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Gesundheitsberichterstattung des Bundes

Die Gesundheitsberichterstattung des Bundes
(GBE) liefert daten- und indikatorengestiitzte
Beschreibungen und Analysen zu allen Bereichen
des Gesundheitswesens.

Rahmenbedingungen
des Gesundheitswesens

Gesundheitliche Lage

7 7

Gesundheits- Gesundheits-
verhaltenund | <> | probleme,
-gefihrdung Krankheiten

7 7

Leistungen und Inanspruchnahme

7 7

Ausgaben,
Kosten und
Finanzierung

Ressourcen der
Gesundheits- | <>
versorgung

Als dynamisches und in stindiger Aktualisierung
begriffenes System bietet die Gesundheitsbericht-
erstattung des Bundes die Informationen zu den
Themenfeldern in Form sich erginzender und
aufeinander beziehender Produkte an:

» Themenhefte der Gesundheitsberichterstattung
des Bundes
» In den Themenheften werden spezifische
Informationen zum Gesundheitszustand der
Bevilkerung und zum Gesundheitssystem
handlungsorientiert und tibersichtlich pra-
sentiert. Jedes Themenheft lisst sich einem
der GBE-Themenfelder zuordnen; der innere
Aufbau folgt ebenfalls der Struktur der The-
menfelder. Somit bieten die Themenfelder
der GBE sowohl den Rahmen als auch die
Gliederung fiir die Einzelhefte. Inhaltlich
zusammengehorende Themen konnen ge-

biindelt und gemeinsam herausgegeben
werden. Die fortlaufende Erscheinungsweise
gewihrleistet Aktualitit. Die Autorinnen und
Autoren sind ausgewiesene Expertinnen und
Experten aus dem jeweiligen Bereich.
www.rki.de

» Informationssystem der Gesundheitsbericht-
erstattung des Bundes
» Das Informationssystem der Gesundheits-
berichterstattung des Bundes liefert als
Online-Datenbank schnell, kompakt und
transparent gesundheitsrelevante Informa-
tionen zu allen Themenfeldern der Gesund-
heitsberichterstattung. Die Informationen
werden in Form von individuell gestaltbaren
Tabellen, iibersichtlichen Grafiken, ver-
stindlichen Texten und prizisen Definiti-
onen bereitgestellt und kénnen herunter-
geladen werden. Das System wird stindig
ausgebaut. Derzeit sind aktuelle Informati-
onen aus iiber 1oo Datenquellen abrufbar.
Zusitzlich konnen iiber dieses System die
GBE-Themenhefte und die Inhalte aus dem
Gesundheitsbericht fiir Deutschland (Hrsg.
Statistisches Bundesamt, Stuttgart, 1998)
abgerufen werden.
www.gbe-bund.de

» Schwerpunktberichte
» In den Schwerpunktberichten werden spe-
zielle Themen der Gesundheit und des Ge-
sundheitssystems detailliert und umfassend
beschrieben.

Die Aussagen der Gesundheitsberichterstattung
des Bundes beziehen sich auf die nationale,
bundesweite Ebene und haben eine Referenz-
funktion fiir die Gesundheitsberichterstattung der
Linder. Auf diese Weise stellt die GBE des Bundes
eine fachliche Grundlage fuir politische Entschei-
dungen bereit und bietet allen Interessierten eine
datengestiitzte Informationsgrundlage. Dartiber
hinaus dient sie der Erfolgskontrolle durchge-
fuhrter Mafinahmen und trigt zur Entwicklung
und Evaluierung von Gesundheitszielen bei.
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Der Leser- und Nutzerkreis der GBE-Produk-
te ist breit gefichert: Angesprochen sind Gesund-
heitspolitikerinnen und -politiker, Expertinnen
und Experten in wissenschaftlichen Forschungs-
einrichtungen und die Fachoffentlichkeit. Zur
Zielgruppe gehoren auch Biirgerinnen und Biir-
ger, Patientinnen und Patienten, Verbrauche-
rinnen und Verbraucher und ihre jeweiligen Ver-
binde.

Das vorliegende Heft 32 der Gesundheits-
berichterstattung des Bundes »Biirger- und Pati-
entenorientierung im Gesundheitswesen« lisst
sich folgendermafien in das Gesamtspektrum der
Themenfelder einordnen:
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Bislang sind folgende Themenhefte der GBE
erschienen:
Heft 1 »Schutzimpfungen«

Heft

Heft 2 »Sterbebegleitung«
Heft 3 »Gesundheitsprobleme bei Fernreisen«
Heft 4 »Armut bei Kindern und Jugendlichen«
Heft 5 »Medizinische Behandlungsfehler«
Heft 6 »Lebensmittelbedingte Erkrankungen«
Heft 7 »Chronische Schmerzen«
Heft 8 »Nosokomiale Infektionen«

9

»Inanspruchnahme alternativer
Methoden in der Medizin«

Heft 10 »Gesundheit im Alter«

Heft 11 »Schuppenflechte«

Heft 12 »Dekubitus«

Heft 13 »Arbeitslosigkeit und Gesundheit«

Heft 14 »Gesundheit alleinerziehender Miitter
und Viter«

Heft 15 »Hepatitis C«

Heft 16 »Ubergewicht und Adipositas«

Heft 17 »Organtransplantation und Organspende«

Heft 18 »Neu und vermehrt auftretende Infek-
tionskrankheiten«

Heft 19 »Heimtierhaltung — Chancen und
Risiken fiir die Gesundheit«

Heft 20 »Ungewollte Kinderlosigkeit«

Heft 21 »Angststérungen«

Heft 22 »Hautkrebs«

Heft 23 »Selbsthilfe im Gesundheitsbereich«

Heft 24 »Diabetes mellitus«

Heft 25 »Brustkrebs

Heft 26 »Korperliche Aktivitat«

Heft 277 »Schlafstérungen

Heft 28 »Altersdemenz«

Heft 29 »Horstérungen und Tinnitus«

Heft 30 »Gesundheitsbedingte Frithberentung«

Heft 31 »HIV und AIDS«

—

Schwerpunktberichte der GBE

» Gesundheit von Kindern und Jugendlichen

» Pflege

» Gesundheit von Frauen und Minnern im mitt-
leren Lebensalter

Adressen:

Robert Koch-Institut
Gesundheitsberichterstattung
Postfach 650261

13302 Berlin

Tel.: 018 88. 754 — 34 0O

Fax: 018 88. 754 — 3513
gbe@rki.de

www.rki.de

Statistisches Bundesamt

Zweigstelle Bonn

Informations- und Dokumentationszentrum
Gesundheitsdaten

Graurheindorfer Strafle 198

53117 Bonn

Tel.: 018 88. 644-8121

Fax: 018 88. 644-8996

gbe-bund @destatis.de

www.gbe-bund.de
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Biirger- und Patientenorientierung

im Gesundheitswesen

Einleitung

Die Orientierung gesundheitlicher Versorgung
an den Interessen von Patientinnen und Patien-
ten, von Versicherten sowie von Biirgerinnen und
Biirgern — zusammenfassend als Nutzer des Ge-
sundheitswesens bezeichnet — wird seit Anfang
der 199oer Jahre nicht nur national, sondern in-
ternational von unterschiedlichen Akteuren zu-
nehmend angemahnt. Damit verbunden ist die
Vorstellung, durch mehr Unterstiitzung, Partizi-
pation, Information und Integration der Betroffe-
nen Fehlentwicklungen im Gesundheitssystem zu
korrigieren, gesundheitliche Versorgung an den
Bediirfnissen der Betroffenen auszurichten, Pri-
ferenzen und Qualititsmafistibe der Patientinnen
und Patienten zu berticksichtigen und schlieflich
die Akzeptanz von Gesundheitszielsetzungen und
Gestaltungsentscheidungen in der Bevolkerung
zu erhéhen [1, 2, 3).

Die Vorstellung, wie Biirger, Versicherte und
Patienten im Gesundheitssystem agieren konnen,
hat sich im Zeitverlauf deutlich geindert. Patien-
tinnen und Patienten sind nicht mehr nur passiv
Leidende, die die Fiirsorge und Hilfe der drztlichen
und pflegerischen Professionen unhinterfragt in
Anspruch nehmen, sondern werden zu aktiven
Partnerinnen und Partnern, in manchen Fillen
zu Kunden und schlieflich zu Bewertern der Ge-
sundheitsversorgung. Versicherte wollen Einfluss
auf das Spektrum der finanzierten Leistungen
in der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV)
nehmen, und Biirger und Biirgerinnen schlief3-
lich engagieren sich im Rahmen biirgerschaft-
lichen Engagements fiir eine Verbesserung der
gesundheitlichen Versorgung vor Ort sowie fiir ge-
sundheitsfordernde Lebens- und Arbeitsbedingun-
gen. Unbestritten ist, dass die skizzierte Biirger-
und Patientenorientierung als neue Option lingst
nicht auf allen Ebenen des Versorgungssystems
realisiert ist, zudem sind nicht alle Beteiligten
— Betroffene ebenso wenig wie Professionelle — in
der Lage und willens, sich auf neue Rollen und
damit auch auf neue Formen der Ubernahme von
Verantwortung einzulassen. Hinzu kommt, dass

es bislang noch keine verldsslichen Daten darii-
ber gibt, ob mehr Beteiligung tatsichlich zu einer
besseren Verteilung von Gesundheitsgiitern und
zu einer besseren Gesundheitsversorgung fiihrt.

Das Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG)
hatin den vergangenen Jahren mit Unterstiitzung
der Selbstverwaltungsorgane (Krankenkassen,
(Zahn-) Arztekammern, kassen(zahn)irztliche
Vereinigungen, Krankenhausgesellschaften)
politisch-rechtliche Rahmenbedingungen fiir
mehr Biirger- und Patientenorientierung im Ge-
sundheitswesen geschaffen, unter anderem die
Verankerung einer Beratungsbeteiligung von Pa-
tientenvertretern und -vertreterinnen in Entschei-
dungsgremien des Gesundheitswesens, die Etab-
lierung einer Patientenbeauftragten, die Stirkung
der Patientenrechte und die Férderung von un-
abhingigen Einrichtungen der Verbraucher- und
Patientenberatung. Gesteuert wird der Prozess
durch die finanzielle Férderung von Initiativen,
Programmen und Projekten. Dazu gehoren zum
Beispiel der Férderschwerpunkt »Patient als Part-
ner im medizinischen Entscheidungsprozess«
oder die Stirkung der Patientenrolle im Rahmen
des nationalen Programms »gesundheitsziele.de«
4, 12].

Wie sich die derzeitige Situation der Nutzer
im deutschen Gesundheitswesen gestaltet, wie
weit sich neue Rollenvorstellungen im Sinne von
mehr Mitbestimmung und mehr Ubernahme von
Verantwortung bereits verbreitet haben, welche
gesundheitspolitischen Entscheidungsspielriume
fiir Patientenvertreterinnen und Patientenvertreter
entstanden sind und welche Unterstiitzung sich
die Betroffenen wiinschen, ist Gegenstand des vor-
liegenden Themenheftes der Gesundheitsbericht-
erstattung des Bundes. Dabei wird die Biirger- und
Patientenorientierung auf den unterschiedlichen
Organisationsebenen betrachtet — der Makroebene
mit dem Blick auf gesellschaftspolitische Entwick-
lungen und gesetzliche Rahmenbedingungen,
der Mesoebene mit dem Focus auf Institutionen
und Verbinde und schliefllich der Mikroebene
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unter Betrachtung der Beziehungen zwischen
Professionellen und Patienten. Basis sind wis-
senschaftliche Studien, Literaturrecherchen und
reprisentative Bevolkerungsbefragungen. Zudem
flieBen die Ergebnisse der Studie »Selbsthilfe
— Kooperation und Beteiligung in Deutschland«
(SeKBD), die im Sommer 2003 vor Inkrafttreten
des Gesundheitsmodernisierungsgesetzes im Sin-
ne einer »Status-Quo-Erhebung« durchgefiihrt
wurde, in das Themenhetft ein [5].

