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VORWORT

Patientenbeteiligung -

Die neue Herausforderung fir
die Selbsthilfe

Karl-Josef Laumann
Minister fir Arbeit, Gesundheit und Soziales
des Landes Nordrhein-Westfalen

Langst werden Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen und
Selbsthilfe-Kontaktstellen als selbstverstindliche Akteure im Ge-
sundheitswesen wahrgenommen. In Nordrhein-Westfalen gibt es
zurzeit etwa 15.000 Gruppen. Zwei Drittel sind Zusammenschliis-
se chronisch kranker und behinderter Menschen. Auch in den 35
Selbsthilfe-Kontaktstellen in NRW bezieht sich die Mehrheit der
Anfragen auf somatische und psychische Erkrankungen. Das Er-
fahrungswissen von Betroffenen tragt ganz entscheidend zur Bewal-
tigung gesundheitlicher Probleme bei und steht daher hoch im Kurs.
Selbsthilfe-Kontaktstellen leisten einen wichtigen Beitrag zur Biin-
delung und Weitergabe der Anliegen verschiedener Gruppen. Seit
langem fordert daher die Selbsthilfe, an politischen Entscheidungen
im Gesundheitswesen beteiligt zu werden.

In Nordrhein-Westfalen wird diese Beteiligung bereits seit ei-
nigen Jahren umgesetzt. Mit dem 1997 in Kraft getretenen Gesetz
iiber den offentlichen Gesundheitsdienst wurde die Mitwirkung der
Selbsthilfe an der Gesundheitskonferenz des Landes und den kom-
munalen Gesundheitskonferenzen verankert. Auch das Kranken-
hausgesetz des Landes Nordrhein-Westfalen von 1998 sieht Verein-
barungen zur Zusammenarbeit von Selbsthilfeorganisationen und
Krankenhédusern vor. Seit dem 1.1.2004 ist mit dem Gesetz zur Mo-
dernisierung der gesetzlichen Krankenkassen (GMG) eine weitere
Grundlage zur Beteiligung und Mitsprache von Patientinnen und
Patienten auf Bundes- und Landerebene geschaffen worden.
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Beteiligung und Mitsprache bedeuten fiir die Selbsthilfe und die
traditionellen Akteure im Gesundheitssystem eine neue Herausfor-
derung. Die landesweite Dialogveranstaltung greift diese Herausfor-
derung auf: Sie informiert iiber aktuelle Entwicklungen, 1adt Ver-
treterinnen und Vertreter der Gesundheitskonferenzen dazu ein,
Erfahrungen auszutauschen und bietet die Plattform fiir eine Bilanz,
aber auch dafiir, Hindernisse, Grenzen sowie Wiinsche und Forde-
rungen zum weiteren Ausbau und zur Starkung der Patientenbetei-
ligung zu diskutieren.
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Patientenbeteiligung in NRW

Dr. Dorothea Priitting
Leiterin der Abteilung Gesundheit im Ministerium fir Arbeit,
Gesundheit und Soziales des Landes Nordrhein-Westfalen

Meine sehr geehrten Damen und Herren,
zunéchst darf ich Thnen die besten GriiBe und Wiinsche unseres Ge-
sundheitsministers Karl-Josef Laumann iiberbringen.

Er bedauert es ausdriicklich, nicht personlich die Fachtagung er-
offnen zu konnen. Herr Minister Laumann hatte bereits den heu-
tigen Termin in Essen fest eingeplant. Leider verhindert nun der
Umstand, dass der fiir die Arbeit-, Sozial- und Gesundheitspolitik
in Nordrhein-Westfalen entscheidende Ausschuss zeitgleich eine Sit-
zung anberaumt hat. An diesem Termin ist Herr Minister unver-
zichtbar und auch ich bin deshalb leider nicht in der Lage, langer an
dieser Fachtagung teilzunehmen.

Ich bin gewiss, dass Sie fiir diese ,,Zwidnge™ Verstindnis haben
und kann Ihnen versichern, dass das Gesundheitsministerium des
Landes weiterhin groBen Wert auf einen regelméBigen Dialog mit
der Selbsthilfe legt.

Ein Blick zurick

Die Unterstiitzung und Forderung der Selbsthilfe ist der Gesund-
heitspolitik des Landes seit Jahrzehnten ein wichtiges Anliegen. Ein
Blick zuriick zeigt, welchen langen, aber letztlich erfolgreichen Weg
die Selbsthilfe bisher zuriickgelegt hat.

Zunéachst war es erforderlich und notwendig der Selbsthilfe die
notwendige Akzeptanz zu verschaffen. Dies brauchte nicht ,,von
auBen® durch Experten oder die Politik geschehen. Hierbei haben
die zahlreichen Gruppen im Wesentlichen selbst und entscheidend
durch ihre iiberzeugende Arbeit beigetragen. Allerdings hat die
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Landesregierung dies immer im Rahmen ihrer Moglichkeiten, z.B.
durch landesweite Selbsthilfetage unterstiitzt.

Eine symbolische Anerkennung allein ist nicht ausreichend. Es
wurde erforderlich, Bedingungen zu schaffen, damit Selbsthilfegrup-
pen und Organisationen im Selbsthilfebereich entstehen und arbei-
ten konnen. NRW hat hierzu beigetragen und einen Schwerpunkt
auf die Forderung Infrastruktur der Selbsthilfe gelegt.

Mittlerweile haben wir ein Netz von 35 ortlichen Selbsthilfe-Kon-
taktstellen, die ganz iiberwiegend hervorragende Arbeit leisten und
ohne die viele vor allem kleine ortliche Gruppen nicht entstanden
waren oder bestehen wiirden.

Wichtige Aufgaben im Zusammenhang mit der Stiarkung der
Selbsthilfe hat die KOSKON, die heute gemeinsam mit dem Minis-
terium fiir das Programm und den Ablauf dieser Fachtagung steht.
Eine zentrale Aufgabe der KOSKON besteht darin, Selbsthilfe-Kon-
taktstellen in ihrer Arbeit vor Ort zu unterstiitzen. Auch dadurch
wird ein wichtiger Beitrag zur Stabilisierung und zum Wachstum der
Selbsthilfelandschaft in Nordrhein-Westfalen geleistet.

Ich mochte diese Gelegenheit nutzen und Frau Jakubowski und
Thren Mitarbeiterinnen meinen Dank fiir die Unterstiitzung bei der
Vorbereitung dieser Fachveranstaltung aussprechen.

Nattirlich sind auch die ca. 100 Selbsthilfeorganisationen oder
-verbdnde auf der Landesebene von groBer Bedeutung. Die Mog-
lichkeiten des Landes reichen leider nicht aus, um allen Organisati-
onen eine Forderung zuteil werden zu lassen. Wie Sie wissen, haben
in bestimmtem Umfang hierfiir die Krankenkassen Moglichkeiten
der Forderung. Das Land unterstiitzt aber umfianglich die Landes-
arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe behinderter Menschen in Miinster.

Mit Unterstiitzung der Léinder sind bundesgesetzliche Rege-
lungen verabschiedet worden, die die finanziellen Rahmenbedin-
gungen der Arbeit der Gruppen verbessern (Hinweis: § 20 Abs. 4
SGB V). Auch wenn die Umsetzung der gesetzlichen Vorgaben noch
nicht vollumfanglich zufrieden stellend ist, haben sich die materiel-
len Ausgangsbedingungen fiir die Arbeit von Gruppen, Organisa-
tionen und auch Kontaktstellen in ganz Deutschland entscheidend
verbessert.
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Wenn man alles, was Land, Kommunen und Sozialversicherungs-
trager tun, zusammen nimmt, kann man — so glaube ich — mit Recht
davon sprechen, dass wir ein funktionierendes und arbeitsfahiges
System der Selbsthilfe in Nordrhein-Westfalen haben.

Ich glaube auch, dass diese gute Infrastruktur mit dazu beitragen
wird, dass sich liber die ca. 15.000 hier bestehenden Gruppen hinaus,
in Zukunft weitere Zusammenschliisse bilden und viel mehr Men-
schen sich in diesen Gruppen organisieren werden.

Handlungs- und Entwicklungsbedarf

Welcher Handlungs- und Entwicklungsbedarf besteht gegenwértig
in der Selbsthilfe? Ich denke, dass es nunmehr vordringlich darum
geht zu klaren, wie die Erfahrungen und Kompetenzen der Selbst-
hilfe starker genutzt werden kdnnen, um zu einer qualitativen Wei-
terentwicklung unseres Gesundheitssystems zu kommen. Unter zwei
Fragestellungen wird dies in NRW diskutiert:

Vor fast genau zwei Jahren wurde auf der landesweiten Selbsthil-
fetagung in Duisburg die Frage gestellt, ob Patientenberatung eine
neue Aufgabe fiir die Selbsthilfe ist. Zwar gehorte es schon immer
zum Kern der auf kommunaler Ebene arbeitenden Selbsthilfegrup-
pen sich gegenseitig durch Information, Erfahrungsaustausch und
seelischen Beistand zu unterstiitzen. Zu klaren war aber die Frage,
ob Betroffene als ,,Experten in eigener Sache® in Zukunft eine stér-
kere Rolle im Kontext und zusétzlich zu vorhandenen Beratungsan-
geboten wahrnehmen konnen und wollen. Die Antworten waren
eindeutig: Die Selbsthilfe hat diese Herausforderung offensiv ange-
nommen.

Die heutige Fachveranstaltung beschaftigt sich schwerpunktma-
Big mit einer neuen Herausforderung: Inwieweit will und kann sie
sich in politische Entscheidungsprozesse einbringen und in diesem
Zusammenhang die Interessen der Patientinnen und Patienten ver-
treten?

Dabei ist Patientenbeteiligung nicht neu. Schon immer gehorte
es zum Selbstverstindnis von Selbsthilfeorganisationen sich in par-
lamentarische Verfahren der Sozial- und Gesundheitsgesetzgebung
einzubringen.



‘ PATIENTENBETEILIGUNG - DIE NEUE HERAUSFORDERUNG FUR DIE SELBSTHILFE

Ich erinnere nur an die malBgebliche Rolle, die die Selbsthilfe
chronisch kranker und behinderter Menschen im Zusammenhang
mit der Entwicklung des Sozialgesetzbuches IX fiir die Teilhabe und
Integration behinderter Menschen gespielt hat.

Auch in wichtige landespolitische Vorhaben und Initiativen ist
die Selbsthilfe intensiv eingebunden, z.B. im Rahmen von Anho-
rungen im Landtag zu Fragen der Kindergesundheit oder im Zu-
sammenhang mit dem Landesgleichstellungsgesetz.

Neben der oft erfolgreichen Einflussnahme auf bundes- und lan-
desgesetzliche Regelungen ist die Selbsthilfe akzeptierter und be-
gehrter Ansprechpartner fiir die verschiedenen Sozialversicherungs-
zweige, die Arzteschaft und andere im Gesundheitswesen titige
Organisationen. Die Selbsthilfe ist auch deshalb unverzichtbar, weil
sie eine hervorragend organisierte Form der Vertretung der Interes-
sen der Patientinnen und Patienten darstellt.

Die bundesgesetzlichen Rahmenbedingungen sind in den letzten
Jahren zu Gunsten einer stirkeren Patientenbeteiligung verbessert
worden. Wir werden dazu in den beiden Hauptreferaten heute Vor-
mittag aktuelle Einzelheiten horen.

Wie sieht es mit der Patientenbeteiligung in Nordrhein-
Westfalen aus?

Fir unser Bundesland kann ich feststellen, dass mittlerweile zwel
Selbsthilfevertreter Mitglieder der Landesgesundheitskonferenz
(LGK) sind. Eine weitere Vertretung aus dem Kreis der Einrich-
tungen des Patientenschutzes ist ebenfalls berufen worden.

Damit sind seit Lidngerem die Grundlagen dafiir geschaffen, dass
die organisierte Selbsthilfe ihre Interessen und Erfahrungen — und
damit die Interessen der Patientinnen und Patienten — bei allen re-
levanten Fragestellungen unmittelbar einbringen kann. So ist zum
Beispiel die Selbsthilfe an den ganz aktuellen Diskussionen und Ent-
scheidungen zur Weiterentwicklung und Starkung der Priavention in
Nordrhein-Westfalen beteiligt.

Gleiches gilt fiir die kommunale Ebene. Mit dem Gesetz iiber den
offentlichen Gesundheitsdienst (OGDG) haben wir den unteren Ge-
sundheitsbehdrden die Moglichkeit gegeben, Selbsthilfegruppen zu
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unterstiitzen. Thre Beteiligung an den Kommunalen Gesundheits-
konferenzen ist — wie dies auch fiir die Landesgesundheitskonferenz
geregelt ist — im Gesetz verpflichtend festgeschrieben. Bei allen der
in den 54 Stidten und Kreisen eingerichteten kommunalen Gesund-
heitskonferenzen sind Vertreter der Selbsthilfe einbezogen.

Auch im Krankenhausbereich hat sich einiges getan: So sind die
Krankenhaustriger durch das Krankenhausgesetz NRW (KHG
NRW) mittlerweile zur Zusammenarbeit mit Einrichtungen des Pa-
tientenschutzes und der gesundheitlichen Selbsthilfe verpflichtet —
etwa im Bereich des Beschwerdemanagements.

Auf Landesebene ist auerdem — wie auch im Gemeinsamer
Bundesausschuss auf Bundesebene — die vorgesehene Patientenbe-
teiligung nach dem Sozialgesetzbuch in den Landesausschiissen so-
wie den Zulassungs- und Berufungsausschiissen weit fortgeschritten.
Die Berufung der von den Patientenorganisationen vorgeschlagenen
Vertreterinnen und Vertreter in die Ausschiisse steht seitens der Kas-
sen- und Zahnérztlichen Vereinigungen sowie den Krankenkassen
unmittelbar bevor. Die Ergebnisse bleiben abzuwarten.

An dieser Stelle mdchte ich jedoch noch auf eine besondere Pro-
blematik hinweisen.

Es geht um die Art der Beteiligung der Patientenvertreterinnen
und Patientenvertreter in den genannten Ausschiissen. Die kassen-
arztlichen Vereinigungen lehnen bundesweit ein Teilnahmerecht der
Patientenvertretungen in den Zulassungsgremien bei der geheimen
Beratung und Beschlussfassung ab. Im gemeinsamen Bundesaus-
schuss wird dem gegeniiber offenbar ein umfassendes Teilnahme-
recht problemlos praktiziert.

Die Aufsichtsbehorden des Bundes und der Lander vertreten ein-
vernehmlich die Auffassung, dass die Patientenvertreter bei Bera-
tungen in den gemeinsamen Ausschiissen der Arzte und Kranken-
kassen und im gemeinsamen Bundesausschuss auch wihrend der
Beschlussfassung anwesend sein diirfen.

Das Land NRW hat sich deshalb inzwischen mit einem Schrei-
ben an das Bundesministerium fiir Gesundheit und Soziales gewandt
und eine gesetzliche Klarstellung des Gewollten angeregt. Die Ant-
wort steht noch aus.
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Es ist fiir uns in Nordrhein-Westfalen im Ubrigen — unabhingig
von den gesetzlichen Vorgaben — heute schlechterdings nicht mehr
vorstellbar, dass wir grundsétzliche Diskussionen {liber innovative
Entwicklungen in der Gesundheitsversorgung ohne die Beteiligung
von Patientenvertretungen flihren.

Beispiel: unsere Konzertierte Aktion gegen Brustkrebs, bei der
die Frauenselbsthilfe nach Krebs in allen Projektgruppen vertre-
ten war und ist. Der Nutzen aller Ergebnisse, die wir erzielen, kann
letztlich nur von den Patientinnen und Patienten selbst bewertet und
eingeschitzt werden.

Meine sehr geehrten Damen und Herren,
das die heutige Veranstaltung abschlieBende Plenumsgesprich hat
den Titel ,,Patientenbeteiligung: Modisches Feigenblatt oder pro-
duktive Weiterentwicklung des Gesundheitswesens?*

Sowohl die Erfahrungen, die wir in den Gremien in NRW ge-
macht haben, aber auch Berichte der im gemeinsamen Bundes-
ausschuss arbeitenden Gruppen ziehen insgesamt eine positive
Zwischenbilanz. Ich bin deshalb sehr zuversichtlich, dass das ,,Ex-
periment Patientenbeteiligung* gelingt und damit ein wichtiger Bei-
trag geleistet wird, unser bestehendes Gesundheitssystem weiter
qualitativ zu verbessern. Auf jeden Fall werden wir die Ergebnisse
dieser Tagung, die dokumentiert werden wird, bei der weiteren Aus-
gestaltung der Patientenbeteiligung in NRW nutzen.

Ich wiinsche der Tagung einen guten Verlauf.



EinfGhrung

Anita M. Jakubowski

Koordination fiir Selbsthilfe - KOSKON — NRW

Sehr geehrte Damen und Herren,

liebe Kolleginnen und Kollegen,

vor zwei Jahren haben wir das Thema der landesweiten Selbsthil-
fe-Fachtagung ,,Patientenberatung — die neue Rolle der Selbsthil-
fe?* als Frage formuliert. Die Frage wurde von der Selbsthilfe mit
nein beantwortet. ,,Die Beratung und Information von Patienten
ist keine neue, sondern eine historisch gewachsene und damit ori-
gindre Kernleistung der Selbsthilfe“. Diesmal haben wir das Fra-
gezeichen weggelassen. Ist auch die Vertretung der Interessen von
Patientinnen und Patienten eine historisch gewachsene und damit
ebenso origindre Aufgabe der Selbsthilfe, so war es doch bisher nur
begrenzt moglich, diese Interessenvertretung in politische Entschei-
dungsprozesse einzubringen.

Die Gruppe der Patientinnen und Patienten ist enorm gro3. Von
den 80 Mill. Einwohnerinnen und Einwohnern der Bundesrepublik
sind die meisten irgendwann einmal in dieser Rolle. Umso erstaun-
licher, dass Politik und Entscheidungstrager lange nicht daran ge-
dacht haben, diejenigen an Entscheidungen zu beteiligen, um de-
ren Belange es im Gesundheitswesen letztlich geht, die Patientinnen
und Patienten. Auf der individuellen Ebene hat es durchaus Ansét-
ze gegeben. So haben die in den letzten Jahren zahlreichen Veran-
derungen in der gesundheitlichen Versorgung den Patientinnen und
Patienten immer mehr Eigeninitiative und individuelle Entschei-
dungen abverlangt. Die Wahl der Krankenkasse, die Teilnahme
an einem Disease-Management-Programm oder die Einbeziechung
eines Hausarztes als Uberweisungsinstanz zu Fachirzten z.B. ma-
chen aus betreuten Kranken zunehmend autonom entscheidende
Patientinnen und Patienten. Diese individuelle Beteiligung auszu-
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weiten und auch auf der kollektiven Ebene Moglichkeiten der Par-
tizipation einzurdumen, ist eine Forderung, die vor allem von der
Selbsthilfe seit Jahren formuliert wird.

»Selbsthilfegruppen sind aus unserem Gesundheitssystem nicht
mehr wegzudenken® — diese oder dhnliche Formulierungen finden
sich immer dann, wenn es darum geht, die Effektivitat und Effizi-
enz der Selbsthilfe zu wiirdigen. Und in der Tat, Selbsthilfegruppen
leisten Information und Aufklarung auf der Grundlage personlicher
Erfahrungen, sie verweisen auf Liicken und Schwachstellen im Ver-
sorgungssystem, sie sind Indikator fiir neue oder sich ausweiten-
de soziale und gesundheitliche Probleme. Selbsthilfe-Kontaktstel-
len leisten einen wichtigen Beitrag zur Biindelung und Weitergabe
der Anliegen von Gruppen und Betroffenen. Neben der qualita-
tiven Bedeutung hat die Selbsthilfe inzwischen auch eine betracht-
liche quantitative Bedeutung erlangt. Aufgrund empirisch gestiitz-
ter Hochrechnungen wird die Zahl der ortlichen Selbsthilfegruppen
in der Bundesrepublik auf 70 — 100.000 mit ca. 3 Millionen Mitglie-
dern geschitzt — zum Vergleich: 2 Millionen Mitglieder haben die im
Bundestag vertretenen Parteien. Allein in Nordrhein-Westfalen mit
geschitzten 15.000 Selbsthilfegruppen engagieren sich mehr als eine
halbe Million Biirgerinnen und Biirger in der Selbsthilfe, davon zwei
Drittel in der Gesundheitsselbsthilfe. Und diese Entwicklung scheint
noch nicht abgeschlossen zu sein. Auch in den Selbsthilfe-Kontakt-
stellen, in Nordrhein-Westfalen gibt es inzwischen 35 und zusatz-
lich finf Einrichtungen zur Selbsthilfe-Unterstiitzung, bezieht sich
die Mehrheit der Anfragen auf Krankheiten, Behinderungen, Sucht
oder psychische Storungen. Die Selbsthilfe ist also pradestiniert, die
Interessen der Patientinnen und Patienten zu vertreten. Dennoch
steht die Realisierung der Beteiligung erst am Anfang.

Bereits 1997 hat das Land Nordrhein-Westfalen der Selbsthilfe ein
Beteiligungsrecht eingeraumt. Mit dem Gesetz liber den 6ffentlichen
Gesundheitsdienst wurde die Mitwirkung an der Gesundheitskon-
ferenz des Landes und den kommunalen Gesundheitskonferenzen
verankert. Mussten auch die eigentlich immer noch nicht représen-
tativen zwei Sitze der Selbsthilfe in der Landesgesundheitskonfe-
renz in mehreren Verhandlungen erst eingefordert werden, ebenso
wie die angemessene Beteiligung in manchen kommunalen Gesund-



heitskonferenzen, so kann doch festgestellt werden, dass in NRW
die Beteiligung von Patientinnen und Patienten an gesundheitspo-
litischen Entscheidungen schon seit einigen Jahren umgesetzt wird.
Seit dem 1.1.2004 ist mit dem Gesetz zur Modernisierung der ge-
setzlichen Krankenkassen, kurz Gesundheitsmodernisierungsge-
setz (GMG) genannt, eine weitere Grundlage zur Beteiligung auf
Bundes- und Linderebene geschaffen worden.

Allerdings sind auch hier die Voraussetzungen fiir den Dialog auf
Augenhohe noch langst nicht erfiillt und die Selbsthilfe wird noch
weiter selbstbewusst und beharrlich ihr Ziel einer angemessenen Be-
teiligung verfolgen miissen. Beide Gesetze — und das gilt sowohl fiir
das Landesgesetz aber in noch gro3erem Male fiir das Bundesge-
setz — bedeuten fiir die Selbsthilfe eine ganz neue Herausforderung.

Damit bin ich bei unserem heutigen Programm, in das ich Sie
noch kurz einfithren mochte:

Mit dem GMG ist erstmals die Stelle einer Patientenbeauftragten
eingerichtet worden. Sie soll sich auf der Bundesebene fiir die Rech-
te von Patientinnen und Patienten einsetzen und dafiir sorgen, dass
deren Belange ein groBeres Gewicht im politischen Entscheidungs-
prozess erhalten. Seit Dezember 2003 ist Frau Helga Kiithn-Men-
gel die Beauftragte der Bundesregierung fiir die Belange der Patien-
tinnen und Patienten. Leider halt gerade heute der Bundeskanzler
eine besonders wichtige Rede im Bundestag, bei der die Anwesen-
heit von Frau Kithn-Mengel notwendig ist. Sie musste daher kurz-
fristig Thre Teilnahme an unserer Tagung absagen. Dennoch brau-
chen Sie auf ihren Beitrag nicht zu verzichten. Freundlicherweise
wird Herr Wilhelm Walzik, Geschéftsstellenleiter des Biiros der Be-
auftragten der Bundesregierung fiir die Belange der Patientinnen
und Patienten Frau Kiihn-Mengel vertreten.

Eine zweite im GMG verankerte wichtige Grundlage fiir die Pa-
tientenbeteiligung ist das Mitsprache- und Antragsrecht von Pati-
entenvertreterinnen und -vertretern im so genannten Gemeinsamen
Bundesausschuss, dem hochsten Gremium der Selbstverwaltung
von Krankenkassen und Arzteschaft. Dr. Martin Danner ist Refe-
ratsleiter fiir Gesundheitspolitik und Selbsthilfeférderung der Bun-
desarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung
und chronischer Erkrankung und ihren Angehorigen e.V. Herr Dr.
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Danner koordiniert die Patientenvertretung im Gemeinsamen Bun-
desausschuss. Mit seinem Beitrag erhalten Sie also heute sozusagen
die Informationen iiber die Patientenbeteiligung auf Bundesebene
aus erster Hand.

Die Foren am Nachmittag werden sich dann ausschlieBlich mit
der Patientenbeteiligung in NRW beschiftigen. Zunéchst geht es
um die mit dem Gesetz fiir den 6ffentlichen Gesundheitsdienst ein-
gefiihrten Gesundheitskonferenzen. Hier werden sowohl ein Vertre-
ter der Selbsthilfe in der Landesgesundheitskonferenz als auch eine
Vertreterin aus einer kommunalen Gesundheitskonferenz iiber ihre
Erfahrungen berichten. Zusatzlich wird der Geschéftsfithrer einer
kommunalen Gesundheitskonferenz darstellen, welches Gewicht
die Belange von Patientinnen und Patienten in diesem Gremium
haben. Die Frage in Forum I wird sein, inwieweit in den Gesund-
heitskonferenzen Patientenbeteiligung bereits umgesetzt wird und
welche Rahmenbedingungen gegebenenfalls diese Beteiligung noch
effektiver machen kénnten.

In den Foren II und IV werden Vertreterinnen und Vertreter re-
gionaler bzw. iiberregionaler Netzwerke zu Wort kommen. Sie sind
Beispiel dafiir, dass sich die Selbsthilfe auch auBlerhalb formaler ge-
setzlicher Strukturen schon lange dafiir einsetzt, Belange von Pati-
entinnen und Patienten in politische Entscheidungsprozesse einzu-
bringen. Inwieweit dies gelingt, welche Rolle Zusammenschliisse der
Selbsthilfe spielen konnen, welche Hindernisse, Grenzen und For-
derungen sich eventuell aus dem langjahrigen Engagement ergeben,
soll in diesen beiden Foren diskutiert werden.

SchlieBlich soll es im Forum III um die Umsetzung der Patien-
tenbeteiligung gehen, wie sie im Gesundheitsmodernisierungsgesetz
fiir die Landesebene vorgesehen ist. Die Koordinierung auf NRW
Ebene tibernimmt ein Ausschuss, der entsprechend der Bundesebe-
ne besetzt ist. Mitglieder dieses Ausschusses sind die im Landesbe-
hindertenrat zusammengeschlossenen Betroffenen-Organisationen:
Interessenvertretung Selbstbestimmt Leben, LAG Selbsthilfe Be-
hinderter e.V., Netzwerk Frauen und Madchen mit Behinderungen,
Sozialverband Deutschland NRW und VdK. AuBlerdem gehoren
dem Koordinierungsausschuss NRW der Wittener Kreis — Gesund-
heitsselbsthilfe NRW — und die drei Beraterverbidnde Landesarbeits-



gemeinschaft der PatientInnenstellen NRW, Verbraucherzentrale
NRW und KOSKON NRW, eine Einrichtung der Deutschen Ar-
beitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) an. Da die ge-
setzlich vorgesehene Patientenbeteiligung in Nordrhein-Westfalen
noch nicht umgesetzt werden konnte, wird sich das Forum III vor-
wiegend mit den Rahmenbedingungen befassen, die dies verhindert
haben, aber auch mit den Wiinschen, Forderungen und Vorschligen
zur Beendigung der Situation.

