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SCHWERPUNKT: INNOVATIONEN IM GESUNDHEITSWESEN

NUTZER- UND BURGERBETEILIGUNG BEI
INNOVATIONSPROZESSEN IM GESUNDHEITSWESEN

Das Gesundheitswesen steht in Deutschland wie auch in vielen anderen Lan-
dern vor grofRen Herausforderungen, welche nur mit umfassenden Innovationen
und grundlegenden Umstrukturierungen bewaltigt werden kénnen. Von den ge-
nannten langfristigen Entwicklungen verdeutlicht allein schon die abnehmende
Erwerbsbevélkerung bei gleichzeitig deutlichem Anwachsen der Zahl chronisch
Kranker den Bedarf an Innovationen auf der Produkt-, Prozess- und Strukturebene.

Solche Entwicklungen beinhalten je-
doch nicht nur Risiken, sondern auch
Chancen. Diese ergeben sich insbeson-
dere aus der gewachsenen Bedeutung
der Gesundheit fur die Bevolkerung
und deren besserer Informations-
stand hinsichtlich Krankheiten und
Behandlungsmoglichkeiten. Aber auch
ein verdndertes Rollenverstandnis hin
zu einem aktiven, eigenverantwort-
lichen Patienten, der vom Gesund-
heitssystem bei seiner Gesunderhal-
tung und der Krankheitsbewiltigung
unterstiitzt anstatt bevormundet wird,
spielt eine wichtige Rolle. Entwicklun-
gen wie die genannten werden schon
an vielen Stellen innerhalb des Ge-
sundheitswesens gefordert und teil-
weise auch genutzt. Beispiele dafir
sind eine gemeinsame Entscheidungs-
findung von Arzt und Patient hinsicht-
lich individueller Therapiepfade, stan-
dardisierter Patientenbefragungen,
die aus dem produzierenden Gewer-
be tibernommene »Kundenorientie-
rung« von Versorgungseinrichtungen,
die patientenbezogene Aufbereitung
wissenschaftlicher Ergebnisse in Pa-
tienteninformationen und -leitlinien,
die Unterstiitzung von Selbsthilfeini-
tiativen oder auch die Einbindung von
Patientenvertretern in die Beratungen
des Gemeinsamen Bundesausschus-
ses (GBA, das gemeinsame Entschei-
dungsgremium der Leistungstriger
und Leistungserbringer).

An eine verstarkte Nutzerorientierung
im Gesundheitswesen werden grofSe
Hoffnungen geknupft: Auf individu-
eller Ebene werden von einer verbes-
serten Information der Patienten als
Koproduzenten der Gesundheit und
einer partizipativen Entscheidungsfin-

dung von Arzt und Patient gemeinsam
bessere Therapieergebnisse erwartet.

Forster und Kranich (2007) bezeich-
nen die Nutzerbeteiligung als einen
festen Bestandteil der Reformrhetorik
in hochentwickelten Gesellschaften,
gleichzeitig existiere jedoch auch eine
lange Tradition des wohlfahrtsstaat-
lichen und arztlichen Paternalismus.
Deshalb sei ein Kulturwandel hin zu
mehr Patienten- und Biirgerbeteiligung
nur langfristig realisierbar.

Trotz der hohen Erwartungen sind die
Nutzer an Entscheidungen tiber das
deutsche Gesundheitsversorgungssys-
tem bisher nur ansatzweise beteiligt.
Der vorliegende Beitrag skizziert des-
halb den aktuellen Stand der Nutzer-
beteiligung im Gesundheitsbereich und
gibt einen Ausblick auf diesbeziigliche
Entwicklungsmoglichkeiten.

relevante Themen entscheiden (auf
den Ebenen der Kommunen, der
Linder und des Bundes),

> Wahl der Versichertenvertreter in
den Verwaltungsriten der Kranken-
kassen (»Sozialwahlen«),

> Teilnahme an Kundenbefragungen
der Hersteller und Leistungserbrin-
ger,

> Maoglichkeit, Stellungnahmen zu
Kosten-Nutzen-Analysen des Insti-
tuts fiir Qualitit und Wirtschaft-
lichkeit im Gesundheitswesen
(IQWiG) zu verfassen,

> Anhorungsrecht beim GBA in Sa-
chen Leistungskatalog der gesetzli-
chen Krankenversicherung (GKV).

Im Verfahren zur Marktzulassung von
Gesundheitsprodukten (z.B. von Arz-
neimitteln) ist eine Nutzerbeteiligung
nicht vorgesehen.

