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Vorwort

Die gesellschaftliche Diskussion tiber die Fortentwicklung unseres Gesundheitssystems
zeigt, dass liber zentrale Ziele — wie Beibehaltung des Solidarprinzips, Gewédhrleistung
einer medizinisch notwendigen (Basis)Versorgung der Patienten im Krankheitsfall, Be-
grenzung des Anwachsens der Pflichtbeitrdge und Starkung der Stellung des Patienten —
weitgehende Ubereinstimmung besteht, die Umsetzung dieser Ziele und die Auflosung
der in ihnen enthaltenen Konflikte aber weiterhin kontrovers diskutiert werden.

In Anbetracht des wachsenden finanziellen Drucks auf die sozialen Sicherungssysteme
drangt sich immer starker die Frage auf, ob sich in Zukunft die Errungenschaften der
modernen Medizin im Rahmen einer allgemeinen Gesundheitsversorgung bei weitge-
hend stabilen Beitragssidtzen zur gesetzlichen Krankenversicherung (GKV) tiberhaupt
noch finanzieren lassen. Die in den inzwischen zahlreich vorliegenden Untersuchungen
formulierten Vorschldge fiir MaBnahmen zur Weiterentwicklung des Gesundheitssys-
tems zielen iiberwiegend darauf ab, einerseits die Kosten im Gesundheitssystem zu be-
grenzen und andererseits die Eigenverantwortung der Patienten und Versicherten im
Hinblick auf eine gesundheitsbewusste Lebensfiihrung, individuelle Eigenvorsorge und
Kostenbewusstsein zu stirken. Die Auswirkungen derartiger Maflnahmen auf die Ver-
sorgungssituation der Biirger werden im Einzelnen in der Regel nicht untersucht bzw.
als bekannt angenommen. Insbesondere deren Akzeptabilitit fiir die Patienten und Ver-
sicherten und damit auch ihre politische Umsetzbarkeit werden kaum thematisiert.

Hier setzt ein Pilotprojekt der TA-Akademie zu ,, Szenarien fiir mehr Selbstverantwor-
tung und Wabhlfreiheit im Gesundheitswesen“ an, das seit Oktober 2000 lduft. Im Rah-
men dieses Projektes wurde durch das ISEG-Institut fiir Sozialmedizin, Epidemiologie
und Gesundheitssystemforschung, Hannover, in enger Kooperation mit der Medizini-
schen Hochschule Hannover, Abteilung Epidemiologie, Sozialmedizin und Gesund-
heitssystemforschung, das vorliegende Gutachten ,, Patientensouverdnitdit — Der autono-
me Patient im Mittelpunkt* erstellt, das die Situation des Biirgers, des Versicherten und
des akut bzw. chronisch kranken Patienten beleuchtet. Es fasst den Stand der Diskussion
in Deutschland zusammen und soll unter Verweis auf internationale Erfahrungen Anre-
gungen fiir die Erh6hung der Patientensouverénitdt geben und als Diskussionsgrundlage
fiir die Entwicklung von Vorschliagen fiir eine Weiterentwicklung des Gesundheitswe-
sens dienen.

Diethard Schade



Zusammenfassung

Patienten oder auch Nutzer des Gesundheitswesens wurden in den letzten Jahren von
Politik, Leistungserbringern und Leistungstrégern als wichtige neue Einflussgrofie ent-
deckt. Sie konnten, entsprechende politische und institutionelle Unterstiitzung vorausge-
setzt, neben der Arzteschaft und den Krankenkassen mittel- und langfristig eine wichti-
ge Rolle bei der Neugestaltung des Gesundheitswesens iibernehmen. Das Gutachten
greift die Frage auf, wie unter den gesundheitspolitischen Rahmenbedingungen die neue
Rolle des Nutzers gestaltet werden kann und wie sich die Optionen von Information,
Transparenz und Mitbestimmung im Spannungsfeld zwischen den unterschiedlichen In-
teressen der professionellen Akteure, paternalistischen Traditionen im Gesundheitswe-
sen und einer entsprechenden Sozialisation von Patienten sinnvoll entfalten lassen.

Ausgehend von der theoretischen Darstellung der unterschiedlichen Rollen, in denen
sich die Nutzer des Gesundheitswesens, zum Teil durchaus parallel, befinden, wird die
Position von Biirgern in einem sich wandelnden Gesundheitswesen unter der Uber-
schrift ,,Der Nutzer zwischen Kostenddmpfung und Gesundheitsreform* erdrtert. Daran
schlieit sich die Diskussion iiber den aktuellen Stand der Einflussmdglichkeiten von
Nutzern auf Entscheidungen im Gesundheitswesen ebenso an wie eine Debatte dartiber,
welche Patienten sich als aktive Partner sowohl im Gesundheitswesen als auch in der
unmittelbaren Interaktion mit Professionellen verstehen wollen. Dabei wird auch reflek-
tiert, dass ein partnerschaftlicher Umgang nicht nur die Bereitschaft beider Beteiligter
erfordert, sondern auch entsprechende Rahmenbedingungen.

Eine Voraussetzung fiir die Erhéhung der Einflussmoglichkeiten von Nutzern auf die
Gestaltung des Gesundheitswesens ist ein qualitativ hochwertiges Informationsangebot.
Das Gutachten umreillit den Stand der Qualitdtsdiskussion um Gesundheitsinformatio-
nen in Deutschland, entwickelt Kriterien fiir gute Patienteninformationen und erortert
nationale und internationale Methoden der Qualitdtssicherung. Fiir Nutzer besonders re-
levant sind Auskiinfte {iber die Qualitit der Anbieter von Gesundheitsdienstleistungen.
Dass Nutzer selbst dazu kompetent Auskunft geben kénnen, wird im Kapitel ,,Qualitit
und Transparenz® erdrtert, auch wird der Forderung nach mehr Transparenz der Leis-
tungen des Gesundheitswesens nachgegangen. Eine weitere Bedingung fiir die Erho-
hung von Patientensouverénitit ist der niederschwellige und flichendeckende Zugang
zu formellen und informellen Unterstiitzungssystemen. Das zur Zeit in Deutschland
vorhandene Spektrum wird dargestellt, ein europdischer Vergleich gibt Anregungen fiir
eine Erweiterung des Patientenschutzes auf der Basis erprobter internationaler Modelle
und Erfahrungen.



Das Gutachten miindet in einen Empfehlungskatalog, in den die Aspekte ,,Rechtliche
Rahmenbedingungen®, ,,Kommunikation zwischen Nutzern und Professionellen®, ,,.Be-
ratung und Unterstiitzung®, ,,Beteiligung an Entscheidungen®, ,,Neue Versorgungsstruk-
turen®, ,,Forderung von Engagement und Biirgerbeteiligung®, ,,Informationen iiber Ge-
sundheit und das Gesundheitswesen* sowie Forderungen nach einer ,,Professionalisie-
rung* der Unterstilitzungsinstanzen eingehen.

Summary

During the last years politics, healthcare providers and performers have found patients
and also users of the health sector to be an important new influencing factor.

Given the respective political and institutional support, they could — together with the
medical profession and the social health insurances — play an important role with regard
to the reorganization of the health sector at medium- and at long-term. The survey deals
with the question how the users new role could be organized within the health policy
framework and how the options of information, transparency and participation can be
developed in a sensible way in the area of conflict which exists because of the varying
interests of professional actors, paternalistic traditions within the health sector and a re-
spective socialization of patients.

Starting from the theoretical presentation of the different roles which the users of the
health sector occupy, sometimes even parallel, the situation of the citizens within a
changing health sector is discussed under the heading ,,The user between cost contain-
ment and healthcare-reform®. Attached to this is the discussion about the users possibili-
ties of influencing decisions in the health sector, as well as the debate on the question
,which patients see themselves as active partners in the health sector and in direct inter-
action with professionals?* At the same time there are reflections on the fact that being
on familiar terms not only requires the disposition of both parties but also respective
general conditions.

One prerequisite for the increase in the users possibilities to influence the future devel-
opment of the health sector is to provide him with superior information. The survey out-
lines the state of the quality discussion on health-information in Germany, it establishes
criteria for suitable patient information and it discusses national and international meth-
ods of quality assurance. Of special relevance for users is information about the quality
of service providers in the health sector. The chapter ,,Quality and Transparency* rea-



sons that the users themselves can provide competent information about this fact. The
chapter also looks at the demand for more transparency of the services in the health sec-
tor. The area-covering and easy access to formal and informal systems of support is a
further requirement for an increase in the patients sovereignty. The spectrum which is
currently in existence in Germany is portrayed, a European comparison stimulates an
extension of the patient protection on the basis of thoroughly tested models and experi-

€nces.

The survey results in a list of recommendations containing the following aspects
amongst others: legal basic conditions, communication between users and professionals,
counselling and support, participation in decisions, new structures of health mainte-
nance, encouragement of commitments and participation of citizens, information about
health and healthcare, as well as making the support instance more professional.
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1 Einfithrung

Patienten', Versicherte, Biirger wurden in den letzten Jahren von Politik, Leistungserb-
ringern und Leistungstrdgern als wichtige neue Einflussgrofle im Gesundheitswesen
entdeckt. Sie sind, so der Sachverstindigenrat fiir die Konzertierte Aktion im Gesund-
heitswesen (SVR), als dritte Kraft neben der Arzteschaft und den Krankenkassen mittel-
und langfristig wahrscheinlich die wichtigste neue Option, wenn es um die Neugestal-
tung des Gesundheitswesens geht. Die Nutzer des Gesundheitswesens sind, entspre-
chende Informationen und Mitbestimmungsmoglichkeiten vorausgesetzt, eine wichtige
Ressource im Kampf gegen Unwissenheit, Qualitdtsméngel und Verschwendung im
Gesundheitswesen (SVR 2001a).

Patientensouverinitdt bedeutet, dass Menschen im Gesundheitswesen aufgrund ihrer
Fahigkeiten sicher und selbstbestimmt handeln. In diesem Zusammenhang wird haufig
der Begriff ,,Autonomie* gebraucht. Die deutschen Ubersetzungen fiir Autonomie (von
griech. autos, selbst, und nomos, Gesetz) wie Selbstbestimmung, Selbstgesetzgebung
oder Eigengesetzlichkeit geben den Spielraum an, in dem sich die Bedeutung des Wor-
tes ,,Autonomie‘ bewegt. Diese Bedeutung ist eine praktische: Sie bezieht sich auf Be-
reiche praktischen Handelns wie Politik, Recht, Moral, Asthetik und (durch politische
Entscheidung errichtete) Institutionen. Im philosophischen Sinn gibt es einen bis heute
durchhaltenden Bezug auf das Autonomieverstindnis von Kant, der zwischen Autono-
mie und praktischer Vernunft, Moral und Subjekt einen konstitutiven Zusammenhang
hergestellt hat. Kant verwendet den Begriff mit einem aufkldrerischen Anspruch: Der
Mensch solle sich seiner eigenen Vernunft bedienen, statt sich von fremden Autoritéten
und der Tradition bestimmen zu lassen (Sapere aude! Habe Mut, dich deines eigenen
Verstandes zu bedienen). Kant sieht in der Autonomie den Grund der Wiirde der
menschlichen und jeder verniinftigen Natur. Menschen sind in einer elementaren Weise
schon insofern autonom, als sie zu Selbstreflexion, Selbstbewertung und Selbstkontrolle
in der Lage sind (Baumann 2000).”

Autonomie bedeutet also vielmehr Selbstbestimmung als Unabhédngigkeit, wie dies —

Die Bezeichnungen Patient, Versicherter oder Nutzer ebenso wie Arzt oder Professioneller werden
von uns in diesem Gutachten in der maskulinen Form benutzt, ohne dass wir dabei unterstellen, dass
weibliche Personen an der Thematik keinen Anteil haben. Aus Griinden der Lesbarkeit verzichten wir
jedoch darauf, in jeder Formulierung zusitzlich eine feminine Form einzufiigen.

Allerdings impliziert der Autonomiebegriff im Kant'schen Sinne nicht nur die in der aktuellen Dis-
kussion betonte Individualitdt, sondern sieht in der Autonomie letztlich auch einen allgemeinen An-
spruch begriindet. Autonome Subjekte handeln verniinftig im Sinn einer allgemeinen Vernunft, was
im Ubrigen die Durchsetzung egoistischer Interessen ausschlieft.
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zumindest implizit — oft gedacht wird. So verstanden schlieft Autonomie den Bedarf
nach Hilfe durch andere keineswegs aus. Das Erreichen des individuell optimalen Ni-
veaus der Selbstbestimmung kann auch als Ziel von Gesundheitskommunikation und
Informationen definiert werden.

Befragt man die Nutzer selbst, so lassen sich drei aufeinander aufbauende Ebenen der
Selbstbestimmung dokumentieren: Fiir einige Patienten ist bereits das AuBern von
Wiinschen selbstbestimmtes Handeln, fiir andere erst die Tatsache, dass sie selbst Ent-
scheidungen treffen konnen.

SchlieBlich definieren Patienten auch die Wahlmdglichkeiten in den Institutionen der
gesundheitlichen Versorgung als Selbstbestimmung (Altmann & Miinch 1997).

Mehr Autonomie und Eigenverantwortung, so der Deutsche Arztetag, entspricht der
Entscheidungsfreiheit und Unabhingigkeit des Biirgers. Die mit der Gesundheitsge-
setzgebung bisher stindig zunehmende Regelungsdichte ginge dagegen vom Men-
schenbild eines unmiindigen Versicherten aus, der eine allumfassende Fiirsorge der
staatlichen Verwaltung benotigt. Mehr Eigenverantwortung entspriche den freiheit-
lichen Strukturen unserer Gesellschaft und fordere das individuelle gesundheits-
bewusste Verhalten (Deutscher Arztetag 1994).

Allerdings ist zu bedenken, dass auch ein autonomer Patient per se nicht iiber das wis-
senschaftliche Verstindnis verfliigen kann, das ein naturwissenschaftlich ausgebildeter
Mediziner durch sein Studium erworben hat. Viele Erlduterungen und Informationen zu
einem Krankheitsbild beispielsweise kann der Patient zwar vor seinem Erfah-
rungshintergrund und seinen kognitiven Fahigkeiten reflektieren, das wissenschaftlich
begriindete Verstdndnis fiir die Erkldrungen kann er jedoch nicht aufbringen.

Unabhéngig von der philosophischen, der wissenschaftsbezogenen, aber auch gesell-
schaftskritischen Skepsis in Bezug auf die Moglichkeit, als Individuum unter den ge-
gebenen Umstidnden wahrhaft autonom sein zu konnen, gibt es auch auf einer eher prak-
tisch orientierten Ebene kritische Stimmen zum Autonomiekonzept in der Ge-
sundheitsversorgung. Die Realisierung der Autonomie des Patienten sei unter den gege-
benen Umstidnden kaum moglich, weil die Durchsetzung eigener Interessen voraussetze,
dass die Individuen das System, in dem sie sich bewegen, durchschauen (Geisler 2000).

Mehr Autonomie, so auch der Sachverstindigenrat fiir die Konzertierte Aktion im Ge-
sundheitswesen, bedeutet nicht nur mehr Teilhabe, sondern damit auch mehr Verant-
wortung, welcher der Einzelne nicht immer gewachsen ist (SVR 2001a). Damit ist eine
zentrale Basis fiir ein selbstbestimmtes Handeln von Menschen im Umgang mit Ge-
sundheit und Krankheit angesprochen: Ein umfassendes, fiir Laien verstidndliches und
leicht verfiigbares Informationsangebot, das im Ubrigen nicht nur iiber medizinische



Einfiihrung 3

Themen aufklirt, sondern auch die Qualitdt der Leistungen und der Institutionen des
Gesundheitswesens umfasst (SVR 2001a).

Die Transparenz im Gesundheitswesen fiir Versicherte und Patienten muss nachhaltig
verbessert werden, wenn die politisch immer wieder angemahnte héhere Eigenverant-
wortung von Betroffenen mehr sein soll als finanzielle Selbstbeteiligung ohne Mitent-
scheidung oder die Verlagerung von Verantwortung auf die Nutzer des Systems. Des-
halb sind auch die rechtlichen und finanziellen Rahmenbedingungen, die Strukturen der
Mitbestimmung und nicht zuletzt die Strukturen der informellen Hilfssysteme in die Re-
formbestrebungen einzubeziehen.

Wie die Optionen von Mitbestimmung, Information und Transparenz im Spannungsfeld
zwischen den unterschiedlichen, u.a. monetiren Interessen der professionellen Akteure,
paternalistischen Traditionen im Gesundheitswesen und einer entsprechenden Sozialisa-
tion von Patienten sinnvoll entfaltet werden konnen, ist bislang nicht abschlieBend ge-
klart.

Das Gutachten ,,Patientensouverinitdt — Der autonome Patient® beleuchtet die Situation
des Biirgers, des Versicherten und des akut bzw. chronisch kranken Patienten. Es fasst
den Stand der Diskussion in Deutschland zusammen und gibt unter Verweis auf interna-
tionale Erfahrungen Anregungen fiir die Erhdhung der Patientensouverinitét.
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2 Patienten, Versicherte, Kunden — eine neue
Definition des Patienten?

Wenn {iber eine Neu- oder Umdefinition der Patientenrolle diskutiert wird und das Kon-
zept einer verbesserten Mitgestaltung des Gesundheitswesens auf allen Ebenen durch
die Nutzer entwickelt werden soll, muss zunichst theoretisch Klarheit dariiber bestehen,
wie facettenreich die Rolle des Patienten bzw. des potenziellen Patienten im Ge-
sundheitswesen sein kann. So sind Menschen auf den drei Ebenen Mikro-, Meso- und
Makroebene in folgenden Rollen prisent:

1. Als akut oder chronisch Kranke, die eine bedarfsgerechte und wirksame Behand-
lung fiir ihre Erkrankungen suchen.

2. Als Versicherte, die sich gegen das Risiko Krankheit und die damit entstehenden
Kosten absichern wollen (bzw. miissen).

3. Als Biirger, die die Gewéhrleistung funktionierender Versorgungsstrukturen und
gesundheitsforderlicher Lebensbedingungen einfordern.

Im Folgenden werden die unterschiedlichen Aspekte der Rollen von Versicherten, Biir-
gern und Patienten im Gesundheitssystem unter Beriicksichtigung gesellschaftlicher und
sozialer Dimensionen dargestellt. Dabei folgt die Erdrterung einer Logik von innen nach
auBBen (Abbildung 1); von der Mikroebene der Arzt-Patienten-Beziehung zur Makro-
ebene der Teilhabe von Biirgern an gesundheitsbezogenen Entscheidungsprozessen,
wobei evident ist, dass sich die Ebenen wechselseitig beeinflussen und nur fiir die hier
notwendige systematische Strukturierung linear dargestellt werden. So ist es einerseits
beispielsweise ein gesellschaftliches Klima, das dazu beitrigt, Traditionen und tradierte
Verhaltensweisen zu modifizieren, andererseits flihren monetiare Entwicklungen zu neu-
en Situationen, beispielsweise zur sogenannten Kostenexplosion im Gesundheitswesen,
und beeinflussen auf diese Weise die Binnenstruktur der Arzt-Patienten-Beziehung.

Wenn wir im Folgenden iiber den Menschen in seinen verschiedenen Rollen im Ge-
sundheitswesen sprechen, wéhlen wir als libergeordneten Begriff, der alle skizzierten
Aspekte umfasst, den neutralen Begriff des Nutzers. Nutzer ist demnach jeder, der Zu-
gang zum gesundheitlichen Versorgungssystem hat, ungeachtet dessen, ob dieser Zu-
gang aktuell genutzt wird oder nur fakultativ besteht (SVR 2001a). Dabei wird immer
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dann, wenn es um personelle Beziehungen geht, dem Nutzer der Arzt als die hierar-
chisch am weitesten etablierte Rolle gegeniibergestellt. Wir gehen jedoch davon aus
(ohne im Einzelnen explizit darauf einzugehen), dass die Beziehungsasymmetrie auch
im Verhéiltnis zu anderen Professionen im Gesundheitswesen vorhanden ist, wenn sie
sich auch — wie z.B. im Pflegebereich — moglicherweise weniger stark ausgeprégt dar-
stellt.

Mikroebene Mesoebene Makroebene

Ethische Argumente Okonomische Argumente  Demokratische Argumente

} VAN !

Passiver | [Koprodu- Partner Kunde ||Bewerter Versicher-

Kranker zent ter Birger

"\

Medizinische Argumente Qualititsargumente

Abbildung 1: Vom Patienten zum Biirger — Rollen der Nutzer des Gesundheitswesens

2.1 Vom leidenden Kranken zum souverinen Kunden — der
Patient im Spannungsfeld zwischen Paternalismus und
Autonomie

Von allen besonderen Umstéinden abgesehen stellt sich jede Begegnung eines Menschen
mit dem Gesundheitssystem zunichst dar als das Zusammentreffen eines Kranken, Lei-
denden oder Hilfesuchenden mit einem anderen Menschen, der dazu qualifiziert ist, die
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gesuchte Hilfe zu leisten. In einem {iberlieferten Leitbild der Heilkunst iibernimmt da-
mit der Helfer die alleinige Verantwortung fiir den Heilungsprozess und dessen Gelin-
gen. In der Folge steht die Behandlung fiir den Patienten unter vollstdndiger Fremdbe-
stimmung oder Heteronomie. In dieser Hinsicht unterscheidet sich also die drztliche (o-
der sonstige) Behandlung fiir den Patienten nicht von der Krankheit selbst, die — als
nicht gewolltes Ereignis — ebenfalls den Kranken heteronomen Regeln, vor allem von
physiologischen und anderen Abldufen, unterwirft.

Jede Behandlung von Krankheit ist ein Versuch zur Wiederherstellung verlorener Auto-
nomie, da diese aber selten durch die Krankheit ganz beseitigt ist, ist nicht zu begriin-
den, weshalb sie bei der Therapie vollig aufgegeben werden soll. Daher steht heute dem
skizzierten drztlichen Leitbild ein anderes gegeniiber, das ausdriicklich auf die Beibe-
haltung der Selbstbestimmung des Kranken auch bei einem drztlichen Heilungsprozess
insistiert.

In seinem Handeln hat der Arzt die Autonomie und Selbstbestimmung des Menschen zu
beachten, der sich ihm anvertraut. Daneben gelten die Prinzipien der Non-Malefizienz,
der Unschédlichkeit, des ,,nihil nocere® — der Arzt darf nichts tun, was seinem Patienten
schaden konnte und der Benefizienz oder Fiirsorge — der Arzt hat nach dem Wohl seines

Patienten zu streben und Schaden von ihm abzuwenden.

Wihrend Non-Malefizienz und Benefizienz traditionell wesentliche Bestandteile des
arztlichen Berufsethos sind, hat sich der Wertewandel vom Paternalismus zur Betonung
der individuellen Autonomie erst in den letzten ca. 30 Jahren vollzogen. Dieser Werte-
wandel vollzieht sich auf allen gesellschaftlichen Ebenen und hat vor allem die Le-
benswelt der Arbeit und Freizeit von den Pflicht- und Arbeitsorientierungen zu den Op-
tionen fiir Selbstverwirklichung und ,Natiirlichkeit gefiihrt. Individualisierung und
Pluralisierung der Lebensstile bestimmen den Ubergang von einer modernen Leistungs-
gesellschaft zu einer ,,postmodernen Genusskultur. Keinesfalls schliet aber der Indi-
vidualismus Gemeinschaftsbediirfnisse, der Genuss die Leistung, der Selbstbezug die
Verantwortlichkeit fiir die Lebensumwelt aus. Es entwickelt sich der Sozialtypus des
aktiven, kommunikativen, dkoorientierten Hedonisten (Baier 1996). Seit etwa flinfzehn
Jahren beobachten Soziologen und Sozialpsychologen, Demoskopen und Marktfor-
scher, so Baier, in den westlichen Landern diese Einstellungsverdnderungen im Arbeits-
und Freizeitverhalten, an den Konsumobjekten und Verbraucherentscheidungen (ebd.).

Dieser Wertewandel, der bewirkt, dass die Menschen im Umgang mit dem Medizinsys-
tem, wie in anderen gesellschaftlichen Bereichen auch, Selbstbestimmung und Mitwir-
kungsmoglichkeiten einfordern, gewinnt angesichts der Entwicklung in der modernen
Medizin iiber den Partizipationsgedanken hinaus eine neue Dimension. Im Hinblick auf
die Fiille diagnostischer und therapeutischer Moglichkeiten und die Tatsache, dass zahl-
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reiche Therapien mit Risiken behaftet sind, von Nebenwirkungen begleitet werden und
nicht unbetriachtliche Auswirkungen auf die Lebensqualitdt der Betroffenen haben, wird
es fiir den behandelnden Arzt in einem paternalistischen Modell zunehmend unmdéglich,
stellvertretend zu entscheiden, was fiir den individuellen Patienten ,,das Richtige* sei
(Schneiderman et al.. 1993). SchlieBlich steht die Bewertung von Nutzen oder Schaden
einer Intervention stets in einem engen Zusammenhang mit der Lebenseinstellung, den
Ressourcen, den Wertvorstellungen und Priferenzen von Patienten (aber auch von Arz-
ten). Die Entscheidung dartiber, was im Einzelfall machbar, richtig und gut ist, muss al-
so immer mit Blick auf das Individuum getroffen werden (Cook 2001).

Die Akzentuierung der Patientenautonomie und -selbstbestimmung als handlungslei-
tendem Wert in der Arzt-Patient-Beziehung darf trotz ihrer Implikation fiir die {ibrigen
arztethischen Prinzipien jedoch nicht bedeuten, das Prinzip der drztlichen Fiirsorge und
Benefizienz auBer Kraft zu setzen zugunsten einer Individualisierung, die Gesundheit zu
einer reinen Privatsache macht und den durchschnittlichen Patienten und seine Angeho-
rigen in aller Regel iiberfordern diirfte. Kritiker einer falsch verstandenen Autonomie
warnen davor, dass als Reaktion auf die zunehmende Komplexitit und Uniiber-
sichtlichkeit des modernen Medizinsystems medizinische Professionelle versuchen
konnten, ihre eigene Unsicherheit dadurch zu kompensieren, dass sie dem Patienten bei
maximaler Aufklarung die Entscheidung vor dem Hintergrund seiner Autonomie allein
zumuten. Die alleinige Vermittlung objektiver, technisch-rationaler Kriterien werde je-
doch dem érztlichen Fiirsorgeprinzip und der emotional-kognitiven Situation des be-
troffenen Individuums nicht gerecht (z.B. Grammer 1999), zumal nicht hinreichend ge-
klart ist, wie marginale oder ,,vulnerable* Gruppen der Gesellschaft, die Armen, die Al-
ten, diejenigen mit kulturellen oder sprachlichen Schwierigkeiten, sogenannte ,,hard-to-
reach audiences” (Freimuth & Mettger 1990), befdhigt werden konnen, an Entschei-
dungsprozessen teilzuhaben (Dierks, Schwartz & Walter 2000a).

2.1.1 Benevolenter Paternalismus — der Patient als passiver Kranker

Historisch gesehen ist die &lteste Rollendefinition zwischen Professionellen im Ge-
sundheitswesen, und hier vor allem zwischen Arzt und Patient, im ,,benevolenten Pa-
ternalismus® zu sehen, der durch eine deutlich ausgeprigte Asymmetrie gekennzeichnet
ist. Dieses Modell hat bis in die 60er Jahre hinein das gesellschaftliche Bild der Bezie-
hung der Akteure im Gesundheitswesen dominiert und wurde erst im Zuge der Demo-
kratisierungsdebatten der 70er Jahre von einem partnerschaftlicheren Leitbild — zumin-
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dest theoretisch — abgelost’. Der gesellschaftliche Status und das bereits im 19. Jahr-
hundert begriindete hohe Standesbewusstsein der Arzte machte eine auch nur anniihernd
gleichberechtigte Arzt-Patienten-Beziehung nahezu undenkbar. Das Autorititsgefille
hatte seine Wurzeln im Wissensmonopol der Arzteschaft und gewihrleistete dem Arzt
die ausschlieBliche Entscheidungsmacht iiber Indikation und Intervention, wéhrend sich
der Patient diesen Entscheidungen als im Wortsinne erduldender, unmiindiger und pas-
siv leidender Kranker zu fligen hatte.

Dabei wird dieser benevolente Paternalismus vor allem dadurch charakterisiert, dass die
Einmischung in die Handlungsfreiheit aus Griinden durchgefiihrt wird, die sich aus-
schlieBlich auf das Gute fiir einen anderen, auf das Wohl und das Gliicklichsein, sowie
auf die Bediirfnisse, Interessen oder Werte des anderen berufen (Dworkin 1992). Je
nach Situation kann Paternalismus in moralischer Hinsicht geboten, problematisch oder
unzuléssig sein. Das gilt zum Beispiel fiir den Handlungsbereich der Psychiatrie, in dem
paternalistische Patientenversorgung geradezu an der Tagesordnung ist. Anzumerken
ist, dass sich benevolenter Paternalismus vor allem in der Ausgestaltung der Arzt-
Patienten-Interaktion darstellt. Rechtlich gesehen ist ja jede medizinische Handlung, die
ohne Einwilligung der Patienten vorgenommen wird, als Kdrperverletzung einzustufen
und kann bestraft werden, selbst wenn sie zur Lebenserhaltung geschieht. Der Bundes-
gerichtshof hat in diesem Zusammenhang festgestellt, dass ,,... drztliche Heileingriffe
grundsitzlich der Einwilligung des Patienten bediirfen, um rechtméfig zu sein, und dass
diese Einwilligung nur wirksam erteilt werden kann, wenn der Patient {iber den Verlauf
des Eingriffs, seine Erfolgsaussichten, seine Risiken und mdgliche andere Behandlun-
gen mit wesentlich anderen Belastungen, Chancen und Gefahren im Groflen und Gan-
zen aufgeklirt worden ist. Nur so wird sein Selbstbestimmungsrecht und sein Recht auf
korperliche Unversehrtheit bewahrt.” (Francke & Hart 1999). Einzig legitime Ausnah-
me davon ist die Notfallsituation bei einem nicht-einwilligungsfahigen Patienten.

Interessant ist in diesem Zusammenhang die These, dass der iiberwunden geglaubte Pa-
ternalismus lediglich einen Formwandel durchlaufen habe und in Form eines Neo-
Paternalismus weiter vorherrsche, da die autonome Entscheidung des Patienten in ho-
hem MaBe von drztlichen Informationen beeinflusst sei, die selektiv ausgewihlt sein
konnen und eine drztliche Informationspolitik widerspiegeln, die neben dem Wohl des
Patienten durchaus auch anderen Motiven folgen kann (Schneiderman et al. 1993, Feu-
erstein & Kuhlmann 1999).

> Im Ubrigen erfolgte die Anerkennung des Selbstbestimmungsrechts der Patienten nicht primér durch

die drztliche Profession, sondern musste dieser, wie in der Schmitten es ausdriickt, durch die Recht-
sprechung abgerungen werden (in der Schmitten 1999).
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Die skizzierte professionelle Dominanz und Beziehungsasymmetrie, die sich auch in der
Diskrepanz zwischen dem rechtlichen Anspruch einerseits und deren Umsetzung in der
Praxis andererseits (Hart 2001) ausdriickt, spiegelt zudem das noch immer vorzufinden-
de und psychologisch zu erklirende Bediirfnis des subjektiv Leidenden nach einer fiir-
sorglichen, (all)wissenden und gar véterlichen (oder miitterlichen) Gestalt, die als Heiler
und Helfer auftritt und den Patienten dadurch entlastet, dass sie ihm wichtige und fol-
genschwere Entscheidungen abnimmt (Gerteis 1993, vgl. auch Kap. 5 in diesem Band).
Hilfreich ist in diesem Zusammenhang die Unterscheidung zwischen aufgefordertem
und unaufgefordertem Paternalismus. Wihrend ersterer in Ubereinstimmung mit den
Wiinschen und Erwartungen des Patienten erfolgt, bedeutet letzterer im Extremfall drzt-
liche Entscheidungen iiber Therapieverfahren auch gegen den Willen des Patienten
(Kampits 1996).

2.1.2 Der Patient als Koproduzent von Gesundheit

Die érztliche oder durch nichtirztliche Professionen geleistete Behandlung ist nur ein
Wirkungsfaktor auf den Gesundheitszustand eines Menschen. Dieser ist wesentlich mit-
bestimmt durch biologische Komponenten (genetische Dispositionen, Alter usw.), durch
duBere Lebensbedingungen, durch die individuelle Lebensweise und nicht zuletzt durch
die subjektive Einstellung zur Gesundheit. Stehen diese Faktoren einer Genesung oder
Linderung von Beschwerden entgegen, sind alle drztlichen MaBBnahmen zum Scheitern
verurteilt. Daher sind Arzte (und die Angehérigen der anderen Heilberufe) nicht die
einzigen Produzenten von Gesundheit.

Der Patient iibernimmt als ,,beteiligter Experte* durch seine Mitwirkung am Prozess der
medizinischen Dienstleistung selbst aktiv Leistungen, und tragt durch seine Mitarbeit
wesentlich zur Prozess- und Ergebnisqualitéit des Leistungsgeschehens bei. Als forder-
lich fiir die Wirksamkeit der Leistung wird neben der kunstgerechten und angemessenen
Anwendung gepriifter Verfahren insbesondere ein vertrauensvolles personliches Ver-
héltnis zwischen Arzt und Patient sowie angemessene Beratung, Information und Schu-
lung der Patienten zur Forderung ihrer Motivation, Mitwirkung und Kompetenz ge-
nannt.

Eine so verstandene Stirkung der Patientensouverinitét, die die faktisch immer wieder
auftretende Beziehungsasymmetrie zwischen den Akteuren nicht leugnet oder durch
pseudo-egalitire Phrasen verschleiert und den Bediirfnissen des erkrankten Individuums
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nach Schutz und Fiirsorge auch ohne die Ausiibung eines iiberholten Paternalismus
Rechnung triagt, wiirdigt in angemessener Weise wichtige Facetten der Patientenrolle.

Dies betrifft insofern auch das Behandlungsergebnis, als das Nicht-Befolgen drztlicher
Anweisungen hiufig weniger als Fehlverhalten des Patienten zu betrachten ist, sondern
vielmehr als ein Indikator dafiir, dass es dem Arzt oder Therapeuten nicht gelungen ist,
den Patienten aktiv in den Behandlungsprozess einzubeziehen und mit seiner Hilfe ein
Interventionskonzept zu erstellen, das auf seine persénlichen Bediirfnisse und Ressour-
cen zugeschnitten ist (Rosenberg et al. 1998, MacDowell , Nitz-Weiss & Short 2000)*.

Alteren Schitzungen zufolge (Becker & Maimann 1980) ist mangelnde Compliance ein
Problem, dass bei 30 bis 60 % aller Therapien den Behandlungserfolg geféhrdet (und
diese Zahlen werden fiir Patienten ohne spiirbare Beschwerden noch hoher angesetzt).
Dies betrifft hdufig auch den Bereich der pharmakologischen Therapie (Arnet et al.
1999). Nur 50 % der chronisch kranken Amerikaner befolgen in der Therapie der Hy-
pertonie die wichtigsten drztlichen Ratschlige zur Medikamenteneinnahme bzw. dndern
ihre Lebensweise entsprechend der drztlichen Ratschldge. Etwa 12 % aller Verordnun-
gen werden in der Apotheke nicht abgeholt und nur die Halfte der abgeholten Medika-
mente werden schlieBlich entsprechend der Ratschlidge des behandelnden Arztes einge-
nommen. In der Folge werden Patienten wegen des ausbleibenden Behandlungserfolges
weiteren diagnostischen Prozeduren und Behandlungen unterzogen, die hohe Kosten
verursachen. Mangelhafte Compliance belastet in den USA die Volkswirtschaft jahrlich
mit vermeidbaren Mehrkosten in Hohe von rund 100 Milliarden Dollar. Allein die Fol-
gen nicht addquater Tabletteneinnahme werden mit rund 8,5 Milliarden Dollar beziffert
(American Heart Association 1999). Ursache fiir mangelnde Compliance und die daraus
folgende Verschwendung personeller und materieller Ressourcen sind hdufig Kommu-
nikationsprobleme zwischen Arzt und Patient, die in der Regel daraus resultieren, dass
Arzte nicht in angemessener Weise auf die Patienten eingehen und sie verstindlich iiber
ihre Krankheit und die notwendigen TherapiemaBnahmen informieren koénnen. Patien-
ten konnten z.B. die ihnen gestellte drztliche Diagnose teilweise nicht akzeptieren, weil
sie sie nicht verstanden hatten (Becker & Maiman 1980; Bartlett et al. 1984), aber auch,
weil Verdrdngungsprozesse einer kognitiven Verarbeitung der Information entgegen
standen oder weil sie ihren gesundheitsbezogenen Uberzeugungen widersprachen. Auch
wurde nachgewiesen, dass Patienten z.B. die ihnen verschriebenen Medikamente gar

4 Es gibt verschiedene Mdglichkeiten, diesen Umstand zu beriicksichtigen. Die Spannweite erstreckt

sich von autoritdren Anordnungen zu Lebensweise und fremdbestimmter Mitwirkung bei der Behand-
lung bis zum gezielten gemeinsam geplanten Einsatz der dem Patienten eigenen ,,Selbstheilungskraf-
te®.
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nicht oder nicht korrekt einnahmen, weil sie iiber Dosis, Dauer und Zeitpunkt der Ein-
nahme nicht informiert waren (z.B. Greenfield et al. 1985)".

Eine angemessene Beratung und Schulung von Patienten unter Beriicksichtigung ihrer
persdnlichen Gegebenheiten ist deshalb zwingend erforderlich. Sie fiihrt im Ubrigen
nicht nur zu einer Verbesserung des Umgangs mit der Erkrankung und zu einer Steige-
rung der Lebensqualitét der Betroffenen (Andersen & Urban 1999), sondern auch zu ei-
ner Verringerung der Nachfrage unnotiger Leistungen und damit zu einer Kostensen-
kung (Seeger 1999). Fiir den medizinischen Outcome bedeutet das letztlich, dass auch
bessere gesundheitliche Ergebnisse erzielt werden. So zeigen einige Studien, dass bei
chronischen Schmerzpatienten, bei Diabetikern, Rheumatikern und Patienten mit chro-
nischen psychischen Problemen sowie bei Patienten, die an den Folgen einer schweren
Kopfverletzungen litten, durch eine verbesserte Informations- und Entscheidungsbetei-
ligung auch bessere gesundheitliche Ergebnisse realisiert wurden (Segal 1998).°

Als bewusste Koproduzenten ihrer Gesundheit sind vor allem die Menschen einzuord-
nen, die sich aktiv um die Erhaltung ihrer Gesundheit bemiihen, aber auch die Men-
schen, die im Umgang mit einer chronischen Erkrankung die Unterstiitzung in Selbsthil-
fegruppen suchen. Diese sind nach anfianglicher Ablehnung und Skepsis inzwischen zu
einer festen GroBe im Gesundheitswesen geworden (Trojan 1999), das etablierte Sys-
tem hat inzwischen weitgehend den ,,Expertenstatus aus der Betroffenheit™ anerkannt
und nutzt die Gruppen aktiv zur Betreuung von Patienten (Bogenschiitz et al. 2000). Der
volkswirtschaftliche Nutzen der Arbeit von Selbsthilfegruppen wird auf bis zu vier Mil-
liarden Mark geschitzt (Weller 2000)*.

Im Ubrigen wird aus der Darstellung der Relevanz der Selbsthilfegruppenforderung und
der Stirkung des Patienten als Koproduzent seiner Gesundheit auch deutlich, dass die

Mangelnde Compliance wird als Versto gegen die ungeschriebenen Regeln einer gesunden Arzt-
Patienten-Beziehung gesehen und auch iiber das Sozialgesetzbuch sanktioniert, indem bei fehlender
Mitwirkung der vollstdndige Entzug der Leistungen (§§ 62, 63, 66 SGB 1) angedroht, zugleich die ak-
tive Mitwirkung an Krankenbehandlung und Rehabilitation ausdriicklich gefordert wird (§ 1 SGB V).
Allerdings muss auch unterschieden werden zwischen den Patienten, die sich subjektiv gut informiert
fithlen und denen, die tatséchlich optimale Informationen erhalten haben .

In der Bundesrepublik Deutschland sind derzeit etwa 3 Mio. Menschen (Betroffene und Angehorige)
in etwa 70.000 Selbsthilfegruppen organisiert.

Zur Unterstiitzung der Selbsthilfe in Deutschland haben die Krankenversicherungen 2000 im Interesse
einer einheitlichen Rechtsanwendung gemeinsam und einheitlich Grundsitze zur Forderung der
Selbsthilfe beschlossen. Sie beziehen sich ausschlieBlich auf die finanzielle Férderung der Selbsthilfe
und regeln Voraussetzungen, Inhalt, Umfang und Formen dieser Forderung sowie die Abstimmung
mit anderen Forderstrangen. Die vielfdltigen Formen und Mdglichkeiten der immateriellen, sdchlichen
und strukturellen Foérderung bleiben hiervon unberiihrt. Die Vertreter der fiir die Wahrnehmung der
Interessen der Selbsthilfe mafgeblichen Spitzenorganisationen (Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir
Behinderte ¢.V., Deutscher Paritidtischer Wohlfahrtsverband — Gesamtverband e.V., Deutsche Arbeits-
gemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.) wurden bei der Erarbeitung dieser Grundsitze beteiligt (BAGH
2000).
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Patientenbeteiligung und -souverdnitidt kein humanitdrer oder wie auch immer be-
griindeter Selbstzweck ist, sondern vor dem Hintergrund der postulierten ,,Ressourcen-
knappheit™ oder ,,Kostenexplosion“ zielgerichtet eingesetzt werden soll, um das Ge-
sundheitswesen im Sinne von Wirtschaftlichkeit, Qualitit und Bedarfsgerechtigkeit ra-
tionaler, kostengiinstiger und effizienter zu gestalten (Badura & Schellschmidt 2000).

2.1.3 Der Patient als Partner im Behandlungsprozess —
shared-decision-making

Der Ansatz des ,,shared-decision-making* beschreibt eine spezielle Kommunikations-
strategie im Arzt-Patienten-Kontakt, bei der besonderer Wert darauf gelegt wird, die
Bediirfnisse des betroffenen Patienten ganzheitlich zu erfassen, ihn mit umfassenden In-
formationen zu versorgen, ihn optimal iiber Chancen und Risiken verschiedener Be-
handlungsalternativen aufzukldren und ihm dariiber hinaus die Moglichkeit zu geben,
seine personlichen Werte und Risikopréferenzen in den Prozess der Entscheidungs-
findung einflieBen zu lassen (Coulter 1999, Elwyn et al. 2000).

Obwohl ,,shared-decision-making* derzeit vielfach als Idealmodell medizinischer Ent-
scheidungsfindung diskutiert wird, gibt es keine universelle und allgemeingiiltige Defi-
nition des Konzepts oder eine genaue Festlegung der einzelnen Schritte in diesem Ent-
scheidungsprozess (vgl. Kap. 5). Die Ausgangsthese von ,,shared-decision-making® ist
jedoch stets, dass es nicht nur eine aus Expertensicht zu bestimmende optimale Therapie
fiir den einzelnen Patienten gibt, sondern dass die aktive Mitarbeit des Patienten und die
Einbeziehung seiner personlichen, korperlichen und seelischen Gegebenheiten not-
wendig ist, um die fiir den individuellen Patienten optimale Therapie in einer gemein-
samen Entscheidung festzulegen (z.B. Badura & Schellschmidt 1999b; Bensing 2000;
Wensing & Grol 2000; Charles et al. 1997; Feldman-Stewart et al. 2000).

Es ist zu vermuten, dass eine verbesserte Wissensbasis auf beiden Seiten auch zu einer
verbesserten (und sparsameren) Nutzung vorhandener Systemressourcen beitragen
konnte, da die derzeit praktizierte Bevorzugung einer aufwendigen, nebenwirkungs-
trachtigen und zudem teuren Maximalmedizin nicht immer eine optimale Leistung fiir
die Betroffenen darstellt (z.B. Mulley 2000; Badura & Schellschmidt 1999a, Schmacke
1997). So waren beispielsweise Patienten, die wegen eines Asthmas Corticosteroide zur
Inhalation erhalten hatten, eher bereit, die Medikamente auch im symptomfreien Inter-
vall weiter zunehmen, wenn sie aktiv in die Behandlungsplanung einbezogen worden
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waren und Asthma als eine potenziell schwere Erkrankung erkannt hatten (Chambers
1999).

»Shared-decision-making® ist fiir den Einsatz im medizinischen Alltagshandeln geeig-
net, wird aber von einigen Autoren (z.B. Badura, Hart & Schellschmidt 1999) insbeson-
dere fiir solche Entscheidungssituationen empfohlen, in denen iiber hochriskante Ein-
griffe, die Therapie lebensbedrohlicher Erkrankungen oder die Behandlung einer chro-
nischen Erkrankung beraten wird.

SchlieBlich scheint ,,shared-decision-making® eine angemessene Option vor dem Hin-
tergrund des verdnderten Krankheitsspektrums in einer Gesellschaft, in der immer we-
niger akute, und immer mehr chronische Krankheiten das Bild bestimmen (Schwartz
1999). Krankheit ist inzwischen fiir viele Menschen kein voriibergehender Akutzustand
mehr, sondern ein liberdauernder Lebensumstand. Das Grundproblem der Funktions-
storung und die daraus resultierenden Beeintrachtigungen im tdglichen Leben der Be-
troffenen konnen durch érztliches Bemiihen nicht behoben werden (Vuori 1987). Dies
verandert die Beziehung zwischen Arzt und Patient von der singuldren Konsultation zur
unter Umsténden lebenslangen Begleitung, filir die ein partnerschaftliches Kommunika-
tionsmodell eine tragfahige Grundlage ist.

Notwendige Voraussetzung fiir eine (sinnvolle) Beteiligung an Entscheidungen ist zum
einen die Verfligbarkeit und die angemessene Vermittlung relevanter Informationen,
zum anderen die Fahigkeit, diese Informationen zu den personlichen Lebensumstéinden
und Problemen in Beziehung setzen zu konnen und sich auf der Basis der zur Verfii-
gung stehenden Informationen Klarheit iiber individuelle Ziele und Mdoglichkeiten ihrer
Erreichung zu verschaffen.

Ob hierzu spezielle standardisierte ,,decision aids* verwendet werden sollten, wird in
der Literatur kontrovers diskutiert.” In den USA wurden derartige Entscheidungshilfen
fiir zehn verschiedene Krankheitsbilder (u.a. Brustkrebs, Koronarerkrankungen, Len-
denwirbelsdulenleiden, Prostataerkrankungen) erprobt. Die Ergebnisse zeigen, dass ,,de-
cision aids* die Patientenzufriedenheit erhdhen und auch dazu beitragen, Kosten zu spa-
ren (z.B. Mulley 2000). Andererseits zeigt sich in den Informationsbediirfnissen ver-
schiedener Patienten eine so gro3e Varianz, dass es kaum moglich scheint, eine standar-
disierte Information zu entwickeln, die zugleich den intellektuellen Voraussetzungen
und dem individuellen Informationsbedarf jedes einzelnen Patienten gerecht wird (z.B.
Charles et al. 1997).

?  Decision Aids sind Entscheidungshilfen, die, teilweise unter Einsatz moderner Informationstechno-

logien, den Patienten nicht nur mit Informationen versorgen, die fiir seine Behandlungsentscheidung
bedeutsam sind, sondern die ihm auch die Mdglichkeit geben, jene Informationen zu identifizieren,
die fiir seine personliche Entscheidung besonders bedeutsam sind.
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Die Umsetzung dieses Entscheidungsmodell auf der Mikroebene setzt Bereitschaft von
Patienten und Arzten voraus. Patienten sind nicht immer bereit oder in der Lage, sich im
Entscheidungsprozess zu engagieren; ihre Priaferenzen zu kommunizieren; Fragen zu
stellen; Behandlungsalternativen abzuwégen und schlieBlich die Verantwortung fiir die
Entscheidung mit dem Arzt zu teilen (Biichi et al. 2000). Auf der anderen Seite sehen
sich Arzte ihrer traditionellen — auch autoritits- und prestigetrichtigen — Rolle als ,,Hei-
ler* enthoben und sollen nun sozial verantwortlich und kommunikativ kompetent Pati-
enten in zum Teil langen Krankheitsprozessen begleiten, ohne fiir diese Aufgabe wirk-
lich ausgebildet zu sein."

Wenn es jedoch gelingt, die ,,gelernte Kompetenz* der Arzte mit der ,,gelebten Kompe-
tenz* (Estorff-Klee 1998) der Betroffenen zu verbinden, kann dies nicht nur die Le-
bensqualitit, die Wiirde und das Wohlbefinden der Nutzer, sondern vermutlich auch die
Arbeitszufriedenheit der Behandler positiv beeinflussen (Connor 1999).

2.1.4 Der Patient als Kunde in einem ,,Markt*“ Gesundheitswesen

Insofern Behandlung ihren (monetiren) Preis hat und Arzte und andere Leistungser-
bringer dariiber ihr Einkommen erwerben, war und ist der Patient im 6konomischen
Sinne Kunde. Zumindest in dieser Hinsicht ist die Behandlung gesundheitlicher Beein-
trachtigungen eine Dienstleistung wie jede andere, lediglich die Form der Leistungsver-
giitung unterscheidet sie auf den ersten Blick von einem Haarschnitt. Nun war letzteres
bislang — iibrigens ja nur bei krankenversicherten Patienten — Grund genug, liber die
Angemessenheit von Preis und Gegenleistung in der Binnensphire der Arzt-Patient-
Beziehung kein Wort zu verlieren. Der Kostentrager selbst wiederum stand auflerhalb
dieser Binnensphére und beide Beteiligten hatten, wenn auch gelegentlich aus durchaus
unterschiedlichen Griinden, kein besonderes Interesse, ihn in die Zweisamkeit einzube-
ziehen. Je mehr allerdings die Notwendigkeit der Leistungen und der Gesamtpreis zum
gesundheitspolitischen Problem wurden, umso mehr Anldufe wurden unternommen,
auch die drztliche Behandlung als iibliche Dienstleistung zu charakterisieren und auszu-
gestalten. Dazu zdhlen vor allem Verfahren der Kostenerstattung, ebenso die Erweite-
rung von Auswahlmdglichkeiten fiir den Kranken, etwa durch das Angebot selbst finan-
zierter Zusatzleistungen (z.B. IGEL-Leistungen), aber auch die Szenarien einer Redu-

"9 Arzte werden zu hochspezialisierten Medizinalexperten sozialisiert, in deren Berufsalltag die interak-
tionsintensiven diagnostischen und therapeutischen Leistungen zunehmend in den Hintergrund treten
zugunsten einer technikdominierten Hochleistungsmedizin (Badura et al 1999, Perleth 1998).
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zierung des Kassenleistungsspektrums auf eine Grundversorgung bei frei wéhlbarer Er-
weiterung der Versicherungsleistungen gegen hohere Beitrdge. Nicht zuletzt durch die
grundlegende Erweiterung der Wahlmoglichkeiten bei der Mitgliedschaft in einer ge-
setzlichen Krankenkasse wurden die Versicherten in der Rolle der Kunden (hier: Versi-
cherungsnehmer) gestirkt, die Sozialversicherung insoweit iiblichen Mechanismen des

privaten Versicherungsmarktes angepasst.

Die marktwirtschaftliche Umgestaltung des Gesundheitswesens folgt der bereits in den
80er Jahren begonnen Diskussion iiber die ,,Grenzen des Sozialstaats* und flihrt dazu,
dass die gesundheitspolitische Thematisierung der Patientenrolle heute auch unter den
Stichworten Effektivitdt und Effizienz, also den vorwiegend einer 6konomischen Logik
folgenden Hauptzielen der Akteure im Gesundheitswesen vorgenommen wird. Wesent-
liches Ziel der Gesundheitsversorgung ist in dieser Perspektive die Aktivierung von
Einsparpotenzialen und die Mobilisierung von Rationalisierungsreserven im Gesund-
heitssystem. Mitwirkende an der Erreichung dieses Ziels sind der Patient als Konsument
und der Arzt als Anbieter. Das zentrale Leitbild fiir die Arzt-Patient-Beziehung ist die
ninformierte Wahl*“ des ,,souverinen Konsumenten®, der Gesundheitsleistungen auf der
Basis der ihm zur Verfiigung stehenden Produktinformationen nach seinen Priferenzen
auswihlt und infolgedessen iiber seine Priferenzen den Markt beeinflusst. Der Kunden-
status impliziert eine moderne Form der Patientenpartizipation theoretisch dahingehend,
dass Wiinsche und Bediirfnisse des Kunden zunéchst erhoben werden, in eine kunden-
orientierte (Um)strukturierung von Behandlungs- und Pflegeprozessen einflieBen und
die konkrete Planung und Gestaltung der Behandlung determinieren (Badura, Hart &
Schellschmidt 1999, Déhler 1992, Rothgang 1996).

Wie die teilweise recht emotional gefiihrte Debatte iiber Chancen und Risiken des Kun-
denbegriffs mit allen ethischen, 6konomischen und politischen Konnotationen zeigt,
wirkt die Einfiihrung eines marktorientierten Paradigmas in den Gesundheitssektor zwar
durchaus fruchtbar als anregendes Moment in der Debatte liber die Neugestaltung des
Gesundheitssystems, sie scheint jedoch einige wichtige Dimensionen auszulassen, die
fiir die zukiinftige Entwicklung von Bedeutung sein kénnen. So erscheint eine marktori-
entierte Umstrukturierung des Gesundheitswesens hin zu mehr Wirtschaftlichkeit im
Sinne einer optimierten Nutzung vorhandener Ressourcen einerseits als eine Chance fiir
eine umfassende Demokratisierung und eine wiinschenswerte Beteiligung von Biirgern,
Patienten und Versicherten, sie birgt jedoch andererseits auch Risiken, insbesondere
dann, wenn unter dem Deckmantel der Souverinitit und Eigenverantwortung lediglich
kosmetische Imagekorrekturen vorgenommen werden oder system- und politikentlas-
tende Individualisierungsstrategien (vgl. Paquet 1996) dazu beitragen, dass schwichere
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Gruppen im Gesundheitswesen systematisch benachteiligt werden, weil ihnen die néti-
gen Ressourcen zur ,.eigenverantwortlichen® Durchsetzung ihrer Interessen fehlen''.

Kritiker (wie z.B. der Verein Demokratischer Arztinnen und Arzte oder Vertreter von
Verbraucherorganisationen) warnen zudem vor dem Risiko, bei einer solchen Be-
trachtungsweise Gesundheit nur als individuelles Gut des Einzelnen und nicht als ge-
sellschaftliches Allgemeingut zu betrachten. Hier bestehe die Gefahr, den Patienten als
Mitglied einer Solidargemeinschaft (der Versicherten oder der Beitragszahler) zu verlie-
ren und 6konomisches Kalkiil an die Stelle humanitérer Grundsitze zu setzen. Unter
dem Deckmantel einer falsch verstandenen Eigenverantwortung werde die ,,Privatisie-
rung von Lebensrisiken* bzw. die ,,Riickfiihrung von Krankheitsrisiken in die private
Verantwortung des Patienten angestrebt und eine ,,Zwei-Klassen-Medizin“ vorbereitet
(VDAA/VDPP 1998, Schmidt-Semisch 2000).

SchlieBlich ist, wie die folgenden Ausfiihrungen zeigen werden, der Kundenbegriff auch
von einer formal-analytischen Perspektive auf das Gesundheitssystem nicht {ibertragbar,
da der Patient, Versicherte, Biirger im Gesundheitswesen nicht iiber alle typischen Kun-
denmerkmale verfiigt und zudem auch der besondere Charakter des Gutes Gesundheit
bei einer rein marktorientierten Sichtweise nicht hinreichend gewtirdigt wird.

2.1.4.1 Exkurs — Zur Angemessenheit des Kundenbegriffs im Gesundheitssystem

Aus 6konomischer Sicht ist der Markt durch Transparenz und Kundensouverinitét ge-
kennzeichnet (Breyer & Zweifel 1997). Ein Kunde wird wie folgt charakterisiert (vgl.
auch Brudermanns 1995, Klie 1997):

e Der Kunde bewegt sich souverdn im Geschehen des Marktes und ist als poten-
zieller Nachfrager iiber Qualitit und Preisforderungen der Angebote aller Anbie-
ter auf dem Markt informiert.

""" Wir befragten im Rahmen einer Gruppendiskussion im Friihjahr 2000 ca. 80 aktuell nicht in Behand-
lung befindliche Personen zu dieser Situation. Die Befragten assoziierten mit dem Kundenbegriff
nicht nur die in der Regel akzeptierte Vorstellung des ,,Konig Kunde®, sondern auch die Vorstellung,
dass sie nur noch als ,,zahlende Verbraucher” und nicht mehr als leidende Patienten mit einer entspre-
chenden Erwartung an die Zuwendung der Professionellen betrachtet werden, hinzu kam die Befiirch-
tung, die Arzt-Patienten-Beziehung wiirde vor allem durch 6konomische Interessen der Professionel-
len definiert. Insofern sehen Patienten selbst sehr klar die doppelte Bedeutung der Kundenrolle und
die Chancen, aber auch die moglicherweise negativen Folgen einer zunehmenden Kundenorientierung
im Gesundheitswesen.



Patienten, Versicherte, Kunden — eine neue Definition des Patienten? 17

e Auf dem Markt fragt ein Kunde Waren und Dienstleistungen nach Maligabe sei-
ner personlichen Bediirfnisse und Bedarfe nach.

e Erlegt selbst die Mittel zur Zielerreichung (Befriedigung des Bediirfnisses) fest.
e Er bestimmt autonom Art und Umfang der Bediirfnisbefriedigung.

e Er kann dabei zwischen Alternativen auswéhlen.

e Er zahlt selbst, und zwar den vollen Preis.

e Alle Unsicherheiten sind ausgerdumt.

e Der Kunde kann durch seine Wahl iiber den marktregulierenden Mechanismus
von Angebot und Nachfrage einen Einfluss auf Inhalt und Qualitdt des Angebots
ausiiben.

Jenseits der Einschrdnkungen, die wir in Bezug auf die Rationalitdt und die Informiert-
heit auch bei den Kdufern von Waren und Dienstleistungen auBlerhalb des Gesund-
heitssektors konstatieren — nicht alle Konsumenten sind aktiv, die Werbung spricht vor-
zugsweise nichtrationale Elemente an und die notwendige vollstdndige Information fiir
eine optimale Kaufentscheidung ist hiufig nicht oder nur unvollstindig 6ffentlich ver-
figbar'? — stellt das Gesundheitswesen einen Dienstleistungssektor dar, auf den sich das
O0konomisch orientierte Konsumentenmodell mit der Vorstellung des rational han-
delnden Kiufers nicht ohne Friktionen iibertragen ldsst. Diese Friktionen lassen sich
wie folgt charakterisieren.

Beweglichkeit auf dem Markt

Grundsatzlich erfordert die Beweglichkeit auf dem immer weiter expandierenden Ge-
sundheitsmarkt eine gute Orientierung und einen hohen Informationsstand. Beides kann
keinesfalls als ein allgemeingiiltiges Kennzeichen des ,,Kunden* im Gesundheitssystem
angenommen werden — je mehr sich eine Person auf dem Kontinuum zwischen ,,ge-

"2 Diese Informationsmingel am Markt haben folgerichtig bereits vor Jahrzehnten zur Einrichtung von
Verbraucherberatungsstellen und -einrichtungen wie der Stiftung Warentest gefiihrt. Diese vermitteln
vergleichende, qualitéts- und preisorientierte Produktinformationen und sind in den Bereichen Prob-
lemberatung, Beschwerdewesen, politisch parlamentarisches Lobbying zu Gunsten der Verbraucher
und in der allgemeinen Verfolgung von Rechtsverstdfien, etwa gegen das Gesetz wegen unlauterem
Wettbewerb, aktiv.
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sund*“ und ,,krank in Richtung Krankheit bewegt, desto mehr wird ihre Fahigkeit und
auch ihr Wille zu souverdnen und rationalen Entscheidungen beeintrichtigt. In diesem
Zusammenhang ist auch die besondere Qualitit des Gutes ,,Gesundheit” zu beachten.
Wie bei anderen Dienstleistungen fillt bei Gesundheitsleistungen im Sinne des ,,Uno-
actu-Prinzips* die Erstellung und der Konsum der Leistung zeitlich zusammen, womit
die vollige Kenntnis der Produktqualitdt nicht moglich ist, da ja die verschiedenen An-
gebote vor der tatsdchlichen Nachfrage nicht in Augenschein genommen und miteinan-
der verglichen werden konnen (vgl. Breyer & Zweifel 1997; Schwartz 1999). Im Ge-
gensatz zu anderen Dienstleistungen ist dariiber hinaus bei Gesundheitsleistungen die
individuelle Komponente im Prozess der Leistungserbringung so stark ausgeprigt, dass
eine objektive Beurteilung der Qualitdt kaum mdglich erscheint. Dies wird noch ver-
starkt durch die Tatsache, dass selbst nach der Leistungserbringung der Erfolg nicht
eindeutig auf die medizinische MaBBnahme zuriickgefiihrt werden kann, da der Krank-
heits- und Gesundungsprozess von einem komplexen Wechselspiel zwischen medizini-
scher Behandlung, physischen und psychischen Personenmerkmalen und Situationscha-
rakteristika determiniert wird (vgl. Breyer & Zweifel 1996; Schwartz 1999).

Nachfrage nach Mafigabe personlicher Bediirfnisse und Bedarfe

Mit seinem Arztbesuch oder der Inanspruchnahme einer sonstigen medizinischen Leis-
tung duBert der Patient in der Regel eine zwar durch individuelle Bediirfnisse de-
terminierte, aber zumeist nur unspezifische Nachfrage (Primérnachfrage), die von dem
konsultierten Professionellen im Rahmen der Diagnosestellung erst konkretisiert wer-
den muss. Diese Sekunddrnachfrage wird durch die Fachkompetenz, die Prédferenzen
und die dem Professionellen zur Verfligung stehenden diagnostischen und therapeuti-
schen Moglichkeiten determiniert und entspricht unter Umstdnden nicht den durch den
Patienten formulierten personlichen Bediirfnissen und Bedarfen (u.a. Klie 1997, Giintert
2000b).

Festlegung der Mittel zur Zielerreichung sowie von Art und Umfang der Zielerreichung
durch den Kunden

Zwar wird der konkrete Bedarf nach Heilung oder Symptomverbesserung aus dem in-
dividuellen Primirbediirfnis nach Wiedererlangen der Gesundheit abgeleitet'’, die Mit-
tel zur Zielerreichung in Form objektiver, konkreter und sachgerechter Anforderungen

1> Zumindest diirfte dies bei somatischen Erkrankungen mit erkennbaren Beschwerden in der Regel der
Fall sein, bei Beschwerdefreiheit oder bei psychischen Erkrankungen mit verminderter Krank-
heitseinsicht ergeben sich schon in diesem Punkt erste Einschréankungen.
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an die drztliche und pflegerische Behandlung kénnen jedoch von einem normal gebilde-
ten Patienten aufgrund mangelnder Fachkompetenz nicht ausgewéhlt und festgelegt
werden (Brudermanns 1995). Auch kann im Falle des Bediirfnisses ,,Wiedererlangung
der Gesundheit“ wohl kaum ,,Art und Umfang* der Bediirfnisbefriedigung genau be-
stimmt werden'*.

Wahlmoglichkeiten des Kunden

Gerade angesichts der immer grof8er werdenden Zahl an Optionen einer immer weiter
fortschreitenden Medizin ist die Moglichkeit, zwischen verschiedenen Angeboten wéh-
len zu konnen, zwar im ambulanten Bereich prinzipiell gegeben, diese Moglichkeit wird
jedoch de facto durch das Wissensmonopol der Arzte eingeschriinkt: Hinzu kommit,
dass die Zahlung der ausgewihlten Leistung in der Regel iiber die Erstattung der gesetz-
lichen Krankenversicherung erfolgt, so dass die Wahlmoglichkeit insofern einge-
schriankt ist, als sie sich nur innerhalb des zwischen Leistungstrager und Leistungserb-
ringer ausgehandelten Leistungskataloges bewegen kann. Auch ist dem Patienten nicht
die Moglichkeit des direkten Vergleichs gegeben, um sich fiir eine Alternative zu ent-
scheiden, da er sich nicht allein zum Zwecke des Vergleichs verschiedenen Verfahren
unterziehen kann (dies wére weder aus medizinischen noch aus 6konomischen Griinden
eine sinnvolle Option (Dierks et al. 2000, Schwartz 1999). Zudem ist die Wahlmdglich-
keit des Patienten dahingehend begrenzt, dass er, hat er sich einmal fiir bestimmtes Pro-
dukt (z.B. eine medikamentose Behandlung) entschieden, dieses nicht ohne weiteres
wieder ,,zuriickgeben® (d.h. die Behandlung einfach abbrechen) kann und auf jeden Fall
ihre Konsequenzen zu tragen hat. Ein ,,Umtausch bei Nicht-Gefallen* ist schwer mog-
lich (Schwartz 1999).

Kaufkraft beim Kunden

Die Entrichtung des Preises fiir das erworbene Produkt oder die medizinische Dienst-
leistung wird nicht durch den Konsumenten selbst vorgenommen, sondern durch den
jeweils zustindigen Kostentrager. Dabei hat der Kunde zwar einen sozialleistungs-
rechtlichen Anspruch gegeniiber dem Kostentriger in einem gesetzlich definierten Um-

4 Zwar wird in der klinischen Praxis eine vollstindige Wiederherstellung angestrebt, sofern die zu-
grunde liegende Krankheit ein solches Ziel sinnvoll zulédsst, das Ausmal der Zielerreichung diirfte a-
ber in dem komplexen Wechselspiel der personlichen — korperlichen wie psychischen — ,,Beschaffen-
heit* des Betroffenen, der Natur seiner Erkrankung, der Qualifikation und Personenmerkmale der be-
teiligten Professionellen sowie der Ausstattung der Behandlungseinheit, auch in einem hochstandar-
disierten und technisierten Behandlungsprozess nicht vollstdndig zu determinieren sein.
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fang; dieser muss jedoch nicht notwendigerweise seinem Bedarf und seinen Be-
diirfnissen entsprechen.

Einfluss auf Qualitdt und Inhalte der medizinischen Leistung

Die Inhalte der medizinischen Leistungen lassen sich in zwei Richtungen unterscheiden
— zum einen, was State of the art der medizinischen Heilkunst ist und zum anderen,
welche Leistungen als abrechenbare Leistungen im Sozialgesetzbuch (SGB), hier vor
allem im SGB V'° festgelegt werden. Ersteres wurde schon diskutiert, der Patient als
Kunde hat nur indirekt Einfluss auf die Qualitdt. Vor allem fehlen ihm zunéchst Infor-
mationen, ob die Relevanz einer medizinischen Entscheidung sicher gestellt ist (vgl.
auch Kap. 7). Andererseits haben Patienten immer da, wo sie freien Zugang zu den Ein-
richtungen der gesundheitlichen Versorgung haben und tatsdchlich eine Angebots-
vielfalt vorherrscht, die Moglichkeit, Einfluss auf Einrichtungen mit schlechter Qualitit
insofern auszuiiben, als sie diese nicht frequentieren.

2.1.4.2 Ubertragbarkeit des Kundenmodells auf das Gesundheitswesen

Deutlich wurde in der vorangegangen Darstellung, dass die Position der Patienten in ei-
nem Markt Gesundheitswesen nur rudimentir mit der eines Kunden auf dem reguliren
Warenmarkt gleichzusetzen ist. Bedingt ist dieser Umstand neben dem besonderen Cha-
rakter des Gutes Gesundheit durch die asymmetrische Informationsverteilung zwischen
Patienten und Professionellen, durch die Abhéngigkeiten zwischen Anbietern und
Nachfragern, durch den Mangel an echten Wahlmdoglichkeiten und durch die Tatsache,
dass die Patienten die Kosten ihrer Nachfrage nicht direkt zu tragen haben.

Wihrend damit, zumindest auf der formal-analytischen Ebene, die Gleichsetzung des
Patienten im Gesundheitssystem mit einem Kunden auf dem Markt nicht zuléssig er-
scheint, so sollte doch ihre strategische Bedeutung fiir neue Perspektiven in der Ge-
staltung des Systems gewlirdigt werden. In diesem Zusammenhang ist vor allem die
aufmerksamkeitslenkende und geradezu provozierende Funktion des Kundenbegriffs
auf Aspekte wie Qualitdt und Transparenz von Gesundheitsleistungen und die zu-
nehmend eingeforderte Beriicksichtigung von Kundenwiinschen als positiv zu bewerten,
da diese beiden Aspekte wichtige Schritte auf dem Weg zu einer Neuorientierung in der
fachlichen Diskussion darstellen und sicher zu einem Uberdenken des Selbstverstind-

'3 Alle im Text zitierten Paragraphen des SGB bezichen sich auf die Ausgabe 2001 (SGB).
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nisses der Akteure im Gesundheitssystem beigetragen haben (vgl. auch Klie 1995,
Raspe 1998).

2.1.5 Der Patient als Bewerter des Gesundheitswesens

Sind die bislang beschriebenen Rollen des Patienten im Prinzip nicht als neue Rollen,
sondern lediglich als zum Teil neue Konnotationen bereits bekannter Beziehungscha-
rakteristika zu betrachten, zeichnet sich mit der Rolle des Bewerters der Leistungen des
Gesundheitswesens eine neue Aufgabe und eine neue Betrachtung des Patienten ab.
Angesichts der passiven Rolle der Patienten wurden bislang Qualitit und Organisation
der Behandlung gewoéhnlich als ureigene Doméne der Leistungserbringer angesehen.
Dabei wurde iibersehen, dass Patienten in doppelter Weise iiber eine privilegierte Sicht
auf das Gesundheitswesen verfligen. Zum einen sind sie die Experten in eigener Sache,
da nur sie authentisch iiber die Wahrnehmungen der Betroffenen und deren Folgen fiir
die aktuelle oder weitere Behandlung berichten konnen. Zum anderen bilden sie, und
keine mehrseitigen Vertrdge, das tatsdchliche Bindeglied verschiedener Versorgungs-
sektoren und konnen daher iiber die praktische Realisierungsstufe der allgemein ange-
strebten Verzahnung oder Integration besser urteilen als alle sonstigen Involvierten.

Dies impliziert, dass hier die spezifische Kompetenz des Patienten genutzt werden kann,
um jenseits der individuellen Behandlung und der Riickmeldung iiber diese Behandlung
hinaus qualititsrelevante Miangel im Prozess und im Ergebnis der Leistungserstellung
zu identifizieren und zu verbessern (u.a. Straub 1994; Blum 1998a; vgl. hierzu auch die
ausfiihrlicheren Darstellungen zur Funktion der Patienten als Bewerter von Qualitit im
Gesundheitswesen in Kap. 7).

Patienten haben in den Institutionen der gesundheitlichen Versorgung einen Einblick in
den gesamten Behandlungsprozess und somit einen umfassenden Gesamteindruck, nicht
zuletzt von den Schnittstellen zwischen Versorgungseinrichtungen, aber auch innerhalb
der Einrichtungen. Diese Eindriicke konnen die Professionellen, die in der Regel nur ih-
ren speziellen Arbeitsbereich iiberblicken, nicht erfassen. Deshalb sind Informationen
von Nutzern eine wertvolle Hilfe bei der Definition von Schwachstellen (Bitzer &
Dierks 1999, Ruprecht 1998).

In allen bekannten Qualitdtsmanagementverfahren — Total Quality Management (TQM),
European Foundation for Quality Management (EFQM) bzw. Zertifizierungsverfahren
(DIN EN ISO 9000) oder im KTQ-Modell (Kooperation fiir Transparenz und Qualitét
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im Krankenhaus) wird deshalb unter dem Stichwort ,, Kundenorientierung* die Pa-
tientenperspektive als eine zentrale Dimension erfasst. Die Erfahrungen und Bewertun-
gen der Patienten konnen in Form von Patientenbefragungen, aber auch durch ein ge-
zieltes Beschwerdemanagement erfragt werden (Cleary & Edgman-Levitan 1997,
Dierks & Bitzer 1998). Die Daten konnen, entsprechendes Engagement der beteiligten
Einrichtungen vorausgesetzt, auch 6ffentlich zugénglich sein (vgl. dazu Kapitel 5).

So konnten beispielsweise durch Befragungen von GKV-Versicherten nach bestimmten
Operationen Qualitédtsdefizite in der Versorgung aufgezeigt werden, deren Diskussion in
der medizinischen Fachoffentlichkeit wiederum zu konkreten Verbesserungen, unter
anderem im Bereich der HNO-Versorgung und der Kniegelenkserkrankungen, gefiihrt
haben (Bitzer et al. 1997).

Entsprechend gilt es, diese neue Rolle des Nutzers der Einrichtungen des Gesundheits-
wesens in den néchsten Jahren noch mehr zu forcieren (vgl. Kap. 7).

2.2 Mesoebene — Der Nutzer als Versicherter und Beitrags-
zahler

Die 80er Jahre des 20. Jahrhunderts sind (nach Trojan 1998) als Beginn einer Phase zu
charakterisieren, in der die Beschreibung des Gesundheitswesens als Sektor sozialer Si-
cherung des Allgemeingutes ,,Gesundheit im Vordergrund steht. Der Patient tritt in
dieser Phase vor allem in seiner Rolle als Versicherter und Beitragszahler, der Arzt vor-
rangig als Leistungserbringer in den Vordergrund.

Wesentliches Strukturprinzip des deutschen Gesundheitswesens ist die (freiwillige oder
zwangsweise) Zugehorigkeit der Patienten zu einer 6ffentlich-rechtlichen Korperschaft
mit Selbstverwaltung, der Krankenkasse. Zu deren gesetzlichen Aufgaben gehort vor al-
lem die Finanzierung der Gesundheitsleistungen, die Gestaltung vertraglicher Bezie-
hungen zu den Leistungserbringern, in einigen Leistungssektoren auch die (planende)
Mitwirkung bei der Bereitstellung von Ressourcen fiir eine bedarfsgerechte Versorgung
der Versichertenpopulation, aber umgekehrt auch die Festsetzung des Beitragssatzes zur
Erzielung der fiir die Deckung der Ausgaben notwendigen Einnahmen. Daneben wirken
Vertreter der Krankenkassen vor allem im Bundesausschuss der Arzte und Krankenkas-
sen mit, der die Richtlinien fiir die drztliche Versorgung erarbeitet und dabei unter ande-
rem Vorgaben fiir neue Untersuchungs- und Behandlungsmethoden beschliefit. Durch
die Zugehorigkeit zu einer Krankenkasse ist den Versicherten die Teilnahme an der
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Selbstverwaltung und damit die Mitgestaltung der den Krankenkassen obliegenden
Aufgaben erdffnet.

Thema der gesundheitspolitischen Debatte sind neben der Funktionsweise des Sozi-
alstaats, wobei insbesondere ein Zuviel an Biirokratie beméngelt wird, vor allem die
»QGrenzen der Finanzierbarkeit”, wenn angesichts einer steigenden Lebenserwartung der
Bevolkerung und wegen hoher Arbeitslosigkeit den Anspruchsberechtigten immer we-
niger Beitragszahler gegeniiberstehen. Nachdem mit der Wiedervereinigung und der
weiter zunehmenden Arbeitslosigkeit jedoch nach Zeiten des Wachstums eine deutliche
Verschlechterung der an die Entwicklung der Grundlohnsumme gekoppelten Finanzie-
rung der sozialen Absicherung folgt, wird in der 6ffentlichen Diskussion nun nicht mehr
in Frage gestellt, ,,wie® der Sozialstaat funktioniert, sondern ,,0b* er angesichts der
konstatierten Knappheit der Ressourcen iiberhaupt noch funktionieren kann. Gefordert
werden mehr Aquivalenz zwischen Beitragslast und Versicherungsschutz besonders in
der GKV; eine privat organisierte Absicherung gegen die Wechselfille des Lebens so-
wie eine zusitzliche private Vorsorge flir das Alter, und nicht zuletzt Umverteilungs-
mafBnahmen (Familienlastenausgleich), indem unter anderem versicherungsfremde Leis-
tungen aus der Sozialversicherung herausgenommen werden (vgl. Miegel 1995, Fricke
1995, Sachverstindigenrat fiir die konzertierte Aktion im Gesundheitswesen 1997). Die
kurz skizzierte Entwicklung (vgl. dazu ausfiihrlich Kap. 3.3) zeigt die neue Rolle des
Versicherten sehr deutlich. Er wird gezwungen, sich aktiv um Formen der Absicherung
sozialer Risiken zu bemiihen. Die aus neoliberaler Sicht und unter dem Einfluss US-
importierter Ideen geforderte Offnung der Krankenversicherung in Deutschland fiir
neue Wahlmoglichkeiten der Konsumenten hinsichtlich ganz neuer und unterschiedli-
cher Versicherungsprodukte auf dem Gesundheitsmarkt, die heterogene Leistungspakete
und vorab definierte Versorgungspfade beinhalten, wird zukiinftig das Informations-
problem fiir die Versicherten verschérfen. Nur ein gut informierter Kunde Patient kann
die fiir sich besten Versicherungsprodukte auswéhlen. Das bedeutet umgekehrt, dass
ohne eine nachhaltige Verbesserung der Informationsvermittlung die Ausweitung von
Selbstbeteiligung und dhnlichen finanziellen Selbstverantwortungsanreizen lediglich
den Charakter einer zusitzlichen Finanzierungsquelle fiir das Gesundheitssystem dar-
stellt.

In dieser Situation sollten Versicherte auch auf die Entwicklungen der Verbiande und
Einrichtungen auf der Mesoebene Einfluss nehmen. Hier sind organisierte Beteili-
gungsformen denkbar, aber kaum realisiert. Wenn sie existieren, wie beispielsweise die
Beteiligung von Versicherten in den Verwaltungsriten der GKV, werden sie kaum ge-
nutzt. So waren 1999 47 Millionen Menschen wahlberechtigt (Bundesversicherungsan-
stalt fiir Angestellte 1999), die Wahlbeteiligung lag bei durchschnittlich 38 %'. Hinzu
kommt, dass nur in wenigen Féllen eine echte Wahl stattgefunden hat, da die Anzahl der
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Wahlbewerber die Anzahl der zu verteilenden Plitze in den Verwaltungsriaten nicht -
berstieg (Friedenswahl)'®,

Entsprechend empfiehlt der Sachverstindigenrat eine Intensivierung der Versicher-
tenbeteiligung in der Selbstverwaltung, Patientenvertreter in Lenkungsgremien der In-
stitutionen der Leistungserbringer und der Verbidnde und Kammern (SVR 2001a).

2.3  Makroebene — Gesundheitswesen als gesellschaftliches
Subsystem — der Nutzer als Biirger

Betrachtet man das Gesundheitswesen vor allem als gesellschaftliches bzw. staatliches
Subsystem, treten die Krankenrolle und die ihr komplementédre Rolle des Heilers zu-
gunsten einer Betonung der Tatsache, dass der Patient und ebenso der Arzt zugleich
Mensch und Biirger sind, in den Hintergrund. In den 70er Jahren war das Stichwort
Demokratisierung das Leitbild, das fiir das ganze gesellschaftliche Subsystem ,,Gesund-
heitswesen* Geltung bekommen sollte. Dies beinhaltete neben der Forderung nach De-
mokratisierung und Gleichberechtigung im personlichen Kontakt von Arzten und Pati-
enten auch die Entwicklung entsprechender Strukturen im Gesundheitswesen. Kristalli-
sationspunkt fiir die Bewegung waren und sind die Selbsthilfeorganisationen und die al-
ternativ zu den Institutionen des Gesundheitswesens selbstorganisierten Maflnahmen
der Gesundheitsberatung, z.B. in ,,Patientenstellen®, oder ,,Gesundheitsldden* (Giintert
2000a, Kranich 1997, Trojan 2001).

Die entsprechende rechtsstaatliche Unterstlitzung der Nutzerpositionen ist unter-
schiedlich weit entwickelt. Hart unterscheidet in diesem Zusammenhang zwischen in-
dividuellen Rechten fiir Patienten einerseits und kollektiven Rechten der Versicherten-
und Biirgerbeteiligung andererseits. Wihrend sich die Durchsetzungsmoglichkeiten fiir
individuelle Rechte durchaus im Sinne der Betroffenen verbessert haben (vgl. Kap. 4),
sei die Wahrnehmung kollektiver Rechte, die sich auf die Systemebene und die Kom-
munikations- und Entscheidungsprozesse zwischen verschiedenen Akteuren des Ge-
sundheitssystems bezieht, unterentwickelt (Hart 1999: 8).

