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VORWORT

Die Einbeziehung der Brgerinnen und Birger in sie betreffende Fragen und Entscheidungen
gehort zu den grundlegenden Elementen einer ganzheitlichen Gesundheitsférderung. Vor
diesem Hintergrund ist die Frage nach einer Biirgerbeteiligung im Gesundheitswesen nicht
nur im Zusammenhang mit den Diskussionen um die Reform moderner Gesundheits-
systeme zu sehen. Dar(ber hinaus steht sie auch in direktem Bezug zu den Aufgaben und
Zielsetzungen der Gesundheitsférderung und gesundheitlichen Aufklarung.

Eine erfolgreiche Forderung von Kompetenz und Eigenverantwortlichkeit des Einzelnen flr
ein gesundheitsgerechtes Verhalten wie auch seiner Bereitschaft zu einer sachgerechten
Nutzung des Gesundheitssystems sind, wie die hier dokumentierte Tagung deutlich macht,
notwendige Voraussetzungen fir eine Beteiligung der Blrgerinnen und Birger im Ge-
sundheitswesen. Die Forderung nach Eigenverantwortlichkeit und Beteiligung innerhalb
des Gesundheitswesens kann wiederum auch das Bewusstsein gegentiber Gesundheits-
risiken und Krankheiten starken und somit einen wichtigen Beitrag zur Gesundheitsférde-
rung leisten.

Wie komplex und vielschichtig das Thema Biirgerbeteiligung im Gesundheitswesen dariiber
hinaus ist, welche unterschiedlichen Aspekte es zu berticksichtigen gilt und welche Ansétze
und Erfahrungen es in anderen Landern gibt, verdeutlicht die vom Bundesministerium fir
Gesundheit geférderte und von der Fakultat fiir Gesundheitswissenschaften der Universitat
Bielefeld durchgefiihrte Tagung ,,Birgerbeteiligung im Gesundheitswesen — eine Heraus-
forderung fur die verschiedenen Gesundheitssysteme*. Die Dokumentation dieser Tagung
liegt nun als Band 10 der Fachheftreihe ,,Forschung und Praxis der Gesundheitsforderung”
vor.

Kdln, Mai 2000 Dr. Elisabeth Pott,
Direktorin der Bundeszentrale
fir gesundheitliche Aufklarung
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EINFUHRUNG

HINTERGRUND UND ZIELE DER INTERNATIONALEN EXPERTENTAGUNG
»CITIZEN PARTICIPATION — A CHALLENGE TO DIFFERENT HEALTH
CARE SYSTEMS*

In der Diskussion um die Reform moderner Gesundheitssysteme gehdren die Themen Pa-
tientenrechte und Birgerbeteiligung mittlerweile international zu den zentralen Fra-
gestellungen. In zahlreichen Landern wird darlber debattiert, wie die Einflussnahme von
Blrgern, Versicherten und Patienten auf die Organisation und die Gestaltung gesund-
heitsbezogener Dienstleistungen und auf die Entscheidungen im Gesundheitswesen zu ver-
bessern ist. Aufgrund der erstaunlichen Parallelen, die sich ungeachtet der institutionel-
len, kulturellen, finanziellen und rechtlichen Unterschiede zwischen den einzelnen
Landern erkennen lassen, bietet es sich an, das Thema Burgerbeteiligung im Gesund-
heitswesen zum Gegenstand eines fruchtbaren internationalen Austauschs zu machen.

Vor diesem Hintergrund fand in Bonn am 4. und 5. Februar 1999 eine internationale Ex-
pertentagung unter dem Titel ,,Citizen Participation — A Challenge to Different Health Care
Systems* (Burgerbeteiligung — eine Herausforderung fiir die verschiedenen Gesundheits-
systeme) statt. Durch diese Tagung sollte der internationale Austausch tiber Grundpro-
bleme und Perspektiven der Burgerbeteiligung im Gesundheitswesen vorangetrieben und
dabei gleichzeitig die entsprechende Diskussion in Deutschland gefordert werden. Die un-
terschiedlichen Perspektiven der beteiligten internationalen Experten sollten helfen, Mog-
lichkeiten der Neuorientierung hierzulande auszuloten. Der Schwerpunkt lag dabei weni-
ger auf Grundfragen der Patientenrechtsdiskussion als vielmehr darauf, Spielarten der
Blrgerbeteiligung im Gesundheitswesen kennen zu lernen und tber deren Einfluss auf
Qualitat und Wirtschaftlichkeit der Systeme zu diskutieren.

Gemeinsame Initiative

Die Tagung basierte auf einer im Frihjahr 1998 gestarteten gemeinsamen Initiative des
Bundesministeriums fir Gesundheit (BMG) und der Arbeitsgruppe Sozialepidemiologie
und Gesundheitssystemgestaltung der Bielefelder Fakultét fir Gesundheitswissenschaften,
die vom BMG mit der Konzeption und Durchfliihrung der Tagung betraut wurde. Verbun-
den wurde dies mit einer engen Kooperation mit dem Projektbereich Health Services Ma-
nagement — Health Care Systems des WHO-Regionalbiros fur Europa in Kopenhagen. Nach
ersten Vorarbeiten wurden im Juli 1998 im Rahmen des 2. internationalen Treffens des Net-
work on Patients’ Rights and Citizen Empowerment in Canterbury (England) wesentliche
konzeptionelle Klarungen vorgenommen. Im Laufe der weiteren Vorbereitungen konnten
die Hans-Bdckler-Stiftung sowie das nordrhein-westfélische Ministerium fir Frauen, Ju-
gend, Familie und Gesundheit zusatzlich zur Unterstiitzung gewonnen werden.
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Themenstellungen
Den Hintergrund der Tagung bildeten die folgenden aktuellen Themenstellungen:

— dieinternationale Debatte Gber Patientenrechte und Birgerbeteiligung bei der Entwick-
lung von Gesundheitssystemen, wie sie in erster Linie von der WHO und dem Europa-
rat gefihrt wird;

— die laufende Diskussion Uber nationale Gesundheitssystemreformen in Europa — auch
im Hinblick auf die européische Integration;

— die Kontroverse dartiber, wie der Sozialstaat weiterentwickelt werden soll, insbesondere
der Konflikt zwischen klassischen Sozialstaatsideen und wettbewerbsorientierten Mo-
dellen sowie die hieran anschlieende Suche nach mdéglichen ,,dritten Wegen*.

Drei Themenbldcke, die jeweils durch zentrale Impulsreferate eingeleitet wurden, bildeten
die Grundlage der Tagungsstruktur:

— Grundideen, Konzepte und rechtliche Rahmenbedingungen der Birgerbeteiligung im
Gesundheitswesen,

— Patientenbeteiligung im Hinblick auf die Qualitatsentwicklung,

— Organisation und Legitimitat von Patientenvertretungsorganen.

Zielgruppen und Zielsetzungen

Die Tagung wandte sich an internationale und nationale Entscheidungstrager aus der Po-
litik und dem Gesundheitswesen, an Reprasentanten von Leistungserbringern und Kosten-
tragern sowie an Vertreter von Patientenorganisationen, der Selbsthilfe und aus dem Be-
reich des Verbraucherschutzes. Wissenschaftler aus den Gebieten Gesundheits- und
Sozialwissenschaften, Okonomie, Recht und Politik gehorten ebenfalls zu den angespro-
chenen Zielgruppen.

Die Tagung zielte vor allem darauf ab, von den Erfahrungen anderer zu lernen, sich Gber
wissenschaftliche Grundfragen und Probleme der praktischen Umsetzung auszutauschen
und zentrale Forschungs- und Entwicklungsaufgaben fur die Zukunft des deutschen Ge-
sundheitswesens zu identifizieren. Ziel war eine Bestandsaufnahme der Erfahrungen, die
bisher in den verschiedenen L&ndern mit einer Birgerbeteiligung im Gesundheitswesen ge-
sammelt wurden. Da die Diskussionen zu diesem Thema bisher Giberwiegend im européi-
schen und US-amerikanischen Ausland stattfanden, standen auslandische Beispiele und
ihre Deutungen dementsprechend im Vordergrund, jedoch gewinnt die Diskussion zum
Thema Burgerbeteiligung im Gesundheitswesen auch in Deutschland immer mehr an Be-
deutung.

Nationale und internationale Veranstaltungen im Vorfeld

In ihrer Konzentration auf die Frage nach einer Biirgerbeteiligung im Gesundheitswesen
war die Tagung fir Deutschland ein Novum; sie konnte allerdings auf eine Vielzahl von
nationalen und internationalen Initiativen und Veranstaltungen im Vorfeld aufbauen. Zu
erwdhnen sind in diesem Zusammenhang:
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— die Empfehlung des Sachverstandigenrats fiir die Konzertierte Aktion im Gesundheits-
wesen (1992), sich stérker mit der Stellung von Versicherten und Patienten im Ge-
sundheitswesen zu beschaftigen;

— die Amsterdamer Patientenrechtsdeklaration der WHO aus dem Jahr 1994 (WHO-Re-
gionalbiro fur Europa, 1995) sowie der hieran ankniipfende Aufbau eines européischen
Netzwerks ,,Patientenrechte durch das WHO-Regionalbiiro Europa (WHO-Regional-
biro fur Europa, 1997);

— die auf einer Koalitionsvereinbarung beruhende Initiative ,,Blrgerorientierung des Ge-
sundheitswesens* der Landesregierung NRW in den Jahren 1996—97, insbesondere die
Beauftragung eines Gutachtens als Diskussionsgrundlage der Landesgesundheitskon-
ferenz (Badura/Hart/Schellschmidt, 1999) sowie die Initiierung einer entsprechenden
Modellprojektgruppe ,,Biirgerorientierung* in Kooperation mit Arzteschaft, Kassen, 6f-
fentlichem Gesundheitsdienst, Verbraucherzentrale und Patientenladen auf Landese-
bene;

— die Erklarung der européischen Minister fir Gesundheit vom 7.—8. November 1996, in
der die Neubestimmung und Sicherung von Patientenrechten zum zentralen Element
einer neuen sozialen Ubereinkunft tiber die zukiinftige Gestaltung des Gesundheitswe-
sens erkléart wurde (Europarat, 1997);

— die EntschlieBung der Gesundheitsministerkonferenz der L&nder vom 20.—21. Novem-
ber 1996 zu Defiziten bei der Gewahrleistung des Patientenschutzes in Deutschland und
entsprechenden Handlungsnotwendigkeiten (GMK, 1996);

— die Tagung ,,Patientenrechte und Patientenunterstiitzung in Europa“ in Hamburg 1997
(Kranich/Bdcken, 1997);

— die Einrichtung einer Arbeitsgruppe zur Erarbeitung einer Patientenrechts-Charta auf
Beschluss der Gesundheitsminister der L&nder (AGLMB, 1997) sowie

— der Abschlussbericht der Advisory Commission on Consumer Protection and Quality in
the Health Care Industry (1998) an den Prasidenten der USA vom Marz 1998.

TAGUNGSVERLAUF UND DOKUMENTATION

Mit der Tagung ,,Citizen Participation — A Challenge to Different Health Care Systems*
wollten die Veranstalter einen frischen Blick auf das Gesundheitswesen und seine Weiter-
entwicklung werfen. Der Blick richtete sich dabei ausnahmsweise einmal nicht zuallererst
auf die Anbieter und ihre Kosten, sondern vielmehr auf die Biirger, Versicherten und Pati-
enten und ihre Beitrdge zur Angemessenheit, Wirksamkeit und Wirtschaftlichkeit im Ge-
sundheitswesen.

In dem vorliegenden Band der von der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung her-
ausgegebenen Fachheftreihe ,,Forschung und Praxis der Gesundheitsférderung* werden
die Beitrége der Teilnehmerinnen und Teilnehmer sowie die sich anschlieBenden Diskus-
sionen und Schlussfolgerungen ausfiihrlich und weitgehend chronologisch dokumentiert.
Nach den einleitenden GruRworten (Kapitel 1) wird der erste Teil der Konferenz dokumen-
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tiert (Kapitel 2), der Fragen der politischen Verantwortung und Mitwirkung im Gesund-
heitswesen gewidmet war: Gibt es hier mehr Spielraum fur Teilnahme und Mitsprache der
Blrger und Versicherten? Wie sollte dieser Spielraum genutzt werden? Wer kdnnte dabei Hil-
festellung leisten? In Kapitel 3 wird dieses Thema vertieft und Fragen der politischen und
rechtlichen Ausgestaltung einer solchen Forderung nachgegangen.

Im Anschluss daran (Kapitel 4) wird nach dem Schutzbedtirfnis der Patienten gefragt, und
es werden Mdglichkeiten erdrtert, sie stérker bei der Gestaltung einzelner Dienstleistungen
und bei der Organisation des Leistungsgeschehens zu beteiligen: Welche Rolle sollen Biir-
ger, Versicherte und Patienten bei Fragen der Definition, der Sicherung und der Weiterent-
wicklung der Versorgungsqualitét spielen? Sollen sie dabei Gberhaupt eine Rolle spielen,
oder soll dies alles wie bisher ausschlielich den Experten tberlassen werden?

Wenn (iber neue Rollen und Optionen fiir Biirger, Versicherte und Patienten diskutiert wird,
muss auch Uber neue Formen der Birgerreprasentation nachgedacht werden und dartber,
welche Voraussetzungen dafiir geschaffen werden kénnen — Voraussetzungen im Bereich
der Information, Beratung und Schulung, Voraussetzungen aber auch im Bereich der Ent-
wicklung neuer Rollen und Organisationen. Damit stellte sich als abschlieRendes Thema
der Konferenz die Frage nach den mdglichen praktischen Konsequenzen der Diskussion.
Wer sich an neue Themen wagt, muss auch bereit sein, altes Denken und alte ProblemIé-
sungen in Frage zu stellen. Die zu dem Aspekt der Organisation und Legitimitét von Pati-
entenorganisationen vorgestellten Beitrage finden sich in Kapitel 5, gefolgt von den auf der
Tagung abschlielend formulierten Resiimees und Ausblicken (Kapitel 6). Rickbli-ckend
haben wir die Ergebnisse der Tagung nochmals zusammengefasst und daraus erste Schlus-
sfolgerungen und Empfehlungen abgeleitet (Kapitel 7). Der Anhang (Kapitel 8) enthélt
schlieBlich das detaillierte Programm der Tagung sowie ein Verzeichnis der Tagungsteil-
nehmer.

Manche Fragestellungen stellen sich heute, mehr als ein Jahr nach der Konferenz bereits
neu. Einige auf der Tagung ge&uferte Forderungen und Ideen sind vor dem Hintergrund
der aktuellen gesetzlichen Entwicklungen, insbesondere der GKV-Gesundheitsreform 2000,
neu zu bewerten. Hierzu gehdren beispielsweise die Forderung nach einer besseren Unter-
stitzung von Selbsthilfegruppen, die starkere Beachtung der Pravention oder die Frage des
Aushaus von Beratungseinrichtungen fiir Patienten. Ahnliches gilt fur die auf der Tagung
mehrfach angesprochene Verabschiedung einer Patientencharta und einer Patienten-
schutzgesetzgebung. Auch hier hat sich seit dem Februar 1999 einiges getan. So hat die 72.
Gesundheitsministerkonferenz auf ihrer Sitzung am 9./10. Juni 1999 in Trier ein Doku-
ment unter dem Titel ,,Patientenrechte in Deutschland heute“! verabschiedet, das laut

1 Grundlage des Dokuments bildete ein Gutachten der Professoren Francke und Hart der Universitdt Bremen, Institut fir Gesundheits- und
Medizinrecht. Es wurde in einem gemeinsamen Beratungsprozess durch den AOK-Bundesverband, den Arbeitskreis Gesundheit und Sozia-
les der Datenschutzbeauftragten des Bundes und der Lander, die Arbeitsgemeinschaft der Verbraucherverbande, die Bundesarztekammer,
die Bundesarbeitsgemeinschaft der PatientInnen-Stellen, das Bundesministerium fiir Gesundheit, die Bundeszahnérztekammer, die Deut-
sche Krankenhausgesellschaft, den Deutschen Pflegerat, die Kassenarztliche Bundesvereinigung, die Notgemeinschaft Medizingeschédigte
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Prdambel Patienten und Versicherte iber ihre wichtigsten Rechte und Pflichten informie-
ren und allen im Gesundheitswesen Tatigen bei der taglichen Arbeit als Orientierungshilfe
dienen soll.

Ungeachtet dieser Fortschritte in der Zwischenzeit weisen die Beitrdge und Diskussions-
voten auf der hier dokumentierten Tagung in groRer Aktualitét auf zentrale Fragestellun-
gen und Entwicklungsperspektiven in Sachen Biirgerbeteiligung im Gesundheitswesen hin.
So wurde z.B. flr die Spitzenverbande der Krankenkassen der finanzielle Rahmen fur die
unabhangige Patientenberatung mit jahrlich 10 Millionen DM fixiert?, und ca. 71 Millio-
nen DM soll die Selbsthilfe erhalten, die ebenfalls Beratung leistet. Was jedoch hiermit kon-
kret an Konzepten und Modellprojekten finanziert werden soll, ist noch nicht klar. Dies
macht deutlich, dass Deutschland unverdndert Anregungen aus dem Ausland nutzen kann
bei der Entwicklung eigener, auf die hiesigen Verhéltnisse passender Konzepte. Insofern
mdogen die hier dokumentierten Beitrdge stimulierend wirken auf dem Weg zu einem
Gesundheitssystem in Deutschland, welches sich mehr als in der Vergangenheit den letzt-
lichen Adressaten seiner Leistungen nahert, den Biirgern, Versicherten und Patienten.

DANKESWORTE

An dieser Stelle méchten wir all denjenigen danken, die bei der Vorbereitung und Durch-
flihrung der Tagung wie auch beim Zustandekommen der nun vorliegenden Dokumenta-
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Zundchst mochten wir den Dolmetschern fur die recht komplizierte, aber wichtige Arbeit
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zweiten danken wir natdrlich den Rednern, die mit ihren Beitrdgen zum Gelingen dieser
Konferenz beigetragen haben. Zum dritten méchten wir der Fakultat flir Gesundheitswis-
senschaften der Universitat in Bielefeld danken. Wir danken Sonja Barth, Oliver Gréne und
Germanus Hungeling, die bei der Vorbereitung und Durchfiihrung dieser Tagung sowie bei
der Erstellung dieser Dokumentation wesentlich geholfen haben.

Unser ganz besonderer Dank gilt Frau Tina Andersen und Dr. Mikko A. Vienonen vom Re-
gionalbiiro der Weltgesundheitsorganisation in Kopenhagen. Sie haben uns ganz beson-
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zu l6sen, voneinander zu lernen und auf diese Weise der Welt zu zeigen, dass Europa wirk-

e.V,, den Verband der Deutschen Angestelltenkrankenkassen/Arbeiter-Ersatzkassen-Verband e.V. sowie die beteiligten L&nder erstellt.
Der vollstandige Wortlaut ist im Internet unter der Adresse http://www.ggmg.de nachzulesen.

2 SGBV §65b,,Forderung von Einrichtungen zur Verbraucher- und Patientenberatung® — Anderung durch die GKV-Gesundheitsreform 2000.
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lich etwas anzubieten hat; dass die europdischen L&nder auf diese Weise auch neue ldeen
und neue Problemlésungsmechanismen schaffen kénnen.

Unser ganz spezieller Dank gilt Frau Dr. Margot Falker, die seitens des Bundesgesund-
heitsministeriums diese Tagung angeregt und fachkundig begleitet hat.

Abschlielend mdchten wir der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkl&rung in KéIn dan-
ken, durch deren fachliche und finanzielle Unterstiitzung diese Dokumentation entstan-
den ist und die eine Veréffentlichung im Rahmen ihrer Fachheftreihe ,,Forschung und Pra-
xis der Gesundheitsférderung® ermdglicht hat.

Bielefeld, Bonn, April 2000 Prof. Dr. Bernhard Badura,
Dr. Henner Schellschmidt
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ZU BEGINN — BEGRUSSUNG DER
TEILNEHMERINNEN UND TEILNEHMER



GRUSSWORT VON FRAU CHRISTA NICKELS

MdB, Parlamentarische Staatssekretarin bei der Bundesministerin
fir Gesundheit!

Sehr geehrte Damen und Herren,

ich begriiBe Sie — auch im Namen von Bundesgesundheitsministerin Andrea Fischer —
recht herzlich zu der Tagung zum Thema ,,Birgerbeteiligung als Herausforderung fir ver-
schiedene Gesundheitssysteme*. Mit der Ubernahme der Regierungsverantwortung nach
den Wahlen im Oktober 1998 haben wir erstmals seit Bestehen der Bundesrepublik Deutsch-
land die Mdglichkeit einer aktiven Ausgestaltung der Gesundheitspolitik nach Ideen und
Leitvorstellungen einer Rot-Griinen Koalition.

Burgerbeteiligung und Blrgernahe sind wichtige Grundlagen dieser Leitvorstellungen. Wir
begehen in diesem Jahr das 50-jahrige Bestehen des Grundgesetzes und damit 50 Jahre De-
mokratie in Deutschland. Vor diesem historischen Hintergrund miissen wir feststellen, dass
Demokratie, die vom aktiven, mindigen Biirger und der Umsetzung birgerlicher Grund-
rechte wie z.B. der Chancengleichheit und der Wahl- und Informationsfreiheit lebt, vor dem
Gesundheitswesen noch allzu oft Halt macht. Das Gesundheitswesen ist wie kaum ein an-
derer Bereich der Gesellschaft von starren Hierarchien gepragt. Innerhalb der Arzteschaft,
zwischen Arzten, Pflegekraften und anderen Gesundheitsberufen herrschen patriarchali-
sche Strukturen, die zu einem modernen Management I&ngst nicht mehr passen. Wir mus-
sen weiter daran arbeiten, damit das Verhaltnis Arzt — Patient zu einem Verhaltnis ,,in
Augenhdhe* wird.

Wir stehen vor der Aufgabe, Demokratie auch im Gesundheitswesen umzusetzen! Dabei

stellt sich die Frage: Wie kdnnen wir dieses Ziel erreichen?

— Welche Rechte hat der miindige Biirger heute im Gesundheitswesen?

— Sind diese etwa ausreichend und angemessen?

— Spiegeln sie die Bedirfnisse der Blirger wider und werden sie auch tatsachlich umgesetzt?

— Kann der miindige Birger rationale Entscheidungen im Gesundheitswesen und bei Ge-
sundheitsfragen treffen?

— Stehen ihm dazu die notwendigen Informationen zur Verfligung?

— Wer ist der geeignete ,,Anwalt* von Burger- und Patienteninteressen im Gesundheits-
wesen?

Die neue Bundesregierung hat sich die Starkung der Birger- und Patientenrechte als

Schwerpunktaufgabe auf die Fahnen ihres Koalitionsvertrages geschrieben.

1 In Vertretung vorgetragen von Abteilungsleiter Eberhard Luithlen.
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GESETZLICHE RAHMENBEDINGUNGEN

Beim Versuch einer Beantwortung der gestellten Fragen habe ich eine Vielzahl gesetzlicher
Regelungen gefunden. Rein formal betrachtet, umfassen die Sozialgesetzbiicher, das Arz-
neimittel- und Medizinprodukterecht sowie das Arzthaftungsrecht in Deutschland ein weit
gefdchertes Instrumentarium zur Beteiligung von Biirgern im Gesundheitswesen und ei-
nes angemessenen Patientenschutzes.

Beispielsweise kdnnen die Burger in Deutschland ihren Versicherungsschutz bei verschiede-
nen Krankenkassen wéhlen, tber die Sozialwahlen kénnen sie die Selbstverwaltung ihrer
Krankenkasse bestimmen. Das Arzthaftungsrecht regelt Fragen des Patientenschutzes bei
Behandlungsfehlern.

Dar(ber hinaus wird im Sozialversicherungsrecht furr die Gesetzliche Krankenversicherung
(SGB V), die einen umfassenden Schutz fuir die medizinische Versorgung von fast 90% der
gesamten Bevdlkerung sicherstellt, die freie Arztwahl und freie Auswahl von Versorgungs-
einrichtungen garantiert. Es gibt umfassende Regelungen zur Herstellung von Transparenz
und Informationen fur die Burger sowie Regelungen zum Schutz der Patienten bei schwie-
rigen Therapieentscheidungen (Zweitmeinung). Die gesetzlichen Krankenkassen konnen
dartiber hinaus Hilfen fiir Patienten bei Behandlungsfehlern anbieten oder auch
Selbsthilfegruppen finanziell unterstiitzen.

Damit wird in der rechtlichen Ausgestaltung unseres Systems auf den ersten Blick vieles ga-
rantiert, was in anderen Systemen erst erstritten werden muss. Allerdings birgt die Kom-
plexitét der bestehenden Regelungen die Gefahr, flir Laien ein uniiberschaubares Wirrwarr
darzustellen. Es fehlt ein klar (iberschaubarer Text — z.B. in Form einer Patientenrechts-
Charta — mit dem die Rechte der Patienten der breiten Offentlichkeit bewusst gemacht wer-
den kénnen.

UMSETZUNG DER PARTIZIPATION IM LEBENSALLTAG

Wir alle aber wissen, dass Gesetze — und dies gilt in besonderer Weise flir Bundesgesetze —
nur einen allgemeinen Rahmen flr die konkrete Ausgestaltung der Lebens-, Umwelt- und
Gesundheitsverhaltnisse der Bevolkerung darstellen. Genauso wichtig wie deren Vorhan-
densein ist die Frage ihrer Umsetzung im Lebensalltag der Burger. Und hier klafft zwischen
formalen Regelungen zur Burger- und Patientenbeteiligung und den konkreten Mdglich-
keiten der Inanspruchnahme und Interessenvertretung oft eine erhebliche Liicke.

Zur SchlieBung dieser Liicke und zur Priifung von gesetzlichem Anderungsbedarf ist nicht

nur die sorgfaltige Diagnose der schon vorhandenen Mdglichkeiten notwendig, sondern
auch der Blick tber die Grenzen Deutschlands hinaus.
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VoM AUSLAND LERNEN

Angesichts eines zusammenwachsenden Europas und angesichts steigender Verflechtungen
aller Kontinente missen und wollen wir von den Erfahrungen und Modellen in den Lén-
dern, aus denen Sie kommen, lernen und profitieren. Wir interessieren uns hierbei vor al-
len Dingen dafur, welche Aufklarungs-, Informations- und Transparenzmdglichkeiten her-
gestellt werden missen, um dem Birger und Patienten rationale Entscheidungen in
organisatorischen und auch medizinischen Fragen tiberhaupt zu ermdglichen. Nach den
Vorstellungen der Rot-Griinen Koalition sollte hierdurch Chancengleichheit fur eine ak-
tive Beteiligung aller Birger im Gesundheitswesen hergestellt werden, wobei der unter-
schiedliche Informationsstand und die unterschiedlichen Bedurfnisse der Burger zu
berticksichtigen sind.

Wir interessieren uns dafur, wie Burger- und Patientenbeteiligung in anderen Nationen in-
stitutionalisiert sind. Gibt es Netze von unabhé&ngigen und sachkundigen Beratungsstel-
len, gibt es Ombudsméanner oder -frauen, und wer finanziert sie, um ihre Unabhangigkeit
und Glaubwardigkeit sicherzustellen? Werden Organisationen des gesundheitlichen Ver-
braucherschutzes tiberhaupt an gesetzlichen MaBnahmen beteiligt, sind sie in die Be-
schluss- und Entscheidungsprozesse des Staates oder anderer gesundheitspolitisch rele-
vanter Gremien eingebunden? Welche Rolle spielen dabei die Organisationen der
Arzteschaft, die Krankenkassen, Verbraucher- und Patientenorganisationen oder die
Gewerkschaften?

Uns interessiert aber auch, ob es Hilfen bei Behandlungsfehlern gibt, welche Regelungen
zur Qualitétssicherung vorhanden sind, ob es Zertifizierungsverfahren fiir Leistungser-
bringer gibt, wie der Stand der Leitlinienentwicklung und -umsetzung in den einzelnen
Landern ist, oder ob die medizinische Versorgung die Erkenntnisse der evidenzbasierten
Medizin berlcksichtigt.

Im Rahmen der aktuellen Uberlegungen fur eine Strukturreform im Gesundheitswesen
pruft die Bundesregierung, ob Leitlinien nicht nur fiir Arzte und Pflegepersonal zu ent-
wickeln sind, sondern ob wir auch Leitlinien fir Patienten entwickeln miissen, die ihnen
Wege aufzeigen, um sich im Gesundheitssystem, seinen Einrichtungen und Organisatio-
nen besser zurechtzufinden. Méglicherweise kann man sogar Fragenkataloge flr Patien-
ten entwickeln, die ihnen Urteile tber medizinische Fragen, die Kompetenz von Leis-
tungserbringern oder den Vergleich von Behandlungsverfahren ermdoglichen oder
erleichtern.

Ich mdchte die Liste von Fragen nicht weiter verlangern. Ich glaube, es ist deutlich ge-
worden, dass Deutschland einen hohen Informationshedarf zur Ausgestaltung einer Blr-
ger- und Patientenbeteiligung im Gesundheitswesen hat, die dem Bild des mindigen Bir-
gers in einer sozialstaatlich orientierten Demokratie entspricht. Ich freue mich deshalb,
dass Sie unserer Einladung ins Wissenschaftszentrum nach Bonn gefolgt sind und hoffe,
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dass wir zahlreiche Vorschldge und Anregungen erhalten werden, die nicht nur im Rah-
men unseres solidarischen Systems der gesetzlichen Krankenversicherung umsetzbar sind,
sondern gleichzeitig auch langfristig kompatibel sein kdnnen mit Regelungen der Eu-
ropaischen Union und den Bestrebungen der WHO.

Bevor ich nun allen eine gewinnbringende Veranstaltung wiinsche, mochte ich es nicht ver-
sdumen, mich bei der Fakultét fur Gesundheitswissenschaften der Universitét Bielefeld und
hier insbesondere bei Herrn Prof. Badura und seinen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern zu
bedanken. Diese haben nicht nur wesentliche Vorarbeiten zu einem Zeitpunkt geleistet, zu
dem Blirger- und Patientenbeteiligung im Gesundheitswesen noch weniger aktuell war als
heute, sondern die Tagung auch angeregt und deren Organisation Gbernommen. Mit die-
ser Tagung, die von der Fakultét fir Gesundheitswissenschaften der Universitét Bielefeld
angeregt und in Kooperation mit der WHO organisiert wurde, wurde nicht nur ein wichti-
ges Thema zur rechten Zeit aufgegriffen, sondern wieder einmal gezeigt, dass die Public-
Health-Forschung wichtige Anregungen fur die Politik geben kann.

Blrger- und Patientenorientierung sind Grundlagen unserer Gesundheitspolitik. Daher un-
terstltzt das Bundesministerium fir Gesundheit diese Tagung und hofft auf ihren Erfolg.

BEGRUSSUNG DURCH
DR. MIKKO A. VIENONEN

Regional Advisor on Health Services Management des WHO-Regionalbiiros
fur Europa, Kopenhagen

Verehrte Vertreter des deutschen Bundesministeriums fr Gesundheit, des nordrhein-west-
falischen Ministeriums fur Frauen, Jugend, Familie und Gesundheit und der Hans-Bdckler-
Stiftung, sehr geehrte Damen und Herren, liebe Kollegen und Freunde: Ich freue mich, Sie
alle heute im Namen des WHO-Regionalbiiros Europa zu dieser internationalen Tagung
zum Thema Blrgerbeteiligung im Gesundheitswesen begriRen zu durfen. Unser Regio-
naldirektor Dr. Jo Asvall I&sst seine persénlichen Grii3e tibermitteln und wiinscht Ihnen zu
diesem Thema, das in Europa zunehmend an Bedeutung gewinnt, interessante und frucht-
bare Diskussionen.

Wir danken allen Sponsoren, die diese Veranstaltung durch ihre groBziigigen Beitrdge

maglich gemacht haben. Unsere Kollegen von der Universitét Bielefeld haben uns bei der
Organisation dieser Tagung hervorragend unterstiitzt, um ein Programm zusammenzu-
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stellen, das zugleich wissenschaftlich fundiert, international ausgeglichen und intellektu-
ell herausfordernd ist. Nattrlich spielt jeder einzelne Tagungsteilnehmer hier eine ent-
scheidende Rolle. Deshalb méchte ich diese Gelegenheit dazu nutzen, alle Anwesenden zu
ermutigen, ihre eigenen wertvollen Erfahrungen mit uns zu teilen.

Wie Sie sicherlich alle wissen, gibt es in der WHO derzeit einige bedeutende Verdnderun-
gen. Unsere neue Generaldirektorin, Dr. Gro Harlem Brundtland, hat erklart, dass die neue
und anspruchsvolle Aufgabe der Europdischen Region darin besteht, alle Einwohner des
Kontinents in den Genuss eines besseren und nachhaltigeren Gesundheitswesens kommen
zu lassen. Zugleich muss Europa seinen Idealen gerecht werden und ber die eigene Re-
gion hinaus Unterstutzung leisten. Wir versprechen Ihnen, alles zu tun, was in unserer
Macht steht, um die WHO zu einem besseren Instrument fiir Sie zu machen, zu einem In-
strument, das Hoffnungen wahr werden lasst. Gemeinsam kénnen wir die Gesundheit kiinf-
tiger Generationen gestalten — ein Hoffnungsschimmer fr das neue Jahrhundert.

Ich kann Thnen versichern, dass in unserer Region schon heute ein neuer Wind weht. Wir
sind auf dem Weg zu einer schlankeren und zielorientierteren Organisation und suchen
bessere Partnerschaften mit anderen Akteuren im Gesundheitsbereich. Die Rolle der nicht-
staatlichen Organisationen sowie der private und selbst der kommerzielle Sektor sollen ge-
starkt werden. Die Zusammenarbeit in diesen neuen Partnerschaften werden wir noch ler-
nen mussen, doch halten wir dies fur den einzigen Weg nach vorn. Vor zehn Jahren
verdnderte sich auf dramatische Weise das politische Klima in Europa, und gewissermalen
sind wir noch heute dabei zu lernen, mit dieser neuen Situation umzugehen. In praktischer
Hinsicht bedeutet das neue Europa flr unsere Organisation eine riesige Herausforderung,
da die Europdische Region der WHO schlagartig von weniger als 30 auf 51 Mitgliedstaaten
angewachsen ist, wobei die Bevélkerungszahl mit etwa 850 Millionen Einwohnern mehr
oder weniger — wenn auch auf sehr hohem Niveau — konstant geblieben ist.

In gesundheitlicher Hinsicht waren viele der Entwicklungen auf unserem Kontinent leider
nicht nur positiv. Die wachsende Ungleichheit zwischen reichen und armen Léndern
schlagt sich unter anderem in nicht hinnehmbaren gesundheitlichen Unterschieden zwi-
schen den einzelnen Vélkern nieder. Unbemerkt bleibt dabei jedoch meist, dass auch in-
nerhalb der einzelnen L&nder — und zwar selbst in den reichsten und hdchstentwickelten
Gesellschaften — der Abstand zwischen Reich und Arm immer gréRer wird. Oft héren wir,
diese Entwicklung sei zur Sicherung des Wirtschaftswachstums unvermeidbar, und doch
standen uns noch nie so viele wirtschaftliche Ressourcen zur Verfligung wie heute. Wir von
der WHO glauben, dass diese Entwicklung nicht unvermeidbar ist, dass wir der Gnade der
unsichtbaren Hand nicht ausgeliefert sein missen, und dass es irgendwo zwischen ag-
gressivem Kapitalismus und unterdriickendem autoritdren Wohlfahrtsstaat einen dritten
Weg gibt. Im September 1998 billigten alle 51 Mitgliedstaaten der Europaischen Region der
WHO das neue Programm ,,Gesundheit 21 — ,Gesundheit flr alle* fir die Europdische Re-
gion®, das nun von den einzelnen L&ndern umzusetzen sein wird. Aufgabe der WHO wird
es dabei sein, diesen Prozess bestmdglich zu unterstiitzen und zu beschleunigen.
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Wir wollen hier tber die Entwicklung des Gesundheitswesens sprechen. Wie kdnnen wir
nachhaltige Gesundheitssysteme aufbauen, die den Anforderungen unserer schnelllebigen
Zeit unter wirtschaftlichen Zwangen standhalten? Wie kénnen wir die gesundheitliche
Grundversorgung sicherstellen? Jedes Land muss seinen eigenen Weg suchen — je nach sei-
nen Krankheitsmustern, Institutionen, Ressourcen und Bediirfnissen der Bevdlkerung. Die
WHO muss jedoch immer bereit und in der Lage sein, Ihnen zu helfen und von den Erfah-
rungen zu berichten, die wir mit unterschiedlichen Modellen in verschiedenen Landern ge-
macht haben.

Eine der Schllsselverantwortungen der Regierungen sollte darin bestehen, den Zugang zur
Gesundheitsversorgung zu sichern. Nur der 6ffentliche Sektor ist in der Lage, allgemeine
Grundrechte zu garantieren. Ein Jahr nach dem 50. Jahrestag der Menschenrechtser-
kldrung und der Entstehung der Weltgesundheitsorganisation selbst ist dies eine hilfreiche
Erinnerung.

Durch die Leistung der Marktkrafte ist die Produktivitét in vielen Bereichen der Weltwirt-
schaft enorm gestiegen, was auch dem Gesundheitssektor zugute kommt. Doch auch wenn
der private Sektor und die Privatindustrie vielleicht Experten in der kosteneffektiven Zu-
weisung von Ressourcen sind, werden sie in der priméren Gesundheitsversorgung und bei
der Sicherung der Gesundheitsversorgung ftr die Armen niemals eine zentrale Rolle spie-
len. Auch werden sie niemals den Zugang zur allgemeinen Gesundheitsversorgung sicher-
stellen kdnnen.

Wir missen anfangen, tiber Normen und Richtlinien fir einen neuen ,,Universalismus*
zu reden — Gber einen neuen Weg, um die allgemeine Versorgung zu verwirklichen. Dieser
Universalismus wird in den Programmen der verschiedenen L&nder von zentraler Bedeu-
tung sein. Dementsprechend hat diese Frage auch fiir die WHO Prioritat. Alles was wir tun,
sollte der Entwicklung des Gesundheitssektors dienen — ist dies nicht der Fall, sollten wir
tberlegen, es nicht zu tun. Die Europaische Region hat in diesem Bereich bereits viel ge-
tan, aber das Ziel ist noch nicht erreicht.

Der allgemeine Zugang zu Leistungen von guter Qualitét ist ein unumstdRliches Grund-
prinzip. Indem sie Prioritdten festsetzen, sollten die Regierungen strategische Fuhrerschaft
beweisen und zugleich anerkennen, dass die staatlich finanzierbare Versorgung Grenzen
hat — Grenzen, die jedes Land selbst festlegen muss. Prioritdten und Grenzen kénnen je-
doch nur gesetzt werden, wenn man weif3, welche MaRnahmen die beste Wirkung haben,
die meisten Menschen erreichen und die wirksamsten Ergebnisse erzielen werden. In die-
sem Prozess sollte die WHO beratend beistehen.

Woher jedoch kommt diese Hilfe der WHO? Sie féllt nicht vom Himmel und kommt auch
nicht aus Genf, sondern sie ist das Ergebnis harter Arbeit und intensiver Forschungen. Und
wer wird diese Arbeit leisten und das Wissen weitergeben? Jetzt wende ich mich an Sie. Sie
— wir alle hier sind Teil dieses wichtigen Prozesses, der unserer Bevdlkerung eine bessere
Zukunft und Gesundheit bringen wird.
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Unser Thema fur diese beiden Tage ist aktueller denn je. Es ist vielfach belegt, dass gut
informierte Patienten schneller genesen als Patienten, die nicht wissen, was mit ihnen
geschieht. Ohne eine umfassende Einbeziehung der Verbraucher ist es nicht mdglich,
schwierige Entscheidungen zu treffen und Prioritaten zu setzen. Die Erhebung von Ver-
sicherungsbeitrdgen oder Steuern zur Finanzierung notwendiger Leistungen ist schwierig,
wenn die Burger nicht wissen, was mit ihrem Geld gemacht wird. Durch Beteiligung an der
Entscheidungsfindung werden Steuern und 6ffentliche Pflichtbeitrdge zwar noch immer
nicht zur Wohltat, aber es fallt uns leichter, sie zu tolerieren. Die Rechte der Patienten und
die Beteiligung der Blirger an Pflege, Planung und Organisation werden sich zunehmend
zu einem entscheidenden Kriterium fur die Qualitat der modernen Gesundheitsversorgung
entwickeln.

Mit diesen Worten heife ich alle herzlich willkommen zu dieser internationalen Tagung,
die von der Universitat Bielefeld und dem WHO-Regionalbiiro fir Europa gemeinsam
organisiert und vom deutschen Bundesministerium fiir Gesundheit, vom nordrhein-west-
falischen Ministerium flir Frauen, Jugend, Familie und Gesundheit und von der Hans-
Bdckler-Stiftung unterstitzt wird.

GRUSSWORT VON DR. HANS SENDLER

Leiter der Abteilung Gesundheit im Ministerium fir Frauen, Jugend, Familie
und Gesundheit des Landes Nordrhein-Westfalen

Anldsslich der internationalen Konferenz zur Blrgerorientierung und Blrgerbeteiligung
des Gesundheitswesens hier in Bonn mdchte ich Sie, auch im Namen der Ministerin fur
Frauen, Jugend, Familie und Gesundheit des Landes Nordrhein-Westfalen, Birgit Fischer,
sehr herzlich begriiBen. Ich begriBBe es sehr, dass diese Tagung mit internationaler Mit-
wirkung und unter Mitorganisation der WHO erfolgt, weil auf diese Weise viele Vordiskus-
sionen und Erfahrungen fur die aktuellen Entwicklungen in Deutschland nutzbar gemacht
werden koénnen. Und ich begriiRe sehr, dass die Tagung hier in NRW stattfindet, weil Ent-
wicklungen, die gerade hier bei uns schon sehr intensiv begonnen haben, dadurch weiter
befruchtet werden kdnnen.

HERAUSFORDERUNG AN DIE GESUNDHEITSPOLITIK

Die Gesundheitspolitik ist derzeit vor vielfaltige Herausforderungen gestellt. Welche auch
immer Sie herausgreifen:
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— die grundsétzlichen strukturellen Fragen vor allem zur Erhaltung der Finanzierbarkeit
des Gesundheitssystems, bei Sicherung einer hohen Qualitat und Gewahrleistung des
gleichen Zugangs fur alle Blirger und Patienten,

— die zukunftigen Entwicklungen der Informationstechnologie auch im Bereich Ge-
sundheit oder

— die Fragen der Globalisierung und der Einordnung von Sozial- und Gesundheitspolitik
in den europdischen Integrationsprozess,

bei allen diesen Fragen werden sich Losungen — insbesondere auch neue Wege — nur er-

folgreich finden lassen, wenn zugleich die Frage der Rolle des Biirgers und Patienten und

seiner Stellung im Gesundheitswesen mitbedacht und die Voraussetzungen hierfiir weiter-
entwickelt werden.

Die Landesregierung von Nordrhein-Westfalen hat die Blrger- und Patientenorientierung
des Gesundheitswesens zu einem Schwerpunktthema ihrer Gesundheitspolitik gemacht.
Und sie steht mit ihren Bemithungen und Aktivitdten im Land Nordrhein-Westfalen nicht
allein. Denn im vergangenen Jahr hat die Landesgesundheitskonferenz NRW, in der alle we-
sentlich Verantwortung tragenden Organisationen und Institutionen des selbstverwalteten
Gesundheitswesens vertreten sind, dies zu ihrem Schwerpunktthema gemacht und hierzu
eine EntschlieBung mit konkreten Empfehlungen verabschiedet.

Ganz unterschiedliche Entwicklungen bedingen, dass das althergebrachte Rollenver-
standnis zwischen den Patienten und den Therapeuten nicht mehr tragt und die Stellung
des Patienten im Gesundheitssystem Weiterentwicklungen erfordert:

— der zunehmende Wettbewerb zwischen den verschiedenen Verbanden, Institutionen und
Organisationen des Gesundheitswesens und eine zunehmende Okonomisierung des Ge-
sundheitssystems mit der Notwendigkeit der Neuorientierung auch fr die Patienten,

— die in den vergangenen Jahren verstarkt eingefuihrte finanzielle Selbstbeteiligung der
Patienten, die zu einer verstarkten Kommerzialisierung der medizinischen Dienstleis-
tungen flhrt,

— vorherrschend chronische Erkrankungen, zu deren Vermeidung und Bewaltigung Kom-
petenz und Eigenverantwortung des Patienten in eigener Sache gehdren missen,

— die besondere Bedeutung von Gesundheitsfdrderung und Pravention, die die aktive Mit-
wirkung der Blrger voraussetzt,

— neue ethische Fragen und Probleme bei wachsendem technischen Fortschritt der Me-
dizin mit der Er6ffnung immer neuer Moglichkeiten,

— das Leitbild gréBerer Individualitat und Eigenverantwortung, das insbesondere in der
Patient-Therapeuten-Beziehung ein neues Selbstverstdndnis bedingt, und zwar von der
friiheren paternalistischen Denkweise hin zum Partnerschaftsmodell.

Es sind im Wesentlichen drei Themenbereiche, die in diesem Zusammenhang einer diffe-

renzierten Uberprifung und einer detaillierten Entwicklung weitergehender Konzepte be-
darfen.
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Dabei geht es um :

— mehr Information und Transparenz im Gesundheitswesen flr die Burger und Patien-
ten, um mehr Selbstbestimmung und Eigenkompetenz der Versicherten und Patienten
zu erméglichen;

— die Erhéhung der Sicherheit, Qualitat und des Schutzes und die Starkung der Rechte
der Patienten; hier hat die paternalistische Rolle des Staates und der anderen Beteilig-
ten auch weiterhin ihre Funktion;

— die Starkung der Beteiligung der Biirger, Versicherten und Patienten (Partizipation)
und die Eréffnung von mehr aktiven Mitwirkungsmdéglichkeiten, damit sie selbst bes-
ser als bisher auf Strukturen, Prozesse und Verfahren Einfluss nehmen und diese mit-
gestalten konnen.

AKTIVITATEN IN NRW — GUTACHTEN ZUR BURGERORIENTIERUNG
UND ENTSCHLIESSUNG DER LANDESGESUNDHEITSKONFERENZ

Um diese aulerordentlich komplexen Zusammenhdnge von allen Seiten zu beleuchten
und bessere Grundlagen flr anstehende Diskussions- und Weiterentwicklungsprozesse zu
erhalten, wurde seitens des Ministeriums im Jahre 1996 ein interdisziplindres Gutachten
in Auftrag gegeben, welches das Gesamtthema sowohl aus der Sicht der Medizin, der So-
zialwissenschaften, der Rechtswissenschaften, der Informations- und Kommunikations-
technologien wie auch hinsichtlich der Medienaspekte beleuchten sollte. Das Gutachten
hat wichtige AnstdRe fur die nachfolgenden Diskussionen der Landesgesundheitskonferenz
gegeben, die an wesentliche Aspekte dieses Gutachtens ankntipfen konnte.

Wir sind heute damit befasst — und zwar alle Beteiligten im Rahmen ihrer jeweiligen Zu-
standigkeiten und der eingegangenen Selbstverpflichtung —, den Empfehlungskatalog der
Landesgesundheitskonferenz umzusetzen. Ich mdchte Ihnen hierzu einige Beispiele nennen:

So geht es z.B.

— im Rahmen der Qualitatssicherung um die Entwicklung eines konkreten Verfahrens fiir
ein Ubergreifendes Qualitdtsmanagement der Selbstverwaltung auf Landesebene sowie
um eine Machbarkeitsstudie zur Herstellung von Transparenz bezuglich der Qualitéat
gesundheitlicher Leistungen;

— bei der Gesundheitsvorsorge und Patienteninformation beispielsweise um die Entwick-
lung und Vernetzung innovativer Informations- und Kommunikationsstrukturen fur
die Patienten und Versicherten durch verschiedene Beteiligte des Gesundheitswesens im
Rahmen eines Modellprojekts des Landes NRW;

— unter dem Aspekt der Sicherheit und des Schutzes der Patienten um die Ergdnzung des
Verfahrens bei den Gutachterkommissionen der Heilberufskammern (Gutachterbenen-
nung durch die Kommission im Benehmen mit den Verfahrensbeteiligten) sowie um die
Prifung einer noch gezielteren Unterstiitzung der Versicherten bei Behandlungsfehlern
im Rahmen des 8§ 66 SGB V durch die Krankenkassen;
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— um eine verstérkte Partizipation von Burgern und Patienten durch ihre Beteiligung an
Ethikkommissionen der Arztekammern und der medizinischen Fachbereiche der Hoch-
schulen sowie am Stufenplanverfahren nach dem Arzneimittelgesetz sowie die Vertre-
tung von Birgern und Patienten in den verschiedenen Gremien, z.B. in der Landesge-
sundheitskonferenz und den 54 kommunalen Gesundheitskonferenzen;

— um die Einrichtung eines entsprechenden Managements der Patientenanfragen und
Beschwerden in den jeweiligen Institutionen (Arztekammern, Krankenversicherungen,
GKV etc.) sowie die Organisation eines gemeinsamen Erfahrungsaustauschs;

— um die Unterstlitzung der Entwicklung einer Patientencharta, die derzeit auf Bundes-
ebene auf Beschluss der Gesundheitsministerkonferenz entwickelt wird.

ZUKUNFTIGE STRATEGIEN — IM KONSENS ALLER BETEILIGTEN SOWIE
UNTER EINBEZIEHUNG ALLER EBENEN

Aus den von mir angesprochenen Punkten wird deutlich, dass grundsatzliche Veranderun-
gen in diesem Bereich nicht Sache Einzelner oder gar Sache des Staates allein sein kén-
nen. Notwendig sind gemeinsame Strategien und ein auf Konsens angelegtes Grundver-
standnis aller Beteiligten, um wirksam im Sinne der Biirger und Patienten und gemeinsam
mit ihnen Verdnderungen bewirken zu kdnnen.

Aber auch die Landesebene wird hier nicht allein erfolgreich sein kénnen, selbst dann
nicht, wenn sie wie in Nordrhein-Westfalen im Sinne einer konzertierten Aktion handelt.
Ich begriiRe es daher sehr, dass nach dem Wechsel in der Bundespolitik nunmehr auch hier
entsprechende Initiativen vorgesehen sind, wie dies in der Koalitionsvereinbarung zum
Ausdruck kommt. Mit der anstehenden Diskussion Uber eine grundsatzliche strukturelle
Reform des Gesundheitswesens werden auch diese Fragen intensiv zu erértern sein, und es
wird zu prifen sein, wo im Finften Sozialgesetzbuch entsprechende gesetzliche Weichen-
stellungen erforderlich sind. Die Diskussion muss aber dartber hinaus international — eu-
ropaweit und noch weiter — gefuihrt werden. Gesundheits- und Sozialpolitik kann inzwi-
schen nicht mehr isoliert unter nationalen Aspekten betrachtet werden.

Furuns in Deutschland sind die Erfahrungen anderer Lander innerhalb und auRerhalb Eu-
ropas darliber hinaus von grofer Bedeutung, weil die Entwicklungen in vielen Landern
schon sehr viel weiter sind. Und so sollte der Kongress vor allem auch dazu genutzt wer-
den, aus den Erkenntnissen unserer internationalen Partner zu lernen und sie fur die in
Deutschland anstehenden Entwicklungen zu nutzen. In diesem Sinne wiinsche ich der Ver-
anstaltung Erfolg und gutes Gelingen.

BURGERBETEILIGUNG IM GESUNDHEITSWESEN — EINE LANDERUBERGREIFENDE HERAUSFORDERUNG 31






GRUNDSATZPAPIERE ZU FRAGEN
DES GESUNDHEITSWESENS



REFORM DES GESUNDHEITSWESENS DURCH
AKTIVIERUNG DER BURGER, VERSICHERTEN
UND PATIENTEN - EINE EINFUHRUNG

Bernhard Badura, Fakultat fir Gesundheitswissenschaften der Universitat
Bielefeld

Auf dieser Konferenz geht es darum, Méglichkeiten und Wege einer Beteiligung der Birger,
Versicherten und Patienten im Gesundheitswesen zu erfahren und zu diskutieren und da-
mit moglicherweise neue Perspektiven der Gesundheitsreformen zu erschlieRen.

Die Schwerpunkte der Gesundheitsreformen liegen heute international betrachtet

— bei der ErschlieBung neuer Finanzierungsmaglichkeiten und einer effizienten Verwen-
dung der vorhandenen Mittel,

— bei der ErschlieBung von Rationalisierungsreserven durch verbessertes Gesundheits-
management,

— bei Anstrengungen zur Erhéhung der Qualitat durch evidenzbasierte Medizin und kon-
tinuierliche Verbesserung der Leistungsorganisation (z.B. Saltman et al., 1998).

Politisch zielen diese Reformstrategien entweder auf Verdnderungen in den Rahmen-
bedingungen oder auf Anderungen in den Machtverhaltnissen zwischen Kostentragern und
Anbietern. Eine Neubestimmung der Rolle der Burger, Versicherten und Patienten im Ge-
sundheitswesen und sich daraus ergebende Innovationen werden bisher eher selten oder
gar nicht in Erwdgung gezogen.

PATIENTEN ALS KOPRODUZENTEN

Zahlreiche Griinde sprechen daftir, sich starker mit der Rolle der Biirger, Versicherten und
Patienten in einem zukinftigen Gesundheitswesen zu beschaftigen. Die in der Gesund-
heitspolitik grundsatzlich von allen Akteuren akzeptierten Ziele der Angemessenheit, Wirk-
samkeit und Wirtschaftlichkeit lassen sich nicht ohne oder gegen die Biirger, Versicherten
und Patienten erreichen, sondern nur gemeinsam mit ihnen. In diesem Zusammenhang
ist die Rede von der Koproduktionsthese, weil sich bei genauerer Betrachtung einzelner
Kernprozesse im Gesundheitswesen — z.B. in der Akutversorgung und Rehabilitation chro-
nisch Kranker, aber auch in den Bereichen Gesundheitsforderung und Pflege — zeigt, wie
sehr die Experten zur rechtzeitigen und erfolgreichen Hilfeleistung auf die Mitarbeit der
betroffenen Blrger und Patienten angewiesen sind (siehe z.B. Badura et al., 1999). Fir alle
personenbezogenen Dienstleistungen — im Bildungswesen, im Bereich sozialer Dienste oder
eben auch im Gesundheitswesen — gilt: Erfolgreiche Planung und Durchfiihrung einzel-
ner Kernprozesse ist nur bei physischer Présenz und aktiver Mitarbeit der Schaler, Klien-
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ten und Patienten mdglich. Deren soziale und personliche Voraussetzungen sind fir das
angestrebte Ergebnis einer Dienstleistung von oft ebenso groRRer Bedeutung wie Qualifika-
tion und Berufserfahrung der in Anspruch genommenen Experten. Fir die Krankenver-
sorgung besonders treffend hat dies Avedis Donabedian ausgedriickt:
,»| do not believe it is true that practitioners provide care and patients receive it.
Rather, we should conceive of practitioners and patients as jointly engaged in the pro-
duction of care... In part, the performance of patients depends on what practitioners
have permitted them to do and how well they have prepared them for the task. To that
extent assessing patient performance affords indirect evidence of the practitioner’s con-
tribution to that performance. But, patients are autonomous beings as well — persons
who can, and do, govern their own care.“! (Donabedian, 1992:250.)

Daraus ergibt sich unseres Erachtens zwingend, dass wir uns zukiinftig verstarkt mit der

folgenden Frage auseinander setzen mussen: Wie kdnnen wir Burger, Versicherte und Pa-

tienten dazu befahigen, dass sie

— das bestehende Dienstleistungsangebot intelligenter nutzen,

— zur aktiven Mitarbeit bei Design und Durchfiihrung fur sie geeigneter Dienstleistungen
motiviert werden,

— bei Entscheidungen tber Prioritdten und Kapazitaten mitwirken?

Gesundheitsexperten neigen von sich aus eher zur Unterschatzung und Passivierung de-
rer, die ihre Hilfe in Anspruch nehmen. Angelegt ist dies bereits im Priifverfahren neuer Me-
dikamente und Prozeduren, wo der Beitrag der koproduzierenden Patienten zwecks Her-
stellung experimenteller Bedingungen neutralisiert wird. Das setzt sich fort bei der
Gestaltung der Routineversorgung, wo Gesundheitsexperten das Privileg der Selbstevalua-
tion genieBen und Patienten als passive Empfanger von Expertenleistungen behandelt wer-
den. Und es endet schlielich bei der mangelhaften Befdhigung der Patienten fur ein Le-
ben mit einer chronischen Krankheit. Wohin man blickt, sei es auf die Ausbildung
zukunftiger Gesundheitsexperten, sei es auf die klinische Forschung oder die Organisation
des Leistungsgeschehens im Gesundheitswesen: Die Burger, Versicherten und Patienten ha-
ben kaum Einfluss und werden als Laien gering geachtet. Dies obwohl sie mit ihren Steu-
ern und Sozialabgaben die Finanzierung dieser Aktivitaten ermdglichen, obwohl sie der ei-
gentliche NutznieRer der erbrachten Leistungen sein sollten und obwohl ihre aktive
Mitarbeit flir den Erfolg dieser Leistungen mitentscheidend ist.

Patienten sind Koproduzenten in einem dreifachen Sinn: durch ihre Beitrdge zur unmit-
telbaren Erstellung einer Dienstleistung, durch ihre Beitrége zur Verbesserung der Arbeits-
organisation sowie durch ihre Beitrdge zur bedarfsgerechten Gestaltung von Kapazitaten

1 ,,Ich glaube nicht, dass es zutrifft, dass der praktische Arzt die Gesundheitsleistung erbringt und der Patient sie konsumiert. Vielmehr soll-
ten wir davon ausgehen, dass Arzte und Patienten gemeinsam an der Schaffung von Pflegeleistungen beteiligt sind ... Die Leistung des Pa-
tienten ist teilweise davon abhangig, was ihm der Arzt erlaubt und wie gut er ihn auf die Aufgabe vorbereitet hat. In dieser Hinsicht gibt
eine Bewertung der Leistung des Patienten immer indirekt auch Aufschluss tiber den Beitrag des Arztes zu dieser Leistung. Andererseits sind
Patienten jedoch auch autonome Wesen — Personen, die ihre eigene Versorgung ibernehmen kdnnen und dies auch tun.”
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und Dienstleistungsangeboten — sofern man sie ausreichend dazu beféhigt und ihnen ent-
sprechende Einflussmaglichkeiten einrdumt. Woran ebenfalls noch gearbeitet werden
muss, ist die Verbesserung der Fahigkeit, die Beitrdge der Patienten zur Prozess- und Er-
gebnisqualitat genauer zu erfassen und zu messen.

DER UNBEKANNTE VERBRAUCHER

In dem unerschitterlichen Glauben an die Werte und Praferenzen der Gesundheitsexper-
ten wurde es (ber Jahrzehnte hinweg versaumt, verlassliche Informationen tber die Préa-
ferenzen und Erwartungen der Blrger, Versicherten und Patienten gegeniiber dem Ge-
sundheitswesen zu sammeln. Es stellt sich die Frage, ob Expertendominanz statt
Kundenorientierung noch lange akzeptiert wird. Bekannt ist, dass sich die Nutzungsmus-
ter der Verbraucher in den einzelnen Landern z.T. deutlich unterscheiden. Wahrend die
Deutschen zu einem sehr hohen Konsum von Leistungen niedergelassener Arzte neigen —
Uber elf Arztkontakte pro Kopf und Jahr werden in einer Statistik dazu angefiihrt —, sind
Briten, Niederldander und Spanier demgegenuber sehr viel zuriickhaltender und kommen
mit durchschnittlich sechs Kontakten und weniger aus (Kutzin, 1998). Warum das Ver-
halten der Burrger so unterschiedlich ist und welche Folgen dies fir ihre Gesundheit hat,
dariber weil’ man so gut wie gar nichts. Dringend notwendig sind deshalb nach Schicht,
Geschlecht, Alter und besonderer Lebenssituation aufgeschlisselte Informationen Gber Ver-
halten, Préaferenzen und Erwartungen der Blrger sowie international vergleichende Stu-
dien dazu. Wie I&sst sich beispielsweise das verbreitete Interesse an der therapeutischen Ge-
genkultur alternativer Heilmethoden erkléren? Wer bevorzugt diese Verfahren und warum?
Handelt es sich hierbei um irrationales Sektierertum oder um Bedurfnisse und Verfahren,
die durch eine ausschlieRlich somatisch orientierte und technik-fixierte Medizin nahezu
zwangsléaufig vernachlassigt werden?

INTELLIGENTE NUTZUNG DES GESUNDHEITSWESENS

Solange die Qualitat der immer umfangreicheren Leistungsangebote im Gesundheitswe-
sen nicht ausreichend dokumentiert und den Birgern, Versicherten und Patienten in ver-
standlicher Form zugénglich gemacht wird, dirfte von den Verbrauchern kaum ein intel-
ligenteres Nutzerverhalten zu erwarten sein. Die Qualitat der Krankenhduser und
niedergelassenen Arzte gehort hierzulande zu den am besten gehiteten Geheimnissen. Zu
lange haben sich weder die zustandigen Politiker noch die Kostentrager ernsthaft daftr in-
teressiert. Bei der die Patienten am meisten interessierenden Frage: ,,Wo bin ich mit mei-
nen Problemen in meiner Region am besten aufgehoben?“ bleiben sie und ihre Angehori-
gen heute weitgehend sich selbst Giberlassen.

Schutz und Information der Verbraucher setzt eine verlassliche Dokumentation und Be-
richterstattung tber die Qualitat der erbrachten Leistungen voraus. Im Einzelnen bedeu-
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tet dies, dass einerseits der Zugang zu Qualitatsinformationen Uber Patientenrechte zu si-
chernist, und dass andererseits die Leistungserbringer zur Dokumentation und Vergffent-
lichung entsprechender Informationen verpflichtet werden. In der Entwicklung einer ge-
zielt auf die Bedlrfnisse und Probleme der Blirger, Versicherten und Patienten
zugeschnittenen Qualitétsberichterstattung ist demzufolge eine unverzichtbare Vorausset-
zung flr eine blrgerorientierte Gesundheitspolitik zu sehen.

PARTNERSCHAFT STATT PATERNALISMUS

Von grundlegender Bedeutung fur den Erfolg therapeutischer Kernprozesse in der Kran-
kenversorgung sind wissenschaftlich fundierte Leitlinien, hohe Qualifikation der
Gesundheitsexperten und ihre ausreichende praktische Berufserfahrung. Dies allein reicht
jedoch nicht aus, um das Vertrauen der Patienten zu gewinnen und sie zur aktiven Mitar-
beit im therapeutischen Prozess zu motivieren. Vielmehr sind hierfir eine hohe soziale
Kompetenz und ein partnerschaftliches Verhaltnis zwischen Experten und Hilfesuchenden
erforderlich, mit anderen Worten eine Abkehr von der bisher verbreiteten paternalistischen
Arzt-Patient-Beziehung. In einem partnerschaftlich gestalteten Arzt-Patient-Verhdltnis
wirken beide, Arzt und Patient, grundsatzlich gleichberechtigt mit an der Festlegung der
Therapieziele, der Auswahl der Therapieschritte, ihrer Ausfiihrung und Evaluation. Dass
Arzte und Patienten sehr unterschiedliche Perspektiven und Préferenzen haben kénnen,
wird hier als selbstverstandlich vorausgesetzt. Da es aber bei der Festlegung von Therapie-
zielen und der Art und Weise der Therapie selbst samt ihrer Evaluation um Person und
Schicksal der Patienten geht, sollten deren Préferenzen besonderes Gewicht haben.
Gesundheitsforderung, intelligente Nutzung der Krankenversorgung, aktive Mitarbeit bei
Diagnostik und Therapie, gesundheitsbewusstes Handeln im Rahmen der Langzeithewal-
tigung einer chronischen Krankheit — fiir all dies sind Motivation, Information und aktive
Mitarbeit der Patienten von hoher Bedeutung. Versorgung chronisch Kranker hei3t daher
in erster Linie Hilfe zur Selbsthilfe. Daran maBgeblich beteiligt sind — neben den Arzten —
auch eine Reihe anderer Berufsgruppen, wie z.B. Pflegekrafte, Bewegungstherapeuten, Psy-
chologen und Sozialarbeiter, die in erster Linie interaktionsintensive Leistungen wie In-
formation, Beratung und Schulung erbringen, und zwar im Hinblick auf:

— ein Leben mit einer chronischen Krankheit bei hdchstmdéglicher Lebensqualitét,
— eine angemessene und effiziente Nutzung der gegebenen Dienstleistungsangebote,
— die Mitarbeit an einer patientenorientierten Weiterentwicklung dieser Angebote.

Chronisch Kranke sind Experten ihrer Krankheit. Es muss garantiert werden, dass ihre ganz
personlichen Praferenzen und BedUrfnisse gewahrt bleiben. Mit ihrer Kenntnis ganzer Ver-
sorgungsketten und dabei auftretender Verluste an Qualitat und Wirtschaftlichkeit verfu-
gen sie zudem Uber eine Erfahrung, die sie den meisten Spezialisten im Gesundheitswesen
voraus haben.
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MITWIRKUNG BEI DER BEKAMPFUNG VERMEIDBARER RISIKEN UND
SCHLECHTER VERSORGUNGSQUALITAT

Laut Aussage der OECD (1995) ziehen sich zwischen 5 und 10% aller Patienten, die in den
Industriestaaten in ein Krankenhaus aufgenommen werden, eine oder mehrere nosoko-
miale Infektionen zu. Die Kosten hierfiir auf Seiten der Patienten sind unngtiges Leiden
und spate Riickkehr in Familie und Arbeitswelt. Auf Seiten der Krankenh&user entstehen
hierdurch Kosten infolge erforderlicher Mehrbehandlungen, langer Verweildauer und stei-
gender Haftpflichtversicherungspramien. Die OECD lokalisiert die Intensivstation als Ort
mit der hochsten Inzidenz. In einer neueren deutschen Studie betrug die Pravalenz noso-
komialer Infektionen 3,5% einer ausgewahlten Krankenhauspopulation (Riiden et al.,
1995). Die Autoren kommen zu dem Schluss, dass die von ihnen berichteten Zahlen deut-
lich héher liegen wiirden, gébe es ein verbindliches Erfassungssystem.