Zum Abschluss der Tagung treffen wir uns noch einmal im Ple-
num, um zu erfahren, wie die Diskussion in den Foren verlaufen ist.
Die Moderation hierfiir iibernimmt Dr. Adrian Reinert. Er ist Ge-
schiftsfithrer der Stiftung Mitarbeit und war vier Jahre lang Mit-
glied im Vorstand der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe-
gruppen e.V.

Meine Damen und Herren,
Patientinnen und Patienten stehen heute eine Fiille von Informati-
onsmedien zur Verfligung und sie sind auch besser informiert denn
je. Deshalb wollen sie auch vermehrt mitbestimmen bei ihrer per-
sonlichen Behandlung und der Gestaltung des Gesundheitssystems.
Ausdruck hierfiir ist nicht zuletzt auch die Fiille von Selbsthilfe-
gruppen und Selbsthilfeorganisationen, die die Interessen ihrer Mit-
glieder und damit auch Interessen von Patientinnen und Patienten
vertreten. Einige konnten in unserem oftiziellen Programm beriick-
sichtigt werden. Andere, wie z.B. der Sozialverband Deutschland,
Landesverband NRW, der sich seit Jahren ebenfalls fiir die Interes-
sen von Patientinnen und Patienten einsetzt, kommen in unserem
heutigen Programm nicht zu Wort. Das Programm kann nur einen
Ausschnitt des Engagements wiedergeben, das in NRW fiir die Be-
lange von Patientinnen und Patienten bereits besteht. Nutzen Sie die
heutige Veranstaltung, um mit Ihren Beitrdgen diesen Ausschnitt zu
erweitern.

Ich wiinsche Thnen einen produktiven Gespriachsverlauf.






DIE BELANGE VON PATIENTINNEN UND PATIENTEN IM POLITISCHEN ENTSCHEIDUNGSPROZESS

Die Belange von Patientinnen
und Patienten im politischen
Entscheidungsprozess

I

Wilhelm Walzik

Regierungsdirektor, Leiter der Geschaftsstelle
der Beauftragten der Bundesregierung fiir die
Belange von Patientinnen und Patienten

GKV 2000

» Forderung von Selbsthilfegruppen, die sich
die Pravention oder die Rehabilitation von
Versicherten zum Ziel gesetzt haben
(§ 20 Abs. 4 SGB V).

e Finanzierung von Modellvorhaben zur
Verbraucher- und Patientenberatung
(§ 65b SGB V).

GMG 2004

Malinahmen zur Verbesserung von Information

der Versicharien

* Mafnahmen zur Verbessarung der Qualitit der
medizinischen Versorgung

» \ertretler von Patientinnen und Patienten und von
Versicherten sind an den Entscheidungen des
G-BA beteiligt

# Einrichlung des Amtes der Patientenbeauftragten
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Das Amt der Patientenbeauftragten

Aufgabe der Beauftraglen ist es, darauf hinzuwirken,

dass die Belange der Patienten auf

» umfassende und unabhéngige Beratung und
abjeklive Information durch Leistungserbringer,
Kostentréger und Behdrden im Gesundheitswesen
und auf

» die Beteiligung bei Fragen der Sicherstellung der

medizinischen Versorgung berlicksichiigh werden,

(SGB V § 140 h)

Daraus sich ergebende Aufgaben

» Sprachrohr der Patienten und Versicherten

« Mittlerin zwischen Patienten, Politik und
Leistungserbringam

* Ombudsstella

» Beauftragte entwickell die Patientenrechte
und —information weiter

Rechte der Patientenbeauftragten

Zur Wahmehmung der Aufgaben beleiligen die
Bundesministerien die Beauftragte bei allen
Geselzaes-, Verordnungs- und sonstigen wichtigen
Vorhaben, soweit sie Fragen der Rechte und des
Schutzes von Patientinnen und Patienten behandaln
oder berlhren,

Alle Bundeshehtrden und sonstigen dffentlichen
Stellen iIm Bereich des Bundes untersilitzen die
beauftragte Person bei der Erfiillung der Aufgabe.
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Einbindung

Das Institut for Qualitat und Wirtschaftlichkeit hat der

Patientenbeauftragten Gelegenhait zur
Stellungnahme zu geben, (§ 139 SGB V)

* Mitglied im Kuratoriums der Stiftung des IQWIG

« Die Patientenbeauftragte hat das Recht, beim
Gemeinsamen Bundesausschuss die Beauftragung
des Instituts zu beantragen ( §139 5GB V)

« Die Patientenbeauftragte ist Mitglied des Beirats
der Arbeitsgemeinschaft flir Aufgaben der

Datentransparenz (§ 303 b SGB V)

Erfahrungen als Ombudsfrau

hoher Informationsbedarf der Patienten, aber
auch der Leistungserbringer

im Jahr 2004 Tausende schrifil. Anfragen
Anfrageanzahl bleibt konstant hoch
Zundachst Petitionen in unmittelbarem
Zusammenhang mit dem GMG. Etwa ab
Mitte des Jahres 2004 nahmen die
komplexeren Schilderungen zu.

Zur Umsetzung der Patientenrechte

o die im GMG verankerten Palientenrechte auf
Bundesebene wurden ziigig umgesetzt und
sind ein Gewinn fiir das System

» die Einbindung der Patientenvertreter in die
Organe der Selbstverwaltung auf
Landesebene ist noch unzureichend

e Patientenquittung wird ungenigend genutzt
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| Ausblick
_——

» Informationen Uber die vorhandenen Rechie
verbessem

e Ausbau der kollektiven Patientenrechte

» Diskussion um eine Kodifizierung von
Palientenrechten
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Patientenbeteiligung
nach dem GMG'

A

Dr. Martin Danner
Referatsleiter fir Gesundheitspolitik und Selbsthilfe-

férderung der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
von Menschen mit Behinderung und chronischer
Erkrankung und ihren Angehdrigen e.V.

Meine Damen und Herren,

liebe Kolleginnen und Kollegen,

zur Patientenbeteiligung nach dem GMG (Gesundheitsmodernisie-
rungsgesetz) gibt es viel zu berichten. Ich mdchte Thnen zunichst

einmal einen Uberblick geben, in welchen Bereichen das GMG Pa-
tientenbeteiligung eingefiihrt hat.

G

® L]
SELBSTHILFE
§ 140 fSGB V

* Bundesebene: Gemeinsamer Bundesausschuss,
Beirat fir Datentransparenz,
IQWIG, BQS

* Landesebene Zulassungs- und

Berufungsausschiisse,
Landesausschiisse

Auf Bundesebene ist zundchst der Gemeinsame Bundesausschuss
(GBA) zu nennen.

Im Beirat fiir Datentransparenz geht es um Konzepte der Da-
tenerhebung zur Versorgungssteuerung. Die konstituierende Sit-
zung fir diesen Beirat hat noch nicht stattgefunden. Das ist kein
gutes Zeichen. Aus unserer Sicht geht es darum, dass die Selbstver-
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waltung erst einmal intern Dinge entwickelt und dann zu einem spa-
testmoglichen Zeitpunkt Patientenvertreter und auch die Patienten-
beauftragte beteiligt werden sollen.

Des Weiteren ist das Institut fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit
im Gesundheitswesen (IQWIG) zu nennen. Im GMG ist vorgese-
hen, dass es hier eine Patientenvertretung nur im Kuratorium gibt.
Wer mit Stiftungen und dhnlichem zu tun hat weil3, dass Kuratori-
en in der Regel wenig zu sagen haben, aber das IQWIG sieht in sei-
nen Verfahrensordnungen durchaus Beteiligungsrechte vor, die weit
dariiber hinaus gehen, was liblicherweise an Beteiligung in Kurato-
rien moglich ist. Das IQWIG ist im Wesentlichen damit beschaftigt
Begutachtungen zu Therapien fiir den Gemeinsamen Bundesaus-
schuss durchzufiihren, ist aber beispielsweise auch damit beauftragt,
Laien verstdandliche Patienteninformationen zu erstellen. Insofern
ist das IQWIG eine nicht ganz unwichtige Institution fiir die Patien-
tinnen und Patienten.

Mit BQS wird kurz die Bundesgeschéftsstelle fiir Qualitétssiche-
rung bezeichnet. Sie stellt das gesetzlich vorgesehene eigene Qua-
litdtssicherungsinstrumentarium fiir die Krankenhduser dar. Die
BQS arbeitet auch dem Gemeinsamen Bundesausschuss zu. Hier
gibt es Fachgruppen, die sich mit ausgewahlten Themen beschafti-
gen, z.B. Geburtshilfe oder Knieoperationen. In diesen Fachgrup-
pen sind auch Patientenvertreterinnen und -vertreter beteiligt. In
den Fachgruppen kann man sehr gut lernen, was gute Qualitat ist
und was nicht und wie man Qualitidt messen kann, so dass diskutiert
werden kann, ob ein Messfehler oder ein Interpretationsfehler vor-
liegt oder ob man gravierenden Qualitdtsméngeln auf die Schliche
gekommen ist. Ein sehr spannender Prozess, allerdings leider hin-
ter verschlossenen Tiren, denn bei der BQS ist das Vertraulichkeits-
gebot sehr groB, da die Qualitdtsthematik ganz stark mit der Frage
des Wettbewerbs unter Krankenhdusern verkniipft ist. Es ist sicher-
lich ein gesundheitspolitisches Anliegen, in Zukunft mehr Transpa-
renz zu schaffen.

Auf der Landesebene haben wir die Patientenbeteiligung in den
Zulassungs- und Berufungsausschiissen und in den Landesaus-
schiissen, iber deren Aufgaben und {iber die Probleme, die es dort
gibt, werde ich spéiter auch noch etwas sagen.

26



PATIENTENBETEILIGUNG NACH DEM GMG

Zunichst aber mochte ich zum Gemeinsamen Bundesausschuss
Naheres berichten, weil er das wichtigste Entscheidungsgremium ist,
in dem es die Patientenbeteiligung gibt.

G

SELBSIHILFE

Gemeinsamer Bundesausschuss

* Entscheidungsgegenstiinde

= Mitglieder und Patientenvertreter

= Spruchkérper, Unterausschiisse,
Arbeitsgruppen

Der GBA trifft ganz wichtige Entscheidungen fiir die Versorgung
der Patientinnen und Patienten: Er gestaltet den Leistungskatalog
der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV) aus. Wenn es neue
Behandlungsmethoden gibt, priift der GBA die Wirksamkeit und
entscheidet, ob diese in den Leistungskatalog aufgenommen werden
oder nicht. Das hat gravierende Auswirkungen auf die Versorgung
und Kostenerstattung. Beispielhaft kdnnte man hier benennen, dass
die Ausnahmeliste fiir die nicht verschreibungspflichtigen Arznei-
mittel beim GBA beschlossen und immer wieder {iberarbeitet wird.
Bei den Qualititsberichten fiir Krankenh&user, die ebenfalls Gegen-
stand der Beratungen im GBA sind, ergab sich die Frage, ob diese
den Patientenorganisationen zur Kenntnis gegeben werden sollen.
Es ist ein Erfolg der Arbeit der Patientenvertreterinnen und -ver-
treter, dass ihnen die Qualitédtsberichte zur Verfiigung gestellt wer-
den. AuBerdem behandelt der GBA Fragen, die fiir die Indikationen
wichtig sind. Z.B.: ist die Knochendichtemessung bei Osteoporose
erstattungsfihig oder nicht, wie sieht es mit der Offnung der Kran-
kenhduser fiir die ambulante Versorgung im Bereich seltener Er-
krankungen aus, ist die Gesprachspsychotherapie kiinftig Teil des
Leistungskatalogs der GKYV, welche Zuschiisse gibt es bei Zahner-
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satz? Es handelt sich um ein riesiges Feld, und damit wird deutlich,
dass der GBA nicht aus einigen wenigen Personen besteht, die wich-
tige Entscheidungen treffen, sondern es handelt sich um eine Viel-
zahl von Gremien. Mitglieder dieser Gremien sind die Gesetzlichen
Krankenkassen, die Kassenérztliche Bundesvereinigung, die Kas-
senzahnirztliche Bundesvereinigung und die Deutsche Kranken-
hausgesellschaft. Nur die Mitglieder sind entscheidungsberechtigt.
Die Patientenvertreter sind keine Mitglieder des GBA, sie diirfen
nur mit beraten.

Es handelt sich auch nicht nur um ein Gremium. So gibt es fiinf
verschiedene Spruchkorper, die letztendlich die Entscheidung tref-
fen. Es gibt verschiedene Spruchkorper, weil es sich um sehr unter-
schiedliche Themenbereiche handelt. Z.B. wird die zahnirztliche
Versorgung im eigenen Spruchkorper geregelt. In diesem Gremium
sitzen dann natiirlich nicht die Arzte und auch nicht die Kranken-
hausgesellschaft, sondern nur die Kassen, die Zahnirzte und die Pa-
tientenvertreter. In anderen Bereichen, in denen es z.B. um die Kran-
kenhausversorgung geht, gibt es den Spruchkorper Krankenhaus, da
sind natlrlich keine Zahnirzte vertreten, sondern die Krankenhaus-
gesellschaft, die Kassen, die Arzteschaft und die Patientenvertreter.
In den finf verschiedenen Spruchkdrpern sitzen jeweils neun Patien-
tenvertreter, neun Kassenvertreter und neun Vertreter des jeweiligen
Themenbereiches, z.B. Arzte, Zahnirzte, Psychotherapeuten, Kran-
kenhausgesellschaft. Wichtig ist, dass neben den Kassen die Patien-
tenseite die einzige ist, die in allen Spruchkorpern beteiligt ist.

Die Spruchkorper entscheiden iiber Beschliisse, wie sie dann
veroffentlicht werden, die Hauptarbeit aber wird in den Unteraus-
schiissen geleistet. Davon gibt es 25. Sie sind den verschiedenen
Spruchkérpern zugeordnet und bereiten die Beschliisse fast bis zur
Spruchreife vor. Wichtige Unterausschiisse sind Heil- und Hilfsmit-
tel — hier wird z.B. geklart, ob Physiotherapie verordnungsfahig ist —
oder arztliche Behandlung — hier geht es um neue Therapiemetho-
den in der ambulanten Versorgung. In den Unterausschiissen sind
jeweils finf Patientenvertreter beteiligt, fiinf Kassenvertreter und
dann entsprechend wie im Gesetz vorgesehen fiinf Vertreter der ib-
rigen Leistungserbringer.
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Da manche Fragen aber ganz schwierig sind, gibt es zusétzlich
Arbeitsgruppen, die den Unterausschiissen zuarbeiten. Z.B. miissen
bei der Frage, fiir welche Indikation soll die Protonentherapie bei
der Krebsbehandlung eingefiihrt werden, unzéhlige Studien gelesen
und bewertet werden und die Diskussionen miissen sehr ins Detail
gehen. Es gibt sehr viele Arbeitsgruppen, manche Unterausschiisse
haben bis zu acht Arbeitsgruppen, in denen natiirlich auch wieder
Patientenvertreter beteiligt sind.

Wenn man das einmal hochrechnet, ergibt sich eine Vielzahl von
Patientenvertretern. Fast jeden Tag wird ein Team von Patienten-
vertretern beim GBA gebraucht, da fast an jedem Tag irgendeine
Sitzung von irgendeinem Gremium stattfindet. Es ist daher eine
schwierige Aufgabe, alle Gremien von Patientenseite her zu besetz-
ten. Hier gibt es gesetzliche Vorgaben.

G

SELBSTHILFE

Entsendende Organisationen
(Patientenbeteiligung, § 140 g SGB V)

die im DBR zusammen arbeitenden Verhiinde
= vrhv

DAG SHG

= BAGP

Der § 140 g SGB V weist darauf hin, dass dies in der Patienten-
beteiligungsverordnung geregelt wird. In der Patientenbeteiligungs-
verordnung steht, dass die im Deutschen Behindertenrat (DBR)
zusammenarbeitenden Verbdnde und die drei Beraterverbiande
— Verbraucherzentrale Bundesverband (vzbv), Deutsche Arbeits-
gemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V. und Bundesar-
beitsgemeinschaft der PatientInnenstellen (BAGP) — die Patienten-
vertreter entsenden. Zur Prazisierung: Der Deutsche Behindertenrat
ist kein oberster Dachverband der Selbsthilfe. Er entstand urspriing-
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lich als Aktionsbiindnis, das auf die Behindertenpolitik ausgerich-
tet war. Der Gesetzgeber hat trotzdem den Behindertenrat benannt.
Alle Organisationen, die im Deutschen Behindertenrat zusammen-
arbeiten, sind zu beteiligen. Er setzt sich aus drei Sdulen zusam-
men: Sdule I sind die Sozialverbiande VAK, SoVD, Siule II ist die
Gesundheitsselbsthilfe, prasentiert durch die BAG Selbsthilfe und
durch das Forum Gesundheitsselbsthilfe im Parititischen. Der Pa-
rititische selbst ist nicht beteiligt, da er als Wohlfahrtsverband auch
andere Interessen vertritt. In NRW entspricht der Wittener Kreis
dem Forum Gesundheitsselbsthilfe. Die Saule I1I sind Sonstige, z.B.
Weibernetz, ein Zusammenschluss behinderter Frauen, oder ABiD,
Allgemeiner Behindertenverband in Deutschland e.V., eine Patien-
tenorganisation, die aus den Neuen Bundeslindern kommt. Man
hat sich darauf verstindigt, dass in den Entscheidungsgremien der
Deutsche Behindertenrat das Schwergewicht haben muss, dass also
Zweidrittel der Vertreter in den Spruchkorpern aus dem Deutschen
Behindertenrat kommen. Auf Bundesebene sind sich die Beteiligten
einig, sowohl hinsichtlich der Benennung von Patientenvertretern
als auch hinsichtlich der Positionen in den Gremien des GBA. Das
liegt u.a. auch daran, dass die Patientenseite sonst iberhaupt keine
Chance hitte, Patientenpositionen mit Nachdruck durchzusetzen.

G

SELBSTHILFE

* Einvernchmliche Benennung
(§ 140 f Abs, II Satz 3 SGB V)

» Koordinatoren und themenbezogene
Vertreter

* Akkreditierung von Patientenvertretern

= Akkreditierung von Patientenorganisationen
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Eine weitere gesetzliche Bestimmung legt die Voraussetzung der ein-
vernehmlichen Benennung fest. D.h. alle Organisationen die im DBR
sind und die Beraterverbdnde miissen jeweils ihr Einverstindnis ge-
ben, wenn z.B. der Herr Miiller in den Unterausschuss Heil- und
Hilfsmittel benannt werden soll. Jede Person, die im GBA auftritt,
muss durch ein Benennungsschreiben, das von allen Organisationen
unterschrieben ist, legitimiert werden. Die Vernunft gebietet es, dass
hier in der Regel das Einvernehmen erteilt wird, da sonst die Pati-
entenvertretung lahm gelegt wiirde. Es gibt aber ein paar Mechanis-
men, die gewdhrleisten, dass das Einvernehmen ohne Probleme er-
teilt werden kann, dariiber berichte ich spater.

Koordiniert wird das ganze Verfahren von mir in Person, da
die BAG Selbsthilfe die Koordinierungsfunktion tibernommen
hat. Das liegt auch daran, dass weit iiber 80% der Patientenvertre-
ter beim GBA aus den Reihen der gesundheitsbezogenen Selbsthil-
fe kommen. Das liegt zum einen am hohen Organisationsgrad der
Selbsthilfe und zum anderen daran, dass beim GBA priméir indika-
tionsbezogene Fragestellungen behandelt werden. Wenn es z.B. um
Knochendichtemessung bei Osteoporose geht, ist es klar, dass die
Selbsthilfe im Bereich Osteoporose angesprochen ist und auch das
Interesse hat, mitzuwirken. Bevor ein Thema reif zur Entscheidung
ist, miissen die Unterausschiisse u. U. mehrfach tagen. Um beim
Beispiel Knochendichtemessung zu bleiben: Der Unterausschuss
arztliche Behandlung muss bestimmt 10 bis 20mal tagen, bevor eine
Entscheidung getroffen werden kann. In jeder Sitzung werden aber
auch viele andere Themen behandelt, so dass sich immer wieder die
Frage stellt, wer bei der jeweiligen Sitzung auftreten soll. An hand
der Tagesordnung konnte man sagen, es sind z.B. die Themen Krebs,
Osteoporose und Rheuma betroffen, also sprechen wir die Verban-
de an und die entsprechenden Vertreter beteiligen sich. Das wére
jedoch nicht sachgerecht, weil sich in einem Unterausschuss auch
eine Diskussionskultur ergibt, es gibt Dinge, auf die Bezug genom-
men wird. Wenn immer wieder neue Personen auftauchen, konnte
das die Diskussion storen. Aus diesem Grund hat man entschieden,
dass es so genannte Koordinatoren gibt, die immer in das jeweilige
Gremium gehen und auch die anderen einfithren konnen, und dass
es Themenvertreter gibt, die genau fiir ihren Bereich und ihr Thema
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sich beteiligen. So wird im Prinzip fiir jede Sitzung immer wieder
neu entschieden, wie die Patientenseite zu vertreten ist.

Damit nicht jedes Mal nach Personen gesucht werden muss, die
ein bestimmtes Thema vertreten kOnnen, haben sich die entsen-
denden Organisationen entschieden, Themenpools zu bilden. Es
wurden die Bundesorganisationen der Selbsthilfe aufgerufen, fiir ihr
Themengebiet Personen zu benennen, die die Kriterien der Unab-
hangigkeit und Neutralitit erfiillen. Die Personen miissen sich ak-
kreditieren lassen, da es darum geht, Patienteninteressen zu vertreten,
weshalb weder Arzte, Kassenmitarbeiter oder sonstige Leistungser-
bringer, die Eigeninteressen an gewissen Fragestellungen haben, ent-
sandt werden kdnnen. Mitunter ist dies etwas schwierig, weil auch in
der Selbsthilfe Arzte und andere mitwirken.

Die Patientenvertreter miissen aus Organisationen kommen, die
auch als neutral und unabhéngig anerkannt sind und die eine bun-
desweite Ausrichtung haben. Das sind natiirlich diejenigen, die im
DBR zusammenarbeiten, aber es soll kein ,,closed shop* sein. Es sol-
len auch andere mitwirken konnen, wenn ihre Themen zur Entschei-
dung kommen, weshalb es auch eine Akkreditierung von Selbsthil-
feorganisationen gibt, die nicht dem DBR angehoren.

G

SELBSTHILFE

Aufbau von Strukturen

* Koordinierungskreis

* Berichtswesen

* Schulungsveranstaltungen

* Pressearbeit

* Finanzierung? § 140 { Abs. 5 SGB V
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Um alles steuern zu konnen, gibt es einen Koordinierungskreis. Dies
sind die Spruchkdrpervertreter, die sich einmal im Monat treffen um
MafBnahmen zu vereinbaren, die das ganze Verfahren handhabbar
machen. Dazu gehort z.B., dass das Berichtswesen funktioniert. Es
ist so, dass die Spruchkorpervertreter keine Ahnung davon haben,
was in den Unterausschiissen entschieden wurde. Sie bekommen
zwar die Beratungsunterlagen, kennen aber die Diskussion nicht
und wiren aufgeschmissen, wenn sie nicht wiissten, was ihre Ver-
treter in den vorgeordneten Gremien zum Thema zu sagen hatten.
Deswegen muss zu jeder Gremiumssitzung ein Bericht geschrieben
werden. Das ist die Aufgabe der Koordinatoren, die jedes Mal anwe-
send sind. Sie miissen jeweils die Berichte schreiben, die in einem in
sich abgeschlossenen Bereich im Intranet zusammengefiithrt werden
und den anderen Vertretern zur Verfligung stehen.

Des Weiteren muss es Schulungsveranstaltungen geben. Es kann
vorkommen, dass eine Vertagung beantragt werden muss, weil z.B.
die Unterlagen zu spét kamen. Als Nichtjurist weill man nicht, ob
man einen Verfahrensantrag oder einen Antrag zur Sache stellen
muss. Woher soll ein Patientenvertreter das wissen? Es ist also not-
wendig, Schulungsveranstaltungen zu organisieren.

Zu jeder wichtigen Entscheidung gibt es eine Pressekonferenz,
und es muss eine abgestimmte Position der Patientenvertreter zu den
jeweiligen Entscheidungen geben. Auch das muss organisiert wer-
den. Hier gibt es das Problem, dass durch die Beteiligung so vieler
Organisationen es kaum moglich ist, schnell und zeitnah zu reagie-
ren.

Bei der Finanzierung fiir das beschriebene Verfahren, das fiir die
Selbsthilfe und auch fiir die Beraterverbande einen enormen Auf-
wand erforderlich macht, taucht ein Fragezeichen auf. Im Gesetz ist
lediglich eine Reisekostenerstattung fiir die Patientenvertreter vor-
gesehen, dazu zihlen auch Ubernachtungskosten, da die Sitzungen
in der Regel in Siegburg stattfinden und die Patientenvertreter aus
der ganzen Bundesrepublik kommen. Es ist aber ein grol3er Man-
gel, dass die Patientenvertretung keine strukturelle Férderung hat.
Letztendlich bin ich Referent fiir Gesundheitspolitik bei der BAG
Selbsthilfe und nicht Angestellter fiir den Bundesausschuss. D.h. es
bleibt gesundheitspolitische Arbeit liegen, weil ich beim Bundesaus-
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schuss tétig sein muss. Das geht den anderen Verbdanden genauso.
Die strukturelle Forderung ist also eine politische Frage. Der Bun-
desausschuss selbst hat sich nicht imstande gesehen, etwas zu tun,
und die Politik hat gesagt, wendet euch doch zunéchst an den Bun-
desausschuss. Im Moment haben wir ja ein Entscheidungsvakuum
in der Politik, so dass alle Politiker aller Fraktionen zugeben, dass
etwas getan werden miisse, aber zurzeit keine Moglichkeit zur Ent-
scheidung sehen. Entsprechend verhilt es sich beziiglich der Auf-
wandsentschadigung fiir Patientenvertreter. Fiir eine Sitzung miis-
sen u. U. mehrere 100 Seiten Unterlagen durchgearbeitet werden,
die die Patientenvertreter entweder per Post oder auch per CD-Rom
erhalten und selber ausdrucken miissen. Diese Unterlagen sind z.B.
medizinische Studien, fiir deren Bearbeitung man mehrere Stunden
braucht. Dieser Aufwand wird nicht entschadigt. Zum Vergleich:
Bei den Kassen sitzen ganze Stibe von Leuten, die die Unterlagen
durcharbeiten und dann ihren Vertretern schon vorbereitete Un-
terlagen, schriftliche Vorlagen etc. zur Verfiigung stellen, die diese
dann nur noch prasentieren miissen. Das ist nicht bei allen Kassen
s0, aber bei vielen. Es ist deshalb eine wichtige Forderung, eine Auf-
wandsentschadigung fiir Patientenvertreter einzufithren.

