Dorte von Kittlitz

Zwischenruf zur Patientenbeteiligung
auf Landesebene

Eine Einschatzung der Koordinierungsgruppe
Patientenbeteiligung Niedersachsen

Seit 2004 ist Paragraf 140f SGB V in Kraft, der fiir den Gemeinsamen Bundes-
ausschuss der Arzte und Krankenkassen, aber auch fiir Landes-, Berufungs-
und Zulassungsausschiisse sowie erweiterte Landesausschiisse und Berei-
che der Qualitdtssicherung in den Bundesléndern die Beteiligung von Patien-
tinnen und Patienten regelt. Seitdem sind also auch sachkundige Personen in
den dazu gehdrenden Gremien auf Landes- und regionaler Ebene aktiv.

Patientenvertretung auf Regional- und Landesebene
in Niedersachsen

Fiir Leser/innen, die sich mit der Patientenvertretung in den Bundesldndern
noch nicht beschaftigt haben, hier zunéchst ein kleiner Uberblick aus Nieder-
sachsen.

Im Jahr 2004 begann die Patientenvertretung mit drei Typen von Ausschiissen.
Die Landesausschiisse sind fiir die Bedarfsplanung zustédndig. Sie gleichen
die Richtlinien der Bundesebene mit den Gegebenheiten im Land ab. Das fiihrt
letztlich zu den Vertragsarztsitzen, also der Anzahl an Arzt/innen, Psychothe-
rapeut/innen und Zahnérzt/innen, die sich in einem Bereich niederlassen diir-
fen.

Die Zulassungsausschiisse sind die Gremien, bei denen man sich um einen
Vertragsarztsitz bewirbt. Hier werden Patientenvertreter/innen nicht am regu-
laren Verfahren beteiligt, sondern nur an den Entscheidungen iiber Erméchti-
gungen' und an den Entscheidungen zu Sonderbedarfen

In den Berufungsausschiissenwerden Widerspriiche gegen die Entscheidun-
gen der Zulassungsausschiisse bearbeitet.

Seit 2010 sind noch drei weitere Typen von Ausschiissen hinzugekommen. In
den erweiterten Landesausschiissen werden besondere Versorgungspro-
gramme von niedergelassenen Arzt/innen und / oder Krankenh&usern zuge-
lassen, die Bereiche besonders aufwéndiger medizinischer Versorgung si-
chern, zum Beispiel bei schweren oder seltenen Erkrankungen.

In drei niedersédchsischen Ausschiissen fiir Qualitédtssicherung sind Patien-
tenvertreter/innen dabei: begonnen hat das mit den Bereichen
—medizinische Versorgung im Krankenhaus und

— sektoreniibergreifende Versorgung.

Seit kurzem ist das Thema Versorgung von Friihgeborenen dazu gekommen.
Die Qualitatssicherung erfolgt nach einem von der Bundesebene vorgegebe-
nen System, das aus Berichten, Statistiken, Fragebogen, Gespréachen und
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weiteren Bausteinen besteht. Im Bereich Qualitdtssicherung werden in den
néchsten Jahren voraussichtlich Patient/innen in weiteren Ausschiissen be-
teiligt. Damit tut sich hier ein ganz neues Feld der Beteiligung auf, das deutlich
starker inhaltlich orientiertist als die eher strukturellen Entscheidungen in den
Zulassungs-, Berufungs- und Landesausschiissen.

Seit 2011 gibt es fiir die Bundeslander die Mdglichkeit, ein Gemeinsames Lan-
desgremium zu bilden. Im gemeinsamen Landesgremium werden Empfehlun-
gen abgegeben zur Versorgung im jeweiligen Bundesland. Die Arbeit dieser
Gremien istin jedem Bundesland durch ein Landesgesetz geregelt.