Auch das Thema unerwinschter Arzneimittelwirkungen bedarf erhohter Aufmerksambkeit.
Die Autoren einer jingst im Journal of the American Medical Association verdffentlichten
Studie schéatzen flr das Jahr 1994 insgesamt 2.216.000 solcher schwerwiegender Behand-
lungsfolgen in den USA, 106.000 davon mit todlichem Ausgang (Lazarou et al., 1998). Je
mehr Medikamente einem Patienten verschrieben werden, je langer er bzw. sie sich im
Krankenhaus aufhélt, und je &lter er oder sie ist, umso groRer ist die Wahrscheinlichkeit
einer unerwiinschten Arzneimittelwirkung. Je nach Schatzverfahren, so das Fazit der Au-
toren, bilden unerwiinschte Arzneimittelwirkungen heute die viert- bis sechsthaufigste To-
desursache in den USA. Eine im vergangenen Jahr verdffentlichte deutsche Studie kommt
zum Ergebnis, dass bei 7,8% der Studienpopulation unerwtinschte Arzneimittelwirkungen
auftreten (Schoenemann et al., 1998). Hier besteht allerdings noch erheblicher For-
schungsbedarf.

Ein weiteres bekanntes Qualitatsproblem bildet die Versorgung chronisch Kranker. In
Deutschland leben nach neuesten Schétzungen vier bis funf Millionen Diabetiker. Diese
Krankheit wird oft zu spat erkannt, und sie wird oft auch falsch behandelt, obwohl die dazu
vorliegende Wissenshasis vergleichsweise sehr gut entwickelt ist und auch die daraus ab-
zuleitenden Behandlungsleitlinien offenbar weitgehend konsensfahig sind. Die deutschen
Krankenkassen missen fur die Behandlung des Diabetes und seiner Folgekrankheiten jahr-
lich ca. 20 Mrd. DM aufwenden. Bei besserer Aufklarung der Bevélkerung, besserer Prozes-
squalitat der Behandlung und auch bei besserer Strukturqualitdt der Behandlungs-
organisation konnte ein erheblicher Teil dieser Aufwendungen eingespart werden. So liel3e
sich nach Meinung von Experten beispielsweise eine betréchtliche Zahl der durchgefiihr-
ten Amputationen vermeiden (Berger, 1997; zum Entwicklungsbedarf in der Versorgung
von Herzpatienten vgl. Badura et al., 1995).

Qualitatsmangel sind bekanntermafen auferordentlich kostspielig. Wenn sich durch eine

verstarkte Mitwirkung der Versicherten und Patienten die Versorgungsqualitat verbessern
lieRe, konnten dadurch auch erhebliche Einspareffekte erzielt werden.
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AKTEURE EINER BURGERORIENTIERTEN GESUNDHEITSPOLITIK

Zu einem birgerorientierten Gesundheitswesen mussen alle beitragen: die Experten, die
Kostentrager und die dazu befahigten Blirger und Patienten. Der Politik fallt die Aufgabe
zu, einen derartigen Entwicklungsprozess in Gang zu setzen und Rahmenbedingungen fr
seinen dauerhaften Erfolg zu schaffen.

In Deutschland wird gegenwértig eine Starkung der Rolle des Hausarztes diskutiert. Eine
Starkung des Hausarztes darf jedoch nicht auf Kosten von Patientenorientierung gehen,
sondern sollte zu ihrer Realisierung beitragen. Idealerweise sollte der Hausarzt erster An-
sprechpartner, Lotse und Advokat seiner Patienten sein. Diese Erwartung kann er jedoch
nur dann glaubhaft einldsen, wenn er sich von den Einfliissen einer globalen Industrie
freih&lt, wenn er sich auch nicht als verlangerter Arm eines primar wirtschaftliche Ziele
verfolgenden Kostentragers missbrauchen lasst, und wenn er fir Qualitatstransparenz sei-
nes Handelns sorgt. Eine so verstandene professionelle Autonomie ware dann tatsachlich
eine notwendige Bedingung fur patientenorientiertes Handeln.

Die Kostentrédger vertreten mit gutem Recht zuallererst das Interesse ihrer Versicherten an
niedrigen Beitrdgen. Wie weit sie dariiber hinaus auch aktiv auf das Versorgungsgesche-
hen Einfluss nehmen werden, ob und wie weit es dabei zu einem Konflikt kommt zwischen
dem versichertenorientierten Ziel der Kostenddmpfung und dem patientenorientierten
Ziel, eine angemessene Versorgung zu gewahrleisten, wird die Zukunft zeigen.

Die Interessen der Patienten werden vermutlich am besten durch eine eigene Patienten-
organisation vertreten. Unter welchen Voraussetzungen eine représentative Interessen-
vertretung der Patienten zustande kommen kdénnte, bedarf der KIarung. Représentanten
von Selbsthilfegruppen, unabhangige Verbraucherverbénde und unabhéngige Beratungs-
stellen kdnnten dabei behilflich sein und Kerne einer solchen organisierten Patientenschaft
bilden. All dies sind Fragen und Themen, mit denen man sich hierzulande bisher kaum
beschéftigt hat, wohingegen in anderen Landern die Diskussion dazu bereits sehr viel wei-
ter fortgeschritten ist.
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DER KONZEPTIONELLE KONTEXT FUR EINE
BURGERBETEILIGUNG IM GESUNDHEITSWESEN

Richard B. Saltman, Department of Health Policy and Management,
Rollins School of Public Health, Emory University, Atlanta

EINFUHRUNG

So wie fast jede Frage zu Gesundheitssystemen und sicherlich jede in Bezug auf Gesund-
heitsreformen ist auch die Frage der ,,Blirgerbeteiligung und Patientenrechte* weder in der
Theorie noch in der Praxis ein leichtes Thema (Saltman, 1994). Bei néherer Betrachtung
des Grundgedankens st63t man auf ein komplexes Zusammenspiel von Faktoren und Ak-
teuren mit unterschiedlichen und manchmal gegensatzlichen Perspektiven und Interes-
sen (Walt, 1995). Um die Mdglichkeiten der politischen Handlungstrager zur Erhdhung der
Blrgerbeteiligung zu verbessern, muss deshalb zun&chst eine ganze Reihe verschiedener
relevanter Faktoren samt ihrer Unterschiede und Gegensétze identifiziert werden, bevor
eine gangbare Strategie gesucht werden kann, die den nationalen politischen Prozess vo-
ranbringt.

Im Folgenden wird ein umfassender Uberblick tber die wichtigsten strukturellen und kon-
zeptionellen Probleme gegeben, die zur effektiven Gestaltung der Politik in diesem Bereich
angegangen werden missen. Zur Beschreibung dieser Probleme soll auf den uralten
Brauch von Professoren zuriickgegriffen werden, eine Frage mit einer Reihe von Gegen-
fragen zu beantworten, um auf diese Weise die Festlegung des breiten konzeptionellen Rah-
mens zu erleichtern, in dem praktische politische Strategien entwickelt werden kénnen.
Die betroffenen gedanklichen Bereiche werden dabei in drei miteinander verkntipften Ab-
schnitten durchstreift:
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— Zundchst werden kurz einige allgemeine Beobachtungen zur politischen Entwicklung
der Burgerbeteiligung beschrieben.

— Ausgehend von der Frage der Verantwortlichkeit werden im Anschluss daran verschie-
dene spezifische konzeptionelle Rahmenbedingungen vorgestellt, die die politische
Entwicklung in diesem Bereich beeinflussen.

— Zum Schluss wird eine Reihe von Gegensatzen und Widerspruchen aufgezeigt, die zur
erfolgreichen Umsetzung und nachhaltigen Beibehaltung einer effektiven politischen
Strategie geregelt und gegeneinander abgewogen werden mussen.

Dies insgesamt soll dazu dienen, die Gedanken Uber die Vielschichtigkeit der Rolle des Bir-

gers in Gesundheitssystemen zu ordnen.

GRUNDSATZLICHE BEOBACHTUNGEN

Einige allgemeine Beobachtungen zum Thema Blrgerbeteiligung verdienen es, erwéhnt

zu werden. Interessant ist zunachst, dass der Bereich Burger-/Patientenbeteiligung in Ge-

sundheitssystemen meist in vier verschiedene Aktivitatsbereiche unterteilt wird:

— Wahl des klinischen Leistungserbringers (normalerweise z.B. ein Arzt oder Kranken-
haus) oder des Versicherers,

— Patientenrechte (z.B. systematischer Patientenschutz),

— Einfluss auf verschiedene wahlfreie Behandlungsentscheidungen (z.B. klinische Alter-
nativen etwa bei der Behandlung von Prostataleiden oder Brustkrebs),

— Einfluss auf allgemeine politische Entscheidungen auf Systemebene.

In ganz Europa ist jeder dieser Bereiche ausfiihrlich diskutiert und vom WHO-Regional-
buro Europa im Rahmen von Tagungen und Veroffentlichungen behandelt worden (WHO,
1996). Zweifellos muss jeder Bereich sowohl fiir sich wie auch als Teil des (ibergeordneten
Ganzen bewertet werden.

Eine weitere allgemeine Beobachtung zum Thema Biirgerbeteiligung besteht in der bana-
len Feststellung, dass die personliche Wahlfreiheit allein kein angemessenes Ziel fiir die Ge-
sundheitspolitik darstellt (Saltman, 1994). In der Tat kann eine freie Wahl des Anbieters
allein, ohne dass gleichzeitig ein stark leitender institutioneller und regulierender Rahmen
geboten wird, der diese Entscheidungen steuert und maRigt, wichtige gesundheitspolitische
Ziele wie die allgemeine Verfligbarkeit, die Versorgungsqualitidt und naturlich die ange-
messene Kostenkontrolle beeintrachtigen. Das Versorgungsprinzip ,,Gebtihren fur erbrachte
Leistungen* (fee-for-service care) macht die Natur dieses Problems wahrscheinlich deutlich
(Saltman, 1998). Deshalb sollten — jedenfalls fur politische Zwecke — die verschiedenen
Elemente, die das Thema Wahlfreiheit des Patienten ausmachen, als nur eine Komponente
eines voll ausgebildeten politischen Gesundheitsprogramms betrachtet werden.

Die letzte Beobachtung betrifft den mangelhaften Informationsstand des Durchschnitts-
patienten hinsichtlich der ihm bevorstehenden Behandlung oder der Qualifikation und Er-
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fahrung des Anbieters, der diese Behandlung durchfiihren wird. Es ist schon seltsam, dass
Menschen oft mehr (iber das Essen in einem Restaurant und (iber die Ausbildung und Er-
fahrung des Chefkochs wissen, als darliber, was mit ihnen als Patient passiert oder von wel-
chem Arzt in welchem Krankenhaus sie behandelt werden (Saltman, 1992). Angesichts der
relativen Bedeutung eines guten Essens im Unterschied zu einer gut verlaufenden medizi-
nischen Behandlung oder Operation ist dieser unzuléngliche Informationsstand kaum zu
rechtfertigen. Sowohl 6ffentlich wie auch privatwirtschaftlich geprégte Gesundheitssysteme
mussen MalRnahmen ergreifen, um diesem Mangel abzuhelfen.

FUNF KONZEPTIONELLE KATEGORIEN

Anhand dieser allgemeinen Beobachtungen zur Rolle des Biirgers oder Patienten kdnnen
flinf verschiedene Kategorien entworfen werden, die bei der Entwicklung eines konzeptio-
nellen Rahmens fir die Diskussion von Birgerbeteiligung und Patientenrechten im Ge-
sundheitswesen hilfreich sind. Diese flinf Kategorien bestimmen eine Reihe von Parame-
tern fir den Bereich Blrgerbeteiligung und Patientenrechte und legen so die groben
theoretischen Dimensionen fest. Hier klingt aulRerdem bereits der dritte Teil dieser Arbeit
an, in dem es um den schwierigen Balanceakt geht, den eine effektive Politik in diesem Be-
reich erfordert.

Zu unterscheiden sind folgende funf Kategorien:
1. Formen der Verantwortlichkeit

2. Formen individueller Rollen

3. Formen der Einflussnahme

4. Formen der Nachfrage im Gesundheitssektor
5. Konvergenz vs. Verharrung

Jede dieser Kategorien soll im Folgenden einer kurzen Betrachtung unterzogen werden.

1. FORMEN DER VERANTWORTLICHKEIT

In mehreren européischen Gesundheitssystemen (Department of Health, 1997) und — ob-
wohl im Hebréischen kein entsprechendes Wort existiert — auch in Israel (Chinitz, 1998)
hat sich der Begriff accountability (Verantwortlichkeit) zu einer Art Schlagwort entwickelt.
Bei naherer Betrachtung féllt jedoch auf, dass sich hinter dem Grundsatz der Verantwort-
lichkeit kein einheitliches Konzept in einem Gesundheitssystem verbirgt.

Der Begriff Verantwortlichkeit ist leicht zu definieren. Er besagt, wer wem Bericht erstattet
und wer in der Lage ist, die Handlungen eines anderen zu belohnen oder zu bestrafen. Fir
Gesundheitssysteme sind im Wesentlichen sechs Hauptformen der Verantwortlichkeit zu
unterscheiden:
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— klinische Verantwortlichkeit,

— ethische Verantwortlichkeit,

— fachliche Verantwortlichkeit,

— gesetzliche Verantwortlichkeit,

— wirtschaftliche Verantwortlichkeit,

— politische Verantwortlichkeit.

Auch wenn sich einige dieser Bereiche teilweise (berlappen, besitzt jede dieser sechs For-
men der Verantwortlichkeit ihre eigenen charakteristischen Merkmale und zielt auf die Be-
dirfnisse und Interessen einer anderen Zielgruppe ab (Saltman, 1997a).

Klinische Verantwortlichkeit

Dieser Begriff beschreibt die Verantwortung eines Leistungserbringers, seinen Patienten den
héchsten angemessenen medizinischen Versorgungsstandard zukommen zu lassen und
zudem ein transparentes Verfahren zu ermdglichen, mit dem sich die Qualitét dieser Ver-
sorgung Uberwachen und bewerten I&sst. Klinische Rechenschaft kann entweder informell
oder formell geleistet werden. Informelle klinische Verantwortlichkeit wird in Kranken-
hé&usern schon seit langem in Kontaktgruppen, an runden Tischen und auf Treffen zwi-
schen erfahrenen und jungen Krankenhausmitarbeitern praktiziert. Die formelle klinische
Verantwortlichkeit wurde durch die wachsende Anzahl externer Evaluierungsinstrumente
unterstiitzt, durch die sich die gesundheitliche Entwicklung der Patienten und die Leistung
der Arzte messen lassen. Die formelle klinische Verantwortlichkeit kann auRerdem an Zah-
lungsmechanismen — beispielsweise Verlangerung bestehender Vertrage mit Arzten und
Krankenh&usern — gekoppelt sein. Vertreter des klinischen Bereichs halten héaufig die for-
melle und informelle klinische Verantwortlichkeit fur die bedeutendste und wichtigste
Form der Verantwortlichkeit — es ist die, die ihnen oft besonders am Herzen liegt.

Ethische Verantwortlichkeit

Bei der ethischen Verantwortlichkeit im medizinischen Bereich geht es um die Achtung der
Autonomie und Integritat des Patienten. Die Rahmenbedingungen fur das ethische Ver-
halten der Arzte variieren ein wenig in den verschiedenen Landern; allgemein gilt jedoch
der Eid des Hippokrates, ,,auf keinen Fall Schaden zuzufiigen® (Emanuel/Emanuel, 1996).
Finanzielle Anreize fiir Uberweisungen sind dabei ebenso ausgeschlossen wie — mit direk-
tem Bezug auf die Managed-Care-Methode in den USA — eine Behandlungsverweigerung
zum Schutz arztlicher Einkommenszulagen oder Knebelungsvertrage, die es dem Arzt un-
tersagen, seinen Patienten gegendiber bestimmte kostspielige Behandlungen zu erwdhnen.
Betrachtet man das Gesundheitssystem als Ganzes, gilt die ethische Verantwortung nicht
mehr dem einzelnen Individuum, sondern dem Kollektiv. Entscheidendes Kriterium ist
dann, ob die Gesamtorganisation eines Gesundheitssystems eine ethische medizinische Be-
handlung durch den einzelnen Arzt ermdglicht und fordert. Die frihere Praxis in der da-
maligen Sowjetunion, politische Dissidenten in die Psychiatrie einzusperren (Field, 1983),
oder die so genannten ,,wissenschaftlichen* Experimente, die deutsche Arzte im Dritten
Reich an Juden und anderen Menschen durchfiihrten (Ritchie, 1998), sind Beispiele fur
ethisch unverantwortliche Gesundheitssysteme.
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Fachliche Verantwortlichkeit

Die fachliche Verantwortlichkeit bezieht sich auf besondere, von den jeweiligen Berufsver-
banden geforderte Verhaltensweisen. Fr den Arzt bedeutet das meist, dass er die Kriterien
einzuhalten hat, die fiir seine offizielle Anerkennung durch diese Berufsverbande erfor-
derlich sind. Dabei handelt es sich manchmal um positive Kriterien, wie z.B. den jahrli-
chen Nachweis eines gewissen Fortbildungspensums. Meist untersagen sie auch sozial in-
akzeptables Verhalten, wie z.B. die Notigung von Patienten oder groben finanziellen
Betrug. Wie bei der ethischen Verantwortlichkeit ist auf der Ebene des Gesundheitssystems
auch hier das entscheidende Kriterium, ob die Gesamtorganisation des Gesundheitssystems
mit dem von den Berufsverbanden geforderten Verhalten im Einklang steht und sich an de-
ren Normen orientiert — ob also beispielsweise die medizinischen Leistungserbringer vor
Aufnahme ihrer Tatigkeit in einem Gesundheitssystem von dem jeweiligen Berufsverband
zugelassen werden mussen.

Gesetzliche Verantwortlichkeit

Bei der gesetzlichen Verantwortlichkeit geht es einfach um das, was das Gesetz von den Leis-
tungserbringern verlangt. Die gesetzlichen Vorschriften kdnnen von Land zu Land stark
voneinander abweichen. In manchen Landern ist das Konzept deutlich umfassender als in
anderen. In Schweden miissen Arzte beispielsweise ein gesetzliches Kriterium erfiillen, das
»huvudmaniskap* genannt wird. Das bedeutet grob Ubersetzt ,,die hauptverantwortliche
Partei“. Um ihrer beruflichen Verantwortung nachzukommen, miissen schwedische Arzte
deshalb eine Reihe genau festgelegter Kriterien erfiillen. In den USA miissen Arzte vor Ge-
richt nachweisen kénnen, dass ihre medizinische Praxis den ,,gesellschaftlich anerkann-
ten Pflegestandards® entspricht.

Wirtschaftliche Verantwortlichkeit

Diese Verantwortlichkeitskategorie befasst sich direkt mit der Frage, wie verfiighare Res-
sourcen eingesetzt werden (Young, 1983). Wie die Krankenhausmanager in einigen Lan-
dern zunehmend entdecken, gibt es zahlreiche kreative Méglichkeiten, die wirtschaftliche
Verantwortlichkeit zu strukturieren. Ein Gesundheitssystem und seine Arzte sind dann wirt-
schaftlich verantwortlich, wenn sie die Gesamtkosten ihrer Aktivitaten rechtfertigen mus-
sen und bestraft werden kdnnen, falls diese Ausgaben zuvor festgelegte Grenzen (iber-
schreiten. Die wirtschaftliche Verantwortlichkeit ist nicht nur fiir Arztemanager von
Bedeutung, sondern auch fiir die wachsende Zahl klinischer Arzte, die entweder fiir die Ein-
haltung eines bestimmten Haushaltsbudgets oder umgekehrt fur die Sicherung ausrei-
chender Einkiinfte durch patienten- oder vertragsbedingte Zahlungsmechanismen verant-
wortlich sind (WHO-Regionalbiiro fiir Europa, 1997).

Politische Verantwortlichkeit

Die politische Verantwortlichkeit bezieht sich darauf, in irgendeiner Form gegentiber der
Regierung oder dem Staat Rechenschaft (iber die innerhalb des Gesundheitssystems ge-
troffenen Entscheidungen abzulegen. In einer Demokratie bedeutet dies auch, das Ge-
sundheitssystem direkt gegentiber den Birgern zu rechtfertigen. Sie bilden die Wahler-
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schaft und sind — zumindest auf dem Papier — der politische Souverén. In den vergange-
nen zehn Jahren ist der Ruf nach politischer Verantwortlichkeit immer lauter geworden,
als die Strategien und Praktiken von eindeutig durch Leistungserbringer dominierte Sys-
teme zunehmend von gewahlten politischen Gremien und Funktiondren Gberpraft wurden.
Natdrlich wird die demokratische Verantwortlichkeit in verschiedenen L&ndern unter-
schiedlich ausgestaltet, wobei Modelle mit explizit gewéhlten Instanzen und solche mit
eher implizit ernannten Instanzen auf unterschiedliche Weise miteinander kombiniert
werden.

Bedeutung und Gewichtung der Verantwortlichkeiten

In den Gesundheitssystemen aller westlichen Industrienationen sind — zumindest bis zu
einem gewissen Grad — alle sechs Formen der Verantwortlichkeit vorhanden. Ihre jeweilige
Bedeutung und Wichtigkeit ist jedoch in den einzelnen L&ndern unterschiedlich (Saltman,
1997a), was sich mit der Zeit aber auch andern kann.

In Schweden mit seinem aus Steuern finanzierten System und seinen 6ffentlich betriebe-
nen Krankenhdusern und Gesundheitszentren tberwiegt beispielsweise die politische und
fachliche Verantwortlichkeit. Krankenhauser und Arzte miissen ihre organisatorischen Ent-
scheidungen gegenlber gewdhlten Kommunalbeamten rechtfertigen, wahrend bei klini-
schen Entscheidungen eine starke Rolle des medizinischen Berufsverbands festzustellen ist,
der in Abstimmung mit Arztevertretungen und dem nationalen Gesundheits- und Wohl-
fahrtsausschuss Standards und — sofern erforderlich — Sanktionen festlegt.

In Deutschland liegt der Schwerpunkt offenbar auf der fachlichen und wirtschaftlichen Ver-
antwortlichkeit. Dies spiegelt sich in dem groBtenteils selbstregulierenden Charakter der
medizinischen Versorgung sowie in den Kostenkontrollen wider, die von den gesetzlichen
Krankenkassen und zunehmend auch von der Regierung durchgeflhrt werden.

Im amerikanischen Gesundheitswesen spielt vor allem die wirtschaftliche und die gesetz-
liche Verantwortlichkeit eine Rolle. Das bedeutet, private Leistungserbringer (und Versi-
cherer) missen ihre Ergebnisse vor Aufsichtsraten und Aktion&ren oder Treuhandbeirédten
verantworten und bei rechtlichen Auseinandersetzungen tber Behandlungsfehler das Be-
folgen von Standards der medizinischen Praxis (oft unter Anwendung der kostspieligen so
genannten ,,defensiven Medizin“) nachweisen (Emanuel/Emanuel, 1996).

Diese Einschatzung lasst unter anderem den Schluss zu, dass die politische Verantwort-
lichkeit — also die Verantwortlichkeit gegentiber 6ffentlich gewdhlten Vertretern, die fur die
Anliegen der gesamten Bevilkerung eintreten — im deutschen und vor allem im amerika-
nischen Gesundheitssystem nur relativ schwach ausgepragt ist. Diese Beobachtung steht in
einem interessanten Gegensatz zu dem Vorwurf der Uberregulierung, wie sie von einigen
in den USA haufig angeprangert wird.
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2. FORMEN INDIVIDUELLER ROLLEN

Die zweite Kategorie befasst sich mit den unterschiedlichen Rollen, die Einzelpersonen im
Gesundheitssektor spielen konnen. Der oder die Einzelne kann auf ganz unterschiedliche
Weise mit dem Gesundheitssystem in Berlihrung kommen, z.B.:

— als Burger,

— als Patient,

— als Versicherungsnehmer (bei der Krankenversicherung),

— als Steuerzahler,

— als Arbeitnehmer (bei der Sozialversicherung),

— als Erziehungsberechtigte (bei Kindern),

— als Kind (lterer Eltern),

— als Gruppenmitglied (von verschiedenen Selbsthilfegruppen),
— alsWahler.

Manche dieser Rollen stehen in direktem Konflikt mit anderen. Diese widerstreitenden Rol-
len missen unbedingt in das richtige Gleichgewicht gebracht werden, und alle diese Rol-
len haben einen deutlichen Einfluss darauf, wann und wo die sechs verschiedenen Formen
der Verantwortlichkeit relevant oder sogar vorrangig werden.

3. FORMEN DER EINFLUSSNAHME

Die dritte Kategorie umfasst die verschiedenen Formen des Empowerment, also der Ein-
flussnahme, die der Einzelne als Patient innerhalb eines Gesundheitssystems austiben
kann. In Abbildung 1 auf Seite 47 sind die verschiedenen Mdglichkeiten ihrem Wirkungs-
grad entsprechend aufgeschlisselt.

Die moglichen Dimensionen reichen von (wenig wirksamen) moralischen Appellen (mo-
ral suasion) Uber formale politische Kontrollen (formal political control) bis hin zu Ge-
genmachtkonzepten (countervailing power). Letztere basieren darauf, dass der einzelne Pa-
tient bei der Wahl eines Arztes oder Krankenhauses durch die Mitnahme des Budgets
Einfluss auf die Ressourcenverteilung nehmen kann.

4. FORMEN DER NACHFRAGE IM GESUNDHEITSSEKTOR

Die vierte Kategorie von unmittelbarer Bedeutung beschreibt die tatséchliche Art der Leis-
tungsnachfrage innerhalb von Gesundheitssystemen. Das Weltwirtschaftsforum in Davos
1999 und die globale Finanzwelt insgesamt haben gezeigt, dass es an der Zeit ist, die tra-
ditionelle Wirtschaftslehre neu zu hinterfragen. Diese Notwendigkeit zeigt sich sowohl in
der Weltwirtschaft wie auch im Gesundheitssektor.
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A

7.

5.

GEGENMACHTKONZEPTE
(countervailing power)

Arzt- und Krankenhauswahl des Patienten mit Budgetrelevanz
a) in einigen schwedischen Gemeinde-/Kreisverwaltungen
(Stockholm, Malméhus, Projekt 90 in Bohuslén)

. Einfluss des Patienten auf die Art der Behandlung

a) Recht auf Zweitmeinung
b) Beteiligung an arztlichen Entscheidungen
¢) Wabhl alternativer Facharzte

FORMALE POLITISCHE KONTROLLE
(formal political control)

Demokratisch legitimierte Kontrolle Uber Finanzen und

Versorgung

a) auf kommunaler Ebene tUber Gesundheitsausschiisse
(Finnland)

b) auf regionaler Ebene (Schweden, Danemark)

c) auf nationaler Ebene durch gesetzliche Verpflichtung
(GroRbritannien)

Arzt- und Krankenhauswahl des Patienten ohne Budgetrelevanz
a) in den meisten schwedischen Gemeinde-/Kreisverwaltungen

b) offizielle Mdglichkeit in GroRbritannien vor 1989

c¢) Parallelen zur Schulwahl in den USA

Jahrliche Wahl des Versicherers durch den Patienten
a) HMO-Modell (USA)
b) Dekker/Simons-Plan (Niederlande)

Rechtsmittel

a) Behandlungsfehlerprozesse (USA)

b) verschuldensunabhéngige Patientenentschéadigung
(Schweden)

¢) nationaler Arzteausschuss (Schweden)

. Patientenberatung und Beschwerdestellen

a) Community Health Councils (GroR3britannien)
b) offentliche Ombudsperson (Schweden)
c) Patientenorganisationen (GroRbritannien, Schweden etc.)

MORALISCHE APPELLE
(moral suasion)

Abb. 1: Typologie des Patienten-Empowerment (Saltman, 1994)
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Neoklassische Okonomen und auch zahlreiche Gesundheitsokonomen betrachten alle
Formen der Nachfrage nur aus einem einzigen Blickwinkel (Rice, 1998): Die Nachfrage
spiegelt die Entscheidungen von Individuen wider, die ihre Praferenzen nicht durch das zu
erkennen geben, was sie sagen, sondern durch das, wofur sie ihr Geld ausgeben — ihre
tatsdchliche Wahl. Mit dieser Vorstellung individuell ausgelebter Praferenzen erkléren
Wirtschaftswissenschaftler jedes menschliche Bediirfnis —auch im Bereich der Gesundheit.

Die Nachfrage im Gesundheitssektor gestaltet sich jedoch weitaus komplizierter als es dieses
einfache Konzept individueller Wahlhandlungen ausdrickt. Trotz der immer wieder be-
teuerten theoretischen Uberzeugung der Okonomen, die Nachfrage nach Gesundheitsver-
sorgung sei unendlich, versuchen viele Menschen, die Inanspruchnahme von Gesund-
heitsleistungen zu umgehen. So werden aus Angst vor mdglichen Nebenwirkungen
und/oder Klinischen Komplikationen Medikamente vielfach nur im absoluten Notfall ein-
genommen. Eine in den USA Mitte der 80er Jahre durchgefiihrte Untersuchung ergab, dass
nach Auswertung der verfiigharen klinischen Befunde rund 90% der fiir eine Prostatektomie
in Frage kommenden Patienten die Operation lieber so lange wie méglich hinausschieben
wollten (Wennberg, 1985). Kurz und einfach heif3t das, wie Robert Evans (1994) bemerkt
hat, dass man sich Gber eine mogliche Operation nicht ebenso freut wie tber eine Ur-
laubsreise. Was ihren Umgang mit spezifisch individuellen Entscheidungen betrifft, mis-
sversteht die volkswirtschaftliche Theorie demzufolge vollig die Natur der Nachfragefunk-
tion im Gesundheitssektor.

Die Nachfrage im Gesundheitssektor umfasst allerdings weit mehr als die individuelle
Nachfrage der Patienten. Wirft man einen Blick auf die nationale Gesundheitspolitik, so
zeigt sich, dass vorbeugende MaBnahmen eine entscheidende Komponente zur Verringe-
rung der so genannten Gesamtnachfrage der Bevélkerung darstellen (Saltman/Figueras,
1998). Bei nicht Ubertragbaren Krankheiten sind Kampagnen, die einen anderen Lebens-
stil —weniger Rauchen, gestindere Erndahrung, mehr Sport — propagieren, klare Beispiele
fir derartige bevolkerungsweite Manahmen. Im Hinblick auf Infektionskrankheiten seien
die Impfaktionen und die in tropischen L&ndern durchgefiihrten MaBnahmen zur
Bekampfung von Malariaerkrankungen durch Bespriihen von Moskitoteichen genannt.

Die volkswirtschaftliche Theorie, die sich ausschlieBlich auf Einzelpersonen — auf ihre in-
dividuellen Wiinsche — als Nachfragequelle konzentriert, eignet sich folglich nicht, um die
tatsachliche Nachfrage nach Gesundheitsleistungen zu erfassen, die erstens bevolkerungs-
weit und zweitens auf eine Verringerung des Bedarfs — also ganz und gar nicht auf das Aus-
leben endloser Wiinsche — ausgerichtet ist. Im Hinblick auf die Verantwortlichkeit bedeu-
tet dies, dass die Politiker den Schwerpunkt innerhalb der Gesundheitssysteme
wahrscheinlich auf eine andere der sechs Verantwortlichkeitsformen verlagern werden, so-
bald das Nachfragekonzept fiir Gesundheitsleistungen so umgestaltet worden ist, dass es so-
wohl Leistungen fiir die gesamte Bevdlkerung als auch Leistungen fir einzelne Patienten
berticksichtigt. Vielleicht werden sie sich von wirtschaftlich orientierten, an die individu-
elle Leistungsnachfrage gebundenen Formen der Verantwortlichkeit ein wenig abwenden.
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5. KONVERGENZ VERSUS VERHARRUNG

Die fuinfte konzeptionelle Frage, die die Diskussion des Themas Burgerbeteiligung und
Patientenrechte beeinflusst, bezieht sich auf die grundsatzliche Richtung der Gesund-
heitspolitik in der westlichen Welt. Genauer gesagt: Nahern sich die Gesundheitssysteme
tatsachlich einander an, werden sie einander immer &hnlicher, oder ist die an die Unter-
schiede in der nationalen Kultur, Geschichte und Wertvorstellung festgemachte soziale Ver-
ankerung noch immer der entscheidende Faktor, um nationale Politik zu erklaren? (Field,
1989; Wilsford, 1993.)

Diese Diskussion um Konvergenz gegendiber sozialer Verankerung fuhrt je nach Untersu-
chungsebene zu unterschiedlichen Ergebnissen (Saltman, 1997b). Je nachdem, ob man
technische Mechanismen, wie z.B. die Referenzpreise flir Medikamente, die nationale Ge-
sundheitspolitik insgesamt oder gar nationale Werte und Normen betrachtet, ist das Maf3
an Konvergenz extrem verschieden, wobei bei letzteren die geringste Ubereinstimmung be-
steht. Zweifellos hat das Amtsenthebungsverfahren gegen Président Clinton den Européern
erneut vor Augen geflhrt, wie sehr sich nationale Normen und Werte tatsachlich unter-
scheiden. In Bezug auf die Burgerbeteiligung bedeutet dies, dass bestimmte Mittel, die — je
nach nationalem politischen Umfeld, das ja die Vielfalt nationaler Normen und Werte wi-
derspiegelt — in manchen Léndern vielleicht Gblicher sind als in anderen, durchaus sehr
unterschiedliche Auswirkungen haben kénnten.

ABSCHLIESSENDE GEGENUBERSTELLUNG

Dieser Beitrag hat eine Reihe von Schliisselfragen zum Thema Birgerbeteiligung unter-
sucht und verschiedene Kategorien beschrieben, die dabei helfen, die diesbeztigliche Dis-
kussion und auch kinftige Empfehlungen zur weiteren Entwicklung in diesem Bereich zu
bewerten und zu interpretieren. Diese in gewisser Weise unvereinbaren Punkte kénnen
durch eine Reihe von Abwégungen, wie sie notwendigerweise jede wirksame nationale Po-
litik anstellt, miteinander verkntipft werden. Das ist es, womit sich die Politiker eigentlich
auseinandersetzen und wordber sie entscheiden miissen. Abzuwégen ist u.a.:

— zwischen logistisch und klinisch ausgerichteter Wahl der Behandlungsform;

— zwischen der Wahl des Leistungserbringers und der des Versicherers;

— zwischen dem Bedarf der Gesamtbevélkerung und der individuellen Nachfrage des Pa-
tienten;

— zwischen Klinischer, ethischer, fachlicher, gesetzlicher, wirtschaftlicher und politischer
Form der Verantwortlichkeit;

— zwischen Patient, Versicherungsnehmer, Steuerzahler, Arbeitnehmer, Wahler und Biirger;

— zwischen besonderen nationalen Normen und Werten und gemeinsamen internationa-
len Problemen und Lésungsmechanismen;

— zwischen technischen und politischen Formen der Entscheidungsfindung;
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— zwischen impliziter und expliziter Rationierung der Verfligbarkeit von Leistungen;

— zwischen inhalts- und verfahrensorientierten Formen der Demokratie (Saltman/von
Otter, 1992);

— zwischen der Wahl des Patienten und der Wahl des Marktes (Beispiel USA).

Eine ganze Reihe politischer Entscheidungen muss letztendlich dazu fuihren, diese Ge-
genuberstellungen aufzulsen und/oder aus den aufgefiihrten Mdglichkeiten eine Auswahl
zu treffen, um praktische und nachhaltige Prioritéten zu setzen und zu einer ausgewoge-
nen Politik zu gelangen.
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KRANKENVERSICHERUNGEN —
WETTBEWERBER UND/ODER
VERBRAUCHERVERTRETER?

Geert-Jan Hamilton, Association Internationale de la Mutualité (AIM), Brissel

EINFUHRUNG

Die europaische Krankenversicherung hat ihre Wurzeln in den freiwilligen privaten Akti-
vitaten von ,,Selbsthilfegruppen® (Hilfsvereine auf Gegenseitigkeit). Mit Hilfe meist be-
scheidener Beitrdge versuchten diese Versicherungsvereine, ihren Mitgliedern eine best-
mdgliche Gesundheitsversorgung zu sichern. Haufig waren sie Verbraucherorganisationen,
die mit den Arzten (und anderen Anbietern im Gesundheitsbereich) Leistungen zu er-
schwinglichen Preisen aushandelten. Dabei wurden sie von bestimmten Solidaritatsprin-
zipien geleitet: offener Zugang fiir Jung und Alt, fiir Gesunde und Kranke, Reiche und Arme,
kein Ausschluss schlechter Risiken, lebenslange Gultigkeit, Gemeinnitzigkeit. Auf regio-
naler oder kommunaler Ebene konkurrierten die Versicherungen natlrlich miteinander,
aus ideologischer Uberzeugung versuchten sie jedoch, den Wettbewerb um die besten Risi-
ken zu vermeiden.

In vielen Landern Europas haben staatlich organisierte soziale Sicherungssysteme (Sozi-
alversicherungssysteme) die Rolle dieser freiwilligen Versicherungen Gibernommen. Mit der
Ausgestaltung dieser Systeme wurden hdufig die einstmals privaten Versicherungsvereine
betraut. Die Selbstregulierung wurde durch staatliche Regulierung ersetzt, was sich auf so
wichtige Bereiche wie Aufnahmebedingungen, Leistungspakete und Pramienhdhe aus-
wirkte.

Heutzutage verfligt die Anbieterseite im Gesundheitssektor (iber eine Vielzahl verschiede-
ner medizinischer und technischer Mdglichkeiten. Manche Regierungen glauben, die Ef-
fizienz und Effektivitat der Gesundheitsversorgung lieRe sich durch den Wetthewerb der
Krankenkassen optimieren. Sowohl in 8ffentlichen als auch in privaten Systemen konkur-
rieren Krankenversicherungen miteinander, um mit dem ,,besten* Leistungsangebot und
der effizientesten Gesundheitsversorgung die meisten Versicherungsnehmer zu gewinnen.
Durch Vorschriften muss dabei im Interesse der Allgemeinheit verhindert werden, dass sich
der Wettbewerb ausschlieBlich auf ,,gute Risiken* konzentriert. Sowohl hinsichtlich der
Versorgungsleistung wie auch bei der Kontrolle der Leistungserbringer missen die Kran-
kenkassen im bestmdglichen Interesse ihrer Mitglieder handeln. In dieser Hinsicht sind sie
auch heute noch ,,Verbrauchervertreter”. Da europdische Markte zunehmend an die Stelle
nationaler Gesundheitsmérkte treten, stellt die Erhaltung eines fairen Wettbewerbs und die
angemessene Vertretung der Verbraucher eine besondere Herausforderung dar.
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DIE ASSOCIATION INTERNATIONALE DE LA MUTUALITE (AIM)

Den in der Association Internationale de la Mutualité (AIM) zusammengeschlossenen Ver-
sicherungen ist gemeinsam, dass sie sich hauptsachlich um den Bereich Gesundheit und
die Versicherung gesundheitlicher Risiken kiimmern. Derzeit sind in der AIM nationale
Krankenversicherungsverbénde aus 26 Landern zusammengeschlossen, von denen 12 der
Européischen Union angehdren. Die Verb&nde dieser EU-Mitgliedstaaten versichern rund
140 Millionen europdische Burger. Demzufolge ist die AIM das gréRte reprasentative Organ
der Krankenkassen, und spielt im Dialog mit der Européischen Kommission und anderen
europaischen Institutionen im Bereich Gesundheit und Krankheitsschutz eine wichtige
Rolle.

EIN KURZER BLICK IN DIE GESCHICHTE

Historisch gesehen waren auf dem Prinzip der Gegenseitigkeit beruhende Krankenkassen
schon immer Zusammenschlisse ,,aktiver Birger®, die die finanzielle Belastung des Ein-
zelnen im Krankheitsfall verringern und auf eine groRere Gemeinscharft verteilen wollten.
Alle Krankenkassen nahmen ihren Anfang als freiwillige Organisationen. Gegen einen ge-
ringen Beitrag konnten die Versicherten ihre notwendige medizinische Versorgung ohne
zusétzliche Kosten sicherstellen. Dabei wurden die Aktivitaten der Krankenversicherungen
immer von ldealen wie sozialem Zusammenhalt, Gesundheit fur alle, finanzieller Solida-
ritdt zwischen Arm und Reich, Gesunden und Kranken, Jungen und Alten geleitet.

Im Lauf des 20. Jahrhunderts Gibernahm in ganz Europa der Staat eine immer wichtigere
Rolle bei der Organisation und Finanzierung der Gesundheitsversorgung. In den meisten
Landern waren Industriearbeiter die ersten, die von dieser Entwicklung profitierten. Die al-
ten Ideale der Versicherungsvereine auf Gegenseitigkeit inspirierten die Politik, und nach
und nach wurde der Versicherungsschutz auf alle sozialen Schichten ausgedehnt. Es wurde
allgemein akzeptiert, dass zur Verbesserung der Gesundheit der Bevolkerung die Gesund-
heitsversorgung allen zugénglich und die Zahlung der medizinischen Kosten garantiert
sein musste.

In einer ganzen Reihe von Landern, z.B. in Deutschland, den Niederlanden, Belgien und
der Schweiz, wurde die Verwirklichung der 6ffentlichen Sozial- und Krankenversicherung
in die Hande der bestehenden Versicherungsvereine gelegt. Sie entwickelten sich zuneh-
mend zu ,,6ffentlichen Kdrperschaften, wahrten jedoch in vielerlei Hinsicht ihre charak-
teristischen Merkmale: ein gewisses Mal} an Autonomie, ihre Mitgliedschaftsorientierung
und ihre demokratischen Strukturen. In anderen Landern behielten die Versicherungsver-
eine ihre eigenstandige Rolle und boten ihre Leistungen als Ersatz, Alternative oder Er-
ganzung der von den 6ffentlichen Systemen geleisteten Gesundheitsversorgung an. Noch
heute gibt es sowohl Versicherungsvereine, die im 6ffentlichen Gesundheitssektor arbeiten,
wie auch solche, die im privaten Sektor tatig sind. In einigen Landern, beispielsweise in
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Frankreich, Spanien und Portugal, bieten die Versicherungsvereine auf Gegenseitigkeit
nicht nur Leistungen an, sondern erflillen auch weiterhin ihre Funktion als wichtiges ge-
sellschaftliches Organ, das die Ideen und Meinungen der Menschen zur kiinftigen Entwick-
lung des gesamten sozialen Sicherungssystems kanalisiert.

Die allgemeine Versorgung mit Gesundheitsleistungen durch 6ffentliche und private Fi-
nanzierungsmechanismen ist in Europa auerordentlich erfolgreich gewesen. Da der Ein-
zelne kein personliches finanzielles Risiko mehr trégt, konnte der Verbrauch im medizi-
nischen Bereich rasant steigen. Der heutige Erfolg der Medizin ist zu groRen Teilen auf
diese soliden Finanzierungssysteme zuriickzufiihren.

DiE FRAGE DER KOSTEN

Paradoxerweise hat der Erfolg dieser Systeme jedoch auch Probleme mit sich gebracht, vor
allem hinsichtlich der Kosten. In allen westlichen Gesellschaften werden die kiinftigen Kos-
ten der Gesundheitsversorgung durch drei entscheidende Faktoren bestimmt;

1. Entwicklungen in der Medizintechnik, zahlreiche Innovationen und neue Anwendun-
gen. Dank neuer Diagnoseverfahren kdnnen die Risiken bestimmter Krankheiten friiher
erkannt werden, und standig kommen neue Produkte, neue Verfahren und neue Még-
lichkeiten der Gesundheitsversorgung auf den Markt.

2. Das Verhalten der Patienten wie auch die veranderten Lebenshedingungen der Bevél-
kerung lassen die Nachfrage immer weiter ansteigen. Teilweise dank der medizinischen
Erfolge werden die Menschen immer &lter, was zu einer stetig wachsenden Nachfrage
nach Gesundheitsleistungen (Pflege und Heilbehandlung) seitens einer stetig wach-
senden Anzahl &lterer Mitblrger gefihrt hat und auch weiterhin fiihren wird.

3. Ein Teil der Nachfrage im Gesundheitsbereich beruht jedoch nicht auf einem objekti-
ven Bedarf, sondern ergibt sich aus einer Schwachstelle innerhalb des Versicherungs-
mechanismus. Durch die Krankenversicherung wird der zwischen Anbietern und Ver-
brauchern bestehende Preismechanismus ausgehebelt. Dies dient zwar einerseits der
finanziellen Zugénglichkeit von Versorgung, bringt andererseits aber auch uner-
winschte Nebenwirkungen mit sich: Es geht dabei um das so genannte Moral-Hazard-
Phanomen, d.h. um die Gefahr, dass Versicherte vorschnell Gesundheitsleistungen in
Anspruch nehmen, da die Rechnung auf die gesamte Gemeinschaft der Versicherten ab-
gewadlzt werden kann. AufRerdem kdnnen Versicherungssysteme auf die Anbieter von Ge-
sundheitsleistungen einen negativen Anreiz ausiiben, ihren Umsatz zu erhéhen, indem
sie Leistungen und Produkte anbieten, die auch dann gezahlt werden, wenn sie nicht
unbedingt erforderlich sind.

In diesem Zusammenhang kommt den Krankenversicherungen eine immer wichtigere Auf-

gabe zu. Sie mussen in Erfahrung bringen, was der Kunde will und braucht, und angesichts
der in jedem Versicherungssystem herrschenden begrenzten finanziellen Mdglichkeiten
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(und angesichts der Grenzen dessen, was die Menschen bereit sind, an Versicherungspra-
mien zu zahlen) Gberflissige Kosten vermeiden.

MANAGED CARE

Zur Erhéhung der Kosteneffektivitat greifen die Krankenversicherungen zunehmend auf
die Managed-Care-Methode zuriick. Managed Care ist ein Allerweltswort, fur das es viele
verschiedene Definitionen gibt. Eine h&ufig zu horende Definition ist: ,,Die Gesamtheit der
von einer dritten Partei angewandten Verfahren, die eine effiziente Gesundheitsversorgung
durch ein selektives Netz von Leistungsanbietern unterstiitzen.” Sogar noch allgemeiner
ist folgende Definition: ,,Eine Reihe von Verfahren, mit deren Hilfe Anbieter von Gesund-
heitsleistungen zwecks Kostensenkung den Entscheidungsprozess durch fallweise Bewer-
tung der Angemessenheit der Versorgung vor, wahrend oder nach der Leistungserbringung
beeinflussen.“ Sicher ist jedenfalls, dass Managed Care zu folgenden Ergebnissen flihren
muss: zur richtigen Versorgung zum richtigen Zeitpunkt im richtigen Umfang und zum
richtigen Preis.

In den staatlichen Systemen lassen sich folgende Ebenen des Managed-Care-Konzepts un-
terscheiden:

1. die staatliche oder Makroebene,

2. die Krankenversicherungsebene.

Auf staatlicher Ebene ist Managed Care abhdngig von der Festlegung des Leistungspakets
und den Vorschriften, an die sich Versicherungsnehmer und Leistungserbringer im Ge-
sundheitssektor halten mussen.

Zur Vermeidung Uberfllssiger Leistungen steht eine ganze Reihe von Instrumenten zur Ver-
fligung. Dazu gehdren beispielsweise:

— die vorherige Genehmigung der Krankenhauseinweisung,

— von Arzten zu beachtende medizinische Richtlinien, Protokolle und Standards,

— die medizinische Evaluation neuer Techniken (Technologiebewertung),

— Vorschriften fur Uberweisungen und Rezepte,

— Preispolitik,

— Planungspolitik bestimmter Fachzentren,

Auf der Krankenversicherungsebene arbeiten die einzelnen Krankenversicherungen zu-
nehmend mit folgenden Instrumenten:

— selektive Auswahl der Leistungsanbieter,

— begrenzte Auswahl von Leistungserbringern,

— Lotsenfunktion (gatekeeping),

— Arzteprofile (Profile ihrer Behandlungsverfahren),

— Prifung der Inanspruchnahme und Nutzung.

54 FORSCHUNG UND PRAXIS DER GESUNDHEITSFORDERUNG, BAND 10



ZUR FRAGE DES WETTBEWERBS

In offentlichen Systemen konkurrieren die Versicherungen innerhalb eines vorgegebenen
gesetzlichen Wetthewerbsrahmens miteinander. MaBnahmen zum Ausgleich von Risiko-
strukturen kdénnen verhindern, dass Krankenversicherungen um die besten Risiken kon-
kurrieren und die ,,schlechten Risiken® (die teuersten Patienten) auf andere abzuwalzen
versuchen. Trotzdem bildet das finanzielle Risiko, das jede Krankenversicherung tragt, ei-
nen wichtigen Anreiz, effizient zu arbeiten und Gberflussige Kosten zu vermeiden. Im pri-
vaten Sektor konkurrieren die Krankenversicherungen auf dem Versicherungsmarkt. Auch
hier bemihen sich die Versicherungen, keine Risiken bevorzugt zu behandeln und nicht
die ,,Rosinen aus dem Kuchen herauszupicken®.

In Europa dreht sich die Diskussion vor allem um das richtige Gleichgewicht zwischen So-
lidaritdt und Wettbewerb. Konkurrierende Krankenversicherungen massen ihre Kunden
und Patienten zufrieden stellen, die auf einem Wetthewerbsmarkt frei wahlen kénnen und
Service, Effizienz und Zuverldssigkeit schatzen. Das Wachstum des Marktes — vor allem im
Bereich freiwilliger Zusatzversicherungen — beruht zum einen auf den steigenden Erwar-
tungen der Verbraucher in einem Umfeld und einer Zeit des stdndigen medizinischen Fort-
schritts, zum anderen auf dem Druck, den das Gesundheitssystem selbst und konkurrie-
rende Forderungen anderer gesellschaftlicher Bereiche bei begrenztem Steueraufkommen
auf den Staatshaushalt austiben.

Durch ihre Fahigkeit, auf derartige Bediirfnisse und Forderungen flexibel und angemes-
sen zu reagieren, unterstiitzen die Krankenkassen verantwortungsvolle Entscheidungen
seitens der Versicherten und ein effektives Management seitens der Leistungserbringer.

EIGENVERANTWORTUNG DER VERSICHERTEN

Zunehmend werden Krankenkassen an die Eigenverantwortung der Versicherten appellie-
ren massen. Um die Verfligharkeit und kollektive Finanzierung einer kostenaufwendigen
Gesundheitsversorgung zu sichern, wird man die Verantwortung fiir weniger teure Leis-
tungen vermehrt den Versicherten tberlassen. Aktive Blirger werden sich um eine solide
Selbstversorgung kiimmern, angemessene VorbeugemalRnahmen treffen, um tberflissige
Behandlungen zu vermeiden, und eine fundierte Entscheidung treffen, falls eine besondere
Behandlung notwendig wird. Geprégt und angeregt durch neue Informationstechnologien,
wird die Kommunikation mit den Versicherten immer mehr an Bedeutung gewinnen. Das
Gefaihl der gemeinsamen Verantwortung, das die urspriinglichen Krankenversicherungs-
vereine kennzeichnete, muss gewissermafien neu belebt werden, denn die Stabilitat der so-
zialen Sicherungssysteme kann nur gewahrt werden, wenn die Menschen dazu bereit sind,
sie nur zu ihrem eigentlichen Zweck nutzen.
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EUROPAISCHE PERSPEKTIVE

Bisher waren die europdischen Gesundheitsmarkte gréRtenteils national begrenzt, die Ge-
sundheitsvorsorge und Kostenriickerstattung beschrankten sich vorwiegend auf das Land
des jeweiligen Patienten. In den Urteilen? der Félle von Decker und Kohll hat der Européi-
sche Gerichtshof deutlich unterstrichen, dass Vorschriften sozialer Krankenversicherungen,
die die Leistungsanbieter anderer Mitgliedstaaten gegentber nationalen Anbietern be-
nachteiligen, im Widerspruch zu den europdischen Prinzipien des freien Waren- und
Dienstleistungsverkehrs stehen. Diese Gerichtsentscheide werden einen maf3geblichen Ein-
fluss auf die Rickerstattungsregelungen der Sozialversicherungen haben und wahr-
scheinlich auch die Strategien privater Versicherer beeinflussen.

Nach und nach wird sich der européische Versicherungsmarkt immer mehr europdisieren.
Die Biirger werden aus einer groReren Angebotspalette wahlen kénnen, und es wird immer
wichtiger werden, die Geschehnisse auf dem Gesundheits- und dem Gesundheitsfinanzie-
rungsmarkt aktiv zu verfolgen. Nur aktive Biirger kdnnen auf dem europdischen Gesund-
heitsmarkt fundierte Entscheidungen treffen. Vielleicht werden sich diese Blirger in ab-
sehbarer Zukunft auf europdischer Ebene zusammenschliel3en. Um diese Entwicklung zu
unterstiitzen, wiinschen sich die Krankenversicherungen europaweit geltende gesetzliche
Rahmenbedingungen (die europdische Versicherungsvereinigung). Derzeit wollen immer
mehr Versicherungen —vor allem in den Grenzgebieten — landerbergreifend zusammen-
arbeiten, und es gibt bereits zahlreiche Beispiele fir erfolgreiche grenziberschreitende
Partnerschaften. Wenn es gelingt, Versicherungsorganisationen zu schaffen, in denen Biir-
ger unterschiedlicher Ladnder zusammengeschlossen sind, wird der soziale Zusammenhalt
innerhalb Europas weiter gestarkt werden. In vielen europdischen L&ndern hat sich das
Konzept der Gegenseitigkeit — insbesondere im Bereich der Krankenversicherung — auf na-
tionaler Ebene erfolgreich bewéhrt. Im 21. Jahrhundert wird es sich auch fir Europa als
sozial leistungsfahiges Konzept erweisen.

2 Urteile des Europaischen Gerichtshofs vom 28. 4. 1998 in den Rechtssachen C—120/95 und C—158/96 <http://europa.eu.int/jurisp/in-
dex.htm> (4. 12. 1999).
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Popium |: BURGERBETEILIGUNG IM
GESUNDHEITSWESEN — GRUNDIDEEN,
KONZEPTE UND RECHTLICHE
RAHMENBEDINGUNGEN

Die erste Podiumsdiskussion der internationalen Tagung konzentrierte sich auf prinzipi-
elle und konzeptionelle Aspekte der Blirgerbeteiligung im Gesundheitswesen und befasste
sich mit der Frage ihrer politischen und rechtlichen Ausgestaltung. Moderator dieser Dis-
kussion war Dr. Mikko A. Vienonen vom WHO-Regionalbiro fir Europa, der mit seinem
Beitrag zu einigen Grundprinzipien von Patientenrechten den ersten Themenblock eroff-
nete.

VON EINER ETHIK DER IGNORANZ
HIN ZUR BURGERBETEILIGUNG

Mikko A. Vienonen, WHO-Regionalbiro fur Europa, Kopenhagen

Die Zeiten &ndern sich. Die Patienten sind dabei, das Ruder zu tibernehmen. Viele der pro-
fessionellen Mitarbeiter im Gesundheitssektor stehen dieser Entwicklung angstlich und zé-
gerlich gegentber und versuchen, das Rad der Zeit zurtickzudrehen. Kltger wére es jedoch,
diese Herausforderung anzunehmen und diese neue, reifere Art der Beziehung, die letzt-
lich auch dem Gesundheitssektor insgesamt zugute kommen wird, mitzugestalten.

Die Beteiligung der Birger und Patienten an ihrer persénlichen Gesundheitsversorgung be-
ruht auf den fundamentalen Grundsatzen der menschlichen Autonomie und der Men-
schenrechte. Jeder Mensch hat das Recht, zu entscheiden, was mit seinem eigenen Korper
geschieht, vorausgesetzt er oder sie ist sich der vollen Tragweite seiner bzw. ihrer Entschei-
dung bewusst. Grundsétzlich wird davon ausgegangen, dass jeder Mensch Wert auf seine
Gesundheit legt und Krankheit und Leiden zu vermeiden versucht.

Das Streben nach einer Beteiligung der Blirger an der Planung, Organisation und sogar
Verwaltung der Gesundheitsversorgung hat seine Wurzeln in der Philosophie der demo-
kratischen Kontrolle durch diejenigen, die dieses System tatsachlich finanzieren: die Steu-
erzahler bzw. die Zahler der Versicherungsbeitrdge. Man kann sagen, dass dies auch gut mit
den mehr marktorientierten Theorien Gbereinstimmt, denen zufolge ,,die Macht bei denen
liegt, die das Geld haben*. VergroBert man den Blickwinkel weiter, kommt man zur For-
mulierung einer allgemeineren sektorentibergreifenden Gesundheitspolitik, die nicht al-
lein den Technokraten tiberlassen werden kann. Vielmehr entspricht sie einem sozialen Ab-
kommen und Konsens (iber die Richtung und die MaRnahmen, fiir die die Gesellschaft als
Ganzes eintreten will.
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STAATLICHE GESUNDHEITSVERSORGUNG — EIN RUCKBLICK

Die staatliche Organisation der Betreuung und medizinischen Behandlung ist tatsachlich
eine relativ neue Errungenschaft. Es ist erstaunlich, wie schnell die Gesellschaft der west-
lichen Kulturen die Wohlfahrtsaktivitaten der Kirchen und Laienérzte Gbernommen hat,
nachdem die Entwicklung der Medizin als echte Naturwissenschaft vor etwa 100 Jahren
ihren Lauf nahm. Als die finanzielle Verantwortung fiir die Gesundheitsversorgung mehr
und mehr auf eine dritte Partei — entweder auf eine Versicherung oder unmittelbar auf die
Gesellschaft selbst — Giberging, wurden die Menschen zweifellos tatsachlich zu ,,Patienten*,
also passiven Empfangern dessen, was die ausgebildeten Spezialisten — allen voran die
Arzte — ,,anordneten, verschrieben und befahlen®.

Viele der Verwaltungsmodelle &hnelten mit ihren klaren Hierarchien und Rang anzeigen-
den Uniformen militarischen Einrichtungen, und in zahlreichen Landern ist dies bis heute
der Fall. Die Patienten befanden sich auf der untersten Rangstufe und hatten nichts zu sa-
gen —sie sollten einfach nur Patient sein und still sein. Es ist nicht zu Gbersehen, dass die-
jenigen, die die Leistungserbringer direkt aus der eigenen Tasche bezahlten, stets tber ein
gewisses MaR an Autonomie verfugten. Ihre Meinung stiel® immer auf offene Ohren, da sie
bei Unzufriedenheit einfach gehen konnten und den Arzten nicht nur ihren Kérper, son-
dern auch ihr Geld entziehen konnten. Solche Patienten waren jedoch selten und traten
nur vereinzelt auf. Kein verniinftiger Arzt hatte sie je ibermé&Rig provoziert, und ohne Zwei-
fel verfugten kundige Arzte zudem tiber gentigend Mittel zur Manipulation und Beginflus-
sung.

Es ware allerdings unfair zu behaupten, dass die Arzte wahrend all dieser Jahrzehnte nur
versucht hatten, die Situation auf Kosten ahnungsloser Patienten finanziell auszunutzen.
Es wére jedoch ebenso naiv zu sagen, der hippokratische Eid sei nur erfunden worden, um
die hohen ethischen MaRstabe jener Menschen zu unterstreichen, die die medizinische Be-
handlung und Pflege zu ihrem Beruf gemacht haben. Vielmehr sind diese ethischen Nor-
men aus der Notwendigkeit geboren, den schwacheren Partner in einer niemals vollig
gleichgewichtigen Beziehung — also den Biirger und Patienten — zu schiitzen. Mit ande-
ren Worten: Der Eid des Hippokrates ist gewissermalien eine Art Patientenrechtserklarung.

ERKLARUNG ZUR FORDERUNG DER PATIENTENRECHTE

Im Jahr 1994 veranstalteten 34 europdische Lander zusammen mit der Weltgesundheits-
organisation und dem Europarat in Amsterdam eine Tagung zum Thema Patientenrechte.
Seither hat die ,,Amsterdamer Erklarung zur Férderung der Patientenrechte” (WHO-Re-
gionalbdiro flir Europa, 1994) fir Lander und ihre Patienten-/Verbraucherorganisationen
eine entscheidende Rolle als Leitfaden und Checkliste gespielt. Es ist von groRter Bedeu-
tung, dass sich Lander auf hoher politischer Ebene dazu verpflichtet haben, folgende
Rechte eines jeden Menschen zu schiitzen:
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— Respektierung als Mensch,

— Selbstbestimmung,

— physische und geistige Integritét,

— Achtung der Privatsphare,

— ethische und kulturelle Werte, religidse und philosophische Uberzeugungen, und

— Schutz der Gesundheit durch angemessene MaRnahmen der Krankheitsvorbeugung und
Gesundheitsversorgung.

Obwohl diese Menschenrechte und Werte fiir Verbraucher und Patienten von zentraler Be-
deutung sind, ist es aus praktischer Sicht vielleicht sogar noch wichtiger, dass folgende Ver-
einbarungen ausdriicklich festgeschrieben wurden:

— Die Patienten missen ein Recht auf Information tber Gesundheitssysteme im Allge-
meinen und (ber ihren eigenen Gesundheitszustand im Besonderen haben,

— die Zustimmung des Patienten ist Grundvoraussetzung fir jede medizinische Interven-
tion,

— alle Informationen Uber den Gesundheitszustand des Patienten, seine Diagnose und Be-
handlung sind vertraulich zu behandeln, und

— jeder hat gleichermafBen und ohne Diskriminierung ein Recht auf Gesundheitsversorgung
entsprechend seinen bzw. ihren gesundheitlichen Bedurfnissen und entsprechend den
finanziellen und sonstigen Ressourcen der jeweiligen Gesellschaft.

Haufig Gbersehen Leistungserbringer und Kostentrager, dass die Patienten auf jeder Ebene
des Gesundheitssystems ein kollektives Recht auf irgendeine Form der Vertretung fiir An-
gelegenheiten haben sollten, die die Planung und Bewertung von Leistungen — einsch-
lieRlich der Auswahl, Qualitat und Anwendung der gebotenen Pflege — betreffen. Auch das
Recht auf Wahl des Leistungserbringers wird haufig vernachléssigt oder in vielen Gesund-
heitssystemen erschwert.

TRADITIONELLE GESUNDHEITSSYSTEME IN EUROPA

In Westeuropa orientiert sich die Organisation und Finanzierung der Gesundheitsversor-
gung an zwei Hauptmodellen: an dem Sozialversicherungssystem nach Bismarck, das in den
mitteleuropdischen Landern® vorherrscht, und an dem staatlichen (regional oder kom-
munal) steuerfinanzierten Gesundheitssystem nach Beveridge, das in GroBbritannien, Ir-
land und Skandinavien angewandt wird. Die stdeuropdischen Lander lassen sich nur
schwer einer dieser beiden Kategorien zuordnen, da hier Elemente beider Systeme vorzu-
finden sind.

1 Gemeint sind hier vor allem die Niederlande, Belgien, Deutschland, Frankreich, Luxemburg, Osterreich und die Schweiz.
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SCHWERPUNKTE DER BURGERBETEILIGUNG

Meist bedienen sich die Lander dreier verschiedener Methoden, um die Einflussnahme des
Blrgers auf die Gesundheitsversorgung zu starken:

— durch die 6ffentliche Beteiligung in Verwaltungsgremien von Gesundheitseinrichtun-
gen und sozialen Krankenversicherungen,

— durch die Gewéhrung einer mehr oder weniger umfangreichen Wahlfreiheit hinsicht-
lich des Leistungserbringers und

— durch Patienten-/Verbraucherorganisationen.

Dementsprechend haben in manchen Landern die Burger einen groReren Einfluss auf die
allgemeine Verwaltung des Gesundheitssystems, wahrend sie in anderen Staaten freier zwi-
schen verschiedenen Leistungserbringern wahlen kénnen. Interessanterweise unterschei-
den sich die Schwerpunkte der Blrgerbeteiligung und sogar ihr Gesamtverstandnis, je
nachdem, welches der beiden traditionellen Finanzierungsmodelle in dem jeweiligen Land
angewandt wird.

In den L&ndern mit Krankenversicherungssystemen, in denen die freie Wahl des Leis-
tungserbringers schon immer eine wichtige Rolle gespielt hat, konzentriert sich die Debatte
eher auf die Beteiligung des Patienten an seiner eigenen Gesundheitsversorgung und Be-
handlung und auf die tatsachliche Arzt-Patient-Beziehung. In Landern mit steuerfinan-
zierten Systemen beschéftigt man sich dagegen mehr mit der demokratischen Kontrolle
und der Vertretung der Burger bei der Planung und Organisation der offentlichen Ge-
sundheitseinrichtungen. So zeigte sich im Zuge des Gesundheitsreformfiebers der vergan-
genen zehn Jahre in den Landern mit gesetzlicher Krankenversicherung ein zunehmendes
Interesse, die Blrger an der Planung und Organisation zu beteiligen, wahrend die Bever-
idge-Lander umgekehrt nach besseren Méglichkeiten suchten, um die Wahlfreiheit der
Burger und andere individuelle Patientenrechte zu stérken.