G

SELBSTHILFE

Beirat fiir Datentransparenz
IQWIG

BQS
Hilfsmittel-Festbetriige
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Neben dem GBA gibt es noch andere Gremien auf Bundesebene,
die ich zu Anfang schon erwdhnt habe. Ich mochte hier kurz die
Einbindung der Patientenvertreter beschreiben. Der Beirat fiir Da-
tentransparenz hat, wie bereits gesagt, noch nicht getagt.

Beim Institut fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Gesund-
heitswesen (IQWIG) nehme ich ebenfalls eine Koordinierungsrolle
wahr. Wenn z.B. das IQWIG ein Gutachten zur Frage Diabetesthe-
rapie machen soll, mochte es zunichst auch die Patientenposition
zur Problematik kennen. Es werden dann Patientenvertreter ange-
fragt, die zu dem Thema etwas sagen konnen. Wir schopfen dann
auch aus dem bereits angesprochenen Pool, um kompetente Patien-
tenvertreter zu vermitteln.

Fiir die Gremien bei der Bundesgeschéftsstelle fiir Qualitétssi-
cherung (BQS) wurden die Patientenvertreter nach einem dhnlichen
Verfahren wie beim Bundesausschuss benannt.

Ich mochte noch einen Punkt ansprechen, der nicht auf der Fo-
lie 1 war: Das Thema Hilfsmittel. Hier kommt es hdufig zu Ver-
wechslungen. Arzneimittel-Festbetrdge und Themen der Arznei-
mittelversorgung werden im GBA verhandelt, die Festbetrige fiir
Hilfsmittel aber werden von den Krankenkassen, insbesondere vom
federfithrenden IKK Bundesverband geklart. Nach dem GMG hat
die Patientenseite auch hier ein starkeres Recht zur Beteiligung. Bis-
her wurden Patientenverbande aufgefordert, Stellungnahmen abzu-
geben, haben dann aber nie mehr etwas dariiber gehort. Im GMG
ist vorgesehen, dass deutlich werden muss, dass sich die Kassen mit
den Argumenten, die in den Stellungnahmen stehen, auseinander-
gesetzt haben. Wir haben vereinbart, dass es in diesem Zusammen-
hang auch eine Art Gremiensitzung geben soll, zumindest Bespre-
chungstermine mit den jeweiligen Selbsthilfeorganisationen. Der
Schwerhorigenbund war schon einmal entsprechend beteiligt.
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° L ]
SELBSTHILFE
Landesebene, § 140 F Abs, 3 SGB V

+ Zulassungs- und Berufungsausschiisse
nach §§ 96, 97 bei zusiitzlichen Vertrags-
arztsitzen und Ermiichtigungen

* Landesausschilsse nach § 90 SGB V

Fiir die Landesebene hat das GMG in § 140 f Abs. 3 SGB V fest-
gelegt, dass Patientenvertreter auch in die Zulassungs- und Beru-
fungsausschiisse und in die Landesausschiisse zu entsenden sind.
Zunichst muss man sagen, dass diese Gremien keine so grofle Be-
deutung wie der GBA haben. Es ist deshalb vollig unverstéandlich,
warum es gerade hier so grof3e Probleme gibt, die Patientenvertre-
ter einzubinden. Beim Bundesausschuss herrscht beziiglich der Pati-
entenvertreter ein sehr freundliches Klima, auf der Landesebene ein
sehr unfreundliches. Bei den Zulassungs- und Berufungsausschiis-
sen wird normalerweise eine Entscheidung dariiber getroffen, ob ein
konkreter Arzt oder Zahnarzt die Zulassung erhilt, eine Praxis zu
eroffnen. Es gibt aber auch Entscheidungen, die die Versorgungs-
strukturen betreffen. Wenn z.B. irgendwo eine Spezialambulanz fiir
eine seltene Erkrankung eingerichtet werden soll oder wenn es dar-
um geht, dass in einem bestimmten Bereich eine Unterversorgung
besteht und zusitzliche Vertragsarztsitze bendtigt werden.

Auch in den Landesausschiissen sollen nach GMG Patientenver-
treter beteiligt werden. Der GBA hat einen Unterausschuss Bedarfs-
planung. Der legt fest, in welchen Bezirken in der Bundesrepublik
wie viele Arzte titig sein diirfen, damit die Versorgung gewihrleistet
ist. Der GBA legt nur den Rahmen fest, die Landesausschiisse miis-
sen diesen Rahmen konkret ausfiillen.
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SELBSTHILFE

* Benennungsverfahren:
Koordinierungsstellen
im Auftrag der malgeblichen
Organisationen

* Mangelnde Kooperation seitens der
Ausschiisse

* Aufsichtsrechtliche MaBnahmen

+ Klageverfahren, Sozialgericht Karlsruhe

Fiir die Landesebene ergab sich das Problem, welche Patientenver-
treter in die Ausschiisse entsandt werden sollten. Das GMG sieht
vor, dass es dieselben sein sollten, die auch die Benennungen fiir die
Bundesebene vornehmen. Wie sollen aber die Bundesorganisationen
wissen, wer z.B. in Schleswig-Holstein fiir den Bereich Zahnmedizin
der kompetente Patientenvertreter ist. So musste fiir jedes Bundes-
land eine Landesorganisation gefunden werden, die das regelt. Fiir
Nordrhein-Westfalen hat das die LAG SB iibernommen. Es wurden
Listen von Patientenvertretern fiir die einzelnen Gremien erstellt.
Wir waren der Ansicht, dass nun auch dieser Bereich zufrieden
stellend geregelt sei und wunderten uns iiber die ersten Riickmel-
dungen, dass Patientenvertreter keine Unterlagen bekamen und nur
sozusagen als Zaungéaste beteiligt wurden, da die eigentlichen Be-
ratungen und Entscheidungen ohne Teilnahme der Patientenvertre-
ter stattfanden. Nach unserer Meinung wurden damit die Vorgaben
des Gesetzes zur Patientenbeteiligung nicht erfiillt. Wir haben uns
darauf hin direkt an den Vorsitzenden der Kassenarztlichen Bun-
desvereinigung Herrn Kohler gewandt, der sich unserer Meinung
anschloss. Es gab dann aber eine Konferenz der Justitiare, die fiir
die Mitsprache der Patientenvertreter bei den Beratungen und Ent-
scheidungen der Ausschiisse auf Landesebene im Wesentlichen zwei
rechtliche Probleme benannten: Die Zulassungsordnung fiir Arzte
besagt, dass die Beteiligten, d.h. die Antrag stellenden Arzte, nicht
an den Beratungen des Ausschusses teilnehmen diirfen. Patienten-
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beteiligte diirften daher auch nicht an den Beratungen teilnehmen.
Das zweite Problem wurde im Datenschutz gesehen, da es dem An-
trag stellenden Arzt nicht Recht sein konnte, wenn Patienten Ein-
sicht in seinen Antrag hitten und die Daten weitergeben wiirden.
Wir haben vorgeschlagen, dass die Patientenvertreter ahnlich wie bei
den Gremien der BQS eine Erkldrung unterschreiben kdnnten, dass
die Daten nur zur Beratung zur Kenntnis genommen und nicht wei-
tergegeben werden. Dieser Vorschlag wurde bisher nicht akzeptiert.
Ein weiteres Problem war, dass in den Ausschiissen Themen behan-
delt werden, bei denen keine Patientenvertreter beteiligt sind. Das
sind die Zulassungsantrige zur Einrichtung einer Praxis. Patienten
sind nur beteiligt, wenn es um die Einrichtung einer Spezialambu-
lanz geht oder wenn zusitzliche Vertragsarztsitze zu vergeben sind.
Damit Patientenvertreter nicht unnétig an Beratungen teilnehmen,
bei denen sie ohnehin kein Mitspracherecht haben, miissten die Ta-
gesordnungen entsprechend erstellt werden. Dies wird aber nach
meiner Kenntnis in den meisten Fillen nicht praktiziert.

Wir sind an das Bundesgesundheitsministerium und an die Pati-
entenbeauftragte herangetreten und haben erwirkt, dass der Staats-
sekretdar die Aufsichtsbehorden eingeschaltet hat. Die Sozialmi-
nisterien der Lander sollen die Ausschiisse auf der Landesebene
iiberwachen und auf gesetzeskonforme Umsetzung dringen. Das
Thema wurde dann auf die Tagesordnung einer Konferenz der So-
zialministerien gesetzt. Eigentlich haben die Sozialministerien Ver-
stindnis fiir die Kritik der Patientenbeteiligten. Sie sahen sich aber
auBerstande, eine Veranderung zu bewirken, da sie keine geeigneten
Losungsmoglichkeiten sahen. Das BMGS stellte in Aussicht, die Si-
tuation im Rahmen einer Gesetzesinderung klar zu stellen. Auch
hier ist im gegenwartigen politischen Entscheidungsvakuum mit ei-
ner kurzfristigen Verbesserung nicht zu rechnen, obwohl Politiker
aller Fraktionen eingesehen haben, dass der Gesetzestext nicht sau-
ber formuliert wurde und entsprechend verdndert werden muss.

Ich kann Thnen nur raten, wenn Sie als Patientenvertreter auf
der Landesebene frustriert sind, halten Sie durch. Unsere Sorge ist,
dass die Patientenbeteiligung zusammenbricht, weil die Betroffenen
es leid sind, sich ohne erkennbare Erfolge zu engagieren. Es ist dann
sehr schwer, einen zweiten Anlauf zu nehmen.
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Vielleicht noch ein negatives Highlight zum Schluss: Im Beru-
fungsausschuss in Karlsruhe haben sich die Arzte- und Kassenver-
treter ohne die Patientenvertreter getroffen und beschlossen, einen
Verwaltungsakt zu machen, und zwar einen Beschluss mit Rechtsbe-
helfsbelehrung, der die Patientenvertreter ausschlieB3t. Der juristisch
addquat formulierte Beschluss wurde den Patientenvertretern zuge-
stellt und wir konnten dann mit einmonatiger Frist Widerspruch ein-
legen. Aus unserer Sicht gibt es keine Rechtsgrundlage, Ausschuss-
beteiligte per Verwaltungsakt aus dem Ausschuss auszuschlieBBen.
Wir haben daher Klage erhoben, und so lauft zurzeit vor dem Sozi-
algericht Karlsruhe eine Klage gegen den Berufungsausschuss.

Sie sehen, die Patientenbeteiligung auf Landesebene beschaftigt
mittlerweile nicht nur die Politik sondern auch die Gerichte.

Vielen Dank!

Anmerkung

! Der Text dieses Beitrags wurde anhand des Vortragsmitschnitts erstellt.
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Patientenbeteiligung in den
Gesundheitskonferenzen NRW

Patientenbeteiligung in der Landesgesundheits-

konferenz s
N
Dirk Meyer
Sprecher der Gesundheitsselbsthilfe NRW - Wittener Kreis,
Vertreter der Selbsthilfe in der Landesgesundheitskonferenz,
AIDS-Hilfe NRW, KaIn
Vorab:

Der Wittener Kreis ist der Zusammenschluss von iiber 70 Landes-
verbanden der Gesundheitsselbsthilfe NRW. In enger Kooperati-
on mit der Suchtselbsthilfe NRW vertreten wir iiber den Wittener
Kreis unsere Interessen, mit dem Ziel einer betroffenenorientierten
Gesundheitspolitik durch qualifizierte Beteiligung Betroffener in den
fiir uns wichtigen Gesundheitsgremien Nordrhein-Westfalens. Und
damit sind wir auch schon mitten im Thema:

Miteinander oder Nebeneinander? Den Dialog vertiefen! Mit
diesem Motto stehen wir heute — wie ich finde — sehr aktuell in der
Diskussion. Denn der Titel signalisiert einen Prozess, der vor einiger
Zeit seinen Anfang fand und jetzt einer Standortbestimmung unter-
zogen werden sollte.

Meinen Beitrag mochte ich hierzu in Gestern — Heute — Morgen
unterteilen.

Gestern:
Es war kein leichter Weg fiir die Gesundheitsselbsthilfe in NRW an
der Landesgesundheitskonferenz beteiligt zu werden. Wahrend die
Beteiligung an den kommunalen Gesundheitskonferenzen gesetz-
lich festgeschrieben wurde, besteht eine gesetzliche Verpflichtung
auf Landesebene, die Gesundheitsselbsthilfe einzubeziehen, bis heu-
te nicht.

Wie ich zu Beginn schon deutlich gemacht habe, ist das oberste
Ziel des Wittener Kreises die qualifizierte Betroffenenbeteiligung der
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Gesundheitsselbsthilfe in allen entscheidenden gesundheitspolitischen
Gremien des Landes. Denn Betroffene wollen und miissen an den ge-
sundheitsbezogenen Versorgungskonzepten beteiligt werden, damit
diese eine patientenorientierte Wirkung erzielen.

Die Forderung des Wittener Kreises nach Beteiligung der Selbst-
hilfe an der Landesgesundheitskonferenz lasst sich iiber einen
Schriftwechsel zwischen dem Wittener Kreis und dem Minister fiir
Arbeit, Gesundheit und Soziales des Landes NRW seit 1995 zuriick
verfolgen.

Wihrend die erste Landesgesundheitskonferenz 1992 zusammen
trat, fand die Beteiligung der Gesundheitsselbsthilfe erst im Jahre
2000/2001 statt. Zunéchst zdgerlich mit nur einem Sitz, spater dann
mit zwei Sitzen (1 Sitz Wittener Kreis und 1 Sitz Landesarbeitsge-
meinschaft Selbsthilfe Behinderter NRW).

Die Beteiligung der Patientenvertretung mit einem weiteren Sitz
erfolgte ca. 2 Jahre spiter.

Wir schauen also bei einem schwerfélligen Anfang noch auf eine
sehr junge Geschichte zuriick.

Heute:

Die Landesgesundheitskonferenz in NRW besteht aus Vertrete-
rinnen und Vertretern der Arztekammern, Zahnirztekammern,
Apothekerkammern, Heilberufskammern, Kassenirztlichen und
Kassenzahnirztlichen Vereinigungen, Unfallversicherungstréger,
des Stadtetages, der Landesversicherungsanstalten usw., um nur ei-
nige von 24 Mitgliedern zu nennen.

Den Vorsitz in der Landesgesundheitskonferenz fithrt der Minis-
ter fiir Arbeit, Gesundheit und Soziales. Das Ministerium fiithrt zu-
gleich die Geschifte der Landesgesundheitskonferenz.

Die Landesgesundheitskonferenz trifft sich lediglich 1x im Jahr
fiir so genannte EntschlieBungen, die wiederum ihre Vorbereitung
finden in dem Vorbereitenden Ausschuss und den Unterausschiis-
sen.

Es ist nicht schwer zu erkennen, welchen Stellenwert die Selbst-
hilfe- und Patientenorganisationen in diesen Gremien einnehmen.
Unterstiitzt mit einem Sitz der Freien Wohlfahrtspflege, sehen sich
doch die Vertreter/innen der Selbsthilfe und Patientinnen und Pa-
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tienten einer enormen mehrheitlichen Interessenvertretungsfront
gegeniiber, mit — im Vergleich — gewaltigen hauptamtlichen unter-
stlitzenden Apparaturen. Da zeichnet sich die Selbsthilfe als unter-
besetzt aus, mit ihren wenig organisierten, iiberwiegend ehrenamt-
lichen Strukturen. Zufrieden kdnnen wir deshalb nach wie vor nicht
sein.

An vielen Stellen sind wir gezwungen, bei allen Erfolgen, die wir
trotzdem verbuchen kénnen, wenig abgestimmt zu handeln und —
wenn wir jetzt von unseren Anspriichen ausgehen — Stellungnahmen
abzugeben, die aus Zeitmangel nicht geniigend ausgetauscht werden
konnen. Die Selbsthilfe hat andere Vorlaufzeiten durch ihre tiber-
wiegend ehrenamtliche Struktur und durch ihre Vielfaltigkeit (im
Wittener Kreis sind ca. 70 Landesverbiande vertreten, im Fachaus-
schuss Suchtselbsthilfe NRW ca. 20 Landesorganisationen und das
mit vielen tausenden Untergliederungen).

Aber wir nehmen die Herausforderungen immer wieder neu an,
um letztendlich die Gesundheitsversorgung gewinnbringend fiir uns
weiter zu entwickeln.

Morgen:

Kommen wir noch einmal auf den Ausgangspunkt vom Anfang
zuriick, so hat die Vision der Gesundheitsselbsthilfe NRW ,, Qua-
lifizierte Bertoffenenbeteiligung® in allen Gremien, in denen fiir die
Gesundheit der Menschen wichtige Entscheidungen getroffen werden,
immer noch Bestand und das seit tiber 10 Jahren.

Eine Teilnahme der Selbsthilfe allein ist noch keine Beteiligung.
Nein, sie birgt sogar Gefahren wie Frustration und Enttduschung.
Es gilt deutlicher zu regeln, was mit den Anregungen seitens der Be-
troffenenstimmen im weiteren Verfahren geschieht und es gilt, die
Vertreterinnen und Vertreter so auszustatten und in den Informati-
onsfluss einzubinden, dass aus der bloBen Beteiligung eine qualifi-
zierte Betroffenenmitwirkung werden kann.

Das Gleiche gilt selbstverstandlich auch fiir die Kommunalen
Gesundheitskonferenzen!
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Patientenbeteiligung in den
Gesundheitskonferenzen NRW

Die kommunale Gesundheitskonferenz
des Kreises Soest

Brigitte Piepenbreier

Vorsitzende der Behinderten-Arbeitsgemeinschaft
Kreis Soest (BAKS) und Mitglied der kommunalen
Gesundheitskonferenz des Kreises Soest

Einleitung

Eingangs mochte ich Thnen kurz die Behinderten-Arbeitsgemein-
schaft Kreis Soest (BAKS), ihre Organisationsstruktur und Ziele
vorstellen:

Die BAKS, 1992 hervorgegangen aus dem , Arbeitskreis Be-
hinderte und Kommunalpolitik® der Stadt Soest, ist ein Zusam-
menschluss im Kreis Soest bestehender Vereine, Verbinde, Selbst-
hilfegruppen behinderter und chronisch kranker Menschen sowie
Wohlfahrtsverbande und Einrichtungen fiir Menschen mit Behinde-
rung. Eine breite Basis bilden die Selbsthilfeorganisationen mit 75 %
der Gesamtmitgliedschaft. Jede Organisation entsendet einen Ver-
treter/eine Vertreterin in die Arbeitsgemeinschaft, unabhingig von
der GroBe der Gruppierung. Der geschéftsfithrende Vorstand setzt
sich aus vier Personen zusammen, drei Vorstandsmitglieder kom-
men aus dem Bereich der Selbsthilfe und sind auch personlich be-
troffen.

Die BAKS ist parteipolitisch und konfessionell neutral. Alle Be-
schliisse bediirfen der Zwei-Drittel-Mehrheit.

Erste Aufgabe ist, das gesellschaftliche Bewusstsein fiir die Be-
lange behinderter Menschen zu schiarfen mit dem Ziel, Benachteili-
gungen abzubauen, die ein selbst bestimmtes Leben behindern.

Der Zusammenschluss ist unter folgenden Gesichtspunkten zu
verstehen:
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¢ Stiarkung der Lobby von Menschen mit Behinderung

¢ Starkung der personlichen Kompetenzen

¢ Solidaritat zur gegenseitigen Hilfe

¢ Vertretung der Belange von Menschen mit Behinderung im poli-
tischen Raum und in der Offentlichkeit

¢ Mitgestaltung kommunaler Sozialplanung.

Die BAKS zeigt Probleme auf und wirkt im Rahmen ihrer Mit-
wirkungs- und Mitbestimmungsmoglichkeiten in den politischen
Gremien (u. a. Kreissozialausschuss, Pflegekonferenz, Gesund-
heitskonferenz, Fachausschiisse der Stadt Soest) auf eine betrof-
fenenorientierte Versorgungsstruktur hin. Die Interessenvertretung
in den Gremien wird von Betroffenen mit Rede- bzw. Stimmrecht
wahrgenommen.

In den BAKS Arbeitsgruppen wird vorbereitende Arbeit fiir die
Mitwirkung in den politischen Gremien geleistet.

Zur Durchsetzung ihrer Forderungen auf kommunaler Ebene
hat die BAKS Biirgerantrage bzw. Anregungen gemill Kreisord-
nung eingebracht.

In eigener Tragerschaft fithrt die BAKS regelmaBig Weiterbil-
dungsseminare zu Rechtsfragen und Stirkung der personlichen
Kompetenzen durch.

Die BAKS ist Mitglied der Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthil-
fe Behinderter und chronisch Kranker (LAG SB NRW).

1. Kerngedanke der kommunalen Gesundheitskonferenz:

Kerngedanke der kommunalen Gesundheitskonferenz ist die orts-
nahe Koordinierung der gesundheitlichen und sozialen Versorgung,
die Koordination u.a.

der kommunalen Gesundheitsberichterstattung,
Gesundheitsforderung,

psychiatrischen und Suchtkrankenversorgung,
medizinisch-sozialen Versorgung alterer Menschen.

Die Vernetzung vorhandener Dienste und Angebote,

die AIDS-Aufklarung, -Beratung und -Versorgung.
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2. Zusammensetzung der kommunalen Gesundheitskonferenz
des Kreises Soest

Welche Gewichtung hat die Selbsthilfe?

Die kommunale Gesundheitskonferenz des Kreises Soest setzt sich
aus 30 Vertreter/innen der Sozialleistungstriager, Leistungserbrin-
ger, Planungstrager, Selbsthilfe Kontakt- und Informationsstelle fiir
Selbsthilfegruppen (K.I.S.S.), Patientenschutz und der Kreistagspo-
litik zusammen.

Bei der Besetzung der Gesundheitskonferenz ist folgendes fest-
zuhalten:

Die Absicht des Kreises Soest, den Kreis der Teilnehmer/innen
arbeitsfahig iliberschaubar zu halten ist zu begriillen. Im Schwer-
punkt sind Fachleute mit ihren Eigeninteressen vertreten. Die Rol-
le der politischen Vertreter/innen ist vermutlich, Bindeglied zu den
entscheidenden politischen Gremien, welche die Mallnahmen der
gesundheitlichen und sozialen Versorgung zu beschlieBen haben,
zu sein. Die zahlenméBige Mitwirkung der Selbsthilfe (2 Mandate)
lasst kaum Spielraum fiir eine selbst bestimmte Versorgungsstruk-
tur.

Es muss der Schluss gezogen werden, dass den Interessen der
Leistungsplaner, Leistungserbringer und Leistungstrager eine weit-
aus grofere Bedeutung beigemessen wird. IThre Rolle als Interessen-
vertretung kann die Selbsthilfe jedoch nutzen, Verbiindete fiir die ei-
gene Sache zu finden.

3. Welche Themen wurden u.a. bisher aufgegriffen?

¢ Bestandsaufnahme der psychiatrischen Versorgung im Kreis
Soest,

Aufbau eines niederschwelligen Krisendienstes im Kreis Soest
(Antrag der BAKYS),

Gesundheit von Kindern,

*

Gesundheitsfiirsorge fiir Wohnungslose,
Rettungsbedarfplan,
Jahresgesundheitsbericht,
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Brustkrebszentren im Kreis Soest.
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Grundsitzlich wird positiv hervorgehoben, dass die BAKS mit
Sitz und Stimme in der Gesundheits- aber auch in der Pflegekon-
ferenz vertreten ist. Es ist vonnoten, Themen, die einer intensiven
Auseinandersetzung bediirfen, auf die Tagesordnung setzen zu las-
sen. Explizit werden zwei Themen kurz beschrieben.
¢ Als erste Forderung haben wir aufgestellt: Verbesserte psychoso-

ziale Versorgung/Aufbau eines niederschwelligen Krisendienstes

im Kreis Soest, betroffenenorientierte Beratungsangebote unter

Beteiligung der Selbsthilfe. Zur Zeit fithrt der Kreis Soest eine

Erhebung durch, der ,,Wegweiser fiir psychisch behinderte Men-

schen® wird erstellt.
¢ Der Kreis Soest erstellt jahrlich einen Bericht zur gesundheit-

lichen Situation und Versorgung der Kreisbevolkerung. Die ge-
sundheitliche Versorgung von Menschen mit Behinderung soll
kiinftig darin verstiarkt Beriicksichtigung finden. Das bedeutet:
es missen Daten und Fakten zur gesundheitlichen und sozialen

Situation behinderter Menschen zusammengetragen und analy-

siert werden. Im weiteren Schritt sind Handlungsempfehlungen

durch den Kreistag zu beschlieen.

4. Arbeitsaufwand

Die Zusendung der Sitzungsunterlagen erfolgt in der Regel zwei bis
drei Wochen vor dem Sitzungstermin. Das Durcharbeiten der um-
fangreichen Sitzungsunterlagen muss sich aus Kapazititsgriinden
auf das Wesentliche beschrianken.

Die BAKS-Arbeitsgruppe trifft sich vor dem Sitzungstermin und
erarbeitet Vorschlage zur Umsetzung.

Informationsmaterial, welches fiir die Arbeit notwendig ist (z.B.
Gesetzesinderungen, Rechtssprechungen) stehen nicht selbstver-
stindlich zur Verfiigung. Offensichtlich fiihlt sich niemand zu-
stindig, die Selbsthilfe an dieser Stelle zu stiitzen. Die entstehen-
den Kosten, z.B. Nutzung entsprechender Kommunikationsmittel,
Nachschlagewerke, werden groBtenteils aus eigenen Mitteln finan-
ziert.
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5. Erwartungen/Hoffnungen fir die Mitwirkung in der
Gesundheitskonferenz

Die Beteiligung der BAKS in der Gesundheitskonferenz des Kreises
Soest wird grundsatzlich begriiBBt. Dieses zustindige Gremium wird
genutzt, Vorschlige fiir eine verbesserte gesundheitliche und soziale
Versorgungsstruktur einzubringen. Es muss dariiber hinaus zu einer
Vernetzung der Leistungstrager, Einrichtungen und professionellen
Dienste kommen.

Gesprache hieriiber sind ergebnisorientiert zu fiihren.

Von der Gesundheitskonferenz wird die Umsetzung des Kerngedan-

kens erwartet, d.h.:

¢ Schaffung einer klar erkennbaren und tibersichtlich gestalteten
Versorgungsstruktur.

¢ Die selbstverstiandliche Beteiligung der Selbsthilfe in den Ar-
beitsgruppen der Gesundheitskonferenz.

¢ Deutliche Benennung der Versorgungsliicken/Defizite.

¢ Erarbeitung von Handlungsempfehlungen, die in konkrete MaB-
nahmen miinden. Entsprechende Beschlussempfehlungen sind
an den Kreistag weiterzuleiten.

6. Was mir helfen wiirde, meine Mitwirkung in der Gesund-
heitskonferenz nutzen zu kénnen

¢ Tagungen zum Erfahrungsaustausch,
¢ cine frithzeitige und umfassende Information fiir die Arbeit in
der Gesundheitskonferenz,

L 4

klare Strukturen,

¢ Kkiirzere Intervalle (derzeit tagt die Gesundheitskonferenz einmal
pro Jahr, d. h. Themen, die eingebracht werden, werden u.U. Jah-
re spater aufgegriffen bzw. bearbeitet),

¢ die Einbindung in Arbeitsgruppen muss selbstverstindlich wer-
den, von Gesundheitsvorsorge sind Menschen mit Behinderung
gleichermaBen betroffen.