Sachkundige Personen in allen Ausschiissen und Arbeitsgruppen auf Bun-
des- wie Landesebene haben ein Antragsrecht und ein Mitberatungsrecht
und sie kdnnen Stellungnahmen abgeben. Stimmrechte haben Patientenver-
treter/innen in keinem der Ausschiisse, was unter den Patientenvertreter/in-
nen kontrovers diskutiert wird.

Was soll durch die Beteiligung erreicht werden?

Der Gesetzgeber wollte mit Paragraf 140f SGB V das erreichen, wofiir die
Selbsthilfe sich schon seit langer Zeit einsetzt, ndmlich, dass die Erfahrungen
und die spezielle Sachkunde von Lai/innen in Entscheidungen des Gesund-
heitssystems einbezogen werden. Patientenvertreter/innen kdnnen und sollen
das inihren Organisationen, aus ihrem Umfeld, durch ihre personlichen Erfah-
rungen gesammelte gemeinsame Wissen in die Ausschussberatungen ein-
bringen. Mit dem Einbezug von Patientinnen und Patienten werden iiberdies
Menschen an den Entscheidungen {iber die ,Spielregeln” des Gesundheits-
systems beteiligt, die unabhéngig von den Leistungstrdgern und von Wirt-
schaftsunternehmen im Gesundheitswesen sind.

Patientenbeteiligung kann sowohl fiir Patientinnen und Patienten als auch fiir
das Gesundheitssystem insgesamt eine immens wichtige Funktion haben.
.Man” sitzt hier sozusagen an Schaltstellen der Gesundheitsversorgung und
kann das, was man als Liicken und Problemen in der Versorgung sieht, ein-
bringen. Betroffene wechseln aus der passiven Rolle als Patient oder Patien-
tin in eine aktive und gesetzlich anerkannte Rolle als Akteurin oder Akteur in
Lenkungsgremien der gesundheitlichen Versorgung. Und bereits die mitbera-
tende Funktion kann Wichtiges bewirken mit Auswirkungen auf die Versor-
gung vieler Menschen. Das gilt sowohl fiir die Beteiligung auf Bundesebene
als auch auf Landes- und regionaler Ebene.

Patientenbeteiligung in Niedersachsen — wie ist es bisher ge-
laufen?

In Niedersachsen gibt es etwa 70 Plétze fiir sachkundige Personen, 70 weitere
fiir Stellvertreter/innen. Die Platze fiir ,,ordentliche” sachkundige Personen
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sind allerdings bei weitem nicht alle besetzt und Stellvertreter/innen gibt es in
manchen Bezirken der Kassendrztlichen Vereinigungen gar keine mehr.

Alles hatte 2004 sehr hoffungsfroh begonnen. Es gab viele Interessierte und
sogar Wartelisten fiir die Ausschusspldtze. Die anfénglichen Probleme mit
mangelnder Wertschétzung bis zur Ausgrenzung der sachkundigen Personen
in manchen der Ausschiisse legten sich nach einigen Jahren. Und in den er-
sten Jahren war es mehrmals mdglich, mit finanzieller Unterstiitzung eines
Mitglieds der Koordinierungsgruppe eine Austauschtagung und eine Fortbil-
dung fiir die sachkundigen Personen zu organisieren. Die Koordinierungs-
gruppe Patientenbeteiligung Niedersachsen gab sich eine Geschéaftsordnung
und ein transparentes, demokratisch legitimiertes Verfahren als Grundlage
der Ernennung der niedersédchsischen sachkundigen Personen. Das Selbst-
hilfe-Biiro Niedersachsen erklarte sich einverstanden, als Servicestelle fiir
die Koordinierungsgruppe die fiir die Organisation nétigen Tatigkeiten zu erle-
digen, quasi als infrastrukturelles Riickgrat der Koordinierung.