Beteiligung an Planung und Organisation

Wenn die Burger an der Planung und Organisation der Gesundheitsversorgung beteiligt
werden sollen, benétigen sie Informationen, auf die sie ihre Meinungen und Entschei-
dungen griinden kdénnen. Vor allem midissen sie verstehen, wie auf kommunaler, regiona-
ler und nationaler Ebene Politik gemacht wird. Der Schllssel zum erfolgreichen Empo-
werment liegt in der Versorgung der Laien mit ausreichendem und verstandlichem Wissen.
Stehen entsprechende Riicklaufkanale zur Verfiigung, werden die befahigten Burger — das
Informationsmonopol der Arzte in Frage stellend — in der Lage sein, die Transparenz des
Gesundheitssystems zu erhéhen und die Gesundheitsbehérden auf unerwlinschte Trends
aufmerksam zu machen.

Dieses Empowerment, d.h. die Befahigung der Offentlichkeit zur Einflussnahme auf die
Planung und Organisation der Gesundheitsversorgung, ist ein Instrument, um die repra-
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sentative Demokratie neu zu beleben und das reibungslose Funktionieren grundlegender
sozialer Einrichtungen — einschliellich des Gesundheitswesens — zu gewéhrleisten. Ziel ist
es dabei, durch die Einbeziehung der Bevélkerung ein Gegengewicht zum Einfluss der Arzte
auf den Entscheidungsprozess zu schaffen und so die Ausgewogenheit innerhalb des Ge-
sundheitssystems zu fordern.

Diese Form der lokalen représentativen Demokratie ist in den skandinavischen L&dndern am
weitesten entwickelt. Der Einfluss dieser Vertretungen ist dort tatséchlich so grof3, dass Ein-
wohner anderer Lander es kaum fassen und begreifen kénnen. In Grobritannien mit sei-
nen bestellten Gesundheitshehérden und Treuhandbeiraten ist hingegen ein gewisses De-
mokratiedefizit festzustellen. Eine Burgerbeteiligung in Form von gew&hlten Beirdten und
Kommissionen birgt das Problem, dass die beteiligten Personen nur selten den Durch-
schnittshiirger der Gemeinde reprasentieren. Aulerdem sind Laienbeiréte — unabhéngig
davon, ob sie offizielle Befugnisse im Entscheidungsprozess haben — leicht von Arzten ma-
nipulierbar. Dartiber hinaus sitzen Arzte haufig selbst in den Gemeindebeiraten — nicht in
beruflicher Eigenschaft, sondern als Vertreter politischer Gruppierungen oder Patienten-
organisationen. In der Praxis ist es oft auRerordentlich schwer, die berufliche Identitat von
der Rolle als Beiratsmitglied und Sprachrohr fiir Patienten und Buirger zu trennen.

Einflussnahme durch Wahl des Leistungsanbieters

Die Einflussnahme der Blrger durch die Wahl des Leistungsanbieters ist in den Landern
mit sozialen Krankenversicherungen sehr weit entwickelt — das Geld folgt dem Patienten.
Obwohl die Position des Patienten hierdurch eigentlich gestarkt wird, fihlt er oder sie sich
haufig trotzdem unterlegen, da sich die Arzte mit den Behandlungsverfahren besser aus-
kennen, wahrend der Patient weder die Notwendigkeit einer Behandlung noch ihre Vorteile
fir seine Gesundheit einschatzen kann. Ohne ausreichendes Hintergrundwissen kann er
keine wirklich fundierte Entscheidung treffen, vor allem dann nicht, wenn der Leistungs-
erbringer besonders autoritér auftritt.

Einflussnahme durch Patientenorganisationen

Den dritten Weg, auf dem Biirger Einfluss nehmen konnen, bilden Patientenorganisatio-
nen. Je mehr Menschen in einflussreichen Strukturen organisiert sind, desto weniger wer-
den sie unter einem asymmetrischen Informationsfluss, dem typischen Kennzeichen aller
Gesundheitssysteme, leiden. Doch auch die Biirgerbeteiligung in Patientenorganisationen
und die Einflussnahme dartber haben ihre Probleme. Bestimmte Personengruppen kén-
nen ihre Vorteile und Privilegien vielleicht besonders gut — jedoch auf Kosten anderer —
durchsetzen. Dadurch wird die Ausgewogenheit der Einflussnahme bedroht und gleicher-
mafen berechtigte Anspriiche werden ungleich behandelt. Zudem kann die medizinische
und pharmazeutische Industrie die 6ffentliche Meinung manipulieren, indem sie die
Nachfrage nach neuen, kostspieligen Technologien und Medikamenten anheizt. Es ist
nicht immer gleich erkennbar, ob diese Nachfrage auf einem tatsachlichen Bedarf beruht
und die neuen Therapien unbedingt wirksamer sind als ihre alten, preisgtinstigeren Alter-
nativen. Andererseits ist die Einflussnahme Uber Patientenorganisationen ein wirksames
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Instrument, um den unvollkommenen Informationsfluss im Gesundheitssystem auszu-
gleichen. Je mehr Menschen in einflussreichen Strukturen organisiert sind, desto besser
konnen sie das Informationsmonopol der Arzte in Frage stellen und einen wechselseitigen
Informationsfluss fordern.

STARKUNG DER VERBRAUCHERRECHTE

Es gilt von einer Ethik der Ignoranz zu einer echten Starkung der Verbraucherrechte zu
kommen — durch Selbstverwaltung des Gesundheitswesens und durch einen bewussteren
Zugang zur Gesundheitsversorgung. Patienten- und Verbraucherorganisationen stehen vor
der enormen Herausforderung, diese neue Vision in die Praxis umzusetzen. Viele haben be-
reits begonnen, ihre traditionelle Haltung als Befurworter und Sprachrohr der Meinungen
und Winsche von Fachérzten selbstkritisch zu Uberdenken.

Die Frage ist nun, wie Verbraucher- und Patientenrechte in die Praxis umgesetzt werden
kénnen. Lander wie Frankreich, Irland und GroRRbritannien haben auf hoher politischer
und behordlicher Ebene Patientenchartas verfasst und verabschiedet, auf die sich Einzel-
personen und/oder Patienten- und Verbraucherorganisationen berufen kénnen, wenn sie
ihre Rechte verletzt glauben. Eine andere Moglichkeit besteht in dem Erlass spezieller Pa-
tientenrechtsgesetze, wie es z.B. in Finnland, den Niederlanden, Litauen, Israel, Island und
Danemark der Fall ist. Es gibt jedoch noch zahlreiche andere rechtliche Mittel, die die Biir-
gerbeteiligung im Gesundheitswesen fordern. So beispielsweise die Vereinbarung von Vor-
schriften, mit deren Hilfe die Patienten ihre Rechte in Form von Beschwerden einklagen
konnen; oder nicht auf der Haftpflicht basierende Patientenversicherungen, die bei feh-
lendem rechtlichen Verschulden des Leistungserbringers Patienten im Schadensfall ent-
schéadigen; oder Gesetze zur Blrgerbeteiligung und die Wahl von Beirédten und Leitungs-
kommissionen, die Sicherung staatlicher Subventionen fur wichtige Patienten- und
Verbraucherorganisationen usw.

SCHLUSSFOLGERUNGEN

Verbraucher und Patienten wollen wieder selbst Gber ihr Leben und ihren Kérper bestim-
men koénnen. Im Gesundheitswesen mag dies schwieriger sein als in anderen gesellschaft-
lichen Bereichen, da der Verbraucher hier meist nicht in der Lage ist, ohne arztlichen Rat
fundierte Entscheidungen zu treffen. Hinzu kommt, dass der Kostenfaktor, der den Patien-
ten zu einem kostenbewussten Verbraucher erziehen wiirde, durch Krankenversicherungen
und andere Kostentragermechanismen beseitigt oder zumindest betrachtlich verringert
wurde. Ganz im Gegenteil stellt der Moral Hazard — die Gefahr, das System zum eigenen
Vorteil auszunutzen — eine standige Bedrohung dar. Aus diesem Grund sind digjenigen, die
diese offentlich finanzierten Systeme verwalten und priifen, stets zu einer Gratwanderung
zwischen Vertraulichkeit und Privatsphére gezwungen.
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Sind wir — die Patienten und Verbraucher, die Leistungserbringer (Arzte, Krankenschwes-
tern, Krankenhduser usw.), die Kostentrdger (soziale Krankenversicherungen und
Versicherungsgesellschaften, kommunale, regionale und staatliche Gesundheitsbehérden)
und die Gesundheitsindustrie — zu dem Bekenntnis bereit, dass wir alle unsere berechtig-
ten Standpunkte und rechtméRigen Interessen haben? Die Verbraucher und Patienten neh-
men es nicht langer hin, dass irgendeine der anderen Gruppen das autoritative Sprachrecht
fr sich beansprucht und die rechtmé&Rige Stimme des Verbrauchers im Gesundheitswesen
missbraucht.
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REGULIERTER WETTBEWERB
UND BURGERBETEILIGUNG —
LEKTIONEN AUS ISRAEL

David Chinitz, Department of Health Policy & Management, Braun Hebrew
University-Hadassah School of Public Health and Community Medicine,
Jerusalem

Am Beispiel der aktuellen israelischen Gesundheitsreform behandelt dieser Beitrag eine
Reihe von Fragen zum Thema Birgerbeteiligung. Der Fall Israel, so wird im Folgenden
dargestellt, unterstttzt die von Saltman und von Otter (1989) aufgestellte These, Burger-
beteiligung (voice) und individuelle Wahlfreiheit (exit) seien keine alternativen, sondern
einander erganzende Mittel, um den Einfluss der Biirger auf die Gesundheitsversorgung zu
garantieren.

Vor allem die Wahlfreiheit zwischen konkurrierenden Krankenversicherungen hat unzah-
lige gesetzliche, institutionelle und politische MaBnahmen sowie eine rege Aktivitat von In-
teressengruppen zur Folge gehabt, die allesamt die 6ffentliche Teilhabe an der Gestaltung
und Umsetzung von Gesundheitspolitik férdern sollen. Die Frage dabei ist, ob die Ent-
wicklung dieser vielen verschiedenen Wege und Formen der Burgerbeteiligung zum Chaos
flhrt oder einen gesunden gesellschaftlichen Lernprozess im Hinblick auf den Betrieb des
Gesundheitssystems darstellt. Die Schlussfolgerung aufert sich vorsichtig zugunsten der
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zweiten Alternative und schlégt politische Leitlinien vor, um diese Entwicklung zu unter-
stutzen.

EINFUHRUNG

Es ist mittlerweile allgemein bekannt, dass die Gesundheitssysteme weltweit vor der schwie-
rigen Aufgabe stehen, ihre Effizienz zu erhdhen, ohne dabei die Versorgungsgerechtigkeit
zu beeintrachtigen (Klein, 1998; Saltman et al., 1998). Viele Staaten versuchen, dieses
Problem mit Hilfe von Strukturreformen zu losen, deren Ziel ein ,,dritter Weg* zwischen
. klassischen Wohlfahrtsstaatsmodellen® und dem Vertrauen auf ,,Wettbewerbsmechanis-
men* ist. Angesichts der ethischen Dimension von Gesundheitspolitik allgemein und der
ideologischen Dimension der Ordnungsalternativen (berrascht es nicht, dass die Burger-
beteiligung zu einem beliebten Streitthema geworden ist.

Zusétzlich verstarkt wird die Bedeutung der Biirgerbeteiligung durch die verdnderte Rolle
des medizinischen Berufsstands. Die iibergeordnete Stellung von Arzten — sowohl in allge-
meinen gesundheitspolitischen Fragen wie auch in der Begegnung mit dem einzelnen Pa-
tienten —wird zunehmend in Frage gestellt. Immer h&ufiger steht die Beziehung zwischen
Arztevertretungen und Patienten zur Diskussion, und damit auch das Vertrauensverhaltnis
zwischen Arzt und Patient (Emanuel/Goldman, 1998). Charles und Demaio (1993) glau-
ben, dass die Laienbeteiligung zum einen den Vertrauensverlust in die fachliche Autono-
mie widerspiegelt und zum anderen den Wunsch, die Leistungserbringer im Gesundheits-
wesen starker zur Rechenschaft zu ziehen. Diese Entwicklungen haben dazu gefiihrt, dass
die Patientenrechte hervorgehoben werden und Biirger und Patienten eine immer grolere
Rolle in der medizinischen Entscheidungsfindung spielen.

Mit Hilfe des Konzepts von exit und voice nach Hirschman (1970) haben Saltman und von
Otter (1989) ein Modell entwickelt, das zwischen staatlicher Regulierung und Kontrolle auf
der einen Seite und dem Markt auf der anderen Seite einen dritten Weg darstellt. Voice al-
lein — beispielsweise in Form irgendeiner organisierten Burgerbeteiligung — reicht ihrer
Meinung nach nicht aus, um die 6ffentlichen Gesundheitsbehdrden zu flexiblerem und ge-
rechterem Verhalten zu veranlassen. Exit hingegen muss, so meinen sie, nicht unbedingt
mit einem Ubergang vom offentlichen zum privaten Sektor verbunden sein, sondern
kénnte auch zu einem ,,seitlichen Wiedereinstieg* in den &ffentlichen Sektor fihren. Im
Grunde argumentieren sie zugunsten eines Wetthewerbs zwischen alternativen Leistungs-
erbringern innerhalb des staatlichen Systems, indem sie die personliche Wahlfreiheit mit
kurzfristigen Betriebsbudgets der leistungserbringenden Institutionen verkniipfen. Sie sind
Uberzeugt, dass die Bedrohung der Wahlfreiheit (exit) den Einfluss der Verbraucher, die be-
teiligt werden wollen (voice), starken wird.

Es ist interessant, die aktuellen Entwicklungen im israelischen Gesundheitssystem aus der
Sicht dieses Modells von Saltman und von Otter zu betrachten. Das israelische Gesetz zur
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staatlichen Krankenversicherung (National Health Insurance Law — NHI) von 1995 hat die
Bedingungen fur einen regulierten Wettbewerb zwischen vier gemeinniitzigen Kranken-
kassen geschaffen. GemaR dem NHI-Gesetz missen alle vier Krankenkassen (ber einen
Standardleistungskorb verfiigen. Die Biirger kénnen einmal pro Jahr von einer Kranken-
kasse zur anderen wechseln. Da die Versicherungen auf der Grundlage ihrer Mitgliederzahl
risikobereinigte (nach Alter) Pro-Kopf-Zahlungen erhalten, sind die kurzfristigen Be-
triebsbudgets von der Wahl der Patienten abhé&ngig. Im Unterschied zu dem von Saltman
und von Otter vorgestellten 6ffentlichen Wettbewerbsmodell entspricht der israelische An-
satz jedoch eher einem wetthewerblichen System, an dem auch private gemeinnitzige Un-
ternehmen beteiligt sind. Dementsprechend findet zwar durchaus ein seitlicher Austritt und
Wiedereintritt statt, jedoch nicht im staatlichen, sondern im privaten gemeinnitzigen Sek-
tor.

Die Funktion dieses regulierten Marktes wird durch viele verschiedene Formen der Biirger-
beteiligung ergénzt, was vielleicht nicht Gberrascht. Bracht (1991) definiert die Blrgerbe-
teiligung als einen Prozess, durch den einzelne Personen freiwillig an formellen oder in-
formellen Aktivitaten, Programmen oder Diskussionen teilnehmen, um eine geplante
Anderung oder Verbesserung des Lebens, der Leistungen oder der Ressourcen einer Ge-
meinschaft zu bewirken. Dies bedeutet, man wird mit verschiedenen Formen der Birger-
beteiligung rechnen missen. Trotzdem ist es interessant, dass dies gerade in einem wett-
bewerblichen System der Fall ist, das die Wahlfreiheit des Patienten betont. Des Weiteren
sind die Ergebnisse der Burgerbeteiligung laut Bracht messbar, wobei ihr Erfolg von der
guten Absicht der Beflirwortergruppe, den verfligharen Ressourcen und klar definierten
Kompetenzen abhéngig ist sowie von der F&higkeit der Blrgergruppen, eine effektive Or-
ganisation zu schaffen, aufrechtzuerhalten und zu kontrollieren. Auch unter diesem
Aspekt kann der Fall Israel untersucht werden.

Die Beschreibungen und Bewertungen basieren auf Interviews mit Regierungsvertretern
und Vertretern von Verbrauchergruppen, auf Analysen politischer Dokumente, auf Ge-
richtsurteilen, 6ffentlichen Meinungsumfragen und Presseberichten. Aufgrund der semi-
strukturierten Art der Untersuchungen und weil die Reform in vielerlei Hinsicht relativ neu
ist und sich viele ihrer Schlusselelemente noch in der Entwicklung befinden, haben die
Schlussfolgerungen nur vorlaufigen, empfehlenden Charakter. Dennoch mag dieses Beispiel
Einblicke bieten, die auch fur die Gesundheitssysteme anderer Lander von Nutzen sind.

BURGERBETEILIGUNG IM ISRAELISCHEN GESUNDHEITSWESEN

Im Sinne Brachts (1991) ist eine Reihe formeller und informeller Aktivitéten, Programme
und Diskussionen charakteristisch fur die Burgerbeteiligung im israelischen Gesundheits-
system. Bis zu einem gewissen Grad sind diese im Folgenden beschriebenen Aktivitaten von-
einander abhangig: Formale, durch die Regierung initiierte Strukturen fiihren zu Reak-
tionen in Form von organisierten Aktionen der Burger, die ihrerseits wieder auf die
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formalen Strukturen abzielen und sie beeinflussen. In manchen Fallen sind es die
Schwéchen der formalen Strukturen, die eine Beteiligung der Birger ins Leben rufen und
diese zwingen, eine dominantere Rolle einzunehmen.

1. Die Patientenrechtserklarung

Kurz vor der Ratifizierung des NHI-Gesetzes trat eine Patientenrechtserkl&rung (Patient’s
Rights Law) in Kraft, die im Laufe der letzten Jahre entwickelt worden war. Folgende Grun-
drechte wurden in diesem Gesetz festgeschrieben:

— das bedingungslose Recht auf Notfallbehandlung,

— das Recht auf Information tiber den Leistungserbringer,

— das Recht auf eine Zweitdiagnose,

— das Recht auf Versorgungskontinuitét,

— das Recht auf menschliche Wiirde und Privatsphére,

— das Recht auf informierter Zustimmung zu einer medizinischen Behandlung,

— das Recht auf Zugang zu medizinischen Daten und

— das Recht auf medizinische Vertraulichkeit (Swirski et al., 1998).

Am Anfang stieR dieses Gesetz auf einigen Widerstand. Die Arzteschaft fragte sich bei-
spielsweise, ob das Einholen einer umfassenden Einverstdndniserklarung praktisch reali-
sierbar sei. Letztendlich hat die Patientenrechtserklarung jedoch zweifellos das Verhalten
der Leistungserbringer beeinflusst und das allgemeine Bewusstsein im Hinblick auf die Pa-
tientenrechte gestarkt. Zudem haben es sich verschiedene Verbraucher- und Patientenver-
tretungen zur Aufgabe gemacht, sicherzustellen, dass sich die Gesundheitseinrichtungen
an die Vorschriften halten.

2. Der staatliche Gesundheitsrat

Entsprechend dem NHI-Gesetz wurde ein 46-kopfiger staatlicher Gesundheitsrat (National
Health Council) eingerichtet, der die Regierung in Fragen im Zusammenhang mit dem Ge-
setz berat, wie z.B. hinsichtlich der Aktualisierung des Grundleistungskorbs. Dem Gesund-
heitsrat gehdren auch Biirger- und Verbrauchervertreter an. Allerdings bilden sie die Min-
derheit in dem Gremium, das hauptséchlich aus Beauftragten der Regierung und
Krankenkassen sowie aus Vertretern von Verbanden der Leistungsanbieter besteht.

Anfangs traf sich der Gesundheitsrat nur in unregelmagigen Abstanden und hatte nur ge-
ringen Einfluss (Krauz, 1997). In letzter Zeit trifft man sich regelmaRiger, die Diskussio-
nen werden jedoch offensichtlich noch immer vorwiegend durch das vom Gesundheitsmi-
nisterium vorgegebene Programm diktiert. Zu den bisher kaum durch den Gesundheitsrat
erfiillten Aufgaben gehort die Information der Offentlichkeit Gber die Umsetzung und
Funktion des NHI-Gesetzes.

3. Krankenversicherungs-Verwaltungsrate

Das NHI-Gesetz verlangt von den Krankenversicherungen die Einrichtung von Gremien, die
die Funktion oberster Verwaltungsrate tbernehmen sollen (Sick Fund Governing Bodies).
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Diesen Gremien sollen unter anderem gewéhlte Mitglieder der Krankenkassen angehdren.
Uber das anzuwendende Wahlverfahren und die Anzahl der Verbrauchervertreter herrscht
jedoch noch Uneinigkeit. Dem Vorsitzenden der gréf3ten Krankenversicherung zufolge ber-
gen Wahlen die Gefahr, dass sie von Einzelinteressen bestimmt werden. Die Frage der Lei-
tung der Krankenversicherungen ist deshalb noch nicht geklart (Michaeli, 1998).

4. Der staatliche Gesundheits-Ombudsmann

Das NHI-Gesetz sieht die Ernennung eines Ombudsmanns (National Health Ombudsman)
vor, der sich mit Blrgerbeschwerden im Zusammenhang mit dem Gesetz befassen soll. 1997
legte der Ombudsmann unaufgefordert einen umfassenden 6ffentlichen Bericht Gber die
Anzahl und Art der erhaltenen Beschwerden vor. Im Laufe des Jahres 1997 waren 20.000
Beschwerden eingegangen. 858 Beschwerden waren bereits abschlieRend bearbeitet wor-
den. Meist ging es in den Beschwerden um einen der folgenden Bereiche: Probleme bei
Krankenkassenwechsel (Anmeldeprobleme, keine Leistungskontinuitat usw.), keine Wahl-
freiheit im Hinblick auf medizinische Leistungserbringer, keine Aktualisierung des Leis-
tungskorbs, kein Erhalt von Medikamenten oder medizinischer Behandlung. Der Om-
budsmann stellte fest, dass in den ersten drei Jahren nach Inkrafttreten des NHI-Gesetzes
nur wenige der Probleme innerhalb des Systems ernsthaft angegangen worden waren (Mi-
nistry of Health, 1998).

5. Interessengruppen im Gesundheitsbereich

Mit Beginn des Gesetzgebungsverfahrens, das zur Verabschiedung des NHI-Gesetzes flihrte,
haben Verbrauchervertretungen aus dem Gesundheitsbereich und Verbénde, die sich wie die
Israeli Cancer Association mit speziellen Krankheiten befassen, eine rege Aktivitat entwickelt
(Chinitz, 1995). Sie erscheinen auf 6ffentlichen Anhdrungen zum NHI-Gesetz und treten,
besonders wenn ihnen die Regierungspolitik inakzeptabel scheint, als Lobbyisten auf. Als
Dachverband dient die Zvi, die israelische Verbraucherorganisation fir das Gesundheits-
wesen (Health Consumer Organization, Zvi). Die verschiedenen Interessengruppen und -ver-
bande sind sowohl einzeln als auch zeitweilig gemeinsam im Namen der Zvi tatig.

Ein ausgezeichnetes Beispiel fiir diese Aktivitdten bot sich wahrend des Haushaltsverfahrens
fUr den Staatshaushalt 1998. Das Finanzministerium wollte eine Reihe grundlegender
Anderungen an den NHI-Rahmenbedingungen durchsetzen. Zu den wichtigsten Ande-
rungsvorschlagen gehdrte die Streichung des gesetzlich vorgeschriebenen Standard-
leistungskorbs und die Erlaubnis fiir die Krankenversicherungen, eigene Leistungskorbe
festzulegen, sowie die Erhéhung von Zuzahlungen. Das Haushaltsverfahren setzte die Zvi
und ihre Mitglieder sowie andere spontan entstandene birgerliche und 6ffentliche Inte-
ressengruppen in Bewegung. Unterstuitzt von der israelischen Vereinigung fur Birgerrechte
wurde kurz entschlossen eine Initiative namens ,,Finger on the Pulse* ins Leben gerufen.
Diese Initiative brachte unter anderem Vertreter von Verbraucherorganisationen, der Or-
ganisation Arzte fiir Menschenrechte, der israelischen AIDS Task Force und anderen 6f-
fentlichen Interessengruppen zusammen, um Informationen zum Stand des NHI-Gesetzes
zu verbreiten und den vorgeschlagenen Anderungen durch Lobbyarbeit entgegenzuwirken
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(Shalev, 1997). In einer Massendemonstration vor dem Parlamentsgebdude, in dem die
Haushaltsdebatten stattfanden, vereinte die Initiative ihre Krafte mit der israelischen Me-
dical Association. Diese Demonstration, die auch einen eintdgigen Streik des gesamten
Gesundheitssystems umfasste, war insofern einzigartig, als sie sich nicht mit den Arbeits-
bedingungen im Gesundheitssektor, sondern mit tbergeordneten gesundheitspolitischen
Themen befasste. Teilweise aufgrund dieser Aktionen wurde der Vorschlag zur Streichung
des Standardleistungskorbs abgewiesen. Einige Zuzahlungen fir Facharztbesuche und am-
bulante Kliniken sowie fir Medikamente wurden erhoht. Interessanterweise besuchte in

jener Zeit eine Patientengruppe eines bekannten Kinderkrankenhauses im Rahmen eines
Jerusalembesuchs den Staatsprasidenten. Einer der Besucher sprach mit dem Prasidenten
eindringlich Uber die Frage der Verfligharkeit von Arzneimitteln flir die Krebsbehandlung.
Nachdem die Medien dieses Ereignis ausgiebig thematisiert hatten, beschloss die Regie-
rung, fiinfzehn neue Medikamente in den Leistungskorb aufzunehmen (das entspricht ei-
ner Erhdhung des Gesundheitshaushalts um 150 Millionen Schekel bzw. um ein Prozent).
Bis zu diesem Zeitpunkt war der Leistungskorb — mit einer Ausnahme seit Einfiihrung des
NHI-Gesetzes — nicht aktualisiert worden (Chinitz et al., 1998). Dartber hinaus erhdhte
das Gesundheitsministerium 1998 —teils aufgrund des rechtlichen und éffentlichen Drucks
von Paaren, die eine In-vitro-Fertilisation (1VF) durchfiihren lassen wollten — die fiir die
Krankenkassen gesetzlich festgelegte Anzahl maglicher Zyklen pro Paar. Fortan wird eine
Expertengruppe bestimmen, ob die Behandlung durchgefuhrt wird.

6. Die Kommission zur Aktualisierung des Leistungskorbs

Auch flr den Haushaltsplan 1999 waren von der Regierung Mittel in Héhe von 115 Millio-
nen Schekel zur Aktualisierung des Leistungskorbs vorgesehen. Aus Regierungs- und
Gesundheitsvertretern sowie einer Reihe prominenter Personen und Akademiker wurde eine
offentliche Kommission gebildet, die diese Gelder auf neue Technologien verteilen sollte
(Krauz, 1998). Ihre Informationen erhéalt die Kommission aus Aktivitaten des Gesund-
heitsministeriums zur Technologiebewertung und aus Vortragen und Unterlagen der Inte-
ressengruppen. Natrlich gibt es mehr Bewerber als die Kommission unterstiitzen kann. Es
bleibt abzuwarten, wie die Offentlichkeit und vor allem diejenigen, deren Antrége abge-
wiesen wurden, auf dieses Verfahren reagieren werden. Manche haben bereits bemangelt,
die Offentlichkeit werde zu wenig einbezogen. Andererseits kann man, wie der Gesund-
heitsminister es ausdriickt, die jahrliche Priorisierung bestimmter neuer Technologien
zwar als schwierig, aber dennoch als Segen sehen (Krauz, 1998).

7. Gerichtliche Beschwerden geschédigter Birger

Das NHI-Gesetz ermdglicht Burgern, die ihre gesetzlich verankerten Rechte verletzt glau-
ben, vor dem Arbeitsgericht Entschadigung einzufordern. Mehrere Félle, in denen die Kran-
kenversicherung eine Ubernahme der Behandlungskosten verweigert hatte, sind bereits auf
regionaler und nationaler Ebene von den Arbeitsgerichten behandelt worden. In einer
Reihe aktueller Falle hat das Gericht entschieden, dass die Krankenkassen nicht zum An-
gebot von Leistungen verpflichtet sind, die nicht ausdricklich in dem vom NHI-Gesetz vor-
geschriebenen Leistungskorb enthalten sind. Dariiber hinaus besteht selbst auf die im Korb
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enthaltenen Leistungen nur dann ein Anspruch, wenn sie flr Indikationen verschrieben
werden, die im israelischen Arzneimittelregister aufgefiihrt sind (Labor Court, 1998). Mit
der Verweigerung von Leistungen, die auf den vom Gesundheitsministerium genehmigten
klinischen Richtlinien basieren und sogar wértlich im Grundleistungskorb enthalten sind,
hat man jedoch bisher noch keine Erfahrungen gesammelt (Shalev/Chinitz, 1997). Wenn
die Krankenkassen — mit Riickendeckung durch das Gesundheitsministerium — versuchen,
medizinische Entscheidungen auf klinischen Richtlinien aufzubauen, bleibt abzuwarten,
ob dies nicht zu weiteren gerichtlichen Beschwerden fiihren wird.

8. Offentliche Beschwerden von Patienten und Arzten beziiglich der
Wahlfreiheit

Das NHI-Gesetz garantiert Patienten die freie Wahl des Leistungserbringers, es sei denn, die
Krankenversicherungen geben &ffentlich bekannt, inwieweit die Wahlfreiheit bei ihnen ein-
geschrénkt ist. In mehreren Féllen, in denen sich Patienten mit Unterstlitzung der Medien
Uber Versuche der Krankenkassen beschwerten, Patienten an bevorzugte Leistungserbrin-
ger zu verweisen, erregte das Thema Wahlfreiheit 6ffentliches Interesse. Aus diesem Grund
veréffentlichten die Krankenversicherungen ihre Vorschriften bezuglich der Wahlfreiheit,
wobei allerdings nicht bekannt ist, inwiefern sich die Offentlichkeit dieser Vorschriften be-
wusst ist.

Vor kurzem haben sich einige Arzte — angeblich im Namen der Patienten — gegen Vor-
schriften der Krankenkassen ausgesprochen, die den Einsatz preiswerterer Medikamente
vorschreiben. Dem halten die Krankenversicherungen entgegen, dass sie durch den Ein-
satz ginstigerer Arzneimittel mit gleicher Wirksamkeit ihrer Verpflichtung zur Budgetein-
haltung nachkommen. Diese Debatte hat bereits das Interesse der Medien geweckt (Traub-
man, 1998). Wie die Bevilkerung reagieren und den Entscheidungsprozess beeinflussen
wird, ist noch offen; das Gesundheitsministerium hat jedoch wissen lassen, dass es sich mit
der Frage naher befassen wird. Wie im Fall der Wahlfreiheit bleibt auch hier abzuwarten,
wie deutlich der Bevélkerung Informationen zum Recht der Krankenversicherungen auf
Behandlungseinschrankungen vermittelt werden.

RESUMEE: REGULIERTER WETTBEWERB UND BURGERBETEILIGUNG

Der regulierte Wettbewerb zwischen den israelischen Krankenkassen hat ironischerweise zu
einem starken Engagement der Verbraucher geflihrt und ebenso die aktive Biirgerbeteili-
gung (voice) gefordert wie die individuelle Wahlfreiheit (exit) gestérkt. Dies scheint darauf
hinzudeuten, dass das Vertrauen auf Wettbewerbsmechanismen nicht unbedingt ein Rezept
zur Verringerung der organisierten Blrgerbeteiligung ist.

Dies mag vielleicht nicht Gberraschen, da mittlerweile allgemein bekannt ist, dass eine Ein-

fihrung des Wettbewerbs in Gesundheitssysteme umfassende staatliche Regulierungs-
malnahmen erforderlich macht (Cohen/Chinitz, 1993; Saltman/Figueras/Sakellarides,
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1998). Regulierende Rahmenbedingungen sind eine optimale Zielscheibe flr eine organi-
sierte Teilnahme der Burger. Die Frage ist jedoch, ob die Vielfalt der formalen Beteili-
gungsinstrumente, die Aktivitaten der organisierten Interessengruppen und die freiwilligen
Aktivitdten von Blrgerinitiativen zu einer besseren Funktionsweise des regulierten Ge-
sundheitsmarktes beitragen.

Zu den Aufgaben der politischen Entscheidungstrager wird es demnach gehéren, nach We-
gen zu suchen, auf denen sich regulierter Wettbewerb und Burgerbeteiligung bestmdglich
erganzen. So wére es beispielsweise bedauerlich, wenn der Entscheidungsprozess tber den
Inhalt des Grundleistungskorbs zu einem unkontrollierten Wettbewerb verschiedener In-
teressengruppen verkommen wirde. Im Falle Israels ist dies bisher noch nicht geschehen.
Doch wer weif3, was geschieht, wenn immer deutlicher wird, dass der einmal in Gang ge-
setzte Entscheidungsprozess zum Inhalt des Grundleistungskorbs nicht nur eine Erweite-
rung, sondern auch eine — zumindest zeitweilige — Streichung bestimmter Leistungen zur
Folge hat. Vielleicht sollte die Regierung die 6ffentliche Diskussion dieser Themen mit Hilfe
der formalen, bislang noch unerprobten Rahmenbedingungen férdern und strukturieren.
So kdnnten beispielsweise der staatliche Gesundheitsrat und die vorgeschlagenen Verwal-
tungsrate der Krankenkassen im Sinne des NHI-Gesetzes als Informationsforen fir die Ver-
braucher dienen.

Des Weiteren stellt sich die Frage, ob voice in Form von Blrgerbeteiligung tatsachlich ei-
nen Ausschluss von exit zur Folge hat. Die Fluktuation zwischen den einzelnen Kranken-
kassen war bisher jéhrlich auf etwa vier Prozent der Bevélkerung beschrankt (Gross et al.,
1998), und die Behauptung, die Krankenkassen bildeten ein Kartell, ist vielfach zu héren.
Andererseits wird ein — hoffentlich positives — Wettbewerbsverhalten vielleicht eher durch
die Wettbewerbsfahigkeit des Marktes als durch das aktuelle Fluktuationsniveau gefordert
(Ham, 1996). Gesunde Wettbewerbshedingungen lassen sich beispielsweise dadurch stér-
ken, dass man die Wetthewerbsposition der Krankenkassen klart (z.B. inwieweit dirfen die
Krankenversicherungen tatsachlich die Wahlfreiheit von Patienten und Anbietern ein-
schrénken?). Durch die Einbeziehung der verschiedenen erwahnten Burgergruppen in ei-
nen aktiven Dialog, wozu auch die Entwicklung blrgerfreundlicher Leistungsberichte von
Krankenversicherungen und anderen Anbietern gehort, kénnte die Regierung mit Hilfe der
Birgerbeteiligung den Wetthewerb férdern.

In einem demokratischen Staat ist es demzufolge wahrscheinlich, dass die Einflihrung von
Wettbewerbsmechanismen in das Gesundheitssystem zu einer wachsenden Burgeraktivitat
und Burgerbeteiligung fiihrt. Diese Beteiligung ist eine natlrliche Folge der Regulie-
rungszwénge, die dieser Wetthewerb mit sich bringt. Zur Verbesserung des Systems kann die
Regierung auf die Entwicklung verschiedener Formen der Blirgerbeteiligung setzen oder,
mit den Worten von Saltman und von Otter, die zentripetalen Solidarkrafte unterstiitzen
und zentrifugale Tendenzen zur Auflésung des 6ffentlichen Systems ausschalten (Salt-
man/von Otter, 1989). Seitens der Entscheidungstrager im Gesundheitssystem sind jedoch
unter Umstanden bewusste MaRnahmen erforderlich, die sicherstellen, dass sich die Bir-
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geraktivitat zu der Form von voice entwickelt, die die Austibung von exit im Rahmen eines
offentlichkeitsorientierten Gesundheitssystems am besten ergénzt.
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BURGERBETEILIGUNG: ZUM KONZEPT UND
SEINEN RECHTLICHEN RAHMENBEDINGUNGEN

Dieter Hart, Fachbereich Rechtswissenschaft der Universitat Bremen

EINFUHRUNG

Der Beitrag beschaftigt sich mit den Umrissen eines Konzepts der Blrgerbeteiligung an Ent-
scheidungen im Gesundheitssystem und seinen rechtlichen Rahmenbedingungen. Erst seit
kurzem ist Blrgerbeteiligung im Gesundheitswesen auch in der rechtlichen Diskussion ein
Thema. Bisher war dies weder Gegenstand allgemeiner noch spezieller rechtlicher Befas-
sung, noch kann man den Gegenstand einem einheitlichen und selbstandigen Rechtsge-
biet zuordnen. Birgerbeteiligung kdnnte ein Ziel des Verbraucher(schutz)rechts sein, aber
Deutschland verfligt Gber kein derartiges selbstandiges (Sonder-)Rechtsgebiet. Verbrau-
cherinteressen sind Gegenstand von Rechtsprinzipien in verschiedenen Rechtsgebieten des
privaten und 6ffentlichen Rechts; Verbraucherrecht ist departementalisiert. Im Gesund-
heits- und Medizinrecht gibt es erste Ansdtze der Integration von Biirgerbeteiligungen, aber
grundsatzlich sind diese Gebiete wie das Verbraucherrecht insgesamt auf die Gewéhrleis-
tung individueller Schutzrechte, nicht kollektiver Beteiligungsrechte ausgerichtet. Aber es
gibt auch kein einheitliches Patientenschutzrecht. Insofern setzt der vorhandene Rechts-
rahmen eher Grenzen fiir kollektive Beteiligungen, als dass er ihn unterstutzt. An einigen
Beispielen soll dies demonstriert werden. Rechtlich muss also zwischen individuellen —
eher privatrechtlichen — Schutzrechten und kollektiven — eher 6ffentlich-rechtlichen — Be-
teiligungsrechten differenziert werden: Individuelle Rechtspositionen, Patientenrechte,
sind inshesondere durch die Rechtsprechung in den verschiedenen Rechtsgebieten und
auch im Medizinrecht hoch entwickelt. Sie sind kaum gesetzlich geregelt, aber eine deut-
sche Patientenrechts-Charta als Dokument dieser Gewahrleistungen ist im Entstehen. Kol-
lektive Rechte bezuiglich der Beteiligung von Biirgern auf der Ebene des Gesundheitssystems
sind unterentwickelt oder — Uberspitzt gesagt — existieren nicht. Auf der Systemebene ist
also eine Inkongruenz der Gewahrleistung individueller und kollektiver Rechte zu be-
obachten.

Folgende These erscheint einfach, ist aber komplex: Wir haben ein hoch entwickeltes Sys-
tem von individuellen Rechten flir Patienten; auf der Ebene des Gesundheitssystems fehlt
es jedoch an vergleichbar entwickelten und wiinschenswerten allgemeinen oder kollekti-
ven Rechten der Birgerbeteiligung. Burgerbeteiligung meint die Représentation ihrer In-
teressen (der Patienten, Versicherten und Biirger) auf der Ebene von allgemeinen Kom-
munikations- und Entscheidungsprozessen im Gesundheitssystem. Von kollektiven
Rechten ist die Rede, wenn sie einer Gruppe von Personen als Gruppe verliehen sind, von
individuellen Rechten, wenn sie der Person aus der Gruppe verliehen sind, bzw. wenn sie
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die Person oder die Gruppe von Personen betreffen. Kollektive Rechte beziehen sich auf die
Systemebene und betreffen Kommunikationsprozesse zwischen verschiedenen Akteuren des
Gesundheitssystems (,,Verfahren“). Die kontinentaleuropdischen Rechtssysteme sind
mehrheitlich — selbstverstandlich mit Differenzierungen — individualrechtlich strukturiert
und sperren sich eher gegentber kollektivrechtlichen Tendenzen.

KONZEPT UND GEGENSTANDE

Blrgerbeteiligung im Gesundheitssystem ist von Versichertenbeteiligung und Patienten-
beteiligung zu unterscheiden. Beteiligung beinhaltet:

Information und Transparenz,

Qualitat und Sicherheit,

Mitbestimmung oder Partizipation und

ein funktionsfahiges System des Schadensausgleichs.

Beteiligung ist also definiert durch diese vier Ziele, die im Gesundheitssystem befriedigt
werden midissen, gleichgiltig ob es sich seiner Organisationsstruktur nach um ein eher
marktlich-wettbewerbliches, ein staatlich-zentralverwaltetes oder ein gemischt-versiche-
rungsorientiertes System handelt. Anders ausgedriickt: Autonomie, Qualitat, Beteiligung
und Schadensausgleich sind die Ziele, die ein gesundheitliches Versorgungssystem zu ge-
wahrleisten hat.

Die Beteiligung von Patienten ist vorangeschritten, die von Versicherten in Form von Wahl-
rechten (in Deutschland Mitbestimmung in der Sozialversicherung) verankert; die von
Birgern — als Patienten und Versicherte — ist unabhangig von Wahlen (politische Mitent-
scheidung Gber Programme und Ziele) und Wahlfreiheit (marktlich: exit und choice tiber
Leistungen und Produkte) auf der Ebene des Gesundheitssystems unterentwickelt.

Das deutsche Rechtssystem sichert diese (vorwiegend individuelle) Beteiligung von Pati-
enten, Versicherten und Blrgern in departmentalisierten rechtsgebietsbezogenen Rege-
lungen. Individuelle Rechte von Patienten werden insbesondere auf der Ebene des Pri-
vatrechts als Informations-, Qualitats- und Schadensausgleichsanspriiche gewahrleistet.
Insbesondere durch das Arzthaftungsrecht, das auf die individuelle Behandlung bezogen
ist, werden Informations- und Beratungsrechte gewahrleistet, die sich auf die Behandlung
sowie auf Qualitats- und Sicherheitsanspriiche hinsichtlich einer angemessenen Versor-
gung und auf Schadensausgleichsanspriiche im Falle einer fehlerhaften Behandlung oder
des Einsatzes fehlerhafter Gesundheitsglter (Arzneimittel, Medizinprodukte) beziehen.
Hier existiert ein hoch entwickeltes Rechtsprechungsrecht, das unter den Aspekten fehler-
hafter Information oder Behandlung durch die Behandlungsinstitutionen (Arzt, nicht-
arztliches Personal oder Krankenhaus) an pathologischen Situationen der Arzt-Patient-Be-
ziehung konstruiert wurde — also an &rztlichen Pflichtenstellungen.
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In umgekehrter Perspektive wird gegenwértig in Deutschland — im Nachzug zu anderen
Landern innerhalb und aufRerhalb der EU — die Diskussion um eine Patientenrechts-Charta
oder ein Patientenschutzgesetz gefiihrt, die die Arztepflichten positiv als Patientenrechte
konstituiert und damit die reaktive Perspektive des Haftungsrechts in eine praventive Per-
spektive der individuellen Beteiligungssicherung von Patienten an dem Prozess ihrer
Krankheitsbehandlung zu sichern beabsichtigt. Individuelle Patientenrechte werden also
vornehmlich durch das Privatrecht und dort wiederum durch das Arzthaftungsrecht ge-
wabhrleistet. Eine Patientenrechts-Charta ist der politische, individualrechtliche Abschluss
einer langen Phase der Patientenrechtsentwicklung durch Rechtsprechung und Literatur.
Es geht um die Dokumentation dieser Entwicklung.

Kollektive Rechte von Patienten als Gruppe werden privatrechtlich bisher nicht gewéhrt.
Gegenstande solcher kollektiven Rechte kénnen sein:

— Informationsrechte insbesondere zur Herstellung von (vergleichender) Transparenz
Uber die angebotenen Gesundheitsdienstleistungen und -gditer,

— Informationsrechte tber deren Qualitat und Sicherheit in vergleichender Absicht,

— Beteiligungsrechte in der Form von Partizipationen an der Entscheidung tber das An-
gebot sowie die Qualitat und Sicherheit der angebotenen Gesundheitsleistungen und

— Beteiligungsrechte an der Entscheidung tber den Schadensausgleich.

Insofern kann man auf der Ebene des Rechts ein Defizit kollektiver Rechte und ein hohes
Niveau individueller Schutzrechtsgewdhrleistung feststellen.

Kollektive Rechte von Versicherten existieren im Sozialversicherungsrecht als Wahlrechte
zu den Institutionen des Kassensystems. Dort wo im Rahmen des Sozialversicherungsrechts
Uber Qualitat und Umfang der Versorgung von Versicherten durch rechtlich gesicherte In-
stitutionen und Verfahren entschieden wird, herrscht das Kooperationsprinzip zwischen
Kassen und Arzten. Bundesausschiisse von Kassen und Arzten entscheiden auf der Basis der
arztlichen Selbstverwaltung Uber Umfang, Qualitdt und Wirtschaftlichkeit der Gesund-
heitsleistungen, beispielsweise durch Richtlinien Gber Arzneimittel. An diesen Entschei-
dungen sind weder Patienten noch Versicherte kollektiv oder individuell beteiligt. Indivi-
duelle Rechte existieren insbesondere als Informations-, Auskunfts- und Beratungsrechte
Uber die Leistungen des Versicherungssystems. Auch in diesem Rechtshereich kann man
deshalb feststellen, dass die Entwicklung kollektiver Rechte hinter der individueller Rechts-
positionen zuriickgeblieben ist.

BURGERBETEILIGUNG IM GESUNDHEITSSYSTEM
Wenn im Folgenden (ber Blrgerbeteiligung im Gesundheitssystem unter dem Aspekt

rechtlicher Rahmenbedingungen gesprochen wird, dann geht es um wiinschenswerte For-
men, Verfahren und Inhalte einer méglichen Beteiligung von Birgern, Versicherten und
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Patienten. Es geht also um die Frage, ob und gegebenenfalls wie die festgestellten Defizite
kollektiver Rechtsverwirklichung beseitigt werden sollen und konnen.

Das Gesundheitssystem ist bisher ein System professioneller, expertenzentrierter verband-
licher Kooperation ohne kollektive Blirgerbeteiligung. Die Philosophie und das politisch-
gesellschaftliche Konzept eines Blrgers als selbstbestimmten Koproduzenten von Gesund-
heit (Badura/Hart/Schellschmidt, 1999) erfordert, dass die professionelle Kooperation um
das Laienelement erweitert und die Laienperspektive durch kollektive Beteiligungsrechte
in die verschiedenen gesundheitlichen Entscheidungsverfahren integriert wird. Die
Gewahrleistung kollektiver Beteiligungsrechte ist unabhangig von der Struktur des
Gesundheitssystems (marktlich, staatlich, gemischt) wiinschenswert. Ebenso wie sich in
der individuellen Arzt-Patient-Beziehung eine Umorientierung von einem wohlwollenden
Paternalismus zu einer partnerschaftlichen Kommunikationsheziehung entwickelt hat —
an deren Ende nunmehr die Ratifizierung einer Charta der Patientenrechte steht —, bedarf
es auf der Systemebene der Umorientierung von einer Institutionenherrschaft tber den
Birger, Versicherten, Patienten zu einer Beteiligung des Birgers an institutionellen
Kommunikations- und Entscheidungsprozessen (tiber Normsetzungen). Beteiligung ist
systemevolutorisch die Parallele zur individuellen Autonomie in der Partnerschaft. Kol-
lektive Beteiligungsrechte — oder vielleicht besser: Verfahren der Kooperation zwischen den
Akteuren des Gesundheitssystems — sind die moderne konzeptionelle Fortentwicklung in-
dividueller Selbstbestimmungsrechte in der partnerschaftlichen Arzt-Patient-Beziehung
auf der Ebene der Reprasentation.

Um ein Missverstdndnis von vornherein auszuschlie3en, sei darauf hingewiesen, dass kol-
lektive Beteiligungsrechte nicht die Funktion haben, Expertenkompetenz und Professio-
nalitdt im Gesundheitssystem zu ersetzen oder zu beschranken. Aber die professionelle
Sachkenntnis legitimiert nicht dazu, Uber den Patienten zu entscheiden und seine Inte-
ressen fremdzubestimmen. Insofern schafft erst die Kooperation von Experten und Laien
im gesamten Gesundheits(system)management die Basis flir Akzeptanz und Akzeptabilitét
von Entscheidungen. Aus der psychologischen Risikoanalyse ist bekannt, dass sich die Ri-
sikowahrnehmung und -bewertung von Managern, unternehmerischen und akademischen
Experten und Laien erheblich — ndmlich in dieser Reihenfolge aufsteigend — unterschei-
den. Das gilt ebenso fur medizinische Behandlungen. Weil Entscheidungen in diesem Be-
reich auch von Risikobewertungen abhangen und es flir Bewertungsentscheidungen keine
ausschliel3liche Kompetenz von Experten gibt, bedarf es pluraler Entscheidungsverfahren
unter Beteiligung von Laien. Akzeptabilitat durch Beteiligung ist die demokratische Per-
spektive fir Gesundheitssystementscheidungen.

Kollektive Beteiligungsrechte von Blirgern, Versicherten und/oder Patienten kénnen sich
insbesondere beziehen auf:

— Transparenz durch Information,

— Qualitat und Sicherheit sowie

— Schadensausgleich.
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Eine Verbesserung von Information, Qualitdt und Schadensausgleich ist das eine, die Be-
teiligung an den Verfahren ihrer Herstellung ist das andere. Ersteres ist eine standige Ex-
pertenaufgabe, Letzteres ein Kommunikationsprozess zwischen Experten und Laien, also
Gesundheitsexperten und den Laien-Koproduzenten von Gesundheit. Dem entspricht auf
der Ebene medizinischer Behandlungen die Unterscheidung zwischen Wirksamkeit und
Nutzen.

Die Orientierungsperspektive des Gesundheits- und Medizinsystems auf kollektive
Beteiligungsrechte flr Burger, Versicherte und Patienten ist bisher eine gesundheits- und
rechtspolitische, keine de lege lata. Diese Aussage gilt fiir Deutschland, aber in der Ten-
denz fiir viele Mitgliedstaaten der EU — nattirlich mit mitgliedstaatlichen Differenzierun-
gen. Das existierende Rechtssystem sperrt sich sowohl als privates wie als 6ffentliches Recht
eher gegen eine solche Fortentwicklung, als dass es sie fordert.

BEISPIELE KOLLEKTIVER BETEILIGUNGSRECHTE

Um die Perspektive der Blirgerbeteiligung zu verdeutlichen, sollen drei Beispiele vorgestellt
werden:

— Transparenz erfordert vergleichende Information,

— Qualitat ist Nutzenorientierung,

— Beteiligung an der Schadensregulierung.

Transparenz erfordert vergleichende Information

Transparenz ist eine Voraussetzung flir selbst bestimmte Patienten- und Versicherten-
entscheidungen. Bei einem groRen Angebot von Gesundheitsprodukten und -dienstleis-
tungen schafft Transparenz nur vergleichende Information. Eine vergleichende Informa-
tion muss — jedenfalls auch — eine neutrale, unabhangige Information sein, wenn sie das
Transparenzziel erreichen soll! Dies kann entweder durch staatliche oder staatlich finan-
zierte Institutionen pluralistischer Zusammensetzung gewahrleistet werden oder —eher im
Sinne des Marktes gedacht — durch die staatliche Finanzierung von ,,Gegengewichten® zur
Anbieterinformation, beispielsweise von patienten- oder versichertengefihrten Informati-
onssystemen. Das deutsche Beispiel der Stiftung Warentest mit ihren arzneimittel-, krank-
heits- und dienstleistungsbezogenen Gesundheitsinformationen kénnte hinsichtlich der
institutionellen Neutralitat vorbildhaft sein; ob sie es auch im Hinblick auf die verglei-
chenden Beurteilungskriterien ist, bedarf der Uberpriifung.

In welcher Organisationsform sich solche vergleichende Information als Voraussetzung fiir
Markttransparenz auch etablieren mag, die Patienten- bzw. Versicherten- oder Blrgerbe-
teiligung in Form von Wahl- und Vertretungsrechten innerhalb dieser Institutionen muss
gewahrleistet werden.

2 de lege lata: vom Standpunkt des geltenden Rechts aus.
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Qualitat ist Nutzenorientierung, Nutzenorientierung bedeutet Beteiligung

Im Hinblick auf ein Beteiligungskonzept und auf die Ko-Produktionsthese von Gesundheit
darf die Qualitat und Sicherheit von Dienstleistungen und Produkten nicht mehr nur an
Wirksamkeit, sondern sie muss auch am auf Lebensqualitat und Lebenszeit bezogenen Nut-
zen orientiert werden. Das ist sozusagen die sachliche Variante des Beteiligungskonzepts in
der Medizin. Fiir die Wirksamkeit besitzt die drztliche Profession Sachkenntnis (evidence
based medicine), fur die Nutzendimension (outcome = Nutzen bezlglich Lebensqualitét
und Lebenszeit) besitzt sie die Sachkenntnis nicht allein. Fur die Beurteilung eines ge-
sundheitlichen Nutzens sind Patienten und Versicherte — jedenfalls auch — die nachsten
Experten. Deshalb ist zu gewahrleisten, dass Patienten und Versicherte auf den wichtigsten
institutionellen Ebenen an Verfahren zur Entscheidungsfindung tiber die Nutzendimension
beteiligt werden. Das bedeutet beispielsweise eine Beteiligung auf der Ebene von Ethik-
kommissionen, von Stufenplankommissionen (Pharmakovigilanz-Systemen), aber auch
auf der Ebene &rztlicher Fachgesellschaften und von Institutionen des sozialen Siche-
rungssystems.

Bei den Fachgesellschaften ist insbesondere ihre fachliche Normsetzungsfunktion ge-
meint, z.B. in Form von Richtlinien, Leitlinien oder Empfehlungen flr Prdvention, Diag-
nostik, Therapie und Nachsorge. Leitlinien dienen als Orientierungshilfe fir Arzte und Pa-
tienten bei ihren gemeinsamen Entscheidungen. Unabh&ngig von der Frage, welche
rechtliche Verbindlichkeit diesen fachlichen Standardsetzungen zukommt, haben sie doch
allesamt die Aufgabe, die Qualitdt von Behandlungen zu verbessern, und eine fiir die be-
rufliche Praxis erhebliche Befolgungswirkung. ,,Quality of care is the degree to which
health services for individuals and populations increase the likelihood of desired health ou-
tcomes and are consistent with current professional knowledge.“® (Lohr, 0.].) Die Befol-
gung fachlicher Standardsetzungen zeigt sich in Deutschland insbesondere im Bereich der
stationdren Krankenhausbehandlung, was unter anderem daran liegt, dass die Fachge-
sellschaften inshesondere die Krankenhausarzte reprasentieren — die Trennung zwischen
ambulanter und stationdrer Behandlung ist in dieser Scharfe Gibrigens in keinem anderen
Land der Europdischen Union vorhanden.

Institutionen des sozialen Sicherungssystems haben auch Rechtsetzungsaufgaben. So setzt
beispielsweise in Deutschland der Bundesausschuss der Arzte und Krankenkassen fiir den
Bereich der Vertragsarzte rechtlich verbindliche Richtlinien fir Behandlungen von Kas-
senpatienten fest. Diese Richtlinien zielen auf eine qualitativ hochwertige und wirtschaft-
liche Behandlung, und in diesem Rahmen kdnnen auch Rationierungsentscheidungen ge-
troffen werden. Da es — &hnlich wie bei den Fachgesellschaften —um ,,Leitlinien* in Bezug
auf den Nutzen und um Ressourcenentscheidungen geht, die Versicherte und Patienten un-
mittelbar betreffen, erscheint eine Beteiligung von Vertretern dieser Personengruppen aus

3 ,Die Qualitat der Gesundheitsversorgung besteht in dem MaRe, in dem die gesundheitlichen Leistungen die Wahrscheinlichkeit des ge-
wiinschten Versorgungsergebnisses fiir den Einzelnen und fiir die Gesamthevdlkerung erhéhen und mit dem gegenwartigen Fachwissen
Ubereinstimmen.*
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sachlichen, demokratischen und rechtsstaatlichen Griinden geboten. Allgemeiner ausge-
driickt: Es geht um eine Beteiligung von Patienten und Versicherten an der Systemaufgabe
der Qualitatssicherung.

Beteiligung an der Schadensregulierung

Als drittes Beispiel flir Blirgerbeteiligung soll die Beteiligung von Vertretern der Patienten
oder Versicherten an Schadensregulierungsverfahren bei fehlerhaften Behandlungen an-
gefuihrt werden. Auch die hier vorgesehenen Entscheidungsorgane (z. B. in der Proban-
denversicherung, bei den Gutachterkommissionen und Schlichtungsstellen oder sonstigen
funktionalen Einigungsstellen) bedirfen einer pluralen Besetzung, um einen ausgewoge-
nen Prozess der Bewertung und Entscheidungsfindung zu gewahrleisten. Es geht nicht um
die ,,Abstimmung* von Rechtsfragen, sondern um die Beteiligung an den Verfahren der
Entscheidungsfindung, um verfahrensméfRige Beteiligungsinteressen (Anhorungsrechte,
Auswahlrechte) zu sichern.

REGULIERUNG UND SELBSTREGULIERUNG:
NEUE KOOPERATIONSFORMEN

Vor dem Hintergrund neuer Kooperationsformen — kooperative, plurale Bewertungs- und
Entscheidungsverfahren in gesetzlich verankerten Institutionen des Gesundheitssystems —
tritt die oft grundsatzlich diskutierte Frage nach den Formen der rechtlichen Umsetzung
von Konzepten in den Hintergrund. Bindung kann das Ergebnis von Uberzeugung oder die
Folge von Anordnungen sein. Uberzeugung ist das bessere Implementationskonzept, aber
moglicherweise bedarf es der Absicherung durch Androhung der Anordnung.

ZUSAMMENFASSUNG

Blrgerbeteiligung ist eine neue Stufe in der konzeptionellen Entwicklung von Gesund-
heitssystemen und ihres Rechts.

Als Ende einer Entwicklungsstufe verkorpert eine allgemeine Charta individueller Patien-
tenrechte das Ergebnis der Entwicklung einer anbieter- und expertenorientierten Organi-
sation des Gesundheitswesens und — darin eingeschlossen — des individualistischen Kon-
zepts einer partnerschaftlichen Arzt-Patient-Beziehung. Sie dokumentiert einen erreichten
Rechtszustand, wechselt aber die Betrachtungsperspektive vom Blick auf das arztliche
Pflichtgeflige hin zu allgemeinen Patientenrechten.

Von der Charta als Symbol und Dokumentation des Bestandes individueller Rechte sollte
der Weg zu einer Verfassung der Blrgerbeteiligung und der kollektiven Rechte fiir Patien-
ten und Versicherte bei der Beurteilung von Gesundheitstechnologien des Gesundheits- und
Medizinsystems gehen.
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Rechtlich sind insbesondere die Anforderungen an die Kommunikations-, Bewertungs- und
Entscheidungsverfahren, an die kollektiven Beteiligungsrechte und an die Kontrollverfah-
ren, nicht aber ihre Ergebnisse festzulegen. Burgerbeteiligung ist rechtlich ein verfah-
rensorientiertes und kein ergebnisorientiertes Konzept der Organisation des Gesundheits-
und Medizinsystems durch Verbesserung von Autonomie (durch Transparenz) und Qua-
litat, in dem die Kooperation von Akteuren des Systems — als elementarer Bestandteil der
Systemprozesse — institutionalisiert wird.

Die Verkdrperung des ,,neuen* Konzepts sind kooperative, plurale Kommunikations-, Be-
wertungs- und Entscheidungsverfahren in rechtlich verankerten Institutionen des Ge-
sundheitssystems. Das neue Rechtsparadigma ist das der Institutionalisierung von Kom-
munikations- und Entscheidungsprozessen auf der Ebene des Gesundheitssystems unter
Vertretung von Biirger-, Versicherten- und Patienteninteressen.

Exit und voice (Hirschman, 1970), Markt und Kooperation aller Akteure sowie die Absiche-
rung und staatliche Unterstiitzung von Biirgerorganisation als Voraussetzung flr ihre Ver-
tretung sind die Grundlage fiir einen zu reformierenden rechtlichen Rahmen der Biirger-
beteiligung im Gesundheitssystem.

Das praktische Bild dieses Konzepts ist das einer Clearingstelle fiir Information, Transpa-
renz und Qualitét unter Beteiligung aller Akteure und Interessen des Gesundheitssystems.
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BURGERBETEILIGUNG — SCHRITTE ZU EINEM
UMFASSENDEN KONZEPT

Franz Knieps, Bundesverband der Allgemeinen Ortskrankenkassen — AOK, Bonn

Das deutsche Gesundheitssystem wird von einflussreichen Interessengruppen bestimmt.
Eine besondere Form der Selbstverwaltung hat ein korporatives Netzwerk entstehen lassen,
das die Beteiligung der Offentlichkeit auf Organisationen und Institutionen beschréankt.
Einzelpersonen oder soziale Bewegungen sind — mit Ausnahme der Gewerkschaften — von
den formellen Entscheidungsprozessen ausgeschlossen.

Viele Burger engagieren sich in Nichtregierungsorganisationen (NROs), z.B. in Selbsthil-
fegruppen oder Verbraucherorganisationen, die das Gesundheitssystem auf informellem
Weg beeinflussen. Die Rolle dieser Organisationen ist weder gesetzlich noch politisch ge-
regelt, und ihre Teilnahme ist nicht rechtlich fundiert.

Die gesetzlichen Bestimmungen garantieren allen Versicherten ein umfassendes Paket an
Gesundheitsleistungen und -produkten, und die Versicherungsnehmer kénnen zwischen
verschiedenen Krankenkassen und Leistungserbringern wahlen. Das politische Netz bietet
Einzelpersonen jedoch nur begrenzte Beteiligungsmaglichkeiten. Biirger verfugen nicht
Uber die gleiche Handlungsautonomie wie Experten und Fachleute.

Der Wettbewerb zwischen den einzelnen Krankenversicherungen und Leistungserbringern
hat zu einer Marketingphilosophie gefiihrt, die die Befriedigung der Kundenbedurfnisse in
den Vordergrund stellt und der Gesundheitspolitik auf der Grundlage evidenzbasierter Me-
dizin geringere Beachtung schenkt. AuRerdem hat die selektive Auswahl guter und schlech-
ter Risiken, die Vergeudung von Ressourcen und die Verringerung der Qualitat durch den
Wettbewerb an Attraktivitat gewonnen.

Folgende Schritte konnten die Entwicklung eines umfassenden Konzepts zur Starkung der

Blrgerbeteiligung ermoglichen:

— Neudefinition der staatlichen Gesundheitspolitik unter Beriicksichtigung der Ergeb-
nisse offentlicher Gesundheitsforschung;

— Anderung der rechtlichen Rahmenbedingungen fiir die Finanzierung und Bereitstel-
lung von Gesundheitsleistungen und -produkten unter Berticksichtigung der Bedirf-
nisse gesunder und kranker Menschen;

— Neudefinition der Rolle der bismarckschen Krankenversicherungssysteme als Ver-
brauchervertretungen flr die Versicherten;

— Starkung des Einflusses von Burgern und Patienten durch Verbesserung des Informa-
tions- und Beratungswesens im Gesundheitssektor;

— Beteiligung neuer sozialer Bewegungen an der formalen Entscheidungsfindung, vor
allem auf kommunaler Ebene;

— Forderung der Beteiligung an Selbsthilfegruppen.
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VERBESSERUNG DER BURGER-
UND PATIENTENBETEILIGUNG IM
GESUNDHEITSWESEN — KONZEPTE
UND SCHLUSSELTHEMEN

Loes F. Markenstein, Universitat Utrecht, Molengraaff Institut fir Zivilrecht,
Sektion Gesundheitsrecht, Utrecht

EINFUHRUNG

Die Frage der kollektiven Beteiligung von Patienten und Burgern an Entscheidungspro-
zessen im Gesundheitswesen ist — zumindest unter rechtlichen Aspekten — relativ neu und
bisher noch nicht systematisch untersucht und entwickelt worden. Im Unterschied hierzu
wurde Fragen zum Schutz und zur Férderung individueller Patientenrechte mehr Auf-
merksamkeit geschenkt, so dass die Forschungslage hier zufriedenstellend ist.

Um einen besseren Uberblick tiber die Zielsetzungen und Probleme in diesem Bereich zu
erhalten, bleibt noch vieles zu tun. Zum einen mussen die Philosophien und Prinzipien ge-
klart werden, die das Konzept der Burger- und Patientenbeteiligung unterstiitzen, zum an-
deren mussen effektive Verfahren und rechtliche Instrumente gefunden und entwickelt
werden, die die Beteiligung von Burrgern und Patienten erméglichen und férdern.

Uberall suchen Biirger- und Patientenorganisationen neue und effektivere Moglichkeiten,
in der Gesundheitspolitik Einfluss zu nehmen. Das heif8t unter anderem, dass sie neben an-
deren Akteuren im Gesundheitswesen — beispielsweise Leistungserbringer und ihre Orga-
nisationen sowie Krankenversicherungen —, die entweder traditionell einen starken Ein-
fluss auf Entscheidungen im Gesundheitswesen haben und/oder ihren Einfluss zu
vergroRern suchen, eine eigene Position beanspruchen.

Tatséchliche Wirkung und Erfolg dieser Bemiihungen kdnnen stark voneinander abwei-
chen, was zum Teil in den organisatorischen und betrieblichen Unterschieden der jeweili-
gen Gesundheitssysteme in den verschiedenen Landern begriindet ist. Entscheidend ist da-
riber hinaus, dass die Lander unterschiedliche demokratische Traditionen, Strukturen und
Verfahren haben und diese auf unterschiedliche Weise nutzen, um demokratische Ent-
scheidungsprozesse im Gesundheitswesen zu fordern. Dabei kann es hilfreich sein, ver-
schiedene Erfahrungen und Strategien untereinander auszutauschen und daraus zu ler-
nen. Durch Vergleiche und weitere Analysen lassen sich die fur alle LAnder zentralen Fragen
ermitteln.

