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3. Optimierung des Nutzerverhaltens durch Kompetenz und Partizipation

296. Die Rolle der Patienten wandelt sich. Waren sie in
der Vergangenheit vor allem diejenigen, die sich auf die
Qualitat, die Fursorge und die Bedarfsgerechtigkeit der
Entscheidungen anderer verlassen wollten oder mussten,
kénnten sie zukinftig eine Rolle als eigenstandige, so ge-
nannte ,dritte Kraft*“ im Gesundheitswesen bernehmen.
Diese Entwicklung hat unterschiedliche Quellen. Ange-
fangen von der zunehmenden Forderung der Betroffenen
nach mehr Beteiligung bis hin zu der neuen Position des
Patienten in einem ,,Markt Gesundheitswesen® als zah-
lender und damit umworbener Kunde (Schwartz, F.W. et
al. 1998a). Ein weiterer Grund ist der Reformstau im deut-
schen Gesundheitswesen, bei dem sich trotz eines im in-
ternationalen Vergleich sehr hohen Ausgabenniveaus
gerade flir eine Reihe von chronisch Kranken Behand-
lungsliicken ergeben, wahrend in anderen Bereichen eher
Ressourcenverschwendung stattfindet. Hier tritt die deut-
sche Reformdebatte auf der Stelle, und vor allem sind Pa-
tienten selbst mit ihren Bedirfnissen und Bewertungen
bislang viel zu wenig einbezogen. So bestehen Ubrigens
nicht nur im deutschen Gesundheitswesen durchaus Be-
sorgnisse, dass neue Mittel fir das Gesundheitswesen
eher in Bereiche vorhandener Verschwendung investiert
werden als in den Ausbau und die Qualitdt noch defizi-
tarer Dienstleistungen. Dennoch wird die aktuelle ge-
sundheitspolitische Diskussion derzeit dominiert von Fi-
nanzierungsfragen und Verbandeinteressen. Die Eigen-
stdndigkeit von Patienten wird vor allem dort propagiert,
wo es um die finanzielle Selbstbeteiligung geht.

Die Forderung nach Partizipation an individuellen und
allgemeinen Entscheidungen im Gesundheitswesen und
nach Einbeziehung der Nutzer in den Prozess der Ge-
sundheitserhaltung bzw. Gesundheitswiederherstellung
(Letzteres bezieht sich nur auf die eigene Krankheit, er-
forderlich ist aber doch auch die allgemeine Partzipation)
stellt eine gesellschaftliche Bewegung dar, die von einem
neuen Selbstbewusstsein der Patienten getragen wird
(Uppenkamp, R. 1999). So werden fehlende Mitbestim-
mung in der Gesundheitspolitik und in der Selbstverwal-
tung, unzureichend durchgesetzte Patientenrechte, grofe
Defizite an Informationen und Aufklarung, Intransparenz
des Leistungsangebots, der Strukturen und Ablaufe und
schlieRlich unmindige Patienten statt Partner im Behand-
lungsprozess beklagt (Bahlo, E. u. Kern, M. 1999a).

Eine stdrkere Orientierung des Gesundheitswesens an
dessen Nutzern und ihrer Rolle als Subjekt verbindet sich
dariiber hinaus mit den Anforderungen, den Birger in die
Lage zu versetzen, die Einrichtungen des Gesundheitswe-
sens sinnvoll zu nutzen, selbst zum Erfolg der Behand-
lung beizutragen und dadurch die Leistungsfahigkeit des
Systems zu verbessern. Die Instrumente zur Erreichung
der genannten Ziele, die Erhdhung der Nutzerkompetenz
und Madglichkeiten der Partizipation sollen im Folgenden
diskutiert werden.

297. Kompetenzsteigerung und Beteiligung des Nut-
zers, wie sie heute — auch international — diskutiert und fur
die Zukunft projiziert werden, stellen ein umfassendes
Konzept dar. Neben defensiven (Schutzbereich klassi-
scher Patientenrechte) und klientenorientierten (Patien-
tenbedurfnisse) Elementen stellen auch salutogenetische
Momente, die die Mindigkeit der Nutzer férdern, Im-
pulse dar, die einerseits die Organisationsentwicklung sti-
mulieren und andererseits Aspekte der gesellschaftspoli-
tischen Verantwortlichkeit (accountability) beinhalten.

Die Steigerung der Kompetenz der Nutzer kann auch im
Hinblick auf die weitere Einfuhrung von Wettbewerbs-
elementen in das Gesundheitssystem, wie zum Beispiel die
im Gesundheitsreformgesetz 2000 ermdglichte integrierte
\ersorgung, von Interesse sein. Ohne einen Nutzer in der
Rolle des ,,informierten Konsumenten* ist ein funktionie-
render Markt im Gesundheitswesen kaum denkbar.

298. In diesem Kapitel geht es um die Bedeutung der
Nutzerkompetenz und -partizipation sowohl fir die
Steuerung des Nutzerverhaltens hinsichtlich der Entwick-
lung des Versorgungsbedarfs, als auch fiir die Angemes-
senheit der Versorgung in Bezug auf diesen Bedarf. Die
daraus abgeleiteten Empfehlungen beziehen sich entspre-
chend auf die Frage, unter welchen Voraussetzungen eine
Erhéhung der Nutzerkompetenz erreicht werden kann, so-
dass fur den Einzelnen eine Qualitatsverbesserung der
Gesundheitsversorgung und flr das System mogliche Kos-
teneinsparungen sichtbar werden.

Der Rat erkennt in Kompetenz und Partizipation Schlis-
selqualitdten des Nutzers fur eine optimale Beanspru-
chung des Gesundheitssystems und zur Steuerung der
\ersorgung.

299. Die Autonomie des Nutzers und seine weitreichen-
den Méoglichkeiten zur Mitgestaltung bzw. Mitbestim-
mung schlieBen gleichzeitig die Bereitschaft ein, in er-
héhtem Malle Verantwortung gegenlber der eigenen
Gesundheit und dem gesamten System zu tragen. Es ist
aber ebenso davon auszugehen, dass rationales Handeln
im Bereich Gesundheit nur eingeschrankt méglich ist. Im
Gegensatz zu anderen empowerment-Bewegungen han-
delt es sich im Gesundheitswesen primér um Kranke, d. h.
abhéngige Menschen, die angewiesen sind auf Hilfe, auf
personliche Fiirsorge, auch auf Schutz vor Uberforderung
durch zusétzlich aufgebiirdete Lasten, wie sie sich z.B.
aus dem Anspruch ergeben kdnnen, eigene Entscheidun-
gen flr oder gegen medizinische Interventionen treffen zu
mussen.

300. InAbbildung 18 (s. S. 146) wird das Beziehungsge-
flecht zwischen Kompetenz, Partizipation, Nutzerverhalten
sowie Qualitat und Wirtschaftlichkeit der Leistungserbrin-
gung schematisch dargestellt. Im oberen Teil der Abbildung
werden die Faktoren aufgezeigt, die das Nutzerverhalten
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beeinflussen. Im unteren Teil wird dargestellt, wie sich
das Nutzerverhalten auf Qualitat und Wirtschaftlichkeit
im Gesundheitssystem auswirken kann.

Faktoren, die das Nutzerverhalten beeinflussen, sind
Kompetenz, Partizipation sowie finanzielle Anreize und
Sanktionen. In diesem Kapitel liegt der Schwerpunkt auf
Kompetenz (Abschnitt 1-3.2.1) und Partizipation (Ab-
schnitt 1-3.2.4). Kompetenz verstanden als Autonomie
und Verantwortlichkeit sowie Partizipation verstanden als
Mitbestimmung und Bereitschaft zur Mitentscheidung
beeinflussen direkt oder vermittelt tiber subjektive Be-
durfnisse das Nutzerverhalten. Kompetenz und Partizipa-
tion beeinflussen sich in diesem Prozess wechselseitig.

Kompetenz und Partizipation werden durch personale
Faktoren, Umweltbedingungen, edukative Faktoren so-
wie rechtliche Strukturen beeinflusst. Personale Faktoren
beschreiben die beim Nutzer vorhandenen Ressourcen fiir
Kompetenz und Partizipation. Dazu gehdren Gesund-
heitskonzepte, Motivation und Erfahrungen. Umweltbe-
dingungen lassen sich in eine rdumliche, eine soziale und
eine institutionelle Ebene unterteilen, wobei die institu-
tionelle Ebene auch Strukturen umfasst, innerhalb derer
Partizipation realisiert werden kann (Mikro-, Meso- und
Makroebene, vgl. Abschnitt 1-3.2.4). Rechtliche Bedin-
gungen regeln Interaktionen im System. Fir Kompetenz
und Partizipation entscheidend sind hierbei die Rechte
des Patienten. Eine weitere wesentliche Voraussetzung flr
den Aufbau von Kompetenz sind Informationen, Bera-
tung, Schulung und Pravention bzw. Gesundheitsférde-
rung. Diese sind in der Abbildung als edukative Faktoren
zusammengefasst.

Zu den Einflussfaktoren des Nutzerverhaltens gehéren
auch finanzielle Anreize und Sanktionen. Diese Einfluss-
faktoren werden eingehender in Band 111 des Ratsgutach-
tens 2000/2001 behandelt.

Das Nutzerverhalten kann durch Verénderung der Inan-
spruchnahme und Gber die Beeinflussung des \Verhaltens
der Leistungserbringer bzw. -trager auf Qualitat und Wirt-
schaftlichkeit einwirken. Die Inanspruchnahme kann sich
quantitativ (z. B. Anzahl und Dauer) oder qualitativ (z. B.
Hausarztmodell, Schnittstellenproblematik) verandern.
Darliber hinaus wirkt sich das Nutzerverhalten Uber die
Interaktion mit den Leistungserbringern auf das jeweils
konkrete Leistungsangebot (z.B. \Versorgungsziele, Art
und Umfang und Qualitét) aus. Im Rahmen von Partizi-
pation kann das Nutzerverhalten auch Leistungsstruktu-
ren, Leistungsinhalte sowie den Leistungsumfang aufsei-
ten der Kostentrager mitbestimmen. (siehe Abb. 18)

3.1 Der Nutzer

301. Nutzer des gesundheitlichen Versorgungssystems
lassen sich je nach gewahlter Perspektive auf verschie-
dene Weisen gruppieren.

Eine Mdglichkeit ist die Unterscheidung aufgrund der
verschiedenen Interessenlagen in Birger, Versicherte und
Patienten. Wahrend Patienten sich aufgrund einer akuten
oder chronischen Erkrankung besonders fiir konkrete An-

gebote des Versorgungssystems interessieren, die aus ih-
rer Sicht effektiv und bedarfsgerecht sind, ist bei Ver-
sicherten ein iberwiegend finanzielles Interesse an gerin-
gen Beitragszahlungen flr einen modglichst umfassenden
Versicherungsschutz zu finden. Darliber hinaus interes-
sieren sich Versicherte mehr als Patienten fir die Dienst-
leistungsqualitdt der Krankenkassenverwaltung, z.B. im
Zusammenhang mit der Kassenwahlfreiheit. Birger hin-
gegen haben ,ein relativ abstraktes Interesse an der Si-
cherstellung gesundheitsforderlicher Lebensbedingungen
und leistungsféhiger Versorgungsstrukturen. lhr Interesse
ist noch nicht durch eine Erkrankung oder Behinderung
konkretisiert” (Badura, B. et al. 1999, S. 15).

302. In einer systemorientierten Sichtweise, die stark
auf die 6konomischen Aspekte der Gesundheitsversor-
gung rekurriert, lassen sich unter der Uberschrift Kunde
vier Rollen bzw. Funktionen unterscheiden:

— als Burger in einem politisch verfassten Gemeinwesen,
in dem das Gesundheitswesen politischen oder para-
staatlichen Regulationen unterliegt,

— als Konsument in demselben Gesundheitswesen, das
zunehmend als Markt verstanden werden will bzw.
soll,

— als im engeren Sinne Kunde in einem vielfaltig geglie-
derten Dienstleistungssektor ,,Gesundheitswesen*, der
sich in einer Transformation von ausschlief3lich perso-
nalgepragter Dienstleistung zu auch teilweise techni-
scher Dienstleistung mit wachsenden informationellen
Anteilen befindet, und

— als Patient, in der klassischen Definition des Hilfesu-
chenden, aber ebenfalls in der Transformation zwi-
schen dem durch Leid und Schmerz Unterworfenen bis
hin zu dem Ko-Experten im chronischen ,,Kranksein*
(Schwartz, F. W. 1999 S. 334).

303. Es l&sst sich erkennen, dass je nach gewéhlter Be-
grifflichkeit zur Beschreibung des Nutzers ein Bezugsrah-
men und mit ihm verbundene Zuschreibungen assoziiert
werden. Besonders deutlich wird dies bei der Begrifflich-
keit des Kunden, die mit zunehmender Okonomisierung
des Gesundheitsversorgungssystems immer haufiger an-
zutreffen ist.

In der 6konomischen Diskussion werden folgende Eigen-
schaften mit dem Kundenbegriff verbunden (Klie, T.
1999):

— Ein Kunde besitzt die Kompetenz, sich auf einem
Markt zu bewegen;

— erist aktiver Nachfrager von Angeboten;

— er hat die Moglichkeit, zwischen Angeboten wéahlen zu
koénnen;

— er entrichtet einen bestimmten Preis fir nachgefragte
Dienstleistungen;

— ernimmt Einfluss auf Inhalt und Qualitat des Angebots
durch seine Wahl;

— er wird umworben (,,Kénig Kunde*).
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Abbildung 18
Beziehungen zwischen Kompetenz, Partizipation, Nutzerverhalten,
Qualitat und Wirtschaftlichkeit der Leistungserbringung
Personale Umwelt- Edukative Rechtliche
Faktoren bedingungen Faktoren Bedingungen
- Gesundheits- - raumlich - Information - Patienten-
konzept - sozial - Beratung rechte
- Motivation - institutionell - Schulung
- Erfahrung - Prévention
Kompetenz «—» Partizipation
X \4 e Tt o
—_— N i finanzielle Anreize;
objektiver subjektive : Sanktionen !
Bedarf Bedurfnisse /
Nutzerverhalten
Inanspruch- Schnittstellen Leistungserbringer Kostentrager
nahme
- Institutionen - Systemzugang - Versorgungsziele - Aufwendungen
- Anzahl - Hausarzt/Spezialarzt - Art und Umfang fir Leistungen
- Haufigkeit - Hausarzt/Pflege professioneller - Vorhalten von
- Dauer - ambulant/stationar Leistungen Versorgungs-
- stationar/Pflege - Qualitat Institutionen
und Leistungs-
kapazitaten
Qualitat und Wirtschaftlichkeit

Quelle: Eigene Darstellung
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Betrachtet man den Nutzer als Kunden, lassen sich mo-
derne Management-Konzepte auf das Gesundheitssystem
Ubertragen. Der Rat hat 1997 die Ziele einer solchen Kun-
denorientierung (consumerism), bei der die Angebote des
Versorgungssystems idealtypisch zeitnah und an die Be-
dirfnisse der Kunden angepasst zur Verfligung gestellt
werden, herausgestellt: Den Kunden soll Leistungstrans-
parenz gesichert werden, die ihnen auf Grundlage einer
sach- und interessengerechten Information die Abwagung
von Kosten und Nutzen im Sinne einer 6konomisch rati-
onalen Entscheidung erlaubt. Der Ubergang zu einem sol-
chen ,kundenorientierten* System, das die Wahl zwi-
schen qualitativ unterschiedlichen Anbietern zur
Grundlage hat, wird als Lernprozess aller beteiligten
Gruppen beschrieben (SG 1997, Ziffer 606), wobei die
daraus entstehende Konkurrenz bei den Anbietern von
(\Versicherungs-)Leistungen zu Effizienz- und Wirtschaft-
lichkeitssteigerungen fiihren kann. Insofern haben die ge-
sundheitspolitischen Forderungen nach mehr Kundenori-
entierung und einer grolReren Autonomie die Position des
Nutzers gestarkt und zu vermehrten Aktivitadten im Be-
reich Patienteninformation und Patientenschutz gefiihrt.

304. Dabei darf jedoch nicht tbersehen werden, dass
eine solche Verwendung des Kundenbegriffes im Gesund-
heitsversorgungssystem auch neue Probleme aufwirft.
Mehr Autonomie bedeutet auch mehr \Verantwortung,
welcher der Einzelne nicht immer gewachsen ist: ,,Der
Patient als Kunde darf sich nicht nur frei, autonom und
selbstbestimmt fiir das beste Angebot entscheiden, er
muss es auch!* (Schnell, M. 1999, S. 66). Wenn ihm die
hierflir bendtigten Informationen nicht in angemessener
Form zur Verfigung gestellt werden oder er sie nicht nut-
zen kann, wird Kundenorientierung zur Phrase im Wett-
bewerb um knappe Ressourcen und Autonomie zur Be-
lastung fur einen auch potenziell kranken Menschen.

Dies lasst sich gut am Beispiel psychisch verénderter al-
ter Menschen, die in Heimen leben, verdeutlichen. Bezo-
gen auf diese Nutzergruppe erweist sich der Kundenbe-
griff als Fiktion, da sie ihn nicht mehr mit Inhalt fallen
kdnnen. Bezogen auf das Idealkonstrukt Kunde sind sol-
che Menschen ,,geschéftsunfahig ohne Entscheidungs-
freiheit fur einen Kaufvertrag der Pflegedienstleistung®
(Grond, E. 1997, S. 40).

Derzeitig stoRt die Verwirklichung der Kundenrolle im
oben genannten Sinne noch an vielféltige Grenzen im Ge-
sundheitssystem. Beispielsweise konfrontieren Institutio-
nen Patienten immer noch in unangemessener Weise mit
Zwéngen und Strukturen, die die Freiheiten der Einzelnen
beschneiden, u.a. feste Tagesabldufe und Besucherzei-
ten. Darlber hinaus erwarten Professionelle haufig, dass
Patienten sich fligen, damit der Arbeitsablauf reibungslos
funktioniert. Die Autonomie besonders pflegebedirftiger
Menschen wird damit nicht gefordert.

305. Je weiter sich der Nutzer auf dem Kontinuum zwi-
schen Gesundheit und Krankheit in Richtung Krankheit
oder Pflegebedurftigkeit bewegt, desto eher tritt die
Fahigkeit zu rationalen Entscheidungen in den Hinter-
grund und wird Gberlagert durch Unsicherheit, Angste
und durch den Wunsch nach Hilfe, Fiirsorge und Betreu-

ung. Diese asymmetrische Situation wird dadurch ver-
stérkt, dass die Anbieter von Gtern im Gesundheitswe-
sen im Allgemeinen bessere Informationen uber die Ei-
genschaften der Guter haben als die Nachfrager. Dies ist
charakteristisch flr alle so genannten Erfahrungsgliter,
d. h. Guter, deren Qualitaten erst bei langerfristiger Nut-
zung erkannt werden kdénnen. So fehlen dem Patienten in
der Regel individuelle Vergleichsmdglichkeiten, insbe-
sondere bei chirurgischen Eingriffen oder Notfallen, da er
sich verstandlicherweise nicht aus puren \Vergleichsgriin-
den Wiederholungseingriffen unterziehen kann. Aber
auch bei undramatischen Verldufen kann die Unterschei-
dung von schlechter und guter Qualitat, allein aufgrund
uninformierter Spontanbeobachtungen, fur den einzelnen
Konsumenten schwierig bis unmdoglich werden. Letztlich
wirde eine Qualitatserkenntnis fur den Patienten als Kon-
sumenten in vielen Fallen zu spat kommen, da die bereits
vollzogene Behandlung und ihre Folgen ja von ihm nicht
folgenlos aufgekiindigt oder abgelegt werden kénnen wie
eine materielle Ware (Schwartz, F.W. 1999b).

Wird der Kundenbegriff also auf Gruppen ubertragen, die
der besonderen Aufmerksamkeit hinsichtlich medizini-
scher oder pflegerischer Versorgung bediirfen, besteht die
Gefahr einer relativen Benachteiligung dieser Gruppen
(Deppe, H.-U. 1997; Kihn, H. 1997). Gerade diese Nut-
zergruppen benétigen Schutz, etwa durch Anwaélte, die
ihre Interessen z. B. bei Einstufungen in die Pflegeversi-
cherung vertreten.

Es bedarf Instanzen wie Verbraucherzentralen oder Om-
budspersonen als Anlaufstellen z.B. fiir Schwerkranke,
Pflegebediirftige und ihre Angehdrige (Grond, E. 1997).
Eine eindeutige Kundenorientierung bestiinde neben der
rechtlichen Seite darin, breitgefacherte, kostengiinstige
Angebote anzubieten, aus denen gewahlt werden kénnte.
Nicht zuletzt heillt Nutzerorientierung im Gesundheits-
wesen, Kundenwiinsche als bedeutsam anzusehen, weil
Qualitat auch das ist, was der Kunde fiir sich persénlich
als gut erachtet.

Dabei sollte allerdings nicht verkannt werden, dass
Kranksein auch dazu legitimiert, die Verantwortung fur
sich selbst an Experten im Gesundheitswesen abzugeben
und sich darauf zu konzentrieren, deren Anweisungen zu
folgen (Parsons, T. 1951).

306. Organisationen, deren Aufgabe darin besteht, Men-
schen zu heilen, zu betreuen, zu begleiten und zu pflegen,
haben in ihrer Eigenschaft als Produktionsbetriebe und
Anbieter von Serviceleistungen wirtschaftliche Ziele, die
den eigentlichen Aufgaben entgegenstehen kénnen. Die
Ubernahme des Kundenbegriffs aus dem dkonomischen
Bereich schafft daher bei unreflektierter \Verwendung ei-
nen Zielkonflikt zwischen der Ausschépfung von Wirt-
schaftlichkeitsreserven bzw. der ErschlieBung neuer Fi-
nanzierungsquellen und der Begleitung und Heilung von
Menschen (Erben, M. 1997).

307. Der Rat hat sich als Folge der bereits genannten
Uberlegungen in diesem Teil des Gutachtens fiir den neu-
tralen Begriff des Nutzers als (ibergeordnete Kategorie
entschieden. Dieser subsumiert alle genannten Begriffe
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wie Blrger, Versicherter, Patient, Kunde und Konsument,
sodass die Vielfalt der Sichtweisen erhalten bleibt.

Nutzer ist also jeder, der Zugang zum gesundheitlichen
\ersorgungssystem hat, ungeachtet dessen, ob dieser Zu-
gang aktuell genutzt wird oder nur fakultativ besteht.

Im Zusammenhang mit dem gesundheitlichen Versor-
gungssystems sind zwei Interaktionen des Nutzers von
herausragender Bedeutung: Die Interaktion mit den Kos-
tentrdgern und die Interaktion mit den Leistungserbrin-
gern.

3.1.1 Nutzer und Kostentréager

308. In Deutschland sind etwa 87 % der Bevolkerung
Uber die Gesetzliche Krankenversicherung versichert.
Weitere 8,8 % sind privatversichert (Stand: Juli 1999). Bei
den verbleibendenden 4,4 % ist davon auszugehen, dass
die Mehrheit zumindest teilweise durch Leistungen der
Sozialhilfe, der Beihilfe oder anderer Versorgungsleistun-
gen des Staates abgesichert ist (Statistisches Bundesamt
1999). Wéhrend die gesetzliche Krankenversicherung
(GKV) als Solidargemeinschaft die Aufgabe hat, die Ge-
sundheit der Versicherten zu erhalten, wiederherzustellen
oder ihren Gesundheitszustand zu bessern, wobei der Ver-
sicherte mitverantwortlich flir seine Gesundheit ist, hat
die private Krankenversicherung (PKV) lediglich die
Aufgabe, das Krankheitsrisiko finanziell abzusichern. Je
nach Versicherungsart sind dort die Leistungen definiert,
die vom Nutzer zulasten seiner Versicherung in Anspruch
genommen werden kénnen.