Aber so sollte es nicht bleiben. Das Konstrukt ,Die Patientenorganisationen
tragen die Organisation der Beteiligung in den Bundesldndern irgendwie
selbst” erwies sich als nicht tragfahig. Nach einigen Jahren benétigte das
Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen seine Mittel fiir seine origindren Aufgaben,
so dass keine mehr fiir Fortbildungen im Bereich der Patientenbeteiligung
blieben. Auch die Personalkapazitaten fiir die Unterstiitzung der Koordinie-
rungsgruppe wurden immer diinner. Zunédchst versuchten die Mitglieder der
Koordinierungsgruppe noch, die Situation ehrenamtlich aufzufangen. Aber
nach einer Kiirzung der Mittel fiir das Selbsthilfe-Biiro vor einigen Jahren sah
sich die Koordinierungsgruppe gezwungen, voriibergehend die Arbeit nieder-
zulegen. Seitdem funktioniert die infrastrukturelle Unterstiitzung der Patien-
tenbeteiligung in Niedersachsen mehr schlecht als recht. Die beteiligten Pa-
tientenorganisationen kénnen die Arbeitskapazitdten hierfiir nicht aufbringen.
Eine Ubernahme der damit verbundenen dringendsten Tétigkeiten durch an-
dere ware allerdings nichtim Sinne einer unabhéngigen Patientenbeteiligung.

Das Ergebnis: eine echte, der Bedeutung der Patientenvertretung angemes-
sene Unterstlitzung dieser Engagementmdglichkeit findet nicht statt. Und das
nicht nur in Niedersachsen. Bis heute fehlen zur Unterstiitzung der Patienten-
vertretungen auf Ebene der Bundeslander entscheidende Strukturen.

Alle brauchten dringend angemessen mit Personal ausgestattete, unabhén-
gige Stellen, die die Patientenvertreter/innen fortbilden, sie bei der Arbeit in
den Ausschiissen organisatorisch und inhaltlich unterstiitzen, sich regelma-
Big um eine angemessene Besetzung der Gremien kiimmern und die dafiir
sorgen, dass die Rechte der Patientenvertreter/innen gewahrt bleiben. Das
gibt es bisher ansatzweise nur in Nordrhein-Westfalen, wo aus Landesmitteln
eine Stelle gefordert wird, die die dortige Koordinierungsgruppe und die sach-
kundigen Personen unterstiitzt.
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Die Geschichte von Frau B.

Wir sieht nun das Engagement der Patientenbeteiligung aus der Perspektive
der sachkundigen Personen aus? Eine sachkundige Personin Niedersachsen,
nennen wir sie Frau B., ist vermutlich selbst von Krankheiten oder Behinde-
rungen betroffen oder arbeitet fiir eine Organisation, die in diesen Bereich
fachlich tatig ist. Wenn sie ,,Gliick hat”, gehort Frau B. einer Patientenorgani-
sation an, die fiir ihre sachkundigen Personen innerhalb der eigenen Struktu-
ren Fortbildungen anbieten kann. Falls nicht, dann erhalt Frau B. in Nieder-
sachsen keine Forthildungen bis auf eine mdgliche Einfiihrung der Kassen-
arztlichen Vereinigung fiir neue Patientenvertreter/innen (die aber nicht re-
gelméaBig durchgefiihrt werden). Die Koordinierungsgruppe Patientenbeteili-
gung Niedersachsen ist fiir Frau B. zweimal in Erscheinung getreten. Zu Be-
ginn ihrer Téatigkeit als sachkundige Person hat Frau B. einen Fragebogen der
Koordinierungsgruppe ausgefiillt, mit dem ihre Eignung als sachkundige Per-
son und der Ausschuss, an dem sie teilnimmt, festgehalten wurden. Gleich
nach ihrer Ernennung hat sie ein BegriiBungsschreiben erhalten, in dem ihr
mitgeteilt wurde, wer die anderen sachkundigen Personen im Ausschuss sind
und dass sie bei Beendigung des Amtes dies auch der Koordinierungsgruppe
mitteilen moge. Seitdem liegen alle organisatorischen Dinge in der Hand des
Ausschusses, in dem Frau B. tétig ist, so dass fiir Frau B. die Koordinierungs-
gruppe keine Rolle mehr spielt.