Die Einbindung der Biirger auf der Makroebene beschriankt sich zur Zeit auf Landtags-
und Bundestagswahlen. Bis heute fehlen Spitzenverbiande der Patienten, die an Ent-

16 Traditionell versammeln sich in den Selbstverwaltungsgremien als Vertreter der Arbeitnehmer ,,Qua-
si-Delegierte* der gewerkschaftlichen Arbeitnehmerorganisationen, die politisch eher mit der Ein-
nahmen- als mit der Ausgabenseite, der tatsdchlichen Versorgung von Nutzern, vertraut sind.
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scheidungen iiber die Entwicklungen des Gesundheitswesens teilnehmen. Ein durch das
Gesundheitsreformgesetz 2000 im § 137b gesetzlich verankertes Beispiel fiir eine (zu-
mindest indirekte) Teilhabe auf der Ebene der Entscheidungstriger ist die ,,Arbeits-
gemeinschaft zur Forderung der Qualititssicherung in der Medizin“. Dort wird als
»Kann-Bestimmung* die Hinzuziehung von Vertretern der Patienten geregelt.

Die Vorstellung, dass Wirtschaftlichkeit, Qualitdt und Bedarfsgerechtigkeit im Ge-
sundheitswesen keinesfalls ohne oder gar gegen die betroffenen Patienten, Versicherten
und Biirger produziert werden kann, ist, zumindest in der aktuellen Expertendiskussio-
nen — wie in den Empfehlungen des Sachverstindigenrates flir die Konzertierte Aktion
im Gesundheitswesen oder im Gutachten ,,Biirgerorientierung des Gesundheitswesens*
des Landes Nordrhein-Westfalen — unstrittig und folgt den auf internationaler Ebene be-
reits vor Jahren von der Weltgesundheitsorganisation und den européischen Gesund-
heitsministern geforderten biirgerorientierten Reformen des Gesundheitswesens (WHO
1996). An dieser Stelle lohnt sich ein Blick auf die Reichweite der Entscheidungen, die
auf politischer Ebene fiir die Finanzierung der gesundheitlichen Versorgung und damit
fiir die Nutzer des Gesundheitswesens getroffen werden.

Die mit der Institution der Sozialversicherung verbundene politische Kompetenzvertei-
lung ist in den letzten Jahrzehnten in Bewegung geraten. Die Anderungen betrafen vor
allem die Versicherungstriger. Zwar verblieb ihnen prinzipiell die Beitragsautonomie:
der Gesetzgeber griff aber in den 90er Jahren gleich dreimal in das autonome Satzungs-
recht der Kassen ein — mit dem Beitragsentlastungsgesetz und den beiden Neuord-
nungsgesetzen. Eine erneute politische Mallnahme, eine Anhebung der Beitragssétze bei
den Betriebskrankenkassen, ob letztlich durch ,,freiwillige Ubereinkunft* oder per Ge-
setz realisiert, steht derzeit auf der Tagesordnung. Indirekt wirkt auch die Instanz des
Risikostrukturausgleich als gesetzlicher Eingriff in die Beitragsautonomie. Durch die
Ausdehnung des Kassenwahlrechts auch auf Pflichtversicherte wurde eine soziale
Durchmischung der Versichertengemeinschaft eingeleitet, bei der die klassischen, im
Subsidiarititsprinzip gegriindeten Organisationsstrukturen der RVO-Kassen aufgeldst
werden. Unterstiitzt wurde diese Revision der gewachsenen Kassenstrukturen durch die
Novellierung des Selbstverwaltungsrechts, die Einflihrung eines hauptamtlichen Vor-
stands mit personlicher Haftung. Die herkdmmlichen Unterschiede im Leistungsangebot
und der Beitragsgestaltung (freiwillig versicherte Selbstindige) der Krankenkasse wur-
den sukzessive gesetzlich eingeebnet, durch Leistungsausschluss, Reglementierung
(Kuren, Sehhilfen, Fahrtkosten, Hilfsmittel usw.) und Zuzahlungen wurden einseitig die
kranken Versicherten, also Patienten, belastet (vgl. Kap. 3).

Auf diese gesetzlichen MaBlnahmen haben einzelne Biirger in der Regel nur indirekt
durch Ausiibung des Wabhlrechts Einfluss. Bei den parlamentarischen Anhérungen zu



26 Dierks, M. L.; Siebeneick, S.; Roseler, S.

Gesetzesvorhaben werden zwar Vertreter von Patientenvereinigungen gehort, ihre
Stimme hat aber in der Regel ein geringeres Gewicht als etwa die Stellungnahmen der
Sozialpartner, die fast einhellig eine stirkere Ausgabenkontrolle beflirworten. Eine er-
weiterte Mitbestimmung der Patienten ist von daher auf der politischen Seite doppelt zu
organisieren: Durch eine stirkere Institutionalisierung von Patienteninteressen im Um-
feld legislativer und exekutiver Entscheidungen und eine stirkere Ausrichtung von Ge-
setzesvorhaben am Ziel der Ausweitung von Handlungsspielrdumen der Selbstverwal-
tung.

2.4 Fazit

Deutlich wurde, dass sich das Selbstverstdndnis der Patienten im Verlauf der histori-
schen Entwicklung gewandelt hat, dass es neue Konzepte der Definition des Patienten
gibt, dass allerdings ,,neue” und ,,alte” Rollendefinitionen in der Realitit des deutschen
Gesundheitswesens auf allen Ebenen noch parallel existieren. Deutlich wurde auch, dass
es aus ganz unterschiedlichen Perspektiven heraus gute Griinde fiir ein veréndertes Rol-
lenverstdndnis gibt, das allerdings — z.B. bei der Frage ,,Kundenorientierung® einerseits
und ,,ethische Aspekte* andererseits durchaus auch Konflikte zwischen den Argumenta-
tionsstringen geben kann.

Unabhingig von der programmatischen Ausgestaltung der skizzierten Rollenmodelle
lasst sich tlibergreifend festhalten: Allen neuen Modellen gemeinsam ist die Betonung
der Nutzerbeteiligung in der Interaktion zwischen Professionellen, der Partizipation auf
der Meso- und Makroebene. Die Argumente fiir die Orientierung sind aus der ethischen,
der demokratischen, der medizinisch-fachlichen, der 6konomischen und einer quali-
titsorientierten Perspektive nachvollziehbar. Voraussetzungen sind im Ubrigen eine
Verbesserung der zahlreichen Kommunikationshindernisse bzw. -méngel auf Seiten der
Leistungserbringer (SVR 2001b) und qualitativ hochwertige, verstdndliche und leicht
erreichbare Informationen fiir die Patienten (SVR 2001a). Uber den Stellenwert und die

Distribution von Informationen siche Kap. 6).
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3 Der Nutzer zwischen Kostendimpfung und
Gesundheitsreform

Die sozialpolitischen Verdnderungen im deutschen Gesundheitswesen, die unter dem
Stichwort ,,Umbau des Sozialstaats* vorangetrieben werden, verdndern die Position der
Nutzer. Bei vielen Fragen der Finanzierung des Gesundheitswesens wird, wie noch zu
zeigen sein wird, die Verantwortung des Einzelnen immer stirker und zunehmend
selbstverstindlicher akzentuiert. Kann also die liber die Arbeitnehmerbeitrige zur Sozi-
alversicherung hinausgehende Beteiligung an der Finanzierung von Gesundheits-
leistungen zur Stirkung der Rolle der Patienten beitragen, indem — so die Verlautbarun-
gen — die Eigenverantwortung, die Wahlfreiheit und die Miindigkeit gestirkt werden?
Schmidt-Semisch weist warnend darauf hin, dass in diesem Kontext ,,Miindigkeit des
Patienten-Konsumenten* auch die ,,kontinuierliche Riickfiihrung von Krankheitsrisiken
in die private Verantwortung des Patienten* bedeute. ,,In diesem Sinne ist die Miindig-
keitsmetapher emanzipatorisch und euphemistisch zugleich: Sie verwandelt den Spar-
zwang in ein vermeintliches Gesundheitsangebot und Leistungskiirzungen in Wahlfrei-
heit und Selbstbestimmung® (Schmidt-Semisch, 2000:173).

Das deutsche Gesundheitswesen ist in seinem Kern gepriagt durch das System der Ge-
setzlichen Krankenversicherung, in der etwa 90 % der Bevolkerung gegen das Risiko
Krankheit versichert ist. In historischer Perspektive bietet sie ein priagnantes Beispiel
dafiir, wie sich die Schwerpunkte der Absicherung entwickelt bzw. verschoben haben.
Dabei ist es eine Frage des gesellschaftspolitischen Leitbildes, ob eine neue Auslegung
der Prinzipien einer sozialen Krankenversicherung zwingend notwendig ist, wie dies
etwa der Sachverstindigenrat in seinem Sondergutachten von 1997 feststellt, oder ob
diese neue Auslegung wie das Offnen der Biichse der Pandora wirkt, wie Kritiker des
Sozialstaat-Umbaus meinen (vgl. z.B. Riege 1999).

Seit einem Vierteljahrhundert werden alle politischen MaBBnahmen im Gesundheitswe-
sen primir mit der ,,Kostenexplosion® begriindet. Damit wird der gegeniiber den Ein-
nahmen der Gesetzlichen Krankenversicherung hohere Anstieg der Ausgaben etikettiert,
der iiber die Jahre zu einem Anstieg der Beitragssitze der Krankenkassen notigte. Diese
Etikettierung wurde vielfach mit iberzeugenden Argumenten kritisiert (Braun, Kiihn &
Reiners 1998), konnte als wirkungsméchtiges politisches Schlagwort allerdings nicht
entkriftet werden. Insbesondere ist umstritten, ob es sich bei der vorhandenen Diskre-
panz vorwiegend um ein Ausgabenproblem oder eher ein Einnahmenproblem handelt.

Was heute noch immer als politische Aufgabe postuliert wird, die je nach Interesse als
,Modernisierung®, ,,Sicherung®, ,,Umbau‘ oder ,,Abbau‘“ des Sozialstaats bezeichnete
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Politik der Revision der sozialen Sicherungssysteme unter dem Diktum der kurz-, mit-
tel- oder langfristigen Unbezahlbarkeit, begann Mitte der 70er Jahre mit der ,,Rentenlii-
ge* und der ,,Kostenddmpfung®. Die Begriffe konnten auch einer Nachrichtensendung
im April 2001 entnommen sein. Eine derart lange Periode mit gleichlautenden Parolen
kann nur dadurch erklédrt werden, dass die mittlerweile durch die steten Wiederholungen
zum Gemeingut gewordenen Slogans eine ausgezeichnete Wirkung hatten.

Eckpfeiler des Umbaus des Sozialstaats beziehen sich auf die Neuorganisation der Ren-
ten- und Krankenversicherung. Wenn auch mittel- bis langfristig die Reformen der Ren-
tenversicherung mit einer faktischen Reduzierung des Rentenniveaus zu Auswirkungen
auf das Haushaltsbudget der Rentner fithren werden, das wiederum erwarten ldsst, dass
durch eingeschrinkte finanzielle Moglichkeiten auch Versorgungsaspekte im Krank-
heitsfall tangiert werden, betrifft den Nutzer des Gesundheitswesens in der Debatte um
den Umbau des Sozialstaats vor allem die Neugestaltung der gesetzlichen Krankenver-
sicherung.

3.1 Die Gesetzliche Krankenversicherung als sozialstaat-
liche Absicherung im Krankheitsfall

Im Rahmen eines gegliederten Sozialversicherungssystems, dessen wesentliche gesetz-
lichen Grundlagen mittlerweile im Sozialgesetzbuch (SGB) zusammengefasst sind, be-
ruht die solidarische Krankheitsvorsorge unter anderem auf folgenden Strukturprinzi-

pien:

e der Versicherungspflicht fiir alle Arbeitnehmer jenseits einer bloB geringfiigigen
Beschiftigung, fiir Angestellte nur bis zu einem Arbeitsentgelt unter einer Versiche-
rungspflichtgrenze, sowie fiir alle in Berufsausbildung Beschiftigte

e der beitragsfreien Familienmitversicherung erwerbsloser Ehegatten und Kinder bis
zu einer eigenen Erwerbstitigkeit

o der (beitragsfreien) Versicherungspflicht fiir Rentner

e der freiwilligen (Weiter-)Versicherung im Anschluss an ein Ausscheiden aus der
Versicherungspflicht
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e der parititischen Finanzierung der Versicherungsbeitrige durch Arbeitgeber und
Arbeitnehmer

e der Finanzierung durch linear einkommensabhéngige Beitrdge (krankenkassenspezi-
fische Beitragssitze) bis zu einer Beitragsbemessungsgrenze bei Zugehorigkeit der
Versicherten zu einer nach regionalen, betrieblichen oder gewerblichen Zusammen-
gehorigkeiten errichteten zustindigen Kasse (Versicherungsgemeinschaften)

e dem vollen, beitragsunabhéngigen Anspruch auf notwendige Krankenbehandlung
einschlieBlich Arzneimitteln, Heil- und Hilfsmitteln ohne Vorversicherungs- oder
Wartezeit

e der Krankenbehandlung als Sachleistung durch gesetzlich oder vom Versicherungs-
trager vertraglich bestimmte Leistungserbringer nach freier Wahl der Versicherten.

Diese Idealstruktur der GKV ist erst nach und nach in der iiber hundertjdhrigen Ge-
schichte der deutschen Sozialversicherung realisiert worden, allerdings in einigen Kom-
ponenten nie rein und zunehmend modifiziert durch den Einschluss weiterer gesell-
schaftlicher Gruppen in den Versicherungsschutz (zu den Besonderheiten und der Ge-
schichte des deutschen Sozialversicherungssystems vgl. Zollner 1981; Ritter 1991). Fiir
den Versicherungsschutz der Bevdlkerung insgesamt bedeutsam ist insbesondere die
tradierte Existenz von Ersatzkassen (vor allem fiir Angestellte, nur in Randbereichen fiir
Arbeiter).

Der offensichtlich zur politischen Daueraufgabe gewordene ,,Umbau des Sozialstaates*
hat an den Strukturprinzipien der GKV wesentliche Anderungen vorgenommen und po-
litisch weitere in Aussicht gestellt (Steffen 1995).

3.1.1 Versicherungspflicht und versicherte Personenkreise

3.1.1.1 Versicherungspflicht und Beitragsbemessungsgrenze

Hier wurde (1988) eine Einschrinkung der Versicherungspflicht bei Arbeitern vorge-
nommen, die wie Angestellte nur noch bei Arbeitseinkommen unterhalb der Beitrags-
bemessungsgrenze Pflichtmitglieder der GK'V sind.
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Besser verdienende Arbeiter haben seitdem die Option, auBBerhalb der GKV ihre Ge-
sundheitsvorsorge zu organisieren. Fiir diese Anderung gab es zwar ordnungspolitische
Argumente, angesichts der zunehmend obsolet werdenden Unterscheidung zwischen
Arbeitern und Angestellten auch arbeits- und sozialrechtliche Argumente, doch keinen
zwingenden Grund. Die Folge der Rechtsdnderung war ein Abwandern von Versicher-
ten mit hohen Beitrdgen, also ein Einnahmenverlust der GK'V.

Die wiederholt erhobene Forderung (vor allem seitens der Gewerkschaften) nach Ab-
schaffung der Versicherungspflichtgrenze und/oder nach Anhebung der Beitragsbe-
messungsgrenze auf das Niveau bei der Gesetzlichen Rentenversicherung (GRV) (der-
zeit betrdgt sie gesetzlich nur 75 % der GRV-Beitragsbemessungsgrenze) wurde poli-
tisch nicht realisiert. Durch eine Anhebung oder Abschaffung der Grenzen ,,wiirde das
Solidaritdtsprinzip iiberstrapaziert™, hat ein Arbeitgebervertreter formuliert (Hansen
1996: 133) Gemeint ist, dass — wie der Sachverstindigenrat ausfiihrt — der Versiche-
rungscharakter dadurch zurtickgedrangt wird und die GKV sich einem Steuersystem an-
ndhert, da — aufgrund des Sachleistungsprinzips — dem steigenden Beitrag kein dquiva-
lenter Leistungsanspruch gegeniibersteht. Der Verzicht auf diese Option bedeutet poli-
tisch allerdings auch den Verzicht auf eine grundlegende Reform der Einnahmenstruk-
tur der GKV.

3.1.1.2 Familienversicherung

Seit dem Krankenversicherungs-Kostenddmpfungsgesetz von 1977 wurden die Be-
stimmungen zur beitragsfreien Familienversicherung mehrfach verschirft. Diese Ande-
rungen betrafen vorwiegend die Altersgrenze bei der Einbeziehung von Kindern und die
Berticksichtigung des Einkommens der mitzuversichernden Angehdorigen.

Diskutiert wird seit mehreren Jahren die Abschaffung der prinzipiellen Mitversicherung
von Ehegatten (eine Forderung, die die privaten Krankenversicherungsunternehmen seit
lingerem erheben). Es wird zunehmend als ein Mi3brauch des Solidaritétsprinzips an-
gesehen, wenn Ehegatten beitragsfrei mitversichert sind, ohne dass der mitversicherte
Partner entweder durch Kindererziehung oder durch Pflege eines Angehdrigen an der
Aufnahme einer Erwerbstitigkeit gehindert ist.

Der Sachverstidndigenrat hat filir ein ,,Splitting des gemeinsamen Arbeitsentgeltes mit
anschlieBender Anwendung des hélftigen Beitragssatzes* pladiert (SVR 1998: 297). Re-
sultat dieses Vorschlages wire eine stirkere finanzielle Belastung vieler Familien ohne
eine Ausweitung des Leistungsanspruches.
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3.1.1.3 Krankenversicherungsbeitrag und Versicherungspflicht der Rentner

Noch 1976 erklirte Bundeskanzler Schmidt in seiner Regierungserklarung zum Beginn
seiner Regierungszeit: ,,Es wird kein Krankenversicherungsbeitrag der Rentner einge-
fiihrt* (Leopold 1999: 82). Doch schon im Krankenversicherungs-Kostenddmpfungs-
gesetz 1977 wurden auf andere Weise, durch eine Beschriankung des Zugangs zur Kran-
kenversicherung der Rentner auf frithere Pflichtversicherte (Halbbelegung) und ein (von
der Rentenversicherung pauschal bezuschusster) einkommensbezogener Beitrag fiir
freiwillig Versicherte, die Weichen fiir eine Beitragszahlung der Rentner gestellt. Sie
wurde dann erst einige Jahre spéter realisiert, zunéchst mit einer schrittweisen Einfiih-
rung eines Beitragssatzes von fiinf %, den die Rentner alleine zu zahlen hatten. Seit
1997 gilt der allgemeine Beitragssatz der jeweiligen Krankenkasse, wobei die Hélfte des
Beitrages vom Rentenversicherungstriger getragen wird.

Erheblich erschwert wurde seit 1977 der Zugang zur Pflichtversicherung der Rentner.
Mittlerweile hat nur noch Zugang, wer wihrend 90 % der 2. Hélfte der Lebenserwerbs-
tatigkeitsperiode personlich oder durch Familienmitversicherung pflichtversichert war.
Eine freiwillige Versicherung als Rentner ist nur mdglich, wenn unmittelbar vorher
Versicherungspflicht bestand, wobei Versicherungszeiten von 24 Monaten (in fiinf Jah-
ren) oder 12 Monaten (im letzten Jahr) zurlickgelegt sein miissen.

Bei freiwillig versicherten Rentnern wurde die Einbeziehung anderer Einkommensarten
(auBer Rente und Arbeitseinkommen) in die Ermittlung der Beitragsbemessungs-
grundlage gesetzlich eingefiihrt, allerdings durch Urteil des Bundesverfassungsgerichtes
fiir unzuldssig erklért, soweit damit freiwillig versicherte Rentner schlechter gestellt

wurden als pflichtversicherte Rentner.

Die politische Debatte, ob mittelfristig bei allen Rentnern — und langfristig bei allen
Versicherten — neben dem Einkommen aus selbstindiger Tétigkeit weitere Einkiinfte im
Sinne des Einkommensteuergesetzes in die Ermittlung der Beitragsbemessungsgrund-
lage einbezogen werden, ist offenbar erst am Anfang.

3.1.1.4 Freiwillige Versicherung und Ausdehnung der Versicherungspflicht

Vor allem die Gewerkschaften haben in den letzten Jahren eine Ausdehnung der Versi-
cherungspflicht insbesondere auf Beamte und Selbstindige gefordert. In den parlamen-
tarischen Beratungen spielten diese Uberlegungen nie eine Rolle. Im Gegenzug wurde

der freiwillige Zugang erheblich erschwert.
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Eine Quasi-Ausdehnung der Versicherungspflicht wurde erst 1999 bei der Neuregelung
der geringfiigigen Beschiftigungsverhidltnisse vorgenommen. Danach haben die Arbeit-
geber fiir geringfiigig beschiftigte Arbeitnehmer einen Beitrag in Héhe von 10 % des
Arbeitsentgelts zu entrichten, wenn die Arbeitnehmer entweder aus einem anderen Be-
schiftigungsverhltnis oder durch Familienversicherung krankenversichert sind.'” Dem
Beitrag steht also kein neuer Leistungsanspruch gegeniiber, damit auch kein Kranken-
geld im Falle einer Arbeitsunfahigkeit (was im Gesetzentwurf dadurch unerortert blieb,
dass die Koalition stets nur vom Sachleistungsprinzip der GKV sprach).

Danach handelt es sich — in den vielen Fillen, bei denen Mitversicherte geringfiigige
Beschéftigungen ausiiben — um eine Verletzung der herkdmmlichen Institution der bei-
tragsfreien Familienversicherung, denn nominell werden die Beitrdge zwar vom Arbeit-
geber getragen, aber der Gesetzgeber ging selbst davon aus, dass sie auf den Arbeit-
nehmer abgewélzt werden.

Die Regelung wurde tibrigens — aus sehr unterschiedlichen Perspektiven — von Sozial-
rechtlern als verfassungswidrig angesehen (Preis & Kellermann 1999, Sodan 1999).

3.1.1.5 Einschiitzung der Malinahmen im Hinblick auf die Nutzer des Gesund-
heitswesens

Der Kostenddmpfungspolitik ging Anfang der 70er Jahre eine letzte Ausweitung des
Versichertenkreises der GKV voraus (u.a. Einbeziehung der Studenten, Behinderten,
Arbeitslose, Kinder). Seither war die Gestaltung des Versichertenbeitrittsrechts vorran-
gig restriktiv. Im Zentrum stand die Abwehr ,,schlechter Risiken®, insbesondere die
Verhinderung der Riickkehr von privat Krankenversicherten in die gesetzliche Kran-
kenversicherung, da dieses Begehr in der Regel erst manifest wird, wenn die private
Krankenversicherungsprimie altersbedingt deutlich {iber den Beitrdgen zur GKV liegt.
Diese Politik wurde explizit von der jetzt amtierenden Regierungskoalition fortgesetzt.

Dies mag aus kurzfristigen fiskalischen Interessen plausibel sein: Wer der Solidarge-
meinschaft den Riicken kehrt, solange er wahrscheinlich individuell nicht von ihr profi-
tiert, soll nicht in ihren Schof3 zuriickkehren diirfen, sobald er die Solidargemeinschaft
wahrscheinlich mehr kosten wird, als er ihr einbringt. Doch steht hinter dieser Politik
nicht nur ein — bei christlichen Parteien nicht unbedingt zu erwartender — Verstof3 gegen

""" Interessant ist, dass diese Beschriinkung auf bereits vorab versicherte Arbeitnehmer im Gesetzentwurf
noch mit dem Argument abgelehnt wurde, sie 16se ,,Ungleichbehandlungen und Wettbewerbsverzer-
rungen auf dem Arbeitsmarkt* (BT-Drs. 14/280: 14) aus.
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das Gleichnis vom verlorenen Sohn, sondern vor allem eine prinzipiell fragwiirdige
Auslegung des Solidaritétsprinzips, das lediglich fiir die ,,ganz unten* die Aufrechter-
haltung einer Risikogemeinschaft fiir geboten hélt. Wenn nur die Gewerkschaften (und
wenige Einzelgidnger im derzeitigen Regierungslager) noch ernsthaft {iber eine Aus-
weitung der Versicherungspflicht auf andere Bevolkerungsgruppen, die Abschaffung
der Versicherungspflichtgrenze fiir Arbeitnehmer und eine spiirbare Anhebung der Bei-
tragsbemessungsgrenze nachdenken, zeigt dies, dass alle iibrigen Parteien und Verbédnde
mehrheitlich fiir ausgemacht halten, dass den ,,Besserverdienenden® eine Zwangssolida-
ritdt mit den sozial Schwicheren nicht zuzumuten sei.

Damit ist eine verhéngnisvolle Entwicklung eingeleitet: Durch die restriktive Beitritts-
politik, die bereits nach Ablauf von wenigen Monaten den ,,sich eines Besseren Besin-
nenden‘ nicht in die GKV zuriickldsst, werden junge Versicherte eher aus der GKV ge-
dringt, denn an sie gebunden. Leistungseinschrinkungen und Streichungen im Leis-
tungskatalog, die die Defizite einer mangelnden Einnahmenpolitik ausgleichen sollen,
verstirken den mittelfristig offensichtlich billigend in Kauf genommenen Trend zur pri-
vaten Krankenversicherung.

»Ein soziales Sicherungssystem jedoch, das sich nur noch aus denjenigen zusammen-
setzt, die der Solidaritit bediirfen, nimlich den Armen, chronisch Kranken, Kinderrei-
chen und Alten, und von den Leistungs- und Finanzierungsfahigen, die allein Solidaritat
leisten kdnnen, verlassen wird, ist nicht mehr tragfidhig und verkommt zu einer diskri-
minierenden Versorgung ,,zweiter Klasse* nach amerikanischem Muster. Insofern ver-
bergen sich hinter so versicherungstechnisch lautenden Fragen wie ,,Versicherungs-
pflichtgrenzen®, ,,Wahl- und Zusatztarife*, ,,Beitragsbemessungsgrenzen* usw. Grund-
entscheidungen tiiber die Zielrichtung des Sozialstaates.* (Béacker 1996: 164).

Uber die Einfiihrung eines — wie auch immer gearteten — Versicherungsbeitrages fiir den
bislang beitragsfrei mitversicherten Familienangehorigen, der weder Kinder erzieht
noch Angehorige pflegt, schreibt der Sachverstindigenrat zwar, sie sei ,,sowohl mit dem
Aquivalenz- als auch mit dem Leistungsfihigkeitsprinzip konform*. Die vom Sachver-
stindigenrat priferierte Splittinglosung greife im Ubrigen erst, wenn der ,,nicht
berufstitige Ehepartner oder das versicherte Mitglied ein Arbeitsentgelt tiber der
Beitragsbemessungsgrenze beziehen (SVR 1998: 297 f.). Diese Aussagen sind in
mehrerer Hinsicht mehrdeutig. Zum einen hat der Rat wenige Seiten vorher zu Recht
darauf hingewiesen, dass in der GKV gerade kein Aquivalenzprinzip gilt. Zum anderen
kann man sich schlecht vorstellen, wie ein nicht berufstitiger Ehepartner zu einem
Arbeitsentgelt liber der Beitragsbemessungsgrenze gelangen soll — davon abgesehen,
dass er/sie mit einem Arbeitsentgelt unterhalb der Beitragsbemessungsgrenze selber
pflichtversichert wére, und keine Krankenkasse ihn/sie bei einem noch hoheren
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ware, und keine Krankenkasse ihn/sie bei einem noch hoheren Einkommen familienver-
sichern darf.

Diese argumentativen Widerspriiche vermdgen freilich nicht zu verdecken, dass der
Vorschlag gezielt ein bestimmtes Klientel zu héheren Beitragszahlungen bestimmen
soll, um Einnahmeverbesserungen der Kassen ohne Antastung der Versicherungs-
pflichtgrenze und der Beitragsbemessungsgrenze zu erzielen. Dieses Verfahren, so der
frilhere Sachverstdndigenrat, belastet den nicht berufstitigen Ehepartner in enger Ab-
hingigkeit von der Hohe des Arbeitsentgeltes oberhalb der Beitragsbemessungsgrenze.
In diesem Segment, so der Rat weiter, diirften éltere Versicherte dominieren (SVR
1998: 298). Da wiederum in der PKV als Alternative zur gesetzlichen Krankenversiche-
rung risikodquivalente Primien erhoben werden und éltere Versicherte ein hoheres Ri-
siko als jlingere Versicherte aufweisen, nimmt die Attraktivitit der privaten Kranken-
versicherung gegeniiber der GKV mit zunehmendem Alter eines Versicherten deutlich
ab (ebd.). Damit sind die avisierten élteren Familienmitglieder auf die GKV angewie-
sen, die geplante Einfilhrung von beitragspflichtigen Familienmitgliedern erweist sich
als ein indirekter Versuch, risikobezogene Beitrdge in die GKV zu implementieren. In-
teressant ist in diesem Zusammenhang, dass bei einer Einfiihrung eines Ehegattenbei-
trages die davon wegen Kindererziehung oder der Pflege Angehoriger Befreiten durch
die GKV alimentiert wiirden. Dies wiederum wire der klassische Fall der Implementie-
rung einer versicherungsfremden Leistung in den Leistungskatalog. Die Forderung von
Kindererziechung und hiuslicher Pflege ist keine Aufgabe der GK'V.

Deutlich wird, dass der SVR diese Mehrbelastung élterer Familien als Alternative zu ei-
ner Anhebung der Beitragsbemessungsgrenze oder der Versicherungspflichtgrenze an-
sieht. Sowohl zu diesem Vorschlag wie auch beziiglich einer Ausdehnung der pflicht-
versicherten Personenkreise sorgt sich der Rat um die Zukunft der privaten Krankenver-
sicherungsunternchmen, da ,,... die PKV-Unternehmen als Teil des privaten Versiche-
rungswesens liber ein grundgesetzlich geschiitztes eigenstindiges Existenz- und Funkti-
onsrecht verfiigen, das durch eine Ausdehnung der Versicherungspflicht eingeschriankt
wiirde* (SVR 1998: 295). Diese Auffassung ist mindestens problematisch. Denn gerade
aufgrund des Sachleistungsprinzips der GKV halten selbst Verfechter einer privatwirt-
schaftlichen Ablosung der Sozialversicherung fiir ausgemacht, dass die Beitragsbemes-
sungsgrenze und die damit verbundene Versicherungspflichtgrenze ,,sozialversiche-
rungsfremde Elemente® seien (Beck & Prinz 1998).

SchlieBlich befiirwortet der Rat zwar nicht uneingeschrinkt die Verbreiterung der Bei-
tragsbemessungsgrundlage auf die sieben Einkunftsarten des Einkommensteuergesetzes.
Ausdriicklich fordert er das aber erneut fiir die Rentner: ,,Der Rat befiirwortete in sei-
nem Sondergutachten von 1995 unter Beriicksichtigung eines zumutbaren Solidaropfers
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auch im Sinne des Generationenvertrags die hilftige Einbeziehung der bisher nicht ver-
sicherungspflichtigen Einnahmen der Rentner in die Bemessungsgrundlage nicht nur fiir
freiwillig, sondern auch fiir pflichtversicherte Rentner (SVR 1998: 296). Es bleibt an
dieser Stelle ebenso wie in dem fritheren Gutachten unklar, wieso ausgerechnet Rentner,
die doch kaum tiiber ein hoheres Einkommen als Arbeitnehmer verfiigen diirften, zu die-
sem Sonderopfer herangezogen werden sollen. Allerdings ist auch hier die Folge durch-
schaubar: Rentner, mit schlechteren Risiken als aktive Arbeitnehmer, sollen ent-
sprechend hohere Beitridge entrichten. Erneut wird also unter der Hand fiir eine risiko-
dquivalente Beitragskalkulation plédiert.

Der SVR thematisiert mit diesen Vorschlidgen die Einnahmenseite der GKV und weist
damit auf das bisher vernachléssigte Gestaltungsfeld hin (ebd.). Das hat offenbar die im
gleichen Jahr angetretene Bundesregierung aufgegriffen, die in ihrem Griindungsdoku-
ment ankiindigte: ,,Die Finanzierungsgrundlagen der sozialen Sicherung miissen dabei
gerechter gestaltet und beschéftigungswirksam reformiert werden® (Koalitionsvertrag
1998). Der Begriff Gerechtigkeit ist bei den Debatten iiber den Sozialstaat stets unter-
schiedlichen Verwendungen ausgesetzt. Denn unter anderem ,,zur Verwirklichung sozi-
aler Gerechtigkeit™ (§ 1 Abs. 1 Satz 1 SGB I) soll das gesamte Sozialgesetzbuch dienen.
Die — folgt man dem fritheren SVR — absehbaren Schritte zur Herstellung von neuer Fi-
nanzierungsgerechtigkeit konnen allerdings schlicht als eine Einfiihrung von Risikozu-
schldgen in die GKV interpretiert werden, die dazu fiihren, dass potenzielle Patienten
bereits vorab nicht nur den nach den Regeln der Solidargemeinschaft zu tragenden An-
teil an ihren Krankheitskosten, sondern einen individuellen Zuschlag zu entrichten ha-
ben. Es ist nicht verwunderlich, dass ausdriicklich weder der Rat noch die Bundesregie-
rung der Auffassung sind, es konnten auch etwa die Arbeitgeber im Sinne einer gerech-
teren Finanzierung einen hoheren Beitragsanteil iibernehmen (SVR 1998).

Fiir die Zukunft werden alle geschilderten Optionen in Reserve gehalten: Im Januar
2001 fand eine Anhorung der Enquéte-Kommission ,,Demographischer Wandel* statt.
Die geladenen Experten prophezeiten GKV-Beitragssitze von 20 % bis iiber 30 % nach
dem Jahre 2010. Mit dieser Abkehr vom Prinzip der Beitragssatzstabilitdt, die ja die
Lohnnebenkosten stabilisieren soll, ist allerdings kein solidarisches Finanzierungskon-
zept verbunden. Der Berliner Gesundheitsokonom Henke pladiert dafiir, den Arbeitge-
berbeitrag einzufrieren und nur den Arbeitnehmerbeitrag steigen zu lassen. Nach An-
sicht des Duisburger Okonomen Cassel sollten Kassenversicherte nicht mehr nur auf
das Arbeitseinkommen, sondern letztlich auf alle zu versteuernden Einkiinfte Beitrige
zahlen miissen. Cassel verlangt ferner, die beitragsfreie Mitversicherung fiir nicht be-
rufstitige Ehepartner einzuschranken (Frankfurter Rundschau 2001a:23).
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3.1.2 Parititische Finanzierung

Die hélftige Finanzierung der GKV-Beitrage durch Arbeitgeber und Arbeitnehmer wur-
de wihrend der bisherigen Kostenddmpfungspolitik nicht explizit tangiert. Implizit
wurde durch das 2. Neuordnungsgesetz von 1997 allerdings dieses Prinzip voriiberge-
hend durchbrochen. Damals wurde fiir die Jahre 1997 bis 1999 ein ,,Krankenhaus-
Notopfer” in Hohe von 20 DM jidhrlich eingefiihrt. Dieses Notopfer war nur von den
Versicherten, nicht von den Arbeitgebern zu entrichten. In der Gesetzesbegriindung
sprach die Koalition von einem ,befristeten zusétzlichen Sozialversicherungsbeitrag*
(BT-Drs. 13/6087: 36). Ende 1998 wurde das Notopfer von der neuen Parlamentsmehr-
heit mit der Begriindung, es sei auf ,,erhebliche Akzeptanzprobleme* (BT-Drs. 14/24:
14) gestoBen und habe mit ,,die meiste Unruhe ausgelost” (BT-Drs. 14/24: 21), fiir die
Jahre 1998 und 1999 aufgehoben. Die mangelnde inhaltliche Begriindung der Authe-
bung verrét, dass es offensichtlich um die Einlsung eines Wahlversprechens ging.

Seit Jahren wird daneben {iber Modelle einer Fixierung des Arbeitgeberbeitrages disku-
tiert. Noch zu Zeiten der christlich-liberalen Koalition versuchte die FDP dies zu reali-
sieren. Die Begriindung bestand aus zwei Teilen: Zum einen sollten die Lohnnebenkos-
ten stabilisiert werden. Zum anderen wurde Krankenbehandlung zu einer freiwilligen
Konsumentscheidung der Verbraucher verklart: ,,Steigende Gesundheitsausgaben sind
nicht per se schlecht, sondern konnen Ausdruck individueller Praferenzen sein. Nur diir-
fen sie nicht die internationale Wettbewerbsfahigkeit der Wirtschaft negativ beeinflus-
sen ....“ (Thomae 1998: 171).

Der Sachverstdndigenrat hat in seinem Sondergutachten 1995 die Fixierung des Arbeit-
geberanteils — wonach steigende Beitragssitze allein den Arbeitnehmeranteil treffen —
damit begriindet, dass eine solche Regelung solidarischer und gerechter sei als Selbstbe-
teiligungen, da letztere nur eine Minderheit von chronisch und mehrfach erkrankter
Menschen belaste. ,,Gegeniiber einer hoheren Selbstbeteiligung liegt den Begrenzungen
des Arbeitgeberbeitragssatzes zur Ddmpfung der Ausgabenentwicklung ein anderer So-
lidaritdtsgedanke zugrunde. Steigende Ausgaben miissen nunmehr von allen Arbeit-
nehmern und — bei entsprechender Anwendung — von allen Rentnern getragen werden;
bei Kassenwahlfreiheit und wettbewerblicher Neuordnung der Beziehungen zwischen
Kassen und Leistungserbringern kann ihnen bis zu einem gewissen Grad auch wirksam
begegnet werden™ (SVR 1995: 159). Es ist nicht einfach zu verstehen, inwiefern eine
andere Verteilung der GKV-Einnahmen ein Instrument der Ausgabenbegrenzung sein
soll. Vielmehr ist sie als ein Schritt zur Abkopplung der Ausgabenentwicklung von der
Lohnkostenproblematik zu interpretieren, die zwar nicht generell durchsetzbar war, aber
eben mit dem Krankenhaus-Notopfer erprobt werden sollte. ,,Dies ist etwa der alleinige
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Zweck der (im Ubrigen hinsichtlich ihrer Administration nahezu absurden) Regelung
zur Refinanzierung der Erhohung der Krankenhausbudgets durch einen Sonderbeitrag
der GKV-Versicherten (,,Notopfer), den das 2. NOG vorschreibt* (Wasem 1998: 26).

3.1.3 Beitragsgestaltung

3.1.3.1 Kassenspezifische Beitragssitze

Die Festsetzung des Beitragssatzes gehort zur Satzungsautonomie der einzelnen Kran-
kenkasse. Sie ist durch die jeweilige Aufsichtsbehorde genehmigungsbediirftig. Als
Non-Profit-Unternehmen hatten die Krankenkassen schon in der Vergangenheit kein
Recht, mittels Beitrdgen Einnahmen zu anderen als den gesetzlichen Zwecken (Leis-
tungsvergiitung, Verwaltungskosten) zu erwirtschaften. Die Kassen erhdhten in den
letzten Jahrzehnten — unterbrochen nur durch kurzfristige Auswirkungen politischer
MaBnahmen — kontinuierlich die Beitragssitze. 1988 wurde mit dem Postulat der Bei-
tragssatzstabilitit eine gesetzliche Hiirde errichtet, mit der die Erhohung der Beitrags-
sdtze zumindest erschwert werden sollte. Bis 1977 lautete eine vergleichbare Bestim-
mung der RVO ,,wirtschaftliche Lage der Krankenkassen*, mit dem ersten Kosten-
ddampfungsgesetz wurde diese Formulierung ersetzt durch das Gebot der Orientierung
an der Entwicklung der durchschnittlichen Grundlohnsumme der Krankenkasse, aller-
dings lediglich jeweils fiir die Vereinbarungen iiber die (zahn-)érztlichen Gesamtvergii-
tungen (Tiemann 1998). Damit setzte das GRG die schon vorher postulierte einnah-
menorientierte Ausgabenpolitik fort. Doch der Beitragssatz ist keineswegs ein zuverlds-
siger Indikator fiir das Wirtschaftswachstum bzw. die Lohn- und Gehaltsentwicklung.
Analysiert man, wodurch der Beitragssatz seine Dynamik in den letzten Jahrzehnten er-
hielt, treten Beschéftigungsquote und Lohnniveau in den Vordergrund. Modellrechnun-
gen haben folgerichtig ergeben: ,,Wéhrend der GKV-Anteil am BSP sich seit 1975/80
kaum verédndert hat, ist der Anteil der Lohne und Gehilter am Volkseinkommen gesun-
ken. ... Wire bei der gegebenen Ausgabenentwicklung der Lohnanteil am Sozialprodukt
konstant geblieben, dann wére der Beitragssatz noch etwa auf der Hohe von 1980, wire
die Lohnquote gestiegen, dann hétte der Beitragssatz sogar fallen konnen“ (Braun,
Kiihn & Reiners 1998: 33).

Der Grundsatz der Beitragssatzstabilitdt erhielt seinen Gesetzesrang und sein politisches
Gewicht (sein rechtliches ist eher vage) allein durch die damit implizierte Unterwerfung
der GKV unter das Gebot stabiler Lohnnebenkosten. Er erwies sich als nicht praktika-
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bel, weshalb wenige Jahre spéter mit dem Gesundheitsstrukturgesetz eine Ara ausdriick-
licher Budgetierung der Leistungsausgaben begonnen wurde, wobei die sektoralen
Budgets (fiir die vertragsirztliche Versorgung und die stationdre Versorgung) an die
Entwicklung der Grundlohnsumme (genauer: an die Anderung der beitragspflichtigen
Einnahmen der Mitglieder) gekoppelt wurden.

Die zunichst nur fiir drei Kalenderjahre durch das Gesundheitsstrukturgesetz vorge-
schriebene Budgetierung sollte urspriinglich in der folgenden Legislaturperiode durch
eine endgiiltige Regelung zur Sicherung der Beitragssatzstabilitit abgelost werden.
Aufgrund fehlender Zustimmung des Bundesrates kam allerdings die von der Regierung
Kohl geplante 3. Stufe der Gesundheitsreform nicht mehr zustande. Durch eine Reihe
von zustimmungsfreien Gesetzen wurden Ersatzregelungen implementiert. Darunter
sind zwei Bestimmungen besonders beachtenswert: Im Beitragsentlastungsgesetz von
1996 wurden die Beitragssétze aller Krankenkassen gesetzlich um 0,4 Prozentpunkte
gesenkt und vorangehende Erhéhungen verboten. Damit wurde durch einen Eingriff in
die herkommliche Satzungshoheit der Kassen die mit der Politik der Budgetierung ein-
geleitete Entwicklung verschirft: Konnten die vom Gesetzgeber vorausgesetzten Ratio-
nalisierungsreserven nicht mobilisiert werden, blieb nur noch der Ubergang zur Ratio-
nierung von Leistungen. Die ,,Entlastung® der Versicherten und der Arbeitgeber konn-
ten dann nur noch zu Lasten der Kranken gehen. Im 1. Neuordnungsgesetz von 1997
wurde fiir den Fall von Beitragssatzerhohungen ein vorzeitiger Wechsel der Kranken-
kasse ermdglicht und eine gleichzeitige Erhohung von Zuzahlungen vorgeschrieben.
Damit wurde eine ungleichgewichtige Folge einer Beitragssatzerhohung mit dem Er-
gebnis einer Entlastung der Arbeitgeber eingefiihrt. Die Regelung im Falle der Notwen-
digkeit einer Anhebung der Beitragssitze fiihrt I1t. Wasem dazu, dass diese Beitragssatz-
anhebung weniger deutlich ausfillt als ohne die Koppelungsregelung, da die gleichzei-
tige merkliche Anhebung der Zuzahlungen in statischer Hinsicht Finanzierungspotenzi-
ale schopft. Dariiber hinaus bewirkt sie in dynamischer Hinsicht unter Umstinden auch
Steuerungspotenziale auf die Inanspruchnahme der Gesundheitsleistungen, so dass je-
denfalls der vom Arbeitgeber iiber Beitragssatzerh6hungen mitzufinanzierende Teil der
Gesundheitsausgaben splirbar vermindert wird (Wasem 1998: 26).

Tatséchlich handelte es nicht nur um einen indirekten Ausstieg aus der parititischen Fi-
nanzierung iiber den Umweg der Verkoppelung von Beitragssatz- und Zuzahlungserho-
hungen, sondern zusétzlich um eine Entlastung der Gesunden durch eine Belastung der
Kranken. ,,Dal} dieser implizite Ausstieg aus der parititischen Finanzierung der GKV
neben der funktionellen Einkommensverteilung zwischen Arbeitgebern und Arbeitneh-
mern auch die personelle vertikale Einkommensumverteilung und (trotz verbesserter
Hartefallregelungen) den versicherungsméfig Risikoausgleich bei der Inanspruchnahme
von Gesundheitsleistungen bertihrt, sei ausdriicklich vermerkt* (Wasem 1998: 26). Zu
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erwahnen ist, dass mit dem Solidaritétsstarkungsgesetz von 1998 die rot-griine Koaliti-
on die Kopplung zwischen Beitragssidtzen und Zuzahlungen aufgehoben hat, das Son-
derkiindigungsrecht bei Beitragssatzerh6hungen allerdings bestehen liel3.

Nicht nur die Bindungswirkung des Grundsatzes der Beitragssatzstabilitiit ist im Ubri-
gen fraglich, der Grundsatz wire auch nur bei einem Gesamtbudget der Leistungen tat-
sdchlich umsetzbar. Der Anlauf der grilnen Bundesgesundheitsministerin, im Zuge der
GKV-Gesundheitsreform 2000 ein solches Globalbudget fiir die Leistungsausgaben der
Krankenkassen einzufiihren, scheiterte an inneren und dufleren Widerstianden.

Das Bundesverfassungsgericht hielt erhebliche Beitragssatzunterschiede 1994 fiir ver-
fassungsrechtlich bedenklich, aber nicht fiir verfassungswidrig. Nun sind die Beitrags-
satzunterschiede zumindest teilweise der Risikostruktur der Versicherten (Geschlecht
und Alter) einerseits, der unterschiedlichen Bemessungsgrundlage (Lohnho6he) und der
Zahl der beitragsfrei Mitversicherten andererseits geschuldet. Um die dadurch gegebe-
nen ungleichen Wettbewerbschancen der Krankenkassen bei der seit 1996 herrschenden
freien Kassenwahl auszugleichen, hat der Gesetzgeber mit dem Gesundheitsstrukturge-
setz von 1992 ab 1994 den Risikostrukturausgleich zwischen den Krankenkassen einge-
fiihrt.

Dieser schien zunichst die gewiinschte Wirkung zu zeigen. ,,Wéhrend im Jahre 1993
noch 64 v. H. der Versicherten in den alten Bundesldndern einen Beitragssatz zahlten,
der weniger als einen Prozentpunkt nach oben oder unten vom durchschnittlichen Bei-
tragssatz abwich, befanden sich 1996 bereits 86 v. H. der Versicherten in diesem ,,Bei-
tragssatz-Korridor“.* (Leopold 1999: 227). Mittlerweile hat sich die Kassenlandschaft
erheblich verdndert. Wihrend sich in vielen Bundesldndern die Ortskrankenkassen fla-
chendeckend zu groBeren Kassen vereinigten, um dem Wettbewerbsdruck zu begegnen,
erwiesen sich (neugegriindete) Betriebskrankenkassen als die Gewinner des Wettbe-
werbs. Sie locken mit Beitragssédtzen von 2 % bis 3 % unter dem durchschnittlichen
Beitragssatz und einer satzungsmiBigen Offnung fiir Betriebsfremde wechselwillige
Versicherte an (die Zahl der Mitglieder der BKKs stieg zwischen Januar 1996 und Ja-
nuar 2001 um iiber 60 %) und haben dadurch die Beitragssitze bei den Ersatzkassen,
die frither ihre Versicherten auf dieselbe Weise gewannen, erheblich nach oben ge-
driickt.

Zuriick bleiben bei der Jagd nach den Kassenschndppchen die Kranken. So ergaben
mehrere Gutachten fiir das Gesundheitsministerium: Wer die Kasse wechselt, ist meist
weniger krank, aber gleichzeitig oft wohlhabender als der Durchschnitt™ (Lauterbach &
Wille 2001). Dies ist naheliegend: Wer chronisch, aber auch akut krank ist, hat weder
MuBe noch einen Anreiz, die Krankenkasse zu verlassen, die die gerade laufende Be-
handlung finanziert. Dass im Ubrigen Armut und Krankheit auch in Deutschland korre-
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lieren, ist in vielen Untersuchungen empirisch nachgewiesen (vgl. Mielck 1994; Laaser,
Gebhardt & Kemper 2000). Es ist kaum anzunehmen, dass bei der Einfiihrung der Kas-
senwabhlfreiheit und des Risikostrukturausgleichs niemand daran dachte, dass Alter und
Geschlecht bei weitem nicht die einzigen Determinanten von Krankheit sind — weshalb
sich ein nur darauf beziehender Ausgleich spétestens dann an der Wirklichkeit blamie-
ren muss, wenn sich Kranke auBerdem als weniger mobil denn Gesunde erweisen. Bei
der Ausdehnung der GKV auf die neuen Bundesldnder hatte man auBBerdem doch im
Detail beobachten konnen, dass Kassen, wenn sie konnen, nicht nur nach Risiko, son-
dern noch lieber nach aktuellem Gesundheitszustand ihre Versicherten selektieren'®.
Dass neben der giinstigen Versichertenstruktur die billigen Betriebskrankenkassen auch
wesentlich von einer fehlenden Infrastuktur profitieren, wihrend umgekehrt die AOKs
seit einigen Jahren versuchen, noch wohnniher fiir die Versicherten erreichbar zu sein,
macht sie zudem attraktiv fiir die bloBen Beitragszahler, weniger sicherlich fiir Kranke.

Nun steht eine Anderung der Regelungen bevor, die verabredet, aber bislang weder ver-
traglich noch gesetzlich fixiert ist. Danach soll ein Mindestbeitragssatz von 12,5 % fest-
gelegt werden, der dadurch bei den billigen Betriebskrankenkassen entstehende Uber-
schuss soll innerhalb des Kassensystems verbleiben und vor allem zur besseren Versor-
gung von chronisch Kranken verwendet werden. Um die Abwanderung aus Ersatz- und
Ortskrankenkassen zu erschweren, soll der ndchste Wechseltermin verschoben werden.
Die neue Regelung soll iibergangsweise gelten, bis ein neues Ausgleichssystem zwi-
schen den Kassen installiert ist, das ab 2003 einen Riskopool fiir chronisch Kranke in
speziellen Versorgungsprogrammen und Patienten mit hoher Inanspruchnahme vorsieht.
Auch dieser Pool soll dann 2007 von einem neuen Modell abgeldst werden (Bundesmi-
nisterium fiir Gesundheit 2001).

Den Patienten bietet diese angestrebte Regelung eine zwiespaltige Perspektive: Einer-
seits wird seit langem wieder Einnahmenpolitik betrieben, die nicht ausschlieBlich oder
vorwiegend zu ihren Lasten geht. Andererseits werden Modelle integrierter Versorgung,
die die Kassen fiir chronisch Kranke entwickeln sollen, aufgrund fiskalischer Zwinge
aller Voraussicht nach ohne Riicksicht auf Qualitdtsmingel oder Préiferenzen der Patien-
ten mehr oder weniger verbindlich erkldrt werden, da nur dann die Krankenkasse iiber
den Risikopool eine Entlastung erhoffen darf.

'® Ein fiihrender Kassenvertreter wies einmal in einem Gespréch zur Illustration dieser Selektion darauf
hin, dass ein Gehbehinderter sicher nicht in den 3. Stock eines Altbaus gehen kann, um eine giinstige-
re Krankenversicherung abzuschlieBen.
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3.1.4 Leistungen der Gesetzlichen Krankenversicherung und
Beteiligung der Versicherten an den Ausgaben

Die Leistungen der Gesetzlichen Krankenversicherungen sind gemdf3 § 11 SGB V wie
folgt festgelegt:

e Leistungen zur Verhiitung von Krankheiten und von deren Verschlimmerung,
sowie zur Empfingnisverhiitung, bei Sterilisation und bei Schwangerschaftsab-
bruch (§§ 20 bis 24b).

e Leistungen zur Fritherkennung von Krankheiten (§§ 25 und 26)
e Leistungen zur Behandlung einer Krankheit (§ 27 bis 52).

e Ferner besteht Anspruch auf Sterbegeld.

Zu den Leistungen der Krankenbehandlung zéhlen die édrztliche Behandlung einschlief3-
lich Psychotherapie als drztliche und psychotherapeutische Behandlung, zahnirztliche
Behandlung einschlieBlich der Versorgung mit Zahnersatz, Versorgung mit Arznei-,
Verband-, Heil- und Hilfsmitteln, hdusliche Krankenpflege und Haushaltshilfe, Kran-
kenhausbehandlung sowie medizinische und ergénzende Leistungen zur Rehabilitation
sowie Belastungserprobung und Arbeitstherapie (§ 27 SGB V).

3.1.4.1 Zuzahlungen durch Versicherte

Mit der Einfiihrung eines Kostenanteils von 1 DM fiir jedes Arzneimittel (anstelle einer
fritheren Rezeptgebiihr) begann 1977 im ersten Kostenddmpfungsgesetz eine Entwick-
lung zur Leistungsbeschrinkung und zur Selbstbeteiligung der Patienten an den Leis-
tungen, die bis heute anhilt. Ausgenommen von Zuzahlungen ist lediglich die ambulan-
te drztliche Versorgung, doch auch hier wurden in den letzten Jahren mehrmals Selbst-
beteiligungen (,,Eintrittsgebiihren*) gefordert.

Der Kostenanteil wurde von einer Verordnungsblattgebiihr abgeldst, diese spéter von
Zuzahlungen. Dabei wurden verschiedene Modelle parallel oder nacheinander erprobt:
Prozentuale Beteiligungen und feste Zuzahlungsbetrdge. Bei Zahnersatz wurden statt
Zuzahlungen Erstattungsanteile eingefiihrt, spater wurden diese durch Festzuschiisse
abgelost. Zuzahlungen sind heute fiir Arzneimittel, Heilmittel, zum Teil auch Hilfsmit-
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tel, Fahrtkosten und fiir stationdre Behandlungen festgesetzt. Zuzahlungen sind in unse-
rem Zusammenhang, jenseits aller zu ihrer Begriindung anfiihrbaren 6konomischen
Nachfragemodelle, eine einseitige Belastung von Kranken entgegen dem Solidaritits-
und Versicherungsprinzip. Thre Vertréglichkeit mit der Sozialversicherung wurde vom
fritheren Gesundheitsminister Seehofer mit dem hohen Wert der Eigenverantwortung
begriindet. ,,Wir wollen nicht die Rundumversorgung und -betreuung, die eigene Initia-
tiven erstickt und auf staatliche Intervention setzt. Wir wollen, da3 der Einzelne seine
Verantwortung fiir seine Gesundheit erkennt und auch danach handeln kann. ... Wir ma-
chen so deutlich, daB3 Eigenverantwortung fiir uns mehr ist als eine sozial vertretbare
Eigenbeteiligung. Sie ist ein im Sozialgesetzbuch verankertes konstitutives Element un-
serer Krankenversicherung, das gleichrangig neben den Grundsatz der Solidaritat tritt*
(Seehofer 1998: 168). Fiir 1997 errechnete er eine direkte Eigenbeteiligung der Versi-
cherten an den Leistungsausgaben der GKV von rd. 6 Prozent.

Solche Berechnungen sind irrefiithrend, solange nicht die Ausgaben auf diejenigen be-
zogen werden, die sie tatsdchlich zu tragen haben. Die von Patienten geleisteten Zuzah-
lungen haben zwischenzeitlich Dimensionen erreicht, die es als gerechtfertigt erschei-
nen lassen, von einem zweiten Krankenversicherungsbeitrag zu sprechen. Beispielswei-
se wurden im Jahre 1997, also gegen Ende von Seehofers Amtszeit, iiber 7 Mrd. DM
und damit iiber 20 % der gesamten Arzneimittelausgaben fiir die Selbstbeteiligung bei
Medikamenten aufgebracht (Leopold 1999). Derzeit gilt eine allgemeine (fiir chronisch
Kranke modifizierte) Belastungsgrenze fiir Zuzahlungen von 2 % des jéhrlichen Brutto-
einkommens, dies ergibt bei einem unselbstindig beschéftigten Patienten mit einem
Einkommen unterhalb der Beitragsbemessungsgrenze mit einem von ihm zu tragenden
Beitrag in Hohe von ca. 6,7 % im Extremfall eine Erh6hung der von ihm aufzubringen-
den Gesundheitskosten um etwa 30 %. Dazu addiert sich die obligatorische Zuzahlung
zur stationdren Krankenhausbehandlung oder Rehabilitation, fiir die das Gesetz iibrigens
keine Hértefallbefreiung vorsieht. ,,Da die anvisierte Senkung der Lohnzusatzkosten
nicht durch eine Verdnderung der Finanzanteile von Arbeitgebern und Arbeitnehmern
zu erreichen war, griff man zum Konzept der hoheren Selbstbeteiligung, d. h. einer Ver-
lagerung der Finanzierung auf kranke Versicherte* (Eberle 1998: 58).

Im Ubrigen unterstellt die Betonung einer notwendigen Eigenverantwortung und Eigen-
beteiligung, dass ohne Zuzahlungen Patienten ihre Krankheit ausschlieBlich auf dem
Riicken der Solidargemeinschaft kurieren lassen. Auch das scheint mittlerweile ein
Volksvorurteil geworden zu sein: Dem Patienten selbst muss doch seine Gesundheit
auch etwas wert sein. ,,Dabei wird der Eindruck hervorgerufen, als sei die Eigenverant-
wortung und Eigenvorsorge der Menschen - und hier vor allem deren finanzielle Seite -
mangelhaft ausgeprégt. Ich frage: Sorgt der, der jedes Jahr iber 10000 DM im Maxi-
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mum fiir seine Krankenversicherung aufwendet, etwa nicht hinreichend vor? Jeder weil3
es: Natiirlich tut er es (Dressler 1998: 286).

Die rotgriine Bundesregierung hat mittlerweile mit dem Solidaritdtsstarkungsgesetz von
1998 die Zuzahlungen gegeniiber dem mit dem 2. Neuordnungsgesetz erreichten Stand
wieder zuriickgefahren auf den vorherigen Umfang. Auch dies war die Erfiillung eines
Wahlversprechens, die nicht mit einer grundlegenden Umorientierung verbunden war.

Voraussetzung jeder Krankenbehandlung ist die Erreichbarkeit des Arztes oder sonsti-
gen Leistungserbringers. Aus Patientensicht kommt daher den Fahrten zu den Einrich-
tungen gesundheitlicher Versorgung eine besondere Bedeutung zu. Die Ubernahme von
notwendigen Fahrtkosten war bis zu Beginn der Kostenddmpfungspolitik eine selbstver-
standliche Kassenleistung. Die 1977 eingefiihrte Eigenbeteiligung in Hohe von 3,50
DM pro Fahrt ist in der Zwischenzeit bis auf 25 DM pro Fahrt angestiegen, sie wird erst
bei Greifen der Hirtefall- oder Uberforderungsklausel reduziert. Solange letzteres nicht
der Fall ist, werden Fahrten zur ambulanten Behandlung nur in Ausnahmefillen iiber-
haupt bezuschusst.

3.1.4.2 Einschrinkungen der Leistungen

Parallel mit der Entwicklung von Zuzahlungen sind Leistungen eingeschrinkt oder aus
dem Leistungskatalog ausgegliedert worden. Ein Beispiel fiir eine sukzessive Ausglie-
derung sind die kieferorthopidischen Leistungen bei Erwachsenen. Mit dem Kosten-
ddmpfungsgesetz von 1977 war hier zunéchst eine Eigenbeteiligung von bis zu 20 %
eingefiihrt; durch das Gesundheitsreformgesetz von 1988 wurde die Eigenbeteiligung
durch die Einfiihrung des Kostenerstattungsprinzips ersetzt. Mit dem Gesundheitsstruk-
turgesetz von 1992 wiederum wurde die kieferorthopidische Behandlung bei Erwach-
senen aus dem Leistungskatalog herausgenommen (bei sehr strengen Ausnahmebe-
stimmungen), durch das 2. Neuordnungsgesetz von 1997 dann die Kostenerstattung auf
Festzuschiisse umgestellt, im Solidaritéitsstirkungsgesetz von 1998 wurde dann — auch
fiir laufende Behandlungen riickwirkend — das Sachleistungsprinzip wieder eingefiihrt,
die Ausgliederung der Leistung im Regelfall blieb bestehen.

In anderen Fillen ist eine mittlerweile ausgegliederte Leistung von der Folgeregierung
wieder in den Katalog zuriickgeholt worden. Dies war beim Zahnersatz fiir nach dem 1.
Januar 1979 geborene Versicherte der Fall.

Endgiiltig ausgegliedert wurden durch das Haushaltsbegleitgesetz 1983 die sogenannten
Bagatell-Arzneimittel (Arzneimittel gegen Erkéltungskrankheiten usw.) Fiir den Patien-
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ten vollig uniibersichtlich ist ohnehin die Entwicklung der Arzneimittelversorgung.
Charakteristisch ist vor allem die Periode zwischen 1992 und 1995. Im Gesundheits-
strukturgesetz von 1992 war die Erstellung einer Vorschlagsliste verordnungsfahiger
Arzneimittel, einer Positivliste, beschlossen worden, im Jahre 1995 wurde die im Ent-
wurf vorliegende Liste vom Gesundheitsminister dem Papierkorb iiberantwortet und die
einschligige Gesetzesbestimmung durch ein Anderungsgesetz aufgehoben. Das damit
befasste Institut ,,Arzneimittel in der Krankenversicherung* beim Bundesausschuss der
Arzte und Krankenkassen wurde aufgelost. Im Zuge der GKV-Gesundheitsreform 2000
wurde von der neuen Koalition ein neues ,,Institut fiir die Arzneimittelverordnung in der
gesetzlichen Krankenversicherung® beim Bundesgesundheitsministerium errichtet, das
wieder mit der Erstellung einer Positivliste betraut ist.

Der Arzneimittelmarkt wird von privaten gewinnorientierten Unternehmen beliefert, de-
ren Interessen andere sind als Transparenz und optimale Effektivitit unter Vermeidung
medizinisch iiberfliissiger Verordnungen. Der politische Einfluss der Arzneimittelher-
steller auf die Gestaltung der politischen Rahmenbedingungen ist ungleich groBer als
der der Patienten. Von daher ist es bemerkenswert, dass bei der Erstellung der neuen
Positivliste ausdriicklich auch ,,den Vereinigungen von Patienten und Betroffenen* Ge-
legenheit zur Stellungnahme zu geben ist (§ 33 a Abs. 9 Satz 3 SGB V).

Diese Anhorungspflicht der Patienten ist allerdings bei dem unterhalb der Gesetzesebe-
ne regulierten Leistungskatalog der GKV noch die Ausnahme. Zum wichtigsten Organ
auf dieser Meso-Ebene wurde in den letzten Jahrzehnten der Bundesausschuss der Arzte
und Krankenkassen, der ,,die zur Sicherung der &rztlichen Versorgung erforderlichen
Richtlinien tliber die Gewihr fiir eine ausreichende, zweckmafige und wirtschaftliche
Versorgung der Versicherten* zu beschlieBen hat (§ 92 Abs. 1 Satz 1 SGB V). Diese
Richtlinien kommen nur nach ausdriicklicher Einholung von Stellungnahmen der Orga-
nisationen der jeweiligen Leistungserbringer zustande (,,die Stellungnahmen sind in die
Entscheidung einzubeziehen®), eine Beteiligung von Patientenvertretern ist nicht vorge-
sehen, wird inzwischen jedoch gefordert.

3.1.4.3 Regel- und Wahlleistungen in der GKV

Versicherten stehen prinzipiell alle Leistungen des Leistungskatalogs der GKV bei Be-
darf zu. Wie mehrfach im SGB V ausgefiihrt wird, miissen diese Leistungen wirtschaft-
lich, ausreichend, notwendig und zweckméBig sein. Eingangs bestimmt das SGB V,
dass die aufgefiihrten Leistungen nur zur Verfligung gestellt werden, ,,soweit diese Leis-
tungen nicht der Eigenverantwortung der Versicherten zugerechnet werden* (§ 2 Abs. 1
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Satz 1 SGB V). Diese Klausel dient verschiedenen Reformkonzepten, die spétestens seit
dem Sachstandsbericht 1994 des Sachverstindigenrates immer wieder erhoben werden,
als Ausgangspunkt fiir eine grundlegende Aufteilung der bisherigen Versicherungsleis-
tungen, in deren Zentrum die Unterscheidung von Regel- und Wahlleistungen steht.

Der frithere Sachverstidndigenrat hat der Einfiihrung von Wahlmdoglichkeiten einen ho-
hen Stellenwert eingerdaumt: ,,Nach Auffassung des Rates stellen aber Wahlleistungen
hinsichtlich einer wettbewerblichen Neuordnung eine wiinschenswerte, ja notwendige
Erginzung der Wettbewerbsparameter dar (SVR 1995: 136). In der Einfiihrung von
Wahlmoglichkeiten wird eine wesentliche Komponente der Erneuerung des Sozialstaa-
tes gesehen.

Auch wenn die neue Gesundheitsministerin eine Einfiihrung von Wahlleistungen abge-
lehnt hat und damit den Aussagen der gesundheitspolitischen Arbeitsgemeinschaft ihrer
Partei vom Dezember 2000 folgt (Arzte Zeitung 2000a), liegen durchaus Diskussions-
papiere zu diesem Aspekt vor (Beske 2000, Schwartz & Jung 2000).

Derzeit haben die Krankenkassen nur einen sehr eingeschriankten Spielraum, durch zu-
satzliche Satzungsleistungen ihre Attraktivitit fiir Versicherte zu steuern. Leistungen,
die schon derzeit mit hohen Zuzahlungen belastet sind und bei denen also bereits durch
gesetzliche Fakten eine hohe ,,Eigenverantwortung® festgestellt wurde, konnten, so die
Diskussion, statt iiber Zuzahlungen durch spezifische Beitragsanteile abgedeckt werden.
Allerdings wiirden sie dafiir aus dem Leistungskatalog ausgeschlossen, um sie anschlie-
end als Wahlleistungen oder Ergénzungsleistungen gegen spezifische Zusatztarife den
Versicherten wieder anzubieten. Dabei sollten die gesetzlichen und die privaten Kran-
kenkassen fiir alle Regelleistungen und die zu definierenden Ergdnzungsleistungen im
freien Tarif- und Vertragswettbewerb Leistungspakete fiir die Versicherten in Form von
Wahltarifen anbieten (Schwartz & Jung 2000). Eine solche Regelung war bereits im
Gesetzentwurf des 2. Neuordnungsgesetzes vorgesehen, damals standen zur Diskussion
vor allem: Hausliche Krankenpflege, Fahrtkosten, Kuren und ambulante Rehabilitation,
sowie alle Heilmittel (ausgenommen jene, die im Rahmen einer Anschlussheilbehand-
lung erbracht werden). Diese Leistungen sollten urspriinglich per Gesetz in Satzungs-
leistungen der Kassen umgewandelt werden. Die im Gesetzentwurf festgehaltene Be-
griindung lautete: ,,Die Regelung gibt der Krankenkasse die Moglichkeit zu eigenver-
antwortlicher Gestaltung der Art und des Umfangs der durch diese Vorschrift geregelten
Leistungen in ihrer Satzung. Auch eine vollige Herausnahme aus dem Leistungsangebot
ist grundsétzlich moglich* (BT.-Drs. 13/6087: 20 ff). Umgekehrt war auch eine Erwei-
terung des Leistungsangebotes mdglich, unter dem Vorbehalt, dass die entsprechenden
Beitrdge allein von den Versicherten, also ohne Arbeitgeberanteil, zu erbringen wéren.
Ausgeschlossen blieben im Ubrigen Leistungen, die von der Regierung prinzipiell der
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Eigenverantwortung zugerechnet wurden und daher nicht in die GKV gehorten: Chet-
arztbehandlung, Behandlungen im Ausland usw.

Vor allem der Bundesarbeitsminister hat diese Gesetzgebung damals verhindert, .,...
denn er vermutete wohl nicht zur Unrecht, dass mit dieser Regelung kostenintensive
Ausgabenbereiche im Wettbewerb der Krankenkassen vermutlich ganz gestrichen wiir-
den* (Eberle 1998: 57). Nach dieser Auffassung ist also nicht damit zu rechnen gewe-
sen, dass die Eigenverantwortung der Versicherten infolge der gesetzlichen Regelung
zunimmt, sondern das Gegenteil eintritt: Leistungen sind im Bereich der GKV iiber-
haupt nicht mehr erhéltlich.

Diese gescheiterte Gesetzgebung wére nur ein erster Schritt zur Einfithrung von Wahl-
leistungen gewesen. Denn noch sah der Gesetzentwurf vor, dass die Krankenkasse per
Satzung allen bei ihr Versicherten diese Leistungen zu gewéhren oder zu versagen hatte.
Oder wie es im Gesetzentwurf hiel: Eigenverantwortung der Krankenkasse. In einem
zweiten Schritt wire zweifellos gefolgt, was der Sachverstindigenrat in seinem Sonder-
gutachten 1995 anregte: Die Verlagerung der Entscheidung iiber den Versicherungsum-
fang auf den einzelnen Versicherten, verbunden mit der Einfiihrung unterschiedlicher
Tarife. Dabei ist nicht entscheidend, ob diese Tarife nun als gesetzliche Leistungen plus
gewidhlte Wahlleistungen oder umgekehrt den Gesamtleistungskatalog abziiglich nicht
gewlinschter Wahlleistungen abbilden. Letzteres spielt allerdings bei der Leistungs- und
Vergiitungsausgestaltung (Sachleistung oder Kostenerstattungsprinzip) eine Rolle.

Nun ist evident, dass manche Versicherte genau wissen, dass bestimmte Leistungen fiir
sie notwendig sind und daher von ihnen nicht ohne erhebliche private Zusatzbelastung
aus dem Krankenversicherungsschutz ausgegliedert bzw. nicht zugewéhlt werden kon-
nen. Diese Gruppe von Versicherten teilt sich dann die Kosten fiir diese Leistungen, oh-
ne Beteiligung der {ibrigen Solidargemeinschaft. Um dies zu vermeiden, hat der Sach-
verstidndigenrat eine spezifische Kalkulation vorgenommen, die das Solidarprinzip un-
bertihrt lassen soll. Diese Kalkulation beruht wesentlich auf einer Aufteilung des her-
kédmmliche Versicherungsbeitrages in einen Solidaranteil und einen Risikoanteil. Nun
erweist sich bei ndherem Hinsehen, dass diese Aufteilung auf einer dem Verfahren der
privaten Krankenversicherung entnommenen Risikoermittlung beruht: ,,Die Hohe dieses
Risikoanteils ist also abhdngig u.a. von Alter, Geschlecht und Mitversichertenanzahl.
Zahlt ein 30j4hriger Alleinstehender z. B. 800 DM Beitrag im Monat fiir einen Vollver-
sicherungsschutz und sind die Kosten fiir die erwarteten Leistungen 200 DM (Risikoan-
teil), so sind 600 DM (Solidaranteil) fiir den Solidarausgleich zur Verfligung. Wahltari-
fe diirfen sich, um nicht zur Entsolidarisierung zu fiithren, ausschlieSlich auf den Risko-
anteil beitragsmindernd auswirken.” (SVR 1995: 138) So bestechend diese Rechnung
ist, sie erweist sich sofort als widersinnig, wenn wir statt des 30jdhrigen Alleinstehen-
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den den 55-jdhrigen Familienvater oder die 70jdhrige Rentnerin (bei gleichem monatli-
chen Beitrag) betrachten: Dort betrdgt der Risikoanteil z.B. 1000 DM. Welchen Spiel-
raum haben nun diese Versicherten zur Beitragsreduktion? Zu Recht wiirde der
30jdhrige darauf bestehen, dass in diesem Falle jede individuelle Beitragsreduktion un-
mittelbar in den Solidarbeitrag umgewandelt werden muss, denn weshalb soll er
700 DM (falls er eine 50 % Selbstbeteiligung wahlt) zahlen, der Rentner bei gleichem
Einkommen aber lediglich 500 DM? Diese Konstruktion wére kaum haltbar. Die zwin-
gende Losung miisste vorsehen, dass zunichst alle Beitragsreduktion bis zur Hohe des
Solidarbeitrages bei der Kasse behalten wiirde, jede praktische Losung wire ein Kom-
promiss aus den beiden Extremen. Dies fiihrte dazu, dass zumindest Altere (wenn denn
nicht noch andere Risikodeterminanten herangezogen werden miissen: die Erfahrungen
beim Risikostrukturausgleich zeigen, dass der tatsdchliche Gesundheitszustand wesent-
lich mitbeeinflusst, ob solche Wahlmdglichkeiten aktiv wahrgenommen werden) bei der
Einfiilhrung von Wahltarifen finanziell schlechter gestellt wiirden als jiingere Versicher-
te.

Erstaunlicherweise dachte der Sachverstandigenrat umgekehrt, dass er mit der Einfiih-
rung von Wahlmoglichkeiten gerade dlteren Versicherten entgegenkéme. ,,Insbesondere
dltere Biirger, die medizinische Versorgung vielféltiger und héufiger in Anspruch neh-
men, konnten dann die Wahlmoglichkeiten besser nutzen, eine individuelle bedarfsge-
rechtere Versorgung zu erhalten. Hinzu kommt, dass dltere Menschen in der Regel iiber
mehr Zeit und Erfahrung verfiigen, sich aus den verschiedenen Leistungsangeboten der
Krankenkassen den fiir sie addquaten Versicherungsschutz auszusuchen* (SVR 1995:
136 f.).

Bewertet man die vorliegenden Vorschlidge zur Einfithrung von Regel- und Wahlleis-
tungen, so treffen sich alle in der Absicht, Teile des bisherigen Leistungskataloges zu
privatisieren, z.B. Trivialerkrankungen, bestimmte Formen kiinstlicher Befruchtung, be-
stimmte zahndrztliche und kieferorthopédische Behandlungen und Zahnersatzbehand-
lungen, bestimmte, nicht schwerwiegende Indikationen bei Erwachsenenpsychothera-
pie, bestimmte, hochgradig selbstgesteuerte Risiken bei Unfallerkrankungen, bestimmte
Formen der Physiotherapie und der Hilfsmittelversorgung und des Transport sowie
Leistungen mit schwacher oder unsicherer Wirkung wie Homdoopathie, Phythotherapie
oder Osteodensitometrie (Schwartz & Jung 2000). Politische Alternativen zur Einfiih-
rung von Regel- und Wahlleistungen, ndmlich beispielsweise die Fortfiihrung und Ver-
schérfung der Budgets im Gesundheitswesen, gingen, so Schwartz, mit ihren verdeckten
Rationierungswirksamkeiten zu Lasten vor allem ernsthaft chonisch Kranker (Schwartz
2001b). Angesichts der Tatsache, dass zukiinftig die Zahl mittelschwerer bis schwerer
Erkrankungen noch zunehmen diirfte, seien Modelle, die GKV der Zukunft vor allem
fiir die Behandlung dieser Erkrankungen einschlieflich ihrer personenbezogenen Pra-
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vention, der Fritherkennung bzw. Friihtherapie und medizinischen Rehabilitation zu-
staindig zu machen, zu favorisieren und dabei Trivialerkrankungen und andere o.g. Indi-
kationen aus der Leistungskatalog herauszunehmen (Schwartz 2001b). Gleichzeitig soll-
ten die Krifte darauf konzentriert werden, eine den wissenschaftlichen Standards ent-
sprechende qualitativ hochwertige Versorgung von beispielsweise Diabetikern, Krebs-
kranken, Infarktkranken usw. zu etablieren und sich nicht in einer ,,breiten und leicht
zugénglichen Rundumversorgung® zu verzetteln (ebd.).

3.1.5 Vergiitungsformen

Kehren wir zuriick in die Zeit vor der andauernden Gesundheitsreform: Das vorherr-
schende Prinzip der GKV war die Sachleistung. Geldfliisse zwecks Vergiitung der ver-
schiedenen Leistungen erfolgten ohne Mitwirkung des Patienten. Der Patient nahm arzt-
liche Behandlung in Anspruch, die dem Arzt iiber die Kassenirztliche Vereinigung von
der Krankenkasse vergiitet wurde. Vertridge der Kassen mit den Kassenérztlichen Verei-
nigungen regelten sowohl die Gesamtvergiitung der Kassendrzte wie die relative und
absolute Bewertung der Einzelleistungen. Apotheken gaben kostenlos verordnete Arz-
neimittel an die Patienten und reichten das Rezept weiter an die Krankenkasse zwecks
Erstattung des Abgabepreises, der sich bei existierender Preisbindung aus dem Erzeu-
gerpreis plus einer Handelsspanne zusammensetzte. Krankenhduser wurden aufgrund
mit der Kasse ausgehandelter Pflegesitze pro Liegetag des Patienten direkt von der
Krankenkasse bezahlt. Der Pflegesatz deckte dabei die Betriebskosten des Krankenhau-
ses vollstdndig ab (nach dem Selbstkostendeckungsprinzip), Investitionen wurden aus
offentlichen Haushalten finanziert.

Seit 1977 wurden in allen Sektoren, neben der Einfiihrung von Zuzahlungen oder Ei-
genbeteiligungen, erhebliche Modifikationen bei der Ausgestaltung und dem Umfang
der Vergiitungen vorgenommen. Die Anderungen standen vor allem unter der Maxime,
die beobachtete und fiir steigende Ausgaben verantwortlich gemachte angebotsinduzier-
te Nachfrage nach Gesundheitsleistungen zu reduzieren. Gleichzeitig sollte aber auch
der Anreiz auf Seiten der Versicherten, die angebotenen Leistungen zu nutzen, reduziert
werden. In einer klassischen Analyse, die im Jahr des Gesundheitsreformgesetzes er-
schien, heift es: ,,Der endogene Wachstumsmechanismus, auf dem die Kostenexplosion
in der Bundesrepublik beruht, ist vielfaltig untersucht worden. Seine zentralen Kompo-
nenten sind eine Tendenz zur stindigen Ausweitung des von den Arzten definierten am-
bulanten wie stationdren Behandlungsbedarfs einschlieBlich des Medikamentenkon-
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sums, und eine davon unabhdngige, aber mit ihr zusammenfallende Tendenz zur mog-
lichst weitgehenden Nutzung des Behandlungsangebots seitens der gesetzlich versicher-
ten Bevolkerung. Beide Tendenzen hidngen mit dem heute praktizierten Finanzierungs-
modus gesundheitsbezogener Dienstleistungen zusammen, gekoppelt mit der drztlichen
Verschreibungsfreiheit, die wiederum mit der gleichsam natiirlichen Definitionsmacht
des Experten dem Laien gegeniiber zusammenhéngt oder doch begriindet wird. Durch
den Finanzierungsmodus, der das Marktprinzip ,,Preis fiir Leistung® auller Kraft gesetzt
hat, entfdllt auf seiten der Nachfrager ein wichtiger Beschrankungsfaktor” (Mayntz &
Rosewitz 1988: 168).