¢ Derzeit werden Eigenmittel eingesetzt, die Kostenfrage ist zu kla-

ren.
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Patientenbeteiligung in den
Gesundheitskonferenzen NRW

Patientenbeteiligung in der kommunalen Gesund-
heitskonferenz RheinKreis Neuss

i}

Carsten Rumpeltin
Geschdftsfihrer der Gesundheitskonferenz
des RheinKreises Neuss

Will man Patientenbeteiligung auf allen Ebenen, sei es nun die kom-
munale, die Landes- oder die Bundesebene, ernst nehmen, miissen
die Voraussetzungen, damit sich Patientinnen und Patienten ada-
quat in Diskussions- und Entscheidungsprozesse einbringen kon-
nen, geschaffen werden. Mit Sonntagsreden tiber die Wichtigkeit der
Selbsthilfe und der Beteiligung von Patientinnen und Patienten ist es
dabei nicht getan.

Eine ganz wichtige Voraussetzung fiir gelingende Patientenbe-
teiligung ist die Schaffung geeigneter Strukturen. Der Rhein-Kreis
Neuss hat diese Strukturen in den vergangenen 15 Jahren nach und
nach aufgebaut und kontinuierlich weiterentwickelt. Bereits mit dem
Beitritt zum deutschen Gesunde-Stadte-Netzwerk im Jahr 1990 ver-
pflichtete sich der Kreis, bei seinen gesundheitspolitischen Aktivi-
taten die Perspektive von Biirgerinnen und Biirgern regelmafBig zu
beriicksichtigen.

Mit der Griindung der kommunalen Gesundheitskonferenz, die
ebenfalls im Jahr 1990 erfolgte, stand fortan ein Forum zur Verfii-
gung, das die Kommunikation zwischen den Akteuren im Gesund-
heitswesen verstarkt und somit auch die Belange der Patientinnen
und Patienten befordert. Die Gesundheitskonferenz im Jahr 1992 be-
schéftige sich explizit mit dem Thema Selbsthilfe, was in der Folge-
zeit u. a. zur Griindung von drei Selbsthilfe-Arbeitsgemeinschaften
im Kreisgebiet flihrte.

Nachdem ein nordrhein-westfalischer Modellversuch von 1996
bis 1998 den Erfolg kommunaler Gesundheitskonferenzen nach-
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weisen konnte, fanden sie sogar Eingang in das neue Gesetz iiber
den Offentlichen Gesundheitsdienst in NRW (OGDG), das zum
01.01.1998 in Kraft trat. Somit wurden Gesundheitskonferenzen,
die zuvor lediglich vereinzelt stattfanden, erstmals in einem deut-
schen Bundesland systematisch und flichendeckend auf der kom-
munalen Ebene verankert.

Mit dieser systematischen Etablierung wurde landesweit ein
groBer Schritt fiir mehr Patientenbeteiligung auf der kommunalen
Ebene gegangen. In der Ausfithrungsverordnung zum OGDG wird
explizit die Beteiligung von Selbsthilfe-Vertretern und Akteuren des
Patientenschutzes in der Gesundheitskonferenz geregelt.

Aufgrund der Vorgaben des OGDG (s.0.) musste 1998 die Zu-
sammensetzung der Gesundheitskonferenz im Rhein-Kreis Neuss
neu geregelt werden. Nachdem zunéchst lediglich ein Sitz fiir die
Selbsthilfe reserviert war, wurden daraus im Lauf der Zeit drei so-
wie ein Sitz fiir den Deutschen Patientenschutzbund in Dormagen
(ehemals: Notgemeinschaft Medizingeschiadigter in NRW). Somit
ist die Patientenperspektive in dieser Gesundheitskonferenz um-
fangreich gewihrleistet. Neben den vier stimmberechtigten Mitglie-
dern konnen weitere Akteure mit dem Status ,,beratendes Mitglied*
an der Gesundheitskonferenz teilnehmen. Diese Mitglieder sind
zwar nicht berechtigt, sich an Abstimmungen der Konferenz zu be-
teiligen, sie kdnnen aber ihre Argumente und Sichtweisen vortragen,
Bedenken duBern und Vorschlage unterbreiten. Mit dieser Regelung
wurde die Patientenperspektive noch weiter gefasst.

Patientenbeteiligung ist im Rhein-Kreis Neuss in unmittelbarer
Form gewihrleistet, d.h. Patientinnen und Patienten nehmen {iber
die sie entsendenden Selbsthilfegruppen, Selbsthilfe-Arbeitsgemein-
schaften oder Patientenschutzorganisationen selbst an der Konfe-
renz oder anderen relevanten Veranstaltungen teil. In vielen anderen
Gesundheitskonferenzen im Land wird die Patientenbeteiligung da-
gegen durch eine KISS-Mitarbeiterin sichergestellt. Dies muss kein
Nachteil sein, jedoch ist die Patientensicht somit nur mittelbar ge-
geben.

Ein weiteres Thema ist die Finanzierung von Patientenbeteiligung.
Wiéhrend andere Mitglieder der kommunalen Gesundheitskonfe-
renzen Uber die sie entsendenden Institutionen finanziert werden,
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nehmen Selbsthilfe- und Patientenschutzvertreter iiberwiegend eh-
renamtlich und unentgeltlich an Gesundheitskonferenzen und deren
Arbeitsgruppen teil. Nimmt man Patientenbeteiligung ernst und will
sie nicht nur in Alibi-Funktion gewéhrleistet wissen, so muss eine
Kommune auch iiber deren Finanzierung nachdenken. Als Mini-
mum sollten Fahrtkosten erstattet werden, ferner Fortbildungskos-
ten und die Teilnahme an relevanten Fachveranstaltungen.
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Patientenbeteiligung und die
Rolle regionaler Netzwerke

Lokale Selbsthilfe-Netzwerke in Krefeld

...*, -‘f-'.‘r‘k." .
Kalle Pehe

Psychosoziale Arbeitsgemeinschaft
und Forum Selbsthilfe, Krefeld

Ich werde die schriftliche Fassung meines Vortrags iiber lokale Netz-
werke in Krefeld in zwei Abschnitte gliedern. Beginnen werde ich
mit Aspekten der Selbsthilfe, die aus meiner Sicht ihre eigentliche
Starke ausmachen. AnschlieBend werde ich eine kurze Chronolo-
gie meines Engagements in der PSAG und dem Forum Selbsthilfe
Krefeld geben, das die Perspektive deutlich macht, aus der sich mein
Verstindnis eines attraktiven Selbsthilfeprofils entwickelt hat. Ein
klares Profil der Selbsthilfe entscheidet dariiber, ob sie in der Ge-
sundheitspolitik zu einer festen GroBe wird und als unabhangiges
Korrektiv die Qualitit gesundheitspolitischer Konzepte und Ange-
bote zuverldssig mitbestimmen kann. Ich betone die Notwendigkeit
der Profilierung vor dem Hintergrund von (ganz alltaglichen) Versu-
chen zur Instrumentalisierung der Selbsthilfe durch andere Anbie-
ter am Gesundheitsmarkt?. Sie gefihrden die Glaubwiirdigkeit von
Selbsthilfeangeboten. Selbsthilfe ist deshalb gut beraten, dieser Her-
ausforderung offensiv und konzeptionell zu begegnen. Ich beginne
also aus gutem Grund mit

Thesen zu einem attraktiven Selbsthilfeprofil

1. Selbsthilfe ist ein eigenstandiger unverwechselbarer Faktor im
Gesundheitswesen, der durch nichts zu ersetzen ist. Sie ist ein
wesentliches Korrektiv fiir Fehlentwicklungen und zugleich eine
Kreativagentur fiir neue unkonventionelle Lésungen. Sie kann
diese Rolle aber nur zuverlassig spielen, wenn sie ihre Unabhdin-
gigkeit bewahrt.
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Selbsthilfe an
der Leine ?

Nicht bei uns !

Karikatur zur (Un-) Abhdngigkeit von Selbsthilfegruppen

2. Selbsthilfe ist eine kooperative Veranstaltung, muss sich aber
auch immer wieder fragen, wer jeweils die Regeln der Koopera-
tion bestimmt. Wir miissen selbst darauf achten, dass die Selbst-
hilfe aus der Kooperation mit anderen Beteiligten im Gesund-
heitswesen gestiarkt und nicht geschwécht hervorgeht.

3. Selbsthilfe stort immer ein bisschen. Sie ist oft eine Antwort auf
Defizite bei professionellen Angeboten, ein Versuch, sie durch
eigenes Engagement auszugleichen bzw. abzustellen. Neben der
Kritik bestimmen die beharrliche Suche nach und Schaffung von
gelebten Alternativen im Gesundheitswesen sowie die Vermitt-
lung attraktiver Angebote unsere Arbeit.

4. Qualitit(-skontrolle) ist in unserem eigenen Interesse. Wenn wir
professionelle Angebote auf Qualitit priifen, so ist es nur selbst-
verstandlich, dass auch Selbsthilfeangebote gepriift werden, ob
sic halten, was sie versprechen. Wer eine gute Arbeit macht,
muss das nicht fiirchten. Im Gegenteil ist es ein Eigeninteresse
der Selbsthilfe, die Qualitit ihrer Angebote stindig zu verbes-
sern. Transparenz der Angebote (und ihrer Finanzierung!) ist da-
bei unverzichtbar und in unserem eigenen Interesse.

5. Partizipation im Gesundheitswesen ist in aller Munde, braucht
aber eine zuverldssige Infrastruktur. Wo politische Entschei-
dungen fallen, bedarf es der konzeptionellen Vorarbeit. Diese ist
neben der konkreten Gruppenarbeit zeitlich nur schwer zu leis-
ten. Andere Anbieter am Gesundheitsmarkt sind da finanziell im
Vorteil und dominieren so gesundheitspolitische Entscheidungen.
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Auch die Selbsthilfe braucht bezahlte Stellen, um ihre Erfah-
rungen zu sichern, zu dokumentieren und professionell in po-
litische Entscheidungsprozesse einzubringen. Hier besteht noch
ein groBer Nachholbedarf.

6. Selbstorganisation ist ein naturwissenschaftlich eingefiithrter Be-
griff, mit dem das Entstehen von Ordnung und Struktur in kom-
plexen Systemen beschrieben wird. Sie ist in vielen Bereichen ei-
ner hierarchisch organisierten Ordnung iiberlegen. Auch in der
Soziologie werden viele erfolgreiche Beispiele von Selbstorgani-
sation beschrieben. Unzuldnglichkeiten in der Selbsthilfe sind
normal und kein Grund, sie grundsitzlich in Frage zu stellen.
Moderne Wissenschaft liefert viele Argumente fiir eine Forde-
rung von Selbstorganisation und Selbsthilfe. Selbsthilfe ist ein
Zukunftsmodell.

7. Professionelle Hilfe ist der Selbsthilfe (als Laienhilfe) nicht per
Definition tliberlegen. Es gibt Problembereiche, in denen Selbst-
hilfe bessere Ergebnisse vorweisen kann als professionelle Hilfe
und umgekehrt. Wir wiinschen uns qualitativ gute Angebote von
verschiedenen Seiten und einen Umgang auf einer Augenhdhe
mit gegenseitigem Respekt.

8. Selbsthilfe kann ohne Pluralismus nicht gedeihen. Netzwerke
messe ich daran, inwieweit sie Menschen bei ithren individuell
verschiedenen Selbsthilfebemiihungen unterstiitzen und entlas-
ten. Vielfalt ist besser als Einfalt und eine Starke der Selbsthilfe.

9. Selbsthilfe hat Grenzen und st68t an Grenzen. Die Qualitit der
Selbsthilfeangebote wiachst mit dem Bewusstsein ihrer Grenzen.
Es fordert die Zusammenarbeit mit anderen Anbietern am Ge-
sundheitsmarkt und dient der Weiterentwicklung und Integrati-
on von Selbsthilfeangeboten.

Kleine Chronik zu PSAG und Forum Selbsthilfe Krefeld

Die PSAG in Krefeld? ist zunéchst als ,,Selbsthilfeprojekt™ von Pro-
fessionellen entstanden. In der psychosozialen Versorgung in Kre-
feld zeigten sich Defizite u.a. in der Suchtbegleitung und bei der
Betreuung von Menschen, die einen Suizidversuch unternommen
hatten. Sie entstand so als informeller Kreis von Professionellen,
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die die ambulante Versorgung von Problemgruppen verbessern und
dazu entsprechende Angebote schaffen und weiterentwickeln woll-
ten. Sie organisiert sich inzwischen in 6 Untergruppen, die vier bis
fiinf Mal im Jahr tagen.

Untergruppe Erwachsenenpsychiatrie,

Untergruppe Gerontopsychiatrie,

Untergruppe Kinder und Jugendliche,

Untergruppe Krisenintervention,

Untergruppe fiir Menschen mit geistigen Behinderungen,
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Untergruppe Sucht.

Koordiniert wird die Arbeit von einem Sprecherrat unter Vorsitz von
Dr. Horn, Chefarzt des Alexianer Krankenhauses in Krefeld. Einmal
im Jahr tagt eine gemeinsame Mitgliederversammlung. In einigen
Untergruppen sind seit vielen Jahren regelméBig Vertreter der Pati-
entenselbsthilfe mit Sitz und Stimme, also voll gleichberechtigt, ver-
treten. Da ihre Mitglieder ansonsten Professionell-Tatige sind, ist
die PSAG kein Selbsthilfenetzwerk im eigentlichen Sinne. Als solche
gelten Patienten- und Angehdrigengruppen, deren Mitglieder in der
Regel ehrenamtlich arbeiten, auch wenn einige Selbsthilfeorganisa-
tionen auf Bundesebene von bezahlten Kriften geleitet werden.

Ich betrachte PSAG und Forum Selbsthilfe aus der Perspektive
eines Selbsthelfers, der einer Gruppe von Menschen angehort, de-
nen man die Fahigkeit, erfolgreich Selbsthilfe zu betreiben, zunichst
rundweg absprach. Die Rede ist von Menschen, die man gemeinhin
als ,,psychisch krank* bezeichnet. 1990 war ihre Selbsthilfe in Kre-
feld allenfalls im Bereich Sucht akzeptiert und verbreitet. In der Un-
tergruppe Sucht waren Selbsthelfer regelmaBig beteiligt, wenn auch
nur mit Géstestatus. In den anderen Untergruppen argumentierte
man damals oft noch im Geiste klassischer Fiirsorgekonzepte, re-
dete also mehr {iber uns, anstatt mit uns. Es gab Fachleute, die ganz
selbstverstandlich davon ausgingen, dass sie unsere Interessen bes-
ser vertreten als wir selbst, so dass sich eine eigene Patientenvertre-
tung eriibrige oder dem Ruf der PSAG sogar schaden konne.

Als ehemaliger Patient einer psychiatrischen Klinik bin ich vol-
lig unzufrieden gewesen mit meiner Behandlung, die meiner/unserer
Personlichkeit und Biografie nicht den erforderlichen Respekt zoll-
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te und im Wesentlichen auf die chemische Korrektur meines/unseres
Hirnstoffwechsels zielte. Dies war der Grund fiir mich, in Selbst-
hilfe nach anderen Konzepten zu suchen zusammen mit Menschen,
die ebenfalls unzufrieden waren. Dass ich dabei erfolgreich war und
trotz entmutigender Diagnose und Prognose wieder gesundete, sei
nur am Rande vermerkt.

Es war nicht einfach fiir mich, auBerhalb der Klinik erneut auf
Menschen zu treffen, die im Sinne der von mir kritisierten Klinik-
konzepte auch den ambulanten Bereich dominierten. Selbsthilfe von
psychisch Kranken galt noch als kontraproduktiv. Man befiirchte-
te Storungen bewihrter (?) Behandlungskonzepte und beschwor die
Gefahr, dass sich diese Menschen gegenseitig mehr be- als entlas-
ten konnten. Eine konstruktive Mitarbeit in Gremien von Professi-
onellen konnte man sich erst recht nicht vorstellen. Integration von
psychisch Kranken fand mehr in Sonntagsreden statt. Im Alltag wa-
ren Ab- und Ausgrenzung an der Tagesordnung.

So nach und nach zeigte sich aber, dass wir in der PSAG (zu-
nichst) aus dem Kreis der Sozialarbeiter (namentlich erwdhnen
mochte ich Erhard Beckers vom SKM Krefeld und seine Mitarbei-
ter) und des Pflegepersonals in Kliniken und Heimen Unterstiitzung
bekamen bei unseren Bemiithungen um eine eigene Interessenvertre-
tung. Der damalige Vorsitzende war 1996 lediglich bereit, uns einen
Gaststatus in den Untergruppen zuzuerkennen, was wir als diskri-
minierend und nicht mehr zeitgemal ablehnten. 1997 beschloss die
MYV der PSAG dann einstimmig die Aufnahme von Patienten und
Angehorigen als gleichberechtigte Partner. Die regelmiBige, kons-
truktive Beteiligung als Géste und ein entschlossenes Engagement
von reformwilligen Verbiindeten unter den Professionellen haben
das moglich gemacht.

Bei der Griindung und Entwicklung meiner Selbsthilfegruppe
war ich/waren wir iiber Jahre ganz auf meine/unsere eigenen (be-
grenzten) Krifte angewiesen. Dass wir uns selber helfen und eine at-
traktive Gruppe mit einem zuverldssigen Angebot etablieren konn-
ten, die jetzt 14 Jahre besteht, hat uns selbstbewusst werden lassen.
Wir haben uns behauptet und entwickelt im Widerspruch zu pro-
fessionellen Konzepten und Meinungen, die unser Stehvermogen
und unsere Kreativitdt vollig unterschitzt haben. Das hat sich in-
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zwischen gedndert. Die Strukturen, die wir brauchten, um unse-
re Gruppe auf Erfolgskurs zu bringen, haben wir uns groBtenteils
selbst geschaffen.

Das ist das Stichwort, um kurz die Geschichte des Forum Selbst-
hilfe und der Selbsthilfe-Kontaktstelle in Krefeld darzustellen. Die
oben berichtete Skepsis von Professionellen, die die ersten Jahre
meines Selbsthilfeengagements bestimmten, hatte mir friithzeitig die
Notwendigkeit deutlich gemacht, dass wir uns eine eigene Lobby
schaffen miissen. Die Schwellen zum Besuch einer SHG sind deut-
lich gréBer, wenn das professionelle Umfeld sie mit Skepsis betrach-
tet. Es galt, die Selbsthilfegruppe zu einem attraktiven Ort zu ma-
chen, der zuverldssige Angebote in einer aufbauenden Atmosphére
garantieren kann und andererseits Voraussetzungen zu schaffen,
dass eine gute Arbeit in der Offentlichkeit und unter Professionellen
wahrgenommen und gewiirdigt wird. Die Realisierung dieser Bedin-
gungen erwies sich als eine Sache von Jahren. Personliche Kontakte
mussten aufgebaut und gepflegt werden, in denen sich die Vorurteile
uber die ,,zur Selbsthilfe untauglichen psychisch Kranken* langsam
auflosen konnten.

Ein wichtiger Schritt dazu war die verantwortliche Beteiligung an
der Organisation eines Gesundheitstages im Rahmen eines offenen
Forums Krefelder Selbsthilfegruppen, die sich zunichst auf Ein-
ladung des engagierten Geschéftsfiihrers einer Ortlichen Kranken-
kasse (Holger Falk) regelmaBig trafen. Bei der Infrastruktur zu die-
sem Gesundheitstag in Krefeld, der schlieBlich in den Raumen des
Gesundheitsamtes im Oktober 1998 durchgefithrt wurde, half kos-
tenfrei u.a. ein Unternehmensberater (Matthias Lauke), der schon
des Ofteren Tagungen vorbereitet hatte und der sich der Selbsthil-
fe wegen der personlichen Betroffenheit einer Angehdrigen verbun-
den fithlte. Es machte Spal} in diesem effektiven Vorbereitungskreis
zu arbeiten. Der Gesundheitstag wurde so zu einem groBen Erfolg,
der unsere Arbeit iiber Krefeld hinaus bekannt und viele Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter des Gesundheitsamtes (Frau Bleckmann,
Herr Bojung, Dr. Menn u.a.) zu zuverlassigen Partnern machte. Ein
von einem Krefelder Kiinstler (JARI Banas) gestaltetes humorvolles
Einladungsplakat (Selbsthilfeballon), ein niveauvolles Kleinkunst-
rahmenprogramm, das Engagement von Schiilern, die als Hostes-
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sen die Giste begrilfiten und begleiteten, sowie ein Betreuungsan-
gebot fiir Kinder der Giste am Selbsthilfetag seien hier besonders
genannt.

AT T
RAUS AUS DEM SCHAMASSEL 1

Originalentwurf von JARI Banas fiir das Einladungsplakat zum
Gesundheitstag 1998

Diese Angebote bildeten eine kreative Ergdnzung zu der oft bestim-
menden Prasentation von Papier beladenen Informationsstinden
und pragten die allgemein gelobte rithrige und geldste Atmosphére.

Die erfolgreiche Arbeit am Gesundheitstag beforderte den Ent-
schluss, als Forum Selbsthilfe Krefeld weiterzuarbeiten, wobei zu-
nichst die Herausgabe eines ortlichen Selbsthilfewegweisers und die
Einrichtung einer Selbsthilfe-Kontaktstelle als Ziele vereinbart und
realisiert wurden.

Als Trager fir die Kontaktstelle bot sich der Paritatische Wohl-
fahrtsverband an, der den offenen Zusammenschluss der Krefelder
Selbsthilfegruppen parallel zu den bei ihm organisierten SHG zu-
nichst sehr zuriickhaltend betrachtet hatte. Inzwischen kann man
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aber von einer guten Zusammenarbeit sprechen, die vor allem der
engagierten Leiterin der Selbsthilfe-Kontaktstelle (Anne Behnen) zu
danken ist.

Unsere Zusammenkiinfte als Forum Selbsthilfe finden, vermit-
telt iiber das ortliche Gesundheitsamt, im Krefelder Rathaus statt,
ca. vier Mal im Jahr. Dazu gibt es regelmaBige Treffen zu speziellen
Themen und zur Kontaktpflege untereinander in den Ridumen des
Paritétischen, organisiert von der Selbsthilfe-Kontaktstelle. An der
Gesundheitskonferenz der Stadt Krefeld nehmen regelméBig zwei
Vertreter der Krefelder SHG teil (Walter Hahn und Wilhelm Hiilser),
was bei ca. 100 Gruppen noch zu wenig ist.

Aktuelle Themen sind u.a. die Vertiefung der Zusammenarbeit
mit dem Gesunde-Stidte-Netzwerk und ein Projekt Selbsthilfe und
Schule, zu dessen Konzeption mehrere sehr fruchtbare Zusammen-
kiinfte mit Schiilern Krefelder Schulen durchgefiihrt wurden.

Zum Schluss ein kurzer Wunschzettel als kleiner Hinweis an die

Selbsthilfeforderer auf Landesebene. Ich wiinsche mir:

1. Hilfe bei der Schaffung einer Infrastruktur fiir die interne Fort-
bildung, z.B. in Form einer Selbsthilfeakademie nach dem Vor-
bild des National Empowerment Center? (NEC) in den USA.

2. Bezahlte Stellen fiir die Erarbeitung von alternativen Gesund-
heitskonzepten, in denen den Selbsthilfeerfahrungen und -Kom-
petenzen besondere Beachtung geschenkt wird. Partizipation
braucht Chancengleichheit.

3. Einrichtung unabhéngiger themengebundener Beratungsstellen
in der Verantwortung erfahrener Selbsthelfer.

Anmerkungen

I Artikel von Martina Keller in der ZEIT (Nr.21 vom 19.5.2005) ,,Geben und
einnehmen®, nachzulesen unter: http:llwww.zeit.de/2005/21/ Pharmafirmen_
neu

2 PSAG Krefeld http:llwww.gesundheit.nrw.delcontentlel/e3179/e3180/e3835/
index_ger.html

3 National Empowerment Center (NEC) in den USA geleitet von Dan Fisher
http:llwww.power2u.orgl
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Patientenbeteiligung und
die Rolle regionaler Netzwerke

Recklingh&user Modell

Gerd Westhoff
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen Kreis
Recklinghausen, Bottrop, Gelsenkirchen

Herzlichen Dank, dass Sie mir die Gelegenheit geben, zum Thema
aus Sicht unserer AG zu sprechen.

Sehr geehrte Frau Stahr, meine Damen und Herren, mein Name
ist Gerd Westhoff. Ich bin Sprecher der Arbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfegruppen Kreis Recklinghausen, Bottrop, Gelsenkirchen. Seit
1991 fihre ich die Selbsthilfe-Unterstiitzungsstelle der AOK Reck-
linghausen, Gelsenkirchen, Bottrop. Unsere Region hat ca. 1,1 Mio.
Einwohnerinnen und Einwohner.

fir die Selbsthilfe
yversus
Beteiligung der Selbsthilfe

Im Statement unserer AG mochten wir herausstellen,

a) welche Beteiligungen ,,Selbsthilfe von unten® erschliet und

b) welche Schwierigkeiten die ,,Etablierten® mit ortlichen Selbsthil-
fenetzwerken haben.
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Vorweg etwas zum Werdegang der AG:

1984 Aufbau der Rheuma-Liga Waltrop mit Betroffenen

1984 — 1998 war ich deren Sprecher, z. Zt. 280 Mitglieder

1989 die Herausgabe des 1. ,,Selbsthilfe-Wegweiser® der
AOK scheitert, Aufbau der Selbsthilfe-Datenbank

1991 erster Selbsthilfetag im Kreis Recklinghausen mit 60
Gruppen

1991 eine Studie im Auftrag des Landes NRW {iber die in-

frastrukturelle Versorgung chronisch Kranker schafft
eine Datenbasis. Die Schwerpunktbereiche waren:

1. Was tun und wo treffen sich Selbsthilfegruppen,
mit wem kooperieren Selbsthilfegruppen,
Nutzung infrastruktureller Einrichtungen,
kommunale Unterstiitzungsleistungen,

A I

gesundheitspolitische  Koordination in  der
Kommune,
6. Bewertung vorhandener Versorgungsformen.
Die Ergebnisse wurden zuerst den beteiligten Grup-
pen prasentiert. Die Vernetzung sollte dabei Prioritét
haben. Nach einer Befragung bekundeten 93 % der
Gruppen ihren Willen zur Zusammenarbeit auf drei
Ebenen:
1. der kommunalen Ebene — themeniibergreifend
2. der kreisweiten Ebene — themenspezifisch
3. der kreisweiten Ebene — themeniibergreifend.
Einhellige Meinung war: Es soll ein selbst bestimmtes
und bedarfsgesteuertes Netzwerk aufgebaut werden.
1992 konstituierende Sitzung der Kreis-AG
Erarbeitung eines Leitbildes: Es entsteht das ,,Reck-
linghduser Modell”“ als Informations- und Aktions-
biindnis der Gesundheits-Selbsthilfe.
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roerfisgemeinscna
Selbsthilfegruppen
K

reis Recklinghausen, |
Bottrop, Gelsenkirchen

Recklinghduser Modell

——— Das Leitbild

1. Die Selbsthilfegruppen organisieren sich in
unabhéngigen Arbeitsgemeinschaften:

- in Themen-Arbeitsgemeinschaften
- In stidtischen Arbeitsgemeinschaften

- in einer Regional-Arbeitsgemeinschaft fir den
Kreis Recklinghausen, Bottrop, Gelsenkirchen .