Ihr Alltag als sachkundige Person: zu den Ausschusssitzungen hat Frau B.
mdglicherweise eine langere Anfahrt, denn Niedersachsen ist ein Flachen-
land mit teilweise bescheidener Ausstattung an dffentlichen Verkehrsmitteln.
Das erfordert neben der inhaltlichen Vorbereitung, also der zum Teil stunden-
langen Lektiire von teilweise sehr umfangreichen Unterlagen, zusétzlich ei-
nen nicht unerheblichen Zeitaufwand. Die anderen sachkundigen Personen
kennt Frau B. von den Ausschusssitzungen. Der Aufwand, sich vor den Aus-
schiissen abzustimmen, ist aber schon nicht mehr leistbar. Dafiir reicht oft die
Zeit nicht aus, die die drei sachkundigen Personen eriibrigen kénnen und es
steht ihnen kein Raum zur Verfiigung. So trifft Frau B. ihre ,Kolleginnen und
Kollegen” erst kurz vor den Sitzungen, eine Absprache oder Kldrung von Fra-
gen untereinander gibt es nicht. Bei den Sitzungen ihres Ausschusses geht es
freundlich zu. Die Entscheidungen werden zwar von den Arzt/innen und Kran-
kenkassen geféllt, aber immerhin: zu einzelnen Fragen kénnen die sachkundi-
gen Personen etwas beitragen, manchmal @ndern ihre Einwénde die Ent-
scheidungen, alle haben den Eindruck ,Eigentlich lduft es doch”. Alle sach-
kundigen Personen des Ausschusses finden, sie haben gut mit diesem Ehren-
amt zu tun.

Nach einiger Zeit erlahmt allerdings das Interesse, zumal ihr Amt auch nie-
manden wirklich zu interessieren scheint. Irgendwann bemerkt Frau B., dass
Herr K. nicht mehr zu den Sitzungen erscheint. Er war schon langer krank,
aber auf die Abwesenheit erfolgt keine Konsequenz und so bleibt es bei den
zwei weiteren Patientenvertretungen. Auf die Idee, die Koordinierungsgruppe
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Patientenbeteiligung Niedersachsen zu verstdndigen, kommen weder Frau B.
noch ihre ehrenamtliche Kollegin, im Grunde haben sie die Koordinierung fast
vergessen. Im Ausschuss bringt man sich so gut ein, wie es eben geht. So
werden die sachkundigen Personen in diesem Ausschuss nicht wirklich
unterstiitzt, nehmen mégliche Unterstiitzungsangebote aber auch nicht wahr
—wie auch, wenn alles ,irgendwie lduft” und keine Institution iiber die Kapa-
zitdten verfiigt, der Patientenvertretung ernsthafte Unterstiitzung zukommen
zu lassen?

Diese kurze Beschreibung aus dem ,richtigen” Leben der Patientenbeteili-
gung in den Bundeslédndern diirfte klar machen, warum das Amt als sachkun-
dige Person eher keines ist, das als wertvoll und wichtig empfunden wird und
in das ehrenamtlich Engagierte sich gern einbringen.

Die Koordinierung der Patientenbeteiligung in den Bundeslén-
dern — eine wichtige Aufgabe ohne angemessene Strukturen

Sachkundige Personen in Niedersachsen werden mit ihren Anliegen relativ
allein gelassen. Die niedersdchsische Koordinierungsgruppe Patientenbetei-
ligung regelt die Ernennung in den jeweiligen Ausschuss. Aber ohne verbind-
liche Personalkapazitdten schafft es dieses Gremium gerade so, die Ernen-
nungen zu koordinieren und einen regelmaRigen Uberblick {iber die Beset-
zung der insgesamt etwa 20 Ausschiisse zu behalten. Die Personalkapazitdten
fiir die Koordinierungsgruppe sind vom méglichen Engagement der dort betei-
ligten Ehrenamtlichen und der zwei Vertreterinnen des Sozialverbands
Deutschlands und der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen
e.V. abhéngig, deren Finanzierung aber diese Tatigkeiten im Grunde nicht vor-
sieht.