Biirger- und Patientenorientierung auf
der Makroebene — gesellschaftspolitische
Entwicklungen und gesetzliche Rahmen-
bedingungen

Biirgerinnen und Biirger sollen zukiinftig mehr
als bisher die Gesundheitsversorgung mitgestal-
ten kénnen. Im Rahmen von gesundheitspoliti-
schen Lenkungsprozessen bezieht sich Biirgerbe-
teiligung im Gesundheitswesen auf die kollektive
Einbeziehung von Biirger-, Versicherten- und Pati-
enteninteressen durch individuelle oder gruppen-
bezogene Reprisentanz in diversen Planungs- und
Entscheidungsgremien im Gesundheitswesen.
Dabei kann zwischen Beteiligung durch Ein-
bringen der Biirgermeinungen tiber Umfragen
(Stufe1), Beteiligung durch Anhérungen oder
Stellungnahmen (Stufe2), Beteiligung an Bera-
tungen (Stufe3) und schlieflich Stimmrecht bei
Entscheidungen (Stufe 4) unterschieden werden
[6]. Gesundheitspolitisch wurde die Diskussion
in Deutschland durch eine Entschlieung der Ge-
sundheitsministerkonferenz der Linder (GMK)
1996 und der 7. Landesgesundheitskonferenz
Nordrhein-Westfalen im Jahr 1998 mit Empfeh-
lungen zur Umsetzung von mehr Biirgerbeteili-
gung angestofien. Der Sachverstindigenrat fiir
die Konzertierte Aktion im Gesundheitswesen hat
sich in den letzten Jahren mehrfach fiir mehr Biir-
ger- und Patientenorientierung ausgesprochen
[1, 2]. Diverse Gutachten [3, 7] und reprisenta-
tive Bevolkerungsumfragen unterstrichen diese
Forderung ebenso wie die Interessenverbinde der
Verbraucher und Patienten [8]. So zeigt auch die
SeKBD-Studie, dass 80 % der Vertreterinnen und
Vertreter der Selbsthilfe Mitbestimmung und Par-

tizipation fordern, und dabei vor allem bei politi-
schen Entscheidungen (52,5%), Entscheidungen
der Krankenkassen (27,4 %) und zu allen Fragen
der Gesundheits- und Sozialversorgung (26,7 %)
gehort werden wollen [5].

Gesetzliche Grundlagen der Biirger- und Patien-
tenbeteiligung

Im Gesetz zur Modernisierung der gesetzlichen
Krankenversicherung — GKV-Modernisierungs-
gesetz (GMG) vom 14. November 2003 (BGBI. I
S. 2190) wurde mit Wirkung vom 1. Januar 2004
erstmals die Position einer Patientenbeauftragten
festgeschrieben, die auf Bundesebene die Rechte
der Patientinnen und Patienten vertreten und de-
ren Gewicht im politischen Entscheidungsprozess
erhohen soll (http://www.patientenbeauftragte]
He)). Somit haben Patientinnen und Patienten
eine zentrale Anlaufstelle, gleichzeitig wurde mit
der Position die Vertretung von Patienteninteres-
sen im politischen Raum, in Gremien und in der
Offentlichkeit geschaffen.

Mit dem GMG 2003 erfolgte ebenfalls zum
ersten Mal die gesetzliche Verankerung eines
Mitberatungsrechts fiir Patientenvertreter (§140f
SGBYV). Darin ist festgelegt, dass Patienten- und
Verbraucherverbinde sowie Selbsthilfeorganisa-
tionen mit beratender Stimme an Entscheidun-
gen des Gemeinsamen Bundesausschusses ({91
SGBYV) beteiligt werden. Das Gremium, das sich
aus Vertretern von Arzten und Arztinnen, Kran-
kenkassen und Krankenhiusern zusammensetzt,
legt fest, welche Behandlungs- und Diagnoseme-
thoden in den Leistungskatalog der gesetzlichen
Kassen aufgenommen und von ihnen finanziert
werden (91 SGBYV). Dariiber hinaus werden
Vertreter der Patientinnen und Patienten in die
Beratungsprozesse des Beirates der Arbeitsge-
meinschaft fur Aufgaben der Datentransparenz
(§303b SGBYV), der Landesausschiisse (§go
SGBV) sowie der Zulassungsausschiisse ({96
SGBV) und Berufungsausschiisse (§97 SGBV)
— bei Ermichtigungen und Sonderzulassungen
— einbezogen. Zudem sind sie bei der Anderung,
Neufassung oder Aufhebung von Rahmenemp-
fehlungen, Empfehlungen und Richtlinien der
Spitzenverbinde der Krankenkassen, des Hilfs-
mittelverzeichnisses und bei der Bestimmung der
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Festbetragsgruppen und der Festbetrige zu betei-
ligen (siehe Tabelle 1 und 2).

Die Verordnung zur Beteiligung von Pa-
tientinnen und Patienten in der Gesetzlichen
Krankenversicherung vom 19.Dezember 2003
(Patientenbeteiligungsverordnung) regelt, welche

Tabelle 1

Voraussetzungen Verbinde und Organisationen
erfiillen miissen, um als Sprachrohr fiir Patienten
und Biirger im Rahmen der Beteiligung nach §140f
SGBYV zu fungieren. Gegenwirtig sind folgende
Verbinde und Organisationen fiir die Patientenbe-
teiligung benannt: der Deutsche Behindertenrat,

Kontinuierliche Beteiligung von Patientenvertretern und -vertreterinnen in
unterschiedlichen Gremien des deutschen Gesundheitswesens

Gremium Anhérung Beratung  Entscheidung
1 1 1
BMG Deutsches Forum Privention ]
1
BMG/GVG gesundheitsziele.de ™
1
BMG Kommission Off Label Use n
1
DIMDI HTA-Kuratorium ™1
1
RKI GBE-Kommission ]
1
BfARM Stufenplanverfahren § 63 AMG n
1
BfR Giftkommission ChemG n
1
IfA IfA Positivliste ™
1
Liander Gesundheitskonferenzen ™
1
Gemeinsame Selbstverwaltung ~ Gemeinsamer Bundesausschuss § 91 ™
der Arzte und Krankenkassen SGBV
1
auf Bundesebene Beirat der Arbeitsgemeinschaft fur n
Aufgaben der Datentransparenz §
303b SGBV ,
Gemeinsame Selbstverwaltung ~ Landesausschiisse § go SGB V
der Arzte und Krankenkassen - !
auf Landesebene Zulassungsausschtisse § 96 SGB V u |
Berufungsausschiisse § 97 SGB V
1
Bundesirztekammer Patientenforum n
1
Landesirztekammern, Ethikkommissionen (m)
Forschungseinrichtungen
1
Landesirztekammern Gutachter-/Schlichtungsstellen (m)
1
Gematik Beirat
1
IQWiG Kuratorium n |
W = bereits voll oder (m) = zum Teil existierende Beteiligungsméglichkeiten
BMG Bundesministerium fiir Gesundheit
DIMDI  Deutsches Institut fiir Medizinische Dokumentation und Information
HTA Health Technology Assessment
RKI Robert Koch-Institut
GBE Gesundheitsberichterstattung
BfARM  Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Medizinprodukte
AMG Arzneimittelgesetz
BfR Bundesinstitut fiir Risikobewertung
ChemG Chemikaliengesetz
IfA Institut fiir die Arzneimittelverordnung in der gesetzlichen Krankenversicherung
IQWIG  Institut fiir Qualitit und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen

Gematik Gesellschaft fiir Telematikanwendungen der Gesundheitskarte mbH
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der Verbraucherzentrale Bundesverband e.V., die
Bundesarbeitsgemeinschaft der PatientInnenstel-
len und die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfegruppen e.V. (DAG SHG e.V.).

Diese qualitativ neuen Schritte haben einen
Beteiligungsprozess in Gang gesetzt, der von
der Patientenbeauftragten der Bundesregierung
gemeinsam mit Patienten-, Selbsthilfe- und Ver-
braucherorganisationen begleitet und weiter vo-
rangebracht wird. Wie sich die Beteiligung von
Patientenvertretern und -vertreterinnen auf die
Arbeit in den Gremien, auf die Verfahren und
Ergebnisse insgesamt auswirkt, lisst sich zurzeit
nicht abschlieRend einschitzen. AuRerungen aller
Beteiligten im Gemeinsamen Bundesausschuss
(GBA) machen deutlich, dass dort die Beteili-
gungsrechte angenommen und die Interessen von

Tabelle 2

Patientinnen und Patienten in die Entscheidungen
des GBA einbezogen werden. Die Vertreterinnen
und Vertreter von Patienten berichten, dass eine
grofe Chance besteht, die Entscheidungsprozesse
der einzelnen Besetzungen des GBA im Sinne der
Patientinnen und Patienten zu beeinflussen. Aller-
dings sind sie nach eigenen Angaben gegenwirtig
weder personell noch finanziell ausreichend fiir
die Ausschussarbeit ausgestattet, mit daraus im
Vergleich zu den anderen Akteuren resultieren-
den schlechteren Vorbereitungsmoglichkeiten
und schlechteren Beteiligungsbedingungen [9].
Eine systematische Evaluation der neuen Betei-
ligungsform ist in Vorbereitung. Auf der Landes-
ebene stoft die Patientenbeteiligung insbesonde-
re bei den Kassenirztlichen Vereinigungen auf
erhebliche Akzeptanzprobleme.

Ad-hoc-Beteiligung von Patientenvertretern und -vertreterinnen iiber Anhérungen,
Stellungnahmen und Beratungen zu unterschiedlichen Aspekten der Versorgung

Institution

vertreter gehort werden

Vereinbarungen und Bestimmungen, bei deren Ande-
rungen, Neufassungen oder Aufhebungen Patienten-

Anhérung/
Stellungnahme

Beratung  Entscheidung

Bundestag diverse

Ministerien diverse

Spitzenverbin-  Selbsthilfeférderung § 20 (4)

de der Kran-

kenkassen kungen (Gruppenprophylaxe) § 21 (2)

Rahmenvereinbarungen Verhiitung von Zahnerkran-

Nach SGB V Festbetrage Hilfsmittel § 36 (1,2)

Rahmenempfehlungen Vorsorge- und Rehabilitations-

mafRnahmen §111b

Zweiseitige Vertrage und Rahmenempfehlungen iiber n

Krankenhausbehandlung § 112

Rahmenempfehlungen zu dreiseitigen Vertragen und n
Rahmenempfehlungen zwischen Krankenkassen,

Krankenhéusern und Vertragsarzten § 115

Empfehlung zur Zulassung von Heilmitteln als Dienst- n

leistung § 124 (4)

Rahmenempfehlungen iiber die einheitliche Versor- n

gung mit Heilmitteln § 125 (1)

Empfehlungen fiir eine einheitliche Anwendung der ™

Zulassungsbedingungen nach § 126 (2)

Hilfsmittelverzeichnis § 128

Strukturierte Behandlungsprogramme bei chronischen ™

Krankheiten § 137f SGB V
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Biirger- und Patientenbeteiligung auf Landes-
und kommunaler Ebene

Entscheidungsbeteiligung von Biirgern, Versi-
cherten und Patienten auf der Ebene der Linder
und Kommunen findet in der Regel in kom-
munalpolitischen Zusammenhingen oder im
Rahmen von Gesundheitskonferenzen statt.
Vergleicht man in diesem Zusammenhang die
formalen Moglichkeiten der Beteiligung in den
verschiedenen Bundeslindern, wird deutlich,
dass das Land Nordrhein-Westfalen eine Vorrei-
terfunktion einnimmt. Die Biirgerbeteiligung
wurde hier mit dem reformierten Gesetz tiber den
offentlichen Gesundheitsdienst bereits im Jahr
1998 gesetzlich verankert. Darin ist festgelegt ({3
OGDG), dass der Offentliche Gesundheitsdienst
nicht nur mit den etablierten Einrichtungen der
Leistungstriger und Leistungserbringer, sondern
auch mit Selbsthilfegruppen, Einrichtungen der
Gesundheitsvorsorge und des Patientenschutzes
zusammenarbeiten soll. Das Beteiligungsrecht
an Entscheidungen wird den Vertretern der
Patienteninteressen ausdriicklich zugebilligt (§6),
iiber §§24 und 26 sind Koordinationsgremien in
Form der kommunalen Gesundheitskonferenzen
und der Landesgesundheitskonferenz etabliert.
Die Mitglieder der Konferenzen werden jeweils
vom Rat der Stadt oder vom Kreistag auf Vor-
schlag der zu beteiligenden Organisationen be-
rufen und damit legitimiert. In den Foren werden
Fragen der gesundheitlichen Versorgung sowie
aktuelle gesundheitsbezogene und gesundheits-
politische Themen erértert.

Interessant ist die Einschitzung der Vertrete-
rinnen und Vertreter von Patienteninteressen in
Bezug auf den Stellenwert und den Erfolg ihrer
Arbeit in den Gesundheitskonferenzen. Die Mog-
lichkeiten der Teilhabe, aber auch der Kontaktauf-
nahme und einer erhéhten Akzeptanz im Umfeld
werden positiv hervorgehoben, gleichwohl weisen
die Betroffenen auf die Gefahr der Instrumentali-
sierung der Selbsthilfe fiir Versorgungsaufgaben
hin [10]. Zudem muss auch konstatiert werden,
dass angesichts der zahlreich vertretenen Perso-
nen diverser Interessengruppen der Leistungs-
triger und Leistungserbringer die tatsichliche
Durchsetzungskraft patientenbezogener Belange
fraglich ist. Hinzu kommt, dass fehlende finan-
zielle und personelle Ressourcen eine stindige

Prasenz und kontinuierliche Mitarbeit fiir die Pa-
tientenvertreter und -vertreterinnen nicht immer
moglich machen. Verbesserungsbediirftig scheint
auch der Bereich der Kommunikation und des In-
formationstransfers zwischen den Kommunalen
Gesundheitskonferenzen, ihren Arbeitsgruppen
und den Biirgern und Biirgerinnen. Ein weiterer
Aspekt, der in Zukunft Beachtung finden sollte,
ist der geschlechtsspezifische Zugang zu den Kon-
ferenzen. Es deutet sich an, dass deutlich mehr
Minner als Frauen als Vertreter der Patientenin-
teressen an den Sitzungen teilnehmen. Zur Wei-
terentwicklung einer qualifizierten Biirgerbetei-
ligung wurden von Seiten der Patientenvertreter
Forderungen aufgestellt, unter anderem eine Erho-
hung der Zahl der Vertreterinnen und Vertreter aus
den Bereichen Selbsthilfe und Patientenschutz,
verbesserte Organisationsabliufe, Diskussionen
in laienverstindlicher Sprache, mehr Zugang zu
Experten, verbesserte Zusammenarbeit und mehr
Offentlichkeitsarbeit [11].