Die einzelnen Lander kdnnen jedoch nicht unbegrenzt voneinander lernen. Das Grund-
konzept der Burgerbeteiligung ist — zumindest in manchen Landern — vollkommen neu,
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und Beteiligungsprozesse und -mechanismen befinden sich noch in den Kinderschuhen.
Das Fehlen traditionsreicher Burger- und Verbraucherbewegungen in diesen Landern kann
sich im Vergleich mit Landern, die in diesem Bereich bereits Gber mehr Erfahrungen ver-
fligen, als einschrankender Faktor erweisen. Unter solchen Umsténden ist es nur schwer
vorstellbar, wie sich Erfahrungen — ohne betréchtliche gedankliche Vorarbeit — (ibertra-
gen lassen, da sie einen GroRteil ihrer Bedeutung verlieren, wenn sie aus ihrem eigenen
sozialen Kontext herausgerissen werden.

GRUNDSATZE UND ZIELE

Der Ruf nach einer verstarkten Patienten- und Burgerbeteiligung im Gesundheitswesen
reiht sich ein in die wachsende Nachfrage sowohl seitens der Politiker wie auch der Blrger
nach transparenten und offentlichen Wahlverfahren. In rechtlicher Hinsicht wird diese
Entwicklung von Bewegungen zur Forderung der Menschen-, Blrger- und Verbraucher-
rechte begleitet.

Diese Ansétze unterstltzen den Anspruch auf mehr Transparenz und Verantwortlichkeit,
insbesondere im Hinblick auf wichtige politische Entscheidungen in grundlegenden so-
zialen Bereichen. Der Gesundheitssektor ist von Natur aus ein solcher grundlegender so-
zialer Bereich. Die Entscheidung fir ein Gesundheitssystem und die Art und Weise, wie es
betrieben wird, haben tief greifende ethische Folgen und soziale Auswirkungen. Grundwerte
wie die Gleichheit aller Menschen, das Recht auf Gesundheit und die Solidaritét stehen auf
dem Spiel. Die Bedeutung des Gesundheitssektors wird auch dadurch unterstrichen, dass
der Zugang zur Gesundheitsversorgung als grundsatzliches, von der Gemeinschaft zu ga-
rantierendes Menschenrecht anerkannt wird. Es ist eine Frage des Prinzips, Blrger und Pa-
tienten aktiv an der Festlegung von Absichten und Zielen im Gesundheitssektor zu beteili-
gen. Dementsprechend findet die Uberzeugung, dass die Beteiligung von Patienten und
Burgern an der Entscheidungsfindung im Gesundheitswesen in einer demokratischen Ge-
sellschaft als Grundrecht gelten muss, immer breitere Anerkennung.

Aber auch praktische Argumente sprechen fiir die Bedeutung der Bilirger- und Patienten-
beteiligung. Angesichts der derzeitigen Krise der Gesundheitssysteme sind die Gesellschaf-
ten gezwungen, Entscheidungen tber die Verteilung von Ressourcen zu treffen. Die Kom-
plexitat dieser Probleme bringt den Kranken- und Sozialschutz zum urspriinglichen Kern
einer ,,Politik” zuriick, die sich als Ausdruck gesellschaftlicher und sozialer Entscheidun-
gen versteht.

Entscheidungen kdnnen nicht ausschlieRlich auf epidemiologischen, ékonomischen oder
technokratischen Argumenten basieren und auch nicht schlicht den Marktmechanismen
tberlassen werden. Es muss sichergestellt werden, dass das Gesundheitssystem der Ver-
wirklichung von Werten und Prioritdten dient, die die Bevilkerung flr wichtig halt. Die
breiteste Unterstlitzung und Akzeptanz gesundheitspolitischer Ziele wird erreicht, indem
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man die demokratische Qualitat von Entscheidungsprozessen in diesem Bereich starkt. Ra-
tionierungsmaflnahmen sind weitaus einfacher als Beitrag zur erwinschten Kostenkon-
trolle im Gesundheitswesen zu rechtfertigen, wenn die Bevdlkerung auf demokratischem
Wege die Méglichkeit hat, an der Diskussion teilzunehmen. Die formale Blrgerbeteiligung
kann dazu beitragen, dass Werte wie Gleichheit, Wirtschaftlichkeit, Wirksamkeit und per-
sonliche Freiheit nicht auBRer Acht gelassen werden.

Gesundheitsreformen erfordern somit entweder indirekte (in der reprdsentativen Demo-
kratie) oder direkte demokratische Verfahren. Dabei ist jedoch zu beachten, dass die Pati-
enten- und Blrgerbeteiligung — als Form der beratenden oder direkten Demokratie — le-
diglich als Ergdnzung der reprasentativen und parlamentarischen Demokratie dienen
kann. Obwohl sie die Position der Blirger und den sozialen Zusammenhalt starkt, darf sie
keinesfalls diejenigen Mechanismen ersetzen, durch die Burger Abgeordnete wéhlen, die
sie vertreten.

SchlieRlich eignet sich die Patientenbeteiligung auch als Mittel zur Qualitatssteigerung im
Gesundheitswesen, da sie hilft, Gesundheitseinrichtungen besser auf die Bedirfnisse der
Kunden abzustimmen.

Alles in allem kann die Beteiligung von Biirgern und Patienten dazu beitragen, die Demo-
kratie zu beleben und zu férdern, den sozialen Zusammenhalt zu starken und das Funk-
tionieren von Gesundheitssystemen zu verbessern.

BEISPIELE AUS VERSCHIEDENEN LANDERN*

Offensichtlich gibt es keine maRgeschneiderte theoretische Antwort auf die Frage, wie sich
flr die Burger- und Patientenbeteiligung angemessene Strukturen finden lassen und die
Menschen zu ihrem Gebrauch motiviert werden kénnen. Wie aus den folgenden Beispielen
ersichtlich wird, kommen in den einzelnen Landern unterschiedlichen Strategien zur An-
wendung.

Beispiel Niederlande

In den Niederlanden befasst sich die Regierungspolitik schon seit langer Zeit mit der Stér-
kung individueller und kollektiver Patientenrechte. 1981 wurde erstmals eine Regierungs-
erkldrung zum Thema Patienten- und Verbraucherrechte im Gesundheitswesen vergffent-
licht, die gezielt Handlungsbereiche festlegte. Daraufhin wurden in den 90er Jahren
zahlreiche Gesetze zum Thema Patientenrechte verabschiedet, die darauf abzielen, die Po-
sition der Patienten im Gesundheitssektor zu stérken. In den kommenden Jahren werden
Fragen zur Umsetzung dieser Gesetze eine wichtige Rolle spielen. Die Umsetzung von Ge-

4 Die nachfolgenden Landerbeispiele stiitzen sich auf die jeweiligen Landesberichte der Untersuchungsgruppe des Europarates zur Entwick-
lung von Strukturen zur Beteiligung von Patienten/Blrgern an Entscheidungprozessen im Gesundheitswesen. Landesbericht Niederlande:
Loes Markenstein, Landesbericht Italien: Teresa Petrangolini, Landesherichte Schweiz und Frankreich: Francoise Schaetzel.
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setzen nimmt mehrere Jahre in Anspruch und ist fir die Regierung und andere Beteiligte
mit viel Miihe und Aufwand verbunden. Zur Zeit arbeitet man an Planen flr ein umfas-
sendes Programm zur Evaluation dieser Gesetze.

Die Regierung hat jedoch auch MaRnahmen zur Starkung der kollektiven Stellung von Pa-
tienten und Verbrauchern getroffen. Als Zielsetzungen in diesem Bereich wurden festgelegt:
Verbesserung der Informationen fiir Patienten, Steigerung der Moglichkeiten zur Beteili-
gung an Entscheidungsprozessen und Starkung von Patientenorganisationen. Entwick-
lungen in diesem Zusammenhang sind u.a.:

— eine deutlich wachsende Anzahl von Patienten- und Verbraucherorganisationen,

— eine deutliche Aufstockung der Geldmittel, die Patienten- und Verbraucherorganisa-
tionen zur Verfiigung gestellt werden,

— die Verabschiedung von Gesetzen zur Beteiligung von Klienten an der Leitung von
Gesundheitseinrichtungen und

— die Anerkennung der Bedeutung, die eine Patientenbeteiligung furr die Kontrolle und
Verbesserung der Qualitat hat, seitens der Versicherer und Leistungserbringer im Ge-
sundheitswesen.

Die Regierungserkl&rungen und politischen Ziele werden regelmé&Rig auf den neuesten
Stand gebracht. 1997 wurde ein Bericht veréffentlicht, der die niederléandische Politik zur
Patienten- und Verbraucherbeteiligung im Gesundheitswesen bewertet. Wichtige Schlus-
sfolgerungen aus diesem Bericht sind: Obwohl die Anzahl der Patientenorganisationen und
die ihrer Mitglieder steigt, kritisieren diese Organisationen ihre eigene Effektivitat. Der Ein-
fluss der Patienten/Verbraucher auf Entscheidungen im Gesundheitssektor ist noch immer
begrenzt und unstrukturiert.

Beispiel Italien

In Italien haben sich Patienten- und Bilirgerorganisationen stark entwickelt und sind re-
lativ einflussreich — sogar ohne staatliche Subventionen oder andere Unterstiitzung. Dies
ist zum Teil der Arbeit und Présenz des Tribunals fir Patientenrechte zu verdanken. Diese
1980 von der Demokratischen Foderationsbewegung gegriindete foderative Organisation
hat zum Ziel, die Burgerbeteiligung zu organisieren und die biirgerlichen Rechte zu schit-
zen. Das Tribunal ist in ganz Italien mit mehr als 500 Zentren vertreten und beschaftigt
sich — dank freiwilliger Mitarbeiter — Tag flr Tag mit Schutz- und Interventionsmafnah-
men, um die Probleme von Patienten zu Iésen. Das Tribunal verfligt Gber 10.000 freiwil-
lige Mitarbeiter, und seine Organe werden alle vier Jahre 6ffentlich von den Birgern ge-
wéhlt. Die Finanzierung erfolgt gréftenteils durch private Sponsoren und Blrger. Diese
Institution hat zahlreiche Erfolge bei der Anderung von Besitzstanden und beim Aufbau
von Partnerschaften mit den verschiedensten Akteuren des Gesundheitssektors zu ver-
zeichnen. Es istihr jedoch nicht gelungen, die noch vakante Rolle eines strukturierten Ver-
tretungsorgans fiir Patienten und Birger im politischen Entscheidungsprozess im Ge-
sundheitswesen zu bernehmen.
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Beispiel Schweiz

Die Schweiz ist ein gutes Beispiel fiir ein demokratisches System, das tber eine lange Tra-
dition der direkten politischen Beteiligung (durch Referenden und Petitionen) verfugt.
Auch im Gesundheitswesen sind diese Mechanismen haufig zum Einsatz gekommen. Den
Vorteilen einer solchen Beteiligung stehen jedoch zahlreiche Nachteile gegeniiber: lang-
wierige Verfahren, komplizierte Rechts- und vor allem Satzungstexte und sogar Lahmung
des Entscheidungsprozesses. Zudem sind Ober- und Mittelschicht bei diesen Wahlverfahren
Uberreprésentiert.

Beispiel Frankreich

In Frankreich haben die Versuche, die Debatte Uber Ziele und Prioritaten im Gesundheits-
wesen zu dezentralisieren, dazu gefuhrt, dass sich relativ erfolgreiche, im Jahresturnus
abgehaltene Regionalkonferenzen entwickelt haben, die sich mit dem Zustand des Ge-
sundheitswesens und mit den Prioritaten der Gesundheitspolitik befassen. An diesen Kon-
senstagungen nehmen 200 bis 500 Personen teil. Die Expertengremien, die im Vorfeld der
Tagungen die Meinung der Bevolkerung ermitteln, bestehen zum Teil aus Mitgliedern frei-
williger Organisationen.

Zusammenfassung

Die angefiihrten Beispiele zeigen, dass die Verantwortung fiir die Durchsetzung einer an-
gemessenen Patienten- und Birgerbeteiligung im Gesundheitswesen nicht allein den
Patienten und Biirgern bzw. deren Organisationen tberlassen werden kann. Auch andere
Beteiligte, wie die (demokratische) Regierung, die Leistungsanbieter (Qualitat der Leis-
tungen) und die Krankenversicherungen (Qualitat, Kosten und Rechtfertigung von Ent-
scheidungen und Prioritdten) sind von dieser Thematik betroffen und haben viel zu
gewinnen. Alle diese Parteien sollten sich darum bemiihen, sicherzustellen, dass Blrger
und Patienten im Gesundheitssystem eine zentrale Rolle spielen.

POLITISCHE SCHLUSSELTHEMEN

Um die Beteiligung von Biirgern und Patienten sicherzustellen, sollten sich die Regierun-
gen geeigneter politischer Mittel bedienen. Hierzu wird es erforderlich sein, die gesetzge-
benden, organisatorischen, wirtschaftlichen und technischen MaRnahmen auszubauen.
Wichtig zu erkennen ist, dass die Teilnahme des Einzelnen entsprechend seiner
gesellschaftlichen Rolle — als Blrger, Wahler, Verbraucher, Versicherungsnehmer, Kunde
des Gesundheitssystems, Patient — unterschiedlich ausféllt und die Beteiligung deshalb je
nach Rolle, Eingriffsbereich und erforderlichem Grad der Beteiligung unterschiedliche
Formen annehmen muss.

Die Beteiligung sollte alle Bereiche des Gesundheitssystems auf nationaler, regionaler und

kommunaler Ebene umfassen und von allen Verantwortlichen im Gesundheitssystem (Ex-
perten, Versicherungen und Behdrden) gefordert werden.
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Zuné&chst muss die demokratische Qualitét der Entscheidungsfindung hinsichtlich der Op-
tionen und Prioritaten im Gesundheitswesen verbessert werden. Hierzu miissen vor allem
die Transparenz und die demokratische Struktur der politischen Entscheidungs- und Ge-
setzgebungsverfahren gestarkt werden, und zwar durch folgende Manahmen:

— Erhéhung der Transparenz bei der Zuweisung von Entscheidungskompetenzen,

— Sicherung des gleichen Einflusses aller betroffenen Parteien und keine Bevorzugung
bestimmter Gruppen (Versicherungen, Experten),

— Férderung des offentlichen Zugangs zu politischen Debatten zu diesem Thema und

— Klarung der Beratungsverfahren (bei der Gesetzgebung) und Einbeziehung der Blir-
ger.

Zur Unterstlitzung partizipatorischer Mechanismen sollten 6ffentliche Diskussionen in
groRerem Umfang genutzt werden. Die Regierungen sollten ihre Kommunikationsstrate-
gien verbessern und starken.

Beteiligung ist nur auf der Grundlage aktueller, zugénglicher, verstandlicher und relevan-
ter Informationen mdglich. Es ist Aufgabe der Regierung, die weite Verbreitung und einen
problemlosen Zugang zu derartigen Informationen zu garantieren. Um unterschiedliche
Bevolkerungsgruppen zu erreichen, muss man auf verschiedene Verbreitungsstrategien
zurtickgreifen (Anpassung der Informationen an unterschiedliche Bildungsniveaus, Ein-
satz verschiedener Medien, Ubersetzungen usw.).

AuRerdem sollten die Regierungen Rahmenbedingungen schaffen, die den Birger zur Be-
teiligung an der Entscheidungsfindung und zur Verantwortungsibernahme in diesem Be-
reich ermutigen. Hierzu gehdren beispielsweise:

— Einrichtung von Mechanismen/Strukturen, die eine solche Beteiligung erméglichen,
bzw. Starkung bereits vorhandener Strukturen,

— Einbeziehung der Biirger in die Leitung verschiedener Institutionen des Gesundheits-
systems,

— Abbau finanzieller, geographischer und/oder kultureller/sprachlicher Beschrankungen
und

— Unterstitzung von Ausbildungs- und Schulungseinrichtungen zur Férderung von
Fahigkeiten, die fur die demokratische Beteiligung wichtig sind.

Patientenvereinigungen bilden eine wichtige Quelle, auf die Politiker bei der Entwicklung
der Burgerbeteiligung zurtckgreifen kdnnen. Ein Zusammenschluss mit selbst verwalte-
ten/birgerlichen Patienten- oder Blrgergruppen kann ein guter Ausgangspunkt sein, um
die Bevolkerung far das Thema Blrgerbeteiligung zu interessieren.

Die Regierungen sollten durch ihre Politik ein Umfeld schaffen, welches das Wachstum
burgerlicher Verbrauchervereinigungen im Gesundheitsbereich — Mitgliederzahlen, Ziele
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und Aufgaben — fordert. Eine solche Politik kann beispielsweise folgende MaRnahmen be-

inhalten:

— Schaffung von Bedingungen (Abbau von Beschrankungen) im gesetzlichen und fi-
nanziellen Bereich, die den Betrieb solcher Organisationen beglinstigen;

— Bereitstellung finanzieller Unterstltzung;

— Forderung und Erleichterung der Zusammenarbeit zwischen den einzelnen Organisa-
tionen;

— Erleichterung der Bereitstellung von Diensten und HilfsmaBnahmen (Informationen,
Referenzsysteme) durch diese Organisationen an ihre Mitglieder;

— Anerkennung dieser Organisationen als Informationsmittler fur ihre Mitglieder und die
allgemeine Offentlichkeit;

— Schaffung rechtlicher Grundlagen fur die Beteiligung von Burgern an der Leitung von
Gesundheitseinrichtungen und Versicherungsunternehmen;

— Férderung demokratischer und moralisch-ethischer Debatten innerhalb dieser Verei-
nigungen;

— Anerkennung der Stellung dieser Organisationen neben anderen Interessengruppen im
Gesundheitswesen.

Nicht zuletzt ist der Schutz individueller Patientenrechte ein anerkanntes Mittel, um den
Anbietern die Bedurfnisse der Verbraucher bewusst zu machen. Jede Strategie zur Férderung
der Patientenrechte sollte unbedingt berticksichtigen, inwieweit ihre NutznieRer in der
Lage sind, ihre Rechte in Erfahrung zu bringen, und inwieweit diese Rechte kontrolliert
und revidiert werden kénnen. Die Kernaussagen dieser Rechte sollten immer gesetzlich
fundiert sein. Dartiber hinaus sollten Patienten und ihren Vertretungsorganen Mechanis-
men zur Verfligung stehen, mit denen sich diese Rechte im Einzelfall durchsetzen lassen.
Weitere Mainahmen (regelmé&Rige Informationskampagnen, Telefon-Hotlines) sind er-
forderlich, um den Wissensstand der allgemeinen Bevélkerung in Bezug auf die Frage der
Patientenrechte zu erhdhen. Fur Patienten, die an genaueren Informationen interessiert
sind, sollten aulRerdem entsprechende Referenzsysteme bereitgestellt werden.

Formelle Beschwerdeverfahren miissen allgemein bekannt sowie leicht versténdlich und
zugénglich sein. Auf den verschiedenen Systemebenen muss eine systematische, kollektive
Analyse der Beschwerden erfolgen, die in die Bewertung der Qualitat der Gesundheitsver-
sorgung und des Systems einflief3t. Die Patienten sollten in die interne und — tber die Pa-
tientenvereinigungen — auch in die externe Qualitatsbewertung von Gesundheitseinrich-
tungen einbezogen werden.

ABSCHLIESSENDE BEMERKUNGEN
Erfolgreiche Beteiligungsverfahren mussen die Partnerschaft zwischen den verschiedenen

Akteuren des Systems, die Delegation von Kompetenzen und die 6ffentliche Kontrolle durch
den Burger betonen.
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Partizipatorische Prozesse bediirfen der fortwahrenden Uberpriifung. Der Beteiligungspro-
zess muss dort, wo er schon langer existiert, unabldssig verbessert, und dort, wo durch Ge-
sundheitsreformen neue Probleme entstanden sind, neu in Gang gebracht werden. Blirger
und Patienten mussen an diesem Prozess der Bewertung und Verbesserung beteiligt werden.

VERBRAUCHERSCHUTZ IM GESUNDHEITS-
WESEN — EINE GEMEINSAME AUFGABE

Viktor Pickl, Wiener Patientenanwaltschaft, Wien

EINFUHRUNG

Die gegenwartig in der Europdischen Union dominante Wirtschaftspolitik setzt auf eine im-
mer mehr Lebensbereiche umfassende Freisetzung von Marktkréften zur Selbstregulierung
des Marktes. Kostentrager wie auch Leistungsanbieter und Leistungserbringer im Gesund-
heitswesen sind — neben dem staatlichen Versorgungsauftrag — weitgehend Elemente des
Marktes geworden. In der Gemeinschaft wird dem Verbraucherschutz nach Artikel 153 des
Vertrages von Amsterdam® besondere Bedeutung zukommen.

DER PATIENT ALS VERBRAUCHER

Betrachtet man Patienten als Kunden und Verbraucher, sind sie zwar dem Markt zuzuord-
nen und ihr Marktwert ist infolge ihres Bedarfs sogar hoch, ihre Bedeutung als Partner ist
jedoch gering, da sie fur die marktfiihrenden Positionen keine gleichwertigen Partner sind.
Sie konnen sich nicht artikulieren, weil sie keine organisierte Stimme erheben kdnnen, und
es gibt auch wenig Schutznormen fir sie. Verbraucherschutzgesetze erfassen nur die Kon-
sumenten in der Wirtschaft, nicht aber die Patienten in der Gesundheitsversorgung. Im
Markt hat die Flrsorge, wie sie ein Patient, ein Leidender, braucht, einen ganz anderen Stel-
lenwert und oft gar keinen Platz. Sogar vermdgende Patienten, die sich jede medizinische
Versorgung leisten konnen und begehrte Kunden sind, beklagen ihre ungleiche Position in-
folge mangelnder Kenntnis des Systems und unzureichender Mitwirkungs-, Entschei-
dungs- und Gestaltungsmaglichkeit. Fiir den Patienten als Kunden gibt es zwei Blickrich-
tungen: Er mdchte gerne als Kunde gesehen werden, man hat aber wenig Interesse an ihm.

Folgende Faktoren begtinstigen die Macht- und Hilflosigkeit der Patienten, ihre Angst und
Frustration:

5 Nach der Ratifizierung durch die fiinfzehn Mitgliedstaaten am 1. Mai 1999 in Kraft getreten.
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— Verdr&ngung der solidarischen Verantwortung durch Kréfte des freien Marktes;

— Ausgrenzung von Versorgungsleistungen durch wirtschaftliche Zwénge, inshesondere
bei alten Menschen;

— dominierende Rolle der Leistungserbringer und Kostentrager;

— Rechtlosigkeit und Schwéche der Nutzer, denen die institutionellen Méglichkeiten zur
Durchsetzung ihrer Interessen fehlen;

— Uberhandnahme der anonymen Medizintechnik und Abnahme der menschlichen Zu-
wendung;

— ein unzeitgemaRes Arzthaftungsrecht, das eine gerechte Kompensation von Patienten-
schaden verhindert;

— Medizinrecht und medizinische Ethik, die der Entwicklung der Medizin hinterher hin-
ken.

Diese Aspekte kdnnen von den Biirgern und Patienten weder individuell noch gesellschaft-
lich beeinflusst werden. Auch in demokratischen Gesellschaftssystemen werden die Inte-
ressen der Birger und Patienten hinsichtlich ihrer Gesundheitsversorgung iberwiegend
von Kostentragern und Leistungserbringern repréasentiert und vertreten. Der Paternalismus
dominiert sowohl im individuellen wie auch im gesundheitspolitischen Bereich.

DAS GESUNDHEITSSYSTEM AUS PATIENTENPERSPEKTIVE

Partnerschaftliche Einstellungs- und Verhaltensméngel belasten das individuelle Arzt-Pa-
tient-Verhaltnis. So leidet das individuelle Verhaltnis zwischen Arzt und Patient heute un-
ter Zeitmangel und einem weitgehenden Fehlen der notwendigen emotionalen Zuwendung.
Im Krankenhausbereich spurt der Patient die Dominanz der Medizintechnik sowie die Aus-
wirkungen von Rationalisierungsmafnahmen. Die Koordination von intra- und extra-
muralen Versorgungsleistungen ist aus Patientensicht unzulanglich. Organisationsmén-
gel in allen Versorgungsbereichen bedingen unnotige Wartezeiten und Wege, welche weder
den Patienten noch deren Arbeitgebern zugemutet werden kénnen.

Das Gesundheitswesen ist ein sehr sensibler Bereich, in dem vom Patienten, vom Birger,
von der Wirtschaft und von der Gesellschaft Effektivitat und Effizienz gefordert werden. Ge-
sundheit hat in der individuellen menschlichen Werteskala einen sehr hohen Rang. Der
Patient erwartet eine erfolgreiche Arbeit einer ,,Reparaturmedizin®, aber — als Leidender —
gleichzeitig auch menschliche Zuwendung. Oft bekommt er keines von beiden, fliichtet zur
Alternativmedizin oder ist frustriert Gber das System.

QUALITATSSICHERUNG UND RISIKOMANAGEMENT

Auch die moderne Medizin ist keine exakte Wissenschaft, und ihre Austibung ist stdndig mit
Risiken fiir die Patienten verbunden. Jedes eingetretene Risiko ist ein Schaden fiir den Pa-
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tienten und — ékonomisch gesehen — ein Ausfall als Produktivitatsfaktor fur die Wirtschaft.
Der Ruf zur mdglichen Risiko- und Komplikationsvermeidung muss daher horbar an die
Medizin ergehen.

Die Medizin muss Strategien zur méglichen Vermeidung von Komplikationen entwickeln.
Vom ¢konomischen Standpunkt aus gesehen beklagen die Sozialversicherung und die pri-
vate Versicherungswirtschaft die hohen Ausgaben und Zahlungen. Qualitétssicherungs-
und Risikomanagement-Konzepte waren daher nicht nur patientenorientiert.

Das Arzthaftungsrecht ist in den meisten europdischen Landern &hnlich. Schadenersatz-
und Schmerzensgeldanspriiche sind grundsétzlich an einen Verschuldensnachweis ge-
bunden. Lediglich die Rechtssysteme in den skandinavischen Landern und in Finnland
kennen so genannte verschuldensunabh&ngige Kompensationsméglichkeiten. Auch dies-
bezuiglich sind wir heute verpflichtet, die Problematik Gber die traditionelle Rechtsstruk-
turen hinaus in einem weiteren Kontext zu sehen und Bemihungen zu einer einheitlichen
Anderung bestehender Arzthaftungssysteme zu unternehmen.

Die medizinische und soziale Verantwortung fiir Patienten darf nicht am Krankenhaus-
portal enden. Im Bedarfsfall sollte jedem Patienten in Form eines gesundheitlichen und
sozialen Fallmanagements ganzheitliche Betreuung und Information anzubieten sein. Bei
Behandlungsschaden mdiissen flr Patienten aufRerhalb der Gerichte Einrichtungen zur
Konfliktlésung verfligbar sein, weil die lange Dauer gerichtlicher Verfahren und das hohe
Kostenrisiko sowohl Patienten wie auch Arzten nicht zuzumuten sind. In diesem Zusam-
menhang kann auf die Mitteilung der Européischen Kommission vom 14. 2. 1996 zum
»Aktionsplan flr den Zugang der Verbraucher zum Recht und die Beilegung von Rechts-
streitigkeiten“® verwiesen werden. Es ware notwendig, nicht nur die Schaffung von mehr
Schlichtungseinrichtungen im Gesundheitsbereich zu propagieren, sondern auch Min-
destkriterien fur derartige Einrichtungen zu erarbeiten.

PATIENTENRECHTE UND GERECHTIGKEIT

Das Leistungsangebot im Bereich der Gesundheitsversorgung ist sehr grof3, und die Leis-
tungsanbieter stellen einen gewaltigen Machtfaktor dar. Das Angebot bestimmt die Nach-
frage, ist aber nicht immer und nicht ausschlieRlich patientenorientiert; vielmehr wird es
oft durch Prestige und Konkurrenz unnétig kostenmaRig belastet.

Die Notwendigkeit einer stérkeren Patientenorientierung und Institutionalisierung einer
Partnerschaft mit Birgern und Patienten im Gesundheitsbereich ist gegeben und wird auch
anerkannt. Der Abschlusshericht der Flinften Konferenz der européischen Gesundheitsmi-

6 Siehe Bulletin EU 1/2-1996:1.3.218 <europa.eu.int/abc/doc/off/bull/de/9601/p103218.htm>
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nister vom November 1996 tré&gt den Titel ,,Soziale Herausforderungen an die Gesundheit:
Gerechtigkeit und Patientenrechte im Kontext von Gesundheitsreformen*’. Danach sollte
ein neues soziales Abkommen sicherstellen, dass Gerechtigkeit und Patientenrechtsbelange
zu einem wesentlichen Bestandteil der Gesundheitssysteme werden. Eine Reihe wichtiger
Probleme sollte auf Patientenebene, auf Ebene der Leistungsanbieter wie auch auf staatli-
cher Ebene behandelt werden.

Es wére ein trilateraler Sozialpakt zwischen Patienten/Birgern, Leistungserbringern und
Kostentrdgern zu schaffen. Zu diesem Zweck sollten die Regierungen den Dialog zwischen
diesen Partnern starken. Dieser Prozess der sozialen Verhandlung, der an den spezifischen
Charakteristika eines jeden Staats und den bestehenden Verfahrensweisen ausgerichtet sein
misste, kdnnte sich zu einem kontinuierlichen Prozess entwickeln.

GEMEINSAME RECHTE, GEMEINSAME VERANTWORTUNG

Im November 1997 fand in Brussel ein internationales IMS-Symposium (Informations Me-
dicales & Statistiques — IMS) statt, das sich mit dem Thema der Integration von Patienten
in einem gesamtheitlichen Gesundheitswesen beschéftigte, wobei flir Europa — etwa im
Vergleich zu den USA — ein groRer Nachholbedarf festgestellt wurde.

Einerseits wird heute die mangelnde Selbstdisziplin und Mitverantwortungsbereitschaft der
Burger und Patienten fir die eigene Gesundheit und fr Gesundheitsleistungen beklagt,
andererseits will man aber nicht zur Kenntnis nehmen, dass Integration, Partnerschaft und
Mitsprache auch die Bereitschaft fiir mehr Verantwortung erhéhen. Diese Defizite werden
heute auch deshalb problematisch, weil mindige Patienten in demokratischen Gesell-
schaftsstrukturen Realitdten hinterfragen und Mitsprache fordern.

Burger und Patienten sollten aktiv einbezogen werden in den Entscheidungsprozess, wie
MaBnahmen zur Gesundheitsforderung und die Gesundheitsversorgung organisiert und
kontrolliert werden sollen. Gesundheitsversorgung bedeutet gemeinsame Rechte und ge-
meinsame Verantwortung. Die Achtung der Patientenrechte erhoht das Engagement und
die Verantwortung der Patienten. Je mehr Menschen sich ihrer Autonomie — in einer De-
mokratie auch ihres Rechts zu wahlen und mitzuentscheiden — bewusst sind, desto groRer
ist die Notwendigkeit einer Patientenbeteiligung.

7 ,.Social Challenge to Health: Equity and Patients’ Rights in the Context of Health Reforms.* <http://www.coe.fr./cm/reports/cm-
docs/1997/97cm52.html>
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INSTITUTIONALISIERTE PATIENTENVERTRETUNG:
WIENER PATIENTENANWALTSCHAFT

In der Rolle des Patienten befindet sich der Einzelne — abgesehen von chronisch Kranken
— nur vorlbergehend. Gesundheitsvorsorge, Gesundheitsférderung, Krankenbehandlung,
Rehabilitation und Altenpflege betrifft aber alle Birger. Zur Wahrung ihrer diesbeztiglichen
Rechte und Interessen muss institutionelle Vorsorge getroffen werden. In einigen européi-
schen Landern gibt es bereits entsprechende Einrichtungen — so die Ombudsleute in den
skandinavischen L&ndern, die Gesundheitsrate in GroRbritannien, die Mediatoren in
Frankreich und die Patientenanwalte in Osterreich.

In Osterreich besteht seit 1992 auf der Grundlage eines Gesetzes die Wiener Patientenan-
waltschaft, der die Wahrung der Rechte und Interessen der Patienten in allen Bereichen des
Gesundheitswesens individuell und generell obliegt.

Etwa 7.000 Personen wenden sich jahrlich an die Wiener Patientenanwaltschaft — mit Aus-
kunftsersuchen, Anregungen und Beschwerden, mit der Bitte um Hilfestellung fir
Gesundheitsleistungen, aber auch im Hinblick auf aulRergerichtliche Regelungen von
Schadenersatzforderungen nach Behandlungsschaden. Sie priift Mdngel und Missstande in
der Gesundheitsversorgung und erteilt Empfehlungen zur Behebung derselben. Der Wie-
ner Patientenanwalt ist Dolmetscher, Vermittler, Konfliktregler, Manager und Sprachrohr
flr Patienten, hat Mitwirkungsbefugnis in der Gesetzesbegutachtung und bei Planungs-
vorhaben im Gesundheitswesen und ist Mitglied verschiedener Kommissionen, so der Ge-
sundheitsreformkommission, der Spitalfinanzierungskommission und der Ethik- und
Gentechnikkommission. Darlber hinaus ist er Ansprechpartner fiir medizinische Selbst-
hilfegruppen und Sprecher fir ihre Anliegen.

SCHLUSSFOLGERUNG

Existenz, Tatigkeit und hoher Bekanntheitsgrad der Wiener Patientenanwaltschaft als eine
vom Gesetzgeber geschaffene, unabhéngige und weisungsfreie Einrichtung, die von allen
Gesundheitsdiensten anerkannt und geachtet wird, tragen zur Verbesserung eines partner-
schaftlichen Bewusstseins und zur Starkung der Patientenorientierung bei.

Ombudsmann-Systeme eignen sich fur die Interessenvertretung von Patienten sehr gut. Auf
der Grundlage demokratischer Strukturen sind es humane Systeme ohne Anordnungshe-
fugnis. Ihre Macht liegt in der personalen Autoritit und Argumentationskraft, mit der sie
Uberzeugen missen.

Aus der Sicht der Burger und Patienten erfordert Gesundheit in Europa systemuberwin-

dende Reformen im Gesundheitswesen. Die Erarbeitung innovativer Ansatze fur ein Fallm-
anagement als horizontales Ganzes, in dessen Mittelpunkt der Patient und sein pathologi-
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scher Prozess stehen, wére patientenorientiert. Daraus kdnnte sich eine neue Organisation
der Gesundheitsversorgung ergeben, mit der das derzeitige System unterschiedlicher Ver-
sorgungsebenen tberwunden wirde.

Gesundheit ist nicht bloR ein Produkt einer guten Reparaturmedizin; vielmehr setzt sie vo-
raus, dass in einem von allen Beteiligten getragenen, integrierten Gesundheitssystem alle
Menschen — Biirger und Patienten — mehr individuelle Verantwortung tbernehmen, um
Strukturen zu schaffen, die die Zufriedenheit von Patienten und Gesundheitsdiensten for-
dern und den Wirkungsgrad der Gesundheitseinrichtungen verbessern.
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Nachgefragt und diskutiert — Diskussion |

Die sich an die vorangegangenen Beitrdge zum ersten Themenschwerpunkt der Tagung,
Grundideen, Konzepte und rechtliche Rahmenbedingungen einer Birgerbeteiligung im Ge-
sundheitswesen, anschlieende Diskussion wird nachfolgend — teils im Wortlaut, teils in zu-
sammengefasster Form — wiedergegeben.

Wortmeldung Dr. Montgomery (Oberarzt in der Rontgendiagnostik einer Univer-
sitatsklinik in Hamburg und Prasident der Arztekammer Hamburg)

(...) Mich wundert, dass bei so viel Biirger- und Patientenbeteiligung so wenig von der
Beteiligung meiner Profession gesprochen wird. Nach meinem Verstandnis von Part-
nerschaft gehéren zur Partnerschaft gleichberechtigte Partner, die miteinander kom-
munizieren. Das Problem der Beteiligung von Patienten ist der deutschen Arzteschaft
seit vielen Jahren bekannt. Bereits 1981 haben wir auf der Generalversammlung des
Weltarztebundes eine Charta zu den Patientenrechten verabschiedet, die in den we-
sentlichen Punkten 1985 von der Charta der WHO aufgegriffen worden ist. Die deut-
sche Arzteschaft bemiiht sich sehr intensiv und begriifRt die Beteiligung von Patienten
an den Vorgangen, die zu einer Verbesserung unseres Gesundheitssystems flihren.
Aber ich méchte gerne die Frage stellen, wen wir an welchen Vorgéngen beteiligen
mdchten. Herr Saltman hat uns heute Morgen sehr deutlich die unterschiedlichen
Funktionen gezeigt, in denen wir alle agieren — sei es als Burger, Steuerzahler, Eltern
oder Kinder. Meine Frage aber ist: Kinnen wir Menschen auch an Vorgangen beteili-
gen, von denen sie nicht direkt betroffen sind?

Ich glaube, dass wir in Deutschland ein sehr verniinftiges Instrument in der Selbst-
verwaltung der Krankenkassen haben. In der Bundesrepublik sind 92% der Bevolke-
rung in einem mehr oder weniger gleichen System versichert, und die Beteiligung der
Bevdlkerung wird hier Gber die Selbstverwaltungsgremien der Krankenkassen reali-
siert. Das Problem des Selbstverwaltungssystems ist allerdings, wie Herr Knieps klar
dargestellt hat, dass die Krankenkassen ausschlieBlich Vertreter gesunder Versicher-
teninteressen und nur selten die Vertreter von Patienteninteressen sind. Ich frage mich,
ob wir in diesem System wirklich profitieren wiirden, wenn wir eine weitere Ebene der
Selbstbeteiligung neben die heute schon formalisiert vorgegebene, aber ineffizient
funktionierende Blrgerbeteiligung innerhalb der Selbstverwaltung der Krankenkas-
sen stellen.

Wir Deutschen neigen zur Regulierung, wir regulieren gerne alles, wir regulieren
manchmal auch ein wenig zu viel. Ich habe daher eine Frage an Professor Hart: Sie
haben selbst als wichtiges Element dargestellt, dass wir uns in der Debatte ,,Qua-
littssicherung durch Leitlinien* in Zukunft auch mit Patienten und Birgern aus-
einandersetzen mussen. Abgesehen von den grofRen methodischen und wissenschaftli-
chen Problemen, die wir mit Leitlinien haben, meine ich, dass das eine Aufgabe wére,
die wir gemeinsam mit denjenigen durchfiihren mussen, die das Ergebnis der Tatig-
keit hinterher auch bezahlen, wie wir es z.T. schon in den Qualitatssicherungsgremien
tun. Ware es nicht der richtige Weg, daflir zu sorgen, dass unsere Partner in dieser
Diskussion auch wirklich Partner sind, und dass wir die Burgerbeteiligung sicherzu-
stellen versuchen, ohne noch weitere Partner in diese jetzt schon schwierige Debatte her-
einzufuhren?

Wir haben als deutsche Arzteschaft inzwischen eine ganze Reihe von Ethikkommissio-
nen, in denen Laien beteiligt sind. Abgesehen davon, dass es z.T. sehr schwierig ist, die
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bei der Prufung von Arzneimitteln aufgeworfenen wissenschaftlichen Fragen zu be-
antworten, haben wir in Hamburg in der mit Laien zusammengesetzten Ethikkom-
mission die Erfahrung gemacht, dass sich trotz Blirgerbeteiligung wenig an den Er-
gebnissen gedndert hat. Und deswegen frage ich Sie, Professor Hart, missen wir
aufgrund der ineffizienten Strukturen, die wir hier klar dargelegt haben, jetzt noch
weitere Strukturen hinzuftigen, oder kénnten wir uns nicht auf eine Reform der Struk-
turen dahin gehend verstandigen, dass diejenigen, die das Problem regeln sollten, es
auch endlich regeln?

Antwort von Professor Hart

In Bezug auf das Problem der Uberregulierung méchte ich die Frage wie folgt beant-
worten: Ich fordere keinen regulatorischen Ansatz durch bindende Gesetze, sondern
ich spreche mich fur eine Art ,weicher* Gesetze aus, z.B. fur das Einsetzen von Clea-
ringstellen als Beratungsorganisationen. Dies ist, genau wie bei der Einflihrung ei-
ner Patientencharta, kein Problem der gesetzlichen Ordnung. Ich bin vielmehr der
Uberzeugung, dass die Entwicklung und Implementierung der Patientencharta eine
Frage der Durchfihrung ist. Wir brauchen eine bessere Durchfihrung oder Geltend-
machung der Rechte des Patienten, und dieses sollte besonders auf der Ebene der me-
dizinischen Berufe und der Krankenkassen geschehen.

In Bezug auf die medizinischen Leitlinien sollten Sie die Biirger flr sich selbst spre-
chen lassen. Wenn es informelle Verfahren gibt, die Burger- und Patientenstimmen
zu bericksichtigen, halte ich dies als ersten Schritt, die Biirgerbeteiligung in eine bes-
sere Position zu versetzen, fir ausreichend.

Kommentar von Dr. Vienonen

(...) Auch wenn eine Charta der Patientenrechte oder eine entsprechende Gesetzgebung
existiert, so ist es doch wichtig, dass sie von einer berufsbezogenen, professionellen
Charta zu einer nationalen Charta entwickelt wird. Dies hebt zum einen deren Be-
deutung und erméglicht zum anderen, verschiedene Ansatze besser zusammenzu-
fuhren. Es existieren haufig bereits Gesetze, die Teilaspekte des Problems adressieren.
Fur Laien sind diese einzelnen, an unterschiedlichen Stellen verzeichneten Gesetze je-
doch schwierig nachzuvollziehen. Eine nationale Patientenrechts-Charta kann dieses
Problem Idsen und auch zur Klarung des Punktes beitragen, woher Patientenorgani-
sationen ihr Geld bekommen.

Ich méchte aber auch bemerken, dass die Arzteschaft nicht die einzige Berufsgruppe
im Gesundheitswesen ist; die gréfte Gruppe ist die der Pfleger und Pflegerinnen. Wir
mussen uns klar darber sein, dass es sehr viele verschiedene Akteure gibt, die bei der
Umsetzung einer Patientenrechts-Charta in Betracht gezogen werden mussen.

Weitere Wortmeldungen und Anmerkungen aus dem Plenum

Ein Teilnehmer &uRerte seine Beflirchtung, dass mit einer Patientenrechts-Charta mogli-
cherweise noch mehr Gremien, Gesetze, Formalitéten und Biirokratien verbunden sein wer-
den als es ohnehin schon der Fall ist. Seiner Meinung nach ldge das Problem weniger in
mangelnden Gesetzen als vielmehr darin, dass erfolgreiche Partizipation auch von der Ein-
stellung aller Beteiligten abhé&nge. Er wies darauf hin, dass Patienten und Betroffene z.T.
durchaus sehr gut zugénglich seien und gab — insbesondere im Hinblick auf die auslandi-
schen Teilnehmer — einige Informationen in die Diskussion: In Deutschland existieren
etwa 70.000 bis 100.000 Selbsthilfegruppen, die meisten davon im Bereich von Krank-
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heit und Gesundheit. Zum Teil sind Gruppen mit bestimmten Problemstellungen in
nationalen Verb&nden zusammengeschlossen und somit durchaus greifbar. Weiterhin
gibt es in 150 Stadten der Bundesrepublik drtliche Kontaktstellen fur Selbsthilfegrup-
pen, die Hinweise Uber die drtliche Szene geben, Kontakte zwischen Fachleuten und
Selbsthilfegruppen herstellen, Interessenten an Gruppen vermitteln usw.

Dies hat auch einen gewissen Niederschlag in der deutschen Gesetzgebung gefunden.
Es gibt einen Paragraphen in der deutschen Gesundheitsgesetzgebung, der besagt, dass
Krankenkassen solche Kontaktstellen und Selbsthilfegruppen férdern kénnen, was sie
praktisch jedoch selten tun. Wahrscheinlich wird sich dieses Gesetz demnéchst &ndern,
denn die neue Regierung hat ihre Wertschatzung dieses Bereichs bereits dadurch deut-
lich gemacht, dass es im Bundesgesundheitsministerium ein neues Referat gibt, wel-
ches sich speziell mit dem Thema Selbsthilfe beschaftigt. In Bezug auf die Verbreitung
und den Organisationsgrad von Selbsthilfe ist die Situation in Deutschland im eu-
ropdischen Vergleich sehr positiv, aber auch nicht einmalig.

Eine Teilnehmerin griff die Darstellung der Patientenanwaltschaft von Professor Pickl auf,
die ihr besonders interessant erschien, sofern diese Institution mit Mitwirkungsrechten oder
gegebenenfalls auch Klagebefugnissen ausgestattet ist. Bemerkenswert schien ihr, dass es
sich um eine staatliche Einrichtung handelt, die vom Land Wien finanziert wird, und gab
zu bedenken, ob ein solches Modell nicht auch fuir Deutschland Gberlegenswert sein kénnte.

Eine Mitarbeiterin einer Patientenberatungsstelle duBerte den Eindruck, dass sich Institu-
tionen immer gegen Veranderungen wehren, die flir sie einen Machtverlust bedeuten. Als
Versicherte in der gesetzlichen Krankenversicherung kritisierte sie das Selbstverwaltungs-
prinzip: Ich wirde mir wirklich wiinschen, dass hier mehr Beteiligungsmdglichkeiten
fur Burger, Versicherte und Patienten zur Verfligung stdnden. Der Versicherte und Bei-
tragszahler ist genau genommen der Arbeitgeber der Krankenkasse, in seinen Antréa-
gen und Forderungen wird er indes als Bittsteller angesehen. Zum Thema Dienst- und
Serviceleistungen haben die Krankenkassen noch eine Menge zu lernen. An Dr. Mont-
gomery gerichtet wies sie darauf hin, dass der Aspekt ,,Frauen in einer méannlich dominier-
ten Medizin“ noch gar nicht zur Sprache gekommen sei, obwohl die meisten Patienten, die
die Patientenberatungsstelle zwecks Beratung aufsuchen, Frauen sind, die von der Um-
gangsweise der Arzte ganz besonders betroffen sind.

Dr. Montgomery stimmite seiner Vorrednerin zu, dass die Medizin tatsachlich mannerdomi-
niert ist. Er gab an, dass die Halfte der Medizinstudenten, jedoch nur ein Drittel der Assis-
tenzarzte im Krankenhaus und nur ein Viertel der niedergelassenen Arzte weiblich seien,
wahrend bei den arbeitslosen Arzten der Anteil der Frauen jedoch bei 60% liege. Im Hinblick
auf die Frauendiskriminierung gab er zu verstehen, dass ein solches Verhalten, sollte es ihm
im Amt des Prasidenten der Arztekammer Hamburg mitgeteilt werden, zur Einleitung eines
Berufsgerichtsverfahrens gegen den betreffenden Arzt fllhren wiirde. Er wies darauf hin, dass
es in Hamburg z.T. eine hervorragende Zusammenarbeit mit der dortigen Verbraucherzen-
trale gibt, die der Arztekammer solche Falle meldet.

Wortmeldung Frau Bartz (Vorsitzende der Notgemeinschaft Medizingeschédigter Nord-
rhein-Westfalen)

(...) Ich habe in der Woche 18 Stunden Telefondienst und hére z.T. erschreckende
Dinge, die nach unserer Meinung ein Aufrechterhalten des paternalistischen Prinzips
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einfach nicht mehr zulassen. Wir wollen die Beteiligung der Blirger und Patienten und
wir denken, dass es an der Zeit ist, dies in unserem demokratischen Land zu ver-
wirklichen. Die Patientencharta, an deren Entwicklung wir beteiligt waren und an de-
ren Weiterbearbeitung wir uns gerne beteiligen, ist ein sehr wichtiger Schritt auf dem
Weg zu einem modernen, dem Stand der Medizin entsprechenden Patientenschutzge-
setz. Wenn wir ins europaische Ausland schauen und dabei besonders nach Osterreich
und in die Niederlande, dann sehen wir uns darin bestatigt, dass die Charta tber die
Patientenrechte kommen muss. Wir werden auf diesem Wege weitergehen, dies mus-
sen die Vertreter der Standesverbdnde zur Kenntnis nehmen. Wir hatten in diesem
Sommer ein sehr langes Gespréach mit der Arztekammer Nordrhein-Westfalen, das aber
zu keinen Resultaten geftihrt hat, da man dort immer nur beleidigt ist, wenn wir Tat-
sachen anfiihren. Wir wollen niemanden beleidigen, aber wir mdchten auch ernst ge-
nommen werden und auf dem Weg zum Patientenschutzgesetz weiterkommen.

Erlauterung von Dr. Vienonen

Den Kommentaren fiigte Dr. Vienonen erlduternd hinzu, dass es zur Zeit in Europa sechs
Lander mit einer Gesetzgebung zum Thema Patientenrechte gibt, ndmlich Danemark, Finn-
land, Litauen, Estland, Griechenland und Israel. Irland, GroRbritannien, Frankreich und
Portugal besitzen eine nationale Charta der Patientenrechte. Fir alle anderen Lander sei die
Lage sehr viel undeutlicher.

Wortmeldung Professor Kolkmann (Prasident der Landesarztekammer Baden-W(irt-
temberg)

Professor Kolkmann wies darauf hin, dass man seiner Einschatzung nach mit dem Wunsch
nach einer Patientencharta bei der Arzteschaft offene Tiiren einrenne. Des Weiteren nahm
er zum Thema Selbsthilfegruppen und zu dem Aspekt der Partnersuche fir die Zusammen-
arbeit Stellung: Die Selbsthilfegruppen haben sich zuné&chst einmal so verstanden, dass
sie ohne &rztliche Unterstitzung und Beteiligung als Selbsthilfegruppen agieren woll-
ten. Es ist noch gar nicht lange her, dass dies zur Selbstdefinition der Selbsthilfegrup-
pen gehdérte und andert sich erst seit ungeféhr zehn Jahren. Wir haben inzwischen auf
einer freiwilligen und selbstverwalteten Basis eine sehr gute Zusammenarbeit dieser
Gruppen mit anderen Akteuren, z.B. innerhalb der Krebshilfe, wo Betroffene mit Ex-
perten, Kassen und Verwaltungen hervorragend zusammenarbeiten. Diese Zusam-
menarbeit ist wirklich vorbildlich und bedarf keiner gesetzlichen Regelung.

Dann mdchte ich lhnen noch aus meiner persdnlichen Erfahrung von der Suche nach
Partnern in der Zusammenarbeit berichten. Ich bin bei der Bundesérztekammer zu-
standig fUr Fragen der Qualitatssicherung. Es gibt inzwischen eine hervorragende Zu-
sammenarbeit mit den Kassenverbanden, mit der Deutschen Krankenhausgesellschaft
und mit dem Deutschen Pflegerat zu bestimmten Fragen der Qualitatssicherung, etwa
bei der Zertifizierung von Krankenh&usern, bei der Entwicklung von Leitlinien, bei
externen Qualitatsvergleichen usw. Wir haben uns schon vor einiger Zeit — lange be-
vor die Patientenbeteiligung in der Bundesrepublik ein dffentliches Thema wurde —
gesagt, dass wir eigentlich auch einmal mit den Patienten reden missen. Wir haben
sie gesucht, sind aber zu dem Schluss gekommen, dass professionelle, berufsmaRige
Patientenvertreter hier nicht das Richtige sind.

Wir haben verschiedentlich auch versucht, mit Verbraucherverb&dnden Kontakt auf-
zunehmen, um diese in ein Zertifizierungsverfahren einzubeziehen, weil wir glaub-
ten, Uber deren Klagen vielleicht Qualitatskriterien aus einer anderen Perspektive ho-
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ren zu kdnnen. Dies ist aber nicht gelungen, von Seiten der Verbraucherverbande war
kein Interesse an einer Zusammenarbeit. Das Angebot besteht nattirlich nach wie vor,
nur sollte man nicht so tun, als ob auf Seiten der Arzteschaft hier nicht Einsicht und
Kooperationsbereitschaft bestiinde.

Dann noch ein Letztes. Wir haben in Stiddeutschland die Gutachterkommission fur
Fragen arztlicher Haftpflicht. Dreiig Prozent der Antrage, die dort eingehen, flihren
zu einem positiven Bescheid fur den Patienten, dabei finanzieren sich die Gutachter-
kommissionen, jedenfalls in Siddeutschland, vollig aus Beitragen der Landesarzte-
kammern bzw. der Arzte. Diese Einrichtungen sind also vollig kostenlos fiir die Pati-
enten, die sie in Anspruch nehmen und werden alle geleitet von jemandem, der die
Befahigung zum Richteramt hat.

Wortmeldung Dr. Mierzewski

(...) Ein wesentliches kulturelles Merkmal des medizinischen Berufsstandes im Kran-
kenhaus ist seine hierarchisch gegliederte Organisation. In dieser Hierarchie gibt es
groRe Unterschiede zwischen den Arzten und Pflegern, die sehr viel gréRer als in an-
deren Unternehmen sind, und es gibt sehr viel weniger Teamarbeit. In einem hierar-
chischen System ist es ganz natirlich, dass man eine Rangfolge von Professor, Ober-
arzt, Arzt und Pfleger hat. Der Patient muss nun aber auch in diese Hierarchie
eingeordnet werden, und er nimmt eine Stelle irgendwo zwischen den anderen Posi-
tionen ein, und ich vermute, dass diese sehr weit unten ist. In einem Teamsystem ist
es sehr viel einfacher, den Patienten einzuordnen und zu beteiligen, so wie es z.T. in
Skandinavien der Fall ist. Wenn man die Leute aber in eine Hierarchie einordnen
muss, dann ist dies immer sehr schwierig.

Meine zweite Anmerkung bezieht sich auf das Prinzip der Selbstverwaltung. Ist es wahr,
wie es bereits von anderen Teilnehmern angesprochen wurde, dass es sich hierbei nur
um eine Zeremonie handelt, eine Formalitét, die keine Einflussmaglichkeiten bietet
und keine wesentlichen Entscheidungen nach sich zieht?

Kommentar von Professor Hart

Als Restimee der bisherigen Diskussion bemerkte Professor Hart, dass es sich bei der Frage
der Patienten- und Buirgerbeteiligung um eine Strukturfrage des Gesundheitswesens handle,
die nichts mit Schuld oder Unterlassung einzelner Beteiligter zu tun habe, sondern mit der
Ergénzung des Vorhandenen. Ohne Préferenz fasste er die wichtigsten Punkte zusammen:
Bei der Frage der Birger- und Patientenbeteiligung geht es um die Legitimation durch
Verfahren. Ziel ist dabei, das Interesse der Patienten zu legitimieren und eine Repra-
sentativitat der Patientendenkweise herzustellen, wobei diese Legitimation bei der kol-
lektiven Vertretung ansetzen muss. Es geht ferner darum, diese Betrachtungsweise zu
systematisieren und sie in das Gesundheitssystem zu integrieren, anstatt sie auflen
vor- oder gegentiberzustellen. Wir miissen auch die vorhandenen Ressourcen — dabei
meine ich im Besonderen das professionelle Wissen — nutzen. Die Professionalisierung
der Blrgerbeteiligung im Sinne ihrer Erstarrung ist dabei unbedingt zu vermeiden.
Da ich glaube, dass inshesondere in Deutschland die Institutionen starke Behar-
rungskréfte haben, brauchen wir wahrscheinlich eine mehr als rein persuasive Um-
gangsweise mit dem Thema. Gesetzliche Anreize, seien sie auch in fakultativer Form,
sind aus meiner Sicht notwendig.

Aus diesen Rahmenbedingungen kann man verschiedene Lésungen herausfiltern, an
die wir vielleicht im Laufe dieser Konferenz noch ein wenig naher herankommen.
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Eines aber ist klar: Wir haben einen historisch hoch interessanten Augenblick in
Deutschland und die Mdglichkeit, in diesem Kreis Uber die Blrger- und Patientenbe-
teiligung zu reden, ist sehr gunstig. Und ich glaube, wir sollten versuchen nicht auf
einer abwehrenden Ebene zu argumentieren, sondern uns um die Frage kimmern,
wie denn in dem Geflecht von Eckpunkten, die ich gerade genannt habe, eine Lésung
des Problems aussehen kdnnte.

Weitere Wortmeldung aus dem Plenum

Mit Bezug auf die AuBerung von Dr. Montgomery beziiglich der Beteiligung von Biirgern in
den Ethikkommissionen kritisierte eine Teilnehmerin, dass es verfriiht sei, diesbeziiglich
eine Bilanz zu ziehen, da es hierfiir noch an Erfahrungen auf breiter Basis fehle. Als Mitar-
beiterin bei einer Krankenkasse sah sie sich selbst einerseits als Vertreterin von Patienten,
rdumte aber auf der anderen Seite ein, dass unter den gegebenen Wetthewerbsbedin-
gungen zunehmend Sachzwénge und Rationalitaten regieren, die in Zielkonflikten re-
sultieren. Sie sei daher skeptisch und vertrete die Meinung, dass es nicht ausreiche, die be-
stehende Form der Selbstverwaltung auch zukiinftig zu erhalten. Sie merkte weiter an: Die
Arzte vertreten nicht nur die Interessen der Patienten, sondern auch ihre eigenen oko-
nomischen Belange, und wenn es z.B. um neue Untersuchungs- und Behandlungs-
methoden geht, misste es meines Erachtens auch unabhdngige Stimmen geben, die
ausschlieBlich auf einer wissenschaftlichen Grundlage urteilen. Ein Beispiel fr diese
Vorgehensweise gibt es bereits und fand Verwendung, als es um die Positivliste ging.
Die Experten sind hier nach einem ganz bestimmten, transparenten Verfahren beru-
fen und auf ihre Unabhangigkeit vereidigt worden. Ich denke, dass solche Regelungen
in einem viel starkeren Umfang zur Anwendung kommen mussen.

AbschlieBende Worte der Podiumsmitglieder

Professor Pickl

Das 6sterreichische Arzneimittelgesetz sieht per Gesetz vor, dass in jeder Ethikkommis-
sion unabhéngige Patientenvertreter Mitglied sein mussen. Die Fragen der Wirksam-
keit von Arzneimitteln, der Nutzen-Risiko-Abwégung, der Patienteninformation und
Versicherung erfordern jedoch hohe Kenntnisse, so dass es sehr wichtig ist, auch einen
gut informierten Patientenvertreter zu haben.

Ich darf noch etwas sagen: Als ich vor etwa sechs Jahren meine Arbeit als Patienten-
anwalt begonnen und mich beim Wiener Kammerprasidenten vorgestellt habe,
glaubte dieser, nun auch einen Arzteanwalt einzustellen. Dies hat er nicht getan, im
Gegenteil: Vor einer Woche habe ich einen hohen Orden der Osterreichischen Arzte-
kammer verliehen bekommen — und dies in meiner Funktion als Patientenanwalt.

Dr. Markenstein

Mir ist bei dieser Diskussion aufgefallen, dass wir, so glaube ich, realisieren mussen,
dass eine funktionierende Patientenbeteiligung nur umgesetzt werden kann, wenn
sich auch die bestehenden Strukturen, Einstellungen und Fragen &ndern. Wir muis-
sen neue Frage stellen und neue Strukturen finden, damit es auch fur den Patienten
einen Sinn macht, sich zu beteiligen, und damit die Art der Mitwirkung effizienter
wird. Wenn es nicht gelingt, die Einstellungen zu &ndern, die bestehenden Strukturen
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zu 6ffnen und attraktiver zu gestalten, dann werden wir die Burger- und Patienten-
beteiligung nicht umsetzen kénnen.

Herr Knieps

Ich mdchte einige Worte zum Selbstverwaltungsprinzip anmerken. Hier ist sicherlich
vieles reformbedurftig, aber ich glaube, man wird dem Engagement von 20.000 bis
25.000 Versichertenvertretern und Arbeitgebervertretern in der Selbstverwaltung nicht
gerecht, wenn man deren Arbeit pauschalisierend als Zeremonie bezeichnet.

Ich méchte noch einmal betonen, dass hier ein groBer Reformbedarf besteht, und es
ist auch zu Uberlegen, ob nicht Reprasentanten anderer gesellschaftlicher Gruppen
ebenfalls in die Selbstverwaltung einbezogen werden, wobei jedoch auch zu beachten
ist, dass die Mittel der gesetzlichen Krankenversicherung beschrankt sind und Ziel-
konflikte um die Finanzierbarkeit von Gesundheitsleistungen und die rationale Ver-
wendung der Mittel entstehen kénnen.

Ich mdchte aber auch ein Beispiel daflir anfihren, wie die Probleme in dem beste-
henden System ordentlich behandelt werden kénnen. Wir arbeiten zurzeit an indika-
tionsabhangigen, krankheitsbezogenen Vertrégen fur chronische Erkrankungen um
von der Frage ,,ambulant oder stationdr* wegzukommen. Zur Begleitung dieser Ver-
trage richten wir einen Beirat ein, in dem Patientenvertreter, Vertreter der Selbsthilfe-
gruppen, Vertreter von Hausarzten, Facharzten und Krankenhausern sowie der Pfle-
geberufe einbezogen sind. In diesem Gremium von etwa 20 Personen werden die
Einzelheiten des Vertragsabschlusses besprochen und die Evaluation der Vertragsan-
wendung begleitet. Ich halte dies durchaus fur ein Modell, den gesundheitspolitischen
Diskurs zu organisieren.

Professor Hart

Ich wiirde gerne den Teilnehmern dieser Konferenz eine Frage beztglich des Problems
des Anwalts und Rechtsgelehrten stellen. Meiner Meinung nach ist es wichtig zu wis-
sen, welche rechtlichen Vorbedingungen erforderlich sind, um die Mitbeteiligung von
Blrgern und Patienten in Kraft zu setzen. Gibt es auf internationaler Ebene Experi-
mente und Erfahrungen, gibt es evaluierte Projekte, die die gesetzliche Implementie-
rung der Burger- und Patientenbeteiligung behandeln? Ist es notwendig, bindende
Gesetze einzurichten, oder ist dies kein Problem von Gesetzen, sondern eher ein Pro-
blem der Selbstregulierung oder auch der Uberzeugung?

Dr. Chinitz

Mir ist bei den Diskussionen des heutigen Tages deutlich geworden, dass die Beteiligung
der Burger, wie auch jedes andere Instrument im Gesundheitssystem, nicht notwen-
digerweise ein klar definiertes Instrumentarium von Gesetzen, Prozeduren und Werk-
zeugen ist.

Wir haben es bei der Umsetzung der Blirgerbeteiligung mit einer Machtverschiebung
zwischen verschiedenen Gruppen in einem bereits schwierigen System zu tun. Bildlich
gesprochen gleicht das Gesundheitssystem einem flieRenden Fluss, den man nicht ein-
fach stoppen, sondern lediglich ein wenig umleiten oder kanalisieren kann. Ich
glaube, dass wir sehr vorsichtig sein mussen, wenn wir versuchen, mit technokrati-
schen und rechtlichen Instrumentarien die Probleme zu ldsen. Wir brauchen diese In-
strumente, wir brauchen Rechtssicherheit und Informationsbereitstellung — sie alleine
sind jedoch zur Lésung des Problems nicht ausreichend, denn ein sehr wichtiges In-
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strument des Gesundheitssystems ist das Vertrauen zwischen allen beteiligten Akteu-
ren.

Wir haben von den verschiedenen Rednern dieses Podiums alle méglichen Elemente
und Instrumente zur Birger- und Patientenbeteiligung gehort. Wir miissen uns aber
auch bewusst sein, dass es keine einfache Formel gibt, wie all dies zusammengetra-
gen werden kann. Ich glaube, die groe Frage ist, wie wir durch politische Flihrung
all diese Instrumentarien und Krafte zusammenbringen kénnen, um die Situation
im Gesundheitssystem fir moglichst viele Menschen zu verbessern. Eine klare Antwort
auf diese Frage zu finden ist nicht leicht. Wir kdnnen einfach nur das néchste anlie-
gende Problem Iésen und die Lésungsfindung von dort weiterentwickeln.

Aufgrund seiner regen Diskussionsteilnahme wurde Dr. Montgomery ebenfalls um einen
kurzen abschliefenden Kommentar gebeten.

Dr. Montgomery

Die Frage, ob das Gesundheitssystem, besonders die Organisation des Krankenhauses,
ein hierarchisches System ist, stellt, wie ich glaube, kein Problem fir den Patienten dar.
Der SPIEGEL hat einmal geschrieben, die deutschen Krankenhduser wiirden immer
noch wie preuBische Feldhospitéler organisiert. Dies ist durchaus wahr und ist ein Pro-
blem, das wir klaren mussen. Aber alle deutschen Institutionen sind Teil des Systems,
und es ist immer noch ein demokratisches System. Ich habe in den letzten 10-15 Jah-
ren sehr viel damit gearbeitet und versucht, die Hierarchien zu tGberwinden.

Ein anderer Kollege hat vorhin von einem historischen Augenblick gesprochen. Als So-
zialdemokrat bin ich mir dessen bewusst, aber ich vermeide nach Mdglichkeit das Wort
historisch. Ich mdchte nur ein Zitat von George Bernard Shaw anfiihren: ,,Der Weg zur
Holle ist gepflastert mit guten Vorsatzen. Ich glaube, wir sollten diesen Satz zur Kennt-
nis nehmen und vielleicht nicht zu viel reden, sondern uns an die Arbeit machen.
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Popium Il: QUALITAT DER GESUNDHEITS-
VERSORGUNG, TRANSPARENZ UND
BURGERBETEILIGUNG

Der zweite Diskussionshlock der Tagung beschaftigte sich vor allem mit der Frage, welche
Rolle Birger und Patienten hinsichtlich der Qualitat der Gesundheitsversorgung spielen
konnen und sollen. Als Moderator dieser zweiten Diskussion eréffnete Professor Badura von
der gesundheitswissenschaftlichen Fakultat der Universitét Bielefeld mit einfihrenden An-
merkungen und Fragestellungen das Podium.

QUALITAT IM GESUNDHEITSWESEN -
EINFUHRENDE BEMERKUNGEN

Bernhard Badura, Fakultat fir Gesundheitswissenschaften der Universitat
Bielefeld

Die Qualitat im Gesundheitswesen ist ein komplexes Thema. Wie kann man Qualitét defi-
nieren, messen und verwirklichen? Sollte dies ganz und gar den medizinischen Experten
tberlassen werden? Welche Rolle sollten Regierung, Leistungserbringer, Burger und Pati-
enten spielen? Die Patienten mussen vor unnétigen Risiken und minderwertigen Gesund-
heitsleistungen geschiitzt werden. Burger und Patienten missen tber die Qualitat der Lei-
stungen informiert werden.