Die vergleichsweise libersichtlichste Regulierung wurde bei der Arzneimittelversorgung
vorgenommen. Am Anfang stand die Umstellung auf normierte Packungsgroflen
(1983). Es folgte mit dem Gesundheitsreformgesetz von 1988 die Einfithrung von Arz-
neimittelfestbetriagen, ,,.. vielfach auch als Herzstiick der Reform bezeichnet. Mit ihrer
Hilfe sollten die Krankenkassen Einfluss auf die Arzneimittelpreisstrukturen erhalten*
(Leopold 1999: 107). Daneben wurde nicht nur der Auftrag des Bundesausschusses zur
Erstellung einer Negativliste normiert, sondern auch der Ausschluss von aufgezéhlten
Bagatellarzneimitteln bekraftigt, mit der Erméichtigung fiir den Minister, weitere Baga-
tellmittel, unwirtschaftliche Arzneimittel, solche von geringem Nutzen oder geringem
Abgabepreis per Rechtsverordnung aus dem Leistungsangebot auszuschlieBen. Mit den
Festbetragen gekoppelt wurde die Zuzahlung, sie war im Folgenden nur noch fiir Arz-
neimittel ohne festgelegte Festbetrdge zu leisten. Diese Verkniipfung wurde mit dem
Gesundheitsstrukturgesetz 1993 wieder aufgehoben, die Zuzahlung auf alle Arzneimit-
tel wieder ausgeweitet und die (normierte) Packungsgrofle zur Berechnung der Zuzah-
lung herangezogen. Eine Besonderheit war das Preismoratorium fiir Arzneimittel, das
im Wesentlichen die Preise um 5 % senkte. In Auftrag gegeben wurde die Erstellung ei-
ner Positivliste verordnungsfiahiger Arzneimittel. SchlieBlich wurde ein Arzneimittel-
budget angeordnet, das eine Regresspflicht der Kassenirztlichen Vereinigungen bei U-
berschreiten des Budgets vorsah, die in der Folgezeit spezifiziert wurde. Die Existenz
dieser Drohung fiihrte offensichtlich zu einem verénderten Verordnungsverhalten, wie
jetzt deutlich wird, da die Budgetierung (voriibergehend?) beendet scheint: ,,Mit Sorge
sehen die Kassen den Anstieg der Arzneiausgaben. Nach ersten Zahlen kletterten sie im
Januar auf 3,5 Milliarden Mark, 12,5 % mehr als im Vorjahresmonat. Wihrend die Kas-
senérztliche Bundesvereinigung darin einen Nachholeffekt infolge der Budgetierung
sieht, befiirchten die Kassen erste Auswirkungen der Abschaffung des Kollektivregres-
ses der Arzte* (Frankfurter Rundschau 2001b:1). Die beiden Befiirchtungen sind iden-
tisch, ob die Patienten von dem veridnderten Verschreibungsverhalten gesundheitlich
profitieren, wire die interessantere Frage.
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Mittlerweile sind die Zuzahlungen erhéht worden (8,-, 9,- und 10 DM), die Arzneimit-
telfestbetrdge dem Arzneimittelmarkt angepasst worden, die Budgetierung ausgelaufen,
versuchen die Kassen im Alleingang gegen den nachdriicklichen Wunsch der Gesund-
heitsministerin die Festbetrige zu senken — und scheinen die Arzneimittelausgaben der
GKYV in einem AusmaRe zu steigen, die die Politik wieder zu einer Intervention ndtigen
wird. Patienteninteressen werden bei diesem Gerangel von allen beteiligten Interessen-
gruppen fiir ihre eigenen Interessen reklamiert. Ein Weg zur Sicherstellung einer tat-
sachlich bedarfsgerechten und effektiven Arzneimittelversorgung unter Vermeidung
von Ubermedikation einerseits, der Einnahme iiberfliissiger oder gar potenziell schidli-
cher Therapeutika, und Unterversorgung andererseits scheint in dem derzeit rein 6ko-
nomischen Machtkampf nicht in Sicht. So droht die Fortsetzung der in den letzten Jah-
ren berichteten Situation angesichts ausgeschopfter Heil- und Hilfsmittelbudgets, dass
... Kassendrzte die Verschreibung von Arznei- und Heilmittel entweder verweigern
(,,das darf ich Thnen nicht verschreiben®) oder auf einen spiteren Zeitpunkt verschieben
,Krankengymnastik schreibe ich Thnen dann im Januar wieder auf™) (Kiithn 1998: 135).

Erhebliche Anderungen wurden seit den 70er Jahren im Bereich der Krankenhausfinan-
zierung vorgenommen. Im Jahre 1984 konnte die Mischfinanzierung der Investitionen
durch Bund und Linder durch eine kostenneutrale Uberleitung des Bundesanteils auf
die Léander abgelost werden. Durch die Pflegesatzverordnung von 1985 konnten erst-
mals besondere Pflegesétze und Sonderentgelte ergédnzend zu den tagesgleichen Pflege-
sdtzen eingefithrt werden. Danach erfolgte eine Atempause, erst im Gesundheitsstruk-
turgesetz wurde 1992 der stationdre Sektor, auf den die relativ meisten Ausgaben entfal-
len, noch einmal — gemeinsam von Bundestag und Bundesrat — Gegenstand von Re-
formbemiihungen. Durch die Authebung des Selbstkostendeckungsprinzips und eine
Budgetierung der Ausgaben fiir den stationiren Bereich wurde eine Okonomisierung
der Krankenhausversorgung eingeleitet, die in eine Ablosung der dualen Finanzierung
miinden sollte. Anstelle der Pflegesitze sollten sukzessive Fallpauschalen und Sonder-
entgelte treten. Noch ist diese Entwicklung nicht abgeschlossen, insbesondere weil Re-
formen wegen der Zustindigkeit der Lander fiir die Krankenhausplanung regelméfig
der Zustimmung des Bundesrates bediirfen — dieser aber in der abgelaufenen und seit
Anfang 1999 auch in der laufenden Legislaturperiode eine Mehrheit der Bundestagsop-
position aufweist.

Betrachtet man die Auswirkungen auf die Patienten, so zeigen sich nachteilige Effekte:
,,Okonomisch begriindete Verlegungen von kostenaufwendigen Patienten in Kranken-
hiuser hoherer Versorgungsstruktur werden berichtet und lassen sich statistisch nach-
weisen. ... Eine drastische Verweildauersenkung in Krankenhdusern mit hohem Wett-
bewerbsdruck beobachtet man fast ausschlieBlich bei ,,Fallpauschalenpatienten* und
den ,,Selbstzahlern®.* (Kiihn 1998: 134 m. w. Belegen)
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Dabei soll nicht unbeachtet bleiben, dass kiinstlich verlingerte Krankenhausaufenthalte,
die nach Auffassung vieler Gesundheitsexperten Ursache der im internationalen Ver-
gleich hohen Verweildauer in deutschen Krankenhéusern ist, selten im Sinne des Pati-
enten sein werden. Nur wird er wahrscheinlich die Situation nicht selbst beurteilen kon-
nen. Die liber 6konomische statt liber medizinische Kriterien erzwungene Verkiirzung
der Verweildauer andererseits kann allerdings aus Sicht der Patienten nicht die befriedi-
gende Losung sein.

Die Reformen im Krankenhaussektor, allgemein unter der Maxime Bettenabbau ste-
hend, betreffen Patienten noch in anderer Weise. Der Abbau von Uberkapazititen wird
mittelfristig unvermeidlich zur SchlieBung von Hiusern flihren, die teilweise erst in den
60er und 70er Jahren errichtet wurden und heute gelegentlich als ,,Landrat-X-Gedécht-
nisklinik* tituliert werden. Schon die damaligen Neubauten fiihrten in ldndlichen Regi-
onen zur Zentralisierung der Krankenhausversorgung, die bei SchlieBung von Fachab-
teilungen oder ganzen Hausern weiter zunehmen und den aus Patientensicht wichtigen
Aspekt der wohnortnahen Versorgung haufiger unterlaufen wird. Der 6konomische He-
bel zur Reduzierung der Verweildauern fithrt dann zur Unterauslastung und damit fiir
manche Héuser zur mangelnden Rentabilitdt. Versorgungsvertrige mit unwirtschaftli-
chen Hiusern konnen die Kassen kiindigen.

In der ambulanten Versorgung wurde mittlerweile im Gefolge des Gesundheitsstruktur-
gesetzes die bestehende Form der Einzelleistungsvergiitung durch andere Vergiitungs-
formen ergénzt. Dabei wurde vor allem versucht, die Stellung des Hausarztes, der im
System der freien Arztwahl kein Gate-keeper sein kann, durch Zuweisung von geson-
dert vergiiteten Koordinierungsleistungen (,,Navigator®) zu stirken. Dies hatte heftige
Auseinandersetzungen der Hausérzte mit den Fachérzten (die mittlerweile die Mehrheit
stellen) innerhalb der Kassenérztlichen Vereinigungen zur Folge. Die Folge beschreibt
Pfaff anhand der von der Kassenidrztlichen Vereinigung entwickelten Reform des Ein-
heitlichen Bewertungs-Malstabes: ,,Die fiir den Bereich der Grundleistungen des Haus-
arztes vorgesehenen Ordinationsgebiihren, sollten zu Leistungskomplexen in nur ca. 50-
55 Prozent des Leistungsgeschehens fithren. Fiir den Rest blieb die Einzelleistungsver-
giitung - mit all ihren mengensteigernden Effekten. Das heil}t: Anstatt die technischen
Leistungen zu Komplexen zusammenzufassen und die zuwendungsorientierten Leistun-
gen mit Einzelleistungsvergiitungen zu versehen, sollte genau umgekehrt vorgegangen
werden. (Pfaff 1998: 173)

Es gibt eine Reihe von Alternativen zu dem in Deutschland vorherrschenden Vergii-
tungssystem (Tabelle 1).
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Vergiitungsform | Stirken Schwéchen
Gehalt e ermiglicht grundsitzlich gedie- | e wirkt tendenziell produktivitits-/
genes Arbeiten und zuwendungs- leistungssenkend
ientierte V. L .
otiehtieric Versorgung e verlangt wenig wirtschaftliches Handeln
ht unabhéngi Patienten- . .
* Thachl unabuanglg von tatientel ) o tendenziell Bildung von Warteschlangen
forderungen . .
und Abweisung von Patienten wegen
e administrativ einfaches Vergii- ,,Uberlastung®
t t ..
ungssystem e rasche Uberweisung an andere Behandler
e Patientenbediirfnisse tendenziell ver-
nachléssigt
Kopfpauschale e fordert kontinuierliche Patienten- | e enthélt Anreize zur Selektion von Pa-
betreuung tienten nach Gesundheitsrisiken (Ab-
« bietet Anreize zur Senkung der weisung von kostenintensiven Patienten)
Versorgungskosten ¢ tendenziell unzureichende Versorgung
Patient oglich
o (prospektive) Budgetsteuerung von Tatiefiten mogie
moglich
e administrativ einfaches Vergii-
tungssystem
Fallpauschale e Entlohnung grundsétzlich gut mit | e enthélt Anreize zur Selektion nach dem
den zu erbringenden Leistungen Schweregrad (Abweisung von schweren
verkniipfbar Fillen)
e bietet Anreize zu effizienter Be- | o tendenziell unzureichende Behandlung
handlung von Patienten moglich
e grundsitzlich ist es moglich, falsche Di-
agnosen anzugeben, um eine hohere Fall-
pauschale abrechnen zu kénnen
¢ leichte Tendenz zur Fallausweitung
e fiir viele Leistungsbereiche nur schwierig
festzulegen
Einzelleistungs- e leistungsbezogene Vergiitung e enthilt Anreize zur Leistungsausweitung
vergiitung grundsétzlich moglich (aber Pro- (iiberzogene Leistungen)
blem der Kostenbesti . . .
em der Kostenbestimmung) o enthilt Anreize zu Leistungsverschie-
o tendenziell produktivitits-/leis- bungen (Tendenz zu delegierbaren und
tungssteigernd technischen, also die Arbeitszeit des Arz-
o t igb henden Leist
e Setzen von Anreizwirkungen fiir es wenig beanspruchenden Leistungen)
gewiinschte Leistungen moglich | e 16st tendenziell eine Kostenspirale aus
Kostenerstattung | o ermdglicht grundsitzlich gedie- | e verlangt wenig wirtschaftliches Handeln

genes Arbeiten

e fiihrt tendenziell zu ineffizienter Leis-
tungserbringung

e eventuell Abrechnung nicht leistungs-
bezogener Kosten

Tabelle 1: Starken und Schwéchen von Vergiitungsformen in Gesundheitssystemen
(nach Krauth et al.. 1998)
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Aus Patientensicht ist es unverstidndlich, dass aus der nun schon jahrzehntealten Ein-
sicht in die UnzweckmaiBigkeit der Einzelleistungsorientierung (denn ihr 6konomischer
Ertrag deckt sich nicht mit der Qualitidt der Versorgung) bis heute keine wirklichen
Konsequenzen gezogen wurden. Unterentwickelt ist bis heute die Idee, von den Einzel-
leistungen hin zu outcome-orientierten Vergiitungen zu kommen. Der Sachverstindi-
genrat pladierte schon 1997 fiir eine stirkere Ergebnis- und Patientenorientierung bei
der Vergiitung ambulant und stationdr erbrachter Gesundheitsleistungen. Ratsam sei die
Einfiihrung ergebnisbezogener Bonuszahlungen im Rahmen mehrschichtiger Vergii-
tungssysteme (SVR 1998). Dabei schlug er vor, dass der Arzt nicht nur fiir die Erbrin-
gung einer Leistung vergiitet wird, sondern zusétzlich dann, wenn diese auch erfolg-
reich ist oder zumindest in einer Art und Weise erbracht wurde, die einen gesundheitli-
chen Erfolg erwarten lat. Aufgrund der Schwierigkeit, gesundheitliche Ergebnisse zu
messen, stellen die Gutachter bestimmte Forderungen an ein ergebnisorientiertes Sys-
tem. Zum einen konne sie nur eine von mehreren Komponenten eines umfassenden
Vergilitungssystems darstellen. Weiter soll es nur Bonuszahlungen fiir iiberdurchschnitt-
lich gute Ergebnisse geben, auf Maluszahlungen wird verzichtet. Die Bonuszahlungen
sollen zudem nicht an das Ergebnis nur eines einzelnen behandelten Patienten gebunden
werden, sondern sollen auf Gesamtergebnisse grolerer Gruppen — wie z. B. vergleich-
bare Patientengruppen eines einzelnen Arztes oder einer Arztgruppe — bezogen werden
(SVR 1998, Krauth et al. 1998). Darauf hat die Kassenérztliche Bundesvereinigung zu-
riickhaltend reagiert. Auf einem Symposium rdumte sie zwar ein, dass das bestehende
Vergiitungssystem fiir Arzte und Patienten undurchschaubar sei. Das Einbauen von E-
lementen der ergebnisorientierten Vergilitung kdnne aber erst nach kleinen Schritten un-
ter Berticksichtigung harter und messbarer Kriterien erfolgen (KBV 1998). Aus der Re-
aktion der KBV auf die vorliegenden Vorschlige kann unschwer geschlossen werden,
dass die kassendrztliche Selbstverwaltung sich auch in Zukunft nicht als Motor einer
grundlegenden Vergilitungsreform erweisen wird.

Wie im stationdren Sektor ist die Frage der Vergiitung verbunden mit einer Verdnde-
rung der Versorgungsdichte. Durch eine restriktive Zulassung zur vertragsédrztlichen
Versorgung wird versucht, wirtschaftlich gesunde PraxisgroBen zu gewéhrleisten und
damit einem dkonomisch erzwungenen Fehlverhalten der Arzte entgegenzuwirken. Zu
beobachten sind mittlerweile — vereinzelt — vor allem in ldndlichen Regionen Proteste
von Biirgern gegen SchlieBungen von Praxen bzw. der Verweigerung von Zulassungen.
Von politischer Seite werden mangelnde Bedarfssteuerungs-Instrumente eingerdumt.
Vorschlidge zu einer Biirgerbeteiligung existieren, der Sprecher der Arbeitsgemeinschaft
der Sozialdemokraten im Gesundheitswesen hat selber regionale Gesundheitskonferen-
zen als Forum empfohlen (Pfaff 1998).
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Kostenerstattung, Selbstbehalte und Beitragsriickerstattung sind Instrumente des priva-
ten Versicherungsmarktes. In einer sozialen Krankenversicherung, die auf dem Sach-
leistungsprinzip basiert, sind sie Fremdkorper. Andererseits fiihrt das bestehende Sach-
leistungsprinzip tatsdchlich zu einer mangelnden Transparenz hinsichtlich der Kosten
fiir in Anspruch genommene Gesundheitsleistungen. Daher wurde seit Jahren die Ein-
fiihrung oben genannter Elemente in die GKV als Beitrag zur Transparenz und damit zu
einem verantwortlichen Umgang der Nutzer des Gesundheitswesens zum einen mit ihrer
Gesundheit, zum anderen mit den Ressourcen des Gesundheitssystem gefordert. Seit
langem konnen die freiwillig Versicherten anstelle der Sachleistungen Kostenerstattun-
gen wihlen. Gegeniiber den Leistungserbringern sind sie in diesem Falle Selbstzahler
mit allen damit verbundenen Vor- und Nachteilen. Zu den Nachteilen gehort die dann
bei der drztlichen Behandlung zur Anwendung kommende Gebiihrenordnung Arzte
(GOA), die bei weitgehend identischem Leistungskatalog hdhere Honorare vorsieht.
Die Kasse darf allerdings nur im Umfang der fiir die kassenérztliche Versorgung ausge-
handelten Vergiitung erstatten.

Mit dem 2. Neuordnungsgesetz wurde den Krankenkassen erlaubt, auch fiir pflichtver-
sicherte Mitglieder Kostenerstattungen zuzulassen. Diese Regelung wurde umrahmt
durch die Erlaubnis fiir erginzende Regelungen zur Einfithrung von Beitragsriickerstat-
tungen und Selbstbehalten. Letztere stellen eine spezifische Ausgestaltung von Wabhlta-
rifen dar. Die Einfithrung der Instrumente wurde von Seehofer damit begriindet, dass
damit den Versicherten mehr Moglichkeiten eingerdumt wiirden, an der Hohe ihrer Bei-
trige zur GKV mitzuwirken. Da der Selbstbehalt allein vom Versicherten zu leisten ist,
sollte seine Einfithrung keine Beitragsvorteile fiir Arbeitgeber mit sich bringen (BT-Drs.
13/6087). Ein gutes Jahr spiter, noch ehe die Regelungen von den Kassen tatsdchlich
umgesetzt werden konnten, wurden sie durch die jetzige Bundesregierung wieder zu-
rickgenommen.

Damit war vorldufig ein weiterer Anlauf zur Einfithrung von Marktprinzipien in die
Arzt-Patient-Beziehung gestoppt. Wire es der alten Bundesregierung allein um eine
Sensibilisierung der Patienten fiir die Kosten der Behandlung gegangen, so wére dies
wesentlich einfacher iiber die Krankenkassen zu realisieren gewesen. Erfahrungen in
anderen Lédndern (Frankreich) koénnen zudem nicht belegen, dass das Kostenerstat-
tungsprinzip zu einer grofleren Kostensensitivitit und ,,eigenverantwortlichen Nachfra-
ge* gefiihrt hat (Krauth & Schwartz 1998). Offensichtlich ging es bei der Einfiihrung
der genannten Steuerungsinstrumente vor allem um die Beitragsriickerstattung, die sich
faktisch als Mehrbelastung fiir Patienten (also die Personen, die das System hédufig in
Anspruch nehmen) erweist.
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3.2 Zusammenfassung

Die Debatte um eine Stirkung der Stellung der Patienten ist eingebunden in den poli-
tisch gewollten ,,Umbau des Sozialstaats®, den vor allem die groen Parteien postulie-
ren und in wechselnden Konstellationen und Koalitionen seit nun gut zwei Jahrzehnten
betreiben. Die zur Zeit amtierende Bundesregierung verabredete in ihrem Koalitionsver-
trag eine ,,Modernisierung des Sozialstaats* durch ,,Strukturreformen ..., um die Zielge-
nauigkeit und Wirtschaftlichkeit der sozialen Sicherungssysteme zu verbessern* (Koali-
tionsvertrag 1998). Ziel der Gesundheitspolitik sei, ,,den Anstieg der Krankenversiche-
rungsbeitrige zu stoppen und die Beitrdge dauerhaft zu stabilisieren® (ebd.). Wie bei
den Vorgingerregierungen standen diese Ziele unter der wirtschaftspolitischen Diktion
der Senkung von Lohnnebenkosten. Ebenfalls wie bei den Vorgidngerregierungen wurde
der Anteil der Sozialversicherungsbeitrdge an den Arbeitskosten unverhdltnismaBig -
berzeichnet. Nach Angaben des Statistischen Bundesamtes betrugen die durchschnittli-
chen Arbeitskosten im produzierenden Gewerbe im Jahre 1996 79.700 DM, davon wa-
ren 35.500 DM Personalnebenkosten. Ein knappes Drittel dieser Nebenkosten (12.260
DM) entfiel auf die Arbeitgeberpflichtbeitrdge zur Sozialversicherung (Statistisches
Bundesamt 1998).

Nur am Rande fanden die Patientenrechte im Koalitionsvertrag Erwdhnung. Als vorletz-
te von 12 Vorhaben im GKV-Bereich wurden die Stirkung der Patientenrechte, des Pa-
tientenschutzes und die Qualitdtssicherung genannt. Im Gesetzentwurf zur GKV-
Gesundheitsreform 2000 waren drei von iiber fiinfzig Malnahmen der Umsetzung die-
ser Koalitionsvereinbarungen zur Stirkung der Patientenposition gewidmet (BT-Drs.
14/1245). Die finanzielle Unterstiitzung von Verbraucher- und Beratungsstellen durch
die Krankenkasse im Rahmen von Modellvorhaben, die Verpflichtung der Krankenkas-
sen, Versicherte bei der Verfolgung von Schadensersatzanspriichen aus Behandlungs-
fehlern zu unterstiitzen und die Ermoglichung der Beratung der Versicherten durch den
Medizinischen Dienst der Krankenkasse. Wahrend die beiden ersten Maflnahmen inzwi-
schen realisiert wurden, scheiterte die Einbindung des MDK an der Beratung von Versi-
cherten im Gesetzgebungsverfahren. Seither dominieren wieder andere Themen die ge-
sundheitspolitische Diskussion, z.B. der Risikostrukturausgleich oder das Arzneimittel-
budget.

Es ist danach fraglich, ob eine stirkere Patientenorientierung tatsdchlich einen wesentli-
chen Baustein der mittelfristig zu erwartenden Gesundheitspolitik ausmachen wird.
Vielmehr ist zu befiirchten, dass Entwicklungslinien, die unter wechselnden Regierun-
gen seit 25 Jahren beim Umbau des Sozialstaates dominierten — wenn auch mit einigen
Modifikationen — fortgefiihrt werden. Die bislang im Rahmen der Kostenddmpfungs-
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und Gesundheitsreformpolitik vorwiegend zur Begrenzung der Leistungsausgaben der
GKYV erprobten oder dauerhaft implementierten Instrumente zeichnen sich letztlich alle
dadurch aus, dass sie entweder Elemente privater Versicherungen wie risikodquivalente
Beitragsgestaltung libernahmen oder Kosten unmittelbar auf die Patienten abwélzten. In
anderen Sozialversicherungen wurden bereits weitergehende Einschnitte am herkdmm-
lichen paritétisch finanzierten Solidarsystem bei letztlich geringem Protest der Betroffe-
nen durchgesetzt.

Mit der Verabschiedung des Pflegeversicherungsgesetzes wurden bekanntlich zwei
Strukturprinzipien der Sozialversicherung verletzt. Zum einen wurde erstmals bei Ar-
beitnehmern das Prinzip der paritdtischen Finanzierung aufgehoben. Nur scheinbar leis-
ten die Arbeitgeber einen gleichwertigen Beitrag zur Finanzierung, tatsidchlich wurde
thnen zum Ausgleich die Umwandlung eines (bezahlten) Feiertages in einen Arbeitstag
beschert. Zum anderen wurde erstmals bei Geldleistungen das Aquivalenzprinzip auf-
gehoben und bei Sachleistungen eine explizite Rationierung eingefiihrt.

Noch vor wenigen Jahren haben sozialdemokratische Politiker entschieden fiir den Er-
halt der gesetzlichen Rentenversicherung als Lebensstandardsicherung im Alter pladiert.
Nun sind sie — mittlerweile in der Regierungsverantwortung — dabei, einen erheblichen
Teil dieses Sicherungsziels an die private ,,Eigenverantwortung* des Versicherten zu
delegieren. Fiir Letzteren bedeutet dies aktuell eine zunehmende zusitzliche finanzielle
Belastung und die Gewissheit, dass Eigenverantwortung vor allem auf die finanziellen
Ressourcen der Nutzer abzielt.

Daher ist es nicht iiberraschend, dass die neue Gesundheitsministerin in diesen Tagen
ankiindigte, die Versicherten sollten in Zukunft mehr aus eigener Tasche fiir die Ge-
sundheit ausgeben (Deutsches Arzteblatt 2001). Wihrend in der gesetzlichen Renten-
versicherung von der Privatisierung des Risikos aber tatsdchlich alle Versicherten glei-
chermaflen betroffen sind, bedeuten solche Ankiindigungen fiir die gesetzliche Kran-
kenversicherung unweigerlich, dass Patienten und nicht alle Versicherten von zusitzli-
chen Ausgaben belastet werden.

Dabei bleibt offen, ob der Einbau von Marktprinzipien mit der Hoffnung auf eine hohe-
re Qualitdt des Systems verbunden ist. ,,Ein marktorientierter Riickbau des Sozialstaats
und Ausbau des privaten Sozialschutzes konnte vor allem dann beflirwortet werden,
wenn die privaten und die marktgesteuerten Sozialnetze so gut und so flichendeckend
wie staatliche oder halbstaatliche Netze hielten. Doch dies ist angesichts anders lauten-
der Erfahrungen in Staaten mit schwacher Sozialpolitik nicht zu erwarten. Die marktori-
entierte Entstaatlichung des Sozialschutzes wiirde aller Voraussicht nach die Leistungs-
starken besser und die Leistungsschwachen erheblich schlechter stellen* (Schmidt et al.
1998). Allerdings ist denkbar, dass mit der zunehmenden Privatisierung des Gesund-
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heitsrisikos mittelfristig die Beitragssdtze zur gesetzlichen Krankenversicherung tat-
sdchlich stabil bleiben, allerdings gibt es dafiir keine empirische Evidenz.

Die Verlagerung von definierten Leistungen in einen separat zu finanzierenden Gesund-
heitsmarkt kann rasch zu einer fiir den einzelnen Patienten undurchschaubaren Ange-
botsstruktur fithren. Immerhin dann miisste, so der Sachverstindigenrat im Jahre 1995,
auch die Patientenseite gestidrkt werden. Bei seinem Pliddoyer fiir die Einfithrung von
Wahlleistungen sah er die Chance zu einer stiarkeren ,,Konsumentensouverdnitdt™ der
Bevolkerung: ,,Zugleich sind Verbraucherverbinde, Patientenschutzverbiande und Sozi-
alverbdnde aufgerufen, die Versicherten bei der Wahrnehmung von Wahlméglichkeiten
durch Aufkldrung und Beratung zu unterstiitzen* (SVR 1995:136). Offenbar sah auch
der damalige Sachverstindigenrat bei der Einfiihrung von Wahlleistungen die Gefahr
einer noch starkeren Intransparenz und einer damit verbundenen Orientierungslosigkeit
der Versicherten im Gesundheitswesen, die nicht zuletzt mit erheblichen finanziellen
und gesundheitlichen Nachteilen verbunden sein kann. Den Patienten ist daher eine sol-
che ,,Souverinitit™ nur zu wiinschen, wenn gleichzeitig die institutionelle Sicherung der
Patienteninteressen vorangetrieben wird (Mayntz & Rosewitz 1988: 170).
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4 Empowerment und die Einflussmoglichkeiten des
Nutzers im Gesundheitswesen

Das Empowerment-Konzept, vor allem aus der Diskussion um die Strategie der Weltge-
sundheitsorganisation (WHO) zur Gesundheitsforderung bekannt, stellt die Befdhigung
von Menschen zur Teilhabe an allen gesellschaftlichen Entwicklungen in den Mittel-
punkt. Es zielt darauf, allen Menschen ein hoheres Mal3 an Selbstbestimmung iiber ihre
Lebensumstinde und Umwelt zu ermoglichen und sie damit zur Stirkung ihrer Gesund-
heit zu befdhigen. Gesundheit wird, so die WHO, von Menschen in ihrer alltdglichen
Umwelt geschaffen. Sie entsteht dadurch, dass man sich um sich selbst und fiir andere
sorgt, dass man in die Lage versetzt ist, selber Entscheidungen zu fallen und Kontrolle
iiber die eigenen Lebensumstinde auszuiiben sowie dadurch, dass die Gesellschatft, in
der man lebt, Bedingungen herstellt, die allen Biirgern Gesundheit ermdglicht (z. n.
Trojan & Stumm 1992). So gesehen ist das Empowerment-Konzept individuenbezogen
und gesellschaftsbezogen zugleich und wird sowohl als Prozess als auch als Outcome
begriffen (Schulz et al. 1995). Voraussetzungen sind, und damit wird der Bezug zwi-
schen Empowerment und Patientensouverénitit deutlich, Information und Bildung auf
der einen und entsprechende gesellschaftliche und institutionelle Strukturen auf der an-
deren Seite.

Der Einfluss der Nutzer auf das Gesundheitswesen ist international in unterschiedlichen
Modellen dargestellt. Arnstein beschreibt acht Stufen einer Leiter, die die Rolle der
Nutzer von der scheinbaren Teilhabe (Manipulation), iiber Information und Beratung
und Partnerschaft hin zu delegierter Macht bzw. Patientenbeteiligung im Gesund-
heitswesen flihrt (Arnstein 1969). Saltman unterscheidet verschiedene Stufen der Betei-
ligung auf einem Kontinuum zwischen moralischen Appellen (moral suasion), politi-
scher Einflussnahme (formal political control) und Teilhabe (countervailing power).
Dabei macht er deutlich, dass Patientensouverinitit vor allem durch den Grad der Teil-
habe an der Budgetverantwortung, Priorititensetzung und Ressourcenallokation ge-
kennzeichnet ist (Saltman 1994; Saltman & Figueras 1997)."

Die folgende Abbildung skizziert die derzeitigen Einflussmoglichkeiten der Nutzer im
deutschen Gesundheitswesens sowie die Voraussetzungen bzw. die Hilfestellungen, die
die Nutzer fiir die Durchsetzung ihrer Interessen benétigen. Dabei wird zwischen Ein-

19 Letzteres wurde bislang in einigen schwedischen Gemeinde- bzw. Kreisverwaltungen (z.B. in Stock-
holm) in der Weise realisiert, dass die Biirger in Priorisierungsprozesse eingebunden wurden. Er-
fahrungen aus den Modellprojekten zeigen, dass eine Beteiligung der Patienten an der Verteilung fi-
nanzieller Mittel praktikabel ist (Turner 2000).
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fluss durch Einfordern von individuellen Rechten, dem Einfluss durch Wahlmog-
lichkeiten und dem Einfluss durch Beteiligung an Entscheidungen differenziert.

Um die individuellen Rechte durchsetzen zu konnen, ist demnach zunédchst einmal die
Kenntnis dieser Rechte erforderlich sowie die intellektuelle und soziale Fahigkeit, die
Anspriiche zu formulieren.

Dies gilt gleichermaBlen fiir die Beteiligung an Therapieentscheidungen und fiir die Ges-
taltung der Beziehung zwischen Nutzern und Professionellen. Dazu gehort auch, sich im
Schadensfall kompetent beraten zu lassen und weitere Unterstiitzungsmdglichkeiten in
Anspruch zu nehmen.

Empowerme
/ ; "Lt\’

Wahlméglichkeiten Beteiligung

}

TWahl der Leistungserbringer

Wahrnehmung von
individuellen Rechten
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Abbildung 2: Mdoglichkeiten des Empowerment aus der Perspektive der Nutzer
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Die Wahl der Versorgungseinrichtung (im ambulanten Bereich und im Bereich der am-
bulanten und stationdren Pflege, die liber die Pflegeversicherung finanziert wird) und
die Wahl des Versicherers geben den Nutzern potenziell die Mdglichkeit, Einrichtungen
bzw. Versicherer auszuwihlen, die ihren Bediirfnissen entsprechen. Durch ihre Ab-
stimmung ,,mit den FiiBen* kénnen sie dazu beitragen, dass die Einrichtungen kun-
denorientiert arbeiten. Auf einer allgemeinen Ebene haben alle Nutzer als Biirger durch
die Ausiibung des aktiven Wahlrechts die Mdoglichkeit, die Abgeordneten oder Parteien
zu wihlen, die sich fiir gesundheitliche Belange im Sinne der Betroffenen engagieren.
Konkreter wird der Einfluss der Nutzer dann, wenn es um die Teilhabe an Entschei-
dungen tiber den Einsatz von Ressourcen, in Bezug auf Forschungsprojekte im Gesund-
heitswesen, um die Mitgestaltung &rztlicher Leitlinien oder um die Aktivititen der
pharmazeutischen Industrie geht, wobei alle diese Aspekte zur Zeit mehr Konzepte dar-
stellen als die Realitdt abbilden.

Voraussetzung fiir alle Ebenen des Empowerment ist es, dass qualitativ hochwertige In-
formationen fiir breite Gruppen der Bevolkerung leicht zuginglich gemacht werden.
Dazu gehort auch die Transparenz hinsichtlich der Leistungen sowohl der Kranken-
versicherungen als auch der Qualitét der Versorgungseinrichtungen (vgl. Kap. 7).

Weiter scheint es unabdingbar, dass sich Nutzer des Gesundheitswesens in Patien-
tenorganisationen, Selbsthilfegruppen oder regionalen Gremien engagieren, um durch
ihre ,,Gegenmachtkonzepte® die Perspektive der Nutzer auf allen Ebenen der Versor-
gung und der Steuerung des Systems einflieBen zu lassen.

Basis der Wahrnehmung individueller Patientensouverinitéit sind rechtliche Grundla-
gen, die im Folgenden dargestellt werden, gefolgt von einer Diskussion der Wahlmog-
lichkeiten und der Konzepte der Beteiligung.

Dem Thema der partnerschaftlichen Beziehung zwischen Professionellen und Nutzern
ist im Weiteren ein Kapitel gewidmet, das auch beleuchtet, ob und wie Nutzer diese
Rechte tiberhaupt wahrnehmen kénnen und wollen (Kap. 5).

Die Voraussetzungen fiir Empowerment, ndmlich die Themen Transparenz und Infor-
mation, werden in zwei weiteren Kapiteln angesprochen. (Kap. 6 und 7). SchlieB8lich be-
schreibt Kapitel 8 den Stand der Nutzerunterstiitzung in Deutschland und gibt auch
Hinweise darauf, welche weiteren Mdglichkeiten, nicht zuletzt durch die Ubernahme in-
ternational bereits erfolgreich praktizierter Verfahren, fiir das deutsche Gesundheits-
wesen denkbar sind.
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4.1 Wahrnehmung individueller Rechte — Patientenrechte
in Deutschland

Francke und Hart subsumieren die Patientenrechte unter das Verbraucherschutzrecht,
das allerdings bislang als selbstéindiges Rechtsgebiet nicht anerkannt ist (Francke &
Hart 1999). Individuelle Patientenrechte sind in Deutschland in unterschiedlichen
Rechtsgebieten festgelegt. Sie beruhen auf grundgesetzlichen Regelungen (Recht auf
Leben und korperliche Unversehrtheit und Recht auf Autonomie und Selbstbestim-
mung, die konkretere Ausgestaltung in Bezug auf die gesundheitliche Versorgung wird
im Sozialgesetzbuch (SGB) geregelt. Interessant ist dabei, dass neben den Rechten —
u.a. dem Anspruch auf Leistungen nach dem SGB wie Anspruch auf qualitativ hoch-
wertige und wirksame Leistungen auf dem anerkannten Stand der medizinischen Er-
kenntnisse sowie sorgfiltige Behandlung — auch Pflichten der Nutzer festgelegt werden.
Demnach sollen Versicherte durch eine gesundheitsbewusste Lebensfithrung und aktive
Mitwirkung im Behandlungsprozess mithelfen, Krankheiten vorzubeugen bzw. Krank-
heiten zu iiberwinden (§ 1 SGB V). Sie sollen weiter darauf achten (gemeinsam mit
Krankenversicherungen und Leistungserbringern), dass die Leistungen wirksam und
wirtschaftlich erbracht werden und nur im notwendigen Umfang in Anspruch genom-
men werden (§ 2 Abs. 4 SGB V).

Derzeit sind die Patientenrechte nicht zusammenfassend festgeschrieben, sondern wer-
den u.a. im Verfassungs-, Zivil-, Sozialversicherungs-, Arzneimittel-, Wettbewerbs-
Straf- und Berufsrecht beriicksichtigt. Entsprechend hat der Sachverstindigenrat bereits
in seinem Jahresgutachten 1992 gefordert, dass alle bislang {liber einzelne Gesetze, aber
auch lediglich die durch ,,Richterrecht* festgehaltenen Entscheidungen in Bezug auf die
Position der Patienten im Gesundheitswesen zusammengefasst werden (SVR 1992).

Im Folgenden werden die fiir die Patientensouverénitit relevanten individuellen Pa-
tientenrechte dargestellt.

Arztwahl

Das Recht auf eine freie Wahl des Arztes ist den Pflichtversicherten auf der Basis von §
76 Abs. 1 SGB V eingerdumt, dort wird allerdings der freie Zugang auf die niedergelas-
senen Vertragsirzte sowie auf die ermichtigten Arzte und Einrichtungen beschriinkt.
Die Arztfreiheit ist in anderen Zweigen der Sozialversicherung, z.B. der gesetzlichen
Unfallversicherung, insofern eingeschrinkt, als hier ein spezieller Durchgangsarzt zur
Behandlung aufgesucht werden muss (Francke & Hart 1999).
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Aufklirung

Der Arzt (nicht-drztliches Personal ist ausgeschlossen!) ist verpflichtet, den Patienten
iiber die Diagnose, den Verlauf der unbehandelten Erkrankung, die Prognose bei der
geplanten Behandlung, Chancen und Risiken bei diagnostischen Verfahren und medi-
kamentosen bzw. operativen Therapien aufzukldren. Medizinische Alternativen miissen
aufgezeigt werden, damit der Patient Vor- und Nachteile abwégen und eine fundierte
Entscheidung treffen kann. Ohne Aufkldarung und Einwilligung stellt jeder drztliche
Eingriff im rechtlichen Sinne eine stratbare Korperverletzung dar (Marx 1999).

Werden bestimmte Behandlungskosten nicht von der Krankenversicherung iibernom-
men oder ist die berufliche Tétigkeit durch Krankheit und Behandlung beeintrachtigt, so
muss der Arzt auf die wirtschaftlichen Folgen hinweisen. Auch hat der Patient das
Recht, iiber Fehler im Zusammenhang mit der Behandlung informiert zu werden, v.a.
wenn daraus Risiken fiir den Patienten entstehen (Stegers 1997). Inhalte der Aufkldrung
und Beratung miissen verstidndlich formuliert werden, allerdings ist bei Sprachproble-
men der Arzt nicht verpflichtet, einen Dolmetscher heranzuziehen.

Behandlungsfehler

Verletzt der Arzt schuldhaft seine Pflichten, haftet er hierfiir gegeniiber dem Patienten
mit Schadensersatz und Schmerzensgeld. Der Patient muss jedoch nachweisen, dass ein
Schaden entstanden ist, dass der Schaden auf die Behandlung eines Arztes oder Kran-
kenhauses zuriickzufiihren ist, dass es ein Verschulden des betreffenden Arztes war und
ein Fehler hitte vermieden werden konnen (Senator fiir Arbeit, Frauen, Gesundheit, Ju-
gend und Soziales 1999).

Dieses unzeitgemifBe Arzthaftungsrecht verhindert, so Kritiker, die gerechte Kompen-
sation von Patientenschidden. In den meisten europdischen Lindern sind Schadens-
ersatzanspriiche und Schmerzensgeldanspriiche nach wie vor an einen Verschuldens-
nachweis gebunden. Lediglich die Rechtssysteme in den skandinavischen Lindern ken-
nen sog. verschuldensunabhingige Kompensationsmoglichkeiten (z.B. Finnland,
Schweden, Norwegen). Eine besondere Stellung nimmt in Haftungsfragen das Rechts-
system der USA ein. Charakteristisch sind Meldungen iiber dort gefiihrte Schadenser-
satzprozesse mit hohen gewéhrten Schadensersatzsummen.
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Einwilligung

Der Patient gibt eine personliche Einwilligung in diagnostische und therapeutische Ver-
fahren. Das heil}t, er muss der drztlichen Behandlung zustimmen. Zur Sicherung von
Beweisen wird die Einwilligung vor Operationen i.d.R. schriftlich eingeholt. Handelt es
sich um einen Notfall, wird eine mutmaBliche Einwilligung zu Grunde gelegt.

Recht auf Einsichtnahme in die Krankenunterlagen

Der Patient hat das Recht, Aufzeichnungen des Arztes liber Untersuchungsbefunde und
BehandlungsmaBnahmen einzusehen und auf eigene Kosten zu fotokopieren. Der Bun-
desgerichtshof hat in einem Urteil vom 23.11.1982 festgelegt, dass Patienten eine Ein-
sichtnahme in objektiv physische Befunde und Berichte {iber Behandlungsmafinahmen
(Medikation, Operation usw.) zu gewéhren ist. Subjektive und personliche Eindriicke,
die der Arzt in Bemerkungen festgehalten hat, miissen dem Patienten nicht mitgeteilt
bzw. konnen ithm vorenthalten werden. Ein eingeschrianktes Einsichtsrecht in die Kran-
kenunterlagen besteht im psychisch/psychiatrischen Bereich (Grosskopf 1997).

Sorgfaltspflicht

Der Arzt muss alles tun, um die Behandlung erfolgreich durchzufiihren. Dazu gehoren
neben der Feststellung der umfassenden Anamnese eine exakte Diagnose des Krank-
heitsbildes und eine dem aktuellen Stand der medizinischen Wissenschaft entsprechen-
de Behandlung. Das Sozialgesetzbuch verlangt, dass eine drztliche Behandlung ausrei-
chend, zweckmiBig, bedarfsgerecht und wirtschaftlich ist. Das bedeutet, dass sie das
Mal} des Notwendigen nicht iibersteigt, in der fachlich gebotenen Qualitit erbracht, dem
allgemein anerkannten Stand der medizinischen Erkenntnisse entspricht, den medizini-
schen Fortschritt berticksichtigt und human ist (SGB V, §§ 2; 12; 70).

Dokumentationspflicht

Der Arzt ist verpflichtet, die von ihm durchgefiihrten Behandlungen festzuhalten. Die
Dokumentation muss so gestaltet sein, dass sie von Dritten nachvollziehbar ist. Der
Krankheitsverlauf und die Behandlung miissen dargestellt und weiterfiihrende Unter-
lagen der ambulanten und stationdren Versorgung (z.B. Rontgenbilder, Laborbefunde)
enthalten sein (SGB V, § 73 Abs.1).
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Schweigepflicht

Der Patient hat einen Anspruch auf die vertrauliche Behandlung seiner Unterlagen. In-
formationen iiber die Behandlung diirfen ohne Zustimmung des Patienten nicht an au-
Benstehende Dritte weitergegeben werden. Ausnahmen fiir den Bereich der vertragsérzt-
lichen Versorgung zum Zweck der Abrechnung (§ 295 SGB V), zum Zweck der Wirt-
schaftlichkeitspriifung (§§ 296, 297 SGB V), zum Zweck der Qualititssicherung (§ 298
SGB V) regelt das Sozialgesetzbuch ebenso wie fiir den Bereich der Sozialversiche-
rungstriiger, hier die Ubermittlung der Arbeitsunfihigkeitsbescheinigung (§ 284 i. V. m.
§ 295 SGB V) bzw. der Ubermittlung an den medizinischen Dienst (§§ 276, 277 SGB
V). Weitere Ausnahmen sind beispielsweise im Bundesseuchengesetz oder dem Krebs-
registergesetz geregelt.

Haftung

Nach dem Biirgerlichen Gesetzbuch (BGB) haftet der Arzt fiir drztliche Kunstfehler, die
er vorsitzlich oder fahrldssig am Patienten verschuldet hat. Hierzu gehort neben fehler-
haft durchgefiihrten Operationen eine fehlerhafte Diagnose und eine unzureichende
Aufklarung iiber Behandlungsrisiken. Diskutiert wird in Deutschland tiber die nach dem
Vorbild skandinavischer Linder zu etablierende Anderung des Haftungsrechts. Ver-
schuldensunabhingige Haftung bedeutet, dass Patienten auch dann eine Entschidigung
fiir erlittenen Schaden als Folge einer medizinischen Behandlung erhalten, wenn nie-
mandem Fahrldssigkeit, Fehler oder Unterlassung nachgewiesen werden konnen. Eine
entsprechende Anderung des Haftungsrechts im medizinischen Bereich wird, motiviert
durch allgemeine Unzufriedenheit mit der bestehenden Rechtswirklichkeit™, aktuell auf
hochster Ebene durch die Arbeitsgruppe ,,Verbesserung der Behandlungsfehlerhaftung*
beim Bundesministerium fiir Gesundheit* bearbeitet. Ein System der verschuldensun-
abhingigen Schadenshaftung z.B. durch ein spezielles Patientenversicherungssystem
geht nicht nur mit einem geringeren Kostenrisiko fiir den Patienten einher, sondern hat
zudem den Vorteil, dass die Schadensregulierung im Gegensatz zur langen Dauer ge-
richtlicher Verfahren im Allgemeinen relativ ziigig erfolgt und sich dariiber hinaus auch
die Anzahl strafrechtlicher Klagen gegen Leistungserbringer verringert (Pickl 2000 ;
Lahti 1997; Rynning 1997)*'.

2 Das Arzthaftungsrecht ist in den meisten europdischen Lindern dhnlich, insofern Schadenersatz- und
Schmerzensgeldanspriiche grundsétzlich an einen Verschuldensnachweis gebunden sind.

21 Pickl (1997) weist in diesem Zusammenhang auf einen weiteren positiven Effekt dieser Art der Scha-
densregulierung hin: Wenn die Aufkldrung des Patienten nicht mehr hauptsichlich der juristischen
Absicherung dienen miisse, so konne sie wieder zum Selbstverstindnis der mitmenschlichen Bezie-
hung zwischen Arzt und Patient beitragen und damit das vertrauensvolle Verhaltnis zwischen Arzt
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Die skizzierten Patientenrechte sind im Zusammenhang mit der Rechtsprechung zur
Haftung des Arztes bei Behandlungsfehlern formuliert worden. Normativ betrachtet gibt
es umfangreiche Rechte der Patienten, in der Praxis bleiben diese Anspriiche jedoch
hinter der rechtlichen Lage ebenso zurilick wie die Durchsetzung der Anspriiche gegen-
iiber Arzten und Krankenhdusern (Hart 2001).*> Hinzu kommt, dass viele Nutzer des
Gesundheitswesens ihre Rechte nicht kennen bzw. bei Inanspruchnahme keine Un-
terstiitzung finden (vgl. Kap. 9). Auch ist eine gleichberechtigte und unabhiangige Ver-
tretung bei der Durchsetzung von Patienteninteressen bisher nicht realisiert.

Interessant sind in diesem Zusammenhang die Ergebnisse einer Studie, die 1999 den Er-
fiillungsgrad von Patientenrechten in vier deutschsprachigen europdischen Regionen
anhand von Telefoninterviews untersuchte. So weil} jeder vierte Befragte nicht, dass er
die Moglichkeit hat, bei der Entlassung eine schriftliche Zusammenfassung der wich-
tigsten Behandlungsergebnisse fiir die eigene Verwendung zu erhalten. Befragte in den
alten Bundesldandern nehmen Defizite vor allem in den Bereichen Patienteninformation,
Protestmoglichkeiten, ambulant-stationdre Schnittstellen und wiirdevolles Sterben wahr.
In den neuen Bundesldndern bestehen iliberwiegend Vorbehalte beziiglich des ausrei-
chenden Zugangs zu Gesundheitsleistungen, des Schutzes der personlichen ethisch-
moralischen und religiésen Uberzeugungen sowie des Rechts auf Einsicht in die eige-
nen medizinischen Unterlagen. Die Ergebnisse aus Osterreich und der Schweiz sind mit
den deutschen Daten vergleichbar, jedoch werden in Osterreich die Bereiche ausrei-
chender Zugang zu Gesundheitsleistungen und wiirdevolles Sterben positiver gesehen.
Dies fithren die Autoren auf die am Studienort Wien bereits bestehenden Moglichkeiten
der Patientenunterstiitzung, zum Beispiel die etablierten Patientenanwaltschaften, zu-
rliick (Brunner, Wildner, Fischer et al. 2000).

4.1.1 Schritte zur Festschreibung der Patientenrechte in Deutschland
— Entwicklung einer Patientencharta

Patientenchartas stellen eine Moglichkeit zur praktischen Umsetzung von Verbraucher-
und Patientenrechten dar. Sie haben zumeist eher die Form satzungsmafBiger Pflichten
und weniger den Charakter rechtlich durchsetzbarer Anrechte (Hanika 1999). Dabei ge-

und Patient férdern. Zudem wiirde die Moglichkeit einer aullergerichtlichen, aber dennoch gerechten
Kompensation des Schadens den Patientenbediirfnissen besser entsprechen und das schwelende Kon-
fliktpotenzial zwischen Patienten und Anbietern im Gesundheitswesen deutlich mindern.

2 Dieses Problem tritt im Ubrigen international auf und ist nicht auf Deutschland begrenzt (Hart 2001).
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ben sie jedoch einen umfassenden Uberblick iiber grundlegende Patientenrechte, auf die
sich Einzelpersonen und Patientengruppen berufen konnen, wenn sie sich in ihren Rech-
ten verletzt glauben. In Landern wie Irland, Frankreich und GroBbritannien sind solche
Chartas bereits seit lingerem verabschiedet.

In Deutschland sollte in einem Abstimmungsprozess zwischen diversen Vertretern fiir
Patienteninteressen™ unter Federfilhrung der Konferenz der Gesundheitsminister der
Bundesldnder (GMK) eine ,,Charta der Patientenrechte* erarbeitet werden. Die GMK
folgte damit einer Empfehlung des Sachverstindigenrates. Im Verlauf der Erarbeitung
der Patientencharta wurde das Dokument allerdings umbenannt und unter dem Titel
»Patientenrechte in Deutschland heute® nach umfangreichen Beratungen Mitte 1999
verabschiedet. Folgende Aspekte werden hier angesprochen:

e Patientenrechte auf sorgfiltige Information — u.a. das Recht auf verstdndliche,
sachkundige, angemessene, rechtzeitige Information hinsichtlich der Behandlung,
des Nutzens und der Risiken von Arzneimitteln und Medizinprodukten.

e Patientenrechte in der Behandlung — u.a. Einwilligung in die Behandlung, Recht
auf qualifizierte Behandlung, Recht auf qualifizierte Pflege und Versorgung,
Recht auf freie Arzt- und Krankenhauswahl, das Recht auf sofortige Behandlung
im Notfall, das Recht auf die Wahl zwischen Behandlung und Nichtbehandlung,
Recht auf Zweitmeinung, Recht auf Einsichtnahme in die Dokumentation.

e Patientenrechte unter der Perspektive eines selbstbestimmten Sterbens — u.a.
Recht auf schmerzlindernde Behandlung, Recht auf Abbruch oder Unterlassung
lebensverldngernder MaBBnahmen.

e Patientenrechte im Schadensfall — mit Beschwerden und Beratungsanliegen kann
sich der Patient an die Landesérzte- und Zahnérztekammern sowie an Patienten-
beratungs- und Beschwerdestellen unterschiedlicher privater und 6ffentlicher In-
stitutionen wenden; zur Kldrung von Schadenersatzanspriichen konnen die Gut-
achterkommissionen und Schlichtungsstellen der Arztekammern, Rechtsanwilte,
Gerichte oder zur Rechtsberatung befugte Institutionen in Anspruch genommen
werden; bei der gerichtliche Kldrung dieser Schadenersatzanspriiche muss in der
Regel der Patient das drztliche Verschulden sowie die Ursdchlichkeit des Fehlers

2 AOK-Bundesverband, AK Gesundheit und Soziales der Datenschutzbeauftragten des Bundes und der
Lander, AG der Verbaucherverbinde, Bundesdrztekammer, Bundesarbeitsgemeinschaft der Pa-
tientInnenstellen, Bundesministerium fiir Gesundheit, Bundeszahnirztekammer, Deutsche Kranken-
hausgesellschaft, Deutscher Pflegerat, Kassenérztliche Bundesvereinigung, Notgemeinschaft Medi-
zingeschédigte e.V., Verband der Deutschen Angestelltenkrankenkasse/Arbeiter-Ersatzkassen-Ver-
band, alle beteiligten Bundeslander.
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fiir den erlittenen gesundheitlichen Schaden nachweisen. Entsprechende Adres-
sen sind im Anhang aufgelistet (Senator fiir Arbeit, Frauen, Gesundheit, Jugend
und Soziales 1999).

Kritisiert wird an diesem Papier, dass durch die Einbeziehung diverser Interessengrup-
pen in die vorbereitende Arbeit deren Positionen das Papier beeinflussen, beispielsweise
wiirde eine institutionelle Beteiligung der Patienten iiberhaupt nicht angesprochen. Zu-
dem sei mehrfach vom Recht des Arztes die Rede, die Behandlung abzubrechen. Dabei
sei zu fragen, ob solche Aussagen in ein Dokument iiber Patientenrechte gehoren (SVR
2001a).

Interessant ist, dass die Bundesédrztekammer, die als Institution an der Gestaltung des
Dokuments ,,Patientenrechte in Deutschland heute* teilnahm, im November 1999 einen
eigenen Entwurf unter dem Titel ,,Charta der Patientenrechte vorlegte. Fiir Hoppe gab
es zwei Griinde, erneut in die Diskussion um Patientenrechte einzugreifen: Zum einen
Uberlegungen der Bundesregierung zu einem Patientenschutzgesetz und zum anderen
die mogliche Einschrinkung der Grundrechte der Patienten durch die damals bevor-
stehende Gesundheitsreform 2000 (Budgetierung, Rationierung) (Loosen 2000). Fiir die
Arbeitgemeinschaft der Verbraucherverbinde GV spiegelt das Dokument der BAK ein
,uberholtes, paternalistisches Arzt-Patienten-Verhéltnis wider” (ebd.). Eine breite Dis-
kussion dieses Entwurfs der Patientencharta blieb schlieflich aus.

4.2 Wahrnehmung der Wahlrechte — Die Rolle der Institu-
tionen der Patientenversorgung (ambulante und statio-
nire Versorgung, Pflege, Rehabilitation)

In den Lindern mit sozialen Krankenversicherungen ist die Einflussnahme der Biirger
auf das Gesundheitssystem durch die Wahl des Leistungsanbieters sehr weit entwickelt
(,,das Geld folgt dem Patienten‘). Wie bereits dargestellt, hat jeder Versicherte im Prin-
zip das Recht auf freie Arztwahl unter den Arzten, die zur vertragsirztlichen Versor-
gung zugelassen sind (§ 76 SGB V), Ausnahmen beziiglich der Einschriankung in der
gesetzlichen Unfallversicherung wurden bereits angesprochen. Der Zugang zum statio-
niren Bereich ist faktisch iiber die zuweisenden Arzte geregelt, in Institutionen der Re-
habilitation iiber die Kostentriger.
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4.2.1 Ambulante Versorgung

Wahlmoglichkeiten haben Patienten als Kunden da, wo sie vor allem durch die Tatsa-
che, dass sie tatsidchlich zwischen verschiedenen Anbietern wechseln konnen, die Quali-
tit der Leistungen aus Nutzersicht mitbestimmen. Dies gilt vor allem fiir die ambulante
Versorgung. Deshalb ist die in § 76 SGB V festgelegte im Prinzip freie Arztwahl fiir
Patienten ein wichtiges Element des deutschen Gesundheitswesens (Wasem 1999). Be-
strebungen, diese Freiheit einzuschrinken, wiirden, so Wasem, zur Zeit keine Mehrheit
finden (Wasem 2000). So ist beispielsweise seit Jahren ein Trend zu einer verstirkten
Direktinanspruchnahme von Fachérzten zu beobachten (Zentralinstitut fiir die Kassen-
arztliche Versorgung 1994), die mit Einfiilhrung der Krankenversicherungskarte
1993/1994 deutlich zugenommen hat. Fiir die Nutzer ist deshalb auch die Chipkarte als
Instrument der individuellen Entscheidung von hoher Wichtigkeit (Wasem 2000).

Die Steuerung der Inanspruchnahme é&rztlicher Leistungen war in den letzten Jahren
immer wieder Gegenstand der gesundheitspolitischen Debatte. Die letzten gesetzlichen
Regelungen (§ 65a SGB V) fordern dabei das Prinzip des Hausarztes als gate-keeper,
der, so die Vorstellung, auf der Basis einer oft langjdhrigen Arzt-Patienten-Beziehung
am chesten {liber die notwendigen Kenntnisse verfligt, um den Patienten im konkreten
Erkrankungsfall durch die vielfiltigen Leistungsangebote und -anbieter zu fithren**. Die
Krankenkassen konnen in Satzungsbestimmungen einen Bonus fiir die Versicherten
festlegen, die freiwillig das Hausarztmodell nutzen. Der Bonus muss sich an den er-
zielten Einsparungen orientieren. Das bedeutet, dass in diesem Fall die Nutzer unter
dem Anreiz der Kostenersparnis ihre Wahlfreiheit bei der Inanspruchnahme ambulanter
4rztlicher Versorgungseinrichtungen freiwillig einschriinken. Bei Ubergang auf das vom
Gesetz vorgesehene freiwillige Hausarztsystem ist bei ausreichendem Patienten-
zuspruch und mittelfristiger Bindungswirkung, funktionierender Dokumentation und
funktionierender Steuerungswirkung (gate-keeping) per saldo zwar von keinen vorher-
sagbaren Qualititseffekten, aber eventuell von gewissen Kostensenkungen auszugehen
(Schwartz 2000).

Mit dem Instrument der Vertrdge zur integrierten Versorgung erhalten die Kranken-
kassen Kontrahierungsfreiheiten, die den seit langem geltenden Regelungen fiir die Un-
fallversicherungstriger in Deutschland entsprechen (SGB VII §§ 26 - 34) und mit Vor-
stellungen der Managed-Care-Szene (USA) verbunden werden Das beinhaltet die Mog-
lichkeit, ihren Versicherten eine abgestimmte Versorgung anzubieten, bei der Haus- und
Fachirzte, drztliche und nichtérztliche Leistungserbringer, ambulanter und stationirer

1975 iiberwog noch der Anteil der praktischen und der Arzte fiir Allgemeinmedizin, 1990 lag der An-
teil der Fachirzte bereits bei 60 % (vgl. Riege 1999).
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Bereich koordiniert zusammenwirken. Auch MaBBnahmen zur medizinischen Rehabilita-
tion und zur Gesundheitsforderung sollen einbezogen werden.

Allerdings zeigen erste deutsche Erfahrungen mit sog. Qualitidtsgemeinschaften unter
anderem in Ried (Hessen, VdAK) und Flensburg (VdAK), dass solche neuen Versor-
gungsformen schnell ein regionales Versorgungsmonopol erreichen, damit wére fak-
tisch die Wahlmoglichkeit der Versicherten in der Region eingeschrinkt (Schwartz
2000).

Die Bereitschaft von Versicherten, sich an Modellen zur integrierten Versorgung zu
beteiligen, ist offensichtlich hoch. So sind, einer repriasentativen Befragung zufolge,
57 % der GKV-Versicherten bereit, bei gesundheitlichen Beschwerden zunichst einen
Allgemeinarzt als Ansprechpartner aufzusuchen, 49 % stimmen dem Hausarztmodell
mit der freiwilligen Einschrinkung zu, knapp 30 % lehnen diese neue Option ab (Zok
1999).

Patienten nehmen durchaus dann ihre Rolle als Kunde im Gesundheitswesen wabhr,
wenn sie eine unbefriedigende Arzt-Patienten-Beziehung beenden. Sie wechseln ihren
Arzt, wenn sie mit fiir sie wichtigen Aspekten der Behandlung oder des Praxis-
managements unzufrieden sind (Richter-Hebel 1999, Gandhi et al. 1997) und sie ver-
trauen bei der Auswahl von Arzten und Kliniken auf die Aussagen von Familienmit-
gliedern und Freunden (Edgman-Levitan & Cleary 1996). Bei einer vergleichenden Un-
tersuchung in 36 Praxen in der Deutschschweiz gaben 17,2 % der befragten Patienten
an, einen Arztwechsel nicht auszuschlieBen (SwissPep 1999), eine DAK-Umfrage zur
Versorgung asthmakranker Kinder an mehr als 1100 Betroffenen zeigte, dass nur ein
Drittel der Eltern ,,auf Anhieb* den Arzt fand, der eine in ihren Augen wirksame Thera-
pie einleitete, ein weiteres Drittel suchte drei und mehr verschiedene Arzte auf, bis sie
ihr Kind wirksam behandelt fanden (Verbraucher Newsletter 2000). Andererseits zeigen
zahlreiche Studien, dass Patienten, die einmal den Arzt ihres Vertrauens gefunden ha-
ben, auch dann nicht ihren Arzt wechseln, wenn sie mit organisatorischen Rahmenbe-
dingungen (z.B. Wartezeiten) nicht zufrieden waren (Klingenberg et al. 1999, Wasem
2000). Dem entspricht eine erstaunlich lange Bindung der Patienten an ihren Arzt. In
einer eigenen Untersuchung an knapp 1000 Patienten aus Praxen in der haus- und fach-
arztlichen Versorgung fanden wir eine mittlere Praxiszugehorigkeit von 8,3 Jahren
(Dierks & Bitzer 1997), eine weitere Studie in Schleswig Holstein zeigte sogar eine
mittlere Praxiszugehorigkeit von 9,9 Jahren (Dahl 2001). Diese lange Praxiszugehdrig-
keit korrespondiert mit einer in der Regel hohen Zufriedenheit von Patienten mit der
ambulanten Versorgung und ihrem speziellen Arzt (Klingenberg et al. 1999, Dahl 2001,
Raspe 1998, Trojan 1998, Blum 1998b).
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4.2.2 Stationire Versorgung

Der Zugang zu Einrichtungen der stationdren Versorgung ist in § 39 SGB V sowie in
§ 73 SGB V geregelt. In der Verordnung von Krankenhausbehandlung sind in den ge-
eigneten Féllen auch die beiden néchsterreichbaren, fiir die vorgesehene Krankenhaus-
behandlung geeigneten Krankenhduser anzugeben. Wiéhlen Versicherte ohne zwingen-
den Grund ein anderes als ein in der drztlichen Einweisung genanntes Krankenhaus,
konnen ihnen die Mehrkosten ganz oder teilweise auferlegt werden. Gleiches gilt fiir die
Erstattung von Fahrtkosten (Stegers 1997). Das bedeutet, dass der Zugang zum sta-
tiondren Sektor durch die niedergelassenen Arzte gesteuert wird. Allerdings findet diese
Zuweisung offensichtlich nicht ohne Riicksprache mit dem Patienten statt. Wir befrag-
ten Patienten in einem Krankenhaus der Akutversorgung, warum sie das von ihnen fre-
quentierte Krankenhaus ausgewéhlt hatten. Von den Befragten gaben 50,6 % an, dass
sie selbst sich fiir das Haus entschieden hétten, 25,3 % der Befragten waren auf aus-
driickliche Empfehlung ihres niedergelassenen Arztes zur stationdren Behandlung in ge-
rade dieses Haus gekommen. Fiir die Befragten war zu 54 % die rdumliche Ndhe ein
Auswabhlkriterium, gefolgt vom Ruf des Hauses (26,3 %) und von Empfehlungen aus
dem Familien- und Freundeskreis (26,3 %) (Dierks 2001).

Im Ubrigen sind die Wahlméglichkeiten fiir stationire Einrichtungen insbesondere dann
eingeschriankt, wenn Spezialeinrichtungen frequentiert werden miissen, die regional
nicht an mehreren Standorten angeboten werden. Echte Wahlmdglichkeiten sind hier
nur bei Nutzern gegeben, die bereit sind, nicht wohnortnah versorgt zu werden.

Beziiglich der Kriterien fiir eine informierte Wahl des Leistungserbringers stellt sich im
stationdren Bereich vor allem die Frage der Transparenz (vgl. Kap. 7). Das Interesse der
Nutzer an Informationen {liber die Qualitit von stationdren Einrichtungen ist enorm, was
man nicht zuletzt an den Auflagensteigerungen der Zeitschrift Focus bei den Ausgaben,
in denen vergleichende Krankenhausbewertungen verdftentlicht wurden, erkennen
kann.

Auch in der stationdren Versorgung hat das Thema Patientenorientierung in den letzten
Jahren unter der Ressourcenfrage an Bedeutung gewonnen®. Anspruch und Wirk-
lichkeit klaffen jedoch oft auseinander. Unabhéngig davon, dass in Bezug auf die Er-
gebnisqualitdt Qualitdtsprobleme und unangemessene Leistungserbringung (SVR
2001a) existieren, bestehen Verbesserungspotenziale bei der Interessenvertretung der

¥ Die gleichzeitige Forderung nach Kosteneinsparungen und einer Stirkung der Patientenorientierung
kommt — so mahnen Kritiker — einer ,,Quadratur des Kreises* gleich (vgl. Schott,1993; Riege 1999),
zumal eine Stirkung der Patientenorientierung in vielen Bereichen nur mit hohen Personalschliisseln
und damit nicht kostenneutral erreicht werden kann.
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Patienten und dem Beschwerdemanagement in Krankenhdusern. Besonders beklagt
wird die mangelnde Zuwendung. Im Krankenhaus fiihlen sich etwa zwei Drittel der Pa-
tienten mehr als Nummer behandelt denn als Patient oder gar Kunde (Wasem 2000),
auch die fachliche Qualitdt wird immerhin von einem Drittel der in Hessen von Infas
befragten Biirger als nicht vollig zufriedenstellend bezeichnet (Infas 1998). Defizite
werden dariiber hinaus besonders bei der Kommunikation an der Schnittstelle zwischen
stationdrer und ambulanter Versorgung gesehen (ebd.).

Eichhorn formuliert folgende Anspriiche an eine patientenorientierte Krankenhausorga-

nisation:

e Reduzierung der Kontaktpersonen zu den Patienten auf das unabdingbar notwen-
dige MaB — vor allem: durchgéingige Betreuung durch einen Arzt, ganzheitliche
Pflege (z.B. Gruppen- oder Zimmerpflege). Instrumenteller Ansatz dazu sind die
horizontale Arbeitsbereicherung (job enlargement) sowie die Zusammenfassung
mehrerer Arbeitsaufgaben zu einem sinnvollen Aufgabenpaket; ferner die Bil-
dung autonomer oder teilautonomer Arbeitsgruppen.

e Patientenzentrierte Koordination aller diagnostischen, therapeutischen, pflegeri-
schen, sozialfiirsorgerischen und versorgungstechnischen Dienste und MaBnah-
men

e Anpassung des Zeitablaufs der Krankenhausarbeit nach Tageszeiten und Wo-
chentagen an die Bediirfnisse der Patienten; insbesondere stirkere Orientierung
der Betriebszeiten der Leistungsbereiche und Leistungsstellen am Tagesrhythmus
der Patienten

e Abstimmung aller fiir den jeweiligen Patienten zu erbringenden diagnostischen,
therapeutischen, pflegerischen, sozialflirsorgerischen und versorgungstechni-
schen Maflnahmen im Hinblick auf das patientenbezogene Versorgungsziel als
primire Sichtweise der Krankenhausarbeit

e Orientierung der Terminierung des patientenbezogenen Versorgungsprozesses
primir an den Bediirfnissen der Patienten und nicht so sehr an denen des Perso-
nals; Vermeidung unnétiger Liege- und Wartezeiten (nach Stunden und Tagen)

e Entscheidung iiber die Versorgungsform — vollstationér, teilstationér, vor- und
nachstationdr, ambulant — ausschlieBlich unter Berticksichtigung der Bediirfnisse
und der besonderen Situation des einzelnen Patienten und nicht unter Erlésmaxi-
mierungsaspekten
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e Information des Patienten und dessen Angehorigen iiber das angestrebte Behand-
lungsziel sowie liber den geplanten Ablauf des Versorgungsprozesses; vor allem
iiber die Chancen und Risiken der Behandlung

e Reduzierung des Einsatzes der Medizintechnik auf das fiir den einzelnen Patien-
ten unabdingbar notwendige Mal; insbesondere Begrenzung auf therapierelevan-
te Diagnostik (vgl. Eichhorn, 1993).

Um Interessen der Patienten in den stationdren Einrichtungen besser durchsetzen zu
konnen, bietet sich die Etablierung von Patientenvertretungen an. Den Patienten fehlt,
so eine Patientenombudsfrau, im Krankenhaus ,,ein Mensch, der sie begleitet” (Knutz-
Kempendorf 2001). Prinzipiell sollten spezifische Strukturen zur Patientenunterstiitzung
wie Ombuds- oder Beschwerdesysteme iiber eine eigenstindige institutionelle Positio-
nierung innerhalb der Einrichtung verfiigen. Dazu gehdrt auch inhaltliche Unab-
héngigkeit — grundsitzlich miissen alle aus Sicht der Patienten relevanten Fragen ange-
sprochen und bearbeitet werden konnen. Voraussetzung flir die Arbeit des Patien-
tenvertretungs-Personals sind deshalb Neutralitit, Unabhéngigkeit, freier Zugang zu al-
len Informationen und zu allen Funktionsbereichen sowie gute und niedrigschwellige
Erreichbarkeit (vgl. hierzu Badura, Hart und Schellschmidt 1999; Kranich 1999).

Auch fiir die Verbesserung der internen Qualitdt der Leistungserbringung kann die Be-
teiligung der Patienten von Nutzen sein. Ein Beispiel fiir den stationédren Bereich ist das
Kuratorium ,,Qualitdt im Krankenhaus®, das vom Hamburger Landesbetrieb Kranken-
hduser ins Lebens gerufen wurde. Hier sind neben Vertretern aus medizinischen Be-
rufen auch zwei Patientenvertreter titig (Brandtner 1998).

Inzwischen gibt es aus internationalen Beispielen Hinweise darauf, wie Konfliktregulie-
rung, Patientenschutz und Patientenbeteiligung, Beschwerdeverfahren sowie Ombuds-
systeme zu einer umfassend verstandenen Qualitdtsentwicklung von Dienstleistungs-
organisationen beitragen konnen (vgl. Ziegenfull 1985, 1993). So hat sich in Kranken-
hdusern bereits gezeigt, dass Patientenbeteiligung eine wesentliche Erfolgsvariable der
Organisationsentwicklung und des Risikomanagements darstellen kann (vgl. Ziegenful3
& O’Rourke 1995).
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4.2.3 Rehabilitation

Bei der Rehabilitation gilt, noch mehr als fiir den stationdren Bereich, dass die Wahl-
moglichkeiten fiir den Nutzer eingeschréinkt sind. Hier ist es die Krankenkasse (bzw.
aullerhalb des GKV-Bereichs der zustindige Kostentrdger, wie die Bundesversiche-
rungsanstalt fiir Angestellte, die Landesversicherungsanstalten oder die Berufsgenos-
senschaften), die nach den medizinischen Erfordernissen des Einzelfalls Art, Dauer,
Umfang, Beginn und Durchfiihrung der Leistungen der ambulanten und stationdren Re-
habilitation nach pflichtgemidBem Ermessen bestimmt (§ 40 Abs. 3 SGB V).

Angesichts der riickldufigen Tendenzen bei der Gewdhrung von Maflnahmen zur Reha-
bilitation und einer gleichzeitigen Verstirkung der Eigenanteile der Patienten bis hin zur
Neugestaltung der Angebote des Sektors in Richtung einer Eigenfinanzierung durch die
Nutzer wird auch fiir den Reha-Bereich das Thema Nutzerorientierung relevant. Die
Trager der Reha-Einrichtungen erfassen nunmehr seit mehreren Jahren systematisch die
Bewertungen der Nutzer mit dem Ziel, die Prozessqualitit von Kliniken mit gleicher
fachlicher Ausrichtung und definierten Strukturmerkmalen einer vergleichenden Prii-
fung zu unterziehen (Raspe 1998).

Allerdings betonen Badura und Schellschmidt, dass es mit der nachtréglichen Einholung
von Patientenurteilen iiber in Anspruch genommene Leistungen allein nicht getan sei.
Worauf es eigentlich ankommen miisse, sei ausreichender Einfluss des Versicherten und
Patienten auf die Planung und Lenkung des Dienstleistungsgeschehens (Badura &
Schellschmidt 1999b). Eine so verstandene grundsitzliche Beteiligung von Patienten an
der Auswahl und Zusammenstellung beispielsweise der Therapieangebote in der Reha-
bilitation ist in Deutschland im Vergleich zu niederldndischen Einrichtungen deutlich
geringer. So beteiligen 7,7 % von 70 befragten stationdren Rehabilitationseinrichtungen
grundsitzlich die Patienten an der Therapieplanung, in den Niederlanden ist diese Betei-
ligung in 47,1 % der Kliniken tagliche Praxis (Roseler et al. 2000).

Zum Qualititsmanagement in der Rehabilitation gehoren Leitlinien auf der Grundlage
wissenschaftlicher Erkenntnis und praktischer Erfahrung. Sie setzen Standards und sind
ergebnisorientiert. So entwickelt die ,,Rehabilitation Accreditation Commission® in den
USA Leitlinien und Standards, einbezogen in die Entwicklung sind alle Interes-
sengruppen der Rehabilitation, einschlieBlich der Patienten (VDR Aktuell 1999). Ent-
sprechende Entwicklungen fiir Deutschland werden von der Bundesversicherungsanstalt
fiir Angestellte zu den Themen ,,Rehabilitation bei koronarer Herzkrankheit* und Reha-
bilitation nach Schlaganfall vorangetrieben (Helou 2000). Da in Zukunft die Selbsthil-
fegruppen an der Erstellung drztlicher Leitlinien mitwirken sollen, diirfte dies auch fiir
den rehabilitativen Bereich Konsequenzen haben (Hart 2001).
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Eine wirkungsvolle Patientenvertretung in den Einrichtungen kann, analog zum sta-
tiondren Akutsektor, dabei auf wirksame Weise die Interessen der Patienten starken.

4.2.4 Pflege

Fiir den Bereich der Pflege gelten seit Einflihrung des Pflegeversicherungsgesetzes ei-
gene Bestimmungen, die sich dadurch auszeichnen, dass hier erstmals der Versuch un-
ternommen wurde, einzelne Vorschlige zum Umbau des Sozialstaates tatsdchlich in ge-
setzliche Regelungen einflieBen zu lassen. Damit stellt die Pflegeversicherung ein Bei-
spiel fiir den Wandel der Versicherungsprinzipien dar. Riege (1999) fasst die Neue-

rungen wie folgt zusammen:
e Das Wahlrecht pflegebediirftiger Biirger auf eine Geld- oder eine Sachleistung
e Die Moglichkeit, Geld- und Sachleistungen zu kombinieren

e Die Wahlmdglichkeit zwischen einer Sachleistung und einer begrenzten Kosten-

erstattung
e Die freie Wahl des Pflegedienstes und der Pflegeleistungen (Einkaufsmodell)

e Vergiitung an die Pflegedienste und Pflegeheime nach Leistung und nicht De-
ckung der Selbstkosten

e Keine Abdeckung der Unterbringungskosten bei stationdrer Pflege
e Leistungsbegrenzung der Pflegeversicherung nach DM-Gesamtwerten

o Pflegekurse und Rentenversicherungszeiten fiir pflegende Personen (Riege 1999)

Die Erfahrungen in der Pflegeversicherung zeigen, mit welchen Mdglichkeiten, aber
auch mit welchen Gefahren die marktwirtschaftlichen Verdnderungen des Versiche-
rungsprinzips einhergehen. Sie verdeutlichen insbesondere die Notwendigkeit einer
ausgepriagten Patienteninformation und einer transparenten und qualititsgesicherten
Angebotsstruktur, wenn gewdhrleistet sein soll, dass die Versicherten bzw. Pflegebe-
diirftigen tatsichlich von den groBBeren Wahlmoglichkeiten profitieren sollen. Zugleich
zeigen sie, welche Schwierigkeiten darin liegen konnen, dass mit zunehmendem Be-
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handlungs- bzw. Pflegeaufwand gerade die schwéchsten und bediirftigsten Patienten in
die Sozialhilfe gedriangt werden.

Betrachtet man die Diskussion um die ,,Qualitdt der Pflegeleistungen®, hdufen sich in
den letzten Jahren Berichte liber Missstinde wie unzureichende Versorgung der zu
Pflegenden mit Essen und Trinken, Vernachlédssigung bei der pflegerischen Versorgung
und iiber Gewalt gegen Pflegebediirftige. In Hamburg hat das Institut fiir Rechtsmedizin
eine Dekubitus-Studie vorgelegt, die in der Offentlichkeit, in der Politik und in Fach-
kreisen groBes Aufschen erregt hat (Arzte-Zeitung 2001b)*°. Unter dem Aspekt der Pa-
tientensouveranitit — anzustreben auch unter eingeschrénkten korperlichen oder geisti-
gen Fahigkeiten der Patienten — stellen diese Befunde ein eklatantes Missverhéltnis zwi-
schen den Patientenrechten einerseits und der tiglichen Praxis der Versorgung anderer-
seits dar.

Von den Nutzern wird die Arbeitsorganisation von ambulanten Diensten und der statio-
ndren Pflege bemingelt, die personelle Diskontinuitit wird ebenso beklagt wie der
Zeitmangel und fehlende soziale Kompetenz des pflegenden Personals (SVR 2001b)?".

Im stationdren Sektor wurden beispielsweise bei 24 sogenannten ,,anlassbezogenen‘
Qualititspriifungen des Medizinischen Dienstes eines nordlichen Bundeslandes in 15
Pflegeheimen neben strukturellen Méngeln beanstandet, dass katastrophale, teils sogar
strafrechtlich relevante Zustinde angetroffen wurden: Erschwerend fiel ins Gewicht,
dass die Priifungen jeweils angemeldet waren und in neun Féllen sogar Wiederholungs-
priifungen gewesen sind, bei denen festgestellt werden musste, dass die bei der Erstprii-
fung geriigten Mingel weiterhin andauerten. Ob es sich bei den Mingeln tatsdchlich nur
um Einzelfille oder in Wirklichkeit um die Spitze eines Eisberges handelt, kann nur ge-
schitzt werden (Jung 1999).%

Die individuelle Dimension der Pflegequalitit wird gegenwértig nicht geniigend beach-
tet (SVR 2001b). Fiir diese Situation wird vor allem die mangelhafte Personalaus-

* Der Dekubitus ist ein behandlungsbediirftiges Druckgeschwiir. Insbesondere bei geriatrischen oder

immobilen Patienten stellen Dekubitus und Wundheilungsstérungen haufige Komplikationen in der
Langzeitpflege dar. Als Folge der Unbeweglichkeit entsteht ein anhaltender Druck auf bestimmte
Korperregionen wie beispielsweise das Steiflbein, die AuBlenseite der Oberschenkel oder die Fersen.
Hautpflege und regelméBiges Umlagern des Patienten wird als Prophylaxe empfohlen.
7 Folgt man allerdings einigen Untersuchungen iiber die Zufriedenheit der Nutzer in der Pflege, finden
wir die auch fiir die Zufriedenheit mit ambulanter &rztlicher Versorgung hohen Zufriedenheitsangaben
(Tews 1999), die allerdings, so der Sachverstindigenrat, kritisch betrachtet werden miissen (SVR
2001).
(... ) Fiir eine Gesamtbewertung fehlt es bislang an der notwendigen Zahl durchgefiihrter Quali-
tatspriifungen vor Ort, zu denen aber offenbar weder der MDK noch die Heimaufsicht oder die Kos-
tentrdger in der Lage sind — aus welchen Griinden auch immer (Jung 1999).