Diese Empfehlungen kénnten auch fiir die
Entwicklung vergleichbarer Strukturen in anderen
Bundeslidndern handlungsweisend sein. Zum jet-
zigen Zeitpunkt existieren in keinem der anderen
deutschen Bundeslinder vergleichbare Struktu-
ren, wenn auch in zahlreichen neueren linder-
spezifischen Gesetzen eine Kooperation des OGD
mit den Trigern der Selbsthilfe oder des Patienten-
schutzes vorgesehen ist.

Gesundheitsziele fiir Deutschland

Mit dem Programm der Weltgesundheitsorgani-
sation (WHO) »Health for All by the year 2000«
begann auch in Deutschland die Diskussion tiber
Gesundheitsziele. Hier haben sich vor allem
Nordrhein-Westfalen mit »zehn vorrangigen Ge-
sundheitszielen fir NRW bis zum Jahre 2005«
und Niedersachsen an einem Netzwerk der WHO
»Regionen fiir Gesundheit« und am Programm
»Gesundheit fuir alle« beteiligt. Inzwischen existie-
ren in allen Bundeslindern entweder Gesundheits-
ziele (Nordrhein-Westfalen, Niedersachsen, Meck-
lenburg-Vorpommern, Rheinland-Pfalz, Sachsen,
Sachsen-Anhalt, Schleswig-Holstein) oder priori-
tire Handlungsfelder (Baden-Wiirttemberg, Bay-
ern, Berlin, Brandenburg, Bremen, Hamburg,
Hessen, Saarland, Thiiringen). Ausgehend vom
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Programm der WHO und den genannten regiona-
len Initiativen entschieden die Selbstverwaltungen
der Sozialleistungstriger in den neunziger Jah-
ren, dass Gesundheits- und Versorgungsziele zur
Grundlage von Planungsentscheidungen gemacht
werden sollten. Als Beispiele seien Programme
einzelner Krankenkassen, der Renten- oder der
Unfallversicherung genannt. Erganzend wurde
bei der Gesellschaft fiir Versicherungswissen-
schaft und Gestaltung e.V. (GVG) ein Ausschuss
»Medizinische Orientierung im Gesundheitswe-
sen« eingerichtet, in dem seit 1997 Vertreter der
Sozialleistungstriger und aller Leistungserbringer
zusammen arbeiten, um sektoreniibergreifend die
Entwicklung von Gesundheitszielen zu férdern.
Aus diesem Ausschuss ist die bundesweite Initiati-
ve »gesundheitsziele.de« entstanden
gesundheitsziele.de ), ein gemeinsames Vorhaben
von GVG und dem Bundesministerium fiir Ge-
sundheit. Hier legen die gesundheitspolitischen
Akteure (u.a. Politik, Arzteschaft, Krankenhiuser,
Krankenkassen, Biirger, Patienten und Wissen-
schaft) gemeinsam Gesundheitsziele fiir Bereiche
fest, in denen sie Bedarf zur Verbesserung festge-
stellt haben. Gemeinsam werden auch Verfah-
ren und Zustandigkeiten zur Umsetzung dieser
Schwerpunkte entwickelt. Die Vereinbarung von
Zielen erfolgt als Prozess, der die regelmifige
Evaluation und Anpassung einschlieflen soll [12].
Vertreter und Vertreterinnen von Patienten sind
aufallen Ebenen der Entwicklung und Umsetzung
von »gesundheitsziele.de« beteiligt, und zwar so-
wohl im Steuerungskreis fiir das gesamte Projekt
als auch im Arbeitsausschuss und in den diversen
Arbeitsgruppen. Die Bedeutung der Patienten-
und Buirgerorientierung im Zusammenhang mit
der Entwicklung von nationalen Gesundheitszie-
len findet ihren Ausdruck in der Etablierung einer
eigenstindigen Arbeitsgruppe »Gesundheitliche
Kompetenz erhohen, Patientensouverinitit stir-
ken«. Hier wurden Ziele und Manahmen unter
den vier Stichworten »Transparenz erhochenc,
»Kompetenz entwickeln«, »Patientenrechte stir-
ken« und »Beschwerdemanagement verbessern«
verabschiedet. In der Arbeitsgruppe waren die
Vertreterinnen und Vertreter von Patienteninte-
ressen nicht nur formal gleichberechtigt, sondern
auch zahlenmifig mit ca. ;0% der Teilnehmer
vertreten.

Schlieflich wurde der Bereich der Biirger-
und Patientenorientierung als einer von vier Quer-
schnittsbereichen definiert, der Relevanz fiir alle
gesundheitszielbezogenen Mafinahmen hat [12].

Patientenschutz und Patientenrechte

Francke und Hart subsumieren die Patienten-
rechte unter das Verbraucherschutzrecht, das al-
lerdings bislang als selbstindiges Rechtsgebiet
nicht anerkannt ist [20]. Individuelle Patienten-
rechte sind in Deutschland — auch im europi-
ischen Vergleich — hoch entwickelt. Sie beruhen
auf grundgesetzlichen Regelungen (Recht auf
Leben und kérperliche Unversehrtheit und Recht
auf Autonomie und Selbstbestimmung) und sind
vor allem durch die Rechtsprechung ausgestaltet.
Die konkretere Ausgestaltung hinsichtlich der ge-
sundheitlichen Versorgung in der gesetzlichen
Krankenversicherung wird unter anderem im
Fiinften Buch Sozialgesetzbuch (SGBV) geregelt.
Dartiber hinaus sind die entsprechenden Regelun-
gen in unterschiedlichen Rechtsgebieten verteilt,
beispielsweise im Verfassungs-, Zivil-, Sozialver-
sicherungs-, Arzneimittel-, Wettbewerbs-, Straf-
und drztlichen Berufsrecht. Dabei werden die fol-
genden Bereiche adressiert:

» Autonomierechte (Gewihrleistung der Selbst-
bestimmung durch Information, Aufklirung
und Beratung sowie Wahlrechte der Versicher-
ten);

» Qualititsrechte (Gewihrleistung guter Versor-
gungsqualitit);

» Einsichtsrechte (Gewihrleistung der Einsicht
in Dokumentationen der medizinischen Be-
handlung, Vertraulichkeit von Patientendaten);

» Organisationsrechte (Gewihrleistung der gu-
ten Organisation der Behandlung in den
Einrichtungen der Versorgung).

Ein Patientenrechte-Gesetz, in dem alle Rechts-
normen zusammenfassend festgeschrieben
sind, wird nach wie vor von Experten und Pati-
entenvertretern gefordert. Allerdings gibt es fiir
die betroffenen Rechtsgebiete keine einheitliche
Gesetzgebungskompetenz des Bundes oder der
Bundeslinder.
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Normativ betrachtet gibt es also umfangreiche
Rechte der Patientinnen und Patienten, in der
Praxis bleiben diese Anspriiche jedoch hinter der
rechtlichen Lage ebenso zuriick wie die Durchset-
zung etwaiger Anspriiche gegeniiber Arztinnen,
Arzten und Krankenhiusern. Hinzu kommt, dass
viele Nutzer des Gesundheitswesens ihre Rechte
nicht kennen bzw. bei Inanspruchnahme keine
Unterstiitzung finden. Eine Untersuchung im
Jahr 1999 zeigte, dass jeder vierte Befragte keine
Kenntnis {iber seine Rechte im Zusammenhang
mit medizinischer Behandlung hatte [21].

Im Jahre 2002 ist unter Beteiligung zahlrei-
cher Akteure im Gesundheitswesen und unter
Federfithrung der Bundesministerien der Justiz
und fiir Gesundheit und Soziale Sicherung eine
Patientencharta »Patientenrechte in Deutsch-
land« zusammengestellt worden, die die Rechts-
lage zusammenfasst und als Grundlage fiir eine
vertrauensvolle Kooperation von Arzt und Patient
dienen soll. Lediglich 42,7 % aller Befragten in der
SeKBD-Studie kannten allerdings diese Veroffent-
lichung, bei den Selbsthilfegruppenmitgliedern
waren es sogar nur 27 %. Auf die Frage, wo sie
sich tiber Patientenrechte informieren, wurden
an erster Stelle Medien, Biicher und Broschiiren
genannt (24,2 %), gefolgt von Anwilten (20,4 %),
dem eigenen Verband (15,4 %) sowie von Bera-
tungs- und Kontaktstellen (11,2 %). An Einrichtun-
gen des Bundes oder des Landes wiirden sich
1,1% der Befragten wenden, an die Krankenkas-
sen 4,7%. Besonders wichtig ist den Befragten
im Zusammenhang mit einer Verbesserung der
Patientenrechte, dass eine bessere Aufklirung
und Beratung erfolgt (19,2%). Sie fordern mehr
Mitspracherechte (15,6 %) und schlieflich ein
verbrieftes Recht auf optimale Behandlung und
Versorgung (14,3 %) [5].

Biirger- und Patientenorientierung

auf der Mesoebene - Beteiligung an
Prozessen und Entscheidungen in Ver-
bianden, Kérperschaften und Institutio-
nen der gesundheitlichen Versorgung

Versichertenbeteiligung bei den Krankenkassen

Durch die Zugehorigkeit zu einer Krankenkas-
se wird den Versicherten die Teilnahme an der
Selbstverwaltung (Verwaltungsrat) und damit die
Mitgestaltung der den Krankenkassen obliegen-
den Aufgaben moglich. Diese Ausgestaltungsform
der Mitbestimmungsrechte der Versicherten-
rolle wird nur in geringem Mafle als Beteili-
gungschance wahrgenommen. So waren bei den
Sozialwahlen 1999 47 Millionen Menschen wahl-
berechtigt (Bundesversicherungsanstalt fiir Ange-
stellte 1999), die Wahlbeteiligung lag bei durch-
schnittlich 38 %. Hinzuzuftigen ist, dass nur in
wenigen Fillen eine echte Wahl stattgefunden hat,
da die Anzahl der Wahlbewerber die Anzahl der zu
verteilenden Plitze in den Verwaltungsriten nicht
tiberstieg (Friedenswahl).

Beteiligungsmoglichkeiten sehen Versicherte
eher da, wo sie bei der Wahl der Krankenkasse Pri-
ferenzen einbringen konnen. So wechselten seit
dem Jahr 1996 immerhin 77,3% der Versicherten
ihre Krankenkasse [13]. Fiir 50 % der Befragten war
der Beitragssatz ausschlaggebend fiir einen Wech-
sel, besserer Service oder mehr Leistungen wurden
von 23,4 % bzw. 21,1% der Befragten als Griinde
genannt. Je hoher das Bildungsniveau der Versi-
cherten ist, desto grofer ist die Bereitschaft, die
Krankenkasse zu wechseln. Immerhin 21,1% der
GKV-Versicherten hat im Jahr 2001 nach eigenen
Angaben bereits »ernsthaft« tiber einen Kranken-
kassenwechsel nachgedacht [14]. Zugleich nehmen
fast 40 % der Versicherten eine Verschlechterung
ihres Versicherungsschutzes wahr. Dies wird von
den Versicherten auf die in den letzten Jahren er-
folgten Kostendimpfungsmafinahmen und die
zunehmende Eigenbeteiligung der Patienten zu-
riickgefiihrt. Geschlechtsspezifische Auswertun-
gen zu den hier erwihnten versichertenbezogenen
Angaben wurden im Rahmen der aufgefithrten
Studien nicht vorgenommen.
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In der SeKBD-Studie wurden die Kranken-
kassen als Partner in ganz unterschiedlichen
Aktivititen genannt, vor allem im Rahmen von
Informationsveranstaltungen und Arbeitskreisen.
Explizite Beteiligungsformen bei Krankenkassen
wurden von keinem der Befragten angesprochen
[5]. Allerdings wiinschten sich immerhin knapp
30 % aller integrierten Vertreterinnen und Vertre-
ter der Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung
eine Mitwirkung bei den Entscheidungen von
Krankenkassen, wobei sie sich in erster Linie bei
Fragen der Kostenerstattung und der Leistungs-
gewihrung engagieren wollen.