Die mangelnde Transparenz im Hinblick auf Kosten und Qualitat im Gesundheitswesen
stellt eines der Haupthindernisse fir eine bessere Planung und intelligentere Nutzung von
Gesundheitsleistungen dar. Wie lasst sich die Dokumentation der Verfahren und Ergebnisse
im Gesundheitswesen verbessern? Wie sollten diese Informationen verdffentlicht und den
Blrgern und Patienten zugénglich gemacht werden?

Es sind folgende Faktoren, die u.a. die Qualitat der Gesundheitsversorgung beeinflussen:

— die Wissensbasis und die verfligharen Informationen tber die Effizienz und Wirksam-
keit bestimmter Behandlungsformen,

— die Kompetenz und Qualifikation der vorhandenen Gesundheitsexperten,

— die Qualitat der Organisation und Prioritatensetzung in Gesundheitssystemen,

— die Qualitat der individuellen Leistungsentwicklung und -erbringung,

— die Qualitat der von beteiligten Patienten gelieferten Informationen.

Wo genau brauchen wir mehr Burgerbeteiligung? Welches sind die wichtigsten Ziele der
Blrgerbeteiligung? Wie kdnnen wir sie realisieren?
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QUALITATSENTWICKLUNG IM GESUND-
HEITSWESEN — DIE ROLLE DES PATIENTEN!

Albert G. Mulley, Massachusetts General Hospital, Medical Practices Evaluation
Center, Boston

EINFUHRUNG: ERGEBNIS- UND BEHANDLUNGSVARIANZ

In den vergangenen zehn Jahren hat sich die Debatte um Kosten und Qualitat der Ge-
sundheitsversorgung in Nordamerika und Europa verscharft. Zu den deutlichsten Zeichen
fir Ineffizienz und Qualitatsdefizite zahlen die drastischen Unterschiede in den Ergebnis-
sen, wenn gleiche Leistungen von verschiedenen Anbietern erbracht werden. Diese Unter-
schiede lassen darauf schlieen, dass die Behandlungsverfahren eine betrachtliche, bisher
groftenteils unbeachtete Varianz aufweisen. Noch eklatanter sind die unterschiedlichen
Haufigkeiten, mit denen alternative Behandlungen in scheinbar gleichen Populationen zur
Anwendung kommen (Wennberg/Gittlsohn, 1982). Diese Behandlungsunterschiede lassen
vermuten, dass die Auswahlverfahren fiir verschiedene alternative Behandlungsverfahren
verbesserungsbedirftig sind —d.h. die Qualitét der klinischen Entscheidungsfindung muss
verbessert werden (Mulley, 1990). Es gehort zu den grofRen Herausforderungen im Ge-
sundheitswesen, diese Phanomene zu verstehen und anzugehen.

In den einzelnen Landern haben diese Probleme die Beziehung zwischen medizinischen
Leistungserbringern, Patienten und den fiir die Gesundheit der Bevélkerung verantwortli-
chen politischen Entscheidungstragern in unterschiedlichem Ausmal verdndert. Zu den
bekannten Folgen dieser Verdnderungen gehort die Starkung der Rolle von Patienten und
angehenden Patienten — als Verbraucher in einem neuen, wettbewerbsorientierten Ge-
sundheitsmarkt oder als Verfechter der Patientenrechte. Bevor auf diese neue Rolle der Pa-
tienten eingegangen und erklart werden soll, wie sie darin unterstiitzt werden kdnnen, ist
es sicherlich hilfreich, kurz die Kréfte zu untersuchen, die fiir diese Ver&nderungen im Ge-
sundheitswesen verantwortlich sind.

EINFUHRUNG: URSACHEN FUR VERANDERUNGEN
IM GESUNDHEITSWESEN

Die vielleicht offensichtlichste Ursache fiir Verdnderungen im Gesundheitswesen ist in vie-
len Landern die Sorge um steigende Kosten. Wenn auch der auf die Gesundheitsversorgung

1 Dieser Beitrag ist eine durch den Autor vorgenommene Verkniipfung seiner beiden Beitrage (,,Qualitatsentwicklung im Gesundheitswesen
— die Rolle des Patienten und ,,Qualitét der Gesundheitsversorgung, Transparenz und Patientenbeteiligung* auf der in diesem Band do-
kumentierten Tagung. Teile dieses Beitrags wurden fiir eine von der Agency for Health Policy and Research am 10.2.1997 veranstalteten
Expertentagung zur Qualitatsmessung vorbereitet und dem Gesundheitsunterausschuss des Committee on Ways and Means of the United
States Congress am 26.2.1998 présentiert.
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entfallende Anteil des Bruttoinlandsprodukts und die Pro-Kopf-Ausgaben im Gesundheits-
bereich von Land zu Land sehr unterschiedlich sind, so ist jedoch der effiziente Einsatz von
Ressourcen Gberall ein Thema. Auch andere Trends lassen sich feststellen. So ist in den Ver-
einigten Staaten der Anteil allgemeinpraktischer Arzte, die fiir die Primarversorgung ver-
antwortlich sind, von 50% im Jahr 1961 bis heute auf unter ein Drittel gesunken. Dies zeugt
nicht etwa von einer geringeren Anzahl allgemeinpraktischer Arzte pro Kopf, sondern von
einer drastischen Zunahme der Facharzte. Ahnliche Tendenzen sind auch in anderen Lan-
dern zu beobachten.

AUSWIRKUNGEN DER ERGEBNISVARIANZ AUF DIE
QUALITATSENTWICKLUNG

Eine grofRe Anzahl gut ausgebildeter Fachérzte kénnte eigentlich als positiver Qualitatsin-
dikator gelten, sie birgt jedoch auch Nachteile. Was geschieht beispielsweise, wenn gin
Facharzt von einem Fachzentrum in ein kommunales Krankenhaus wechselt, in dem die
Anzahl der Spezialbehandlungen und die Mdglichkeiten zu ihrer Durchfiihrung vielleicht
begrenzt sind? Obwohl der Zusammenhang zwischen Behandlungsvolumen und Qualitét
der Ergebnisse heftig umstritten ist, sprechen zahlreiche tiberzeugende Beispiele fur eine
inverse Beziehung. Dies ist eine Form der erwdhnten Ergebnisvarianz.

In den USA wurde diesbeziiglichen Untersuchungsergebnissen kaum Beachtung geschenkt,
bis die Health Care Financing Administration 1986 in grolem Rahmen Mortalitatsdaten
von Krankenhdusern veroffentlichte. Daraufhin wurden landesweit Operationssterblich-
keitsraten flr Einrichtungen in verschiedenen Bundesstaaten veroffentlicht, darunter auch
flir New York. Dort schwankte die bereinigte Mortalitatsrate nach koronaren Bypass-Ope-
rationen je nach jahrlichem Behandlungsvolumen des Chirurgen und des Krankenhauses
zwischen 2—14% (Hannan et al., 1991). Zahlreiche Arzte stellten die Giiltigkeit der aus die-
sen vergleichenden Ergebnisdaten gezogenen Schlussfolgerungen in Frage. Mit Patienten
wurden sie kaum diskutiert, und nur in seltenen Féllen hatten sie Einfluss auf Uberwei-
sungsentscheidungen. In einem neuen, verbraucherorientierten Gesundheitsmarkt diirfen
solche Daten jedoch nicht einfach ad acta gelegt werden.

POLITISCHE FEHLREAKTION: STAATLICHE VEROFFENTLICHUNG
VERGLEICHENDER ERGEBNISDATEN

Die Veroffentlichung vergleichender Ergebnisdaten seitens des Staates birgt ein groRRes Ri-
siko unbeabsichtigter negativer Folgen. Patienten wie auch Kostentrager und Politiker
konnten die Grenzen der angewandten Erhebungsverfahren allzu leicht tibersehen. Der
oben angesprochene Vergleich zwischen nicht oder nur grob bereinigten Krankenhaus-
oder postoperativen Mortalitatsdaten ist hierflr ein gutes Beispiel — nicht nur wegen der
hierdurch hervorgerufenen Kontroversen, sondern auch wegen der hieraus entstandenen
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abwegigen Anreize fiir Leistungserbringer. In welcher Zwangslage muss sich der New Yor-
ker Herzchirurg befinden, der die Grenzen von Schweregrad und Komorbiditatsanpassun-
gen kennt und auBerdem nur zu gut weil, dass der erwartete Nutzen einer solchen Opera-
tion gerade fur jene Patienten groRer ist, bei denen von einer hdéheren operativen
Sterblichkeitswahrscheinlichkeit auszugehen ist? In welch schwieriger Lage befinden sich
unbewusst die Patienten, die sich darauf verlassen, von diesem Chirurgen tber Risiken und
Nutzen einer Operation objektiv informiert zu werden und zu erfahren, welches Risiko-
niveau angesichts der Prognosen fur alternative Behandlungen angemessen ist?

Zu bedenken sind auRerdem die Auswirkungen, die eine Erweiterung der Daten um ver-
schiedene wichtige klinische Ergebnisse, wie z.B. die Symptomlinderung, hétte. Die Leis-
tung von Orthop&den und Neurochirurgen, die Riickenoperationen durchftihren, I&sst sich
scheinbar sinnvoll anhand der Anzahl von Patienten messen, die nach der Operation von
ihren Huftproblemen oder ihren Riickenschmerzen befreit sind. Zu berticksichtigen ist da-
bei auRerdem, dass die Erfolgsdaten eines bestimmten Chirurgen am besten durch solche
Operationskandidaten verbessert werden, deren Zustand sich mit oder ohne Operation oh-
nehin innerhalb der n&chsten Monate bessern wiirde.

Bisher lieR sich nicht belegen, dass derartige Uberlegungen klinische Entscheidungspro-
zesse beeinflussen. Die politischen Entscheidungstrager sollten sich jedoch tiber Folgendes
bewusst sein: Wenn die Einschrdnkungen von Ergebnismessungen (und Anpassungstech-
niken) im Gesundheitssektor nicht oder nicht angemessen berlcksichtigt werden, kann
dies Rahmenbedingungen entstehen lassen, die gerade den gewissenhaftesten Leistungs-
erbringern und den durch falsche Ergebnisvergleiche irregefiihrten Patienten schaden.

An Ergebnisvergleichen, die zur Qualitatsverbesserung beitragen, indem sie die Messung
und Verbesserung von Behandlungsverfahren in den Mittelpunkt riicken, ist indes nichts
auszusetzen. Diese Arbeit muss getan werden. Ergebnisvergleiche, die Riickschltisse auf die
Qualitat erlauben und dadurch Kaufentscheidungen oder die Wahl des Hausarztes oder
Chirurgen beeinflussen, erfordern jedoch einen héheren, auf klaren Beweisen basierenden
Standard. Viele der fiir das Gesundheitswesen spezifischen Ergebnismessungen haben die-
sen Standard jedoch noch nicht erreicht.

AUSWIRKUNGEN DER BEHANDLUNGSVARIANZ AUF DIE
QUALITATSVERBESSERUNG

Die Diskussion uber Qualitatsverbesserungen im Gesundheitswesen wird durch die Ergeb-
nisvarianz und die damit verbundenen Unterschiede der Behandlungsverfahren bestimmt.
Es soll sichergestellt sein, dass wir Behandlungen, wie z.B. einen koronaren Bypass, rich-
tig durchfiihren. Das Phdnomen der Behandlungsvarianz zeigt uns, dass wir noch viel ge-
nauer darauf achten missen, ob wir tatséchlich das Richtige tun. Warum variieren die Er-
folgsquoten bei groBen Operationen — etwa bei einer koronaren Bypass-Operation oder bei
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Ruckenoperationen — um das Funffache und mehr zwischen einzelnen Landern, ganz zu
schweigen von den Unterschieden innerhalb dieser Lander?

Die Behandlungsvarianz hat zahlreiche Ursachen. Die vielleicht bedeutsamsten geogra-
phischen Unterschiede liegen — wie die starke Korrelation zwischen der Haufigkeit be-
stimmter Operationen und der Pro-Kopf-Anzahl von Chirurgen, die diese Behandlung
durchflihren, belegt — in der unterschiedlichen Kapazitat, gewisse Leistungen zu erbrin-
gen (Cherkin et al., 1994).

Die unterschiedliche Interpretation von Belegen und Angaben sowie die verschiedenen Vor-
lieben und Meinungen der Fachdrzte beztiglich Nutzen und Risiken bestimmter Behand-
lungen stellen weitere Einflussfaktoren dar. Diese Faktoren prdgen das Standardwissen, auf
dessen Grundlage die Arzte vor Ort ihre Entscheidungen treffen. Aus der Sicht der Politiker
und Kostentrager entsteht hierdurch das Problem der Mehr- und Minderleistungen. Aus der
Sicht der Patienten fihrt dieser Zustand dazu, dass die erhaltene Gesundheitsversorgung
mehr vom jeweiligen Wohnort und vom gewéhlten Arzt abhdngt, als von ihrer eigenen Per-
son und ihren Interessen.

POLITISCHE FEHLREAKTION: REGULIERUNG DER GESUNDHEITS-
VERSORGUNG UND STIMULIERUNG DES WETTBEWERBS

Die Politiker haben auf die durch die Behandlungsvarianz aufgeworfenen Probleme hin-
sichtlich der Entscheidungsqualitét in erster Linie mit der Entwicklung von Richtlinien
(auch bekannt unter Begriffen wie Praxisparameter, klinische Verfahren, Angemessen-
heitskriterien etc.) reagiert. Diese Richtlinien sollten die Arzte schulen und den Zugang zu
bestimmten Behandlungsformen staatlich beschranken. Diese politische Reaktion war je-
doch nicht angemessen. Die bei der Entwicklung von Richtlinien verwendeten Methoden
kénnen fachliche Unsicherheiten auf der Ebene des einzelnen Arztes beseitigen, der viel-
leicht vom Vorhandensein bestimmter Informationen nichts weil oder weder (ber Zeit
noch Maglichkeiten verfligt, diese in die Praxis umzusetzen und anzuwenden. Sie kdnnen
auch aufzeigen, in welchen Bereichen allgemeine fachliche Unsicherheit herrscht, weil
keine angemessenen Informationen fur die Entscheidungsfindung vorliegen. Auf diese
Weise lassen sich bei der Entwicklung von Richtlinien die Bereiche ausmachen, in denen
eine effektive Ergebnisforschung erforderlich ist. Konsenstagungen und andere Verfahren
eignen sich jedoch nicht dazu, durch Informationsmangel verursachte Unsicherheiten ab-
zubauen. Bestenfalls konnen sie diese durch autoritative Meinungen ersetzen (Mulley/
Eagle, 1988). Dabei besteht jedoch das Risiko, dass Patienten und andere Personen fal-
schlicherweise annehmen, diese Meinungen seien wissenschaftlich fundiert. Wenn Richt-
linien dazu genutzt werden, den Zugang zu bestimmten Leistungen zu beschrénken, wird
die Vermittlerrolle der Leistungsanbieter untergraben und das Vertrauen der Patienten ge-
schéadigt.

In einigen L&ndern, allen voran in den USA, sind Wettbewerbsmechanismen eingefuihrt
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worden, um die Effizienz von Entscheidungsprozessen zu forcieren. Im Gesundheitssektor,
wo Anbieter schwerlich ,,den Markt verlassen* kdnnen und eine starke Informationsasym-
metrie zwischen Leistungserbringern und Verbrauchern herrscht, sind die Bedingungen flr
einen effizienten Markt jedoch kaum zu verwirklichen. Der durch Marktkréfte geschaffene
Wetthewerb zwischen einzelnen Anbietern basiert auf Wahrnehmungen von Qualitat und
verhindert hierdurch ein Weiterkommen bei der Behandlung der Qualitatsprobleme, die der
Ergebnisvarianz zugrunde liegen. Zudem steigern Marktkréfte eine durch den Anbieter ge-
weckte Nachfrage nach Leistungen, die bestenfalls marginalen Wert besitzen. Langfristig
fuhrt dies dazu, dass das Vertrauen, die Arzte handelten voll und ganz im Interesse ihrer
Patienten, abnimmt. Die in den USA laut gewordenen Forderungen nach einer Patienten-
rechtserklarung sind zum einen auf die Zugangsbeschrdnkungen infolge staatlich verord-
neter Richtlinien zurtickzufthren und zum andern auf die finanziellen Anreize, die die
Wabhlfreiheit der Patienten einschranken.

EIN NORMATIVER ANSATZ: UNTERSTUTZUNG DER
PROFESSIONALITAT UND DIE ROLLE DES PATIENTEN

Anstatt das Entscheidungsmanagement im Gesundheitswesen zu betonen oder sich auf den

durch Ergebnisvergleiche stimulierten Wettbewerb zu verlassen, kénnten Politiker Kon-

zepte zur Férderung der Professionalitat entwickeln. Die Anbieter von Gesundheitsleis-

tungen sind beim Erhalt und Ausbau der fachlichen Wissensgrundlage auf Unterstlitzung

angewiesen. Sie brauchen Hilfe bei der Umsetzung dieses Wissens entsprechend den Be-

durfnissen der einzelnen Patienten. Wenn diese Zielsetzung staatlicherseits unterstiitzt

wird, kann man davon ausgehen, dass sich Standards entwickeln und aufrechterhalten

werden, mit deren Hilfe den zu den unterschiedlichen Behandlungen und Ergebnissen

flihrenden Problemen abgeholfen werden wird. Zielsetzungen im Einzelnen sind u.a.:

— hessere Nutzung des kollektiven Erfahrungsschatzes als neue Wissensquelle,

— Konzentration der Forschungsanstrengungen auf Behandlungsergebnisse und Themen,
die fir Patienten am wichtigsten sind, und

— Entwicklung von Verfahren zur rechtzeitigen Bereitstellung von Informationen fir die
Entscheidungstréager, einschliellich Vergleichen, die zur Verbesserung von Behand-
lungsverfahren beitragen kénnten (Mulley, 1995).

ERGEBNISMESSUNG UNTER BERUCKSICHTIGUNG
VON PATIENTENINTERESSEN

Das normative Modell und das in der klinischen Praxis vorhandene Verbesserungspoten-
tial sollen anhand eines klinischen Beispiels veranschaulicht werden. Nehmen wir einen
Patienten mit einer Koronarerkrankung, mit Rlickenschmerzen oder mit einem gutartigen
Prostataleiden. Seine Lebensqualitat wird durch die Symptome beeintréchtigt. Vielleicht
lassen sich die Symptome durch therapeutische Behandlung lindern; reicht diese Linde-
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rung jedoch nicht aus, ist unter Umsténden eine Operation erforderlich. Patient und Arzt
stehen vor einer Entscheidung. Wenn die fachliche Wissensgrundlage weiterentwickelt
werden soll, muss man erkennen, dass es nicht ausreicht, die Erfahrungen operierter
Patienten festzuhalten. Es sind auch die Erfahrungen vergleichbarer Personen zu berlick-
sichtigen, die nicht operiert wurden. Indem wir uns auf den Entscheidungsprozess kon-
zentrieren, konnen wir nicht nur die Entscheidungsqualitat verbessern, sondern auch Mdg-
lichkeiten zur Bildung von Patientengruppen schaffen, aus deren Erfahrungen und
Reaktionen wir anschlieRend lernen kénnen.

Dem Patienten mit gutartiger Prostatahyperplasie kann die Entscheidung erleichtert wer-
den. Eine Operation fuhrt in diesem Fall mit sehr hoher Wahrscheinlichkeit zu einer deut-
lichen Linderung der Symptome. Andererseits sind aber auch schwerwiegende Komplika-
tionen mit Todesfolge oder weniger ernste Komplikationen mdglich, die z.B. die
Sexualfunktion beeintrachtigen. Mit einer therapeutischen Behandlung werden diese
Komplikationen vermieden, die Wahrscheinlichkeit und das Ausmaf3 einer Symptomlin-
derung sind jedoch geringer. Es ist wichtig, sich klar zu machen, dass Symptomlinderung
und Erhalt der Sexualfunktion fir den Patienten Ergebnisse von entscheidender Bedeutung
sind. Die Behebung einer Miktionsstdrung und anderer subjektiver Symptome sowie die
Auswirkungen dieser Symptome auf die Lebensqualitat sind MaRstébe, die nur im Bereich
Gesundheit und Gesundheitsversorgung zum Tragen kommen. Klinische Wissenschaftler
vermeiden in der Regel die Messung solcher subjektiven Ergebnisse und ziehen ihnen ob-
jektivere anatomische oder physiologische MaRstabe vor, die jedoch héchstens zufallig die
Interessen der Patienten widerspiegeln.

Die jungsten Investitionen in die Ergebnisforschung haben zuverléssige Messverfahren fur
Symptome und der entsprechenden Patientenreaktionen darauf hervorgebracht. Ein be-
kanntes Beispiel hierflr ist die Entwicklung des International Prostate Symptom Score
(IPSS) und der dazugehdrigen ,,Lastigkeitswerte” fir Patienten mit gutartiger Prosta-
tahyperplasie. Aktuelle Forschungen weisen darauf hin, dass diese validen, symptomori-
entierten Messinstrumente nur geringfligig mit den physiologischen Messverfahren der Ver-
gangenheit korrelieren (Barry, 1990).

Andere Informationen, die flir Patienten, die vor einer Entscheidung stehen, wichtig sind,
sind haufig Mangelware. Viele Manner wiissten gerne, wie hoch die Wahrscheinlichkeit ist,
dass sich eine so genannte akute Retention, eine Prostataerkrankung, verschlimmert.
Mé&nner mit diesem Leiden sind beim Entleeren ihrer Blase auf fremde Hilfe angewiesen
und bendtigen einen Katheter. Die Krankheit ist nicht gefahrlich, aber unangenehm und
stérend. Bis vor wenigen Jahren gab es keinerlei zuverl&ssige Schatzungen, wie wahr-
scheinlich eine Erkrankung ist und inwiefern sich diese Wahrscheinlichkeit durch Be-
handlungsmalRnahmen verringern lieRe. Die Meinungen erfahrener Experten gingen weit
auseinander. Da zu diesem Thema noch keine Forschungsarbeiten existierten, glaubten
manche, die kumulierte 5-Jahres-Wahrscheinlichkeit 1age unter finf Prozent, wahrend an-
dere sie auf Uber 95% schétzten. Mangels randomisierter Studien verlieRen sich die prak-
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tischen Arzte auf ihre eigene Erfahrung.
Da randomisierte Untersuchungen haufig fehlen und ihre Anwendbarkeit Gberdies oft be-
grenzt ist, missen Mittel und Wege gefunden werden, um die klinischen Erfahrungen von
Arzten und Patienten mit Hilfe sowohl prospektiver Kohortenstudien wie auch randomi-
sierter Studien festzuhalten, in denen die fir die Patienten und ihre Gesundheit besonders
wichtigen Ergebnisse gemessen werden.

Viele der objektiven und subjektiven Malstébe, die die Zufriedenheit der Patienten in Ge-
sundheitsfragen erhhen kdnnen, beziehen sich nicht allein auf die Gesundheitsversor-
gung. Die Wartezeiten, das Einrichtungsumfeld und die Aufgeschlossenheit des Personals
gegeniber Klienten und Kunden sind in allen Dienstleistungsbranchen wichtig. Technisch
gesehen sind subjektive Malstabe schwieriger zu entwickeln und einzufiihren als objektive
MaRstébe. Eher aus politischen als aus technischen Griinden lassen sich Ergebnismessun-
gen, die nur fur den Gesundheitssektor gelten, nicht so leicht durchsetzen wie allgemei-
nere Zufriedenheitsmessungen. Da objektive, nicht allein fur das Gesundheitswesen gelten-
de MaRstabe relativ leicht anzuwenden sind, tendieren Gesundheitsprogramme zu einer
Messung von Ergebnissen, die tber die eigentlichen Kernkompetenzen nur wenig aussagen.
Immer mehr Indizien sprechen dafir, dass vieles, was zwecks Qualitatsverbesserung von
Gesundheitsprogrammen gemessen wird, seinen eigentlichen Zweck verfehlt. Zumindestin
den USA haben wir die Zufriedenheit mit dem Service in den Vordergrund gestellt und uns
zu wenig darum gekiimmert, inwieweit wir die Patienten an der Diagnose, Prognose und
Behandlung teilhaben lassen und in ihre eigene Gesundheitsversorgung einbinden.

Qualitatsmessungen, die Anbieter und Patienten von der Kernfunktion der Gesundheits-
versorgung ablenken, stellen ein ernstes Problem dar. Hieraus ergibt sich eine doppelte He-
rausforderung: Einerseits gilt es, sinnvolle und zuverlassige Messinstrumente fir die krank-
heitsspezifischen subjektiven Ergebnisse zu entwickeln, die den Patienten oft am
wichtigsten sind; andererseits mlssen die politischen Hirden Gberwunden werden, die bei
der Beurteilung von Ergebnissen der Anwendung objektiver wie auch — fiir das Gesund-
heitswesen typischer — subjektiver MalRstabe im Wege stehen.

STARKUNG DES PATIENTEN IM ENTSCHEIDUNGSPROZESS

Patienten haben unterschiedliche Vorlieben und Meinungen bezuglich der Vorteile und Ri-
siken alternativer Behandlungen (Barry et al., 1988). Manche Manner mit gutartiger Pros-
tatahyperplasie fiihlen sich beispielsweise durch die Symptome der Miktionsstérung auer-
ordentlich beeintrachtigt. Andere Méanner, deren Symptome zuverl&ssigen Messungen
zufolge genauso schwer sind, empfinden keinerlei Beeintrachtigung (Fowler et al., 1988).
Einige Méanner belastet die Méglichkeit einer eingeschrankten Sexualfunktion nach der
Operation in besonderem Mal3e; anderen macht diese Aussicht nicht zu schaffen. Diese Un-
terschiede erkléren jedoch nicht die Behandlungsunterschiede zwischen einzelnen geo-
graphischen Gebieten. Sofern in der jeweiligen Bevélkerung keine eklatanten regionalen
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Unterschiede hinsichtlich der Vorlieben und Meinungen vorliegen, miisste eine auf die Ein-
zelperson abgestimmte Gesundheitsversorgung innerhalb dieser Population zu derselben
Haufigkeit von Eingriffen flhren.

Eine Gefahr von Richtlinien besteht darin, dass sie nahe legen, wissenschaftliche Daten al-
lein reichten flr die Entscheidungsfindung aus. Die meisten klinischen Entscheidungen
hé&ngen jedoch ebenso oder noch mehr von den Vorlieben und Meinungen tber Nutzen und
Risiken alternativer Behandlungen ab. Diese Vorlieben und Meinungen sind je nach Arzt
und Patient auRerordentlich verschieden und variieren systematisch zwischen Arzten und
Patienten. Im Sinne einer echten Entscheidungsqualitat miissen der Zugang der Arzte zu
klinisch relevanten wissenschaftlichen Daten wie auch deren Interpretation und Anwen-
dung vereinheitlicht werden. Dies kann durch Richtlinien geleistet werden. Entschei-
dungsqualitét erfordert jedoch auch, dass im Entscheidungsprozess die unterschiedlichen
Vorlieben und Meinungen von Patienten akzeptiert und beriicksichtigt werden. Hierzu
kénnen Richtlinien nur wenig beitragen, denn in den meisten Fallen basieren sie auf ver-
muteten Gblichen Vorlieben und Meinungen. Wenn derartige Richtlinien befolgt werden,
erhalten Menschen eine Behandlung, fir die sie sich nach entsprechender Aufklarung nicht
entschieden hatten, wahrend die gleiche Behandlung anderen, die sie hatten durchfiihren
lassen wollen, vorenthalten wird. Die evidenzbasierte Medizin leistet einen notwendigen
Beitrag zur Entscheidungsqualitét, allein reicht sie aber nicht aus.

Die Anerkennung und Berlcksichtigung von Patientenvorlieben sind entscheidende Fak-
toren fur die Entscheidungsqualitat im Gesundheitswesen. Dieser Ansatz ermdglicht auBRer-
dem eine betrdchtliche Erweiterung der fachlichen Wissensbasis, indem er einige Hinder-
nisse, die einer Beteiligung an Kohorten- und randomisierten Studien im Wege stehen,
beseitigt. So kann beispielsweise eine Miktionsstérung und die Aussicht auf sexuelle Funk-
tionsstérungen die Lebensqualitdt dreier verschiedener Patienten auf unterschiedliche
Weise beeinflussen. Fir den einen ist eine Operation vielleicht eindeutig die beste Wahl. Ein
anderer Patient mit denselben Aussichten, aber anderen Vorlieben entscheidet sich viel-
leicht fiir eine therapeutische Behandlung. Bei einem dritten Patienten, dessen Vorlieben
fir keine der beiden Optionen sprechen, erweist sich die Durchfiihrung einer randomi-
sierten Studie eventuell als die beste Alternative. Bei der Anwendung dieses Ansatzes auf Pa-
tienten mit Prostataerkrankungen oder Stérungen im Bereich der Lendenwirbel war nicht
weniger als ein Drittel der Patienten nach ausfiihrlicher Aufklarung unentschieden und er-
klarte sich zur Teilnahme an einer randomisierten Studie bereit.

ANSATZE ZUR ENTSCHEIDUNGSUNTERSTUTZUNG
Richtlinien und vergleichbare MaBnahmen zur Verbesserung der Entscheidungsqualitét
wurden bisher dadurch beeintrachtigt, dass eine Unterscheidung zwischen begrindeter und

unbegrindeter Varianz fehlte. Ansétze zur Entscheidungsunterstlitzung, die diese Unter-
scheidung beriicksichtigen, wurden von der Foundation for Informed Medical Decision
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Making entwickelt, die Arzte und Patienten zur Zusammenarbeit bei der Entscheidungs-
findung ermutigt (Kasper et al., 1992). Dieser Ansatz ist ausfuhrlich — auch mit Hilfe ran-
domisierter Studien — in Nordamerika und Europa evaluiert worden.? Er nutzt Informati-
onstechnologien zur Unterstiitzung von Arzten und Patienten bei der klinischen
Entscheidungsfindung und erméglicht die Erstellung von Patientenprofilen zur Teil-
nahme an klinischen Studien. Das Konzept ist auf mehr als zehn klinische Krankheitszu-
stdnde angewandt worden, darunter Koronararterienerkrankungen, Lendenwirbelséulen-
leiden, gut- und hdsartige Prostataleiden und Brustkrebs.

Die Ergebnisse sind bemerkenswert, unterscheiden sich aber je nach Rahmenbedingungen
und Land. Im Allgemeinen hat die Zufriedenheit der Patienten mit der Gesundheitsversor-
gung und der Entscheidungsfindung jedoch zugenommen. In einigen Landern sind die
Nutzungsraten fir bestimmte kostenaufwendige Behandlungen zum Teil dramatisch ge-
sunken. Das Vertrauen der Patienten in die Behandlungswahl ist allgemein gewachsen, und
zumindest in einer Studie haben sich die gesundheitlichen Ergebnisse verbessert (Barry et
al., 1997). Die Teilnahme der Patienten an prospektiven Ergebnisstudien wurde erleichtert,
so dass neue Erkenntnisse zur besseren Unterstltzung der Entscheidungsqualitat gewon-
nen werden konnten.

Am interessantesten sind vielleicht Anzeichen dafiir, dass Programme, die die Zusammenarbeit
von Arzten und Patienten bei der Entscheidungsfindung fordern, zu einer sehr starken Ver-
kniipfung der von den Patienten ausdriicklich bevorzugten Ergebnisse und der tatsachlich
erfolgten Behandlung fithren. So werden nach dem Modell der gemeinsamen Entscheidungs-
findung z.B. Ménner, die sich durch bestimmte, operativ behebbare Miktionsstorungen
besonders beeintrachtigt fiihlen, siebenmal haufiger operiert, als solche mit gleich starken
Symptomen, die keine derartige Beeintrachtigung empfinden. Auch Ménner, die wegen der
Auswirkungen eines méglichen Verlusts der Sexualfunktion auf ihre Lebensqualitét besorgt
sind, werden bei gemeinsamer Entscheidungsfindung flinfmal seltener einer Behandlung un-
terzogen, die zu sexuellen Funktionsstérungen fiihren kénnte, als Manner, denen dieses Risiko
nicht zu schaffen macht (Barry et al., 1995). In groBem Rahmen angewandt, kdnnten derar-
tige Verfahren sicherstellen, dass die Leistungen von Gesundheitsprogrammen und Anbietern
mit den Winschen und Bedurfnissen der Patienten tbereinstimmen, die mit den Folgen le-
ben missen. Eine solche Betonung der Entscheidungsqualitat kdnnte auflerdem bei vielen
Krankheiten die Nutzungsraten und Kosten erheblich senken.

GEMEINSAME ENTSCHEIDUNGSFINDUNG: PRAXISBEISPIELE

Die Auswirkungen, die das Konzept der gemeinsamen Entscheidungsfindung auf Nut-
zungsraten und Kosten im Gesundheitswesen haben kénnte, lassen sich anhand zweier Bei-

2 Siehe Albertsen et al., 1998; Barry et al., 1997, Barry et al., 1995; Chapman et al., 1995; Flood et al., 1996; Liao et al., 1996; Morgan et al.,
1997; Deber et al., 1999; Spunt et al., 1996; Wagner et al., 1995.
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spiele veranschaulichen.

Die gemeinsame Entscheidungsfindung wurde zundchst in zwei Gesundheitseinrichtungen
eingefuhrt, deren Operationsraten fir die untersuchte Krankheit bereits zum damaligen
Zeitpunkt unter dem landesweiten Durchschnitt lagen. Durch die Einfiihrung der gemein-
samen Entscheidungsfindung fielen die Raten um ganze 40% auf ein Niveau, das mit den
Krankenhauseinzugsgebieten mit den niedrigsten Raten in den USA vergleichbar ist (Barry
et al., 1995). Wére diese durch die gemeinsame Entscheidungsfindung erzielte Operati-
onsrate schon im Zeitraum 1992/93 erreicht worden, wéren 160.000 Medicare-Patienten
weniger einer Prostataoperation unterzogen worden.

Das zweite Beispiel bezieht sich auf die Einflihrung der gemeinsamen Entscheidungsfin-
dung im Rahmen einer randomisierten Studie an Mannern und Frauen mit Koronararte-
rienerkrankung im kanadischen Toronto, Ontario. In Ontario werden etwa halb so viele
koronare Bypésse gelegt wie in New York. Patienten, die aufgrund der Gréf3e und Lage ih-
res Koronararterienverschlusses nur mit geringer Wahrscheinlichkeit von einer Operation
profitieren wiirden und die aufgrund ihres Alters und ihres hoheren Schlaganfallrisikos be-
sonders gefahrdet sind, haben in New York weitaus groRere Chancen auf eine Operation als
in Ontario. Trotz der niedrigeren Ausgangsrate war bei den Patienten in Toronto, die sich
auf die gemeinsame Entscheidungsfindung eingelassen hatten, die Operationsquote um
22% niedriger als bei denjenigen, die sich nicht beteiligt hatten (Morgan et al., 1997)

UMSETZUNGSHINDERNISSE

Die Umsetzung dieser Programme zur Entscheidungsfindung ist mit einer Reihe von Prob-
lemen verbunden. Manche Hindernisse sind rein technischer Natur. Die Technologien, die
durch die computergestiitzte, multimediale Darstellung unvoreingenommener Informa-
tionen und Erfahrungen anderer die gemeinsamen Entscheidungen von Arzten und Pati-
enten unterstiitzen, entwickeln sich in rasantem Tempo, was Vorbehalte gegen ihre Ein-
flhrung entstehen lasst. Die groReren Probleme sind jedoch im politischen und kulturellen
Bereich angesiedelt. Fortschrittliche Programme zur Entscheidungsunterstlitzung setzen
voraus, dass sowohl Arzte wie auch Patienten ihre Rolle tiberdenken und ihr Verhalten
andern.

Ein GroRteil der unbegriindeten Varianz in klinischen Entscheidungsprozessen tritt bei
Entscheidungselementen auf, fiir die die Leistungserbringer verantwortlich sind. Teilweise
aufgrund ihres legitimen Interesses an der Wahrung einer begriindeten Varianz strauben
sich die Experten leider meist gegen Eingriffe, die nach Standardisierung oder Bevormun-
dung anmuten. Die begrlindete Varianz ist gréRtenteils in Entscheidungselementen zu fin-
den, die eigentlich von den Patienten ausgehen sollten. Thre Vorlieben und Meinungen sind
es, auf die es vor allem ankommt, da sie es sind, die mit den Konsequenzen einer Ent-
scheidung leben miissen. Viele Patienten wehren sich allerdings, Verantwortung fur den
Entscheidungsprozess zu iilbernehmen, da sie sich der Bedeutung ihrer Vorlieben und Mei-
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nungen nicht bewusst sind.

Dieser beiderseitige Widerstand hat oft eine geringe Entscheidungsqualitat zur Folge, wo-
durch die gesundheitliche Lebensqualitdt der Einzelpersonen hinter ihrem Optimum
zurtickbleibt und die Gesundheitsressourcen ineffizient auf die Bevolkerung verteilt wer-
den.

Die relativ geringe Aufmerksamekeit, die der Entscheidungsqualitét im Gesundheitswesen
geschenkt wird, ist ein ernsthaftes Problem, das fur die Wirtschaftlichkeit der Gesund-
heitssysteme unserer Lander enorme Konsequenzen hat. Wir stehen vor der zweifachen He-
rausforderung, das Bewusstsein aller Beteiligten, insbesondere das der Patienten, in Bezug
auf dieses Problem zu stirken und zugleich Instrumente zu entwickeln, mit denen sich die
Entscheidungsqualitat verbessern und messen I&sst.

SCHLUSSFOLGERUNGEN

Die hier beschriebenen Probleme, Herausforderungen und méglichen Lésungen sprechen
allesamt deutlich fir die Notwendigkeit exakter, unvoreingenommener Informationen
uber die Leistung von Anbietern bei der Erbringung medizinischer Behandlungen wie auch
uber die Mdglichkeiten und Grenzen dieser Behandlungen. Die zwangsl&ufig begrenzte
Richtigkeit und Zugénglichkeit solcher Informationen haben fiir diejenigen, die die Qua-
litdt im Gesundheitswesen verbessern wollten, schon immer ein Hindernis dargestellt.

Das hier vorgestellte normative Modell wiirde die Gesamtheit aller klinischen Erfahrungen
erfassen, um die Fahigkeit klinischer Arzte, die Wahrscheinlichkeit guter und schlechter
Ergebnisse flr Patienten mit gleichen Leiden abzuschétzen, kontinuierlich zu verbessern.
Ein solches Modell wiirde auBerdem neue Erkenntnisse darliber liefern, wie Patienten die
erzielbaren Ergebnisse bewerten. Diese Informationen waren nicht nur fiir Arzte und Pati-
enten, die vor schwierigen Entscheidungen stehen, von unschatzbarem Wert, sondern auch
fur Politiker, die fr die staatlichen Investitionen im Gesundheitswesen verantwortlich sind.

Richtlinien und Wettbewerb, der auf dem Vergleich von Ergebnissen verschiedener
Leistungsanbieter beruht, spielen fur die Qualitatsverbesserung nur eine begrenzte Rolle.
Erforderlich sind verstarkte Investitionen in bessere MaBnahmen zur Erhdhung der Ge-
nauigkeit von Informationen, in bessere Systeme, die deren Verbreitung unterstitzen, so-
wie eine effektivere Aufklarung, die fundierte Interpretationen ermdglicht. Nicht nur die
Effizienz und Wirtschaftlichkeit der Gesundheitsversorgung stehen auf dem Spiel, sondern
auch das Miteinander der Heilberufe und das Vertrauen des bedUrftigen Patienten.
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DAS GESUNDHEITSWESEN AUS DER SICHT
DES QUALITATSMANAGEMENTS

Axel Paeger, Asklepios Kliniken GmbH, Deutsche Gesellschaft der Arzteschaft
fur Qualitatsmanagement e.V., Linden

Die Gesundheitsversorgung wird von den Verbrauchern in zunehmendem Mal3e als ein
Konsumgut betrachtet. Zu den Kunden der Leistungsanbieter im Gesundheitssektor zédhlen
Patienten und deren Angehdrige wie auch die Kostentrager. Der Gedanke, Patienten als
Kunden anzusehen, ist in Europa jedoch vielen Beratern und Mitgliedern des medizini-
schen Berufsstands noch immer fremd. In den USA hingegen haben sich die Arzte bereits
an diese neue Rolle gewdhnt.

Das Qualitatsmanagement ist ein Instrument, mit dem sich derartige Einstellungen lang-
sam &ndern lassen. Die Ergebnisqualitit medizinischer Einrichtungen setzt sich aus der
Zufriedenheit der Kunden und dem medizinischen Ergebnis (aus Expertensicht) zusam-
men. Das Qualittsmodell der European Foundation for Quality Management (EFQM)3
misst beispielsweise mit dem Ergebniskriterium 6 die Kundenzufriedenheit einschlieRlich
der Zufriedenheit von Patienten. Bei der in den 40 deutschen Asklepios Kliniken und in den
kalifornischen Pacific-Health-Krankenhdusern durchgefiihrten Qualitatsbewertung wird
das medizinische Ergebnis anhand des EFQM-Unterkriteriums 9b und des Kriteriums 7 des
Bewertungsmodells des Malcolm Baldrige National Quality Award (MBQA) berticksichtigt.

Die Befahigungskriterien des EFQM-Modells messen beispielsweise Strategien, Ressourcen
und Arbeitsprozesse und erhdhen so die Transparenz fir den Kunden. Zu den bewerteten
Prozessen zéhlen auch medizinische Richtlinien und Pflegestandards, die den Patienten
—dank der Anforderungen des Qualitdtsmanagements — zunehmend zur Verfiigung stehen.

Die Transparenz der Gesundheitsprozesse und die Beteiligung der Patienten, sowohl auf in-
dividueller Ebene wie auch tber Zufriedenheitsumfragen unter Patienten, sind Forderun-
gen, denen jeder Anbieter im Gesundheitssektor, dem Qualitat und Qualitatsmanagement
wirklich am Herzen liegen, nachkommen muss.

3 European Foundation for Quality Management EFQM (Hrsg.) (1997): Selbstbewertung — Richtlinien fur den 6ffentlichen Sektor. Bris-
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VERBESSERUNG DER VERSORGUNGS-
QUALITAT UNTER BETEILIGUNG DER
PATIENTEN — EINIGE ANSATZE

Christoph Straub, Verband der Angestellten-Krankenkassen e.V. (VdAK),
Siegburg

Die Aufgabe, Patienten, Versicherten und Blrgern mehr Einfluss auf die Gestaltung, Fort-
entwicklung und Prifung der medizinischen Versorgung einzurdumen, ist sehr komplex
und umfassend. Dennoch ist die Entwicklung in diesem Bereich nicht schwécher oder
langsamer als an anderen Problempunkten des Versorgungssystems. Im Gegenteil — die ab-
solute Dynamik der Verdnderung mag zwar einige enttduschen, der relative Fortschritt ist
jedoch ermutigend, was im Folgenden an einigen Beispielen argumentativ unterstiitzt wer-
den soll.

BURGERBETEILIGUNG BEI DER STEUERUNG VON GESUNDHEITS-
SYSTEMEN — EIN PRAXISBEISPIEL

Bei der Frage, wie rasch und intensiv Biirger bzw. Patienten in Steuerungsfunktionen in der
medizinischen Versorgung einbezogen werden konnen, ist deutlich zu differenzieren.
Wenn Biirgerbeteiligung mehr als ein Schlagwort sein soll, miissen komplexe Konzepte ent-
wickelt werden, die systematisch, strukturiert, nachvollziehbar und justiziabel sind. Bir-
gerbeteiligung bei der Gestaltung des Versorgungssystems wurde bislang mit gréfter Kon-
sequenz in dem bekannten ,,Oregon-Modell* in den USA umgesetzt. Ausloser war hier die
Rationierung von Leistungen im staatlichen Krankenversicherungsprogramm fir sozial
Schwache, die zum Tod eines leukdmiekranken Kindes geflihrt hatte. Dieses Ereignis bil-
dete den Ausgangspunkt fir eine Reform, bei der die Blrger ber eine Priorisierung von
Gesundheitsleistungen direkt Gber das Leistungsangebot im Rahmen des Programms ent-
scheiden sollten. Auf der Basis eines erprobten wissenschaftlichen Konzepts wurde eine re-
présentative Bevolkerungsstichprobe befragt, um den Nutzen von Gesundheitsleistungen
aus der Sicht der Burger zu definieren und dementsprechend den Leistungskatalog zu or-
ganisieren. Daraus ergaben sich einige schwerwiegende Probleme: So schétzte die Durch-
schnittsbevolkerung beispielsweise den Zustand bzw. die Lebensqualitét eines an allen vier
Gliedmalien betroffenen Querschnittgelahmten so schlecht ein, dass dessen Tod infolge des
Entzugs aller BehandlungsmaBnahmen als Nutzen eingeschatzt wurde. Auch bei der Nut-
zenbewertung anderer MaBnahmen war die Tendenz zu erkennen, dass medizinische MaR-
nahmen umso nitzlicher eingeschatzt wurden, je gelaufiger sie den Blirgern waren.

Diese offenkundige Tendenz zur Diskriminierung von medizinischen Leistungen bei schwe-

ren oder seltenen Krankheiten fiihrte dazu, dass der auf dem Biirgerurteil aufgebaute Leis-
tungskatalog sofort von Experten tberarbeitet wurde, was somit eine Abkehr von der zu-
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grunde liegenden Philosophie der Biirgerbeteiligung bedeutete. Es wurden noch weitere
Eingriffe notwendig, als die Methode ihre immanenten Kréfte entwickelte und der Nutzen
von Leistungen weiter differenziert wurde. So sollte das Ansinnen, Frauen und M&nner bzw.
Schwarze und Weife in unterschiedlichem MaRe von bestimmten Leistungen profitieren
zu lassen, selbstverstandlich nicht wirksam werden.

Es ist also noch viel zu leisten, bevor Konzepte umgesetzt werden konnen, bei denen Biir-
ger unmittelbar an Entscheidungen — z.B. (iber den letztendlichen Leistungsumfang einer
sozialen Krankenversicherung — beteiligt werden. Das heil3t nicht, dass nicht auch heute
schon eine Beteiligung der Blirger an anderen Entscheidungen, z.B. tber die Ausgestaltung
der Versorgungsangebote vor Ort, erfolgreich sein kdnnte. Auch wenn die konkreten Er-
fahrungen in Deutschland, z.B. im Zusammenhang mit der SchlieBung offensichtlich in-
effizienter und entbehrlicher stationdrer Einrichtungen, nicht ermutigend sind.

PATIENTENBETEILIGUNG AN BEWERTUNG UND GESTALTUNG
IHRER VERSORGUNG

Einfacher, kurzfristig aussichtsreicher und dringend geboten ist die Beteiligung von Pati-
enten an der Bewertung und Gestaltung ihrer Versorgung. Hier liegen validierte Konzepte
vor, wie Patienten in QualitatssicherungsmaBnahmen und in die Ausgestaltung von —
z. B. als Leitlinien formulierten — Behandlungskonzepten einbezogen werden kénnen. Be-
dauerlich ist allerdings, dass in Deutschland dabei immer wieder nur die Zufriedenheit von
Patienten als BewertungsmalRstab diskutiert wird. Zweifellos ist die Zufriedenheit von Pa-
tienten mit der erfahrenen Behandlung wichtig und ein Indikator sowohl fur die erlebte
Zuwendung wie auch beispielsweise fiir die zu erwartende Einhaltung therapeutischer
MaRBnahmen und Vereinbarungen. Wertvoller kénnen jedoch die faktischen Berichte von
Patienten sein.

Patientenberichte als Instrument zur Qualitatsverbesserung

Nach Untersuchungen in den USA sind Berichte von Patienten — wenn sie korrekt erfasst
werden — entgegen der landldufigen Meinung nicht weniger zuverldssig als durchschnitt-
lich gefuhrte Krankenakten. Patientenberichte vermdgen einen gesamte Versorgungszeit-
raum darzustellen, denn nur eine Person beobachtet in aller Regel den Versorgungsablauf
in seinem Zusammenhang und nur eine ist standig dabei: der Patient bzw. die Patientin.
Faktische Aussagen von Patienten zu bestimmten Behandlungseffekten sind nicht nur
wichtiger als beispielsweise laborchemische Parameter, in manchen Fallen, wie z.B. in der
Rheumatologie, sind diese Befunde auch sensitiver. Wenn solche faktischen Berichte von
Patienten mit Aussagen Uber die subjektive Bedeutung bestimmter Erfahrungen und Gber
die Zufriedenheit kombiniert werden, ergibt sich erst ein umfassendes Bild von der Versor-
gung aus der Sicht der Patienten.

Diese Informationen sollten viel stéarker als bisher genutzt werden, um die individuelle Ver-
sorgung von Patienten und die Steuerung von Versorgungsablaufen in Gesundheitsein-
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richtungen (z.B. in Krankenhdusern) bzw. von ganzen Versorgungssystemen zu optimie-
ren. Weshalb sollte nicht jeder Leistungserbringer verpflichtet werden, systematisch und
strukturiert eine Beurteilung seiner Leistungen durch seine Patienten einzuholen? Wenn
dies auf geeignete Weise organisiert wird, kdnnte dies — bei einem tiberschaubaren Aufwand
—wertvolle Hinweise beispielsweise zur Organisation einer Praxis oder einer Krankenhaus-
ambulanz, aber auch zur Optimierung von Behandlungskonzepten flir bestimmte Patien-
tengruppen liefern. Praktisch ist es maglich, Patienten z.B. tber schriftliche Befragungen
oder Uber die Bildung von problemorientierten Fokusgruppen einzubeziehen.

Patientenbeteiligung bei Zielfindung und Ergebnisbewertung

Patienten konnten beispielsweise die Entwicklung von Fall- oder Krankheitsmanagement-
Konzepten begleiten. Ihrer Akzeptanz bestimmter Organisationsformen der Versorgung
sollte dabei mindestens ebenso groRes Gewicht eingerdumt werden, wie z.B. der Bedienung
vorhandener Versorgungsstrukturen. Sie kdnnten individuell oder kollektiv zur Definition
von Gesundheitszielen beitragen und sollten schon in der Aus- und Weiterbildung von Heil-
beruflern deren Orientierung auf die subjektiven Bediirfnisse und den objektiven Bedarf
von Patienten lenken.

Im Rahmen von Versorgungsforschung, Therapieoptimierungsstudien und inshesondere
von Qualitatssicherungsverfahren sollten Patienten routinemdRig in die Zielfindung und
die Ergebnishewertung einbezogen werden. In allen genannten Feldern ist es nicht der
Mangel an technischen Umsetzungsmdglichkeiten, sondern an konkreter Initiative, der
durchgreifende Verdnderungen bisher verzogert hat.

Die Einbeziehung von patientenseitig definierten Nutzenvariablen in klinische Studien ist
deshalb so bedeutsam, weil in vielen Landern — auch in Deutschland — derzeit mit Nach-
druck eine starkere Ausrichtung der medizinischen Versorgung an den Kriterien einer evi-
denzbasierten Medizin gefordert wird. Eine solche evidenzbasierte Medizin beruht aber
ganz wesentlich auf der kritischen Analyse von klinischen Studien. Diese Studien, die den
Nutzen einer Therapie oder eines neuen Arzneimittels darstellen, sind gegenwértig meist
ausschlieflich auf traditionelle klinische Endpunkte ausgerichtet. Es ist nur halb befriedi-
gend, wenn die Diskussion zwischen Arzt und Patient auf Studien basiert, deren dargestellte
Nutzendimensionen in erster Linie den Arzt und weniger den Patienten interessieren. Ebenso
wenig ist es sinnvoll, wenn Steuerungsentscheidungen fir ein Versorgungssystem aussch-
lieRlich auf der Basis solcher Studien fallen. Dies schmélert nicht den Fortschritt, den die
Einflhrung der Prinzipien einer evidenzgestutzten Medizin bzw. Gesundheitsversorgung
grundsatzlich bedeutet.

Wenn aber Steuerungsentscheidungen im Gesundheitswesen verstarkt auf der Interpreta-
tion von Studien und Meta-Analysen solcher Studien beruhen, ist dies zu berlcksichtigen.
Es entsteht ein Spannungsverhéltnis mit dem gleichzeitig formulierten Ziel, die Beteili-
gung der Patienten an der Steuerung der Versorgung zu starken. Die Endpunkte klinischer
Studien sollten deshalb auch an den Préferenzen von Patienten, wie der Erhaltung und Ver-
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besserung der Lebensqualitét oder bestimmter sozialer, physischer oder psychischer Funk-
tionen, orientiert werden. Dies bedeutet selbstverstandlich keinen Aufruf zum Verzicht auf
klare klinische Parameter wie Blutdruck- oder Blutzuckerwerte, diese sind nur zu ergén-
zen. Auf diese Weise ware gewahrleistet, dass die Préaferenzen der Patienten nicht erst in der
individuellen Arzt-Patient-Beziehung zum Tragen kommen, d.h. bei der Entscheidung
Uber Diagnostik und Therapie flr einen Patienten, sondern schon bei der Generierung der
Information, beim wissenschaftlichen Fortschritt und bei der Umsetzung auf der Systeme-
bene der Versorgung.

MEDIZINISCHE LEITLINIEN

Ein Instrument zur Umsetzung einer evidenzbasierten Medizin und gleichzeitig zur stér-
keren Einbeziehung von Patienten in ihre medizinische Versorgung sind medizinische Leit-
linien. Die wichtigste Funktion von Leitlinien besteht darin, das beste aktuell verflighare
Wissen aus Studien Uber einen Prozess der kritischen Beurteilung so aufzubereiten und an
die angezielten Versorgungszusammenhénge anzupassen, dass es von Arzten unmittelbar
angewendet werden kann.

Dabei ist es nicht das Ziel, den Patienten ohne weitere Vorgabenmodifikation nach einem
festen Schema zu behandeln; vielmehr ist das spezifisch aufbereitete Wissen flir eine Be-
handlungsentscheidung mit der individuellen Sachkenntnis des Arztes und den Beddirf-
nissen bzw. Préferenzen des Patienten zu verbinden.

Medizinische Leitlinien beschreiben einen Behandlungskorridor mit einer Folge einzelner
diagnostischer und therapeutischer Schritte. Im Idealfall zeigen Leitlinien hierzu auch
diagnostische oder therapeutische Alternativen auf und geben an, in welchem Mafe sie evi-
dent sind. Mit diesen Merkmalen werden medizinische Leitlinien zu einem potenten In-
strument, um Patienten an Entscheidungen dber ihre Versorgung zu beteiligen. Indem sie
das medizinische Wissen beztiglich eines Patienten- oder Versorgungsproblems schriftlich
aufbereiten, den Grad der Evidenz, d.h. den nachweislichen Erfolg der Empfehlungen, nen-
nen sowie alternative Behandlungsoptionen auffiihren, sind Leitlinien ein ideales Medium
flr die Diskussion zwischen Arzt und Patient und zur Herstellung eines Einverstandnisses.
Gleichzeitig bedeuten Leitlinien sowohl fiir den Arzt wie auch flir den Patienten eine Absi-
cherung, indem beiden verdeutlicht wird, wo und gegebenenfalls dass sie sich auf der
Grundlage gesicherter Erkenntnisse bewegen.

Patienten als Mitarbeiter bei der Leitlinienentwicklung

Doch nicht nur als Nutznieler von Leitlinien kénnen Patienten auftreten. Die State-of-the-
art-Methodik zur Entwicklung von Leitlinien sieht vor, Patienten daran zu beteiligen, um
deren Vorlieben — z.B. hinsichtlich der erwiinschten Ergebnisse medizinischer Interven-
tionen — systematisch zu erfassen und abzubilden. Als Problem in diesem Zusammenhang
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erweist sich die Frage, wie man repréasentative Patienten findet. Fiir chronische Krankhei-
ten ist dieses Problem leichter zu 16sen als fiir akute Gesundheitsprobleme, da es fiir chro-
nische Erkrankungen mittlerweile eine Vielzahl von Selbsthilfegruppen gibt. Allerdings ist
bei diesen genau zu hinterfragen, ob sie die unmittelbaren Bediirfnisse der Betroffenen
ohne Interessenkonflikte vertreten. Diese Skepsis basiert auf konkreten Beispielen, in de-
nen Selbsthilfegruppen de facto als ,,verlangerter Arm des AuBendienstes* von Arzneimit-
telherstellern aufgetreten sind. Dies l&sst sich zum Teil dadurch erklaren, dass diesen Or-
ganisationen bisher eine solide Finanzierungsgrundlage bzw. ein gesicherter Anspruch auf
Finanzierung fehlte und die Pharmaindustrie Selbsthilfegruppen gezielt als Multiplikato-
ren eigener Interessen angesprochen hat. Verbraucherverbdnde und Patientenberatungs-
stellen arbeiten zwar hdufig mit Beteiligung von ,,erfahrenen® Patienten, sie sind aber in
aller Regel nicht spezifisch kompetent und nicht unbedingt neutral im Sinne einer volli-
gen Unabhéngigkeit. Es spricht deshalb viel dafiir, bei der Entwicklung von Leitlinien nicht
»professionelle* Patienten zu suchen, sondern mit einer spontan zusammengestellten
Gruppe aktuell behandelter Patienten zu arbeiten, deren Beitrag in der Testphase der neuen
Leitlinien noch einmal Gberpriift wird.

Clearingverfahren fir Leitlinien

Seit Mai 1999 ist zwischen Bundesdrztekammer, Kassendrztlicher Bundesvereinigung,
Deutscher Krankenhausgesellschaft und den Spitzenverbdnden der gesetzlichen Kranken-
kassen ein Vertrag in Kraft, der die Grundlage flr ein Leitlinien-Clearingverfahren bildet.
Ziel der Vereinbarung ist es, Leitlinien hinsichtlich ihrer formalen und inhaltlichen Qua-
litat zu tberprifen. Dabei wird nach dem Vorhandensein einer Patientenversion der Leit-
linie gefragt, ohne dass dies ein Kriterium flir die ablehnende Bewertung einer Leitlinie
wére.

Der Arbeitsentwurf des Bundesgesundheitsministeriums flr die grole Gesundheitsreform
2000 nimmt bereits auf den erwdhnten Vertrag Bezug. Alle Leistungserbringer werden auf-
gefordert, ihre Behandlungen an den Leitlinien zu orientieren, die von diesem Gremium
anerkannt wurden. Es ist zu erwarten, dass diese Rahmenbedingungen einen Impuls set-
zen werden, der zur Entwicklung von mehr und besseren Patientenversionen von Leitlinien
flhren wird.

Leitlinienversionen flr Patienten

Die Deutsche Gesellschaft fir Allgemeinmedizin und Familienmedizin e.V. (DEGAM) hat
beschlossen, etwa zehn Leitlinien flir hdufige Patientenprobleme entsprechend der best-
mdglichen, international anerkannten Methodik zu entwickeln. Im Rahmen dieses Pro-
gramms werden neben den Gblichen Lang- und Kurzversionen fiir Arzte auch verschiedene
Materialien flir Patienten, wie Leitlinienversionen speziell fur Patienten und so genannte
Infozepte, erarbeitet. Ein Infozept beschreibt in knapper Form und leicht verstandlich die
vom Arzt gestellte Diagnose und erklart, was der Patient neben oder statt beispielsweise ei-
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ner Arzneimitteltherapie zur Unterstiitzung seiner Gesundung tun kann.* Die Deutsche
Krebsgesellschaft, die sich schon seit Jahren allein und in Kooperation mit anderen Orga-
nisationen dafiir einsetzt, anspruchsvolle Informationsmaterialien iber Krebskrankheiten
flr Patienten zu erstellen, priift im Rahmen einer Revision bestehender Standards die Még-
lichkeit, Patientenversionen ihrer Leitlinien zu entwickeln. Sie orientiert sich dabei am Vor-
gehen des National Cancer Institute in den USA.

FALL- UND KRANKHEITSMANAGEMENT

Noch in einem anderen, bereits zuvor angesprochenen Bereich ist gegenwértig eine Ver-
anderung zu beobachten, die auf einen grofReren Patienteneinfluss auf die Versorgung ab-
zielt. In Anlehnung an Konzepte, die vor allem in den USA unter dem Einfluss von Managed
Care (siehe auch Abschnitt 2.3.) entwickelt wurden, werden nun auch in Deutschland
Fallmanagement (case management) und Krankheitsmanagement (disease management)
eingefuihrt. Die Stérke dieser Versorgungsformen liegt in der kontinuierlichen Begleitung
der Patienten, inshesondere an den Schnittstellen zwischen den unterschiedlichen Ebenen
und Sektoren der Versorgung — beispielsweise zwischen hausarztlicher und Schwerpunkt-
praxis sowie zwischen dem ambulanten vertragsérztlichen Sektor und stationaren Ein-
richtungen. Die verbesserte Koordination der Versorgung geht — vor allem beim Krank-
heitsmanagement — einher mit einer starkeren Integration der Patienten in die
Behandlungsentscheidungen. Doch auch beim Fallmanagement wird die Beteiligung der
Patienten gestarkt, wenn individuelle Therapieziele intensiver als bisher diskutiert und
berticksichtigt werden.

Leistungsanbieter, insbesondere aber auch Krankenkassen, sind gegenwartig bemht, sol-
che Konzepte umzusetzen. Gleichrangige Zielkriterien bei der Entwicklung von Konzepten
flir komplexe begrenzte Versorgungsepisoden (Fallmanagement) wie auch fiir chronisch
Kranke (Krankheitsmanagement) sind:

— die Verbesserung der Versorgungsqualitat — sowohl aus der klinisch-medizinischen wie
aus der Patientenperspektive,

— die Steigerung der Akzeptanz der Versorgung beim Patienten und

— die Erh6hung der Effizienz.

In jlngster Zeit erprobte Beispiele fur Fall- und Krankheitsmanagement sind Konzepte zur
besseren Versorgung von Schlaganfallpatienten, fir Patienten mit Diabetes mellitus sowie
fUr Patienten, die an Asthma leiden.

4 Bei der Vergabe des Deutschen Gesundheitspreises, der vom Verband der Angestellten-Krankenkassen e.V./ Arbeiter-Ersatzkassen-Verband
e.V. (VdAK/AEV) mit vergeben wird, wurde das Leitlinienprogramm der DEGAM im Mai 1999 mit dem ersten Preis ausgezeichnet. Es wurde
als eine Initiative hervorgehoben, die eine besonders qualitatsfordernde und patientenorientierte Fortentwicklung unseres Versorgungssys-
tems darstellt.
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Festzustellen ist hierbei, dass die organisatorische Gestaltung und die datenschutzrechtli-
chen Rahmenbedingungen des deutschen Versorgungssystems eine sektoreniibergreifende
und langerfristige Dokumentation und Analyse der Versorgungsqualitat schwierig machen
— beides ist jedoch als Grundlage fiir eine zielgerichtete Entwicklung von Fall- und Krank-
heitsmanagement-Konzepten notwendig. Gleichzeitig sind es aber gerade diese kritisierten
Rahmenbedingungen, die mit grofer Sicherheit gewéhrleisten, dass diese Konzepte in
Deutschland nicht Instrumente einer teilweise unsozial anmutenden Managed-Care-Ver-
sorgung wie in den USA werden.

Dank der Wahlfreiheit kénnen sich die Patienten jedem inakzeptablen Management rasch
durch Kassenwechsel entziehen. Diese Tatsache unterstutzt die gleichrangige Ausrichtung
von Fall- und Krankheitsmanagement-Konzepten an den oben genannten Pramissen: Qua-
litat der Versorgung, Akzeptanz beim Patienten und Steigerung der Effizienz.

ERHOHUNG DER TRANSPARENZ

Ein vorrangiges Ziel der Verantwortlichen in der gesetzlichen Krankenversicherung muss
es sein, die Qualitat der medizinischen Leistungen transparenter zu machen. In allen Be-
reichen fordert unsere Gesellschaft deutlich mehr Transparenz und Rechenschaft — kaum
ein Produkt und kaum eine Dienstleistung werden ohne vergleichende Tests und unab-
héngige Prifungen vermarktet. Die spezifische Konstruktion der gesetzlichen Kranken-
versicherung, die die Pflichtbeitrdge ihrer Mitglieder verwaltet und bekanntermal3en in den
letzten Jahren in erheblichen Finanzierungsnéten steckt, hat hier gegentiber ihren Versi-
cherten und Patienten eine besondere Verantwortung. Es tragt ganz wesentlich zur Legiti-
mation der gesetzlichen Krankenversicherung bei, wenn belegt wird — und dies durchaus
in einer vergleichenden Darstellung der gebotenen Qualitat —, welche Versorgungsqualitét
das solidarisch finanzierte System bietet. Die Selbstverwaltung von Leistungsanbietern und
Kostentrdgern sollte dieshezlglich stérker als bisher eine aktive Informationspolitik an-
streben. Das heif3t beispielsweise, dass Informationen tber die Qualitat der medizinischen
Versorgung und der Vergleich zwischen unterschiedlichen Leistungsanbietern den Patien-
ten moglichst rasch zuganglich gemacht werden sollten.