@

2. Dieses Recklinghduser Modell dient der Vernetzung

und Aktionsnetzwerkes der Gesundheitsselbsthilfe.

3. Alle Arbeitsgemeinschaften sind Ansprechparner fur
Blrger, die Selbsthilfegruppen griinden wollen.

4. Der Erfahrungsaustausch, auch zwischen allen Arbeits-
gemeinschaften, wird stetig weiter entwickelt.

5. Der Selbsthilfegedanke wird verstiirkt in die Offentiichkeit
getragen.So wird ein selbsthilfefreundliches Kiima

6. Die Vernetzung der Selbsthilfegruppen wird
laufend koordiniert.
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!lwﬁmmum
| werden organisiert.

E&m::mmmmumm
| 10. Die Mitarbeit in kommunalen und lreisweiten Gremien wie
Behindertenbeiriten, Gesundheitskonfererz ect wird verstiirid.

11. Gesundheitswochen, Arzt-Patienten-Seminare ect. sollen zur
Darstellung der Arbeit der Selbsthilfegruppen genutzt werden,

Nach Griindung der Kreis-AG griindeten die Selbst-
hilfegruppen in Gladbeck, Herten, Marl, Dorsten
und Castrop ihre Arbeitsgemeinschaften nach diesem
Leitbild.

1998 u. 1999 Die AGs Gelsenkirchen und Bottrop erweitern das
Recklinghduser Modell zur Regional-AG.
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Welche Herausforderungen wurden bisher bewiltigt, welche
Teilhabe erreicht?

Welche Hindernisse haben sich gezeigt?
Einige Beispiele:

1. Die AGs wurden zu Ansprechpartnern und Mitakteuren der Ver-
héaltnis- und Verhaltenspravention kommunaler- und kreisweiter
Gesundheitsaktionen. Durch Spenden konnten eigene Infostin-
de angeschaftt werden!

Hindernisse: die Erwartungen der Gesundheits-Profis waren oft
zu hoch.

2. Den Selbsthilfegruppen wurden in Rathdusern und Kranken-
kassen Beratungsraume fiir regelmaBige ,,Sprechstunden* einge-
richtet. In Marl wurde ein ,,Selbsthilfehaus® durch die CDU zur
Verfiigung gestellt.

Hindernisse: es konnen nur punktuelle Angebote gemacht werden.

3. Die Arbeitsgemeinschaft ermittelt den Weiterbildungsbedarf der
Leistungstriger in den Gruppen, definiert Seminarinhalte und
organisiert mit Unterstiitzung der AOK und dem DPWYV die ei-
genen WeiterbildungsmaBnahmen.

Hindernisse: Die AGs stehen nicht im Focus der Kassenforde-
rung.

4. In einem Modellversuch hat das Institut fiir Arbeit und Technik
(IAT) des Wissenschaftszentrums NRW zusammen mit unserer
AG den ersten Selbsthilfe-Server auf den Weg gebracht.
Hindernisse: es wurden keine Fordergelder zur regionalen Erpro-
bung bewilligt.

5. Die Arbeitsgemeinschaft ist mit Sitz und Stimme am sog. NRW-

Modell ,,Runder Tisch im Gesundheitswesen® sowie in der Kreis-
Pflegekonferenz vertreten. Hier konnten entscheidende Impulse
gegeben werden.
Hindernisse: der Runde Tisch wird von den ,,Professionellen®
dominiert, die Themenvorgaben zum Teil von wirtschaftlichen
Interessen tiiberlagert. Die Aktivitdten ruhen seit zwei Jahren —
sanft!
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6. In den letzten zehn Jahren stieg die Zahl der Selbsthilfegruppen
im Kreis Recklinghausen, Bottrop, Gelsenkirchen von 140 auf
jetzt 665 Gruppen. Sie decken tiber 200 Themenbereiche ab.

Wir winschen uns alle eine aktive
Birgergesellschaft.

Der Staat soll dabei die Rolle des
waktivierenden Staates” dbernehmen!

Der Staat soll Freirdume fir geselischaft-
liche Selbstorganisation schaffen.

Gesellschaftlich gemeint, dass es nicht
um rein private Aktivititen, sondern um
Gffentliches Engagement geht.

Die Grundhaltungen der BlUrgergesell-
schaft lassen sich mit den Begriffen
.Blrgersinn, Zivilcourage und
Solidaritit benennen”.

Blrgergesellschaft ist ein offener
Prozess. Ihre Offenheit schitzt sie gegen
Stagnation!

Erst dadurch wird eine flexible
Anpassung an Problemlagen maéglich.
AR v ham

win dar Birgerg

_’_,.,-'—’—'-’_-_.-._-.___‘-_‘_H_-‘;‘\
Gesundheits-Selbsthilfegruppen
( helfen mir
- ohne Risiko mit Wirkung!

.'“"*L-_: - \ Westholl __—

]
_,__

Wo Forderung geboten wird, wachsen deutlich mehr Gruppen
heran.
Hindernisse: Die Finanznot der Kommunen, Kirchen und Sozi-
alen Trager zwingt diese oft, Nutzungsgebiihren von den Grup-
pen zu erheben. Das ist oft ein Hemmnis bei Neugriindungen!
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7. In den letzten Jahren sorgten die Arbeitsgemeinschaften durch

gezielte Initiativen fiir die Einrichtung kommunaler Selbsthilfe-
Kontaktstellen in den Stddten Gelsenkirchen und Bottrop sowie
fiir feste Ansprechpartner in der Kommunalverwaltung in Glad-
beck, Herten und Marl.
Hindernisse: a) Finanzen, b) Oft zusitzliche Aufgabe fiir Bediens-
tete. ¢) Ansprache der Selbsthilfegruppen aus zwei (AG-SHG u.
KISS) oft unterschiedlichen Interessenlagen. Das wird von den
ortlichen AGs oft als mangelnde Akzeptanz empfunden. Das
insbesondere, wenn die von einer AG initiierte KISS-Stelle ver-
sucht, die AG zu dominieren oder gar ,.eigene® Selbsthilfenetz-
werke aufzubauen. Reaktion der Gruppen: ,,Die sind doch fiir
uns da und nicht wir fiir die!*

8. Einige Kommunen richteten Fordertopfe ein, stellten Raumlich-
keiten zur Verfligung, beteiligten die ortlichen Sprecher der Ar-
beitsgemeinschaften an kommunalen Beirdten und ehren ver-
diente Birger fiir ihr Engagement in Selbsthilfegruppen. Hier
befindet sich die AG in stetigem Dialog, um kommunale Unter-
stlitzung weiter zu entwickeln.

Hindernisse: Der Name ,,Behinderten-Beirite® scheint betoniert.
Die Entwicklung der Selbsthilfe wird ignoriert. In einigen Rat-
hausern finden fast alle Initiativen der AG keinen Widerhall.

Vor diesem Hintergrund kann man durchaus davon sprechen, dass
durch die Solidargemeinschaft ,,Recklinghduser Modell* die Selbst-
hilfe in unserer Region ihre Beteiligungen erarbeitet hat. Das starkt
ihr Selbstwertgefiihl.

Damit hat die Selbsthilfe bewiesen, dass sie das Potential hat, ge-
sellschaftliche Verdnderungen herbeizufiihren.

Fiir die Zukunft wiinschen wir uns viele Arbeitsgemeinschaften
in NRW und dariiber hinaus.

Die Schliisselpositionen haben hier die Selbsthilfe-Kontaktstel-
len. Sie sollten den Selbsthilfegruppen eine eigene Stimme stiften
und die Funktion der Geschéftsstellen der Arbeitsgemeinschaften
iibernehmen. Das ist ein weiterer Schritt hin zum ,,aktivierenden
Staat®!
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Erst die regionalen AGs schaffen die Voraussetzungen fiir eine
origindre Beteiligung der Gesundheits-Selbsthilfe an gesundheits-
politischen Entscheidungen.

Hierzu weisen die Wegmarken der WHO-Charta von 1996, des
Europarates von 2000 und der Bundesregierung von 2004 einen
deutlichen Weg.

Nach Erhebung der Med. Hochschule Hannover (2004) stuften
die befragten Selbsthilfe-Zusammenschliisse ihre Beteiligungsmog-
lichkeiten als schlecht ein.

Deswegen hat unsere Regional-AG visiondre Vorschlage zur re-
gionalen und bundesweiten Beteiligung erarbeitet.

Vorschlag 1:

Bundesweites Fordermodell und die Rolle regionaler Netzwerke:

Recklinghduser Modell

Fartner dar Krankenkassean und Kammunen -
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+
standardislerte Fragebogen:
Stellungnahmaen der AG's an G -BA

= *
Auswerlung
durch Vertreter der Patlantan
Ergebnis Ins Internetl

Vortrag der Elnwande | Vorschligs
Im G-BA | Ergebnils ins Intarnet
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- wvertritt
36 Organisationen zu
26 Gesundheitsthemen

im Bund:
800 ©Organisationen zu
1200 Gesundheitsthemen

= Vertreter der
il 14 Patienten - Beratungsstellen I

= Vertreterder
Selbsthilfe-Kontaktstellen

= i e
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Vorschlag 2:
Selbsthilfe-Beteiligung auf Bundesebene:

Recklinghiduser Modell

> Varnetzung - aktisller Stand =

Deutscher E ; Deutsche AG
Behindertenrat o - Selbethilfegruppen
- .i.li'. — -
Bundes-AG N
netellen '}

=

Kanntnianshm e

e T L A

Verbraucherzentralen

= Vertreter der Beratungsstellen

~ Anmerkung _
nurwenige beraten zu
Patientenfragen
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Gremium aus
Kassen-und
Selbsthilfe-Gruppenvertrelern
bilden Arbeitskreis (AK)
Selbsthilfeforderung
v

Mitglied ergdnzt seine
Konto.Nr. aufdem
Formblatt und reicht
dieses bei seiner Kasse

zur Erstattung ein.
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-gilt bundeseinheitlich
-ist pragmatisch
-beteiligt alle Kassen an
der Grundférderung
-nur einmaliger Antrag
-stellt das SHG-Mitglied
in den Mittelpunkt
.Subsidiarititsprinzip*
-macht SHG 'n in ihrer
Finanzplanung autonomer
-fordert die Identifikation
Effekt: mein Forderbeitrag
ibt Planungssicherheit

Der Finanzierungsrahmen
fir die SHG-Aktivitaten
wird durch zwei Faktoren
bestim mt:

-die Zahlder Mitglieder

-die Héhe der jahrlichen
Forderentgeltes der

i lieder
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Patientenbeteiligung und die
Rolle regionaler Netzwerke

Selbsthilfekonferenz Hattingen — Sprockhével

Marianne Zetzsche
Selbsthilfekonferenz Hattingen-Sprockhével

Meine Damen und Herren,

wir haben im Laufe des Vormittages eine Menge an Vortragen und
Einschitzungen von ,,Experten® auf Landes- und Bundesebene ge-
hort. Ich mochte Thnen im Gegensatz dazu anhand der Selbsthilfe-
konferenz (SHK) Hattingen — Sprockhovel eine Erfolgsgeschichte
derer erzdhlen, ,,die es tatsiachlich betrifft — nadmlich Selbsthilfegrup-
pen-Mitglieder!

Ein Erfolg, der nicht vom Himmel gefallen ist, sondern ganz viel
mit Durchhaltevermogen, kleinen Erfolgen, und groBBen Riickschla-
gen zu tun hat, aber auch mit groBem personlichen Engagement und
Emotionen.

Trotzdem habe ich versucht, diesen Bericht so sachlich wie mog-
lich zu fassen und, soweit noch nachvollziehbar, chronologisch vor-
zugehen.

Dazu muss ich allerdings die Zeit zuriickdrehen, genau gesagt,
um 12 Jahre! Denn im November 1993 erstellten Mitarbeiter des Di-
akonischen Werkes einen Wegweiser (die blauen Seiten) fiir Hilfe und
soziale Anlaufstellen in Hattingen und Sprockhével. Dabei fiel auf,
dass es zwar auch einige Selbsthilfegruppen gab, aber keinerlei sinn-
volle Koordination oder Anlaufstelle fiir diese. In mithsamer Klein-
arbeit begann man mit der Kontaktaufnahme und lud die verschie-
denen Gruppenvertreterinnen und -vertreter zu einem ersten Treffen
ein. Dieses Treffen fand in den Abendstunden statt und wurde an-
fangs von den Mitarbeitern des Diakonischen Werkes moderiert.

Zu den Erstteilnehmerinnen gehorte auch die Vorsitzende des
gerade gegriindeten Elternkreises drogengefahrdeter und drogenab-
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hingiger Jugendlicher, die heutige Sprecherin der SelbstHilfeKonfe-
renz. — Sie merken es, ich spreche von mir.

Die ca. 10 — 15 Vertreter der verschiedenen Selbsthilfegruppen
vereinbarten, sich von nun an alle 6 Wochen zu einem Gedanken-
austausch zu treffen. Bei diesen Zusammenkiinften wurde sehr bald
klar, dass in unserer Stadt Selbsthilfe kaum gefordert wurde. Im Ge-
gensatz dazu bestand aber ein gro3er Nachholbedarf an Férderung,
und zwar in zweierlei Hinsicht:
¢ Bereits bestehende Gruppen brauchten dringend Unterstiitzung

und Austausch bei ihrer Arbeit.
¢ Andere hofften auf Hilfe bei Neugriindungen!

In dieser Situation kam man zu dem Schluss, nach dem Vorbild an-
derer Stiadte eine Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe zu
fordern.

Nun begann der lange Weg der Selbsthilfegruppen zur KISS. Es
galt Politiker zu iiberzeugen, die Offentlichkeit zu sensibilisieren,
Krankenkassen anzusprechen, etc. Es begann die Zeit der ,,runden
Tische®, Podiumsdiskussionen, Zeitungsinterviews und Lokalfunk-
sendungen. Die Selbsthilfegruppenvertreter zogen mit Transpa-
renten mit der Aufschrift: ,,Wir fordern eine Kontakt- und Infor-
mationsstelle fiir Selbsthilfe in Hattingen* ins Rathaus und wurden
unter anderem in Sozialausschuss-Sitzungen der Stadt Hattingen
vorstellig. Die jahrelange, mit Unterstiitzung der ortlichen Presse
ausgetragene Kontroverse fiillt etliche Aktenordner. Unter anderem
hat sich die Selbsthilfekonferenz erfolgreich dagegen gewehrt, von
der Kreisstadt Schwelm mitversorgt zu werden. Eine Unterschrif-

'“

tenaktion mit dem Titel: ,, Kranke wollen nicht nach Schwelm!* un-
terstiitzte dieses Anliegen.

Parallel zum Kampf um die KISS entwickelte die Selbsthilfever-
einigung eine starke Eigendynamik. Die Selbsthilfegruppen wur-
den zusehends selbstbewusster. Im Dezember 1994 erarbeiteten die
Gruppenvertreter eine Geschaftsordnung. Ein Sprecher wurde ge-
wahlt, der die Interessen der Gruppen nach innen und aullen vertre-
ten sollte. Die ,,Selbsthilfekonferenz* war geboren.

Die junge Selbsthilfekonferenz legte sich méachtig ins Zeug. Hier
einige Daten aus den Anfdngen:
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¢ Januar 1995: Gesprache mit allen Vertretern der Hattinger Par-
teien und Krankenkassen.

¢ Februar 1995: Einbindung des Arztevereins Hattingen — Sprock-
hovel in die Arbeit. Podiumsdiskussion in Hattingen zum Thema
der gezielten Selbsthilfeforderung.

¢ April 1995: Finanzierungsgesprache mit Krankenkassen. Ange-

bot der BKK auf finanzielle Forderung in Héhe von 9000 DM.

Juni 1995: Teilnahme am Selbsthilfetag in Essen.

¢ Herbst 1995: Verstirkte Offentlichkeitsarbeit, einige Gruppen-
neugriindungen, Verhandlung iiber einen Tragerverband, Part-

L 4

nerschaft zwischen Diakonischem Werk und Gesundheitsamt.

¢ November 1995: Podiumsdiskussion in Sprockhovel. Wahl des
Sprechers der SHK.

¢ Mirz 1996: Ablehnung des Antrages der Selbsthilfekonferenz an
den Sozialausschuss der Stadt Hattingen auf Absicherung der zu
erstellenden KISS in Hohe von 7000 DM.

¢ 18.April 1996: Es ist geschafft! Die KISS Hattingen/Sprockhével
wird feierlich er6ftnet.

Nach Griindung der KISS erlosch nun aber nicht automatisch die
Arbeit der Selbsthilfekonferenz. Warum nicht? Was war geschehen?
Die Selbsthilfegruppen wurden sich plotzlich ihrer Kraft, ihres Po-
tentials und ihrer Eigenverantwortung bewusst! Man hatte sich in all
den Jahren etwas erkdmpft, erarbeitet, was man nun nicht mehr aus
den Héanden geben wollte. Die Gruppen waren sich einig:

Niemand vertritt unsere Interessen besser als wir selber!

Neben der nun endlich installierten KISS gab es in unserer Stadt nun
auch eine andere Form der Selbsthilfearbeit. Urspriinglich aus der Not
geboren, ist die Selbsthilfekonferenz inzwischen zu einem anerkannten
und nicht mehr wegzudenkenden Standbein der kommunalen Sozial-
und Gesundheitspolitik geworden. Vertreter aller Parteien sowie Ent-
scheidungstrager des 6ffentlichen Lebens nehmen an den regelmiBigen
monatlichen Selbsthilfekonferenzen teil. Die Selbsthilfekonferenz halt
es auch deshalb fiir notwendig, ehrenamtlich weiterzuarbeiten, weil
bei aller Freude iiber die zwischenzeitlich installierte KISS diese den-
noch nach wie vor auf wackeligen finanziellen Beinen steht.
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Zu Anfang belachelt, lasst sich die Entwicklung zu einer wich-
tigen biirgerschaftlichen Institution und die wachsende Bedeutung
der Selbsthilfekonferenz auch ablesen an den Stationen IThrer Ta-
gungsorte: Wahrend die ersten Zusammentreffen noch im Hinter-
zimmer eines Altenheimes stattfanden, spéter in einem abends ver-
lassenen Industriegebiet, tagt die Selbsthilfekonferenz heute in den
Sitzungssélen des Rathauses.

Zu Beginn unserer Aktivitaten, gab es in Hattingen und Sprock-
hovel ca. 19 Selbsthilfegruppen. Heute koordiniert die SHK iiber
70 Gruppen. Weitere befinden sich im Aufbau. Inzwischen hat die
SHK eine feste Struktur. Es gibt die Sprecherin der SHK, einen Ver-
treter und einen Beirat, der aus den Reihen der Gruppenmitglieder
gewihlt wird. Der Beirat verwaltet u.a. den hauptsichlich aus Spen-
dengeldern gespeisten Selbsthilfefonds zur Unterstiitzung einzel-
ner Gruppenprojekte. Langst sind die Sitzungen der SHK zu einem
wichtigen Umschlagplatz fiir alle gesundheitsrelevanten Angelegen-
heiten geworden. Wer auf kommunaler Ebene im Gesundheitswesen
auf sich hilt, schickt einen Vertreter in die Selbsthilfekonferenz.

Neben Vertretern der iiber 70 Selbsthilfegruppen liest sich die
Anwesenheitsliste einer der letzten Selbsthilfekonferenzen wie folgt:

Vertreterinnen und Vertreter des Diakonischen Werkes, Arzte-
vereins, Biirgerbus, Caritas Suchthilfezentrums, Stadtspiegel, Café
Sprungbrett, Deutschen Roten Kreuzes, der WAZ, Firma Tur-
bon, Kliniken Ruhrhalbinsel, Hattinger Tafel, Griinen FWI, Klinik
Blankenstein, CDU, Aids-Initiative Ennepe, VHS, Freiwilligenagen-
tur der Stadt Hattingen, ein Apotheker, eine Gesundheitspadagogin,
die Gleichstellungsbeauftragte der Stadt Sprockhovel sowie die So-
zialdezernenten der Stadte Hattingen und Sprockhovel.

Diese Liste ist sicher nicht vollstandig. Erst kiirzlich tiberraschten
die in Hattingen ansdssigen Ambulanten Pflegedienste mit einer
Waffel-Backaktion zu Gunsten der Selbsthilfe und boten gleichzei-
tig die Zusammenarbeit mit der SHK an.

Die heute groBe Akzeptanz der SHK veranlasste vor ca. vier
Jahren die ortsansdssigen Krankenkassen, die den Gruppen zuge-
dachten Gelder direkt in den Selbsthilfefonds einzuzahlen. Vertreter
der SHK sind in vielen gesundheitspolitischen Gremien vertreten,
z.B. bei ,, runder Tisch Sucht®, Fachkonferenz Suchtkrankenversor-
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gung, nehmen teil an Hattinger Gesundheitstagen, richten alle zwei
Jahre mit Unterstiitzung der KISS Selbsthilfetage aus und schicken
Vertreter zu regionalen und iiberregionalen Fachkonferenzen, Ta-
gungen und Foren.

AbschlieBend mochte ich noch betonen, dass der jahrelange Ein-
satz der Selbsthilfe sich in jeder Hinsicht gelohnt hat. Als gerade-
zu historischen Durchbruch bezeichnet die Selbsthilfekonferenz die
jingste Entscheidung der Stadt Hattingen, die Kosten fiir die feh-
lenden 4,5 Stunden der neu einzustellenden KISS-Leiterin zu tiber-
nehmen.

Als ein weiteres Zeichen der Wertschitzung Threr Arbeit wertet
die SHK den Entschluss der Stadtverwaltung, sich an der Samm-
lung leerer PC-Kartuschen zu Gunsten der SHK zu beteiligen.

Lassen Sie mich zum Schluss noch einmal zuriickkehren zu den
Anfiangen:

Als wir mit unserer Arbeit begannen, wussten wir nicht wohin
die Reise geht! Niemals hétte ich (und nun spreche ich von meiner
personlichen Motivation) im Traum daran gedacht, eines Tages hier
zu stehen, um iiber den groBen Erfolg der ehrenamtlichen Initiati-
ve zu sprechen.

Als Mutter eines damals drogenkranken Sohnes, hatte ich, auf
der Suche nach Hilfe bei Behorden (und auch Arzten) Ablehnung,
Unverstandnis, Hilflosigkeit, Nichtzustdndigkeit und auch Un-
freundlichkeit erfahren. Um an dieser Situation in unserer Stadt et-
was zu dndern, habe ich an den Treffen der Selbsthilfegruppen teil-
genommen, es hat sich gelohnt!

Meine Heimatstadt Hattingen ist eine wunderschone, liebens-
werte Stadt. Aber liebenswert allein reicht nicht. Lebenswert muss
eine Stadt sein, um Zukunft zu haben! Es gibt in jeder Stadt viele
Menschen, die bereit sind, ehrenamtlich Hand in Hand mit den
Hauptamtlichen zusammenzuarbeiten. Es obliegt den verantwort-
lichen Politikern und Entscheidungstriagern, die notwendigen Rah-
menbedingungen und das soziale Klima dafiir zu schaffen! In Hat-
tingen sind die Weichen dafiir inzwischen vielfach gestellt.
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Patientenbeteiligung nach dem
GMG auf Landesebene

Patientenbeteiligung auf Landesebene

Rechtsanwalt Wolfgang Schuldzinski
Projektleiter Gesundheit bei der
Verbraucherzentrale Nordrhein-Westfalen

Mit dem Gesundheitsmodernisierungsgesetz (GMG) wurde neben
vielen anderen Neuerungen auch eine Patientenbeteiligung in das
Recht der Krankenversicherung (SGB V) aufgenommen. Der Ge-
setzgeber wollte damit eine Starkung der Patientensouveranitét er-
reichen und dem vielfach beklagten Mangel an Mitwirkungsmog-
lichkeiten fiir Patienten und Versicherte etwas entgegensetzen.

Die rechtlichen Grundlagen finden sich in den §§ 140 f bis 140 h
SGB V. Zur Konkretisierung der rechtlichen Regelung hat das Bun-
desgesundheitsministerium (BMGS) eine Verordnung zur Ausfiih-
rung des Gesetzes erlassen, die Patientenbeteiligungsverordnung. In
dieser Verordnung sind zum einen Kriterien fiir die Anerkennung
von Patientenorganisationen aufgefithrt und zum anderen die Ver-
fahren der Patientenbeteiligung geregelt. Die wichtigste Neuerung
ist die Mitwirkung der Patientenorganisationen im Gemeinsamen
Bundesausschuss (GemBA) und seinen zahlreichen Unterausschiis-
sen und Arbeitsgruppen, in denen bislang nur Arzte und Kranken-
kassen vertreten waren. Zwar haben die Patientenvertreter auch dort
kein Stimmrecht, sie diirfen aber Antrége stellen. Es ist den Patien-
tenorganisationen auch in den letzten zwei Jahren gelungen in vielen
Fallen ihre Stimme zu Gehor zu bringen und sie werden als seridse
Partner dort ernst genommen.

Anerkannte Organisationen in diesem Sinne sind: Der Deutsche
Behindertenrat (DBR), Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfegruppen (DAG SHG) und der Verbraucherzentrale Bundesver-
band (vzbv).
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Diese Organisationen bzw. ihre jeweiligen Landesorganisationen
sind auch zur Patientenvertretung auf Landesebene berufen. Auf
Landesebene sind die Patienten zu beteiligen im so genannten Lan-
desausschuss (§ 90 SGB V), im Zulassungsausschuss (§ 96 SGB V)
und im Berufungsausschuss (§ 97 SGB V).

Wihrend auf der Bundesebene im gemeinsamen Bundesaus-
schuss eine Vielzahl von sehr weit reichenden Fragen zum Ver-
sorgungsgeschehen besprochen und abgestimmt werden, ist die
Themenauswahl auf der Landesebene wesentlich beschriankter. Aus-
schlieBliches Thema des Mitwirkungsrechts ist im Landesausschuss
die Besetzung zusitzlicher Vertragsarztsitze in Gebieten, die von
Zulassungsbeschrankungen betroffen sind, und im Zulassungs- bzw.
im Berufungsausschuss die Erméchtigung von Arzten oder #rztlich
geleiteten Einrichtungen bei Feststellung eines beantragten Sonder-
bedarfs neben den bisherigen Arzten an der vertragsirztlichen Ver-
sorgung teilzunehmen. Es geht also ausschlieBlich darum, inwieweit
zusitzliche Vertragsarztsitze besetzt werden, oder Sonderbedarfe,
die durch niedergelassene Arzte nicht abgedeckt werden konnen,
durch Krankenhduser oder ahnliche Einrichtungen abzudecken.
Voraussetzung ist dabei immer, dass ein Arzt oder eine medizinische
Einrichtung einen entsprechenden Antrag auf Zulassung zum Kas-
senverfahren gestellt hat. Die Patientenvertreter konnen also nicht
von sich aus tétig werden um einen Mangelbedarf decken zu lassen.