Patientenbeteiligung in den Gremien
der Leistungserbringer

Juristisch und ordnungspolitisch problematisch
sind nach wie vor die Beteiligungsmdéglichkeiten
von Nutzern des Gesundheitswesens in den be-
rufsstindischen Kammern und den Korperschaf-
ten der vertragsirztlichen Versorgung. Dennoch
sollte in allen Belangen, die unmittelbar 6ffentli-
che Interessen beriihren, z.B. in Ethikkommissi-
onen oder Schlichtungsstellen, Patientenvertreter
und -vertreterinnen nicht nur integriert, sondern
als gleichberechtigte Mitglieder anerkannt wer-
den [1]. Die Umsetzung der Beteiligung in diesen
Gremien ist allerdings noch nicht weit vorange-
schritten.

Ein erstes, auf der Bundesebene angesie-
deltes Kooperationsprojekt wurde im Jahr 2000
unter dem Titel »Patientenforum« auf der Ba-
sis einer formalen Partnerschaft zwischen der
Bundesirztekammer (BAK), der Kassenirztlichen
Bundesvereinigung (KBV), der Bundesarbeitsge-
meinschaft Selbsthilfe e.V. (BAGS), dem Forum
chronisch Kranker und behinderter Menschen im
Parititischen Wohlfahrtsverband Gesamtverband
(DPWV) und der Deutschen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG) gegriindet.
Hier werden Anliegen, Aufgaben und Strukturen
der beteiligten Organisationen transparent ge-
macht, auch soll gemeinsam auf geeignete Rah-
menbedingungen fiir gute Beziehungen zwischen
Arzten und Patienten hingewirkt werden. Ein
weiteres kooperatives Vorhaben steht unter dem
Thema »Qualititsverbesserung von Patientenin-
formationen«. Das Patientenforum tiberpriift die

Qualitit medizinischer Fachinformationen fiir
Laien, diese Informationen werden {iiber den in-
ternetbasierten Patienteninformationsdienst des
Arztlichen Zentrums fiir Qualitit in der Medizin
zur Verfugung gestellt (Www.patienten-informa]

Fon.dd).

Ethikkommissionen

Ethikkommissionen, angesiedelt an Universitits-
kliniken, Kliniken und Landesérztekammern, sind
bisher Organe der drztlichen Selbstverwaltung, die
laut Heilberufs- und Kammergesetzen zum einen
»die Rechte, Sicherheit und das Wohlbefinden der
Forschungsteilnehmer« und zum anderen »die
Forscher und das Ansehen der medizinischen
Forschung in der Bevélkerung schiitzen« sollen.
Thre Voten haben Empfehlungscharakter. Die lin-
derspezifische Satzung regelt Anzahl und profes-
sionellen Hintergrund der Mitglieder. Dabei ist in
zahlreichen Satzungen inzwischen die Integration
von so genannten Laienmitgliedern geregelt, wo-
bei jedoch nicht klar ist, wer als Laienmitglied zu
betrachten ist. Hiaufig nehmen Theologen diese
Funktion wahr, aber zunehmend auch Vertreter
von Selbsthilfegruppen. Allerdings zeigen die
Daten der SeKBD-Studie, dass zum Befragungs-
zeitpunkt von den befragten Organisationen,
Kontaktstellen und Gruppen lediglich 3,9 % in
Ethikkommissionen aktiv waren, davon 26,7 % in
Nordrhein-Westfalen und 13,3 % in Hessen [5].

Gutachterkommissionen und Beschwerde-
management

An allen Landesirztekammern sind — Gesetzes-
auftrigen folgend — Schlichtungsstellen oder Gut-
achterkommissionen zur Klirung und Befriedung
angezeigter Behandlungsfehler eingerichtet. Sie
werden bei Streitigkeiten zwischen Arzten und
Patienten titig, denen Schadensersatzanspriiche
aufgrund des Vorwurfs fehlerhafter drztlicher Be-
handlung zugrunde liegen. Formal Beteiligte des
Schlichtungsverfahrens sind der Antrag stellende
Patient bzw. Patientin (bzw. ein Stellvertreter), der
in Anspruch genommene Arzt oder Arztin oder
der in Anspruch genommene Krankenhaustriger;
und die Haftpflichtversicherung des Arztes oder
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der Arztin, des Krankenhauses oder der Tri-
ger der Eigenversicherung des Krankenhauses.
Bislang fehlt eine Integration von organisierten
Patientenvertretern. Einer derartigen Beteiligung
steht die Deutsche Arzteschaft skeptisch gegen-
uiber, da es bei den Gutachten- oder Schlichtungs-
vorschligen allein um die objektive Beurteilung
medizinischer und/oder juristischer Sachverhalte
geht. Lediglich in Rheinland-Pfalz werden bislang
Patientenvertreter beteiligt [15], allerdings werden
diese von der Arztekammer bestellt. Entsprechend
waren nur zwei Befragte in der SeKBD-Studie in
Schlichtungsstellen aktiv, beide kamen aus Rhein-
land-Pfalz [5].

Da lingst nicht alle Patientinnen und Patien-
ten bei einem Verdacht auf einen Behandlungs-
fehler die zustindigen Institutionen kontaktie-
ren, wird in den Statistiken der Gutachter- und
Schlichtungsstellen vermutlich nur »die Spitze
des Eisbergs« sichtbar. Bevolkerungsbefragungen
dazu zeigen, dass immerhin 19 % der befragten
Personen vermuteten, bereits mindestens ein-
mal einen Behandlungsfehler erlitten zu haben.
Etwas mehr als die Hilfte hatte ihren Verdacht
fiir sich behalten und keine weiteren Schritte ein-
geleitet [2,16]. Aktuell wird in Deutschland von
rund 40.000 Behandlungsfehlervorwiirfen und
ca. 12.000 nachgewiesenen Behandlungsfehlern
pro Jahr ausgegangen [17]. Die Auswertung der
zentralen Statistik der Bundesirztekammer ergibt
eine deutliche jahrliche Zunahme der Inanspruch-
nahme der Gutachterkommissionen und Schlich-
tungsstellen von 8.884 Antrigen im Jahre 1997
auf'11.053 Antrige im Jahre 2003. Die bundeswei-
te Anerkennungsrate liegt bei anndhernd konstan-
ten 32 % [18]. Hinweise fiir konkrete Mafinahmen
ergeben sich unter anderem aus den erhobenen
indikationsbezogenenen Angaben. Im Sinne ei-
ner besseren und gezielten Einflussnahme wire
es wiinschenswert, zukiinftig auch geschlechts-
spezifische Unterschiede zu erheben und zu
analysieren. Der Zunahme der Antrige liegt ver-
mutlich eine absolut steigende Zahl vermeidbarer
arztlicher Fehlleistungen zugrunde, aber auch
eine zunehmende Bereitschaft der Betroffenen,
sich bei einem méglichen Behandlungsfehler an
entsprechende Einrichtungen zu wenden. Von Pa-
tientInnenstellen wird die Zunahme von Anfra-
gen im Bereich Behandlungsfehler auch auf man-
gelhafte oder fehlende Kommunikationsprozesse

im Arzt-Patientenverhiltnis zuriickgefithrt. Als
problematisch wird besonders die bei den Betrof-
fenen liegende Beweislast fiir das Vorliegen eines
Behandlungsfehlers gesehen. Hilfe beim Umgang
mit Beschwerden gegeniiber den Versorgungs-
einrichtungen leisten Patientenberatungsstellen,
Verbraucherzentralen oder Selbsthilfegruppen,
aber auch Arzte- und Zahnirztekammern. Die
meisten Krankenkassen haben zudem inzwi-
schen spezielle Beratungs- und Unterstiitzungs-
angebote entwickelt (nach {66 SGBYV), die unter
dem Stichwort »Behandlungsfehlermanagement«
erheblichen Zuspruch bei den Versicherten fin-
den. Auch in den von den Spitzenverbinden der
Krankenkassen geférderten Modellprojekten nach
§65b SGBV wird zu Behandlungsfehlern beraten.
13,4% der rund 24.000 Nutzer (Zeitraum von
neun Monaten) erhielten Informationen zu »Be-
schwerden und Behandlungsfehlern«, knapp 45 %
dieser Ratsuchenden wurden in PatientInnenstel-
len und 16 % in Einrichtungen der Verbraucher-
zentralen betreut [19)].

Bislang existiert in Deutschland noch kein fl3-
chendeckendes Beschwerdemanagement. Wiin-
schenswert sind Informationen iiber Qualitits-
mangel, die systematisch aufgearbeitet und sowohl
regional wie iiberregional den Versorgungsein-
richtungen zuriickgemeldet werden.

Patientenorientierung auf der Mikro-
ebene — in der Arzt-Patient-Beziehung

Patientenorientierung heif3t, dass sich das Ge-
sundheitssystem und die darin handelnden Pro-
fessionellen an den Wiinschen, Erwartungen und
der Zufriedenheit der Patienten und Patientinnen
orientieren. Wie in zahlreichen Untersuchungen
belegt, wiinschen sich Patienten und Patientinnen
seit Jahren mehr Zeit und Zuwendung der Arzte,
sie bemingeln Zeitdruck und die Tatsache, dass
sie nicht ausreichend {iber ihre Krankheit und die
damit verbundenen Fragen informiert werden [2,
22]. Interessant ist, dass Patienten einerseits dem
deutschen Gesundheitssystem einen sehr guten
Zugang zu medizinischen Leistungen, sehr kurze
Wartezeiten, eine gute Versorgung chronisch kran-
ker Patienten und zeitnahe Befunde attestieren,
aber dennoch 30% der Meinung sind, dass das
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Abbildung 1
Beurteilung der kommunikativen Kompetenzen von Arzten im européischen Vergleich
»Professionelle im Gesundheitswesen héren immer zu, geben immer ausreichend

Erklarungen und haben immer Zeit fiir Fragen« [25]
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deutsche Gesundheitssystem so schlecht sei, dass
es von Grund auf umgestaltet werden sollte [23].
Dies ist vermutlich vor allem auf kommunikative
und informative Defizite zuriickzufiihren. So zeigt
sich beispielsweise im europdischen Vergleich,
dass die in der deutschen hausirztlichen Versor-
gung dokumentierten Gesprache am kiirzesten,
am stirksten medizinisch und am wenigsten am
Patienten orientiert waren [24]. In einer anderen
Vergleichsstudie wurden Biirger und Biirgerinnen
verschiedener Linder nach der Einschitzung der
Kommunikation mit Arzten oder anderen Profes-
sionellen befragt (siehe Abbildung 1) [25].

Die Wahrnehmung patientenorientierter As-
pekte der Arzt-Patient-Interaktion wird in Deutsch-
land also vergleichsweise schlecht bewertet, den-
noch erhilt der »eigene« Arzt von den Patienten
im Rahmen von Zufriedenheitsbewertungen in
der Regel »gute Noten«, wihrend »Arzte an sich«
bzw. das »Gesundheitssystem insgesamt« skep-
tisch beurteilt werden. Dies zeigt, dass durch die
freie Arztwahl — ein von den Biirgern insgesamt
hoch wertgeschitztes Recht — die Suche nach dem
Arzt oder der Arztin des Vertrauens ermoglicht
wird. Immerhin jeder dritte erwachsene Biirger
hat schon einmal den Hausarzt gewechselt, weil er
mit der Behandlung nicht einverstanden war [26].
Die allgemeine Skepsis gegentiber dem »Gesund-
heitssystem insgesamt« zeigt sich nicht nur in
der Einschitzung einer deutlichen Mehrheit der
Bevolkerung, dass sich die Qualitit der Gesund-
heitsversorgung zukiinftig verschlechtern werde,
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Polen
land

sondern auch an einem eher niedrigen Vertrauen,
das zahlreichen Akteuren und Aspekten der Ver-
sorgung ausgesprochen wird [27, 28].

Patientenautonomie und -selbstbestimmung
werden im Rahmen der Arzt-Patient-Beziehung
formal durch das Recht des Patienten auf Informa-
tion und auf Behandlung nur nach Einwilligung
festgeschrieben (informed consent). Sie gewinnen
angesichts der Entwicklung in der modernen Me-
dizin iiber den Partizipationsgedanken hinaus
eine neue Dimension. Im Hinblick auf die Fiille
diagnostischer und therapeutischer Moglichkeiten
und die Tatsache, dass zahlreiche Therapien, aber
auch Screening-Verfahren, mit Risiken behaftet
sind, von Nebenwirkungen begleitet werden und
nicht unbetrichtliche Auswirkungen auf die Le-
bensqualitit der Betroffenen haben, wird es fir
den behandelnden Arzt bzw. die behandelnde Arz-
tin in einem paternalistischen Modell zunehmend
schwieriger, stellvertretend zu entscheiden, was
fur den einzelnen Patienten oder die einzelne
Patientin ‘das Richtige’ sei. In die Entscheidung
dariiber, was machbar, richtig und gut ist, muss
also in immer stirkeren Umfang der Patient bzw.
die Patientin als Individuum einbezogen werden,
daftir miissen alle relevanten Informationen in
geeigneter Form zur Verfligung gestellt werden.
Dazu gehéren auch Informationen iiber die Qua-
litdt der Leistungserbringer.