Konkrete Beispiele aus anderen Landern machen aber deutlich, dass die Methoden der ex-
ternen Qualitatshewertung und die Fahigkeiten der Patienten mit diesen Informationen
umzugehen, erst entwickelt werden missen, um echten Nutzen zu stiften. Die in einigen
Bundesstaaten der USA gesetzlich geforderte Veréffentlichung von Mortalitatsraten der
Herzchirurgen einer Region, die dann in nicht ausreichend bereinigter Form auf der letz-
ten Seite einer Tageszeitung genannt wurden, war offensichtlich kontraproduktiv (vgl. Ab-
schnitt 4.2.). Jene Herzchirurgen, die aus humanitaren Griinden und ohne Vergitung herz-
kranke Obdachlose und Drogenabhéngige operiert hatten, von denen nach dem Eingriff —
aus den verschiedensten nachvollziehbaren Griinden — eine relativ groRere Anzahl als bei
einer durchschnittlichen Patientenklientel verstarben, verschlechterten ihre Statistik so
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sehr, dass die informierte Offentlichkeit zuerst die betroffenen Krankenhauser und — nach
ihrer Entlassung — die Chirurgen selbst durch eine geringere Nachfrage ruinierte. SchlieR3-
lich wurden die Veréffentlichungen nach einigen Rechtsstreitigkeiten wegen der offen-
sichtlichen methodischen Méngel eingestellt. Als Konsequenz daraus ist unbedingt weiter-
hin zu fordern, dass mdglichst rasch und umfassend Verfahren entwickelt und etabliert
werden, die den Patienten eine Orientierung Gber die Qualitét der Versorgung und der Leis-
tungsanbieter bieten, damit sie gut informiert ihrerseits Entscheidungen treffen kdnnen.
Entscheidendes Kriterium hierbei ist jedoch die Validitat der gebotenen Informationen. Ein
stufenweises Vorgehen ist zu fordern, das den primar verantwortlichen Korperschaften im
Gesundheitswesen ermdglicht, aus den externen Qualitatssicherungsverfahren zu lernen,
die erst in jungster Zeit und noch lange nicht flachendeckend etabliert wurden. Wichtig ist
hierbei vor allem, wie die Informationen aufbereitet und verdffentlicht werden kdnnen, da-
mit sie stichhaltig und verstandlich das darstellen, was die Patienten wissen wollen. In die
Politik der &rztlichen Kdrperschaften, die nicht durchgéngig auf eine Beschleunigung die-
ses Prozesses gerichtet ist, wird in dem MaRe Bewegung kommen, in dem allgemeine ge-
sellschaftliche, auf Transparenz und Rechenschaft abzielende Prozesse die medizinische
Versorgung erfassen und der Druck zunimmt, bei offensichtlich begrenzten Ressourcen
zwischen den Leistungserbringern Verteilungsgerechtigkeit zu schaffen.

In einer zweiten Phase, die — geht man von den teilweise schon langeren Erfahrungen des
Auslandes aus — eher in einigen Jahren eintreten sollte, kénnen den Patienten ,,echte* Qua-
litdtsinformationen direkt zur Verfligung gestellt werden. Bis dahin — und erste Projekte
werden in der GKV gegenwartig umgesetzt — mussen den Patienten andere Informationen
angeboten werden, von denen hier einige beispielhaft genannt seien: Umfassende und
leicht verstandliche Informationen tiber Krankheiten und Behandlungsoptionen sowie ge-
zielt Kapazitéts- und Frequenzstatistiken bestimmter Einrichtungen. Der Patient, der eine
Huftgelenkprothese bendtigt, sollte in Erfahrung bringen kénnen, dass an der Klinik in sei-
ner Nahe jahrlich 25 dieser Eingriffe durchgeflihrt werden, wahrend in einer anderen Kli-
nik im Jahr mehr als 500 Patienten mit dem gleichen Problem behandelt werden. Ebenso
sollte es einer Schwangeren moglich sein, bei einer leicht zugénglichen Stelle zu erfahren,
wie viele Entbindungen an einer bestimmten Einrichtung durchgefiihrt werden und ob z.B.
eine strukturierte Kooperation mit einer neonatologischen Abteilung zur Versorgung von
Risikogeburten besteht. Alle Einrichtungen sollten dartiber hinaus umgehend dartber in-
formieren, ob sie sich mit allen dafiir in Frage kommenden ,,Féllen“ an den sozialrecht-
lich verbindlichen, externen Qualitétssicherungsverfahren beteiligen. Diese Informationen
sind unmittelbar verfiigbar und dokumentieren zumindest die Haltung einer Einrichtung,
gegentiber der Offentlichkeit Rechenschaft abzugeben.

ZERTIFIZIERUNGSVERFAHREN FUR AKUTKRANKENHAUSER

Ein groRRer Schritt nach vorne wird die Etablierung eines Zertifizierungsverfahrens fur
Akutkrankenh&user sein, das gegenwértig unter der Federfiihrung von Bundesarztekam-
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mer und dem VdAK/AEV entwickelt wird (Kooperation fiir Transparenz und Qualitat im
Krankenhaus —KTQ). Als freiwilliges Angebot wird sich das Zertifizierungsverfahren an alle
Akutkrankenhduser richten, die Gber die Schritte Selbstbewertung und Fremdbewertung ein
internes Qualitdtsmanagement entwickeln und ihre Leistungsfahigkeit nach auBen dar-
stellen kdnnen. Das mit Mitteln des Bundesgesundheitsministeriums geférderte Projekt
wird nach einem Pretest und einer Pilotphase voraussichtlich im né&chsten Jahr in eine wis-
senschaftlich begleitete, friihe Routinephase gehen. Neben den Bewertungskriterien fiir
Ausstattung und Leistungsspektrum, die an der Fachabteilungsstruktur der Krankenhdu-
ser orientiert sind, soll ein obligatorisches Modul Patientenorientierung/Patientenbefra-
gung dokumentieren, in welchem Umfang und mit welchem Erfolg ein Krankenhaus die
Patienten in die Steuerung der internen Prozesse einbezieht. Hierzu wird zum einen an-
hand allgemeiner Fragen an das Krankenhaus festgehalten, inwieweit Préferenzen und Be-
durfnisse von Patienten beriicksichtigt werden, ob spezifische Arbeitsanweisungen fiir die
Versorgung bestimmter Problempatienten existieren und wie das Angebot an Schulungs-
maRnahmen fiir Patienten und Angehdrige aussieht. Zum anderen soll jedes Krankenhaus
regelmaRig und systematisch Patientenbefragungen durchfiihren und nachweisen, dass
deren Ergebnisse in die interne Diskussion Eingang finden.

Im Unterschied zu den etablierten externen Qualitatssicherungsverfahren, die ohne eine
unmittelbare Patientenbeteiligung und ohne die Perspektive einer unmittelbaren Publi-
kation der Ergebnisse konzipiert wurden, ist das Projekt der KTQ von vornherein darauf
ausgerichtet, Patienten aktiv einzubeziehen sowie Versorger und Patienten Uber die Ver-
sorgungsqualitat in den Akutkrankenh&usern der Bundesrepublik zu informieren.

Dieser Uberblick sollte aus der Perspektive von Innen dokumentieren, was in der gesetzli-

chen Krankenversicherung erreicht oder zumindest begonnen wurde. Auch wenn es schon
einiges ist, so bleibt dennoch viel zu tun.
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DAs PROJEKT ,,CITIZEN’S HEALTH
INFORMATION NETWORK AND ALLIANCE* —
EIN PROJEKTBEISPIEL AUS
GROSSBRITANNIEN

Barrie Taylor, Community Health Councils Development Association, London

EINFUHRUNG

»Wir werden nie alles haben, was wir brauchen. Die Erwartungen werden immer die Ka-
pazitdten (bersteigen. Die Gesundheitsdienste missen immer weiter verandert, erweitert
und verbessert werden. Sie werden immer unangemessen erscheinen.” (Anuerin Bevan,
Parlamentsmitglied, zur Einfiihrung des National Health Service 1948 in Grof3britannien.)
Nie war dieses Zitat treffender als heute, da Erwartungen binnen kirzester Zeit die Mog-
lichkeiten von Gesundheitsinstitutionen und Arzten zur Bedarfsdeckung sprengen konnen.

1998 feierte der britische National Health Service (NHS) sein 50-j&hriges Bestehen. Anfang
der 50er Jahre entwickelte sich der NHS fur die Bevolkerung zum ,,Kronjuwel der Nach-
kriegsreformen fiir den Wohlfahrtsstaat*®. Diesen guten Ruf hat der NHS bis heute gepflegt
— er zahlt immer noch zu den beliebtesten Institutionen in der Bevélkerung.

Das Projekt Citizen’s Health Information Network and Alliance (kurz: CHINA) wurde ent-
wickelt, um vorhandene Netzwerke in GrofRbritannien weiterzuentwickeln und den relati-
ven Wert der Community Health Councils (CHCs, kommunale Gesundheitsréte) deutlich
zu machen.

CHINA hat eine Partnerschaft zwischen Regierung (dem NHS-Beauftragten), Akademikern
(Universitat von Kent), dem King’s Fund (einer grofRen britischen Gesundheitsfor-
schungseinrichtung), den Community Health Councils und der Weltgesundheitsorganisa-
tion (WHO) maoglich gemacht. Schon die Leitungsgruppe von CHINA stellt in sich einen Mi-
krokosmos dessen dar, wie Interessenbiindnisse funktionieren kénnen.

Im Rahmen des 50. Jubildums des NHS stellte CHINA Geldmittel zur Verfigung, um die Mit-
glieder des WHO-Netzwerks fiir Patientenrechte zu den Hauptfeierlichkeiten nach GroR-
britannien einzuladen. AnschlieBend wurden zehn WHO-Beauftragte zu den Community
Health Councils von England und Wales entsandt, um sich aus erster Hand zu informie-
ren, wie diese an Entscheidungsprozessen im Gesundheitswesen beteiligt sind. Trotz des

5 Diese Bezeichnung entstammt einem 1996 von Nicholas Timmins (Politikredakteur der Financial Times) verfassten Artikel ,,A History of
the NHS*.
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beméngelten Demokratiedefizits kam man zu dem Schluss, dass die kommunalen Ge-
sundheitsrate mittlerweile ,,das Kronjuwel des National Health Service“® seien. Dies ist
keine unbedeutende Position nach nur 25-jahrigem Bestehen — auch wenn die demokra-
tischen Strukturen noch in den Kinderschuhen stecken. Zu fragen ist jedoch, wie sich diese
Stellung weiter verbessern lasst.

GroRbritannien stehen umfassende verfassungsrechtliche Veranderungen bevor. Die briti-
sche Regierung ist damit beschéftigt, Gesetze zur Reform der zweiten Parlamentskammer
— des House of Lords — zu verabschieden, landesweit féderale Parlamente/Versammlungen
einzurichten und die Institutionen der Londoner Versammlung und des Executive Mayor
wiederzubeleben.

Auch die Arbeitsstrukturen des NHS bleiben von Ver&dnderungen nicht ausgeschlossen: Die
organisatorische Hauptverantwortung soll an lokale Fiihrungsgremien, so genannte Pri-
mary Care Groups (Priméarversorgungsgruppen), delegiert werden, die jeweils etwa 100.000
Patienten vertreten. Diese auf den so genannten internen Marktreformen der 80er Jahre ba-
sierende Reform stellt wahrscheinlich die tiefgreifendste Umgestaltung des NHS seit seiner
Grundung dar.

Bei den kommunalen Gesundheitsraten hat sich interessanterweise durch die flinf Um-
strukturierungsphasen, die seit ihrer Einflihrung im Jahr 1974 erfolgten, nichts geéndert.
Zudem haben sie ihre Programme stets direkt an neue Formen der Beteiligung und Ver-
antwortlichkeit angepasst.

Wie zu erwarten, gab das 50-j&hrige Jubil&um des NHS Anlass zu einer Flut von Berichten
Uber die kommunalen Gesundheitsrate und die im NHS angewandten Methoden der Biir-
gerbeteiligung. An anderer Stelle wird auf dieses Thema noch naher eingegangen werden
(siehe Beitrag von Chris Dabbs, Abschnitt 5.3.).

Nachfolgend soll am Beispiel der kommunalen Gesundheitsrate, der Community Health
Councils, untersucht werden, wie sinnvoll es ist, die Blrgerbeteiligung im Gesundheitswe-
sen —wie von den Kommunen propagiert — durch die Férderung freiwilliger Netzwerke und
Bindnisse weiterzuentwickeln (siehe hierzu auch Abschnitt 5.2.).

DER RECHTLICHE RAHMEN FUR DIE COMMUNITY HEALTH COUNCILS
Viele europdische Regierungen haben sich in letzter Zeit zu Recht darauf konzentriert, die

rechtlichen Rahmenbedingungen flr Patientenrechte zu verbessern. Festgeschriebene
Rechte hinsichtlich einer Starkung der Stellung des Blirgers in Gesundheitsreformen sind

6 Citizen’s Health Information Network & Alliance (CHINA) (1996): Citizen Participation in European Health Services. London.
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unbestritten von groRem Wert. Ebenso notwendig sind aber auch Initiativen, um das in den
Blrgern brachliegende Potential zu erschlief3en.

Die Birger wollen eine informierte und gut unterrichtete Gemeinschaft bilden, doch
hierzu bendtigen sie — ebenso wie Experten und Behdrden — Ermutigung und Unterstiit-
zung. Damit Burger auBerdem konstruktiv zu Diskussionen uber die Qualitétsverbesserung
im Gesundheitswesen beitragen kdnnen, sind Mechanismen erforderlich, die die Entwick-
lung dieser unnachahmlichen Laienperspektive ermdglichen. Die Befahigung der Burger
zur Einflussnahme und Beteiligung bildet die Kernaufgabe der Community Health Coun-
cils, die 1974 als ein gesonderter, unabhangiger Teil des NHS ins Leben gerufen wurden,
um die Interessen verwundbarer Patientengruppen zu schitzen.

STARKEN DER CHCS BEIM LOKALEN EMPOWERMENT DER BURGER

Der wertvolle Beitrag der CHCs beruht auf dem offenen Zugang zu Informationen und auf
der eigenen Planungskompetenz. Mit Hilfe dieser beiden Schluisselelemente kdnnen sie auf
die Politik von Behdrden und Leistungsanbietern Einfluss nehmen.

Die Laienperspektive der CHCs wird durch lokale Blrgergremien gestaltet, deren Aufgabe
in der fortlaufenden Uberpriifung der 6rtlichen Gesundheitsversorgung besteht. Diese Gre-
mien sind von der Exekutive losgeldst, geben der értlichen Bevdlkerung jedoch die Mog-
lichkeit, Bedlrfnisse zu ermitteln und die Qualitat von Leistungen zu untersuchen. Der aus
diesen Aktivitaten resultierende Dialog ist von der jeweiligen Initiative und dem Interesse
der lokalen Bevolkerung abhangig. Derzeit zeigen die drtlichen Gemeinschaften und die
Patientengruppen meist reges Interesse an Gesundheitsfragen.

Auch die britische Verfassung hat die Entwicklung der lokalen Beteiligung unterstiitzt. Die
britischen Gesetze bieten die Moglichkeit zum Entwurf zentralisierter Ermachtigungsge-
setze. Dies ermoglicht die Aufrechterhaltung der zentralen Verantwortlichkeit und l&sst zu-
gleich Spielraum fur die Auslegung auf lokaler Ebene. Dieses Verfahren ist durchaus mit
dem in der EU angewandten Subsidiaritatsprinzip zu vergleichen.

Die Starken und Schwéachen dieses Ansatzes liegen in seinem Potential, die Bedeutung lo-
kaler Initiativen zu starken. Die értlichen Verhaltnisse werden auf den Prifstand gestellt
und Personen, die in der Lage und daran interessiert sind, die vorhandenen Méglichkeiten
zu nutzen, stehen in der Verantwortung. Im NHS finden sich Ergebnisse solcher genutzter
Maglichkeiten zuhauf. So haben beispielsweise viele CHC-Leiter ihre Karriere innerhalb des
NHS fortgesetzt und zum Teil hochrangige Stellungen im Gesundheitsministerium erlangt.

Die Schlisselaktivititen der CHCs betreffen folgende Bereiche:

— Information und Beratung,
— Rucksprache,
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— Représentation,

— Uberwachung/Uberpriifung und

— \Vernetzung.

Das Hauptaugenmerk in diesem Beitrag gilt der Fahigkeit der Community Health Coun-
cils, Netzwerke und Biindnisse innerhalb der Kommunen und Lander zu unterstitzen und
zu fordern.

WESHALB SIND BUNDNISSE WICHTIG?

In der Vergangenheit basierte die politische Meinungsbildung nur allzu oft auf dem weit
verbreiteten Prinzip der Interessengruppen. Wenn es um einen Richtungswechsel ging,
wurden die Argumente von Interessengruppen bestimmt: Behdrden, Experten, Manager,
private Organisationen, spezielle Gesundheitsinitiativen, Politiker und Verbraucher — sie
allesamt haben versucht, auf diesem Weg die Meinungsbildung zu beeinflussen.

Der Zugang und die Verfligharkeit alternativer — sowohl allgemeiner wie auch fachspezi-
fischer — Informationsquellen haben sich enorm veréndert. Die Biirger verlangen heute das
Recht, auf gespeicherte Informationen, die ihr Leben betreffen, zugreifen zu kdnnen. For-
derungen nach mehr Transparenz staatlicher Entscheidungsprozesse werden laut. Produ-
zenten und Hersteller sind gezwungen, ihren Kunden Informationen zur Verfiigung zu stel-
len, die diesen fundiertere Entscheidungen ermdglichen. Mit der Entstehung neuer
Zielgruppen und journalistischer Spezialisierungen nimmt das Medieninteresse an allge-
meinen wie auch an spezifischen Gesundheitsthemen zu. Das Internet und das World Wide
Web bieten eine immer ergiebigere Informationsquelle. Und die meisten dieser Medien ken-
nen keine Landesgrenzen.

Wenn Entscheidungsprozesse weiterhin vertrauenswirdig sein sollen, spielt die Notwen-
digkeit von Interessenbiindnissen in der individuellen und kollektiven Politik heute mehr
denn je eine bedeutende Rolle. Organisationen, die in einem Machtvakuum oder isoliert
arbeiten, werden wahrscheinlich nicht den gewtinschten Einfluss erlangen. Fur alle Seiten
bildet das Vertrauen in die ge&dufRerte Meinung eine Grundvoraussetzung. Regierungen
brauchen Biirger, Anbieter brauchen Kunden, Hersteller brauchen Verbraucher, Journalis-
ten/Medienschaffende brauchen Publikum und freiwillige Organisationen brauchen Mit-
glieder.

Die Interpretation der unverfélschten Information kann selbstverstéandlich zu fundierten
Meinungen und Wissen fuihren. Wird dieses Moment des Lernzyklus aufrechterhalten, be-
wegt sich die Lernkurve in einer stetigen Aufwértsspirale, und auch die Nachfrage der Pa-
tienten und Kunden nach neuen Behandlungen nimmt stetig zu. Die Experten verlieren
ihren Status als alleinige Wissensverwalter und mussen sich damit auseinander setzen, dass
sie immer haufiger um Erklarungen gebeten werden oder wegen ihrer AuRerungen unter
Druck geraten.
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AUFGABE DER CHCS BEI DER ENTWICKLUNG VON NETZWERKEN
UND BUNDNISSEN

Die Mitglieder der Community Health Councils werden aus lokalen Behdrden (Kommu-
nalverwaltungen) und aus freiwilligen Organisationen rekrutiert, die bekanntermal3en ein
Interesse an Gesundheitsfragen haben. Als staatlich finanzierte kommunale Einrichtun-
gen befinden sich die CHCs in einer guten Ausgangsposition, um bei der Schaffung von
Netzwerken und Bindnissen als ehrliche Vermittler zu dienen.

Um die Grundaufgabe der Vertretung lokaler Interessen zu erfiillen, missen sich die CHCs
genauestens mit Entscheidungsprozessen auskennen, und sie miissen Respekt fir ihre ei-
genen MeinungsduBerungen entwickeln. Ihre Aufgabe sprengt die Grenzen berufsstandi-
scher, freiwilliger und staatlicher Organisationen. Dank ihrer Position sind die CHCs ideal
dazu in der Lage, Diskussionen zwischen einzelnen Organisationen zu Fragen des ¢ffent-
lichen Interesses oder des Gesundheitsbedarfs zu férdern. So kann die Entwicklung loka-
ler Strategien zur Verbesserung der Qualitét im Gesundheitswesen durch die Bildung eines
Blndnisses unterstltzt werden, das die CHCs als Zwischenhandler und Vermittler nutzt.
Spezielle Gesundheitsinitiativen, die sich beispielsweise nur in den Bereichen geistige Ge-
sundheit oder Mutterschaft engagieren, kénnen ihre Einflussmdglichkeiten auf lokaler
Ebene durch eine enge Zusammenarbeit mit den Community Health Councils weiter aus-
bauen.

Auf nationaler Ebene bietet der Verband der CHCs von England und Wales (Association of
CHCs for England & Wales — ACHCEW) vergleichbare Mdglichkeiten, um bestimmte MaR-
nahmen im engeren oder weiteren Umfeld zu fordern. Der Bericht des ACHCEW zur so ge-
nannten Patientenagenda’ ist ein Beispiel fiir eine derartige MaRnahme. Diese sollte die
Patienten anregen, verschiedene Rechte, die nicht in der neuen Patientencharta der Re-
gierung enthalten waren, aus ihrer Sicht zu diskutieren. Erst 1998 — zwei Jahre nach der
Initiierung durch den ACHCEW — hat sich die neu gewahlte Labour-Regierung damit be-
fasst.

Das ebenfalls 1998 ins Leben gerufene Projekt Citizen’s Health Information Network and
Alliance (CHINA) hat sich diese Starken zunutze gemacht und bietet ein hervorragendes
Beispiel fur die Entwicklung einer Interessenpartnerschaft zwischen Staat, akademischen
Interessen, freiwilligen Organisationen und Entwicklungsgruppen. Hier gilt es nun, nach
dem Vorbild der britischen Community Health Councils auf dem bereits vorhandenen Netz-
werk zwischen den verschiedenen Birgerinteressen aufzubauen. Die CHINA-Leitungs-
gruppe wird jetzt dariiber nachdenken, wie der kontinuierliche Austausch von Menschen
und Ideen zwischen GroRbritannien und anderen Teilen Europas gefoérdert werden kann.
Anregungen von Interessengruppen sind hierzu jederzeit willkommen.

7 Association of CHCs for England & Wales (1996): The Patients’ Agenda.
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Nachgefragt und diskutiert — Diskussion Il

Die im Anschluss an die dokumentierten Beitrage geflihrte Diskussion sowohl mit den Po-
diumsmitgliedern wie auch innerhalb des Plenums wird nachfolgend — teils im Wortlaut,
teils in zusammengefasster Form — wiedergegeben.

Wortmeldung Frau Fotaki (Arbeitsministerium der Russischen Foderation)

Frau Fotaki wandte sich zun&chst mit einer Frage und einem Kommentar an Dr. Mulley:
Nach dem, was ich heute Morgen von Herrn Saltman gehdrt habe, scheint die politi-
sche Akzeptanz der Birger- und Patientenbeteiligung im amerikanischen System sehr
niedrig zu sein. Auf der anderen Seite zeigen sich aber sehr ausdrucksstarke For-
schungsarbeiten. In Ihrem Vortrag heift es, dass Sie nicht nur aus finanziellen Anrei-
zen den informierten Patienten fordern, sondern auch um einen Nutzen fiir den Pa-
tienten zu erzielen. Ich folge ihrer Argumentation, méchte Sie aber fragen, welche
Akteure im amerikanischen Gesundheitssystem wirklich daran interessiert sind, die
Patienten zu deren Nutzen zu informieren? Es stellt sich Gibrigens auch die Frage, wie
wissenschaftliche Ergebnisse genutzt werden und welche Implikationen diese Ergeb-
nisse fur die Politik haben.

Mein Kommentar gilt einem anderen Punkt. Sie haben in [hrem Vortrag die Prinzi-
pien und Bedingungen herausgestellt, unter denen die Patienten ihre eigene Wahl tref-
fen mochten und unter welchen Bedingungen sie eine Unterstiitzung durch den Arzt
bevorzugen. Sie haben sehr klar dargelegt, dass Patienten sich nicht wohl flihlen, wenn
sie alleine wéhlen mussen. Sie fiihlen sich aber auch nicht wohl, wenn nur die Arzte
entscheiden. Nur ca. 10% der Menschen wollen schwere, krankheitsbezogene Ent-
scheidungen alleine treffen, wahrend ca. 20% der Patienten sehr glticklich sind, wenn
der Arzt sie bei der Entscheidungsfindung unterstiitzt. Ich denke, dass diese Einschat-
zungen stark vom Zustand der befragten Person abhdngen. Wenn Menschen gefragt
werden, in welcher Art und Weise sie im Krankheitsfall entscheiden wiirden, so unter-
scheiden sich die Ergebnisse stark von der Situation von Patienten, die konkret an ei-
ner Krankheit leiden und mit einer solchen Entscheidungsfindung konfrontiert sind.

Antwort von Dr. Mulley

(...) Ich glaube, dass jeder, der sich vorstellen kann, ein Patient zu sein, daran inter-
essiert ware, Informationen zu bekommen, selbst zu entscheiden und keinem Diktat
durch einen Gruppenprozess zu unterliegen. Zum anderen Aspekt Ihrer Frage: Alle Ak-
teure, die sich fir Malnahmen der Kostenddmpfung und der Erh6hung der Patienten-
zufriedenheit interessieren, sind an den Forschungsergebnissen und deren Umset-
zung interessiert. Ich glaube sehr stark, dass, wenn Institutionen mit standardisierten
Messinstrumenten verglichen werden kénnen, diese Institutionen auf der Basis von
Evaluationen zur Patientenzufriedenheit miteinander konkurrieren werden. Insbe-
sondere in meinem Land wére es fur die Anbieter ein machtiges Instrument, wenn sie
aussagen konnten, dass die Versorgung an den spezifischen Bedurfnissen der Patien-
ten ausgerichtet ist. In diesem Sinne glaube ich, gibt es groes potentielles Interesse an
unseren Forschungsergebnissen.

Ich mdchte aber nicht die politischen Probleme minimieren. Wir haben bereits seit zehn
Jahren Uber die Patientenbeteiligung diskutiert und die Art und Weise der Patienten-
beteiligung und Qualitédtsmessung, die ich vorgestellt habe, ist sicherlich nicht die all-
gemeine Praxis in den USA. Ich glaube nicht, dass einzelne Menschen gegen den An-
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satz der Patientenbeteiligung sind, aber ich sehe bei den Institutionen des Gesund-
heitsmarktes eine Resistenz gegen solche MaRnahmen.

Professor Badura gab zu bedenken, dass diese MaBnahmen doch gerade bei den um Kos-
tenddmpfung bemiihten Managed-Care-Organisationen sehr gewlinscht sein kénnten, und
fragte, wo das Problem bei der Akzeptanz von MaBnahmen zur Patientenbeteiligung liege.

Antwort von Dr. Mulley

Das Problem ist, dass Managed-Care-Organisationen aus verschiedenen Interessen-
kreisen bestehen, und die méchtigste Gruppe ist natirlich die des medizinischen Be-
rufsstandes. Diese Mitglieder werden sich auf der Flihrungsebene wohl kaum gegen
eine Patientenbeteiligung aussprechen. Aber die angebotsinduzierte Nachfrage in die-
sem Bereich ist ein grofRes Geheimnis, das niemand gerne angeht.

Wortmeldung Dr. Coulter

In GroRbritannien haben wir bereits an Entscheidungsmodellen zwischen Arzten und
Patienten gearbeitet und unsere Erfahrung ist, dass die Arzte zun&chst tatsachlich die
groRte Barriere bei der Implementierung solcher Ansétze darstellen. Die Arzte jedoch,
die bei der Umsetzung der Manahmen beteiligt waren, sind grundsatzlich sehr po-
sitiv von den Ergebnissen Uberzeugt.

Ich méchte aber noch einmal auf einen Punkt zurtickkommen, den Herr Dr. Straub
genannt hat und der sich auf das Problem der evidenzbasierten Medizin und der ran-
domisierten Versuche bezieht. Sie fihrten an, dass diese Methoden nicht die fiir den Pa-
tienten wichtigen, subjektiven Ergebnisse liefern. Ich glaube, dass eine gemeinsame
Entscheidungsfindung sehr stark auf der Qualitat der Informationen, die dem Ent-
scheidungsprozess zugrunde liegen, beruht und bin daher der Meinung, dass die evi-
denzbasierte Medizin sehr wichtig ist. Herr Dr. Mulley hat sehr gut gezeigt, wie man
diese Beweise verwenden und dem Patienten nahe bringen kann, damit sie ihm bei
der Entscheidung helfen.

In GroRbritannien haben wir gerade ein paar interessante Experimente mit der Ein-
beziehung von Patienten in die Konzipierung von Forschungsarbeiten gestartet. Bei
diesem Ansatz beteiligen sich Patienten an der Festlegung von Prioritéten, nehmen teil
an der Entscheidung, welche Ergebnisse gemessen werden sollen, und werden am
Ende des Prozesses auch bei der Bewertung und Verbreitung der Forschungsergebnisse
beteiligt. Dies ist ein sehr wichtiger Punkt, denn die Geldgeber fiir die Forschung ha-
ben sich bisher wenig darum gekiimmert, wie die Ergebnisse ihrer Studien in der Of-
fentlichkeit verbreitet werden, sondern sie meistens nur an entsprechende Kommis-
sionen weitergeleitet. Diesen Punkt halte ich flr sehr wichtig und er h&ngt auch, wie
ich meine, mit der angebotsinduzierten Nachfrage zusammen. Wir haben uns damit
beschéaftigt, welche Informationen den Patienten zur Verfiigung gestellt werden und
haben herausgefunden, dass diese bemerkenswert einseitig und optimistisch sind; es
werden z.B. die Nachteile einer medizinischen Behandlung verschwiegen, Risiken, Un-
sicherheiten oder potentielle Schdden werden nicht genannt usw. Um die gemeinsame
Entscheidungsfindung zu férdern, mussen wir die Mediziner davon uiberzeugen, dass
die Beteiligung von Patienten keine Bedrohung ist, sondern die Ergebnisse in der me-
dizinischen Praxis verbessern kdnnen. Aber wir missen ebenso die Patienten einbe-
ziehen, so dass diese ihren Beitrag leisten kénnen und die Evidenz, auf der die Ent-
scheidungsfindung beruht, so solide und bedarfsgerecht wie mdglich ist.

BURGERBETEILIGUNG IM GESUNDHEITSWESEN — EINE LANDERUBERGREIFENDE HERAUSFORDERUNG 133




Frage von Professor Pickl an Dr. Straub

Sie erwadhnten die Konzepte des Fall- und Krankheitsmanagements. Ich bin sehr be-
geistert davon, aber flr mich stellt sich die Frage, wer der Manager sein soll. Besteht
nicht die Gefahr, dass wir zu einem Gatekeeper-Modell gelangen und in das Managed-
Care-System geraten?

Antwort von Dr. Straub

Ich kann natdrlich nur fur das Modell antworten, das wir im Moment behandeln und
hoffentlich bald umsetzen werden. Es ist natdrlich nicht ein Patient oder ein Patienten-
anwalt, der als Fallmanager auftritt, sondern es sind speziell geschulte Kassen- oder
Krankenhausmitarbeiter. Es geht bei diesem Modell nicht um die Rationierung von
Leistungen bzw. darum, den Zugang zu bestimmten Leistungen zu verhindern, son-
dern es geht darum, die Schnittstellen in der Versorgung zu glétten und die Patienten
zum Ende der akutstationéren Behandlungsphase in die richtige Form der Rehabili-
tation Gberzufiihren. Wenn die Patienten wiinschen, nicht station&r oder teilstationar
rehabilitiert zu werden, kdnnen sie entsprechende Untersttitzungen bekommen, z.B.
durch Essen auf Radern usw.

In einer weiteren Wortmeldung aus dem Plenum wurde darauf hingewiesen, dass die Betei-
ligung von Blrgern und Patienten nicht nur eine Frage der Legitimation durch Verfahren
ist, sondern offensichtlich auch eine Frage, welche Information tiber das Geschehen im Ge-
sundheitswesen an welcher Stelle mit welchem Interesse erhoben, wem diese Informationen
zur Verfigung gestellt und welche Schliisse aus diesen Informationen gezogen werden. Des
Weiteren wurde die Frage gestellt, ob sich flir den Arzt, wenn er um den Beitrag der Patien-
tenbeteiligung zum medizinischen Ergebnis weil3, nicht zwangsléufig der Kommunika-
tionsprozess mit dem Patienten wie auch das professionelle Selbstverstdndnis und die Art
und Weise einer gemeinsamen Entscheidungsfindung mit dem Patienten veréndern, sich
also eine neue Art des Berufsverstdndnisses abzeichne.

Wortmeldung Dr. Vienonen

(...) Im Durchschnitt besuchen die Deutschen zehnmal pro Jahr einen Arzt, Tschechen
sogar vierzehnmal, wéhrend die D&nen im Schnitt nur finfmal pro Jahr einen Arzt
aufsuchen. Dies ist auch eine Qualitatsfrage, die zu berdcksichtigen ist und mit der
Art der Verglitung zusammenhangt.

Ein weiterer Punkt, der bisher noch nicht zur Sprache gekommen ist, sind die klini-
schen Protokolle, die von Arzten entwickelt werden. Was geschieht mit den Protokollen
nach der Behandlung? Sollten Patienten diese Protokolle einsehen kénnen? Ich denke,
dass dies eine ganz interessante Frage ist. Die Leute sollten konkrete Informationen
erwarten kdnnen, denn es sind die Blrger und Patienten, die durch ihre Steuern,
Beitrdge und Préamien das System aufrechterhalten.

Wortmeldung Professor Saltman

Die Frage zum gemeinsam von Arzt und Patient durchgefiihrten Entscheidungsprozess rich-
tete sich an Dr. Mulley: Wie wirkt sich diese geteilte Entscheidungsfindung auf die Aus-
gabenentwicklung im Gesundheitssystem aus? Wie ich es verstanden habe, besteht die
Méglichkeit zur gemeinsamen Entscheidungsfindung grundsétzlich nicht im akuten
Fall, sondern nur dort, wo WahIméglichkeiten zur Verfigung stehen und wo alterna-
tive Behandlungsmaéglichkeiten auch entsprechende klinische Ergebnisse erzielen kén-
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nen. Welcher Prozentsatz der Gesamtausgaben eines Gesundheitssystems kdnnten der
gemeinsamen Entscheidungsfindung von Arzt und Patient zugeordnet werden? Spre-
chen wir Gber 20% oder 30% der Gesamtausgaben, die durch die Patientenbeteiligung
beeinflussbar sind?

In einer weiteren Wortmeldung aus dem Plenum &ufRerte sich ein Teilnehmer Gberrascht
darliber, dass das Konzept der gemeinsamen Entscheidungsfindung als etwas Neues darge-
stellt werde, und wies darauf hin, dass das Konzept der informierten Zustimmung als Grund-
konzept insbesondere in den Landern, in denen es Patienten-Regulierungen und einen Ka-
talog der Patientenrechte gibt, bereits bekannt ist. Nach diesem Konzept sollte ein Arzt alle
Informationen bereitstellen, die ein Patient fiir eine Zustimmung zu einer Behandlung
braucht. Von daher gesehen seien alle grundlegenden Vorgange, die man als Patient erfah-
ren kénne, das Ergebnis einer gemeinsamen Entscheidung.

Wortmeldung Dr. Mierzewski

Ich méchte darauf hinweisen, dass der Europarat in jingster Zeit eine Empfehlung zur
Qualitatsverbesserung angenommen hat, die sich zum Teil auch mit der Patienten-
beteiligung beschaftigt. In dieser Empfehlung wird deutlich herausgestellt, dass die
Patienten natirlich an dem Entscheidungsprozess teilnehmen sollen und die Lei-
stungserbringer die Aufgabe haben, die Patienten mit umfassenden und klaren In-
formationen zu versorgen. Ein weiteres Kapitel dieser Empfehlung befasst sich aus-
driicklich mit der Patientenperspektive, einschliel3lich der Beteiligung des Patienten bei
der Entwicklung von Empfehlungen.

In einer anderen Empfehlung zur Organisation des Gesundheitssystems fiir chronisch
Kranke wird empfohlen, dass die in Patientenorganisationen zusammengeschlossenen
Betroffenen, die haufig auch Experten in eigener Sache sind, durch die Regierung in
ihrer Einflussnahme gefordert werden. Es reicht nicht aus, die Burger und Patienten
zu informieren; diese Informationen mussen auch nitzlich eingebracht werden. Die
Mitglieder der Heilberufe sind fiir den Patienten die Hauptinformationsquelle, und es
ist sehr wichtig, dass Patienten auch tber die Risiken und Nebenwirkungen informiert
werden und nicht nur Gber den mdglichen Nutzen.

AbschlieBende Worte der Podiumsmitglieder

Herr Taylor

Ich bin ein wenig enttduscht von der Art und Weise, wie die Diskussionen teilweise ge-
fuhrt worden sind. Ich habe von Allianzen gesprochen, und bei dem Thema der Buir-
ger- und Patientenbeteiligung geht es um die Allianz zwischen Patienten und Arzten
und um den Dialog zwischen beiden. Der Ansatz der Patientenbeteiligung ist sehr
wichtig, setzt jedoch ein Engagement fiir die Beziehung zwischen Patienten und Arz-
ten voraus, die im Rahmen einer Politikentwicklung vorangetrieben werden muss.

Herr Paeger

In meinem Vortrag habe ich versucht, den Unterschied zwischen einem Kostende-
ckungssystem und einem durch Managed Care gesteuerten Pauschalsystem deutlich
zu machen. Ich habe gesagt, dass das System der Kostendeckung nattrlich eine Ten-
denz zur Uberbehandlung hat, wahrend das andere System zur Unterversorgung ten-
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diert. Ich hoffe, dass es klar geworden ist, dass Qualitdtsmanagement und Kunst-
fehlerverfahren ein Schutz gegen Unterversorgung sind.

Heutzutage entfernen wir uns in Kalifornien vom Managed-Care-System und néhern
uns der Managed-Competition. Die Gesundheitsorganisationen sind heute mehr da-
riber besorgt, Mitglieder aufgrund einer Unterversorgung oder schlechten Qualitat zu
verlieren, als die Beitrage ein wenig zu erhdhen. Es geht hier also nicht nur um einen
Kostenwettbewerb.

In dieser Hinsicht hat Managed Care natirlich die Tendenz, Kosten und Variationen
zu senken, aber heutzutage gibt es aufgrund des schrumpfenden Marktes auch einen
starken Wettbewerb zwischen den Managed-Care-Organisationen, so dass die Kosten-
dampfung nicht mehr das einzige Thema ist. Die Méglichkeit, Leistungen in guter Qua-
litat bereitzustellen, und den Patienten davon zu Uberzeugen, in der Organisation
zu bleiben, gewinnt zunehmend an Bedeutung.

Dr. Straub

(...) Ich mdchte nur einen Satz sagen: Ich wiinsche unserer gewéhlten Regierung bei
der angeklindigten Strukturreform die Weisheit, die Einsicht und den Mut, die Chance
einer umfassenden Strukturreform im Sinne der Patienten zu nutzen.

Dr. Mulley

Ich mdchte abschlieend noch auf einige Fragen bezuglich der Auswirkungen der ge-
meinsamen Entscheidungsfindung von Arzt und Patient eingehen. Wenn Sie sich die
ganzen Prozeduren und Krankheiten anschauen, fir die diese Verfahren relevant
waren, dann ist die Beteiligung des Patienten an der Entscheidungsfindung sehr sub-
stanziell. Die Reichweite der Patientenbeteiligung sollte nicht unterschatzt werden, sie
kann auf viele wichtige Verfahren angewandt werden.

Wir mussen weitere Wege finden, Burger und Patienten nach ihren Bedirfnissen und
Erwartungen zu befragen und diese zu messen. Richtlinien, Protokolle und Grup-
penentscheidungen sind wichtige Bestandteile eines Gesundheitssystems — sie alleine
reichen aber nicht aus, um eine bedarfsgerechte Versorgung zu gewéhrleisten.

Professor Badura

(...) Die Vortrége, die wir gehdrt haben, legen dar, dass es offensichtlich klare Hinweise
und Beweise daftir gibt, dass die Patientenbeteiligung die Qualitét der Versorgung ver-
bessern und unter bestimmten Umstdnden sogar die Kosten reduzieren kann. Als
zweites wichtiges Ergebnis mdéchte ich festhalten, dass wir bei der Einbeziehung der
Stimme des Patienten sehr wohl beraten waren, nicht nur klinische, sondern auch Le-
bensstandardparameter bei der Ergebnismessung anzufihren.
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Popium Ill: ORGANISATION UND
LEGITIMITAT VON PATIENTENORGANISATIONEN

Der dritte Themenschwerpunkt der Tagung befasste sich mit den organisatorischen und
rechtlichen Aspekten von Patientenvertretungen. Ziel der Podiumsdiskussion war es,
Beispiele aus anderen Landern mit verschiedenen Modellen der Vertretung und Beteiligung
von Biirgern, Verbrauchern und Patienten vorzustellen. Im Einzelnen ging es vor allem um
eine Beurteilung der Faktoren, die die Entwicklung dieser Gruppen starken oder behindern;
es sollten die Ziele und Merkmale der jeweiligen Organisationen wie auch die Merkmale
ihrer Mitglieder festgestellt werden. Ferner sollte erértert werden, wie sich ihr Einfluss
bemerkbar macht und woran ihr Erfolg moglicherweise nachzuweisen ist, um anhand
dessen herauszufinden, weshalb manche Gruppen einflussreicher sind als andere.

Moderator dieser Diskussion war Professor Michael Calnan von der Universitat von Kent,
Centre for Health Service Studies, in GroRbritannien, der im Anschluss an den nachfolgend
wiedergegebenen Beitrag von Dr. Angela Coulter mit seinem Einflhrungsvortrag (Abschnitt
5.2.) das Podium erdffnete.

STARKUNG DES EINFLUSSES VON PATIENTEN,
VERBRAUCHERN UND BURGERN -
DIE EFFEKTIVITAT POLITISCHER INSTRUMENTE

Angela Coulter, King’s Fund, London

Viele europdische Regierungen engagieren sich in Initiativen, durch die eine Beteiligung
der Blrger an wichtigen, das Gesundheitswesen betreffenden Entscheidungen auf
medizinischer, lokaler und nationaler Ebene gestarkt werden soll. Vor dem Hintergrund der
Erfahrungen in GroRbritannien befasst sich dieser Beitrag mit den Vor- und Nachteilen der
verschiedenen Mechanismen und konzentriert sich dabei insbesondere auf drei Beispiele:
Patientenchartas, gesetzliche Verbrauchergruppen und Birger-Jurys. Auch wenn keine
dieser drei Méglichkeiten ein ideales Mittel zur Starkung des Blrgereinflusses darstellt, so
umfasst jede dennoch viel versprechende Merkmale, die Bestandteil einer umfassenden
Strategie zur Forderung der Burgerbeteiligung im Gesundheitswesen und in der
Gesundheitspolitik werden konnten.

EINFUHRUNG

Als Mitglieder der Gesellschaft kommen wir zumindest in dreierlei Rollen mit dem
Gesundheitswesen in Kontakt:
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— als einzelne Patienten unmittelbar mit den Anbietern der Gesundheitsversorgung;

— als Mitglieder einer bestimmten Gruppe von Verbrauchern, die bestimmte Leistungen
in Anspruch nehmen und gleiche Interessen haben, z.B. Diabetes-Patienten oder
Patienten einer einzelnen allgemeinmedizinischen Praxis;

— als Burger, deren Anliegen die Entwicklung der Gesundheitspolitik und ihre
Konsequenzen fir den Einzelnen und die Gesellschaft sind.

In den vergangenen Jahren haben europdische Regierungen eine Vielzahl von Initiativen
ins Leben gerufen, um eine groRere Beteiligung der Blirger am Entscheidungsprozess in
jeder dieser Rollen zu fordern. Diese Initiativen zielten darauf ab, Patienten und ihre
Vertreter im Bereich der individuellen Gesundheitsversorgung in Entscheidungen ein-
zubeziehen und Nutzer von Gesundheitsdiensten und deren Vertreter an der Gestaltung und
Erbringung von Leistungen sowie an deren Beurteilung zu beteiligen. Des Weiteren sollten
sie die Beteiligung der Offentlichkeit an Diskussionen (iber die Gesundheitspolitik,
einschlieBlich Entscheidungen Uber Prioritaten und Mittelzuweisungen, erhdhen.

Mogliche Vorteile der Patientenbeteiligung

Mit einer Beteiligung der Patienten an Entscheidungen tber ihre Gesundheitsversorgung
verbindet sich die Hoffnung, dass besser informierte Patienten die Gesundheitsdienste
angemessener nutzen und somit bessere Heilerfolge erzielt werden. Durch ihre Einbe-
ziehung sollten die Patienten ein groReres Selbstvertrauen erlangen und sich stark genug
flhlen, sich um ihre Gesundheitsversorgung selbst zu kiimmern. Da sie infolgedessen
mdglicherweise weniger Angst haben und zufriedener sind, sinkt damit die Wahrschein-
lichkeit von Beschwerden und Rechtsstreitigkeiten.

Mdgliche Vorteile der Verbraucherbeteiligung

Wenn Verbrauchergruppen an der Planung von Leistungen und an der Beurteilung der
Qualitat des Leistungsangebots beteiligt werden, erhéht dies die Wahrscheinlichkeit, dass
die Leistungen den Bedirfnissen der Verbraucher entsprechen, den verschiedensten poten-
tiellen Verbrauchern zugénglich und fiir diejenigen, die sie in Anspruch nehmen, trans-
parenter und berechenbarer sind und sich schlieRlich als kostenguinstiger erweisen.

Mdgliche Vorteile der Blirgerbeteiligung

Ein transparenterer Entscheidungsprozess und mehr Maglichkeiten, ihre Meinung zu
auBern und von den Entscheidungstragern gehort zu werden, kdnnen den Biirgern das
Verstandnis des vielschichtigen politischen Prozesses erleichtern. Hierdurch wird mdg-
licherweise eine groRere Legitimitat fir politische Entscheidungen, ein stérkerer Sinn flr
das gemeinsame Eigentum am Gesundheitssystem und eine Verbesserung der Solidaritét
und des Zusammenhalts in der Gesellschaft erzielt.

Trotz des wachsenden Einvernehmens darlber, dass diese Ziele erwiinscht sind, und trotz

der Einfiihrung zahlreicher politischer Instrumente zur Forderung der Biirgerbeteiligung
sind die bisherigen Fortschritte enttduschend. In ihrer ,,Erkldrung zur Forderung der
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Patientenrechte in Europa™ hat die WHO verschiedene mdégliche Strategien beschrieben,
um die Burger auf jeder der drei politischen Ebenen — Klinisch, lokal und national —
starker einzubeziehen. Dazu gehéren: Klarung der Rechte und Anspriiche der Patienten —
beispielsweise durch die Erstellung von Patientenchartas —, Starkung der Einflussnahme
des Verbrauchers durch Unterstiitzung von Verbrauchergruppen und Verbesserung der
Informiertheit der Offentlichkeit tber die Gesundheitsversorgung, um eine konstruktive
Debatte anzuregen (WHO, 1994). Des Weiteren fordert die WHO, Mdglichkeiten zur
Beurteilung und Dokumentation der Wirksamkeit dieser Initiativen zu untersuchen.

Nachfolgend werden — unter Bezug auf Beispiele kirzlicher Politikeinschatzungen in
GroRbritannien — einige der Grinde erldutert, warum die genannten Ziele noch nicht
erreicht wurden, und einige Wege zur maglichen Uberwindung der Probleme aufgezeigt

STARKUNG DES PATIENTENEINFLUSSES

Die Burger der meisten Lander haben bestimmte verfassungsmaRige oder gesetzliche
Rechte, die die Verpflichtungen des Staates im Hinblick auf den Zugang der Biirger zum
Gesundheitswesen, die Standards der Gesundheitsversorgung, die sie berechtigterweise
erwarten konnen, und ihre Rechte auf Wiedergutmachung im Falle eines Fehlers
begriinden. Zwar steigt die Zahl der Rechtsstreitigkeiten in vielen westlichen Landern rasch
an, dennoch ist es immer noch eine kleine Minderheit von Patienten, die den Rechtsweg
beschreitet. Unzufriedene Patienten haben noch andere Méglichkeiten, u.a. die Abgabe
einer formalen Beschwerde, und wenn diese zu keiner akzeptablen Reaktion fuhrt, die
Vorlage ihres Falls bei einer Ombudsperson. Diese Rechtsbehelfssysteme haben jedoch
kaum Einfluss auf die allgemeinen Standards der Gesundheitsversorgung. Als Reaktion auf
den Kostendruck, verbunden mit der wachsenden Unzufriedenheit der Birger mit der
Qualitat des offentlichen Gesundheitsdienstes, haben sich die Regierungen bemuht, den
Wetthewerb und eine kritische Verbraucherhaltung zu starken. Sie hofften, dies wiirde eine
groRere Effizienz und Patientenorientiertheit bewirken. Kernstlick dieser Strategie waren
die Patientenchartas.

DIE BRITISCHE PATIENTENCHARTA

Die britische Patientencharta wurde 1991 eingefiihrt und legte flir jeden Patienten zehn

Rechte fest (Department of Health, 1992):

— Leistungen der Gesundheitsversorgung entsprechend der klinischen Notwendigkeit und
unabhéngig von der eigenen Zahlungsfahigkeit zu erhalten,

— bei einem praktischen Arzt (Hausarzt) registriert zu sein,

— jederzeit eine medizinische Notfallversorgung zu erhalten, und zwar durch den
Hausarzt, die Notfallambulanz oder die Unfallstationen und Notaufnahmen im
Krankenhaus,
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— an einen flr den Patienten akzeptablen Facharzt (iberwiesen zu werden, wenn der
Hausarzt dies fur notwendig erachtet, und — wenn der Patient und sein Hausarzt dies
flr winschenswert halten — zur Einholung einer zweiten facharztlichen Meinung
Uberwiesen zu werden,

— jegliche vorgesehene Behandlungen verstandlich erldutert zu bekommen, einschlieB-
lich aller Risiken und Alternativen, bevor man sich entscheidet, ob man der Behand-
lung zustimmt,

— Zugang zu den eigenen Patientenakten zu haben und sicher zu sein, dass die
Mitarbeiter des National Health Service (NHS) gesetzlich verpflichtet sind, den Inhalt
der Patientenakten vertraulich zu behandeln,

— frei wahlen zu konnen, ob man als Patient an der medizinischen Forschung oder der
Ausbildung von Medizinstudenten teilnehmen mdchte,

— (ber Gesundheitseinrichtungen vor Ort, einschlieRlich Qualitatsstandards und
maximalen Wartezeiten detailliert unterrichtet zu werden,

— zur Behandlung garantiert bis zu einem bestimmten Termin zugelassen zu werden, der
den Zeitpunkt, an dem der Facharzt den Patienten auf eine Warteliste gesetzt hat, um
mehr als zwei Jahre nicht Gberschreiten darf,

— Untersuchung etwaiger Beschwerden (iber Leistungen des NHS — unabhé&ngig vom
Leistungserbringer — und Erhalt einer umfassenden und umgehenden schriftlichen
Antwort des Leiters oder Geschaftsfuhrers der betreffenden Gesundheitseinrichtung.

Zwar bedient sich die Patientencharta der Rechtssprache, die meisten dieser Rechte haben
jedoch eher die Form allgemeiner satzungsmaRiger Pflichten als die rechtlich
durchsetzbarer persénlicher Anrechte. Die ersten sieben Rechte in der Patientencharta
wiederholen einfach bereits bestehende Gesetze, wahrend die letzten drei sich mit neuen
Verpflichtungen in Bezug auf maximale Wartezeiten und den Umgang mit Beschwerden
befassen. Sie werden von einer ganzen Liste nationaler und lokaler Standards begleitet,
anhand derer die Leistung gemessen werden soll. Dazu zéhlen Wartezeiten bis zum Ein-
treffen der Ambulanz, bis zur Erstuntersuchung in Unfallstationen, Notaufnahmen und
Ambulanzkliniken sowie die Absage von Operationen und Vorkehrungen fur die Entlassung
aus dem Krankenhaus.

Die Arbeit und Leistung einzelner Krankenhduser und Gesundheitsbehdrden wird
regelmaRig an den Standards der Patientencharta gemessen und in Tabellenform
vergffentlicht. Die konservative Regierung, in deren Amtszeit die Charta eingefiihrt wurde,
hatte gehofft, der Wettbewerb unter den Leistungsanbietern wiirde zur Verkiirzung der
Wartezeiten und Erhohung der Qualitatsstandards fihren; die Charta erntete jedoch viel
Kritik, und zwar insbesondere von Seiten des NHS-Personals. Die neue, 1997 gewahlte
Labour-Regierung versprach eine Uberpriifung der Charta und ihre Neufassung. Aus
diesem Grund wurden einige Untersuchungen in Auftrag gegeben, um die Meinung von
NHS-Mitarbeitern und Patienten zu erfahren und Empfehlungen fiir die Entwicklung der
neuen Charta einzuholen.
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PROBLEME MIT DER PATIENTENCHARTA

Die Ergebnisse der erwahnten Uberpriifung lieRen einige Probleme offenkundig werden
(Farrell et al., 1998; Dyke, 1998). Zwar war man der Ansicht, die Patientencharta habe bei
der Aufklarung Uber die Rechte der Patienten einen gewissen Erfolg gehabt und dazu
beigetragen, dass sich die NHS-Kultur hin zu einem stérker patientenorientierten Ansatz
verschiebt, sie habe gleichzeitig aber auch zu einer Reihe unbeabsichtigter negativer
Effekte geflhrt.

Probleme seitens des NHS-Personals

So &rgerte sich ein Groflteil der NHS-Mitarbeiter dariiber, dass ihnen die Charta von der
Regierung einfach vorgesetzt worden war. Da sie bei der Erarbeitung der Charta nicht
hinzugezogen worden waren, standen sie auch nicht voll hinter den von ihr gesteckten
Zielen. Sie empfanden die Charta als Schikane der Regierung und waren der Meinung, sie
flihre zu einer Verzerrung der Prioritaten. Die Standards konzentrierten sich vor allem auf
Fragen des Zugangs zu gesundheitlichen Leistungen, weil derartige Gréen leicht messhar
seien. Das Personal flhlte sich unter Druck gesetzt, Patienten mit geringeren Problemen
Vorrang gegeniiber Patienten mit schwerwiegenderem klinischen Bedarf einzurdumen, um
in der Wartelisten-Statistik nicht schlecht dazustehen. Dariiber hinaus hatten die
Mitarbeiter des NHS den Eindruck, die Charta ermutige die Patienten zu unrealistischen
Erwartungen und somit dazu, Beschwerde einzureichen, ohne ihnen jegliche Verpflichtung
oder Verantwortung aufzuerlegen.

Probleme seitens der Patienten

Die meisten Patienten hatten zwar von der Charta gehért, Inhalt und Ziele waren ihnen
jedoch unklar. Zwischen den Anliegen der Patienten und den Hauptzielen der Charta
herrschte eine Diskrepanz. Die Patienten wollten wissen, wie sie Zugang zu klinischer
Versorgung von guter Qualitat erlangen konnten, und kiimmerten sich weniger um
Wartezeiten. Sie wunschten mehr medizinische Informationen (ber Behandlungs-
mdglichkeiten und Heilungserfolge und interessierten sich sowohl flr priméare wie auch
flr sekunddre Versorgungsleistungen — Aspekte, die von den Standards der Charta kaum
erfasst wurden. Zwar verspricht die Charta den Patienten das Recht auf umfassende
Information und die Mdglichkeit sich an Entscheidungen dber ihre medizinische
Versorgung zu beteiligen, die Wirklichkeit blieb flr die meisten Patienten jedoch weit hinter
den hoch gesteckten Zielen zurtick (Coulter et al., 1998). Da es flir diesen Aspekt der Charta
keinen messharen Standard gab, galt er nicht als Prioritat.

Probleme beziglich der Leistungsanbieter

Die Betonung des Wettbewerbs und die damit verbundene Erstellung von Vergleichstabellen
ermutigten Leistungsanbieter zur Schénung ihrer Statistiken. So fuhrten viele Unfall-
stationen und Notaufnahmen beispielsweise so genannte BegruiSungsschwestern ein. Diese
begruRten die Patienten zwar innerhalb der von der Charta geforderten ersten fiinf Minuten
nach ihrer Einlieferung, anschlieBend mussten die Patienten jedoch stundenlang warten,
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bevor man sich weiter um sie kimmerte. Dartiber hinaus trug der Wettbewerbsansatz nicht
gerade dazu bei, dass die verschiedenen Gesundheitseinrichtungen gemeinsam nach den
jeweils besten Verfahrensweisen strebten.

ZUSAMMENFASSENDE KRITIK AN DER PATIENTENCHARTA
UND AUSBLICK

Die bestehende Patientencharta propagiert ein individuelles Verbraucherschutzkonzept zur
Qualitatsverbesserung, das auf einem kommerziellen Modell basiert. Die Charta bemiiht
sich weder darum, die Aufgabenbereiche des NHS oder die jeweilige Hohe der fir die
Gesundheitsversorgung bereitzustellenden Ressourcen zu definieren, noch verpflichtet sie
die Gesundheitsbehdrden, bestimmte Leistungen zu erbringen.

Eine der Hauptempfehlungen, die sich nach der Uberpriifung der Patientencharta
herauskristallisierten, zielte auf die Erstellung eines Wertekatalogs. Darin sollten die Ziele
des Gesundheitsdienstes und die allgemeinen Kriterien niedergelegt werden, anhand derer
die Qualitat der Gesundheitsversorgung gemessen werden sollte. Andere Empfehlungen
sprachen sich dafur aus, Patienten besser mit medizinischen Informationen zu versorgen,
damit sie selbst etwas fur ihre Gesundheit tun und sich an Entscheidungen beziglich ihrer
eigenen Versorgung beteiligen kénnten. Um diese Informationsliicke zu schlieBen, hat die
Regierung einen nationalen Telefon-Hilfsdienst (NHS Direct) eingeflihrt und ein neues
Zentrum fir die Qualitat von Gesundheitsinformationen (Centre for Health Information
Quality) finanziert, das den Zugang zu genauen und umfassenden Informationsunterlagen
fUr Patienten verbessern soll.

AbschlieRend ist festzuhalten, dass Chartas zwar insoweit einen gewissen Zweck erfiillen,
als sie Standards setzen und die Aufmerksamkeit auf verbesserungsbedirftige Bereiche
lenken. Dennoch sind sie ein eher stumpfes Instrument, das zur Verzerrung der Prioritéten
neigt, wenn sie sich auf leicht zu bestimmende GroRen konzentrieren und dabei die Aspekte
aufBer Acht lassen, die fur die Patienten wirklich wichtig sind. Sie wéren wahrscheinlich
weitaus effektiver, wenn Patienten und NHS-Personal gleichermalien und uneingeschrénkt
an ihrer Entstehung beteiligt wiirden. Patientenchartas sind dem Vorwurf ausgesetzt, ihre
Konzentration auf den einzelnen Patienten als Verbraucher lenke von der Notwendigkeit
ab, die demokratische Kontrolle der Gesundheitssysteme und die politische Einflussnahme
des Burger zu stérken (Bynoe, 1994; Saltman, 1994). Daher mussen sie durch andere
Strategien erganzt werden, um die Biirgerbeteiligung zu erhohen.

STARKUNG VON VERBRAUCHERGRUPPEN

Die WHO-Erkldrung zu den Patientenrechten hat die Bedeutung starker Verbraucher-
gruppen hervorgehoben und die Regierungen zu ihrer finanziellen Unterstiitzung
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aufgefordert. Einige Lander, wie die Niederlande, verfligen uber ein weit gespanntes Netz
von Patienten- und Verbrauchergruppen, die staatliche Mittel erhalten und eine hohe
Beteiligung aufweisen. In GroBbritannien gibt es ebenfalls eine groRe Anzahl derartiger
Gruppen, die jedoch in den meisten Fallen keine Mittel von der Regierung erhalten. Besagte
Verbrauchergruppen lassen sich in sechs Hauptgruppen unterscheiden:

— die auf ein bestimmtes Thema spezialisierte Gruppe, die Verbraucherkampagnen
durchfuhrt und Lobbyarbeit leistet;

— die auf ein bestimmtes Thema spezialisierte Gruppe, die sich auf die Mittelbeschaffung,
Forschung und Dienstleistungen konzentriert;

— die auf ein bestimmtes Thema spezialisierte Gruppe, die sich der Beratung und
Selbsthilfe widmet;

— Dachorganisation, die Verbraucherkampagnen koordiniert und durchfihrt;

— die allgemeine Patienten-/Verbrauchergruppe (freiwillig);

— die allgemeine Patienten-/Verbrauchergruppe (gesetzlich).

Auf ein bestimmtes Thema spezialisierte Gruppen befassen sich beispielsweise mit einer
bestimmten Krankheit oder einem bestimmten medizinischen Problem, wie beispielsweise
die Multiple Sclerosis Society oder die Chest, Heart and Stroke Association; oder sie nehmen
sich einer bestimmten Bevdlkerungsgruppe an, wie z.B. der National Childbirth Trust oder
die Afro-Caribbean Mental Health Association. Obwohl es sich bei all diesen Gruppen um
nichtstaatliche Organisationen handelt, sind einige recht gro und werden professionell
gefiihrt, wahrend andere als kleine Selbsthilfegruppen auftreten, die mit begrenzten Mitteln
operieren. Zu ihren Aufgaben z&hlen die Durchfiihrung von Kampagnen und Lobbyarbeit,
die Beschaffung von Mitteln flir Forschung und Dienstleistungen sowie die Beratung und
Selbsthilfe. Einige der gréReren Gruppen engagieren sich in allen diesen Aufgaben-
bereichen. Die meisten der Gruppen haben Dachorganisationen wie die Long-Term Medical
Conditions Alliance gebildet, in der rund 60 Gruppen zusammengefasst sind. Gemeinsames
Ziel dieser Gruppen ist es, die Interessen von dber einer Million Menschen mit chronischen
Krankheiten zu vertreten.

Diesen auf ein bestimmtes Thema spezialisierten Gruppen fallt es leichter, engagierte
Mitglieder zu gewinnen, als den allgemeinen Patientengruppen. Beispielsweise steckt die
Patient’s Association — eine relativ angesehene staatliche Patientenvereinigung — nun
schon seit einigen Jahren in finanziellen Schwierigkeiten und kampft um ihr Uberleben.
Ohne einen offensichtlichen Patientenkreis mit langfristigen Beddrfnissen und dem-
entsprechend langfristigem Interesse an der Arbeit dieser Gruppe und ohne verlassliche
staatliche Unterstiitzung ist sie gezwungen, sich um eine Finanzierung aus karitativen oder
kommerziellen Quellen zu bemiihen.

Wahrenddessen warten andere jedoch bereits in den Startléchern, um die Finanzierungs-

licke zu schlieen. So hat die Pharmaindustrie bereits erhebliches Interesse daran gezeigt,
Patientengruppen zu finanzieren, und zwar insbesondere Gruppen jener Patienten, die zur

144 FORSCHUNG UND PRAXIS DER GESUNDHEITSFORDERUNG, BAND 10



Einnahme oder Anwendung ihrer Produkte tiberzeugt werden kénnen. In der Europdischen
Union ist eine an den Verbraucher gerichtete Direktwerbung fur Arzneimittel zurzeit
verboten, doch Organisationen wie der Verband der britischen Pharmaindustrie (Association
of British Pharmaceutical Industries) betrachten enge Beziehungen zu Patientengruppen
schon seit langerem als Hauptstiitze ihrer PR-Strategie. Zur Unterstiitzung von Patien-
tengruppen in aller Welt griindete eine Interessengemeinschaft aus 35 Pharmaunter-
nehmen 1993 eine Organisation namens Pharmaceutical Partners for Better Healthcare
(Economist Intelligence Unit, 1997). Zwar sind viele namhafte Gruppen gewissenhaft
darum bemiht, jegliche Verbindungen zu vermeiden, die mit einer Finanzierung durch die
Industrie in Zusammenhang gebracht werden kdnnten, aber nicht alle sind so wahlerisch.
Manche so genannte Patientengruppen sind eher Werbetrdger der Industrie als echte
Verbrauchergruppen. Wenn Verbrauchergruppen eine Abhdngigkeit von kommerzieller
Unterstiitzung gestattet wird, birgt dies allerdings erhebliche Risiken.

CoMMUNITY HEALTH COUNCILS

Vor 25 Jahren hat die britische Regierung begrenzt, aber dennoch bedeutsam, direkt in
Verbrauchergruppen investiert, indem sie die Community Health Councils (CHCs,
kommunale Gesundheitsrate) einfiihrte.! Seit 1974 repréasentieren diese CHCs die
Interessen der Verbraucher auf lokaler Ebene. Sie bestehen aus jeweils 18 Mitgliedern, die
von der Gesundheitshehérde, kommunalen Behdrden und Wohlfahrtsorganisationen
ernannt werden. Da sie ausschliellich — wenn auch nicht sehr grof3ziigig — vom
staatlichen britischen Gesundheitsdienst finanziert werden, sind sie von lokalen Anbietern
und Leistungseinkdufern unabh&ngig. Sie sollen das offentliche Interesse vertreten und
besitzen das gesetzlich verbriefte Recht, bei weitreichenderen Pldnen hinzugezogen zu
werden. Sie sind gesetzlich dazu verpflichtet, die Erbringung von gesundheitlichen
Leistungen zu Uberwachen — durch Inspektion der Gesundheitseinrichtungen, durch
Uberpriifung der Leistungen anhand der von der Patientencharta geforderten Standards
und durch die Unterstitzung von Beschwerdefiihrern. Uber diese Aufgaben hinaus ist die
Rolle der CHCs nie sehr klar definiert worden. Dies hat bei verschiedenen Gruppen zu einer
Vielzahl von Aktivitaten gefiihrt, die von der Beratung einzelner Patienten oder der
Erarbeitung detaillierter Stellungnahmen zu kommunalen Planen bis hin zur
Zusammenarbeit mit Kommunalbehdrden zur Férderung der offentlichen Gesundheit
reichen.