Im gesamten Innovationsprozess miis-
sen neue Strukturen und Techniken
von verschiedenen Seiten bewertet wer-
den. Zwei Bestandteile des Innovations-
netzwerks, die klinische Forschung
und die Uberfiihrung in die Regelver-
sorgung, werden im Folgenden niher
beleuchtet.

REALISIERTE
NUTZERBETEILIGUNG IM
GESUNDHEITSWESEN

Aktuell sind in Deutschland — abgese-
hen von den individuellen Therapieent-
scheidungen - fur die Biirger folgende
Moglichkeiten vorgesehen, sich an re-
levanten Entscheidungen zu beteiligen:

> Wahlmoglichkeiten bei Kassen-
mitgliedschaft, Arzt- und Kran-
kenhauswahl, Freiverkauf (frei-
verkiufliche Arzneimittel, selbst
zu bezahlende, »individuelle«
Gesundheitsleistungen),

> Wahlen von Volksvertreterinnen und
-vertretern, welche tiber gesundheits-

KLINISCHE FORSCHUNG

Innovationsprozesse fir neue Behand-
lungsmethoden beginnen bereits in der
Grundlagenforschung. Schon die Fest-
legung der Forschungsthemen und die
Vergabe von Fordermitteln stellen die
Weichen dafiir, welche Ansitze und
Produkte spiter fuir Diagnostik, Thera-
pie oder Pravention zur Verfligung ste-
hen. Die Untersuchung der Wirksam-
keit und der Sicherheit neuer Produkte
am Menschen findet in klinischen Stu-
dien statt. Sie werden uberwiegend pri-
vatwirtschaftlich finanziert, teilweise
aber auch mit 6ffentlichen Mitteln un-
terstiitzt. Im TAB-Innovationsreport
»Biomedizinische Innovationen und
klinische Forschung — Wettbewerbs-
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und Regulierungsfragen« wurde u.a.
die Festlegung der Forschungsthemen
untersucht.

Nutzer werden zunehmend auch in die
Entscheidungsfindung beziiglich der
Forschung einbezogen. Die Industrie
verspricht sich von der stiarkeren Ko-
operation mit Patientenvertretern ef-
fizientere Abstimmungsprozesse hin-
sichtlich ihrer klinischen Forschung.
Tatsdchlich wird dies in der biomedi-
zinischen Forschung aber seltener als
in anderen Gebieten umgesetzt, ob-
wohl gerade Patienten als Experten in
eigener Sache wichtige Beitrage leisten
konnten. Einer effektiven Einflussnah-
me von Patienten stehen aber Wider-
stinde der etablierten Entscheidungs-
trager entgegen.

In anderen Liandern gibt es positi-
ve Modelle: Schweden hat ein System
fur die Priorisierung von Forschungs-
themen etabliert, das nicht nur For-
scher und Fordereinrichtungen, son-
dern auch externe Interessengruppen
und Laien einbezieht. Ahnlich wie im
Vereinigten Konigreich werden in den
USA neue Formen der Zusammenar-
beit zwischen Forschungsinstituten und
Patientenorganisationen unterstiitzt,
um die klinische Forschung stiarker auf
die Patientenbedurfnisse auszurich-
ten. Fiir Deutschland sieht der TAB-
Bericht im Hinblick auf eine starkere
Nutzereinbindung bei der Bestimmung
der Forschungsagenda noch weiteren
Optimierungsbedarf.

EINFUHRUNG VON
INNOVATIONEN IN DIE
REGELVERSORGUNG

Nach der Marktzulassung wird die
Frage wichtiger, ob die jeweilige Leis-
tung durch das 6ffentliche Gesund-
heitssystem bezahlt wird. Bei der Be-
antwortung dieser Frage werden die
Krankenversicherungen und die 6ffent-
liche Verwaltung zunehmend durch

das Health Technology Assessment
(HTA) unterstiitzt. HTA umfasst im
Kern die Bewertung von Wirksamkeit
(Nutzen) und Kosten eines neuen the-
rapeutischen Verfahrens, bei der auch
weitere Aspekte wie ethische oder kli-
nisch-praktische Fragen beriicksichtigt
werden konnen. In Deutschland kann
der GBA in Bezug auf die Aufnahme
einer Therapie in den Leistungskatalog
der GKV das IQWiG mit der Durch-
fuhrung einer HTA-Studie beauftra-
gen. Die Ergebnisse fliefSen dann in
den Entscheidungsprozess ein.