In diesem Zusammenhang wird die part-
nerschaftliche Entscheidungsfindung — shared
decision making — als partizipatives Modell der
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Arzt-Patienten-Interaktion diskutiert. Damit sol-
len nicht nur die Zufriedenheit der Patienten mit
dem Entscheidungsprozess und der getroffenen
Entscheidung, sondern auch gesundheitsbezoge-
ne Outcomes positiv beeinflusst werden [29]. Nach
den Ergebnissen einer reprisentativen Bevolke-
rungsstudie aus dem Jahr 2002 wird ein partizi-
patives Entscheidungsmodell von mehr als 80 %
der erwachsenen deutschen Bevolkerung grund-
sitzlich befiirwortet, tatsichlich realisiert sehen
dies allerdings nur knapp 45% [30]. Geschlechts-
spezifische Unterschiede finden sich dabei nicht,
dagegen sind ein hoheres Alter und niedrige
Sozialschicht hiufiger mit dem Wunsch nach
einer arztzentrierten Entscheidungsgestaltung
verbunden. Kulturelle Unterschiede zeigen sich
im internationalen Vergleich. So ist das Bediirfnis
nach Entscheidungsbeteiligung beispielsweise bei
den Patienten in Spanien (43 %) oder Polen (57 %)
deutlich geringer ausgeprigt als bei Menschen in
der Schweiz (91%) oder in Schweden (80 %) [25].

Die Umsetzung eines partnerschaftlichen
Entscheidungsmodells in der Arzt-Patient-Be-
ziehung setzt Bereitschaft (und Fihigkeit) beider
Beteiligten ebenso voraus wie entsprechende
Rahmenbedingungen (z.B. Zeitbudget), wobei of-
fenbar auch die Arzte nach eigenen Aussagen eine
partnerschaftliche Entscheidungsfindung deutlich
als Kommunikationsmodell priferieren [26]. Des-
halb hat das Bundesministerium fiir Gesundheit
und Soziale Sicherung im Jahr 2001 einen For-
derschwerpunkt »Der Patient als Partner« einge-
richtet. Hier entwickeln und erproben Arzte und
Patienten in verschiedenen Projekten Konzepte
und Methoden der partnerschaftlichen Entschei-
dungsfindung sowie entsprechende Evaluations-
instrumente. (http://www.patient-als-partner.de ).
Gefordert wurden elf Projekte mit insgesamt 3,3
Mio. Euro. Zentrale Ergebnisse dieser Projekte fiir
zehn verschiedene Krankheiten wurden auf einer
Tagung im Mai 2005 vorgestellt:

» Entgegen der Erwartung mancher Arzte méch-
ten zwischen 80 % und 9o % der Patienten und
Patientinnen ausfiihrlich tiber ihre Behand-
lung informiert werden, und zwar auch tiber
Risiken und Nebenwirkungen oder schlechte
Prognosen.

» Uber 70% der Patientinnen und Patienten
mochten alleine oder mit dem Arzt gemeinsam

entscheiden. Dabei gehen selbst die Patienten,
die die Entscheidung allein dem Arzt tiberlas-
sen mochten, davon aus, dass dieser ihre per-
sonlichen Werte und Priferenzen kennt und
mit einbezieht.

» Partnerschaftliche Entscheidungen von Arzt
und Patient fithren zu einer aktiveren Krank-
heitsbewiltigung und zu besseren Behand-
lungsergebnissen.

» Einesolche Beteiligung von Patientinnen und Pa-
tienten bedeutet keine unverhiltnismifig hohe
Belastung fiir Arzt oder Arztin, sondern kann
gut in den Praxisalltag integriert werden.

Das Bundesministerium fiir Gesundheit fordert
im Anschluss mehrere Transferprojekte, die die
Ergebnisse der geforderten Projekte unter ande-
rem in die universitire Ausbildung der Mediziner
und die zertifizierte Fortbildung durch die Arzte-
kammer integrieren sollen.

Neben einer breiten Dissemination dieser
Ergebnisse sollte den Leistungserbringern in
Kliniken und Praxen mehr Raum und Zeit zur
Entfaltung einer patientenorientierten Versor-
gung gegeben werden. Dazu miissen geeignete
Rahmenbedingungen geschaffen werden (z.B. Be-
riicksichtigung patientenorientierter Aspekte bei
der Anwendung von Fallpauschalen, der Hono-
rierung der Titigkeiten von Arztinnen und Arzten
in der ambulanten Praxis und in der Vergiitung
rehabilitativer Leistungen) [2].

SchliefRlich brauchen Patienten in einem
partnerschaftlichen Entscheidungsverfahren qua-
litativ hochwertige Informationen, die sie in die
Lage versetzen, den gleichberechtigten Dialog mit
den Professionellen zu fithren. Dazu gehort nicht
zuletzt der unmittelbare Zugang zu den eigenen
medizinischen Daten, die bislang bei diversen
Kosten- und Leistungstragern erfasst werden. Mit
der elektronischen Gesundheitskarte, die ab dem
Jahre 2006 in Deutschland schrittweise die bis-
herige Krankenversichertenkarte ersetzen wird,
werden auf freiwilliger Basis die individuellen
Notfalldaten, die Arzneimitteldokumentation
und in weiteren Ausbaustufen das elektronische
Patientenfach vorgehalten. Patientinnen und Pati-
enten erhalten sozusagen einen Zugangsschliissel
zu ihren medizinischen Daten, damit sie Entschei-
dungen im medizinischen Behandlungsprozess
besser nachvollziehen und mitgestalten kénnen.
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Patientenberatung und Patienten-
information

Voraussetzung flir partizipatives Handeln im
Kontext von Gesundheit und Krankheit auf
unterschiedlichen Ebenen sind ausreichende,
verstindliche und leicht erreichbare Informa-
tionen [7]. Zurzeit existiert eine Vielfalt unter-
schiedlicher Angebote, die von den Nutzern un-
terschiedlich hiufig nachgefragt werden. In einer
reprisentativen Erhebung im Sommer 2002 er-
gab sich folgende Rangfolge bei der Suche nach
Gesundheitsinformationen, hier am Beispiel neuer
Behandlungsmdglichkeiten: Arzte, Zeitschriften,
Krankenkassen, Fernsehprogramme, Internet,
Apotheker, Familie und Freunde, Selbsthilfegrup-
pen, offentliche Bibliotheken, Krankenhiuser [31].
Auch im telefonischen Gesundheitssurvey 2003
wurde nach der Haufigkeit der Nutzung diverser
Informationsquellen gefragt. Neben eher tradi-
tionellen Medien (Radio/Fernsehen, Zeitungen,
Biicher, Informationen von Krankenkassen und
Apotheken) gewinnt das Internet an Bedeutung.
Uber ein Drittel der Befragten, iiberwiegend
Minner, nutzen diese Informationstechnologie.
Mit Ausnahme des Internets werden alle anderen
Informationsquellen von Frauen hiufiger genutzt
als von Minnern [32].

Insgesamt ist die wahrgenommene Qualitit,
aber auch die objektive Qualitit der angebote-
nen Informationen durchaus heterogen und im
Ubrigen fiir die Nutzer schwer zu beurteilen. Es
fehlen Kennzeichen fiir qualitativ hochwertige In-
formationen — z. B. allgemein bekannte Giitesiegel
oder Akkreditierungsverfahren, die es auch Laien
ermoglichen, gute von schlechten Informationen
— unabhingig von der Art des Mediums — zu un-
terscheiden. Hilfsmittel, wie die Bereitstellung von
Checklisten (DISCERN) sind erste Ansatzpunk-
te, 16sen aber das grundsitzliche Problem nicht.
Mit der Etablierung des Instituts fiir Qualitit und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG)
hat die Bundesregierung auch den Auftrag an das
IQWiG verbunden (§139a SGBV), fur alle Biir-
gerinnen und Biuirger verstindliche allgemeine
Informationen zur Qualitit und Effizienz in der
Gesundheitsversorgung bereitzustellen. Dies ist
ein wichtiger Schritt fiir die systematische und
qualititsgesicherte Ubermittlung von Informa-

tionen im deutschen Gesundheitswesen. Inzwi-
schen wurde die neue Gesundheitsplattform des
IQWiG (www.gesundheitsinformation.dd) gestar-
tet. Damit gibt es mehr Transparenz und mehr
Patientenorientierung im Gesundheitssystem.
Die neue Internetplattform bietet die Sicherheit,
dass es sich um unabhingige, evidenzbasierte und
gepriifte Informationen handelt.

Als wenig entwickelt ist der Bereich der ver-
gleichenden Informationen iiber die Qualitit
der gesundheitlichen Versorgung zu betrachten.
Die Moglichkeiten, sich tiber die Struktur-, Pro-
zess- und Ergebnisqualitit eines Krankenhauses
zu informieren, werden von den Nutzern des
Gesundheitswesens gering eingeschitzt, wobei
die Strukturinformationen noch am ehesten 6f-
fentlich zuginglich sind (z.B. Krankenhausfiih-
rer). 58 % der befragten Deutschen gaben in einer
Reprisentativerhebung im Jahr 2002 an, nicht
gentigend Informationen zu haben, um den fiir
sie besten Anbieter stationirer Leistungen aus-
wihlen zu kénnen. Auch fiir den ambulanten
Sektor werden Defizite reklamiert (49 %) [25]. Die
aktuell in Entwicklung befindlichen Konzepte zur
Erhohung der Transparenz (Patientenquittung,
Qualititsberichte der Krankenhiuser, verglei-
chende Krankenhausbewertungen, Erfassung
von Patientenurteilen) stellen erste Schritte zur
Verbesserung der Situation dar. Sie sind aller-
dings vor allem von professionellen Akteuren
fur professionelle Akteure konzipiert und zur-
zeit noch wenig nutzerfreundlich. Letzteres zu
verbessern heifdt zum einen, die Quantitit der
zuginglichen Informationen zu erhdhen, niedrig-
schwellige Informations- und Beratungsangebote
zu etablieren bzw. die Nachhaltigkeit vorhandener
Angebote durch entsprechende Finanzierung
sicherzustellen (§ 65b SGBV) [33].

Informationsangebote im Internet

Das Internet als neues, expandierendes Medium
mit grofler Reichweite ist fiir Anbieter und Nutzer
von Gesundheitsinformationen zu einer wichtigen
Ressource geworden, wobei die Qualitit schwankt
und sich auf einem Kontinuum zwischen neutra-
ler, evidenz-basierter Information einerseits und
eindeutiger Produktwerbung andererseits bewegt.
Grofse Datenbanken, wie die medizinische Daten-
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bank Pubmed (http://www.pubmed.dd), die deut-
sche Zentralbibliothek fiir Medizin (http://wwwj
zbmed.dd), das Deutsche Institut fiir Medizinische
Dokumentation und Information DIMDI (fwww]
Himdi.dd) oder die Arzneimitteldatenbank der Stif-
tung Wartentest (http://www.medikamente-im-test]
Bd) halten zwar qualitativ hochwertige Informati-
onen vor, allerdings sind viele davon nur in eng-
lischer Sprache vorhanden oder fiir Fachleute ge-
schrieben und damit fiir Laien nicht ohne weiteres
zuginglich. Ein qualititsgesichertes, fiir die Nutzer
des Gesundheitswesens verstindliches, nationales
Gesundheitsportal, wie es beispielsweise in Grof-
britannien (http://www.nhsdirect.nhs.uk/) oder
den USA (www.healthfinder.ord) angeboten wird,
existiert in Deutschland in dieser Form nicht.

Das auf Initiative der Bundesregierung
vor einigen Jahren gegriindete »Aktionsforum
Gesundheitsinformationssystem« (afgis) verfolg-
te bei der Qualititssicherung von Gesundheits-
informationen im Internet einen dezentralen
Ansatz, der auf die Verantwortung und freiwillige
Mitwirkung der Anbieter von Gesundheitsinfor-
mationen im Internet und der wichtigen Akteure
des deutschen Gesundheitswesens setzte. Aus
dem Verbund von zuletzt ca. 180 Organisationen,
Unternehmen, Verbinden und anderen juris-
tischen Personen, die sich einer gemeinsamen
Qualititsdefinition verpflichten, hat sich 2003 der
afgis e.V. als rechtlich selbstindige und unabhin-
gige Organisation gegriindet. Seit 2004 werden
Gesundheitsinformationen aufgrund der vom
Aktionsforum Gesundheitsinformationssystem
erarbeiteten Qualititsstandards fiir Transparenz,
Vermittlung sowie Daten- und Personlichkeits-
schutz durch Vergabe eines Qualititslogos zer-
tifiziert (vww.afgis.dd). Bemerkenswert ist das
breite Spektrum der Kooperationspartner im Ak-
tionsforum Gesundheitsinformationssystem, von
kommerziellen Informationsanbietern bis hin zu
gemeinniitzigen Verbinden, staatlichen Organisa-
tionen und unabhingigen Einrichtungen wie der
Stiftung Warentest.