Der Landesausschuss stellt dabei die Bedarfe fest und mit wel-
chem Versorgungsgrad sie gedeckt sind. Auch in diesem Gremium
kann jedoch nicht ein zusatzlicher Bedarf beschlossen werden, alle
Bedarfszahlen werden zentral von der Bundesebene vorgegeben. In
NRW gibt es zwei Landesausschiisse, jeweils einen fiir Rheinland
und einen fiir Westfalen/Lippe. Beide Ausschiisse tagen sehr selten,
allenfalls einmal im Jahr. Zulassungsausschiisse hingegen gibt es
fiir jeden Kammerbezirk. Dariiber hinaus haben Arzte, Zahnirzte
und Psychotherapeuten jeweils eigene Zulassungsausschiisse. Gegen
Entscheidungen des Zulassungsausschuss kann der betroffene Arzt
den Berufungsausschuss anrufen. Die Ausschiisse sind mit jeweils
drei bzw. vier Vertretern von Arzten, Kassen und Patienten besetzt.
Patienten miissen sich also im Klaren dariiber sein, dass die Mitwir-
kung auf Landesebene nur sehr begrenzt stattfindet.
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Dennoch scheint auch diese geringe Beteiligungsmdglichkeit
bei den betroffenen Arzten und Krankenkassen auf eine groBe
Angst zu stoBen. Anders ist es kaum zu erkldren, dass zum einen
seit mehreren Monaten immer wieder neue Formalien vorgebracht
werden, so dass eine tatsdchliche Einladung der von Patientenseite
seit Monaten benannten Vertreter bislang nicht erfolgt ist. So ver-
langt beispielsweise die Kassenérztliche Vereinigung Westfalen die
Unterschrift aller Patientenvertreter unter einen Vertrag. Da die
entsprechenden Verordnungen auf Bundesebene ein solches Ver-
tragsverhéltnis oder eine entsprechende schriftliche Erklarung der
Patientenvertreter nicht vorsehen, haben sich die Patientenvertre-
ter in Nordrhein-Westfalen bislang geweigert solche Erklarungen zu
unterschreiben. Fiir die Sitzungen haben die Kassenarztlichen Ver-
einigungen bereits weitere Einschrankungen der Teilnahmerechte
angekiindigt. Da es in anderen Bundesldndern bereits zur Beteili-
gung von Patienten in den entsprechenden Landesgremien gekom-
men ist, liegen auch bereits Erfahrungen vor, wie solche Beeintrich-
tigungen der Arbeit aussehen werden.

1. Teilweise werden die Unterlagen zu den Sitzungen oft erst wih-
rend der Sitzung ausgehdndigt. Eine Vorbereitung ist so nicht
moglich.

2. Die Patientenvertreter bekommen lediglich die Fahrtkosten er-
stattet, keinerlei sonstige Aufwendungen. Dabei ist die Frage der
Assistenz bzw. der Anreise etwa von Rollstuhlfahrerinnen und
-fahrern zwar theoretisch geklart, in der Praxis kann es aber zu
Abrechnungsproblemen kommen.

3. In manchen Ausschiissen diirfen Patientenvertreter nur bei der
Beratung dabei sein, bei der Beschlussfassung miissen sie den
Raum verlassen und erfahren auch nicht das Ergebnis der Ab-
stimmung. Das BMGS hat zwar in einem Schreiben an die Kas-
sendrztlichen Vereinigungen klargestellt, dass diese Praxis gegen
das Gesetz verstoBt, nichtsdestotrotz wird in vielen Ausschiissen
an diesem Verfahren festgehalten.

4. Ein weiteres Problem ist die Schweigeverpflichtung. Die Teilneh-
mer an den Sitzungen sind der Verschwiegenheit unterworfen. Es
ist fiir Patientenvertreter im Einzelfall schwierig abzuwégen, wie

85



‘ PATIENTENBETEILIGUNG - DIE NEUE HERAUSFORDERUNG FUR DIE SELBSTHILFE

weit diese Verschwiegenheitsverpflichtung geht. Sie kénnen ihr
Mandat ja eigentlich nur wahrnehmen, wenn sie sich in ihren und
den anderen beteiligten Organisationen iiber die Versorgungsbe-
darfe informieren. Selbstverstindlich diirfen Daten der Antrag
stellenden Arzte oder Organisationen dabei nicht bekannt gege-
ben werden. Es kann aber vorkommen, dass Ausschussvorsitzen-
de die Patientenvertreter mit dieser Schweigepflicht unter Druck
setzen und einschiichtern.

Insgesamt stellt die neue Mitwirkungsmoglichkeit auf Landesebe-
ne eine Chance dar, die Zusammenwirkung zwischen Arzten, Kas-
sen und Patienten zu verbessern. Sollte sich jedoch nach einiger Zeit
herausstellen, dass der Widerstand gegen eine Beteiligung zu grof3
ist und Patientenvertreter iiberwiegend schikaniert werden, soll-
ten sich die beteiligten Patientenorganisationen durchaus auch den
Ausstieg aus dieser Form der Mitwirkung offen halten. Neben der
Chance eines ,,Fulles in der Tir“, besteht nidmlich auch die Gefahr
einer lediglich symbolischen Mitwirkung, wobei den Patientenorga-
nisationen auch bei unliebsamen Entscheidungen immer vorgehal-
ten wird, sie wiren ja dabei gewesen.

Langfristig kann eine Patientenvertretung nur sinnvoll stattfin-
den, wenn sie iiber entsprechende Strukturen verfiigt. Das bedeutet,
auch den Patientenorganisationen miissen hauptamtliche Mitarbei-
ter finanziert werden, es muss die Moglichkeit zu einem Austausch
der Beteiligten geben und natiirlich muss in absehbarer Zeit neben
der Beratungsmoglichkeit auch ein Stimmrecht eingefordert wer-
den.
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Patientenbeteiligung nach dem
GMG auf Landesebene

Dr. Dirk Mecking

Kassendrztliche Vereinigung Nordrhein

Die Kassenarztliche Vereinigung Nordrhein (KV No) iibt seit Jahr
und Tag eine gute Zusammenarbeit mit den Mitgliedern der Selbst-
hilfe durch die institutionalisierte Form KOSA (Kooperationsbe-
ratung fir Selbsthilfegruppen und Arzte). Dies wird in zahlreichen
Kontakten der Mitarbeiterinnen der KOSA iibers Jahr deutlich,
aber auch in regelmaBigen Fachgespriachen mit den Mitgliedern der
organisierten Selbsthilfe sowie in einer Jahresveranstaltung ,,Round
Table® mit gemeinsam auf den Weg gebrachten Inhalten um Koope-
ration Arzte/Selbsthilfe. Aus diesem Rahmen haben sich lokal und
regional Kontakte z.B. in die drztlichen Qualitétszirkel ergeben.

Im Rahmen der Fachgespriache wurden friihzeitig in 2004 Ange-
bote zur Information tliber die neue Beteiligung auf Landesebene in
Ausschiissen nach dem Gesundheitsmodernisierungsgesetz (GMG)
2004 gemacht. Leider zog sich die ,,Akkreditierung® der benannten
Personen unnétig bis in den September 2005 hin, da formelle Feh-
ler vorlagen. Die Korperschaft 6ffentlichen Rechts KV No ist hier
rechtlichen Vorschriften verpflichtet. Im November 2005 findet mit
den benannten Mitgliedern eine Informationsveranstaltung mit ju-
ristischer Beratung in der KV No statt. Eine schriftliche Einladung
an die Beteiligten ergeht rechtzeitig. Seitens der KV No steht zu hof-
fen, dass eine datenschutzrechtliche gerichtliche Klarung bis dahin
ebenfalls einen sicheren Rahmen fiir alle vorgibt.

Effektive und sinnvolle Beteiligung in den Zulassungs- und Beru-
fungsgremien ist begrenzt auf den ,,Sonderbedarf* (besondere Ver-
sorgung) und die ,,Ermachtigung™ von speziellen Leistungserbrin-
gern im Krankenhaus, da es hier oft um Spezialversorgung geht, von
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der die Selbsthilfe (insbesondere Spezialerkrankungen) héufig sich
einen Profit verspricht.

.Normale“ Ubergaben und Zulassungen folgen strikten Aus-
wahlverfahren, die gesetzlich fixiert sind.

Bedarfsplanung im Landesausschuss ist insbesondere in Nord-
rhein bei nahezu flaichendeckend ,,iiberversorgten® Gebieten eher
nur zur Kenntnis zu nehmen.

Das Angebot der KV No zur guten und kreativen Zusammenar-
beit mit der Selbsthilfe gilt uneingeschrankt.



Patientenbeteiligung und die
Rolle Gberregionaler Netzwerke

Wittener Kreis — Gesundheitsselbsthilfe NRW

FORUM IV

Hannelore Gabelt Kassebaum
Sprecherin Wittener Kreis, Deutsche Vereinigung
Morbus Bechterew Landesverband NRW e.V.

Sehr geehrte Damen und Herren,

gern bin ich der Einladung zu dieser Veranstaltung zur Patienten-
beteiligung — der neuen Herausforderung fiir die Selbsthilfe — ge-
folgt, um iiber die Rolle iiberregionaler Netzwerke zu sprechen. Sie
erlauben mir, das aus der Sicht einer durch die chronisch rheuma-
tische Krankheit Morbus Bechterew betroffenen Patientin, der Vor-
sitzenden der DVMB im Landesverband NRW und als Sprecherin
im Wittener Kreis zu tun.

Als verzweifelt leidende Kranke bin ich — endlich nach sieben quéa-
lenden Jahren — durch gliickliche Umstinde zur Diagnose Morbus
Bechterew und kurz danach 1981 an die Selbsthilfe in der DVMB
gelangt. Ich erhielt eine Plattform zum Erfahrungsaustausch, Infor-
mationen zur Krankheitsbewiltigung, Auskunft iiber die notwen-
digen Therapien und das so simple, doch ebenso effektive spezielle
Bechterew-Bewegungsangebot zur Erhaltung der Beweglichkeit. So
habe ich der schnellen Verschlechterung meiner Kérperhaltung und
der Einsteifung meiner Wirbelsdule entgegenwirken konnen. Ich
fand Rat und Unterstiitzung bei meinen Problemen im Alltag, am
Arbeitsplatz und — last not least — das Angebot zur Mitarbeit.

Ich erlebte die Selbsthilfe — vom ICH zum WIR. Und tber all der
Arbeit vergal} ich meine Traurigkeit tiber ein ungerechtes Schicksal,
das mich ereilt hatte.

Weil es in Witten, der Stadt in der ich lebe, keine DVMB-Grup-
pe gab, habe ich kurzerhand 1982 eine gegriindet und bin seitdem
stindig ehrenamtlich in und mit der DVMB beschéftigt. Meine Ar-
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beit wurde sowohl an der Basis, wie auch im Bundes- und Landes-
verband NRW benotigt, den ich nunmehr seit 2002 als Vorsitzende
leite.

Bei der Arbeit zeigte sich sehr schnell, dass ein Verband — so gut
er auch immer sein mag — allein keine wirkliche Chance hat, wahr-
genommen zu werden. Darum suchen wir in der DVMB die Koope-
ration im Verbund mit Partnern.

Das heifit konkret: Wir wollen voneinander lernen, gemeinsam um-
setzen und so zusammen etwas erreichen.

Fiir uns waren diese Partner der Paritétische, die Landesarbeits-
gemeinschaft Selbsthilfe Behinderter NRW (LAG SB) und der Be-
hindertensport NRW (BSNW).

Durch das Gesundheitsreformgesetz, besonders aber durch das
GMG, veranderte sich Vieles. Zu den origindren Aufgaben und Zie-
len ergaben sich fir die Selbsthilfe neue, interessante aber auch ar-
beitsintensive Aufgabengebiete wie z.B. die Beteiligung von Pati-
enten und Patientinnen an Entscheidungsprozessen nach § 140 SGB
V. Das geht oft an die Grenzen der bestehenden Moglichkeiten.

2002 kam ich fiir den LV NRW der DVMB, zum Einen wegen
der Wohnortndhe, zum Anderen iiber das Projekt Qualitditsentwick-
lung der Gesundheitsselbsthilfe in NRW zum Wittener Kreis, wo ich
seit 2004 als gewahlte Sprecherin im dreikdpfigen Sprecherrat mit-
arbeite.

Die Gesundheitsselbsthilfe NRW — der Wittener Kreis —
ein starker Partner.

Mit dem Ziel, ein handlungsfahiges, solidarisches und doch zugleich
offenes indikationsiibergreifendes Biindnis fiir die Gesundheits-
selbsthilfe in NRW zu schaffen, haben sich seit der Griindung 1992
im Wittener Kreis 70 Verbinde zusammengeschlossen. Viermal im
Jahr treffen sie sich zu ihrer ganztagigen Arbeitssitzung.

Dabei hat der Wittener Kreis sich immer auch als Wertegemein-
schaft verstanden:

die Vielfalt in der Selbsthilfe offen und lebendig zu leben — im
Austausch und manchmal auch in kontroversen Diskussionen un-
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tereinander. Der Wittener Kreis wird durch das Engagement seiner
Mitglieder — auch wenn Abstimmungsprozesse sicher dadurch nicht
leichter werden — getragen und gestaltet.

Echte Selbst-Vertretung ist das Strukturmerkmal der Gesund-
heitsselbsthilfe NRW und dass dies im Wittener Kreis gelungen ist,
zeigt auch seine demokratisch legitimierte AuBenvertretung, der auf
drei Jahre gewéhlte Sprecherrat. Seit kurzem verstarkt durch den er-
weiterten Sprecherkreis.

Zitat Dirk Meyer, Geschiftsfithrer der AIDS-Hilfe NRW e.V.,
Landesverband NRW:

,, Wir sind {iberzeugt, dass ein vernetztes Wirken uns starkt und
gemeinsames, abgestimmtes Vorgehen sich gewinnbringend auf un-
sere Betroffenen auswirkt. Als Sprecher der /. Stunde erlebe ich ein
hoch entwickeltes Zusammenwirken der Mitglieder im Wittener
Kreis und dieser Prozess liefert gebiindeltes Wissen und tiiberzeu-
gende qualitative Beitrage in der gesundheitlichen Versorgung in
NRW. “

Kurz will ich auf die Empfehlungen des Wittener Kreises zur
Wahrnehmung der Interessen der Patientinnen und Patienten auf
Landesebene nach § 140 f SGB V (Besetzung der Landes-, Beru-
fungs- und Zulassungsausschiisse) eingehen, die im Wittener Kreis
auf der Sitzung am 03.06.2004 einheitlich beschlossen wurden:

1. Der Wittener Kreis begriilit, dass auf Bundesebene zwischen den
Verbdnden im DBR und den Beratungsorganisationen vereinbart
worden ist, dass sowohl die Vertretungsaufgaben auf Bundes-
wie auch auf Landesebene mehrheitlich von Patient/innen Ver-
tretungsorganisationen und den Organisationen der Betroffenen
besetzt werden sollen. An den damit in NRW verbundenen Auf-
gaben werden sich die Mitglieder des Wittener Kreises im Rah-
men ihrer Moglichkeiten aktiv beteiligen. Eine koordinierende
Arbeitsgruppe hat sich unter Beteiligung des Wittener Kreises
bereits konstituiert. Die Wahrnehmung der Interessen der Pati-
entinnen und Patienten ist zugleich eine Chance fiir die Landes-
organisationen im Bereich chronisch kranker und behinderter
Menschen ihre Zusammenarbeit weiter zu entwickeln, unnoti-
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gen Konkurrenzen entgegenzuarbeiten, Erfahrung und Kompe-
tenzen der betroffenen Menschen im Gesundheitswesen unseres
Landes deutlicher zur Geltung zu bringen. Der Wittener Kreis
fordert daher alle Beteiligten auf, diese Chancen zu nutzen. Nur
wenn vernetztes Denken und Handeln in den verschiedenen Or-
ganisationen selbstverstindlich werden, konnen die fachlichen
Anforderungen an Beteiligung gelingen und die demokratischen
Erfordernisse an Entscheidungsprozessen erfiillt werden.

2. Es ist unverzichtbar, Entscheidungsprozesse zur Besetzung der
Landes-, Berufungs- und Zulassungsausschiisse seitens der koor-
dinierenden Arbeitsgruppe transparent und nachvollziehbar fiir
alle Akteure im Gesundheitswesen zu gestalten.

3. Der Wittener Kreis vertritt das Konzept qualifizierter Betrofte-
nenbeteiligung: Danach ist es keinesfalls ausreichend, dass Ver-
treter und Vertreterinnen aus der Selbsthilfe chronisch kranker
und behinderter Menschen Gremiensitze wahrnehmen. Es muss
auch sichergestellt sein, dass ihre Gremienarbeit informiert und
fachlich qualifiziert geschehen kann.

4. Fiir die Wahrnehmung der Interessen der Patient/innen auf Lan-

desebene ist eine entsprechende Infrastruktur, die die Arbeit der
Vertreter/innen in diesem Rahmen informiert und qualifiziert be-
gleiten kann, bislang noch nicht gesichert.
Der Wittener Kreis ist bereit, gemeinsam mit dem Paritdtischen
und dem PatientInnen-Netzwerk NRW sowie mit den anderen
Patientenvertretungsorganisationen eine solche Infrastruktur der
Information und fachlichen Zuarbeit aufzubauen und zu gestal-
ten und die dafiir notwendigen finanziellen Mittel einzuwerben.

Inzwischen sind die Listen erstellt, im Koordinierungsausschuss ab-
gestimmt, der Bundesebene zugeleitet und meines Wissens auch be-
statigt.

Es fand die verabredete und geplante Veranstaltung zur Patien-
tenbeteiligung mit Zeitverzogerung am 27. Juni 2005 statt, die lei-
der nur bestétigte, was bis dato bereits jeder wusste: Alles ist bereit!
Wann kann es denn nun losgehen?

Von daher ist es auch gar nicht verwunderlich, dass auf der hier
heute stattfindenden Veranstaltung eigentlich ein erster Erfahrungs-
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austausch untereinander und tiber eine groBBe Linie fiir die weitere
Vorgehens- und Verfahrensweise, die Moglichkeiten und Grenzen

der Patientenbeteiligung etc. zu reden geplant war.
Ich jedenfalls bin Optimistin. Und wir alle kennen ja den Spruch:

Was lange wahrt, wird endlich gut.

SchlieBen mochte ich mit einem Wort von Henry Ford, dass ich

recht passend fand:
Zusammenkommen ist ein Beginn,
Zusammenbleiben ist ein Fortschritt,
Zusammenarbeiten ist ein Erfolg.
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Patientenbeteiligung und die
Rolle der Uberregionalen Netze

Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe Behinderter

und chronisch kranker Menschen NRW e.V.

Geesken Wormann
Vorsitzende der LAG Selbsthilfe Behinderter NRW e.V.,
Vorsitzende des Landesbehindertenrates NRW e.V.

Sehr geehrte Damen und Herren,

Miteinander oder Nebeneinander? — den Dialog vertiefen — so sind

die Foren heute Nachmittag tiberschrieben. Unser Forum hat die

Aufgabe, die Patientenbeteiligung und die Rolle der {iberregionalen

Netzwerke zu betrachten. Deshalb werde ich in meinem Beitrag fol-

gende drei Schwerpunkte behandeln:

1. die Netze der selbst bestimmten unabhidngigen Selbsthilfe in
NRW und im Bund,

2. die Einbindung der LAG SB NRW in das gesundheitliche und
soziale System,

3. die Rahmenbedingungen, die die Beteiligung von Patientinnen
und Patienten effektiver gestalten kdnnen.

Ich beginne mit einer kurzen persdnlichen Vorstellung, soweit sie mit

»Selbsthilfe” zu tun hat. Das jiingste meiner drei Kinder ist blind.
Als die Diagnose — ein Prozess mit schmerzhaften Erfahrungen —
und die Therapiemoglichkeiten in etwa geklart waren, haben mein
Mann und ich sehr schnell Kontakte zu anderen gleichermallen be-
troffenen Eltern aufgenommen. Sich austauschen, von einander ho-
ren und lernen: das war das erste Ziel unseres Bemiihens.

Je mehr Eltern wir kennen lernten umso deutlicher wurden wei-
tere Aufgabenfelder fiir unsere Eltern-Arbeitsgemeinschaft. Neben
dem Erfahrungsaustausch, der gegenseitigen Hilfe und Beratung
ging es um viele weitere Aufgaben. Die medizinische/therapeutische
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Situation, die Frithférderung, Schule, Ausbildung, Beruf, Arbeit:
vieles war dringend zu verbessern.

Die Eltern-AG hatte in ihren Aktionen auch sozial- und gesund-
heitspolitische Themen zu bearbeiten. Es galt, nicht nur die Offent-
lichkeit tiber die Situation blinder Kinder aufzukldren, sondern
gleichzeitig iiber Politik und Verwaltung Verdanderungen zu errei-
chen.

Die Zusammenarbeit und die Abstimmung mit anderen Selbst-
hilfe-Vereinigungen, Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeverbinden war
auf moglichst breiter Ebene zu organisieren, damit Forderungen ge-
meinsam vorangetrieben werden konnten. So entstand vor mehr als
35 Jahren die LAG SB NRW. Heute zahlt der Dachverband mehr als
100 Selbsthilfe-Mitgliedsverbande.

1. Uberblick iber die Organisationsnetze der selbst
bestimmten Selbsthilfe

LAG 5B
I |
1. Siiule 2.5iiule 3. Siiule
VdK  SoV LAGSB Lebenshilfe | Nezwerk — CBF S
NRW NR NRW ~ NRW [ Frusiidha NRW
Behin denungen NREW
Landesverbiinde der
Selbsthilfe Behinderter
§ + chronisch Kranker
Organisierte Selbsthilfe - Mens chen mit Informelle Selbsthilfe /
Behinderung und chronischer Krankheit autonome Gruppen -

ca. 30 %

LAG Selbsthilie Behindemere V.
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Diese Folie zeigt die Organisationsstruktur der selbst bestimmten
Selbsthilfe in NRW. Bei 18 Mill. Einwohnern in NRW gibt es schit-
zungsweise 18.000 Selbsthilfegruppen, im Bund sind es 80 — 100.000.
Nattirlich wissen wir, dass immer wieder Gruppierungen das Griin-
dungsjahr nicht {iberstehen. Andere aber festigen ihren Zusammen-
schluss, z.B. auch durch tiberregionale Beteiligung und versuchen
dort gemeinsam mit anderen ihre Anliegen voranzutreiben.

Nach unserer Schiatzung zdhlen ca. 70 % zur organisierten, sich
regelmaBig treffenden Selbsthilfe, ca. 30 % gehdren zu den infor-
mellen oder autonomen Gruppen.

Viele von ihnen schlieBen sich auf der Ebene , Kreis* bzw. ,. kreis-
freie Stadt“ zu oOrtlichen Arbeitsgemeinschaften zusammen. Von
hier aus werden z. B. Vertreterinnen und Vertreter in die Kommu-
nale Gesundheits- und Pflegekonferenz und in andere Gremien der
Kommune entsandt.

Krankheits- und behinderungsspezifisch arbeitende Selbsthilfe-
gruppen und -vereine haben sich in vielen Fillen mit dem Schwer-
punkt des eigenen Aufgabenfeldes auf Landesebene zusammenge-
schlossen. Diese Landesverbdnde sind bis auf wenige Ausnahmen
in der LAG SB NRW organisiert.

Vor 10 Jahren hat die LAG den Spitzenverband der Selbsthilfe,
den Landesbehindertenrat gegriindet; beteiligt sind in

SduleI  die Sozialverbande VdK und SoVD,

Saule I die LAG SB mit ihren Verbanden und in

Saule III  IsL (Interessengemeinschaft selbstbestimmt leben),

das Netzwerk von Frauen und Madchen mit Behin-
derung und der Club Behinderter und ihrer Freunde
(CBF).

Diese Struktur des LBR NRW war Organisations-Grundlage

bei der Bildung des Deutschen Behindertenrates (DBR).
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Organigramm ,,Deutscher Behindertenrat*

Deutscher Behindertenrat (DBR)

1999

Sprecherr a
Arbeitsausschuss (12 Mitglieder)

Auf europiischer Ebene ist der DBR Mitglied verschiedener Gre-
mien.

Das also ist die Vernetzung der unabhéngigen Selbsthilfe. Die
Vorstande oder Sprecher/innen aller gezeigten Gremien der beiden
letzten Folien werden entsprechend der giiltigen Satzung ihrer Grup-
pierung gewahlt und kdnnen wieder abgewahlt werden, das heil3t:

Die Selbsthilfe hat von der Basis her eine stufenweise aufge-
baute, demokratische Struktur. Ihre jeweils gewihlten Vor-
standsmitglieder sind somit legitimiert, die Interessenvertre-
tung wahrzunehmen.

98



FORUM IV

2. Uberblick iiber die Einbindung der LAG SB NRW in das
gesundheitliche und soziale System

Selbst bestimmte Interessenvertretung, sowohl die kollektive als
auch die individuelle Mitbestimmung der von Krankheit und Be-
hinderung Betroffenen, bei allen politischen Entscheidungen, die sie
angehen, das war und ist in den Verbidnden das Thema mit Prioritét,
die besondere und dringende Forderung. Und in der Tat sind wir
gerade mit diesen Forderungen in den letzten Jahren einen Schritt
weitergekommen. Die Selbsthilfeorganisationen werden im Wesent-
lichen als politische Interessenvertretungen akzeptiert.

Auf kommunaler und Landesebene nimmt die selbst bestimmte
Selbsthilfe an folgenden Stellen ihre Interessenvertretungen wahr:

Interessenwahrnehmung der Selbsthilfe in den Kommunen und
auf Landesebene.

Kommune Land

Behindertenbeirat Beirat bei der
Landesbehinderten-
beauftragten

Kommunale Gesundheits- Landesgesundheitskonferenz

konferenz

Pflegekonferenz Landespflegekonferenz

Beteiligung/Mitarbeit in Anhorungsbeteiligung (Ge-

Ausschiissen (z.B. fiir Soziales, setzesentwiirfe, -novellen, Ver-

Gesundheit, Bauen, Verkehr) ordnungen)
Patientenbeteiligung in den
Landes-, Zulassungs- und
Berufungsausschiissen

Beiriite

a) Behindertenbeirat in der Kommune
Dies ist zumeist ein Gremium, das von der Politik eingesetzt
wurde. Die Zusammensetzung ist sehr unterschiedlich (kein Be-
schlussgremium, gibt Empfehlungen an Fachausschiisse weiter).
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b) Beirat bei der Landesbeauftragten fiir die Belange der Menschen
mit Behinderung
In einem 22-kdpfigen Gremium kommen 11 Vertreterinnen bzw.
Vertreter aus Selbsthilfeverbanden.
Der Beirat ist beratend tatig.

Pflegekonferenz

a) Kommunale- bzw. Kreispflegekonferenz
Die GroBe dieses Gremiums ist von Kommune zu Kommune un-
terschiedlich, die Selbsthilfe hat in der Regel 2 Sitze. Das Gremi-
um ist fiir den entsprechenden Fachausschuss der Kommune be-
ratend tatig.

b) Landespflegekonferenz
25-kopfiges Gremium, 4 Mitglieder aus der Selbsthilfe, das Gre-
mium entscheidet im Konsens.

Gesundheitskonferenz

a) Kommunale Gesundheitskonferenz
Die GroBe dieses Gremiums ist von Kommune zu Kommune un-
terschiedlich, die Selbsthilfe hat 1-3 Sitze. Empfehlungen werden
im Konsens beschlossen.

b) Landesgesundheitskonferenz
ca. 50-kopfiges Gremium, 2 Mitglieder aus der Selbsthilfe, es
muss bei Entscheidungen ein Konsens erreicht werden.