309. Beider GKV gibtes dartiber hinaus im Rahmen der
Selbstverwaltung das Mitbestimmungsrecht der \ersi-
cherten im Verwaltungsrat, welcher den hauptamtlichen
Vorstand wéhlt und darlber hinaus eine Ubergeordnete
Aufsichtsfunktion ausiibt. Der Verwaltungsrat ist bei den
Ersatzkassen nur mit Versichertenvertretern besetzt, bei
den anderen Kassen gibt es bis auf wenige Ausnahmen
eine paritdtische Besetzung aus Arbeitgeber- und Arbeit-
nehmervertretern. Auf diese Weise soll eine Beteiligung
der Nutzer am Geschehen ihrer jeweiligen Versicherung
sichergestellt werden (Rzesnik, N. 1998). Die niedrige
Wahlbeteiligung an den Sozialwahlen (im Durchschnitt
aller Kassen weniger als 50% bei der letzten Wahl im
September 1999) lasst allerdings auf ein geringes Inte-
resse der Mitglieder schlieen, sich auf diese Art zu be-
teiligen, sodass gefragt werden muss, ob die Einrichtung
eines Verwaltungsrates mit Versichertenvertretern, die
Uber Listen gewadhlt werden, eine geeignete MaRnahme
ist, Nutzerinteressen stérker in der GKV zu beriicksichti-
gen. Das mangelnde Nutzerinteresse an den Sozialwahlen
und der damit verbundenen Entscheidungsebene darf aber
nicht verwechselt werden mit generellem Desinteresse an
der Krankenversicherung. Vielmehr scheint es so zu sein,
dass Nutzer sich durchaus fiir die Aufgaben und Leistun-
gen innerhalb der GKV interessieren. Dieses Interesse ist
sicherlich aus der seit dem 1. Januar 1996 bestehenden
Kassenwahlfreiheit zu erkléren, die zu verstarktem Wett-
bewerb unter den Kassen und damit zu einer Starkung der
Position des Nutzers gefuhrt hat. Gleichzeitig dirften aber

auch die fiir alle — auch fiur die \Versicherten — spirbar
knapper werdenden Ressourcen dazu beitragen, dass Nut-
zer sich mehr flir das Geschehen in der Krankenversiche-
rung interessieren. Hierbei zeigt die Umfrage von
J. Wasem und B. Gither (1998), dass das Interesse der
Nutzer durchaus Uber Partikularinteressen hinausgeht: So
hielten nur 12% der Befragten Uberlegungen zur Ein-
fuhrung einer Einheitskasse fir ,auf jeden Fall win-
schenswert”, wahrend gleichzeitig 36% diese Idee
entschieden ablehnen (,,auf keinen Fall wiinschenswert*).
\or die Wahl gestellt, ob sie zur Reduktion des Finanzde-
fizits des Gesundheitswesen eher auf Leistungen verzich-
ten oder hoéhere Beitrdge zu zahlen bereit wéren, gaben
41% die Bereitschaft an, hohere Beitrdge zu zahlen,
wahrend nur 22 % lieber auf Leistungen verzichten wr-
den (27 % konnten sich nicht entscheiden und 11 % mach-
ten keine Angaben zu dieser Frage). Auch halten 63 % der
Befragten die Hohe der Beitrage, die sie an ihre Kranken-
kasse zahlen im Vergleich zu den Leistungen, die sie er-
halten fur ,,eher angemessen* oder ,,voll und ganz ange-
messen®. Diese Befunde sprechen insgesamt fir eine
grundsatzliche Zustimmung der Nutzer zum gegliederten
System der Krankenkassen und dem Solidarprinzip. Be-
zogen auf die Optimierung des Nutzerverhalten sollen
hier als viel versprechende Ansatzpunkte eine Erhéhung
der Kompetenz beim Nutzer, eine Starkung seiner partizi-
pativen Mdglichkeiten sowie die rechtlichen Rahmenbe-
dingungen unter dem Stichwort Patientenrechte (Ab-
schnitt 1-3.3) diskutiert werden.

310. Wahrend sich die Studie von Wasem mit eher
allgemein gehaltenen Fragen zum System der Kranken-
versicherung an die volljahrige Bevélkerung (Wahlbevol-
kerung in Privathaushalten der Bundesrepublik Deutsch-
land) richtete, wurden in einer Versichertenbefragung
gezielt Mitglieder der Krankenversicherungen (allerdings
ohne die Mitglieder tber 65 Jahren) befragt (Zok, K.
1999). Diesen wurden Fragen zu ihrer Zufriedenheit und
ihren Anforderungen an die Krankenversicherung vorge-
legt. Im Ergebnis zeigte sich, dass eine tberwéltigende
Mehrheit der Befragten sowohl mit dem Leistungsan-
gebot (81%) als auch mit dem Service ihrer Kranken-
kasse (81,1%) ,,zufrieden” bzw. ,,sehr zufrieden* sind.
Neben Fragen, die sich auf die Zufriedenheit mit ihrer ak-
tuellen Versicherung bezogen, wurde ebenfalls nach der
Wichtigkeit bestimmter Eigenschaften fir eine ,,ideale”
Krankenkasse gefragt. Hier zeigte sich, dass eine ,,grof3zi-
gige Leistungsgewdahrung“ am hdchsten bewertet wurde
(Durchschnitt 4,6 auf einer Skala von 1 bis 5). Dahinter
folgten gleichauf die Eigenschaften ,,unbirokratische,
schnelle Hilfe, ,,kompetente Beratung“ und ,,umfassen-
der Service* mit Durchschnittswerten von jeweils 4,5.
Mit durchschnittlichen 4,4 Punkten wurde die Wichtigkeit
von ,,Kundenorientierung” und ,,Kulanz* bewertet ge-
folgt von ,,personlicher Ansprechpartner” mit 4,0 Punk-
ten. Aufféllig war, dass die Eigenschaft ,,preisgiinstiger
als Konkurrenz* mit 3,9 Punkten in der Rangreihe an
drittletzter Stelle lag, noch weniger wichtig war den Be-
fragten lediglich ein ,,24-Stunden-Service* mit 3,0 Punk-
ten und ,,Service und Beratung via Internet mit 2,3 Punk-
ten. Die Befragung zeigt, dass neben den traditionellen
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Aufgaben der Krankenkassen wie Leistungsgewahrung
und ,,schnelle Hilfe*“ zunehmend nutzerorientierte An-
spriiche gestellt werden. Dies zeigt sich auch in den Fra-
gen zu einem starkeren Engagement der Krankenkassen
in verschiedenen Bereichen: Auch hier wird einerseits die
Kontrollfunktion der Krankenkassen betont: Der Aus-
sage, dass die Krankenkassen starker als bisher die Preise
der Pharma-Industrie kontrollieren sollen, stimmen
66,3 % ,,voll und ganz* zu. Auch sollen sie starker als bis-
her die Behandlungsqualitat von Arzten und Kranken-
hédusern Uberpriifen (43,6% stimmen dieser Aussage
»voll und ganz* zu) und kontrollieren, ob Arzte und Kran-
kenhduser wirtschaftlich arbeiten (volle Zustimmung bei
37,1%). Gleichzeitig sprechen sich aber auch grofle Teile
der Versicherten dafur aus, dass ihre Krankenkassen star-
ker als bisher informieren sollen, welchen Nutzen neue
Behandlungsmethoden haben (40,8 % stimmen dem ,,voll
und ganz* zu), ob Medikamente einen nachweisbaren
Nutzen haben (43,3 %) und dass sie stérker als bisher Ver-
sicherte Ober eine gesunde Lebensweise aufkldren sollen
(volle Zustimmung bei 29,6 %). Auch fur ein stérkeres
Engagement im Bereich der betrieblichen Gesundheits-
forderung und Pravention sprechen sich die Befragten aus
und demonstrieren so in ihren Anspriichen ein grol3es In-
teresse an einem Ausbau der Aufgaben der Krankenkas-
sen in Richtung auf mehr Nutzerorientierung.

3.1.2 Nutzer und Leistungserbringer

311. Der andere Interaktionspartner, dem der Nutzer
sich im Gesundheitsversorgungssystem gegenibersieht,
ist der Professionelle. Dazu gehdren neben Arzten,
Zahnarzten und Psychologen auch Pflegekrafte, Apothe-
ker und andere Erbringer von Mafinahmen, die durch das
System zur Verfligung gestellt werden.

Ein wichtiger Parameter in diesen Beziehungen zu Pro-
fessionellen ist das Mal? an Selbstbestimmtheit, Uber das
ein Nutzer verfligt. Empirisch konnten in einer Studie drei
Ebenen der Selbstbestimmung identifiziert werden (Alt-
mann, B. u. Minch, K. 1997): Auf der ersten Ebene z&hl-
ten die Befragten schon das AuRern von Wiinschen zum
selbstbestimmten Handeln, auf der zweiten Ebene wurde
Wert darauf gelegt, Entscheidungen zu treffen, und der
Dialogcharakter der Patienten-Arztbeziehung betont. Mit
diesem Ergebnis korrespondieren die Bedirfnisse, die in
der Studie von Wasem ermittelt werden konnten. Mehr als
80 % der Befragten wiinschen sich, dass die Arzte ,,mehr
mit ihren Patienten reden und weniger Medikamente ver-
ordnen* (Wasem, J. 1999). Patienten — so eine weitere
Studie — haben den Wunsch, genau informiert zu werden:
Uber den Tagesablauf; tiber diagnostische und therapeuti-
sche Verfahren; ber Méglichkeiten der Hilfe; sie haben
das Bediirfnis, tiber ihre Angste und Sorgen zu sprechen
(Selbmann, H. K. u. Straub, C. 1997). Auf einer dritten
Ebene verstehen Patienten unter Selbstbestimmung Wahl-
moglichkeiten innerhalb der Gesundheitseinrichtungen
und zwischen den Institutionen. Die Befragten duBern da-
bei, dass sie mit ihren Vorstellungen von Selbstbestim-
mung relativ schnell an institutionelle Grenzen stof3en
(Altmann, B. u. Miinch, K. 1997).

Die Problematik der Selbstbestimmung im medizinischen
\ersorgungssystem muss immer im Zusammenhang mit
der asymmetrischen Beziehung gesehen werden, die zwi-
schen dem Nutzer und dem Professionellen, meist einem
Arzt, besteht. Sie ergibt sich aus dem Gefélle an Wissen
zwischen dem Professionellen und dem Nutzer. Der Nut-
zer tritt dem Professionellen als Hilfesuchender gegen-
Uber. Dieser wiederum handelt vielfach routiniert, d.h.
entsprechend den jeweiligen Versorgungsanforderungen
stehen die medizinisch fassbaren Merkmale fiir ihn mehr
oder weniger im Zentrum, gegenuber individuellen Be-
gleitumsténden der Erkrankung, die sich auf die Psyche
oder das soziale Umfeld beziehen kdnnen. Hier zeigt die
Bevolkerungsstudie von Wasem zum einen, dass aus der
Sicht einer Uberwaltigenden Mehrzahl der Befragten so-
wohl die Arzteschaft allgemein als auch ihr persénlicher
Hausarzt das volle Vertrauen genieBen. Gleichwohl spre-
chen sie sich aber auch fiir eine starke Beachtung der in-
dividuellen Befindlichkeit und der jeweiligen Beziehung
zwischen Arzt und Patient aus: Bei der Erstellung einer
Rangfolge fur wichtige Erwartungen an den Arzt ran-
gierte ,,gutes Einfiihlungsvermdgen* auf Platz zwei hinter
einer fachlich guten Ausbildung®. Diese wurden mit
deutlichem Abstand gefolgt von Items wie ,,Ausstattung
mit modernsten Geraten®, ,fachlich gut ausgebildetes
Personal“ oder ,,kurze Wartezeiten* (Wasem, J. 1999).

312. Einer amerikanischen Untersuchung zufolge tber-
lassen gut 50 % der chronisch kranken Patienten Thera-
pieentscheidungen lieber ihren drztlichen Behandlern. Ei-
ner deutschen Untersuchung zufolge liegt der Wunsch der
Patienten als autonomer Partner behandelt zu werden an
fiinfter Stelle ihrer Bedurfnisse in der ambulanten Versor-
gung (Dierks, M.L. et al. 1994).

Auch die Tatsache, dass &rztliches Handeln deutliche Ein-
griffe in die Biografie des Nutzers erlaubt, tragt zur Asym-
metrie der Beziehung bei. Arzte missen die Notwendig-
keit der Verordnung von Heil- und Hilfsmitteln be-
scheinigen, RehabilitationsmaRnahmen verschreiben und
Gutachten erstellen, die (ber Erwerbsunféhigkeit ent-
scheiden kdnnen. Auch ,,Zwangseinweisungen in die Psy-
chiatrie” werden z. B. von Arzten in Zusammenarbeit mit
den Rechtsbehérden vorgenommen (vgl. Betreuungs-
recht, § 1902 BGB).

313. Der Rat hat in seinem Jahresgutachten 1992 bereits
darauf hingewiesen, dass an die Stelle eines benevolenten
Paternalismus als zeitgeméRe Form der Arzt-Patient-Be-
ziehung ein Partnerschaftsmodell treten muss. Darin gibt
der Arzt vermdge seines medizinischen Wissens den Rah-
men vor, innerhalb dessen der Patient mithilfe des Arztes
seine Entscheidung trifft (JG 1992, Ziffer 363).

Die Formulierung macht deutlich, dass es nicht um eine
Nivellierung des Wissensunterschiedes gehen kann, denn
dieser ermdglicht ja erst die Heilung, Befindlichkeitsver-
besserung oder Linderung der Beschwerden. Vielmehr
geht es um den Umgang mit diesem Wissensunterschied
nicht nur in der je spezifischen Situation, sondern im ge-
samten System der Gesundheitsversorgung. Bezogen auf
die Optimierung des Nutzerverhalten sollen hier im Fol-
genden als viel versprechende Ansatzpunkte eine Er-
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héhung der Kompetenz beim Nutzer, eine Starkung seiner
partizipativen Mdglichkeiten sowie die rechtlichen Rah-
menbedingungen unter dem Stichwort Patientenrechte
diskutiert werden.

3.2 Madglichkeiten der Erhéhung von Kompe-
tenz und Partizipation beim Nutzer

3.2.1 Kompetenz

314. Ziel der Darstellung ist es, die Mdglichkeiten der
Erhdhung von Nutzerkompetenz aufzuzeigen, und abzu-
leiten, wie das Nutzerverhalten im Gesundheitssystem zu
optimieren ist.

Kennzeichen und Zielsetzungen eines optimierten Nut-
zerverhaltens lassen sich wie folgt beschreiben:

— Kompetente Nutzer nehmen das Gesundheitswesen in
angemessener Weise, z. B. nachdem Eigenhilfe sach-
gerecht ausgeschopft wurde, in Anspruch.

— Sie verfligen im Falle eigener, insbesondere chroni-
scher Krankheit, ber ausreichende Kompetenz, um so
weit als mdglich eigensténdig mit ihrer Krankheit und
der erforderlichen Behandlung im Sinne eines eigenen
case-management umzugehen.

— Kompetente Nutzer verhalten sich hinsichtlich der ein-
vernehmlich mit dem Arzt festgesetzten Verfahrens-
wege kooperativ, sodass ein Fehleinsatz medizinischer
Ressourcen durch schlechte Compliance vermieden
wird.

— Sie zeigen Verantwortungsbewusstsein gegeniiber der
Solidargemeinschaft.

— Kompetente Nutzer entwickeln ein besseres Verstand-
nis dafur, dass medizinische bzw. professionelle Ent-
scheidungen bezlglich Gesundheit grundsatzlich nicht
frei von Ermessensspielrdumen sein kdnnen, und dass
Spielrdume im Rahmen des medizinischen Fortschritts
sowie Kompetenzen und Erfahrungen des einzelnen
Avrztes im Einzelfall zu voneinander abweichenden Ur-
teilen fuhren kénnen, ohne dass darin ein Qualitéts-
mangel zu sehen ist (kein Mensch-Maschinen-Mo-
dell).

— Insgesamt entsteht bei kompetenten Nutzern eine ,,Ent-
Bindung“ vom Gesundheitswesen im Sinne minimier-
ter Kontaktraten und -dauer bei gleich bleibendem oder
verbessertem Versorgungsergebnis hinsichtlich Mor-
biditat, Mortalitat, Lebensqualitat und Kosten.

315. Kompetenz bedeutet allgemein Sachverstand. Nut-
zerkompetenz besteht so verstanden in der Ausiibung des
eigenen Sachverstandes im Gesundheitssystem, bedeutet
die Fahigkeit, Winsche, Bedirfnisse und Erwartungen
zum Ausdruck zu bringen, sich zu informieren, zu wéhlen,
entscheiden, also urteilen zu kénnen, mitzubestimmen, zu
steuern und zu kontrollieren (Bahlo, E. u. Kern, M. 1999b).
Aus verhaltenswissenschaftlicher Perspektive lasst sich
Kompetenz als Verhéltnis zwischen den Anforderungen

an eine Person und deren Ressourcen zu ihrer Bewalti-
gung definieren und bezieht sich dabei stets auf die Rea-
lisierung von Aufgaben. Kruse stellt in diesem Kontext
eine Reihe von Aspekten der Kompetenz dar, die wie folgt
auf die Kompetenz im Umgang mit Gesundheit und
Krankheit Ubertragen werden (Kruse, A. 1987).

Kompetenz bedeutet, Funktionen, die der Alltag von ei-
nem fordert, selbststdndig ausiiben und ein in diesem
Sinne unabhéngiges und verantwortliches Leben fiihren
zu konnen. Projiziert auf Nutzerkompetenz heif3t dies:

— Gewidbhrleistung der Alltagsbewaltigung und Aufrecht-
erhaltung der Selbststandigkeit, auch bei kérperlichen
Einschrankungen, die durch eine Krankheit verursacht
werden.

— Erfahrung und Wissen aktivieren und auch auf neue Si-
tuationen hin anwenden: Erfahrung und Wissen aus
Selbstbehandlung und vorausgegangenen Behandlun-
gen im Gesundheitssystem kann im Bedarfsfall akti-
viert und auf neue Krankheitssituationen angewendet
werden.

— Sich auch in neuen Situationen zurechtzufinden und
orientieren, neu hinzulernen: Die Bedingungen im Ge-
sundheitswesen, Behandlungsmethoden und -mdglich-
keiten verandern sich standig. Der Nutzer muss sich in-
formieren, Notwendigkeit von Behandlung erkennen
und entsprechend handeln.

— Kaognitive Funktionen und Fahigkeiten aufrechterhal-
ten und weiterentwickeln sowie nach neuen Aufgaben
suchen, die anregend wirken: Sich mit Inhalten von ge-
sundheitsrelevanten Erkenntnissen zu befassen, bedarf
kognitiver Fahigkeiten, deren Aufrechterhaltung, ins-
besondere beim &lteren Menschen, mit zunehmendem
Alter bedeutsam wird.

— Fahigkeit, sich in sozialen Situationen zurechtzufinden
und neue soziale Kontakte zu schlieen: Als Beispiel
ware hier die Teilnahme an und der Kontakt mit Selbst-
hilfegruppen zu nennen.

— Ein positives Selbstbild aufbauen oder wiedergewin-
nen, das von der Uberzeugung bestimmt ist, wichtige
Funktionen zu beherrschen und sein Leben weitgehend
selbst gestalten zu kénnen: Dieser Aspekt kann fir die
Anwendung von Krankheitsbewaltigungsstrategien
auf der Basis der Kontrolliiberzeugung stehen.

— Ziele, Ideale und Werte definieren und verwirklichen,
die als sinnvoll und verpflichtend fur das eigene Leben
empfunden werden: Gesundheit ist zu einem Grund-
wert unserer Gesellschaft geworden, und Gesundheits-
erhaltung entwickelt sich zu einem Ideal. Sich einem
gesunden Leben zu widmen, kann somit zu einem in-
dividuellen Lebensziel werden.

— Eine realistische Zukunfts- und Lebensperspektive
entwickeln, die einerseits um die Begrenzungen weif,
andererseits aber auch den Versuch unternimmt, den
Blick auf neue Ziele zu richten: Dieser Aspekt bein-
haltet auch einen ,,kompetenten* Umgang mit Sterb-
lichkeit und Tod.
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Kruse entwickelt somit eine Beschreibung von Kompe-
tenz, die Aspekte eines selbststandigen, selbstverantwort-
lichen und eines personlich zufrieden stellenden Lebens
enthélt. Diese kénnen gleichermalRen auf gesunde wie
kranke, junge und alte sowie behinderte Menschen uber-
tragen werden. In seiner Definition wird ausdriicklich die
Umwelt einbezogen. Dahinter steht die Erkenntnis, dass
die Auseinandersetzung des Menschen mit Anforderun-
gen seiner Umwelt Fahigkeiten und Fertigkeiten ausbil-
det, erhélt und erweitert (Kruse, A. 1996).

3.2.1.1 Faktoren, die die Nutzerkompetenz be-
einflussen

3.2.1.1.1 Personale Faktoren

316. Das Gesundheitskonzept des Menschen, als wich-
tigste personale Einflussgrolie, steuert das Verhalten des
Nutzers im Umgang mit Gesundheit und das Erkennen
von Krankheitssymptomen. Des Weiteren entscheidet es
daruiber, ob und wann der Betroffene professionelle Hilfe
beansprucht und welche Art von Hilfe. Es werden vier Di-
mensionen eines subjektiven Konzeptes von Gesundheit
beschrieben:

Gesundheit als Abwesenheit von Krankheit,

Gesundheit als Reservoir an Starke und Energie,

— Gesundheit als funktionale Leistungsfahigkeit und

Gesundheit als Gleichgewicht oder Wohlbefinden
(korperlich, psychisch).

Subjektive Gesundheitskonzepte sind in Abhéngigkeit
von Arbeitsbedingungen und Lebensverhéltnissen zu se-
hen und werden vom Leben in verschiedenen Kulturen
gepragt, d.h. Berufe und soziale Schichten Uben einen
wichtigen Einfluss auf subjektive Konzepte von Gesund-
heit aus. Weitere Faktoren stellen das Geschlecht und Al-
ter dar. Das Thema Gesundheit spielt im Lebenslauf von
Frauen und Ménnern eine unterschiedliche Rolle. Frauen
scheinen die psychische Dimension starker zu betonen
und soziale Beziehungen mehr in die Uberlegungen zur
Gesundheit einzubeziehen. Somit ist die subjektive Kon-
struktion von Gesundheit als Ergebnis eines Sozialisa-
tionsprozesses zu sehen. Die empirischen Belege spre-
chen fur komplexe Gesundheitskonzepte ab dem
mittleren Alter, die sowohl psychische Aspekte als auch
korperliches Wohlbefinden in den Mittelpunkt riicken.
Fur den &lteren Menschen steht die eigene Leistungsfa-
higkeit, vor allem bei Mannern, aber auch die psychische
Dimension im Vordergrund. (Faltermaier, T. 1994).

317. Auch Uberlegungen zur Krankheit pragen das Ge-
sundheitskonzept oder bilden die Grundlage fir ein Ge-
sundheitsverstdndnis. Eine Forschungsgruppe um den
amerikanischen Gesundheitspsychologen Leventhal ent-
wickelte ein Modell mit vier Attributen der kognitiven
Repréasentation von Krankheit (Faltermaier, T. 1994,
S. 90ff.):

— ldentitét: die Verkniipfung von kérperlichen Sympto-
men mit dem Etikett einer Krankheit;

— Kausalitat: Annahme Uber die Griinde fir die Entste-
hung der Krankheit;

— Zeitverlauf: Erwartungen uber den zeitlichen Verlauf
und die Dauer der Krankheit;

— Konsequenzen: Erwartungen Uber die unmittelbaren
und langfristigen Folgen der Krankheit.

Die Auspragung dieser verschiedenen Komponenten be-
einflusst das Handeln im Krankheitsfall. Das jeweilige
Konzept von Gesundheit und Krankheit ist somit ein ent-
scheidender Faktor beim Zugang zum professionellen
Gesundheitssystem. Es wirkt sich aber ebenso auf die In-
teraktionen im System aus. Unter anderem sind Wirkun-
gen auf die Kooperationsbereitschaft des Kranken, sein
Vertrauen sowie auf die Einstellung zur medizinischen
Behandlung, den Umgang mit den behandelnden und da-
mit auf die Compliance zu erwarten.

Als problematisch erweist sich, dass haufig die subjekti-
ven Theorien des Patienten den wissenschaftlichen Theo-
rien des Arztes gegeniber stehen. Eine problemlose An-
passung der Laientheorien an die professionellen ist
illusorisch. Vielmehr ist ihre mangelnde Einbeziehung
wohl héaufig ein Grund fiir das beklagte Non-Compliance-
Verhalten (Faltermaier, T. 1994). Die Anpassung bzw.
Beruicksichtigung des Gesundheitskonzeptes des Nutzers
stellt daher eine wichtige, von den Professionellen zu leis-
tende Anforderung dar, die innerhalb der kommunikati-
ven Komponente Anwendung finden muss (vgl. Interak-
tion im System).

318. Auch die Krankheitsbewaltigung wird von perso-
nalen Faktoren beeinflusst. Bei einer Erkrankung, insbe-
sondere einer chronischen Erkrankung ist die Gewissheit
uber das Vorhandensein bestimmter Ressourcen ein zen-
traler Faktor. Von verschiedenen personalen Ressourcen
wurden bisher am haufigsten die positive Erwartungshal-
tung als Einflussfaktor auf die Krankheitsbewaltigung un-
tersucht. Zur positiven Erwartungshaltung zéhlt die inter-
nale Kontrolliberzeugung. Bemihungen um Gesundheit
bedirfen der Grundiiberzeugung, dass Krankheit veran-
derbar ist, bzw. dass die Situation sich positiv beeinflus-
sen l&sst.

Diese entscheidende Uberzeugung, Kontrolle zu besitzen,
kann die Bereitschaft zur Prophylaxe und Behandlung er-
héhen. Demgegeniber fuhrt eine zu starke Kontrolliiber-
zeugung dazu, dass Mdaglichkeiten zur Beschwerderedu-
zierung erprobt werden und kein Arzt aufgesucht wird
(Arnold, K. 1992). Krankheiten, die durch den Betroffe-
nen kontrolliert werden kénnen, fordern ein problemori-
entiertes coping heraus. Diese Form der Krankheitsbe-
waéltigung kann dagegen dysfunktional sein, wenn eine
Kontrolle durch das Verhalten des Patienten nicht méglich
ist; bieten sich vielmehr emotionszentrierte Formen der
Bewadltigung an (Schrdder, K. 1997). Die internale Kon-
trolliiberzeugung und eine effektive Bewéltigungsstrate-
gie zahlen als entscheidende Einflussfaktoren fiir das Nut-
zerverhalten bei der gemeinsamen Entwicklung von
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Behandlungsstrategien, die auch unter motivationalen
Gesichtspunkten betrachtet werden kann.