Einer der ca. 180 Partner im Aktionsforum
Gesundheitsinformationssystem ist der Krebs-
informationsdienst (KID) (http://www.krebsin{
formationsdienst.de]) des Deutschen Krebsfor-
schungszentrums Heidelberg. Der KID bietet
Zugang zu aktuellem Wissen tiber Krebserkran-
kungen per Telefon, per E-Mail, im Internet und

durch Broschiiren und verweist auch auf weitere
Ansprechpartner. Der KID wird vom Bundesmi-
nisterium fiir Gesundheit gefordert, unter finan-
zieller Beteiligung des Sozialministeriums Baden
Wirttemberg. Im Jahr 2004 wurden 17.418 An-
fragen telefonisch und 2.446 Anfragen per E-Mail
beantwortet, darunter haben 63% Frauen und
35% Minner (2 % keine Angaben) Informationen
zu Krebserkrankungen, -risiken und -fritherken-
nung gewiinscht. Die Interessierten waren zum
tuiberwiegenden Teil Patienten und Angehorige
von Betroffenen (jeweils ca. 40%), Freunde und
Bekannte (ca. 6 %) aber auch Professionelle im
Gesundheitswesen (4 %) und allgemein interes-
sierte Biirger (7,5 %).

Weitere Initiativen, die Qualitit von Gesund-
heitsinformationen sicherzustellen, existieren
beispielsweise unter Trigerschaft des Arztlichen
Zentrums fiir Qualitit in der Medizin in Berlin.
Hier werden die integrierten Texte mit einem an-
erkannten Instrument unter Einbeziehung von
Nutzern iiberpriift (DISCERN) (fvww.patienten]
[nformation.dd), die Bewertungen erscheinen
ebenfalls auf der Seite.

Die vom Bundesministerium fiir Bildung
und Forschung geférderten Kompetenznetze in
der Medizin (www.kompetenznetze-medizin.de)
stellen ebenfalls Informationen fiir Patientinnen
und Patienten zur Verfiigung, beispielsweise zu
Depressionserkrankungen, Schlaganfillen, De-
menzleiden und AIDS. Von der Arbeitsgemein-
schaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften werden unter http://leitlinien.
net alle wissenschaftlich fundierten Leitlinien fur
Diagnostik und Therapie angeboten. Von einigen
Leitlinien sind auch spezielle Kurzfassungen fur
Patienten verfiigbar. Weitere Anlaufstellen im
Internet sind die Dachverbinde von Selbsthil-
feorganisationen beziehungsweise Stiftungen,
beispielsweise die Deutsche Rheuma-Liga (fvww]
fheuma-liga.dd) oder die Deutsche Schlaganfall-
hilfe (fwww.schlaganfall-hilfe.dd).

Das idrztliche Zentrum fiir Qualitit in der
Medizin hat unter der Adresse
ein Portal fuir gepriifte Gesund-
heitsinformationen fiir Patienten und Laien ein-
gerichtet. Neben Literatur finden sich auf diesen
Seiten auch Hinweise zu Patientenschulungen,
Selbsthilfe und Patientenberatungsstellen sowie
Qualititschecklisten.
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Ein breites Informationsangebot findet sich
auf den Internetseiten des Bundesministeriums
fiir Gesundheit (www.bmg.bund.de) sowie auf den
Seiten der jeweiligen Linderministerien. Auch
die Bundeszentrale fiir Gesundheitliche Aufkli-
rung (www.bzga.dd) und das Robert Koch-Insti-
tut (www.rki.dd) bieten den Nutzern ihrer Seiten
umfangreiche und vielfiltige Informationen. Das
Informationssystem der Gesundheitsberichter-
stattung des Bundes, das Daten und Analysen zu
allen Bereichen des Gesundheitswesens zur Ver-
figung stellt, ist ebenfalls online verfiigbar (fvww]
Ebe-bund.dd).

Die Internetseiten der gesetzlichen und priva-
ten Krankenkassen liefern Informationen zu viel-
filtigen Gesundheitsthemen. Ebenso finden sich
hier Online-Beratungsmoglichkeiten und -Foren.
Die verschiedenen Leistungserbringer, von Apo-
thekern bis hin zu Zahnirzten, geben im Internet
Aufschluss tiber ihre Leistungen und Konditio-
nen. Der Gemeinsame Bundesausschuss ist unter
www.g-ba.de im Netz erreichbar. Auch kommer-
zielle Informationsdienste im Gesundheitssektor
sind auf dem Markt, ihre Dienste sind allerdings
teilweise kostenpflichtig und nicht immer hinrei-
chend transparent.

Wiinschenswert aus Nutzersicht wire ein
nationales unabhingiges Gesundheitsportal, das
qualitativ hochwertige gesundheitsbezogene In-
formationen und evidenz-basierte Informationen
vorhilt bzw. die entsprechenden Seiten verlinkt.
In einem solchen Gesundheitsportal kéonnten
auch Strukturinformationen angeboten werden,
die Adressen, Ansprechpartner etc. auf regiona-
ler und tiberregionaler Ebene beinhalten. Zudem
konnten hier Informationen {iber die Qualitit
der Versorgungseinrichtungen zuginglich sein.
Ein entsprechendes Angebot stellt die neue Ge-
sundheitsplattform des Instituts fiir Qualitit und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG)
(Wwww.gesundheitsinformation.dd) dar.

Beratung und Information zu gesundheitsbezo-
genen Fragen — Institutionen der Patientenbera-
tung

Die Beratungs- und Informationslandschaft zu
gesundheitsbezogenen Fragen ist durch sehr un-
terschiedliche Angebotsstrukturen und Interessen

der Anbieter gekennzeichnet. Generell lassen sich
vier unterschiedliche Organisationsformen unter-
scheiden:

1. so genannte abhingige Beratungseinrichtun-
gen, die von Instanzen oder Akteuren unter-
halten werden, die zugleich Leistungsanbieter
oder Leistungstriger sind und daher als nicht
frei von Eigeninteressen gelten (z.B. Kranken-
kassen, Arztekammern, Apotheken);

2. der sich etablierende Bereich der unabhingi-
gen Beratung, der organisatorisch, finanziell
und ideell nicht mit den leistungserbringenden
Instanzen verwoben ist — so genannte »unab-
hingige« Patientenberatung (Verbraucherzen-
tralen, Patientenstellen);

3. staatliche Einrichtungen, z.B. der Offentliche
Gesundheitsdienst (OGD), dem auch Aufga-
ben der Gesundheitsberatung obliegen. Vor
allem auf dem Gebiet der Kontrolle und Be-
ratung zur Vorbeugung von Infektionskrank-
heiten, der Miitterberatung, der Kinder- und
Jugendgesundheit, bei Suchterkrankungen
oder psychischen Krankheiten hat der OGD
eine lange Tradition;

4. private und kommerzielle Informations- und
Beratungsanbieter (z.B. pharmazeutische In-
dustrie).

Im Folgenden werden einige ausgewihlte, zen-
trale Beratungsangebote der abhingigen und un-
abhingigen Patientenberatung und -information
skizziert.

Informations- und Beratungsangebote der Leis-
tungserbringer und Leistungstrager

Je nach Krankheitszustand, Informationsbedarf,
personlichen Priferenzen und Erfahrung wenden
sich Nutzer und Nutzerinnen an unterschiedliche
Instanzen. Nach wie vor stehen Arzte dabei an
erster Stelle [7]. In der Tendenz wiinschen sich
jedoch zahlreiche Patienten und Patientinnen eine
zusitzliche Beratungs- und Informationsinstanz,
holen eine Zweitmeinung ein oder informieren
sich auerhalb der medizinischen Versorgung.
Dieser Entwicklung entsprechen auch Initiati-
ven der organisierten Arzteschaft. An einigen Lan-
desidrztekammern wird inzwischen Patientenbe-
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ratung angeboten. In Nordrhein-Westfalen setzen
die Arztekammer Nordrhein und die Arztekam-
mer Westfalen-Lippe die bereits im Modellprojekt
»Biirgerorientierung des Gesundheitswesens« be-
teiligt waren, auch nach Ablauf der Modellzeit ihre
Arbeit erfolgreich fort. Besonders hiufig werden
hier Anfragen nach Adressen von Arztinnen und
Arzten bzw. Krankenhidusern bearbeitet, wobei
jedoch keine praxis- und krankenhausbezogenen
Empfehlungen auf der Basis von Qualititsdaten
gegeben werden konnen. Einen bundesweiten
Arztsuchdienst bietet die Kassenirztliche Bun-
desvereinigung (KBV) online unter
kbv.de/patienten/arztsuche/arztsuche.htm an.
Eine dhnliche Entwicklung hat sich im Bereich
der Zahnmedizin vollzogen. Uber die Zahnirz-
tekammer wurden bundesweit inzwischen tiber
45 Patientenberatungsstellen etabliert. Zusitzlich
wurde von der Bundeszahnirztekammer eine
bundesweite Telefonhotline geschaltet.

Auch in den Institutionen des Gesundheits-
wesens — vor allem in Krankenhidusern — wurde
die Patientenberatung ausgebaut. In den 1970er
Jahren erfolgte zunichst die Einrichtung der Sozi-
aldienste. In vielen Krankenhiusern sind zudem
mittlerweile Selbsthilfegruppen prisent, die bei
speziellen Krankheitsbildern beratend titig sind.
Seit einigen Jahren zeichnen sich weitere Entwick-
lungen ab. Internationalen Vorbildern folgend wur-
den vielerorts so genannte Patientenfiirsprecher
benannt, Ombudsstellen bzw. Beschwerdestellen
geschaffen. Thre Etablierung ist beispielsweise in
Rheinland-Pfalz, Hessen und Berlin mittlerweile
gesetzlich vorgeschrieben. Patientenfiirsprecher
stehen als Ansprech- und Beratungsinstanz im
Fall von Problemen und Beschwerden wihrend
des Krankenhausaufenthaltes zur Verfiigung, prii-
fen Anregungen von Patienten und Patientinnen
und vertreten deren Anliegen gegeniiber dem
Krankenhaus. Sie halten regelmifRig Sprechstun-
den in den Krankenhiusern ab und sind gehalten,
Patienten tiber ihre Existenz und Ansprechzeiten
zu informieren. Durch die Ehrenamtlichkeit der
Aufgabenwahrnehmung soll die Unabhingigkeit
dieser Instanz garantiert werden. Die Erfahrungen
zeigen jedoch, dass die Ehrenamitlichkeit faktisch
sowohl die Akzeptanz der Patientenfiirsprecher
als auch deren Wirksambkeit einschranken [15].

Die gesetzlichen Krankenkassen haben die
Aufgabe, die Gesundheit ihrer Versicherten zu

erhalten, wiederherzustellen oder ihren Gesund-
heitszustand zu bessern. Immer noch als »Kann-
Vorschrift« sieht {66 SGBV eine Unterstiitzung
von Versicherten durch ihre Krankenkasse bei der
Verfolgung von Schadenersatzanspriichen wegen
Behandlungsfehlern vor, wobei Krankenkassen
wie beispielsweise die Allgemeine Ortskranken-
kasse diesen versichertenbezogenen Service deut-
lich ausbauen. Damit reagieren sie auf einen von
den Nutzern ausdriicklich formulierten Wunsch
nach Unterstiitzung in diesem Bereich. Im Selbst-
verstindnis der Krankenkassen sind diese sehr
gut geeignet, die Basisarbeit der Information und
Betreuung von Versicherten zu leisten, dies wird
auch von den Versicherten so gesehen [22]. Vier
Fiinftel der GKV-Mitglieder wiinschen ein Engage-
ment ihrer Krankenkasse im Bereich der Informa-
tions- und Aufklirungsarbeit [13], rund 83% der
GKV-Mitglieder plidieren dafiir, dass die Kranken-
kassen eine Anwaltfunktion fiir ihre Versicherten
iibernehmen und immerhin 73% der Befragten
stimmen der Aussage zu, dass die Kassen die Be-
handlungsqualitit von Arzten und Krankenhiu-
sern tiberpriifen sollten [34].

Entsprechend bieten Krankenkassen in
Deutschland ihren Mitgliedern zunehmend die
Méglichkeit einer kostenlosen telefonischen
Beratung. Zahlreiche Arzte und Arztinnen so-
wie weitere Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen in
den Call-Centern der Krankenkassen (Zahnirz-
te, Psychologen, Erndhrungsberater, Kranken-
schwestern) beantworten Fragen der Versicherten
zu Medikamenten und Krankheiten, helfen bei
der Arztsuche und informieren zu Themen wie
Fitness und Ernidhrung, wobei auch hier die Qua-
litdt durchaus noch verbesserungsfihig scheint.