28
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stattung der Einrichtungen verantwortlich gemacht. Die derzeitig vorhandene Personal-
decke stelle das absolute Minimum dar, so dass es zum Beispiel bei krankheits- oder ur-
laubsbedingten Ausfillen sehr schnell zu kurzfristig nicht zu schlieBenden Versorgungs-
liicken mit den negativen Folgen fiir die Versorgung der zu Pflegenden kommt (Na-
kielski 2000). Der Sachverstindigenrat empfiehlt in diesem Zusammenhang, Pflege-
dichteziffern zur Ermittlung des zukiinftigen Bedarfs an Qualifikation und Subspeziali-
sierung der Pflegekrifte zu berechnen. Ahnlich argumentiert das Kuratorium Deutsche
Altershilfe. Demnach sollte kiinftig der notwendige Bedarf an Pflegeleistungen und
Pflegezeit fiir jeden einzelnen Bewohner in den 8000 stationdren Pflegeeinrichtungen in
Deutschland mit einem anerkannten, rationalen Bemessungsverfahren® individuell er-
mittelt werden. Auf der Grundlage dieser verldsslichen Informationen sollte auch der er-
forderliche Personalbedarf fiir jedes Heim gesondert kalkuliert werden, was wiederum
eine sichere und aussagefidhige Basis fiir leistungs- und qualitdtsorientierte Vergiitungs-
verhandlungen bedeutet (Kuratorium Deutsche Altershilfe 2001).

Zur Verbesserung der Position der Nutzer sollten Patientenfiirsprecher, Ombudsper-
sonen, aber auch Haus- und Heimbeirite eine Schutzfunktion fiir die Nutzer der Ein-
richtungen libernehmen (vgl. Kap. 8). Dariiber hinaus sollte eine flichendeckenden,
wirksame und zielgruppenspezifische Anleitung von pflegenden Angehdrigen die wich-
tige Funktion des sozialen Netzwerks in der Pflege stabilisieren (SVR 2001b).

4.3 Wahrnehmung der Wahlrechte — Die Rolle der Gesetz-
lichen Krankenversicherung

Mit der Einfithrung der Kassenwahlfreiheit 1996 fand im Verhéltnis zwischen Kassen
und Versicherten eine Verdnderung in Richtung ,,Marktorientierung“ statt. Wenn auch
prinzipiell eine Versicherungspflicht besteht (Pflichten und Versicherungsfreiheit im
SGB V §§ 5 und 6 geregelt), treten Nutzer als ,,Kunden* auf dem Versicherungsmarkt
auf, weil sie im Rahmen der verschiedenen Angebote ihre Krankenversicherung frei
wihlen konnen, allerdings besteht keine Beteiligung an der Gestaltung des Angebots.
Dies ist unter anderem begriindet im gesetzlich vorgeschriebenen Umfang der Leistun-
gen der GKV, die die Moglichkeiten der Anpassung an individuelle Versichertenbe-
diirfnisse beschranken. Die Versicherten nehmen ihre Kundenrolle durchaus wahr — so
wechselten, einer Befragung aus dem Jahr 1999 zufolge, seit dem Jahr 1996 7,3 % der

¥ PLAISIR (Planification Informatisée des Soins Infirmiers Requis — frei iibersetzt: EDV-gestiitzte Pla-
nung der erforderlichen Pflege in Pflegeheimen).
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Versicherten ihre Krankenversicherung. Fiir 50 % der Befragten war der Beitragssatz
ausschlaggebend fiir den Kassenwechsel, besserer Service oder mehr Leistungen wur-
den von 23,4 % bzw. 21,1 % der Befragten als Griinde genannt. Je hoher das Bil-
dungsniveau ist, desto grofer ist die Bereitschaft, die Krankenkasse zu wechseln,
74,8 % der Wechsler verfiigen iiber einen hoheren Bildungsabschluss (Zok 1999).

Zu dhnlichen Ergebnissen kommt die Bevdlkerungsstudie von Jansen-Cilag, in der auch
deutlich wurde, dass fiir die Bevolkerung die Krankenkassenvielfalt und die Wahl-
moglichkeit ein wichtige Option darstellen (Wasem 1999).

Das Thema Patientensouveranitit wird insofern von der GKV aufgegriffen, als sie, wie
auch im § 20 SGB V festgelegt, Selbsthilfegruppen und Kontaktstellen fordert, die sich
die Privention oder die Rehabilitation von Versicherten bei definierten Krankheiten
zum Ziel gesetzt haben. Mit der Gesundheitsreform 2000 wurden dariiber hinaus fol-
gende neue Aufgaben fiir die Krankenkassen definiert:

e die Finanzierung von Verbraucher- und Patientenberatungen in Form von Mo-
dellvorhaben

e die Verpflichtung, ihre Versicherten bei Behandlungsfehlern zu unterstiitzen

e der MDK soll kiinftig auch als direkter Ansprechpartner fiir die Patienten fungie-
ren.

Im Selbstverstéindnis der Krankenkassen sind diese im Ubrigen am besten geeignet, die
Basisarbeit der Information und Betreuung von Versicherten zu leisten (Abram 2001),
dies wird auch von den Versicherten selbst so gesehen (zwei Drittel der Versicherten
bescheinigen den Krankenkassen, dass letztere sich als Vertreter der Versicherten ver-
stehen (Wasem 1999)). Rund 83 % der GKV-Mitglieder plddieren dafiir, dass die Kran-
kenkassen eine Anwaltfunktion fiir ihre Versicherten iibernehmen sollten (Zok 1999).
Dabei steht an erster Stelle der Erwartungen, dass Patienten durch die Krankenkasse bei
Schadensersatzanspriichen unterstiitzt werden wollen (60,1 %), dass sie bei Problemen
mit medizinischen Leistungen Unterstiitzung durch ihre Krankenkasse wiinschen (55,4
%) und dass die Krankenkasse Patientenrechte vertreten (51,5 %) solle. Immerhin 27,4
% der Befragten wiinschen sich von den Krankenkassen, dass sie Verbraucherschutz-
funktionen libernehmen (Zok 1999).
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Ohne die Debatte iiber die Abhdngigkeit bzw. Parteilichkeit der beratenden Institutionen
hier aufgreifen zu wollen (Kranich 1999, Abram 2001)*, ldsst sich festhalten, dass im-
merhin 4/5 der GKV-Mitglieder, einer Studie des Wissenschaftlichen Instituts der Orts-
krankenkasse zufolge, ein stirkeres Engagement ihrer Krankenkasse im Bereich der In-
formations- und Aufklarungsarbeit wiinschen (Zok 1999).

Inzwischen entwickeln die Krankenkassen spezielle Informationsangebote fiir ihre Ver-
sicherten, z.B. die Gmiinder Ersatzkasse ein qualitativ hochwertiges Informations-
angebot zu evidenz-basierten Patienteninformationen (Schwarz et al. 2001), der AOK
Bundesverband bietet iiber ein Pilotprojekt 740 000 Versicherten die Moglichkeit, tele-
fonische Beratungen iiber medizinische Themen abzurufen (Arzte-Zeitung 2001a). Da-
bei verbinden sich die politisch gewiinschten Aktivititen zur Stirkung der Position der
Versicherten im Umgang mit Gesundheit und Krankheit mit dem Bemiihen, durch at-
traktive Angebote Mitglieder zu werben bzw. zu binden. Dass dies angesichts der
(noch) nicht reglementierten Beitragssitze fiir einige Kassen von existenzieller Bedeu-
tung ist, machen die Abwanderungsbewegungen von zahlungskriftigen Mitgliedern zu
Krankenkassen mit niedrigen Beitragssétzen deutlich (Zok 1999).

Bei der Teilhabe an Entscheidungsprozessen innerhalb der Institutionen der GKV selbst
sind die Nutzer, wie bereits ausgefiihrt, zwar faktisch in den Gremien der Selbstverwal-
tung vertreten, die Wahrnehmung dieses Rechtes auf Mitbestimmung durch die Nutzer
ist jedoch bislang nicht zufriedenstellend, die Reichweite eher gering. Aus dieser Tatsa-
che resultiert die Forderung nach einer Aufnahme von Patientenvertretern und -ver-
treterinnen in die dafiir geeigneten Gremien der Selbstverwaltung, die bereits 1996 von
der Gesundheitsministerkonferenz der Lander (GMK) auf ihrer Sondersitzung im Cott-
bus vorgebracht wurde und die in der Gesundheitsreform 2000 vom Gesetzgeber dahin-
gehend bestirkt wurde, als das legitime Interesse von Patienten anerkannt wurde, liber
ihre Interessenvertretungen Mitsprachemoglichkeiten in den Entscheidungsprozessen
der GKV zu erhalten (GMK 1996).

Eine Festlegung, welche Patienten- bzw. Betroffenenvereinigungen zu beteiligen sind
und wie sie ausgewihlt werden sollen, ist jedoch bislang nicht erfolgt (Riedel 2000). Es
bleibt offen, wie die Patientenbeteiligung in einem reformierten deutschen Gesund-
heitssystem zukiinftig gestaltet sein wird, denn bislang ist weder im SGB V noch in den
vertraglichen Regelungen und Richtlinien der Partner in der gemeinsamen Selbstver-

" Eine Patientenunterstiitzung ist nach Aussagen der AgV unabhingig, wenn sie ausschlieBlich der
»dritten Sdule®, der Interessenvertretung der Patienten und Verbraucher, angehort. Sie darf weder or-
ganisatorisch noch personell mit den beiden anderen Kriften (Arzteschaft und Krankenkassen) ver-
flochten sein (AgV 2001).
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waltung die unmittelbare und selbstdndige Beteiligung von Versicherten, Biirgern und
Patienten vorgesehen (Badura, Hart & Schellschmidt 1999).

Als sicher kann jedoch gelten, dass die Rolle der Krankenkassen lediglich als Verwalter
des Leistungsgeschehens nicht mehr ausreichen wird. Sollen die Kassen ihrer er-
wiinschten Rolle als ,,Anwalt* der Versicherten und Patienten gerecht werden, so muss
zum einen ihre Organisation und die Struktur und Qualifizierung ihrer Mitarbeiter einer
griindlichen Revision unterzogen werden. Zum anderen sind, folgt man den Empfeh-
lungen des Gutachtens ,,Biirgerorientierung des Gesundheitswesens* (Badura, Hart &
Schellschmidt 1999), fiir die Aktivierung der Versicherten vor allem solche Malinah-
men erfolgversprechend, die einerseits die Information verbessern und andererseits die
Beteiligung/Teilhabe der Versicherten an den Selbstverwaltungsstrukturen gewihrleis-
ten.

Auch der Sachverstdndigenrat empfiehlt fiir die Starkung der Patientensouverénitdt im
Bereich der Mesoebene Kooptation und regulire Patientenvertreter in entsprechenden
Gremien, eine Intensivierung der Versichertenbeteiligung an der Selbstverwaltung so-
wie eine kontinuierliche Zusammenarbeit der Krankenkassen mit Verbraucher- und
Selbsthilfeorganisationen (SVR 2001a).

4.4 Wahrnehmung der Wahlrechte — Arzneimittel und die
Rolle der Pharmazeutischen Industrie

Derzeit haben die Versicherten der gesetzlichen Krankenversicherung im Krankheitsfall
grundsitzlich Anspruch auf die Versorgung mit allen Arzneimitteln, die in einer Apo-
theke erhiltlich sind. Wenn der Arzt sie verordnet, werden deren Kosten, abziiglich der
von Erwachsenen zu leistenden Zuzahlungen, von den Krankenkassen getragen. Aus-
nahmen sind Arzneimittel fiir Erkdltungskrankheiten, Mund- und Rachentherapeutika,
Abfiihrmittel und Mittel gegen Reisekrankheit und wenn der Patient das 18. Lebensjahr
vollendet hat, Arzneimittel, die iiblicherweise gegen geringfiligige Gesundheitsstorungen
eingesetzt werden, sowie Arzneimittel, die unwirtschaftlich sind.

Im Laufe der 80er und Anfang der 90er Jahre stieg der Anteil fiir Arzneimittel an den
Gesamtausgaben der gesetzlichen Krankenversicherung kontinuierlich an und erreichte
im Jahre 1992 16,3 Prozent. Dies entsprach einer Summe von 32,5 Milliarden Mark.
Um den Anstieg zu begrenzen, fiihrte der Gesetzgeber 1993 erstmals ein Arznei-
mittelbudget ein.
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Das Verschreibungsverhalten der Arzte unter dem Budget fiihrte dazu, dass, auch hiufig
in Unkenntnis der Rechtslage und der Hohe des Einzelbudgets, den Patienten aus Angst
vor Regressforderungen teure Medikamente verweigert wurden. Die Budgetierung als
Steuerungsinstrument hatte unmittelbare Auswirkungen auf die Nutzer. In einer EM-
NID-Umfrage berichteten im Herbst 2000 knapp 15 Prozent chronisch kranker Patien-
ten iiber von den Arzten verweigerte Arzneiverordnungen. In 84 Prozent der Fille hatte
der Patient das verweigerte Priparat zuvor vom Arzt erhalten (Arzte-Zeitung 2000b).
Wie bereits dargestellt, berichten Patientenselbsthilfestellen, dass es im Bereich chroni-
scher Erkrankungen mit sehr aufwendigen Versorgungsbedarfen zu einer Art Arzttou-
rismus kommt auf der Suche nach Arzten, die in ihren Budgets noch ,,Platz haben*
(Schwartz 2001a)*".

Deutlich wird, dass die jetzige Regelung die patientenbezogene Alltagsarbeit der Arzte
beeinflusst. Thnen wird falschlich auch die Preisverantwortung fiir das Sachmittel Arz-
nei mit aufgebiirdet (Schwartz 1999). Andererseits erwarten nur ein Fiinftel der Haus-
arztpatienten vor dem initialen Arztkontakt die Verschreibung eines Medikaments, aber
gut die Hélfte der Patienten bekommen ein Rezept (von Ferber et al. 1999). Die Patien-
tenerwartungen werden von Arzten bei Arzneimitteln falsch eingeschiitzt.

Ein groBler Bereich, in dem Patienten als Kunden agieren, ist der Bereich der Arznei-
mittel zur freien Selbstmedikation (OTC-Produkte — Over the Counter), mit mittlerweile
tiber 1000 Produkten. Von den 1,6 Milliarden Arzneimittelpackungen entféllt fast die
Halfte auf die Selbstmedikation (Glaeske 2001). Besonders die Gruppen Vitamine und
Mineralstoffe (plus 11 %) und Priparate fiir den Verdauungstrakt (plus 31 %) seien
stark gewachsen. Im OTC-Bereich ist der Nutzer selbst zahlender Kunde und wird ent-
sprechend beworben, ohne das bei den Werbestrategien hinreichend deutlich wird, dass
auch diese Medikamente Nebenwirkungen haben — Glaeske spricht von einer selbst fi-
nanzierten Nebenwirkungsgefahr (Glaeske 2001).

Dabei kommt der pharmazeutischen Industrie z.B. bei der Aufklidrung der Patienten
durch Beipackzettel bzw. auf indirektem Wege iiber die Aufklirung der Arzteschaft und
Produktinformationen oder Schulungen eine grofle Bedeutung zu. Die Verstdndlichkeit
der Beipackzettel, ein wichtiges Instrument zur Erhéhung der Patientensouverénitit,
lasst aus Sicht der Biirger zu wiinschen {ibrig. 43 %, vor allem Menschen mit niedrige-
rem Schulabschluss, haben Schwierigkeiten, den Beipackzettel zu verstehen, weil sie
die medizinisch-fachlichen Ausdriicke nicht {ibersetzen konnen. 32 % miissen ein Le-
xikon zu Rate ziehen (Forsa Gesellschaft 1999), zudem macht die Aufzidhlung der Ne-

' Ende Januar 2001 hat die Bundesministerin fiir Gesundheit angekiindigt, den Kollektivregress der
Vertragsirzte aufzuheben. Dieser Regress wird bisher fiir den Fall angedroht, dass die Arzte in den
Kassenirztlichen Vereinigungen (KV) die Budgets iiberziehen.
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ben- und Wechselwirkungen Angst (Wasem 2000). Diese Situation fiihrt im Ubrigen
dazu, dass Medikamente nicht oder nicht nach Vorschrift genommen werden. Dies ver-
ursacht, so Veroffentlichungen beispielsweise des Deutschen Generikaverbandes, Kos-
ten in Milliardenhohe (Deutscher Generikaverband e.V. 2001). Inzwischen gibt es eine
von der EU herausgegebene Richtlinie zur Gestaltung von Beipackzetteln (EU-
Readability-Guideline). Darin ist genau vorgeschrieben, was in der ,,Gebrauchsinfor-
mation“ dargestellt werden muss, u.a. die Zusammensetzung der Bestandteile des Me-
dikamentes, seine Anwendungsgebiete, die Gegenanzeigen, die Wechselwirkungen mit
anderen Medikamenten, natiirlich die Dosierung und Warnhinweise und vieles mehr.
Alle Punkte miissen in einer bestimmten Reihenfolge dargestellt werden, gut lesbar und
vor allem in allgemein verstdndlicher deutscher Sprache geschrieben sein. So bestétigt
es auch ein neues Urteil des Bundesgerichtshofes (v. Czettritz 2001).

In einem Gespriach zwischen Selbsthilfe- und Pharmaindustrievertretern, das anlésslich
der Hamburger Tagung ,,Patientenrechte und Patientenunterstiitzung in Europa® 1997
gefiihrt wurde, wird offenkundig, an welcher Stelle die Patientenautonomie fiir die
Pharmaindustrie relevant wird (Becker 1997). Neben dem traditionell bereits umworbe-
nen Arzt wird nun auch der Patient als Kunde — und Marketingzielgruppe — betrachtet.
Dies kann beispielsweise liber die Foérderung von Selbsthilfezeitungen und Informati-
onsbléttern geschehen, auf denen die Firmen dann in Werbeanzeigen ihre Produkte vor-
stellen bzw. anbieten kdnnen. Auch die gemeinsame Durchfiihrung von Informations-
veranstaltungen ist unter marktwirtschaftlichen Aspekten relevant. Der potenzielle Ein-
fluss, der auf diese Weise auf die Selbsthilfe ausgeiibt werden kann, hdngt von der kon-
zeptionellen und organisatorischen Stirke, dem jeweils vertretenen Krankheitsbild und
der Varibilitit der Geldquellen ab.

In umgekehrter Weise versuchen dagegen sogenannte Therapieaktivisten ihrerseits die
Aktivititen der Pharmaforschung zu beeinflussen. Der Therapieaktivismus versteht sich
als soziale Bewegung, die sich vor allem fiir die Belange von HIV-Infizierten einsetzt.
Ziel ist die Beteiligung an klinischer Forschung, ein verbesserter Zugang zu Studien und
vor allem die Beschleunigung der Ablaufprozesse in der Forschung (Wienold 2001).
Mit einigen pharmazeutischen Firmen existieren bereits sogenannte Community adviso-
ry boards, in denen iiber die politischen Strategien des Konzerns entschieden wird
(ebd.).
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4.5 Wahrnehmung der Wahlrechte — Beteiligung an
Entscheidungen auf der Makroebene

Der Grad der Beteiligung von Nutzern des Gesundheitswesens lédsst sich in vier Di-
mensionen fassen:

1. Beteiligung an Umfragen, in denen die Meinungen und Erwartungen der Nutzer
erhoben werden

2. Beteiligung an Verfahren durch Anhorung in gesundheitspolitischen Ausschiis-
sen und Kommissionen

3. Beteiligung an Beratungen z.B. der Bundesausschiisse

4. Beteiligung an Entscheidungen durch Versichertenbeteiligung bei Entscheidun-
gen der Leistungstridger (mod. nach Francke & Hart 1999).

Kontrolle {iber Budgets und der Einfluss bei der Verteilung materieller Ressourcen sind
nach Ansicht von Saltman (1994, 1997) fiir ein ,,echtes Empowerment unabdingbar.
Dies wird bislang jedoch in Deutschland nicht praktiziert. Einige internationale Erfah-
rungen liegen vor (Stockholm, Oregon, London). Eine Beteiligung der Patienten an der
Priorititensetzung beziiglich der Verteilung finanzieller Mittel beispielsweise erweist
sich prinzipiell als sinnvoll und praktikabel, allerdings findet sich auch hier, dass be-
stimmte Bevolkerungsgruppen ihre Interessen besser durchsetzen konnen als andere,
z.B. Personen mit hohem sozio-6konomischem Status (Singer 1995). Hinzu kommt,
dass die Art der Diskussionsleitung in Priorisierungsprozessen die Ergebnisse beein-
flusst (Ham 1993). Interessant ist die Frage, wie Konsensprozesse in diesen Priorisie-
rungsrunden hergestellt werden, wenn Professionelle deutlich andere Vorstellungen als
die Laien haben (Bowling, Jacobson & Southgate 1993).

Fiir die Teilhabe auf kollektiver Ebene, etwa in Bezug auf die Biirgerbeteiligung in der
Steuerung des Gesundheitswesens, gibt es in Deutschland derzeit keine ausreichende
und differenzierte Rechtsgrundlage (Hart 2000). Hier wére insbesondere die Etablierung
kollektiver Rechte zu fordern, die die Informationsrechte {iber die Qualitdt der angebo-
tenen Gesundheitsdienstleistungen und -giiter ebenso festschreiben wie auch die Betei-
ligungsrechte an Entscheidungen iiber Angebot und Qualitdt von Gesundheitsleistungen
(vgl. Hart 1999).

Ein Bereich, in dem auch in Deutschland eine Biirgerbeteiligung praktiziert wird, sind
die regionalen Gesundheitskonferenzen. Hier liegen bisher Erfahrungen aus Nordrhein-
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Westfalen vor. Biirger und Patientenvertreter werden zu Gesundheitskonferenzen hin-
zugezogen, um dort gemeinsam beispielsweise gesundheitsfordernde Aktivititen voran-
bringen zu kdnnen, interessierende Fragen der gesundheitlichen Versorgung auf ortli-
cher Ebene mit dem Ziel der Koordinierung zu beraten und bei Bedarf Empfehlungen
zu geben. Die Umsetzung erfolgt dann unter Selbstverpflichtung der Beteiligten.

Fraglich erscheint hier insbesondere das Ausmal} der tatsdchlichen Einflussnahme auf
Entscheidungen, die in vielen Problemfeldern, so der Sachverstindigenrat, durch na-
tionale oder spitzenverbandliche Entscheidungen weitgehend vordefiniert sind (SVR
2001a). Regionale Gesundheitskonferenzen konnen, so der Sachverstindigenrat weiter,
vor allem dann sinnvoll sein, wenn komplexe Strukturverdnderungen mit zahlreichen
Beteiligten, wie beispielsweise in der Reform der psychiatrischen Versorgung, ange-
strebt werden (ebd.).

Mitsprachemoglichkeiten sollten Nutzer auch in Ethikkommissionen haben, in denen
iber die Inhalte und die Ausrichtung der klinischen Forschung entschieden wird. Ver-
einzelt wurden bislang Patienteninitiativen an der Konzeption und Durchfiihrung wis-
senschaftlicher Studien beteiligt (z.B. Studie zum plétzlichen Kindstod, miindl. Mittei-
lung), ebenfalls vereinzelt sind Patientenvertreter bei der Ausgestaltung von préventiven
Angeboten einbezogen. So hat der Bundesverband der AOK in den wissenschaftlichen
Beirat zur Primérpriavention von atopischen Hauterkrankungen auch die Arbeitsgemein-
schaft Allergiekrankes Kind berufen (AOK Bundesverband, mdl. Mitteilung 2000).

Bereits dargestellt wurde die Entscheidung der Bundesirztekammer, Patienten aktiv in
die Erarbeitung und Verabschiedung von Leitlinien drztlichen Handelns einzubeziehen.
Seit Marz 2001 existiert zudem eine formale Partnerschaft zwischen der BAGH und
dem Parititischen Wohlfahrtsverband sowie der Arztlichen Zentralstelle Qualitétssiche-
rung (AZQ) mit dem Ziel der gemeinsamen Auswahl, Zertifizierung und Verbreitung
von medizinischen Informationen {ber die Internet-Adresse www.patienten-

information.de (Ollenschlidger 2001, miindl. Mitteilung).

In die Konzertierte Aktion im Gesundheitswesen, in der medizinische und wirtschaftli-
che Orientierungsdaten und Vorschlige zur Erhohung der Leistungsfihigkeit, Wirk-
samkeit und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen abgestimmt werden sollen, beruft
das Bundesministerium fiir Gesundheit neben zahlreichen Akteuren des Gesundheits-
wesens auch ein Mitglied der Behindertenverbiande und der Verbraucherverbénde.

Vertreter der Selbsthilfe fordern die Mitsprache und Beteiligung in folgenden Gremien:

e Mitarbeit in der Konzertierten Aktion im Gesundheitswesen
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e Mitarbeit im Bundesausschuss der Arzte und Krankenkassen und in den Landes-
ausschiissen der Arzte und Krankenkassen

e Mitarbeit in der Arbeitsgemeinschaft zur Forderung der Qualititssicherung in der
Medizin bei der Bundesédrztekammer

e Mitarbeit im Ethikbeirat des Bundesgesundheitsministeriums und in der zentralen
Ethikkommission der Bundesdrztekammer

e Mitwirkung in den Schiedsstellen der Bundesarztekammer und der Lénderkam-
mern

e Beteiligung an allen Gremien, in denen vor Ort das SGB V [...] umgesetzt wird
(vgl. Mathis 1998).

In der Bundesrepublik werden — im Gegensatz zu anderen europdischen Léndern — sol-
che Vorhaben nur zuriickhaltend in Angriff genommen und von anderen Akteuren kri-
tisch bewertet. So empfahlen im November 2000 beispielsweise die Rechtswissen-
schaftler beim Symposium der Deutschen Gesellschaft fiir Kassenarztrecht in Berlin nur
eine minimale Partizipation: Statt Patientenvertretern eine Entscheidungsbeteiligung
oder zumindest Beratungsbeteiligung zuzugestehen, sprechen aus Sicht der geladenen
Rechtsexperten ,,derzeit viele gute Argumente fiir die schwéchste Form der Beteiligung,
ndmlich die am jeweiligen Verfahren* (Rieser 2000).

Auf dem 103. Deutschen Arztetag im Jahr 2000 bezeichnete die Arzteschaft den Ruf
nach mehr Patientenrechten und Beteiligung an Gremien der gemeinsamen und &arztli-
chen Selbstverwaltung als ,,Ablenkungsmandver* von den tatsdchlichen Problemen der
GKV. ,,Die angeblich notige Fortentwicklung von Patientenrechten und das Einrdumen
besonderer Beteiligungsrechte bei den Steuerungsentscheidungen des Gesundheits-
wesens diirften nicht dazu dienen, Rationierungsentscheidungen der Politik und Leis-
tungsverweigerung durch die GKV zu legitimieren. (...) Eine deutliche Absage erteilte
der Arztetag auch Uberlegungen, nach denen ,,selbst ernannte Patientenvertreter einen
eigenen Platz in den Gutachterkommissionen und Schlichtungsstellen der Arzte-
kammern beanspruchen kénnen (vgl. Flintrop 2000).

Sicher ist nicht abschlieBend geklért, wer als legitime Vertretung flir Nutzergruppen in
Entscheidungsgremien fungieren kann. Zunéchst ist zu beachten, dass die bereits beste-
henden Organisationen in der Regel nur einen der oben geschilderten Rollenaspekte
vertreten konnen: Krankenkassen vertreten Versicherte, Selbsthilfegruppen vertreten
Patienten (bzw. in der Regel nur eine spezifische Teilmenge von Patienten), die poli-
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tisch motivierten Beteiligten an der Gesundheitspolitik auf kommunaler wie nationaler
Ebene vertreten Biirgerinteressen und die beteiligten Berufsgruppen, wie zum Beispiel
die Arzteschaft reklamieren zwar fiir sich, Anwilte der Patienteninteressen zu sein (z.B.
Rieser 1998, 2000 aber auch zahlreiche weitere Publikationen im Deutschen Arzteblatt),
scheinen aber auch bei Anerkennung eines maximal ausgepriagten beruflichen Ethos fiir
diese Aufgabe nicht a priori geeignet. Unterschieden werden muss bei der Frage der In-
teressenvertretung unseres Erachtens zwischen Versicherten und Patienten. Zu diskutie-
ren ist deshalb, ob nicht fiir Entscheidungen hinsichtlich medizinischer Mafinahmen,
wie sie im Prinzip im Bundesausschuss fiir Arzte und Krankenkassen getroffen werden,
Patienten bzw. ihre Vertreter geeigneter fiir die Formulierung von Patienteninteressen
sind als Versicherte, die lediglich als potenzielle Patienten an Entscheidungen beteiligt
sind.

Im Gegensatz zu den anderen Akteuren sind Patienten bislang nicht in Spitzenverbéan-
den organisiert, eine in der Gesamtbevolkerung sowohl ideologisch als auch strukturell
verwurzelte Patientenvertretung fehlt, wenn auch die grofen Selbsthilfeverbinde als
Aquivalent dienen kénnten. Der Sachverstindigenrat schlégt hier die Ernennung sach-
verstindiger Biirger oder ,neutraler Personen®, wie z.B. ehemalige Sozialrichter oder
Geistliche vor, die gegebenenfalls von Patientenorganisationen oder Selbsthilfeorgani-
sationen benannt werden sollten. Das Verfahren der Ernennung wird jedoch nicht be-
schrieben.

Grundsitzlich ist nicht auszuschlieBen, dass bei der Eréffnung von neuen Beteiligungs-
moglichkeiten die Nutzer fiir die Interessen von Leistungserbringern vereinnahmt wer-
den (SVR 2001a). So kénnte ein Anbieter einer in ihrer Wirksamkeit umstrittenen Leis-
tung Patienten fiir seine Interessen mobilisieren. Allerdings ist die Gefahr der Par-
teilichkeit auch fiir andere Akteure im Gesundheitswesen existent.

Ein weiteres Problem wird in der sich anfénglich abzeichnenden Ungleichheit zwischen
Patientenvertretungen einerseits und den professionellen Akteuren im Gesundheits-
wesen andererseits gesehen. Allerdings ist davon auszugehen, dass mit zunehmender
Erfahrung und Akzeptanz diese Ungleichheit abnimmt, da die Beteiligten Kompetenzen

zur sachgerechten Mitentscheidung im Prozess erwerben.
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4.5.1 Biirgerbeteiligung und Biirgerengagement

Die Mechanismen und Mdglichkeiten der parlamentarischen Demokratie reichen nicht
aus, um Biirgern zu ermodglichen, ihre Werte, Priferenzen und Bediirfnisse bei der Ent-
scheidungsfindung auf allen Ebenen des Gesundheitssystems und in allen Sektoren aus-
reichend zur Geltung zu bringen. Auf der politischen Ebene konnte eine Riickverlage-
rung von Steuerungsaufgaben auf eine dezentrale Ebene eine Rekommunalisierung von
Gesundheitspolitik bedeuten, Transparenz ermdglichen und Partizipationschancen vor
Ort im Sinne neuen biirgerschaftlichen Engagements und gesellschaftlicher Selbststeue-
rung erdffnen (Badura, Hart & Schellschmidt 1999). Als Ergdnzung der traditionellen
repriasentativen Demokratie (,,im Groflen*) vergroBert diese Stirkung der sog. ,,Demo-
kratie im Kleinen* (Lahti 2000) zwar nicht unbedingt die direkte Beteiligung von Pati-
enten an Entscheidungen, sie kann aber helfen, iiber die Einflussnahme auf erreichbare
und gespriachsbereite unabhingige, gewahlte oder bestellte Vertreter die indirekte Betei-
ligung der Biirger an gesundheitspolitischen Entscheidungen zu verbessern (vgl. Giin-
tert 2000a, Markenstein 2000). Um diese Prozesse zu fordern, miissen von Seiten der
Regierungen geeignete MaBnahmen ergriffen werden, um die Beteiligung auf kom-
munaler, regionaler und nationaler Ebenen zu ermdglichen (vgl. hierzu auch Vienonen
2000, Markenstein 2000, Pickl 2000, Badura, Hart & Schellschmidt 1999). Zur Schaf-
fung einer geeigneten Basis fiir eine solche Beteiligung ist es erforderlich, die Transpa-
renz und die demokratische Struktur der politischen Entscheidungs- und Gesetzge-
bungsverfahren dahingehend zu reformieren, dass

1. die Transparenz bei der Zuweisung von Entscheidungskompetenzen erhdht wird

2. alle betroffenen Parteien bei der Entscheidung den gleichen Einfluss haben, und
nicht spezifische Interessengruppen (z.B. Versicherungen, Experten) systema-
tisch bevorzugt werden

3. ein oOffentlicher Zugang zu den politischen Debatten zu diesen Themen ermog-
licht wird

4. bei der Gesetzgebung die Gestaltung der Beratungsverfahren und die Einbezie-
hung der Biirger geklart wird.

Sind diese rechtlichen und politischen Grundlagen geklért, miissen kompetente und ent-
sprechend geschulte Biirger in die Leitung verschiedener Institutionen des Gesund-
heitssystem und in politische Gremien integriert werden. Es sollten Rahmenbedingun-
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gen auf der Ebene von Einrichtungen, Tragern und politischen Gremien geschaffen oder
gef. gestirkt werden, die die Mdglichkeit zur Partizipation an Entscheidungsprozessen
bieten. Ein Zusammenschluss selbstverwalteter Patienten- und Biirgerorganisationen,
wie er zum Beispiel in den Niederlanden existiert, konnte in diesem Zusammenhang ein
guter Ausgangspunkt sein, um die breitere Bevolkerung fiir das Thema Biirgerbeteili-
gung zu interessieren und entsprechende Strukturen und Beteiligungsmoglichkeiten auf
lokaler Ebene bereitzustellen.

Demokratisierung und Biirgerorientierung im Gesundheitswesen setzt voraus, dass die
Biirger ihre Interessen, Werte und Préferenzen kennen und hinreichend zur Geltung
bringen konnen. Damit ist von ihnen gefordert, dass sie sich ihrer Werte, Bediirfnisse
und Priferenzen im Hinblick auf die Gestaltung des Gesundheitswesens klar werden
und bereit sind, fiir die Umsetzung ihrer Interessen in den Kontakten mit den anderen
Akteuren im Gesundheitswesen ein hinreichendes Mal} an Zeit und Energie aufbringen.
Angesichts eines in der Gesellschaft zunehmend zu beobachtenden Motivationsverlus-
tes und einem daraus resultierenden Desinteresse an demokratischen Verfahren (man
bedenke hier nur die verhdltnismdBig geringe Wahlbeteiligung bei den Sozial-, aber
auch bei Bundestags- und Kommunalwahlen) ist dies bereits die erste Hiirde, die zu
nehmen ist, will man eine allgemeine und unter Umstinden sogar basisdemokratische
Beteiligung der Biirger erreichen. Auf der anderen Seite hat das ehrenamtliche Engage-
ment in den letzten zehn Jahren in der Bevolkerung zugenommen, allerdings in der
Weise, dass das verpflichtende, kontinuierlich angelegte Biirgerengagement zugunsten
kurzfristiger, projektorientierter Formen abnimmt. Dabei sind es vor allem die sozial
und beruflich integrierten Bevolkerungsgruppen, die das hochste Engagementniveau
aufweisen (Heinze & Keupp 1997; Blanke & Schridde 1999).

Soll das Engagement von Biirgern und Patienten im Gesundheitswesen gefordert wer-
den, so gilt es — neben der Bereitstellung eines umfassenden und dennoch verstind-
lichen sowie leicht verfiigbaren Informationsangebotes — vor allem, das Vertrauen der
Bevolkerung in demokratische Verfahren (wieder) herzustellen und sie zu einem Be-
wusstsein von aktiver Teilhabe und Selbstverantwortung hinzufiihren. Neben der Be-
reitstellung von Moglichkeiten zur Information, Schulung und Beratung von Patienten
und Biirgern wére damit die Aufgabe der politischen Akteure im Gesundheitswesen
(vgl. Badura, Hart & Schellschmidt 1999; Badura & Schellschmidt 2000; Badura 2000;
Riedel 2000; Straub 2000) zunichst durch die Schaffung geeigneter struktureller Rah-
menbedingungen den Vertretern von Biirgern und Patienten reale Mitwirkungs- und
Mitgestaltungsmoglichkeiten einzurdumen, die so beschaffen sind, dass das notwendige

Engagement als attraktiv und lohnend empfunden wird.
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4.6 Fazit

Deutlich wurde, dass derzeit die rechtlichen und organisatorischen Rahmenbedingungen
fiir eine aktive Nutzerbeteiligung im Gesundheitswesen schwach bis gar nicht entwi-
ckelt sind. Die individuellen Rechte der Patienten sind zwar weitgehend festgelegt, je-
doch in verschiedenen Gesetzestexten verstreut, zudem kennen Nutzer ihre Rechte nicht
oder scheuen sich, diese durchzusetzen. Die Forderung der 5. Konferenz der européi-
schen Gesundheitsminister vom 8. November 1996, nach der ein , trilateraler Sozialpakt
zwischen Patienten, Leistungserbringern und Kostentragern* geschlossen werden sollte,
bei dem alle drei die gleichen Mdoglichkeiten haben, die 6ffentliche Meinung zu beein-
flussen, ist bisher nicht eingeldst. Wir haben ausgefiihrt, auf welchen Ebenen und mit
welchen Instrumenten eine Verbesserung der Partizipationsmdglichkeiten auf der Meso-
und Makroebene realisiert werden konnte. Die gesetzgeberische Initiative zur Starkung
der Patientenselbsthilfegruppen und der Patientenberatung kann auch als ein Beitrag zur
Entwicklung einer verbesserten Infrastruktur und damit zu einer Starkung der Nutzerpo-
sition im Gesundheitswesen gesehen werden. Wir werden in Kapitel 8 des Gutachtens
auf die Rolle dieser Institutionen detailliert eingehen. Zunéchst ist jedoch zu fragen, ob
und wie sich die Patientensouverinitit auf der Mikroebene der Beziehung zwischen
Professionellen und Nutzern entfaltet.
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5 Der informierte Patient in den Institutionen des
Gesundheitswesens — Partner oder Storfaktor?

Der informierte Patient, der als gleichberechtigter Partner in der Arzt-Patienten-Bezie-
hung iiber das Behandlungsgeschehen mitentscheidet, ist, wie wir ausgefiihrt haben, in-
zwischen eine theoretisch akzeptierte Rolle. Wir haben auch gezeigt, dass neben diesem
neuen Rollenverstindnis, das den Nutzer als Partner, als Koproduzenten oder als Kon-
sumenten betrachtet, durchaus auch noch Aspekte des traditionellen Arzt-Patienten-
Gefiiges vorhanden sind und sich die Rollenmodelle der Nutzer iiberschneiden. Welche
Moglichkeiten gibt es nun, die Interaktion Professionelle-Nutzer zu charakterisieren und
welche der genannten Rollen wollen die Nutzer in der Interaktion iibernehmen?

5.1 Die Rolle des Patienten im Entscheidungsprozess

Verdeutlicht man sich den Prozess der medizinischen Entscheidungsfindung anhand ei-
nes Schemas (mod. nach Ballard-Reisch 1990) so zeigt sich, dass hier in typischen Pha-
sen des Prozesses implizit oder explizit Entscheidungen gefillt werden. Je nach Rol-
lenmodell ist der Nutzer mehr oder weniger in die Entscheidungsprozesse involviert.

In einer paternalistisch orientierten Beziehung ist idealtypisch der Arzt-Patient-Kontakt
so gestaltet, dass der Arzt die fiir die Diagnose notwendigen Informationen vom Patien-
ten einholt, in einem anschlieBenden (inneren oder offen verbalisierten) Monolog diese
Informationen fiir sich interpretiert, seine eigenen Erfolgskriterien fiir die Behandlung
anlegt und die ausgewéhlte Behandlungsalternative als Mittel der Wahl présentiert. Eine
Beteiligung des Patienten am Entscheidungsprozess bezieht sich im paternalistischen
Modell in Phase 1 lediglich darauf, als Informationsquelle zu dienen, in Phase II ist er
nicht involviert, in Phase III wird jedoch seine Zustimmung eingeholt. Diese Zustim-
mung (informed consent) ist der einzige Punkt im gesamten Prozess, an dem der Patient
einen wirklichen Einfluss auf die Behandlung hat, indem er sie entweder akzeptiert oder
verweigert.
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Phase Aufgaben der Experten |Aufgaben der Nutzer Aufgaben der Nutzer
(Paternalismus) (shared-decision)

I. Diagnostik Informationen sammeln Informationen geben | Informationen geben
Informationen interpretieren Praferenzen nennen

II. Behandlungs- | Alternativen bedenken Fragen stellen

alternativen

Erfolgskriterien fiir eine Be- Erfolgskriterien fiir eine Be-
handlung aufstellen handlung aufstellen
Alternativen abwégen Zusitzliche Informati-

onsquellen hinzuzichen

I11. Entscheidung | Alternative auswiahlen Alternative auswihlen

iiber das Ver-

fahren/die

Behandlung
Zustimmung einholen Zustimmung geben | Zustimmung geben
Behandlung durchfiihren Behandlung durch- | Behandlung durchfiihren (las-

fiihren (lassen) sen)

Erfolg evaluieren Erfolg evaluieren (Outcome,

Zufriedenheit, Lebensqualitét)

Tabelle 2: Modell des Entscheidungsprozesses (mod. nach Ballard-Reisch 1990

Wire der Patient dagegen, wie im Kundenmodell postuliert, vollstindig autonom, so
ndihme er das Expertenwissen des Arztes fiir die Diagnosestellung in der ersten Phase in
Anspruch, wire aber iiber die zur Verfiigung stehenden Behandlungsalternativen mit ih-
ren Vorteilen und Risiken so umfassend informiert (Phase 2), dass er nach Mallgabe
seiner personlichen Priaferenzen eine Entscheidung hinsichtlich der durchzufiihrenden
Behandlung eigenstindig treffen konnte (Phase 3). Dieses Idealmodell eines informier-
ten Patienten wiirde jedoch voraussetzen, dass er nicht nur die fiir die jeweilige Erkran-
kung relevanten Informationen kennt, sondern auch iiber alle Zusammenhinge im Kor-
per informiert ist und somit das wissenschaftliche Verstindnis hat, dass man von einem
gut ausgebildeten Mediziner erwarten kann. Zudem miisste die Informationsgenerierung
auch zusitzlich zum Arzt-Patienten-Kontakt stattfinden, denn, so der Sachverstindi-
genrat, es sei illusiondr, anzunehmen, der Arzt konne seinen Patienten wirklich objektiv
informieren, weil seine eigene Uberzeugung iiber den besten Weg zwangsliufig die Art
der Beratung beeinflusse (SVR 2001a). So gesehen ist dieses Entscheidungsmodell
vermutlich zum jetzigen Zeitpunkt nur fiir wenige Arzt-Patienten-Konsultationen rele-
vant.
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In einem partnerschaftlichen Modell der Entscheidungsfindung (shared-decison-ma-
king) wird der Patient mit seinen Meinungen, Werten und Préferenzen in jeder Phase
des Prozesses einbezogen, ohne dass von ihm erwartet wird, dass er oder sie alle rele-
vanten Aspekte einer Erkrankung gleichermaBlen wie ein Professioneller betrachten
kann. In der diagnostischen Phase auf Stufe 1 (Sammeln von Informationen) erhélt er
idealerweise alle zur Verfligung stehenden medizinischen Informationen iiber seinen
Zustand, wird aber auch nach seinen eigenen Erfahrungen, Beobachtungen, Erwartun-
gen, Werten und Annahmen gefragt. Haben so Arzt und Patient die ihnen jeweils zur
Verfiigung stehenden Informationen eingebracht, ist bei der Interpretation dieser Aspek-
te vor allem die Beriicksichtigung der personlichen Lebensumstéinde des Patienten von
Bedeutung. Erst wenn dies gelingt, konnen bei der Erdrterung von Behandlungsalterna-
tiven in Phase 2 die (unter Umstinden voneinander abweichenden) Ziele und Werte der
Beteiligten angemessen beriicksichtigt werden. Dieser Prozess ist in Phase 3 nicht mit
der Auswahl einer Behandlungsalternative abgeschlossen, sondern umfasst auch die
Durchfithrung des Verfahrens, da dessen Erfolg nur dann optimal gewaihrleistet ist,
wenn der Patient genau verstanden hat, was im Verlauf zu tun ist. Dabei geht es nicht
darum, in Phase II den Patienten mit allen Informationen zu versorgen, um ihm dann al-
lein die Entscheidung zu tberlassen. Vielmehr soll der Arzt Hilfestellung beim Ver-
standnis der Optionen leisten, und hier, insbesondere weil er im Gegensatz zum Patien-
ten (aber auch seinen Angehorigen) nicht emotional involviert ist, objektive Gesichts-
punkte einbringen (Frosch & Kaplan 1999).

In der Praxis findet in der Regel eine Vermischung zwischen den unterschiedlichen
Formen der Gestaltung der Arzt-Patienten-Beziehung statt. So dokumentieren Elweyn
et al. zwei Behandlungsfille, bei denen die Patienten fiir die Behandlung eines viralen
Infektes bei ihrem Kind ein Antibiotikum préferieren, der Arzt selbst, der shared-
decision-Interaktionen bevorzugt, aus guten Griinden davon abraten wiirde (aus Kosten-
griinden, aus Griinden der Resistenz etc.). Deutlich wurde in diesen Féllen, dass Patien-
ten durch unterschiedliche Faktoren, z.B. eigene Erfahrungen, Berichte von Freunden
und Angehorigen oder den Wunsch nach einer schnellen Besserung des Zustands ihrer
Kinder beeinflusst wurden, und sie ihre Wiinsche auch gegen den érztlichen Rat durch-
setzen wollten. Das Dilemma des Arztes zwischen Respektierung der Autnomie und
dem drztlichen Sachverstand wird an diesen alltéglichen Beispiel deutlich. Die Autoren
zeigen auch, dass das Idealmodell eines shared-decision-making situationsbedingt von
Phasen des Paternalismus abgeldst wird, was sie im Ubrigen auch mit dem Zeitaspekt
begriinden (Elwyn et al. 1999).
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5.2 Autonomie versus Abhingigkeit

Das Bediirfnis eines Nutzers, sich aktiv an Entscheidungen beziiglich seiner Gesundheit
bzw. Krankheit zu beteiligen, 16t sich einmal aufgrund spezifischer Personlich-
keitsmerkmale bestimmen, zum anderem nach dem Behandlungsanlass oder nach dem
Kontext, in dem der Kontakt stattfindet. Grundsétzlich findet man allerdings, vergleicht
man beispielsweise chronisch kranke Patienten und akut kranke Patienten, kaum Un-
terschiede bei den generellen Bediirfnissen, die die Nutzer des Gesundheitswesens hin-
sichtlich des Anspruchs auf Kommunikation, Interaktion und Information formulieren.
Auch das Autonomiebediirfnis, ausgedriickt in dem Wunsch, als Partner behandelt zu
werden, findet sich gleichermallen bei Patienten unterschiedlicher Krankheitsbilder. Ge-
ringfiigige Unterschiede lassen sich in der Hinsicht feststellen, dass der Wunsch nach
Menschlichkeit beispielsweise bei Patienten mit Bagetellerkrankungen (Erkdltungen) im
Vergleich zu Patienten mit chronischen Erkrankungen, aber auch zu Frauen, die sich
wegen der Schwangerenvorsorge in drztlicher Behandlung befinden, signifikant weniger
ausgepragt ist (Dierks & Bitzer 1997).
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Abbildung 3: Autonomie und unterschiedliche Lebensbereiche
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Patientenautonomie kann als ein System sich gegenseitig beeinflussender Dimensionen
dargestellt werden. Sie besteht dabei aus den unterschiedlichen Komponenten — kdrper-
liche Integritdt, psychische Integritit und kognitive Fahigkeiten.

Vollkommene Autonomie bedeutet in diesem Modell zundchst einmal, dass auf allen
Ebenen die Voraussetzungen fiir selbstbestimmtes Handeln gegeben sind. Wenn der Pa-
tient autonom handeln will, muss er im Idealfall psychisch und kognitiv, aber auch kor-
perlich in der Lage sein, Informationen aufzunehmen, angemessen in der aktuellen Situ-
ation zu beurteilen und abzuwégen. Dazu tragen soziale Bedingungen, aber auch der In-
formationszugang und letztlich externe Hilfssysteme bei.

Je nach Situation, Erkrankung und Disposition sind die drei Bereiche unterschiedlich
stark beeintrachtigt, wobei die Beeintrdchtigungen sich wechselseitig bedingen. So kon-
nen Patienten mit schweren psychischen Erkrankungen volle korperliche Integritit be-
sitzen, allerdings kann aufgrund der psychischen Beeintrachtigungen die Moglichkeit,
autonom zu entscheiden, eingeschrankt sein, moglicherweise auch die kognitive Erfas-
sung von Informationen.

Akut auftretende schwere Erkrankungen konnen die Autonomie des Patienten gédnzlich
aufheben, da z.B. durch einen schweren Schlaganfall sowohl die korperliche Integritét
als auch das Bewusstsein beeintrichtigt sein konnen. Je nach Schweregrad ist der Pati-
ent zumindest kurzfristig von der Unterstiitzung und Pflege anderer abhingig. Au-
tonome Entscheidungen sind gar nicht oder nur in Teilbereichen moglich.

Andererseits ist ein Patient mit einer unfallbedingten Beeintrachtigung der Gehfahigkeit
in seiner korperlichen Integritdt insofern beeinflusst, als er sich zundchst nicht ohne
fremde Hilfe bzw. Hilfsmittel bewegen kann, wohingegen der Bereich der psychischen
Integritdt oder der kognitiven Informationsaufnahme vermutlich nur gering einge-
schriankt ist. Deshalb ist es hilfreich, zwischen Autonomie im Sinne von Entschei-
dungsfahigkeit einerseits und andererseits der Unabhingigkeit im Sinne der Fahigkei-
ten, die Tétigkeiten des téglichen Lebens selbstindig zu verrichten, zu unterscheiden.
Dies ist besonders im Hinblick auf die Autonomie von korperlich behinderten Patienten

von Bedeutung.

Psychische Aspekte, wie Angst und Stress beeinflussen wiederum die Wissensauf-
nahme und -verarbeitung. So konnten sich 50 % der Patienten in einer Studie bereits
nach kurzer Zeit nicht mehr an die Inhalte eines Beratungsgesprichs erinnern (Roter &
Russell 1994), nur knapp 20 % der Befragten waren in der Lage, wesentliche Inhalte ei-
nes Aufklarungsgesprichs zu replizieren (WeiBauer 1996). Bereits dreilig Minuten
nach einem Aufklarungsgesprich hatte ein Drittel der Patienten alle angesprochenen Ri-
siken einer Behandlung vergessen (Bieda et al. 1997), auch wenn die Befragten subjek-
tiv mit den Information liberwiegend zufrieden waren. Dies zeigt, dass die kognitive



94 Dierks, M. L.; Martin, S.; Schienkiewitz, A.

Wahrnehmung nicht unabhéngig von der emotionalen Situation der Patienten betrachtet
werden kann.

5.2.1 Wollen Nutzer des Gesundheitswesens autonome Entscheidun-
gen treffen?

Wollen nun alle Patienten ausfiihrliche Informationen zu allen Stadien ihrer Erkrankung
erhalten und aktiv in Entscheidungsprozesse einbezogen werden? Wir werden versu-
chen, diese Frage auf der Basis internationaler Studien zu beantworten. Dabei sind mog-
licherweise nicht alle Rahmenbedingungen auf das deutsche Gesundheitswesen zu iiber-
tragen, da jedoch deutsche Studien nicht in vergleichbarem Umfang vorliegen, geben
die internationalen Daten erste Anhaltspunkte fiir die Sichtweise der Nutzer.

Wie wir bereits ausgefiihrt haben, bedeutet Selbstbestimmung fiir manche deutsche Pa-
tienten, Fragen stellen zu konnen, fiir andere, aktiv Entscheidungen zu treffen (Altmann
& Miinch 1997). In einer ersten groben Néherung lassen sich Nutzer des Gesundheits-
wesens in ,,monitors® und ,,blunters® einteilen. Zu ersteren zdhlen Menschen, die aktiv
nach Informationen suchen und an Entscheidungen beziiglich diagnostischer und thera-
peutischer Verfahren beteiligt werden wollen, letzere fiihlen sich in der aktiven Rolle
eher iiberfordert und wiinschen eine flirsorgliche, paternalistische Haltung der Professi-
onellen (Johnson et al. 1996, Miller 1995).

Gut belegt ist in der Literatur fiir den Bereich der chronischen Erkrankungen der Um-
gang mit der Krankheit Krebs, seltener wurden bislang die Aspekte Autonomie, shared-
decision-making und Informationsbedarf fiir andere chronische Erkrankungen (z.B. Di-
abetes, Herz-Kreislauferkrankungen, Asthma oder Rheuma) untersucht (Arora &
McHorney 2000). Bei der Betrachtung der Ergebnisse, die teilweise recht unterschiedli-
che Richtungen annehmen, muss allerdings beriicksichtigt werden, dass der Untersu-
chungsgegenstand — Autonomie bzw. Beteiligung an Entscheidungen — in der Literatur
unterschiedlich definiert wird, dass nicht klar zwischen der diagnostischen Phase und
der Entscheidungsphase differenziert wird und die Erhebungsinstrumente entsprechend
unterschiedlich formuliert waren, zudem werden sehr unterschiedliche Studiendesigns
und -populationen genutzt — von erkrankten Personen, bei denen das reale Verhalten
tiberpriift wurde, bis hin zu hypothetischen Situationen, bei denen gesunde Personen
fiktive Entscheidungen treffen sollten (Guadagnoli & Ward 1998). Zu Recht wird vor-
geschlagen, bei der Erhebung zu unterscheiden zwischen der diagnostischen Phase
(problem solving) und der folgenden Phase der Entscheidungsfindung (in unserem Mo-
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dell als Phasen II und III dargestellt), in der es um die Abwédgung von Alternativen und
die Entscheidung beziiglich des weiteren Vorgehens geht (decision making) (Deber,
Kraetschmer & Irvine 1996). Bei der expliziten Nutzung dieser Unterscheidung wurde
klar, dass Patienten die diagnostische Phase in die Verantwortung des Arzte legen, die
Entscheidung iiber das weitere Vorgehen dann jedoch mitbestimmen wollen (ebd.).

Eine zusammenfassende Analyse von 14 entsprechenden Studien, die zwischen 1981
und 1996 international durchgefiihrt wurden, zeigt die Diskrepanzen in der Bereitschaft
der Probanden, sich aktiv an Entscheidungen zu beteiligen. So wollen zwischen 48 %
der Patienten (Frauen mit Brustkrebs) (Beaver, Bogg & Luker 1999) und 80 % (Patien-
ten vor einer Chemotherapie) (Penman et al. 1984) aktiv die Entscheidung beeinflussen.
Eine andere Untersuchung belegt dagegen, dass 69 % der chronisch kranken Patienten
(Bluthochdruck, Diabetes, Herzinfarkt, Herzerkrankungen und Depressionen) thera-
piebezogene Entscheidungen ihren Arzten iiberlassen wollen. Dabei zeigten die ,,akti-
ven* Patienten eine bessere Compliance als diejenigen, die eine passive Rolle im Ent-
scheidungsprozess iibernehmen wollen (Arora & McHorney 2000).

Das Bediirfnis, als Mensch und nicht als Nummer behandelt zu werden, driickt den
Wunsch danach aus, als autonomes Individuum betrachtet zu werden (fiir 89,4 % der
Patienten in der ambulanten Versorgung ,,sehr wichtig®), das Bediirfnis duBert sich zu-
dem in der Erwartung, vom Arzt ernst genommen zu werden (fiir 90,1 % der Befragten
in der ambulanten Versorgung ,,sehr wichtig®). Der Wunsch dagegen, als gleichberech-
tigter Partner im Behandlungsprozess betrachtet zu werden, wird nur von 42,8 % der
Befragten als ,,sehr wichtig” eingestuft. Interessant ist, dass wir hier keine Unterschiede
zwischen akut und chronisch Erkrankten finden, auch Frauen und Ménner unterscheiden
sich hierbei nicht. Allerdings verringert sich das Bediirfnis nach partnerschaftlicher Be-
teiligung mit zunehmendem Alter (p<0,05) (Dierks & Bitzer 1997).

Dagegen dokumentieren Arora und McHorney bei Frauen eine hohere Bereitschaft, ak-
tiv in Entscheidungen eingebunden zu werden (Arora & McHorney 2000), andere Auto-
ren beobachten bei Mdnnern eine Tendenz, Information zu ihrer Erkrankung nicht aktiv
nachzufragen, sondern ,,ihre Stirke im Schweigen* zu beweisen (Leydon et al. 2000).

Fiir dltere Patienten und Patienten mit niedriger Schulbildung scheint die aktive Ein-
bindung in therapiebezogene Entscheidungsprozesse weniger relevant als fiir jlingere
Menschen und Menschen aus hoheren Sozialschichten (Davis, Hoffmann & HSU 1999,
Mazur & Hickam 1997, McKinstry 2000); andererseits zeigt eine amerikanische Unter-
suchung am Beispiel einer Gruppe von Brustkrebspatientinnen, dass hier gerade die
jingeren Frauen eher zu den ,,blunters* zu zéhlen waren (Johnson et al. 1996).

Das soziale Umfeld und soziale Unterstiitzung wirken sich auf die Autonomie von Pa-
tienten aus. Niedrige Bildung, Arbeitslosigkeit und niedriges Einkommen sind nicht nur
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mit einer hoheren Mortalitdt und Morbiditét assoziiert, auch die Zugangsmoglichkeiten
zu Informationen und zu Gesundheitsdienstleistungen sind geringer. Informationsma-
terialien kdnnen nicht gelesen werden oder sind in unverstindlicher Sprache formuliert.
In einer amerikanischen Studie zu adjuvanter Chemotherapie waren schwarze Frauen
mit niedrigerem Einkommen und geringerem Bildungsstatus weniger aktiv, sprachen
weniger und stellten weniger Fragen im Arzt-Patienten-Kontakt (Siminoff et al. 2000).

Dass die Bildung zumindest einen Einfluss auf Entscheidungen und die Beurteilung von
Risiken haben kann, zeigen die Ergebnisse einer franzdsischen Studie zur Auswahl von
Therapieoptionen bei Patientinnen mit Mammakarzinom. Frauen mit geringerem Bil-
dungsstatus entschieden sich hdufiger fiir eine linger dauernde Sequenztherapie als die
Mehrheit der Frauen (Protiere et al. 2000).

Offensichtlich ist das Informationsbediirfnis und das Bediirfnis nach Autonomie vom
Krankheitszustand abhédngig. Im Vergleich reklamieren relativ gesunde Nutzer des Ge-
sundheitswesens eine aktivere Rolle als Erkrankte (Stiggelbout & Kiebert, 1997). Die
,,Krankenrolle® beeinflusst das Bediirfnis nach Autonomie deutlich stirker als die Art
der Erkrankung selbst. Das Bestreben, autonome Entscheidungen zu fillen, nimmt mit
der Schwere der Erkrankung ab. Eine vergleichende Studie zwischen den Préferenzen
von Patienten und Priferenzen von Arzten als Patienten zeigt, dass diese Tendenz unab-
hiangig vom Grad des Vorwissens und der medizinischen Erfahrungen ist (Ende, Kazis
& Moskowitz 1999).

Der Wunsch nach aktiver Teilhabe wird vor allem in Bezug auf ,,wichtige* Entschei-
dungen formuliert, bei eher ,,unwichtigen* Entscheidungen wollen Patienten nicht ein-
bezogen werden, zudem fordern Erfahrungen mit der Erkrankung besonders bei chro-
nisch Kranken den Wunsch nach partnerschaftlicher Entscheidungsfindung (Mansell et
al. 2000).

Interessant ist in diesem Zusammenhang die These, dass Laien sich hdufig der Tatsache
nicht bewusst sind, dass in vielen Féllen sehr unterschiedliche Interventionen fiir ein
medizinisches Problem vorliegen. Das bedeutet, dass sie im Glauben, der Arzt habe ih-
nen die einzig richtige Vorgehensweise bereits vorgeschlagen, keine eigenen Optionen
einbringen wollen (Barry et al. 1995), entsprechende Hinweise im Arztgesprdch sind
deshalb sinnvoll.
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5.2.2 Autonomie und unterschiedliche Erkrankungen bzw.
Kontaktanlisse im Gesundheitswesen

Bei der Erorterung des Kundenmodells haben wir gezeigt, dass sich die Fahigkeit eines
Menschen, rationale und autonome Entscheidungen zu treffen, auf einem Kontinuum
bewegt — je gesiinder ein Mensch ist, und dies bedeutet eine hohe Integritét in den drei
Bereichen Korper, Kognition und Psyche, desto eher ist er in der Lage, sich als Nutzer,
der ein Angebot und dessen Relevanz fiir sich personlich vergleichend auswéhlt, zu ge-
nerieren. Ein Beispiel hierfiir ist der Bereich der Screening-Untersuchungen, bei denen
gesunde Menschen eine Fritherkennungsuntersuchung in Anspruch nehmen. Auf der
anderen Seite des Kontinuums wiren die Patienten zu betrachten, die sich aufgrund
schwerer Erkrankungen in einem Zustand befinden, der aufgrund kérperlicher, psychi-
scher oder kognitiver Defizite autonome Entscheidungen unmdglich macht.

Im Folgenden wird an ausgewdéhlten Screening-Verfahren, chronischen Erkrankungen,
an psychiatrischen Erkrankungen, an Autonomiebestrebungen behinderter, alter und
sterbender Menschen dargestellt, wie sich Mdglichkeiten, Fahigkeiten und Wiinsche der
Patientengruppen darstellen.

5.2.2.1 Autonomie und Screening-Verfahren

Screening-Verfahren werden zur Fritherkennung von Erkrankungen, hier insbesondere
von Krebserkrankungen, eingesetzt. Das Angebot, an einer von den Krankenversiche-
rungen finanzierten jihrlichen Untersuchung teilzunehmen, wird von knapp 60 % der
Frauen und ca. 20 % der Ménner im anspruchsberechtigten Alter in Deutschland wahr-
genommen (Zentralinstitut 1999). Wie autonom sich Nutzer in diesem Zusammenhang
verhalten wollen, zeigt nicht zuletzt die Ablehnungsquote. Offensichtlich werden die
von den Professionellen formulierten Ratschlége zur Teilnahme nicht akzeptiert (Dierks
1998). In diesem Zusammenhang wurde untersucht, welche Motive Nutzer haben, an
Fritherkennungsuntersuchungen teilzunehmen bzw. diese abzulehnen. Die aus der Un-
tersuchung resultierende Typologie, die zehn Idealtypen umfasst, zeigt, dass identisches
Verhalten aus sehr unterschiedlichen Motiven gespeist ist und umgekehrt vergleichbare
Motive in unterschiedliche Verhaltensweisen miinden. So nehmen Frauen an Friiher-
kennungsuntersuchungen teil, weil ihr Arzt es empfiehlt, sie Angst vor der Krankheit
haben, aber auch, weil sie selbst sich mit der Thematik intensiv beschiftigt haben. Inte-
ressant ist, dass bei den Begriindungen fiir die Ablehnung eines Verfahrens ebenfalls die
intensive Beschiftigung mit dem Thema genannt wird, allerdings mit dem negativen
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Ergebnis beziiglich der Teilnahmebereitschaft, auch fiihrt groBe Angst vor der Krank-
heit bei manchen Frauen zur Nichtteilnahme an den Untersuchungen (Dierks 1998). Es
findet sich die vertrauensvolle Frau, die Entscheidungen ihrem Arzt tiberlésst (11,6 %),
die friiherkennungsbewusste Frau, die aktiv in Entscheidungen eingebunden sein will
(17,5 %) die dngstliche, die negative Erfahrungen mit Krebs gemacht hat (16,9 %), die
kritisch-ablehnende, die die Untersuchungen teilweise oder generell ablehnt (11,9 %),
aber auch die dngstlich-ablehnende, die aus Angst vor dem Ergebnis der Untersuchung
eine Teilnahme verweigert (5,1 %).

Deutlich wird bei der Rezeption der Typologie, dass Menschen erwarten, mit ihren sub-
jektiven Vorstellungen, Erwartungen und Bediirfnissen ernst genommen zu werden. Sie
haben das Recht, umfassende, verstindliche und ihre subjektiven Theorien beriick-
sichtigende Informationen zur Krebsfritherkennung zu erhalten®®. Sie haben aber auch
das Recht, selbstindig und selbstbewusst zu entscheiden, wie hoch das Ausmal} an Ein-
schrankungen sein kann und soll, dem sie sich in Erwartung langfristiger, moglicher-
weise gar nicht eintretender Verschlechterungen ihres Gesundheitszustandes zu un-
terziehen bereit sind. Gerade weil die Vorstellung einer Krebserkrankung bei vielen
Menschen mit sehr starken Angsten verbunden ist, fiir deren Bewiltigung es bislang
noch keine zufriedenstellenden Hilfen gibt, sind professionelle Gesundheitsbildner und
Mediziner nicht uneingeschrinkt dazu legitimiert, zu postulieren, jeder Mensch miisse
uneingeschrinkt dem — aus epidemiologischer Sicht — rational begriindbaren Friiher-
kennungskalkiil folgen und entsprechend beeinflusst werden (Dierks 1998). So konnten
Studien zeigen, dass nach einer ausfiihrlichen, evidenz-basierten Information zur Re-
levanz eines Screenings auf Pankreas-Karzinom die Bereitschaft von Probanden, sich
einer Untersuchung zu unterziehen, im Vergleich zu Probanden, die eine ,,regulédre* In-
formation erhalten hatten, deutlich geringer war (Domenighetti, Grilli & Maggi 2000).
Im Zusammenhang mit den Screening-MafBnahmen spielt das Alter der Zielgruppe in
mehrfacher Hinsicht eine Rolle. Einerseits nimmt mit zunehmendem Alter die Bereit-
schaft, sich Fritherkennungsuntersuchungen zu unterziehen, kontinuierlich ab (Dierks
1998), zum anderen wollen dltere Personen auch seltener aktiv in den Entscheidungs-
prozess beziiglich ihrer Teilnahme involviert werden (Burack, George & Gurney 2000).

Ein weiteres Beispiel flir Screening-Verfahren sind die in der Reproduktionsmedizin
und der Prénataldiagnostik entwickelten Verfahren zur Entdeckung von kindlichen Er-
krankungen und Behinderungen durch genetische Screening-Untersuchungen. Diese
Angebote flihren zu einer neuen Form des Entscheidungsdrucks bei werdenden Eltern.
Aufgrund fehlender Therapiemdglichkeiten vieler prinatal diagnostizierter Erkran-

32 Insbesondere im Bereich der Screening-Untersuchungen kommen neben dem #rztlichen Gesprich den
Massenmedien und anderen Gesundheitskommunikatoren besondere Bedeutung zu.
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kungen und der hdufig einzigen Option der Abtreibung ist der Informationsbedarf der
Eltern auf verschiedenen Handlungsebenen in diesem sensiblen Bereich besonders
hoch. Bereits vor der Untersuchung konnen intensive Beratungen zu einer differenzier-
teren Entscheidung fiihren, in die dann auch die Entscheidung fiir eine Ablehnung der
Untersuchungen fallen kann. Autonomie ist hier nur dann gegeben, wenn die Entschei-
dung fiir eine genetische Untersuchung nach ausfiihrlicher Information der Betroffenen
erfolgt ist. Allerdings zeigte eine amerikanische Studie, dass lediglich 30 % der Frauen,
die sich einem genetischen Screening-Test unterzogen hatten, iiber alle Bedingungen
und folgenden Entscheidungen informiert waren (Chilaka et al. 2001), dhnliche Daten
préasentiert eine Studie aus der Schweiz (Paravic et al. 1999). Interessant ist, dass die
Adaptation betroffener Eltern an das Leben mit einem behinderten Kind bei den Famili-
en eingeschrinkt war, die nach einem falsch-negativen Screening-Test ein erkranktes
Kind bekommen hatten (hoherer Stress, mehr negative Einstellungen zu ihrem Kind).
Im Vergleich hatten sich Eltern, die sich gegen einen Screening-Test entschieden hatten
und ein krankes Kind bekommen hatten, sehr viel besser mit der Situation abgefunden
(Hall, Bobrow & Marteau 2000).

Mit genetischen Untersuchungen konnen bei Risikopersonen genetisch bedingte Er-
krankungen vor dem Ausbruch einer Krankheit festgestellt werden. Dies hat nicht nur
im Hinblick auf die Familienplanung in diesen Familien Bedeutung, sondern auch fiir
die Betroffenen, fiir die ein positives Ergebnis je nach diagnostizierter Erkrankung eine
erhebliche Belastung sein kann. Beispiele sind vererbbarer Brustkrebs und Chorea Hun-
tington. Je besser die Behandlungsmoglichkeiten der entsprechenden Erkrankung sind,
desto hoher ist die Bereitschaft der Betroffenen, an entsprechenden Screening-
Untersuchungen teilzunehmen (Marteau & Croyle 1998). Ausfiihrliche Informationen
und begleitende intensive psychologische Betreuung sind erforderlich, um die psychi-
schen Belastungen vor der Untersuchung, wihrend des Wartens auf die Ergebnisse und
nach der Untersuchung aufzufangen. Eine besondere Rolle spielt dabei die Gestaltung
von Beratungssettings. So zeigte eine vergleichende Studie iiber Einwilligungsformula-
re, dass erhebliche Unterschiede in den Angaben zum Zweck des Tests, den Grenzen
der Aussagefdhigkeit oder der Bedeutung positiver bzw. negativer Ergebnisse bestand
(Durfy, Buchanan & Burke 1998). Die Bereitschaft zur Teilnahme kann durch die
Struktur der angegebenen Informationen erheblich manipuliert werden (Feuerstein
1999).
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5.2.2.2 Autonomie und chronische Erkrankungen

Patienten mit chronischen Krankheiten bediirfen einer individuellen, auf die personli-
chen Préferenzen und Fihigkeiten abgestimmten Behandlung und intensiver drztlicher
Betreuung, um noch erhaltene Féhigkeiten zu aktivieren und moglichst lange zu erhal-
ten. Viele moderne Therapieverfahren ermoglichen den Patienten heute bereits weit-
gehende personliche Autonomie. Beispiele sind insulinpflichtige Diabetiker, die mit
einfach handhabbaren Messgeriten ihre Blutzuckerwerte kontrollieren und die Dosie-
rung des Insulins eigenverantwortlich anpassen. Die Behandlung wird dadurch unab-
héngiger von einem bestimmten Ort, dem Krankenhaus oder der Arztpraxis. Sie erfor-
dert aber auch ein hohes MaB3 an Bereitschaft und die notwendige Kompetenz von Pati-
enten oder stellvertretend von Pflegediensten oder anderen Bezugspersonen, die Be-
handlung selbst durchzufiihren (Beeney, Bakry & Dunn 1996).

Fiir viele chronische Erkrankungen werden zudem verhaltenstherapeutische MaB-
nahmen angeboten, die dem Patienten bei der Verarbeitung der Erkrankung helfen und
eine Intensivierung der personlichen Kompetenzen der Patienten im Umgang mit der
Erkrankung ermdglichen; z.B. Asthmaschulungsprogramme, Diabetikerschulungen oder
Riickenschulen (Ni et al. 1999, Kelly et al. 2000).

Chronische Erkrankungen und Autonomiebestrebungen — das Beispiel Krebs

320 000 Menschen erkranken jihrlich in Deutschland an Krebs. Nur 40 % dieser Pa-
tienten konnen dauerhaft geheilt werden. Die Auswirkungen von Krebserkrankungen
sind sehr unterschiedlich, je nach Erkrankungsart und Form der jeweiligen Tumorart
fihrt die Krankheit bei manchen Patienten innerhalb kurzer Zeit, bei anderen erst nach
langen rezidivfreien Jahren zum Tod. Die Diagnose Krebs 16st deshalb bei der Mehrzahl

der Patienten das Gefiihl existentieller Bedrohung und Angst aus (Kaufmann & Ernst
2000).

Waren bis vor wenigen Jahren noch viele Arzte der Ansicht, ihren Patienten die Diag-
nose ersparen zu miissen, ist die Information iiber Krankheit, Stadium und Therapie in-
zwischen fester Bestandteil der Behandlung. Studien zum Informationsbedarf von
Krebspatienten zeigen bei allen Patienten in der initialen Phase einen hohen Bedarf an
Informationen iiber die Diagnose (Meredith 1996) sowie iiber die diagnostischen und
therapeutischen Maflnahmen, deren Nebenwirkungen und Auswirkungen auf die Le-
bensqualitdt (Jenkins, Fallowfield & Saul 2001). Dabei sind jiingere Patienten hiufiger
an ausfiihrlicher Information, aktiver Beteiligung an Therapieentscheidungen und pri-
vater und professioneller Unterstiitzung interessiert als dltere Patienten (Kaufmann &
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Ernst 2000). Allerdings sind nicht alle Patienten an detaillierten Informationen zu den
einzelnen Stadien ihrer Krankheit interessiert (Leydon et al. 2000). Dies entspricht den
Untersuchungen von Weismann, der bei der erfolgreichen Verarbeitung einer Krebs-
erkrankung ein gewisses MaB an Verleugnung zur Erreichung einer psychischen Stabili-
tit einerseits und einem Mall an Realisierung und Akzeptanz andererseits (middle
knowledge) betont (Weismann 1979). ,,So viel Ehrlichkeit, wie ich es ertragen kann®, so
wurde dieses Informationsbediirfnis von einer Teilnehmerin in unseren Fokusgruppen
umschrieben (Dierks & Bitzer 1994).

Shared-decision-making als Beteiligung des Patienten an der Therapieentscheidung
wird insbesondere von dlteren Patienten seltener gewiinscht. So ging der Wunsch, aktiv
in Entscheidungen einbezogen zu werden, von 87 % bei den 20-39jdhrigen Patienten
auf 51 % bei den Patienten iiber 60 Jahre zuriick (Cassileth et al. 1980). Zu Beginn der
Erkrankung sind die Patienten offensichtlich eher bereit, auf das Wissen des be-
handelnden Arztes zu vertrauen und die empfohlene Therapie anzunehmen als selbst ak-
tiv mitzuentscheiden (Rothenbacher, Lutz & Prozolt 1997). Interessant ist der Aspekt,
dass Patienten, die beziiglich ihrer Erkrankung mehr Hoffnung auf Heilung hatten, auch
aktiver mitentscheiden wollten als Patienten ohne Hoffnung (Cassileth et al. 1980).

Der Informationsbedarf verdndert sich mit Fortschreiten der Erkrankung. Wird eine
Heilung nicht mehr als realistisch angesehen, werden nebenwirkungsreiche Chemo-
therapien vermieden und je nach Erkrankung durch sogenannte Erhaltungstherapien er-
setzt. In dieser Situation wiinschen 79 % der Patienten, eine Entscheidung zusammen
mit dem Arzt zu treffen. Eine kleinere Gruppe Patienten fiihlte sich durch die Mit-
verantwortung liberlastet. Nur 10 % wollten eine Entscheidung alleine treffen (Rothen-
bacher, Lutz & Prozolt 1997).

Interessant ist, dass die Einschitzung der befragten Arzte zu dem vermuteten Infor-
mationsbedarf der Patienten nur geringe Ubereinstimmungen mit dem tatséichlichen Pa-
tientenwunsch zeigen (Rothenbacher, Lutz & Prozolt 1997) und Arzte ihre Patienten fiir
passiver halten als diese selbst sich einschitzen (Penman, Holland & Bana 1984, Pro-
tiere et al. 2000).

5.2.2.3 Autonomie und psychiatrische Erkrankungen

Unter psychiatrischen Erkrankungen werden Formen der Personlichkeitsveranderung
verstanden, die z.B. als schizophrene oder manisch — depressive Psychosen in Er-
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scheinung treten und die hdufig chronisch verlaufen. Psychische Erkrankungen schrin-
ken die Autonomie auf unterschiedliche Weise ein.

Durch Verdnderungen ihrer Wahrnehmung sind psychisch kranke Patienten in einer a-
kuten Krise hdufig nicht mehr in der Lage, ihre Situation realistisch einzuschitzen.
Nicht selten sind ZwangsmafBnahmen erforderlich, um bei fehlender Krankheitseinsicht
und drohender Fremd- und Eigengefdhrdung eine Behandlung in akuten Krisensitua-
tionen liberhaupt zu ermoglichen. Gesetzliche Regelungen begrenzen zwar Zwangs-
einweisungen und -behandlungen auf selbstgefihrdende Situationen oder drohende Ge-
fahr auch fiir andere. Dennoch sind sie alltdglicher Bestandteil psychiatrischer Arbeit
und damit Realitét fiir die betroffenen Patienten (Bock 1996).

Psychische Erkrankungen sind nach wie vor gesellschaftlich nur wenig akzeptierte Er-
krankungen. Neben einer psychosebedingten Hilflosigkeit, in der sich Patienten ,,frem-
den Méchten* ausgeliefert fiihlen, fithren Selbststigmatisierung, die Reaktion der Um-
gebung und soziale Folgen wie Verlust des Berufes und zunehmende Abhédngigkeit von
sozialer Unterstiitzung zu einer zunehmenden Minderung des Selbstbewusstseins und
dem Gefiihl des Ausgeliefertseins. Hinzu kommen in vielen Féllen konkrete traumati-
sche Erfahrungen im Vorfeld oder Verlauf der Erkrankung (Gewalt oder Zerriittung der
Familie, Zwangseinweisungen mit Polizeieinsatz, Suizidversuche, Freiheitsentzug wih-
rend der Behandlung, Fixierung, Zwangsmedikation) (Knuf 2000).

Im Rahmen einer medizinischen Behandlung wiinschen Patienten mehrheitlich eine Be-
teiligung an Entscheidungen beziiglich ihrer Therapie (Roberts, Warner & Brody 2000).
Diese kann trotz ausgepragter psychischer Symptomatik nur in Ausnahmefillen verwei-
gert werden, wenn aus Sicht der Mediziner durch eine vom Patienten getroffene Fehl-
entscheidung bleibende Gesundheitsschiden oder eine liberméfBige Belastung zu erwar-
ten sind (Knuf S. 46). Dabei kann die Beriicksichtigung der Autonomie der Patienten
durchaus kontriar zu den Behandlungsplénen der Professionellen liegen (Leeman 1998).
Faktisch ist es deshalb hdufig so, dass die professionelle Sichtweise aus Griinden der
moralischen Verpflichtung iiber die Autonomie eines psychiatrischen Patienten gestellt
wird.

60 % der Patienten geben an, nicht ausreichend {iber ihre Diagnose und iliber mogliche
Nebenwirkungen der Behandlung aufgeklédrt worden zu sein (Luderer 1994). Insbeson-
dere im Hinblick auf die schwerwiegenden Nebenwirkungen von Medikamenten ist eine
ausfiihrliche Aufklarung und Beteiligung des Patienten erforderlich, nicht zuletzt um ei-
ne ausreichende Compliance zu erzielen. Fiir psychiatrische Patienten sind neben einer
effektiven Therapie besonders die Beachtung der menschlichen Wiirde (Autonomie)
sowie die Beachtung ihrer Privatsphire wichtig (Spiessl, Spiessl & Cording 1999). Ver-
glichen mit den Einschédtzungen von Professionellen im Psychiatriebereich unter-
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schitzen diese das Autonomiebediirfnis der Patienten deutlich (ebd.). Dies gilt auch fiir
die Situation dementer Patienten, hier am Beispiel einer englischen Studie. Mehr als die
Halfte der Befragten wollte ausfiihrlich iiber die Krankheit aufgekldrt werden, dennoch
waren die Informationen unzureichend, zudem fehlten den Betroffenen Moglichkeiten,
iber ihre Erfahrungen und Probleme zu sprechen (Marzanski 2000).

Durch Schulungen kdnnen Patienten lernen, frithzeitig auf Warnsignale fiir eine erneute
Psychose zu achten und entsprechend darauf zu reagieren. Sie lernen so selbst, Einfluss
auf die Krankheit zu nehmen. Dies steigert nicht nur die Lebensqualitit, sondern kann
auch die Anzahl der stationdren Aufenthalte erheblich senken. Dazu kdnnen auch The-
rapieabsprachen fiir den Fall eines erneuten Krankheitsschubes hilfreich sein, in denen
der Patient im Voraus angibt, welche Medikamente und Behandlungen er dann akzep-
tieren kann (Knuf 2000).

Durch die zunehmende Verlagerung der Behandlung aus psychiatrischen Anstalten in
die Gemeinde hat sich die Situation der Betroffenen erheblich gewandelt. Die personli-
che Bewegungsfreiheit und Eigenverantwortung vieler Patienten ist dadurch angestie-
gen. Dennoch sind besonders chronisch psychisch Kranke in besonderer Weise auf so-
ziale Unterstiitzung durch sozialpsychiatrische Betreuung, aber auch durch Haus- und
Fachérzte und das soziale Umfeld angewiesen (Weigand 1998).