Und diese Situation ist keineswegs auf Niedersachsen beschrankt. In allen
Bundesléndern ist die Situation der niedersadchsischen sehr dhnlich. Bis auf
Nordrhein-Westfalen gibt es in keinem Bundesland eine eigene Koordinie-
rungsstelle, die sich so um die engagierten Personen kiimmert, dass man von
echter Unterstiitzung sprechen kénnte. Das personelle Engagement bleibt
den Patientenorganisationen {iberlassen, die dies zumindest in Niedersach-
sen im Wesentlichen ebenfalls ehrenamtlich erbringen miissen. Dies ist fiir
alle Beteiligten frustrierend und in keiner Weise den Maglichkeiten und dem
Potenzial angemessen, das die Patientenbeteiligung auch in den Bundeslén-
dern entfalten kdnnte.

Um es deutlich zu machen: es geht hier nicht um die Mdglichkeiten der Mit-
glieder der Koordinierungsgruppe sowie sachkundiger Personen, fiir Treffen
von Koordinierungsgruppen und Fortbildungen finanziellen Ausgleich zu er-
halten. Die werden selbstversténdlich sehr positiv gesehen, und machen es
mdglich, dass Menschen {iberhaupt fiir ihr Engagement in diesem Bereich
nicht auch noch bezahlen miissen.

Es geht vielmehr darum, dass in den Bundesldndern sachkundige Personen
nicht durch eine neutrale, unabhéngige Stelle in ihrer Funktion so unterstiitzt
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werden kénnen, dass sie der mdglichen Bedeutung dieses Amtes gerecht
werden konnten.

Selbstverstéandlich gibt es auch hier die, die das Amt auch ohne Unterstiitzung
gut ausfiillen kénnen. Aber im Bereich der Patientenbeteiligung sollte es da-
rum gehen, dass die Engagierten eine Art gesellschaftlicher Spiegel sind, also
aus dem Kreise der von der medizinischen Versorgung Betroffenen in einem
demokratisch legitimierten Verfahren ernannt werden kénnen und eben nicht
die ,professionellen Patientenvertreter/innen” sind. Fiir die Fertigkeiten, die
fiir das Amt wichtig sind, muss durch entsprechende Unterstiitzung gesorgt
werden, so dass nicht nur die , {iblichen Verdachtigen” sich einbringen kdn-
nen. Und dafiir braucht es Ermutigung, Strukturen, Interessenvertretung
durch eine professionelle Infrastruktur, die von den Patientenorganisationen
getragen wird.

Tatigkeiten einer potenziellen landesweiten Koordinierung

Die Koordinierungsgruppe Patientenbeteiligung Niedersachsen hatte im Zuge
der vielen Diskussionen iiber ihre ungeniigenden Unterstiitzungsmdglichkei-
ten ein Aufgabenprofil fiir eine angemessene landesweite Koordinierung der
Patientenbeteiligung entworfen.
Unser Aufgabenprofil lautet:
1. Datenbank mit Kontaktdaten Patientenvertreter/innen pflegen
2. Laufend Kontakt zu den sachkundigen Personen vor Ort halten
3. Ansprechstelle fiir Fragen zur Patientenvertretung sein
4. Informationshdrse fiir die sachkundigen Personen zur Verfiigung stellen
5. Rahmenbedingungen fiir die sachkundigen Personen so organisieren und
vertreten, dass alle konstruktiv an den Sitzungen der Ausschiisse teilneh-
men kdnnen
6. Gegenseitige Abstimmung der regionalen und {ibergreifenden Patienten-
vertreter/innen zu den aktuellen Ausschussinhalten initiieren / unterstiit-
zen
7. Bindeglied zur K(Z)V / den Ausschiissen sein
. Landesweiten regelméRigen Erfahrungsaustausch organisieren
9. Fortbildungen durchfiihren / organisieren/anregen, z.B. ,Grundwissen zur
Patientenvertretung”, , Erfolgreiche Gremienarbeit leisten”
10. Neue sachkundige Personen akquirieren
11. Koordinierungsgruppe Patientenbeteiligung Niedersachsen organisieren
und inhaltliche Zuarbeit leisten
12. Offentlichkeitsarbeit betreiben
13. Website als Plattform einrichten und pflegen
14. Patientenbeteiligung gem. 8 140f SGB XI und ff mit anderen relevanten In-
stitutionen und Personen, auch in anderen Bundesléndern, vernetzen und
mit diesen kooperieren.