Wahrend ihres 25-jahrigen Bestehens ist es einigen CHCs gelungen, auf lokaler Ebene
betrachtlichen Einfluss zu erlangen, andere hingegen waren weniger erfolgreich. Mangels
formaler Verfahren zur Wahl ihrer Vorstande stellen sie in der Regel nichtreprésentative
Gremien dar, die von der Energie und dem Engagement unbezahlter Freiwilliger (haufig
mit besonderem personlichen Interesse) und sehr wenigen bezahlten Mitarbeitern

1 Siehe hierzu auch die Abschnitte 4.5., 5.2. und 5.3. in diesem Band.
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abhdngig sind. Bis zu einem gewissen Maf ist ihre Rolle nach und nach im Zuge politischer
Neuerungen ausgehdhlt worden. So wurde beispielsweise die Hauptverantwortung fur die
Hinzuziehung der Offentlichkeit den Gesundheitsbehdrden tibertragen und Krankenhéuser
und Gesundheitshehdrden haben bessere Systeme zum Umgang mit Beschwerden
eingefuhrt. Jingste Bestrebungen der Regierung, eine staatliche Kommission zur
Verbesserung der Bevolkerungsgesundheit (Commission for Health Improvement) einzu-
setzen, scheinen dafur prédestiniert zu sein, die Rolle der CHCs noch weiter zu untergraben.
Die CHCs sind gewissermafen ausgebeutet und allein gelassen worden wie Aschenputtel,
wéhrend das Fest woanders stattfand. Die Notwendigkeit von Veranderungen erkennend,
haben einige CHC-Vertreter die Aktivitaten dieser kommunalen Gesundheitsréte kritisch
unter die Lupe genommen und Vorschldge erarbeitet, die einen eindeutiger umrissenen
Aufgabenbereich und MaBnahmen zur Sicherung ihres kiinftigen Bestehens beinhalten
(Dabbs, 1998; Rolfe et al., 1998).

Die mdglichen Aufgaben gesetzlicher Verbrauchergruppen liegen demnach in folgenden
Bereichen:

Beratung und Unterstiitzung von Beschwerdeflhrern,
Qualitatstiberwachung und Prifung,

Erkennung von Leistungsliicken und Engpéssen,

Aufbau lokaler Partnerschaften und Forderung der Blirgerbeteiligung,
Information, Hinzuziehung und Vertretung der Offentlichkeit.

Trotz der Verbesserungen des Beschwerdesystems und der Existenz eines Ombudsmanns ftr
das Gesundheitswesen besteht weiterhin die Notwendigkeit fir eine unabhdngige
Institution, die Burger bei Beschwerden und Klagen gegen Einrichtungen des NHS
unterstltzt, und dazu sollten die CHCs durchaus in der Lage sein.

Die britische Regierung ist entschlossen, die externe Uberpriifung von Gesundheits-
einrichtungen durch die bald einzusetzende Kommission zur Verbesserung der
Bevélkerungsgesundheit zu forcieren. Sie hat sich jedoch bisher kaum zur Einbeziehung
von Laien in diesen Prozess gedufert. Bei den Untersuchungen dieser Kommission kdnnten
lokale CHCs die Perspektive der Verbraucher vertreten. Dariiber hinaus kénnten sie eine
grélRere Rolle bei der Beauftragung und bei der Entwicklung von Leistungen spielen. Um
aber all diese Ziele zu erreichen, missen die CHCs ihre Mitgliedschaftsbedingungen
reformieren und hochkaratiges Personal einstellen; sie missen sich auf Standards einigen,
anhand derer ihre Arbeit Uberwacht und beurteilt werden kann; sie miissen Gber ihren
Horizont hinausschauen und sich das Profil einer unerschrockeneren Verbraucher-
vertretung erarbeiten, die das Wohl der Blrger starker im Auge hat. Mit hoher
Wahrscheinlichkeit ist aber auch eine umfangreichere Finanzierung als bisher durch die
offentliche Hand notwendig, um diese Ziele zu erreichen.
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EINHOLEN DER BURGERMEINUNG

In einem anderen WHO-Dokument, der ,,Charta von Ljubljana Gber die Reformierung der
Gesundheitsversorgung* von 1996, wird hervorgehoben, wie wichtig es ist, auf die Stimme
und Entscheidung des Burgers zu horen:

,»Das Wort der Burger und die von ihnen getroffene Wahl sollten die Gesundheitsdienste
ebenso wesentlich mitgestalten wie die auf anderen Ebenen der ékonomischen,
managementbezogenen und professionellen Entscheidungsfindung getroffenen
Beschliisse.“? (WHO, 1996)

Zur Erreichung dieses Ziels ist es notwendig, effektive Mechanismen zur Einholung der
oOffentlichen Meinung zu entwickeln. Erfahrungen aus der britischen Initiative Local
Voices lassen die damit verbundenen Schwierigkeiten wie auch die Starken und Schwéchen
bestehender Methoden und Prozesse erkennen.

Die Initiative Local Voices wurde 1992 vom britischen Gesundheitsministerium ins Leben
gerufen. Die Gesundheitshehérden wurden aufgefordert, ortsanséssige Burger in ihre
Aktivitaten im Bereich der Beschaffung einzubinden und sie in die Entscheidung tber
Prioritdten bei der Zuweisung von Ressourcen einzubeziehen. Einige kommunale
Gesundheitsamter nahmen diese Aufgabe mit Begeisterung in Angriff, wahrend sich andere
kaum darum bemihten. Ausprobiert wurden die verschiedensten Methoden und Techniken
zur Einbeziehung der Offentlichkeit. Dazu gehorten:

— Erhebungen und Meinungsumfragen,
— Methode der raschen Beurteilung,

— (¢ffentliche Versammlungen,

— Fokusgruppen,

— sténdige Ausschisse,

— Burger-lurys,

— beratende Umfragen,

— Future-Search-Konferenzen.

Erhebungen und Meinungsumfragen

Die Gesundheitsbehdrden experimentierten beispielsweise mit mehreren Erhebungs-
methoden. Per Post durchgefuihrte Umfragen, um die Ansichten der drtlichen Bevélkerung
festzustellen, weisen erhebliche Nachteile auf. In der Regel lassen sich nur geringe
Rucklaufquoten erzielen und lediglich oberflachliche Informationen einholen.

Einige Gesundheitshehdrden verteilten Berichte oder Broschiliren mit der Darlegung ihrer
Plane zusammen mit Fragebogen, die die Meinung der ortsansassigen Bevolkerung ans

2 Zitiert nach der deutschen Fassung aus <http://www.who.dk/policy/chart-g.htm> (6.12.1999).
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Licht bringen sollten. Antwortquoten zwischen 25 und 30% waren keine Seltenheit, und
gine Behdorde erhielt sogar nur 65 Antworten auf 122.000 verteilte Broschiiren (Cooper et
al., 1995).

Andere Gesundheitsbehorden bezahlten kommerzielle Unternehmen fur die Aufnahme von
Fragen in Meinungsumfragen, die von professionellen Interviewern in Bussen
durchgefiihrt wurden. Hierdurch lassen sich zwar zufriedenstellendere Antwortquoten
erzielen, normalerweise kann jedoch nur eine begrenzte Anzahl von vorgegebenen
Antwortmdglichkeiten berticksichtigt werden.

Methode der raschen Beurteilung

Die urspriinglich fur den Einsatz in Entwicklungslandern entwickelte Methode der Rapid
Assessment Procedures (RAP, Methode der raschen Beurteilung) wurde ebenfalls
angewendet, um die Ansichten einer méglichst groRen Zahl von Beteiligten einzuholen.
Dies erfordert allerdings, dass jene Biirger befragt werden, von denen man annimmt, dass
sie in der Lage sind, die Ansichten einer bestimmten Gruppe des Gemeinwesens zu vertreten.
Diese Methode kann sinnvoll sein, wenn man die Meinungen unterschiedlicher Gruppen
feststellen will, sie h&ngt jedoch in hohem Mal3e von der Auswahl der Befragten und ihrer
Fahigkeit ab, die Ansichten anderer Menschen zu vertreten.

Offentliche Versammlungen

Viele Gesundheitshehérden organisierten 6ffentliche Versammlungen, um ihre Plane
vorzustellen und zu diskutieren. Allgemeine Blrgerversammlungen bergen die Gefahr
einer enttduschenden Resonanz mit geringen Ergebnissen und einer nichtreprésentativen
Zuhdrerschaft; andererseits bieten sie jedoch auch die Gelegenheit, (iber die dargelegten
Vorschldge zu diskutieren. Wahrend die Menschen die Debatte verfolgen, kdnnen sie sich
ihre Meinung bilden. Derartige Versammlungen sind h&ufig dann am erfolgreichsten,
wenn sie sich mit einem bestimmten Thema befassen, zu dem in der Offentlichkeit
entschiedene Ansichten vertreten werden. Allerdings besteht hier stets die Gefahr, dass nur
die Ansichten derjenigen gehort werden, die sich am lautesten dufRern.

Fokusgruppen

So genannte Fokusgruppen, die von ausgebildeten Mediatoren geleitet werden, gewahren
einen Einblick in die Meinung der Offentlichkeit, vermeiden jedoch die Nachteile groRerer
offentlicher Versammlungen. Aus diesem Grund wurden sie von vielen Gesundheits-
behdrden bevorzugt eingesetzt; manche haben sie sogar genutzt, um die Planung fir die
Hinzuziehung einer breiteren Offentlichkeit mittels herkommlicher Erhebungsmethoden
festzulegen. Auf diese Weise wird der Hauptnachteil der Fokusgruppen — die Tatsache, dass
sie fr die breite Bevélkerung nicht reprasentativ sind — ausgeschaltet. Fokusgruppen, die
nur zu einer einzigen Sitzung zusammenkommen, haben den Nachteil, dass die
Teilnehmer nur begrenzt Zeit haben, das Thema kennen zu lernen. Denn es ist nicht
einfach, sich im Verlauf einer 90-mindtigen Sitzung auf eine Prioritatenliste zu einigen.
Zur Losung dieses Problems setzte die Gesundheitsbehdrde von Somerset acht Gesundheits-
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ausschisse ein. Diese bestanden jeweils aus zw6lf Mitgliedern, die in einem gezielten
Verfahren ausgewéhlt worden waren, um die Ausgewogenheit dieser Ausschiisse in Bezug
auf Alter, Geschlecht und soziodkonomische Bevélkerungsgruppe sicherzustellen
(Richardson, 1997). Die Ausschiisse traten dreimal jahrlich mit wechselnder Mitgliedschaft
zusammen, wobei auf jeder Ausschusssitzung vier neue Mitglieder hinzukamen und vier
alte zurticktraten. Das Gesundheitsamt gab das Diskussionsthema vor und versorgte die
Ausschussmitglieder mit Informationen, die sie vor der Sitzung mit Freunden und
Verwandten diskutieren sollten. Die Ausschussmitglieder wurden jedes Mal auf die
Begrenztheit der verfligharen Mittel hingewiesen, und nach einer halben Stunde Diskussion
wurden sie aufgefordert, dartiber abzustimmen, ob das Gesundheitsamt die betreffende
Leistung oder Behandlung in den Leistungskatalog aufnehmen sollte oder nicht.

Blrger-Jurys

Die Gesundheitsausschiisse ahneln in vielerlei Hinsicht den Birger-Jurys, mit denen die
Gesundheitsbehdrden ebenfalls begeistert experimentierten (Mclver, 1998; Davies et al.,
1998). Der Hauptunterschied besteht darin, dass die Jurys fur mehrere Tage
zusammentreten, wahrend derer sie Gelegenheit haben, eine Reihe von Fachleuten zu
befragen. Nach eingehender Beratung der etwa sechzehn Juroren verfassen sie einen
Bericht fur die Gesundheitshehorde, in dem sie ihre Ansichten zusammenfassen und ihre
Empfehlungen darlegen. Versuchsweise wurden sechs Jurys eingesetzt, um ihre Eignung bei
jenen Fragen zu testen, die flir die Beschaffungsbehdérden im Gesundheitswesen von
Interesse sind. Diese Jurys befassten sich mit folgenden Themen:

— Verbesserung der Lebensqualitit von Patienten, die Leistungen im Bereich geistige
Gesundheit in Anspruch nehmen,

— Hauptziele zur Verbesserung der Palliativ-Versorgung,

— Verlagerung von Leistungen des Hausarztes auf andere Mitglieder der primaren
Gesundheitsversorgung,

— gyndkologische Krebsvorsorgeleistungen,

— Finanzierung von Ergénzungstherapien fiir Patienten mit Riickenschmerzen.

Die Versuche machten die Vor- und Nachteile der Birger-Jurys deutlich. So war fast jeder,
der mit den Jurys zu tun hatte, von dieser Art der Forderung der Blrgerbeteiligung
begeistert, nicht zuletzt die Juroren selbst, die sich durchaus in der Lage zeigten,
komplizierte Informationen aufzunehmen und verniinftige Empfehlungen abzugeben. Die
Methode weist jedoch einige schwerwiegende Einschrankungen auf, denn die Einsetzung
der Jurys ist kostspielig und zeitaufwendig, und da eine Gruppe von nur sechzehn Personen
naturgemal nicht die Vielfalt der Ansichten einer Bevolkerung von ca. 300.000 Menschen
vertreten kann, kdnnen diese Jurys auch nicht als reprasentativ bezeichnet werden.

Varianten dieser Methode, wie z.B. beratende Umfragen und Future-Search-Konferenzen,

erlauben die Beteiligung weitaus gréfRerer Personengruppen, sind aber noch erheblich
schwieriger und teurer.
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ZWECKMASSIGKEIT DER EINZELNEN METHODEN

Keine dieser Methoden kann als Ideallésung zur Starkung des Birgereinflusses gelten.
Letztlich bleibt die Macht in den Handen der Gesundheitsbehdrde, die sowohl die Fragen
stellt, wie auch entscheidet, ob die Empfehlungen beruicksichtigt werden oder nicht.
Dennoch spricht einiges dafiir, jene Methoden, die die Biirger in héherem Male beteiligen,
flr bestimmte Zwecke zu befiirworten. So sind Birger-Jurys dann empfehlenswert,

— wenn in der Gesundheitshehdrde Uber die Beantwortung einer bestimmten Frage
Uneinigkeit herrscht und herkdmmliche Methoden zur Konsenshildung versagt haben;

— wenn der Gesundheitsbehdrde die Beantwortung der Frage wirklich wichtig und sie flr
vielfaltige Antworten oder Losungen offen ist;

— wenn die Gesundheitsbehdrde die Legitimitat der Ansichten der Offentlichkeit in der
betreffenden Frage anerkennt;

— wenn die Frage fur das weitere Vorgehen der Gesundheitshehérde wichtig ist;

— wenn die Gesundheitshehdrde bereit ist, in neue Leistungen zu investieren.

Die Versuche haben gezeigt, dass Burger dann aktiv an politischen Entscheidungen
teilhaben konnten, wenn sie mit einer sorgféltig ausgewahlten Fragestellung konfrontiert
wurden (New, 1998). Wenn die Gesundheitshehdrden wirklich bereit sind, die Ansichten der
ortlichen Bevodlkerung zu beriicksichtigen, kénnen die Biirger auf diese Weise effektiv in
den Entscheidungsprozess miteinbezogen werden. Es bleibt abzuwarten, ob die Jurys auch
nach der Versuchsphase weiterbestehen und sich zu einer Methode der Birgerbeteiligung
entwickeln werden, die auf breiter Basis genutzt wird.

SCHLUSSFOLGERUNG

Von mancher Seite wurde argumentiert, diese Versuche zur Forderung der Biirger-
beteiligung seien bloRe Schonférberei, die dariiber hinwegtduschen solle, dass es im
System an demokratischer Verantwortlichkeit fehle. Haufig wird behauptet, ein zentral
geflhrter Gesundheitsdienst wie der NHS leide unter einem Demokratiedefizit, da er nicht
der formalen Kontrolle lokal gewahlter Reprasentanten unterliegt und daher der
ortsansassigen Bevolkerung gegentiber auch nicht wirklich rechenschaftspflichtig ist.
Immer wieder werden Rufe laut, lokal gewéhlten Ré&ten die Verantwortung fir die
Beauftragung von gesundheitlichen Leistungen zu Ubertragen. Von anderer Seite wird
gegen diesen Vorschlag argumentiert, und zwar mit der Begriindung, eine zentral
finanzierte Leistung erfordere eine Verantwortlichkeit bis hinauf zum Gesundheitsminister,
der laut Verfassung fur das britische Gesundheitswesen verantwortlich ist. Eine
Verschiebung hin zu einer formalen lokalen Demokratie konnte Konflikte und
Unklarheiten zur Folge haben und in der Leistungserbringung zu noch gréReren
Ungleichheiten fiihren (Klein/New, 1998). Wahrenddessen zeigt die britische Regierung
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keinerlei Anzeichen daftr, dass sie gewillt ist, Befugnisse an lokale Behdrden abzutreten.
Die Regierung wird zumindest ihr rhetorisches Engagement flr die Starkung des
Birgereinflusses erneuern und zu lokaler Beteiligung ermutigen, wahrend sie gleichzeitig
die zentralen Mechanismen der Verantwortlichkeit festigt. Die Zeit wird es erweisen, ob diese
Ziele miteinander vereinbar sind oder nicht.
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BURGER- UND VERBRAUCHERVERTRETUNG
IM STAATLICHEN GESUNDHEITSDIENST
GROSSBRITANNIENS — EINE FALLSTUDIE

Michael Calnan, Centre for Health Services Studies der Universitat Kent,
Canterbury

EINFUHRUNG

Nachfolgend werden einige Beispiele flr verschiedene Arten von Gruppen und Organisati-
onen beschrieben, die sich in GroRbritannien als Vertreter von Blrgern oder Verbrauchern
verstehen. Einige sind aus Initiativen der Regierung oder der Gesundheitsbehérden
hervorgegangen, andere — so genannte Selbsthilfegruppen — aus Interessengruppen inner-
halb des Gemeinwesens entstanden.

Ziel dieses Beitrags ist es, Hintergrundinformationen zu liefern und einen Rahmen fur die
Diskussion uber die Organisation und Legitimitat von Patientenvertretungen zu schaffen.
Solchen Diskussionen sollte eigentlich eine konzeptionelle Analyse dessen vorangehen, wie
Birger und Verbraucher (Patienten) definiert sind, was ihre Interessen sind, warum wir die
Ansichten der Blirger und/oder Verbraucher erforschen sollten und was wir mit Beteiligung,
Hinzuziehung und Beratung meinen. Die Diskussion dieser Fragen ist inzwischen
hinreichend dokumentiert (Calnan, 1997; Calnan/Halik/ Sabbat, 1998), so dass sie an
dieser Stelle nicht wiederholt werden mussen, aber dennoch bei diesem Themenkomplex
zu berticksichtigen sind.

BETEILIGUNG UND VERTRETUNG VON BURGERN UND VERBRAUCHERN
IN GROSSBRITANNIEN — EINE FALLSTUDIE

Die Ausfithrungen konzentrieren sich auf die britischen Erfahrungen mit der Biirger- und
Verbraucherbeteiligung. Es soll die Art der Verbraucherorganisationen beschrieben werden,
die in einem Gesundheitswesen wie dem National Health Service (NHS) entstanden sind,
in dem die Mehrzahl der Versorgungsleistungen durch Steuern finanziert wird und ein
kleiner Teil der Bevélkerung zusétzlich zu seinem Anspruch auf NHS-Leistungen privat
krankenversichert ist.

Community Health Councils

Der Begriff Blrgerbeteiligung wird im Allgemeinen mit einer politischen Philosophie und
mit Werten in Verbindung gebracht, welche die Notwendigkeit betonen, die Arzteschaft und
den Staat unter dem Aspekt der Demokratie starker in die Pflicht zu nehmen. Es werden
Mechanismen oder Wege eingerichtet, damit die Burger bzw. ihre gewdhlten oder
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ernannten Vertreter die Politik oder Entscheidungsprozesse beeinflussen oder daran
teilnehmen konnen. Ein Beispiel dafur sind in GrofRbritannien die Community Health
Councils (CHCs, kommunale Gesundheitsréte), die seit 25 Jahren bestehen und speziell zur
Vertretung der Burgerinteressen in der Gesundheitsversorgung gebildet wurden. Die CHC-
Vertreter werden ernannt und nicht demokratisch gewahlt, und die CHCs besitzen wenig
ausiibende Gewalt; sie fungieren eher als Beratungs- und Informationsdienste.® Die
derzeitige Regierung hat vorgeschlagen (Hunter/Harrison, 1997), die CHCs in lokale
Gesundheitsanwalte umzuwandeln, deren Mitglieder die Interessen des Gemeinwesens als
Ganzes widerspiegeln.

Anfang der 90er Jahre versuchte die britische Regierung, marktwirtschaftliche Prinzipien
(Wahlfreiheit und Wettbewerb) in das staatliche Gesundheitswesen einzuftihren. Mit dieser
Philosophie ging eine wachsende Bedeutung des Schutzes und der Souverénitét des
Verbrauchers einher. Zu den damals ergriffenen Manahmen z&hlten die Einflihrung einer
Patientencharta im Jahre 1991 und eine Straffung der Beschwerdeverfahren, um diese
verstandlicher und verbraucherfreundlicher zu gestalten.

Local Voices

Von gréRerer Bedeutung fiir die Initiativen hinsichtlich einer Burgerbeteiligung war jedoch
eine andere Entwicklung, deren Schwerpunkt auf einem Dialog zwischen Gesund-
heitsbehdrden, ihren medizinischen Beratern, praktischen Arzten und den so genannten
Ortsansassigen lag. Genauer gesagt, die neuen Beschaffungshehérden wurden als die
»verfechter des Volkes* portrdtiert, und in so genannten Local Voices (NHS Management
Executive, 1992) wurden Vorschlage diskutiert, wie sie die Blrger hinzuziehen kénnten
(z.B. in Form von Fokusgruppen, Umfragen, Gesundheitsforen usw.). Diese vorgeschla-
genen Strategien wurden jedoch nicht durch die Einfiihrung einer gesetzlichen
Verpflichtung zur Hinzuziehung der Burger unterstutzt. Das Konsultationsdokument der
Local Voices (Allsop, 1998) war der Auftakt zu einer ganzen Reihe politischer Ermah-
nungen, die sich bis weit in die 90er Jahre fortsetzten. Beispielsweise wurden im
Planungsdokument fur den NHS flr den Zeitraum 1996/97 die Themen Einbeziehung von
ortsanséssigen Burgern und Starkung der ,,Stimme und Einflussnahme* der Kunden des
Gesundheitswesens und ihrer Betreuer — insbesondere unter Beteiligung der lokalen
Offentlichkeit an der Prioritatenfestlegung des Gesundheitswesens — hervorgehoben (NHS
Executive, 1995).

Primary Care Groups

Die Einbeziehung von Burgern und Verbrauchern wurde im Weilbuch ,, The New NHS“
(Department of Health, 1997) weiterentwickelt, wobei die Verbindung mit dem
marktwirtschaftlichen Aspekt des Wettbewerbs im Gesundheitswesen (d.h. die Beratung der
Leistungseinkéufer) allerdings fallen gelassen wurde. Im Mittelpunkt der Politik stand
weiterhin die Priméarversorgung. Die Politiker bauten nun auf die Starken von unter-

3 Vgl. hierzu auch die Abschnitte 4.5., 5.1. und 5.3. in diesem Band.
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schiedlichen Modellen der Leistungsbeauftragung (Wainwright, 1996) und stellten das
neue Konzept der Primary Care Groups vor.*

Was ihren Einsatzbereich und ihre Verantwortlichkeit betrifft, bieten sich den Primary Care
Groups folgende Madglichkeiten, sich kontinuierlich zu unabhdngigen Primarver-
sorgungstrusts zu entwickeln: Beratung und Unterstiitzung der Gesundheitshehdrde bei der
Beauftragung gesundheitlicher Leistungen flr ihre Bevélkerung, die eigenstandige
Leistungsheauftragung, flr die sie gegentiber der Gesundheitsbehdrde verantwortlich sind,
und schlieBlich die eigene Leistungserbringung durch lokale Gesundheitseinrichtungen.
In welcher Form die Primary Care Groups zundchst auch agieren, sie werden den
Verbraucher und die lokale Offentlichkeit an Entscheidungen beteiligen miissen. Unklar
ist noch, wie sie dies erreichen werden und an welcher Art von Entscheidungen (d.h.
Festlegung von Prioritaten und/oder Fragen zur Qualitat der Leistungserbringung) die
Offentlichkeit beteiligt werden soll; dies obwohl von ihnen erwartet wird, dass sie ,,Plane fiir
die anféangliche, systematische und kontinuierliche Beteiligung von Verbrauchern und der
Offentlichkeit“ vorlegen (Department of Health, 1998:25).

ASPEKTE EINER BURGERBETEILIGUNG IN DER PRIMARVERSORGUNG

Die Beteiligung und Hinzuziehung von Blrgern und die Einbeziehung von Verbrauchern
sind in der Primarversorgung relativ neu (Freake et al., 1997), obgleich jlingste
Untersuchungen hierzu (Milewa et al., 1996; 1998) gezeigt haben, dass Verbraucher im
Umfeld von Gesundheitsbehdrden bei Entscheidungen (ber qualitative Aspekte der
gesundheitlichen Leistungen — wie z.B. so genannte Hotelleistungen im Krankenhaus —
moglicherweise eine wichtige Rolle iibernehmen wollen. Die Offentlichkeit einfach zu
bitten, zu einem kompletten Satz von zu vergebenden Leistungen Stellung zu nehmen,
wurde jedoch oft als unrealistisch angesehen. Fiihrungskrafte im Gesundheitssystem haben
darauf hingewiesen, dass eine wertvolle und brauchbare lokale Beteiligung aus einem
fortdauernden — inoffiziellen und offiziellen — Dialog mit interessierten Gruppen und
durch die Entwicklung lokaler Kontakte und Netzwerke entsteht. Im Entscheidungsprozess
selbst wurden jedoch die Praferenzen der lokalen Offentlichkeit gegen eine Reihe anderer
Einflusse abgewogen. Dariiber hinaus missen laut Harrison und Mort (1998) Zweck und
implizites Ethos der Biirgerbeteiligung im Kontext bestimmter politischer, blirokratischer
und burgerlicher Kulturen betrachtet werden. In GroRbritannien, wo die Fiihrungskréfte
der Gesundheitsbehdrden und Leistungsanbieter-Trusts nicht gewdhlt werden, lasst sich die
Blrgerbeteiligung (a) als eine notwendige, wenn auch recht unangemessene Entsché-
digung flr das Demokratiedefizit ansehen. In anderer Hinsicht kdnnte die Burger-
beteiligung in der Tat auch (b) als wesentliche Strategie gelten, um die mit der Griindung
des Wohlfahrtsstaates und des britischen Gesundheitswesens verbundenen materiellen
Rechte zu verteidigen. Vor dem Hintergrund der wachsenden Nachfrage nach Gesundheits-

4 Das Konzept der Primary Care Groups wurde ab April 1999 obligatorisch und generell eingefiihrt (Department of Health, 1998).
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leistungen und der begrenzten Ressourcen kénnten Mechanismen zur Birgerbeteiligung
alternativ (c) als Mittel eingesetzt werden, um sicherzustellen, dass bei Entscheidungen
Uber die Vorrangstellung einiger medizinischer Leistungen ein breites Spektrum von
Stimmen gehdrt wird, wobei Verbraucher (ber andere Verbraucher entscheiden, so dass
diese Ergebnisse von den lokalen Gemeinwesen als gerecht empfunden werden. Diese
Vorstellung von einer geteilten Verantwortung kénnte auch (d) als moralische Strategie
betrachtet werden, durch die die Burger tber die Notwendigkeit aufgeklart werden, ein
ausgewogenes Verhaltnis zu schaffen zwischen der Idee vom individuellen Anspruch auf
Gesundheitsversorgung einerseits und der Verantwortung bezuglich der Finanzierung von
Leistungen bzw. des verdienten Zugangs zu diesen Leistungen andererseits (Harrison/Mort,
1998:61).

Diese Unterschiedlichkeit der Interessen zeigt sich vielleicht noch grundsatzlicher, wenn
man die Aspekte Offentlichkeit und Verbraucher betrachtet. Die Ergebnisse von
Forschungsarbeiten (Bowling, 1993; Milewa et al., 1996), die zum Teil in der Primér-
versorgung durchgeflihrt wurden (siehe Allsop, 1998), lassen vermuten, dass selbst dort,
wo die erforderlichen Strukturen und Mechanismen bereits existieren, die Offentlichkeit
und die Verbraucher fiir eine Beteiligung am Entscheidungsprozess recht starke Anreize
brauchen. Die Untersuchungen belegen, dass beide zwar gerne Gber die Planung und
Erbringung von Leistungen informiert und hierzu um ihre Meinung gefragt werden
wollten, aber nur wenige bereit waren, an der Entscheidungsfindung Gber Leistungen im
Gesundheitswesen teilzunehmen; die Mehrheit wollte diese Entscheidungen lieber
Managern und Fachleuten Gberlassen (Heginbotham, 1992). Diese Einstellung dirfte sich
jedoch inzwischen geéndert haben. Die zunehmende Diskussion in den Medien uber die
spurbare Rationierung der Leistungen deutet darauf hin, und trotz der Schwierigkeiten,
den Verbraucher am Entscheidungsprozess zu beteiligen (Entwhistle et al., 1998), gibt es
Anzeichen flr einige positive Entwicklungen (Barnes et al., 1996), insbesondere im Falle
von Leistungen fiir geistig und korperlich Behinderte.

Demzufolge wird die Wahl der Beteiligungsmechanismen nicht allein durch die Sorge um
methodische Reinheit bestimmt; vielmehr symbolisiert sie auch implizite Préferenzen im
Hinblick auf den Vergleichswert von Rechten und Pflichten, in Bezug auf die praktische
Anwendbarkeit einer Burgervertretung gegentber einer direkten Birgerbeteiligung sowie
hinsichtlich der allgemeinen Vorteile einer biirgerschaftlichen Aktivitat gegentiber einer
passiven Haltung (Pickard, 1998:239).

SELBSTHILFEGRUPPEN
Bei den bisher beschriebenen Initiativen handelt es sich im Wesentlichen um Modelle der
Burger- und Verbrauchervertretung, die von oben vorgegeben wurden. Daneben gibt es

andere Beispiele so genannter Selbsthilfegruppen, die auf Initiative des Gemeinwesens oder
bestimmter Gruppen entstanden und organisiert worden sind. In ganz Europa ist die Zahl
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dieser Selbsthilfegruppen betréchtlich angestiegen. Kelleher (1994) unterscheidet sie nach
ihrer Hauptfunktion in intern- und extern-orientierte Gruppen; gemeint ist damit, ob sie
in erster Linie darum bemht sind, ihren Mitgliedern das Gespréch ber ihre persénlichen
Probleme und Geflihle mit Leidensgenossen zu ermdglichen (eine Art Unterstiitzungs-
gruppe), oder ob sie sich als Interessengruppe darauf konzentrieren, die Bedirfnisse all
ihrer Mitglieder gegentiber den Gesundheitsbehdrden und Leistungsanbietern zu vertreten.
Tatsachlich erfiillen viele Selbsthilfegruppen beide Funktionen; allerdings wurden in
einigen Gruppen Spannungen zwischen diesen beiden Funktionen offenkundig.

Dartber hinaus gibt es in GroRbritannien noch andere lokale Gruppen, die als Folge
spezifischer Probleme entstanden sind. In diesem Zusammenhang sind beispielsweise die
Frauen der Bristol Survey Support Group zu nennen, die einen Kampf gegen medizinische
Forscher fuhrten, denen sie in einem klinischen Versuch als Probanden dienten (Bagenal
et al., 1990). Sie zweifelten die Ergebnisse der Studie an, in der das Bristol Cancer Help
Centre (eine Klinik, in der sowohl alternative als auch orthodoxe Therapien angewendet
werden) und die ethische Rechtfertigung und methodische Grundlage des klinischen
Versuchs Kritisiert wurden. Ein weiteres Beispiel ist die Reaktion auf die ,,Camelford-
Vergiftung“® (Williams/Popay, 1994), die zur Griindung einer lokalen Unterstiitzungs-
gruppe mit einem Expertenausschuss fiihrte, die die Beweise der offiziellen staatlichen
Beratungsgruppen und ihre Auslegung anzweifelte.
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EINE STAATLICHE INNOVATION: COMMUNITY
HEALTH COUNCILS IN ENGLAND UND WALES

Chris Dabbs, School for Social Entrepeneurs, Manchester

EINFUHRUNG

Fast alle westlichen Lander verfiigen Gber eine grolRe Anzahl an privaten Verb&nden und
Organisationen fiir Patienten und Personen mit bestimmten Krankheiten oder Stérungen.
Nur wenige Lander haben sich jedoch um die Entwicklung staatlicher Strukturen bemiiht,
die speziell fur die Beteiligung von Patienten bzw. Blrgern an der Gesundheitspolitik und
am Gesundheitswesen eingerichtet wurden. Als Beispiele seien hier genannt; der Women's
Health Council (Rat fur Frauengesundheit) und der Council for the Status of People with
Disabilities (Rat fiir den Status von Behinderten) in der Republik Irland, Laienmitglieder
in kommunalen Gesundheitsausschissen in Finnland und Patientenvertreter in den
leitenden Gremien von offentlich finanzierten Krankenh&usern und medizinisch-sozialen
Einrichtungen in Frankreich. Ein einzigartiges — und vielleicht das alteste — gesetzliches
Modell existiert in GroRbritannien: die Community Health Councils® (CHCs, kommunale
Gesundheitsrate).

6 Vgl. hierzu auch die Beitrage in diesem Band von B. Taylor, A. Coulter und M. Calnan (Abschnitte 4.5., 5.1. und 5.2.)
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CoMMUNITY HEALTH COUNCILS

Die Community Health Councils wurden 1974 vom britischen Parlament in England und
Wales als gesetzliche Organisationen innerhalb des staatlichen Gesundheitsdienstes
(National Health Service — NHS) eingefuhrt. Entsprechende Gremien gibt es auch in
Schottland (lokale Gesundheitsrate) und in Nordirland (Réte fiir Gesundheits- und
Sozialdienste).

Obwohl die CHCs regionale und nationale Verbdnde besitzen, handelt es sich im
Wesentlichen um lokale Organisationen. Normalerweise setzen sie sich aus 24 ehren-
amtlichen Laienmitgliedern7 zusammen, die von Kommunalbehorden, Wohlfahrts-
organisationen und dem Gesundheitsminister ernannt werden. Darlber hinaus beschéfti-
gen die meisten CHCs noch zwei bis vier bezahlte Mitarbeiter und verfugen Gber ein sehr
geringes Budget.

Trotz mehrerer Reformen des britischen Gesundheitsdienstes sind die CHCs seit 1974
weitgehend unverdndert geblieben. Gesetzlich festgeschriebene Aufgabe der 207 Réte in
England und Wales ist es, die Interessen der Burger ihres Bezirks im NHS zu vertreten. Des
Weiteren sind sie gesetzlich verpflichtet, die NHS-Einrichtungen in ihrem Bezirk zu
uberwachen und die lokalen Gesundheitsbehérden durch Beratung und Empfehlungen zu
unterstutzen.

Im Allgemeinen umfassen die Haupttatigkeiten der meisten CHCs folgende Aktivitéten:

— Uberwachung lokaler Gesundheits- und dhnlicher Einrichtungen,

— Funktion als Sprachrohr der lokalen Bevdlkerung, insbesondere wenn die Offentlichkeit
zur Beratung von Vorschldgen zu weitreichenden Leistungsanderungen hinzugezogen
wird,

— Forderung des Zugangs zu Gesundheit und Gesundheitsversorgung, insbesondere fir
benachteiligte Gruppen,

— Unterstiitzung von Blrgern mit Beschwerden tiber NHS-Leistungen.

Die CHCs haben das gesetzlich verbriefte Recht auf Information und auf Inspektion der
NHS-Einrichtungen. Zudem haben sie das Recht, zu den Beratungen Uber weitreichende
Leistungsanderungsvorschldge hinzugezogen zu werden. Daruber hinaus gibt es jedoch
kaum Richtlinien fiir ihre Tatigkeit, was zur Folge hat, dass sich die CHCs in ihren
Funktionen sowie hinsichtlich ihrer Qualitadt und Effektivitat sehr stark voneinander
unterscheiden.

7 Angela Coulters nennt in ihrem Beitrag (Abschnitt 5.1.) 18 Mitglieder. Dies erklart sich daraus, dass die zahlenméaRige Zusammensetzung
der CHCs je nach Region deutlich schwanken kann.
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STARKEN UND SCHWACHEN DER COMMUNITY HEALTH COUNCILS

Die CHCs sind autonom, jedoch nicht unabhangig vom staatlichen Gesundheitsdienst NHS.
Zwar sind Errichtung, Rechte und Finanzierung der CHCs gesetzlich geregelt, dennoch
herrscht zunehmend Unklarheit Gber ihre Funktion. Dies wird darauf zurlickgeftihrt, dass
ihnen universell anwendbare Rechte fehlen und sie je nach Region unterschiedlich
zusammengesetzt sind. Ungeachtet dessen behalten sie sowohl ihre landesweite Verbreitung
als auch ihre kommunal orientierte Tétigkeit bei.

Die vielleicht gréten Starken der CHCs sind ihre breit gespannten Netzwerke und ihre
positiven Partnerschaften, auf denen eine groRBe Bandbreite von Kenntnissen, Erfahrungen
und Fachwissen aufbaut. Allerdings haftet ihnen ein geringes Ansehen und h&ufig sogar
ein schlechtes Image an. Zwar haben sie politische Verantwortlichkeit, ihre Verant-
wortlichkeit gegeniiber den Biirgern ist jedoch eher potentieller als tatsdchlicher Natur. Die
Struktur ihrer Mitgliedschaft und ihre Zusammensetzung sind nicht offen, wobei sie
generell nicht die Chance ergriffen haben, mégliche Biindnisse zu nutzen und sich mit
anderen Gremien mit &hnlichen Aufgaben abzustimmen.

Die Qualitat der Mitglieder und Mitarbeiter der CHCs ist sehr unterschiedlich, wenn auch
manche ein sehr groBes Engagement zeigen. Einige Mitglieder bringen bestimmte
Eigeninteressen mit, gleichzeitig hat das Personal im NHS einen recht niedrigen Status.
Qualitat und Effektivitat der CHCs hangen in sehr hohem Male von der Qualitat und vom
Charakter ihrer Leiter ab. Insgesamt gesehen mangelt es den CHCs an einem eindeutigen
Tatigkeitsschwerpunkt. Stattdessen haben sie zu viele Prioritaten, und ein Grof3teil ihrer
Ressourcen wird fur Verwaltung, Leitung und Leistungen flr einzelne Kunden ausgegeben.
In ihrer tatséchlich ausgetibten Rolle, ihren Funktionen, ihrer Qualitat und Wirksamkeit
unterscheiden sie sich erheblich, und im Allgemeinen gelingt es ihnen nicht, generell
effektive Verfahrensweisen anzuwenden. Folglich sind die meisten CHCs in der Regel nur
in weniger wichtigen Randfragen wirklich effektiv. Auf kommunaler Ebene arbeiten sie
vergleichsweise kostenguinstig und sind in der Lage, Luicken in der Leistungserbringung zu
erkennen, wahrend sie auf regionaler und nationaler Ebene jedoch weitgehend ineffektiv
sind.

EXTERNE ZWANGE, DIE VERANDERUNGEN ERFORDERN

Die britische Gesundheitspolitik und Gesundheitsversorgung entwickeln sich in einem
Umfeld des fundamentalen politischen und wirtschaftlichen Wandels. Auf europdischer
Ebene ergeben sich in Bezug auf staatliche Strukturen, Organisationen und Netzwerke
immer mehr Verdnderungen, welche die zunehmende Internationalisierung in den meisten
Bereichen widerspiegeln. Auf nationaler und regionaler Ebene ist eine Dezentralisierung
der Verwaltung zu beobachten, die mit einer Reform der Kommunalverwaltung einhergeht,
obwohl diese in England weniger anerkannt wird als im ubrigen Vereinigten Konigreich.
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Dezentralisierung und Reformtendenzen in der Kommunalverwaltung bringen gleicher-
maRen Chancen und Risiken mit sich, da die Kommunen wachsenden Einfluss auf den
staatlichen Gesundheitsdienst anstreben und erlangen werden, der aufer seiner direkten
Verantwortlichkeit gegeniiber dem Parlament in London derzeit keine demokratische
Verantwortlichkeit hat.

Die Debatte (iber eine Gesundheitsreform in GroRbritannien spiegelt die Hauptthemen und
Haupteinflisse in ganz Europa wider. Die Hauptstrategien der britischen Gesundheits-
politik beruhen auf den Grundsétzen der ,,Charta von Ljubljana (iber die Reformierung der
Gesundheitsversorgung in Europa“ von 1996. Das Gesamtkonzept der Reform weist viele
Merkmale der Reformen auf, wie sie insbesondere in mehreren skandinavischen und
Mittelmeerl&ndern durchgeftihrt worden sind.

GroRbritannien behdlt das Konzept der weitgehend aus Steuereinnahmen finanzierten
Gesundheitsversorgung bei. Zwar bleibt der NHS Hauptquelle der staatlichen Gesundheits-
versorgung, dennoch hat der private Sektor einen — wenn auch relativ geringen — nicht
unbedeutenden Einfluss erlangt.

Nichtsdestotrotz hat die Kombination aus staatlicher Leitung und marktwirtschaftlichem
Ansatz, wie er von der konservativen Regierung 1990 eingefiihrt wurde, ihre Spuren
hinterlassen. Als Folge wird die formale Trennung zwischen Auftraggeber und
Leistungsanbieter nicht langer ernsthaft in Frage gestellt. Daher ist es sehr wichtig, dass
im NHS die Unterscheidung zwischen den ,,Kunden* (Auftraggeber) und den direkten
Verbrauchern der Leistungen erhalten bleibt. Daraus ergeben sich Tatigkeitsfelder ftr
solche Organisationen, die entweder an der Beteiligung von Patienten und Burgern oder
an der Uberwachung der Leistungserbringung interessiert sind.

Wie andernorts in Europa rickt auch in GroRbritannien die Qualitat der Leistungen
zunehmend in den Mittelpunkt, und seit kurzem ist eine besondere Konzentration auf
Ergebnisse und Effektivitat zu beobachten. Diese Ziele werden mit Hilfe von Strategien
verfolgt, die den Einfluss und die Leistungsfahigkeit des Primdrversorgungssektors steigern
sollen, indem sie seine Rolle bei der Auftragsvergabe — insbesondere an praktische Arzte —
fordern. Im Bereich der Leistungserbringung geht der Trend hin zur Dezentralisierung der
Primarversorgung bei gleichzeitiger Konzentration von facharztlichen Leistungen. Dies
eroffnet Patienten, Blrgern und ihren Organisationen die Mdglichkeit, ihre Rolle bei der
Beurteilung der Pflege, Versorgung und Behandlung sowie bei der Beteiligung an
Entscheidungen zu stérken. Die Biirger werden zur MeinungsaulRerung ermutigt, wobei in
einigen Landern die Patienten beispielsweise an der Festlegung von patientenorientierten
Standards beteiligt werden.

Das Thema Gesundheit der Bevélkerung gewinnt derzeit in ganz Europa immer mehr an

Bedeutung. Die gesundheitspolitischen Verdnderungen und die vorrangig angestrebte
Verbesserung der Bevolkerungsgesundheit bieten Mdglichkeiten, die durch die An-
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erkennung der Agenda zur sozialen Integration noch vervielfacht werden. Diese legt
gesteigerten Wert auf die Arbeit mit — und Vertretung von — Minderheiten und
benachteiligten Gruppen. Ein allgemeiner Schwerpunkt der gesamten britischen
Regierungspolitik liegt auf sektoren- und ministerienlibergreifenden Partnerschaften.
Nicht zuletzt ist die Entwicklung und jlngste Férderung sozialer und gemeinnitziger
Unternehmen zu nennen. Alle diese Trends erfordern — wie es 1998 seitens der Regierung
betont wurde — eine Blrgerbeteiligung, wenn sie effektiv sein sollen.

RECHTE DER PATIENTEN UND EINFLUSSNAHME DER BURGER

Wahlfreineit und Beteiligung der Birger bilden nun Hauptgrundsatze der
Gesundheitsreform. Wie andernorts in Europa mussten sich auch die Gesundheitspolitiker
und Entscheidungstrager im britischen Gesundheitswesen mit dem Thema der
Einflussnahme und Beteiligung von Patienten und Birgern — einschlieBlich der damit
verbundenen Prioritaten, Prinzipien, Protokolle und Prozesse, sei es in logistischer,
klinischer oder politischer Hinsicht — befassen. Eine derartige Einbindung der Biirger und
Patienten ist jedoch in der Primdrversorgung bisher weit weniger zu spuren, und besonders
die praktischen Arzte (Hausarzte) sehen sich selbst meist nach wie vor als die Anwalte ihrer
Patienten.

Seit den 80er Jahren gilt flir den staatlichen Gesundheitsdienst GroBbritanniens ein
Verbraucherschutzkonzept, das in erster Linie fur Erwachsene mit bestimmten
Behinderungen oder chronischen Erkrankungen gedacht ist. GroR3britannien nutzte den
nichtparlamentarischen Weg der Charta, um die Patientenrechte voranzubringen. Die 1991
eingeflihrte Patientencharta soll in Kuirze durch eine NHS-Charta ersetzt werden, die neue
Rechte und Pflichten fir die Patienten festschreiben und dabei gréReres Gewicht auf die
Ergebnisse von Behandlungen und Pflege legen wird.

Im Kielwasser von Chartas ergeben sich durch den wachsenden Impuls, Patienten und
Blrger in Fragen der Gesundheit und Gesundheitsversorgung einzubeziehen, mehr
Chancen. Laien werden zunehmend als Biirger (mit Rechten und Pflichten), und weniger
als Verbraucher angesehen. Dies bedingt einen anderen, weniger individualistischen
Ansatz, eine weitergehende Verantwortlichkeit und eine umfassendere Definition des
Burgerstatus mit gréRerer Betonung der Gleichheit. Die Tatsache, dass im gesamten
offentlichen Sektor zunehmend Wert auf die direkte Einbindung von Burgern und
Verbrauchern gelegt wird, bietet sowohl Chancen als auch Risiken. Es ist nicht nur die
Reaktion auf eine wachsende Beteiligung und Beflirwortung dieser Entwicklung in vielen
(wenn auch nicht allen) Verbrauchergruppen, sondern gleichzeitig auch ihr Motor.

Diese Trends haben ihren Niederschlag in der Entwicklung von Gesetzen und politischen

MalRnahmen gefunden, die sich von der Interessenvertretung der Biirger tber deren
Hinzuziehung bis hin zu einer direkteren Einbindung und Beteiligung von Patienten und
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Birgern bei der Planung, Entwicklung und Leistungserbringung gewandelt haben. Diese
Entwicklung hat sich in den vergangenen Jahren beschleunigt und wurde zum zentralen
Thema der Regierungspolitik sowohl beziliglich der Gesundheit der Bevdlkerung wie auch
der Gesundheitsversorgung im Jahre 1998.

Dennoch stehen dem wachsenden Einfluss und der zunehmenden Beteiligung von
Patienten und Birgern in den meisten europdischen Landern (einschlielich GroR3-
britannien) mindestens vier Hauptkrafte entgegen:

— die starke und Gberlegene Position der Arzteschaft,

— derschlechte Entwicklungsstand von Patientenorganisationen und privaten Verbanden
in einigen Landern und fur bestimmte Personengruppen,

— der allgemeine Mangel an Strukturen und Verfahren, die eine Beteiligung und
Einflussnahme von Laien ermdglichen oder fordern,

— die allgemeine Tendenz, indirekte Methoden anzuwenden, um Birger und/oder
Patienten in Fragen der Gesundheitsversorgung auf organisatorischer oder politischer
Ebene einzubeziehen.

WIE SIEHT DIE ZUKUNFT DER COMMUNITY HEALTH COUNCILS AUS?

Aufbauend auf diesen Themen hat der von der 1997 gewahlten Labour-Regierung
vorgeschlagene ,,Neue NHS* bei allen NHS-Gremien die Erwartung genéhrt, sie sollten nun
viele Téatigkeiten uUbernehmen und zur Chefsache erkldren, die anfangs von CHCs
wahrgenommen worden waren. Doch die Regierung beginnt erst jetzt damit, griindlich
uber die Zukunft der CHCs nachzudenken.

Es wird zunehmend Wert auf die Einbeziehung von Laien gelegt, und die NHS-
Einrichtungen werden dazu ermutigt, in direkten Kontakt zu Patienten und Birgern zu
treten. Dadurch kann sich den in diesem Bereich erfahrenen CHCs die Moglichkeit bieten,
als Triebkrafte aktiv zu werden oder in vielerlei Hinsicht eine Uberwachungsfunktion zu
Ubernehmen.

Im Gegensatz dazu gehen die Entwicklungen in Politik und Gesetzgebung in eine ganz
andere Richtung, weg von der Vertretung der Burgerinteressen. Es besteht die Gefahr, dass die
Rolle von Organisationen wie den CHCs tberfliissig werden wird, weil der NHS sie entweder
vollkommen umgeht oder sie nur als eines der vielen Sprachrohre flr Laien betrachtet.

Darlber hinaus versuchen viele Organisationen des 6ffentlichen, freiwilligen und privaten
Sektors, dhnliche Funktionen wie die der CHCs zu Ubernehmen. Eine grof3e und noch
weiter wachsende Zahl von Gremien bemiiht sich um die Uberwachung und Beurteilung
von Leistungen der Gesundheitsvorsorge und Sozialfiirsorge. Organisationen, die
Information, Rat und anwaltliche Vertretung anbieten, schief3en wie Pilze aus dem Boden.
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Allerorts sprieBen Selbsthilfegruppen und Verbraucherverbdnde wie auch solche
Gruppierungen hervor, die behaupten, die Interessen von Patienten und pflegenden
Familienangehdrigen zu vertreten. Dieser Trend hat jedoch zu einer nachhaltigen, noch
gréReren Ausgrenzung und Entmiindigung anderer Personen — wie etwa von Kindern und
Demenz-Patienten — geflihrt, die derzeit nicht in der Lage sind oder nicht unterstutzt
werden, um sich zu organisieren, sich selbst zu vertreten oder sich an Entscheidungen
oder der Kontrolle von erbrachten Leistungen zu beteiligen. Dartiber hinaus bedeutet diese
Entwicklung eine wachsende Herausforderung flr etablierte Konzepte und Methoden, die
auf Menschen- und N&chstenliebe basieren. Es wird zunehmend darauf hinauslaufen,
dass immer mehr Menschen selbst ihre Ansichten und Bed(irfnisse vertreten, anstatt dass
jemand anders fur ihre Interessen eintreten wird (zu welchem Zweck die CHCs gegriindet
wurden).

Wie sieht die Zukunft der CHCs angesichts all der oben beschriebenen nationalen und
internationalen Trends und Einfllisse aus? Der Status quo kann nicht zufrieden stellen. Es
steht anscheinend aufBer Frage, dass innerhalb des NHS ein gesetzliches Gremium
erforderlich ist, um sicherzustellen, dass die Ansichten bzw. Interessen von Patienten und
Birgern vertreten werden, Gehdr finden und Reaktionen hervorrufen. Die Debatte
konzentriert sich darauf, welche Funktion die CHCs oder ihre Nachfolgeorganisationen
ubernehmen sollen. Derzeit gibt es hierzu vier unterschiedliche Meinungen:

— Das Institute for Health Service Management, die NHS Confederation und der NHS
Executive schlagen vor, den Schwerpunkt auf Uberpriifung und Verantwortlichkeit zu
legen. Die CHCs wirden professionelle Inspektoren der Gesundheitsversorgung,
Bevélkerungsgesundheit und o6ffentlichen Politik werden und keine quasidemokra-
tische Funktion mehr haben (NHS Executive/Institute for Health Service Manage-
ment/NHS Confederation, 1998).

— Eine Gruppe von CHC-Leitern im Siidwesten Englands hat die Umwandlung der CHCs
in professionellere Organisationen vorgeschlagen, die das o6ffentliche Interesse
vertreten, die Qualitat der lokal erbrachten Leistungen beurteilen und die Beteiligung
der Burger erleichtern sollen (Rolfe/Holden/Lawes, 1998).

— Das Welsh Office (1998) hat fur die Zukunft der CHCs in Wales zwei Mdglichkeiten ins
Auge gefasst: Schwerpunkt der ersten wére, Leistungen zu tberwachen und die
Vertretung und Beteiligung von Patienten einschlieBlich der Beschwerdefiihrung zu
unterstlitzen. Der Schwerpunkt der zweiten l&ge auf der strategischen Gestaltung
lokaler Gesundheitsleistungen mit Hilfe eines Modells der besseren Zusammenarbeit
mit Gesundheitsbehdrden, und zwar im Hinblick auf die Ermittlung der 6ffentlichen
Meinung und die Vertretung von Birgerinteressen auf strategischer Ebene.

— Nach meinen eigenen Untersuchungen (Dabbs, 1998) komme ich zu dem Schluss, dass
es in Zukunft zwei mégliche Hauptbetatigungsfelder geben wird — entweder Leistungs-
erbringung oder Bevolkerungsgesundheit — und zwei mégliche Grundfunktionen —
entweder unabhéngige Uberpriifung oder die direkte Einbeziehung und Beteiligung von
Laien.
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Daraus ergeben sich vier mdgliche Rollen, die in Zukunft effektiv ausgefiillt werden
konnten:

1. die unabhangige Uberwachung und Uberpriifung der Beauftragung und Erbringung
von Leistungen im Interesse der Offentlichkeit;

2. die Erleichterung und Koordinierung der Einbeziehung und Beteiligung von Laien bei
der Beauftragung und Erbringung von Leistungen;

3. die unabhangige Uberwachung und Uberpriifung der Wirkung von Leistungen, Planen
und Vorschlagen auf Gesundheit und Wohlergehen der Bevolkerung im Interesse der
Offentlichkeit:

4. die Erleichterung und Koordinierung der Einbeziehung und Beteiligung von Laien an
der Verbesserung der Gesundheit und des Wohlergehens der Bevolkerung.

WELCHE EMPFEHLUNGEN ERGEBEN SICH DARAUS FUR EUROPA?

Die Patienten- bzw. Blrgerorganisationen in Europa sind von mehreren Seiten einem
starken Verdnderungsdruck ausgesetzt. Dazu zahlt zum Beispiel das Spannungsfeld
zwischen dem wachsenden Einfluss auf europdischer Ebene und dem Wunsch, die
Entscheidungsgewalt moglichst in lokaler Hand zu behalten. Hinzu kommt das Aus-
balancieren von offentlichem Eigentum und marktwirtschaftlichen Steuerungskonzepten,
welche die tatséchliche 6konomische Kraft der Biirger im System deutlich werden lassen.
GroRe Chancen bietet die zunehmende Konzentration auf die Qualitat und Effektivitat der
Leistungen, auf die Dezentralisierung der Versorgung und auf das vorrangige Thema der
Bevodlkerungsgesundheit und deren Verbesserung.

Am wichtigsten ist es, Einflussnahme, Wahlfreiheit und Beteiligung der Blrger als
Hauptgrundsatze in die Gesundheitspolitik und Gesundheitsreform einzubinden. Unab-
héngig davon, ob dies durch gesetzgeberische oder andere Mittel realisiert wird, vermittelt
dieser Trend den Birgern, dass ihre Rolle, d.h. ihre Beteiligung am Gesundheitswesen —
und die Herausforderung desselben —, immer mehr an Bedeutung gewinnt. Hierbei darf
jedoch nicht vergessen werden, dass viele der Gruppen, die am stérksten benachteiligt sind,
davon bislang haufig ausgeschlossen blieben. Nichtsdestotrotz steht die relative Schwéche
vieler bestehender Strukturen und Prozesse — und nicht zuletzt die anhaltende Dominanz
der medizinischen Berufsstdnde — dem wachsenden Einfluss und der zunehmenden
Beteiligung von Patienten und Biirgern entgegen.

Die 25-j&hrige Erfahrung der CHCs legt nahe, dass gesetzliche Gremien mit einer speziellen
Einrichtung flr eine Vertretung bzw. Beteiligung der Blirger eine wichtige Funktion
Uibernehmen kdnnen. Keine andere Organisation innerhalb eines Gesundheitswesens kann
diese Rolle ausflllen, ohne durch andere Zwéange (insbesondere finanzieller und
beruflicher Art) beeinflusst zu werden. Derartige gesetzliche Gremien konnen eine
Ergénzung — jedoch keine Alternative — zu den privaten Verbdnden und Organisationen
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von Blrgern und Patienten bieten. Ausgestattet mit gesetzlicher Autonomie, Rechten und
Pflichten kdnnen sie ein starkes und permanentes Sprachrohr fir Burger in Gesundheits-
systemen und/oder in Fragen zur Gesundheit der Bevdlkerung darstellen.

Um jedoch effektiv arbeiten zu kdnnen, benotigen diese gesetzlichen Gremien eine klare
Aufgaben- und Funktionsheschreibung, die fur das gesamte System gilt, fir das sie
zustandig sind, und zwar auf lokaler wie auf nationaler Ebene. Sie miissen die richtigen
Mitglieder und Mitarbeiter beschaftigen und Uber ein klares Mandat ihrer lokalen
Bevodlkerung verfugen. Von entscheidender Bedeutung sind auch ihre starken und breit
gespannten Netzwerke mit Blirgern und anderen Organisationen.

Angesichts der derzeitigen Einfllsse und Entwicklungen mussen sich Patienten- und
Blrgerorganisationen Gber ihre Rolle und ihre Schwerpunkte eindeutig im Klaren sein. Sie
mussen deutlich machen, woher und auf welche Weise sie ihr Mandat erlangt haben, ob
sie die Patienten bzw. Burger vertreten oder direkt beteiligen wollen und ob ihr
Schwerpunkt auf der Gesundheit der Bevolkerung oder der Gesundheitsversorgung liegt.

Trotz der derzeitigen Herausforderungen und Probleme bestehen grofRe Chancen zur
Grindung und Entwicklung nachhaltiger Organisationen, die die Brger vertreten und an
Fragen der Bevolkerungsgesundheit und Gesundheitsversorgung beteiligen. Sie kdnnen die
Leistungserbringung einerseits und die gesamte Lebensqualitdt andererseits positiv
beeinflussen. Die Optionen fir eine gesetzliche Unterstlitzung in diesem Bereich sollten
nun ernsthaft ergriffen werden, um sicherzustellen, dass die moglichen Vorteile voll
ausgeschopft werden. Dies l&sst sich jedoch nicht dadurch erreichen, dass man
unabhéngige Organisationen allein operieren I&sst oder sich ausschlieBlich auf die
Regierung oder auf die Beauftragten bzw. Erbringer von Leistungen verldsst.
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BERECHTIGUNG VON
PATIENTENVERTRETUNGEN -
ERFAHRUNGEN IN DEN NIEDERLANDEN

Fons Dekkers, Verband der Patienten- und Konsumentenorganisation in den
Niederlanden (NP/CF), Utrecht

Die meisten Akteure im Gesundheitswesen — Regierung, Leistungserbringer, Arzte,
Versicherungsunternehmen, kommunale Behdrden usw. — behaupten, im Interesse und
Auftrag der Patienten zu handeln und im Allgemeinen wirden in rund 80% der Falle
Patienten sagen, dass die erbrachten Leistungen ihren Bedrfnissen entsprechen. Vor
diesem Hintergrund stellen sich zwei Fragen:

— Konnenessich die Patienten (iberhaupt erlauben, angemessene Erwartungen zu hegen,
oder finden sie sich mit Standards unterhalb des eigentlichen Versorgungsminimums ab?

— Wie gehen wir mit dem Anteil an Leistungen und Versorgung um, der den Bedrfnissen
und Erwartungen der Patienten nicht gerecht wird?

Diesen Fragen muss man sich stellen, und zwar zum einen auf der Ebene der individuellen
Pflege und Heilbehandlung, zum anderen ganz besonders auf der Ebene der Planung,
Prozesse, Berichterstattung, Organisation und Kommunikation.

Bei der Analyse dieses Ansatzes mussen die Bedrfnisse der Patienten flr sich betrachtet
werden, nicht als etwas, das von vorhandenen Bestimmungen und Fahigkeiten abhangt,
sondern als ureigenes Recht. Deshalb muss die Meinung der Patienten sowohl auf
individueller als auch auf kollektiver Ebene erforscht und anerkannt werden, wobei der
Unterschied zwischen allgemeinen Interessen der Gesundheitskunden auf der einen und
spezifischen krankheits- oder behandlungsbezogenen Interessen auf der anderen Seite zu
berticksichtigen sind.

Zu den Hauptaufgaben von Patienten- und Verbraucherorganisationen gehort es, die
Meinung der Patienten zu ermitteln und in die alltdgliche Gesundheitsversorgung ein-
zubringen. Wenn dies nicht in enger Zusammenarbeit zwischen den verschiedenen Inte-
ressengruppen erfolgt, erweist sich die Arbeit fir eine ganze Reihe beteiligter Gruppen als
kontraproduktiv oder wird nicht ernst genommen.

In den Niederlanden wurde Anfang der 80er Jahre ein Dachverband geschaffen, der die
wichtigsten Vereinigungen von Patienten, Verbrauchern, geistig und korperlich Behinder-
ten und Senioren unter sich vereint, die als Interessenvertretung der Gesundheitskunden
fungieren. Im Hinblick auf die politische und gesellschaftliche Anerkennung und
Akzeptanz der Patientenperspektive im Gesundheitswesen trug dieser Schritt reiche Friichte,
und man hat sich mit Erfolg daflir eingesetzt, dass die Legitimitat dieser nationalen
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Patientenvertretung bei Gesetzgebungsverfahren und gerichtlichen Entscheidungen
anerkannt wird.

HAUPTTATIGKEITSFELDER DES VERBANDES

Die Haupttatigkeiten des Verbandes umfassen folgende Bereiche:

— Einflussnahme auf gesundheitspolitische Themen wie Solidaritét, Wahlfreiheit und
Methoden zur Kosteneinddmmung,

— Einflussnahme auf die Versorgungsqualitat auf regionaler und institutioneller Ebene
(Beteiligung an der Entwicklung von Protokollen, Bewertungen und Umfragen seitens
der Patientenorganisationen),

— Patientenrechte (Gesetzgebung, Umsetzung, Ombudsleute, Erprobungsstudien, For-
schung),

— Unterstitzung von Selbsthilfegruppen, Informationsstanden und Infodiensten.

PATIENTENVERTRETUNG IN DEUTSCHLAND -
EINE KRITISCHE ANALYSE AUS
OKONOMISCHER SICHT

Bernhard J. Glintert, Fakultat fir Gesundheitswissenschaften der Universitat
Bielefeld

MARKT ODER MARKTVERSAGEN IM GESUNDHEITSWESEN:
SIND PATIENTINNEN MARKTPARTNER?

In den aktuellen Diskussionen um Reformen im Gesundheitswesen werden in vielen
Landern Markt- oder marktahnliche Mechanismen zur Optimierung der Ressourcen-
allokation vorgeschlagen. Dabei wird auf negative Erfahrungen mit staatlicher Steuerung
in Wirtschaft und Verwaltung und auf erfolgreiche Privatisierungen bzw. auf neue
Steuerungsmodelle (New Public Management, Verwaltungsreformen, vgl. u.a. Osborne/
Gaebler, 1997) verwiesen. Der Erfolg von Marktmodellen ist jedoch von verschiedenen
Faktoren abhdngig, wie z.B. von der Existenz mehrerer Anbieter und Nachfrager, von guter
Information tber Leistung, Qualitdt und Preis, von WahIlmdglichkeiten, leichtem Markt-
zugang und wenigen externen Effekten.

Betrachtet man nun aber das Gesundheitswesen etwas genauer, so muss zwischen
verschiedenen Mérkten differenziert werden. Bezogen auf die direkte Versorgung der
Bevélkerung muss man zumindest zwischen dem Krankenversicherungsmarkt und dem
Leistungsmarkt unterscheiden. Auf beiden Mérkten findet man zunehmend marktéhnliche
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Steuerungsmechanismen. Dabei ist festzustellen, dass viele der Voraussetzungen fir eine
erfolgreiche Marktallokation nicht zutreffen.

Auf dem Krankenversicherungsmarkt kénnen die Versicherungsnehmer noch als autonom
und rational handelnde Marktpartner verstanden werden. Dank des gesetzlich vor-
gegebenen Leistungsumfangs der (gesetzlichen) Krankenversicherung und der zahlreichen
Angebotsvergleiche ist es den Versicherungsnehmern mdglich, sich die notwendige
Transparenz zu verschaffen. Seit kurzem bestehen auch WahImadglichkeiten. Der
eingeschrankten Marktgangigkeit des Versicherungsschutzes wurde mittels Versiche-
rungspflicht begegnet und damit die Risikogemeinschaft (von einer Solidargemeinschaft
kann man heute in der anonymen Krankenversicherung m.E. nicht mehr sprechen)
geschiitzt. Auf diesem Markt beteiligen sich die Versicherungsnehmer als Nachfrager, als
Kunden. Aufgrund der Versicherungspflicht und der gesetzlich vorgegebenen
Produktdefinition sind im Rahmen der gesetzlichen Krankenversicherung die Moglich-
keiten der Leistungsanpassung an individuelle Bedirfnisse sehr beschrénkt. Da wére eine
Beteiligung der Versicherten bei der Produktgestaltung durchaus notwendig. Der
bestehende Preiswettbewerb wird heute von den Versicherungsnehmern noch immer
zaghaft, aber doch verstarkt genutzt.