Die Pflegekassen bieten, hiufig in enger Ko-
operation mit den Krankenkassen, Information
und Beratung an (§7 SGB XI, {72 Absatz 5 SGB
XI). Schwerpunkte sind leistungs- und verfahrens-
bezogene Fragen (Leistungsanspriiche, -berechti-
gung, Beantragungs- und Nutzungsmodalititen
etc.), organisatorische und rechtliche Probleme
sowie Informationen {iber Anbieter und Angebote
der pflegerischen Versorgung.

Mit dem seit Mitte 2001 geltenden Neun-
ten Buch Sozialgesetzbuch (SGB IX) wurden die
Leistungstriger der Rehabilitation verpflichtet, in
jedem Landkreis und in jeder kreisfreien Stadt
mindestens eine gemeinsame Servicestelle der
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Rehabilitationstriger (unter anderem Rentenver-
sicherung, Krankenkassen, Bundesagentur fiir
Arbeit, Berufsgenossenschaften) einzurichten.
Ratsuchende sollen hier eine trigeriibergreifen-
de, umfassende Beratung und Unterstiitzung
erhalten, um den Betroffenen eine auf ihre indivi-
duelle Situation zugeschnittene Rehabilitation zu
ermoglichen.

Informations- und Beratungsangebote der unab-
hidngigen Verbraucher- und Patientenberatung
und der Sozial- und Wohlfahrtsverbinde

Der »unabhingigen« Patientenberatung sind An-
bieter und Einrichtungen zuzuordnen, denen auf
den ersten Blick keine Partikularinteressen unter-
stellt werden und die daher als Interessen unge-
bunden und neutral gelten.

Der Bundesverband der Verbraucherzentra-
len (vormals Arbeitsgemeinschaft der Verbraucher-
verbinde AgV) fungiert als Dachorganisation von
39 Verbraucher- und sozial orientierten Orga-
nisationen in Deutschland. Dazu gehéren die 16
Verbraucherzentralen in den Bundesldndern mit
ihren regionalen Beratungsstellen. Hier kénnen
sich Biirgerinnen und Biirger zu gesundheitsbezo-
genen Themen, vor allem zu Wahlmdglichkeiten
bei Arzten, Krankenhiusern und Krankenkassen,
tiber (zahn)irztliche Kostenpliane und Abrechnun-
gen, iiber rechtliche Moglichkeiten bei Konflikten
mit Arzten oder Krankenkassen sowie bei einem
Verdacht auf 4rztliche Behandlungsfehler beraten
lassen [35]. Der Zugang ist niedrigschwellig, die
Unabhingigkeit vom medizinischen Versorgungs-
system gegeben. Zudem ist die Akzeptanz der
Verbraucherzentralen in der Bevélkerung hoch,
eine Tatsache, die fiir einen weiteren Ausbau ge-
sundheitsbezogener Themen der Verbraucherzen-
tralen in den Bundeslindern spricht.

Ebenfalls als unabhingige Einrichtungen
zur Verbraucher- und Patientenberatung sind die
PatientInnenstellen einzuordnen, die sich zur
Bundesarbeitsgemeinschaft der PatientInnen-
stellen (BAGP) zusammengeschlossen haben.
Mittlerweile existieren bundesweit zwdlf solcher
Einrichtungen, die von gemeinniitzigen Verei-
nen (Gesundheitsliden, Gesundheitszentren)
getragen werden und eine — wenngleich geringe
— offentliche Férderung erhalten. Thre Position bei

der Durchsetzungsfihigkeit von Biirgerinteressen
aufpolitischer Ebene wird vermutlich durch die in
der Patientenbeteiligungsverordnung festgehalte-
ne Berufung in Entscheidungsgremien gestirkt
werden. Die Einrichtungen greifen die Kritik und
Anregungen von Patienten und Professionellen
am Gesundheitswesen auf und engagieren sich
fiir Verbesserungen in der Gesundheitspolitik und
Gesundheitsversorgung (z.B. im Gemeinsamen
Bundesausschuss). Sie bieten allen (gesunden wie
kranken) Ratsuchenden Orientierungshilfe im
Gesundheitssystem, Gesundheitsinformationen,
Aufklirung tiber Patientenrechte, Beratung bei
Beschwerden iiber Mingel in der Gesundheitsver-
sorgung, Unterstiitzung bei einem Behandlungs-
fehlerverdacht und die Vermittlung von Betrof-
fenenkontakten untereinander. Jihrlich werden
etwa 10.000 Beratungsfille dokumentiert. Weite-
re Informationen enthilt die Internet-Seite fyww]
batientenstellen.dd

Neben den Patienteninitiativen existiert ein
buntes Spektrum von Vereinen, die sich zum
Schutz der Patienten bzw. zu deren Interessen-
vertretung gegriindet haben (z.B. Patientenschutz
e.V., Deutsche Gesellschaft fiir Versicherte und
Patienten e.V.). Allerdings sind ihre Ziele hiufig
intransparent und die Interessen, die hinter den
Gruppierungen stehen, nicht immer deutlich [7].
Die groflen Sozial- und Wohlfahrtsverbinde sind
durch ihr Engagement als freie Triger der Jugend-,
Sozial- oder Altenhilfe traditionell den Anliegen
von Menschen in unterschiedlichen Lebenszu-
sammenhingen verpflichtet und haben vielfiltige
Erfahrungen in der Beratungs- und Betreuungs-
arbeit. Dazu gehdren unter anderem die Sozial-
und Behindertenverbinde (wie beispielsweise der
Sozialverband Deutschland), aber auch die Triger
der freien Wohlfahrtsverbinde, das Deutsche Rote
Kreuz (DRK), die Arbeiterwohlfahrt (AWO), der
Arbeiter Samariterverband (ASB), die Johanniter
Unfallhilfe, das Diakonische Werk, der deutsche
Caritasverband, das Malteser Hilfswerk, der Deut-
sche Parititische Wohlfahrtsverband (DPWV) etc..
Das Interesse der Wohlfahrtsverbiande, sich in der
Beratung im Gesundheitswesen zu engagieren,
wichst. Aus Mitteln der Ausschreibung zum
§ 65b SGBV wurden mehrere Modellvorhaben der
Sozial- und Wohlfahrtsverbinde zur Gesundheits-
beratung gefordert.
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Unabhingige Verbraucher und Patientenbera-
tung — Verankerung von Unterstiitzung und
Beratung im SGBV — Modellprojekte nach {j 65b

Im Rahmen der Gesundheitsreform 2000 wurde
mit der Einfithrung des {65b SGBV den Kran-
kenkassen die modellhafte Finanzierung unab-
hingiger Verbraucher- und Patientenberatung
tibertragen. Dort heifét es: »... Die Spitzenverbin-
de der Krankenkassen férdern mit jihrlich insge-
samt 5.113.000 Euro je Kalenderjahr im Rahmen
von Modellvorhaben gemeinsam und einheitlich
Einrichtungen zur Verbraucher- oder Patientenbe-
ratung, die sich die gesundheitliche Information,
Beratung und Aufklirung von Versicherten zum
Ziel gesetzt haben und die von den Spitzenver-
binden als forderungsfihig anerkannt wurden.
Die Forderung einer Einrichtung zur Verbrau-
cher- oder Patientenberatung setzt deren Nach-
weis tiber ihre Neutralitit und Unabhangigkeit
voraus« (SGBYV).

Von 2001 bis 2004 wurden 30 Projekte ge-
fordert (ausgewdhlt aus mehr als 300 Projektan-
trigen), mit denen diverse Beratungsmodelle in
unterschiedlicher Tragerschaft (z.B. Verbraucher-
zentralen, PatientInnenstellen, Sozialverband,
Universititen) erprobt werden sollten. Sieben der
30 Projekte informierten bzw. berieten tiberwie-
gend im Internet (Patientenberatung online). Acht
so genannte Querschnittsprojekte bearbeiteten,

Tabelle 3

zum Teil zusitzlich zu der genuinen Aufgabe der
Beratung und Informationsvermittlung, iibergrei-
fende Themen wie Qualititssicherung, Schulung
von Multiplikatoren oder Patientenberatern. In
15 weiteren Projekten wurden persénliche und/
oder telefonische Beratungsmoglichkeiten zu
gesundheits- und gesundheitssystembezogenen
Fragen sowie zu rechtlichen und finanziellen As-
pekten der Gesundheitsversorgung vorgehalten.
Die Beratungseinrichtungen unterschieden sich
in Bezug auf die Ausrichtung ihres Angebotes:
So genannte generalistische Einrichtungen of-
ferierten ein breites Informationsspektrum, die
themenspezifischen hingegen legten den Schwer-
punkt auf Einzelfragen der Versorgung (zum
Beispiel Krebsschmerz, Arzneimittelberatung,
Hauterkrankungen, psychische Erkrankungen).
Die folgende Tabelle gibt einen Uberblick iiber die
Themen, die die Nutzer und Nutzerinnen in den
Einrichtungen der unabhingigen Patienten- und
Verbraucherberatung erfragen.

Begleitend wurden die Projekte einer um-
fassenden Ausgangs-, Prozess- und Ergebnis-
analyse unterzogen [36]. Es zeigt sich, dass die
Einrichtungen von der Bevélkerung akzeptiert
und zu vielfiltigen Beratungsthemen frequentiert
werden, allerdings werden niedrig gebildete und
unterprivilegierte Bevilkerungsgruppen noch
nicht gut erreicht. Angesichts der Situation, dass
Information und Beratung von den Nutzern und

Themen, zu denen von den Ratsuchenden Information und Beratung gewiinscht wurde —

Ergebnisse aus den Modellprojekten nach § 65 b SGBV

Gesundheitsbezogene Themen

Krankheitsbilder, Therapien, Nebenwirkungen,

Arzneimittel, alternative Heilverfahren |

Leistungen von Krankenkassen

Leistungsspektrum, Durchsetzung von Anspriichen gegeniiber Krankenkassen,

Beitragssatze

Psychosoziale Unterstiitzung

Férderung der persénlichen Stirken, Hilfe bei der Alltagsbewiltigung

Rechtliche Themen

Vorsorgedokumente, Patientenverfiigungen, Betreuungsrecht,
Schwerbehindertenrecht

Beschwerden und Behandlungsfehler

Verhalten bei Verdacht auf Behandlungsfehler

Finanzielle Aspekte

Auseinandersetzung mit finanziellen Forderungen,

Beratung zu IGeL-Leistungen, Gebiihrenordnung der Arzte und Zahnirzte

Rentenversicherung

Fragen rund um die Rentenversicherung

Adressen

Wunsch nach Informationen iiber Anbieter von Gesundheitsleistungen,

Selbsthilfegruppen etc.

Ambulante Hilfen

Hinweis auf ambulante Hilfen
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Nutzerinnen hiufig dann gewiinscht wird, wenn
es zu Konflikten mit Arzten, Kliniken, Kranken-
kassen oder Rentenversicherungstrigern kommt,
ist der Ausbau der unabhingigen Beratungsstel-
len dringend erforderlich [36]. Eine gewiinschte
flichendeckende Versorgung mit diesen Stellen
existiert bislang nicht. Hinzu kommt, dass gerade
die finanzielle Situation der unabhingigen Bera-
tungsstellen durch Unsicherheit, befristete Mittel-
zuweisungen und unklare Zukunftsperspektiven
gekennzeichnet ist, zumal die Modellférderung
nach § 65b SGBV nicht als dauerhafte Ubernahme
der Kosten angelegt ist.

Fir die zukiinftige Gestaltung der unabhin-
gigen Patientenberatung in Deutschland sollte
deshalb - so eine Schlussfolgerung — eine sinn-
volle, aufeinander bezogene Vielfalt unterschied-
licher Beratungsformen und -medien weiterent-
wickelt und auf eine tragfihige finanzielle Basis
gestellt werden, wobei die Schwerpunkte in der
Vernetzung der verschiedenen Einrichtungen,
der zielgruppenspezifischen Beratung und der
Qualititssicherung liegen miissen. Mit entspre-
chender Aufgabenstellung wurde ein weiteres Mo-
dellvorhaben unter dem Titel »Modellverbund zur
neutralen und unabhingigen Verbraucher- und
Patientenberatung nach {65b SGBV«, von den
Spitzenverbinden der Krankenkassen im Juni
2005 ausgeschrieben.