Malgeblich fur den personalen Faktor Motivation ist, ob
eine Situation genugend Anreize enthdlt, um das Bedirf-
nis nach Erbringung effektiver Leistungen zu wecken,
und ob der Anreiz so lange bestehen bleibt, dass Hand-
lungen nicht nur initiiert, sondern auch realisiert werden.
Dies bezieht sich nicht nur auf konkrete Erkrankungen,
sondern auch auf die generelle Einstellung zu Gesundheit.
Die Erhaltung der Gesundheit wird von vielen Menschen
als eines der wichtigsten Lebensziele genannt, was als
starker Anreiz zu interpretieren ist. Es gibt aber auch Mo-
tive, die diesem Anreiz entgegenwirken. Eine nicht voll-
stdndige Ausnutzung der Kompetenzmaglichkeiten lasst
sich in diesem Zusammenhang darauf zurtickfiihren, dass
der Mensch seine Bemuihungen um Lésungen der Situa-
tion aufgibt, sobald Schwierigkeiten auftreten. In der Mo-
tivationspsychologie wird daher differenziert zwischen
motivationaler Bewusstseinslage (Der Patient traut sich
die Bewaltigung von Problemen nicht zu) und volitiona-
len Bewusstseinslagen (Schwierigkeiten bei der Ldsung
werden auf eigene Defizite zurtickgefuhrt und Versuche
aufgegeben) (Kruse, A. 1996).

319. Die Erfahrung als weiterer personaler Faktor der
Kompetenz bildet die Grundlage fir Gesundheitsselbst-
hilfe, die sowohl quantitativ als auch qualitativ einen er-
heblichen Teil der Gesundheitsversorgung abdeckt und
nicht durch das professionelle System ersetzt werden
kénnte. Sowohl das Krankheitsverhalten (illness beha-
viour) als auch das Gesundheitsverhalten (health beha-
viour), als praventives Bemiihen von Menschen im All-
tag, spielt sich in weiten Teilen aulerhalb der Reichweite
des professionellen System ab. 92 % der Bevélkerung ge-
ben individuelle oder soziale SelbsthilfemalRnahmen bei
gesundheitlichen Problemen an. Erfahrung erwéchst da-
bei ohne bewusste Eigentatigkeit aus der unmittelbaren
Beziehung zwischen Mensch und Umwelt. Professionel-
les Wissen bringt die Inhalte der Erfahrung in eine logi-
sche Beziehung. So sind empirische Kenntnisse ein Ver-
bindungsglied zwischen dem theoretischen Wissen und
der Praxis.

320. Der Umgang mit Beschwerden oder die Selbstbe-
handlung bilden einen wichtigen Bestandteil des Gesund-
heitshandelns von Nutzern. Einfluss auf das Ausmal
der Selbstbehandlung haben neben Personlichkeitsunter-
schieden im Umgang mit Beschwerden und kulturellen
Interpretations- und Handlungsmustern die sozialen Un-
terstitzungssysteme. GrofRere Haushaltsgemeinschaften
mit mehr gemeinsamen Aktivitaten und intensive Inter-
aktion im Haushalt sowie das Vorhandensein gesund-
heitsbezogener Kenntnisse, z.B. durch ein Mitglied des
Verwandtschaftsnetzwerkes mit Fachausbildung im Ge-
sundheitsbereich, fordern das Potenzial der Gesundheits-
selbsthilfe. Ebenso spielen das Alter und Geschlecht eine
Rolle. Jingere Menschen kommunizieren weniger Uber
ihr gesundheitliches Befinden. Mit dem Alter nimmt die
Beschaftigung mit der eigenen Gesundheit zu. Ebenso
verweisen Studien auf eine groRere Gesundheitsaufmerk-
samkeit der Frauen gegenUlber den Ménnern. Mit dem Al-

ter nimmt die Inanspruchnahme eines Experten bei All-
tagsbeschwerden, insbesondere bei Frauen und Nichter-
werbstatigen zu. Frauen kdnnen bei eigenen gesundheitli-
chen Problemen weniger mit Hilfeleistungen und
Unterstiitzung in der Familie rechnen und suchen daher
auBerhalb Hilfe (Faltermaier, T. 1994).

3.2.1.1.2 Umweltbedingungen

321. Die Erweiterung der Kompetenz im individuellen
Bereich kann nicht ohne die Wechselbeziehung mit der
Umwelt (duBere Ressourcen) gesehen werden. Unter
auReren Ressourcen versteht man situative Bedingungen,
die den Rahmen bilden fur die Entfaltung individueller
Ressourcen. Die Bedeutung von drei Umweltbereichen
fiir den Aufbau und die Erhaltung von Fahigkeiten und
Fertigkeiten und die Verbesserung der Kompetenz ist be-
legt. Dazu gehdren erstens die raumliche Umwelt, also
das Lebensumfeld des Nutzers wie die Wohnung, und
zweitens die soziale Umwelt (Familie, Freunde, \Vereine).
Den dritten Umweltbereich bildet die institutionelle Um-
welt aus der Sicht des Nutzers. Das sind zum einen am-
bulante und stationdre Einrichtungen, Krankenkassen
usw., zudem rechnet man zur institutionellen Umwelt
auch alle politischen Entscheidungsgremien und Gesetze,
die das Leben unterschiedlicher Nutzergruppen betreffen
(Kruse, A. 1996).

Wenn eingeschrankte rdumliche Umweltbedingungen in
der Wohnqualitat und in der Einrichtung der Wohnung be-
stehen, lassen unter Umstanden, wie z. B. bei Hochaltrig-
keit, bereits geringfligige Kompetenzdefizite im Krank-
heitsfall eine selbststandige Lebensfiihrung nicht mehr
zu. Die Mdglichkeiten der autonomen Lebensfiihrung un-
terliegen damit erheblich der Beeinflussung durch Veréan-
derungen im Lebensumfeld, was fiir behinderte chronisch
erkrankte Menschen besonders bedeutsam erscheint.
Diese haben vielfach durch ihre eingeschrankte Selbst-
sténdigkeit eine extrem hohe Bindung an die eigene Woh-
nung. Verbesserungen der raumlichen Umwelt, wie z. B.
Aufzige, Haltevorrichtungen, rutschfeste Materialien
oder ein Hausnotrufsystem, kénnen Menschen mit kor-
perlichen Einschrankungen ein sicheres Leben in der
Wohnung erlauben. Im Sinne einer menschengerech-
ten Umweltgestaltung dient die Technik der Kompen-
sation bestehender Einschrankungen und fuhrt somit zur
Verbesserung der Kompetenz (Arnold, K. 1992;
Brandenburg, H. u. Schmitt, E. 1996).

322. Durch ein funktionierendes soziales Umfeld kon-
nen angemessene Kompetenzen aufgebaut oder wieder-
hergestellt werden, um sich mit verschiedenen Hand-
lungsanforderungen in einer neuen Lebenssituation wie
Erkrankung und Behinderung auseinanderzusetzen. Da-
her kommt dem sozialen Netzwerk des Nutzers eine wich-
tige Bedeutung zu. Dieser Riickhalt der sozialen Umwelt
zeigt verschiedene Wirkungen auf das Verhalten des Nut-
zers im Gesundheitswesen.

Studien, die den Zusammenhang zwischen sozialer Inte-
gration und spezifischen Gesundheitsverhaltensweisen
erforschten, zeigen eine praventive Wirkung gegentiber
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Erkrankungen, indem protektive Gesundheitsverhaltens-
weisen begiinstigt werden (Siegrist, K. 1986). Der Nutzer
orientiert sich am positiven Modellverhalten oder an ge-
sundheitsférdernden Instruktionen und an Ratschlagen
der Personen im Netzwerk.

In der Situation einer besonders belastenden kritischen
Lebensphase bietet das Netzwerk eine stiitzende Funk-
tion, die eine Anpassung und Bewaltigung von Krisen er-
leichtert. Diese als ,,Puffermodell” bezeichnete Wirkung
dampft oder eliminiert mdgliche schédliche Auswirkun-
gen der Krise.

Mehrere Studien zeigen einen offensichtlichen Einfluss
des Netzwerkes auf den Genesungsprozess. Eine quanti-
tativ und qualitativ (z. B. Geflihl von Zugehorigkeit und
Intimitét) ausreichende Unterstlitzung spielt eine wichtige
Rolle bei der Bewéltigung von schweren, insbesondere
chronischen Erkrankungen und deren Begleitumstanden.
Reaktionen des Netzwerkes beeinflussen maf3geblich eine
Wiedereingliederung des Kranken in den Alltag sowie de-
ren Bewdltigung und Uberwindung der Krankheit (Lep-
pin, A. u. Schwarzer, R. 1997).

Die Unterstiitzung kann sich dabei auf verschiedene Di-
mensionen beziehen, die von House 1981 als Charakteris-
tika sozialen Rickhalts definiert wurden (Siegrist J. 1988,
S. 109):

— Emotionaler Rickhalt (Wertschatzung, Zuneigung,
Vertrauen, Interesse, Zuwendung)

— Ruckhalt durch Anerkennung (Bestatigung, Feedback,
positiver sozialer Vergleich)

— Rickhalt durch Information (Rat, Vorschlége, Hand-
lungsanweisungen, geteiltes Wissen)

— Instrumentaler Riickhalt (Hilfe durch zeitliche Pré-
senz, (Mit-)Arbeit, finanzielle Mittel).

323. Die wichtigste Primér- bzw. Bezugsgruppe im
Krankheitsfall ist die Familie des Nutzers. Insbesondere
der weibliche Teil der Familie leistet eine umfangliche
Gesundheitsarbeit.

Es werden drei Aspekte der Gesundheitsarbeit von Frauen
in der Familie unterschieden (Graham, H. 1985). Frauen
sind ,,providers of health* (Versorgen, Bereitstellen),
,.negotiators of health* (Weitergabe von Wissen) und
,.mediators of health** (Vermitteln zwischen). Wichtig im
Hinblick auf das Nutzerverhalten ist die Rolle der Frauen
als ,,mediators of health*. Sie stellen die Verbindung zum
professionellen Gesundheitssystem her und vermitteln
den Kontakt der Familienmitglieder zu medizinischen
und sozialen Experten. Frauen handeln somit als ,,gate-
keeper*“ zwischen Familie und professionellem System,
»verbinden das informelle Gesundheitssystem der Laien
mit den formalen Institutionen* (Faltermaier, T. 1994).

324. Neben der Familie haben insbesondere seit den
Siebzigerjahren gesundheits- bzw. krankheitsbezogene
Selbsthilfegruppen an Bedeutung gewonnen. Sie beste-
hen aus gleichberechtigten Mitgliedern, die sich zur re-
gelméaBigen Teilnahme verpflichten, ohne finanziellen

Forderungen nachkommen zu mussen. Die Teilnehmer
der autonomen Gruppe kdnnen einander als Modell die-
nen und gemeinsame Probleme AuRenstehenden nahe
bringen. Selbsthilfegruppen geben psychosoziale Unter-
stiitzung, inshesondere da, wo andere Netzwerke (z.B.
Familien) tberfordert sind. Sie kénnen zudem den Ein-
stieg ins System professioneller Hilfe erleichtern, was
insbesondere dann von Bedeutung ist, wenn die Vielfalt
der Hilfsmdglichkeiten fiir den Einzelnen immer un-
durchschaubarer werden. Selbsthilfegruppen bieten auch
Chancen flir den Kontakte zwischen Laien und Professio-
nellen und steuern damit das Nutzerverhalten im und
beim Zugang ins Gesundheitssystem (Buser, K. u. Kaul-
Hecker, U. 1996).

325. Der positive Effekt der sozialen Umwelt auf den
Nutzer steht in enger Beziehung zu den personalen Fak-
toren. So scheinen die subjektive Wahrnehmung (z. B. Er-
fahrung von Anerkennung, Zuwendung oder Hilfe) und
das Geflihl der Akzeptanz durch andere (sense of accep-
tance), Einfluss auf die Wirkung des sozialen Netzwerkes
zu nehmen. Umgekehrt wirken personale Faktoren auf
das Netzwerk. Beispielsweise verringert eine schwache
soziale Kompetenz mit gering ausgepragtem Selbstwert-
gefuhl die Wahrscheinlichkeit, ein soziales Netz zu mobi-
lisieren (Leppin, A. u. Schwarzer, R. 1997).

Hinweise zeigen sich ebenfalls dafir, dass in unteren so-
zio6konomischen Statuslagen (Siegrist, J. 1988, 111):

— Netzwerke héufig kleiner, storanfalliger, weniger sta-
bil und durch geringere Reziprozitat gekennzeichnet
sind,

— soziale Ressourcen innerhalb der Netzwerke in gerin-
gem MaRe ausgebildet sind (dies gilt z. B. fur instru-
mentelle Ressourcen wie verflighare Zeit, Geld etc.)
und

— Kompetenzen der Nutzung von Ressourcen durch Be-
troffene begrenzt sind (Initiativbereitschaft, Fahigkeit
produktiver Nutzung dargebotener Informationen und
Hilfen etc.).

Fur diese Nutzergruppen sollte das Ziel besonders die
Starkung des sozialen Netzwerkes sein, um die eigene
Nutzerkompetenz zu erhéhen.

3.2.1.1.3 Edukative, kommunikative und
informative Faktoren

326. Moderne Gesundheitsedukation wird von der Pré-
misse getragen, dass Menschen prinzipiell in der Lage
sind, ihre gesundheitlichen Probleme und Schwierigkei-
ten zu bewaéltigen. Wenn Betroffene und Angehdrige die
Uberzeugung haben, dass die Erhaltung der Gesundheit
im eigenen Wirksamkeitsbereich liegt, zeigt sich dies in
gesteigerter Informiertheit und Orientierung Uber Be-
handlungsmethoden, Finanzierungsmaglichkeiten, MaR-
nahmen bei Behandlungsfehlern und Gber ihre Rechte als
Patient. Der kompetente Nutzer wird zum Akteur im Be-
reich Gesundheit und Krankheit im Rahmen seiner jewei-
ligen Lebensbeziige. Er verharrt weniger lange in der at-
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tributierten ,,gelernten Hilflosigkeit* und legt seine klas-
sische Patientenrolle ab. Patienteninitiativen, gesund-
heitsbezogene Selbsthilfegruppen und Patientenbera-
tungsstellen sind Kennzeichen einer kommunikativen
Kompetenz im Bereich der Gesundheit und Krankheit.
Die Starkung der Nutzer im Gesundheitswesen durch In-
formation, Beratung, Erfahrungsaustausch und Hilfe zur
Selbsthilfe muss ein grundsatzliches Ziel sein (Bexfield,
H. 1995).

327. Auf der Mikroebene der Kompetenzsteigerung
gibt es die edukative Komponente. Schulungskonzepte
liegen heute fir viele chronische Krankheiten vor und
sollen dem Patienten ein eigenes Management seiner
Krankheit ermdglichen. Abgesehen von dem Erlernen
bestimmter Techniken ist auch die Vermittlung einer
einvernehmlich festgelegten Steuerung der Inan-
spruchnahmen des Versorgungssystems ausbaubedrftig.
Der Patient lernt, welche Erscheinungen fir seinen
Krankheitsverlauf relevant sind, was er jeweils selbst tun
kann und wann arztliche Hilfe erforderlich ist. Wie das
Beispiel hollandischer Allgemeinérzte oder auch mehr-
jahrige Kampagnen bei deutschen Krankenkassen (GEK
Versicherteninitiative zur Nasenspulung) zeigen, l&sst
sich die Inanspruchnahme z. B. bei Erkaltungskrankhei-
ten durch solche edukatorischen MalRnahmen deutlich re-
duzieren.

328. Die kommunikative Komponente stellt eine unab-
dingbare Voraussetzung von Partizipation und Kompe-
tenzsteigerung auf der Ebene Patienten-Arzt dar. Einige
der haufigsten Griinde fur das Aufsuchen von Patienten-
initiativen sind Kommunikationsstérungen zwischen Pa-
tient und Arzt. Patienten fuhlen sich haufig nicht ernst-
genommen und ungenigend aufgeklart, was das Vertrau-
ensverhéltnis stort. Nicht als mundiger Patient wahrge-
nommen zu werden, trifft in noch viel haufigerem Mal3e
alte und behinderte Menschen, denen aufgrund korperli-
cher Einschrankungen Kompetenz abgesprochen wird
und die als hilfsbedirftig, unselbststandig und defizitar
wahrgenommen werden. Andererseits erfordert dieses
Ziel auch verbesserte Kommunikation zwischen ver-
schiedenen Leistungserbringern.

Eine kompetenzsteigernde Information muss alle vier we-
sentlichen Bereiche eines Patientenanliegens, Appell,
Sachgehalt, Beziehung und Information berticksichtigen,
um den wirklichen Informationsbedarf des Patienten ab-
zudecken. Dazu ist es erforderlich, die Vorstellungen, die
der Patient selbst hat (vgl. health-belief-Modell), insbe-
sondere seine Deutungen des Geschehens, z. B. Angste,
die Einschatzung von Schweregrad und Prognose, zu ken-
nen. Um Einfluss auf das Gesundheitsverhalten von Men-
schen im Sinne einer Optimierung des Nutzerverhaltens
zu nehmen, missen Persdnlichkeitsmerkmale, psychoso-
ziale Lebenssituation und die kognitive Bewertung des ei-
genen Gesundheits- oder Risikoverhaltens einbezogen
werden. Dadurch wird eine differenzierte Bewertung
moglich, wie die Beratung zu gestalten ist, ohne mdogli-
cherweise hilfreiche biografiebezogene Deutungen des
Patienten zu zerstoren. Diese Erfordernisse setzten beim

Arzt kommunikative Kompetenz als einen anspruchsvol-
len Teil der &rztlichen Qualifikation voraus, die allerdings
zum Teil unzureichend vorhanden ist.

329. Die informative Komponente umfasst alle MaR-
nahmen, um dem Nutzer das erforderliche Wissen zum
Verstehen seiner gesundheitlichen Situation zu vermit-
teln.

Deutschland befindet sich im Aufbruch zur Informations-
gesellschaft. Dieser Wandel in der Gesellschaft ist mit der
Erfindung des Buchdrucks vergleichbar, denn dem Men-
schen werden nicht mehr nur vorselektierte Informations-
bruchstlicke angeboten, wie dies heute bei den Massen-
medien Fernsehen und Presse groRtenteils der Fall ist oder
vor Erfindung des Buchdrucks durch Staat und Kirche ge-
schah. Er ist vielmehr Teil eines Informationsnetzwerkes,
in dem er seine eigenen \orstellungen nahezu unbe-
schrankt artikulieren kann. Zudem wird die oft bedroh-
liche politische Macht tiber Informationen stark beschnit-
ten, denn in Zukunft stehen Informationen und Meinun-
gen aus fast unendlichen Datenquellen zur Verfiigung.

Mit dieser beispiellosen Vermehrung der Information geht
die Gefahr einher, dass die Qualitat der Informationen im
Durchschnitt sinkt und der Nutzen jeder zusétzlichen In-
formation gering ist. Das Problem, sich Informationen be-
schaffen zu kdnnen, wird zunehmend verdrangt durch das
Problem, die Qualitat von Informationen richtig einschéat-
zen zu konnen.

Ubertragen auf die Medizin bedeutet dieser Wandel fiir
den Patienten, dass er durch den Einsatz der neuen Tech-
nologien die Madglichkeit hat, zeitnah umfangreiche
Informationen Uber seine Erkrankungen und deren Be-
handlung oder Uber die Pravention ihn bedrohender
Krankheiten zu beziehen, die ihn zumindest teilweise un-
abhéngig von dem bisherigen Informationsmonopol des
Arztes oder einer aufwendigen Literaturrecherche in
Experten- und Laienliteratur (wenn diese fiir ihn Uber-
haupt moglich ist) machen.

330. Fdr die Medizin wird sich eine Dreiteilung des In-
formationsinteresses ergeben. Diese beruht auf den tradi-
tionellen Aufgaben:

1. Forschung und Lehre,
2. Patientenversorgung
3. sowie Versicherten- und Patienteninformation.

Teleteaching tber das Internet wird in naher Zukunft zum
festen Bestandteil &rztlicher Weiter- und Fortbildung
gehoren. Leicht verstandliche Informationen iber Krank-
heiten, Diagnostik, Therapiemdglichkeiten und Praven-
tion kénnten die Patientensouverdnitit im Arzt-Patient-
Verhaltnis deutlich starken.

Die Schwierigkeit von Patienten, die Eigenschaften von
gesundheitlichen Versorgungsgltern oder Einrichtungen,
Uber deren Nutzung sie entscheiden oder mitentscheiden
sollen, zu beurteilen, griindet auf der Tatsache, dass ihnen
objektive Datenquellen kaum verfligbar sind.
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Werbung spricht vorzugsweise nicht rationale Elemente
an, und die notwendige vollstandige Information fir eine
optimale Kaufentscheidung ist hdufig nicht oder nur un-
vollstandig offentlich verflighar. Gesundheitliche Infor-
mationsangebote in Print- oder TV-Medien sind sichere
Publikumsmagneten, doch ist ihre inhaltliche Qualitat
haufig nicht nachvollziehbar.

Das gilt auch fiir das Medium Internet. Dem American-In-
ternet-User-Survey vom Juli 1999 zufolge suchen 36 %
aller erwachsenen US-Online-Nutzer (rund 42% der
weiblichen Nutzer) Informationen aus dem Gesundheits-
und Medizinsektor. Deutschen Daten zufolge sind tber
25% der ca. 11 Mio. (1999) erwachsenen Internetnutzer
hochgradig an Gesundheitsinformationen interessiert,
wenngleich die Quote gezielter Nutzer zurzeit noch sehr
viel niedriger liegen dirfte (Schwartz, F. W. 1999a).

331. Andererseits sind qualitatsgesicherte Angebote, sei
es in Printmedien oder in Internetquellen, bislang noch
sehr klein, jedenfalls wachsen sie sehr viel langsamer als
die gewerblich bzw. anbietergesteuerten Informationen in
diesem Bereich. Der wissenschaftliche Beirat der Bun-
deszentrale fur gesundheitliche Aufklarung in Deutsch-
land hat die Bundesregierung daher Anfang 1999 gebeten,
fiir eine Verbesserung offentlich verfligbarer qualitatsge-
sicherter Informationen Sorge zu tragen.

Die Angebote, die den Patienten in seiner Rolle als kom-
petenten Partner in seinem Behandlungsverhéltnis stérken
sollen, mussen daher durch unabhéngige Institutionen auf
der Basis qualitatsgesicherter Inhalte zur Verfiigung ge-
stellt werden.

332. Auch der Sachverstandigenrat fir die konzertierte
Aktion hat in mehreren Gutachten, zuletzt vor drei Jahren
(SG 1997), darauf hingewiesen, dass Transparenz im Ge-
sundheitswesen flr den Versicherten und den Patienten
als den beiden zentralen Rollen, in denen Verbraucher
dort in Erscheinung treten, nachhaltig verbessert werden
muss, wenn die politisch immer wieder angemahnte star-
kere Eigenverantwortung von Patienten und Versicherten
mehr sein soll als finanzielle Selbstbeteiligung ohne Mit-
entscheidung.

Die Bundesregierung hat erstmals Einrichtungen zur Ver-
braucher- und Patientenberatung gesetzlich verankert
(8 65b SGB V), wenngleich zunachst nur im Rahmen von
Modellvorhaben. Erstmals hat der Gesetzgeber tiberdies
(8 137b SGB V) in lbergeordneten Angelegenheiten der
Qualitatssicherung des Gesundheitswesens den Weg
dafur frei gemacht, auch Vertreter von Patienten hinzuzu-
ziehen. Der Patientengruppe fallt damit die Moglichkeit
zu, aktiv an der Gestaltung des Gesundheitssystems teil-
zunehmen.

3.2.1.2 Informationsquellen

3.2.1.2.1 Informationen durch Arzte

333. Patienten und Versicherte begegnen heute einer un-
tbersichtlichen Fulle Giberwiegend gut zuganglicher ge-

sundheitsbezogener Informationen, die es ihnen durchaus
ermdglichen, sich umfassend zu informieren. In der Regel
handelt es sich dabei um Sachverhalte, die der Nutzer, vor
allem dann, wenn er bereits erkrankt ist, nicht ohne wei-
tere Informationen fiir seine eigene spezifische Situation
nutzen kann. Hier ist der Nutzer meist auf arztlichen Rat
angewiesen. Der Nutzer bringt heute Uiberwiegend 1. be-
reits Informationen mit, er verbindet diese 2. mit seinen
eigenen Erfahrungen zu bestimmten eigenen Vorstellun-
gen, h&ufig kausalen Deutungen des Geschehens und hat
3. eigene Préferenzen, z. B. hinsichtlich der Behandlungs-
ziele oder der Therapieform. Eine der wesentlichen Auf-
gaben der Information auf Mikroebene besteht somit
darin, die beim Patienten bereits vorhandenen Informa-
tionen zu erfassen und so zu modifizieren bzw. zu erwei-
tern, dass eine Vermehrung von Kompetenz erfolgt, die
Partizipation am Gesundheitsverlauf und den darauf be-
zogenen professionellen Entscheidungen erméglicht.