Weitere Beteiligungen

a) Beteiligung der Selbsthilfe-Vertretung in den kommunalen Aus-
schiissen (Bau, Verkehr, Soziales, Gesundheit u.a.)
Diese Beteiligung hat zumeist eine beratende Form.

b) Anhorungen z. B. bei Gesetzentwiirfen und Novellierungen auf
Landesebene oder beim Aufstellen von Behindertenplianen in der
Kommune u.a.
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Patientenbeteiligung in den Landesausschiissen, Zulassungsausschiis-
sen und Berufungsausschiissen

In den 15 Gremien dieser Ausschiisse (Westfalen/Lippe und Rhein-
land haben getrennte Gremien) sind jeweils 8, 4 oder 3 Arzte-, Kas-
sen- und Patientenvertreter/innen vorgesehen. Dem § 140 des SGB
V entsprechend hat die Selbsthilfe ihre rund 70 Vertreterinnen und
Vertreter benannt. Nach dem Gesetz ist ein Mitberatungs- und An-
tragsrecht, kein Mit-Entscheidungsrecht vorgesehen.

Jetzt ist bundesweit (insbesondere angesto3en durch den Entwurf
einer Vereinbarung der Kassendrztlichen Vereinigung Westfalen-
Lippe) zu erkennen, dass die Kassenérztlichen Vereinigungen eine
Liicke in den gesetzlichen Regelungen zum Gesundheitsmodernisie-
rungs-Gesetz dazu nutzen, die Patientenvertreter in den Ausschiis-
sen bei der internen Beratung, bei Antragstellung und Beschlussfas-
sung zur jeweiligen Sachentscheidung ,,vor die Tiir* zu setzen. Die
Patientenvertreter sollen nur noch bei der ,, Verhandlung® zur Sache
anwesend sein diirfen. Eine insgesamt recht unerfreuliche Entwick-
lung, auch unwiirdige Angelegenheit!

Das GMG steht also nach Meinung der KV WL im Widerspruch
zur Zulassungsverordnung der Kassendirztlichen Vereinigungen.

Die Selbsthilfe hat ihre Vertreterinnen und Vertreter seit geraumer
Zeit benannt, eingeladen wurden sie bisher zu keiner Sitzung.

3. Rahmenbedingungen, die die Beteiligung von Patientinnen
und Patienten effektiver gestalten

a) Aus dem vorher Gesagten ist die dringende Konsequenz zu zie-
hen, die Patientenmitwirkung nach § 140 SGB V kurzfristig auch
tatsdchlich umzusetzen. In einigen anderen Bundeslindern ist
die Arbeit bereits aufgenommen worden, ohne dass Zwischen-
vertrage bzw. -vereinbarungen zwischen KV und Selbsthilfe ab-
geschlossen werden mussten. Falls Widerspriiche zwischen GMG
und Verordnungen der KV bestehen sollten, ist dieses Manko
umgehend zu korrigieren. Zu dem ist z.B. fiir die bestehenden
Ethikkommissionen ebenfalls Patientenbeteiligung einzufiihren.

b) Nach Vioxx- und anderen Schadensféllen in der Medikamenten-
versorgung ist verstindlicherweise eine Verunsicherung im Hin-
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blick auf Aussagen der Pharmaindustrie in der Patientenschaft
zu beobachten. Gegeniiber der intensiven Werbung der Pharma-
industrie ist eine kritische Gegendffentlichkeit durch eine unab-
héangige Beratung herzustellen. Patientenvertreter und -vertrete-
rinnen sind beim Erstellen von Forschungsdesigns zu beteiligen.
¢) Die anfallenden Kosten, die den Patienten bei ihrer Vertretungs-
aufgabe entstehen, wie z.B. durch Fahrten, Assistenz, Porto, Tele-

Kommunikation sind zu ersetzen.

d) Es ist notwendig, regelmiBig Informations- und Fortbildungs-
veranstaltungen fiir die Patientenvertretung zu organisieren und
anzubieten. Die Vertreterinnen und Vertreter sind fiir ihre Arbeit
zu starken. Fiir diese Aufgabe sind die Selbsthilfeverbdnde finan-
ziell auszustatten.

e) Die Gesetze im Gesundheitswesen werden im Wesentlichen auf
der Bundesebene vorbereitet, diskutiert und verabschiedet. Die
Selbsthilfe auf Landesebene muss deshalb den regelmaBigen und
zur jeweiligen Thematik zeitnahen Austausch mit ihrem Bundes-
verband verstarken. — Auch das bindet Ressourcen.

f) Die Beratungsbeteiligung ist durch eine Entscheidungsbeteiligung
zu ersetzen.

Im Gutachten zur ,,Biirgerbeteiligung im Gesundheitswesen®
(Robert Francke, Dieter Hart 2001) werden drei Modelle einer
kollektiven Patientenbeteiligung dargestellt (individuelle Patien-
tenrechte sind davon zu unterscheiden):

& Verfahrensbeteiligung als Offentlichkeits- und Verbandsbetei-

ligung (z.B. Anhdérungen, Stellungnahmen)

& Beratungsbeteiligung ( Beratungsrechte)

& Entscheidungsbeteiligung  (z.B.  Mit-Entscheidungsbeteili-

gungs- und Zustimmungsrechte )

,,Die ersten beiden Modelle”, so fahren die Gutachter fort, ,,sind
im Gegensatz zum dritten weniger komplex und auch rechtlich ein-
facher umzusetzen.* Ein neues Gutachten soll die Umsetzung einer
tatsdchlichen Mitbestimmung untersuchen.

In ,,Patientenrechte und Biirgerbeteiligung — Befunde und Per-
spektiven® (2004) stellt Prof. Hart jetzt fest, dass durch die Patien-
tenbeteiligung eine hohere Entscheidungstransparenz entsteht und
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Systemdefizite besser erkennbar werden. Er fdhrt danach fort: ,, Biir-
gerbeteiligung ist in Richtung Mitentscheidung zu entwickeln.

In den Foren heute Nachmittag kommen neben der selbst be-
stimmten Selbsthilfe auch die Beratungs- und Informationsstellen,
die Kommunen und die Kassenirztlichen Vereinigungen zu Wort.
Dabei ist — dem vorliegenden Programm entsprechend — die Frage
nach dem ,,Miteinander® oder dem ,,Nebeneinander gestellt. Ist
die Abstimmung untereinander hinreichend oder soll oder muss die
Zusammenarbeit intensiviert werden?

Der informelle Austausch untereinander, den es auf verschie-
denen Ebenen gibt, ist natiirlich auch von Zufillen abhingig. Ein
regelmaBiger, institutionalisierter Austausch wire ohne Zweifel
ergebnis- und zielorientierter. Round-Table-Gespriche zwischen
Arzteschaft, Selbsthilfe, Krankenkassen sollten auf allen Ebenen
durchgefiihrt werden. Der Austausch mit den Fachministerien und
den zustdndigen Abteilungen der Kommunen sollte in regelmaBigen
Abstianden stattfinden — und nicht nur aus Anlass von Kiirzungen
im Haushaltsetat.

Allerdings muss bei jeder Zusammenarbeit klar sein, dass eine
unterschiedliche Betroffenheit zwischen den Patienten und den iib-
rigen Akteuren, den Arzten, den Beratern, den Therapeuten besteht.
Es ist ein erheblicher Unterschied, ob ich als Betroffene/Betroffener
oder z.B. aus der Funktion des Beraters, der Kommune u.a. zu einer
Thematik Stellung beziche.

Diese unterschiedliche Betroffenheit muss man sich in der Zu-
sammenarbeit immer wieder bewusst machen. Nur so kann eine ef-
fiziente Zusammenarbeit entstehen und ein bloBes Nebeneinander
minimiert werden.

Selbstverstiandlich ist die Gestaltung und Umsetzung der Pati-
entenbeteiligung eine besonders herausfordernde Aufgabe fiir die
Selbsthilfe. Da aber kollektive und individuelle Mitbestimmung in
der Selbsthilfe seit vielen Jahren erprobt und praktiziert wird, ist
in diesem Arbeitsfeld ein groBes Potential und spezielles Fachwis-
sen vorhanden. Allerdings rechtfertigt dieser Einsatz der Selbsthil-
fe keinesfalls die Kiirzungen im Gesundheitswesen und bei den So-
zialleistungen.

Vielen Dank fiir Ihr Zuhoren.
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Patientenbeteiligung und die
Rolle Gberregionaler Netzwerke

Das Patientinnennetzwerk NRW

Dr. Susanne Angerhausen.
Patientlnnen-Netzwerk NRW

Sehr geehrte Damen und Herren,

liebe Kolleginnen und Kollegen,

ich freue mich sehr iiber die Einladung, heute zum Thema ,,die Rol-
le tibergeordneter Netzwerke in der Patientenbeteiligung sprechen
zu konnen.

Wihrend Frau Gabelt-Kassebaum und Frau Wohrmann sich
dem Thema aus ihrer langjdhrigen Erfahrung als Engagierte in der
Selbsthilfe heraus genidhert haben, habe ich einen anderen Zugang
gewdhlt. Ich habe mir die aktuelle Praxis der Patientenbeteiligung
unter der Fragestellung angesehen, wie eine wirksame Patientenbe-
teiligung aussehen muss. Also, welche Voraussetzungen miissen er-
fullt sein, damit die Vertreterinnen und Vertreter in den Gremien
wirkungsvoll und im Sinne von Patientinnen und Patienten auf die
fraglichen Entscheidungen Einfluss nehmen kdnnen?

Um diese Frage zu beantworten werde ich Thnen zunéchst ei-
nen kurzen Riickblick auf die Entwicklung der Patientenbeteiligung
in den vergangenen Jahren prasentieren, um dann vier aus meiner
Sicht zentrale Anforderungen an eine wirksame Patientenbeteili-
gung zu formulieren.

1. Ruckblick

Patientenbeteiligung im Gesundheitswesen ist eine relativ junge
Form der Beteiligung von Biirgerinnen und Biirgern an der Planung
und Evaluierung von Leistungen, die sie unmittelbar betreffen. Die
ersten Schritte der Beteiligung bestanden darin, dass verschiedene
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Gremien sich auf die Suche nach geeigneten Vertreterinnen und
Vertretern machten, herumfragten, fiindig wurden und diese Per-
sonen in ihren Kreis aufnahmen. Meistens erfuhren auch nur weni-
ge andere von diesen Benennungen und die weitere Beteiligung ver-
lief eher im Stillen.

Mit dem Gesetz iiber den offentlichen Gesundheitsdienst
(OGDG) wurde in Nordrhein-Westfalen dann die Beteiligung von
Vertreterinnen und Vertretern der Selbsthilfe einerseits und aus dem
Bereich Gesundheitsvorsorge und Patientenschutz andererseits in
den Kommunalen Gesundheitskonferenzen und der Landesgesund-
heitskonferenz flichendeckend gesetzlich eingefiihrt.

Seit Januar 2004 ist infolge der Umsetzung des GKV-Moderni-
sierungsgesetz (GMG) nicht nur die Anzahl der beteiligenden Gre-
mien enorm gestiegen, sondern auch die Aufmerksamkeit fiir das
Thema ,,Patientenbeteiligung®. Das hat mindestens zwei Griinde:
¢ Zum einen sorgt die Beteiligung im Gemeinsamen Bundesaus-

schuss — einem der wichtigsten Gremien im Gesundheitswesen —

allein schon fiir Aufmerksamkeit.
¢ Zum anderen sorgt die im GMG festgelegte Konstruktion der

Patientenbeteiligung fiir eine gesteigerte Aufmerksamkeit bei

den beteiligten Gruppierungen und Organisationen. Damit stel-

len sich Fragen danach, wie eine gute Patientenbeteiligung funk-
tionieren muss und kann.

2. Anforderungen an eine wirksame Patientenbeteiligung

Im Folgenden werde ich vier Anforderungen an eine wirksame Pati-
entenbeteiligung benennen und kurz ausfiihren.
Patientenbeteiligung muss

¢ integriert

¢ akzeptiert

¢ unterstiitzt und

¢ vernetzt

sein.

Bei diesen Anforderungen ist es zundchst wichtig, zwei Ebenen zu
beriicksichtigen: die Ebene der ,,Koordinatoren“ nenne ich es ein-
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mal und die Ebene der Vertreterinnen und Vertreter. Fiir beide Ebe-
nen werde ich im Folgenden erlautern, was mit diesen Anforde-
rungen jeweils gemeint ist.

2.1 Soziale Integration

Soziale Integration ist fiir uns Normalitit, weshalb wir nicht ohne

weiteres sehen, welche oft weit reichenden Bedingungen dafiir erfiillt

sein miissen. Am leichtesten zu verstehen, was mit sozialer Integra-
tion gemeint ist, ist es daher, sich Situationen anzusehen, bei denen
ein sozialer Zusammenhang seine integrative Kraft verliert. Diese

Situation konnte man bei der durch den Hurricane Katrina verur-

sachten Katastrophe in New Orleans beobachten.

Drei Bedingungen werden fiir einen sozial integrierten gesell-
schaftlichen Zusammenhang formuliert: eine funktionierende Ko-
ordination, eine solide Gemeinschaft und die Einhaltung von Spiel-
regeln. Diese drei Bedingungen werde ich im Folgenden jeweils
zunéchst am Beispiel von New Orleans erldutern und dann auf den
sozialen Zusammenhang ,,Patientenbeteiligung™ iibertragen.

a) Es muss eine funktionsfihige Koordination geben. In einer Stadt
wie New Orleans bedeutet das, dass in der Katastrophensituati-
on zunichst der Schutz der Bevolkerung einigermaBen funkti-
onieren muss und wenn die grofSte Gefahr voriiber ist, die Ver-
sorgung mit Strom, Wasser, Lebensmitteln, Medikamenten, die
Mobilitat der Bevolkerung, Schulen etc. also eine funktionsfa-
hige Infrastruktur moglichst schnell wieder hergestellt werden
muss. Die Fahigkeit zum Krisenmanagement der regionalen und
nationalen Behorde wurde bekanntermalen heftig kritisiert.

Im Hinblick auf die Patientenbeteiligung bedeutet Koordina-

tion schlicht, dass die Beteiligung funktionieren muss: Auf der

Koordinierungsebene miissen Vertreterinnen und Vertreter ein-

vernehmlich benannt werden, dazu missen u. a. Entscheidungs-

strukturen eingefiithrt, Abstimmungsprozesse organisiert, der

Informationsfluss geregelt und Kriterien fiir die Auswahl der

Vertreterinnen und Vertreter aufgestellt werden. Fiir viele dieser

Prozesse existieren keine etablierten Verfahren, sie miissen ausge-

handelt werden.
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Auch die Vertreterinnen und Vertreter miissen ihre Aufgabe er-
flillen. Sie miissen zur gegebenen Zeit am gegebenen Ort sein,
wissen, worum es geht und fundiert Stellung nehmen. Und wenn
es nicht um ihre ureigenen Belange geht, miissen sie gegebenen-
falls vorher noch in Erfahrung bringen, mit wem sie sich in ge-
eigneter Weise abstimmen konnen und es auch tun. Sie miissen
oft umfangreiche Akten studieren und sich in komplexe Themen
einarbeiten, um tiberhaupt beteiligungsfihig zu sein.

b) Die zweite Bedingung lautet, dass ein Zusammengehdirigkeits-

gefiihl bestehen muss, das Gefiihl einer Gemeinschaft anzuge-
horen, sich auf die Solidaritit seiner Mitmenschen verlassen zu
konnen. Es muss bei allen Mitgliedern des sozialen Zusammen-
hangs die Sicherheit vorhanden sein, dass gemeinsame Wertmal3-
stibe bestehen. Auch diese Bedingung wurde in New Orleans
nicht erfillt. Ein Teil der Bevolkerung hatte das Gefiihl ,,seinem
Schicksal iiberlassen® zu sein, nicht mehr von der Gemeinschaft
getragen zu werden.
Auch in der Patientenbeteiligung muss ein Zusammengehorig-
keitsgefiihl entstehen, das Gefiihl ein gemeinsames Anliegen zu
haben. Es ist notwendig, sich gegenseitig anzuerkennen (jeder der
hier sitzt, sitzt hier zu recht), es miissen gemeinsame Wertmal-
stabe entwickelt werden, z.B. was gute Patientenbeteiligung ist,
oder worin eigentlich das Interesse von Patientinnen und Pati-
enten besteht. Auch hier sind Aushandlungsprozesse erforder-
lich.

¢) Die Mitglieder des sozialen Zusammenhangs miissen darauf
vertrauen konnen, dass bestimmte Spielregeln im GroBen und
Ganzen eingehalten werden. Dazu gehort, um noch einmal New
Orleans zu bemiihen, das Recht auf korperliche Unversehrtheit
und auf Eigentum. Dazu gehoren aber noch eine Reihe weiterer
Regeln, wie Gleichberechtigung oder Gerechtigkeit.

Auf Patientenbeteiligung bezogen bedeutet dies etwa, dass sich
die Mitwirkenden in diesem Prozess darauf verlassen konnen
miissen, dass alle gleich behandelt werden, dass die Lasten eini-
germallen gleich verteilt werden, dass niemand (z.B. auch vom
Informationsfluss) ausgeschlossen wird, dass alle das gleiche
Recht haben mitzureden, und anderes mehr.
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2.2 Akzeptanz

Patientenbeteiligung braucht Akzeptanz, in den Gremien selbst, aber

auch in der Bevolkerung und der offentlichen Meinung.
Die Schwierigkeit der Umsetzung der Patientenbeteiligung nach

§ 140 f auf Landesebene zeigt beispielhaft, dass erstens (noch) nicht

iiberall die notwendige Akzeptanz existiert und zweitens, welche Aus-

wirkungen es haben kann, wenn die notwendige Akzeptanz fehlt.

Zur Akzeptanz der Beteiligung tragen vier Faktoren bei:

¢ Die Akzeptanz der Patientenbeteiligung wird gewahrleistet, in dem
die Vertreterinnen und Vertreter in ihren Positionen als legitim er-
achtet werden (Legitimation). So werden die Vertreterinnen und Ver-
treter nicht irgendwie benannt, sondern es gibt ein geregeltes Ver-
fahren, das eine Benennung iiber eine Ausschreibung vorsieht oder
bestimmte Anforderungen an die Auswahl der Vertreterinnen und
Vertreter benennt. Aullerdem muss glaubhaft gemacht werden, dass
die Vertreterinnen und Vertreter keine Einzelmeinungen vertreten,
sondern in Austauschprozesse eingebunden sind, die ihnen erlau-
ben, die Interessen zumindest von Teilkollektiven zu vertreten.

¢ Die Akzeptanz der Beteiligung hingt auch von der Wahrnehmung
der Fachlichkeit der Vertreterinnen und Vertreter ab. Welches Know-
How, welche Erfahrungen bringen sie mit? Wie qualifiziert bringen
sie sich in bestimmte Themen ein? Hier ist darauf zu achten, dass
an die Vertreterinnen und Vertreter in der Patientenbeteiligung, die
ihre Vertretungsfunktion in der Regel als Laien wahrnehmen, nicht
die gleichen Anforderungen gestellt werden, wie an die ,,reguldren‘
Vertreter etwa der Arzteschaft oder der Krankenkassen.

¢ Die Vertreterinnen und Vertreter der Patienteninteressen miissen
von aullen als Einheit wahrnehmbar sein, sie miissen Geschlossen-
heit zeigen und ein gemeinsames Profil (entwickeln). Vielstimmig-
keit in den Verhandlungen wiirde dazu fithren, dass die Anliegen
der Patientenvertreter kein Gehor finden.

¢ SchlieBlich muss ein gewisses Mall an Transparenz iiber die Betei-
ligung hergestellt werden: Welcher Vertreter sitzt eigentlich in wel-
chem Gremium und entscheidet was und mit welcher Abstimmung
warum. Nur iiber diese Transparenz kann gewihrleistet werden,
dass auch u. U. problematische Entscheidungen mitgetragen wer-
den.
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2.3 Unterstiitzung
An diesen Anforderungen ist leicht zu erkennen, dass eine Patien-
tenbeteiligung, die sich auf die Benennung von Vertreterinnen und
Vertretern beschrankt, nicht wirkungsvoll arbeiten kann. Patienten-
beteiligung braucht Unterstiitzung, und zwar sowohl — individuell
— die einzelnen Vertreterinnen und Vertreter als auch — kollektiv —
der Gesamtzusammenhang Patientenbeteiligung mit seinen Zusam-
menschliissen und Organisationen.
Der Unterstiitzungsbedarf besteht dabei in organisatorischer,
fachlicher und finanzieller Hinsicht, um
¢ die notwendigen Abstimmungs- und Diskussionprozesse
¢ die Unterstiitzung fiir die Vertreterinnen und Vertreter
¢ die Transparenz iiber der Beteiligung und vieles mehr zu ermog-
lichen.

Auf individueller Ebene sollten zunéchst Aufwandsentschiadigungen
eingefithrt werden, damit die Belastungen fir die Vertreterinnen
und Vertreter nicht noch groBer werden, z.B. durch Verdienstausfall,
Kinderbetreuung etc.

Die Vertreterinnen und Vertreter benétigen dariiber hinaus
Schulungen, Informationen zu bestimmten Themen, Moglichkeiten
zum Austausch von Erfahrungen und Kenntnissen, um ihre Stim-
men wirkungsvoll zur Geltung zu bringen.

Diese fachliche Unterstiitzung der Vertreterinnen und Vertre-
ter sollte von den beteiligten Organisationen und ihren Zusammen-
schliissen organisiert werden, da sie zum einen den direkten Kontakt
zu den Vertreterinnen und Vertretern haben, den fachlichen und Er-
fahrungshintergrund kennen und zum anderen auch iiber den Kon-
takt zur Basis verfiigen, mit der ein begleitender Diskussionsprozess
entwickelt werden kann, der die Entwicklung und Formulierung
von Patienteninteressen erst ermoglicht.

Dariiber hinaus bedarf es auf Seiten der entsendenden und koor-
dinierenden Organisationen entsprechender organisatorischer Res-
sourcen, z.B. ein Sekretariat zur Unterstiitzung der Koordination
und der Transparenz, eine Informationsschaltstelle, Moglichkeiten
der Offentlichkeitsarbeit.
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Kurz: Eine qualifizierte Beteiligung bedarf einer Infrastruktur,
die die beteiligten Organisationen nicht aus eigenen Mitteln aufbau-
en konnen. Hier sind Finanzierungsmodelle zu entwickeln, die insbe-
sondere die Unabhéngigkeit der Patientenbeteiligung gewéhrleisten.
So schlagen die Medizinrechtler Francke und Hart die Einrichtung
eines privatrechtlichen Fonds vor, der durch Beitrdge der Kostentra-
ger, Leistungserbringer und der 6ffentlichen Hand gespeist wird und
iiber dessen Aufteilung maBgeblich Biirgerorganisationen entschei-
den (vgl. Francke, Robert und Dieter Hart, 2001: Biirgerbeteiligung
im Gesundheitswesen, Baden-Baden. 711f.).

2.4 Vernetzung

Eine finanzielle Forderung ist jedoch nur ein Faktor, der eine quali-
fizierte Beteiligung unterstiitzt. Ein weiterer und mindestens ebenso
wichtiger Faktor ist eine geregelte Vernetzung der beteiligten Orga-
nisationen: Nur durch Vernetzung lasst sich die erforderliche Ko-
ordination sicherstellen. Nur durch Vernetzung lasst sich ein Dis-
kussionsprozess in Gang setzen und aufrecht erhalten, in dem
gemeinsame Positionen und Haltungen entwickelt, Erfahrungen
ausgetauscht und eine die Beteiligung tragende Diskussionskultur
aufgebaut werden kdnnen. Nur durch Vernetzung lisst sich eine an-
gemessene fachliche Unterstiitzung organisieren.

Dazu bedarf es keiner neuen Organisationen. Die bestehenden
und hier vertretenen Zusammenschliisse der Selbsthilfe und der Pa-
tientenberatungsorganisationen in NRW konnten diese Infrastruk-
tur aufbauen. Dazu ist auch das PatientInnen-Netzwerk NRW als
einziger Zusammenschluss, in dem sowohl Patienten- als auch Pati-
entenberatungsorganisationen seit mehr als fiinf Jahren zusammen
arbeiten, bereit:

Voraussetzung fiir diese Vernetzung ist die wechselseitige Aner-
kennung der in Nordrhein-Westfalen aktiven Zusammenschliisse
der Patienten- und Patientenberatungsorganisationen sowie die Ein-
sicht, dass nur die Vielfalt der Perspektiven auf die Probleme und
die Interessen von Patientinnen und Patienten eine angemessene In-
teressenvertretung ermoglicht.

Vielen Dank fiir Ihre Aufmerksamkeit!
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Plenum!

Patientenbeteiligung: Modisches Feigenblatt oder
produktive Weiterentwicklung des Gesundheits-
wesens?

Statements aus den Foren:

Gregor Bornes
Gesundheitsladen Kaln e.V.

Kalle Pehe
Psychosoziale Arbeitsgemeinschaft
und Forum Selbsthilfe, Krefeld

Gertrud Servos
Netzwerk Frauen und Madchen mit
Behinderungen, Minster

Christa Steinhoff-Kemper
BIKIS Bielefelder Kontakt- und Informationsstelle
for Selbsthilfegruppen

Markus Wirtz
Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
Landesverband NRW, Disseldorf

Moderation:
Dr. Adrian Reinert
Stiftung Mitarbeit, Bonn

Dr. Adrian Reinert:

Guten Tag liebe Anwesende, ich freue mich, dass ich die Abschluss-
runde bei dieser Tagung moderieren darf. Ich bin seit heute morgen
hier und kann richtig nachvollziehen, dass viele von Ihnen erschopft
sind. Deshalb wollen wir die Abschlussrunde nicht zu lang machen,
sondern auf kurze Statements aus den Foren beschrianken. Ich bitte
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die Berichterstattenden aus den einzelnen Arbeitsgruppen die Dis-
kussion in der Gruppe ganz kurz darzustellen und einen Wunsch zu
formulieren, den Sie an die Patientinnen- und Patientenbeteiligung
haben und der moglichst bald realisiert werden sollte.

Ich beginne mit Forum I. Dort ging es um die Gesundheitskon-

ferenzen.

Christa Steinhoff-Kemper:

Wir haben in der Arbeitsgruppe sehr munter diskutiert, wie es in
den Gesundheitskonferenzen manchmal auch ist. Ich fand be-
sonders spannend, dass die Kommunen aufgefordert wurden, die
Strukturen dafiir zu schaffen, dass Selbsthilfebeteiligung funktio-
nieren kann. Es gibt zwar die gesetzgeberische Vorgabe, an die sich
die Kommunen auch halten, aber offenbar ist ein bisschen mehr no-
tig, damit es eine ausreichende Patienten- und Selbsthilfebeteiligung
gibt. Aus einer Kommune wurde ein Modell dargestellt, in dem die
Beteiligung durch Einbindung von mehr Vertretern als vorgesehen
ausgeweitet wurde. Hier gibt es auch eine Selbsthilfekonferenz, in
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der die Positionen, die dann in der Gesundheitskonferenz vertreten
werden, auch fundiert erarbeitet werden konnen.