HTA-Studien sind bislang hiufig
auf die Perspektive der Leistungstra-
ger (z.B. Krankenversicherungen) be-
schrankt. Dies schldgt sich beispiels-
weise in den Ergebniskriterien nieder,
welche als MafSstab fir Kosten und
Nutzen an eine neue Behandlungsform
angelegt werden. Andere Perspektiven,
etwa die der Arzte oder die der Patien-
ten, bleiben hiaufig unbertcksichtigt
(Lee et al. 2009). U.a. wegen der ver-
nachlidssigten Patientenmeinungen
wird das HTA von Patientenvertre-
tern auch in Deutschland gegenwir-
tig skeptisch beurteilt (Bornes 2009).

Deshalb wird die stiarkere Einbezie-
hung der Nutzer bei der Bewertung von
Gesundheitstechnologien verstarkt dis-
kutiert. Es wird argumentiert, dass es
einer Verbreiterung der Debatte iiber
kontroverse Verfahren, aber auch fiir
pragmatischere Entscheidungen niit-
zen kann, wenn HTA-Berichte von Pa-
tienten, Gesundheitsdienstleistern und
von anderen Gruppen genutzt und ver-
breitet werden (Fattal/Lehoux 2008).

In der Praxis sind diese Uberlegungen
bisher aber noch kaum umgesetzt. Hier
sind Patienten bislang zwar auf ver-
schiedene Weisen, z.B. in Form von
Beiriten, in Entscheidungen zur Kos-
tenerstattung einbezogen, systema-
tisch werden ihre Priferenzen jedoch
in den Analysen von neuen Gesund-
heitstechnologien nicht berticksichtigt.

Dies birgt aufgrund einer beschrankten
Wahrnehmung weiter gehender Nut-
zenaspekte das Risiko von suboptima-
len Entscheidungen (Jonsson 2009).
Auch in Deutschland haben die Patien-
tenvertreter im GBA nur ein Mitbe-
ratungs und Antragsrecht, aber kein
Mitbestimmungsrecht, wenn es um die
Einfithrung oder den Ausschluss von
Behandlungsmethoden der GKV geht.

NUTZERBETEILIGUNG BEI
SYSTEMINNOVATIONEN

Im Gesundheitsbereich gewinnen die
Nutzer aufgrund der besseren Ver-
fugbarkeit von Information sowie der
hiufig geforderten Eigenverantwor-
tung und zunehmenden Eigenleistun-
gen stark an Bedeutung. Gesundheit ist
nicht mehr ein Produkt, das von pro-
fessionellen Gesundheitsdienstleistern
bereitgestellt wird, sondern es wird von
den Biirgern oder Patienten mit Unter-
stiitzung der Professionellen »koprodu-
ziert« (Kickbusch 2009).

Bei der Nutzerbeteiligung an Ent-
scheidungen bezuglich des Gesund-
heitssystems stehen in Deutschland
v.a. die Patienten und deren Vertre-
ter im Vordergrund, welche an spe-
zifischen Versorgungsentscheidungen
der Selbstverwaltung beteiligt und
durch Beratungseinrichtungen un-
terstiitzt werden. Im Gegensatz dazu
sind in Finnland v.a. die Biirger ange-
sprochen, um sich an gesundheitspoli-
tischen Grundsatzentscheidungen zu
beteiligen. Insgesamt bleiben die tat-
sachlich realisierten Beteiligungsmog-
lichkeiten aber noch hinter den Erwar-
tungen zuriick (Rega 2007).

Eine stiarkere Eigenverantwortung fiir
die individuelle Gesundheit oder gar ein
Gesundheitssystem, das auf der Sou-
verdnitiat der Nutzer basiert, erfordert
eine Reihe von Voraussetzungen. Die
Beziehung von Professionellen und Pa-
tienten muss sich schrittweise verdn-
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dern. Verschiedene Moglichkeiten fur
eine partizipative oder gemeinsame
Entscheidungsfindung werden bereits
erprobt. Es reicht allerdings nicht aus,
dass beide Seiten die praktischen Fahig-
keiten dafiir erwerben, sondern es ist er-
forderlich, dass das Selbstverstindnis
und die Rollendefinitionen sowohl der
Patienten als auch der Professionellen
sich verandern (Scheibler/Loh 2009).