334. Nach wie vor ist die weitaus wichtigste Informati-
onsquelle zum Thema Gesundheit aus der Sicht der Nut-
zer des Systems der Arzt, zu dem Patienten in der Regel
grofRes Vertrauen haben (Infas 1998). Vor allem altere
Menschen wenden sich in gesundheitlichen Fragen an
ihre Arzte — mehr als 75 % der (iber 55-J4hrigen holen sich
hier Rat. Ein Drittel dieser Altersgruppe bezieht ihre In-
formationen Uber die Apotheke und/oder Zeitschriften
(Wasem, J. u. Guther, B. 1998, S. 27). In einigen Gesund-
heitsbereichen — inshesondere der Medikation — ist der
Arzt fir viele Patienten die einzige Informationsquelle
(Makoul, G. et al. 1995). Ahnliches gilt auch fur die
Prévention. Der Arzt ist die Instanz, dessen Intervention
und Beratung von den Patienten am ehesten erwartet und
akzeptiert wird und dadurch den gréBten Erfolg verspricht
(Dierks, M. L. u. Bitzer, E. M. 1994a). Bedenkt man zu-
dem, dass Arzte im sozialen Ansehen der Berufe bei der
Bevdlkerung mit Abstand an erster Stelle stehen, kommt
diesen zweifellos eine besondere Verantwortung bei der
gesundheitlichen Information der Patienten zu.

Hierzu sind Anforderungen an die arztliche Information
zu stellen, die den jeweiligen individuellen Kontextbe-
dingungen des Patienten angepasst sein mussen: \er-
standlichkeit dirfte dabei eines der groRten praktischen
Probleme sein, da sich vor allem bei Arzten erhebliche
Mangel hinsichtlich einer fur den jeweiligen Patienten
verstandlichen Darstellung des medizinischen Sachver-
haltes finden. Information st6ft auch grundsétzlich an
Grenzen. In einer Studie zeigte sich, dass nur 50 % der in
der Sprechstunde erhaltenen Informationen sinngemaf
von den Patienten wiedergegeben werden konnte (Roter,
D. u. Russel, N. 1994). Zudem zeigte eine Reprasentativ-
befragung des Infas-Instituts, dass fur gut ein Viertel der
Befragten die Informationen des Arztes nicht hinreichend
versténdlich sind (Infas 1998). Selbst bei guter Versténd-
lichkeit des Sachverhaltes kann nicht davon ausgegangen
werden, dass Arzt und Patient identische Vorstellungen
haben, da dem Patienten der gesamte medizinische Hin-
tergrund mit seinen relativierenden Bedingungen fehlt.
Zur Frage, welchen Kriterien Informationen geniigen
mussen, um Patienten in ihren Entscheidungen leiten zu
koénnen, besteht Forschungsbedarf.



Drucksache 14/5660

- 156 —

Deutscher Bundestag — 14. Wahlperiode

335. Allerdings nimmt die Information bei den Arzten
einen geringeren Stellenwert ein, als von den Patienten
gewiinscht wird (Laine, C. 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 Nebenwirkungen, VorsichtsmafRnah-
men und Risiken erwahnt (Makoul, G. et al. 1995), auch
ein Hinweis darauf, dass Patienten die Zeitknappheit des
Arztes verinnerlicht haben und aus Ricksicht auf den Arzt
keine ,,unndtigen* Fragen stellen wollen (Buckland, S.
1994; Dierks, M. L. et al. 1994). Sogar nach eigener Ein-
schatzung nehmen nur knapp 30 % der Arzte den Wunsch
der Patienten nach Informationen adaquat wahr (Baum, E.
et al. 1996).

336. Dabei kdnnen umfassende und angemessene Infor-
mationen nicht nur einen positiven Effekt auf die Zufrie-
denheit der Patienten, sondern auch auf den Gesundheits-
zustand haben. So konnte nachgewiesen werden, dass
z.B. bei chronischen Schmerzpatienten, bei Diabetikern,
Rheumatikern und Patienten mit chronischen psychischen
Problemen sowie bei Patienten, die an den Folgen einer
schweren Kopfverletzungen leiden, durch eine verbes-
serte Informations- und Entscheidungsbeteiligung auch
bessere gesundheitliche Ergebnisse realisiert wurden (Se-
gal, L. 1998).52 Selbst wenn im Einzelnen unklar ist, wel-
cher medizinische Nutzen sich wirklich fiir den Patienten
aus der erweiterten Information ergibt, entspricht es der
Erfahrung, dass der Strukturgewinn, den der Patient er-
fahrt, indem er seine Krankheit besser einordnen und deu-
ten kann, sich gesundheitsforderlich auswirkt.

Die Information sollte dergestalt nutzerorientiert sein,
dass die Bedeutung einer MalRnahme in der spezifischen
Konstellation, z. B. bei Multimorbiditét, ohnehin schlech-
ter Gesamtprognose, lebensbestimmender chronischer
Grundkrankheit u. A. deutlich wird. Neben den spezifi-
schen Nebenwirkungen sollten auch die sozialen Folgen
wie Zeit- und Kraftaufwand, ggf. Kosten und Schmerzen
und Beschwerden, aber auch konkrete Gewinne, z.B.
bzgl. Alltagskompetenzen, mit dem Patienten erarbeitet
werden.

Besondere Bedeutung fir die Entscheidungspartizipation
kommt einer Information (ber die Wahrscheinlichkeiten
fir das Eintreffen des Ziels der Mainahme zu. Es kann
vermutet werden, dass sich viel mehr Patienten als bisher
gegen z.B. praventiv orientierte MaBnahmen entschei-
den, wenn sie das Verhaltnis von erfolgreich Behandelten
zu Behandelten (,,number needed to treat*) tberblicken.

337. Patienteninformation als Weg zu mehr Patienten-
kompetenz stéRt an grundsétzliche Grenzen. So ist es il-
lusiondr anzunehmen, der Arzt kdnne seinen Patienten
wirklich ,,objektiv* informieren. Seine eigene Uberzeu-
gung und im Regelfall bereits vorab getroffene Entschei-
dung Uber den ,,besten* Weg werden zwangsléufig die Art
der Beratung beeinflussen. Konflikte sind dort denkbar,
wo teurere Alternativen, z. B. Medikamente, die zu einer

52 Allerdings muss auch unterschieden werden zwischen den Patienten,
die sich subjektiv gut informiert fiihlen und denen, die tatsachlich op-
timale Informationen erhalten haben (Buckland, S. 1994).

Uberschreitung des Budgets beitragen kénnen, eher dem
Wunsch des Patienten als dem des Arztes entsprechen.

Eine sachgerechte Information setzt schliellich voraus,
dass der beratende Arzt stets den aktuellen Wissensstand,
der vielfach z. B. beim Hausarzt tber den eigenen Fach-
bereich hinausgehen muss, verfiigbar hat, ein zumindest
voribergehend ungeldstes Problem.

\or allem von priméarérztlicher Seite wird betont (Richards,
T. 1999), dass Information, indem sie unweigerlich die
Unsicherheiten und die mangelhafte Voraussehbarkeit im
Einzelfall offen legt, auch mehr zu Angst und Irritation
des Patienten beitragen kann. Auch geht die patientenbe-
zogene Wirksamkeit medizinischer MalRnahmen nicht nur
von deren spezifischer Wirkung aus, sondern beruht auf
irrationalen Komponenten (,,Placebo-Ph&nomen*), unter
denen Vertrauen in Arzt und Medizinsystem einen hohen
Rang einnehmen. Es ist nicht auszuschlieRen, dass ein im
Sinne von ,,informed consent* veranderter Beratungsstil
vom Patienten als weniger empathiegeleitet (distanziert
und ,kihler”) erlebt wird und damit an therapeutischer
Kraft verliert.

338. Die Informationsbediirfnisse von Patienten sind
individuell unterschiedlich, teils differierend nach Erkran-
kungsform, teils auch innerhalb dhnlicher Krankheitsbil-
der (Haase, I. et al. 1995). In der Literatur werden verein-
fachend zwei ,,Grundtypen® bei Patienten unterschieden
(Armstrong, D. 1991): Diejenigen, die standig nach mehr
Information tber ihre Probleme verlangen (,,monitors*)
und diejenigen, die Informationen vermeiden, vor allem
bei moglichen negativen Prognosen (,,blunters*). Das
kann dazu fihren, dass Patienten (der ersten Gruppe:
,,monitors*) sich tber mangelnde Information beklagen,
obwohl sie viel besser informiert sind als der Durch-
schnitt, wahrend Patienten der zweiten Gruppe mit ihrem
schlechten Informationsstand, jedenfalls vordergriindig,
zufrieden sind. Auch bevorzugt das einheitliche Konzept
von informationshungrigen, kompetenten oder kompe-
tenzbereiten Patienten tendenziell Patienten mit htherem
Bildungsstand und unter Umsténden solche mit geringe-
rem Angstlevel.

Der Arzt muss dem im Rahmen einer Vertrauen aufbau-
enden und verstehenden Arzt-Patienten-Beziehung ange-
messen Rechnung zu tragen versuchen. Gelegentlich wer-
den é&rztlicherseits auch Gefahren einer ,,zu groBRen*
Befassung ausgiebig informierter Patienten mit ihrer ei-
genen Gesundheit (Gerhardt, U. 1993) und eine Begiins-
tigung psychosomatischer Fixierungsprozesse gesehen.
Auch dies kann nur in der individuellen Arzt-Patienten-
Situation abgewogen und einer individuellen Lésung zu-
gefiihrt werden.

339. Keines dieser Argumente kann als generelles Ar-
gument gegen den Grundsatz der vollen, entscheidungs-
kompetenten Patienteninformation gewertet werden. Ei-
nem Verzicht auf Patienteninformation zur Sicherung
einer ,,Magie des Heilens* oder zum Schutze vor psychi-
schen Erschitterungen sind auBerordentlich enge Gren-
zen durch die Rechtsprechung gesetzt (vgl. auch Richtli-
nien Uber die Aufklarung der Bundeséarztekammer). Der
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Rat selbst verfolgt das Konzept einer gréfitmdglichen
Transparenz fur den Patienten. Im Zusammenhang mit
der geforderten Lotsenfunktion des Hausarztes spielt
Information und Beratung des Patienten ebenso die Ver-
mittlung von Schulung und eigenstdndigem Krank-
heitsmanagement bei chronisch Kranken im primarérztli-
chen Sektor eine wichtige Rolle.

3.2.1.2.2 Informationsvermittlung in Beratungs-
stellen und a&hnlichen Einrichtungen

340. Personliche Beratungen werden in Deutschland
von unabhédngigen Patienten-, Informations- und Be-
schwerdestellen angeboten, aber auch von Informations-
zentren der Gesundheitsbehdrden, Verbraucherzentralen,
Arztekammern, Kassenarztlichen Vereinigungen oder
Krankenkassen. Daneben hat sich im ,,dritten Sektor*, der
Selbsthilfebewegung, durch die Initiative von Betroffe-
nen ein differenziertes (und durchaus nicht immer sys-
temkonformes) Expertenwissen entwickelt, das — in der
Regel bezogen auf ein Krankheitsbild — an Interessierte
und Betroffene weitergegeben wird (Trojan, A. 1986).
Kritisch merkt Kranich dazu an, dass es zwar in Deutsch-
land bereits viele Institutionen gabe, die sich um die Be-
lange von Patienten kimmern, diese seien aber ohne Un-
terstiitzung durch die Gesundheitspolitik entstanden, rein
»haturwichsig®“, vielfach auf ehrenamtlicher Grundlage
und nicht immer unparteiisch. ,,Was nach viel aussieht, ist
in Wirklichkeit wenig*“ (Kranich, C. 1997, S. 100).

341. Auf diese Situation hat inzwischen die Gesund-
heitspolitik reagiert: In 8 65 b SGBV ,,Forderung von Ein-
richtungen zur Verbraucher- und Patientenberatung* wer-
den die Landesverbdnde der Krankenkassen und die
Verbéande der Ersatzkassen verpflichtet, die Einrichtung
von neutralen und unabhéangigen Einrichtungen, die ge-
sundheitliche Information, Beratung und Aufklarung fur
Versicherte zur Verfligung stellen sollen, mit jahrlich
10 Millionen DM zu fordern.

Es wére wiinschenswert, wenn der Gesetzgeber ber die
bereits vorgesehene Geldzuwendung an gesundheitliche
Verbraucher- und Patientenberatungsstellen hinaus in ge-
eigneter Weise daflir Sorge tragen wiirde, dass diesen
Stellen Qualitatsdaten des Gesundheitswesens, die durch
88 135 ff. SGB V des GKV-Reformgesetzes neu geregelt
werden und in die vor allem auch Verfahren der externen
und vergleichenden Qualitatsbeurteilung einfliefen wer-
den, zur Verfligung gestellt werden (Abschnitt 11-3.6).

342. Neben der persénlichen Beratung im face-to-face-
Gesprach hat sich in den letzten Jahren ein weiterer Bera-
tungsservice etabliert — telefonische Hotlines, bei denen
Patienten oder Interessierte zu spezifischen Themen In-
formationen abrufen kénnen. In der Regel sind diese Hot-
lines als Erganzung zur individuellen arztlichen Beratung
konzipiert (Manfredi, C. et al. 1993) und bieten Entschei-
dungshilfen bzw. geben Materialien oder Adressen weiter.
Bekannt in Deutschland ist beispielsweise der Krebsin-
formationsdienst (KID) in Heidelberg, der nach eigenen
Angaben mit 20 Beraterinnen und Beratern aus den Be-
reichen Medizin, Biologie, Psychologie und Dokumenta-

tion taglich von 8.00 bis 20.00 Uhr Patienten bei Fragen
zu Krebs berat (Stamatiadis-Smidt, H. 1998). Dabei kann
offensichtlich der tatsachliche Informationsbedarf zum
Thema Krebs nicht hinreichend abgedeckt werden.

Viele stationdre Einrichtungen bieten inzwischen zu kor-
perlichen und psychischen Erkrankungen Informations-
Hotlines an. Auch bei Krankenkassen kdnnen sich Mit-
glieder zu bestimmten Themen Uber E-Mail oder Telefon
beraten lassen. In der Regel werden solche Beratungsan-
gebote Uber reguldre Telefonnummern und entsprechende
Tarife abgewickelt, sodass die Kosten fiir ein Gespréach
fiir jeden Ratsuchenden erschwinglich bleiben. Anders
sieht es mit Beratungsangeboten tber 0190-Nummern
aus. Bei derartigen Hotlines zu Arzten, Psychologen und
Heilpraktikern, aber auch zu Rechtsanwalten, Steuerbera-
tern und Tierérzten, fallt eine betrachtliche Telefongebihr
an. Eine systematische Analyse der Qualitét der Informa-
tionen und des Nutzens, den die Befragten durch die tele-
fonisch abgefragten Entscheidungshilfen haben, steht
noch aus.

3.2.1.2.3 Information durch Broschiiren, Blicher
und andere Printmedien

343. Personliche Beratungsgesprache durch Arzte und
Mitarbeiter anderer Professionen werden haufig erganzt
durch schriftliche Informationsmaterialien, die die Bera-
ter entweder selbst erstellen, in vielen Fallen jedoch auch
von der Pharmaindustrie beziehen (Linden, M. et al.
1999). Natirlich werden auch unabhéangig von personli-
chen Kontakten {iber die unterschiedlichsten Institutionen
und zu vielféltigen gesundheitlichen Themen - von Ge-
sundheitsforderung und Pravention tber Diagnostik und
Therapie bis hin zur Rehabilitation — schriftliche Infor-
mationsmaterialien erstellt, die dann tber entsprechende
Verteiler — Schulen, Betriebe, Arztpraxen, Apotheken,
Krankenkassen etc. — die Zielgruppe erreichen.

344. Zunachst fallt bei der empirischen Analyse von
Broschiren, Merkblattern und anderen Materialien auf,
dass die vorherrschende Informationshaltung noch ganz
von einer paternalistischen Sichtweise geprégt ist, der zu-
folge Patienten nicht mit ,,schlechten Neuigkeiten“ um-
gehen kénnen und deshalb hinsichtlich medizinischer Un-
sicherheiten unwissend ,,wie Kinder* gehalten werden
missen (Coulter, A. 1998, S. 225ff.).

In einem Programm (ber Brustkrebs-Screening in Aus-
tralien wurden beispielsweise 58 Informationsbroschiren
analysiert. Nur eine der Broschiiren thematisierte (ber-
haupt das Risiko, an Brustkrebs zu sterben. Die anderen
befassten sich lediglich mit der Haufigkeit von Brust-
krebserkrankungen, und behaupteten, dass das Mammo-
graphie-Screening diese Inzidenz absenken wirde. Dies
ist objektiv falsch, denn das Mammographie-Screening
als Friherkennungsverfahren erhoht kollektiv und indivi-
duell die Wahrscheinlichkeit, Brustkrebs zu entdecken.
Auch Aussagen zur Sensitivitat und zur Spezifitat, und da-
mit zum Risiko falschnegativer oder falschpositiver Félle,
blieben vollig unklar (Slaytor, E.K. und Ward, 1.E. 1998,
S. 263f.).
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Fur Asthma, mittlerweile eine epidemiologisch bedeut-
same Volkskrankheit, ergab die Analyse von Informati-
onsangeboten aus 70 englischen Allgemeinpraxen mit
rund 170 verschiedenen Broschiren, dass sich fiir die
Hélfte von ihnen die gultigen Behandlungsrichtlinien der
British Thoracic Society Uberhaupt nicht anwenden
lieRen, von dem Rest waren immerhin 30% fehlerhaft.
Eine Analyse der Verstindlichkeit der Texte zeigte, dass
nur 3% der Broschiiren geeignet waren, auch noch von
den 22% der arbeitenden Bevdlkerung verstanden zu
werden, die einen geringen Bildungslevel haben (Smith,
H. et al. 1998, S. 264f). Auch Broschiiren fir altere Pati-
enten mit Diabetes stimmten zu mehr als 70 % nicht mit
medizinischen Richtlinien tiberein und waren schwer ver-
standlich geschrieben (Petterson, T. et al. 1994, S. 111ff.).
An entsprechenden Studien in Deutschland zur Qualitét
hiesiger Patienteninformationen fehlt es bisher weitge-
hend.

345. Ein Blick auf den Buchmarkt fur Patienten- oder
Konsumenteninformationen zeigt eine Fille von Publika-
tionen in unterschiedlichen Preislagen, Gber deren Qua-
litdt der Konsument selbst wenig Aussagen machen kann.
So gab es unter dem Stichwort ,,Gesundheit* 1999 mehr
als 1700 aktuell lieferbare deutschsprachige Biicher, un-
ter dem Stichwort Krankheit ca. 700. Eine gezielte Suche
mit unterschiedlichen Schlagworten (z. B. Schmerzen ca.
80 Bucher, Rickenschmerzen ca. 40, Rheuma ca. 100,
Wechseljahre ca. 40, Osteoporose 44, psychische Erkran-
kungen ca. 170) zeigt immer noch so viele Titel, dass dem
Konsumenten die Auswahl nicht leicht fallen dirfte.

346. Dieses ungeordnete, qualitativ hchst unterschied-
liche Informationsangebot wird erganzt durch eine Fille
von gesundheitsbezogenen Themen in Zeitschriften und
Journalen, deren Reichweite abhdngig von der Betroffen-
heit und damit der Aufmerksamkeit des Lesers ist. So hat-
ten selbst von den Frauen, die sich kurz vor einer intensi-
ven regionalen Diskussion in Presse, Funk und Fernsehen
Uber die Qualitét der Friherkennungsmammographie ei-
ner solchen unterzogen hatten, lediglich 45 % Uberhaupt
eine Erinnerung an diese Debatte. Interessanterweise blie-
ben im Gegensatz zu der kritischen Haltung der
Medien die ,,positiven* Argumente bei den Frauen eher
im Gedéchtnis (Dierks, M.L. u. Bitzer, E.M. 1994b,
S. 180ff.). Offensichtlich ist nicht zuletzt die Konfronta-
tion mit Erkrankungen prominenter Personen ein Anlass
fur Menschen, ihr eigenes préventives Verhalten zu ver-
andern. Die Berichterstattung tber die Brustkrebserkran-
kung einer Présidentengattin in den USA beispielsweise
flihrte kurzfristig zu einem deutlichen Anstieg der Friiher-
kennungsuntersuchungen bei Frauen (Lane, D. et al. 1989,
S. 1151f.).

3.2.1.2.4 Informationen uber das Internet

347. Das Internet als junges Medium der Informations-
vermittlung fir Patienten bietet einen weltweiten Zugang
zu Informationen. Die Expansion ist enorm (Coulter, A.
1998, S. 225f.), beispielsweise werden in das Internetver-
zeichnis von Yahoo, einer der gréBten Suchmaschinen,

taglich bis zu 60 neue flr gesundheitliche Themen rele-
vante Adressen aufgenommen (Sabbatini, R. 1999). Die
Websites machen es ,,absurd einfach®, Informationen zu
disseminieren (Wyatt, 1.C. 1997, S. 1879ff.), und bieten fir
die Gesundheitskommunikation vielfaltige Mdglichkei-
ten einer globalen, kostengiinstigen Verbreitung ihrer
Botschaften (Mittmann, R. a. Cain, M. 1999). Diese kon-
nen zudem sténdig aktualisiert werden und ermdglichen
interessante Formen des Lernens. Eine weitere Mdglich-
keit erdffnet sich durch die personliche Anfrage uber
E-Mail an Dienstleister (Arzte, Berater). Diskussionsfo-
ren zu gesundheitlichen Themen bieten die Gelegenheit
zu einem nationalen und internationalen Austausch von
Erfahrungen und Wissen. Erste Studien tber die Nutzer
dieses neuen Mediums liegen vor. So lieRen sich (iber eine
E-Mail-Adresse einer deutschen Universitatsklinik vor al-
lem Patienten beraten, die eine chronische Krankheit hat-
ten und eine Zweitmeinung einholen wollten (Eysenbach,
G. u. Diepgen, T.L. 1999, S. 151ff.).

348. Die Vielfalt an Angeboten im Netz vermittelt ei-
nerseits eine Fille von Einsichten, erlaubt es dem Nutzer
allerdings nicht zweifelsfrei, zwischen soliden wissen-
schaftlichen Einsichten und freien Einféllen zu unter-
scheiden. Viel von dem offerierten Material ist inakkurat
oder missverstandlich (Bader, A. u. Braude, R.M. 1998,
S. 408ff.). Eine Qualitatsanalyse (McClung, J. et al. 1998)
zu internetbasierten Laieninformationen fur ein wichtiges
padiatrisches Thema (akute kindliche Gastroenteritis)
zeigte, dass nicht einmal die formale Qualitat der Infor-
mationsquelle, z.B. akademisches medizinisches Zen-
trum, eine Garantie fir die inhaltliche Korrektheit ist:
Nur 20% der Informationen entsprachen den aktuellen
wissenschaftlichen Richtlinien der American Academy of
Pediatrics. Auch zeigt sich, dass die Verstandlichkeit der
Texte, wie bereits bei den Untersuchungen zu Broschiren
und anderen schriftlichen Materialien deutlich wurde, ei-
nen hohen Bildungsstand voraussetzt.

Konsequenterweise gibt es bereits Vorschlége fir einen
internationalen Kodex zur Qualitatssicherung von Infor-
mationen im Internet und eine Ubernationale Vereinigung
zu ihrer Durchsetzung in Genf: Klarheit, Verstandlichkeit,
Nachpriifbarkeit, Interessenunabhéngigkeit und Aktua-
litdt sind die zentralen Forderungen (Health on the Net
Foundation 1999), deren Einhaltung durch ein Qualitats-
siegel der Vereinigung attestiert wird (Abschnitt 1-3.2.3).

3.2.2 Transparenz von Qualitatssicherung,
Qualitdtsmanagement und Qualitéts-
vergleichen

349. Die Starkung der Position der Nutzer des Systems
setzt neben den vorangehend dargestellten MaRnahmen
wie z.B. der Institutionalisierung von Interessenvertre-
tungen etc. vor allem eine umfassende, verstandliche und
fiir alle Bevolkerungsgruppen gleichermalen gut erreich-
bare Information voraus. Dies schlieft die Transparenz
der Qualitat der Leistungen des Gesundheitswesens ein.
So winschen sich laut einer Umfrage der Zeitschrift
Focus mehr als zwei Drittel der Biirger Informationen
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daruiber, wie viele Félle ein Arzt beispielsweise operiert
hat und welche Komplikationsraten bei ihm zu erwarten
sind (Focus 1997). Erste Ansatze, z.B. die Veroffentli-
chung vergleichender Untersuchungen der Krankenhaus-
qualitét treffen auf hohes Interesse bei den Nutzern. Sie
sollten durch Entwicklung und Einsatz angemessener
Verfahren und Indikatoren weiter forciert werden.

Untersuchungen zu der Frage, wie die Qualitat medizini-
scher Dienstleistungen adaquat erfasst, aufbereitet und
den Nutzern dargestellt werden kann, sind wichtige Auf-
gaben der Qualitats- und Public-Health-Forschung.

350. Bisherige Projekte der externvergleichenden Qua-
litdtssicherung in der deutschen Gesundheitsversorgung
finden sich vor allem in den Bereichen Herzchirurgie,
Peri- und Neonatologie, Allgemein- und Unfallchirurgie
(Abschnitt 11-3.1). Sie sind bisher nicht darauf angelegt,
dass ihre Daten Uber eine Fachoéffentlichkeit oder sogar
nur die unmittelbar Beteiligten hinaus einer breiten Of-
fentlichkeit einschlielRlich der Nutzer, d. h. den potenziel-
len Patienten, sowie den zuweisenden Arzten bekannt
werden. Dies wirde eine verdnderte Auswahl der ver-
wendeten Indikatoren und eine Lesehilfe voraussetzen,
ebenso klare Konventionen zu den Bezugsgréfien (Ein-
zel- oder Gruppen-, Arzt-, Abteilungs- oder Klinik-Be-
zug, Kléarung der Zeitperiode).