5.2.2.4 Autonomie und Behinderung

Der Begriff Behinderung umfasst zahlreiche Formen korperlicher und seelischer Ein-
schrinkungen, wie geistige Behinderung, Sprachbehinderung, Verhaltensstrungen, Ge-
horlosigkeit, Schwerstmehrfachbehinderungen, aber auch viele Patienten mit chro-
nischen Erkrankungen erhalten den Status Behinderter (Diabetiker, Patienten nach
Schlaganfall). Aus Sicht von Behindertengruppen ist Behinderung vor allem durch die
mangelnde Beriicksichtigung der Interessen und Notwendigkeiten der Betroffenen be-
dingt und damit ein gesellschaftliches Problem (z.B. bei der Bereitstellung behinder-
tengerechter Zugidnge zu Offentlichen Gebduden, Transportmitteln, insbesondere der
Deutschen Bundesbahn). Unter dem Stichwort Autonomie sind hier zwei Aspekte zu
unterscheiden: zum einen Autonomie im Sinne der Entscheidungsfreiheit und der Fé-
higkeit, eine eigene Meinung in einer gegebenen Situation auszudriicken, und der Un-
abhingigkeit, beispielsweise Aktivititen des tdglichen Lebens selbstédndig zu verrichten.
Dabei lésst sich im Umgang mit dieser Patientengruppe eine Tendenz von der Rehabili-
tation zum unabhéngigen Leben ,,independent living* konstatieren (Regus & Gurtler
1997).
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Die aktive Einbindung in Entscheidungsprozesse im Sinne autonomen Handelns setzt
voraus, dass der Patient iiber mogliche Nebenwirkungen der Behandlung und mdégliche
Alternativen ausreichend informiert werden kann. Deshalb ist in diesem Zusam-
menhang zwischen korperlicher und geistiger Behinderung zu unterscheiden. Aufgrund
von z.B. geistiger Behinderung oder wegen psychischer Erkrankungen bewegt sich das
Entscheidungsspektrum zwischen Autonomie und paternalistischer Sichtweise der Pro-
fessionellen, ohne dass bislang abschlieBende Entscheidungskriterien vorliegen (Lee-
man 1998). Dies wirft zahlreiche Probleme und ethische Fragen bei der Ubertragung der
Verantwortung auf Angehorige oder Vormundschaften auf bis hin zu der Frage der Se-
xualitdt, der Zwangssterilisierung oder ob und wie geistig behinderte Patienten in wis-
senschaftliche Studien einbezogen werden diirfen (Roberts, Warner &Brody 2000).

Um eine selbstbestimmte Lebensfiihrung zu realisieren, bendtigen insbesondere
schwerstbehinderte Menschen angemessene Betreuungs- und Wohnmdoglichkeiten so-
wie familienentlastende Dienste, die eine Betreuung in der Familie dauerhaft unter-
stiitzen. Viele korperlich oder geistig behinderte Menschen leben wegen fehlender Al-
ternativen auch im Erwachsenenalter noch bei den Eltern, ohne die Moglichkeit, sich al-
tersangemessen vom Elternhaus abzul6sen (Pfifflin 1998). Hinzu kommen Versor-
gungsliicken im Bereich der finanziellen Unterstiitzung von Behinderten, die durch un-
terschiedliche Kostentrager und zunehmende Einschrinkungen in den Sozialversi-
cherungssystemen verschérft werden und die Eltern von Behinderten lebenslang zur
Versorgung verpflichten.

Die Forderung der Autonomie und Unabhéngigkeit von Behinderten durch Schaffung
von Bildungs- und Lernmdglichkeiten ist vorrangiges Ziel einer integrativen Forderung.
Die Lage der behinderten Menschen ist kein in der individuellen Verantwortung lie-
gendes, sondern ein gesellschaftliches Problem. Damit wird die erschwerte Teilhabe als
die eigentliche Behinderung zum zentralen Ansatzpunkt der Hilfen, die Eingliederung
in die Gesellschaft zum eigentlichen Auftrag der Rehabilitation. Grundgesetz und Sozi-
algesetzbuch bringen dies eindeutig zum Ausdruck. Der fachliche Wandel in der Behin-
dertenhilfe von der Versorgung zur Foérderung und umfassenden Eingliederung, von der
institutionellen zur personalen Orientierung, vom separierten und zentralisierten Son-
dersystem zu einem vorrangig offenen, dezentralisierten und regionalisierten System
von Unterstlitzung und Assistenz, ist unumstritten, die neuen Empfehlungen der Kul-
tusministerkonferenz zur sonderpddagogischen Forderung tragen dem ebenso Rechnung
wie die Grundsétze der Rehabilitation (Beck 1999). Ziel der Behindertenrehabilitation
ist die Integration von Behinderten in ,,normale* Zusammenhinge. Die Selbsthilfegrup-
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pen setzen sich insbesondere fiir eine stirkere Beteiligung von Behinderten im Berufs-
leben und eine eigenstindige Lebensweise der Betroffenen ein (BAGH 2001).”

5.2.2.5 Alter und Autonomie

Die zunehmende Lebenserwartung weltweit fiihrt zu einer Zunahme der dlteren Bevdl-
kerung und insbesondere der sehr alten Personen {iber 85 Jahren. Nun ist Alter nicht
zwangsliufig mit Krankheit verbunden, allerdings deuten viele Studien darauf hin, dass
die Zunahme der Krankheitslast im Alter unausweichlich ist (Roos, Havens & Black
1993), wenn auch gleichzeitig das Phdnomen zu beobachten ist, dass Hochbetagte ge-
stinder sind als jlingere Alte (65-75jdhrige) (Walter & Schwartz 2001a). Unter dem As-
pekt der Autonomie wird mit zunehmendem Alter vor allem die Frage der Abhéngigkeit
von Hilfen zur Lebensfiihrung relevant. Haufig ist fiir Menschen im Alter die eigene
Haushaltsfiihrung beeintriachtigt, die auBerhdusliche Mobilitdt nimmt ab und die Ab-
hingigkeit von fremder Hilfe bei Korperpflege und Hygiene zu. So ist der selbstidndige
Einkauf von Lebensmitteln fiir 80 % der iiber 80jdhrigen Frauen schwierig bzw. sogar
unmdglich, mehr als 60 % der Frauen iiber 80 Jahre konnen sich nicht ohne Hilfe wa-
schen bzw. baden (Meyer & Baltes 1996). Allerdings, so Walter und Schwartz, ist fiir
zwei Drittel der Alteren iiber 70 Jahre eine selbstiindige Lebensfiihrung moglich, die je-
doch héufig erst durch eine Unterstiitzung innerhalb der Familie realisiert werden kann.
Zur Verdeutlichung der Dimensionen sind folgende Zahlen hilfreich: 1,6 Millionen
Menschen in Deutschland sind pflegebediirftig; 400 000 davon sind jiinger als 60 Jahre,
660000 sind zwischen 60 und 80 Jahren, 580 000 sind iiber 80 Jahre alt (Engelke 2000).

Etwa eine Million der Pflegebediirftigen wird zu Hause von Angehorigen versorgt (und
zwar mehrheitlich von Frauen (80 Prozent)). Dies entspricht dem Wunsch der iiberwie-
genden Mehrheit élterer und alter Menschen, so lange als moglich in der eigenen Woh-
nung oder wenigstens in der vertrauten Umgebung wohnen zu bleiben. Die Angehori-
gen unterliegen dabei oft starken Belastungen, sei es durch den Pflegeaufwand selbst,
sei es durch eine mit dem Alter einhergehende Personlichkeitsverdnderung des Angeho-
rigen. Erschreckend sind in diesem Zusammenhang Ergebnisse von Untersuchungen,
nach denen rund zehn Prozent der Senioren Gewalt in der Familie erleben. Das Spekt-

3 In Ausgestaltung des Sozialstaatsgebots des Grundgesetzes tritt die BAGH unter den Grundsitzen der
Selbstbestimmung, Selbstvertretung, Normalisierung, Integration und Teilhabe fiir die rechtliche und
tatsdchliche Gleichstellung behinderter und chronisch kranker Menschen ein. Durch sozialpolitische
Einflussnahme auf allen staatlichen Ebenen sowie durch Aufklirung und Information der Of-
fentlichkeit wirkt die BAGH darauf hin, behinderte und chronisch kranke Menschen an allen sie be-
treffenden Entscheidungen wirksam zu beteiligen (BAGH 2001).
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rum der Taten reiche von Vernachlidssigung bei der Pflege und seelischen Grausamkei-
ten bis hin zu korperlichen Misshandlungen. Viele der Téter seien tiberfordert und hét-
ten eigene Probleme, die sie an den Alten auslieBen (Hirsch & Brendebach 1999)**.

Zur Forderung der Autonomie von élteren Menschen sind Lebensformen zu entwickeln,
die selbststindiges Wohnen mit bedarfsgerechter Hilfe, Betreuung und Pflege auf Abruf
ermoglichen.

5.2.2.6 Autonomie und Sterben

Medizinethische Probleme am Ende menschlichen Lebens werden in der Offentlichkeit
kontrovers und emotional diskutiert. Entwicklungen im Ausland weisen auf eine ge-
stiegene Akzeptanz aktiver édrztlicher Sterbehilfe hin (Oregon, Niederlande). Die Lega-
lisierung der aktiven Sterbehilfe in den Niederlanden hat aktuell in Deutschland die
Diskussion neu entfacht. Allerdings erscheint In Deutschland die aktive Sterbehilfe,
nicht zuletzt vor dem Hintergrund der historischen Erfahrungen mit dem Missbrauch
der ,,Euthanasie* im nationalsozialistischen Deutschland, gegenwértig undenkbar. Eine
eindeutige strafrechtliche Regelung verbietet jede Form von Tétung, auch wenn sie bei
einem schwer leidenden Kranken auf dessen ausdriicklichen und selbstbestimmten Will-
len durch einen Arzt geschieht. Angesichts der Entkriminalisierung der Tétung auf Ver-
langen in den Niederlanden wird mit Nachdruck auf den damit verbundenen Damm-
bruch und die Missbrauchsgefahren hingewiesen. Die Unverfiigbarkeit des menschli-
chen Lebens, die ethische Tradition (Eid des Hippokrates) und die moralische Integritét
der Arzteschaft sowie die Manipulierbarkeit des Patientenwillens durch Interessen der
Angehdrigen, 6konomische Faktoren und gesellschaftliche Stimmungen werden als we-
sentliche Bedenken angefiihrt (Vollmann 1998). Angesichts der gegenwértigen 6kono-
mischen Engpédsse im Gesundheitswesen und der steigenden Zahl behandlungs- und
pflegebediirftiger alter Menschen erscheinen diese Argumente so liberzeugend, dass ei-
ne Totung auf Verlangen durch den Arzt in Deutschland mehrheitlich abgelehnt wird
(ebd.).

Differenzierter wird die Debatte iiber eine drztliche Beihilfe zum Suizid gefiihrt. Im Ge-
gensatz zu vielen Landern sind in Deutschland weder der Suizid, noch die Anstiftung

3% 7Zur Hilfe und Information von alteren Menschen, die von ,,Gewalt in der Pflege betroffen sind, so-
wie von deren Angehorigen, sollte es in den Stiddten und Landkreisen unabhéngige (Notruf-)Stellen
geben — wie etwa die Bonner Initiative ,,Handeln statt Mihandeln. Derzeit gibt es in der Bundesrepu-
blik 14 solcher Stellen. Die Pflegeversicherung sollte sich gegebenenfalls neben dem Land und den
Kommunen an der Finanzierung solcher Notruf-Stellen beteiligen.
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und Beihilfe strafbar (Merkel 1991). In der Praxis geraten Arzte hierbei in ein ethisches
Dilemma zwischen der Beriicksichtigung der Autonomie des Patienten und der Huma-
nitit gegeniiber dem schwer Kranken einerseits versus der drztlichen Verpflichtung zum
Lebenserhalt und dem Toétungsverbot auf der anderen Seite. In der klinischen Praxis
sind es, so Vollmann, jedoch selten Patienten mit schweren korperlichen Erkrankungen
im Finalstadium, die sich wegen unertriglicher Schmerzen téten mochten (Vollmann
1998). Bei der Mehrzahl dieser Menschen spielen beim Wunsch nach drztlicher Hilfe
zum Suizid nicht objektive korperliche Faktoren, sondern psychologische und soziale
Variablen eine entscheidende Rolle (Breitbart, Rosenfeld & Spassik 1996). Es ist be-
kannt, dass psychische Stérungen den Willen eines Patienten so beeinflussen, dass von
einem wirklich selbstbestimmten Willen der Betroffenen nicht gesprochen werden kann
(Grounewoud et al. 1997). Hinzu kommt, dass die Gefahr besteht, dass sich bei be-
stimmten Patientengruppen, wie zum Beispiel Alten, Pflegebediirftigen, aber auch psy-
chisch Kranken, hinter einem geduflerten Suizidwunsch ein fremdbestimmtes Verlangen
verbergen kann (den anderen nicht mehr zur Last fallen). In diesem Kontext muss, so
Vollmann, darauf hingewiesen werden, dass durch eine vermeintlich vom Patienten
selbstbestimmte &rztliche Beihilfe zum Suizid die grundsétzliche Unantastbarkeit des
menschlichen Lebens aufgegeben wiirde und dadurch menschliches Leben nicht nur
dem eigenen, sondern auch fremden Interesse zugédnglich wird (Vollmann 1998).

In den Jahren 1990 und 1997 durchgefiihrte Erhebungen zu aktiver und passiver Sterbe-
hilfe zeigen eine zunehmend ablehnende Haltung der Bevdlkerung gegeniiber aktiver
Sterbehilfe (Zustimmung 1990 41 %; 1997 35 %). Eine in Deutschland durchgefiihrte
Pilotstudie zur Einstellung gegeniiber aktiver Sterbehilfe demonstriert, dass immerhin
5-9 % der Befragten Sterbehilfe befiirworteten, wenn sie auf Wunsch von Angehorigen
erfolgen soll oder wenn die Belastung von Angehorigen bei den Betroffenen im Vor-
dergrund steht. Akzeptiert wurde die aktive Sterbehilfe von 85 % der Befragten, wenn
sie von den fiktiven Betroffenen selbst gewiinscht wurde und mit unertridglichen
Schmerzen, fortgeschrittener Krebserkrankung und dem eigenem Todeswunsch be-
griindet wurde (Helou et al. 2000). Befragte mit beruflicher Erfahrung im Bereich Ster-
behilfe sahen die Thematik deutlich skeptischer und thematisierten neben der Mog-
lichkeit der eigenstdndigen Entscheidung eine Gefahr im potenziellen Missbrauch.

Aus anderen Studien ist zudem bekannt, dass besonders aktuell unter Schmerzen lei-
dende Krebspatienten aktiver Sterbehilfe kritischer gegeniiber stehen, ebenso sozial be-
nachteiligte und vulnerable Gruppen, wie Personen mit niedrigem sozio-6konomischem
Status und Demenzkranke (Caddell & Newton 1995). Interessant ist, dass Betroffene
selbst ihren aktuellen Zustand héufig positiver sehen als AuBlenstehende oder Angehdri-
ge (Koenig, Wildman-Hanlon & Schmader 1996). Die Berliner Home-Care Betreuung
stellte nur bei 3 % der von ihr betreuten schwerstkranken Krebspatienten einen Wunsch
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nach Sterbehilfe fest. Stattdessen standen hier als aktuelle Probleme die Krankheitsver-
arbeitung bei den Patienten (22,6 %) und die Belastung der Angehorigen (33,8 %) im
Vordergrund (Deutsche Hospiz Stiftung 2001a).

Erfahrungen aus Oregon nach Legalisierung aktiver Sterbehilfe in 1997 zeigen eben-
falls, dass nur wenige Patienten mit unheilbaren Erkrankungen aktive Sterbehilfe wiin-
schen. Allerdings nahm von 1999 bis 2000 die Zahl der Patienten zu, die sich als eine
Last fiir ihre Familien empfanden (Sullivan, Hedberg & Fleming 2001). Als wichtigen
Grund fiir den Wunsch zu sterben gaben diese Patienten an, nicht mehr autonom leben
zu konnen, vergleichsweise seltener wurden starke Schmerzen oder finanzielle Aspekte
genannt (Chin et al. 1999).

Der Wunsch nach aktiver Sterbehilfe ist bei addquat versorgten Patienten deutlich ge-
ringer als bei unzureichend versorgten Patienten. Die deutsche Hospizstiftung fordert
deshalb seit langem eine Verbesserung der Versorgung Schwerkranker und Sterbender
sowie die Beteiligung an politischen Entscheidungen aus der Perspektive Schwerst-
kranker und Sterbender (Deutsche Hospiz Stiftung 2001b).

Um Patienten im Erkrankungsfall und bei schweren Beeintriachtigung ihrer korperli-
chen, psychischen oder kognitiven Integritit die Moglichkeit personlicher Einfluss-
nahme zu geben, kdnnen sogenannte Patientenverfiigungen zur Anwendung kommen.
Nach Angaben der Deutschen Hospiz Stiftung kann zwischen drei Verfligungsbereichen
unterschieden werden:

e Der Vorsorgevollmacht zu medizinischen Behandlungsfragen, die es ermdoglicht,
eine oder mehrere Personen zu bestimmen, die gegeniiber dem behandelnden
Arzt die Wiinsche und Wertvorstellungen des Patienten vertreten.

e Der Vorausverfiigung zur Therapie, die als Mindestbestandteile die Einforderung
einer modernen Schmerztherapie mit Symptomkontrolle enthilt und um weitere
MaBnahmen ergénzt werden kann. (Allerdings wird auch darauf hingewiesen,
dass moglichst keine voreiligen generellen Festlegungen oder Verzichtserklarun-
gen enthalten sein sollten, z.B. der Verzicht auf kiinstliche Beatmung, die u.U.
lebensrettend sein konnen).

e Der Betreuungsverfiigung, die dem Amtsgericht fiir eine gesetzliche Betreuung
einen oder mehrere Bevollmdchtigte benennt, den Vollmachtseintritt definiert
und einzelne Vollmachtbereiche wie zum Beispiel die Regelung der Wohnungs-
frage oder die Vertretung gegeniiber Amtern beschreibt.
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Voraussetzung ist eine intensive Auseinandersetzung mit Angehorigen, dem Hausarzt
oder Seelsorgern zu der Thematik und eine Eingrenzung auf klar definierte Behand-
lungsbereiche und konkrete Krankheitszustande. Eine Befragung von 76 élteren Patien-
ten eines Krankenhauses in den Vereinigten Staaten zeigt zwar geringe Vorkenntnisse
tiber die Moglichkeit von sogenannten ,,living wills*“. Dennoch wiinschten 74 % der Be-
fragten eine Vertretung durch Angehdrige oder Lebensgefédhrten fiir Fragen der Behand-
lung, falls sie selber nicht dazu in der Lage wiren. Uber 90 % der Befragten lehnten ei-
ne chirurgische oder spezielle medikamentdse Behandlung sowie lebenserhaltende
MalBnahmen wie kiinstliche Erndhrung ab, wenn sie im Endzustand einer unheilbaren
Erkrankung wiren (Schiff, Rajkumar & Bulpitt 2000).

Patientenverfiigungen kénnen fiir den behandelnden Arzt bei der Entscheidung fiir einen
Behandlungsabbruch hilfreich sein, da sie ihn gegen Vorwiirfe der unterlassenen Hilfe-
leistung absichern konnen. Inwieweit eine solche Verfligung rechtlich bindend ist und
in einer konkreten Situation berlicksichtigt wird, hdngt von der Prognose in der ak-
tuellen Situation, der Vorgeschichte des Patienten und der Form ab, in der die Patien-
tenverfiigung erstellt wurde. Wesentliche Kriterien fiir eine akzeptable Patientenverfii-
gung sind eine in jéhrlichen Abstinden wiederholte Erneuerung, eine handschriftliche
Abfassung mit ausfiihrlicher Begriindung fiir diese Entscheidung und die Bestitigung
eines Arztes iiber eine Aufklarung zur Patientenverfiigung.

Zur Zeit liegen fiir Deutschland keine Zahlen dafiir vor, wie viele Menschen die unter-
schiedlichen Patientenverfiigungen als Ausdruck ihres Bediirfnisses nach Verwirkli-
chung autonomer Bestrebungen auch im Sterben nutzen, ob sich hier bestimmte Cha-
rakteristika dieser Personen beschreiben lassen und wie die behandelnden Professio-
nellen mit den Patientenverfiigungen oder -testamenten umgehen. Schlielich hat die
Bundesarztekammer in ihren Richtlinien zur drztlichen Sterbebegleitung auch festgehal-
ten, dass rechtlich die Entscheidung iiber das weitere Vorgehen beim Arzt liegt und
dass, unabhingig von vorliegenden Verfligungen, die allerdings wichtige Hinweise ge-
ben konnen, letztlich der mutmaBliche aktuelle Wille des Patienten, der nur unter sorg-
faltiger Abwiégung aller Umstéinde des Falles erschlossen werden kann, fiir die Ent-
scheidung herangezogen werden muss. Bei der Entscheidungsfindung sollte der Arzt
daran denken, dass solche WillensduBerungen meist in gesunden Tagen verfasst wurden
und dass Hoffnung oftmals in ausweglos erscheinenden Lagen wichst (Bundesérzte-
kammer 2001).

Zusammenfassend kann festgehalten werden: Menschen sind in unterschiedlichen Le-
bens- und Krankheitsphasen vom Grundsatz immer fahig, autonom zu entscheiden, aber
durch korperliche und geistige Umsténde nicht immer in der Lage, unabhingig zu leben
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und zu entscheiden. Der Wunsch nach partnerschaftlichen Entscheidungen ist daneben
abhingig von Personlichkeitsmerkmalen, vom Alter, der Sozialschicht, von der Art der
Erkrankung, von der Schwere der Erkrankung und der Bereitschaft der Professionellen,
auf das Bediirfnis der Nutzer einzugehen. Diese Bereitschaft der Professionellen wird
im Folgenden niher beleuchtet.

5.2.3 Kontakte zu Professionellen im Gesundheitswesen und
Autonomie

Wie reagieren nun Professionelle auf den Patienten in den Einrichtungen der gesund-
heitlichen Versorgung? Wir haben den ,,typischen* Konsultationsprozess und die Ent-
scheidungsfindung in dieser Konsultation dargestellt. Evident ist, dass ein Patient, der in
Entscheidungsprozesse involviert sein mochte, kaum Mdglichkeiten dazu hat, wenn der
ithm gegentiberstehende Professionelle dies verweigert (Frosch & Kaplan 1999). So wa-
ren Patienten dann stirker in die Interaktion involviert, wenn ihre Arzte sie ermunterten
und die Beteiligung unterstiitzten (Street et al. 1995). Folgerichtig hat auch der Sachver-
stdndigenrat in seinem letzten Gutachten gefordert, dass gerade der ,,Umgang des Arztes
mit dem Patienten® als Qualitdtsmerkmal der medizinischen Versorgung stirker beach-
tet werden sollte (SVR 2001a).

Bislang liegen nur wenige Studien vor, in denen Arzte explizit nach ihrer Einschitzung
des shared-decision-making befragt wurden (Roberts 1999). Danach sind Arzte, die die-
se Form der Interaktion forcieren, hidufiger Allgemeinmediziner und sind in Gespréchs-
fiihrung ausgebildet, sie haben aber auch insgesamt weniger Patienten in ihrer Praxis
(und damit mehr Zeit, sich auf Gesprache einzulassen). Die Autoren kommen zu dem
Schluss, dass die Ausdehnung von Leistungen und die Zunahme von Patienten pro Pra-
xis unter Kostenaspekten faktisch dazu fiihrt, dass Entscheidungen unter Zeitdruck ohne
Patientenbeteiligung gefiihrt werden (Kaplan et al. 1996).

Fiir das Arzt-Patienten-Gesprich ist nicht nur die Informationsweitergabe wichtig, son-
dern auch die Art der Gesprachsfiihrung. So korreliert die Moglichkeit, Fragen zu stel-
len ebenso wie die personliche Zuwendung der Arzte mit einem hoheren Informati-
onslevel und einer hoheren Zufriedenheit auf Seiten der Nutzer (Siminoff et al. 2000).

Allerdings sind viele Arzte fiir diese Art der Interaktion nicht geniigend qualifiziert. Ei-
ne amerikanische Studie bei Allgemeinérzten zeigte, dass nur in 28 % der Gespriche die
Patienten ihre Beunruhigung zu einem gesundheitlichen Thema tatsdchlich ausformu-
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lieren konnten, bereits nach 23,1 Sekunden (Mittelwert) fiihrten die Arzte das Gesprich
in eine von ihnen gewiinschte Richtung (Marvel et al. 1999), dabei waren geschulte
Arzte besser in der Lage, auf die Probleme der Patienten einzugehen.

Die Wahrnehmung der Begegnung zwischen Nutzern und Professionellen ist unter-
schiedlich. Wir haben bereits ausgefiihrt, dass die Anerkennung des Bediirfnisses nach
Partizipation differiert (Rothenbacher, Lutz & Porzsolt 1997). So gaben beispielsweise
80 % der Professionellen nach einer Interaktion an, dass die Patienten in die Entschei-
dungen einbezogen waren, dagegen hatten nur 30 % der Patienten selbst den Eindruck,
eine aktive Rolle zu iibernehmen (Strull, Lo & Charles 1984).

Interessant ist auch, dass Arzte Kommunikationsprobleme ofter dem Patienten als dem
eigenen Unvermodgen zuschreiben (Levinson et al. 1993). Auch wird die Zeit, die Pro-
fessionelle und Patienten miteinander verbringen, unterschiedlich wahrgenommen. So
unterschitzten Patienten sowohl vor der Konsultation ihres Arztes die Zeit, die sie vo-
raussichtlich im Sprechzimmer verbringen wiirden als auch die tatséchlich dort ver-
brachte Zeit im Mittel um knapp 2 Minuten, wihrend Arzte die Zeit, die sie tatsichlich
mit dem Patienten verbrachten, nur leicht unterschitzten (30 Sekunden) (Pritchard
1993).

Wie bei den Patienten auch spielen Persdnlichkeitsmerkmale der Arzte sowie ihr be-
ruflicher Ethos bei der Bereitschaft, autonome Entscheidungen eines Patienten auch
dann zu akzeptieren, wenn dieser Wunsch in ihren Augen eine medizinisch nicht sinn-
volle Behandlung darstellt, eine Rolle. So wiirden vor allem Zltere Arzte ihre Patienten
bewegen, eine vom Patienten abgelehnte, aber vom Arzt fiir sinnvoll erachtete Mal3-
nahme durchfiihren zu lassen (Bremberg & Nilstun 2000). In Bezug auf die Kommuni-
kationsfahigkeit hat eine schwedische Studie sechs unterschiedliche Verhaltensweisen
charakterisiert: Den unerfahrenen Kommunikator, den gefiihlsméfBig Belasteten, den
rauhen und schnellen Experten, den fiirsorglichen, aber taktlosen Experten, den distan-
zierten Arzt und den empathischen Professionellen (Friedrichsen, Strang & Carlsson
2000). Dabei ist der empathisch Professionelle am ehesten in der Lage, sich auf partner-
schaftliche Entscheidungsprozesse einzulassen. Nicht belegt ist zum jetzigen Zeitpunkt,
wie sich die benannten Arzttypen in der Population der Arzte verteilen.

Elwyn et al. haben darauf hingewiesen, dass nicht zuletzt der Zeitfaktor die Beriicksich-
tigung der Patienteninteressen in den Institutionen des Gesundheitswesens beeinflusst
(Elwyn et al. 1999). Somit kommt den Rahmenbedingungen der Versorgung bei dieser
Thematik eine entscheidende Rolle zu.
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5.2.4 Okonomische Rahmenbedingungen

Zunehmend steht der Arzt in einem Spannungsfeld zwischen rechtlichen Vorgaben,
medizinischen Moglichkeiten und wirtschaftlichen Zwingen. In diesem Zusammenhang
geraten Arzte immer wieder in die Kritik, fiir Bedarfsgerechtigkeit und Effizienz unter
O6konomischen Vorgaben mehr Interesse zu entwickeln als fiir die Bediirfnisse ihrer Pa-
tienten. Auf einer allgemeinen Ebene nehmen alle befragten Arzte einer Interviewstudie
in Deutschland eine wachsende Bedeutung finanzieller Einflussfaktoren wahr. Dabei
bewegen sich die Aussagen zwischen den Polen ,,das Bewusstsein iiber die Kosten be-
herrscht uns* bis hin zur Wahrnehmung von direkten Eingriffen der Verwaltung mit
dem Argument der Kosteneinsparung in die Therapiefreiheit des Arztes (Kuhlmann
1999). Deutlich wird an dieser Studie, dass Rationierungspraktiken und Personaleinspa-
rungen unter anderem zu einer ,,Zuteilung von Gespriachszeit™ zwingen, die wiederum
Auswirkungen auf den Umgang mit den Patienten hat (ebd.). Zwar betonen drei Viertel
der jungen Arzte, die an einer Befragung des Wissenschaftlichen Institutes der Arzte
Deutschland teilgenommen hatten, dass ihre Patienten im Allgemeinen mit der Versor-
gung zufrieden seien, allerdings haben 75 % der Befragten nach eigenen Angaben nicht
ausreichend Zeit fiir ihre Patienten (Arzte-Zeitung 2001c).

Der Zeitdruck in den Institutionen der Versorgung fiihrt zu einem Qualitédtsverlust der
Aufkliarung, die weniger ausfiihrlich und mit Riicksicht auf alle Fragen der Patienten
durchgefiihrt werden kann. Man unterliegt, so ein Befragter, stindig der Versuchung,
etwas zu bagatellisieren oder zu verschweigen mit dem Ziel, sich eines zeitraubenden
Aufkldrungsproblems zu entziehen (Kuhlmann 1999). Hinzu kommt, dass Patienten, die
nicht von sich aus aktiv werden, weniger informiert werden als selbstbewusstere und
fordernde Personen (ebd.).

Angesichts der Budgetierung von Leistungen im Gesundheitswesen und der Haftung
der Arzte bei Uberschreiten der Budgets wird die ungewdhnliche Doppelrolle, in der
Arzte agieren, deutlich: Der Arzt ist zum einen Vertreter des Patienten und gleichzeitig
Leistungserbringer des Gesundheitssystems. Als Anbieter im Gesundheitsmarkt folgt er
den eigenen Interessen bzw. den Interessen der ihn beschéftigenden Institution, als Part-
ner in der Arzt-Patienten-Beziehung soll er das Patienteninteresse beriicksichtigen. Be-
sonders heikel ist die Situation, wenn Patienten, deren Behandlung sehr teuer ist und bei
denen Komplikationen zu erwarten sind, wegen finanzieller Auswirkungen auf das ei-
gene Budget an andere Einrichtungen bzw. Leistungserbringer weiter verwiesen werden
(Risikoselektion multimorbider Patienten), ohne dass die Patienten dariiber informiert
werden (Kuhlmann 1999).
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Die Erfahrung vieler Arzte bringt eine Interviewpartnerin auf den Punkt. ,.Es dreht sich
um alles andere, es dreht sich nur nicht um den Patienten* (Kuhlmann 1999:65).

Interessant ist, dass die 6ffentliche Diskussion um eine verstérkte Partizipation der Pati-
enten einhergeht mit einer Situation im Gesundheitswesen, in der vor allem die fiir eine
informierte Beteiligung der Nutzer erforderliche personelle Ressource Arzt oder Profes-
sioneller immer weniger vorhanden zu sein scheint. Versuche, diese Situation {iber
schriftliche Materialien oder andere Formen der Information, zum Beispiel Videos oder
Computerinformationen, aufzufangen, sind legitim und auch hilfreich, ersetzen aber
nicht den personlichen Arzt-Patienten-Kontakt. In diesem Zusammenhang wére auch zu
diskutieren, ob bestimmte Beratungs- und Informationsleistungen vom é&rztlichen Per-
sonal auf andere Berufsgruppen iibertragen werden konnte.

Angesichts der zunehmenden Orientierung der Patientenversorgung in Deutschland an
Managed-Care-Konzepten (Integrierte Versorgung, Praxisgemeinschaften, Hausarztmo-
dell) lohnt sich unter dem Aspekt der Einfliisse der Strukturbedingungen auf die Patien-
tensouverdnitdt im Entscheidungsprozess ein Blick auf die Situation in den USA.

Patientenautonomie unter neuen Versorgungsmodellen — das Beispiel Managed Care

In den USA mit einem marktwirtschaftlich organisierten und finanzierten Gesundheits-
wesen sind die Haupttriger des Managed Care — dem fiihrenden Konzept im Gesund-
heitsbereich — Health Maintanance Organisationen (HMO). Vertragspartner der HMO
sind Arbeitgeber, die den Grofiteil der Pramien entrichten. Einzelne HMO stehen dabei
untereinander in Konkurrenz. Das Care-Management ist ein Versorgungsprinzip, das
die Versorgung fiir Versicherte durch Vermeidung von Ressourcenverschwendung und
Fehlinanspruchnahme aufgrund mangelnder Rahmenbedingungen (Information, Koope-
ration u.a.) optimieren soll.

Typisch fiir Managed Care ist die Ubernahme von Fiihrungsfunktionen durch die Kos-
tentrdger. Diese legen Regeln fest, nach denen sich sowohl Patienten als auch Leis-
tungsanbieter richten. (Bohlert et al. 1997, Schucht & Kochen 1998). Zudem werden
fiinf Strategien eingesetzt (Baumann & Stock 1996):

o Die sorgfiltige Auswahl der Leistungserbringer nach Qualitétskriterien (z.B.
Fortbildung, bisherige Kunstfehlerprozesse und die Teilnahme an Qualitétssiche-
rungsprogrammen)

e Eine Primérarztstruktur (z.B. Hausédrztlnnen als Case-Manager koordinieren die
notwendigen Leistungen und kontrollieren den Zugang zum System)
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e Vergiitungsformen, die 6konomische Anreize setzen (Prospektive Kopfpauscha-
len, kombinierte Budgets, feste Anstellung, finanzielle Vergiitung je nach Inan-
spruchnahme, Patientenzufriedenheit und Qualitit der Leistung)

e Das aktive Eingreifen in das Leistungsgeschehen (Behandlungsrichtlinien, Kon-
trollen vor Inanspruchnahme bestimmter Leistungen (precertification review),
Zweitmeinungen oder Qualitétssicherungsinstrumente wie Beschwerdeverfahren)

e Fine Auswahl der anzuwendenden Technologien nach strengen wirtschaftlichen
Kriterien

Managed-Care-Organisationen haben daher Instrumente entwickelt, mit denen Leis-
tungserbringer und Versicherte sparsamer handeln sollen: Leistungserbringer werden
pauschal vergiitet (Vergiitungspauschalen), im stationdren Bereich gibt es Globalbud-
gets (Vermeidung stationdrerer Aufenthalte), viele Organisationen haben ein Primér-
arztsystem etabliert, bei dem ein zugelassener Arzt iber weitergehende Behandlungen
entscheidet (Beschriankung der freien Arztwahl).

Der Nachteil von Managed Care ist, dass individuelle Handlungsspielrdume zwischen
Patient und Anbieter stark eingeschriankt sind (Schaller & Mittelstaedt 1996). Dies hat
Effekte auf die Arzt-Patienten-Beziehung, aber auch auf die Autonomie der Arzte (Ga-
zewood, Longo & Madsen 2000). So sind die Arzte der Ansicht, dass Managed Care ei-
nen negativen Einfluss auf die Arzt-Patienten-Beziehung (81 % der Arzte) und auf die
qualitative Versorgung der Patienten hat (71 % der Arzte). Als Begriindung wird ange-
fiihrt, dass Arzte unter Managed-Care-Bedingungen weniger Interessenkonflikte ver-
meiden und die Interessen der Patienten nicht ausreichend beriicksichtigen kénnen. Die
meisten Antwortenden beklagten, dass sie weniger Zeit fiir die einzelnen Patienten ha-
ben, weil der Fokus ihrer Arbeit auf einer gesteigerten Produktivitét liegt. Die meisten
Arzte bezeichneten sinkende Wahlmoglichkeiten unter medizinischen Entscheidungen
fiir Patienten als negativen Einfluss auf die Arzt-Patienten-Beziehung (Feldmann, No-
vack & Gracely 1998). Die Einschitzung der Arzte wird moglicherweise durch die ein-
zelnen Vertrage mit Managed Care Organisationen beeinflusst, dennoch wird deutlich,
dass der Patient im Spannungsfeld zwischen eigener Entscheidung, Anbieterinteressen
und restriktiven Rahmenbedingungen der Managed Care Organisation steht. So vertrau-
en denn auch die Patienten, die im Rahmen einer HMO behandelt wurden, ihren Arzten
weniger, waren mit ihrer letzten Konsultation unzufriedener und waren insgesamt unzu-
friedener mit ihrer Versorgung als Patienten aus anderen Versorgungseinrichtungen
(Lake 1999, Waitzkin & Cook 2000).
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Eine deutsche Untersuchung zur Patientenzufriedenheit in Praxisgemeinschaften als In-
strument des Managed Care zeigte dagegen, dass die Patienten mit der Kooperation der
Arzte deutlich zufriedener waren als Patienten, die in vergleichbaren Einzelpraxen be-
fragt wurden, sie waren auch zufriedener mit der Griindlichkeit und Sorgfalt bei der Un-
tersuchung. Moglicherweise spielt hier die Tatsache, dass die Versicherten nicht ,,ge-
zwungen* waren, sich der Praxisgemeinschaft im Sinne einer HMO anzuschlie3en, eine
Rolle. Auf der anderen Seite sind Patienten aullerhalb der Praxisgemeinschaft aus
Schleswig-Holstein zufriedener mit der Zeit, die die Arzte fiir sie haben (Dahl 2001).

5.2.5 Fazit

Wir konnten zeigen, dass der Wunsch von Nutzern des Gesundheitswesens, als au-
tonomer Gesprachspartner in Entscheidungsprozessen anerkannt zu werden, ein vielfach
gedulertes Bediirfnis ist, auch wenn nicht alle Nutzer in allen Situationen dieses Be-
dirfnis duBern bzw. insistieren, wenn Professionelle im Gesundheitswesen diesem Be-
diirfnis nicht nachkommen. Neben sehr allgemeinen Aussagen, z.B. der eher paterna-
listisch orientierten Entscheidungsfindung bei dlteren Menschen, lassen sich zwar Zu-
sammenhdnge und Tendenzen abbilden, allerdings ist der Forschungsstand zum jetzigen
Zeitpunkt noch rudimentdr, verallgemeinerbare Aussagen also noch nicht moglich. So
sollten sich Professionelle auf die Interaktion mit den Patienten in der Weise einlassen,
dass sie aufmerksam fiir die offenen, aber auch die versteckten Aussagen der Patienten
sind und auf die individuellen Bediirfnisse eingehen (Charles, Gafni & Whelan 1999).
Im konkreten Behandlungsprozess sind folgende Schritte zur Forderung der Autonomie
und zur Durchfiihrung eines Shared-decision-Verfahren notwendig.

1. Ein Gesprichsrahmen, in dem die Sichtweise der Patienten beziiglich der Thema-
tik als wichtig und relevant akzeptiert wird

2. ErschlieBen der Préiferenzen der Patienten, so dass Behandlungsoptionen disku-
tiert werden konnen

3. Weitergabe der technischen Informationen in einer klaren, verstdndlichen Spra-
che, so dass der Patient (so weit wie moglich) unbeeinflusst alle Optionen, Risi-
ken und den moglichen Nutzen verstehen kann

4. Hilfe bei der Abwégung zwischen Nutzen und Risiken
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5. Sicherstellen, dass die Entscheidung der Patienten auf einem klaren Verstiandnis
der Situation beruht, und nicht auf einer Fehlinterpretation der Informationen be-
ruht

Hilfreich wire es, eine ,,Typologie* des autonomen Nutzers des Gesundheitswesens zu
generieren, die den Professionellen hilft, die Gratwanderung zwischen Uber- und Unter-
forderung ihres Gegeniiber besser zu gestalten. Wir haben mit der Typologie von Frau-
en im Krebsfritherkennungsprogramm gute Erfahrung gemacht. Diese wurde auf der
Basis umfangreicher qualitativer Studien in einer quantitativen Studie verifiziert und
liefert Anhaltspunkte iiber die Verteilung der unterschiedlichen Typen in der Bevolke-
rung incl. der Empfehlungen fiir addquate Informationsstrategien (Dierks 1998).

Im Ubrigen sehen wir momentan eher eine Unterforderung in Bezug auf autonome Ent-
scheidungen, so dass Professionelle durchaus ermuntert werden konnten, intensiver die
Selbstbestimmungsfahigkeit ihrer Patienten anzuregen. Dies impliziert auch die Tatsa-
che, Patienten zu Fragen aufzufordern und in der Konsultation den Raum zu geben, die-
se Fragen zu besprechen. Hiufig sind Patienten zu zuriickhaltend und wollen den Arzt
nicht mit thren Fragen belédstigen (Waterworth & Luker 1990); ,.es sollen die Fragen
den Arzt nicht verstimmen®, so driickte es einmal eine &dltere Teilnehmerin in unseren
Gruppendiskussionen aus (Dierks & Bitzer 1994). Uber diese aktive Aufforderung zur
Teilhabe an Entscheidungen ist auch zu bedenken, wie Angehdrige der Patienten, insbe-
sondere bei chronischen Erkrankungen, in den Entscheidungsprozess eingebunden wer-
den konnen (Frosch & Kaplan 1999).

Allerdings erfordert diese Berlicksichtigung der Patientenperspektive, dass die Profes-
sionellen im Gesundheitswesen die Patientensouverinitit nicht nur theoretisch aner-
kennen, sondern sie auch praktisch forcieren und diese legitimen Erwartungen der Pati-
enten nicht als Storung der Routine begreifen.. Gleichzeitig sind strukturelle Vorausset-
zungen erforderlich, die die Rahmenbedingungen der Versorgung entsprechend ge-
stalten. Neben einem breiten Zugang zu Informationen, der Nutzung neuer Medien, die
wiederum personelle Ressourcen einsparen konnten, muss bei der Organisation von Ab-
laufen in den Institutionen der Versorgung dem Thema Information und Kommuni-
kation ein entsprechender Stellenwert eingerdumt werden. Hinzu kommt, dass kommu-
nikative Kompetenzen im Rahmen von Aus-, Fort- und Weiterbildung konsequent einen
breiten Raum einnehmen sollten. Daneben sind bereits eine Reihe weiterer Aktivititen
zur Forderung der Patientensouverénitdt im Gesundheitswesen etabliert, die unseres Er-
achtens weiter ausgebaut werden sollten.
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Patientenseminare

Patientenseminare werden zu unterschiedlichen Erkrankungen und moglichen Thera-
pien (alternativ vs. schulmedizinisch), in unterschiedlichen Settings (ambulant — sta-
tiondr) und in zahlreichen Gestaltungsformen (Arzt-Patienten-Gruppengesprache, In-
formationsveanstaltungen mit rechtlichen oder sozialen bzw. erkrankungsbezogen The-
men) angeboten. Verschiedene chronische Erkrankungen wie Diabetes mellitus, Asthma
bronchiale oder Hypertonie lassen sich, so der aktuelle Forschungsstand, nur iiber ein
aktives Selbstmanagement der Patienten effektiv therapieren (Petermann 1997, Schlott-
mann et al. 1996, Gibson et al. 2000, Zeiger & Schatz 2000, Fritsche et al. 1999). Im
Idealfall kdnnen die Patienten aufgrund von Selbstkontrollmethoden wesentliche The-
rapieentscheidungen (wie z.B. die Medikamentendosierung) weitgehend eigenverant-
wortlich treffen und ihren alltdglichen Erfordernissen anpassen. Voraussetzung fiir den
Behandlungserfolg ist eine umfassende, theoretische und praktische Schulung der Pati-
enten im Rahmen qualitdtsgesicherter Programme, basierend auf grundlegenden péda-
gogisch-didaktischen Prinzipien. Die Methodik der Schulung sollte sich an einer part-
nerschaftlichen Kommunikation mit entsprechenden Beraterkompetenzen orientieren,
lernpsychologische Prinzipien beriicksichtigen und motivationspsychologische Er-
kenntnisse integrieren (Bott 2000).

Damit wird konsequent die Autonomie des Patienten im Umgang mit seiner Erkrankung
gestirkt. Notwendig sind qualitdtsgesicherte Programme, deren Inhalte hinsichtlich der
Zusammensetzung und Vermittlung, aber auch hinsichtlich der Effektivitdt kontinuier-
lich tiberpriift werden. Wir konnten beispielsweise zeigen, dass intensive Schulungspro-
gramme fiir Patienten mit chronischen Riickenerkrankungen einer allgemeinen Orts-
krankenkasse nicht nur die Lebensqualitit der Betroffenen erheblich verbessern konn-
ten, sondern auch, dass die Anzahl der Arbeitsunfdhigkeitstage und somit die dadurch
entstehenden volkswirtschaftlichen Kosten deutlich reduziert werden konnten (Walter &
Schwartz 2001b).

Trotz einer bunten Angebotspalette — von Seminaren an Volkshochschulen bis hin zu
Schulungen in Arztpraxen — sind fiir Deutschland Versorgungsméngel in Bezug auf
qualitativ hochwertige Patientenschulungen zu konstatieren. Das Beispiel Diabetes
zeigt, dass schon zu Beginn der Erkrankung durch eine Anderung der Lebensweise mit
verminderter Kalorienzufuhr und vermehrter Bewegung die entscheidenden Stoffwech-
selparameter verbessert und sogar normalisiert werden. Aufgrund fehlender Schwer-
punktpraxen mit entsprechenden Schulungsangeboten ist die Versorgung in Deutsch-
land jedoch nicht durchgehend ausreichend. Unterschiede in der regionalen Verteilung
von schweren Komplikationen scheinen diese Verteilungsungleichheit zu bestitigen
(vgl. Arnold, Litsch & Schwartz 1999).
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Zu fordern ist, dass die Krankenkassen, die mit dem Gesundheitsstrukturgesetz 2000 in
§ 43 Abs. 3 SGB V ceingefiihrte erweiterte gesetzliche Moglichkeit, Leistungen fiir
wirksame und effiziente PatientenschulungsmafBnahmen fiir chronisch Kranke unter
Einbeziehung von Angehdrigen und stindigem Betreuungspersonal erbringen zu kon-
nen, diese bedarfsgerecht und zielgruppenspezifisch anbieten.

Soziale Unterstiitzung und Forderung der Autonomie

Autonomie ist nur moglich, wenn Patienten ihre verbliebenen Féahigkeiten so lange wie
moglich nutzen (konnen). Dazu gehdrt neben einem flichendeckenden Informations-
und Betreuungsangebot auch, dass das soziale Umfeld der Patienten einbezogen wird.

Soziale Unterstiitzung ist bei akuten Erkrankungen insbesondere nach einer stationdren
Behandlung erforderlich, wenn der Gesundheitszustand des Patienten noch instabil und
eine Eigenversorgung nicht moglich ist. Dies betrifft vor allem éltere und alleinstehende
Patienten (Mintz & Marosy 2000). Schon jetzt zeigt sich eine zunehmende Verkiirzung
stationdrer Behandlungszeiten, die nach Einfiihrung des neuen Finanzierungssystems
der Krankenhduser auf der Basis der Diagnose Related Groups (DRGs) weiter zuneh-
men diirfte. Fiir eine addquate ambulante Versorgung von stationér (an-)behandelten Pa-
tienten sind Unterstiitzungsmdoglichkeiten und Ansprechpartner im ambulanten Bereich
erforderlich. Der Ausbau entsprechender Versorgungssysteme und ihre Verzahnung mit
stationdren Einrichtungen ist Voraussetzung fiir eine ausreichende Versorgung und kann
nicht mit der Begriindung hoherer Patientenautonomie auf die Betroffenen bzw. ihre
Angehdrigen abgewilzt werden™. Bei chronischen Erkrankungen kann diese Unterstiit-
zung auch lebenslang erforderlich sein. Wiederholte Klinikeinweisungen oder eine hiu-
fig endgiiltige Einweisung in ein Pflegeheim konnen durch ausreichende ambulante Un-
terstlitzungsmaoglichkeiten vermieden werden (Joy, Adams & Rice 2000). Dazu zihlt im
Ubrigen auch, das soziale Netzwerk zu stirken, entsprechende Wohnformen zu entwi-
ckeln bzw. zu forcieren und nicht zuletzt eine Unterstiitzung der hiufig in die Betreuung
eingebundenen Angehdrigen.

3% 1997 wurden noch mehr als 70 % aller pflegebediirftigen Frauen und iiber 80 % der pflegebediirftigen

Miénner von Angehdrigen gepflegt (Gesundheitsbericht fiir Deutschland).
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6 Gesundheitsinformation und -kommunikation als
Basis fiir Patientensouveranitat

Basis fiir das autonome Handeln von Menschen im Umgang mit Gesundheit, Krankheit
und den Einrichtungen, die fiir die Wiederherstellung oder Erhaltung der Gesundheit
verantwortlich sind, ist ein qualitativ hochwertiges, umfassendes, fiir Laien verstandli-
ches und leicht verfiigbares Informationsangebot. Gesundheitskommunikation bezeich-
net in diesem Zusammenhang den direkten, durch Sprache und Interaktion vermittelten
und den indirekten, durch technische Medien vermittelten Austausch von Wissen, Mei-
nungen und Gefiihlen (vgl. Jazbinsek 2000).

6.1 Anforderungen an qualitativ hochwertige Gesundheits-
informationen

Gute Gesundheitsinformationen, unabhéngig ob sie in einer direkten oder indirekten
Weise vermittelt werden, sollten folgende Kriterien erfiillen:

e Sich an dem moglichst evidenz-basierten ,,State of the Art™ der jeweiligen Inter-
ventionsoptionen orientieren und damit klinisch relevant, aktuell und sachlich
korrekt sein

e Alle wesentlichen Pro- und Contra-Argumente fiir die Durchfiihrung einer medi-
zinischen MaBnahme beinhalten

e Uber mogliche (Behandlungs-) Alternativen informieren
e Die Risiken eine Behandlung aufzeigen

e An den Fihigkeiten und Bediirfnissen der verschiedenen Zielgruppen orientiert
sein

e FEinfach und tiber verschiedene Medien kostengiinstig erreichbar sein

e Uber niedrigschwellige Multiplikatoren (Arzte, aber auch Beratungsstellen,
Krankenkassen, Telefon-Hotlines) verstdndlich disseminiert werden
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Bei schriftlichen Materialien bzw. Internetauftritten:
e Deutliche Hinweise auf den Verfasser der Information enthalten

e Deutliche Hinweise auf Sponsoren bzw. mogliche eigene Interessen der Verfas-
ser enthalten

Die Forderung, dass neben den korrekten Inhalten auch die Prasentation des Materials,
die Verstindlichkeit der Formulierungen und die Ausfiihrlichkeit an die Bediirfnisse der
Nutzer angepasst werden sollte, ist nachvollziehbar (Fitzmaurice & Adams 2000).
Wragg et al. konnten zeigen, dass Informationen, die detailliert auf Vor- und Nachteile
eines Verfahrens (hier Hormonersatztherapie) hinweisen, bei den Nutzerinnen zu einer
hoheren Sicherheit bei der Akzeptanz bzw. der Ablehnung des Verfahrens fiihrte
(Wragg, Robinson & Lilford 2000). Evident ist, dass unverstidndliche Informationen
nicht den gewiinschten Effekt hervorrufen konnen. Bislang ist fiir Deutschland noch
keine Verstandlichkeitsformel wie beispielsweise die SMOG-Formel entwickelt wor-
den, die die Komplexitit eines Texte mit der generellen Schulbildung der Bevolkerung
in Beziehung setzt und entsprechende Bewertungen fiir einen Text oder eine miindliche
Information mdglich macht.*®

Die Relevanz einzelner sprachlicher bzw. didaktischer Empfehlungen, wie beispiels-
weise die Nutzung umgangssprachlicher Formulierungen, Argumentationswiederholung
und Integrationshilfen haben Redecker et al. am Beispiel von Informationen zur Patien-
tenaufkldrung nachgewiesen (Redecker et al. 1986). Interessant sind in diesem Zusam-
menhang die Ergebnisse der Neurowissenschaften, die Hinweise darauf geben, dass bei-
spielsweise Informationen, die korrekt auf einer Zeitachse angesiedelt sind (sie erhalten
eine Spritze, dann wird die Untersuchung durchgefiihrt), weniger Gehirnkapazitét bean-
spruchen als Sétze, die als sogenannte ,,Bevor-Sétze™ bezeichnet werden (bevor die Un-
tersuchung durchgefiihrt wird, erhalten Sie eine Spritze). Erstere sind besser zu verste-
hen als letztere (Munte, Schiltz & Kutas 1998).

Hohe Sensibilitdt ist auch fiir die Darstellung von wissenschaftlichen Ergebnissen zu
fordern. So macht es einen Unterschied, ob Risiken als absolute oder relative Risiken
dargestellt werden oder ob beispielsweise Uberlebensraten oder Mortalititsraten an-
gegeben werden. Wurden beispielsweise die Uberlebensraten bei Bestrahlungstherapie

3% Die Verstindlichkeit eines Textes wird anhand einer Formel iiberpriift, die das Verhiltnis mehrsilbi-
ger Worter zur Anzahl der Sitze ermittelt (McLaughlin 1969, US. Dept of Health and Human Ser-
vices 1992).
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bei Bronchialkarzinom présentiert, praferierten die Befragten (zum Zeitpunkt nicht er-
krankte Personen) zu 18 % eine Bestrahlung, wurden die gleichen Zahlen als Mortali-
titszahlen présentiert, entschieden sich 44 % der Befragten fiir eine Bestrahlung
(Tversky & Kahnemann 1995). Eine Behandlung, so die Schlussfolgerung, wird sub-
jektiv als vorteilhafter eingestuft, wenn die Erfolgsaussicht als Verringerung des Risikos
zu sterben gezeigt wird, als wenn die Zunahme der Wahrscheinlichkeit zu iiberleben
vermittelt wird (Biichi et al. 2000).

Im Ubrigen wird zunehmend gefordert, die Nutzer in die Entwicklung der Materialien
einzubeziehen (Bauchner & Simpson 1998, Adewuyi-Dalton & Bradburn 1998).

6.1.1 Evidenz-basierte Patienteninformationen

Die Entwicklung und Verbreitung von qualitativ hochwertigen Patienteninformationen,
die den aktuellen Stand der wissenschaftlichen Forschung auf der Basis von Metaanaly-
sen reflektieren, wird international gefordert und vorangetrieben (Shepperd, Charnock
& Gann 1999). Entsprechende Materialien werden zum Beispiel von der Agency for
Health Care Policy and Research in den USA erstellt (http://www.nlm.nih.gov), die
Cochrane Collaboration bietet eine Kurzfassung der wissenschaftlichen Analysen fiir
Patienten an (http://www.cochrane.org). Die Database of Individual Patients’ Experien-
ce of illness (DIPEx) verbindet Patientenerfahrungen mit evidenz-basierten Informatio-
nen iiber Erkrankungen und Therapie, gibt Hinweise auf weitere Ansprechpartner, ein-
schlieBlich Selbsthilfegruppen und anderer Webseiten (Herxheimer et al. 2000. Entspre-
chende deutschsprachige Quellen sind zur Zeit erst in kleiner Zahl verfiigbar.

Qualititsgesicherte Informationen werden von uns im Projekt ,,Mehr Wissen — Risiken
minimieren in Zusammenarbeit mit der Gmiinder Ersatzkasse entwickelt. Grundlage
der Patienteninformationen sind Empfehlungen, die im Rahmen eines formellen Health-
Technology-Assessment-Prozesses (HTA) in Zusammenarbeit mehrerer Universitéten
erarbeitet werden (Schwartz et al. 1998). Die Reports bewerten auf der Basis aller der-
zeit verfliigbaren internationalen wissenschaftlichen Studien den gesamten Diagnose-
oder Behandlungsablauf eines Verfahrens und geben abschlieBend eine Empfehlung ab,
wann und fiir welche Zielgruppe ein Einsatz sinnvoll (oder nicht sinnvoll) ist.

Der Transfer der Berichte in Patienteninformationen erfolgt unter Beriicksichtigung der
Richtlinien fiir Konsumenteninformationen: Klare Zielsetzung, Beschreibung des Ver-
fahrens und der Erkrankung in deren Zusammenhang das Verfahren eingesetzt wird,
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ausgewogene Information einschlieflich der Vor- und Nachteile eines Verfahrens,
Thematisierung von Unsicherheiten, Auswirkung auf die Lebensqualitit, Hinweis auf
andere (ergdnzende) oder ersetzende Verfahren, Hinweis auf Zusatzinformationen, An-
gaben aller Quellen inklusive Erscheinungsdatum (Dierks et al. 2000).

Die Nutzer sind bei der Erstellung der Texte in der Weise eingebunden, dass sie Vor-
versionen beurteilen, Erganzungshinweise und Formulierungsvorschldge aus Laiensicht
konnen so erfasst und in die Endfassung integriert werden.

Die Themen werden fiir das Internet aufbereitet (http://www.therapie.net), liber einen
Telefondienst disseminiert oder auf Anfrage schriftlich verschickt. Eine Online-Befra-
gung erfasst die Zufriedenheit der Nutzer mit den verschiedenen Dimensionen der In-
formationen, z.B. Verstindlichkeit oder Informationszuwachs, auch der telefonische In-
formationsdienst wird kontinuierlich evaluiert (Schwarz et al. 2001).

Die Erarbeitung evidenz-basierter Patienteninformation, so unsere Erfahrungen nach
mehr als drei Jahren, ist zeitintensiv. Ein gut eingearbeitetes Team bendtigt incl. der
Riickmeldeschleifen zu Wissenschaftlern, Praktikern und Laien mehr als drei Monate
fiir die Erstellung eines Themas, hinzu kommt, dass die Themen und wissenschaftlichen
Empfehlungen im Prinzip in regelmiBigen Abstéinden auf ihre Aktualitit liberpriift wer-
den miissten. Ein Beispiel hierfiir ist die Diskussion um den Stellenwert des Mam-
mographie-Screenings. Der HTA-Bericht mit einer Screening-Empfehlung fiir Frauen
ab 50 Jahren wurde 1998 erstellt und entsprechend fiir die Patienteninformation genutzt
(http://www.therapie.net/Medizin/ql/mammographie/mam150.htm), eine Veroffentli-

chung im Lancet vom Januar 2000 hat die Diskussion um die Relevanz des Screenings
erneut entflammt (Goetsche und Olsen 2000) und fiihrt dazu, dass Nutzer iiber den Stel-
lenwert der geduBerten kritischen Punkte informiert werden mdchten.

6.2 Gesundheitsinformationen — Nutzerverhalten und Qua-
litat

Nutzer wenden sich je nach Krankheitszustand, Informationsbedarf, personlichen Pra-
ferenzen und Erfahrung mit der Informationssuche an unterschiedliche Instanzen. Wir
befragten im Rahmen einer Studie zur Bewertung von Gesundheitsinformationen im In-
ternet Studienteilnehmer nach den von ihnen genutzten Informationsquellen fiir ge-
sundheitliche Themen. Arzte standen dabei an erster Stelle (31 %), gefolgt von Bro-
schiiren (21 %) und dem Internet (18 %). Wenn hier auch nur eine bestimmte Gruppe
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von Nutzern des Gesundheitswesens abgebildet wird (und zwar die Nutzer, die bereits
das Internet frequentieren), zeigt diese Nutzerpriferenz von offensichtlich ,,modernen,
fortschrittlichen* Nutzern des Gesundheitswesens, dass Arzte immer noch die erste In-
formationsinstanz darstellen. Auch internationale Untersuchungen belegen, dass knapp
50 % der Nutzer Gesundheitsinformationen durch Arzte priferieren, interessant sind die
geschlechtsspezifischen Unterschiede in der Weise, dass Frauen haufiger Ratschldge aus
Printmedien nutzen als Ménner (Illmann, 2000). Trotz der vielféltigen Informationsan-
gebote und der Mdglichkeit, dass Nutzer {iber einen 6ffentlichen, zur Zeit noch kosten-
losen Zugriff auf dieselben Informationsquellen wie die Arzte bekommen, ist offen-
sichtlich eine Interpretationshilfe durch den Arzt gewlinscht.

6.3  Arzte als Informationsinstanzen — Nutzung und
Qualitit der Informationen

Vor allem iltere Menschen wenden sich in gesundheitlichen Fragen an ihre Arzte —
mehr als 75 % der {iber 55jdhrigen holt sich hier Rat, je ein Drittel dieser Altersgruppe
bezieht ihre Informationen iiber die Apotheke und/oder Zeitschriften (Wasem & Giither
1998). In einigen Gesundheitsbereichen — insbesondere der Medikation — ist der Arzt
fiir viele Patienten die einzige Informationsquelle (Makoul et al. 1995). Das gilt auch
fiir die Pravention. Der Arzt ist die Instanz, dessen Intervention und Beratung von den
Patienten am ehesten erwartet und akzeptiert wird und dadurch den gréBten Erfolg ver-
spricht (Dierks & Bitzer 1998). Bedenkt man zudem, dass Arzte im sozialen Ansehen
der Berufe bei der Bevolkerung mit Abstand an erster Stelle stehen, kommt diesen
zweifellos eine besondere Verantwortung bei der gesundheitlichen Information der Pa-
tienten zu.

Fiir Patienten steht der Wunsch nach umfassender und verstindlicher Information im
oberen Drittel ihrer Erwartungen an den Arzt. In einer von uns durchgefiihrten Befra-
gung von knapp 1000 Patienten zwischen 18 und 80 Jahren in Praxen niedergelassener
Haus- und Fachirzte stuften 93 % dieses Bediirfnis als ,,Sehr wichtig® ein, ,,Sehr zufrie-
den® mit den erhaltenen Informationen zeigten sich jedoch nur 50 % dieser Patienten®.
Allerdings muss hier zwischen der Information als solcher und dem Bediirfnis der Pati-
enten, auf partnerschaftlicher Ebene mit dem Arzt Entscheidungen auszuhandeln, unter-
schieden werden. So wird in unserer Untersuchung auch deutlich, dass nur etwas mehr

7 Im Vergleich dazu: Der Wunsch, als Mensch, nicht als Nummer behandelt zu werden, wird von 97 %
der Patienten als ,,Sehr wichtig® angesehen, hier liegt die sehr hohe Zufriedenheit immerhin bei 74 %.
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als 50 % der Patienten den Wunsch nach Partnerschaft in der Arzt-Patieten-Beziehung
als sehr wichtig bezeichnen. Je ilter die Patienten, desto eher priferieren sie die ge-
wohnte Patientenrolle, die dem Arzt die alleinige Entscheidungskompetenz zuschreibt.
Ahnliche Ergebnisse zeigt u.a. eine Untersuchung zum Informations- und Partizipati-
onsbedarf von Krebspatienten (Cassileth et al. 1980) (vgl. Kap. 5).

Unabhéngig davon, ob Patienten lediglich in Kenntnis gesetzt werden mdchten oder
Entscheidungsgrundlagen wiinschen — offensichtlich nimmt die Information bei den
Arzten einen geringeren Stellenwert ein, als von den Patienten erwartet wird (Laine et
al. 1996). So wurden bei mehr als 60 % der Interaktionen, die im Rahmen einer Studie
zur Medikation analysiert wurden, weder vom Arzt noch vom Patienten Nebenwirkun-
gen, VorsichtsmaBBnahmen und Risiken erwédhnt (Makoul et al. 1995), auch ein Hinweis
darauf, dass Patienten die Zeitknappheit des Arztes verinnerlicht haben und aus Riick-
sicht auf den Arzt keine ,,unndtigen® Fragen stellen wollen (Buckland 1994, Dierks et
al. 1994). Sogar nach eigener Einschitzung nehmen nur knapp 30 % der Arzte den
Wunsch der Patienten nach Informationen addquat wahr (Baum et al. 1996), Patienten
fiihlen sich unzureichend informiert, besonders wenn es um weitere Aspekte des Um-
gangs mit der Erkrankung, wie zum Beispiel Erndhrungsumstellungen geht (O Sullivan
et al. 2000).

Beunruhigende Ergebnisse zeigte eine von unserem Institut durchgefiihrte Befragung
von ca. 1000 niedergelassenen Arzten iiber ihre persénliche Bereitschaft, die Behand-
lung fiir gut definierte Indikationen fiir sich selbst zu akzeptieren. Danach wiirde nur
etwas mehr als die Hélfte von ihnen jene Behandlung persénlich durchfiihren lassen, die
nach medizinischen Standards fiir Patienten als angemessen gelten (Schwartz et al.
1996). Statt also die eigene Skepsis im Hinblick auf Behandlungsverfahren mit den Pa-
tienten zu besprechen, werden letzere im Hinblick auf mogliche negative Konsequenzen
der Behandlungen im Unklaren gelassen. Im Ubrigen — Patienten scheinen durchaus in
ihrem oben pauschal formulierten Vertrauen gegeniiber den Arzten dann verunsichert,
wenn es um schwerwiegende Entscheidungen geht. So formulierten 84 % der Befragten
in einer FOCUS-Umfrage den Wunsch, vor komplizierten Eingriffen eine Zweitmei-
nung einzuholen (FOCUS 1997). Das Recht auf Einholen einer Zweitmeinung wird in
der Verdffentlichung ,,Patientenrechte in Deutschland heute® ausdriicklich unterstri-
chen, allerdings mit der Einschrinkung, dass sich die Nutzer zuvor iiber die Kosten in-
formieren sollen (GMK 1999).

Interessant ist in diesem Zusammenhang das Angebot einer Klinik fiir Tumorbiologie in
Deutschland, in der sich Patienten mit einer Krebserkrankung ausfiihrlich mit Arzten,
Psychologen, Diitassistenten und Pflegern und Schwestern eines sogenannten ,,second-
opinion-teams* liber ihren Therapieplan beraten konnen. Allerdings ist diese zusitz-
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liche, ausfiihrliche Beratung incl. eines verstidndlichen sechs- bis achtseitigen Gutach-
tens kostenpflichtig (Bopp 2001).

6.4 Gesundheitsinformationen in Massen- und Printmedien
— Angebot und Qualit:t

6.4.1 Massenmedien

Gesundheit ist ein medienwirksames Thema (vgl. Appel 2000). Nicht nur, dass der me-
dizinische Bereich oder der pharmakologische Bereich stindig mit neuen Themen auf-
warten kann, es geht bei gesundheitlichen Themen auch ,,... um allgemein Interes-
sierendes und zugleich herzzerreilend Individuelles* (Appel 2000: 96). Deshalb hat das
Thema Gesundheit in den Massenmedien Konjunktur. So nehmen die Gesundheits-
themen in allgemeinen Magazinprogrammen und Talkshows einen Anteil von ca. 15 %
ein (Bente & Fromm 1997). Daneben werden immer mehr Informations- und Ratgeber-
sendungen zum Thema Gesundheit im Fernsehen angeboten. Mit einer Einschaltquote
von bis zu zehn Prozent ist die Resonanz grof3 (Schiner 2001).

Eine niederldndische Studie untersuchte die Quantitit der Informationen tiber chroni-
sche Erkrankungen in Fernsehen und anderen Massenmedien. Die meisten der Sen-
dungen bezogen sich auf das Thema Krebs und Herz-Kreislauferkrankungen, und hier
vor allem auf die professionelle Sichtweise dieser Erkrankungen, mit Berichten iiber die
Mortalitit oder operative Verfahren. Im Gegensatz dazu waren beispielsweise Berichte
tiber rheumatische Erkrankungen fokussiert auf die Erfahrungen von Patienten (van der
Wardt et al. 1999).

Interessant ist, dass das Fernsehen und andere Medien als bedeutende Informations-
quellen von jungen Leuten angesehen werden, und dass sie nach eigenen Angaben ihr
Wissen iiber Krebs, vor allem liber Lungenkrebs und den Zusammenhang zwischen
Lungenkrebs und Rauchen aus den Medien erlangt haben (Oakley et al. 1995).

Uber die Wirkung von medialen Informationen liegen unterschiedliche Ergebnisse vor.
Grilli et al. kommen auf der Basis einer Metaanalyse zu dem Schluss, dass die Medien
die Nutzung von Gesundheitsangeboten und gesundheitlichen Mafinahmen beeinflussen

¥ Dennoch beeinflusst das Wissen iiber die Zusammenhinge den Lebensstil der jungen Leute weniger.
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(Grilli et al. 2000). Andererseits hatten selbst von den Frauen, die sich kurz vor einer in-
tensiven regionalen Diskussion in Fernsehen, Rundfunk und Zeitschriften um die Quali-
tdt der Fritherkennungsmammographie einer solchen unterzogen hatten, lediglich 45 %
iiberhaupt eine Erinnerung an die Debatte in den Medien. Interessanterweise blieben im
Gegensatz zu der kritischen Haltung der Medien die ,,positiven* Argumente bei den
Frauen eher im Gedéchtnis (Dierks & Bitzer 1994). Offensichtlich ist jedoch die Kon-
frontation mit Erkrankungen prominenter Personen ein Anlass fiir Menschen, ihr eige-
nes praventives Verhalten zu verdndern. Die Berichterstattung tiber die Brustkrebs-
erkrankung einer Prisidentengattin in den USA beispielsweise fiihrte kurzfristig zu ei-
nem deutlichen Anstieg der Fritherkennungsuntersuchungen bei Frauen (Lane et al.
1989).

6.4.2 Printmedien

Mit Gesundheitsthemen ldsst sich die Auflage von Zeitschriften steigern (bei Focus
fiihrte die Verdffentlichung von vergleichenden Klinikbewertungen zu einer enormen
Auflagensteigerung), medizinische Informationen sind in vielen Medien Publikums-
magneten und werden auch im Buchhandel hiufig angeboten.

Die Suche im Online-Buchladen Amazon (s. Tabelle 3) unter den hiufigen chronischen
Erkrankungen und allgemeinen Themen wie Medizin/Gesundheit bzw. Fitness/Wellness
ergab eine Vielzahl von medizinischen Buchtiteln. Zu den publikumswirksamen The-
men Fitness/Wellness und Diit sind besonders viele Biicher erhéltlich.

Diese Informationsvielfalt, die vom medizinischen Anspruch und der Qualitdt vermut-
lich enorm differiert, wird ergénzt durch eine Fiille von gesundheitsbezogenen Themen
in Zeitschriften und Journalen. Hinzu kommen Broschiiren zu vielfaltigen gesundheitli-
chen Themen — von Gesundheitsférderung und Pravention tliber Diagnostik, Therapie
und Rehabilitation — die von unterschiedlichen Anbietern mit unterschiedlichen Zielen
hergestellt und disseminiert werden.

Der Grad der Professionalitit bei der Aufbereitung der Themen und der Préasentation ist
unterschiedlich. Vielfach werden Broschiiren von den Institutionen in Eigenregie entwi-
ckelt, in anderen Féllen werden sie von der Pharmaindustrie zur Verfiigung gestellt. So
waren 93,5 % der Informationsschriften, die von niedergelassenen Allgemeinmedizi-
nern in Berlin an Patienten ausgegeben worden waren, von der pharmazeutischen In-
dustrie.
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Auch das Material, das im Wartezimmer auslag, war zu 83,8 % Informationsmaterial
der pharmazeutischen Industrie, nur wenige Broschiiren waren von unabhingigen und

gemeinniitzigen Institutionen oder von Krankenversicherungen (Linden, Gothe & Ryser
1999).

Suchbegriff Anzahl gefundener Biicher
Medizin 11.117
Gesundheit 4.030
Asthma 102
Brustkrebs 47
Darmkrebs 4
Diabetes 229
Diét 371
Fitness 703
Herzinfarkt 44
Lungenkrebs 4
Rheuma 101
Schlaganfall 56
Wellness 85

Tabelle 3: Anzahl deutscher Biicher zum Thema Gesundheit*

* Die Zahlen ergaben sich bei der Suche nach deutschen Titeln im Online-Buchladen Amazon

(www.amazon.de) am 25.03.2001.

Viele dieser Materialien sind vor dem Hintergrund des benevolenten Paternalismus
formuliert worden mit der durchaus wohlmeinenden Intention, ,,schlechte Nachrichten
vorsichtig zu verpacken bzw. diese gar nicht anzusprechen. Eine bekannte Untersu-
chung zur Qualitit von Broschiiren im Mammographie-Screening, in die 58 Texte ein-
bezogen waren, zeigte, dass nur eine der Broschiiren iiberhaupt das Risiko benannte, an
Brustkrebs zu sterben. Die anderen formulierten lediglich die Haufigkeit von Brust-
krebserkrankungen und machten dariiber hinaus falsche Angaben zu den intendierten
Zielen des Screenings. Die Problematik bei allen Screening-Untersuchungen, nimlich
die Thematisierung der Sensitivitit und der Spezifitit, und damit zum Risiko falschne-
gativer oder falschpositiver Fille, wurde in der Regel nicht angesprochen (Slaytor &
Ward 1998).
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Eine Analyse von Informationsangeboten aus 70 englischen Allgemeinpraxen mit rund
170 verschiedenen Broschiiren zum Thema Asthma zeigte, dass sich fiir die Hélfte von
thnen die giiltigen Behandlungsrichtlinien der British Thoracic Society iiberhaupt nicht
anwenden lieBen, von dem Rest waren immerhin 30 % fehlerhaft. Zudem waren die
Texte so geschrieben, dass sie besonders fiir Menschen mit einem niedrigen Bildungs-
niveau unverstdndlich waren (Smith et al. 1998). Ein dhnliches Resultat ergab eine Ana-
lyse des Informationsmaterials fiir Patienten mit Lungenkrebs von 54 Krebsorga-
nisationen und Institutionen in den USA (Sarna & Ganley 1995), auch Broschiiren fiir
iltere Patienten mit Diabetes waren zu mehr als 70 % nicht in Ubereinstimmung mit
medizinischen Guidelines und schwer verstindlich geschrieben (Petterson et al. 1994).
Ebenfalls eine verbesserungswiirdige Qualitét zeigten schriftliche Informationsmateria-
lien zum Screening auf Down Syndrome in der Schwangerschaft (Murray et al. 2001)
und iiber Bluthochdruck (Fitzmaurice & Adams). An entsprechenden Studien in
Deutschland zur Qualitét hiesiger Patienteninformationen fehlt es bisher, allerdings ist
zu vermuten, dass sich dhnliche Ergebnisse abbilden.

6.5 Neue Medien

Die traditionellen Medien — Printmedien, Radio, Fernsehen — werden seit einigen Jahren
ergdnzt durch die sogenannten ,,neuen* Medien, die sich im Zusammenhang mit der
Ausweitung der Nutzung der Telekommunikation (z.B. Telefon, Internet) zunehmend
verbreiten.

Wihrend die traditionellen Medien die Kommunikation in nur eine Richtung zulassen —
die Informationen werden bereit gestellt und vom Nutzer aufgenommen — ermdglichen
die neuen Medien (theoretisch) einen Dialog zwischen Anbietern und Nutzern. Dies ist
besonders fiir die telefonischen Informationsdienste relevant, das Internet stellt im Prin-
zip noch eine Zwischenform zwischen — aus Sicht der Nutzer — rein rezeptiver Aufnah-
me und interaktiver Informationsgewinnung bzw. Weitergabe dar.

In diesem Zusammenhang lassen sich zwei grof3e unterschiedliche Anwendungsgebiete
der neuen Medien unterscheiden:

1. Telemedizin — E-Health: Hier geht es um den Aufbau von Expertensystemen und
von Systemen, die Patientendaten erfassen und iiberwachen, um Themen wie Te-
lekonsil, aber auch Krankenhausinformationssysteme. Diese Systeme haben fiir
die Patientenautonomie in der Weise Bedeutung, dass zum einen Fragen des Da-
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tenschutzes angesprochen sind, zum anderen Fragen einer schnelleren und besser
koordinierten Versorgung auf der Basis der Nutzung neuer Technologien an den
Schnittstellen der Versorgung.

2. Teleinformation und Teleteaching: Dies umfasst den Bereich der gezielten und
ungezielten Patienteninformation iiber elektronische Medien. Ebenfalls ange-
sprochen sind hier Beratungsdienste, aber auch virtuelle Selbsthilfegruppen.

6.5.1 Telemedizin — E-Health

E-Health steht umfassend fiir eine Realisierung einer Vielzahl von Aufgaben des Ge-
sundheitswesens iiber Computernetze, also vor allem {iber das Internet (Dietzel 2001).
Mit Hilfe der Informations- und Kommunikationstechnologie kann der Informations-
fluss zwischen den Beteiligten im Gesundheitswesen entscheidend verbessert werden,
was zu einer verbesserten Situation insbesondere an den Schnittstellen der Versorgung
beitragen konnte. Zudem lassen sich Ausbildungsmaterialien, aber auch Befunde {iber
die neuen Medien schnell disseminieren, Zweitmeinungen kénnen ohne Zeitverzoge-
rung eingeholt werden. Arztinformationssysteme, Krankenhausinformationssystem,
Bildarchivierungs- und Kommunikationssysteme gehoren ebenso zu diesem Bereich
wie die elektronische Patientenakte. Diese Systeme sind in Vorbereitung und werden
regional, hdufig noch im experimentellen Status, genutzt (Bogl 2000, Glaessl et al.
1999). Die orts- und zeitunabhingige Verfiigbarkeit einer multimedialen Patientenakte
stoB3t aber auf ernstzunehmende Vorbehalte, da es sich um sehr sensible Daten handeln
kann, deren unbefugte Nutzung auch zum Nachteil des Patienten fithren kann.

Ein weiterer Bereich ist die medizinische Beratung, die auch die (Fern-) Diagnosestel-
lung und Therapieplanung und -beratung umfasst. Die Ferndiagnose des Arztes ist in
Deutschland ohne den direkten (korperlichen) Kontakt zwischen Arzt und Patient nach
der Berufsordnung fiir Arzte (noch) nicht gestattet. Allerdings sind Anderungen dieses
Verbots in Zukunft zu erwarten, da bereits aus dem Ausland deutschsprachige Beratun-
gen iiber das Internet angeboten werden, die sich der Kontrolle der Arzteschaft, des Ge-
setzgebers und der Rechtsprechung weitgehend entziehen und somit auch nicht in Be-
zug auf die Qualitét kontrolliert werden koénnen.

Der Kontakt zwischen Anbietern medizinischer Leistungen und Patienten (sog. Busi-
ness-to-Customer oder kurz: B2C) wird ergénzt durch den Kontakt und die Geschéfts-
abwicklung zwischen verschiedenen ,,Anbietern (sog. Business-to-Business oder kurz:
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B2B). Hier konnten z.B. Pharmafirmen in Direktkontakt mit (Krankenhaus-) Apotheken
(vgl. www.alldruxx.de) oder Arzten treten, Krankenhiuser Kontakt zu Reha-Einrich-
tungen aufnehmen und Patientendaten austauschen oder Versicherungen Abschliisse
und Abrechnungen mit Arzten titigen. Auf diese Weise kdnnten Zwischenstationen auf
dem Weg von Produzent zu Endanbieter tiberfliissig werden. Dies wird vermutlich zu-
kiinftig die Organisationen des deutschen Gesundheitswesens tangieren.

Eine bereits realisierte Anwendung ist der Verkauf bzw. Bezug von Arznei- und Hilfs-
mitteln iiber das Internet (vgl. www.0800docmorris.com). Das Internet ist, so Glaeske,
zu einem offenen ,,Pillenkanal* geworden (Glaeske 2001), da iiber das Internet alle Me-
dikamente, auch diejenigen, die in Deutschland noch gar nicht verfiigbar sind bzw. nur
rezeptpflichtig ausgegeben werden, erhéltlich sind. Ein besonders kontrovers dis-
kutiertes Beispiel war und ist der Online-Verkauf des Potenzmittels ,,Viagra® (Eysen-
bach 1999). Die Kontrolle dieses Marktes ist noch schwierig und Reklamationen oder
gar Schadenersatzanspriiche meist unmdglich.

Angesichts der technischen Entwicklungen und der Entwicklung neuer Mérkte und An-
bieterstrukturen werden vermutlich auch grenziiberschreitende Regelungen notwendig
werden. Interessant ist, wie unterschiedlich die verschiedenen Interessengruppen auf die
aktuellen Entwicklungen reagieren. Wéhrend einige deutsche Apotheker- und Pharma-
vertreter diese Themen gerichtlich kldren lassen, begriilen die meisten deutschen Kran-

kenversicherungen das Einsparpotenzial des Medikamentenversandes iiber das Internet
(Kaesbach 2001).