Unterstiitzung der organisierten Selbst-
hilfe als Handlungsfeld fiir die Starkung
von Biirger- und Patientenorientierung

Selbsthilfeinitiativen — entstanden auch als Reak-
tion auf Versorgungsdefizite — sind nach anfingli-
cher Ablehnung und Skepsis heute zu einem wich-
tigen Bestandteil im Gesundheitswesen geworden.
Sie leisten einen bedeutenden Beitrag zur Krank-
heits- und Lebensbewiltigung chronisch kranker
und behinderter Menschen. Mit ihrer Arbeit vor
allem im psychosozialen Bereich erginzen sie die
Leistungen der medizinischen Versorgung. Der
volkswirtschaftliche Nutzen der Arbeit von Selbst-
hilfegruppen und -organisationen wird auf bis zu
zwei Milliarden Euro geschitzt [37]. Allerdings
kann die genaue Anzahl der Gruppen angesichts

ihrer kontinuierlichen Entwicklung und einer
unzureichenden Datenlage nicht genau spezifi-
ziert werden. Schitzungen gehen von ca. 70.000
bis 100.00 Selbsthilfegruppen mit ca. 3 Millionen
Mitgliedern aus, von denen ein grofler Teil auf
dem Gebiet Gesundheit und Krankheit agiert [38].
Zur Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen sowie
zur Information und Beratung der an Selbsthilfe
interessierten Biirgerinnen und Biirger existierten
2003 in Deutschland 273 Selbsthilfekontaktstel-
len, davon 201 (74 %) in den alten und 72 (26 %)
in den neuen Bundeslindern. Fast die Hilfte
der Kontaktstellen wird vom Deutschen Parititi-
schen Wohlfahrtsverband (DPWV) bzw. seinen
Mitgliedsverbinden getragen [38]. Bundesweit
koordiniert die Nationale Kontakt- und Informa-
tionsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen (NAKOS) die Aktivititen.

Nach §20 Abs. 4 SGBV sollen die gesetzli-
chen Krankenkassen Selbsthilfegruppen, -or-
ganisationen und -kontaktstellen pauschal oder
projektbezogen mit einem festgelegten jihrlichen
Betrag fordern. Das gesetzlich vorgesehene For-
dervolumen betrug im Jahr 2004 pro Versicher-
ten 0,54 Euro, allerdings wurden davon lediglich
0,38 Euro pro Versicherten (ca. 27 Millionen Euro)
tatsdchlich ausgeschiittet. Der gesetzliche Auftrag
ist somit bis heute nicht vollstindig umgesetzt.
Als Ursachen werden strukturelle Probleme bei
den Krankenkassen und ein hoher biirokratischer
Aufwand beim Férderverfahren aber auch Schwie-
rigkeiten bei der Antragstellung auf Seiten der
Selbsthilfe angesehen [38].

Dartiber hinaus hat das seit 2001 geltende
Neunte Buch Sozialgesetzbuch — Rehabilitation
und Teilhabe behinderter Menschen — dazu ge-
fithrt, dass sich die Krankenkassen mit den Tra-
gern der gesetzlichen Unfallversicherung und den
Trigern der gesetzlichen Rentenversicherung bei
der Forderung der gesundheitlichen Selbsthilfe
besser abstimmen (§29 SGB IX). Damit einher
gehen gestirkte Beteiligungsmoglichkeiten der
Selbsthilfe an Entscheidungen der Leistungstra-
ger. Die Selbsthilfegruppen kénnen an der Bera-
tung in den gemeinsamen 6rtlichen Servicestellen
der Rehabilitationstriger beteiligt werden. Ebenso
werden sie beteiligt an der Vorbereitung von ge-
meinsamen Empfehlungen, in der die Rehabilita-
tionstriger wichtige Fragen der Zusammenarbeit
vereinbaren.
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Selbsthilfegruppen, -kontaktstellen sowie
die Selbsthilfeorganisationen auf Landes- und
Bundesebene sind jedoch nicht nur in der Bera-
tung und Betreuung von Betroffenen engagiert,
sondern widmen sich dartiber hinaus zahlrei-
chen anderen Aufgaben im Gesundheitswesen
insbesondere der Vertretung der Interessen von
Patientinnen und Patienten. Sie sind in eine Viel-
zahl von Kooperationen mit anderen Akteuren
des Gesundheitswesens eingebunden, wobei die
Durchfithrung gemeinsamer Veranstaltungen,
die Zusammenarbeit mit der Arzteschaft und die
Arbeit in diversen regionalen und tiberregionalen
Gremien als haufigste Form genannt wird. Die
Wirkungen der gemeinsamen Arbeit werden vor
allem im Bereich des Informationsaustausches ge-
sehen, gefolgt von der Selbstdarstellung im Sinne
der Offentlichkeitsarbeit und der Vertretung eige-
ner Interessen bzw. der Interessen des Klientel.
Die Vertreterinnen und Vertreter der Selbsthilfe
fithlen sich in der Zusammenarbeit mittlerweile
zwar weitgehend akzeptiert, sehen sich im Er-
gebnis aber noch nicht ausreichend an Entschei-
dungen beteiligt. Sie sehen ihre Vorschlige lingst
nicht immer ausreichend beachtet und hiufig zu
wenig in die gemeinsame Arbeit integriert [5]. Aus
Sicht der Selbsthilfe sind fiir die Zukunft weite-
re Anstrengungen erforderlich, die sich auch auf
eine Konsolidierung und Weiterentwicklung ihrer
personellen und finanziellen Ressourcen bezie-
hen. Umfassende Informationen zur Selbsthilfe
im Gesundheitsbereich finden sich in Heft 23 der
Gesundheitsberichterstattung des Bundes [38].

Ausblick

Biirger- und Patientenorientierung als eine neue
Option hat sich in zahlreichen unterschiedlichen
Bereichen der gesundheitlichen Versorgung ent-
wickelt, wobei sich viele der neuen Unterstiit-
zungs- und Beteiligungsformen noch im Aufbau
befinden. Ob diese Schritte erfolgreich sein wer-
den, hingt vor allem davon ab, wie die Integration
der Betroffenen in die Entscheidungsprozesse
verliuft und inwieweit die Patientenvertreter und
Patientenvertreterinnen tatsichlich Einfluss auf
die Entwicklungen haben werden. Die Gruppen,
die als Patienten- und Selbsthilfevertretungen ein-

bezogen werden, fordern finanzielle und personel-
le Ressourcen, um die neuen Aufgaben adiquat
tibernehmen zu kénnen und sich, auch im Ver-
gleich zu gut organisierten Verhandlungspartnern
mit langjihriger Erfahrung in den Abstimmungs-
prozessen, entsprechend auf die zu behandelnden
Themen vorzubereiten.

Alle Optionen fiir mehr Patienten- und
Biirgerorientierung sollten geeignet sein, Men-
schen mit Gesundheitsproblemen soweit zu un-
terstiitzen, dass sie zum richtigen Zeitpunkt in
die fiir ihr Problem angemessenen Institutionen
gelangen kénnen und dort eine wirksame, ihrer
Wiirde, ihrer Autonomie und ihren Priferenzen
entsprechende Behandlung oder Unterstiitzung
erhalten.

Dabei muss beriicksichtigt werden, dass ge-
sundheitliche Probleme hiufig auch mit beglei-
tenden sozialen Problemen assoziiert sind und
dass eine integrierte Versorgung unter Einbezug
lebensweltbezogener Aspekte ebenso erforderlich
ist wie der Ausbau von leicht erreichbaren unter-
stitzenden Einrichtungen. Entsprechend sind
sozialkompensatorische Ansitze nétig, um zu
vermeiden, dass diejenigen, die den gréfiten Be-
darf nach Beteiligung, Information und Beratung
haben, systematisch unterreprisentiert sind.

Zukiinftig werden Anlaufstellen bendétigt,
die sich — deutlich mehr als bisher die Versor-
gungseinrichtungen — um den ganzen Menschen
kitmmern, die als Lotsen in einem fiir die Betrof-
fenen hiufig intransparenten System fungieren,
Finanzierungsfragen rund um Gesundheit und
Krankheit kliren und schlieflich psychosoziale
Unterstiitzung und Hilfestellung im Sinne von
»advocacy« geben.

Dass diese Einrichtungen im Stadtteil oder
der Gemeinde angesiedelt sein sollten und bei der
Hilfestellung die Interessen der Betroffenen und
nicht die Interessen von Leistungstrigern oder
Leistungserbringern in den Vordergrund stellen
miissen, ist ebenso evident wie die Forderung,
dass neben Hilfs- und Beratungsangeboten der
Kassen- oder Arzteseite unabhingige Verbrau-
cher- und Patientenberatung bzw. unabhingige
Einrichtungen der Gesundheits- und Sozialbera-
tung aufgebaut werden.

Die Entwicklung qualititsgesicherter Ge-
sundheitsinformationen ist zu forcieren, dazu
gehéren evidenzbasierte bzw. qualititsgesicherte
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Informationen zu Krankheitsbildern, Therapie-
moglichkeiten, Arzneimitteln etc., die von spezi-
alisierten Beratungseinrichtungen regional und
tiberregional vermittelt werden. Auch sollte Trans-
parenz iiber die Prozess- und Ergebnisqualitit der
Einrichtungen der Gesundheitsversorgung her-
gestellt sowie ein niedrigschwelliger Zugang zu
diesen Daten und gegebenenfalls Hilfestellung bei
der Interpretation der Daten ermdglicht werden.

Um die unmittelbare Interaktion zwischen
Patienten und Professionellen zu férdern, sind
entsprechende Schulungsangebote fiir (angehen-
de) Arzte und Arztinnen, aber auch fiir Patien-
ten und Patientinnen zu entwickeln. Schlief}lich
bedarf es geeigneter Rahmenbedingungen, die
es den Professionellen im Gesundheitswesen
ermoglichen, tatsichlich den Patienten unter Be-
ricksichtigung seiner Wiinsche und Priferenzen
in den Mittelpunkt zu stellen.
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The issue of citizen and patient orientation has been
increasingly pressed not only nationally, but also inter-
nationally, by various protagonists since the early 1990s.
Citizens want to have a say in health-policy decisions,

a demand that was taken up when the Statutory Health
Insurance Modernization Act (GMG) came into force on
1 January 2004. For the first time, representatives of
citizens* and patients‘ interests have been integrated
into key health-service control and decision-making
bodies, albeit initially only in an advisory capacity. The
GMG also created the office of the Commissioner for
Patients‘ Affairs of the Federal Government, who looks
after the interests and concerns of the patients.

The key foundation on which citizen and patient
orientation can be improved is sufficient, understand-
able and easily accessible information, as well as
agencies that provide support and advice. A multiplicity
of different services are currently offered by insurance
companies, health-care service providers, commercial
providers, charities, self-help groups and free initiatives.
These differ considerably in terms of accessibility,
quality and neutrality, however. A model project to
further develop independent counselling services for
consumers and patients is currently being sponsored to
the tune of 5 million a year by the National Associations
of the Statutory Health Insurance Funds (section 65b of
Volume V of the German Social Security Code).

It will be important in the future to continue with these
initial attempts at a seriously meant citizen and patient
orientation and to reshape the health service in a way
that takes the interests of the citizens and patients into
account.



Das Thema Biirger- und Patientenorientierung wird seit
Anfang der 1990er Jahre nicht nur national, sondern
international von unterschiedlichen Akteuren zunehmend
angemahnt. Biirgerinnen und Biirger wollen in gesund-
heitspolitische Entscheidungen eingebunden werden, eine
Forderung, die mit Inkrafttreten des GKV-Modernisierungs-
gesetzes (GMG) zum 1.1.2004 aufgegriffen wurde. Erstmals
sind Vertreterinnen und Vertreter von Biirger- und Patien-
teninteressen, wenn auch zunichst nur in beratender Funk-
tion, in zentrale Steuerungs- und Entscheidungsgremien
des Gesundheitswesens integriert. Ebenfalls mit Inkrafttre-
ten des GMG wurde mit dem Amt der Patientenbeauftrag-
ten der Bundesregierung eine Instanz geschaffen, die sich
fur die Belange der Patientinnen und Patienten einsetzt.
Zentrale Basis fiir eine Verbesserung der Biirger- und Pa-
tientenorientierung sind ausreichende, verstindliche und
leicht erreichbare Informationen sowie Unterstiitzungs- und
Beratungsstellen. Zurzeit existiert eine Vielzahl unterschied-
licher Angebote, die von Kosten- und Leistungstragern, von
kommerziellen Anbietern bis hin zu den Wohlfahrtsverbin-
den, Selbsthilfegruppen oder freien Initiativen vorgehalten
werden, diese differieren jedoch hinsichtlich ihrer Erreich-
barkeit, Qualitat und Neutralitit. Die Weiterentwicklung
unabhingiger Verbraucher- und Patientenberatung wird
zurzeit modellhaft von den Spitzenverbianden der Gesetzlichen
Krankenkassen mit jahrlich ca. 5 Millionen Euro geférdert

(§ 65b SGB V).

Fur die Zukunft gilt es, die skizzierten Ansétze einer ernst
gemeinten Biirger- und Patientenorientierung weiter zu
entwickeln und die Rahmenbedingungen gesundheitlicher
Versorgung unter Einbezug von Biirger- und Patienten-
interessen zu gestalten.
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