Die Aufgabe ist dennoch so wichtig, dass nach Ansicht
des Rates mit der Publikation geeigneter Qualitatsindika-
toren in relevanten Indikationsgebieten begonnen werden
sollte, um uber einen zunéchst tiberschaubaren, iterativen
Prozess das Ziel einer qualitatsorientierten Transparenz
fiir Arzte wie Patienten zu erreichen (Abschnitt 11-3.6).

Es ware ferner wiinschenswert, wenn Qualitatsdaten, die
durch 88§ 135 ff. SGB V neu geregelt werden und in die
vor allem auch Verfahren der externen und vergleichen-
den Qualitatsbeurteilung einflieRen werden, der Offent-
lichkeit in geeigneter Form zur Verfligung gestellt wer-
den, z.B. sollten auch Patientenberatungsstellen, die
gemanR § 65b SGB V modellhaft unterstiitzt werden, in ge-
eigneter Weise einbezogen werden.

Zweifellos werden viele dieser Daten nicht ohne Interpre-
tationshilfe lesbar sein. Bei manchen Verfahren wird es
auch schutzwirdige Belange der Leistungserbringer sel-
ber, d.h. der Arzte und Krankenhéuser, zu beachten ge-
ben, z. B. Schutz vor voreiligen Anschuldigungen und all-
gemeingultige datenrechtliche Bestimmungen. Dennoch
sollte in einem langfristigen Abstimmungsverfahren der
Informationskreis zwischen den Einrichtungen und zen-
tralen Ergebnissen von Qualitatssicherung sowie der
Arbeit von Patienteninformationsstellen allmahlich ge-
schlossen werden, um zu einer offeneren qualitétsorien-
tierten Informationskultur im Gesundheitswesen zu kom-
men.

351. Ebenso sollten auch in Zukunft unabhangige und
nicht profitorientierte Einrichtungen der Qualitatsbewer-
tung, wie z. B. die Stiftung Warentest, dazu ermuntert und
in die Lage versetzt werden, die Bewertung von Produk-
ten und Einrichtungen des Gesundheitswesens, wie die

wiederholte Qualitatsbewertung von Krankenhdusern
grofRer Regionen Deutschlands, fortfiihren zu kénnen.
Diese ,,Krankenhaustests* haben grundsatzlich gezeigt,
dass auch hochkomplexe Dienstleistungen des Gesund-
heitssektors einer Testbewertung zugénglich sind. Ferner
haben die publizierten Tests zu Anderungen bei einigen
der getesteten Hauser Anlass gegeben, wie dies gleicher-
mafen in den Vorjahren in gewerblichen Wirtschafts-
sektoren als Reaktion auf publizierte Tests zu diesen Ein-
richtungen (Schwartz, F. W. 1999) zu beobachten war.

352. In diesem Zusammenhang sind auch die systema-
tisch erhobenen Erfahrungen von Patienten und \ersi-
cherten als wertvolle Ressource zu sehen. Untersuchun-
gen zu Behandlungsergebnissen, Komplikationen und zur
Patientenzufriedenheit sowie eine vergleichende Verof-
fentlichung der Ergebnisse tragen zur Transparenz und
Qualitatsverbesserung im Gesundheitswesen bei. So
konnten durch systematische Befragungen von GKV-Ver-
sicherten (GEK-Patienteninformationsdienst 1999) nach
elektiven Operationseingriffen Qualitatsdefizite in der
Versorgung aufgezeigt werden, deren Diskussion in der
medizinischen Fachéffentlichkeit wiederum zu konkreten
Verbesserungen, unter anderem im Bereich der HNO-
Versorgung und der Kniegelenkserkrankungen, geflhrt
haben (Bitzer, E.M. et al. 1997).

Dieser Informationszugang tber die Nutzer selber (ber-
windet auch eine wichtige Informationsliicke der bisheri-
gen Qualitats- und Qualitdtsmanagement-Programme.
Allen bisher etablierten Programmen ist gemein, dass sie
nur die Qualitat einer Versorgungseinrichtung in einer
ausschnitthaften Behandlungsperiode beurteilen, nicht je-
doch die Qualitat der medizinischen Versorgung uber ei-
nen kompletten Krankheitsverlauf. So lassen sich zwar
Aussagen tber den Zustand zum Zeitpunkt der Uber-
fiihrung in die néchste Versorgungseinrichtung machen,
der weitere Verlauf, z. B. in einer Einrichtung zur rehabi-
litativen Anschlussbehandlung bzw. in der poststa-
tiondren ambulanten Betreuung wird jedoch nicht erfasst.
Fur zuweisende Arzte, Kostentrager wie Patienten sind
daher Aussagen uber die Qualitat von ,,\ersorgungsket-
ten“ bisher nahezu unmaglich (Abschnitt 11-3.6).

353. Die Daten solcher Versorgungsketten, die einer
verlaufsbezogenen Qualitatssicherung zugrunde liegen
sollten, entstehen jedoch an den verschiedensten Orten.
Sie werden aber in der Regel nicht zusammengefiihrt. Die
Dokumentation und Auswertung einer solchen Da-
tenmenge ist nur durch den Einsatz der neuen Informati-
onstechnologien mdglich. Ebenso sind ohne den Einsatz
einer multimedialen, elektronischen Patientenakte und
ohne Standards in der Dokumentation Qualitatssiche-
rungsprojekte diesen Umfangs nicht realisierbar.

Die Defizite, wie der hohe Zeitaufwand, Fehler bei der
(doppelten) Dokumentation oder hohe Kosten, die die bis-
lang etablierten papiergestiitzten Qualitatssicherungspro-
grammen zwangslaufig begleiten, konnten Uber inte-
grierte Kontrollfunktionen minimiert werden. Verfahren
einer dokumentierenden Telemedizin kénnen daher zu ei-
ner zukinftigen Qualitatssicherung einen wesentlichen
Beitrag leisten (Lauterbach, K.W. u. Lindlar, M. 1999).
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354. Mittelfristig bedarf es auch im européischen Rah-
men standardisierter S&tze von Qualitatsindikatoren. Da-
rauf basierende Qualitatsvergleiche kdnnten Kunden, Pa-
tienten wie Kostentrager und den Leistungserbringer
selbst tber die Position der bzw. seiner Klinik(en)/Pra-
xis(en) im internationalen Qualitatsvergleich informieren.
Kompetenzzentren fir spezielle Erkrankungen konnten
sich auf der Grundlage dieser Informationen schneller
durchsetzen. Dem Kunden wirden Uberregionale Wahl-
mdoglichkeiten in Europa eroffnet. Qualitatstransparenz
kénnte zudem den Versorgungsstandort Deutschland im
internationalen Vergleich in vielen \Versorgungsfeldern
starken, in anderen Nachholbedarf aufzeigen.

355. Aus den Kreisen der Medizinischen Dienste der
Krankenversicherung, die organisatorisch weitgehend ei-
genstandige Korperschaften des ¢ffentlichen Rechts sind,
kommt die interessante Anregung, die Beschwerden von
Patienten, die jéhrlich durch diese Dienste gesammelt
werden, in geeigneter Weise auszuwerten und insbeson-
dere zu prifen, ob Uberzufallig haufig bestimmte Be-
schwerden ganz bestimmte Einrichtungen betreffen. Von
einem nachgehenden Qualitatsaudit solcher Einrichtun-
gen bis hin zu geeigneten, gebotene Schutz und Sorg-
faltsbelange beobachtenden Teilverdffentlichungen sol-
cher Beschwerdelisten, sind verschiedene Mdglichkeiten
denkbar.

356. Mehr Transparenz und Information fiir die Kunden
ist auch fur den Bereich der gesetzlichen Krankenversi-
cherungen selbst zu fordern. Die durch Integrationsver-
trage geman § 140 SGB V ermdglichte vertragliche Off-
nung der gesetzlichen Krankenversicherung schafft neue
WahImdglichkeiten fiir Konsumenten hinsichtlich unter-
schiedlicher versorgungsbezogener Versicherungspro-
dukte auf dem Gesundheitsmarkt mit heterogenen Leis-
tungs- und Qualitatspaketen und mit mdglicherweise
vorab definierten Versorgungspfaden. Wenn zukinftig die
Kassen von den ,,Integrationsvertrdgen® tatsachlich nen-
nenswerten Gebrauch machen sollten, wird sich auch hier
ein relevantes Informationsproblem fiir die Nutzer stellen.

Der theoretisch gut begriindeten erweiterten Wahlmog-
lichkeit fiir Patienten stehen bisher auffallend wenig
Uberlegungen gegeniiber, wie die neuen Modelle ihre an-
gestrebten qualitativ verbesserten Leistungen objektiv
und versténdlich darstellen sollen (Abschnitt 11-3.6).
Ohne eine nachhaltige Verbesserung der Informationsver-
mittlung bedeutet eine Ausweitung von \Versorgungsvari-
anten jedoch keine reale Verbesserung der Wahimdglich-
keiten flr Patienten.

Diese die Qualitat solcher ,,Versorgungspfade“ und ,,-ket-
ten berlihrende Leistungstransparenz fiir die Kunden hat
im Zuge der Entwicklung selektiver Vertrdge zwischen
Leistungsfinanzierern und Leistungserbringern bzw.
ihren Organisationen im Rahmen von Managed Care in
den USA zur Entwicklung und Anwendung einheitlicher
Qualitatsstandards nach auflen gefuihrt. Zuklinftig tritt zu
dem Markt neuer Gesundheitstechnologien und zu der ho-
hen Vielfalt professioneller und institutioneller Leis-
tungsanbieter auch in Deutschland voraussichtlich eine

komplexe Vielfalt unterschiedlicher Versorgungsmodelle
hinzu.

3.2.3 Qualitatssicherung fur Patienteninforma-
tionen

357. Wenn im Gesundheitswesen ,,Wissen Macht ist,
dann sind viele Konsumenten in unserem marktorientier-
ten Gesundheitswesen in Schwierigkeiten* — so das Er-
gebnis einer Studie zum Informationsbedarf von Konsu-
menten in den USA (Isaacs, S.L. 1996, S. 31ff.). Die
Situation in Deutschland stellt sich nicht anders dar. Fir
die Information von Versicherten und Patienten sind sehr
unterschiedliche Institutionen verantwortlich. Vielfaltige
Medien — von allgemein informierender Art bis hin zu in-
dividuellen Beratungen — kénnen genutzt werden. Dabei
haben diese Medien unterschiedlich hohen Stellenwert
bei den Nutzern, unterschiedliche Reichweite, unter-
schiedliche Qualitat und auch unterschiedliche Effekte.
Eine systematische Analyse der Qualitdt und der Effekte
steht noch aus.

Die Agency for Health Care Policy and Research (AH-
CPR) in den USA hat 1997 einen ausfiihrlichen Report
zum Thema ,,Consumer Health Informatics and Patient
Decision Making* herausgegeben. ,,Health informatic
tools*, also Medien, die den Informationsstand der Nut-
zer verbessern und sie ber medizinische Entscheidun-
gen, Behandlungsalternativen und Nutzen und Risiken
von Verfahren aufkléren, sollen Patienten in die Lage ver-
setzen, in einem mit den Professionellen im Gesundheits-
wesen gleichberechtigten Entscheidungsprozess die fur
sie beste Therapie unter Beriicksichtigung der individuel-
len Interessen und Lebensqualitdt auszuwahlen. Dazu
gehdren Broschiren, Videos, Kassetten und Internetinfor-
mationen (AHCPR 1997).

Die Ergebnisse, die angesichts der Entwicklungen in die-
sem Feld sicherlich nur als Versuch einer griindlichen Mo-
mentaufnahme zu werten sind, lassen sich so zusammen-
fassen (AHCPR 1997): Die Forschung liber Qualitat und
Effekte von ,,health informatic tools* fiir Konsumenten
oder Patienten steckt erst in den Anfangen. Probleme be-
stehen in der Klarung des operationalen Kontextes, in
dem solche Informationen angeboten und verwertet wer-
den, Probleme bestehen darlber hinaus im Mangel an
Klarheit Gber die anzuwendenden Messinstrumente.

358. Das gilt in noch starkerem Mal3e fiir die Situation
in Deutschland. Neutrale aufklarende Informationen, z. B.
zu Maoglichkeiten und Effektivitat praventiver Malnah-
men, Vor- und Nachteilen therapeutischer Behandlungs-
methoden sowie Entscheidungshilfen fiir operative Ein-
griffe, liegen zur Zeit fiir Patienten kaum vor. Eine solche
Informationsgenerierung erscheint angesichts der oben
genannten Kritikpunkte an der Informationsvermittlung
als Optimum. Sie sollte nicht nur die Ergebnisse vorlie-
gender Studien im Hinblick auf die Wirksamkeit der un-
tersuchten Verfahren betrachten, sondern zugleich die
Qualitéat der Studien selbst beriicksichtigen (US Preven-
tive Services Task Force 1999).
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Zunehmende Akzeptanz finden in diesem Zusammen-
hang ,,evidenzbasierte Leitlinien®, die dem Anspruch auf
neutrale, qualititsgesicherte Information gerecht werden
wollen. Sie vermitteln in der Expertenversion dem wis-
senschaftlich engagierten Mediziner, in der Praktikerver-
sion dem behandelnden Arzt und in Form von Patienten-
versionen dem Patienten aktuelle Empfehlungen zu
Pravention, Diagnostik und Therapie.

Die Zielgruppe der Patienten wird in patientenorientierten
Leitlinien fir Praktiker beriicksichtigt. Sie enthalten fur
die wichtigsten Empfehlungen Angaben, wie die Erwar-
tungen und Bedirfnisse der Patienten bei der Befolgung
des vorgeschlagenenen Vorgehens zu berlcksichtigen
sind.

359. Die Verbreitungsstrategie sollte zwei Wege be-
schreiten. Erstens (iber die Massenmedien und zweitens
ber den Individualweg:

Massenmedien sind Instrumente zur Verbreitung von In-
formationen in kurzer Zeit in maximaler Ausbreitung in
nahezu alle Bereiche einer Gesellschaft, von Experten bis
hin zu Laien. Zur Verfiigung stehen hier Rundfunk und
Fernsehen ebenso wie Tageszeitungen und Zeitschriften
(Laienpresse). In Zeiten der multimedialen Gesellschaft
bietet sich vor allem das Internet mit seinen frei zugang-
lichen Bereichen an. Dabei ist sogar die Mdglichkeit der
Interaktion gegeben.

Individualwege sind Instrumente zum Ansprechen geziel-
ter Gruppen oder Populationen. In Frage kommen die
multimedialen Informationstrdger wie CD-ROM, mit-
hilfe derer man sich Leitlinien, den Zielgruppen ange-
passt, interaktiv bedienen kann.

360. Ineinem deutschen Ansatz wird von einer Univer-
sitat in Zusammenarbeit mit einer Krankenkasse ein web-
basiertes System zur Patienteninformation entwickelt.
Bewertungsgrundlage von Inhalten sind Empfehlungen,
die im Rahmen eines formellen Health Technology As-
sessments in Zusammenarbeit mehrerer Universitaten er-
arbeitet wurden (Schwartz, F. W. et al. 1998b). Die Re-
ports werden auf der Basis aller derzeit verfligharen
internationalen wissenschaftlichen Studien erarbeitet und
informieren Gber den gesamten Diagnose- oder Behand-
lungsablauf, Vor- und Nachteile, Risiken und Nebenwir-
kungen eines Verfahrens und geben abschlieRend Aus-
kunft dartiber, wann und fir welche Zielgruppe ein
Einsatz nach aktuellem wissenschaftlichen Stand sinnvoll
ist. Die Patienten kénnen sich Uber Internet z. B. tiber die
Friherkennungsmammographie, Magnetresonanztomo-
graphie, Osteodensitometrie, Ruckenschulen, Friherken-
nung von Prostatakrebs informieren (http://www.thera-
pie.net/), daruber hinaus gibt es die Mdglichkeit, Gber
E-Mail oder einen telefonischen Beratungsdienst indivi-
duelle Fragen zu klaren.

Die Aufbereitung der Informationen erfolgt unter Bertick-
sichtigung der folgenden Richtlinien flir Konsumentenin-
formationen: Klare Zielsetzung, ausgewogene Informa-
tion einschliellich der Vor- und Nachteile eines
Verfahrens, Thematisierung von Unsicherheiten, Be-

schreibung des Verfahrens, Auswirkung des Verfahrens
auf die Lebensqualitét, Hinweis auf andere (ergénzende)
oder ersetzende Verfahren, Hinweis auf Zusatzinforma-
tionen, Angaben aller Quellen inklusive Erscheinungsda-
tum (Charnock, D. 1998). Die Effekte auf die Nutzer mus-
sen allerdings noch analysiert werden.

361. Generell scheint jedoch in der deutschen Public-
Health-Forschung die Bedeutung dieses Themas noch
nicht hinreichend klar zu sein. Einigkeit besteht immerhin
hinsichtlich des konzeptionellen Rahmens fiir For-
schungsfragen, die sich beziehen sollten auf die Akzep-
tanz und die Nutzung von Informationsinstrumenten
durch Konsumenten und Patienten, auf die Auswirkungen
unterschiedlicher Formen des Informationsangebots auf
den Wissensstand, das Entscheidungsverhalten, die Arzt-
Patienten-Beziehung, die Wahl der Behandlungen, das
Gesundheitsverhalten, den Gesundheitszustand und die
Kosten. Dahinter verbergen sich eine ganze Reihe von
Zusatzfragen wie Stil und Attraktivitat der Présentation,
Lesbarkeit, Verstandlichkeit, Genauigkeit und Zuverlas-
sigkeit der Informationen, das Problem ihrer kontinuierli-
chen Aktualisierung und die Fragen der Angabe von Re-
ferenzen zu Informationsquellen, der Plausibilitat der
zugrunde liegenden Beweisflihrung, der Glaubwirdigkeit
von Autoren und Herausgebern und nicht zuletzt der fi-
nanziellen Sponsoren (Coulter, A. 1998).

Ein Sonderproblem ist, wie marginale oder ,,vulnerable**
Gruppen der Gesellschaft, die Armen, die Alten, diejeni-
gen mit kulturellen oder sprachlichen Schwierigkeiten,
,.hard-to-reach audiences* (Freimuth, V.S. u. Mettger,
L.W. 1990, S. 232ff.), angemessene Informationen be-
kommen kdnnen. Hierflr wird es erforderlich sein, spezi-
elle Strategien der Informationsvermittlung zu generie-
ren und zielgruppenspezifische Informationskanéle zu
nutzen.

3.24 Parti@ion

362. Der Beteiligung von Birgern, \ersicherten und
Patienten kann sowohl fur die Bedarfswahrnehmung und
Inanspruchnahme als auch fiir Inhalte und Umfang der
Gesundheitsversorgung selbst erhebliche Bedeutung zu-
kommen. Dabei ist zu unterscheiden zwischen einer Par-
tizipation auf der Mikroebene, die unmittelbar den ein-
zelnen Blrger, Versicherten oder Patienten betrifft, einer
Partizipation auf der Makroebene im gesellschaftlichen
Bereich, sowie einer Partizipation in Organisationen und
Institutionen des Gesundheitswesens selbst (Mesoebene).
Auf gesellschaftlicher Ebene wird sich die Partizipation
vorrangig bei der Bildung von Gesundheitszielen (Ab-
schnitt 1-1.3.1) und bei Entscheidungen bezuglich der
Ressourcenverwendung insbesondere unter Rationalisie-
rungsaspekten auswirken. Innerhalb des Gesundheitswe-
sens kann die Partizipation alle Bereiche und Institutionen
des Gesundheitswesens einschlieflich Kérperschaften,
Selbstverwaltungsorganen, Krankenkassen etc. bis hin zu
Fragen der medizinischen Forschung und Qualitétsforde-
rung betreffen.
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363. Die verstarkte Beteiligung von Birgern, Nutzern
und Patienten an Entscheidungen tber und im Gesund-
heitssystems kann zudem die Patientenorientierung des
Systems, in der neben der Wahrung von Patientenrechten
die Wahrnehmung und Beriicksichtigung von Nutzerinte-
ressen im Gesundheitswesen von Bedeutung ist, fordern.
Die Biirgerbeteiligung an Gestaltungsentscheidungen im
Gesundheitswesen wird — national und international —
verstarkt als Weg diskutiert, um

— Fehlentwicklungen im Gesundheitssystem zu korrigie-
ren, insbesondere solche, die aus der bisherigen An-
bieterdominanz bzw. der ,,professionellen Dominanz*
des &rztlichen Berufsstandes resultierten,

— Organisationen und Einrichtungen im Gesundheitswe-
sen Entwicklungspfade zu einer starkeren Beriicksich-
tigung von Gesundheitsbedlrfnissen, Praferenzen und
Qualitatsmalistaben der Bevélkerung aufzuzeigen,

— die Akzeptanz von Gesundheitszielsetzungen und Ge-
staltungsentscheidungen in der Bevolkerung zu er-
héhen.

364. Der aktuelle Leistungsbedarf und das aktuelle
Inanspruchnahmeverhalten von Gesundheitsdienstleis-
tungen kann hierbei nicht getrennt vom vorhandenen Leis-
tungsangebot und Leistungsgeschehen im Gesundheits-
wesen gesehen werden. Versorgungsstrukturen und
Leistungsangebote bestimmen vielmehr die Nutzerrollen,
Patientenpréferenzen und Nachfrageformen wesentlich
mit. Birgerbeteiligung bei der Formulierung von Ge-
sundheitszielen kann hier neue Handlungsstrategien und
Handlungsspielrdume gerade bei Gesundheitsproblemen
eroffnen, die das Gesundheitswesen bisher nur unzurei-
chend bearbeiten kann. Gleichzeitig verspricht man sich
von mehr Partizipation eine Aktivierung der Burger fur
ihre gesundheitlichen Belange. Partizipation ist in dieser
Hinsicht als Prozess zu sehen, in dem durch die Nutzung
von Partizipationschancen zugleich neue Kompetenzen
zur Mitentscheidung erworben werden. Das Gelingen von
Partizipation wird sich entsprechend auch an der Frage
bewerten lassen, ob hieraus veranderte Strukturen und Er-
wartungen resultieren, die einen optimierten Systemzu-
gang und ein verbessertes Nutzerverhalten innerhalb des
Systems ermdglichen.

In zahlreichen Einrichtungen und Entscheidungsberei-
chen des deutschen Gesundheitswesens besteht immer
noch ein erhebliches Defizit an Responsivitat und Koope-
rationsbereitschaft von Leistungserbringern im Gesund-
heitswesen gegeniiber Nutzern, Patientenbedirfnissen
und -praferenzen und auch Selbsthilfepotenzialen. Zahl-
reiche Versorgungsverldufe sind aufgrund der Eigenlogik
der einzelnen Leistungserbringer fragmentiert und behin-
dern nicht nur das case management des Patientenpro-
blems, sondern fiihren auch dazu, dass sich die Patienten
bzw. Nutzer im System nicht aufgehoben fuhlen oder ih-
nen sogar der maligebliche Ansprechpartner und ,,Lotse*
durch das System fehit.

Beispielhaft kdnnen drei Problemfokusse beschrieben
werden, die von den Betroffenen haufig hervorgehoben

werden und in denen durch Partizipation der Betroffenen
bzw. der Birger wesentliche Verdnderungen erzielt wer-
den sollten:

— Orientierungsprobleme der Patienten in der stationaren
\Versorgung,

— Koordinationsprobleme und Abstimmungsméangel
zwischen verschiedenen Leistungserbringern im am-
bulanten und stationéren Bereich bei schweren Erkran-
kungen (z. B. Tumorleiden),

— das ,,case management* bei der Betreuung chronisch
Kranker, hierbei insbesondere die Kooperation unter-
schiedlicher Versorgungstrager bei der Bestimmung
des Hilfebedarfs und die Einbeziehung von Selbsthil-
feeinrichtungen.

365. Vordiesem Hintergrund kommt daher nicht nur der
Partizipation auf der Makroebene globaler gesellschaftli-
cher Entscheidungen in gesundheitsbezogenen Fragen
Bedeutung zu, sondern bewirkt gerade die Gestaltung von
Partizipationschancen auf der Mikroebene (also bei der
konkreten Interaktion mit den Leistungserbringern des
Systems) und der Mesoebene (also in Organisationen der
Leistungserbringung und Leistungsteuerung) eine wach-
sende Patientenorientierung sowie auch eine steigende
Vertrautheit der Nutzer mit dem System. Fiur den briti-
schen Gesundheitsdienst, der aus strukturell teilweise
spezifischen Griinden Phdnomene der Patientenferne auf-
weist, ist ein Strategiepapier verdffentlicht worden (De-
partment of Health UK 1999), das sich in vielen Punkten
mit dem vorliegenden Gutachten deckt. Insbesondere
werden dort ebenfalls Partizipationsmdglichkeiten in der
gemeindenahen Versorgung aufgewiesen. Es wird beson-
ders darauf verwiesen, dass sich durch Partizipation auf
dieser Ebene bedirfnisgerechte und damit effektivere
Versorgungsformen entwickeln lassen.