6.5.2 Teleinformation und Teleteaching

Eysenbach und Diepgen berichten, dass vor allem chronisch Kranke und vom Hei-
lungsprozess ihrer Erkrankung enttduschte Patienten iiber elektronische Medien Rat su-
chen (Eysenbach & Diepgen 1999).

Bekannt in Deutschland ist beispielsweise der Krebsinformationsdienst (KID) in Hei-
delberg, der nach eigenen Angaben mit 20 Beraterinnen und Beratern aus den Bereichen
Medizin, Biologie, Psychologie und Dokumentation tidglich von 8.00 bis 20.00 Uhr Pa-
tienten bei Fragen zu Krebs berét. Die Anrufe sind, im Gegensatz zu einer Reihe kom-
merzieller Anbieter, nicht kostenpflichtig. Dabei kann offensichtlich der tatsdchliche In-
formationsbedarf zum Thema Krebs nicht hinreichend abgedeckt werden. Immer wie-
der, so die Aussage einer der Beraterinnen, klagen Anrufer dariiber, dass die Leitungen
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tagelang besetzt seien. Inzwischen werden Informationen zum Thema Krebs auch iiber
das Internet disseminiert (Quade, Piischel & Far 1996, Quade et al. 2000). Der Cancer
Information Service in den USA berichtet iiber eine Nutzerfrequenz von 500.000 Anru-
fen pro Jahr (Darrow et al. 1998), interessant ist die Aussage, dass hier knapp 70 % der
Anrufer nicht die Betroffenen selbst, sondern Angehorige oder Freunde von erkrankten
Patienten waren.

Daneben existieren in Deutschland telefonische Beratungsdienste, die gegen eine Ge-
biihr ihre Beratungen anbieten. Die Kosten werden entweder im Minutentakt abgerech-
net oder iiber eine Mitgliedschaft, die der Nutzer bei einem entsprechenden Verein bzw.
Anbieter erwirbt, abgegolten.

Im englischen NHS wurde ein telefonischer Informationsdienst etabliert, die Hotline
»INHS-Direct”. Speziell ausgebildete Krankenschwestern beraten hier rund um die Uhr.
Ziel des Dienstes ist es, durch gezielte Filterung von Patienten die Inanspruchnahme der
primdren Versorgung zu reduzieren. Allerdings zeigt sich nach mehr als 12 Monaten
zunidchst kein Effekt auf die Versorgungsfrequenz (Munro et al. 2000). Die Zielgruppe,
vor allem éltere Menschen, so ein kritischer Artikel dazu, kann {iber diesen Dienst
(noch) nicht wirkungsvoll angesprochen werden (Mclnerney et al. 2001.

Inzwischen bieten Krankenversicherungen in Deutschland ihren Mitgliedern zuneh-
mend die Moglichkeit einer kostenlosen telefonischen Beratung, u. a. die Gmiinder Er-
satzkasse (Patienteninformationsdienst) oder der AOK Bundesverband (MedicusTel).
Acht Arzte und 35 weitere Mitarbeiter (Zahnirzte, Psychologen, Ernihrungsberater,
Krankenschwestern) beantworten beispielsweise fiir AOK-Versicherte Fragen (Arzte-
Zeitung 2001a). Ein weiteres Call-Center stellt 17 Millionen Krankenversicherten medi-
zinische Informationen zum Ortstarif zur Verfligung. Kunden des Service-Centers sind
Krankenkassen, etwa die Barmer Ersatzkasse, Innungskrankenkassen sowie private
Krankenversicherer wie Hanse Merkur. Perspektivisch will dieser Dienst — der Gesund-
heits-Scout24 — ein telefongestiitztes Disease-Management fiir Versicherte mit Diabetes
oder Asthma aufbauen (Gesundheits-Scout24).

Eigene Daten aus der begleitenden Evaluation des telefonischen Informationsdienstes
fiir Versicherte der GEK, iiber den evidenz-basierte Informationen zu zur Zeit 20 aus-
gewihlten Themen angeboten werden®”, zeigen die Nutzerstruktur telefonischer Bera-
tungsangebote: Die Ratsuchenden sind zu 66 % méinnlich, das Durchschnittsalter liegt
bei 57,4 Jahren (Median 60 Jahre). Die Altersverteilung ist themenabhéngig und reflek-

% U.a. Mammographie, Hochdosis-Chemotherapie bei Mamma Karzinom, Prostatahyperplasie, Pros-
tata-Screening, Osteodensitometrie, Hyposensibilisierung bei Asthma und Insektengiftallergien, Rii-
ckenschulen, Schlaganfall, Ballondilatation, Bypass-Operation, Arthroskopische Operationen des
Kniegelenks, Genetisches Screening in der Schwangerschaft, Totalendoprothesen).
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tiert auch das im Alter ansteigende Risiko flir bestimmte Erkrankungen (z.B. Prostata-

hyperplasie). Die Ratsuchenden interessieren sich vorrangig fiir das zum Thema gehori-
ge Krankheitsbild (44,7 %) und fiir die Indikation beziiglich der angefragten Di-
agnostik- und/oder Therapieverfahren (29,9 %). Uber 23 % der Fragen behandelten die
Kosteniibernahme fiir ein Behandlungs- oder Diagnoseverfahren. Besonders wichtig ist
den Anrufern, dass sie iiber den telefonischen Informationsdienst schnell und kontinu-

ierlich einen Ansprechpartner haben, ebenso wichtig ist fiir sie die Moglichkeit, im per-

sonlichen Gespriach Fragen zu erortern (Schwarz et al. 2001).

6.5.3 Internetdienste

Das Internet als neues, expandierendes Medium mit grofer Reichweite ist auch fiir die

Anbieter und Nutzer von Gesundheitsinformationen zu einer wichtigen Ressource ge-

worden.

Online- 11/97-01/98(05/98-08/98(11/98-01/99 (05/99-07/99(11/99-01/00 |05/00-07/00{12/00-01/01

(Nutzer

Gesamt 5,6 7,3 8,4 9.9 15,9 18,0 24,2

(14-59 Jahrige)| (12 %) (16 %) (19 %) (22 %) (30 %) (34 %) (46 %)

in Mio. (%) (14-6917.) | (14-691J.) | (14-691.)

|Alter in Jahren
14-19 0,8 (17 %) 0,8 1,3 (29 %) | 1,7 (37 %) | 2,8 (60 %) 58 % 76 %
20-29 1,6 (17 %) 2.3 2,3 (27 %) | 2,8 (32 %) | 3,9 (47 %) 52 % 66 %
30-39 1,5 (13 %) 2,0 2,2 (20 %) | 2,6 (24 %) | 3,9 (34 %) 38 % 53 %
40-49 1,0 (10 %) 1,3 1,6 (17 %) | 1,8 (19 %) | 2,9 (29 %) 35% 50 %
50-59 0,8 (7 %) 1,0 1,009%) | 1,009 %) | 1,9 (19 %) 23 % 34 %
60-69 0,4 (5 %) 10 % 13 %

Weiblich / 30/70 31/69 35/65 39/61 40/60 42/58

Maénnlich

(in %)

Tabelle 4: Online-Nutzer in Deutschland*

* Daten aus dem GfK Online-Monitor 1 bis 7 (14-59-jdhrige Personen in Privathaushalten innerhalb der Bun-
desrepublik Deutschland) (www.gfk.de).
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In Deutschland sind iiber 24 Millionen Erwachsene (14 bis 69 Jahre) Internet-Nutzer,
davon 58 % Maénner. 27 % der Nutzer sind tiglich online (GFK Online-Monitor 2001).
In einer deutschen Online-Befragung gaben 37,6 % der Befragten an, dass sie mindes-
tens einmal im Monat Gesundheitsinformationen im Internet nutzen (ComCult 2000).

Der Anteil der weiblichen Nutzer nimmt iiber alle Altersgruppen im Zeitverlauf zu.
Setzt sich der bisherige Trend fort, wird die Anzahl der Online-Nutzer weiter steigen,
der Anteil der Frauen und der élteren Menschen im Internet wird sich erhohen. Der An-
teil der Senioren, die das World Wide Web fiir sich entdecken, hat sich in den vergan-
genen flinf Jahren mehr als verflinffacht. Wie das Hamburger Marktforschungsunter-
nehmen Fittkau & MaaB in der Studie ,,W3B-Profile: Senioren im Internet* belegt, sind
heute knapp 14 Prozent der Internet-Nutzer élter als 50 Jahre (Basis: 69.655 befragte
deutschsprachige Surfer) (W&V online 2001).

Eine Analyse der Health On the Net Foundation beziiglich der Nutzer von Gesund-
heitsseiten in Nordamerika und Europa zeigte, dass 46 % von ihnen Professionelle oder
Studierende der Gesundheitsberufe waren. Interessant ist, dass der Anteil der weiblichen
Nutzer auch hier kontinuierlich zunimmt und inzwischen sogar die Mehrheit der Nutzer
von Gesundheitsseiten ausmacht (HON 2001). Ein {iiberwiegender Teil der In-
formationssuche bezieht sich nach der HON-Studie auf Informationen iiber Medika-
mente, ein Drittel der nicht-professionellen Nutzer im Internet sucht nach Adressen von
Selbsthilfegruppen und anderen Laienorganisationen.

Allerdings ist in diesem Zusammenhang fiir Deutschland zu fragen, ob der Stellenwert
des Internet fiir Gesundheitsinformationen moglicherweise noch {iberschitzt wird. So
zeigte eine Analyse der ,,Lifesuche® einer grolen deutschsprachigen Suchmaschine, bei
der an mehreren Tagen zu unterschiedlichen Zeitpunkten alle von den Nutzern eingege-
benen Suchbegriffe analysiert wurden, dass nur knapp 5 % dieser Suchbegriffe auf den
Bereich Gesundheit entfallen, davon 55 % auf die Kategorien Krankheiten, Diagnostik,
Therapie und Medikamente. Surfer im Internet interessieren sich vor allem fiir Themen,
die sich im weitesten Sinn mit Sexualitdt beschiftigen, gefolgt von Stichworten zur
Computertechnik (Lerch & Dierks 2000b). Auch wenn mdglicherweise Nutzer von Ge-
sundheitsthemen andere Suchstrategien haben (iiber Linklisten, bereits bekannte Adres-
sen), ist damit die hohe Diskrepanz von allgemein verbalisiertem Interesse von Internet-
nutzern an Gesundheitsinformationen und dem tatsdchlichen Nutzungsverhalten nicht
zu erkldren. Dem entspricht auch eine aktuelle Untersuchung, die dem Thema Gesund-
heit eine Reichweite von 4,3 % aller Online-Nutzer zuschreibt — allerdings mit einem
deutlichen Aufwirtstrend (MMX Europe 2000).

Ein von uns entwickeltes Internetangebot, liber das deutschsprachige evidenz-basierte
Patienteninformationen zugénglich sind — http://www.therapie.net — wird vor allem iiber
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Direktanwahl oder die Homepage der Krankenversicherung, die mit uns in diesem Pro-
jekt kooperiert, aufgesucht (73 %). Im Jahr 2000 nutzten ca. 25.000 Personen das thera-
pie.net. Aussagen iiber die Merkmale der Nutzer lassen sich, wenn auch mit Ein-
schrankungen, aus einer begleitenden Online-Befragung entnehmen. 63,5 % der Nutzer
sind méannlich, das Alter variiert zwischen 17 und 80 Jahren, Mittelwert 44,39 Jahre.
Auch hier finden wir die in der HON-Studie berichtete Tendenz, dass in den jiingeren
Altersgruppen der Frauenanteil deutlich iiber dem Anteil der méinnlichen Nutzer liegt
(Dierks et al. 2000). Am hiufigsten werden Informationen fiir den personlichen Bedarf
(75,9 %) bzw. fiir Familienangehorige (24,5 %) gesucht. Knapp 15 % der Nutzer haben
durch die Internetinformation ihre Einstellung zum Thema oder auch zu ihren behan-
delnden Arzten gedndert — , Ich glaube nicht alles, was mein Arzt sagt*; , Ich werde mir
einen anderen Arzt suchen®; ,Ich bin kritischer geworden®; ,,Ich werde noch andere
Arzte konsultieren fiir eine Diagnose — sind hiufig geduBerte Bemerkungen. Ménner
profitieren offenbar mehr von den Informationen als Frauen, éltere Nutzer profitieren
starker als jlingere. So geben beispielsweise 31,7 % der médnnlichen Nutzer an, ihre
Kommunikationsfiahigkeit mit dem Arzt verbessert zu haben, diese Einschétzung teilen
nur 21,3 % der Frauen.

6.5.3.1 Internetangebote zu Gesundheitsthemen in Deutschland

Das Angebot an Gesundheitsinformationen im Internet ist (nahezu) uniiberschaubar,
sehr vielfaltig und im stindigen Wachstum begriffen. Um Anhaltspunkte fiir die Quan-
titdt medizinischer Themen zu erhalten, haben wir die deutsche Internetsuchmaschine
Fireball genutzt. Allerdings ist zu beachten, dass Suchmaschinen jeweils nur einen Teil
des gesamten Internets abbilden und daher die gefundenen Zahlen nur einen Bruchteil
des tatsdchlichen Angebots ausmachen. Ebenso sind die Suchmaschinen nicht auf dem
aktuellsten Stand, da sie einige Zeit bendtigen, um die neuen Internetseiten zu finden
und zu indexieren.

Bei dieser ersten, nicht reprisentativen und wahrscheinlich deutlich unterschitzten An-
ndherung an die Frage der Quantitdt zeigt sich — wie bei den medizinischen Biichern —
ein Ungleichgewicht bei der Verteilung auf die verschiedenen Gesundheitsthemen: Fit-
ness, Wellness und Didt sind auch im Internet stark vertreten. Im Vergleich zu den
Printmedien finden sich zu héufigen oder chronischen Erkrankungen (Herzinfarkt,
Schlaganfall, Lungen-, Brust- und Darmkrebs) deutlich mehr Angebote.



Gesundheitsinformation und -kommunikation als Basis fiir Patientensouveranitét

135

Suchbegriff Anzahl gefundener Internetseiten
Medizin 262.941
Gesundheit 361.125
Asthma 40.190
Brustkrebs 6.710
Darmkrebs 1.878
Diabetes 27.252
Diét 20.276
Fitness 103.013
Herzinfarkt 14.842
Lungenkrebs 3.206
Rheuma 13.011
Schlaganfall 12.187
Wellness 48.429

Tabelle 5: Anzahl deutscher Internetseiten zum Thema Gesundheit*

* Die Zahlen ergaben sich bei der Suche nach deutschen Internetseiten bei der Suchmaschine Fireball

(www.fireball.de) am 25.03.2001.

Betrachtet man die Anbieter, die die Informationen zu den gesundheitsbezogenen The-

men anbieten, zeigt sich ein breites Spektrum.

Neben den klassischen Medienunternehmen (Gesundheitsportalen) bieten noch drei

weitere Gruppen Gesundheitsinformationen an:

1. die am Gesundheitssystem direkt beteiligten Interessengruppen (Kostentrédger,

Leistungserbringer, Forschung, Behorden, Politik)

2. medizinische Online-Dienste und
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3. Selbsthilfegruppen und Patienten bzw. Einzelpersonen, die Informationen und
Erfahrungen zu ihren Erkrankungen bereitstellen™.

Bei den meisten Anbietern sind zwei verschiedene Informationsarten zu finden:

e Strukturinformationen, deren Inhalt die Themen Organisation, Personen, Adres-
sen und Kontaktdetails (z.B. Ansprechpartner) sind

¢ Gesundheitsinformationen im engeren Sinn, die sich mit der Beschreibung von
Krankheiten, Diagnostik, Therapie, Prognose und Pravention befassen

Die einfach zu erstellenden und unbedenklichen Strukturinformationen sind bei nahezu
allen Anbietern vorhanden, allerdings sind die Betreiber der Seiten, die Daten der letz-
ten Aktualisierung oder die Sponsoren hdufig nicht auf den ersten Blick erkennbar
(Tamm, Raval & Huynh 2000).

Bei den Gesundheitsinformationen variieren die Anbieter sehr stark. Griinde hierfiir
sind einerseits fehlende Kompetenzen oder Zustiandigkeiten, andererseits der hohe Auf-
wand, der fiir die Erstellung qualitativ hochwertiger Gesundheitsinformationen erforder-
lich ist (Reichle & Lerch 1999, Schwarz et al. 2001).

Uberwiegend herrschen allgemeine Beschreibungen von Krankheiten, Diagnostik und
Therapie vor, wie sie beispielsweise auch in medizinischen Lexika zu finden sind.
Ebenso sind ,,Gesundheitstipps* eine weit verbreitete Form und nahezu in jedem Ange-
bot zu finden. Noch vergleichsweise selten sind aktuelle, wissenschaftlich fundierte (e-
videnz-basierte) und zugleich umfassende Informationen (Lerch & Schwartz 2000).

»Individualisierte Informationen®, die die allgemeinen medizinischen Informationen auf
den individuellen Gesundheitszustand des Nutzers und seine psycho-sozialen Bedin-
gungen anpassen, sind noch eine Raritdt. Allerdings ist in dieser Anpassung bzw. An-
wendung der allgemeinen Informationen auf den Einzelfall ein grofles Potenzial zu se-
hen. Medizinische Ratschldge, die sich konkret auf den Gesundheitszustand und die Le-
benssituation der Patienten beziehen (sog. ,,tailored information*), haben offensichtlich
eine grofere Reichweite und sind von daher wirkungsvoller als allgemeine Ratschldge
(Brug et al. 1996). Erste Ansétze dazu sind validierte Risiko-Scores, die incl. der Refe-
renzwerte im Internet vorgehalten werden, dem Nutzer eine Einschitzung seines indivi-

" Im Blick auf eine zu steigernde Transparenz im Gesundheitswesen und angesichts des vergleichsweise
geringen Aufwands der Erstellung von Internetseiten (technisch und finanziell) ist eine Internet-
présenz fiir groBere Interessengruppen, aber auch fiir den einzelnen Arzt, wiinschenswert und aus Pa-
tientensicht sogar zu fordern.
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duellen Risikos ermoglichen und ihm gleichzeitig individuelle, auf das jeweilige Risiko
bezogene Ratschlége erteilen (z.B. http.www:therapie.net).

Neben den Internetseiten der 6ffentlichen Einrichtungen und der groflen Verbande und
Institutionen im Gesundheitswesen sind in den vergangenen Jahren einige grofle In-
ternetunternechmen entstanden, die sich der Dissemination von Gesundheitsinforma-
tionen widmen. Qualitit und Umfang der Informationen beziiglich der Informationstiefe
und Themenwahl sind sehr variabel, wobei die Qualitit zunehmend in den Vordergrund
des Interesses riickt (Lerch & Dierks 2000a, Adelhard 2000, Eysenbach 2000). Ein
Trend bei den Anbietern von Gesundheitsinformationen ist die parallele Nutzung meh-
rerer Medien. So kann eine einzelne Information, z.B. iiber die Fritherkennung von
Brustkrebs, als Broschiire, Internetinformation, Radiosendung und TV-Sendung auf-
bereitet und verbreitet oder iiber ein Call-Center vermittelt werden. Die einzelne Infor-
mation wird in ihrer Verbreitung multipliziert, die verschiedenen Medien wachsen in-
haltlich enger zusammen®',

6.5.3.2 Patientenzusammenschliisse und virtuelle Selbsthilfegruppen

Das Internet erweist sich zunehmend auch als Informationsorgan von und iiber Selbst-
hilfe zu gesundheitsbezogenen Themen. Die Bundesvereinigungen und Dachorgani-
sationen der Selbsthilfe sind zu 50 % im Internet priasent (Thiel 2000), mit zunehmender
Tendenz. Die Seiten werden haufig nachgefragt, so eine Untersuchung der Zugriffe auf
das Angebot der Nationalen Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unter-
stiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS). Ca. 50.000 Nutzer haben im Jahr 1999 auf
die Seiten zugegriffen, diesen stehen im gleichen Zeitraum 17.500 traditionelle schriftli-
che oder telefonische Anfragen gegeniiber (ebd.).

Ein weiteres Beispiel ist das ,,Informationsnetz fiir Krebspatienten und ihre Angehori-
gen® (INKA). Das Angebot entstand aus einer Patienteninitiative, die 1996 eine der ers-
ten deutschsprachigen Homepages zum Thema Krebs im Internet présentierte
(http://www.inka.de). Es will Nutzer motivieren, sich eigenstindig iiber die Krankheit
und die entsprechenden Beratungsangebote zu informieren, um damit die Selbsthei-

I Eine derartige Konzentration der Inhaltserstellung kann dabei zu einer Monopolisierung fiihren. Setzt
sich beispielsweise ein Unternehmen ,,am Markt“ durch und verbreitet seine Inhalte selbst oder ver-
kauft sie an andere Medienunternehmen, kann sich eine qualitativ gute Information potenziell heilsam
auswirken, ohne dass die Wirkung der Information durch schlechte Informationen aus anderen Quel-
len abgeschwécht wird. Eine qualitativ schlechte Information allerdings kann sich ebenfalls sehr
schnell — und durch gute Informationen nicht abgeschwécht — durchsetzen, mit potenziell negativen
Folgen.
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lungskrifte der Patienten zu unterstiitzen. Neben der Vermittlung von Kontaktmog-
lichkeiten liegt der Schwerpunkt in der Bewertung und Sortierung von vorhandenen (In-
ternet-)Information. Inka bietet fiir Betroffene und Professionelle Kurse zur Nutzung
des Internet an (Forbriger 2000) und wird bis zu 10.000 mal im Monat angewéhlt. Das
Internet kann helfen, die oft empfundene Isolation der Erkrankten aufzuheben, es stellt
somit eine wichtige Quelle der Unterstiitzung dar.

Dartiiber hinaus finden sich im Internet unzihlige News-groups zum Thema Gesund-
heit/Krankheit sowie Seiten von Individuen, die ihre Krankheitserfahrung mit anderen
teilen wollen oder Rat und Hilfe suchen. Solche virtuellen Selbsthilfegruppen haben den
Vorteil, dass die lokale Begrenztheit von traditionellen Selbsthilfegruppen aufgehoben
werden kann, ein Austausch ist iiber alle Grenzen (bei entsprechenden Sprachkennt-
nissen) moglich. Besonders bei seltenen Erkrankungen finden sich auf regionaler Ebene
selten geniligend Mitglieder fiir eine gemeinsame Arbeit. Auch fiir Patienten, die auf-
grund ihrer Erkrankung nicht mobil sind, sind virtuelle Gruppen eine Mdglichkeit, den-
noch mit Gleichgesinnten und Gleichbetroffenen ins Gespriach zu kommen. Allerdings
konnen sie die personale Begegnung nicht vollstindig ersetzen. Dies zeigt nicht zuletzt
das Bestreben der Mitglieder virtueller Selbsthilfegruppen, sich real gegeniiberzutreten
und jenseits der Internetkommunikation gemeinsame Treffen zu veranstalten (Scheiber
& Griindel 2000).

Aussagen zur Qualitit der Angebote sind zum jetzigen Zeitpunkt kaum moglich. Zum
einen 1Bt sich das Ziel, die Unterstiitzung einer kooperativen Verarbeitung von Krank-
heiten, kaum unter externen Qualititsaspekten evaluieren. Betrachtet man die Inhalte
der Kommunikation in virtuellen Gruppen, dienen ca. 25 % dem Informationsaustausch
und der kritischen Diskussion von Meldungen iiber neue Therapien (Sharf 1997), ge-
folgt von Ratschldagen, aufmunternden Nachrichten und Erfahrungsberichten. Die The-
men, an denen die virtuellen Gruppen arbeiten, spiegeln im Prinzip die Themenstruktur
realer Selbsthilfegruppen (Klemm & Visich 1998). Nach eigenen Angaben fiihlen sich
Mitglieder dieser Gruppen in ihren Autonomiebestrebungen gestdrkt und unterstiitzt
(Sharf 1997).

Andererseits bietet gerade das Internet mit der relativ einfachen Moglichkeit, Informa-
tionen zu disseminieren, auch fiir Auenseiterpositionen die Chance einer Veroffentli-
chung42, was auch dazu fithren kann, dass der Scharlatanerie und dem Versuch, Au-
Benseitermethoden geschickt zu vermarkten, ein weites Feld geboten wird (Scheiber &
Griindel 2000). Deshalb kommt dem Aspekt der Qualitdtsbewertung eine zentrale Rolle
Zu.

> Zum Beispiel http://www.pilhar.com/
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6.5.3.3 Qualitat der Internetinformationen

Die vorhandene Vielfalt der Informationen im Internet vermittelt einerseits eine Fiille
von national und international verfiigbaren Themen zum interessierenden Gegenstand,
die Qualitét ist jedoch, nicht zuletzt aufgrund der freien Struktur des Mediums, von un-
terschiedlicher Seriositit und Qualitét.

Eine Analyse (McClung, Murray & Heitlinger 1998) der Seiten zu akuter kindlicher
Gastroenteritis beispielsweise ergab, dass nicht einmal die formale Qualitit der Infor-
mationsquelle, z.B. akademisches medizinisches Zentrum, eine Garantie flir die inhaltli-
che Korrektheit war: Nur 20 % der Informationen entsprachen den aktuellen wissen-
schaftlichen Richtlinien der American Academy of Pediatrics. Ahnliche Studien wurden
zu Informationen iiber unterschiedliche Krankheitsbilder oder Gesundheitsfragen
durchgefiihrt, die im Prinzip alle zu dhnlichen Resultaten fiihrten: Die Qualitét ist ver-
besserungswiirdig, neben einigen sehr guten Seiten finden sich immer wieder schlechte
bis sehr schlechte Informationsangebote (z.B. Sing et al. 2000, Latthe, Latthe & Charl-
ton 2000, Impicciatore et al. 1997). Auch bei den Internetseiten findet sich das Problem
der Lesbarkeit und Verstindlichkeit. Wilson et al. analysierten die Internetinfor-
mationen des National Cancer Institute (CancerNet) mithilfe eines Lesbarkeitsscores
und konstatieren, dass die Texte iiberarbeitet werden miissten, um auch fiir Menschen
mit niedriger Schulbildung verstindlich zu sein (Wilson et al. 2000).

Bei von uns untersuchten 50 deutschen Internetseiten zu unterschiedlichen gesund-
heitlichen Themen war nur bei knapp 70 % der Verfasser genannt, Quellenangaben fan-
den sich nur bei 35 % der Seiten, ein Datum der Erstellung des Textes bei knapp 50 %
der analysierten Seiten. Zu dhnlichen Ergebnisse kam eine kanadische Untersuchung
(Hoffman-Goetz & Clarke 2000).

In einer erstmaligen Bestandsaufnahme der Internetangebote deutscher Krankenver-
sicherungen wurden im August 2000 Inhalt und Qualitét der Patienteninformationen un-
tersucht, die kostenlos und frei zugénglich von den Krankenkassen angeboten wurden.
Das Themenspektrum der angebotenen Informationen ist vielféltig und iiberschneidet
sich sehr deutlich. So werden Informationen zu ,,Erndhrung®, , Riickenschmerzen®, ,,Di-
abetes” bei fast allen Krankenkassen angeboten. Nur wenige versuchen, das ganze
Spektrum an medizinischen Fragen (Krankheiten, Diagnostik, Therapien) abzudecken.

Andererseits sollte die bloBe Informationsmenge nicht dariiber hinweg tduschen, dass
viele Themen fiir den Nutzer wenig relevant sein diirften und eher unter Marketingge-
sichtspunkten ausgewihlt scheinen (Lerch & Schwartz 2000). Im Ubrigen scheinen an-
erkannte Qualititskriterien und -instrumente (z.B. Anforderungen wie Transparenz be-
ziiglich der Texterstellung, der Autoren und der Erstellungsdaten) noch wenig bekannt
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zu sein. Die konsequente Angabe einer E-Mail-Adresse und des Erstellungsdatums ei-
ner Internetseite z.B. wire sehr einfach moglich, wurde aber nicht bei allen Anbietern
realisiert (Lerch & Schwartz 2000).

Im Auftrag der Zeitschrift Capital wurden im Sommer 2000 16 deutschsprachige Ge-
sundheitsportale analysiert. Nur zwei Anbieter erhielten die Note sehr gut, sechs der
Portale hingegen kamen {iiber die Note befriedigend bis ausreichend nicht hinaus (Ca-
pital, 24.8.2000).

6.6 Qualitatssicherung von Patienteninformationen —
nicht nur im Internet

Angesichts der skizzierten heterogenen Qualitit der Internetinformationen ist zu fragen,
welche Moglichkeiten der Qualitdtssicherung aktuell existieren bzw. zukliinftig zu ent-
wickeln sind. Schwierigkeiten ergeben sich dabei insbesondere aus der Beschaffenheit
des Internets: Einmal ist es ist fiir jeden Interessierten, der iiber die technischen Mog-
lichkeiten verfiigt, sehr einfach, Informationen im Internet zu veréffentlichen. Zum an-
deren ist es nahezu unmoglich, alle angebotenen Informationen zu kontrollieren, ihre
Qualitdt zu bewerten und ,,schlechte* Informationen unter Umstdnden zu l6schen (De-
lamothe 2000).

Zur Zeit werden national und international verschiedene Verfahren der Qualititssiche-
rung entwickelt (Lerch & Dierks 2000a, Adelhard 2000), die unseres Erachtens fiir In-
formationen im Internet relevant sind, aber auch fiir die Anbieter, die fiir ihre Informa-
tionen andere Medien nutzen, etabliert werden konnten.

6.6.1 Qualititsentwicklung durch Selbstverpflichtung der Anbieter

Beispiele fiir diesen Qualitdtsansatz sind der im Internet etablierte HON Code (HON
2000) sowie der jiingere e-Health Code of Ethics (Rippen und Risk 2000). Beide enthal-
ten eine Sammlung von Kriterien, die jeder Anbieter von medizinischen Informationen
beachten sollte.
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Durch einen Hinweis auf das HON-Logo beispielsweise dokumentiert jeder Anbieter,
dass bestimmte Regeln bei der Erstellung der Seiten/Themen beriicksichtigt wurden.
Dazu gehort unter anderem, dass alle medizinischen und gesundheitsbezogenen Rat-
schldge nur von medizinisch/gesundheitswissenschaftlich geschulten und qualifizierten
Fachleuten gegeben werden; andere Information werden eindeutig als nicht von Fach-
leuten bzw. medizinischen Organisationen stammend gekennzeichnet. Alle Informatio-
nen werden mit Referenzen auf die Quelle oder mit entsprechenden HTML-Links ver-
sehen. Auf Seiten mit klinischen Informationen wird das Datum, an dem die Seite das
letzte Mal gedndert wurde, klar angezeigt (z.B. am Ful} der Seite).

Alle Angaben beziiglich des Nutzens/der Wirksamkeit einer bestimmten Therapie, eines
kommerziellen Produkts oder Dienstes werden durch geeignete, ausgewogene wissen-
schaftliche Beweise unterstiitzt. Die Gestalter der Informationen bieten diese so klar wie
moglich dar und geben Kontaktadressen fiir Nutzer an. Sponsoren und Unterstiitzer der
Gesundheitsinformationen werden klar genannt, einschlieBlich kommerzieller und
nicht-kommerzieller Organisationen, die finanzielle Mittel, Dienstleistungen oder Mate-
rial zur Verfligung gestellt haben. Sofern Werbung eine Einnahmequelle ist, wird auf
diese Tatsache klar hingewiesen (HON 2000).

Eine solche Selbstverpflichtung miisste unseres Erachtens nicht auf das Internet be-
schriankt bleiben, ein vergleichbares Qualititslabel sollte auch fiir andere Gesundheits-
informationen entwickelt werden. Dabei sollte auch transparent werden, wie die Evi-
denz der Informationen zum Beispiel bei der Entscheidung fiir Diagnose- oder Thera-
pieverfahren zu beurteilen ist und wie die Qualitit der zugrunde liegenden Studien ein-
gestuft wird (z.B. Level 1: Evidenz aus mindestens einer methodisch einwandfrei durch-
gefiihrten, randomisierten, kontrollierten Studie). Selbstverstandlich muss die Darstel-
lung der unterschiedlichen Qualitétsstufen in laiengerechter Terminologie erfolgen.

An den Strategien der Selbstverpflichtung wird zu recht kritisiert, dass hier im Prinzip
wiederum jeder Interessierte Wege finden kann, das entsprechende Logo zu nutzen, oh-
ne tatsdchlich die Kriterien zu erfiillen. Deshalb wurden Konzepte entwickelt, die iiber
die Selbstverpflichtung hinaus Qualitdtskontrollen und -bewertungen durch unabhingi-
ge Dritte favorisieren.
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6.6.2 Qualitiatsentwicklung durch Kontrollen

Qualititskontrollen und -bewertungen lassen sich durch unabhéngige Einrichtungen
durchfiihren. Beispiele sind vor allem BIOME(www.biome.ac.uk) und MedCERTAIN
(www.medcertain.org). Hierbei geht es darum, dass unabhéngige Institutionen die Qua-

litdt einer Information bewerten, das Ergebnis ihres Urteils in Form von Meta-Daten
festhalten und jedem Nutzer einer Information diese Zusatzinformation — z.B. als eine
Art Giitesiegel — zur Verfligung stellen. Dieser Ansatz wird im EU-Projekt Med-
CERTAIN im Rahmen des Aktionsplans fiir sichere Benutzung des Internets gefordert,
Erfahrungen mit dem ProzeR stehen noch aus (Eysenbach 2000).

Ein vergleichbares Projekt wird zur Zeit iiber die Arztliche Zentralstelle fiir Qualitts-
sicherung in Zusammenarbeit mit der Medizinischen Hochschule Hannover und den
Selbsthilfeverbanden entwickelt. Unter der Adresse www.patienten-information.de wer-

den mittelfristig nur die Informationen aufgenommen, deren Qualitit mithilfe eines

standardisierten, transparenten Verfahren iiberpriift worden ist.

Auch Giitesiegel konnen nicht nur fiir Gesundheitsinformationen im Internet, sondern
ebenso fiir schriftliche Materialien, moglicherweise auch fiir Institutionen, vergeben
werden. Zu kléren ist in diesem Zusammenhang, welche Institutionen sich federfithrend
mit der Entwicklung von Giitesiegeln beschiftigen (z. B. Bundeszentrale fiir ge-
sundheitliche Aufkldrung, neutrale wissenschaftliche Einrichtungen, die Stiftung Wa-
rentest) und wie ausgeprégt die staatliche Kontrolle in diesem Bereich sein sollte.

6.6.3 Qualitiatsentwicklung unter staatlicher Aufsicht

In einigen Léndern gibt es iibergeordnete staatlich geforderte Einrichtungen, die sich
mit der Qualititskontrolle, -bewertung und -verbesserung von Patienteninformationen
befassen. Beispiele im Internet hierfiir sind der Healthfinder (www.healthfinder.gov,
USA), Canadian Health Network (www.canadian-health-network.ca, Kanada), BIOME
(www.biome.ac.uk, UK) und NHS Direct Online (www.nhsdirect.nhs.uk, UK). Hier
werden verldssliche Informationen angeboten oder Links auf solche Informationen ge-

sammelt.

Die Qualitdt der Informationen, die NHS Direct Online anbietet, wird mit dem DIS-
CERN-Instrument (vgl. Kap. 5.6.4) bewertet und mithilfe von ,,Sternen* verdeutlicht
(,,Star Rating* www.chiq.org.uk/nhsdo/starrating.htm). Erwdhnenswert ist, dass in Eng-
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land eine eigene Einrichtung geschaffen wurde, die sich vornehmlich mit der Qualitét
von Gesundheitsinformationen beschéftigt, das ,,Centre for Health Information Quality*
(www.hfht.org/chig/).

Mit dem Aktionsforum Gesundheitsinformationssystem fiir Deutschland (AFGIS)
www.afgis.de wird auf Initiative des Bundesministeriums fiir Gesundheit ein Gesund-
heitsportal geschaffen, unter dem moglichst viele Anbieter von Gesundheitsinforma-
tionen und Experten auf diesem Gebiet ihre Themen vorstellen. In diesem Zusammen-
schluss werden Qualititskriterien fiir Inhalte, Didaktik, rechtliche Voraussetzungen und
technische Aspekte gemeinsam festgelegt. Auch hier sollen mittelfristig unter der Ad-
resse nur Informationen aufgenommen werden, die den gemeinsam entwickelten Quali-
titsstandards entsprechen. Das Vorhaben ist noch in der ersten Phase der Umsetzung,
eine Einschitzung der Bedeutung ist zur Zeit noch nicht moglich (Bundesministerium
fiir Gesundheit 2000).

6.6.4 Qualititsbewertung durch den Nutzer

Neben formalen Qualitidtsbewertungen bzw. Qualitétslabeln ist eine weitere Moglichkeit
der Uberpriifung der Qualitit von Informationen sinnvoll — eine Bewertung durch den
Nutzer selbst.

Eine englische Arbeitsgruppe hat 1998 mit DISCERN das erste standardisierte In-
strument zur Uberpriifung von Informationsmaterialien vorgelegt, das von Wissen-
schaftlern, Praktikern und Patienten in einem mehrstufigen Verfahren entwickelt wurde
(Charnock 1998)*. Das Instrument regt den Nutzer von Gesundheitsinformationen an,
eine vorliegende Broschiire oder eine Internetinformation anhand von 15 vorgegebenen
Kriterien auf einer Skala von 1 bis 5 Punkten (sehr schlecht bis sehr gut) zu bewerten
(Tab. 6) und abschlieend zu entscheiden, ob diese Information seinen Anspriichen ge-
niigt oder ob er noch zusitzliche Informationsquellen zurate ziechen mochte.

# Wir haben in Zusammenarbeit mit der Arztlichen Zentralstelle Qualititssicherung eine autorisierte
deutsche Ubersetzung des Instrumentes erarbeitet, sie liegt in Broschiirenform vor und ist in einer
Kurzversion iiber das Internet (www.discern.de und www.patienten-information.de) frei verfligbar
(Charnock 2000, Dierks et al 1999, Lerch und Dierks 2000a).
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Gesundheitsinformationen sollten:

10.
11.
12.
13.
14.

15.

Klare Ziele haben

Ihre Ziele erreichen

Fiir den Nutzer relevant sein

Ihre Informationsquellen klar benennen

Den Zeitpunkt, an dem die zugrunde gelegten Informationen/Studien veroftent-
licht wurden, benennen

Ausgewogen und unbeeinflusst sein

Zusitzliche Informationsquellen auffiihren

Auf Bereiche von Unsicherheit hinweisen

Die Wirkungsweise eines Behandlungsverfahrens beschreiben

Den Nutzen eines Behandlungsverfahrens beschreiben

Die Risiken eines Behandlungsverfahrens beschreiben

Die Folgen einer Nicht-Behandlung beschreiben

Auswirkungen von Behandlungsverfahren auf die Lebensqualitét beschreiben

Verdeutlichen, dass mehr als ein mdgliches Behandlungsverfahren existieren
konnte

Eine partnerschaftliche Entscheidungsfindung (shared-decision-making) unter-
stutzen

Tabelle 6: DISCERN-Kriterien zur Beurteilung der Qualitit von Gesundheitsinformati-

onen

Das ausfiihrliche Handbuch erldutert jedes der 15 Kriterien und gibt Beispiele fiir Be-

wertungen. Die praktische Nutzung des Instruments zeigt die folgende Erlduterung einer

ausgewdhlten Frage:

Frage 6: Ist die Publikation ausgewogen und unbeeinflusst geschrieben?

Hinweis: Suchen Sie nach klaren Hinweisen dafiir, ob die Publikation einen personli-

chen oder einen objektiven Standpunkt wiedergibt. Suchen Sie nach einem Hinweis,
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dass die Publikation mehrere Informationsquellen — also mehr als eine einzige wissen-
schaftliche Studie bzw. mehr als einen Experten — beriicksichtigt,

Vorsicht ist geboten, wenn die Publikation den Schwerpunkt auf die Vor- oder Nach-
teile eines bestimmten Behandlungsverfahrens setzt, und zwar ohne einen Hinweis auf
mogliche andere Verfahren. Vorsicht ist auch geboten, wenn die Publikation vorrangig
auf Erkenntnissen aus Einzelfallberichten beruht (die nicht typisch sein miissen fiir eine
bestimmte Erkrankung oder fiir die Reaktionen auf ein spezielles Behandlungsverfah-
ren) oder wenn Informationen in einer sensationellen, emotionalen oder angstein-
floBenden Art und Weise dargestellt werden.

Auch das DISCERN-Instrument ist nicht nur fiir Internetinformationen einsetzbar, son-
dern im Prinzip fiir alle Informationen zu gesundheitlichen Themen. Unsere Erfah-
rungen beim Einsatz des Instrumentes zeigen, dass die Nutzer sehr schnell in der Lage
sind, anhand des Instrumentes die Qualitdit von Materialien zu bewerten und dass sie
schon nach kurzer Zeit sehr sicher in der Bewertung werden. Eine Umsetzung in eine
Checkliste zur Vor- und Nachbereitung eines Arztgesprachs ist in Vorbereitung.

6.6.5 Fazit

Zur Zeit wird national und international an allen Ebenen der Qualitétssicherung von Pa-
tienteninformationen gearbeitet. Betrachtet man die in Kapitel 7.3.1 vorgestellten Krite-
rien, die Nutzer selbst als Qualitdtsindikatoren angeben, so sind dies einmal Empfeh-
lungen und Erfahrungen von anderen Nutzern, zum anderen jedoch auch formale Quali-
tatslabel (Andersen & Schwarze 2000). Dies entspricht den Empfehlungen von Marri-
ott, Palmer und Lelliott, die die Relevanz von Opinion-leadern bei der Dissemination
von Gesundheitsinformationen einerseits und die vertrauenswiirdige Quelle andererseits
als wichtige Faktoren erfolgreicher Gesundheitskommunikation betrachten (Marriott,
Palmer & Lelliott 2000). So gesehen konnten Qualititslabel, die in Zusammenarbeit mit
Laien vergeben werden (geplantes Projekt der Zentralstelle Qualititssicherung) eine ho-
he Akzeptanz bei den Nutzern finden. Da angesichts der groBBen Anzahl von Internetsei-
ten eine Einzelbewertung immer schwieriger wird, konnte der Bewertung der Anbieter
(Institutionen, Gesundheitsportale) in Zukunft eine bedeutendere Rolle zukommen,
wenn sich Kritiker auch einen — sich selbst regulierenden — ,,freien Informationsmarkt*
als evtl. wirkungsvollere Alternative vorstellen konnen (Delamothe 2000). Bereits jetzt
deutet sich an, dass das DISCERN-Instrument auch von Anbietern eingesetzt wird, um
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ihre Texte nach den Kriterien zu erstellen bzw. diese von unabhingigen Institutionen
mit dem Instrument {iberpriifen zu lassen. (Lerch & Dierks 2000a).

Daneben ist aus der Perspektive der Befdhigung von Nutzern, unabhéngig von Institu-
tionen die Qualitdt von Gesundheitsinformationen selbst zu bewerten, die Dissemina-
tion von Checklisten wie DISCERN zu forcieren.

Wenn auch das Angebot an Gesundheitsinformationen grof3 ist, ist zur Zeit noch weit-
gehend unklar, welche Effekte dieser Konsum hat. Nach einer von den Patienten als
sehr informativ und interessant eingeschitzten interaktiven Videodemonstration zu be-
nigner Prostatatahyperplasie beispielsweise hatten sich die Priferenzen fiir bestimmte
Therapieverfahren nicht verdndert (Piercy 1999). Eine intensivere Aufklarung zur The-
rapie bei Mammakarzinom zeigte zwar Effekte bei der Zufriedenheit mit der Behand-
lung, der psychische Zustand und die Angst vor einer erneuten Erkrankung war nach 13
Monaten jedoch unbeeinflusst (Moyer 1998). Offensichtlich lassen sich Angst und Sor-
ge durch rein kognitive Prozesse nicht nachhaltig beeinflussen.

Insbesondere aus dem Bereich der Priavention ist bekannt, dass die Information an sich
noch keine Verhaltensinderung bewirkt. Wir konnten am Beispiel der Primérpréavention
von Neurodermitis zeigen, dass personliche Informationen, die durch schriftliches Ma-
terial verstirkt wurden, zwar den Informationsstand von Miittern in Bezug auf die Er-
nidhrung der Kinder verbesserten, dass aber die Umsetzung der Erndhrungsempfeh-
lungen in einem sehr viel geringeren Umfang stattfand (Dierks et al. 1998). So sind hin-
sichtlich der Uberpriifung der Effekte von Gesundheitsinformationen der Wissensstand
und die Umsetzung der Empfehlungen zwar wichtige Aspekte, aber auch Parameter wie
die Zufriedenheit mit dem Entscheidungsprozess oder die Sicherheit bei der getroffenen
Entscheidung sollten in die Evaluation einflieBen (Estrabrooks et al. 2000). Annunziata
et al. konnten zeigen, dass der Level der Information zwar keinen Einfluss auf die Le-
bensqualitdt der Probanden hatte, allerdings beeinflusste die Zufriedenheit mit der erhal-
tenen Information, unabhédngig von der Intensitét, die Lebensqualitdt (Annunziata et al.
1998). Gammon und Mulholland dagegen finden einen Zusammenhang zwischen aus-
fiihrlichen Informationen vor einer Hiiftendoprothese und weniger Angst und Depressi-
onen sowie eine hohere Selbstachtung und verbesserte Kontrollerwartungen nach dem
Eingriff (Gammon & Mulholland 1996).

Aus sozialpsychologischen Untersuchungen ist bekannt, dass mit der Menge der zur
Verfiigung stehenden Informationen das Vertrauen in die Angemessenheit des eigenen
Urteils steigt. So gesehen hat die zunehmende Fiille von Informationsangeboten durch
unterschiedliche Medien vermutlich einen positiven Einfluss auf die Starkung der Auto-
nomie der Nutzer des Gesundheitswesens. Dabei ist zur Zeit evident, dass insbesondere
Menschen mit héherer Schulbildung und entsprechendem sozio-6konomischen Status
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das Informationsangebot in Anspruch nehmen (W&V online 2001). Entsprechend miis-
sen Strukturen geschaffen werden, die auch marginale Gruppen der Gesellschaft be-
riicksichtigen und ihnen einen Zugang zu Informationen verschaffen (Dierks, Schwartz
& Walter 2000b). Wir haben beispielsweise gute Erfahrungen mit einem aufsuchenden
Beratungsmodell gemacht, das wir in Zusammenarbeit mit der AOK Niedersachsen
entwickelt und durchgefiihrt haben. Hier wurden werdende Miitter vor der Geburt ihres
Kindes zur Primérpriavention von Neurodermitis individuell beraten, die Beratung fand
in den Wohnungen der Frauen statt. So ist es gelungen, Frauen mit niedriger Schulbil-
dung, die nicht zum Standardklientel von Pridventionsprogrammen gehdren, mit den
entsprechenden Botschaften zu erreichen (Walter, Schwartz & Dierks 2001).



148 Bitzer, E. M.; Dierks, M. L.

7 Qualitat und Transparenz

Seit Beginn der 90er Jahre haben die Aktivititen, Konzepte und Absichtserkldrungen
zur Qualitdtssicherung im deutschen Gesundheitswesen kontinuierlich zugenommen.
Ausgehend vom Gesundheitsreformgesetz 1989 sind inzwischen in mehreren Para-
graphen im SGB V entsprechende gesetzliche Vorgaben festgeschrieben (u.a. § 135a,
§ 136, § 136a, § 136b, § 137 oder § 137d).

Betrachtet man auf einer aggregierten Ebene die Qualitét der Versorgung, so sprechen
auf der einen Seite der weitgehend einkommensunabhéngige Zugang zu Leistungen, die
hohen technischen Dichteziffern (Arzte, Betten, Gerite, Arznei- und Heilmitteldis-
tribution), die hohen Forschungsausgaben fiir Gesundheitstechnologien und ein giins-
tiger Platz bei der Sterblichkeit unter Geburt fiir eine gute Qualitdt, andererseits findet
sich ein nur mittlerer Platz in der Lebenserwartung der Bevolkerung im Vergleich zu
den anderen OECD-Staaten, ein nur mittlerer internationaler Platz bei der versor-
gungsbedingten Friihsterblichkeit an Herzinfarkt, eine zunehmende Sterblichkeit an
Darm- und an Brustkrebs (trotz verfiigbarer Bekdmpfungsstrategien) (WHO 1999) und
ein nur mittlerer Platz in der Patientenzufriedenheit in einem internationalen Vergleich
(Mossialos 1997).

Gemessen an den besten Leistungen anderer Industriestaaten diirfte es folglich trotz ho-
her kapazitiver und technischer Dichteziffern in Deutschland noch lohnende Bereiche
der Qualitdtsverbesserung geben (Schwartz 2000).

Einerseits sind Biirger, betrachtet man repréasentative Bevolkerungsumfragen und vor al-
lem die Interpretation der Ergebnisse, mit dem deutschen Gesundheitswesen und den
Versorgungseinrichtungen zufrieden (9 % voll und ganz zufrieden, 65 % eher zu-
frieden), ihr Vertrauen in die Arzteschaft ist hoch (20 % bezeichnen die Aussage: ,,Die
Arzte genieBen das volle Vertrauen ihrer Patienten als voll und ganz zutreffend, 56 %
als eher zutreffend), die Qualitit der Versorgung wird von einem Drittel der Befragten
als voll und ganz zufriedenstellend bezeichnet, 53 % sind mit Einschrdnkungen zuftie-
den (Wasem 1999). Andererseits ist es eine Frage der Einordnung der Ergebnisse, ob
daraus Potenziale fiir die Qualitidtsverbesserung abgeleitet werden kdnnen oder nicht. So
muss auch konstatiert werden, dass bereits die mit Einschrinkung zufriedenen Nutzer
offensichtlich Qualititsdefizite feststellen und ,,eher zufriedene* Nutzer eben nicht voll-
stindig zufrieden sind. Unter dieser Kautel zeichnet sich ab, dass sowohl die Qualitét
des Gesundheitswesens insgesamt als auch die Qualitdt der Versorgung aus der Per-
spektive der Nutzer verbesserungswiirdig sind.
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Dies belegen auch bundesweite Untersuchungen zur Patientenzufriedenheit nach ver-
schiedenen elektiven operativen Eingriffen. So liegen beispielsweise Komplikationsra-
ten nach Hiift- und Meniskusoperationen im oberen Bereich der in der Literatur berich-
teten Referenzwerte, der Anteil an Zweitoperationen am Hiiftgelenk ist um mehr als 50
% hoher als erwartet und nur 11 % der Personen, die sich einer operativen Korrektur der
Nasenscheidewand unterziehen, sind danach beschwerdefrei (Ddrning, Bitzer &
Schwartz 1996).

Im Hinblick auf die Zufriedenheit der Patienten mit dem Operationsergebnis treten in
diesen Untersuchungen Unterschiede auf: Patienten nach einer Leisten- und einer Hiift-
gelenkoperation sind zu 60 % uneingeschrinkt zufrieden, nach einer Krampfaderope-
ration der unteren Extremititen sind es 57,4 %, bei Patienten nach einer Me-
niskusoperation noch 51,4 % und nach einer Korrektur der Nasenscheidewand lediglich
45,2 % (Bitzer et al. 1998a, Bitzer et al. 2000a).

Eine Befragung von 30.000 Patienten in 450 Arztpraxen zeigte, dass, bei einer insge-
samt hohen Zufriedenheit mit den Praxen, Patienten vor allem im Bereich der Informa-
tion vor und nach Untersuchungen noch Verbesserungspotenziale sehen. Deutlich wur-
de in dieser Studie, dass in der drztlichen Versorgung die medizinisch-fachliche Kompe-
tenz der Arzte besonders hoch gewichtet wird (66 %), gefolgt von der griindlichen Auf-
klarung tiber die Krankheit (46 %). Interessant ist, dass die drztlichen Untersuchungen
von zwei Drittel aller Patienten als addquat bezeichnet wurde, dagegen hitten die invol-
vierten Arzte selbst erwartet, dass 66 % der Patienten die drztliche Untersuchung als un-
zureichend empfinden wiirden (Kassenédrztliche Vereinigung Berlin 2000).

Mehrere groBle vergleichende Untersuchungen zur Patientenzufriedenheit in der sta-
tiondren Versorgung, die die Stiftung Warentest in verschiedenen Fachabteilungen (all-
gemeine Chirurgie, Innere Medizin, Gynikologie und Geburtshilfe) u.a. in Berlin und in
Nordrhein-Westfalen (hier nur in der Allgemeinchirurgie) durchfiihrte, zeigten ein Zu-
friedenheitsspektrum in der Gesamtbewertung zwischen sehr gut und ausreichend (Test
1997, Test 1999), wobei bei den Patientenbewertungen die Information, die Interaktion
sowie die Verpflegung in den Hausern mit je 20 % in das Gesamturteil eingingen. Auch
hier ist zu konstatieren, dass eine befriedigende oder nur ausreichende Bewertung aus
der Perspektive der Patienten deutliche Verbesserungspotenziale zeigt.

Befragt man zudem besonders vulnerable Teilgruppen, die als Patienten hdufig Kontakt
zu den Institutionen der Versorgung haben, ergibt sich eine umfangreiche Méngelliste,
die von mangelnder Offenlegung der Behandlungsunterlagen und der Behandlungs-
standards iiber zu lange Diagnosezeiten, zu wenig Kenntnis des aktuellen Forschungs-
standes und fehlende Abstimmung bei unterschiedlichen Befunden reicht. Hinzu kom-
men mangelnde Transparenz, fehlende Qualitdtskontrollen, fehlende behindertenge-
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rechte Zuginge fiir Praxen, ,,unwiirdige Einweisungspraxis* bei Hilflosen oder Krisen-
patienten ins Krankenhaus, lange Wartezeiten und Probleme an den Schnittstellen. Ge-
fordert werden zudem bessere und neutralere Gutachter bei Behandlungsfehlern, mehr
und kostengiinstigere Patientenrechtsberatung, Beweislastumkehr bei Behandlungsfeh-
lern, weniger Verschiebepraxis zwischen ambulant und stationir aufgrund von Budget-
obergrenzen und eine Budgetentdeckelung bei chronischen Erkrankungen (SEKIS
2000). Dabei beziehen sich die aufgelisteten Qualititsfragen auf unterschiedliche Ver-
sorgungsebenen, von der Rechtsthematik bis hin zur individuellen Arzt-Patienten-
Beziehung.

7.1  Qualitatssicherung und die Nutzerperspektive

Ansatzpunkte und Zielbereiche fiir die Beurteilung gesundheitlicher Leistungen im all-
gemeinen und drztlich-medizinischer Leistungen im engeren Sinn lassen sich nach den
Dimensionen Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitét klassifizieren. Diese instrumen-
telle Klassifikation nach Donabedian (1966, 1980) hat sich aufgrund ihrer Praktikabili-
tat mittlerweile weitestgehend durchgesetzt.

Unter Strukturqualitit werden Rahmenbedingungen fiir die medizinische Versorgung
gefasst. Dazu zédhlen u.a. die personelle Voraussetzungen nach Bestand, Qualifikation,
Regelungen der Aus-, Weiter- und Fortbildung, die rdumliche und apparative Ausstat-
tung sowie die organisatorischen und finanziellen Gegebenheiten.

Die Prozessqualitiit beinhaltet simtliche vom (Fach-)Personal (z.B. Arzten, Pflegern,
Psychologen) durchgefiihrten Malnahmen und Aktivititen. Unter Prozessqualitdt wer-
den Inhalte und Tétigkeiten wie Anamnese, Aufklidrung, Befunderhebung und Diagno-
sestellung, Behandlung, Pflege etc. subsumiert.

Die Ergebnisqualitit umfasst die End- bzw. Zielpunkte gesundheitlicher Leistungen und
der medizinischen Versorgung im eigentlichen Sinn. Sie beschreibt die durch eine spe-
zifische Intervention (z.B. Information, Schulung, medikamentdse Therapie, Operation,
Rehabilitation) bewirkten Verdnderungen im Gesundheitszustand (z.B. Heilung oder
Verminderung der Morbiditdt, Verringerung der Mortalitét) einschlieflich weiterer von
der Intervention ausgehender Wirkungen (z.B. subjektive Befindlichkeit, gesundheits-
bezogene Lebensqualitét, Zufriedenheit mit dem Behandlungsergebnis).

Wihrend Anforderungen an Struktur- und (zu einem geringeren Teil) Prozessqualitdt in
der Regel durch Vertreter der jeweiligen Profession (u.U. unter staatlicher Aufsicht)
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oder vom Gesetzgeber definiert (und damit auch zu einem gewissen Grad messbar ge-
macht) werden, existieren fiir die Ergebnisqualitit bislang keine vergleichbaren An-
forderungen und auch die Frage der Bewertung von Ergebnissen ist (noch immer) viel-
fach umstritten und mitunter auch (noch) wissenschaftlich unbefriedigend geldst. Zu-
nehmend wird jedoch gefordert, die Perspektive der Patienten als Ausgangspunkt fiir
eine Bewertung der Ergebnisse gesundheitlicher Versorgung heranzuziehen*.

Wie bereits ausgefiihrt, wird In allen bekannten Qualititsmanagementverfahren die Pa-
tientenperspektive als eine zentrale Dimension erfasst. Dabei geht es unter anderem
darum, die Bediirfnisse der Kunden zu erkennen, diese zu erfiillen, kontinuierlich die
Zufriedenheit der Nutzer zu erheben und die Ergebnisse intern zu kommunizieren bzw.
sie mit externen Daten zu vergleichen (Sens 2000). So wird beispielsweise im EFQM-
Modell die Kundenorientierung unter den Dimensionen Kundennutzen, Beschwerde-
und Servicemanagement, Kundenorientierung durch Hoflichkeit, Freundlichkeit und
Zuverlassigkeit, die Durchfiihrung regelméBiger Zufriedenheitsbefragungen, die Festle-
gung von Messgréflen zur Ermittlung der Kundenzufriedenheit und Fragen nach einem
kontinuierlichen Monitoring aller kundenbezogenen Parameter erfasst. Hinzu kommen
Fragen nach der Beteiligung der Kunden an Entscheidungen in der Organisation, z.B.
Kundenparlamente oder -rdte (Simon 2001).

7.1.1 Anforderungen und Bediirfnisse an die Qualitat gesundheit-
licher Versorgung aus der Perspektive von Patienten —
Struktur- und Prozessqualitit

Zentrale Anforderungen an die Prozess- und Strukturqualitit gesundheitlicher Versor-
gung aus der Perspektive der Patienten beziehen sich im Wesentlichen auf die Aspekte
LInteraktion* (zwischen Patient und Arzt), ,,Information und Aufklarung*, ,,Wirksam-
keit* (der Behandlung), ,,fachliche Kompetenz* sowie ,,Organisatorische Aspekte®. Ex-
emplarisch fiir die ambulante drztliche Versorgung ist in der folgenden Abbildung das
Ergebnis einer umfangreichen qualitativen Untersuchung zu Patientenerwartungen dar-
gestellt, die mit mehr als 350 Patienten durchgefiihrt wurde (Dierks & Bitzer 1998).

* Weitere zentrale Voraussetzungen sind die (kontinuierliche) Dokumentation und die (gut zugéngliche)
Publikation der Qualitit der Leistungen bzw. der gesundheitlichen Versorgung.
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ARZT-PATIENT-INTERAKTION
Personlichkeitsmerkmale

Zeit
Der Arzt soll zuh6ren
Positive Einstellung zum Beruf
Ehrlichkeit
Ruhe
Freundlichkeit
Geduld
Versténdnis

Menschlichkeit

Empathie
Personlicher Zugang

Man soll keine Angst vor dem Arzt
haben miissen

Menschlichkeit, keine Wand
zwischen Arzt und Patient

Ermunterung

Verschwiegenheit /Diskretion

Autonomie

Partnerschaft

Als Mensch, nicht als Nummer be-
handelt werden

Den Patienten als Experten fiir sei-
nen eigenen Korper akzeptieren

Den Patienten ernst nehmen

Soziale Unterstiitzung

Personliche Probleme (des
Patienten) ansprechen

Psychotherapeutische Unterstiitzung
Den ganzen Patienten behandeln

Unterstiitzung bei psychischen Prob-
lemen

INFORMATION
Information

Verstidndliche Information
Gute allgemeine Information

Information tiber die Krankheit, ihre
Ursachen und Verlauf

Information iiber Medikamente und
Nebenwirkungen

Beratung

Gute Beratung

Information iiber Selbsthilfe-
gruppen

Der Arzt soll mir sagen, was ich
selbst beitragen kann

Patientenschulung /
Erndhrungsberatung

WIRKSAMKEIT
Wirksamkeit

e Ich will Hilfe von meinem Arzt
e  Medikamente, die helfen
Therapiespektrum

e  Offenheit fiir Naturverfahren

e  Soll das ganze therapeutische
Spektrum kennen

Angemessenheit

e Medikamente (ohne) mit
geringen Nebenwirkungen

e  Der Arzt soll nicht zu viel machen

e Individuelle medizinische
Behandlung

e  Nicht so viel, keine unnétigen Me-
dikamente

e  Keine Doppeluntersuchungen
e  Gute und kostengiinstige

Medikamente
e  Soll sich um Kosten kiimmern/
Preisbewusstsein
FACHLICHE KOMPETENZ

Eigene Grenzen erkennen

e Rechtzeitige Uberweisung

e Der Arzt sollte seine eigenen
Grenzen kennen

e  Zusammenarbeit mit anderen
Arzten

e  Der Arzt soll zugeben konnen,
wenn er einen Fehler gemacht hat

Sorgfalt
e  Untersuchung aller mdglichen
Ursachen

e Richtige Diagnose

e  Griindliche Untersuchung

e  Verantwortung und Sorgfalt
Wissen und techn. Ausstattung

e  Soll fachlich kompetent sein

e Qualifiziertes Personal

e  Aufdem neuesten wiss. Stand sein
e  Gute technische Ausstattung

e  Teilnahme an Fortbildung

PRAXISORGANISATION

Zeitmanagement

e  Kurze Wartezeit auf Termine

o  Kurze Wartezeit in der Praxis

e  Gute Praxisorganisation
Kundenorientierung

e  Der Patient steht im Mittelpunkt

e  Keine storenden Telefonanrufe,
wihrend man beim Arzt ist

e Nicht so viel Zeit fiir Vertreter

e Gleicher Service fiir alle
Patienten

e  Notfille sollten kiirzer warten
Service
e  Miitter mit Kindern vorziehen

e Uberweisungen am gleichen
Tag ausstellen

e  Erreichbarkeit (auch auferhalb

der Sprechstunden)
e  Hausbesuche
Praxisatmosphére

e  Freundliches Praxispersonal
e  Teamgeist in der Praxis

e  Schones Wartezimmer

e  Sauberkeit in der Praxis

Andere
e  Leichter verstidndliche
Beipackzettel

e  Patienten sollten die Leistungen
des Arztes gegenzeichnen

e  Einblick in Krankenakten fiir
Patienten

e  Verordnungen freiwillig und
regelméBig geben

e Keine Zuzahlung (zu Medika-
menten)

e  Wihrend Untersuchungen moch-
te ich als Mensch
behandelt werden

e  Hausarzt = Familienarzt

e Arzte sollen keine Angst vor den
Krankenkassen haben

e Arzte sollten mehr Entschei-
dungskompetenzen haben

e Arzte sollen Patienten bei
biirokratischen Dingen helfen

e  Unabhingigkeit von der
pharmazeutischen Industrie

e  Kein Wechsel der Medikamente
aus Kostengriinden

Abbildung 4: Patientenerwartungen an die Struktur- und Prozessqualitit in der ambulanten
arztlichen Versorgung (Bitzer & Dierks 1999)
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Diese Erwartungen beziehen sich auf die ambulante drztliche Versorgung und beinhal-
ten daher spezifische Aspekte, wie z.B. , Kurze Wartezeit in der Praxis®, ,,Hausbesu-
che®, ,,Schone Praxisrdume®. Analoge Erwartungen werden jedoch auch an andere Ver-
sorgungssettings formuliert (z.B. Krankenhaus, stationidre Rehabilitation): Entsprechen-
de Anforderungen an ein Krankenhaus lauten dann: ,,Keine Wartezeiten bei durchzufiih-
renden Untersuchungen®, ,,Erreichbarkeit von Arzten bzw. Pflegepersonal* oder ,,Be-
queme und schone Zimmerausstattung®. Wesentlich ist, dass das Spektrum der Quali-
tatsdimensionen aus Patientenperspektive weitgehend unabhéngig von der spezifischen
Erkrankung und von der Versorgungsstruktur (z.B. ambulante Arztpraxis, Krankenhaus)
ist, wie die vergleichenden Auswertungen der qualitativen Studien vor dem Hintergrund
unterschiedlicher Erkrankungen der Probanden bzw. in unterschiedlichen Versorgungs-
strukturen zeigten (Dierks et al. 1994).

Weitere Untersuchungen zur Relevanz der einzelnen Qualitdtsdimensionen aus der Per-
spektive der Patienten belegen durchgingig, dass ,Interaktion* und ,,Information und
Aufkldrung® die Qualitdtsdimensionen sind, die im Falle einer positiven Bewertung am
meisten zu einem guten Gesamturteil der Patienten beitragen bzw. die Gesamtbewer-
tung nachteilig beeinflussen, wenn hier negative Erfahrungen gemacht werden (Aust
1994, Bitzer et al. 1999, Dorning et al. 2000). Zwar konnen einzelne Aspekte innerhalb
der Qualitdtsdimensionen je nach Erkrankung (bzw. Versorgungssetting) eine unter-
schiedliche Relevanz fiir die Gesamtbewertung der Patienten besitzen (Cleary et al.
1989, Wensing et al. 1994, Blum 1998b, Dierks & Bitzer 1998, Berenskotter 2001),
durchgéngig sind jedoch Ausstattungsmerkmale (wie z.B. die Qualitdt der Verpflegung
in stationdren Einrichtungen oder die Attraktivitit der im Wartezimmer ausliegenden
Zeitschriften) von weit geringerer Bedeutung fiir die Bewertung der Struktur- und Pro-
zessqualitdt aus der Sicht der Patienten. Betrachtet man hier beispielsweise die oben be-
reits angesprochenen Untersuchungen der Stiftung Warentest zur Qualitit der sta-
tiondren Versorgung aus Patientensicht, gehen die einzelnen Aspekte der Struktur- und
Prozessqualitét wie folgt in das Gesamturteil (Gesamtzufriedenheit) ein (Test 1997).

Aspekt Anteil am Gesamturteil | Aspekt Anteil am Gesamturteil
zur Zufriedenheit zur Zufriedenheit

Information 20 % Interaktion 20 %

Organisation 10 % Verpflegung 20 %

Ruhe 5% Komfort 10 %

Sanitére Einrichtungen 10 % Tagesablauf 5%

Tabelle 7: Gewichtung einzelner Aspekte der Struktur- und Prozessqualitdt aus der Per-
spektive der Patienten
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7.1.2 Anforderungen und Bediirfnisse an die Qualitiit gesundheitli-
cher Versorgung aus der Perspektive von Patienten —
Ergebnisqualit:it

Auch in Deutschland hat sich der Begriff ,,Health Outcomes* fiir die Beschreibung ge-
sundheitsbezogener Ergebnisse weitgehend durchgesetzt. Dabei werden unter Health
Outcomes Resultate, Ergebnisse oder Wirkungen verstanden, die sich auf den Gesund-
heitszustand bzw. die Gesundheit beziehen und spezifischen Prozessen zugeschrieben
werden koénnen (Long & Bitzer 1997).

Traditionell stehen lebenszeitbezogene Health Outcomes (z.B. Mortalitit) im Mittel-
punkt der Ergebnismessung. Sie haben ihre Berechtigung bei lebensbedrohlichen Er-
krankungen, deren Behandlung (oder Pravention) unter der priméiren Zielsetzung durch-
geflihrt wird, die Lebenserwartung der Patienten zu erhohen. Soll die gesundheitliche
Versorgung chronischer, potenziell nicht zum Tode fiihrender Erkrankungen einer Er-
gebnis- bzw. Wirksamkeitsbewertung unterzogen werden, sind krankheitsbezogene und
lebensqualititsbezogene Ergebnisparameter von Bedeutung. Mehrere Entwicklungen
haben dazu beigetragen, dass die Perspektive der Patienten iiber eine reine klinische
Symptombeschreibung hinaus als zentrale Bewertungsdimension gesundheitlicher Ver-
sorgung angesehen wird.

So wird seit gut 20 Jahren die gesundheitsbezogene Lebensqualitit als Evaluationspara-
meter in der Bewertung gesundheitlicher Versorgung verwendet. Unter gesund-
heitsbezogener Lebensqualitit wird gegenwértig ein mehrdimensionales psychologi-
sches Konstrukt verstanden, das durch mindestens vier Komponenten zu operationa-
lisieren ist: das psychische Befinden, die korperliche Verfassung, die sozialen Bezie-
hungen und die funktionelle Kompetenz der Befragten (Bullinger 1996).

Eine weitere Gruppe von health outcomes wird mit ,,Patientenzufriedenheit” umschrie-
ben. Ausgehend von den bereits skizzierten Entwicklungen, die unter dem Stichwort
,Konsumentensouverénitit“ zusammengefasst werden konnen und die eine stirkere
Partizipation der Patienten an Entscheidungs- und Evaluationsprozessen gesundheit-
licher Versorgung vorsehen, wird die Zufriedenheit der Patienten als legitimes Endre-
sultat gesundheitlicher Versorgung angesehen (Dorning, Bitzer & Schwartz 1997).

In mehreren Untersuchungen konnten wir zeigen, dass der Erfolg von MaBBnahmen der
gesundheitlichen Versorgung aus der Perspektive der Patienten auf rationalen und nach-
vollziehbaren Kriterien beruht, die auch aus klinischer Sicht fiir die Erfolgsbewertung
relevant sind (Dorning, Bitzer & Schwartz 1996, Bitzer et al. 1997, Bitzer et al. 1998a,
Bitzer et al. 2000a, Bitzer et al. 2000b). Dabei handelt es sich um die Bereiche der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitit, die durch die zugrundeliegende Erkrankung mal-
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geblich negativ beeinflusst bzw. beeintrichtigt werden (z.B. Schmerzen, Symptome,
Beeintrachtigungen in Alltagsfunktionen). Patienten erwarten, dass MaBBnahmen der ge-
sundheitlichen Versorgung genau diese als problematisch und einschrinkend empfun-
denen Bereiche der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét verbessern.

Auch empirisch ldsst sich dieser Zusammenhang zumindest ansatzweise iiberpriifen.
Geht man von der Uberlegung aus, dass die von den Patienten angegebenen Griinde,
sich filir eine operative Behandlung zu entscheiden, ein wesentlicher Indikator dafiir
sind, auf welche Aspekte sich die prdoperativen Erwartungen an die Therapie vor allem
beziehen, ldsst sich folgendes zeigen: Patienten, die eine bestimmte Beeintrachtigung
als wichtigsten Grund fiir eine Operation nennen, sind stirker von dieser Beeintrachti-
gung betroffen als Patienten, die diese Beeintrachtigung nicht als wichtigsten Grund fiir
die Operation angeben*. Weiterhin sind Patienten, bei denen es durch eine Therapie zu
deutlichen Verbesserungen in der Beeintrachtigung kommt, die als wichtigster Grund
fiir die Operation angegeben wird, deutlich zufriedener mit dem Operationsergebnis als
Patienten, die nur geringe oder keine Verbesserungen aufweisen. Das bedeutet, dass die
generelle Zufriedenheit mit dem Behandlungsergebnis mit dem Grad der Erfiillung der
patientenseitigen Erwartungen korrespondiert (Bitzer et al. 1998a).

Ein weiterer wesentlicher Aspekt, der die Bewertung der Ergebnisqualitit bei einer Rei-
he von Erkrankungen beeinflusst, ist das Auftreten von Komplikationen. Um Gemein-
samkeiten und indikationsspezifische Unterschiede von Einflussgrofen auf die Bewer-
tung des Ergebnisses durch die Patienten zu illustrieren, sind in Tabelle 8 die Determi-
nanten der Patientenzufriedenheit mit dem Operationsergebnis nach verschiedenen Ope-
rationen zusammenfassend dargestellt.

Die Linderung der Beschwerden und das Erreichen einer weitgehend wiederhergestell-
ten gesundheitsbezogenen Lebensqualitidt sowie die Tatsache, dass keine Komplika-
tionen auftreten, sind zentrale (und nachvollziehbare) Erwartungen, die Nutzer an die
Ergebnisqualitit gesundheitsbezogener Leistungen haben.

Im Gegensatz zu den Qualitétskriterien bei der Struktur- und Prozessqualitdt, die, wie
wir zeigen konnten, im Prinzip unabhidngig von Krankheitsbildern zu beschreiben sind,
lassen sich aussagekriftige und interpretierbare Angaben zur Ergebnisqualitét nur indi-
kationsspezifisch erfassen” Deshalb gestaltet sich die Erfassung, Auswertung und In-

* Wird beispielsweise als wichtigster Grund fiir eine Operation der Nasenscheidewand ,,Schnarchen®

genannt, dann fiihlen sich diese Patienten durch ,,Schnarchen sehr viel stirker beeintrachtigt, als Per-
sonen, die ,,Schnarchen® nicht als wichtigsten Grund angeben.

So ist bei der Interpretation von Tabelle 8 zu beriicksichtigen, dass sich hinter den gleichlautenden
Einflussgrofen ,,postoperative Gesamtbeeintrachtigung® oder ,,Komplikation® jeweils indikations-
spezifisch verschiedene Einzelaspekte verbergen.

46



156

Bitzer, E. M.; Dierks, M. L.

terpretation der Ergebnisqualitit im Vergleich zur Struktur- und Prozessqualitdt auf-

windiger und komplexer.

Art der Operation

Relevante Einflussgrofien auf die Zufriedenheit von Patienten
mit dem Ergebnis einer Operation

Wichtigste Einflussgrofie

Weitere Einflussgrofien

Krampfaderoperation
der unteren Extremititen

Kosmetisches Ergebnis

Postoperative Gesamtbeeintrichtigung
Aktuell noch in Behandlung

Komplikationen

Operative Korrektur

Verbesserung des ,,zentralen

Postoperative Gesamtbeeintrachtigung

: cosk
der Nasenscheidewand Grundes Beeintriachtigung Nasentamponade
Meniskusoperation Postoperative Komplikationen
Gesamtbeeintridchtigung
Anamnese
Leistenbruch Postoperative Soziale Funktionsfahigkeit
Gesamtbeeintrachtigung Nachbehandlung
Komplikationen
Operation des Postoperative Komplikationen
Hiiftgelenks Gesamtbeeintrachtigung Psychisches Wohlbefinden
Geschlecht

Schmerzmitteleinnahme

Tabelle 8: Einflussgrofen auf die Zufriedenheit von Patienten mit dem Ergebnis einer
Operation (nach Bitzer et al. 1998 und 2000)

* Verbesserungen der Beschwerde, die aus Sicht der Patienten den wichtigsten Grund fiir die Operation bildete

7.1.3 Welche Aspekte der gesundheitlichen Versorgung sind einer
patientenseitigen Bewertung zuginglich?

Gingige Vorbehalte, Patientenurteilen einen eigenstéindigen Stellenwert im Rahmen der

Qualititsbeurteilung beizumessen, fullen insbesondere auf der Annahme, dass Patienten

in der Regel weder {iber die notwendige Objektivitit, noch iiber ausreichendes medi-

zinisches Fachwissen verfiigten, um Notwendigkeit, Angemessenheit und Zweckma-
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Bigkeit medizinischer MafBnahmen kompetent einschédtzen zu konnen (vgl. Blum
1998b).

Aus der Nutzerperspektive ist es jedoch unerheblich, ob die Beurteilung der Qualitit der
medizinischen Leistungen objektiven Kriterien standhdlt. Wichtig ist vielmehr, dass der
subjektive Eindruck, sei er nun realitdtsangemessen oder nicht, die Bewertung bestimmt
und nachfolgende Handlungen (z.B. Weiterempfehlung eines Behandlungsverfahrens
oder die erneute Behandlung in demselben Krankenhaus) determiniert. Zudem umfassen
sowohl der Behandlungsprozess als auch der Heilungsverlauf und damit das Behand-
lungsergebnis eine Fiille von Teilprozessen und -aspekten, die auch ohne medizinisches
Fachwissen und gerade wegen ihrer subjektiven Involviertheit von den Patienten her-
vorragend beurteilt werden konnen.

Daraus ergibt sich aber auch, dass nicht alle Elemente eines Versorgungsprozesses bzw.
des Behandlungsergebnisses einer patientenseitigen Beurteilung zugénglich sind. Nicht
Gegenstand von Patientenbefragungen zur Prozess- und Servicequalitdt sind daher in
der Regel die interne Prozess- und Ablauforganisation, Fort- und Weiterbildung des
Personals, Qualifikationsanforderungen sowie die Personalausstattung, da hier Patienten
lediglich die moglichen Folgen mangelnder Qualifikation oder Ausstattung beurteilen,
aber die Ursachen dahinter nicht erfassen konnen. Auch die technische Qualitét (z.B.
von Labor- oder Rontgengeriten, Ergebnisse der bildgebenden Diagnostik, eines be-
stimmten Operationsverfahrens oder die Wahl eines spezifischen Chemotherapie-
Schemas) ist auf Anhieb nicht durch Patienten beurteilbar. Analog sind auch bei der
Bewertung der Ergebnisqualitét die technischen Aspekte (z.B. der radiologisch korrekte
Sitz einer Hiiftgelenkprothese oder die Zunahme der Knochendichte) nicht direkt durch
Patienten zu bewerten.

7.2  Der Patient als Bewerter von Qualitat im Gesundheits-
wesen — methodische Anséitze

Ausgehend von den einleitend dargestellten Uberlegungen, zu welchen Aspekten der
Qualitdt Patienten prinzipiell Auskunft geben konnen und welche Aspekte der gesund-
heitlichen Leistungserbringung aus Patientenperspektive von besonderer Relevanz sind,
sind verschiedene methodische Ansitze zur Bewertung von Gesundheitsleistungen aus
Patientensicht erprobt worden. Wir beschreiben und bewerten im Folgenden vor allem
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die Verfahren, die sich durch Praktikabilitdt und Anwendungsfreundlichkeit auszeich-

nen.

7.2.1 Qualitative Patientenbefragungen — Focus Groups

Fokussierte Gruppendiskussionen (Focus Groups) haben sich im Rahmen von Aktivita-
ten des Qualitditsmanagements gesundheitlicher Versorgung vielfach bewéhrt. Es gibt
inzwischen zahlreiche Belege dafiir, dass fiir den Einsatz im Qualititsmanagement qua-
litative Verfahren (Interviews, Gruppendiskussionen) gut geeignet sind (Calnan 1997;
Williams & Calnan 1996). Diese Verfahren unterscheiden sich vor allem durch die of-
fene Vorgehensweise und die Prinzipien der Kommunikation und Interpretativitit von
quantitativen Verfahren, z.B. standardisierten Fragebogen (Lamnek 1989). Mit ihrer
Hilfe kann die Vielfalt der von Probanden geduferten individuellen Meinungen und Er-
fahrungen zu einem Thema erhoben werden. Dariiber hinaus erweitert sich im kommu-
nikativen Austausch der Reflexionsrahmen der Teilnehmer dadurch, dass zum Teil nur
latent vorhandene Aspekte den Probanden durch den Austausch mit anderen bewusst
werden. So lassen sich auch diese latenten Inhalte analysieren (Khan 1991). Die Vortei-
le von Focus Group-Diskussionen im Qualitdtsmanagement konnen wie folgt beschrie-

ben werden:
e Offene Vorgehensweise ohne vorgegebene Fragen und Fragebogendramaturgie
e FEingehen auf Erlebnisse und Erfahrungen der Befragten

e Im Vergleich zu Einzelinterviews geringer Zeitaufwand (zwei bis drei Stunden)
bei 5 - 15 Teilnehmern

e Erfassung eines breiten Spektrums von interessierenden Aspekten zum Themen-
kreis

e Schnelle Riickmeldung der Ergebnisse an die beteiligten Einrichtungen
Bei der Durchfiihrung von Focus Group-Diskussionen sollten, um die oben genannten

Vorteile eines Gruppenverfahrens nicht durch methodische Fehler aufzuheben, eine
Reihe von Faktoren beachtet werden.
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e Im Qualitdtsmanagement ist eine GruppengroBle zwischen 5 und 15 Teilnehmern
empfehlenswert, alle Beteiligten miissen hinreichende Erfahrungen mit dem Dis-
kussionsgegenstand haben (Basch 1987).

e Die Rekrutierung sollte entsprechend der interessierenden Themenbereiche erfol-
gen, ebenso die Form der Einladung (schriftliche Einladung, persénliche Anspra-
che). Da sich Gruppendiskussionen im Rahmen des qualitativen Forschungspara-
digmas bewegen, steht nicht die Reprédsentativitit im Sinne einer von statisti-
schen Vorannahmen gepréigten Stichprobe bei der Zusammensetzung einer Dis-
kussionsrunde im Vordergrund. Es geht vielmehr darum, fiir die Forschungsfrage
,»typische* Probanden zu gewinnen.

e Die Diskussionen, die in der Regel zwei bis drei Stunden dauern, sollten auf3er-
halb der Versorgungseinrichtung stattfinden und von erfahrenen Moderatoren
durchgefiihrt werden, deren Neutralitét fiir die Befragten transparent wird.

e Aufgabe der Moderatoren ist es, die Gespriachsteilnehmer bei der Artikulation ih-
rer Aussagen und Meinungen zu unterstiitzen, eine Atmosphire zu schaffen, in
der alle Beteiligten bereit sind, sich aktiv einzubringen und gleichzeitig dafiir zu
sorgen, dass die Diskussion wihrend ihres gesamten Verlaufs auf den Gegens-
tand ,,fokussiert* bleibt.