Dann haben wir tber Erfolge der Gesundheitskonferenzen ge-
sprochen. Da gab es eine beachtliche Zahl an groBen und kleinen
Beispielen. Es wurden aber auch die Belastungen beschrieben: der
gro3e Arbeitsaufwand fiir die Selbsthilfe- und Patientenvertre-
ter, Berge von Papier, die gewilzt werden miissen, der komplizierte
Kommunikationsstil in den Konferenzen, der Mangel an Ressour-
cen fiir die Selbsthilfe im Gegensatz zu den anderen Vertretern, die
im Rahmen ihrer hauptamtlichen Tatigkeiten teilnehmen. Auch die
ehrenamtlichen Vertreter haben Unkosten, diese werden aber nicht
erstattet. Es gab allerdings auch einen Beitrag aus einer Kommune,
dass es durchaus Moglichkeiten gibt, Unkosten fiir die Selbsthilfe-
vertreter zu erstatten.

Am Ende haben wir gefragt ,,Was wiinschen Sie sich?“. Da gab
es zum einen den Wunsch nach etwas mehr Verbindlichkeit. Wir alle
wissen, dass die Gesundheitskonferenzen Empfehlungscharakter
haben. Das scheint dazu zu fithren, dass der hohe Grad der Freiwil-
ligkeit an manchen Stellen zur Unverbindlichkeit wird. Die klarere
Formulierung der Ziele und der Zielerreichung wiirde eine groBere
Verbindlichkeit herstellen. Des Weiteren wurde mehr Austausch un-
ter den Selbsthilfevertretern gewiinscht. Die Patienten- und Selbst-
hilfevertreter dullerten das Bediirfnis, sich mit Vertretern aus ande-
ren Kommunen auszutauschen. Die Tagung heute war ein kleiner
Einstieg, aber es gab einen deutlichen Wunsch nach mehr.

Dr. Adrian Reinert:

Herzlichen Dank fiir diesen préazisen Bericht. Ich mochte direkt zur
zweiten Arbeitsgruppe libergehen, da ging es um die Funktion regi-
onaler Netzwerke.

Kalle Pehe:
Frau Zetzsche hat einen sehr eindrucksvollen Bericht iiber die Selbst-
hilfekonferenz Hattingen erstattet, aus dem sehr gut deutlich wurde,
wie aus den ersten Anfingen dann spiter die Kontaktstelle einge-
richtet wurde, welche Vorteile das fiir die Arbeit hat, und dass es sehr
viel Miihe gekostet hat, um diese Struktur in Hattingen zu erstellen.
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Aus dem Riickblick wiinscht sie sich eine bessere Zusammenarbeit
zwischen Ehrenamtlichen und Professionellen, dass der gegenseitige
Respekt den Umgang bestimmt, und dass nicht so pauschal ange-
nommen wird, professionelle Hilfe ist erste Klasse und Laienhilfe ist
zweite Klasse. Es gibt einfach Dinge, die werden in der Selbsthilfe
gelost, die konnen auch nur dort geldst werden. Das ist kein Affront
gegen Professionelle. Selbsthilfe und professioneller Bereich konnen
sich ergdnzen. Wir hoffen, dass das zunehmend auch in der profes-
sionellen Arbeit selbstverstandlich wird.

Herr Westhoff hat sich Gedanken iiber eine Vereinfachung der
Kassenfinanzierung gemacht, damit die Gruppen unkomplizierter
und ohne Biirokratie finanzielle Unterstiitzung bekommen. Es wur-
de dann in der Gruppe sehr viel iiber Geld diskutiert. Das zeigt, dass
es hier noch Dinge gibt, die zu vereinfachen sind. Herr Westhoff
winscht sich, dass die Forderung der Krankenkassen klarer geregelt
und dass vor allen Dingen ein klarer Anspruch fiir die Gruppen fest-
geschrieben wird. Gruppen sollen nicht langer als Bittsteller behan-
delt sondern nach festgelegten Kriterien gefordert werden.

Ich selbst mochte etwas zu Wiinschen sagen. Ich bin berufstitiger
Lehrer und in der Selbsthilfe aktiv. Ich wollte einmal die Welt ret-
ten und bin in der Psychiatrie gelandet. Ich will damit sagen, dass es
wichtig ist, die Mikrosysteme, in denen wir leben, ernst zu nehmen.
Es ist wichtig, dass eine Selbsthilfegruppe eine attraktive Atmospha-
re bietet. Das ist die Grundlage fiir alles Weitere. Wenn man die
Gruppe tiberlastet mit politischen Fragen und Dingen, die in irgend-
welchen Gremien zu 16sen sind, dann ist diese Atmosphére auch im-
mer ein Stiick weit gefahrdet. Ich nehme gern an solchen Tagungen
teil, aber eigentlich bin ich ein Verfechter der Kleinkunst und der
Mikrosysteme. Ich mochte Thnen das ans Herz legen, vergessen Sie
das nicht bei Ihrer politischen Arbeit. Mein Wunsch fiir die Betrof-
fenen ist, dass es vielen Menschen gelingt, solche Mikrosysteme zu
schaffen und zu erhalten. Mein Wunsch fir die Professionellen ist,
mehr auf die Dinge zu schauen, die man von Laien lernen kann. Es
ist wichtig, dass diese Kompetenzen Eingang in den professionellen
Bereich finden. AuBBerdem winsche ich mir, dass die Infrastruktur
zur Sicherung und Verbreitung solcher positiven Beispiele aus der
Selbsthilfe gestirkt wird.
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Dr. Adrian Reinert:
Vielen Dank. Wir kommen nun zu Forum III, in dem es um die Lan-

desebene ging. Zu diesem Forum gibt es zwei Berichte.

Markus Wirtz:

Interessant waren schon die Statements. Hier wurde u.a. genannt,
dass Patientenvertreter erstmal befahigt und unterstiitzt werden sol-
len, um in den entsprechenden Ausschiissen auf Landesebene in
NRW auch mitsprechen zu konnen. Es wurde von der KV Nord-
rhein auf Probleme hingewiesen hinsichtlich datenschutzrechtlicher
Bestimmungen und der demokratischen Legitimation der Vertre-
ter. Auch wurde das Problem der Vertraulichkeit angesprochen und
wie mit Informationen umgegangen wird, die man in den Ausschiis-
sen erhilt. Wir haben an diesem Punkt diskutiert, in wie weit die
Moglichkeiten der Selbsthilfe konterkariert werden, wenn man sich
im Rahmen von Vertraulichkeit auch einbinden ldsst. Ferner haben
wir diskutiert, dass die Chance besteht, bei der Beteiligung im Rah-
men der Patientenvertretung Entscheidungen im Bereich der Ver-
sorgungssituation und Wirtschaftlichkeit zu beeinflussen. In An-
lehnung an das Referat von Dr. Danner wurde bestétigt, dass es
teilweise erniichternd ist, wie gering der Einfluss der Patientenseite
in den Zulassungs- und Berufungsausschiissen und insbesondere in
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den Landesausschiissen ist. Aber wie ein roter Faden ging es durch
die Gruppe hindurch, die Mitwirkung als Chance zu begreifen, zu-
mindest einen FuB} in das Mitspracherecht zu bekommen. Hingewie-
sen wurde auch darauf, dass das Hauptaugenmerk auf den Sonder-
bedarfen liegen sollte — Stichwort Ambulanzstatus insbesondere von
Krankenhédusern —, da hier realistische Chancen der Mitwirkung der
Patientenvertreterinnen und -vertreter gesehen werden.

Ich wiinsche mir erstens, dass Public Health relevante Themen
und Fragen, die die Versorgungsforschung anbelangen, etwas mehr
unter Einbeziehung der Gesundheitsselbsthilfe bearbeitet werden.
Und zweitens winsche ich mir, und das ist eher ein Wunsch, der das
Binnenverhéltnis betrifft, dass die Diskussion aufhort, wer der Ver-
tretungsberechtigte der Gesundheitsselbsthilfe ist. Das nach wie vor
ungeklarte Verhiltnis zwischen Wittener Kreis und LAG SB halte
ich fiir kontraproduktiv. Besonders im Hinblick auf die zukiinftige
Entwicklung im Gesundheitswesen miissen wir mit einer Stimme
auftreten.

Gertrud Servos:

Ich mochte noch ergédnzen, dass in der Gruppe vor allen Dingen
wichtig war, deutlich zu machen, dass Selbsthilfe viele positive Er-
fahrungen hat im Bereich des Gesundheitswesens und hier vor allem
im Bereich der Priavention. Gerade in der Diskussion um Kostenre-
duzierung kann man den Aspekt der Selbsthilfe und Starkung von
Selbsthilfepotentialen positiv, also Kosten reduzierend, sehen. Uns
war aber auch allen klar, dass die Vertreterinnen und Vertreter auch
unterstiitzt werden mussen. Nicht nur durch Infrastruktur, sondern
auch durch Fortbildung und finanzielle Unterstiitzung.

Eine optimale Versorgung muss in erster Linie auch die Bediirf-
nisse der Patientinnen und Patienten einbeziehen. Ich wiinsche mir,
dass in diesen Gremien die althergebrachten (ich meine das zeitlich
bezogen auf die Dauer des Bestehens der Gremien) Vertreter und
Vertreterinnen der Krankenkassen und kassenérztlichen Vereini-
gung sehen, dass sie durch die Patientenvertretung neue Potentiale
und Erfahrungen gewinnen, und dass es hier nicht um ein Gegen-
einander geht, sondern um eine positive Verbesserung unseres Ge-
sundheitswesens.
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Dr. Adrian Reinert:
Sie haben noch einmal deutlich gemacht, dass Selbsthilfe eine Res-
source ist und dass dies auch offensiv deutlich gemacht werden soll.
Dass also die Beteiligung kein Zugestidndnis, sondern eine Chance
fiir das Gesundheitswesen ist. Vielen herzlichen Dank!

Wir kommen jetzt zur vierten Gruppe. Da ging es um die Rolle
liberregionaler Netzwerke.

Gregor Bornes:

Viele von den Ergebnissen, die von den anderen Arbeitsgruppen hier
vorgestellt wurden, sind bei uns auch diskutiert worden. Es ist si-
cherlich so, dass auch tiberregionale Netzwerke Aufgaben liberneh-
men in der Vernetzung von Einzelinteressen. Bezliglich der demo-
kratischen Abbildung muss sicherlich noch einiges geschehen. Um
einbezichen zu konnen, was an der Basis gebraucht und gewiinscht
wird, bedarf es zusatzlicher Ressourcen. Was bis jetzt vorhanden ist,
reicht offensichtlich nicht aus. Patientinnen und Patienten, die eine
Vertretung {ibernehmen, miissen Fortbildung, Sachkosten- und Auf-
wandsentschidigung erhalten.

Wir haben dann das schon von Markus Wirtz angesprochene
Thema diskutiert: Die Statements in unserem Forum wurden von ei-
ner Vertreterin des Wittener Kreises und einer Vertreterin der LAG
SB gehalten. Aus dem Publikum wurde sehr intensiv darauf hinge-
wiesen, dass diese Doppelstruktur als kontraproduktiv erlebt wird.
Es gab einen sehr starken Appell, sich zu einigen und fiir die Ge-
sundheitsselbsthilfe mit einer Stimme zu sprechen. Ich denke, das ist
ein Thema fiir sich. Wenn dieser Wunsch sehr stark besteht, muss
man zumindest einmal intensiver diskutieren, wie denn die durch-
aus konstruktiven Ansitze, die es in letzter Zeit insbesondere durch
die Patientenbeteiligung auf der Landesebene gegeben hat, verstarkt
werden konnen und wie man sich gegenseitig so unterstiitzen kann,
dass die Interessen komplett abgebildet werden. Ob das dann eine
Struktur ist oder ob dann die Vielfalt gemeinsam zu sprechen lernt,
wird sich ergeben.

Geesken Wormann hat dann noch auf einen Konflikt hingewie-
sen, der aber in der Gruppe nicht mehr diskutiert werden konnte:
Der Konflikt zwischen der Vertretung durch die Patientenberatung
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und die Betroffenenorganisationen. Auch hier muss eine Diskussi-
on gefithrt werden. Immerhin hat sich der Gesetzgeber durchaus et-
was dabei gedacht, dass auch Patientenberatungsorganisationen Pa-
tientenvertretungsaufgaben iibernehmen sollen. Auf verschiedenen
Ebenen gibt es schon eine sehr gute Zusammenarbeit zwischen Bera-
tungs- und Betroffenenorganisationen. Es wird aber notwendig sein,
noch mehr miteinander ins Gesprich zu kommen, denn es gibt si-
cherlich Bereiche, die besser von der einen oder anderen Seite iiber-
nommen werden.

Wiinsche gab es natiirlich auch: Auf der einen Seite nach mehr
Ausstattung, mehr Geld, auf der anderen Seite nach Entscheidungs-
beteiligung und nicht nur Beratungsbeteiligung. Dann gab es den
Wunsch, dass wir uns neben der Frage wie wir uns organisatorisch
aufstellen mal griindlich der Frage widmen sollten, welche Betei-
ligung wir eigentlich wollen, statt uns vom Gesetzgeber in Beteili-
gungsformen driicken zu lassen. Ich denke, dass man z.B. bei den
Zulassungs- und Berufungsausschiissen sehr kritisch priifen muss,
ob der enorme Aufwand Sinn macht. Das konnte das Tagungsthe-
ma fiir die ndchste Runde sein.
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Nebenbei bemerkt, wir hatten Unterstiitzung aus Holland. Da
scheint einiges schon sehr viel besser zu laufen. Vielleicht mythologi-
siert man das immer gern ein bisschen, aber zumindest was die Fra-
ge angeht, sich vor allem den Inhalten zuzuwenden und weniger den
Strukturen, damit wir die Interessen, die Patienten wirklich haben,
nicht aus dem Blick verlieren, ist man in Holland weiter. Ich person-
lich wiinsche mir, dass wir mehr in die Richtung holldndisches Mo-

dell und zu einer konstruktiven Zusammenarbeit kommen.

Dr. Adrian Reinert:
Vielen Dank, in dieser Gruppe wurde ein bisschen eine Warnung vor
dem Participation overkill deutlich, d.h. dass es ganz viele Gruppen
gibt und man nicht weil, wo man sich beteiligen soll und der Hin-
weis auf Vermeidung von Vielfachstrukturen.

Liebe Anwesende, bevor wir zum Schluss der Tagung kommen,
konnen Sie wihlen, ob wir eine Plenumsdiskussion machen sollen
oder ob ich einen Kopfstand machen soll.

Plenum:
Kopfstand!

Dr. Adrian Reinert:
Allerdings mache ich den nur verbal. Ich bin ja durch die Gruppen
gegangen und habe herausgehort, wie es nicht sein sollte. Ich nenne
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Ihnen jetzt mal zehn Punkte, wie Patientenbeteiligung nicht sein soll-

te, also wie man sie verhindern kann:

1. Moglichst viele Kommissionen bilden!

2. Alles ganz kompliziert machen und viel Zeit fiir Regularien ver-
wenden!

3. Rahmenbedingungen so organisieren, dass Patientenbeteiligung
nur im Rahmen eines Fulltimejobs machbar ist!

4. Immer nur hinter verschlossenen Tiiren tagen und nicht {iber die
Ergebnisse informieren!

5. Patientinnen und Patienten nur mit beraten, aber nicht mit ent-
scheiden lassen!

6. Keine Kosten erstatten und keine infrastrukturelle Unterstiit-
zung fiir die Beteiligung geben!

7. Methodische Erfahrungen aus anderen Bereichen der Biirgerbe-
teiligung konsequent ignorieren!

8. Patientenbeteiligung zu einer lebenslangen Aufgabe machen und
befristete bzw. projektbezogenen Mitwirkung ausschlieBen!

9. BloB nicht ins Ausland schauen und von dort lernen, schon gar
nicht nach Holland!

10. Wegen aller Widrigkeiten das zarte Pflinzchen Patientenbetei-
ligung frith aufgeben und resignieren, statt zu kimpfen, dass es
wachst und gedeiht!

! Der Text dieses Beitrags wurde anhand des Mittschnitts erstellt.
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STELLUNGNAHME

Stellungnahme

Patientenbeteiligung in Nordrhein-Westfalen

Rechtsanwalt Franz J. Welter!
2. Vorsitzender des Sozialverband
Deutschland (SoVD) e.V. Landesverband NRW

Mit rund 100.000 Mitgliedern in NRW ist der Sozialverband
Deutschland (ehemals Reichsbund) einer der gro3ten anerkannten
Interessenverbdnde von PatientInnen, chronisch kranken und be-
hinderten Menschen im Lande. Mitglieder unseres Verbandes wir-
ken in kommunalen Gesundheitskonferenzen mit, und bei der Pati-
entenbeteiligung auf Landesebene gemal3 § 140 f SGB V zihlt der
SoVD zu den ,,maBgeblichen* Vertretungsorganisationen der Pati-
entInnen.

Der SoVD begriiBt die Fortschritte, die bei Interessenvertre-
tung und Partizipation von Patientinnen und Patienten, insbesonde-
re chronisch kranker und behinderter Menschen, auf Bundes- und
Landesebene erreicht werden konnten. Mit dem nordrhein-westfa-
lischen Gesetz iiber den offentlichen Gesundheitsdienst (OGDG)
wurden 1997 die kommunalen Gesundheitskonferenzen und die
Landesgesundheitskonferenz als Plattformen der Kooperation al-
ler an der gesundheitlichen Versorgung Beteiligten — einschlieBlich
von Organisationen der gesundheitlichen Selbsthilfe und des Patien-
tInnenschutzes — verbindlich institutionalisiert. Der Landesgesetz-
geber hat damit dem Grunde nach anerkannt, dass es notwendig ist,
die Perspektiven und Kompetenzen der Menschen, die auf eine leis-
tungsfahige und bediirfnisgerechte Infrastruktur gesundheitlicher
Versorgung angewiesen sind, regelhaft in die kooperative Weiterent-
wicklung der Strukturen einzubeziehen.

Mit dem Anfang 2004 in Kraft getretenen Gesundheitsmoder-
nisierungsgesetz (GMG) wurde die Patientenbeteiligung in den
Selbstverwaltungsausschiissen des Gesundheitswesens verankert.
Von vorrangiger Bedeutung ist dabei die beratende Mitwirkung der
auf Bundesebene anerkannten Interessenvertretungen der Patien-
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tinnen und Patienten im Gemeinsamen Bundesausschuss, der weit
reichende Kompetenzen bezliglich Gestaltung und Qualitit der ge-
sundheitlichen Versorgung in Deutschland hat. Zugleich wurde die
Mitberatung von PatientenvertreterInnen in den Zulassungs-, Be-
rufungs- und Landesausschiissen fiir die ambulante arztliche, zahn-
arztliche und psychotherapeutische Versorgung eingefithrt. Im
Unterschied zum Gemeinsamen Bundesausschuss sowie zu den Ge-
sundheitskonferenzen stehen bei diesen Ausschiissen in den Landern
eher administrative als gestalterische Funktionen im Vordergrund.

Bei allen Fortschritten ist leider zu erkennen, dass der Partizipa-
tion und Interessenvertretung der PatientInnen bislang Grenzen ge-
setzt sind, die eine wirkungsvolle Einflussnahme auf die Weiterent-
wicklung der gesundheitlichen Versorgung behindern.

Kommunale Gesundheitskonferenzen

In den Kommunalen Gesundheitskonferenzen haben die Selbst-
hilfegruppen nach der Ausfithrungsverordnung zum OGDG (AV-
OGDG) lediglich Anspruch auf einen der mindestens 16 Sitze, die
,,von aullen®, d.h. nicht aus den Reihen des Gesundheitsausschusses
des Rates oder Kreistags, besetzt werden. Schon durch ihre zahlen-
miBige Uberlegenheit dominieren die VertreterInnen der Kosten-
trager und der Leistungserbringer das Feld. Dies soll — weil politisch
gewollt — hier nicht in Frage gestellt werden.

Landesgesundheitskonferenz

Hier ist die Interessenvertretung der PatientInnen durch Organisa-
tionen der gesundheitlichen Selbsthilfe bisher nur marginal — eher
,symbolisch®“ — gegeben. Der Bundesgesetzgeber hat durch Einfiih-
rung der Patientenbeteiligung in den Selbstverwaltungsausschiissen
des Gesundheitswesens (§ 140 f SGB V) die zur Interessenvertre-
tung der PatientInnen malgeblichen Organisationen definiert und
mit den dadurch veranlassten Beteiligungsverfahren in den Lén-
dern die auf Landesebene maB3geblichen Vertretungsorganisationen
in entsprechenden Koordinierungsgremien zusammengefiihrt. Das
sollte zu einer Erweiterung und Stirkung der Patientenbeteiligung
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in den Gesundheitskonferenzen auf Landes- wie kommunaler Ebe-
ne fithren. Die nunmehr durch § 140 f SGB V mit der Patientenver-
tretung in den Selbstverwaltungsausschiissen auf Landesebene be-
trauten Organisationen sollten m. E. auf beiden Ebenen moglichst
regelhaft einbezogen werden.

Selbstverwaltungsausschiisse auf Landesebene

Bei der Mitberatung in den Zulassungs- und Berufungsausschiissen
ist die Beteiligung beschrankt auf Sonderbedarfszulassungen, die
Ermichtigung von Krankenhausédrztlnnen zur Teilnahme an der
ambulanten Versorgung und von érztlich geleiteten Einrichtungen
der ,,integrierten Versorgung“. Die Regelzulassungen und ggf. hier-
aus resultierende Berufungsverfahren sind ausgenommen. Wie im
Gemeinsamen Bundesausschuss haben die ,,PatientInnenbidnke® ein
Mitberatungsrecht, aber kein Stimmrecht.

Der Start der Beteiligungsverfahren in NRW hat sich erheblich
verzogert. Zwar wurden die PatientenvertreterInnen fiir die Zulas-
sungs-, Berufungs- und Landesausschiisse in den beiden Gebieten
der Kassenarztlichen Vereinigungen (KVen) Nordrhein und West-
falen-Lippe im Februar 2005 einvernehmlich vom gemeinsamen
Koordinierungsausschuss der Vertretungsorganisationen in NRW
benannt und anschlieBend von den Bundesorganisationen der Pa-
tientenvertretung im Gemeinsamen Bundesausschuss berufen. Der
tatsdchliche Beginn der Beteiligung wird jedoch erst fiir Anfang
2006 erwartet. Grund fiir den zdhen Start ist hinhaltender Wider-
stand der beiden K Ven. Teils stellten sie mehrfach neue, aus anderen
Bundeslandern so nicht bekannte Anforderungen an die Form der
Berufung der PatientenvertreterInnen, teils insistieren sie auf dem
vorherigen Abschluss einer vertraglichen Vereinbarung, mit der die
Patientenvertretungen den Verzicht auf ihr Anwesenheitsrecht bei
der Entscheidung in den Ausschiissen besiegeln sollen.

Zwar hat das Bundesgesundheitsministerium zwischenzeitlich
das Anwesenheitsrecht verteidigt und auch eine entsprechende ge-
setzliche Klarstellung in Aussicht gestellt. Gleichwohl machen die
KVen derzeit eine abweichende Rechtsauffassung geltend. Bis zu ei-
ner bundesrechtlichen Klarstellung bliebe dann Patientenvertreter-
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Innen, die sich in ihrem Anwesenheits- und Beteiligungsrecht ver-
letzt sehen, nur der Klageweg im Einzelfall.

Eine Klarung dieser Frage darf jedoch keinesfalls zur Vorbedin-
gung fiir den Beginn der Beteiligung gemacht werden, wie dies in
NRW teils der Fall ist. Entscheidungen der Ausschiisse, die ohne Be-
teiligung der berufenen PatientenvertreterInnen zu Stande kommen,
sind rechtlich fragwiirdig und anfechtbar. Die Haltung der K Ven ist
hier umso weniger nachvollziehbar, als es in den Zulassungs- und
Berufungsausschiissen um hochgradig verrechtlichte Verfahren auf
Basis der entsprechenden Zulassungsordnungen geht. Fiirchtet man
Transparenz?

Partizipation braucht Ressourcen

Der Aufwand zur sachgerechten Aufbereitung der Beratungsge-
genstinde von Beteiligungsgremien sowie zur entsprechenden Mei-
nungsbildung und Abstimmung von Positionen ist erheblich und
ohne professionelle Zuarbeit fiir die in aller Regel ehrenamtlich ar-
beitenden Vertretungsorganisationen nur schwer leistbar. Die Beteili-
gung in den Ausschiissen auf Landesebene ist zudem mit Koordinie-
rungs- und Qualifizierungserfordernissen sowie mit Aufwendungen
zur Aggregierung und Auswertung der Erfahrungen verbunden. Die
Patientenbeteiligungsverordnung sieht zwar vor, dass ,,mindestens
die Halfte™ der PatientenvertreterInnen selbst Betroffene sein sollen,
schweigt aber tiber den Aufwand, der Betroffenen entsteht, die auf
personliche Assistenz angewiesen sind. Eine Kostenregelung besteht
lediglich fiir allgemeine Fahrtkosten zu den Ausschusssitzungen?.

Daher bringt die Patientenbeteiligung fiir die Vertretungsorga-
nisationen erhebliche Belastungen ihrer ohnehin dullerst knapp be-
messenen personellen und finanziellen Ressourcen mit sich. Ohne
entsprechende Ressourcen ist es kaum moglich, den professionellen
Vertretungen der Kostentrager und Leistungserbringer (in den Ge-
sundheitskonferenzen auch weiterer Beteiligter) auf gleicher Augen-
hohe zu begegnen.

In den Beziehungen von Bund, Landern und Gemeinden gilt seit
einigen Jahren das ,, Konnexitatsprinzip®“. Die Ebene, die einer an-
deren Aufgaben zuweist, hat zugleich fir die Deckung der damit
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verbundenen Kosten Sorge zu tragen. Angesichts der Ausweitung
von Partizipations- und Interessenvertretungsaufgaben, wie sie in
den vergangenen Jahren nicht allein im Gesundheitswesen, sondern
etwa auch im Pflegebereich und in der Behindertenpolitik auf eh-
renamtliche Betroffenenorganisationen zugekommen sind, sollte der
Gedanke der ,,Konnexitidt“ auch hier entsprechende Anwendung
finden. Inakzeptabel wiren weitere Kiirzungen von Fordermdglich-
keiten, die bislang den hier angesprochenen Vertretungsorganisati-
onen zu Gute kommen.

Quo vadis?

Die erweiterte Patientenbeteiligung steht auch im Kontext einer Po-
litik durchgreifender Einschnitte im sozialen Leistungsrecht. Das
GMG 2004, das die Patientenbeteiligung in den Selbstverwal-
tungsausschiissen des Gesundheitswesens begriindete, ist beson-
ders bekannt fiir MaBnahmen der Leistungsausgrenzung und Kos-
teniiberwalzung. Zugangsschwellen zur Krankenversorgung fiir
wirtschaftlich Schwache provozieren Fragen nach dem Zusammen-
hang von Armut, Krankheit und Friihsterblichkeit.

Die Patientenvertretungen erleben sich herausgefordert. Sie wol-
len kein Feigenblatt sein. Nun werden bereits die ersten Rufe nach
echter Mitbestimmung laut.

Anmerkungen

! Der Autor ist Mitglied des NRW-Koordinierungsausschusses zur Patientenbe-
teiligung nach § 140 f SGB V.

2 §140f Abs. 5 SGBV
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