In einem Papier des niederl&ndischen Gesundheitsminis-
teriums wird noch weitergehend darauf abgehoben, dass
der informierte und an den konkreten Entscheidungen be-
teiligte Nutzer bzw. Patient sogar oft angemessenere und
moglicherweise kostenglinstigere Nutzungsweisen wahlt:

,It is also stressed that ,,well-informed patients usually
prefer more simple forms of care to more complex forms
... Patients are evidently happier when they can make con-
sidered and informed decisions, and such decisions often
prove to be cheaper.* Involving patients in decision ma-
king about their care is thus an additional means of ensu-
ring the most appropriate use of health services.* (Dutch
Ministry of Health, zit. nach Ham, C. u. Locock, L. 1998,
S. 4)

366. Partizipation an Entscheidungsprozessen im Ge-
sundheitswesen muss auf unterschiedlichen Entschei-
dungsebenen und in unterschiedlichen Organisations- und
Partizipationskontexten gestaltet werden. (Fir einen um-
fassenden Uberblick aus englischer Sicht vgl. auch Hogg,
C. 1999). Ebenen, Entscheidungskontexte/Institutionen
sowie Partizipationskontexte und Akteure sind in Tabelle
27 (s. S. 163) dargestellt.
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Tabelle 27

Ebenen der Partizipation, Entscheidungskontexte/Institutionen

sowie Partizipationskontexte und Akteure

Partizipationsebene

Institutionen/Entscheidungskontexte

Partizipationskontext/
Akteure

Mikroebene Arzt-Patientbeziehung Kommunikations- und
Beziehungsgestaltung, informed consent,
Therapieentscheidung Bericksichtigung von
Patientenpraferenzen
einzelne Leistungserbringer/ Zuganglichkeit, Patientenbewertung,
Einzeleinrichtungen Patientenfiirsprecher,
(im unmittelbaren Patientenkontakt)
Versorgungsverlaufe / Selbsthilfegruppen, Beteiligung von
Patientenkarrieren Angehdrigen
Konfliktfalle / Schlichtungsstellen fur Biirgerbeteiligung in Schlichtungsstellen,
Arzthaftpflichtfragen Patientenberatung
Mesoebene Organisationen der Leistungserbringung | Haus-/Heimbeiréte, patienten-
(Krankenhauser etc.) orientierte Organisationsrollen
lokale Kooperationsformen, Patientenvertreter in Lenkungsgremien
Netze, Kommunen
Verbénde / Kammern Kooptation, regulére Patientenvertreter in
entspr. Gremien
Krankenkassen Intensivierung der Versichertenbeteili-
gung an der Selbstverwaltung, Zusam-
menarbeit mit VVerbraucher-/
Selbsthilfeorganisationen
regionale Kooperationsformen regionale Vertreter
Makroebene Spitzenverbénde Zusammenarbeit mit Patienten-/

und Verbraucherverbanden

Entscheidungsgremien der
gemeinsamen Selbstverwaltung auf natio-
naler Ebene

z. B. Entsendung sachverstandiger Biir-
ger, ,,neutrale Personen*

politische Entscheidungsgremien der Ge-
sundheitspolitik

Anhorung, sachliche Beteiligung von
Patienten-/ Nutzerinteressen

Ubernationale Ebene:
— Européische Union
— Weltorganisationen

politische Initiativen, u. a. zur Harmoni-
sierung von Patientenrechten

Quelle: Eigene Darstellung
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Die Partizipation der Nutzer in diesen Kontexten lielen
sich ferner nach den Zeitdimensionen, in denen eine Wir-
kung erwartet wird, unterscheiden (siehe Tabelle 28). Par-
tizipation ist grundsétzlich als Prozess zu sehen, in dem
die Beteiligten Kompetenzen zur sachgerechten Mitent-
scheidung sowie zur eigenen Zielformulierung zum Teil
erst erwerben. Auch das Problem, dass es flr zahlreiche
Partizipationskontexte an erfahrenen und legitimierten
Patienten-/Betroffenenvertretern fehlt, oder dass andere
Personen oder Organisationen eine Advokatenfunktion
fur die eigentlich zu Beteiligenden einnehmen, kann sich
erst im Prozess der Beteiligung sowie durch eine eigen-
stdndige Organisationsentwicklung von Patienteninteres-
sen losen.

\Voraussetzungen fiir Patientenautonomie in der Inan-
spruchnahme von Leistungen des Systems, sowie der
Selbstverantwortung in der Entscheidung Uber die eige-

Tabelle 28

nen gesundheitlichen Belange sind dabei insbesondere
die sukzessive Verbesserung der Informationsgrundlage,
die konsequente Schaffung von Transparenz Uber Leis-
tungsangebote und Leistungserbringung und die Eroff-
nung von Lernchancen.

367. Nach einer Einteilung von Hart, D. u. Francke, R.
(2000) kann Biirgerbeteiligung in Medizin und Gesund-
heitssystem nach folgenden vier Modellen unterschiedli-
cher Beteiligungsstéarke erfolgen. Wie Tabelle 29 zeigt,
stellt die Verfahrensbeteiligung das schwéchste Beteili-
gungsmodell dar, das Anhdrung und Stellungnahmen ein-
bezieht. Bei der Beratungsbeteiligung ist eine unmittel-
bare kommunikative und argumentative Beteiligung
gegeben. Das starkste Beteiligungsmodell wird durch die
Entscheidungsbeteiligung reprasentiert, die auf einem un-
mittelbaren Einfluss Gber Stimmrecht bei dem Entschei-
dungsverfahren beruht.

Zeithorizonte und erwartete Wirkungen von Partizipation

Zeithorizont fur die Partizipation

erwartete Wirkungen

kurzfristig Information,

Artikulation und Wahrnehmung von Patientenbedurfnissen,
Einleitung von Kommunikationsprozessen,

mittelfristig

Transparenz der Leistungsangebote,

partnerschaftliche Bedarfsabschétzung,
patientenorientierte Gestaltungsentscheidungen ,
Erdffnung von Lernchancen,

verstarkte Motivation der Betroffenen zur Kooperation,
Entwicklung bedrfnisgerechter Koordinationsangebote,

Entwicklung von Agenden der Umsetzung von Gesundheitszielen in
den einzelnen Einrichtungen,
z. B. des gesundheitlichen Verbraucherschutzes,

Modelle partnerschaftlicher Konfliktldsung.

langfristig

Entwicklung vollgultiger Partizipationsrollen,

Teilnahme von Patientenvertretern an Organisationsentwicklung und
Gestaltungsentscheidungen,

weiterreichende gesundheitspolitische Strategien,
Systementwicklung

Quelle: Eigene Darstellung
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Die Beteiligung von Nutzern tber Umfragen st6f3t schon
jetzt auf reges Interesse und koénnte auch durch o6ffentli-
che Institutionen vermehrt genutzt werden, um Vorstel-
lungen und Préferenzen von Birgern, Versicherten und
Patienten zu erfassen.

Die Arbeitsgruppe Hart, D. und Francke, R. (2000) pla-
diert zum gegenwartigen Zeitpunkt nicht fiir eine
flachendeckende Einfiihrung einer ,,dritten Bank* im
rechtlichen Sinne in den Gremien der gemeinsamen
Selbstverwaltung, da die rechtlichen Voraussetzungen fiir
das Modell der Entscheidungsbeteiligung zurzeit noch
klarungsbedirftig sind. Es wird aber dafuir pladiert, die
Maglichkeiten der Verfahrens- und Beratungsbeteiligung
durch Modellversuche in Gang zu setzen und abzusi-
chern.

Die Arbeitsgruppe weist anhand bisheriger Erfahrungen
mit auslandischen Partizipationsmodellen daraufhin, dass
Burgerbeteiligung ein erfahrungsgeleiteter Prozess ist
und nicht von einem abgeschlossenen Theoriekonzept her
verstanden werden kann. Insbesondere I&Rt sich an Bei-

spielen in den Niederlanden zeigen, dass die Entwicklung
lUber einzelne Modellprojekte zu flachendeckenden L&-
sungen fuihren kann.

368. Als Sach- und Entscheidungsdimensionen der Par-
tizipationen kdnnen insbesondere folgende genannt wer-
den: zundchst das Problem einer bedurfnisgerechten und
die Menschenwiirde wahrenden konkreten Erbringung
medizinischer Dienstleistungen, weiter die Normsetzung
iber Angemessenheit und Qualitat des Leistungsangebots
(,,governance*) und schlieflich die Organisation und Zu-
ganglichkeit dieser Leistungen. Partizipationsbedarf der
Nutzer und Betroffenen besteht in besonderem MaRe
dann, wenn die Leistungstréger aus der passiven Rolle des
»Zahlers” in die aktive Rolle des ,,Einkdufers” (purcha-
sing) hineinwachsen, welcher tber die Quantitat und in-
haltliche Qualitat der zur Verfligung gestellten Leistungen
(mit-)entscheidet.

Wie bereits oben erldutert, treten die Birgerinnen und
Biirger in die unterschiedlichen Partizipationskontexten
aus unterschiedlichen Rollen heraus ein: als unmittelbar

Tabelle 29

Modelle der Beteiligung und Beteiligungsumfang sowie Funktionen

und praktische Beispiele

Modell

Entscheidungsumfang und Funk-
tionen

Praktische Beispiele

Verfahrensbeteiligung

Anhorung, Stellungnahmen:
erweitern die Informationsbasis
der Entscheidungstréger

Gesundheitspolitische Ausschiisse
und Kommissionen, Leitlinien

Beratungsbeteiligung

Direkter Einfluss auf Diskussions-
prozess: zwingt zur starkeren Aus-
einandersetzung mit den Argumenten
der Beteiligten

Bundesausschiisse Arzte/
Krankenkassen, Krankenhauser/
Krankenkassen, Koordinierender
Bundesausschuss

Entscheidungsbeteiligung

Stérkste Beteiligungsform mit Recht
auf Mitentscheidung

Individuelle Entscheidungsbeteil i-
gung im eigenen Behandlungsfall.
Versichertenbeteiligung bei Ent-
scheidungen der Leistungstrager

Umfragebeteiligung

Gewinnung von Erkenntnissen tber
Vorstellungen und Praferenzen von
Nutzern des Gesundheitssystems

Befragung zu Gesundheitszielen
oder Allokationsprioritéten

Quelle: modifiziert nach Hart, D. u. Francke, R. (2000)




Drucksache 14/5660

- 166 —

Deutscher Bundestag — 14. Wahlperiode

Betroffene, als Patienten, als Interessenten an bestimmten
Gesundheitsdienstleistungen oder Versorgungsformen (als
chronisch Kranke, Vertreter von Selbsthilfeeinrichtungen,
Kunden, kritische ,,consumer* etc), als \Versicherte (mit
der Doppelrolle des Beitragszahlers und Interessenten an
Versicherungsleistungen) sowie als Biirger im eigentli-
chen Sinne. Dies bestimmt die Interessenperspektive und
Wahrnehmung mit und kann sie limitieren.

Es kann jedoch angenommen werden, dass im Prozess der
Partizipation derartige Limitierungen zum Teil auch tber-
schritten werden kdnnen, insbesondere dann, wenn sich
aus der Interessenwahrnehmung auch fiir das System
neue Problemldsungen ergeben. So ist anzunehmen, dass
eine ,,consumeristische** Interessenvertretung im Falle
des Gelingens die begrenzte Interessenwahrnehmung ei-
nes bloR interessierten ,,Kunden* tiberschreiten kann und
veranderte bzw. weitergehende Gestaltungs- und Qua-
litdtsziele in den Anbieterorganisationen mit tragt.

369. Prinzipiell ist die Gefahr nicht von der Hand zu
weisen, dass bei der Er6ffnung von Partizipationsmég-
lichkeiten der Nutzer anfanglich Patienteninteressen fur
die Interessen von Leistungsanbietern (Arzte, Kranken-
hauser, pharmazeutische Unternehmen etc.) vereinnahmt
werden. So kann ein Anbieter einer in ihrer Wirksamkeit
umstrittenen Therapie oder einer im Bereich von Uber-
versorgung unwirtschaftlichen Leistung Patienten mobi-
lisieren, die gerade auf diese Therapie oder Leistung
— mdglicherweise unrealistische — Hoffnungen setzen.
Ein weiteres Problem besteht in einer moglicherweise an-
fanglich sich entwickelnden Ungleichheit aufgrund einer
unterschiedlichen Organisationsfahigkeit von Patienten,
die von differenten Krankheiten betroffen sind oder un-
terschiedliche Bedirfnisse und Interessen vertreten. Im
Zeitverlauf ist jedoch davon auszugehen, dass sich eine
einseitige Vereinnahmung gerade durch die Diversitét der
Rollen als Patient, Konsument und Nutzer und die Stei-
gerung der Kompetenz auflésen wird, und dass durch die
Zunahme der Transparenz im Gesundheitswesen und
durch eine breitere 6ffentliche Diskussion Giber Prioritéten
und Leistungserwartungen einer moglichen Ungleichheit
entgegengesteuert wird. So zeigt eine englische Studie
beispielhaft (Dolan, P. et al. 1999), dass von schwerwie-
gender Behinderung unbetroffene Biirger oft prima facie
dem mdglicherweise sehr hohen Versorgungsbedarf von
Behinderten oder Schwerkranken zuwenig Beachtung
oder Prioritat beimessen. Im Verlauf des Deliberations-
prozesses, in der ndheren Auseinandersetzung mit dem
Problem, die in der Studie als Fokusgruppen-Diskussion
gestaltet wurde, ergab sich jedoch eine deutliche Korrek-
tur im Sinne der gleichrangigen Berlcksichtigung quanti-
tativ und qualitativ unterschiedlicher Bedirfnisse.

370. Neben der Einbeziehung der unterschiedlichen Nut-
zergruppen und -rollen in Entscheidungsprozesse Utber
Gesundheitsziele sollte der Beteiligung der nicht arztli-
chen Professionen und Leistungserbringer, insbesondere
auch der Pflegekréfte, im Gesundheitswesen besondere
Aufmerksamkeit geschenkt werden, die h&ufig durch be-
sondere Sachkunde und Erfahrung in den lebensweltna-
hen Aspekten von Gesundheit gepragt sein kann. Gerade

bei zielformulierenden Entscheidungsprozessen im deut-
schen Gesundheitswesen hat traditionell eine hohe Domi-
nanz der arztlichen Profession vorgeherrscht und die Aus-
wahl von Gesundheitszielen wesentlich gepragt. Auf der
wichtigen Ebene der gemeindenahen Gesundheitsversor-
gung und -férderung kommt hier erschwerend das Fehlen
einer nicht &rztlichen Gesundheitsprofession (,,commu-
nity nurse‘) hinzu.

Durch die konkrete rechtliche Ausgestaltung von Partizi-
pationsrollen und -befugnissen kann jeweils eine ,,Fein-
steuerung” der Teilnahmeprozesse gewéhrleistet werden
und insbesondere das Risiko gemindert werden, dass ge-
sundheitsbezogene Entscheidung durch nicht sachge-
rechte Entscheidungseinfliisse belastet werden.

3.2.4.1 Partizipation auf der Mikroebene

371. Partizipationskontexte als Voraussetzungen einer
partnerschaftlichen Gestaltung des Prozesses gesundheit-
licher Leistungserbringung befinden sich bereits auf der
Mikroebene. Charakterisierend fur die Zuordnung zur
Mikroebene ist, dass jeweils die Partizipation in konkre-
ten Interaktionen des Nutzers mit Leistungserbringern im
Mittelpunkt steht. In der breiten Offentlichkeit werden
zahlreiche Kommunikationshindernisse bzw. -méngel im
Kontakt mit den Einrichtungen der gesundheitlichen
Leistungserbringung beklagt. Durch entsprechende
Anstrengungen in der arztlichen Aus-, Fort- und Weiter-
bildung ist zu gewahrleisten, dass bereits in der unmittel-
baren Arzt-Patient-Interaktion Leitbilder einer partner-
schaftlichen Beziehung verwirklicht werden, sodass
insbesondere Patienten ausreichende Information, Trans-
parenz Uber unterschiedliche Entscheidungsoptionen und
deren Konsequenzen erhalten und dass der Arzt die Be-
dirfnisse und Préferenzen des Patienten angemessen
wahrnimmt. Auch in der Konzeption einer evidence-ba-
sed medicine wird inzwischen hervorgehoben, dass neben
der besten verfugbaren wissenschaftlichen Evidenz und
dem klinischen Urteil des Arztes die Praferenzen des Pa-
tienten in eine sachgerechte und optimale Behandlungs-
entscheidung eingehen miissen.

Die partnerschaftliche Gestaltung der Arzt-Patient-Bezie-
hung und das Bestreben, zu einem informed consent des
Patienten zu kommen, bedeutet die Voraussetzung dafir,
dass ein gesundheitlicher Kompetenzerwerb und die Mo-
tivation des Patienten zu gesundheitlicher Selbstverant-
wortung gefordert werden. Sie ist ferner Voraussetzung
fir die Mdglichkeit, dass Integrationschancen in der
Krankheitsbewadltigung, in der sachgerechten Nutzung
unterschiedlicher Leistungsangebote und Hilfsquellen
und in der Bewaltigung psychischer und sozialer Beein-
trachtigung gewahrt werden koénnen. Die Partizipation
des Patienten an der Entscheidungsfindung — soweit ihm
dies moglich und zumutbar ist — kann somit wesentlich zu
einem angemesseneren und mindigeren Nutzerverhalten
im System beitragen.

372. Die Gesundheitsministerkonferenz der Lander hat
in ihrer Erklarung zu einer einheitlichen Qualitatsstrategie
im deutschen Gesundheitswesen vom 9. Juni 1999 zudem
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auf weitere Ziele der Patientenorientierung hingewiesen,
die die Leistungserbringer und Einrichtungen des Ge-
sundheitswesens bereits in kurzer Frist verwirklichen sol-
len, und die ebenfalls partizipationsrelevant sind. Diese
betreffen insbesondere die Erfassung von Patientenbe-
dirfnissen in Patientenbefragungen durch alle Einrich-
tungen, die Entwicklung von Einrichtungen zur neutralen
Patienteninformation, und die Uberpriifung, ob die bishe-
rigen Regelungen und EntschlieBungen zum Patienten-
schutz in der praktischen Umsetzung ausreichend sind.

373. Kommunikationsdefizite, das Fehlen von Ansprech-
partnern und Interessenvertretern fir Patienten werden
vor allem bei den hochorganisierten Leistungserbringern
in der stationdren \ersorgung, insbesondere den Grol3-
krankenh&usern, beklagt. Da eine unmittelbare Nutzer-
oder Betroffenenvertretung insbesondere in der Akutme-
dizin nicht denkbar erscheint, miissen hier unabhéngige
Patientenfiirsprecher oder -ansprechpartner flichendeckend
eingefuhrt bzw. unterstitzt werden, die auch im Konflikt-
fall die Interessen der Patienten vertreten und mediatisie-
ren kénnen. Eine Partizipationsstrategie in diesem Be-
reich reicht tUber die Mikroebene hinaus in die Meso-
ebene, weil sie durch die Gestaltung von Organisations-
rollen abgesichert werden sollte.

Bisherige Erfahrungen zeigen, dass in groRen Organisa-
tionen AulRenstehende nicht ausreichen, um die Patienten-
orientierung in die jeweiligen Alltagsroutinen, Entschei-
dungsprozesse und Ansétze des Qualitdtsmanagements
einzubringen. Im Englischen beschreibt man u. a. ,,health
service ombudsmen*‘, ,,local consumer watchdogs** und
».external visiting bodies* als unterschiedliche Rollen zur
Wahrnehmung von Patienteninteressen. (Whitty, P. 1998).
Entsprechend solcher Rollenvorstellungen kénnen unter-
schiedliche, in die jeweiligen Organisationen integrierte
Funktionen geschaffen werden. Langerfristig sollten
derartige Einrichtungen Organisationsrollen ausbilden,
die innerhalb der Organisation fur diese Zielsetzung ver-
antwortlich sind, analog z.B. den Arbeitsdirektoren in
grofen Wirtschaftsunternehmen im Hinblick auf die
Wahrnehmung von Belegschaftsinteressen.

374. Inarbeitsteilig zwischen verschiedenen Beteiligten
im Gesundheitswesen erbrachten Versorgungsprozessen,
wie sie z. B. bei schweren oder chronischen Erkrankungen
notwendig sind, ergeben sich bis heute gravierende Koor-
dinationsméngel bzw. Verantwortungsliicken z. B. bei der
sachgerechten Patienteninformation und orientierenden
Aufklarung. Eine wesentliche Voraussetzung fir die
Teilnahme der Patienten an den hier erforderlichen Ent-
scheidungsprozessen liegt in der Starkung der Rolle des
Hausarztes als Berater und ,,Lotse im System*. Das haus-
arztliche Beratungs- und Betreuungsverhaltnis erscheint
als geeignete Interaktionsebene, auf der durch Informa-
tion, Klarung von Patientenpréferenzen usw. eine Orien-
tierung erfolgen kann. Léngerfristig ist auch die Erfah-
rung von Selbsthilfegruppen starker in das System
einzubinden.

\on einer flachendeckenden Verfiigbarkeit von unabhén-
gigen Patientenberatungsstellen ist man in Deutschland
noch weit entfernt. Es gibt zwar eine ganze Reihe unter-

schiedlicher Beratungsangebote bzw. Modelle (zum
Uberblick s. Kranich, C. 1997), jedoch noch kein einheit-
liches Institutionalisierungskonzept.

375. Dringend erforderlich ist die Partizipation von Pati-
entenvertretern im Konfliktfall. Die aul3ergerichtliche
Konfliktlosung liegt in der Hand von Schlichtungsstellen
fir Arzthaftpflichtfragen, in denen Patientenvertreter oder
sachkundige Burger nicht vertreten sind. Angesichts einer
zu beobachtenden Steigerung der Zahl solcher Konflikt-
falle ist hier eine Losung dringend erforderlich. Soweit
die Befiirchtung besteht, dass es durch eine solche Vertre-
tung zu einer sachfremden oder nicht ausreichend kom-
petenten Einflussnahme auf die Entscheidung im Einzel-
fall kommt, kann die Idee einer Mandatsspaltung (d. h.,
dass das ,,Stimmrecht* der Patientenvertreter auf proze-
durale Fragen begrenzt ware und Fragen medizinischer
Beurteilung nicht beinhaltet, Badura, B. et al. 1999) er-
wogen werden. Unberiihrt von diesen Uberlegungen wer-
den derzeit Diskussionen Uber eine grundsatzliche Umge-
staltung des Haftungsrechts gefhrt.

Im Gegensatz zur Partizipation auf kollektiver, d. h. Giber-
individueller abstrakter Ebene, fur die die rechtlichen
\oraussetzungen teilweise noch zu préazisieren sind, ist
die Beteiligung auf individueller Ebene, besonders in der
Arzt-Patienten-Interaktion, rechtlich gut abgesichert
(Hart, D. u. Francke, R. 2000). Die standige Rechtsspre-
chung basiert heute auf Art. 2 Abs. 2 Grundgesetz (Recht
auf kdrperliche Unversehrtheit). Ein arztlicher Eingriff ist
grundsatzlich nur dann rechtméagig, wenn der Patient tiber
den Eingriff aufgeklart worden ist, nach erfolgter Auf-
klarung in den Eingriff eingewilligt hat und der Eingriff
fachgerecht durchgefiihrt worden ist.

3.2.4.2 Partizipation auf der Mesoebene

376. Ein relativ groRer Anteil der Entscheidungen tiber
die konkrete Verfiigbarkeit, Effektivitat und Qualitét ge-
sundheitlicher Leistungen, die auch fiir die Nutzer in Ge-
stalt von Zufriedenheit und konkretem Erfolg unmittelbar
spurbar werden, werden in Einrichtungen und Organisa-
tionen auf der mittleren gesellschaftlichen Ebene gefalit.
Zwar ist das Gesundheitswesen in Deutschland traditio-
nell von korporatistischen Strukturen gepragt, in denen
wichtige Rahmenentscheidungen zwischen Politik und
Verbanden auf hoher Ebene getroffen werden. Dies
schrankt den Entscheidungsspielraum lokaler und regio-
naler Akteure entsprechend ein. Dennoch bestehen auch
auf der mittleren gesellschaftlichen Ebene zahlreiche Ge-
staltungsmdglichkeiten, die insbesondere tber die be-
darfs- und bedurfnisgerechte Leistungsbereitstellung,
Uber die konkrete Gestaltung gesundheitlicher Angebote
und Hilfsquellen, sowie Uiber Qualitit und Verlasslichkeit
der Leistungen entscheiden.

Entscheidungen Uber die Organisation der stationdren
Versorgung finden in der Regel in eng abgeschlossenen
Verhandlungen zwischen Krankenhaustragern, der Politik
und teilweise den Krankenkassen statt. Gleichzeitig fin-
den diese Entscheidungen zum Teil groRRe 6ffentliche Auf-
merksamkeit (z. B. bei KrankenhausschlieRungen). Insbe-
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sondere wenn zukinftig die Organisation der Kranken-
hausfinanzierung geéndert werden sollte, ergeben sich je-
doch Entscheidungsspielrdume, in die sachkundige Bliger
und lokale Akteure des Gesundheitswesens einbezogen
werden sollten.

377. Eine Zielvorstellung, die in anderen Léndern teil-
weise bereits durch partizipative Entscheidungsstrukturen
realisiert wurde, ist hier z. B. die Sicherung eines wohn-
ortnahen und bedirfnisgerechten Leistungsangebots
durch die intensivere Vernetzung ambulanter und sta-
tiondrer Versorgung. Derartige Strukturverdnderungen
sind in besonderem MaRe auf das Engagement und die
Akzeptanz im lokalen Umfeld angewiesen und erfordern
insofern eine breite Beteiligung. Unabhéngige Blrger-,
Nutzer- oder Patientenvertreter in Entscheidungsgremien
der Krankenhaustrager kénnten sich ferner dafir einset-
zen, Qualitatsentwicklung und Patientenorientierung in
der Krankenhausorganisation umzusetzen.