Die Bevolkerung muss in die Lage ver-
setzt werden, die vorhandenen Infor-
mationen und Dienste moglichst gut
zu nutzen. Neben der Unterstiitzung
beim Kompetenzerwerb, sodass Patien-
ten Leistungen entsprechend ihres je-
weiligen Bedarfs nutzen konnen, muss
auch die »Lesbarkeit« des Gesund-
heitssystems verbessert werden, was
einschliefSst, dass die Strukturen und
Dienstleistungen verstandlich, leicht
zu handhaben und aus der Perspek-
tive der Nutzer sinnvoll sind (Grofs-
kinsky 2009).

Es wird angenommen, dass eine stir-
kere Einbeziehung von engagierten und
mit ausreichenden Kompetenzen aus-
gestatteten Patienten zu einem weit ef-
fizienteren Gesundheitssystem und zu
besseren gesundheitsbezogenen Ergeb-
nissen fithren wiirde. Abgesehen von
einer etwas erweiterten Berticksichti-
gung von Patienten in manchen Ent-
scheidungsgremien und in der klini-
schen Praxis sind die Strukturen, um
den verdnderten Rollen und Anforde-
rungen gerecht zu werden, um Inter-
essen und Notwendigkeiten zwischen
den verschiedenen Beteiligtengruppen
auszuhandeln und um das Gesund-
heitssystem an die verinderten Erfor-
dernisse der Gesellschaft anzupassen,
langst noch nicht ausreichend (Bie-
denkopf 2008). Um das existierende
Krankenversorgungssystem zu einem
umfassenden Gesundheitswesen wei-
terzuentwickeln, sind die tatsichliche
Souverinitit der Nutzer, mehr akti-
ve Teilhabe und mehr Transparenz er-
forderlich (Biihrlen/Kickbusch 2009).

FAZIT: NUTZERBETEILIGUNG BEI
INNOVATIONSPROZESSEN IM
GESUNDHEITSWESEN

Der Gesundheitsbereich unterscheidet
sich von anderen Sektoren in mehr-
facher Hinsicht: Entscheidungen tiber
Forschungsthemen sowie die Markt-
zulassung und der Marktzugang von
neuen Produkten und Verfahren ha-
ben starke Auswirkungen auf die Aus-
richtung des Gesundheitswesens, die
Versorgungsqualitdt und damit eine
grofSe sozialpolitische Bedeutung. Die
besonders komplexen Interaktionen
zwischen Politik, staatlichen Institutio-
nen, Selbstverwaltung, Leistungstra-
gern, -erbringern und -empfingern bie-
ten vielfiltige Ansatzpunkte fir mehr
Nutzer- bzw. Burgerbeteiligung. An
all diesen Stellen findet Technikbewer-
tung statt, ohne dass dabei eine repra-
sentative Integration der Nutzer eta-
bliert ist — nicht zuletzt aufgrund von
widerstreitenden Interessen anderer Ak-
teure. Teilweise wenden die Akteurs-
gruppen unterschiedliche und auch wi-
derspruchliche Bewertungskriterien
dafiir an, was sie jeweils unter Kosten
und Nutzen verstehen. Um den Inno-
vationssystemansatz auch fiir den Ge-
sundheitsbereich besser zur Geltung zu
bringen, mussten die Aushandlungs-
prozesse (z.B. durch finanzielle For-
derung, staatliche Steuerung, Markt,
Wettbewerb) und die dahinter stehen-
den Machtverhiltnisse zunachst trans-
parent gemacht und dann von einer
unabhingigen, demokratisch legiti-
mierten Stelle gemeinsam mit allen Be-
troffenen geklirt werden.

Wie zuvor gezeigt, gibt es bereits zahl-
reiche Ansatzpunkte und erste Erfah-
rungen, wie es gelingen konnte, das
existierende Krankenbehandlungssys-
tem zu einem umfassenden Gesund-
heitswesen weiterzuentwickeln, das
primir auf die Gesunderhaltung der
Bevolkerung setzt. Dabei kommen
einem Paradigmenwechsel von der
krankheitsorientierten zu einer pri-
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mir die Gesundheit erhaltenden Stra-
tegie, der ganzheitlichen Beriicksich-
tigung der individuellen Bediirfnisse,
einer alle Politikfelder tibergreifenden
Betrachtung der Gesundheit als Chan-
ce (»health in all policies«) sowie der
Ausrichtung des Systems auf Biirger,
Versicherte und Patienten als aktiv
Handelnde grundlegende Bedeutung
zu (Biithrlen/Kickbusch 2008).
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