Da im Qualitdtsmanagement der Schwerpunkt des Interesses auf den Aussagen der Be-
teiligten liegt, ist eine Aufzeichnung der Diskussionsbeitrdge im Sinne von Protokollen
ausreichend”’.

Wir haben im Rahmen von umfangreichen Untersuchungen in verschiedenen Versor-
gungsbereichen (ambulante haus- und fachérztliche Versorgung, stationdre Einrich-
tungen der gesundheitlichen Versorgung) sowie mit Patienten verschiedener Erkran-
kungsgruppen (u.a. Asthma, Erkrankungen des rheumatischen Formenkreises, Krebs)
das Verfahren der transparenten Gruppendiskussion entwickelt. Hierbei werden Metho-
den eingesetzt, die alle Ergebnisse im gesamten Diskussionsprozess visualisieren und
fiir alle Teilnehmer transparent machen. Diese Methoden forcieren zudem eine aktive
Beteiligung der Teilnehmer sowohl bei der Datenerhebung als auch bei den ersten Aus-

*"" Die v.a. im Hinblick auf die Auswertung wesentlich aufwindigere Dokumentation mittels Tonband,
Kassetten und/oder Video ist prinzipiell moglich, jedoch vielfach nicht erforderlich, da im Qualitéts-
management die Analyse von Kommunikationsstrukturen und -verhalten nicht im Vordergrund des
Interesses steht.
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wertungsschritten zur notwendigen Reduktion der Fiille des Materials (vgl. dazu aus-
fiihrlich: Dierks & Bitzer 1998)*.

Gruppendiskussionen, so unser Fazit, sind zur Erhebung von Patientenerwartungen und
Patientenzufriedenheit geeignet (Dierks et al. 1994), fiir Schwachstellenanalysen in Ein-
richtungen der Gesundheitsversorgung nutzbar (Woodward 1993) und werden zuneh-
mend auch im Rahmen von Planungsprozessen eingesetzt (Alaszewski & Cornes 1996).
Sie konnen als Routine-Monitoring in definierten Intervallen mit geringem Aufwand
genutzt werden, die Ergebnisse sind differenziert und beziehen die konkreten Erfah-
rungen der Patienten unmittelbar ein. Fiir externe Vergleiche, aber auch fiir den Einsatz
im Routine-Monitoring sollte {iber die Einzelfallauswertung hinaus ein Interpretati-
onsraster am Material entwickelt werden (Concato 1997).

Im Ubrigen haben Leistungserbringer ein hohes Interesse an differenzierten Riickmel-
dungen und an vergleichenden Auswertungen. Nahezu 80 % der von uns befragten
Leistungsanbieter, die an einer entsprechenden Untersuchung teilgenommen haben, be-
griilen eine wiederholte und systematische Erhebung von Patienteninteressen und Pati-
entenzufriedenheit als sinnvolles Instrument im Praxismanagement (Dierks 1995).

7.2.2 Standardisierte Patientenbefragungen

Standardisierte (in der Regel schriftliche) Patientenbefragungen werden als quantitative
Erhebungsmethoden sowohl von einzelnen Leistungsanbietern als auch im Rahmen in-
stitutionsiibergreifender, vergleichender Qualitdtsbewertungen eingesetzt. Sie bieten da-
bei im Vergleich zu qualitativen Verfahren im Qualitditsmanagement folgende Vorteile:

e Es konnen groBere Patientenzahlen befragt werden als in Focus Group-Diskus-
sionen oder mit anderen qualitativen Verfahren.

e Die Ergebnisse aus verschiedenen Einrichtungen sind vergleichbar bzw. es kon-
nen Vergleiche mit externen ,,Referenzwerten® angestellt werden.

e Die Durchfiihrung kann anonym gestaltet werden.

o Es existieren standardisierte Auswertungsverfahren.

* Basierend auf einem in den USA erprobten Verfahren zur Erfassung von Qualititsaspekten nach
Krankenhausaufenthalten (Cunningham, 1991)
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Anzumerken ist jedoch, dass der Aufwand fiir eine gezielte schriftliche Patientenbe-
fragung in Einrichtungen der gesundheitlichen Versorgung (z.B. Krankenhédusern) je
nach Stand der EDV-technischen Voraussetzungen auch betrichtlich sein kann. Dariiber
hinaus sind Dateneingabe, Plausibilitdtspriifungen und Auswertungen einer standardi-
sierten Befragung nicht trivial und sollten von qualifiziertem Personal durchgefiihrt
werden.

7.2.2.1 Erhebungsinstrumente zur Erfassung der Struktur- und
Prozessqualitiit

Um einen Uberblick iiber hiiufig erfragte Qualititsdimensionen zu erhalten, wurden acht
in Deutschland bekannte und oft eingesetzte Erhebungsinstrumente analysiert. Im Ein-
zelnen lagen der Auswertung folgende Fragebogen zugrunde:

e Fragebogen der Stiftung Warentest zum Krankenhausvergleich Berlin

e Fragebogen der Stiftung Warentest zum Vergleich chirurgischer Fachabteilungen
in Nordrhein-Westfalen

e Fragebogen des Picker-Instituts zur Patientenzufriedenheit nach Krankenhausauf-
enthalten

e Fragebogen der DAK zum Krankenhausvergleich Hamburg

e Fragebogen aus dem Miinchner Projekt zur Qualitdtssicherung in Krankenhdu-
sern

e Fragebogen des Qualititssicherungsprogramms der Rentenversicherer (VDR
2000)

e ZAP-Fragbogen zur Zufriedenheit von Patienten in der ambulanten Versorgung
(Bitzer et al. 1999)

e Fragebogen zur Zufriedenheit von Patienten in einem ambulanten Praxisnetzwerk
(Haussler et al., mdl. Mitteilung, 2001)

Wie die zusammenfassend dargestellten hdufig erfassten Qualitdtsdimensionen illus-
trieren, liegt der inhaltliche Schwerpunkt von Patientenbefragungen bei den genannten
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Untersuchungen zumeist auf der Erhebung von Prozess- und Servicequalitit sowie (er-

ginzend) auf ausgewihlten Strukturmerkmalen.*”

Qualititsdimension Einzelaspekte

Organisation z.B. Wartezeiten auf Termine, vor Untersuchungen, bei Verlegungen
Informationsaustausch und Kooperation zwischen Krankenhausab-
teilungen, mit anderen Leistungserbringern

Organisationsabldufe auf Station, in der Klinik bzw. Arztpraxis

Erreichbarkeit, Offnungs- und Sprechzeiten

Information und Aufklarung z.B. Information zu Ursache und Verlauf der Erkrankung,

Aufklarung tiber Wirkung und Nebenwirkung der Behandlung, Kom-
plikationen, Alternativen

Interaktion z.B. Freundlichkeit, Menschlichkeit, Beachtung der Privatsphére, part-
nerschaftliche Einbindung, Zeit fiir den Patient

Réumlichkeiten z.B. Sauberkeit, Zimmerausstattung, Wartezimmer

Fachlich-technische Kompe- Griindlichkeit und Sorgfalt bei Untersuchungen, Arbeitsklima unter

tenz den Beschiftigten, wahrgenommene fachliche Kompetenz

Globale Einschétzung Zufriedenheit mit dem Arzt (bzw. Krankenhaus, Rehabilitations-

einrichtung), Bereitschaft zur Weiterempfehlung, Bereitschaft zur er-
neuten Behandlung. Beurteilung der Behandlungsqualitét

Tabelle 9: Haufig erfasste Qualititsdimensionen und Einzelaspekte dieser Dimensionen
(eigene Darstellung nach Auswertung haufiger in Deutschland verwendeter
Erhebungsinstrumente)

Auch wenn nicht alle der zur Anwendung kommenden Erhebungsinstrumente direkt auf
der Basis von Patientenaussagen zu Bediirfnissen, Erwartungen und Anforderungen an
den Prozess der gesundheitlichen Versorgung entwickelt wurden (Aust 1994), reflektie-
ren die erfragten Qualitdtsdimensionen diese Bediirfnisse und Erwartungen recht gut
(Hall & Dornan 1988).

7.2.2.2 Erhebungsinstrumente zur Erfassung der Ergebnisqualitit

Die Ergebnisqualitit der medizinischen Leistungserbringung ist deutlich seltener Ge-
genstand von Patientenbefragungen. Ausschlaggebend dafiir sind mehrere Griinde:

*" Im Folgenden wird dennoch zusammenfassend (und vereinfachend) von Prozess- und Servicequalitiit
gesprochen.
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e Die Ergebnisqualitdt bildet insgesamt (nicht nur auf Patientenbefragungen bezo-
gen) in der Regel nicht den Mittelpunkt von Aktivititen des Qualitdtsmanage-
ments im Gesundheitswesen (vgl. dazu ausfiihrlich Institut fiir Medizinische In-
formationsverarbeitung der Universitédt Tiibingen 1994).

e Wihrend Patientenaussagen zur Bewertung von Serviceaspekten u.a. auch auf-
grund ihrer weiten Verwendung in anderen Dienstleistungs- und Produktionssek-
toren mittlerweile doch weitgehend akzeptiert sind, wird die Giite von Patienten-
angaben zur medizinischen Qualitdt durch Vertreter der Professionen vielfach
sehr zuriickhaltend eingeschitzt™.

e Die Erfassung der Ergebnisqualitit gesundheitlicher Versorgung ist mit grof3eren
methodischen und organisatorischen Anforderungen verbunden.

Anders als bei der Prozess- und Servicequalitdt sind bei der Erfassung der Ergebnisqua-
litat krankheits- und indikationsspezifische Aspekte von zentraler Bedeutung fiir die
Bewertung (Do6rning, Bitzer & Schwartz 1996, Bitzer at al 1998a, 2000a, 2000b). Das
bedeutet, dass die zu befragenden Patienten hinsichtlich der zugrunde liegenden Er-
krankung (und. ggf. Therapie) homogen sein sollten’',die Fragen sollten auf das Er-
krankungsspektrum zugeschnitten sein. Sowohl fiir institutionsiibergreifende Qualitts-
vergleiche als auch fiir eine Nutzung der Ergebnisse im internen Qualitdtsmanagement
folgt daraus, dass vorrangig Patienten mit Erkrankungen befragt werden sollten, die mit
hinreichender Héufigkeit in den Einrichtungen vorkommen und behandelt werden
(Problem der ausreichenden Fallzahlen). Bei Verwendung indikationsspezifischer Er-
hebungsinstrumente ist moglicherweise der parallele Einsatz mehrerer Instrumente bzw.
Fragebatterien notwendig, was den Aufwand fiir die Vorbereitung, Logistik, Auswer-
tung und Interpretation weiter erhoht.

Anders als bei der Erhebung der Prozess- und Servicequalitét lassen sich denn auch Er-
hebungsinstrumente zur Erfassung der Ergebnisqualitit weniger leicht vergleichen. Zu-
dem hat sich die Anzahl der zur Messung der Ergebnisqualitit entwickelten Mess-
instrumente in den vergangenen Jahren fast inflationdr entwickelt. Nicht alle existie-
renden Erhebungsverfahren eignen sich jedoch fiir die Erhebung qualititsrelevanter In-

" SinngemiB etwa wie folgt begriindet: ,,Die Qualitit gesundheitlicher Versorgung, érztlicher Leistun-

gen setzt entsprechende Fachkenntnisse voraus und kann daher nicht durch Patienten, d.h. Laien, er-
folgen.”.

Z.B. wird die Qualitdt einer Meniskusoperation aus Patientenperspektive an anderen Kriterien ge-
messen als die Qualitdt einer Krampfaderoperation (Bitzer et al 1997).
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formationen und nur wenige konnen als in diesem Bereich geniigend gepriift und va-
lidiert gelten.

Grundsitzlich konnen Erhebungsinstrumente zur Erfassung von Ergebnisqualitit un-
terschieden werden in die allgemeinen, diagnose- und problemiibergreifenden (,,generi-
schen®) Verfahren (z.B. SF-36 Gesundheitsfragebogen, Nottingham Health Profile), die
diagnose- bzw. indikationsspezifischen Messmethoden (z.B. EORTC-Fragebogen) und
Fragebdgen zur Patientenzufriedenheit mit dem Ergebnis einer Behandlung.

Eine aus inhaltlicher und methodischer Sicht optimale Losung wire die gleichzeitige
Anwendung je eines Messinstruments aus einer der drei genannten Gruppen von Ver-
fahren. Dies wird aus Praktikabilitdtsgriinden nur in wenigen Untersuchungen moglich
sein, so dass eine anhand der Untersuchungsfrage zu begriindende Auswahl getroffen
werden muss. Soweit dies moglich ist, sollten bereits verfiigbare Erhebungsinstrumente
ausgewihlt werden. Eine Neuentwicklung oder erhebliche Modifikation von Instrumen-
ten sollte nur in den Féllen erfolgen, in denen ein ausreichend qualifiziertes Messverfah-
ren noch nicht zur Verfiigung steht oder die besondere Untersuchungssituation eine
Anwendung existierender Instrumente in der Originalform nicht gestattet.

Bei der Auswahl der Erhebungsinstrumente sind dariiber hinaus neben den klassischen
Gitekriterien der ,,Objektivitit®, ,,Reliabilitat und ,,Validitit™ weitere Gesichtspunkte
von Bedeutung, die insbesondere anwendungs- und auswertungsbezogene Aspekte
betreffen. Diese Aspekte umfassen neben der Praktikabilitit der Instrumente auch deren
Dokumentation, die verfiigbaren Auswertungsstrategien und die Existenz von Ver-
gleichsdaten (Kohlmann et al. 2000).

Die Verfiigbarkeit von Vergleichsdaten und Informationen {iber die in anderen Studien
mit dem Instrument gesammelten Erfahrungen sind fiir die spétere Interpretation der
Ergebnisse von besonderer Bedeutung, da so u.a. eine an externen Referenzen orien-
tierte Interpretation der gewonnenen Ergebnisse ermdglicht wird.

In allen Anwendungsfillen ist bei der Auswahl von Messdimensionen und -instrumen-
ten neben der inhaltlichen Komponente darauf zu achten, dass diese einen der Ziel-
gruppe addquaten Messbereich aufweisen und Zeithorizonte in angemessener Weise be-
riicksichtigen.

7.2.2.3 Analyse und Interpretation von Patientenbefragungen

Ohne an dieser Stelle detailliert auf Auswertungs- und Analysestrategien bzw. Inter-
pretationsbeispiele von Patientenbefragungen eingehen zu kénnen, sollen zwei Aspekte
zumindest skizziert werden, die sich zum einen auf die Erhebungssituation und mogli-
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che Verzerrungen durch Rahmenbedingungen der Erhebung beziehen, zum anderen auf

die Interpretation bzw. vergleichende Analyse und Darstellung der Daten beziehen.

Verzerrungsmoglichkeiten

Unterschiede in der Prozess-, Struktur- oder Ergebnisqualitidt gesundheitlicher Mal-

nahmen und Therapien miissen nicht per se Qualitdtsdefizite reflektieren, sie konnen

auch (zumindest teilweise) das Resultat systematischer Verzerrungen sein. Verzer-

rungsmoglichkeiten werden im Zusammenhang mit Patientenbefragungen auf drei Ebe-

nen beschrieben:

Mangelnde Représentativitit der befragten Patienten

Unterschiedliche Zusammensetzung der befragten Patienten in den zu verglei-
chenden Einrichtungen™

Mangelnde Problemsensitivitit der Befragten (insbesondere bei Zufriedenheits-
befragungen ,,zu positive* Bewertungen, die eine Aufdeckung von Problemen
oder von Unterschieden in der Versorgung erschweren).

Solchen Verzerrungen kann teilweise durch eine sachgerechte Durchfiihrung der Er-

hebung begegnet werden. Als wichtige MaBlnahmen werden dabei u.a. genannt (vgl.
auch Trojan 1998, Satzinger 1998):

Sorgfiltige Konstruktion der Erhebungsinstrumente im Hinblick auf erfragte In-
halte und Antwortkategorien

ein Befragungsmodus, der Objektivitdt begiinstigt (z.B. durch postalische Befra-
gung und Beantwortung des Fragebogens zu Hause

angemessene Information und Motivation der Beteiligten, so dass eine hinrei-
chende Anzahl beantworteter Fragebogen den Vergleich zwischen einzelnen
Leistungsanbietern ermoglicht.

2 'Wenn z.B. in einer Einrichtung mehr Patienten behandelt werden, die aufgrund von Vorerkrankungen
oder anderer Merkmale ein hoheres Risiko besitzen, Komplikationen zu entwickeln, konnte eine ho-
here Komplikationsrate in dieser Einrichtung v.a. darauf zuriickzufiihren sein.
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Dartiiber hinaus konnen Faktoren, die sich auf die patientenseitige Qualitdtsbewertung
auswirken und die nicht direkt mit der Qualitéit der Leistungserbringung in Verbindung
stehen, durch geeignete statistische Verfahren bei der Auswertung der Befragungen be-
riicksichtigt werden. Voraussetzung ist dabei allerdings, dass solche Faktoren bekannt
sind und wéhrend der Befragung auch erhoben bzw. erfasst werden (Williams 1994).

Uber diese Faktoren liegen jedoch bislang nur vereinzelt Informationen vor. So sind #l-
tere Befragte hiufig (aber nicht immer) zufriedener als jiingere Befragte (Callahan et al.
2000, Andersen & Schwarze 2000), auch ist der Gesundheitszustand der Befragten bzw.
die Zufriedenheit mit der Behandlungsqualitét als ein weiterer Einflussfaktor zu bertick-
sichtigen (Zaslavsky et al. 2000, Kroenke et al. 1999). Patienten, deren krankheitsspezi-
fische Beschwerden nicht oder nur gering reduziert wurden, geben in nahezu allen
Struktur- und Prozessparametern negativere Bewertungen ab als Patienten, deren Be-
schwerden stark reduziert wurden®. Die Frage, ob diese Patienten tatséichlich vor der
Behandlung z.B. schlechter aufgekldrt wurden oder ob die Bewertung der Aufkldrung
durch das Beschwerdeniveau beeinflusst wird, kann aufgrund der bislang vorliegenden
Datenbasis nicht abschliefend beantwortet werden.

Um bei der Datenauswertung den Zusammenhang zwischen dem Grad der Beschwer-
dereduktion bzw. dem Auftreten von Komplikationen und der Einschitzung der Struk-
tur- und Prozessqualitdt zu eliminieren, sollten Angaben zum Erfolg der Behandlung
und zu evtl. aufgetretenen Komplikationen immer mit erfasst werden, um einer ange-
messenen statistischen Berticksichtigung zugénglich zu sein.

Interpretation der Daten - Vergleichswerte / iiberpriifte Standards

Das Fehlen von eindeutigen und empirisch tiberpriiften Standards und Vergleichswerten
erschwert eine Beurteilung der erhaltenen Ergebnisse sowohl zur Patientenzufriedenheit
mit Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitit als auch zur gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitit.

Um zu entscheiden, ob das Ergebnis eines Leistungsanbieters in einer Gesamtstichprobe
von Leistungsanbietern als ,,gut* oder ,,schlecht” bewertet werden kann, stehen prinzi-
piell zwei Vorgehensweisen zur Verfligung:

%3 So fithlen Patienten, deren Beschwerden nicht oder nur geringfiigig verbessert wurden, sich z.B. deut-
lich schlechter informiert und aufgeklért als Patienten, deren Beschwerden stark reduziert wurden.
Auch im Zusammenhang mit dem Merkmal ,,Komplikationen* wird dieser Zusammenhang evident:
Patienten mit Komplikationen fiihlen sich schlechter informiert als Patienten ohne Komplikationen.
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»Absolut™“: Aufgrund von begriindeten externen Vorerfahrungen werden aus inhaltli-
chen Griinden a priori bestimmte Ergebnisse als ,,gut oder ,,schlecht” kategorisiert
(z.B. mehr als 25 % unzufriedene Patienten = mangelnde Qualitit).

»Relativ: z.B. Bestimmung der Abweichung (u.U. in Mehrfachen der Standardab-
weichung) zum Mittelwert der Gesamtstichprobe und ggf. inferenzstatistische Absi-
cherung, Aufteilung der Gesamtstichprobe in Perzentilen (z.B. unteres Drittel, mittleres
Drittel, oberes Drittel).

Vorzuziehen ist die ,,absolute” Vorgehensweise dann, wenn inhaltlich begriindetes und
empirisch abgesichertes Vorwissen verfiigbar ist. Wenn beispielsweise aus wissen-
schaftlichen Studien bekannt ist, dass Komplikationen in 2 % - 4 % der Félle auftreten,
konnte eine Komplikationsrate von mehr als 5 % kritisch gewertet werden, wihrend ei-
ne Rate von 1 % dagegen als Hinweis auf gute Qualitét interpretiert werden konnte. Ei-
ne externe Setzung von Standards oder Vergleichswerten ohne empirisch abgesichertes
Wissen bzw. ohne sehr gute inhaltliche Begriindung kann die Akzeptanz der erhaltenen
Ergebnisse nachteilig beeinflussen, da der Vorwurf von Willkiir und Intransparenz unter
Umsténden nicht leicht zu entkréften ist.

Die Kritik an einem ,,relativen* Vorgehen beruht dagegen vor allem darauf, dass mit der
Orientierung an der empirischen Verteilung in der Gesamtstichprobe alle Aussagen zur
Qualitit auf dem ,,durchschnittlichen* Qualitdtsniveau dieser Stichprobe beruhen, wobei
jedoch in der Regel keine Informationen dazu vorliegen, ob dieses Niveau insgesamt als
»gut™ oder ,,schlecht* zu bezeichnen ist™*,

Da jedoch zu einer Vielzahl von Qualitdtsparametern kein oder nur ansatzweise solch
spezifisches Vorwissen vorliegt™, kommt der . relativen” Vorgehensweise bislang ein
recht grofer Stellenwert in der vergleichenden Qualitdtsbeurteilung zu. Hier bedarf es
noch einer kontinuierlichen wissenschaftlichen Weiterentwicklung. Erste Ansdtze bieten
in Deutschland beispielsweise die Daten der Patientenbefragungen aus dem Quali-
tatssicherungsprogramm der Rentenversicherer (BfA, mdl. Mitteilung, 2001).

> Beispiel: Die Qualitit eines Leistungsanbieters, bei dem im Durchschnitt in 5 % der Fille Komplika-
tionen auftreten, wiirde in einer Stichprobe von Leistungsanbietern, in der die Komplikationsrate
durchschnittlich bei 1 % liegt, negativ bewertet. Betrdgt die durchschnittliche Komplikationsrate in
der Stichprobe jedoch 10 %, dann wiirde die Qualitét dieses Anbieters vermutlich positiv bewertet.

* Das gilt im Ubrigen jedoch nicht fiir nur Qualititsbeurteilungen von Patienten, sondern auch fiir die
Mehrheit klinischer Qualitétsindikatoren.
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7.2.3 Kombinierte Mitarbeiter- und Patientenbefragungen

Standardisierte kombinierte Mitarbeiter und Patientenbefragungen sind als Instrument
der Qualititsbewertung gesundheitlicher Leistungen noch verhéltnismiBig neu’. Fiir
eine Kombination dieser beiden Perspektiven spricht, dass durch den Einbezug der Mit-
arbeiter folgende hdufiger beschriebene Kritikpunkte alleiniger Patientenbefragungen
niher untersucht und evtl. kompensiert werden konnen:

Die mangelnde Validitidt der Patientenbeurteilungen bei den fachlichen und organi-
satorischen Aspekten, die auBerhalb der konkreten Wahrnehmung der Patienten liegen —
hier konnen durch die Einbeziehung der Mitarbeiterperspektive zusétzliche qualitétsre-
levante Aspekte einer Bewertung unterzogen werden.

Die geringe Problemsensitivitit der Patienten, manifestiert in der vielfach sehr positiven
Bewertung der zu beurteilenden Aspekte (z.B. als Ausdruck sozialer Erwiinschtheit,
aufgrund unrealistisch ,,zu hoher* oder auch ,,zu geringer* Erwartungen’’ oder aufgrund
von Verdnderungen in den zugrunde liegenden Einstellungen®) — hier besteht (theore-
tisch) die Moglichkeit, auf der Basis (selbst-)kritischerer Bewertungen seitens des Per-
sonals zielgenauer qualititsrelevante Schwachstellen zu identifizieren.

Die bislang in Deutschland vorliegenden Erfahrungen mit kombinierten Mitarbeiter-
und Patientenbefragungen beschrdnken sich auf den stationdren Akutsektor und den Be-
reich der Struktur- und Prozessqualitdt. Hier konnte gezeigt werden, dass sowohl iiber
Patienten- als auch iiber Mitarbeiterbefragungen eine Vielzahl konkreter qualitétsrele-
vanter Schwachstellen aufgedeckt werden kann (Dorning et al. 2000). Interessant ist,
dass Ergebnisse von Mitarbeiterbefragungen haufig kritischer ausfallen als bei Patien-
tenbefragungen, dennoch sind die Patientenbeurteilungen aber zumeist hinreichend pro-
blemsensitiv und beziehen sich in der Regel auf auch aus Mitarbeitersicht problematisch
eingeschétzte Bereiche.

Bislang ist nicht abschlieBend geklirt, inwieweit die Ergebnisse einer Personalbefra-
gung aussagekriftiger sind als die Ergebnisse einer Patientenbefragung. Erfahrungs-

6 Unserer Kenntnis nach wurde bislang im deutschsprachigen Raum nur eine systematisch angelegte

Studie durchgefiihrt, die sich mit einem gezielten Einsatz parallelisierter Personal- und Patienten-
befragung zum Zweck der Qualititsverbesserung im Krankenhaus befasst (Dorning et al 2000).
Sowohl besonders niedrige als auch besonders hohe Erwartungen konnten die Bewertung positiv ver-
zerren. Im erstgenannten Fall wiirden niedrige Erwartungen bereits durch durchschnittliche Leis-
tungen iibertroffen, im letztgenannten konne bei einem Widerspruch zwischen Erwartung und wahr-
genommener Leistung die Tendenz zur Vermeidung ,.kognitiver Dissonanz® (ein in der Sozialpsy-
chologie beschriebenes Phinomen) dazu fiihren, dass eigentlich unbefriedigende Ergebnisse umge-
deutet bzw. aufgewertet wiirden.

Dieses Phinomen wird auch als response-shift bezeichnet, vgl. dazu ausfiihrlich: Sprangers &
Schwartz 1999.
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gemil fordert jedoch eine sowohl von Mitarbeitern als auch von Patienten gleicher-
mafen geduBerte Kritik an bestimmten Versorgungsaspekten offensichtlich die Moti-
vation zur Umsetzung entsprechender Verbesserungsprozesse (Dorning et al. 2000).

Deutlich wurde in diesem Zusammenhang auch, dass kombinierte Mitarbeiter- und Pa-
tientenbefragungen hinreichend &nderungssensitiv sind. Erfolgreich implementierte
Verbesserungen in zuvor defizitdr erlebten Versorgungsmerkmalen bzw. mit Hilfe der
Befragungen identifizierten Schwachstellen fiihren zu einer Erh6hung der Zufriedenheit

von Patienten und Mitarbeitern.

Die bislang vorliegenden Erfahrungen haben dabei jedoch auch gezeigt, dass eine um-
fassende Erhebung von Patienten- und auch Mitarbeiterurteilen keinesfalls isoliert, son-
dern nur als integraler Bestandteil eines bereits funktionierenden internen Quali-
tdtsmanagements eingesetzt werden sollte, da nur so eine angemessene Motivation und
Integration der Mitarbeiter sowie eine addquate Interpretation und Verwertung der Be-
fragungsergebnisse gewihrleistet ist.

Andernfalls ist zu befiirchten, dass Patienten-, aber auch Mitarbeiterbefragungen als rei-
ne Marketingaktivitdten nach innen und/oder auflen fungieren (Béhr und van Ackern
1999).

7.3 Transparenz — Anforderungen und Bediirfnisse an
Informationen zur Qualitat der gesundheitlichen
Versorgung aus der Perspektive von Patienten

Transparenz der Leistungen des Gesundheitswesens meint im Zusammenhang mit der
Erhohung der Patientensouverdnitit vor allem die Information iiber die Qualitit der
Leistungen der Versorgungseinrichtungen, weniger die Transparenz beziiglich der rea-
len Kosten einer Leistung, wie dies von einigen 6konomisch orientierten Gesundheits-
experten gefordert wird®’: Angaben iiber die Strukturen von Versorgungseinrichtungen,
Spezialisierungen und erzielte Ergebnisqualitdt gehoren zu den Angaben, die von den
Biirgern insbesondere dann bendtigt werden, wenn sie gezielt die fiir ihre Bediirfnisse
geeigneten Institutionen auswéhlen wollen. Deshalb sollten, so der Sachverstindigenrat,
die Qualitdtsdaten des Gesundheitswesens, deren Stellenwert im Reformgesetz
(§ 135 ff) neu geregelt wurde und in die Verfahren der externen und vergleichenden

> Es fehlt an Transparenz. Niemand weil genau, wieviel eine Leistung kostet, wer sie bezahlt und wer
den Preis dafiir festsetzt (Henke 2000).
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Qualitétsbeurteilung einflieBen, den Nutzern in geeigneter Weise zur Verfligung gestellt
werden (SVR 2001a). Aus amerikanischen Verdffentlichungen, die sich mit der Rele-
vanz der seit mehreren Jahren 6ffentlich zuginglichen Qualititsdaten auf das Nutzer-
verhalten befasst, wird deutlich, dass trotz einer hohen Skepsis der Nutzer hinsichtlich
der Validitit der Daten und hédufig unvollstdndigen Informationen die Qualitidtsdaten of-
fensichtlich einen, wenn auch geringfiigigen, Einfluss auf das Nutzerverhalten haben.
Die Autoren kommen zu dem Schluss, dass vergleichende Qualitdtsdaten moglicher-
weise vor allem von den Versorgungseinrichtungen selbst genutzt werden (bei Einwei-
sungen, aber auch zum Benchmarking) (Marshall et al. 2000).

Eine Befragung deutscher Versicherter macht die Rolle der Krankenversicherung beim
Thema Qualitit und Transparenz aus der Perspektive der Nutzer deutlich. So vertreten
mehr als 50 % der Versicherten der Deutschen Angestellten Krankenkasse (DAK) die
Auffassung, dass die Krankenkasse iiber alle Daten ihrer Versicherten verfiigen sollte,
um Schwachstellen in der Versorgung zu erkennen (DAK 2000). Allerdings wurde hier
nicht explizit danach gefragt, ob diese Daten neben den Krankenkassen auch fiir andere
interessierte Personenkreise einschlieBlich der Nutzer zur Verfiigung stehen sollten.

Dies ist dagegen der eindeutige Wunsch von Patienten, die, wie die Selbsthilfekon-
taktstelle in Berlin zusammenfasst, unter Qualitdtsaspekten folgende Forderungen an
die Anbieter haben:

e Informationen iiber Ausbildung und Erfahrung der Professionellen
e Nutzerorientierte Informationen zur Spezialisierung der Arzte

e Veroffentlichung der Ergebnisse von Qualititskontrollen fiir gesundheitsbezoge-
ne Einrichtungen

e Veroffentlichung von Missstdnden und schlechten Behandlungserfahrungen
e Fiir Patienten zugdngliche Datenbanken

e Mehr Informationen dariiber, welche Behandlungsmethoden erfolgreich sind und
wer sie anwendet

e Veroffentlichung von Qualitdtskriterien in Formen, die fiir Patienten zugénglich
und leicht verstidndlich sind

e Notwendig sind Formen eines o6ffentlichen Beschwerdemanagements (SEKIS
2000).
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Transparenz aus Patientensicht bedeutet also, dass verstdndliche, niedrigschwellige und
iber verschiedene Medien zugéngliche Informationen iiber die Leistungsfdahigkeit der
Einrichtungen des Gesundheitssystems zur Verfligung stehen und Informationen iiber
Qualitédtsdefizite 6ffentlich zugidnglich gemacht werden.

Bislang sind die meisten dieser Angaben in Deutschland im Prinzip nicht als Routine-
angebot fiir Patienten verfiigbar, siecht man von Informationen {iber Spezialausbildungen
von Arzten ab, die inzwischen Teil der Auskunftssysteme geworden sind. Punktuell
verdffentlichte Angaben zur Qualitdt von stationdren Einrichtungen (z.B. Stiftung Wa-
rentest, Focus, DAK-Befragung) treffen auf ein hohes Interesse bei den Verbrauchern.
Vor diesem Hintergrund hat die Gesundheitsministerkonferenz der Lédnder (GMK) mit
der Bundesirztekammer, der Deutschen Krankenhausgesellschaft, dem Deutschen Pfle-
gerat und den Organisationen der Selbstverwaltung sowie mit Verbraucherverbédnden
und einzelnen Selbsthilfegruppen sogenannte ,,Ziele fiir eine einheitliche Qualititsstra-
tegie im Gesundheitswesen® vereinbart. Die Arbeitsgemeinschaft Qualitdtssicherung
(AQS) ist im Auftrag der GMK mit der Entwicklung konkreter Maflnahmen und Pro-
gramme beschiftigt. Bei den Aufgaben geht es um Zielformulierungen fiir die Verof-
fentlichung von Qualitdtsberichten der Krankenhduser, die Vergabe von Qualititsprei-
sen, die Entwicklung von Qualititsindikatoren und Leitlinien bzw. Pflegestandards
(SVR 2001a). In einer Erkldrung vom 9.10.1999 hat die GMK die folgenden Forderun-
gen formuliert:

e Bis zum 1.1.2003 sind neutrale Patienteninformierungssysteme iiber die Einrich-
tungen des Gesundheitswesens fiir die Bevolkerung aufzubauen und vorzuhalten.

e Von allen Einrichtungen des Gesundheitswesens sind regelmifig Patientenbefra-
gungen durchzufithren. Die Spitzenorganisationen werden fiir jeweils gleiche
Gruppen von Leistungserbringern bis zum 1.1.2003 Empfehlungen zur Methodik,
Vergleichbarkeit und Evaluation der Befragung festlegen.

e Von Interessen der einzelnen Beteiligten im Gesundheitswesen unabhéngige Pa-
tientenberatungsstellen sind auf Landesebene, in gro3en Flichenlédndern in ange-
messener Zahl so einzurichten, dass eine inhaltliche Abhdngigkeit ausgeschlos-
sen ist.

e Bis zum 1.1.2003 sind Patientenvertretungen bzw. Verbraucherschutzverbénde in
die Gremien des Gesundheitswesens einzubeziechen, die sich federfithrend mit
Qualitdtsmanagement auseinander setzen.
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e Bis zum 1.1.2003 ist zu entscheiden, ob der von der GMK vorgelegte ,,Gemein-
same Standpunkt der wesentlichen Beteiligten liber Patientenrechte in Deutsch-
land heute* die gewiinschte Wirkung entfaltet oder ob weiterfithrende MafB3nah-
men (z.B. ein Patientenschutzgesetz) zu ergreifen sind.

e Alle Einrichtungen des Gesundheitswesens dokumentieren bis zum 1.1.2003 in
jéhrlichen Qualitétsberichten die Qualitdt ihrer Leistungen und verdffentlichen
diese in geeigneter Form (GMK 1999).

Zu befiirworten ist, dass Qualitétsberichte auch fiir die Nutzer des Gesundheitswesens
zugédnglich gemacht werden. Zweifellos werden viele dieser Daten nicht ohne Interpre-
tationshilfe fiir jedermann lesbar sein, bei manchen Verfahren wird es auch schutzwiir-
dige Belange der Leistungserbringer selber, d.h. der Arzte und Krankenhiuser, zu be-
achten geben, aber in einem langfristigen Abstimmungsverfahren muss der Informati-
onskreis zwischen den Einrichtungen und den Ergebnissen der Qualitétssicherung und
Nutzern, moglicherweise vertreten durch Verbraucher- oder Patientenorganisationen,
geschlossen oder wenigstens angendhert werden, um zu einer offeneren und vor allem
qualititsorientierten Informationskultur im Gesundheitswesen zu kommen.

Ein erster Schritt konnte eine analog zu einer englischen Internet-Information aufgebau-
te Seite sein, liber die sich stationdre Einrichtungen nicht nur geographisch gegliedert
und mit den Basisinformationen wie GrofBe, Fachabteilungen und Spezialisierungen
darstellen, sondern auch ihre Erfahrung mit definierten Erkrankungen dokumentieren
bzw. bestimmte medizinisch relevante oder auch servicebezogene Informationen pra-
sentieren (http://www.drfoster.com/Hospitals/).

Aus den Kreisen der Medizinischen Dienste der Krankenversicherung, die als eigene
Korperschaft des 6ffentlichen Rechts fungieren, kommt die interessante Anregung, dass
die vielen tausend Beschwerden von Patienten, die bei diesen Diensten eingehen, in ge-
eigneter Weise ausgewertet werden. Dabei lésst sich priifen, ob liberzufillig hiufig be-
stimmte Beschwerden ganz bestimmte Einrichtungen betreffen. Von einem nachgehen-
den Qualitdtsaudit solcher Einrichtungen bis hin zu geeigneten Teilveroffentlichungen
solcher Beschwerdelisten sind verschiedene Moglichkeiten denkbar.
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7.3.1 Informationsquellen iiber die Qualitit des Gesundheitswesens
aus Sicht der Nutzer

Wie informieren sich angesichts der defizitdren Datenlage die Nutzer iiber die Qualitit
der gesundheitlichen Versorgung? Erste Anhaltspunkte lassen sich aus einer 1999 unter
mehr als 2.000 Versicherten einer Betriebskrankenkasse durchgefiihrten Befragung ab-
leiten (Andersen & Schwarze 2000). Hier wurden die Versicherten gebeten, acht In-
dikatoren dahingehend zu bewerten, inwiefern sie Auskunft {iber die Qualitét eines spe-
zifischen Versorgungssystems (hier Praxisnetze) geben. Die drei mit Abstand am wich-
tigsten beurteilten Indikatoren waren dabei®:

1. Aussagen von anderen Patienten, die diesen Versorgungsbereich durchlaufen ha-
ben, iiber die Zeit, die sich die Arzte nehmen und ob sie auf die Bediirfnisse der
Patienten eingehen

2. Ob der Versorgungsbereich von einer unabhéngigen Organisation liberpriift und
bewertet wird

3. Wie andere Patienten, die iiber ihre Erfahrungen befragt wurden, die Qualitét des
Versorgungsbereichs einschétzen

Deutlich wird, dass neben einer ,,formalen” Kontrollinstanz die Bewertungen, Erfah-
rungen und Einschédtzungen anderer Patienten einen hohen Stellenwert besitzen und von
daher integraler Bestandteil von Informationsangeboten zur Qualitdt gesundheitlicher
Versorgung bzw. zu Leistungserbringern sein sollten.

Der hohe Stellenwert, den Erfahrungen anderer Patienten im Rahmen von Qualitats-
bewertungen aus der Sicht der Versicherten genielen, wird auch bei Wahlentscheidun-
gen im Gesundheitswesen deutlich. So wiirden 64 % der Versicherten ein Krankenhaus
wihlen, das sie aufgrund personlicher Erfahrung oder vermittelter Erfahrungen aus dem
Familien- und Freundeskreis als gut einschitzen, auch wenn dieses Krankenhaus durch
eine unabhdngige Qualitdtsbewertung schlechter als ein vergleichbares anderes Kran-
kenhaus eingeschitzt wiirde (Andersen & Schwarze 2000). Ahnliche Zahlen liegen auch
aus den Vereinigten Staaten vor. 50 % der Befragten wiirden eher zu einem Arzt gehen
(62 % in ein Krankenhaus), den (das) sie kennen, auch wenn dieser Arzt (bzw. das
Krankenhaus) aufgrund externer Qualitdtsbewertungen schlechter abschneidet (AHRQ
2000).

%" Mindestens 40 % der Befragten sind der Meinung, diese Indikatoren sagen etwas iiber Qualitiit aus.
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Uber den Bekanntheitsgrad und das AusmaB, in dem gegenwiirtig die wenigen publi-
zierten Qualititsvergleiche zwischen verschiedenen Leistungsanbietern der gesund-
heitlichen Versorgung in der Bevolkerung bzw. unter Versicherten der GKV in
Deutschland genutzt werden, liegen vereinzelt Informationen vor. In der erwdhnten
Versichertenbefragung gaben 28 % der Befragten an, von Qualitdtsvergleichen zwi-
schen verschiedenen Arzten, Krankenhidusern oder Krankenkassen in den letzten 12
Monaten etwas gehort oder gelesen zu haben. Nahezu der Hélfte der Befragten waren
solche Vergleiche explizit unbekannt und etwa ein Drittel beantwortete die Frage mit
,»wei} nicht®. Als Informationsquellen waren in dieser Untersuchung die Massenmedien
wie Tageszeitungen und Fernsehen genannt. Knapp die Hélfte der Versicherten, die -
ber vergleichende Qualitdtsbewertungen informiert waren, empfanden diese Infor-
mationen jedoch als niitzlich (Andersen & Schwarze 2000).

Anzunehmen ist, dass fiir unterschiedliche Zielgruppen unterschiedliche Bediirfnisse
und Anforderungen an Informationen zu Qualitdt und Transparenz der Versorgung for-
muliert werden konnen. Zundchst sind die Informationsbediirfnisse von (nicht er-
krankten) Versicherten andere als von (aktuell erkrankten) Patienten. Wéhrend fiir
,Versicherte® vor allem strukturelle und organisatorische Aspekte von Bedeutung sind
(z.B. Erreichbarkeit, Terminvergabe) und Informationen zur Ergebnisqualitdt in Form
aggregierter Information (z.B. in Form eines Gesamturteils) als ausreichend empfunden
werden (Dierks et al. 2001), stehen fiir ,,Patienten* indikationsspezifische und unter
Umstédnden recht konkrete Aspekte der Prozess- und Ergebnisqualitdt im Vordergrund

(vgl. 0.).

Weiterhin wird aber auch deutlich, dass Informationsbedarf und die Nutzung von In-
formationen stark vom Alter sowie vom Bildungsgrad potenzieller Nutzer anhéngig
sind (Andersen & Schwarze 2000). So sind jiingere bzw. hoher gebildete Nutzer in der
Regel kritischer, fordern mehr Informationen und nutzen diese Informationen stirker als
dltere Personen bzw. Personen mit geringerer Schulbildung.

Die vorliegenden Angaben zu den Anforderungen und Bediirfnissen von Patienten und
Versicherten an Informationsangebote zur Qualitit gesundheitlicher Versorgung sind
insgesamt noch als duBerst fragmentarisch und wenig kohérent zu bezeichnen. Ein
schliissiges Gesamtkonzept steht bislang aus. Eine solches Konzept sollte dazu beitra-
gen, die Verfiigbarkeit von relevanten Informationen und ihre adressatengerechte Auf-
bereitung und Vermittlung zu verbessern, um eine intelligente, zweckméfige und effi-
ziente Nutzung des Gesundheitswesens zu gewiahrleisten. Erfahrungen aus der betriebli-
chen Gesundheitsforderung belegen, dass eine systematische und ganzheitliche Vorge-
hensweise sowie eine umfassende und fachgerechte Ausrichtung an den Bediirfnissen
der potenziellen Nutzer bei der Erstellung von Gesundheitsforderungskonzepten fiir die
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Qualitdt und Wirksamkeit spezifischer Angebote zentrale Voraussetzungen sind (Badu-
ra, Hart & Schellschmidt 1999, Groben & Bos 1999, Lenhardt 1999).

Um eine Ausrichtung an den Bediirfnissen potenzieller Nutzer zu ermoglichen, konnten
repriasentative Befragungen der Gesamtbevolkerung, aber auch spezifischer Ziel-
gruppen, durchgefiihrt werden. Als Schwerpunkte sollte eine solche Befragung neben
inhaltlichen Aspekten (z.B. Professionalitdt, Parteilichkeit, Unabhéingigkeit, Stirkung
von Autonomie und Selbstbewusstsein, Lotsenfunktion im Gesundheitswesen) auch
formale und organisatorische Aspekte von Informationsangeboten umfassen.

7.3.2 Erhebung und Darstellung der Qualititsdaten des Gesund-
heitswesens aus Nutzerperspektive — die Reaktion der
Institutionen

Zur Zeit liegt fiir Deutschland keine flichendeckende Bestandsaufnahme zur Durch-
fiihrung von Patientenbefragungen in den verschieden Bereichen der gesundheitlichen
Versorgung vor, allerdings gibt es verschiedene Hinweise darauf, dass solche Befra-
gungen bei Leistungserbringern und Kostentragern mittlerweile doch einen gewissen
Stellenwert besitzen:

So sind Befragungen aller Patienten, die aus stationdren RehabilitationsmafBnahmen ent-
lassen werden, integraler Bestandteil des Qualititssicherungsprogramms der Ren-
tenversicherer” (VDR 2000). Nahezu alle Krankenhduser der Akutversorgung, die im
Rahmen einer Berliner Untersuchung zur Qualitit der Krankenhausversorgung befragt
wurden, fiihrten (mehr oder weniger) regelmiBig schriftliche Patientenbefragungen
durch (Test 1997). Krankenkassen fiihren immer hiufiger Versichertenbefragungen
durch, um Auskiinfte {iber die Qualitéit des Leistungsgeschehens zu erhalten. So befrag-
te beispielsweise die Deutsche Angestellten Krankenkasse (DAK) alle Versicherten, die
innerhalb eines Jahres aus Hamburger Krankenhdusern entlassen wurden (Hildebrandt
& Schupeta 1999) die Gmiinder Ersatzkasse (GEK) eruiert seit mehreren Jahren die
Einschitzung des Erfolges verschiedener therapeutischer Verfahren aus der Perspektive
der Versicherten (Bitzer, Dorning & Schwartz 2000a, 2000).

Auch in der ambulanten drztlichen Versorgung wéchst das Interesse an schriftlichen Pa-
tientenbefragungen, wie verschiedene Projekte im Rahmen von Qualititsmanagement

6! Befragt werden alle Patienten, deren stationire Rehabilitation von der gesetzlichen Rentenversiche-
rung getragen wird.
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oder der Evaluation von Praxisnetzwerken belegen (Klingenberg et al. 1999, Dahl et al.
2001).

Allerdings kann anhand der vorliegenden Informationen nicht beurteilt werden, mit
welcher methodischen Qualitdt die Befragungen durchgefiihrt und analysiert werden
und inwiefern die Ergebnisse von Patientenbefragungen in das Qualititsmanagement
der Einrichtungen einflieen.

Im Hinblick auf die gewlinschte Transparenz muss leider festgehalten werden, dass die
wenigsten der von Leistungserbringern und Kostentragern durchgefiihrten Befragungen
publiziert und in der Offentlichkeit kommuniziert werden. Das heift, dem Informa-
tionssuchenden (Biirger, Versicherten, Patienten) stehen die (wenigen) Informationen
zur Qualitdt gesundheitlicher Leistungen bzw. zu Anbietern gesundheitlicher Leistun-
gen bislang in der Regel nicht zur Verfiigung. Eine Ausnahme bilden die (auch mit gro-
Bem Echo in der Fachéffentlichkeit begleiteten) Arzte- und Krankenhausvergleiche in
der Zeitschrift Test der Stiftung Warentest, dem Nachrichtenmagazin Focus sowie die
Untersuchung der DAK. Der hohe finanzielle, organisatorische und methodische Auf-
wand bei der Durchfiihrung valider Krankenhaus- oder Arztevergleiche fiihrt zudem in
der Regel zu einer starken regionalen Ausrichtung der einbezogenen Leistungsan-
bieter® so dass von einem flichendeckenden Informationsangebot bislang nicht ge-
sprochen werden kann. Zudem wurde keine der teilweise bereits vor mehreren Jahren
durchgefiihrten genannten Untersuchungen zwischenzeitlich aktualisiert.

7.3.2.1 Erfahrungen aus dem Ausland

Exemplarisch werden im Folgenden zwei internationale Programme vorgestellt, in de-
nen vergleichende Patientenurteile erhoben und 6ffentlich zuginglich gemacht werden:
der Consumer Assessment of Health Plans—Survey63 (CAHPS®) der US-amerikanischen
Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ) sowie das Informationsangebot
des britischen National Health Services.

Beim CHAPS® handelt es sich um ein mehrdimensionales modulares Set von vali-
dierten Erhebungsinstrumenten, das in einem mehrjéhrigen Prozess seit 1995 inter-
disziplindr von mehreren wissenschaftlichen Einrichtungen in enger Abstimmung mit

62 S0 konzentrierten sich die Untersuchungen der Stiftung Warentest auf Berliner Krankenhausabtei-

lungen bzw. chirurgische Fachabteilungen in den Stidten Koln, Essen und Diissseldorf und die Un-
tersuchung der DAK auf die Stadt Hamburg.

% http://www.ahrq.gov/qual/chapfact.htm
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potenziellen Nutzern entwickelt wird. Die Finanzierung erfolgt iiber die AHRQ im
Rahmen eines auf flinf Jahre angelegten Forschungsprojektes. Der CHAPS® umfasst
mittlerweile neben verschiedenen, umfangreich getesteten und validierten Fragebdgen
auch Hinweise zur korrekten Durchfiihrung von Patientenbefragungen, Auswertungs-
routinen, Interpretationshinweise sowie Beispiele fiir die Aufbereitung und grafische
Gestaltung der Ergebnisse. Das Instrument ist kostenfrei verfiigbar und wird seit 1997
v.a. eingesetzt von Kostentrigern, die die Qualitét der von Thnen vertraglich eingebun-
denen Leistungserbringer kontinuierlich iiberwachen mochten. Dariiber hinaus ist der
CHAPS® ein vorgeschriebenes Element mehrerer Akkreditierungsverfahren: d.h. Leis-
tungsanbieter, die eine Akkreditierung (z.B. nach dem National Comittee for Quality
Assurance) anstreben, miissen Ergebnisse des CHAPS® vorweisen. Der CHAPS® wird
zudem auch von nationalen Einrichtungen (u.a. Health Care Financing Administration)
verwendet.

Inwiefern die Ergebnisse der von den verschiedenen Akteuren durchgefiihrten Befra-
gungen nachher auch einer breiten Offentlichkeit zuginglich gemacht werden, hiingt
von der Interessenlage der durchfiihrenden Institutionen ab. Allerdings wurde der
CHAPS® auch dazu entwickelt, um Informationen fiir Verbraucher bereitzustellen, und
die erwédhnten entwickelten Hilfen zur Aufbereitung der Ergebnisse sowie einige der auf
der Internetseite unter den ,,Hiufig gefragten Fragen™ (Frequently Asked Questions)
aufgefiihrten Fragen legen nahe, dass die Verbreitung und Publikation der Ergebnisse
an Verbraucher ein wesentliches Anliegen der durchfiihrenden Institutionen ist.

Die AHRQ bietet den durchfiihrenden Institutionen seit 1999 an, die erhobenen Daten
in eine zentrale Datenbank einzuspeisen (National CAHPS® Benchmarking Database).
Diese Datenbank steht den durchfiihrenden Institutionen zur Verfiigung und kann unter
bestimmten Voraussetzungen auch fiir Forschungszwecke genutzt werden. Zudem bietet
die AHRQ Spezialauswertungen fiir die Institutionen an, die bislang Daten zur Verfii-
gung gestellt haben (kostenpflichtiges Angebot).

In England konnen sich interessierte Nutzer die Patientenurteile {iber das Internet er-
schlieBen. In einem Projekt des National Health Service wurden zum Beispiel 84.000
Patienten mit koronaren Herzerkrankungen im Jahr 1999 aus 194 health trusts nach ih-
rer Einschitzung der Versorgungsqualitéit befragt. In Zusammenarbeit mit dem Picker-
Institute Europe, dem National Centre for Social Research und dem Department of Pri-
mary Health Care and General Practice des Imperial College of Science, Technology
and Medicine wurde ein umfangreicher Fragebogen versandt. Unter der Internet-Adres-
se: http://www.doh.gov.uk/nhspatients/ werden die Daten vergleichend fiir jede Einrich-
tung dargestellt.
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Interessierte haben so einen einfachen Zugriff auf relevante Nutzerurteile und konnen
ihre eigenen Entscheidungen auf diese Erfahrungen beziehen. Fiir Deutschland ist ein
vergleichbares Projekt unter Federfiihrung des Zentrums Qualititsmanagement der Arz-
tekammer Niedersachsen in Vorbereitung (Sens 2001, miindl. Mitteilung).

7.4 Fazit

Anhand der Beispiele wird deutlich, dass fiir eine flichendeckende, vergleichende Er-
fassung von Patientenurteilen ein erheblicher Entwicklungsaufwand fiir Erhebungsin-
strumente, Auswertungsroutinen, Interpretationsbeispiele etc. zu leisten ist, zudem ist
methodisches Know-how erforderlich. Das bedeutet, dass die Entwicklungsarbeit von
wissenschaftlichen Einrichtungen durchgefiihrt werden sollte. Beziiglich der Akzeptanz
der Informationen durch die Nutzer sollte die Federfiihrung der Erfassung und Aufbe-
reitung der Daten bei einer unabhéngigen Institution liegen.

Auch fiir Deutschland wére es wiinschenswert, wenn eine unabhédngige und bei Ver-
brauchern, Leistungsanbietern und Kostentragern gleichermallen akzeptierte Institution
mit der Bereitstellung (ggf. Erstellung 0.4.) von Informationsangeboten zu Qualitdt und
Transparenz im Gesundheitswesen betraut wire. Die bislang von der Stiftung Warentest
durchgefiihrten vergleichenden Untersuchungen zur Krankenhausqualitéit stellen hier
bereits erste Schritte zur Forderung der Transparenz dar. Auch nach dem Selbstver-
stdndnis der Stiftung Warentest soll die Priifung und Bewertung von Dienstleistungen
einen stirkeren Stellenwert bekommen und hier insbesondere die Dienstleistungen im
Gesundheitswesen umfassen (Topper 2001, mdl. Mitteilung).

Verbraucherorganisationen, insbesondere die Stiftung Warentest als iiberregionale Ein-
richtung, genielen auch bei den potenziellen Nutzern (z.B. Versicherten, Patienten) ei-
nen hohen Grad an Glaubwiirdigkeit (Andersen & Schwarze 2000). Die durch die Ge-
sundheitsreform 2000 jetzt auch im Gesetz verankerte Stirkung der Verbraucher und
Verbraucherorganisationen nimmt diese Position bereits auf. Nicht geklart ist jedoch zur
Zeit, inwiefern entsprechende finanzielle Ressourcen z.B. seitens der Bundesregierung
bereitgestellt werden.
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8 Beratungseinrichtungen, Patientenorganisationen
und Verbraucherschutz

Nutzer des Gesundheitswesens suchen Beratung und Hilfe au3erhalb der primér dort ti-
tigen Akteure — der Versorgungseinrichtungen und der Kostentrdger — insbesondere
dann, wenn sie zuséitzliche Informationen suchen oder wenn sie in Konfliktsituationen
mit medizinischen Einrichtungen (Behandlungsfehler) oder den Krankenkassen (Ge-
wihrung von Leistungen) stehen.

Die Beratung von Patienten, die Einrichtung von Beschwerdestellen und die Unter-
stiitzung von Selbsthilfegruppen ist als eine der neuen Sédulen der Patientenunterstiit-
zung zu begreifen, die sich — zum Teil aus einer Protestbewegung von geschédigten Pa-
tienten in den 70er Jahren — gebildet haben. Sie beeinflussen zum einen das Infor-
mationsgefille zwischen Nutzern und Professionellen durch Beratung, Schulung und
die Initiierung kollektiver Lernprozesse, helfen zum anderen bei der Durchsetzung be-
rechtigter Anspriiche.

8.1 Institutionen der Patientenunterstiitzung in Deutsch-
land

Zu den Institutionen zdhlen Patientenstellen, Patientenfiirsprecher, Ombudsleute und
Patienteninitiativen. Diese basieren allerdings haufig auf ehrenamtlicher Tatigkeit, ha-
ben momentan wenig Macht, keine wirkliche Lobby und stehen in der Regel nicht im
partnerschaftlichen Austausch mit Professionellen.

Diesen Initiativen gegeniiber stehen durchsetzungsfahige Institutionen, wie Gutachter-
kommissionen oder Schlichtungsstellen der Arztekammern. Einflussreichere Organisa-
tionen wie die Verbraucherverbande beschiftigen sich zwar auch mit dem Thema Pati-
enteninteressen, sie haben allerdings zahlreiche andere Aufgaben und sind zur Zeit noch
dabei, sich fiir den Bereich Gesundheitswesen Expertise zu erarbeiten.

Problematisch ist, dass es zur Zeit kein flichendeckendes Angebot an Beratungs- und
Unterstiitzungseinrichtungen gibt und zudem die potenziellen Nutzer die verschiedenen,
wenn auch nur rudimentdr vorhandenen Moglichkeiten nicht kennen. Kranich hat zur
Bewertung der Arbeit der verschiedenen Trager der Patientenunterstiitzung vier Krite-
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rienpaare entwickelt, die unseres Erachtens das Spektrum der vorgefundenen Institutio-
nen sehr treffend charakterisieren. Demnach sollten die Angebote hinsichtlich der Pati-
entenaktivierung und des Patienten-Schutzes, der Parteilichkeit und Professionalitit, der
Unabhéngigkeit und Standfestigkeit sowie der Orientierung an Einzelfdllen bzw. der
Arbeit an den Strukturen unterschieden werden. Hinzu kommen Aspekte wie Zugédng-
lichkeit, Kooperationsbereitschaft und Transfermoglichkeiten (Kranich 1999).

Im Folgenden werden die aktuell fiir Deutschland relevanten Einrichtungen mit ihren
Zielen und ihrer institutionellen Verankerung dargestellt. Die Datenlage beziiglich der
Nutzerstruktur dieser Einrichtungen, der Anliegen der Nutzer und ihrer Zufriedenheit
mit dem Angebot ist heterogen, in der Regel liegen Angaben, wenn iiberhaupt, als
,»QGraue Literatur vor. Fiir eine differenzierte Bewertung der Angebotsstrukturen aus
Nutzersicht wire eine detaillierte Erhebung erforderlich.

8.1.1 Verbraucherverbinde

Die Arbeitsgemeinschaft der Verbraucherverbiande (AgV) e.V. ist die Dachorganisation
von 38 Verbraucher- und sozial orientierten Organisationen in Deutschland. Dazu ge-
horen die 16 Verbraucher-Zentralen in den Bundesldndern. Die AgV gestaltet als ge-
meinniitzige und parteipolitisch neutrale Einrichtung Verbraucherpolitik in Deutsch-
land, Europa und weltweit. Zur Interessenvertretung der Verbraucher arbeitet sie mit
Kooperationspartnern auf nationaler und internationaler Ebene in der Offentlichkeit und
gegeniiber Gesetzgeber, Verwaltung und Wirtschaft zusammen. Das Themenspektrum
ist sehr breit und erstreckt sich auf folgende Gebiete: Wirtschaftspolitik, Verbraucher-
recht, Finanzdienstleistungen, Konsumgiiter, Neue Medien, Umwelt, Bauen und Woh-
nen, Erndhrung und Lebensmittelrecht. Im Hinblick auf die Unterstiitzung von Patienten
formuliert die AgV folgenden Auftrag: ,,Die Patienten miissen in einer von der kon-
kreten arztlichen Behandlung unabhidngigen Weise Informationen iiber bestehende Be-
handlungsmethoden und Versorgungsstrukturen bekommen konnen. Diese Infor-
mationen miissen verstiandlich, neutral und objektiv sein“ (AgV 2001).

Patienteninformations- und Beratungsstellen sind bei den Verbraucherzentralen der ein-
zelnen Bundeslidnder angesiedelt. Sie bieten neben Informationen vor allem Rechtsbera-
tung an. Bisher sind lediglich in Hamburg und Berlin Patientenberatungsstellen der
Verbraucherzentralen aktiv. Der Fachbereich Gesundheitsdienstleistungen der Hambur-
ger Verbraucherzentrale berét jahrlich ca. 4000 Ratsuchende (Kranich 1999), davon ca.
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20 % Anfrager, die aus dem gesamten Bundesgebiet kommen. Die vorhandenen Bera-
tungsstellen sind vorrangig im Bereich des Patientenschutzes tétig, haben dort, wo sie
etabliert sind und Expertise im Bereich Gesundheit aufbauen konnten, wichtige Unter-
stiitzungsfunktionen im Einzelfall. Der Zugang ist niederschwellig, die Unabhingigkeit
vom medizinischen Versorgungssystem gegeben. Zudem ist die Akzeptanz der Ver-
braucherzentralen in der Bevolkerung hoch. Die Verbraucherzentralen seien, so Kra-
nich, anderen Akteuren im Beratungs- und Unterstiitzungsbereich hinsichtlich der Stabi-
litat und Standfestigkeit iiberlegen. Hinzu kommt die Tatsache, dass sie die Moglichkeit
haben, Verbandsklagen zu fiihren und Rechtsberatungen durchzufiihren (Kranich 1999).
Dennoch scheint eine flichendeckende Etablierung entsprechender unabhéngiger Ein-
richtungen durch die Verbraucherzentralen aufgrund eingeschriankter finanzieller Forde-
rung durch oOffentliche Gelder derzeit problematisch und unwahrscheinlich. Ob die
Verbraucherzentralen angesichts der Kapazitdtsprobleme tatsichlich die Vertretung von
Patienteninteressen im Gesundheitswesen wahrnehmen konnen, und inwiefern das be-
stehende Netz an Beratungseinrichtungen ausgebaut werden kann, ist fraglich. Alterna-
tiv konnten Verbraucherzentralen eher als iibergeordnete Instanzen fiir Verbraucher-
und Biirgerfragen allgemeiner Art agieren.

8.1.2 Patientenschutz

Der Verbraucherschutzverein wurde 1966 von den Verbraucherzentralen der Bundes-
lander und der Arbeitsgemeinschaft der Verbraucherverbinde (AgV) gegriindet, die
— ebenso wie die Stiftung Warentest, die Stiftung Verbraucherinstitut, der Deutsche
Hausfrauenbund und das Institut fiir angewandte Verbraucherforschung — Mitglieder
sind. Zweck des gemeinniitzigen Vereins ist es, die Interessen der Verbraucher durch
Aufkliarung und Beratung wahrzunehmen und zu férdern. Dabei verfolgt der Verbrau-
cherschutzverein das Ziel, unlauteren Wettbewerb zu unterbinden sowie gegen unzu-
lassige allgemeine Geschéftsbedingungen vorzugehen. Zu diesem Zweck geht er den
Beschwerden von Verbrauchern nach und setzt sich fiir diese vermittelnd gegeniiber
Firmen ein. Im Bereich Gesundheit schreitet der Verbraucherschutzverein lediglich im
Bereich des unlauteren Wettbewerbs bei Gesundheitswerbung ein, eine unmittelbare
Wahrnehmung von Patienteninteressen erfolgt nicht.

Unter dem Suchbegriff ,,Patientenschutz* werden im Internet zahlreiche Institutionen
aufgefiihrt, die aber durch keinen gesetzlichen Auftrag zum Patientenschutz legitimiert
und aufgrund ihrer Téatigkeiten als Patienteninitiativen oder Selbsthilfeeinrichtungen
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einzuordnen sind. Laut Kranich haben Patientenschutzverbidnde heute, sofern sie iiber-
haupt als Patientenschutzorganisation im Sinne einer Verbraucherschutzorganisation
agieren, eine sehr geringe Bedeutung (Kranich 1997).

Als einzige Institution mit gesundheitspolitischer Zielsetzung wurde der Allgemeine Pa-
tienten-Verband e.V. (Sitz Marburg) gefunden. Er organisiert bei drztlichen Fehlbe-
handlungen Hilfe und verfolgt dariiber hinaus die gesundheitspolitische Zielsetzung,
strukturelle Missstdnde im Medizinbetrieb zu beseitigen. Zu den Hauptforderungen des
Verbandes gehoren:

e die Verabschiedung eines Patienten- und Mandantenschutzgesetzes, da die heuti-
gen gesetzlichen Regelungen unzulénglich seien

e die Abschaffung der Arzte- und Anwaltskammern als Korperschaften des dffent-
lichen Rechts, da es keinen verniinftigen Grund gibe, den drztlichen und anwalt-
lichen Standesfunktiondren hoheitliche Funktionen zu iibertragen

e sowie die Einrichtung eines Forschungszentrums fiir Medizin- und Justizschiaden,
da in diesen Fragen eine bundesweite Dokumentation fehlt (Allgemeiner Patien-
tenverband 2001).

Es wird an dieser Stelle deutlich, dass weder Verbraucherverbinde noch Patienten-
schutzvereine einen expliziten gesetzlichen Auftrag zur Patientenunterstiitzung erhalten
haben.

8.1.3 Patienteninitiativen — selbstorganisierte Zusammenschliisse

Mittlerweile gibt es acht in den 80er Jahren aus der Gesundheitsbewegung entstandene
Patienteninitiativen, die sich zur Bundesarbeitsgemeinschaft der Patientenstellen zu-
sammengeschlossen haben. Alle Stellen werden von gemeinniitzigen Vereinen (Ge-
sundheitsliden, Gesundheitszentren) getragen und liefern Informationen zu Rechtsthe-
men, Krankenkassen, Abrechnungsvorgingen, Kostenerstattung und Selbsthilfegrup-
pen. Gesundheitsldden greifen die Kritik von Patienten und Professionellen am Gesund-
heitswesen auf und versuchen, durch Bildungsveranstaltungen, Projekte, Aufkldrung
und Engagement Veridnderungen in der lokalen Gesundheitspolitik zu bewirken. Die Pa-
tientenstellen im Gesundheitsladen dienen der Information und Beratung von Patienten
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und Ratsuchenden. Sie klédren iiber Patientenrechte auf, geben Patienten Orientierungs-
hilfe und unterstiitzen bei Beschwerden gegeniiber Leistungsanbietern. Dariiber hinaus
sind Patientenstellen Ansprechpartner bei Verdacht auf Behandlungsfehler und helfen
bei der Durchsetzung von Anspriichen. Aullerdem werden Kontakte zu Selbsthilfegrup-
pen vermittelt. Zum Ausbau von Patientenrechten und dem Patientenschutz kooperieren
sie mit Institutionen auf Landes- und Bundesebene. Patientenstellen im Gesundheitsla-
den bzw. -zentrum existieren in Bielefeld, Bremen, Gottingen, K6ln, Miinchen. Patien-
teninitiativen agieren in Hamburg, Osnabriick und Vechta (Kranich 1997, Ramrath
1999).

In Bremen ist Trager der Patientenberatungsstelle der Verein ,,Unabhédngige Patienten-
beratungsstelle Bremen e.V.*, zu dem sich der Gesundheitssenat, die Bremer Arzte-
kammer, die Bremer Krankenhausgesellschaft und vier Bremer Krankenkassen zu-
sammengeschlossen haben. Durch die Priasenz der groen, teilweise durchaus kontréren
Akteure ist sie institutionell als weitgehend unabhéngig zu betrachten, die Akzeptanz
nach auflen deshalb hoch. Seit 1998 ist die Beratungsstelle Ansprechpartner fiir Fragen,
Probleme und Beschwerden im Gesundheitssystem. Sie bietet Informationen iiber Pati-
entenrechte und Orientierungshilfe zwischen den verschiedenen Institutionen und Arz-
ten. Die Verbraucherzentrale Bremen hat sich diesem Verein nicht angeschlossen, da
die Hauptakteure anbieterorientiert agieren und Patienten nur unzureichend vertreten
sind (Kranich 2001).

Patienteninitiativen sind in Deutschland die &lteste Form unabhéngiger und patienten-
naher Unterstiitzung (Kranich 1999), allerdings ist ihre Verbreitung zur Zeit gering, ent-
sprechend eingeschriankt ihre Durchsetzungsfahigkeit auf politischer Ebene.

Neben den Patienteninitiativen, die aus der Gesundheitsbewegung entstanden sind und
eine — wenn auch geringe — Offentliche Forderung erhalten, gibt es eine Vielzahl von
Vereinen, die sich zum Schutz der Patienten bzw. zu deren Interessenvertretung gegriin-
det haben. Davon sollen hier einige kurz dargestellt werden.

Die Deutsche Gesellschaft fiir Versicherte und Patienten e. V. (DGVP) ist eine unab-
hiangige Vereinigung, in der sich Biirger engagieren, um sowohl Versicherten als auch
Patienten mehr Gehor in der Gesundheitspolitik zu verschaffen. Weil Versicherte und
Patienten mit ihren Beitrdgen das Gesundheitssystem bezahlen, miissen sie — so der
Verein — auch in die Entscheidungen der Gesundheitspolitik und der Selbstverwaltung
einbezogen werden. Die DGVP informiert ihre Mitglieder (Einzelpersonen, Vereine,
Verbinde) iiber aktuelle Themen der Gesundheit und der Gesundheitspolitik, gibt Aus-
kunft iiber Leistungen der gesetzlichen und privaten Kranken- sowie Pflegeversi-
cherung, klért iiber Patientenrechte auf und unterstiitzt Patienten bei Fragen, Problemen
und Beschwerden. Dariiber hinaus spielt die Zusammenarbeit mit Organisationen im
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Selbsthilfebereich (Selbsthilfegruppen, Kontakt- und Informationsstellen) eine wichtige
Rolle. AuBlerdem koordiniert die DGVP die Arbeit einer internationalen Arbeitsgruppe,
deren Aufgabe der Vergleich von Patientenrechten in Europa (Ungarn, Norwegen, Isra-
el) ist (DGVP 2001). Kranich betrachtet die DGVP eher kritisch und vermutet, dass die
Unparteilichkeit des Verbandes bzw. eine klare Position fiir die Nutzer gegentiber allen
anderen Akteuren im Gesundheitswesen nicht ausreichend gegeben ist (Kranich 1999).

Die Deutsche Gesellschaft fiir Humanes Sterben (DGHS) e.V. stellt Biirgern Patienten-
schutzbriefe, Freitodverfiigungen, Organspende-Zertifikate und Willensverfiigungen zu
Fragen der Organentnahme zur Verfligung. Sie kénnen dem Patientenanwalt, einem
Vertrauensarzt oder bei Gericht freiwillig hinterlegt werden. DGHS-Mitglieder konnen
sich davor schiitzen, dass andere iiber sie bestimmen, wenn eine AuBerung bei schwerer
Krankheit oder einem Unfall nicht moglich ist. Jeder Einzelne legt fiir sich selbst fest,
ob sterbensverldngernde MaBBnahmen unterlassen werden sollen (DGHS 2001). Patien-
tentestamente bzw. Patientenverfiigungen — deren juristische Stellung, wie in Kapitel 4
ausgefiihrt, bislang in Deutschland noch unklar ist — kdnnen Entscheidungskonflikte
beim medizinischen Personal reduzieren (Richter, Eisemann & Bauer 1999). Bindend
fiir Arzte sind derartige Verfiigungen jedoch nicht.

Andere selbstorganisierte Zusammenschliisse sind haufig nach negativen Erfahrungen
mit der Patientenrolle entstanden. Dazu zéhlen die verschiedenen von Patienten ins Le-
ben gerufenen Initiativen mit konkreten Zielsetzungen, wie z.B. die Gruppe der ,,Bern-
beck-Geschédigten®,, oder die , Notgemeinschaft Medizingeschidigter e.V.“. Diese Ini-
tiativen informieren liber mdgliche Vorgehensweisen im Schadensfall und kléren die
Offentlichkeit iiber die Situation geschidigter Patienten auf. Dariiber hinaus setzen sie
sich fiir ein modernes Patientenschutzgesetz ein und fordern das partnerschaftliche Arzt-
Patientenverhéltnis (NMG 2001). Ein Nachteil dieser Initiativen, so Kranich, liegt mog-
licherweise darin, dass der Blick der Akteure durch die starke Betroffenheit fixiert
bleibt auf das selbst Erfahrene, auf die Krankheit und deren Folgen, und dass die fiir die
professionelle Arbeit ndtige Distanz schwer fillt (Kranich 1999). Das gilt im Ubrigen
immer dann, wenn sich Betroffene, und dann eben hdufig Kranke oder durch das Ge-
sundheitssystem geschadigte Menschen, zusammenschlieBen. Insofern wére diese Be-
fiirchtung auch fiir die Selbsthilfegruppen und ihre Verbinde zu formulieren.

 Die Patienten haben Anfang der 80er Jahre schwere Schidigungen infolge fehlerhafter Operationen
erlitten.
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8.1.4 Selbsthilfegruppen und deren Verbinde

In Deutschland gibt es iiber 70.000 Selbsthilfegruppen, von denen ein grofler Teil auf
dem Gebiet Gesundheit und Krankheit agiert. Sie unterscheiden sich im Hinblick auf
die Adressaten, Aufgaben, Handlungsfelder, geografische Verteilung, institutionelle
Einbindung, Kompetenzbereiche, den finanziellen und personellen Rahmen sowie den
Beratungsansatz. Selbsthilfegruppen sind freiwillige Zusammenschliisse auf ortli-
cher/regionaler Ebene, deren Aufgabe die gemeinsame Bewiltigung von Krankheiten
und/oder (psychischen) Problemen und/oder Behinderungen mit dem Ziel der Verdnde-
rung der personlichen Lebensumstinde der Betroffenen und ihrer Angehorigen ist. Da-
bei handelt es sich um laienorientierte Hilfe unter dem Motto: ,,Hilfe zur Selbsthilfe*.
Selbsthilfegruppen werden in der Regel nicht von Professionellen geleitet; ziehen je-
doch Experten zu bestimmten Themen hinzu. Selbsthilfegruppen bzw. ihre Organi-
sation, Struktur und der finanzielle Rahmen sind abhéngig von der Verbreitung der Er-
krankung: Gruppen, die Betroffene mit sogenannten Volkserkrankungen vertreten, agie-
ren bundesweit mit vielen Untergruppen und einer grofBen Mitgliederzahl. Fiir sehr sel-
tene Krankheiten gibt es bisweilen eine einzige Selbsthilfegruppe mit wenigen Aktiven.

SchlieBen sich Selbsthilfegruppen zu iiberregionalen Interessenvertretungen zusammen,
sogenannte Selbsthilfeorganisationen, erbringen sie nicht nur fiir die eigenen Mitglieder,
sondern auch fiir Interessierte und Experten Beratungs- und Informationsleistungen. In
begrenztem Umfang iibernehmen diese dann auch die rechtliche Vertretung.

Selbsthilfekontaktstellen (ca. 250 in Deutschland) sind professionelle Beratungsein-
richtungen, deren Triger Vereine, Kommunen oder Wohlfahrtsverbédnde sind. Sie in-
formieren und beraten Biirger iiber Selbsthilfemdglichkeiten, unterstiitzen Aktive bei
der Gruppengriindung und stirken die Kooperation und Zusammenarbeit von Selbst-
hilfegruppen und Professionellen. Bundesweit arbeitet die Nationale Kontakt- und In-
formationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS
e.V.). Ihre Aufgabe ist die Information und Aufklidrung von Selbsthilfegruppen und die
Vermittlung von Kontakten von der ortlichen bis zur Bundesebene (NAKOS 2001). Ei-
ne Kooperationsberatungsstelle fiir Selbsthilfegruppen und Arzte (KOSA) wurde von
der Kassenérztlichen Vereinigung Nordrhein eingerichtet. Sie gibt Informationen {iber
Selbsthilfe und Selbsthilfegruppen auf Anfrage an Arzte weiter und unterstiitzt den Arzt
bei der Vermittlung von Patienten an Selbsthilfegruppen und berit Arzte sowie Selbst-
hilfegruppen tiber die Mdéglichkeiten der Zusammenarbeit (KOSA 2001).

Selbsthilfegruppen als Einrichtungen der Hilfe zur Selbsthilfe bieten dem einzelnen
Biirger, Patienten, Interessenten ein niederschwelliges Angebot und einen einfachen
Zugang. Inzwischen ist der Stellenwert der Selbsthilfegruppen und ihrer Verbénde fiir
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das Gesundheitswesen in mehrfacher Hinsicht deutlich geworden. Zum einen leisten sie
wertvolle Unterstilitzung bei der Bewiltigung chronischer Erkrankungen und tragen da-
mit zur Entlastung des professionellen Systems bei. Dies ist sicher auch ein Grund da-
fiir, dass die finanzielle Forderung der Gruppen durch die Krankenkassen gesetzlich ge-
regelt wurde. Zum anderen werden die Gruppen bzw. die Verbdande zunehmend als An-
sprechpartner auch auf der Meso- und Makroebene des Systems genannt. Sie sind im-
mer dann die richtigen Ansprechpartner, wenn es um Entscheidungen geht, die Patien-
ten, und nicht Versicherte oder Biirger betreffen.

Weniger verbreitet sind die nach amerikanischen Vorbildern agierenden ,,Aktivisten-
gruppen®, zum Beispiel ,,Europa Donna®, die sich auf politischer Ebene oder auch im
Bereich der Vergabe von Forschungsgeldern aktiv fiir die Interessen der Betroffenen
engagieren. Europa Donna ist als europidische Koalition gegen Brustkrebs gegriindet
worden. Der Verein setzt sich fiir eine bessere Verbreitung aktueller Informationen iiber
Brustkrebs ein und fordert einen intensiveren europdischen Austausch iiber optimale
Vor- und angemessene Nachsorge, Diagnose, Behandlungsmoglichkeiten sowie bessere
Informationen und Vernetzungen (Mosconi & Kodraliu 1999).

8.1.5 Gutachterkommissionen und Schlichtungsstellen

Schlichtungsstellen bzw. Gutachterkommissionen zur Klarung von Behandlungsfehlern
wurden in den 70/80er Jahren von den Arztekammern in allen Bundeslindern (lan-
desgesetzlich geregelte Aufgaben) eingerichtet. IThr Schwerpunkt liegt in der drztlichen
bzw. medizinischen Begutachtung von Behandlungsunterlagen (Gutachterkommissio-
nen) und der auBergerichtlichen Klidrung von Schadensféllen (Schlichtungsstellen). Ab-
héngig von Quelle und Autor gibt es 15.000 bis 30.000 geschdtzte Schadensmeldungen
pro Jahr. Nach Einschitzung einer Haftpflichtversicherung finden rund 90 % aller ge-
meldeten Schadensfille einen positiven Ausgang, d.h. sie werden auBlergerichtlich ge-
klart. Nur in 25-40 % — je nach Quelle bis zu 50 % — der auBergerichtlich behandelten
Schadensmeldungen wird letztendlich Schadenersatz geleistet (Bocken, Butzlaff & E-
sche 2000; Funke 1997). Patientenorganisationen schitzen die Chancen fiir den Patien-
ten sogar noch geringer ein: Schlichtungsstellen wiirden nur etwa zehn Prozent aller Be-
schwerden als berechtigt anerkennen (Kranich 1997). Strafrechtlich werden ca. 4.500
staatsanwaltschaftliche Ermittlungsverfahren jihrlich gegen Arzte gefiihrt. Lediglich in
etwa 5 % der Fille erfolgt eine Verurteilung (Rechtsanwilte fiir Patienten e.V. 2001).