Uber die Integriertheit des gesundheitlichen Dienstleis-
tungsangebots entscheidet die gemeindenahe Verfiigbar-
keit und Vernetzung. Partizipative Strukturen auf lokaler
Ebene bieten sich insbesondere im Zusammenhang mit
der Einflihrung von Konzepten der integrierten \Versor-
gung an. Durch breite 6ffentliche Beteiligung kénnen Ver-
sorgungsdefizite und Koordinationsméngel durch flexible
gemeindenahe Ldsungen behoben werden, die nicht nur
zwischen der stationdren und ambulanten Versorgung,
sondern z.B. auch zwischen medizinischer Behandlung
und Pflege oder zwischen medizinischer und sozialer
Betreuung (gerade fur benachteiligte Gruppen) auftreten.
Soweit Modelle der integrierten Versorgung zudem Ziige
von Managed Care entwickeln, sollte ebenfalls eine
Nutzerbeteiligung bei der Entscheidung tiber Umfang und
konkrete Gestaltung der bereitgestellten Leistungen erfol-
gen. Dies kdnnte insbesondere durch den Umstand unter-
stitzt werden, dass auf lokaler Ebene die Beziehung
zwischen Leistungen und Kosten in manchen Punkten
konkreter erfassbar ist als auf hoéheren Entscheidungs-
ebenen.

In den Bereich lokaler Partizipation wiirde auch gehéren,
gesundheitsrelevante Entscheidungen von Kommunen und
Kreisen birgernaher und offener zu gestalten, z. B. indem
in die Entscheidungsgremien und Ausschiisse sachkun-
dige und auf lokaler Ebene in gesundheitlichen Fragen ak-
tive Blrger verstarkt beratend beigezogen werden.

378. Juristisch und ordnungspolitisch problematisch
sind die Beteiligungsmdglichkeiten in den berufsstandi-
schen Kammern und den Korperschaften der ver-
tragsarztlichen Selbstverwaltung im Gesundheitswesen.
Kammern haben primér einen berufsrechtlichen Auftrag.
Relativ unbestritten dirfte jedoch sein, dass inzwischen
einzelne Aufgabenbereiche und Auftrage hinzugekom-
men sind, in denen auch &ffentliche Interessen berihrt
und eine Biirgerbeteiligung sinnvoll sind. Dies wird z. B.
im Zusammenhang mit Ethikkommissionen, Schlich-
tungsstellen etc. diskutiert.

379. Die Kassen der gesetzlichen Krankenversicherung
sind mit einer Selbstverwaltung ausgestattet. Im Regelfall
ist bis heute jedoch das Kandidatenspektrum und die Be-

teiligung bei Sozialwahlen noch so gering, dass Praferen-
zen der Versicherten nicht in ausreichendem Malle im
Wahlergebnis zum Ausdruck gebracht werden kénnen. In
dem Mal3e, in dem die Kassen iiber die Rolle des Kosten-
tragers hinaus auch inhaltliche Gestaltungskompetenzen
im Gesundheitssystem erhalten, ist eine breiter angelegte
Partizipation unbedingt erforderlich. In der Rolle des Ver-
sicherten liegen allerdings erhebliche Interessenkonflikte
begrindet.

380. Fur regionale Kooperationsformen aller Beteilig-
ten im Gesundheitswesen, z.B. regionale Gesundheits-
konferenzen, liegen bisher nur vereinzelte Erfahrungen,
etwa in Nordrhein-Westfalen, vor, sodass die mdgliche
Bedeutung schwer abschétzbar ist. Fraglich erscheint ins-
besondere die GroRRe der Entscheidungsspielrdume, die in
vielen Problemfeldern durch nationale oder spitzenver-
bandliche Entscheidungen weitgehend vordefiniert sind.
Regionale Gesundheitskonferenzen koénnen aber z.B.
sinnvoll sein, wenn komplexe Strukturveranderungen in
der Versorgung mit zahlreichen Beteiligten beabsichtigt
sind (z. B. Psychiatriereform). Regionale \ernetzung wird
auBerdem in spezifischen \ersorgungsbereichen ange-
strebt (z. B. in regionalen Rheumazentren).

3.2.4.3 Partizipation auf der Makroebene

381. Zahlreiche weit reichende Entscheidungen werden
im deutschen Gesundheitswesen auf der Ebene der Spit-
zenverbédnde bzw. von Gremien der gemeinsamen Selbst-
verwaltung getroffen. Bei bestimmten Problemen mit ho-
her Konfliktintensitat findet dabei oft sogar eine
Problemverlagerung von anderen Entscheidungsebenen
auf derartige korporative Gremien statt. So ist z. B. die
sachliche Gestaltungskompetenz des Bundesausschusses
Arzte und Krankenkassen fiir Leistungsangebote und die
konkrete Form der Leistungserbringung in den letzten
Jahren (durch zusétzliche Auftrage des Gesetzgebers) be-
standig gestiegen, zuletzt mit den Regelungen des GKV-
Reformgesetzes 2000. In dem Mal3e wie ein solches Gre-
mium Entscheidungen von mdglicherweise fur den
Birger als Patienten weit tragender Bedeutung fallt und
nicht nur interne Modalitéten der Ausfillung von Versi-
chertenanspriichen durch die Erbringung von Sachleis-
tungen des Gesundheitswesens regelt, wachst der Legiti-
mationsbedarf dieser Entscheidungen. Der Burger ist
dann nicht mehr nur als Versicherter betroffen (und durch
die Kassen auch vertreten), sondern ebenso als Patient
oder Interessent an Gesundheitsdienstleistungen, mogli-
cherweise auch als Burger, der ein Interesse an der Ge-
staltung des sozialen Sicherungssystems, der Gerechtig-
keit im Gesundheitssystem usw. haben kann. Eine
Partizipation in derartigen Gremien ist daher unbedingt
wiinschenswert. Eine Zwischenlésung, solange entspre-
chend legitimierte und kompetente Birgervertreter noch
nicht benannt werden kénnen, kénnte z. B. darin bestehen,
dass in diese Gremien neutrale sachkundige Personlich-
keiten des Offentlichen Lebens, wie in anderen Landern
z.B. ehemalige (Sozial-)Richter oder Geistliche, aufge-
nommen werden, die ggf. von vorhandenen Patienten-
organisationen, Selbsthilfeorganisationen etc. benannt
werden.
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382. Im Bereich der gemeinsamen Selbstverwaltung
steht dem Bundesminister fir Gesundheit ein Beanstan-
dungsrecht zu. Dieses kann die Gewahr dafir bieten, dass
unsachgemale Entscheidungsfolgen verhindert werden
kdénnen.

383. Bis heute fehlen Spitzenverbande der Patienten
weitgehend (bzw. sind von fraglicher Legitimiertheit auf-
grund einer geringen organisatorischen Basis oder unge-
klarten Interessenverflechtungen, vgl. Kranich, C. 1997).
Dies stellt eine wichtige Licke fur Partizipation auf der
Makroebene dar. In anderen L&ndern, z.B. GroRbritan-
nien ist die Organisation hier weiter fortgeschritten.

Wie diese Licke in Deutschland geschlossen werden
wird, ist derzeit noch unklar. Zwar sind verschiedene Or-
ganisationsprozesse, z.B. in der Selbsthilfebewegung,
aber auch bei den Verbraucherverbdnden, teilweise auch
zwischen beiden, erkennbar. Weniger wahrscheinlich er-
scheint, dass Spitzenverbénde, z. B. der Kassen oder der
Anbieter Patienten- und Konsumenteninteressen gezielter
inkludieren.

Denkbar wére aber auch, dass die Politik, und hier insbe-
sondere die Parteien ihr Organisationspotenzial in ge-
sundheitspolitischen Themen erweitern und ,,sachver-
stdndige Burger* eines neuen Typs neben den
»Gesundheitspolitikern® des traditionellen Typs, die im
Kontext der Kérperschaften der allgemeinen Volksvertre-
tung operieren, hervorbringen. Die Entwicklung von Par-
tizipationsmdglichkeiten kann dabei fur politische Par-
teien die Herausforderung darstellen, im Rahmen ihrer
Funktion der Forderung der offentlichen Meinungsbil-
dung die bisher weitgehend unbeachtet gebliebenen In-
teressen und Anliegen von Biirgern als Patienten und Nut-
zer von Gesundheitsleistungen starker aufzugreifen und
politisch zu organisieren, und im Rahmen ihrer Funktion
bei der Auslese politischen Flhrungspersonals kompe-
tente und nicht durch professionelle oder verbandliche
Loyalitaten gebundene Birgervertreter hervorzubringen.
\Voraussetzung hierflir wére, dass die Parteien nicht wie
bisher dazu tendieren, gesundheitspolitische Fragen und
Konflikte zu ,,Expertenfragen* zu verengen und zu ,.ent-
politisieren, die nur gelegentlich als Wahlkampfthema
breiter aufgegriffen werden.

Ahnliches gilt fiir die Partizipation auf der Ebene der L&n-
der- und Bundespolitik bzw. der demokratischen Kérper-
schaften. Volksvertreter sind prinzipiell legitimiert, die
Interessen der Nutzer im Gesundheitswesen zu vertreten.
Dennoch wére es wiinschenswert, das Themenspektrum
in gesundheitspolitischen Sach- und Gestaltungsentschei-
dungen zu 6ffnen, indem z.B. bei Anhorungen oder in
Fachgremien Patienteninteressen und -voten gezielter zu
Wort kommen. Es ist anzunehmen, dass die Gesundheits-
politik dadurch auch an Gestaltungsspielraumen gewin-
nen wiirde (,,third party*), die sonst durch die Einwir-
kung der Verbéande tendenziell verengt werden.

384. \Von wachsender Bedeutung sind Ubernationale
Entscheidungsebenen, insbesondere im Zusammenhang
mit dem europdischen Einigungsprozess und der Globali-
sierung medizinischer Leistungsanbieter. Es ware ge-

nauer zu prifen, ob das Europdische Parlament durch ent-
sprechende Initiativen oder die Kommission durch Richt-
linien z.B. zu einer starkeren partizipativen Gestaltung
des Gesundheitswesens sowie zu einer \erbesserung des
Patientenschutzes in den Mitgliedstaaten beitragen kann.

Von der WHO sind bereits in der Vergangenheit Impulse
fir die Gestaltung insbesondere der Primérversorgung
und fir die Forderung der Partizipation ausgegangen
(z. B. Ottawa-Charta). Zwar verfuigen derartige Organisa-
tionen nicht tiber die Mdglichkeit, bindende Entscheidun-
gen zu treffen, jedoch bieten sie eine Grundlage fur das
koordinierte Vorgehen in unterschiedlichen Landern und
Gesundheitssystemen.

3.3 Patientenrechte

385. Patientenrechte bilden den Rechtsraum, in dem Pa-
tienten mit Professionellen des Gesundheitssystems inter-
agieren. Dies kann zum einen im Rahmen personlicher
Beziehungen, z.B. im Krankheitsfall, geschehen. Zum
anderen gehort dazu aber auch die Teilhabe von Patienten
bei der Gestaltung des Gesundheitssystems, z. B. in Form
von Partizipation bei der Erstellung von Gesundheitszie-
len (Abschnitt 1-1.3.1).

Zwischen Patientenkompetenz, Partizipation und Patien-
tenrechten besteht ein wechselseitiger Zusammenhang:
Einerseits kann davon ausgegangen werden, dass kompe-
tente Patienten ihre Rechte nutzen, andererseits starkt die
konkrete Formulierung, Veroffentlichung und Umsetzung
von Patientenrechten die Position des Patienten gegen-
Uber den Professionellen des Systems. Ein zusatzlicher
Effekt ergibt sich durch die 6ffentliche Diskussion, die in
der Regel der Formulierung von Patientenrechten voraus-
geht, da diese die Kompetenz im Umgang mit dem Sys-
tem ebenfalls erhoht.

Um diesen Prozess einer 6ffentlichen Diskussion auch in-
ternational zu befordern, legt die WHO einen jéhrlichen
Bericht zum Stand der Entwicklung von Patientenrechten
in Europa vor (lliev, D. u. Vienonen, M. 1997 und 1998).

3.3.1 Patientenrechte in Deutschland

386. Nach dem neuesten Bericht der WHO gehort
Deutschland zu den Landern, in denen Patientenrechte in
verschiedene andere Gesetzestexte integriert sind. Sie lei-
ten sich grundsatzlich ab aus dem Recht auf Leben und kor-
perliche Unversehrtheit (Art. 2 Abs. 2 Satz 1 Grundgesetz
(GQG)), aus dem die Gewdhrleistung von Sicherheit und
Qualitat der medizinischen Versorgung folgt. Aus Art. 1
Abs. 1 GG zur Wirde des Menschen in Verbindung mit
dem Recht auf freie Entfaltung der Personlichkeit ergibt
sich das Recht auf Autonomie und Selbstbestimmung im
Rahmen der Gesundheitssicherung (Welge, B. u. Linde-
mann, M. 1997). Darunter fallt auch das Recht auf Infor-
mation durch den Behandler (Stegers, C.M. 1997).

387. Auch im ersten Sozialgesetzbuch ist in § 1 aufge-
fiihrt, dass das SGB u.a. dazu beitragen soll, ein men-
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schenwiirdiges Dasein zu sichern und gleiche Vorausset-
zungen fir die freie Entfaltung der Personlichkeit zu
schaffen. 8§ 13 u. 14 SGB | Ubertragt den Leistungstra-
gern die Pflicht, im Rahmen ihrer Zusténdigkeit die Be-
volkerung uber die Rechte und Pflichten nach dem SGB
aufzukldren und zu beraten. § 17 gibt den Leistungstra-
gern auf, dafiir zu sorgen, dass jeder Berechtigte die ihm
zustehendenden Leistungen nach dem SGB in zeit-
gemaRer Weise, umfassend und schnell erhlt.

Konkret findet sich im SGB V das Recht auf freie Arztwahl
(8 76 Abs. 1 Satz 1) sowie der Anspruch auf eine Versor-
gung, die ausreichend und zweckmaRig sein sowie wirt-
schaftlich erbracht werden muss, jedoch das MaR des Not-
wendigen nicht Uberschreiten darf (§ 70 Abs. 1 Satz 2).

388. Auch Pflichten der Versicherten sind im SGB V
aufgefihrt: ,,Die Versicherten sind fiir ihre Gesundheit mit
verantwortlich. Sie sollen durch eine gesundheitsbewuss-
te Lebensfiihrung, durch friihzeitige Beteiligung an
gesundheitlichen Vorsorgemalnahmen sowie durch ak-
tive Mitwirkung an Krankenbehandlung und Rehabilita-
tion dazu beitragen, den Eintritt von Krankheit und Be-
hinderung zu vermeiden oder ihre Folgen zu Giberwinden*
(8 1 Satz 2 SGB V). Gemeinsam mit Krankenkassen und
Leistungserbringern haben sie darauf zu achten, ,,dass die
Leistungen wirksam und wirtschaftlich erbracht werden
und nur im notwendigen Umfang in Anspruch genommen
werden* (8 2 Abs. 4 SGB V).

389. Viele Anspriiche aufseiten der Versicherten erge-
ben sich implizit aus den Pflichten der Krankenkassen
und Leistungserbringer, so z.B. in §1 Satz 1 SGB V: ,,Die
Krankenversicherungen als Solidargemeinschaft haben
die Aufgabe, die Gesundheit der \Versicherten zu erhalten,
wiederherzustellen oder ihren Gesundheitszustand zu
bessern“ oder in § 76 Abs. 4 ,,Die Ubernahme der Be-
handlung verpflichtet die in Absatz 1 genannten Personen
oder Einrichtungen dem Versicherten gegeniiber zur
Sorgfalt nach den Vorschriften des birgerlichen Vertrags-
rechts.” Dies bezieht sich auf die 8§ 611 ff. BGB (dienst-
vertragliche Vorschriften), nach denen in der Regel der
Behandlungsvertrag zwischen Arzt und Patient zu beur-
teilen ist. Allerdings ist der Arzt nicht fir den Erfolg der
Behandlung verantwortlich sondern nur fiir eine sorgfél-
tige Behandlung, die dem Stand der Wissenschaft ent-
spricht. (Berner, B. 1999). Strafrechtlich gesehen stellt je-
der korperliche Eingriff im rechtlichen Sinne eine
Korperverletzung dar, wenn keine begriindete Indikation,
keine sachgerechte, sorgféltige, schonende Ausfiihrung
des Eingriffs, keine umfassende sachgemalie Aufklarung
sowie keine Einwilligungserklarung des Patienten vor-
liegt (Marx, H. 1999).

Dariiber hinaus wird aufgrund eines fehlenden eigenen
Gesetzeswerkes die Ausstattung und Fortschreibung der
Patientenrechte in Deutschland durch die Rechtsprechung
(,Richterrecht”) bestimmt (Gruhl, M. et al. 2000).

390. Der Sachverstandigenrat hat bereits in seinem Jah-
resgutachten 1992 gefordert, dass die bereits bestehenden
Rechte der Patienten in einer Patientenrechts-Charta, die

dem Versicherten und Patienten zuganglich sein muss,
sichergestellt werden. Er unterscheidet folgende Rechte:

— Recht auf gleichen Zugang aller Patienten zu den Ein-
richtungen des Gesundheitswesens,

— Recht auf Beachtung der Wurde des Einzelnen,

— Recht auf Vertraulichkeit (Datenschutz, Schweige-
pflicht) und Wahrung der Privatsphare,

— Recht auf Selbstbestimmung,
— Recht auf Information und

— Recht auf Unterstiitzung bei der Inanspruchnahme der
Patientenrechte.

391. Inzwischen ist es Teil der Koalitionsvereinbarun-
gen der derzeit amtierenden Regierung, sich diesem
Thema zu widmen. In einem ersten Schritt wurde 1999 im
Auftrag der Gesundheitsministerkonferenz ein Dokument
»Patientenrechte in Deutschland* erstellt und in der
(Fach-)Offentlichkeit zur Diskussion gestellt.5 Patienten-
rechte werden hier in vier Kategorien behandelt: Rechte
auf sorgféltige Information, Rechte in der Behandlung,
Recht auf selbstbestimmtes Sterben und Rechte im Scha-
densfall. Das Papier wurde im Bemuhen um Konsens er-
stellt, was inhaltlich an verschiedenen Stellen durch-
scheint: So ist beispielsweise mehrfach vom Recht des
Arztes die Rede, die Behandlung abzubrechen. Es ist zu
fragen, ob solche Aussagen in ein Dokument Uber Patien-
tenrechte gehdren. Die Frage der institutionellen Partizi-
pation von Patienten wird gar nicht angesprochen. Im Ab-
satz Uber das Recht auf selbstbestimmtes Sterben wird
dem ,,entscheidungsféhigen* Patienten das Recht zuer-
kannt, den Behandlungsabbruch bzw. das Unterlassen
weiterer lebensverlangernder Mafnahmen ,,zu verlan-
gen®. Es bleibt allerdings unklar, inwieweit ein solches
,»Verlangen auch bindende Wirkung fur den Arzt hat, da
kein Arzt gezwungen werden darf, gegen seine Uberzeu-
gung zu handeln. Fir den Fall, dass keine Entscheidungs-
fahigkeit mehr vorliegt, wird auf Patientenverfligungen
verwiesen, die der Arzt fir die Erforschung des mut-
mallichen Willens des Patienten heranzieht. Auch diese
Formulierung befdrdert eher wieder ein paternalistisches
Verhéltnis zwischen Arzt und Patient, indem dem Arzt
eine groRere Kompetenz bezlglich des Willens des Pati-
enten zugesprochen wird als diesem selbst. Es ist in die-
sem Zusammenhang grundsétzlich zu fragen, ob ein
Dokument zu Patientenrechten konsenspflichtig bzw.
konsensfahig ist.

5 Das Dokument ist in einem gemeinsamen Beratungsprozess durch
den AOK-Bundesverband, den Arbeitskreis Gesundheit und Sozia-
les der Datenschutzbeauftragten des Bundes und der Lé&nder, die Ar-
beitsgemeinschaft der Verbraucherverbande, die Bundesérztekam-
mer, die Bundesarbeitsgemeinschaft der PatientInnen-Stellen, das
Bundesministerium fur Gesundheit, die Bundeszahnérztekammer,
die Deutsche Krankenhausgesellschaft, den Deutschen Pflegerat, die
Kassendrztliche Bundesvereinigung, die Notgemeinschaft Medizin-
geschédigte e.V., den Verband der Deutschen Angestelltenkranken-
kassen/Arbeiter-Ersatzkassen-Verband e.V. sowie die beteiligten
L&nder erstellt worden.
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392. Die Gesundheitsministerkonferenz hat jetzt zum
einen ein neues Gutachten zu Patientenrechten in Auftrag
gegeben, in dem besonders ein internationaler Vergleich
vorgenommen werden soll. Daruber hinaus hat sie eine
Arbeitsgruppe unter Beteiligung des Bundes, der Lander,
der Arzte, der Kassen, der Deutschen Krankenhausgesell-
schaft und Patienten- und \Verbraucherschutzorganisatio-
nen eingerichtet, die sich ndher mit dem Thema befassen
soll. Diese Arbeitsgruppe hat kiirzlich einen Bericht vor-
gelegt, in dem neben der Ist-Stands-Analyse die Defizite
beziiglich der Patientenrechte in Deutschland herausgear-
beitet werden. Zur Vertiefung einzelner Themenbereiche
sind drei Untergruppen zur Verbesserung der Transpa-
renz, der institutionellen Verbesserung der Patientenbetei-
ligung und zum Haftungskomplex gebildet worden. Die
Verbesserungsvorschlédge der einzelnen Interessenver-
bénde sollen erfasst und bewertet werden. Entsprechend
ist noch offen, ob die Arbeitsgruppe sich am Ende fir die
Verfassung eines Patientengesetzes ausspricht oder nicht.
Die Alternative bestiinde in der Erstellung einer Patien-
tencharta, die allerdings keine gesetzlich bindende Wir-
kung hat.>*

3.3.2 Internationale Modelle und Erfahrungen

In dem bereits erwahnten Bericht der WHO zum Stand der
Entwicklungen von Patientenrechten werden ausgewahlte
européische Mitgliedstaaten einer der folgenden fiinf
Kategorien zugeordnet:

— Lander mit einem Patientengesetz, das bereits in Kraft
getreten ist,

— La&nder mit einem Patientengesetz, das erst noch vom
Parlament ratifiziert werden muss,

— Lander, in denen ein Patientengesetz vorbereitet wird,
— Lé&nder mit einer Charta der Patientenrechte und

— Lander, in denen Patientenrechte in verschiedene an-
dere Gesetzestexte integriert sind.

Die Tabelle 30 gibt einen Uberblick tiber den derzeitigen
Stand der Entwicklung in Europa, wobei die Kategorien
zwei (Patientengesetz muss noch ratifiziert werden) und
drei (Gesetz wird vorbereitet) zusammengefasst wurden.

Tabelle 30

Patientenrechte in Europa (Stand Oktober 1998)

Gesetz in Kraft Gesetz in Vorbereitung

Dénemark (seit 1998) Estland

Finnland (seit 1992) Georgien
Griechenland (seit 1997) Norwegen

Island (seit 1997) Russische Foderation
Israel (seit 1996) Tirkei

Litauen (seit 1996)
Niederlande (seit 1995)

Weilrussland

Patientenrechte inkorpo- | Patientencharta
riert in verschiedene

Rechtshandlungen

Bulgarien Frankreich
Deutschland Irland
Frankreich @ Portugal
Osterreich Slowakei®

Polen Schweden
Schweden Tschechien ®
Slowakei ¥ Vereinigtes Kdnigreich
Slowenien

Spanien

Tschechien

Ungarn

Usbekistan

3 Lander haben zusitzlich eine Patientencharta.

b Patientencharta existiert, aber nicht auf nationaler Ebene.
Quelle: lliev, D. u. Vienonen, M. (1999)

5 Der deutsche Juristentag 2000 hat sich beispielsweise in Bezug auf
Patientenverfiigungen und Fragen bezlglich der Entscheidung tiber
GesundheitsmalRnahmen bzw. der Einwilligungsfahigkeit von Min-
derjahrigen fir eine gesetzliche Regelung ausgesprochen.
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Wie Tabelle 30 zu entnehmen ist, sind in vielen europa-
ischen Landern Prozesse in Gang gekommen, innerhalb
derer die Problematik der Patientenrechte zu lsen ver-
sucht wird. Die Jahresangaben in der ersten Spalte zeigen
auch, dass diese Bewegungen noch relativ jung sind: In
Finnland mit seinem 1992 verabschiedeten und 1993 in
Kraft getretenen Patientengesetz gibt es bereits erste Er-
fahrungen mit dem Gesetz. 1996 wurde vom Ministerium
fiir Soziales und Gesundheit ein Bericht in Auftrag gege-
ben, der zu dem Schluss kam, dass das Gesetz einen ge-
nerell positiven Einfluss auf das System gezeigt habe, in-
dem es zu einer groReren Bewusstheit unter Patienten
bezuglich ihrer Rechte bei Nutzung des Systems gefiihrt
habe. Dies habe sich wiederum auf die Haltung der Pro-
fessionellen des Gesundheitssystems positiv ausgewirkt.
Bei jiingeren Generationen von Professionellen zeige sich
bereits eine grolere Bereitschaft, das Verhalten Patienten
gegeniber zu verandern. Kritisiert wurde, dass die Pro-
blematik des informed consent zu vage abgehandelt wor-
den sei. Bedarf, sich weiter damit auseinander zu setzen,
gebe es ebenfalls bezuglich des Zugangs zu Informatio-
nen sowie der Selbstbestimmtheit im Behandlungspro-
zess (Lahti, R. 1998).