(o]

Aus anderen Bundesldndern sind uns andere, aber sehr dhnliche Aufgaben-
beschreibungen der geforderten Landeskoordinationen bekannt. Auch beim
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letzten Treffen der Sprecher/innen der Koordinierungsgruppen / Koordinie-
rungsausschiisse der verschiedenen Bundeslénder stellte deren Situation ei-
nen Schwerpunkt der Tagesordnung dar mit vielen Ideen fiir eine gute, pro-
fessionelle Unterstiitzungsstruktur. In Hamburg hat sich der Koordinierungs-
ausschuss im letzten Jahr noch sehr ernsthaft und nachdriicklich um eine An-
derung der Situation bemiiht, leider vergeblich, so dass man dort die Konse-
quenz zog und diese Funktion niederlegte. In Niedersachsen werden wir am
Ball bleiben, aber lediglich mit ,gebremstem Schaum®, denn hier fehlen
schlichtweg auch fiir solche Bemiihungen die Kapazitéten. Diese stecken wir
(noch) in die Aufrechterhaltung eines rudimentaren Rahmens fiir das Engage-
ment der sachkundigen Personen aus den Ausschiissen. Befriedigend ist das
nicht. Und auch kaum versténdlich, warum es in den Bundeslédndern keine
Strukturen analog der Unterstiitzung auf Bundesebene durch die Stabstelle
Patientenbeteiligung gibt. Einig sind sich alle: wer ernsthaft Patientenbeteili-
gung will, muss méglichst bald die Unterstiitzung der Engagierten professio-
nalisieren. Mdglichst bevor die letzten sachkundigen Personen mit den FiiBen
abgestimmt haben.

Anmerkungen

1 Eine Ermachtigung erteilt an Arzt/innen, die keine Vertragsarztstellen haben (z.B. Krankenhaus-
arzt/innen), die Genehmigung, die Behandlung von Patient/innen, die in der gesetzlichen Kran-
kenversicherung versichert sind, mit der Kassenérztlichen Vereinigung abzurechnen.

2 Ein Sonderbedarf erteilt in KV-Bezirken, deren Vertragsarztsitze vollstandiger besetzt sind, fiir
bestimmte Spezialisierungen einer Fachrichtung (z.B. auf rheumatische Erkrankungen) eine zu-
sétzliche Zulassung.

Die Koordinierungsgruppe Patientenbeteiligung Niedersachsen besteht aus Vertreter/innen fol-
gender Patientenorganisationen:

Bundesverband Selbsthilfe Korperbehinderter, Bundesverband Skoliose Selbsthilfe, Deutsche
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen, Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew Landesver-
band Niedersachsen, Deutscher Schwerhdrigenbund Landesverband Niedersachsen, Selbsthilfe
Arbeitsgemeinschaft Gesundheit und Soziales Niedersachsen, Sozialverband Deutschland Lan-
desverband Niedersachsen.

Darte von Kittlitz ist geschéftsfiihrende Leiterin des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen, dessen
Tragerin, die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V., in § 140f SGB V als einer der
Beraterverbande der Patientenbeteiligung benannt ist.
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