Beratungseinrichtungen, Patientenorganisationen und Verbraucherschutz 187

Gemeinsam ist allen Gutachterkommissionen und Schlichtungsstellen, dass das Schlich-
tungsverfahren einschlieBlich der Sachverstdndigengutachten fiir Patienten kostenfrei
ist. Fiir alle Schlichtungsstellen gilt, dass sie nur auf schriftlichen Antrag eines Patien-
ten, der glaubt, einen Behandlungsfehler erlitten zu haben, titig werden. Der Patient
kann sich rechtlich durch einen Anwalt vertreten lassen. Ein Schlichtungsverfahren fin-
det jedoch nur dann statt, wenn alle beteiligten Parteien (also Arzt und Patient) dem
Verfahren zustimmen. Die durchschnittliche Verfahrensdauer betrdgt 12 bis 15 Monate
(Funke 1997). Zunichst erstellt die Schlichtungsstelle ein schriftliches Gutachten. Es ist
sogar moglich, dieses Gutachten lediglich anhand der Aktenlage — also ohne personli-
che Anhorung des Patienten — zu erstellen. Der mutmaBliche Behandlungsfehler darf
dabei nicht ldnger als drei bzw. fiinf Jahre zuriickliegen. Wenn bereits ein Zivil- oder
Strafverfahren eingeleitet bzw. durchgefiihrt wurde, ist ein Schlichtungsverfahren nicht
mehr moglich. Besonders interessant ist, dass das Ergebnis des Schlichtungsverfahrens
keinen verbindlichen Charakter besitzt und lediglich eine Empfehlung darstellt. Ein ge-
richtliches Verfahren wird durch das Schlichtungsergebnis nicht ersetzt, es ist jedoch
moglich, dass es einen Einfluss auf die richterliche Entscheidung hat. Die Hohe von
Schadensersatz- bzw. Schmerzensgeldanspriichen sowie Honorarstreitigkeiten entschei-
det die Schlichtungsstelle nicht. Dazu ist eine gerichtliche oder auBergerichtliche Kla-
rung notwendig (Arztekammer Nordrhein 2001).

Das komplizierte und fiir den betroffenen Patienten undurchsichtige Verfahren wird
vielfach kritisiert. Zum einen befinden sich Gutachterkommissionen und Schlichtungs-
stellen in der Triigerschaft von Arztekammern und stehen rein institutionell den Arzten
als Verursachern moglicher Behandlungsfehler sehr nahe. Zum anderen wird eine Un-
abhingigkeit von den Interessen der Haftpflichtversicherer, die die Gutachterkommissi-
onen und Schlichtungsstellen mitfinanzieren, infrage gestellt.

Die Frage, ob Patienten angesichts dieser Situation ihre Interessen gut vertreten sehen,
ist nicht geldst. Das wird auch deutlich, wenn beriicksichtigt wird, dass Patienten am ei-
gentlichen Verfahren kaum beteiligt werden und das, obwohl die gesamte Beweislast im
Schadensfall beim Patienten liegt: Die Moglichkeit einer miindlichen Verhandlung
fehlt, eine personliche Begutachtung der Patienten findet selten statt (Funke 1997). Ne-
ben dem Schaden muss auch die Kausalitit zwischen Fehlbehandlung und Gesundheits-
beeintrachtigung und dem Verschulden des behandelnden Arztes durch den Patienten
nachgewiesen werden. Es ist im Sinne der Nutzerorientierung im Gesundheitswesen
dringend notwendig, auBBergerichtliche Streitschlichtungsverfahren zukiinftig durch ein
transparenteres Verfahren zu stirken und Patienten bei der Gutachterauswahl zu beteili-
gen (Funke 1997, Kranich 1997).
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Im Rahmen eines Modellprojekts in Hamburg werden Patienten im Schadensfall zwei
auBergerichtliche Aufkldrungsverfahren angeboten: Zum einen die Inanspruchnahme
von Schlichtungsstellen, zum anderen eine einvernehmliche Begutachtung mit Uber-
nahme der Gutachterkosten durch den Triger des Krankenhauses. Die Hamburger Arz-
tekammer hat dazu eine eigene ,,Patientenberatungs- und Beschwerdestelle* eingerichtet
(Arztekammer Hamburg 2001). Diese Institution vertritt ebenso wie Gutachter- und
Schlichtungsstellen das drztliche Berufsrecht und unterliegt aus diesem Grund ebenfalls
dem Verdacht, nicht unabhédngig und im primédren Patienteninteresse tdtig zu sein.

Ahnlich wie die Gutachterkommissionen und Schlichtungsstellen liegen auch die Ethik-
kommissionen der Arztekammern, die die Arzneimittel-Forschung und deren Gefahren
und Nebenwirkungen kontrollieren sollen, in der Hand von Experten und Professionel-
len. Derzeit bestehen diese Kommissionen, mit wenigen Ausnahmen, ausschlieBlich aus
arztlichen Vertretern. Auch hier muss gefordert werden, dass zukiinftig in den Entschei-
dungsprozess Patienten mit einbezogen bzw. Patientenvertreter beteiligt werden. Die
genannten Einrichtungen bieten vor allem individuelle Beratung, die Nédhe zum Ge-
sundheitssystem setzt die Schwelle fiir den Kontakt mit der Einrichtung hoch, die Frage
der Unabhéngigkeit wurde bereits kritisch angesprochen.

8.1.6 Moglichkeiten der Patientenunterstiitzung in Einrichtungen der
Gesundheitsversorgung

In einigen Krankenhédusern in Deutschland arbeiten ehrenamtlich titige Mitarbeiter zur
Unterstiitzung von Patienten bereits als Patientenfiirsprecher, Ombudsménner oder Pati-
entenvertrauenspersonen. Nach dem Hessischen Krankenhausgesetz (§ 7 Abs. 3) sind
fiir die Krankenhduser Patientenfiirsprecher zu berufen und auch im Landeskranken-
hausgesetz Berlin werden die Aufgaben und Pflichten der Patientenfiirsprecher (LKG §
26) geregelt. Die Berufung von Patientenfiirsprechern ist jedoch nicht in allen Bundes-
landern im Krankenhausgesetz der Lénder gesetzlich verankert.

Die Aufgaben der Patientenfiirsprecher bestehen darin, Anregungen und Beschwerden
der Patienten zu priifen und die Anliegen der Patienten zu vertreten. Ferner sollen sie
die Erkenntnisse zur Patientenversorgung dem Krankenhaus gegeniiber vertreten sowie
regelmifBig im Krankenhaus Sprechstunden abhalten. Auf die Sprechstunden sind die
Patienten in geeigneter Weise aufmerksam zu machen. Der Patientenfiirsprecher kann
sich mit dem Einverstindnis des Patienten jederzeit und unmittelbar an die Kranken-
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hausleitung, den Krankenhaustrager und die zustindigen Behorden wenden. Er hat alle
Sachverhalte vertraulich zu behandeln. Das Landeskrankenhausgesetz Berlin verlangt
einen jadhrlichen Erfahrungsbericht, den der Patientenfiirsprecher dem Krankenhaustra-
ger und dem Krankenhaus vorlegen muss. In Hessen werden die Patientenfiirsprecher
durch den Kreistag der Landkreise in ihr Amt berufen, in Berlin wihlt die Bezirksver-
ordnetenversammlung fiir jedes Krankenhaus einen Patientenfiirsprecher fiir die Wahl-
periode. So berufene bzw. gewihlte Patientenfiirsprecher sind daher eine vom Kranken-
haus unabhéngige Einrichtung. Sie bekleiden ein Ehrenamt und erhalten dafiir eine ge-
ringe Aufwandsentschiddigung (Hessisches Krankenhausgesetz, Landeskrankenhausge-
setz Berlin).

Im Unterschied z.B. zu den in den Niederlanden tdtigen Patientenvertrauenspersonen
werden die Patientenflirsprecher in Deutschland aufgrund ihrer ehrenamtlichen Einbin-
dung in den Praxisalltag von den Leistungsanbietern und Leistungserbringern wenig un-
terstiitzt und anerkannt. Dadurch ist nicht nur ihre Wirksamkeit, sondern auch die Mog-
lichkeit, jenseits von Einzelfillen nachhaltig zu wirken, stark eingeschrénkt.

In Hamburg arbeitet das Diakonie-Krankenhaus Alten Eichen im Rahmen eines Mo-
dellprojektes zur Patientenunterstiitzung im Krankenhaus mit der Verbraucherzentrale
Hamburg zusammen. Zunichst erhalten Patienten bei der Krankenhausaufnahme eine
Patienten-Charta zur allgemeinen Patienteninformation. Im Beschwerdefall konnen sie
eine Patientenvertrauensperson (hauptamtliche Mitarbeiterin der Verbraucherzentrale
Hamburg) kontaktieren. Ein vom Krankenhaus unabhidngiger Ansprechpartner steht
somit Patienten fiir ihre Anregungen, Fragen und Beschwerden zur Verfiigung (Kranich
2001).

Ein weiteres Beispiel fiir Mdglichkeit der Patientenunterstiitzung im Krankenhaus ist
die ,,PatientenInitiative im Krankenhaus* PI(K) in Hamburg. Seit 1999 wird im Kran-
kenhaus St. Georg das Beratungsangebot inzwischen von drei Vertrauensleuten getra-
gen. Seit 2000 hat sich auch im Klinikum Nord eine Patienteninitiative etabliert. Das
gemeinsame Ziel der Patienteninitiativen ist es, die Zufriedenheit der Patienten im
Krankenhaus zu erhéhen. Die AOK Hamburg und die beteiligten Krankenhduser for-
dern die PI(K) durch finanzielle Ressourcen. Die Vertrauensleute der PI(K) konnen tliber
ihre Beratungs- und Vermittlungsfunktion auf der individuellen Ebene hinaus Vorschli-
ge zur Strukturverbesserung machen und damit zur Qualititsverbesserung der Patien-
tenversorgung beitragen (AK St. Georg 2001).

Mit ihrem unabhingigen Angebot ist die PI(K) eine notwendige Erweiterung der bisher
schon im Sinne der Patienten arbeitenden Einrichtungen wie den Arztekammern mit ih-
ren Gutachter- und Schlichtungsstellen, den Verbraucher- und Patientenberatungsstel-
len, den Ombudsleuten und Patientenfiirsprechern in Krankenhdusern, allerdings wer-
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den die Grenzen ihrer Arbeit deutlich: Mitarbeiter der PI(K) tragen durch ihre Téatigkei-
ten im Rahmen von Qualititsverbesserungsmaflnahmen zur Optimierung von internen
Strukturen bei, zu einer rechtlichen Vertretung von Patienteninteressen sind sie nicht le-
gitimiert. Auch muss ihre Durchsetzungskraft in einem hierarchisch organisierten Kran-
kenhausbetrieb angezweifelt werden.

8.1.6.1 Ombudsleute

Die Institution des Ombudsmanns ist im Rechtssystem der nordischen Lander seit liber
100 Jahren verankert. Hier werden Ombudsleute 6ffentlich von der Regierung einge-
setzt. Sie sind damit trdgerunabhingig, dem Parlament unterstellt (sog. parlamentarische
Beauftragte) und damit keine Mitarbeiter von Institutionen (Seip 2001).

Im Gesundheitswesen in Deutschland arbeiten Ombudsleute — nicht parlamentarisch le-
gitimiert — fiir Patienten an Krankenhdusern bzw. auch Landesédrztekammern und bezie-
hen sich dabei sowohl auf den stationdren als auch auf den ambulanten Sektor. Ihre
Aufgabe ist es, als unabhéngiger Gesprachspartner auf Patientenklagen zu reagieren, bei
moglichen Konflikten Patientenanliegen zu vertreten und zwischen Patienten und Ex-
perten (Arzten) zu vermitteln. Dariiber hinaus sollen Patienten-Ombudsleute die Sicht-
weise und die Anliegen der Patienten in die Organisationen der Gesundheitsversorgung
einbringen. Ein Vorteil ist, dass sie als Nicht-Patient und Nicht-Mediziner weitgehend
autonom agieren. Aus ihrer beruflichen Titigkeit kennen sie die Sicht von Arzten und
Patienten und wissen, dass beide Seiten hdufig berechtigte Anliegen haben. In ihrer
Vermittlerrolle nehmen die Ombudsleute Kontakt zu allen Beteiligten auf, helfen bei
der Problemlosung oder zeigen andere Wege zur Konfliktbewiltigung auf. Interessant
ist die Aussage einer ehrenamtlichen Ombudsperson, die zunehmend den Eindruck ge-
winnt, als Pufferzone fiir Arzteschaft und Krankenkasse dann zu fungieren, wenn diese
sich mit schwierigen Patienten konfrontiert sehen. Schwierige Félle werden von den In-
stitutionen an die Ombudspersonen verwiesen (Knutz-Kempendorf 2001). Die Unab-
hiangigkeit der Ombudspersonen von ihren Institutionen ist jedoch dann zweifelhaft,
wenn sie Angestellte der Krankenhiuser bzw. Arztekammern sind (Kranich 1997).

Seit Mérz 1996 gibt es die Einrichtung Patienten-Ombudsmann/frau in Schleswig-Hol-
stein in der Form eines eingetragenen Vereins. Mitglieder des Vereins sind die Lan-
deseinrichtungen Schleswig-Holstein der Arztekammer, die AOK, das Diakonische
Werk, die Gewerkschaft Erziehung und Wissenschaft, die Vereinigung Schleswig-Hol-
stein, der Sozialverband Deutschland e.V., Landesverband Schleswig-Holstein und die
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Verbraucherzentrale Schleswig-Holstein. Seit Februar 2000 sind hier vier Personen eh-
renamtlich tétig, sie waren vor ihrer Téatigkeit als Ombudsperson als Krankenhausseel-
sorger, Krankenhauspastorin und Seelsorger beim Diakonischen Werk beschiftigt (Ver-
ein der Patientenombudsmann/frau e.V. 2001). Fiir das Jahr 2001 ist geplant, spezielle
Ombudspersonen im Pflegebereich einzustellen, so dass ein umfassendes Angebot fiir
alle Patienten im Gesundheitsweisen offeriert werden kann.

Aufgaben und Stellung der Ombudspersonen, wie sie im deutschen Gesundheitswesen
eingesetzt werden, haben wenig gemeinsam mit der urspriinglichen Idee der von der
Regierung eingesetzten unabhidngigen Biirger-/Patientenvertreter. Aufgabenspektrum
und Tétigkeitsbereich gleichen dem eines Patientenfiirsprechers im stationdren Bereich.
Mit Interesse sollten die Bemiihungen, Ombudspersonen im Pflegebereich einzufiihren,
beobachtet werden. Im Zusammenhang mit der Novellierung des Heimgesetzes wurde
das Gesetz zur Qualitdtssicherung und zur Stirkung des Verbraucherschutzes in der
Pflege (Pflege-Qualitdtssicherungsgesetz) von der Bundesregierung verabschiedet. Da-
mit kniipft das Gesetz an die breite Qualititsdiskussion der letzten Jahre an. Ubergrei-
fendes Ziel ist es, die Rechte von Menschen in ihrer Lebenslage als Pflegebediirftige
und in ihrer Eigenschaft als Verbraucher am ,,Markt*“ der ambulanten und stationdren
Pflege zu schiitzen und zu stirken. Dazu gehort, pflegebediirftige Menschen und ihre
Angehorigen durch Beratung in die Lage zu versetzen, ihre Rechte wahrzunehmen, da-
mit sie trotz ihrer Abhingigkeit von fremder Hilfe ein moglichst selbststédndiges und
selbstbestimmtes Leben fiihren konnen (Bundesministerium fiir Gesundheit 2001).
Dennoch erhalten auch in diesem Gesetz Patienten- bzw. Heimbeirdte weder ausrei-
chend Moglichkeiten noch die notwendigen Kompetenzen, um Patientenbeteiligung
wirksam umzusetzen.

Interessant ist in diesem Zusammenhang die Einschidtzung einer Ombudsperson beziig-
lich der zukiinftigen Entwicklung. Wenn Ombudsleute und Patientenfiirsprecher auf der
Mikroebene in den Institutionen der gesundheitlichen Versorgung, aber auch im Kon-
takt beispielsweise zu Krankenkassen oder Rentenversicherungen, die ,,Ubersetzung*
der Patientenperspektive iibernehmen, besteht die Gefahr, dass die Professionellen im
Gesundheitswesen noch stérker als bisher die medizinisch-technische Seite der Bezie-
hung betonen und die kommunikative Seite an die Ombudspersonen delegieren (Knutz-
Kempendorf 2001).
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8.1.6.2 Heimbeiriite

Fiir die Rechte von Menschen, die in Heimen leben (Altenheime, Behinderteneinrich-
tungen), treten kommunale Heimaufsichten ein. Innerhalb der Einrichtungen kénnen die
Bewohner sogenannte Heimbeirdte als Interessenvertretungen installieren — allerdings
mit zur Zeit noch nur geringem Einfluss. Konnte kein Heimbeirat gewéhlt werden, wird
ein Heimfiirsprecher von der zustidndigen Behdrde eingesetzt, er arbeitet ehrenamtlich.
Rechtlich gesichert ist aktuell nur die Mitwirkung der Heimbeiréte, nicht aber die Mit-
bestimmung. Es kann also sein, dass die Vertreter der Bewohner zu einer Entscheidung
zwar gehort werden, ob ihre Einwédnde Beachtung finden, liegt jedoch allein in der
Hand der Heimleitung und der Triager. Heimbeirdte fungieren als Mittler zwischen Be-
wohnern und Heimleitung, greifen Verbesserungsvorschlige, besondere Wiinsche und
Ideen der Bewohner auf und leiten sie weiter. In nahezu 80 % der Einrichtungen sind
zwischenzeitlich Heimridte gegriindet worden (Arbeitsgemeinschaft der Verbraucher-
verbande 2000). Gerade in Altenheimen findet sich zudem die Situation, dass viele der
Bewohner durch ihr Alter und damit verbundene (Demenz)-Erkrankungen nicht in der
Lage sind, ihre Interessen selbst zu vertreten. Eine Novellierung des Heimgesetzes soll
Abhilfe schaffen. Im Gesetzentwurf ist vorgesehen, dass auch Verwandte oder andere
Vertrauenspersonen, beispielsweise Personen aus der Gemeinde, in die Heimbeirdte
gewdhlt werden konnen. Das bedeutet, dass die Heime nach auBBen gedffnet werden, es
entsteht im Idealfall mehr Transparenz und Néhe zu den Betroffenen.

Am 1. November 2000 hat das Bundeskabinett den Entwurf des dritten Gesetzes zur
Anderung des Heimgesetzes verabschiedet. Hier werden die Eingriffsmdglichkeiten der
Heimaufsicht gestarkt und Heimaufsicht, Medizinischer Dienst der Krankenversiche-
rung (MDK), Pflegekassen und Sozialhilfetrager zur Zusammenarbeit verpflichtet. Ge-
mifB § 7 Abs. 4 des Kabinettentwurfs ist vorgesehen, dass Vertreter des Heimbeirates
oder der Heimfiirsprecher vom Trédger zu den Verhandlungen iiber Leistungs- und Qua-
litdtsvereinbarungen sowie iiber Vergiitungsvereinbarungen hinzugezogen werden sol-
len. Der Tréger ist auBBerdem verpflichtet, Vertreter des Heimbeirats oder den Heimfiir-
sprecher rechtzeitig vor der Aufnahme von Verhandlungen {iber Leistungs- und Quali-
tatsvereinbarungen sowie iliber Vergiitungsvereinbarungen mit den Pflegekassen anzu-
horen und Gelegenheit zu einer schriftlichen Stellungnahme zu geben. Dariiber hinaus
wird die Mitwirkungsmdglichkeit des Heimbeirats auf die Sicherung einer angemesse-
nen Qualitit der Betreuung im Heim erweitert (Bundesregierung 2000).
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8.1.7 Beratungsstellen freier Triger

Zu den freien Tragern zdhlen in Deutschland neben den Stidten und Kommunen Ein-
richtungen des Diakonischen Werks, der Inneren Mission, des Caritasverbands, des Pa-
ritdtischen Wohlfahrtsverbands u.a. Klassische Aufgabengebiete der freien Trager sind
Altenhilfe und Altenbetreuung, Jugendhilfe, Katastrophenhilfe, Hospizarbeit, aber auch
psychosoziale Betreuung (Diakonie 2001, Arbeiterwohlfahrt 2001).

Die Diakonie bezeichnet sich als Dienstleistungszentrum und ist zustéindig fiir die Ko-
ordination von Ubergingen zwischen vollstationirer, teilstationirer, vor- und nachsta-
tiondrer sowie ambulanter Behandlung. Sie versucht, bestehende Synergieeffekte zu
nutzen und Mehrfachbehandlung von Patienten abzuwenden (Diakonie 2001).

Zweck der ,,Arbeiterwohlfahrt — Spitzenverband der freien Wohlfahrtspflege e.V.* ist,
vorbeugende, helfende und heilende Tétigkeiten auf allen Gebieten der sozialen Arbeit,
der Jugendhilfe und des Gesundheitswesens zu leisten, Anregung und Hilfe zur Selbst-
hilfe zu geben und ehrenamtliche Mitarbeit zu fordern. Dariiber hinaus fallen Aufgaben
in Ausbildung, Schulung im sozialen Bereich sowie Zusammenarbeit mit nationalen
und internationalen Organisationen an. Trotz existierender Beratungsangebote einzelner
Regionalgruppen zu Themen wie Schwangerschaftsabbruch ist eine explizite Beratung
fiir Patienten nicht vorgesehen. Auf kommunaler Ebene existieren immer mehr Bera-
tungsstellen, sog. Pflegeberatungsstellen, die Patienten bei der Wahl von Pflegediensten
und Zusatzleistungen unterstiitzen, z.B. Essen auf Riddern. Die Kommunen sind daran
finanziell beteiligt oder selber Trager dieser Einrichtung (Arbeiterwohlfahrt 2001).

Auf den Internetseiten freier Wohlfahrtstriger wie dem Diakonischen Werk oder der
Arbeiterwohlfahrt wurden keine Informationen iiber die Wahrnehmung von Aufgaben
zur Unterstiitzung von Patienten bzw. explizite Angebote fiir Patienten gefunden. Pa-
tientenunterstiitzung bzw. die Interessenvertretung von Patienten wird in den Satzungen
der Wohlfahrtstrager nicht als Aufgabe genannt. Freie Tridger agieren jedoch auch als
Krankenhaustrager. Inwiefern sie in dieser Funktion Anregungen, Kritik und Be-
schwerden von Patienten offen gegeniiber stehen, Beratungsstellen fiir Patientenbelange
anbieten oder Patientenflirsprecher beschiftigen, ist nicht dokumentiert.

Nach eigenen Angaben setzt sich die Diakonie als freier Tridger von Beratungsangebo-
ten flir ein aktives hausinternes Beschwerdemanagement ein, Beschwerden sollen als
Chance zur Qualitétssicherung genutzt werden (Holz 2001). Die Befragung von Patien-
ten ist ein Instrument im Rahmen des Qualititsmanagements, Schwichen und Mingel
in der Versorgung aufzudecken.
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Zur rechtlichen Unterstiitzung von Patienten bietet ein eingetragener Verein ,,Rechts-
anwilte flir Patienten Hilfe an. Sein primires Anliegen ist ,,die Herstellung eines
gleichgewichtigen Verhéltnisses zwischen Leistungserbringern im Gesundheitswesen
einerseits und Patienten andererseits durch eine Verbesserung der rechtlichen Lage der
Patienten, und zwar insbesondere durch gezielte Einwirkung auf Rechtssprechung und
Gesetzgebung im Sinne der Patientenschaft™ (Rechtsanwilte fiir Patienten e.V. 2001).
Rechtlich liegt ein Behandlungsfehler dann vor, wenn ,,der Standard guter drztlicher
Behandlung unterschritten wird®. Ein Standard in der Medizin reprisentiert den jeweili-
gen Stand naturwissenschaftlicher Erkenntnis und érztlicher Erfahrung. Im Schadensfall
gelten die allgemeinen Haftungsgrundsétze des Zivilrechts. Fiir den Patienten kommen
Anspriiche aus dem Behandlungsvertrag wie auch aus dem Deliktsrecht in Betracht.
Beide Anspriiche konnen nebeneinander und unabhéngig voneinander geltend gemacht
werden. Zur Durchsetzung der Anspriiche benennt der Verein auf Anfrage kostenfrei
einen fachlich versierten Rechtsanwalt im Medizinrecht.

8.1.8 Gesetzliche Krankenversicherung

Die Rolle der gesetzlichen Krankenversicherung wird sich im Hinblick auf Mdglichkei-
ten und Zustindigkeiten der Patientenunterstiitzung in Zukunft dndern. Im Rahmen von
Modellvorhaben ist es den Spitzenverbidnden der Krankenkassen nun erlaubt, ,.einheit-
lich und gemeinsam® unabhdngige Einrichtungen zur Verbraucher- und Patientenbera-
tung, die sich die ,,gesundheitliche Information, Beratung und Aufkldrung von Versi-
cherten zum Ziel gesetzt haben® finanziell mit 10 Mio. DM pro Kalenderjahr zu férdern
(§65b SGB V). An der Forderung von unabhéngigen Einrichtungen zur Verbraucher-
und Patientenberatung durch die Spitzenverbénde der gesetzlichen Krankenkassen wer-
den 31 Einrichtungen teilnehmen.

Gefordert werden u.a. Projekte aus Einrichtungen der freien Wohlfahrtspflege, von
Verbraucherzentralen, Sozialverbidnden, Selbsthilfeorganisationen sowie Universititen.
Aus dieser ersten Forderphase werden Erkenntnisse dariiber erwartet, welcher Patien-
tenberatungs- und Informationsbedarf in der Bevdlkerung vorhanden ist und welche Be-
ratungsformen bzw. -strukturen diesen Bedarf am besten decken konnen (Barske 2001).
Kritiker beméngeln, dass die Mittel eher verschiittet als ausgeschiittet worden seien, zu-
dem sei zweifelhaft, ob die Spitzenverbdnde der Krankenkassen, die die Modellvorha-
ben als forderungsfihig anerkennen miissen, die geeigneten Einrichtungen seien, die
vom Gesetzgeber vorgesehene Verteilung der Gelder vorzunehmen. Die Unabhéngig-
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keit der Spitzenverbinde sei fraglich, eine Projektfinanzierung von Kritikern unwahr-
scheinlich (Kranich 2001).

Mit dem Gesundheitsreformgesetz 2000 ist nicht nur der § 65b neu eingefiihrt, sondern
auch der § 20 SGB V erweitert und damit die Selbsthilfeférderung gesetzlich festge-
schrieben worden (§ 20 Abs. 4 SGB V). Danach sollen Krankenkassen Selbsthilfe-
gruppen, -organisationen und -kontaktstellen fordern, die sich die (Sekundér-)Praven-
tion oder Rehabilitation der Versicherten zum Ziel gesetzt haben. Wie im Falle des
§ 65b entscheiden die Spitzenverbinde der Krankenkassen iiber die zu unterstiitzenden
Krankheitsbilder sowie Grundsétze und Inhalte der Selbsthilfeforderung.

Neben der institutionellen Férderung von Beratungs- und Informationsangeboten durch
Verbraucher- und Patienteneinrichtungen sowie Selbsthilfeorganisationen haben die ge-
setzlichen Krankenkassen jedoch auch Verpflichtungen ihren Versicherten bzw. Pa-
tienten gegeniiber: Der Versicherte bzw. Patient kann eine Unterstiitzung durch seine
Krankenversicherung bei der Verfolgung von Schadensersatz- und Schmerzensgeld-
anspriichen, die bei der Inanspruchnahme von Versicherungsleistungen infolge von Be-
handlungsfehlern entstanden sind und nicht nach § 116 SGB X auf die Krankenkassen
iibergehen, erwarten (§ 66 SGB V). Ist ein Patient zum Beispiel aufgrund eines Behand-
lungsfehlers mit schweren Gesundheitsschiden auf Sozialleistungen angewiesen (z.B.
Krankengeld), so kann die Krankenversicherung — wie der Patient — zivilrechtliche An-
spriiche geltend machen (§ 116 SGB X). Diese muss der Patient jedoch mit Hilfe eines
Anwaltes durchsetzen. Nur der Patient kann z.B. eine Kopie seiner Krankenakte anfor-
dern, die Krankenkasse ist dazu nicht berechtigt.

Andererseits sind die Krankenkassen selbst auch Gegenstand von Fragen und Proble-
men der Versicherten. So ist nach Angaben der AgV ein steigender Bedarf an unabhéin-
giger Information beziiglich sozialversicherungsrechtlicher Fragen zu beobachten, auch
bei der Ablehnung von Leistungsanspriichen brauchen Versicherte eine kompetente Be-
ratung, die sinnvollerweise nicht der unmittelbare Beteiligte im Konflikt durchfiihren
sollte. Die Stiftung Warentest empfiehlt in diesem Zusammenhang den Versicherten,
sich an die Selbsthilfeverbidnde, an die Verbraucherzentralen, aber auch an die Wohl-
fahrtsverbande zu wenden (Finanztest 2001). Hier kommt den unabhingigen Beratungs-
stellen und Initiativen eine neue Rolle ebenso zu wie bei der Information {iber Beitrags-
sitze und die Wahl der Krankenkasse. Die Relevanz dieses Themenbereich wird sich
vermutlich bei der Einfilhrung von neuen Versicherungsmodellen noch verstirken.
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8.2 Fazit

Wie die Ausfiihrungen deutlich machen, wird die Vertretung von Patienteninteressen in
Deutschland von zahlreichen Institutionen mit unterschiedlichen Aufgabenschwer-
punkten und Zielsetzungen wahrgenommen. Eine gesetzlich verankerte, institutionali-
sierte Instanz fiir Patientenbelange gibt es jedoch (noch) nicht. Die vorhandenen Institu-
tionen unterscheiden sich beziiglich ihrer Zielsetzung, ihrer Professionalitit und
Verbreitung, ihrer Unabhéngigkeit von den Trigern der Gesundheitsversorgung und
dem Zugang. Ein Hauptproblem mangelnder Patientenunterstiitzung — die unzureichen-
de Lobby der Patienten — resultiert u.a. aus der fehlenden Vernetzung bestehender Insti-
tutionen, aber auch aus der Tatsache, dass eine 6ffentliche Finanzierung nicht in ausrei-
chendem Mal3 gegeben ist. Insbesondere die Patientenunterstiitzung auf der Mikroebene
im Sinne der Ombudsleute ist dadurch, dass sie im Prinzip auf ehrenamtlicher Tatigkeit
beruht, auf dreifache Weise abhéngig. Zum einen ist sie abhdngig vom Engagement ein-
zelner Personen, die sicher bemiiht sind, ihre Unterstiitzung im Sinne der Patienten zu
leisten, allerdings keine professionelle Ausbildung haben, nicht vernetzt sind und als
Einzelkdmpfer vor Ort agieren. Zum anderen sind sie aufgrund fehlender rechtlicher
Moglichkeiten abhingig vom Goodwill der Triagereinrichtungen. Nicht zuletzt stellt
sich auch hier die Frage der Interessengebundenheit, wenn eine Einrichtung selbst die
Ombudsleute beruft. Andererseits gilt die Frage der Abhéngigkeit fiir jeden erwerbstati-
gen Mitarbeiter stirker als fiir ehrenamtlich tdtige Personen. So gesehen muss jeder
Mitarbeiter einer Einrichtung, unabhingig von der Tréigerinstitution und der Finanzie-
rung, sich die Frage stellen, welchen Auftrag die Institution hat, welche satzungsmafi-
gen Ziele (und moglicherweise verborgenen Ziele) sie verfolgt und wie diese Ziele mit
den Bediirfnissen der Nutzer konform gehen.

Das Thema Professionalitdt in der Beratung der unterschiedlichen Beratungsstellen und
-initiativen haben wir skizziert. Angesichts des Ausbaus dieser Einrichtungen, nicht zu-
letzt durch die Foérderung nach § 65 SGB V, ist auch die Frage nach der Aus- Fort- und
Weiterbildung der Professionellen in diesem Bereich zu stellen. Erforderlich sind unse-
res Erachtens spezielle Schulungsprogramme fiir Patientenberater, die die theoretischen
Grundlagen der Patientenrechte, der Patientenorientierung ebenso vermitteln wie didak-
tische und kommunikative Kompetenzen, medizinische Basisinformationen und Tech-
niken der Informationsbeschaffung.

Hilfreich kann es bei der Entwicklung von Konzepten zur besseren Vernetzung und in-
stitutioneller Verankerung von Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir Nutzer sein, Erfahrun-
gen aus dem européischen Ausland zu rezipieren.
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8.3 Institutionen der Patientenunterstiitzung —
Internationale Erfahrungen

Aktive und erfolgreiche Institutionen, die Patienten helfen, ihre Rechte zu artikulieren
und durchzusetzen, finden sich bereits in zahlreichen europdischen Landern. Im Fol-
genden werden verschiedene Modelle aus ausgewihlten européischen Landern skizziert
mit der Intention, Anregungen fiir die Etablierung von Unterstlitzungskonzepten in
Deutschland zu finden. Beriicksichtigt werden muss dabei, das die Gesundheitsversor-
gung unter differierenden Rahmenbedingungen stattfindet. So haben staatlich organi-
sierte, d. h. vor allem steuerfinanzierte Gesundheitssysteme wie England, Italien oder
die nordischen Lander andere rechtliche Bedingungen, aber auch andere Zugangsmog-
lichkeiten fiir die Nutzer der Systeme als ein primdr {liber die Sozialversicherung finan-
ziertes System wie das in Deutschland (vgl. dazu Alber & Bernhardi-Schenkluhn 1992,
Schneider 1998).

Grofsbritannien

Von der britischen Regierung wurden 1974 sogenannte ,,Community Health Councils*
(CHCs) innerhalb des staatlich organisierten Gesundheitswesens (National Health Ser-
vice NHS) eingefiihrt. Als kommunale Gesundheitsrite agieren sie auf lokaler Ebene
und bestehen — abhéngig von der Region — aus ca. 20 ehrenamtlichen Mitgliedern, die
von der Gesundheitsbehorde, kommunalen Behdrden und Wohlfahrtsorganisationen er-
nannt und nicht demokratisch gewihlt werden. Da sie durch den staatlichen Gesund-
heitsdienst unterstiitzt werden, sind CHCs von lokalen Anbietern unabhingig. Haupt-
aufgabe der CHCs (Kommunale Gesundheitsréte) ist die Vertretung der Biirgerinteres-
sen im Gesundheitswesen. Darliber hinaus sind sie gesetzlich dazu verpflichtet, Anbie-
ter gesundheitlicher Leistungen durch Inspektion der Gesundheitseinrichtungen, durch
Uberpriifung der Leistungen anhand der von der Patientencharta geforderten Standards
und durch Unterstilitzung der Kldger im neutralen Beschwerdemanagement zu iiberwa-
chen. Dieses breite Aufgabenspektrum fiihrt dazu, dass die Téatigkeiten von der Bera-
tung einzelner Patienten bis zur Zusammenarbeit mit kommunalen Behorden zur Forde-
rung der Offentlichen Gesundheit reichen. Die CHCs arbeiten zwar autonom, sind aber
nicht unabhingig vom staatlichen Gesundheitsdienst und besitzen kaum legislative Ge-
walt. Faktisch besteht die hauptséchliche Tétigkeit in Beratungs- und Informationsan-
geboten. Durch die fehlende demokratische Legitimation der Mitglieder ist das Ansehen
in der Offentlichkeit eher gering. Die Arbeitsqualitit ist ausschlieBlich vom Engage-
ment der ehrenamtlich titigen Personen abhéngig, die allerdings, so kritische Stimmen,
hiufig eigene Interessen vertreten (Coulter 2000, Dabbs 2000).
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Neben den CHCs sind Ombudspersonen als Beauftragte der Gesundheitsbehdrde im
Einsatz. Unabhéngige Einrichtungen, die Biirger bei Beschwerden und Klagen gegen
Einrichtungen des NHS unterstiitzen, existieren faktisch nicht. Patientengruppen als
freiwillige Zusammenschliisse von Betroffenen erhalten in den meisten Fallen keine
staatlichen Mittel und spielen in GroB3britannien derzeit eine untergeordnete Rolle.

Osterreich

In Osterreich existieren in sieben (von neun) Bundeslindern unabhiingige Patienten-
vertretungen zur Wahrung der Patienteninteressen und zur Priifung von Beschwerden
(nach dem Vorbild des skandinavischen Ombudsgesetzes). Diese sogenannten Patien-
tenanwaltschaften sind unabhingige, weisungsungebundene gesetzliche Einrichtungen
zur Sicherung der Patientenrechte und -interessen in allen Bereichen des Gesundheits-
wesens (Gesundheitsversorgung, Krankenhiuser, Pflegeheime), die durch die Lénder
eingerichtet werden. Die Inanspruchnahme der Patientenanwalte ist kostenlos. An die
seit 1992 existierende Wiener Patientenanwaltschaft wenden sich jéhrlich rund 7.000
Patienten. Zu den Aufgaben der Anwaltschaft gehdren die Priifung von Beschwerden
und die Annahme von Anregungen, die Aufklirung von Mingeln bzw. Missstinden,
das Erteilen von Auskiinften und Empfehlungen sowie — im Hinblick auf auflergericht-
liche Regelungen — die Hilfestellung bei Schadensersatzforderungen nach Behandlungs-
schidden. Die Einrichtungen der Patientenanwaltschaften versuchen, in Konflikten zu
vermitteln, vertreten jedoch keine Patientenrechte vor Gericht. Zudem sind sie An-
sprechpartner flir medizinische Selbsthilfegruppen und Sprecher fiir die Anliegen von
Patienten. Bei der Gesetzesbegutachtung und bei Planungsvorhaben im Gesundheitswe-
sen besitzen die Anwaltschaften Mitwirkungsbefugnis und sind in zahlreichen Kommis-
sionen, wie der Gesundheitsreformkommission, der Ethik- und der Gentechnikkommis-
sion, als Mitglieder vertreten (Pickl 1997, 1999).

Ferner existiert seit Februar 2000 ein Gesundheits-Informations-Zentrum (GIZ) in Salz-
burg. Dieses Zentrum bietet die Moglichkeit, Patienten mit unabhidngigen und umfas-
senden Informationen aufzukliren und zu unterstiitzen. In dieser 6ffentlichen Institution
werden neutrale Informationen an Patienten mit dem Ziel weitergegeben, Mitbestim-
mung und Eigenverantwortung der Betroffenen im Umgang mit der Krankheit und Be-
handlung zu erhéhen (OGGW & PH 2000).

Wihrend in Osterreich die Initiative zur Stirkung der Patienteninteressen erst Anfang
der 90er Jahre vom Gesetzgeber ausging, entwickelte sich das niederldndische System
der Patientenunterstiitzung vor iiber 20 Jahren auf breiter Basis aus Patienteninitiativen,
was im Folgenden beschrieben wird.



Beratungseinrichtungen, Patientenorganisationen und Verbraucherschutz 199

Niederlande

In den Niederlanden wurden Patientenrechte seit Anfang der 80er Jahre auf breiter Basis
in Politik und Verbraucherverbanden diskutiert und ein System der Patientenun-
terstlitzung aus Sicht der Betroffenen ausgebaut, das weltweit Vorbildcharakter besitzt.
Zu den gesetzlich verankerten und im Zivilgesetzbuch festgeschriebenen Rechten ge-
hort das Recht auf Aufklarung, das Recht auf Einwilligung und Einsichtnahme in Be-
handlungsakten. Die Arzt-Patienten-Beziehung wird nach dem Vertragsrecht geregelt.
Ziel der Gesetze war, die Patientenposition im Gesundheitswesen zunichst durch In-
formation und Aufkldrung zu stirken und spéter durch Beteiligung und Mitarbeit an
Entscheidungsprozessen zu verbessern und Patientenorganisationen zu stirken.

Im niederldandischen Verband der Patienten- und Verbraucherorganisationen sind zahl-
reiche Patienten-, Biirger- und Verbrauchergruppierungen zusammengefasst, deren Ak-
tivitdten vom Gesundheitsministerium finanziert werden. Ziel des nationalen Verbandes
ist, die Wahlfreiheit der Betroffenen durch verstindliche Informationen zu erleichtern,
die tatsichlichen Bediirfnisse von Patienten zu bestimmen, die Strategien der unter-
schiedlichen Interessengruppen zu koordinieren, die Sichtweisen von Biirgern und Nut-
zern in das System zu integrieren sowie Qualitdtssysteme aus der Patientenperspektive
zu implementieren (Dekkers 1997). Das Modell wird insofern kritisch betrachtet, als ei-
nerseits die finanzielle Unterstiitzung nicht so grof ist, dass eine starke und handlungs-
fahige Interessenvertretung aufgebaut werden kann. Zudem wird die top-down-Strategie
der Unterstiitzung von oben hinterfragt, weil hier unklar bleiben muss, ob die Bewe-
gung auch von den Nutzern und Gruppen der Gesellschaft mitgetragen wird (SVR
2001a).

Die Aufgabenbereiche von Patienteninteressengruppen mit bestimmten Schwerpunkten,
in der Regel chronischen Erkrankungen, wie z.B. Rheuma, Asthma oder Diabetes, lie-
gen auf der Ebene kollektiver Rechte in der Durchsetzung bestimmter Behandlungs-
und Pflegearten sowie einer qualitativ angemessenen Behandlung. Durch den Austausch
mit Experten soll eine optimale Behandlung gefoérdert werden.

Sogenannte Patientenvertrauenspersonen (PVP) sind nach einer Modellphase seit 1994
obligatorisch fiir psychiatrische Krankenhéuser (an anderen Krankenhdusern heiflen sie
Beschwerdebeauftragte). Ihre Aufgaben und Zustindigkeiten sind gesetzlich verankert.
Als Arbeitnehmer der nationalen Dachorganisation fiir Patientenvertrauensarbeit, einer
Stiftung, arbeiten PVP hauptamtlich und vom Krankenhaus unabhéngig. Sie sind fiir die
Beratung von Patienten und die Unterstiitzung bei der Ausiibung der Patientenrechte ta-
tig. Dariiber hinaus soll die PVP die Krankenhausdirektion schriftlich auf die strukturel-
len und organisatorischen Missstinde hinweisen, die Patientenrechte beeintrachtigen.
Dabei unterstiitzt und vertritt die PVP den Standpunkt des Patienten. Im Krankenhaus
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arbeitet die PVP eng mit dem Patientenrat zusammen. Dieser vertritt die kollektiven In-
teressen der Patienten im Krankenhaus, wiahrend die PVP den individuellen Patienten-
beschwerden nachgeht (Manders & Widdershoven 1997).

Besonderheit fiir niederldndische Patienten ist, dass sie bei Eintritt eines Schadensfalls
die Beweislast tragen, jedoch muss die zustindige Gesundheitseinrichtung bei der Be-
weisfithrung kooperieren, ansonsten kehrt sich die Beweislast um! Dariiber hinaus sind
alle Leistungserbringer gesetzlich verpflichtet, ein einfach handhabbares Beschwerde-
system flir Patienten vorzuhalten. So konnen Patienten ihr Anliegen vor einen Be-
schwerdeausschuss (dem auch ein von Patientenseite gewihltes Mitglied angehort), eine
Patientenorganisation, einen medizinischen Berufsverband oder ein Krankenhaus brin-
gen. Schadensersatzleistungen konnen iiber ein zivilrechtliches Verfahren eingeklagt
werden.

Finnland, Schweden, Norwegen

Ahnlich wie in den mitteleuropdischen Léndern gibt es auch in Finnland und Schweden
zahlreiche Formen der institutionellen Patientenunterstiitzung. Finnland gilt beim Pa-
tientenschutz als weltweit filhrendes Land und hat dazu zwei spezielle Gesetze erlassen:
zum einen das Gesetz iiber Patientenschidden (1986), das den Umgang mit Be-
handlungsfehlern regelt. Dabei wird der entstandene Schaden und nicht der Verursa-
chernachweis zugrunde gelegt. Seit 1992 regelt ein Gesetz die Stellung und Rechte der
Patienten, wie z.B. Informations- und Selbstbestimmungsrechte, das Recht auf Daten-
schutz sowie die Einsichtnahme in Krankenakten. Weitere Neuerungen sind die Ande-
rung der bestehenden Beschwerderegelungen sowie die Einfithrung eines Patienten-
Ombudsmanns. Zu dessen Aufgaben gehoren neben der Information und Beratung von
Patienten {iber ihre Rechte im Gesundheitswesen auch die Unterstiitzung und Umset-
zung der Patientenrechte (Ministry of Social Affairs and Health 1992). Uber die Stir-
kung der Patientenrechte hinaus hat die Regierung damit zwei weitere Ziele verfolgt:
das Vertrauen im Arzt-Patienten-Verhéltnis sollte aufrechterhalten bzw. verbessert und
die Dienstleistung im Gesundheitswesen qualitativ weiterentwickelt werden (Lahti
1997).

Neben einem umfangreichen Rechtsschutz in der gesundheitlichen Versorgung verfligt
Finnland tiber eine starke Stellung von Verbinden: Zum Beispiel der Verband freiwilli-
ger Gesundheits-, Sozial- und Wohlfahrtsorganisationen, der mit iiber 100 nationalen
Vereinigungen und fast 6000 lokalen Verbanden 1,5 Mio. Mitglieder (von 5,1 Mio. Ein-
wohnern) hat. Die Aufgaben der Organisation liegen in der Ubernahme der Experten-
funktion, der Lobbyarbeit, dem Unterhalt von Wohlfahrts- und Gesundheitsdiensten und
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internationalen Kooperationen. Dariiber hinaus sind der Verbraucherschutzverein mit
regionalen und lokalen Gruppen sowie die Finnische Patientenliga, eine spezielle Pati-
entenvereinigung, vor Ort auf kommunaler Ebene sehr aktiv.

Wie in Finnland bieten auch in Schweden eine groflere Anzahl unabhédngiger Patien-
tenorganisationen den Mitgliedern Informationen und Unterstiitzung an. Offiziell sind
dazu sogenannte Beratungsausschiisse auf Bezirksebene bzw. kommunaler Ebene tétig.
Ihre Aufgabe ist, den Kontakt zwischen Patient und medizinischen Einrichtungen zu
fordern und erforderliche Hilfen zu vermitteln. Sie haben keine rechtlichen Sanktions-
moglichkeiten, werden aber bei Schadensersatzforderungen beratend tétig. Dariiber hin-
aus ist es ithre Aufgabe, eine Person zur Unterstiitzung der Patienten zu berufen, die sich
unfreiwillig in psychiatrische Behandlung begeben miissen. Alle psychiatrischen Patien-
ten haben ein Recht auf diese Hilfe (Rynning 1997).

Bei unbefriedigenden Behandlungsbedingungen oder drztlichen Kunstfehlern kann zum
Schutz des Patienten die nationale Behorde fiir Gesundheit und soziale Fiirsorge einge-
schaltet werden, die als Aufsichtsbehorde fiir Einrichtungen und Anbieter von Gesund-
heitsleistungen tétig wird.

Ombudsménner sollen — zuriickzufiihren auf die urspriingliche Forderung nach einem
Biirgerbeauftragten zur Vertretung der Volksinteressen — Empfehlungen aussprechen,
Kritik auBern oder Ratschlidge bzw. Auslegungen der geltenden Vorschriften vermitteln.
Sie besitzen jedoch keine Anordnungsbefugnis. Simtliche Beauftragte werden auf Zeit
bestellt, mit der Moglichkeit, ihre Amtszeit zu verlingern. Die wichtigsten Instru-
mentarien der Ombudspersonen sind Gutachten, Berichte und Appelle.

Im Gegensatz zu Schweden werden in Norwegen Ombudspersonen auf ortlicher Ebene
eingesetzt, und einzelne Bundeslinder ernennen eigene Patientenbeauftragte, um Pa-
tienten, die von Krankenhiusern oder Arzten falsch behandelt wurden, bei der Ver-
fechtung von Klagen beizustehen. Aufgrund des enormen Anstiegs der Schadenser-
satzverfahren nach Fehlbehandlung in den letzten Jahren haben solche Ombuds-
mannsregelungen zunehmend an Bedeutung gewonnen (Seip 2001).

Charakteristisch nicht nur fiir Finnland ist das in Schweden seit 1975 existierende Prin-
zip der verschuldensunabhéngigen Entschidigung fiir Patienten, eine Regelung, die
auch vom Sachverstindigenrat fiir die Konzertierte Aktion im Gesundheitswesen fiir
Deutschland gefordert wird. Danach erhélt der Patient im Schadensfall eine Ent-
schddigung, ohne das Verschulden des Verursachers nachweisen zu miissen. Nach ei-
nem 1997 in Kraft getretenen Gesetz liber die Schidigung von Patienten miissen alle
Anbieter von Gesundheitsleistungen eine Pflichtversicherung abschlie3en, die eintritt,
wenn korperliche und psychische Schiden durch Fehler in der Versorgung und Behand-
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lung hervorgerufen wurden. Dies gilt beispielsweise auch fiir durch medizinische Appa-
rate und deren unsachgemédBe Bedienung hervorgerufene Schiadigungen, bei falscher
Wahl pharmazeutischer Produkte und bei Unfillen wihrend einer Behandlung
oder eines Krankentransports. Forderungen nach Entschiddigung miissen innerhalb von
drei Jahren nachdem der Patient auf den Anspruch aufmerksam geworden ist und inner-
halb von zehn Jahren nach Verursachung des Schadens geltend gemacht werden.

Frankreich, Italien, Schweiz

Im Gegensatz zu den unabhédngigen Interessenvertretungen in Finnland und Schweden
existieren in den siideuropdischen Léndern lediglich vereinzelte Initiativen. In Frank-
reich gibt es seit zehn Jahren in den Akutkrankenhdusern sogenannte drztliche Vermitt-
ler (Mediatoren), die durch den Krankenhausdirektor und Vorsitzenden des Arzteaus-
schusses fiir drei Jahre gewihlt werden. In der Regel handelt es sich um ehemalige Arz-
te in leitenden Funktionen, die ehrenamtlich arbeiten, jedoch nicht ausdriicklich fiir die-
se Funktion ausgebildet wurden. Mediatoren werden nur nach Aufforderung als Ver-
mittler im Beschwerde- oder Schadensfall titig, wenn das Verhéltnis bzw. der Dialog
zwischen Arzten, Patienten und Angehdrigen gestdrt ist. Patientenbeauftragte sollen Be-
schwerden entgegennehmen und Patienten beraten. Es fillt auf, dass die Unterstiitzung
der Patienten ausschlieBlich vom Krankenhausverbund als Anbieter von Gesundheits-
leistungen koordiniert wird (Liebmann & Bdcken 1997).

Ohne staatliche Subventionen und Unterstiitzung hat sich in Italien eine Patienten- und
Biirgerorganisation mit groem Einfluss entwickelt. 1980 wurde ein Tribunal fiir Pati-
entenrechte gegriindet mit dem Ziel, die Biirgerbeteiligung zu organisieren und biirger-
liche Rechte zu schiitzen. Mit iiber 500 Zentren und mehr als 10.000 freiwilligen Mitar-
beitern beschiftigt sich das Tribunal mit Schutz- und Interventionsmafnahmen zur Lo-
sung von Patientenproblemen. Alle vier Jahre wahlen Biirger die Organe des Tribunals.
Die Finanzierung erfolgt durch private Sponsoren und Biirger. Eine legislative Vertre-
tung von Patienteninteressen im politischen Entscheidungsprozess des Gesundheitswe-
sens ist jedoch nicht gelungen. Im Gesundheitswesen selbst sind unabhéngige Selbsthil-
fegruppen zur Patientenunterstiitzung aktiv. Sie sind bereits bei der Planung der Patien-
tenversorgung neben Experten, Patientenrechtsvereinigungen, Verbraucherorganisatio-
nen und Biirgerrechtsbewegungen beteiligt. Dariiber hinaus gibt es in allen Regionen I-
taliens einen Ombudsmann als Ansprechpartner fiir Beschwerden und Hilfen zur Patien-
tenunterstiitzung. Die Arbeit ist ehrenamtlich, ausgewahlt werden beruflich nicht mehr
aktive Personen wie ehemalige Arzte, Richter oder Anwilte (Liebmann & Bdcken
1997). Die Interessenvertretung der Patienten ist kaum ausgebaut und beruht, wenn sie
existiert, ausschlieBlich auf der Arbeit von Freiwilligen. Diese stammen zudem iiber-
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wiegend aus der drztlichen Profession, eine Unabhéngigkeit der Vertreter ist dadurch in
Frage gestellt.

Wie in den Niederlanden und Italien wurde auch in der Schweiz die Initiative zur Stér-
kung der Patienteninteressen von engagierten Biirgerinnen und Biirgern in die Hand ge-
nommen. Seit 1979 existieren Patientenstellen als Selbsthilfeorganisation. Thr Arbeits-
schwerpunkt liegt in der individuellen Beratung von Betroffenen, die als Mitglieder des
Vereins rechtliche Hilfe in medizinischen Angelegenheiten erhalten. Die Schweizeri-
sche Patienten Organisation (SPO) unterhidlt drei Beratungsstellen, in denen iiberwie-
gend Versicherungs- und Gesundheitsfragen behandelt werden. Sie vertritt, allerdings
mit geringem Einfluss, die Interessen von Patienten. Dariiber hinaus versucht sie, stan-
dardisierte Dokumentationen im Arzt-Patienten-Geschehen z.B. in Klinken zu verbrei-
ten (Bocken, Butzlaff & Esche 2000). Die iiberwiegend ehrenamtliche Tétigkeit steht
den organisierten Anbietern und Leistungserbringern im Gesundheitswesen gegeniiber.
Neutrale Beratungsstellen und institutionalisierte, neutrale Beschwerdeinstanzen fehlen
weitgehend.

Wihrend in Frankreich die Patientenunterstiitzung im stationidren Bereich ausschlieBlich
in den Hénden der Anbieter liegt, basiert sie in Italien wie auch in der Schweiz auf der
Arbeit von Freiwilligen. Es ist momentan eher unwahrscheinlich, dass eine autonome
und souverdne Vertretung von Patienteninteressen realisierbar ist.

8.4 Europaiische Erfahrungen als Modelle fiir Deutsch-
land?

Was 1483t sich aus diesen Erfahrungen fiir Deutschland resiimieren? Betrachtet man zu-
néchst die Instrumente der Patientenunterstiitzung in Europa, finden sich die folgenden
zentralen Elemente, die im Prinzip (bis auf die spezielle Patientengesetzgebung und die
Gesundheitsrite) in Deutschland ebenfalls realisiert werden kdnnten:

e Patientengesetze
e Patientencharta
e Gesundheitsrite (gewihlt oder bestellt)

e Patientenrite (gewéhlt oder bestellt)
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e Ombudspersonen/Patientenanwilte (staatlich oder institutionell bestellt, ehren-
amtlich oder professionell)

e Staatliche Informationszentren
e Staatlich finanzierte Verbraucherverbinde
e Wohlfahrtsverbande

e Patientengruppen/Patientenorganisationen.

In vielen europédischen Lindern wird daran gearbeitet, die Patientenrechte zu entwickeln
oder zu stirken. Dort, wo hinreichend Erfahrungen mit Patientengesetzen vorliegen,
zeigt sich ein positiver Einfluss auf das System, Patienten nehmen ihre Rechte bewuss-
ter wahr, was wiederum auch Auswirkungen auf die Arzt-Patienten-Beziehung hat
(Lahti 1997). In Deutschland sollten neben der Zusammenfiihrung aller Rechte, die sich
auf die Situation der Patienten beziehen, das Prinzip der verschuldensunabhéingigen
Haftung eingefiihrt werden. Erfahrungen aus den nordischen Lidndern zeigen, dass eine
solche Haftungsregelung nicht zu einem Anstieg der geltend gemachten Anspriiche
fiihrt. Im Gegenteil, das Modell arbeitet sehr erfolgreich und hat es den betroffenen Pa-
tienten wesentlich leichter gemacht, finanziell entschddigt zu werden (Rynning 1997).

In Finnland existieren zahlreiche von der Regierung verabschiedete Gesetze zu Patien-
tenrechten und zur rechtlichen Regelung im Schadensfall. Die legislative Verankerung
von Patientenrechten ist aber langst nicht in allen Ladndern selbstverstindlich. Auch In-
stitutionen der Patientenunterstiitzung besitzen bei der Durchsetzung von Patienten-
interessen selten legislative Gewalt.

In GrofBbritannien sind die von der Regierung eingefiihrten kommunalen Gesundheitsré-
te ehrenamtlich titig und ebenso wie die Ombudspersonen abhéngig vom Nationalen
Gesundheitswesen. Die Patientenanwaltschaften in Osterreich sind zwar unabhiingige
Einrichtungen, aber Patienteninteressen vor Gericht diirfen sie nicht vertreten. Mit Aus-
nahme der Niederldndischen Patientenaktivititen wird auch fiir alle anderen Lénder
deutlich, dass die rechtliche und politische Durchsetzungskraft relativ gering ist. Im Un-
terschied zu Deutschland ist in diesen Léndern aber bereits das Bewusstsein fiir die
Notwendigkeit einer Patientenvertretung vorhanden.

Wer haben bei der Darstellung der Institutionen der Patientenunterstiitzung gezeigt, dass
auch im deutschen Gesundheitssystem eine Vertretung von Patienteninteressen durch
die Selbsthilfebewegung und die Gesundheitsbewegung existiert, dass eine Unterstiit-
zung durch Ombudspersonen/Schiedspersonen oder Fiirsprecher begonnen hat, dass
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Heimbeirdte gewdhlt werden, dass die Wohlfahrts- und Verbraucherverbdnde sich des
Patiententhemas annehmen und eine Zusammenfassung der Patientenrechte in einer,
wenn auch nicht so genannten, Patientencharta, erfolgt ist. Diese Instrumente gilt es in
den nichsten Jahren auszubauen und flachendeckend zu implementieren.

Die Moglichkeit der Patientenbeteiligung bereits bei der Planung und Bereitstellung von
Leistungen im Gesundheitswesen wird in Deutschland seit einigen Jahren diskutiert, in
wenigen Fillen bereits praktiziert. Hier haben zentralisierte Systeme wie Grof3britannien
oder Schweden, in denen eine meist zeitaufwendige korporative Koordination eine un-
tergeordnete Rolle spielt, mehr Erfahrungen. Allerdings besteht hier die Gefahr, dass die
Entscheidungen, selbst wenn Nutzer marginal eingebunden sind, an den Priaferenzen der
beteiligten Akteure vorbeigehen. Beitragsfinanzierte Gesundheitssysteme in foderativen
Systemen bieten dagegen bei einer angemessenen Beteiligung der Nutzer eher die
Chance, dass die getroffenen Entscheidungen auf einer breiten Willensbildung aufbauen
und insofern die Préferenzen der Beteiligten besser widerspiegeln (SVR 2001a).

Eine Patientenvertretung in Form von Patientenanwilten nach dsterreichischem Vorbild
wére auch in Deutschland zu realisieren. Interessant ist an diesem Modell die Koopera-
tion mit den Akteuren im Gesundheitswesen, von den Krankenkassen tiber andere Sozi-
alversicherungstrager bis hin zur Pharmaindustrie und den Selbsthilfegruppen. Im stati-
ondren Bereich ist das niederlindische Modell der Patientenvertrauensperson bzw. Be-
schwerdebeauftragten ein auf das deutsche Gesundheitswesen tibertragbarer und mogli-
cher Ansatz, die Patientenbeteiligung zu erhohen. Von Vorteil ist, dass Patien-
tenvertreter hier hauptamtlich tdtig sind und ihre Arbeit unabhéngig von Institutionen
und Personen bestimmen kénnen.

Nicht zuletzt werden zukiinftig iibernationale Entscheidungsebenen an Bedeutung ge-
winnen. Wenn auch unbeschadet der erweiterten rechtlichen Kompetenzen und der zu-
nehmenden Aktivititen der EG die inhaltliche Ausgestaltung der nationalen Gesund-
heitssysteme und auch die Entwicklung von Gesundheitszielen weiterhin im Zustidn-
digskeitsbereich der einzelnen Lénder liegt, werden sich vermutlich durch die Vor-
schriften iiber den freien Waren- und Dienstleistungssektor vornehmlich aus 6konomi-
schen Griinden Anpassungen innerhalb der Finanzierungs- bzw. Beitragsgestaltung der
europdischen Gesundheitssystem ergeben (SVR 2001a). In diesem Zusammenhang ist
auch zu diskutieren, in welcher Weise das Européische Parlament durch entsprechende
Initiativen zu einer stirken Patientenorientierung und zu einer Stirkung des Patienten-
schutzes beitragen kann.
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9 Empfehlungen fiir eine Unterstiitzung der Patien-
tensouveranitiat im deutschen Gesundheitswesen

Wir beobachten gegenwirtig eine Entwicklung, die die tradierten sozialstaatlichen As-
pekte einer solidarischen Krankenversicherung unter den Pramissen Eigenverantwor-
tung und Wahlmdoglichkeiten verdndert.

Das Szenario eines offenen Marktes Gesundheitswesen, in dem der freie Wettbewerb
zwischen Krankenkassen sowie zwischen den Einrichtungen der gesundheitlichen Ver-
sorgung die Kosten reduziert und die Qualitdt der Versorgung steigert, wird unter dem
Marktmodell beschworen®. Dem Nutzer ist unter diesen Bedingungen die Wahl des
Versicherungsunternehmens ebenso freigestellt wie eine individuelle Gestaltung der
durch die Versicherung finanzierten Leistungen. Zudem kann er den Arzt oder das
Krankenhaus seiner Wahl frequentieren, es sei denn, sein Vertrag mit der Krankenkasse
sieht, im Sinne einer Beitragsbegrenzung beispielsweise, bestimmte Einschrinkungen
vor (Hausarztmodell, definierte Praxisgemeinschaften im Sinne von HMO's). Im positi-
ven Sinn erhoht sich durch zunehmenden Wettbewerb im Gesundheitswesen die Quali-
tat der Leistungen, im schlechten Fall richtet sich bei einer rein 6konomisch orientierten
Sichtweise auf Krankheit und Gesundheit jegliche Versorgung nur nach Effizienzge-
sichtspunkten aus, mit entsprechenden negativen Folgen fiir chronisch Kranke (hinsicht-
lich der Beitragsgestaltung bei den Versicherungen, aber auch hinsichtlich der durch
Versicherungen abgedeckten Leistungen).

Wir gehen nicht davon aus, dass sich ein reines Marktmodell mit den charakteristischen
Wettbewerbsbedingungen im deutschen Gesundheitswesen durchsetzen wird (schlieB3-
lich gibt es weltweit kein Gesundheitswesen, das rein marktwirtschaftlich organisiert ist
und keiner staatlichen Aufsicht unterliegt). Vermutlich wird bei der tatsdchlichen Um-
gestaltung des Gesundheitswesens eine vorsichtige Annéherung an das Marktmodell in
der Weise realisiert, dass das Prinzip der gesetzlichen Krankenversicherung mit dem
traditionell bewihrten Solidarprinzip im Grundsatz aufrecht erhalten bleibt. Allerdings
zeichnen sich bereits heute marktwirtschaftliche Elemente beispielsweise in Bezug auf
die eingefiihrten Zuzahlungen oder bei der geplanten Trennung von Grund- und Wahl-
leistungen ebenso ab wie erste Schritte zu einer monetdr stimulierten Beschrankung der
Nutzer auf ausgewihlte Versorgungseinrichtungen.

6 Allerdings ist zu bedenken, dass Wettbewerb im Prinzip auf Expansion ausgelegt ist und deshalb auch
zur Uberschreitung des medizinisch Notwendigen bzw. zur Umgehung des Wirtschaftlichkeitsgebots
fiihren kann. Hinzu kommt, dass, wie Erfahrungen mit marktorientierten Gesundheitssystemen zeigen,
wettbewerbsorientierte Systeme, die ja auf Expansion angelegt sind, insgesamt die Gesundheitsausga-
ben vermutlich eher erhéhen statt reduzieren werden (Deppe 1998).
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Wie wir gezeigt haben, bewegen sich die Optionen der Patientenorientierung im Span-
nungsfeld zwischen Paternalismus und Autonomie, zwischen Sozialstaat und freiem
Markt, zwischen Ausschluss und Partizipation, zwischen Passivitdt und Engagement,
zwischen Nicht-Wissen und Information, zwischen Verschleierung und Transparenz
und nicht zuletzt zwischen Ignoranz und Unterstiitzung.

Wenn das Stichwort Patientenorientierung nicht lediglich dazu dienen soll, Rationie-
rungsentscheidungen der Politik und Leistungsausgrenzungen aus der GKV zu legiti-
mieren, sind eine Reihe von fordernden Voraussetzungen auf unterschiedlichen Ebenen
des Gesundheitssystem zu schaffen bzw. weiter zu entwickeln. Diese Voraussetzungen,
die wir in den vorausgegangenen Kapiteln bereits beschrieben haben, fassen wir ab-
schlieBend zu Empfehlungen zusammen.

9.1 Rechtliche Rahmenbedingungen

Die Debatte um eine bessere Verankerung und vor allem mehr Transparenz der Rechte
fiir Patienten ist in Deutschland zum jetzigen Zeitpunkt nicht beendet.

e Eine bessere Verankerung bedeutet, die Entwicklung in Richtung eines Patien-
tenschutzgesetzes zu forcieren.

e Notwendig erscheint eine Zusammenfassung und Fortentwicklung des Haftungs-
rechts. Ein System der verschuldensunabhingigen Schadenshaftung, z.B. durch
ein spezielles Patientenversicherungssystem, sollte etabliert werden.

e Die Transparenz der Rechte der Nutzer des Gesundheitswesens sollte dadurch
verbessert werden, dass die u.a. im Verfassungs-, Zivil-, Sozialversicherungs-,
Arzneimittel-, Wettbewerbs-, Straf- und Berufsrecht enthaltenen Rechte in einem
Patientenrecht-Gesetz zusammengefasst werden, dies gilt auch fiir die bislang le-
diglich durch Richterrecht festgehaltenen Entscheidungen. In diesem Gesetz soll-
te auch der Umgang mit Patiententestamenten und -verfiigungen geregelt werden.

e Die kollektiven Rechte der Nutzer, Informationen tliber die Qualitdt der angebo-
tenen Gesundheitsdienstleistungen und -giiter zu erhalten, sollten etabliert wer-
den.
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e Ebenso sollten Beteiligungsrechte zur Sicherstellung der Partizipation der Nutzer
an Entscheidungen iiber das Angebot sowie die Qualitdt und Sicherheit von Ge-
sundheitsleistungen etabliert werden.

9.2 Kommunikation zwischen Nutzern und Professionellen

Die Akzentuierung der Patientenautonomie und -selbstbestimmung als handlungslei-
tendem Wert in der Arzt-Patienten-Beziehung darf nicht bedeuten, das Prinzip der arzt-
lichen Fiirsorge und Benefizienz auler Kraft zu setzen.

e Die individuellen Bedingungen des Patienten, seine Erwartungen und Préferen-
zen sollten Ausgangspunkt der Interaktion zwischen Professionellen und Nutzern

sein.

e Entscheidungen iiber Diagnostik und Therapie sollten nach MalB3gabe der Mog-
lichkeiten der Nutzer nach dem Vorbild des shared-decision-making getroffen
werden.

e Hilfreich ist in diesem Zusammenhang die Unterscheidung zwischen aufgefor-
dertem und unaufgefordertem Paternalismus.

e FEine , Typologie* des autonomen Nutzers des Gesundheitswesens sollte generiert
werden, die den Professionellen hilft, die Gratwanderung zwischen Uber- und
Unterforderung ihres Gegeniiber besser zu gestalten.

e Bei der Organisation von Abldufen in den Institutionen der Versorgung muss
dem Thema Information und Kommunikation ein entsprechender Stellenwert
eingerdumt werden.

9.3 Beratung und Unterstiitzung

Leistungstrdager

Den Krankenkassen kommt als Ansprechpartner fiir die Interessenvertretung von Nut-
zern eine zentrale Rolle zu, sind sie doch diejenigen, die auch in den Augen der Ver-
sicherten selbst flir die Aufgabe der Vertretung von Nutzerinteressen geeignet scheinen.
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Krankenkassen sollten ihre Versicherten individuell beraten.

Sie sollten ihrem Auftrag zur Unterstiitzung von Selbsthilfeeinrichtungen in aus-
reichendem Mal} nachkommen.

Gefordert wird, dass die Krankenkassen Patientenschulungsmafinahmen fiir chro-
nisch Kranke unter Einbeziehung von Angehorigen und stindigem Betreuungs-
personal zielgruppenspezifisch anbieten.

Notwendig sind qualititsgesicherte Programme, deren Inhalte hinsichtlich der
Zusammensetzung und Vermittlung, aber auch hinsichtlich der Effektivitit kon-
tinuierlich tiberpriift werden.

Leistungserbringer

In den Institutionen der Patientenversorgung ist eine unmittelbare Beratung und Hilfe-

stellung erforderlich.

Zur Verbesserung der Position der Nutzer sollten Patientenflirsprecher, Ombuds-
personen, aber auch Haus- und Heimbeiréte eine Schutzfunktion fiir die Nutzer
der Einrichtungen {ibernehmen.

Prinzipiell sollten Ombudspersonen iiber eine eigenstindige institutionelle Posi-
tion verfiigen. Wichtig sind Neutralitdt, Unabhidngigkeit, freier Zugang zu allen
Informationen und zu allen Funktionsbereichen sowie gute und niedrigschwellige
Erreichbarkeit. Die Erfahrungen der nordischen Lindern, in denen Ombuds-
personen als staatliche bestellte Personen fungieren, wéren fiir Deutschland zu
diskutieren.

Ombudsstellen sollten nicht nur auf ehrenamtlichem Engagement beruhen. Wir
halten eine kontinuierliche Tatigkeit sowie eine den Anforderungen entsprechen-
de Professionalisierung dieser Stellen fiir erforderlich.

Zudem sollte in allen Einrichtungen der gesundheitlichen Versorgung ein Be-
schwerdemanagement implementiert werden, die Beschwerdestellen sollten ein-
fach zu erreichen sein, auf ihre Existenz sollte an geeigneter Stelle hingewiesen
werden.
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Unabhdngige Unterstiitzungssysteme

Nutzer des Gesundheitswesens suchen Unterstiitzung in Konfliktfdllen mit Leistungs-
erbringern, aber auch in Konfliktfdllen mit Kostentrdgern. Deshalb brauchen sie Bera-
tungssysteme, die aullerhalb der beiden groflen Akteursgruppen unabhéngige Beratun-
gen anbieten.

e Unabhingige Patientenberatungsstellen sollten flichendeckend eingerichtet wer-
den.

e Diese Einrichtungen sollten angemessen finanziert und personell ausgestattet
werden.

e Bestehende Patientenberatungs- und Unterstilitzungseinrichtungen sollten auf lo-
kaler und iiberregionaler Ebene vernetzt werden.

9.4 Beteiligung an Entscheidungen

Zur Forderung der Partizipation gehdrt eine Intensivierung der Nutzerbeteiligung in der
Selbstverwaltung, den Institutionen der Gesundheitsversorgung und im Rahmen von
Planungsprozessen auf regionaler Ebene. Prinzipiell sollten Nutzer immer da einbezo-
gen werden, wo Entscheidungen tliber gesundheitliche Belange getroffen werden.

Dabei ist zu beriicksichtigen, dass gesunde Biirger andere Prioritdten setzen als Kranke,
beide Nutzergruppen sind addquat an Entscheidungen zu beteiligen. Diese Beteiligung
sollte im Ubrigen iiber das Anhdrungsrecht hinausgehen und die tatséchliche Mitspra-
chemdglichkeit im Sinne einer gleichberechtigten Mitgliedschaft in den Gremien bein-
halten.

e Bei den Krankenkassen sollte die Integration von Versicherten in die Verwal-
tungsrite intensiviert werden.

e Im Bundesausschuss fiir Arzte und Krankenkassen sollten Patienten und Versi-
cherte vertreten sein.

e FEin Patientenrat sollte beim Arztetag und der Bundesirztekammer eingerichtet
werden.
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e Patientenvertreter sollten bei der Formulierung und der Dissemination &rztlicher
Leitlinien mitwirken.

e Patientenvertreter sollten in den Gremien des Gesundheitswesens mitwirken, die
sich federfiihrend mit dem Qualititsmanagement der Leistungen befassen.

e Patientenvertreter sollten in Ethikkommissionen mitwirken.

e Eine weitere Mitwirkung bei Entscheidungen konnte die Arbeit in Schlichtungs-
stellen sein.

e Nutzer des Gesundheitswesens sollten weiterhin in der Konzertierten Aktion im
Gesundheitswesen aktiv mitwirken.

e Nutzer des Gesundheitswesens konnten auch im Sachverstindigenrat fiir die
Konzertierte Aktion im Gesundheitswesen mitarbeiten.

e Nutzer des Gesundheitswesens sollten bei der Definition von Gesundheitszielen
mitwirken, beispielsweise in regionalen Gesundheitskonferenzen.

Eine Entscheidung dariiber, wie die Legitimation der Personen, die die Nutzer- bzw. Pa-
tienteninteressen in den Entscheidungsgremien vertreten werden, erfolgen konnte, sollte
auf der Basis eines breiten Konsens zwischen den Organisationen der Patienten-
unterstiitzung erfolgen. Zu diskutieren ist die Frage, ob nach dem Modell der Heimbei-
rite auch fiir andere Institutionen, wie beispielsweise Krankenhduser der Akutversor-
gung, aber auch fiir die Krankenkassen vergleichbare Organe der Mitbestimmung der
Betroffenen etabliert werden konnten. Diese gewidhlten Vertreter konnten die Interessen
der Nutzer auf der lokalen Ebenen vertreten, sie konnten sich jedoch auch {iberregional
vernetzen und entsprechend Vertreter in Entscheidungsgremien auf Bundesebene ent-
senden.

Alternativ konnten z.B. sachverstidndige Biirger oder ,,neutrale Personen®, wie ehe-
malige Sozialrichter oder Geistliche, als Interessenvertreter von Patientenorganisationen
oder Selbsthilfeorganisationen benannt werden. Dabei sollten sinnvollerweise die Pati-
enten- bzw. Selbsthilfegruppen das Vorschlagsrecht haben, die von den zu treffenden
Entscheidungen in den jeweiligen Gremien betroffen sind.
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9.5 Versorgungsstrukturen als Voraussetzung fiir
Autonomie

Die Modellvorhaben zur Vernetzung von Versorgungsstrukturen bieten die Chance ei-
ner Verbesserung der Qualitidt der Versorgung, diese Strukturen sollten jedoch weiterhin
als Option und nicht als verpflichtende Nutzung des Gesundheitswesens vorangetrieben
werden.

e Zur Forderung unabhingiger Lebensweisen auch bei Krankheit und Alter sind
Unterstiitzungskonzepte zu entwickeln bzw. auszubauen, die selbstdndiges Woh-
nen mit bedarfsgerechter Hilfe, Betreuung und Pflege auf Abruf ermoglichen.

e Dariiber hinaus sollte eine flaichendeckende, wirksame und zielgruppenspezifi-
sche Anleitung von pflegenden Angehorigen die wichtige Funktion des sozialen
Netzwerks in der Pflege stabilisieren.

e Integrierte Versorgungsmodelle mit der Sicherstellung einer optimalen Verzah-
nung zwischen ambulanter und stationdrer Versorgung und Rehabilitationsein-
richtungen sind zu forcieren.

9.6 Forderung von Engagement und Biirgerbeteiligung

Von Biirgern, Patienten und Versicherten wird gefordert, dass sie sich ihrer Werte, Be-
diirfnisse und Préaferenzen im Hinblick auf die Gestaltung des Gesundheitswesens klar
werden und dazu bereit sind, fiir die Umsetzung ihrer Interessen in den Kontakten mit
den anderen Akteuren im Gesundheitswesen ein hinreichendes Maf3 an Zeit und Energie
aufbringen.

Neben der Bereitstellung von Moglichkeiten zur Information, Schulung und Beratung
von Patienten und Biirgern miissen Rahmenbedingungen geschaffen werden, in denen
das notwendige Engagement als attraktiv und lohnend empfunden wird. Dazu gehort
auch, dass die Beteiligung keine Alibifunktion ist, beispielsweise durch lediglich bera-
tende Teilnahme oder Anhorungsrecht ohne Entscheidungsbefugnisse.
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9.7 Informationen iiber Gesundheit und das Gesundheits-
wesen

Voraussetzung fiir Patientensouveranitit sind qualitativ hochwertige Informationen iiber
Gesundheit, Krankheit und die Qualitdt des Gesundheitswesens, die breit verfiigbar, ein-
fach zu erreichen und verstindlich formuliert sein sollten. Hinzu kommen Informatio-
nen iiber das Versicherungssystem und vermutlich in Zukunft verstarkt auftretende Fra-
gen nach dem Umfang des Versicherungsschutzes.

e Dazu sollte ein flichendeckendes, qualitdtsgesichertes Informationsangebot auf-
gebaut werden. Staatliche Einrichtungen wie das Bundesministerium fiir Ge-
sundheit bzw. die Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkliarung als nachgeord-
nete Behorde sollten die Entwicklung von qualititsgesicherten Materialien und
Medien verantwortlich vorantreiben.

o FEvidenz-basierte Patienteninformationen sollten entwickelt und bei der Verbrei-
tung klar von anderen Informationen unterschieden werden.

e Instrumente, die es den Nutzern ermoglichen, selbst die Qualitit von Informatio-
nen zu bewerten, sollten weiter entwickelt und breit disseminiert werden.

e Alle Einrichtungen des Gesundheitswesens sollten die Qualitdt ihrer Leistungen
dokumentieren und ver6ffentlichen.

e Dazu gehoren auch die Ergebnisse von Patientenbefragungen, die alle Einrich-
tungen des Gesundheitswesens regelmifig durchfithren und in geeigneter Weise
verdffentlichen sollten.

e Zudem ist zu fordern, dass die Priifung und Bewertung von Dienstleistungen im
Gesundheitswesen durch unabhingige und bei Verbrauchern, Leistungsanbietern
und Kostentragern gleichermaflen akzeptierte Institutionen erfolgt (z.B. Stiftung
Warentest).

e Nicht zuletzt sollten die Daten, die im Zusammenhang mit der regionalen und
iiberregionalen Gesundheitsberichterstattung erhoben werden, ebenfalls in geeig-
neter Weise veroffentlicht werden.

e Fiir die Darstellung der genannten Daten eignet sich einmal das Internet, dessen
Nutzung weiter zunimmt. Alle Beratungseinrichtungen im Gesundheitswesen
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9.8

sollten hierauf Zugriff haben. Dariiber hinaus sind weiterhin die klassischen Me-
dien zu nutzen.

Nutzer sind an der Erstellung und Qualititsbewertung von Gesundheitsinformati-
onen zu beteiligen.

Professionalisierung

Patientenorientierung im Gesundheitswesen setzt voraus, dass alle Beteiligten
hinreichend mit den Konzepten der Patientenorientierung vertraut sind.

Diese Themen sowie die Methoden des shared-decision-making sollten deshalb
in alle Ausbildungsgédnge im Gesundheitsbereich integriert werden.

Erforderlich sind zudem spezielle Schulungsprogramme fiir Patientenberater, die
die theoretischen Grundlagen der Patientenrechte, der Patientenorientierung e-
benso vermitteln wie didaktische und kommunikative Kompetenzen, medizini-
sche Basisinformationen und Techniken der Informationsbeschaffung.

Viele Fragen der Patientenorientierung sind bislang aus wissenschaftlicher Per-
spektive offen. Entsprechend sind hier die Forschungsfragen angemessen zu ent-
falten.

Nicht zuletzt sollte die Vernetzung und der Austausch zwischen den Einrichtun-
gen der Patientenunterstiitzung auf regionaler und iiberregionaler Ebene zum
Zweck der Professionalisierung vorangetrieben werden.

Notwendig sind finanzielle Ressourcen, die von Seiten der Ministerien auf Bun-
des- und Landesebene, aber auch von den Verbénden und freien Triagern fiir die
Stiarkung der Patientenposition bereitgestellt werden miissen.
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