Ombudsmanner

393. Ein weiterer interessanter Aspekt im finnischen
System der Patientenrechte ist die Ernennung von Patien-
ten-Ombudsmannern in jeder Einrichtung des Gesund-
heitswesens. Die Ombudsmanner sollen Patienten bei
Beschwerden zur Verfligung stehen, jedoch nicht die
Funktion von Anwélten Gbernehmen. Als Schwachpunkt
dieser Regelung wird allerdings kritisiert, dass die Om-
budsmanner gleichzeitig Angestellte der Einrichtung
sind, der gegeniiber sie die Rechte der Patienten vertreten
sollen. Dies schwache ihre Position erheblich (lliev, D.
und Vienonen, M. 1998).%%)

Die Wiener Patientenanwaltschaft

394. Aufgrund eines Wiener Landesgesetzes existiert in
der Stadt Wien seit 1992 die Wiener Patientenanwalt-
schaft fiir Patienten, Arzte und andere Gesundheitsdienste
als unabhéngige und weisungsfreie Einrichtung. Auf-
grund des gesetzlichen Auftrages gehoért zu ihren Tétig-
keiten nicht nur die Bearbeitung von Beschwerden oder
die Erteilung von Auskunften, sondern auch die Priifung
von Anregungen, die Aufklarung von Mangeln oder Miss-
stdnden sowie die Abgabe von Empfehlungen zur Abstel-
lung derselben. Die Zustandigkeit umfasst Krankenhdu-
ser, Pflegeeinrichtungen, Apotheken, Rettungs- und
andere Dienste im Gesundheitsbereich sowie die gesamte
ambulante Versorgung (z.B. durch Arzte, Zahnarzte,
Hebammen, Psychotherapeuten).

% In einem Hamburger Krankenhaus sind jetzt erstmals zwei Sozialar-
beiterinnen hauptamtlich als Vertrauensleute fiir die Vermittlung
zwischen Patienten und Arzten eingestellt worden. Sie sollen zum ei-
nen die Patienten beraten und zum anderen fiir Beschwerden zur Ver-
fugung stehen.

Bedingt durch das bewusst breit angelegte Betatigungs-
feld arbeitet die Wiener Patientenanwaltschaft mit den
verschiedensten Akteuren des Gesundheitswesens zusam-
men, so z. B. mit Sozialversicherungstrégern, mit privaten
Krankenversicherungen, mit den Standesvertretern der
verschiedenen Berufsgruppen, mit der Pharmaindustrie
und samtlichen Selbsthilfegruppen im Gesundheitsbe-
reich. Die Finanzierung erfolgt durch das Land Wien, die
Inanspruchnahme ist kostenlos, allerdings (bt die Wiener
Patientenanwaltschaft nicht die Funktion eines Rechtsan-
waltes aus, kann also niemanden vor Gericht oder bei
Behorden vertreten (Pickl, V. 1997).

Verschuldensunabhéngige Haftung

395. Sowohl in Finnland als auch in Schweden gibt es
das Prinzip der verschuldensunabhéngigen Haftung, in
Schweden existiert bereits seit 20 Jahren ein freiwilliges
Versicherungssystem, bei dem Patienten unabhéngig vom
Schuldnachweis Entschadigungsleistungen beanspruchen
kénnen. Seit 1997 mussen jetzt alle Anbieter von Ge-
sundheitsleistungen eine Pflichtversicherung abschlie-
Ren, die eintritt bei:

— korperlichen und psychischen Schédigungen durch
medizinische Untersuchung, Versorgung und Behand-
lung,

— fehlerhafter Diagnose,

— Fehlern, die durch medizinische Apparate oder un-
sachgeméRe Bedienung hervorgerufen wurden,

— Infektionsiibertragungen,
— falscher Verwendung pharmazeutischer Produkte und
— Unféllen wahrend der Behandlung und des Transportes.

Die langjahrigen Erfahrungen zeigen, dass eine solche
Haftungsregelung nicht zu einem Anstieg der geltend ge-
machten Anspriiche fiihrt, zumal sie nicht den Arzt voll-
standig aus der personlichen Haftung entlasst. Das Modell
arbeitet sehr erfolgreich und hat es den betroffenen Pati-
enten wesentlich erleichtert, finanzielle Entschadigung zu
erlangen (Rynning, E. 1997). Hinzu kommt, dass eine sol-
che Regelung die Arzt-Patient-Beziehung insofern entlas-
tet, als die Frage der Haftung in einem klar umgrenzten
Bereich ausgeklammert wird.

Auf europdischer Ebene beschéftigt sich derzeit der Aus-
schuss ,,Systeme der gesundheitlichen \ersorgung, der
sozialen Sicherheit, der Gesundheitsékonomie und der
pharmazeutischen Industrie* (zugehérig zum standigen
Ausschuss der europdischen Arzte) damit, ein Konzept
fur einen Richtlinienvorschlag zur Weiterentwicklung der
Haftung bei medizinischen Behandlungsschaden zu erar-
beiten. Auch hier wird fiir Europa uber verschuldensun-
abhéngige Haftungsregelungen diskutiert.

Dachverband der Patientenorganisationen

396. Inden Niederlanden wurde ein Nationaler \erband
der Patienten- und Verbraucherorganisationen gegriindet.
Der Verband hat die Aufgabe, die verschiedenen
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Gesichtspunkte der Patienten-, Biirger-, Verbraucher- und
Nutzer-Rolle transparent zu machen und die jeweiligen
Interessen zu vertreten und wird aus Geldern des Ge-
sundheitsministeriums unterstutzt (Dekkers, F. 1997).
Das Modell wird intern insofern kritisiert, als die finanzi-
elle Unterstiitzung nicht so groR ist, dass dadurch wirklich
eine starke und handlungsféhige Interessenvertretung auf
nationaler Ebene aufgebaut werden kann. Hinzu kommt,
dass es durch die staatliche Unterstiitzung eine Bewegung
von oben (top down) ist, bei der vielfach unklar bleiben
muss, inwiefern sie auch ,,von unten® getragen wird.

Rechte von Kindern und Jugendlichen

397. Dasislandische Patientenrecht regelt besonders die
Rechte von Kindern und Jugendlichen. Hier missen die
Informationen bei unter 16-Jahrigen an die Eltern gege-
ben werden, wenngleich auch jingere Kinder ihrem Alter
und Entwicklungsstand entsprechend aufzukléren sind.
Kinder ab 12 Jahren missen bei der Entscheidung tber
die Behandlung einbezogen werden. Das Gesetz legt
ebenfalls fest, dass Kindern unnétige Tests und Prozedu-
ren erspart bleiben sollen und erlaubt Eltern und anderen
nahen Verwandten ausdriicklich die Anwesenheit. Heftig
umstritten sind in diesem Zusammenhang derzeit Plane
der niederlandischen Regierung, Kindern tiber 12 Jahren
auch ohne Zustimmung der Eltern das Recht auf Sterbe-
hilfe zuzuerkennen. Niederlandische Arzte sehen hierin
eine Uberfrachtung der sowieso nicht unproblematischen
Situation terminaler Erkrankungen im Kindes und Jugend-
alter.

Ebenfalls mit den Rechten von Kindern beziiglich ihrer
Gesundheitsversorgung beschaftigt sich der Weltérzte-
bund, ein Zusammenschluss von 72 nationalen Arzteor-
ganisationen. Dieser hat auf seiner 50. Generalversamm-
lung im Oktober 1998 eine Deklaration zu den Rechten
des Kindes auf gesundheitliche Versorgung verabschie-
det. Hierin wird festgestellt, dass auch Kinder keine Ob-
jekte medizinischen Handelns sein durften, sondern dass
ihre Winsche und ihr Willen entsprechend dem Alter und
Reifegrad beriicksichtigt werden sollten. Ausdriicklich
wird das Recht auf Vertraulichkeit betont, wonach die
wahrend einer Konsultation oder Beratung erhaltenen In-
formationen (aufer in begriindeten Ausnahmen) nicht
ohne Zustimmung des Kindes an die Eltern oder gesetzli-
chen Vertreter weitergegeben werden dirfen (BAK).

Bioethik-Konvention

398. Die vom Europarat verfasste und bereits von mehr
als der Halfte der 41 Mitgliedsstaaten unterzeichnete
Bioethik-Konvention befasst sich mit dem Schutz der
Menschenrechte und der Menschenwirde im Hinblick
auf die Anwendung von Biologie und Medizin. Sie ver-
bietet jede Form der Diskriminierung von Menschen auf-
grund ihrer genetischen Erbanlagen und erlaubt Gentests
nur zu medizinischen Zwecken. Medizinische Eingriffe in
das menschliche Erbgut diirfen von Arzten nur dann vor-
genommen werden, wenn es diagnostische, therapeutische
oder vorbeugende Griinde daftir gibt. Ebenso verbietet die
Konvention die Ziichtung von menschlichen Embryonen

nur zu Forschungszwecken, die Organentnahme bei nicht
einwilligungsfahigen Personen (z.B. Kindern oder Be-
hinderten ) sowie den Organhandel. Aufgrund eines 1998
unterzeichneten ersten Zusatzprotokolls ist auBerdem das
Klonen von Menschen verboten.

Die Bioethik-Konvention ist von der Bundesrepublik
Deutschland auf Druck von Arzte- und Patientenverbén-
den bisher nicht unterzeichnet worden, da in einem um-
strittenen Artikel (17) Forschung an nicht einwilligungs-
fahigen Personen, die fir die Betroffenen nicht von
unmittelbarem Nutzen sind, in Ausnahmeféllen zugelas-
sen werden. Vor dem Hintergrund der deutschen Ge-
schichte wird ein strikteres Verbot einer Forschung an
nicht einwilligungsféhigen Personen gefordert.

Rechtsschutz fir nicht entscheidungsfahige Erwach-
sene

399. Im Februar 1999 hat der Europarat Empfehlungen
zu den ,,Grundbeziigen beziiglich des Rechtsschutzes
fir Erwachsene, die nicht entscheidungsfahig sind“ he-
rausgegeben. Diese gliedern sich in Teil I ,,Anwendungs-
bereich®, Teil 1l , Leitsatze”, Teil Il ,,\Verfahrensgrund-
satze“, Teil IV ,Rolle der Vertreter* und Teil V
»Interventionen im Gesundheitsbereich“. Insgesamt ent-
halten die Empfehlungen 28 Grundsétze, die sich zum
Beispiel mit der Achtung der Menschenrechte (Grund-
satz 1), der hochstmdglichen Bewahrung der Entschei-
dungsfahigkeit (Grundsatz 3), dem Vorrang der Interessen
und des Wohls der betroffenen Person (Grundsatz 8), der
Achtung der Wiinsche und Gefiihle der betroffenen Per-
son (Grundsatz 9), der Einleitung und Durchfiihrung von
Verfahren (Grundsétze 11 bis 17), der Kontrolle der von
Rechts wegen (bertragenen Befugnisse (Grundsatz 18)
und der Einwilligung zu Gesundheitsmalinahmen
(Grundsatz 22 und 23) befassen.

An den Empfehlungen wird besonders von Behinderten-
verbénden kritisiert, sie seien zu ,,weich* bzw. zu ,,vage*
formuliert. Dies unterscheide sie von der wesentlich prag-
nanteren Fassung des Gesetzes Uber die Betreuung voll-
jahriger Personen (z.B. 88 1896 ff. BGB). Andererseits
wird aber auch gelobt, dass sie Hinweise und Anregungen
enthielten, die fur die rechtspolitische Diskussion in
Deutschland von Bedeutung seien, so z.B. in der Frage
der Vertretung und Unterstlitzung der nicht entschei-
dungsféhigen Erwachsenen, die durch zu schaffende oder
zu unterstutzende Organe und Vereine gewahrleistet wer-
den konnte. Dies konne die Aufforderung darstellen, in
Deutschland ein flachendeckendes Netz von Betreuungs-
vereinen zu schaffen, um die zum Teil wieder zuneh-
mende Zahl von Mehrfachbetreuungen durch Rechtsan-
walte wieder abzubauen.

Von der WHO sind bereits in der Vergangenheit Impulse
fir die Gestaltung insbesondere der Primérversorgung
und fir die Forderung der Partizipation ausgegangen
(z. B.Ottawa-Charta). Zwar verfuigen derartige Organisa-
tionen nicht tber die Mdglichkeit, bindende Entscheidun-
gen zu treffen, jedoch bieten sie eine Grundlage fur das
koordinierte Vorgehen in unterschiedlichen Landern und
Gesundheitssystemen.
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3.4 Zusammenfassung und Empfehlungen

400. Nutzer des gesundheitlichen Versorgungssystems
lassen sich entsprechend der gewéhlten Perspektive un-
terschiedlich gruppieren. ,,Birger”, ,,\Versicherte* und
»Patienten* représentieren eine Unterscheidung nach In-
teressenlagen, die Begriffe ,,Kunde* und ,,Konsument®
orientieren sich eher an 6konomischen Aspekten der Ge-
sundheitsversorgung.

401. Der Rat erkennt in Kompetenz und Partizipation
die Schlusselqualitaten des Nutzers, die einen wesentli-
chen Einfluss auf Prozess und Ergebnisqualitdt der Leis-
tungen und Wirtschaftlichkeit des gesamten Systems aus-
Uben. Daraus folgt, dass zum einen vorhandene
Kompetenzen besser genutzt werden missen, und dass
zum anderen das Nutzerverhalten durch einen Ausbau der
Kompetenzen und durch mehr Partizipation zu verbessern
ist.

402. Die Rolle der Patienten ist im Wandel begriffen.
Waren sie in der Vergangenheit vor allem diejenigen, die
sich auf die Firsorge, die Bedarfsgerechtigkeit und die
Qualitat der Entscheidungen anderer verlassen wollten
oder mussten, kdnnten sie zukinftig eine Rolle als eigen-
stdndige ,,dritte Kraft“ im Gesundheitswesen (berneh-
men. Hiervon geht ein wachsender Einfluss auf die Ziel-
orientierung, die Prozesse und die Strukturen des Ver -
sorgungssystems aus. Bei der zukiinftigen Bewertung ei-
nes Gesundheitswesens wird die Frage, inwieweit eine
aktive mitgestaltende Rolle von Birgern, Versicherten
und Patienten verwirklicht ist, an Bedeutung gewinnen.
Bislang ist die Starkung der Rolle des Konsumenten im
Gesundheitswesen zwar rhetorisch vorgetragen, aber
kaum angemessen entwickelt worden.

403. Der Nutzer kann nur bedingt in der Rolle eines
Kunden gesehen werden kann, der eigenverantwortlich
Entscheidungen trifft und Wahlmdglichkeiten nutzt. Je
weiter sich der Nutzer auf dem Kontinuum zwischen Ge-
sundheit und Krankheit in Richtung Krankheit oder Pfle-
gebedurftigkeit bewegt, desto eher tritt die Fahigkeit zu
rationalen Entscheidungen in den Hintergrund und wird
uberlagert durch Unsicherheit, Angste sowie dem
Wunsch und Bedarf nach Hilfe, Fiirsorge und Betreuung.

404. Die Steigerung der Nutzerkompetenz hat bei den
umweltbedingten Voraussetzungen anzusetzen, wie z. B.
bei der sozialen und institutionellen Unterstiitzung (z. B.
Selbsthilfegruppen), ebenso bei edukativen Faktoren und
rechtlichen Rahmenbedingungen.

Auf allen Ebenen des Gesundheitssystems ist eine der
zentralen Voraussetzungen von Partizipation und Nutzer-
kompetenz die Weitergabe bzw. der Erhalt von Informa-
tion. Sie ist derzeit sowohl in Bezug auf Medizin und Ge-
sundheitswesen insgesamt, als auch in der unmittelbaren
Begegnung zwischen Nutzer und dem Leistungserbringer
(insbesondere Patient und Arzt) unzureichend. Dies gilt
trotz des straf- und zivilrechtlich gegebenen Aufklarungs-
gebots. Die Kommunikation ist noch haufig gepragt von
dem traditionellen Muster einer paternalistischen Arzt-
Patienten-Beziehung. Eine fundierte, im wirklichen Sinne

aufklarende Information, die Vor- und Nachteile eines
Verfahrens, aber auch von Versorgungsstrukturen und al-
ternativen Modellen thematisiert und dem Nutzer der
Dienstleistung Entscheidungsgrundlagen bietet, ist aber
\Voraussetzung fur mehr Autonomie der Patienten und
partnerschaftliche Entscheidungen von Arzten und Pati-
enten.

405. Angesichts der gegenwartigen Defizite empfiehlt
der Rat:

— Eine obligatorische Einbeziehung des Patienten in alle
arztlichen, ihn betreffenden Entscheidungen. Dabei
sind Vor- und Nachteile und der konkrete Nutzen ge-
planter, aber auch erwdgenswerter alternativer MaR-
nahmen so zu verdeutlichen, dass ihm eine eigenstan-
dige Entscheidung fir oder auch gegen anstehende
medizinische Interventionen méglich ist, es sei denn er
winscht dies nicht oder ist zu einer Mitwirkung an der
Entscheidung nicht in der Lage.

— Eine generelle Auflage, wonach alle patientenbezoge-
nen Dokumentationen, die fur den Besitz des Nutzers
gedacht sind, wie z. B. Impfpésse, Mitterpass, Doku-
mente, Beipackzettel, Vorsorgebiicher usw. so abge-
fasst werden, dass sie fiir den Laien verstandlich sind.
Dies gilt flr alle professionellen Gesundheitsdienst-
leister (Arzte, Pflegeorganisationen, Kassen).

— Ausbau und Optimierung der vorhandenen Ansatze der
Krankenkassen zur Versicherteninformation, Auf-
klarung, Beratung und Schulung. Dazu sollten die Kas-
sen alle Mdglichkeiten moderner Kommunikation nut-
zen und zielgruppenorientierte  Informationen
weitergeben. Zielgruppenorientiert bedeutet in diesem
Zusammenhang, die Informationsweitergabe jeweils
angemessen fr Nutzergruppen mit unterschiedlichem
kulturellen und sozio6konomischem Hintergrund,
Sprache, Alter sowie Geschlecht zu gestalten. Gleich-
sinnig gelten diese Anforderungen fir die gesundheit-
liche Beratung durch Verbraucherorganisationen (vgl.
8 65 SGB V) und vergleichbare Einrichtungen (z.B.
»Hotlines®).

406. Zur Entlastung des Gesundheitswesens und zur
Verbesserung der Gesundheitsergebnisse ist hinsichtlich
der Nutzerkompetenz zu fordern, dass bei allen chroni-
schen Krankheiten Schulungskonzepte (vgl. § 43 SGB V)
mit dem Ziel der Ubernahme von Selbstverantwortung
und eigenem Krankheitsmanagement durch den Patienten
sowie Konzepte zur Schulung Angehdriger einzusetzen
und zugleich als fester Bestandteil in den \Versorgungs-
prozess zu integrieren sind.

407. Neben einer verbesserten Information sieht der Rat
in einer erheblich erweiterten, neu zu konzipierenden Par-
tizipation das zweite wesentliche Element der Optimie-
rung des Nutzerverhaltens. Die Verbesserung der Partizi-
pation des Nutzers ist ein kontinuierlicher Prozess. Dies
setzt voraus, dass Partizipation jenseits einer Theorie-
debatte konkret umgesetzt wird, wozu der Rat nach-
driicklich auffordert. Der Rat sieht vordringlichen Ent-
wicklungs- und Umsetzungshedarf bei Modellen der
Verfahrensbeteiligung, d. h. dem Recht auf Anhérung und



Deutscher Bundestag — 14. Wahlperiode

-175-

Drucksache 14/5660

Stellungnahmen, sowie bei Modellen der Beratungsbetei-
ligung. Dazu sollten entsprechende Modellvorhaben ge-
fordert werden, die einer sorgfaltigen Evaluation bediirf-
ten. Fir eine Entscheidungsbeteiligung im Sinne eines
Stimmrechts sind die rechtlichen Voraussetzungen, Kom-
petenzen und Aufgaben vielfach noch zu kléren.

Der Rat empfiehlt bei der Partizipationsdebatte bewdhrte
auslandische Modelle und Erfahrungen auf ihre Uber-
tragbarkeit hin zu Oberprifen und einer breiten Diskus-
sion zuganglich zu machen.

408. Gerade die neuen Mdglichkeiten der Gestaltung
von Vertrdgen der so genannten integrierten (gelenkten)
Versorgung nach 88 140a ff. SGB V oder die Gestaltung
von Modellversuchen nach 88 63 ff. SGB V — und hier
nicht zuletzt bei krankheits- oder problemgruppenbezo-
genen Projekten — bieten die Chance, eine direkte Beteili-
gung von Nutzern zu realisieren. Dies sollte nach Ansicht
des Rates aufgrund der unter Umsténden erheblichen Be-
deutung fiir Anderungen der regionalen Versorgungsfor-
men und Strukturen fur die Blrger besonders auf regio-
naler und lokaler Ebene genutzt werden.

409. Staat und parastaatliche Institutionen sollten eine
grolRere Bereitschaft zeigen, dem Nutzer mehr direkte
Mitspracherechte einzurdumen. Dazu gehort eine ange-
messene Beteiligung von Betroffenen in wichtigen Bera-
tungsgremien, z.B. den Bundesausschiissen der Arzte
und Krankenkassen oder sonstigen geeigneten Gremien
der Sozialversicherung (z. B. der Qualitatssicherung oder
bei der Aufstellung von Hilfsmittellisten) einschlielich
der Medizinischen Dienste (z. B. bei Verfahren der Pfle-
geeinstufung).

410. Auch inanderen Institutionen des Gesundheitssys-
tems (Krankenhduser, Altenheime etc.) sind die Struktu-
ren der Partizipation von Nutzern noch rudimentér. Der
Rat empfiehlt, aus den Erfahrungen mit Heimbeiraten in
den Alters- und Pflegeheimen oder mit Patientenvertre-
tern in den Krankenh&usern Konsequenzen fur den Auf-
bau von Strukturen der Teilhabe und Mitsprache von
Laien in den Einrichtungen des Gesundheitswesens zu
ziehen.

411. Anabschétzbaren Folgen und Chancen einer Kom-
petenzerhéhung und eines Partizipationsfortschritts, die
noch einmal deren systempragende Wirkungen hervorhe-
ben, kénnten sich ergeben:

— Das System wird insgesamt transparenter.

— Es wird die Chance fiir eine Offnung des Systems und
seiner Dienstleistungen geschaffen in Richtung auf
eine gesellschaftliche Diskussion Uber Ziele und Mdg-
lichkeiten, die Uber die traditionelle Expertendiskus-
sion hinausgeht.

— In der Bevolkerung entsteht ein erhéhtes Gesundheits-
bewusstsein, das sich in erhdhter Eigenverantwortung,

in einem verbesserten Gesundheitsverhalten und ei-
nem adaquateren Nutzerverhalten zeigt.

— Es kénnte zu einer erwiinschten (oder unerwiinschten)
Verlagerung von Gesundheitsleistungen in den Selbst-
behandlungsbereich kommen (z. B. familiére Leistung
bei Pflege, Selbstbehandlung bei leichten Erkrankun-
gen).

— Der Bedarf an Reformen im Gesundheitswesen wird
schneller erkennbar, und Reformen kénnen sich — mehr
als bisher von der Patientensicht ausgehend — ,,von un-
ten nach oben* entwickeln.

— Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitat der medizini-
schen Versorgung werden stimuliert und verbessern
sich in Richtung auf von Nutzern mitdefinierte Qua-
litdtsziele der medizinischen Versorgung.

— Eine Nutzerorientierung seitens der Leistungserbrin-
ger erzwingt eine stdrkere Individualisierung der Be-
handlung und erdffnet damit Spielrdume fir eine
flexiblere, an Patientenprioritdten orientierte Aus-
schopfung medizinischer Mdglichkeiten. Dies kann
sich letztendlich auch in einer Verbesserung der Ver-
sorgungsqualitdt und einer Kostenoptimierung aus-
driicken.

— Die Einbeziehung des Patienten bzw. die Delegation
medizinischer Entscheidungen letztlich an den Patien-
ten selbst erzwingt in einem bisher nicht gekannten
Ausmall eine kritische Reflexion medizinischer Be-
handlungskonzepte seitens der Leistungserbringer. Sie
mussen stets in ausreichendem Mal3e einschldgige, ak-
tualisierte Informationen zu jeweiligen Gesundheits-
problemen vorhalten kénnen.

— Patienten sind besser vor Fehlbehandlung, bedingt
durch Fehlsteuerungen im Gesundheitssystem (z.B.
konkurrenzbedingte Uberversorgung oder budgetbe-
dingte Unterversorgung), geschiitzt.

412. Um die derzeitig komplexe rechtliche Situation fir
die Patienten in einfacher Weise identifizierbar zu ma-
chen, empfiehlt der Rat, die bislang in unterschiedlichen
Gesetzestexten verstreute Patientenrechte in einem Pati-
entenrechte-Gesetz zusammenzufassen. Dabei sollte die
Rechtsangleichung an europdisches Recht beruicksichtigt
werden. In diesem Gesetz sollten auch die Aspekte, in de-
nen eine besondere Bedarfslage entstanden ist, z. B. be-
zglich der Patiententestamente und -verfiigungen, gere-
gelt werden.

Auch eine Zusammenfassung und Fortentwicklung des
Haftungsrechtes sollte erfolgen. Dabei sollte auch gepruft
werden, ob eine verschuldensunabhéngige, d. h. schadens-
orientierte Versicherung mit einer verschuldensunabhén-
gigen Haftung nach skandinavischem Vorbild in Deutsch-
land eingefiuihrt werden sollte.
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