Véllig anders zu beurteilen ist die Stellung der Patientinnen auf dem Leistungsmarkt. Aus
6konomischer Sicht — und hier gibt es einen breiten Konsens unter Okonomen — muss die
Autonomie der PatientInnen stark relativiert werden. Typisch flir die Marktverhdltnisse im
Gesundheitswesen sind asymmetrische Informationen, weitreichende externe Effekte,
Abhé&ngigkeiten zwischen Nachfragern und Anbietern sowie die Tatsache, dass die
Patientinnen die wirtschaftlichen Folgen ihrer Nachfrage nicht direkt tragen missen.
Patientinnen losen mit dem Arztbesuch eine meist unbestimmte Primarnachfrage aus, die
dann von Health Professionals im Rahmen der Diagnose konkretisiert wird. Diese
Sekundérnachfrage wird stark durch eigene diagnostische und therapeutische
Angebotsméglichkeiten und bisherige Erfahrungen der Health Professionals beeinflusst
und weniger durch den eigentlichen Bedarf und die Evidenz der Malinahmen. Dies ist
allerdings, da die Health Professionals wegen der asymmetrischen Information gleichzeitig
Nachfrager und Anbieter sind, ein nachvollziehbares und rationales Verhalten.

Gesundheitsleistungen weisen als interpersonelle Dienstleistungen mit ihren ausgeprégten
externen Wirkungen, dem Kollektivgutcharakter, und den Eigenschaften eines Zukunfts-
gutes auch die Merkmale eines meritorischen Gutes auf (Breyer/Zweifel, 1997). Hinzu
kommen vielféltige ethische, soziale und politische Aspekte, welche die Mdglichkeit einer
Allokation der Gesundheitsleistungen tiber Marktmechanismen weiter einschrénken.

Fehlende Transparenz, ungleiche Einflussméglichkeiten, der meritorische Charakter des
Gutes Gesundheitsleistung und die vielfaltigen ethisch-sozial-politischen Aspekte zeigen,
dass das Gesundheitswesen von der Situation eines idealen Marktes weit entfernt ist.
Gesundheitsékonomen sprechen daher h&ufig von einem Marktversagen. Steuerungs-
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eingriffe werden notwendig und es ist unumstritten, dass vor allem die Patientinnen als
Nachfrager auf dem Gesundheitsmarkt Schutz brauchen.

Der Wahrnehmung von Patientinneninteressen ist in Marktstrukturen besondere Aufmerk-
samkeit zu schenken. Dies gilt allerdings auch in staatlichen Gesundheitssystemen. Auch
dort hat sich gezeigt, dass die Entscheidungsfindung tiber die Verwendung von Ressourcen
stark durch andere EinflUsse (finanz-, wirtschafts- und andere sozialpolitische Anliegen)
gepréagt und der speziellen Situation der Kranken langst nicht immer gerecht wird.

EXPERTENMARKTE ALS LOSUNG!
WER VERTRITT DA DIE PATIENTINNEN?

In vielen steuerfinanzierten Gesundheitssystemen, wie etwa im britischen National Health
Service oder in skandinavischen Landern, wurden in den letzten Jahren tief greifende
Reformen durchgeflihrt. Die zentrale Steuerung der Leistungserstellung erwies sich als
stark abhangig von politischen und finanzwirtschaftlichen Einflussen. Der konkrete Bedarf
der Bevolkerung und die Bedurfnisse der Patientlnnen spielen bei der Zuteilung der
Ressourcen hdufig eine untergeordnete Rolle. Sie lassen sich allerdings planerisch auch
nur schwer ermitteln und in konkrete Leistungen umsetzen. Um die Bedarfsaspekte besser
in die Entscheidungsfindung zu integrieren, wurde die zentrale Steuerung zunehmend
zugunsten einer dezentralen Lésung aufgegeben. In verschiedenen Reformschritten wurde
beispielsweise in Grof3britannien die Verantwortung flr die Gesundheitsversorgung an
Gremien auf Distrikt- bzw. Regionalebene delegiert (Dixon, 1998), in Schweden auf die
Ebene der County Councils (Rynning, 1997) oder in Finnland auf die Ebene der
Kommunen (Lahti, 1997). Mit dieser Dezentralisierung wurde u.a. versucht, Gber
demokratische Prozesse die Beteiligung der Biirger an gesundheitspolitischen Entschei-
dungsprozessen zu verbessern (Lupton et al., 1998). Nicht direkt gestarkt wird dadurch
jedoch die unmittelbare Beteiligung von Patientinnen an Entscheidungsprozessen.

Die dezentrale Steuerung des Versorgungssystems durch politische Gremien flihrte nur
teilweise zu den gewtinschten Ergebnissen. Zwar konnten die Burgerinnen tiber politische
Mitwirkungsmdglichkeiten (Wahlen, Abstimmungen, Hearings) direkter auf die Strukturen
lokaler Versorgungssysteme einwirken, die konkrete Erstellung von Gesundheitsleistungen
kann auf diese Weise jedoch nur beschrénkt patientenorientiert beeinflusst werden.

Im Rahmen allgemeiner Verwaltungsreformen, die sich auch im Gesundheitswesen
niederschlugen, wurden daher weitere Mechanismen tbernommen. Mit der strikten
Trennung zwischen Leistungsanbieter und Leistungseinkdufer wurden neue ,,Marktver-
héltnisse* geschaffen. Die Leistungen werden durch zustandige Organe bei verschiedenen
Anbietern in dem fiir die Versorgung der Bevolkerung notwendigen Umfang eingekauft
(Savas et al., 1998). Patientlnnen sind als Marktpartner direkt nicht beteiligt. Leistungs-
umfang, Qualitdt und Kosten werden zwischen Experten der Regionen bzw. den Anbietern
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vertraglich vereinbart. Im britischen National Health Service sind Patientinnen oder
Blrgerlnnen nicht daran beteiligt, werden anschlieBend jedoch umfassend Gber die
Vereinbarungen informiert (Lupton et al., 1998). In vielen Gesundheitsregionen werden
zuvor auch Befragungen der Burgerlnnen durchgefiihrt, um neben der Experten-
beurteilung den Bedarf und die Bedlrfnisse der Bevélkerung in die Verhandlungen
einflieRen zu lassen.

Ahnliche Entwicklungen zu Expertenmérkten finden wir zunehmend auch in
Versicherungssystemen. Mit der Mdglichkeit, dass Krankenversicherer mit einzelnen
Leistungsanbietern Versorgungsvertrage abschlieRen, finden wir auch hier zunehmend
Kontrakte zwischen Experten. Eine Folge davon ist, dass die Krankenkassen ihre medi-
zinischen und pflegerischen Kompetenzen aufbauen, um gegentber den Leistungs-
anbietern als gleichberechtigte Marktpartner auftreten zu kénnen. Als Leistungseink&ufer
ubernehmen die Krankenkassen im Einkaufsmodell die Agentenrolle fiir ihre Versicherten.
Inwieweit damit allerdings die konkreten Interessen von PatientInnen (d.h. der erkrankten
Versicherten) abgebildet werden, ist umstritten.

Um die Bedurfnisse der Burgerlnnen bzw. der Patientlnnen angemessen bertcksichtigen
zu kdénnen, findet man sowohl in verstaatlichten Systemen wie auch in Versicherungs-
systemen zunehmend breit ausgebildete Health Professionals (wie etwa Hausarzte und
Pflegende) als Experten der Leistungseinkaufer. Eine besondere Form davon sind etwa
Hausarzt- oder Gatekeeper-Modelle, wie man sie beispielsweise in den Niederlanden, in
einigen Arztenetzwerken oder in Managed-Care-Modellen etwa in der Schweiz findet.

DAS PRINZIPAL-AGENTEN-MODELL ZUR RETTUNG DES MARKTES!
ABER WER UBERNIMMT DIE AGENTENROLLE?

Wahrend man in verstaatlichten Gesundheitssystemen eher von einem Recht auf
Gesundheitsleistungen sprechen kann, welches auf einem sozialen Kontrakt zwischen
Birgerlnnen und Staat basiert und die Birgersouverdnitat zugunsten von Sicherheit
einschrankt, findet man in Versicherungssystemen eher Blrgerrechte im Gesundheits-
system (IHE, 1999). Damit wird der Sozialkontrakt durch das biirgerliche Recht ersetzt. Als
Extrembeispiel kénnen dafiir die USA gesehen werden. In Deutschland findet man einen
Mittelweg mit Elementen beider Ansétze.

Da sich die Erfullung der Sozialkontrakte zunehmend als schwierig erweist, wird Abhilfe
bei privatrechtlichen Lésungsansatzen (Privatisierung, neue Steuerungsmodelle und
Marktstrukturen) gesucht (Tragardh, 1998). Aus 6konomischer Sicht ist klar, dass Markte
mit ausgeprdagten Ungleichgewichten zwischen Nachfragern und Anbietern nicht
funktionieren kénnen. Das Gut Gesundheit ist wenig marktgangig. Zum Schutz der
Nachfrager (und teilweise auch der Anbieter) sind daher Markteingriffe notwendig. So
findet sich denn auch im deutschen Gesundheitswesen eine Reihe solcher — meist
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staatlicher — Eingriffe. Diese gehen allerdings nicht so weit wie in verstaatlichten
Gesundheitssystemen. Auf der Makroebene steuern in Deutschland Selbstverwal-
tungsmechanismen weite Bereiche der Gesundheitsversorgung. Auf der Mikroebene bleiben
jedoch viele offene Felder mit marktdhnlichen Mechanismen. Hier gilt es, die
Ungleichgewichte bzw. die Nachteile der Nachfrager aufzufangen. Dies geschieht einerseits
Uber den Versuch, die Nachfrager besser aufzuklaren und zu informieren, andererseits tiber
fachkundige Beratung und Begleitung. Auf dem Versicherungsmarkt erfolgt die
Information etwa mittels Leistungs- und Preisvergleichen der verschiedenen Kranken-
versicherungsangebote oder durch Verbrauchertests, die in verschiedenen Medien publiziert
werden. Viel komplexer und schwieriger ist die Situation auf dem Leistungsmarkt.
Vergleiche der Angebote von Krankenhausern, Arzten oder anderen Health Professionals
decken nur einen Teil des Informationsbedarfs ab. Die interpersonellen Aspekte der
Leistung bzw. die Prozesse und Ergebnisse werden damit nur unzureichend beschrieben.
Hier helfen weitere Informationen tber Krankheiten und Behandlungsmdéglichkeiten —
etwa auch in Form von Leitlinien — weiter. Neue Medien erlauben den interessierten
Patientlnnen, sich rasch und umfassend — auch durch Nutzung medizinischer
Datenbanken — zu informieren (Golodner, 1999).

Trotz dieser verbesserten Informationslage kann nur ein kleiner Teil der Patientinnen als
gleichwertige Marktpartner betrachtet werden. Viele kinnen mit den Informationen nicht
umgehen, andere konnen oder wollen sich nicht umfassend informieren. Zudem fehlen
noch weitgehend Qualitatsindikatoren flr Laieninformation. Unsicherheit und Verun-
sicherung bei Patientlnnen sind hdufig die Folge. Das Mehr an Information fihrt somit
noch lange nicht zu einer selbstdndigen Entscheidungsfindung der PatientInnen. Diese
mussen demzufolge ber andere Modelle gestarkt werden, etwa in Form von Agenten,
welche ihre Interessen wahrnehmen, sie beraten und bei Nachfrage- und Kaufent-
scheidungen unterstitzen.

In der Okonomie spricht man hierbei von Prinzipal-Agenten-Beziehungen. Die
PatientInnen sind die Prinzipale und lassen sich in der Entscheidungsfindung von Agenten
unterstiitzen bzw. sich mit Hilfe der Agenten durch die Angebote lotsen (Greenberg, 1998).
Auf dem Versicherungsmarkt wird diese Rolle etwa von unabh&ngigen Maklern
Ubernommen. Auf dem Leistungsmarkt gibt es derartige Einrichtungen erst eingeschrénkt.
Traditionellerweise nehmen Health Professionals die Agentenrolle fir sich in Anspruch. So
betonen Hausérzte oder Pflegende immer wieder, dass sie im Interesse der Patientinnen
handeln und deren meist vage Primérnachfrage konkretisieren. Health Professionals
verstehen sich daher hdufig als Agenten der Patientinnen, die nicht nur selbst Leistungen
anbieten, sondern den Prinzipal auch durch die Angebote anderer Leistungsanbieter
flhren. Verschiedene wichtige Patientenrechte in Deutschland (Stegers, 1997) unterstiitzen
diese Interpretation der Agentenrolle. Dazu gehdren:

— das Recht auf freie Arztwahl (fur gesetzlich Versicherte beschrankt sich dies auf die

Mitglieder der Kassendrztlichen Vereinigung),
— das Recht auf vollstandige Information durch die behandelnden Arzte,
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— das Recht auf Behandlung geman professioneller Standards,
— das Recht auf Einsicht in die Krankengeschichte und Patientendokumentation.

Mit diesen Rechten werden die Méglichkeiten der PatientInnen sichergestellt, ihre Health
Professionals und damit ihre selbst ernannten Agenten auszuwéhlen.

Die Agentenrolle der Health Professionals wird heute jedoch zunehmend in Frage gestellt.
In vielen Untersuchungen wurde nachgewiesen, dass Diagnostik und Therapie oder
Eingriffsdichten weniger vom konkreten Bedarf der Patientinnen als vom persénlichen
Kénnen der Anbieter, vom vorhandenen medizinisch-technischen Angebot oder vom
finanziellen Anreizsystem beeinflusst werden. Mit zunehmenden wirtschaftlichen Prob-
lemen wird die aus 6konomischer Sicht interessante Stellung der Health Professionals (als
Sekund&rnachfrager und Anbieter in einer Person) inshesondere von Versicherern und vom
Staat kritisiert. Die Steuerungsmechanismen der Selbstverwaltung auf der Makroebene
genugen offenbar nicht, um auf der Mikroebene die Agentenrolle zu sichern und die
Interessen der Patientinnen zu wahren. Krankenversicherer und Staat haben daher nach
anderen Moglichkeiten der Steuerung gesucht. Aber auch Patientinnen oder PatientInnen-
gruppen haben sich organisiert, um sich in Form von Selbsthilfeorganisationen gegenseitig
zZu unterstitzen.

Ein typischer Versuch der Krankenkassen, tber strukturelle MaBnahmen den PatientInnen
Agenten beizuordnen, sind etwa Hausarzt- bzw. Gatekeeper-Modelle. Damit werden die
PatientInnen verpflichtet, ihre Nachfrage zuerst bei Hausarzten zu dufRern, die ihnen dann
bei Bedarf den Zugang zur facharztlichen Versorgung 6ffnen. Damit miissen Hausarzte eine
Agentenrolle Gbernehmen und beeinflussen den ganzen Behandlungsverlauf. Kritisiert
wird bei diesem Modell jedoch, dass die Gatekeeper-Arzte gleichzeitig auch Leistungen
anbieten und nach einem gezielten Anreizsystem der Kassen entschéadigt werden. Damit
sind immer auch eigene Interessen der Arzte und der Kassen im Spiel. Je nach
Entschadigungssystem werden die Patientinnen tendenziell sehr rasch (Kopfpauschalen
fir die hausdrztliche Versorgung allein) oder aber (zu) spat (Komplettpauschalen fir die
gesamte Versorgung) weitergeleitet (Oggier, 1999).

Solche Modelle zur Steuerung der Patientinnenbehandlung mit Hilfe von Agenten wurden
im Rahmen von Managed-Care-Modellen verfeinert und professionalisiert. In HMO-
Modellen® etwa werden die Krankenversicherer selbst zu Leistungsanbietern, in PPO-
Modellen® schlieRen sie mit Leistungsanbietern gezielt Vertrage ab. Dabei spielen natiirlich
wirtschaftliche Uberlegungen eine groBe Rolle. In der Konkurrenzsituation zwischen

8 Health Maintenance Organization (HMO): Hierbei handelt es sich um ein Managed-Care-Modell aus den USA, bei dem ausgewahlte
Anbieter Uber einen privaten Vertrag Versicherung und Leistungen anbieten. HMOs konkurrieren untereinander um Kunden, die der
Organisation durch Zahlung eines festen Betrages beitreten, fiir den sie ein garantiertes Paket ambulanter und stationdrer Leistungen
erhalten. Diese Leistungen werden entweder direkt durch die HMO oder tiber von ihr bezahlte Fremdanbieter erbracht.

9 Preferred Provider Organizations (PPO): PPOs sind in den USA als Folge des Versuchs von Krankenversicherern entstanden, mit HMOs
in Wettbewerb zu treten. Bei diesem Modell handeln die Versicherer mit ausgewahlten bzw. bevorzugt vermittelten Anbietern, Vertrage aus,
die Preisnachlésse fiir die Mitglieder der Krankenversicherung vorsehen.
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verschiedenen Modellen dirfen jedoch Qualitatsiiberlegungen und langfristige Aus-
richtungen (d.h. Prdvention und Gesundheitsforderung) nicht unterschétzt werden.

Vor dem Hintergrund wirtschaftlicher Erfolge amerikanischer Managed-Care-Modelle
finden solche Ansatze zunehmend auch in Europa Zuspruch. In der Schweiz werden von
vielen Krankenversicherungen zahlreiche verschiedene Modelle praktiziert und den
Versicherten angeboten, die jedoch der Agentenrolle durch Managed-Care-Einrichtungen
misstrauen. In den vergangenen vier Jahren konnten sich beispielsweise trotz einer Vielzahl
von Modellen mit Beitragsreduktionen von bis zu 20%, erst knappe 10% der Versicherten
flr ein derartiges Angebot entscheiden. Auch viele Health Professionals kritisieren die
Agentenrolle der Leistungseink&ufer der Krankenversicherungen. Sie werfen ihnen —
teilweise sicher mit Recht — vor, dass 6konomische Uberlegungen dominieren wiirden und
das Ziel der Steuerung vor allem die Kostenreduktion sei; Aspekte wie langfristige Effekte,
Qualitat und Komfort kdmen dagegen zu kurz.

In diesem Dilemma um allgemein akzeptierte Agenten fir die Patientinnen werden daher
andere Formen versucht. Dabei engagieren sich sowohl die Betroffenen selbst wie auch der
Staat und die Leistungsanbieter.

PATIENTENORGANISATIONEN ALS AGENTEN:
SIND SIE DAZU FAHIG UND LEGITIMIERT?

Im Zuge der massiven Medizinkritik in den 70er Jahren entstanden in Deutschland vieler-
orts Patientenschutzverbdnde, deren Bedeutung und Einfluss bis heute sehr zurlick-
gegangen sind. Verschiedene wurden auch wieder aufgeldst. Von Patientinnenseite wurden
auch verschiedene Patienteninitiativen mit konkreten Zielsetzungen ins Leben gerufen, wie
etwa die Gruppe der ,,Bernbeck-Geschadigten“*? in Hamburg oder weitere Gemeinschaften
der Medizingeschadigten. Diese ldee der Patientlnnenvertretung wurde von einigen
Verbraucherorganisationen aufgegriffen, und es entstanden Patientenstellen in Berlin,
Hamburg, Miinchen, KéIn und Bielefeld (Kranich, 1997).

Diese Patientenstellen dienen der Information und Beratung der Patientinnen und

unterstiitzen diese auch bei Beschwerden gegeniiber Leistungsanbietern. Aktuelle

Bestrebungen der Gesundheitspolitik gehen nun dahin, diese Einrichtungen zu einem

flachendeckenden Netz der Verbraucher- und Patientenberatung auszubauen (Ketterer,

1999), die folgende flinf Schwerpunkte Gbernehmen sollten:

— Sicherstellung der Information und Beratung Uber gesetzliche und sozialver-
sicherungsrechtliche Fragen und Strukturfragen sowie Kontaktstelle zu Behdrden,
Versicherern und Leistungsanbietern,

10 Es handelt sich um eine Initiative von Patienten und Patientinnen, die Anfang der 80er Jahre in der Orthopédie des AK Barmbek unter der
Leitung des damaligen Chefarztes Prof. Bernbeck infolge von fehlerhaften Behandlungen und Operationen schwere Schédigungen
davongetragen haben.
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— Schaffung von Markt- und Angebotstransparenz und Funktion als ,,Gesundheitslotse*,

— Funktion als Beschwerdestellen und Mitwirkung bei qualitatsverbessernden MaR-
nahmen,

— Unterstitzung bei der Klarung von Behandlungsfehlern im Sinne eines Fall-
managements und mittels Begutachtungen,

— generalisierende verbraucherpolitische Arbeit bei VerstoRen gegen Gesetze (AGB, UWG
usw.).

Insbesondere die ersten beiden Schwerpunkte decken sich mit den Aufgaben der Agenten.
Damit wird sich im Gesundheitswesen diese Rolle mit staatlicher Unterstiitzung
unabhdngig von Leistungsanbietern und Versicherern entwickeln.

In Deutschland haben sich Patientinnen auch in zahlreichen, meist krankheitshezogenen
Selbsthilfegruppen zusammengeschlossen. Kranich schétzt Gber 70.000 (Kranich, 1997),
unterschiedlich strukturierte und unterschiedliche Ziele verfolgende Patientengruppen.
Wahrend in einigen Gruppen das Patient-Sein und Coping-Strategien fur ein Leiden im
Vordergrund stehen, legen andere ihre Schwerpunkte auf die Vermittlung von Kontakten
zwischen Betroffenen, mit Leistungsanbietern oder mit Behdrden oder auf die politische
Einflussnahme auf das Gesundheitssystem. Damit iibernehmen Selbsthilfegruppen héufig
auch die Agentenrolle und stérken die Patientinnen in der Rolle als Marktpartner. Aus der
Vernetzung der Selbsthilfegruppen sind mehr als 250 Kontaktstellen entstanden, die als
Anlaufstelle dienen, selbst aber meist nur wenig Verbindung zu den oben genannten
spezifischen Strukturen der Patientenunterstiitzung pflegen (Kranich, 1997).

Auch der Staat ist im Bereich der Patientenvertretung aktiv geworden. Neben finanzieller
Unterstiitzung bestehender, von PatientInnen gegriindeter Organisationen haben beispiels-
weise mehrere Bundeslander Patientenflirsprecher eingerichtet, die weitgehend ehrenamt-
lich arbeiten, von Leistungsanbietern aber meist wenig unterstiitzt und anerkannt werden.
Damit ist ihre Wirksamkeit massiv eingeschréankt. Haufig wird dieses Modell als wenig
effektiv empfunden und vor allem als Alibifunktion gesehen.

Auf kommunaler Ebene finden wir ebenfalls zunehmend Beratungsstellen, so z.B. Pflege-
beratungsstellen, welche etwa Patientinnen bei der Wahl von Pflegediensten und Zusatz-
leistungen (z.B. Essen auf Radern) unterstitzen. Vielfach sind die Kommunen finanziell
beteiligt oder selbst Trager dieser Einrichtungen.

Einige Krankenhduser, aber auch Landesérztekammern, haben die Position von Patienten-
Ombudspersonen eingerichtet. Deren Aufgabe ist es einerseits, auf Patientenklagen zu
reagieren und bei Problemen zwischen Patientinnen und Health Professionals zu
vermitteln, andererseits aber auch generell die Sichtweise und das Anliegen der
PatientInnen in die Organisation einzubringen. Da die Ombudspersonen hdufig Angestellte
der Krankenhauser oder Arztekammern sind, wird ihre Unabhangigkeit in Zweifel gezogen.
Auch dieses Modell wird daher haufig als Alibitibung kritisiert.
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Eine Weiterentwicklung des Konzepts der Ombudspersonen finden wir seit einiger Zeit etwa
in Bremen. Die Ombudsstelle wird gemeinsam durch das Gesundheitsministerium, die
Krankenkassen, die Arztekammer und die Krankenhausgesellschaft finanziert. Damit
erhélt sie eine viel gréRere institutionelle Unabhédngigkeit und wird breiter akzeptiert.

Ein etwas anderes Modell stellt die Patientenvertrauensperson in Hamburg dar. Gemeinsam
haben dort die Verbraucherzentrale und das Diakonie-Krankenhaus ,,Alte Eichen® eine
neue Stelle geschaffen, die unabhangig vom Krankenhaus und hauptamtlich arbeiten
kann (Kranich, 1997).

Wir finden somit in Deutschland verschiedene Versuche, die Agentenrolle durch Patienten-
organisationen wahrzunehmen. Im Unterschied etwa zu den Niederlanden sind sie bis
heute allerdings noch recht bescheiden und nicht flichendeckend.

Véllig offen bleibt auch die Frage, auf welchen Stufen der Entscheidungen Patienten-
vertreter zu beteiligen sind (vgl. Abb. 1).

° Politik Patienten Patienten Patienten Health
= Experten Health Health Professionals
% Burger Professionals Professionals Managemant
5 Management Forschung
o0 Politik
Patienten
Y Y Y
s Politische " L ;
S Entscheidung AulBerung Konkret|3|e_rung Proz_esse der Evaluation
S iber der durch die Leistungs- der
e Kapazitaten, Primar- Sekundar- erstellung Ergebnisse
'2 2 Ressourcen, nachfrage nachfrage
K] Leistungsan-
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o uw
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.5 Planungs- und - Aufklarung — Aufklarung — Aufklarung messung
R Entscheidungs- - Beratung — Beratung — Beratung — Erhebung der
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Abb. 1: Stufen der Versorgungsprozesse und Maglichkeiten der Starkung der PatientInnen
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Viele Patientenfunktiondre sehen sich fiir alle Stufen zustdndig und mdéchten Uberall
involviert sein. Dieser umfassende Anspruch wird von verschiedenen Seiten her kritisiert.
Betrachtet man beispielsweise die Entscheidungen Uber Ressourcen, Kapazititen und
Leistungsangebote des Gesundheitssystems, so wird deutlich, dass derartige politische
Entscheidungen nicht den Patientenvertretern allein Gberlassen werden dirfen. Vielmehr
ist hier eine breite Blirgerbeteiligung anzustreben. In diese demokratischen Prozesse sollen
naturlich auch Patientenorganisationen einbezogen werden.

Bei der AuRerung der Primarnachfrage handelt es sich um sehr subjektive Entscheidungen,
die Agenten beratend beeinflussen kénnten. Wichtig sind hier jedoch vor allem die
Information und Aufklarung der Patientinnen selbst. Das eigentliche Feld der Agenten
beginnt aus 6konomischer Sicht bei der Konkretisierung der Primérnachfrage im Rahmen
der Sekund&rnachfrage. Hier waren Beratung und Lotsendienste gefragt, welche in der
Praxis jedoch kaum zu finden sind, vielleicht noch am ehesten etwa im Fallmanagement
bei ausgewahlten Diagnosen.

Bei der Festlegung der Sekundéarnachfrage und bei der konkreten Leistungserstellung
Uberwiegt die N&he der Health Professionals und — im Interesse der Behandlungsprozesse
— das Vertrauensverhaltnis zwischen ihnen und den Patientinnen. Direkt in dieses
Verhdltnis sollten andere Agenten nicht eingreifen. Hier mussten indirekte Mechanismen
(Anreizsysteme, Managed Care usw.) (Suchmann et al., 1998) einsetzen, um die Health
Professionals zu steuern. Mehr als beratend bzw. unterstitzend bei Beschwerden
(Patientenanwalt, Ombudsperson) konnen oder sollen Patientenorganisationen —
unabhéngig von ihrer Trdgerschaft — nicht in die Behandlungsprozesse einwirken. Zu
leicht kommt es sonst wieder zu einer Paternalisierung der PatientInnen — diesmal nicht
mehr aus der Sicht der Health Professionals, sondern der Patientenfunktiondre. Was diese
allerdings wahrnehmen sollten, das ist die Aufgabe der politischen Interessenvertretung,
um die Rahmenbedingungen fur die Wahrung von Patienteninteressen sicherzustellen.

QUALITATSMANAGEMENT: VERANDERT SICH DADURCH DIE ROLLE
DER AGENTEN?

Die meisten Leistungsanbieter beschéftigen sich heute intensiv mit Fragen des Qualitéts-
managements. Bei vielen dieser Qualitdtsmanagement-Konzepte werden die Kundeninte-
ressen und damit jene der Patientinnen ganz gezielt berticksichtigt. Im Akkreditierungs-
prozess der Joint Commission on Accreditation of Health Care Organizations in den USA
(JCAHO) werden Qualitatsstandards in drei Sektionen gepruft (Swertz/Butthof, 1998).

Die erste Sektion legt den Fokus auf patientenorientierte Tatigkeiten und setzt Standards
fest im Hinblick auf:

— Rechte der Patientinnen und organisatorisch-ethische Grundsétze,

— Bewertung von Patientinnen,
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— Unterricht und Aufklarung der PatientInnen,

— Kontinuitat der Pflege und Betreuung.

In der zweiten Sektion geht es um Standards bezliglich organisatorischer Tatigkeiten wie
Verbesserung der organisatorischen Leistungsfahigkeit, Fiihrung, Management der Pflege-
umgebung, Management des Personals, Informationsmanagement sowie um die Uber-
wachung, Vorsorge und Kontrolle von Infektionen.

Die dritte Sektion beschéftigt sich mit Standards zu Strukturen und Funktionen wie
Leitung, Management, medizinisches Personal und Pflege.

Jedes einzelne Kapitel der Handblcher zur Akkreditierung beschreibt die wichtigsten
Funktionen der Gesundheitsorganisation und beinhaltet Standards mit festgelegten
Leistungserwartungen und einem identifizierten Grad an Ubereinstimmung in Form von
quantitativen und qualitativen GroRen. Mit Hilfe dieser Indikatoren setzen die Prifer die
Ubereinstimmung der vorgefundenen Situation mit den Standards fest und vergeben
Zertifikate mit unterschiedlichen Ubereinstimmungsstufen.

Die Zertifikate der JCAHO werden publiziert und ausgehédngt. Sie sind Teil der leicht
zugénglichen Information fur Interessierte und dienen damit Patientinnen und Health
Professionals als wichtige Indikatoren fur die Auswahl der stationdren Leistungserbringer.
Damit tragt das Verfahren der JCAHO zu einer Verbesserung der Informationslage der
Patientlnnen bei der Suche nach Leistungen bei, andererseits sind sie auch eine
verléssliche GroRe zur Beurteilung, in welchem MalRe Bedarf und Bedirfnisse der
PatientInnen ernst genommen werden.

Einen &hnlichen Ansatz verfolgen europdische Akkreditierungsmodelle. Im Verfahren der
European Foundation of Quality Management (EFQM) (siehe auch Abschnitt 4.3.) bildet
die Zufriedenheit der Leistungsempfanger mit 20% einen wichtigen Anteil (vgl. Abb. 2).

Aber auch in anderen Elementen, wie etwa der medizinisch-pflegerischen und administra-
tiven Prozessqualitét bzw. der Ergebnisqualitat und der gesellschaftlichen Verantwortung,
wird der Patientensicht Beachtung geschenkt (Swertz/Moller, 1998). In der Uberarbeiteten
Version der EFQM-Modelle flieBt zusatzlich noch das Kriterium ,,Partner ein, welches sich
ebenfalls mit PatientInnen bzw. deren Umfeld beschaftigt.

Alle diese Bemiihungen weisen darauf hin, dass die asymmetrische Information und die
Abhé&ngigkeit der Patientinnen auch von den Leistungserstellern selbst ernst genommen
wird. Im zunehmenden Wettbewerb sind sie gezwungen, darauf zu reagieren und die
Patientinnen als (autonome) Marktpartner zu akzeptieren. Das Qualitdtsmanagement
zwingt die Leistungserbringer, die Kundenperspektive in alle Entscheidungen mit ein-
flieRen zu lassen. Dies gilt sowohl hinsichtlich organisatorischer Ablaufe als auch in Bezug
auf konkrete diagnostische, therapeutische oder pflegerische MaBnahmen. Damit werden
sich die Stufen ,,Konkretisierung durch Sekundérnachfrage®, ,,Leistungserstellung” und
»Ergebnisevaluation* verandern.
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Befahigungs-Kriterien: 500 Punkte (50%) ‘ ‘ Ergebnis-Kriterien: 500 Punkte (50%)
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Abb. 2: Das Europdische Modell fir Qualitat in Anwendung auf das Gesundheitswesen
(Méller/Van Houtte/Sonntag, 1998)

Mit dem Qualitatsmanagement werden die Rollen der Health Professionals neu definiert.
Ihre bisher (zu) dominante Stellung gegentiber den Patientinnen wird im Interesse der
Organisation und im Bewusstsein, dass Patientinnen Koproduzenten im Behandlungs-
prozess sind (Badura/Hart/Schellschmidt, 1999), aufgebrochen. Damit werden Health
Professionals durchaus in der Lage sein, die Agentenrolle (zumindest) teilweise zu
tibernehmen. Unterstiitzend wirken dabei Qualitatszirkel, aber auch Standards und
Leitlinien, die den Patientlnnen transparent gemacht werden. Durch zunehmenden
Wetthewerb zwischen den Leistungsanbietern und eine Verstarkung der Stellung der
Leistungseink&ufer werden Krankenhduser und andere Einrichtungen des Gesundheits-
wesens in Zukunft viel starker und konkreter auf solche MalBnahmen des Qualitats-
managements verpflichtet. Den Health Professionals werden dabei die Abhéngigkeiten
zwischen ihnen und den Patientlnnen bewusst gemacht. Im Rahmen des Qualitats-
managements werden sie daher den Nutzen unabhdngiger Anlaufstellen und Beschwerde-
instanzen fur Patientinnen erkennen und bewusst nutzen. Hier sowie in der primdren
Beratung wird die Zukunft der Patientenorganisationen liegen.

Insgesamt erdffnen die Bestrebungen des Qualitdtsmanagements neue und interessante
Ansétze der Patientenbeteiligung. Die Patientenstellen, Patientenanwalte oder Ombuds-
personen sind sinnvolle Ergdnzungen im Qualitdtsmanagement-Prozess und werden in
diesem Rahmen ihre Bedeutung behalten. Die Vorstellung der friihen Patienten-
Schutzverbénde, dass Patienteninteressen nur durch massive Kritik an den Health
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Professionals und an der Leistungserstellung gewahrt werden kénnten, wird der
Kooperationsstrategie des Qualitdtsmanagements nicht mehr gerecht. Ein konsequentes
Qualitatsmanagement der Leistungsanbieter wird die Rolle der Patientenvertretungen
beeinflussen, missen doch die Anbieter selbst die Ungleichgewichte der Marktpartner,
Leistungsanbieter und Leistungsnachfrager angehen. Die Patientinnen werden dabei als
Koproduzenten fiir die Gesundheit gesehen (Badura/Hart/Schellschmidt, 1999) und auch
so behandelt. Der Fokus auf die Ergebnisqualitdt, welche auch Patientenzufriedenheit
beinhaltet, wird fur eine neue Rolle der PatientInnen im Gesundheitswesen sorgen.
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DEMOKRATIE IM KLEINEN -
ERFAHRUNGEN AUS FINNLAND

Raimo Lahti, Juristische Fakultat der Universitat Helsinki

EINFUHRUNG

Finnland zéhlt mit seinen rund 5,1 Millionen Einwohnern zu den skandinavischen Wohl-
fahrtsstaaten, in denen die Sozial- und Gesundheitsdienste seit jeher einen hohen Standard
besitzen. Das Gesundheitswesen in Finnland wird in erster Linie vom Staat und von den
Kommunen finanziert. Im Vergleich mit den OECD-Landern liegt der Anteil der gesamten
Sozialausgaben am BIP etwa im Durchschnitt; 1997 betrug er rund 36% des BIP. Die seit
den 70er Jahren andauernde schrittweise Verbesserung von Sozialversicherung und
Gesundheitssystem zeugt von einem langfristigen Gesetzgebungsprogramm.

1980 setzte das finnische Sozial- und Gesundheitsministerium eine Sonderkommission ein,
die sich mit dem Rechtsschutz in der gesundheitlichen und medizinischen Versorgung
befasste. Diese Kommission sprach zwei zentrale Empfehlungen aus: Die erste bezog sich
auf die verschuldensunabhdngige Entschadigung bei Behandlungsfehlern, die zweite
betraf die einheitliche Regelung der rechtlichen Stellung der Patienten. Die Empfehlungen
zogen entsprechende Gesetzesreformen nach sich: Spezielle Gesetze, die die Entschédigung
von Patienten im Verletzungsfall und die Stellung des Patienten regeln, wurden 1986
(Patientenverletzungsgesetz, Nr. 585/1986) und 1992 (Gesetz Uber den Status und die
Rechte von Patienten, Nr. 785/1992) verabschiedet. Mit der Einflihrung dieser Gesetze
leistete das finnische Parlament Pionierarbeit.

Das Inkrafttreten dieser Gesetze kann als Ausdruck des ,,Konsumerismus* und als Zeugnis
eines wachsenden Bewusstseins der Individualrechte gewertet werden. Zugleich erkannte
man jedoch, dass der Dialog zwischen Patienten und Arzten oder anderen Leistungs-
erbringern im Gesundheitswesen sowie die Beteiligung der Patienten an flr sie relevanten
Entscheidungen Schliisselelemente eines praktischen und fairen Gesundheitssystems
darstellen. Nachdem die Gesundheitsdienste umfassend ausgeweitet und die Mittel fur die
Gesundheitsversorgung bereitgestellt und neu strukturiert worden waren, galt somit eine
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Starkung der Patientenrechte als qualitative Verbesserung der gesundheitlichen und
medizinischen Versorgung.

HEUTIGE HERAUSFORDERUNGEN FUR DAS FINNISCHE
GESUNDHEITSSYSTEM

Die Rezession Anfang der 90er Jahre flihrte zu einer Kiirzung aller Ausgaben, einschlieRlich
der fur die Sozial- und Gesundheitsdienste; der Grundgedanke des skandinavischen
Wohlfahrtsstaats war in Gefahr. Doch erneut wurde allgemein anerkannt, dass eine solide
Sozialpolitik unabdingbar ist— auch zur Férderung des wirtschaftlichen und industriellen
Wachstums.

Finnland hat seine Gesundheitspolitik an dem WHO-Programm ,,Gesundheit fur alle bis
zum Jahr 2000* ausgerichtet. Schon Anfang der 90er Jahre hat man begonnen, die Struktur
der Sozial- und Gesundheitsdienste systematisch zu reformieren. Gleichzeitig wurde die
Verantwortung fur diese Leistungen in zunehmendem Mall vom Staat als Steuerungs-
instanz auf die Kommunen und Gemeinden verlagert. Die Strukturreformen hatten zur
Folge, dass der ortlichen Versorgung im Vergleich zur institutionellen Pflege eine
zunehmende Rolle zukam und die Arbeitsmethoden umfassend rationalisiert wurden. Viele
Méngel sind jedoch noch nicht behoben. Auch heute gibt es noch ungerechtfertigte
Unterschiede zwischen den verschiedenen Gemeinden, Versorgungseinheiten und deren
Praktiken hinsichtlich der Verfligharkeit, Nutzung und Kosten von Gesundheitsleistungen.

Aus diesem Grund hat das finnische Sozial- und Gesundheitsministerium in Zusam-
menarbeit mit dem Gemeindeverband ein umfassendes Projekt zur Forderung des
Gesundheitssystems ins Leben gerufen. M&ngel in Bezug auf die Stellung des Patienten und
die Funktionsweise der Gesundheitsdienste sollten durch lokale, regionale und nationale
Malnahmen behoben werden. Soziale Gerechtigkeit und die Senkung der Kosten sollten
dabei als Leitlinien dienen.

HERAUSFORDERUNGEN FUR DIE PATIENTEN UND
BURGERBETEILIGUNG IM FINNISCHEN GESUNDHEITSSYSTEM

Die Organisation der gesundheitlichen und medizinischen Versorgung obliegt in Finnland
traditionell vor allem den lokalen Behdrden. Die Leistungen werden tiber Gemeindesteuern
und staatliche Subventionen finanziert. Nur etwa 10% der Kosten werden durch
Kundenbeitrdge gedeckt. Die Verringerung der staatlichen Einflussnahme im Lauf der
vergangenen Jahre legt die Vermutung nahe, dass die Beteiligung der Kunden und
Patienten an der Entscheidungsfindung deutlich zugenommen hat. Auch das Gesetz Uber
den Status und die Rechte von Patienten von 1992 und die Reform der Grundrechte von
1995 sollten sich in dieser Richtung ausgewirkt haben.

BURGERBETEILIGUNG IM GESUNDHEITSWESEN — EINE LANDERUBERGREIFENDE HERAUSFORDERUNG 181



Ebenfalls zu erwdhnen ist die relativ starke Stellung der Nichtregierungsorganisationen in
Finnland. Der Verband freiwilliger Gesundheits-, Sozial- und Wohlfahrtsorganisationen
(YTY) besteht aus 109 nationalen Vereinigungen, die ihrerseits 5800 lokale Verbande mit
mehr als 1,5 Millionen Mitglieder haben. Zu den Téatigkeitsbereichen dieser Organisationen
z&hlen Expertenfunktionen ebenso wie Lobbyarbeit, der Unterhalt von Wohlfahrts- und
Gesundheitsdiensten, verschiedene organisatorische Aktivitdten und internationale
Kooperationen. Dariiber hinaus gibt es in Finnland einen starken Verbraucherschutzverein
mit 62 lokalen und regionalen Verbraucherverb&dnden sowie eine spezielle Patienten-
vereinigung, die Finnische Patientenliga.

Trotz dieser Voraussetzungen hat sich die Beteiligung der Blrger und Patienten an der
Entscheidungsfindung als nicht zufriedenstellend erwiesen. In dem 1997 vom finnischen
Sozial- und Gesundheitsministeriums durchgefiihrten Entwicklungsprojekt wurde diese
Sachlage erkannt und kritisch analysiert. Diese Kritik muss im Zusammenhang mit der
allgemeinen Diskussion Uber die Herausforderungen an den modernen Wohlfahrtsstaat
und die Demokratie gesehen werden. Folgende Fragen stehen hier u.a. zur Debatte:

— Wie kann die demokratische Entscheidungsfindung in den Kommunen (Gemeinden)
gestarkt werden?

— Wie kann mit Hilfe alternativer Modelle eine neuartige, flexible Burgergesellschaft
geschaffen werden, ohne die wertvollen und unverzichtbaren Elemente der wohlfahrts-
staatlichen Ideale aufzugeben?

Die folgenden Betrachtungen basieren auf den Ergebnissen des genannten Entwicklungs-
projekts des finnischen Sozial- und Gesundheitsministeriums.

Die Rolle der so genannten Demokratie im Kleinen, also der direkten Beteiligung von

Birgern und Kunden, muss als notwendige Erganzung der traditionellen repréasentativen

Demokratie (der Demokratie im GroRen) unbedingt gestérkt werden. Das bedeutet, dass die

Burger

— alle fur die Entscheidungsfindung erforderlichen Informationen kennen,

— die Méglichkeit haben, mit den Entscheidungstrégern zu beraten,

— (ber mehr tatséchlichen Einfluss auf die Entscheidungsfindung verfigen und

— inder Lage sein sollten, sich an Aktionen zur Weiterentwicklung ihres direkten Umfelds
Zu beteiligen.

Auf diese Weise wiirden die Blrger und die sie vertretenden Nichtregierungsorganisationen
uber ausreichende Riicklaufkanéle zu den Anbietern von Gesundheitsdiensten (und
anderen Wohlfahrtsleistungen) verfiigen. Wenn normale Blrger verstarkt aus Eigen-
initiative und zusammen mit anderen Blrgern und Nichtregierungsorganisationen aktiv
werden, fuhlen sie sich auch starker dafir verantwortlich, Gesundheitsrisiken und
Krankheiten in ihrer Gemeinde zu vermeiden. Auf diese Weise wird auch der Riickhalt der
lokalen und staatlichen Entscheidungsfindung in der Gesellschaft gestérkt.
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Die Gesundheitsgesetze unterstiitzen diese Formen der direkten Blrgerbeteiligung
inshesondere, indem sie Kunden und Patienten in konkreten Fallen Losungen (d.h. Rechte)
bieten, in denen sie Gesundheitsleistungen in Anspruch nehmen oder nehmen wollen. In
Finnland bleibt noch vieles zu tun, um die tatsachliche Umsetzung dieser Gesetze zu
verbessern, auch wenn das Patientenverletzungsgesetz und das Gesetz tiber den Status und
die Rechte von Patienten bereits zahlreiche positive Auswirkungen gezeitigt haben,
beispielsweise auf das Verhaltnis zwischen Patienten und Leistungserbringern sowie auf die
praktischen Funktionen der Gesundheitsversorgung.

Das Recht auf Information und das Recht auf Selbstbestimmung gelten als zentrale
Eckpfeiler der Stellung des Patienten. Die angemessene Umsetzung dieser Rechte garantiert
eine aktive Beteiligung des Patienten an Entscheidungen bezuglich seiner oder ihrer
personlichen Gesundheitsversorgung. Zu den Schwachstellen bei der Umsetzung der
finnischen Patientenrechtsgesetze gehoren bislang folgende Faktoren: -effektive
Organisation der Information und Bekanntmachung der Gesetze, Entwicklung von
Beschwerdeverfahren und die diesbeziigliche Rolle von Patienten-Ombudsleuten,
verbesserte Nutzung von Rickmeldungen unzufriedener Patienten im Allgemeinen und
solcher aus den Beschwerde- und Haftungsverfahren im Besonderen.
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PATIENTENVERTRETUNGS- UND
OMBUDSMANN-PROGRAMME ALS BEITRAG
ZUM QUALITATSMANAGEMENT

James T. Ziegenfuss, Pennsylvania State University, School of Public Affairs,
Harrisburg

EINFUHRUNG

In den verschiedensten Branchen — vom Bankgewerbe tiber die verarbeitende Industrie bis
hin zum Gesundheitswesen — ist der Ombudsmann mittlerweile ein fester Bestandteil der
Organisationsstruktur. Seinen Ursprung hat dieses Konzept im éffentlichen Sektor, und erst
in den vergangenen zehn Jahren fand es auch in gewissen Bereichen des privaten Sektors
Anerkennung und Anwendung. Dieser Beitrag soll kurz beschreiben, inwiefern ich selbst
an der Ombudsmann-Arbeit im offentlichen und privaten Bereich beteiligt bin, und auf
eine Reihe noch offener Fragen eingehen, die geldst werden missen, damit sich dieses
Konzept im Gesundheitssektor vollstdndig durchsetzen kann.

GESCHICHTE UND ENTWICKLUNG VON OMBUDSMANN-PROGRAMMEN

Im Jahr 1979, also noch einige Zeit bevor Forderungen nach Gesundheitsreformen laut
wurden, habe ich begonnen, mich an der Entwicklung von Patienten-Ombudsmann-
Programmen zu beteiligen. Wir wollten herausfinden, wie sich die Patientenrechte in
einem staatlichen Gesundheitssystem schiitzen lassen. Unser Programm konzentrierte sich
in erster Linie auf die Versorgung psychisch Kranker (Ziegenfuss/Charette/Guenin, 1984).
Eswar deutlich geworden, dass es eine &uBerst geringe Bereitschaft gab, den Patienten beim
Vorliegen offensichtlicher Fehler Interesse entgegenzubringen oder sie sogar zu schiitzen.
Offiziell begann die Entwicklung des Ombudsmann-Programms im Jahr 1980, und
mittlerweile ist es fest in der Blirokratie verankert. Ausgehend von der Versorgung psychisch
Kranker wurde das Programm auf die Bereiche geistige Unterentwicklung und Jugend
ausgedehnt.

Zeitgleich mit der Entwicklung dieses staatlichen Programms begann auch mein
Engagement fur die Entwicklung von Ombudsmann-Programmen fur grofRe private
Unternehmen. Diese Téatigkeit war fur mich nur ein Element des umfassenderen
Bestrebens, Unternehmensleitungen — Gber alle Sparten hinweg von Versicherungen bis
hin zum Gesundheitswesen — dazu zu bringen, auf ihre Kunden zu héren und auf ihre
Beschwerden einzugehen (Ziegenfuss, 1985). Wir wollten erkldren, was bzw. wer
Ombudsleute sind und was sie machen. In einer 1988 erschienenen Arbeit wurden
Ombudsleute als Krisenmanager beschrieben (Ziegenfuss, 1988). Dieser Bericht trug zur

184 FORSCHUNG UND PRAXIS DER GESUNDHEITSFORDERUNG, BAND 10



Entstehung einer Ombudsmann-Vereinigung bei. Etwa zehn Jahre lang habe ich
zusammen mit dieser Vereinigung Praxismodelle untersucht und Mitglieder (ber ihren
Arbeitsalltag und ihre Methoden befragt. Die Ergebnisse dieser Arbeit wurden 1993 in einem
Sonderbericht verdffentlicht, in dem verschiedene Modelle und Problemldsungstechniken
kurz beschrieben werden (Ziegenfuss/Rowe, 1993).

Was bringt einen Unternehmenschef dazu, ein solches Programm ins Leben zu rufen? 1993
flihrte eine Reihe von Fallstudien zur Prasentation von vier Ombudsmann-Modellen
(Ziegenfuss, 1995). Was ihre grundsétzlichen Ziele und Aktivitaten betraf, &hnelten sich
diese Ombudsmann-Programme aus den Bereichen Banken, Krankenh&usern,
Versorgungsunternehmen und Verkehrsunternehmen in gewisser Weise.

DiE ROLLE VON OMBUDSLEUTEN FUR DIE
QUALITATSVERBESSERUNG

In letzter Zeit habe ich mich besonders damit beschaftigt, wie sich Ombudsmann-Program-
me mit den in Nordamerika wachsenden Bemihungen zur Qualititsverbesserung
verkniipfen lassen. Es muss darliber nachgedacht werden, wie die formelle Beriick-
sichtigung der Patientenmeinung dazu beitragen kann, die Starken und Schwéachen von
Einrichtungen der Gesundheitsversorgung zu begreifen (Ziegenfuss/O’Rourke, 1995).

Inzwischen sehen wir, dass das Ombudsmann-Konzept in vielen verschiedenen Bereichen
FuB gefasst hat und sich die Ombudsleute zunehmend selbst organisieren. Derzeit
existieren mehrere nationale Ombudsmann-Vereinigungen, z.B. fr College-Ombudsleute,
Patientenbeauftragte und Ombudsleute im Langzeitpflegebereich, und das Konzept scheint
die Anlaufphase bereits weit hinter sich gelassen zu haben. Doch welche Folgen hat das fr
die Patienten und das Gesundheitssystem?

Kiirzlich habe ich in einem Artikel eine kurze Ubersicht Giber den aktuellen Stand und die
organisatorischen Verbindungen gegeben (Ziegenfuss, 0.).). Anfangs waren Ombudsleute
offentliche Beauftragte, deren Aufgabe darin bestand, Blrgerbeschwerden zu untersuchen
und zu behandeln. Krankenh&user haben die Weiterentwicklung von Patientenvertretungs-
Programmen geférdert, von denen einige nach dem Ombudsmann-Prinzip arbeiten. Im
Laufe der Zeit hat sich in zahlreichen Privatunternehmen die Rolle des Ombudsmanns zu
der eines neutralen Problemldsers und Vermittlers entwickelt. Heutzutage umfasst die
Arbeit von Ombudsleuten meist drei Hauptbereiche:

— Beschwerdemanagement und Problemlésung,

— Ausbildung und Schulung sowie

— Beratung der Unternehmensfiihrung.

Patienten kdnnen personliche Beschwerden einreichen, die dann untersucht und innerhalb
der Organisation — ohne Riickgriff auf rechtliche Verfahren — beseitigt werden. Mit ihren

BURGERBETEILIGUNG IM GESUNDHEITSWESEN — EINE LANDERUBERGREIFENDE HERAUSFORDERUNG 185



Kenntnissen von Problemlésungen, Unternehmenspolitik und Unternehmenspraxis tragen
Ombudsleute zur préaventiven Ausbildung und Schulung bei. Erfahrene Ombudsleute
schlieRlich sind in der Lage, die Unternehmensfiihrung Gber Muster von auftauchenden
Probleme zu informieren — eine Art Rilckkopplungsmechanismus, mit dessen Hilfe
strategisch und praktisch bedeutsame Themen ermittelt werden.

ORGANISATIONSPLANUNG UND TOTAL QUALITY

In welcher Beziehung stehen Ombudsleute zur Organisationsplanung und zum Total-
Quality-Gedanken? Die Einfithrung eines Ombudsmann-Programms wirkt sich auf diese
Bereiche in finffacher Weise aus:

1. Der Ombudsmann erweitert den technischen Qualitatsansatz. Neben Befragungen,
Interviews und Arbeitsgruppen bietet er die Mdglichkeit, einen Informationsriickfluss
von Kunden zu erhalten. Durch die Ermittlung und Behandlung von Problemen wird
die Qualitét gesteigert. Wichtiger ist jedoch noch, dass eine Analyse der Beschwerde-
muster Umstrukturierungen und Préventionsmafnahmen erméglicht. Immer hdufiger
verldsst man sich voller Enthusiasmus auf Umfragen zur Patientenzufriedenheit. Doch
trotz deren hoherer Zuverldssigkeit und Gultigkeit kénnen wir uns zur Bewertung von
Patientenergebnissen nicht auf einen einzigen Datenstrom verlassen. Die den
Ombudsleuten vorgetragenen Félle und die auftretenden Problemmuster stellen eine
weitere Informationsquelle dar, die zusammen mit solchen Untersuchungen genutzt
werden kann, mehr Sicherheit und Vertrauen in das tatsachliche Zufriedenheitsniveau
zu erlangen.

2. Der Ombudsmann schafft strukturierte Prasenz. Ein Ombudsmann-Programm macht
deutlich, dass eine bestimmte Organisationsstruktur ein Element enthalt, das die
Meinung der Patienten vertritt und zur Problemldsung beitragt. Ist der Ombudsmann
direkt gegentiber der Unternehmensleitung verantwortlich, wird durch diese enge
Verbindung mit der oberen Autoritdtsebene deutlich signalisiert, dass sich die
Unternehmensspitze fur die Kunden interessiert. Dieses strukturelle Element stellt
sicher, dass immer jemand da ist, der Probleme (iber Abteilungs- und Hierarchiegrenzen
hinweg angehen kann.

3. Der Ombudsmann trégt der psychologischen Komponente der Patienten Rechnung. Die
Patienten sind beruhigt, wenn sie einen konkreten Ansprechpartner fur Probleme
haben. AuBerdem kann der Ombudsmann als unparteiischer Dritter bei der Losung von
Konflikten behilflich sein. Seit langem wissen wir, dass ein Behandlungsfehlerprozess
héufig dann beginnt, wenn Patienten wegen ihrer subjektiven und objektiven
Erfahrungen verargert sind. Satze wie ,,Entweder sie reden jetzt mit mir, oder wir sehen
uns vor Gericht* sind keine Seltenheit. Die Ungewissheit, die gerade bei kritischen
Krankheiten besteht, bietet reichlich Nahrboden fur wenig nutzliche Konflikte.
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Ombudsleute bringen Menschlichkeit in ein von High-Tech dominiertes System ein, in
dem praktische Arzte kaum Zeit haben, zivilisiert auf Probleme einzugehen. Qualitat
umfasst ndmlich sowohl sozio-psychologische wie auch technische Prozesse.

4. Der Ombudsmann unterstltzt ein leistungsfahiges Management. Die Existenz eines
Ombudsmanns macht deutlich, dass die Unternehmensfithrung keine Angst vor der
Meinung der Patienten hat. Vor einigen Jahren schlugen Managementexperten vor, den
Erhalt einer Kundenbeschwerde regelrecht zu ,,feiern®. Unsere guten Leistungen sind
uns nur allzu oft bekannt, wéhrend uns negative Riickmeldungen nur selten und oft
zu spat erreichen. Zudem werden Probleme von der obersten Unternehmensfiihrung
haufig fern gehalten, weil keiner Uberbringer der schlechten Botschaft sein will.
Beschwerden sind eine Komponente der Wissensbasis, die flr ein effektives
Management, d.h. fiir eine kontinuierliche, unternehmensweite Qualitatsverbesserung,
unerlasslich ist. Mit ihrer Hilfe ist es der Unternehmensfiihrung maglich, den Faktor
Patient bei der Erarbeitung kuinftiger Strategien und Systeme zu berlicksichtigen.

5. Der Ombudsmann starkt und unterstutzt kulturelle Werte. Ein Ombudsmann vertritt die
im Unternehmen geltenden Werte wie Gleichheit und Gerechtigkeit, Offenheit, innere
Aufgeschlossenheit und kontinuierliche Verbesserung — charakteristische Merkmale
einer leistungsfahigen Unternehmenskultur. Wir setzen uns daftr ein, dass Patienten
im Hinblick auf Zugang, Abrechnung, Leistungsdeckung und Kommunikation fair
behandelt werden. Wird jemandem beispielsweise auf scheinbar ungerechte Weise der
Zugang zu fachérztlicher Behandlung verbaut, bietet die symbolische und praktische
Présenz des Ombudsmanns die Mdglichkeit, die Angelegenheit gutlich zu regeln. Die
»Helden* des Unternehmens sind diejenigen, die zu einer offenen Auseinandersetzung
mit der Meinung der Patienten bereit sind, vorhandene Daten zur Problemldsung
nutzen, kiinftige Zwischenfalle vermeiden und die Gesundheitsversorgungssysteme far
die Patienten umgestalten.

Zusammenfassend I&sst sich sagen, dass mehrere Schliisselfaktoren dafiir sprechen, einen
Ombudsmann als Bestandteil qualitatsverbessernder Manahmen zu benutzen. Erstens
dient er in einem immer komplexeren und marktorientierteren System als Sprachrohr fir
die Patienten. Zweitens fordern Ombudsleute Gleichheit und Gerechtigkeit sowie offene
Problemlésungen in Fragen der Versorgungs- und Lebensqualitdt. Drittens liefern
Ombudsleute Informationen, die die Organisation als Ganzes voranbringen. Nicht zu
vernachl&ssigen ist auBerdem, dass uns die Existenz eines Ombudsmanns immer wieder
daran erinnert, dass es niemals gelingt, eine perfekte Organisation zu schaffen. Wahrend
wir uns weiterhin proaktiv bemiihen, immer bessere Systeme und Methoden der
Gesundheitsversorgung zu entwickeln, steht uns mit dem Ombudsmann jemand zur Seite,
der uns hilft, die sozialen und technischen Tlicken vorhandener Systeme zu beheben. Wir
mussen den Mut aufbringen, Ombudsleute zu ernennen, und brauchen die Bereitschaft,
ihnen zuzuhdren und entsprechend ihren Empfehlungen zu handeln.
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OFFENE FRAGEN

Auch wenn wir das Konzept unterstitzen, gibt es dennoch eine Menge zu tun. Einige der
Kernaufgaben, die meines Erachtens jetzt anstehen, ergeben sich aus folgenden Punkten:

— Beschwerden haben noch immer strafenden Charakter. Zu h&ufig denken wir, wir
mussten den Schuldigen fir ein Problem finden und ihn fiir seine fehlerhafte Leistung
bestrafen. Dadurch wird der Weg zum positiveren Ansatz der Qualitatsverbesserung
versperrt.

— Noch immer ist manchen der Mitarbeiterstatus suspekt. Einige Ombudsleute halten den
unabhangigen Status des Selbstdndigen fir die einzige tragfahige Grundlage fir
Neutralitdt und Gleichbehandlung. Viele Ombudsleute erfiillen ihre Aufgabe jedoch
sehr gut mit betrieblicher Unterstlitzung, da das Unternehmen ein eigenes Interesse an
einer fairen Behandlung von Patienten und Mitarbeitern hat.

— Die Instrumente zur Problemldsung sind noch nicht voll entwickelt. Bisher verfigen wir
nur Uber begrenzte Informationen zu den von Ombudsleuten angewandten Verfahren
und Instrumenten zur Problemldsung, und die Techniken flir Konfliktldsung und
Vermittlung sind noch nicht voll ausgereift.

— Dievon den Patienten-Ombudsleuten gesammelten Informationen kénnen flr andere
Zwecke weiter genutzt werden. Nur wenige Organisationen nutzen die Daten aus den
Beschwerdeprogrammen in vollem Umfang. Diese Informationen kénnen, indem sie
uns auf Problempunkte aufmerksam machen, dazu beitragen, strategische und
personalbezogene Entscheidungen zu planen und zu treffen.

— Die Kosten und Nutzen dieser Programme sind deutlich, aber nicht zufriedenstellend
dokumentiert. Zwar kann man ,,intuitiv* erkennen, wie sich weniger Gerichtsverfahren
und zufriedenere Kunden auszahlen, Kosten und Nutzen sind aber bisher nur
mangelhaft dokumentiert.

— Die Ombudsmann-Arbeit wird nicht mit dem Qualitdtsmanagement verkniipft. Viele
Organisationen wissen noch nicht genau, wie sie das Beschwerdemanagement und die
Arbeit ihres Ombudsmanns in ihre Qualitatsverbesserungsprogramme einbinden
sollen. Ein Verschmelzen dieser beiden Bereiche ist mehr als Gberfallig.

— Schulungsmafnahmen sind immer noch nicht ausreichend. Offenbar haben die
Schulungsaktivitaten nicht mit der wachsenden Anzahl von Ombudsleuten und
Patientenvertretern in allen mdglichen Organisationen Schritt gehalten. Seitens der
Unternehmen sind jetzt einige sinnvolle MaBnahmen eingeleitet worden, bei der
professionellen Schulung bleibt aber dennoch weiterhin viel zu tun.

— Es gibt zu wenige offizielle Evaluationsuntersuchungen. Ausgehend von den Kosten-
Nutzen-Analysen bendtigen wir Studien Uber die Effektivitdt der Arbeit von
Patientenvertretern und Ombudsleuten, die sowohl formativer als auch summativer
Natur sein kdnnten.

Insgesamt sind Patientenvertretungs- und Ombudsmann-Programme mittlerweile relativ
weit verbreitet und zufriedenstellend erprobt. Wir missen jedoch weiter dariiber
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nachdenken, wie sie zur Qualitat von Gesundheitssystemen beitragen kénnen, und ihre
Abldufe und Auswirkungen weiter erforschen.
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Nachgefragt und diskutiert — Diskussion IlI

Im Anschluss an die Beitrdge zu Fragen der Organisation und Legitimitat von
Patientenvertretungen wurde sowohl mit den Podiumsmitgliedern wie auch innerhalb des
Plenums (ber noch offene Fragen und verschiedene Aspekte diskutiert. Die wesentlichen
Passagen der Diskussion werden nachfolgend — teils im Wortlaut, teils in
zusammengefasster Form — wiedergegeben.

Frage aus dem Plenum an Dr. Coulter

Gibt es in Bezug auf das Somerset-Modell Tendenzen zu beobachten, welche Arten von
Gesundheitsdienstleistungen gekauft und welche abgelehnt werden und welche Fragen
wurden dem Podium gestellt?

Antwort von Dr. Coulter

Uber die Gruppen in Somerset stehen mir leider nicht gentigend Informationen zur
Verfigung, welche Bereiche besprochen und welche Entscheidungen getroffen wurden.
Die Gruppen hatten nur eine halbe Stunde zur Diskussion spezifischer Fragestellungen
zur Verflgung, die Entscheidungen wurden anschlieBend durch Abstimmung
getroffen. Die Fragen an das Podium betrafen im Wesentlichen die Vor- und Nachteile
spezifischer Behandlungen. Die Ergebnisse zeigen, dass Patienten durch die Méglich-
keit des Gesprachs mit Experten realisieren, dass die Entscheidungsfindung nicht
einfach ist. Sie akzeptieren eher die Komplexitat der Thematik, &ndern ihre Ansichten
und sind sehr viel starker bereit, die Schwierigkeiten anzuerkennen. Die Frage ist nun
aber: Sind die Gesundheitsbehérden auch bereit die Interessen der Blrger
anzuerkennen, wenn diese von ihren Sichtweisen differieren? Dieser Aspekt muss in
der Zukunft noch besser untersucht werden.

In einer weiteren Wortmeldung wurde angemerkt, dass bei den Diskussionen (ber die
Birgerreprésentation Gruppierungen mit politischen Interessen bislang ausgegrenzt
wurden. Als Beispiel wurde die Gruppe ,,Health Action International angefiihrt, die eine
bunte Mischung unterschiedlicher Personen (Arzte, Pfleger etc.) umfasst. Als wichtig im
Zusammenhang mit der Reprasentation der Burgerinteressen wurde die Frage gestellt, wer
inhaltlich zur Diskussion beitragen kann.

Antwort von Herrn Dekkers

In den Niederlanden haben wir bereits interdisziplindr zusammengesetzte Gruppen,
die wir immer anregen, die Probleme einmal von einem anderen Standpunkt aus zu
betrachten, z.B. dass ein Arzt sich in die Rolle des Patienten hinein versetzen soll. Wenn
man versucht die Probleme aus einer anderen Perspektive zu betrachten, kénnen
durch die Verkntpfung von Experten- und Laienwissen Synergieeffekte entstehen. Wir
sind daher sehr dafiir, auch die medizinischen Berufe in die Diskussion um die
Burger- und Patientenbeteiligung mit einzubeziehen.

An Professor Calnan gerichtet wurde die Frage gestellt, ob auf die eingangs von ihm als
Kernpunkte der Diskussion erwahnten Fragen bereits Antworten geliefert worden seien,
insbesondere zum Zusammenhang von Strukturen der Gesundheitsversorgung und
Strukturen der Birger- und Patientenbeteiligung bzw. der Représentation der Blrger.
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Antwort von Professor Calnan

Anscheinend gibt es eine Beziehung zwischen der Qualitat der Verbrauchergruppen
und der Art der Organisation und Finanzierung des Gesundheitssystems. Dies ist aber
nur ein Kommentar, mir liegen keine empirischen Forschungsergebnisse dariiber vor.
In den USA gibt es sehr starke und maéchtige Konsumentengruppen. Ob diese
Erfahrungen z.B. auf GroRbritannien Gbertragbar sind, muss sich noch zeigen.

Eine weitere Wortmeldung war an Professor Guntert gerichtet und bezog sich auf die von
ihm angesprochene Frage nach dem mdglichen Agenten der Patienteninteressen. Es wurde
darauf hingewiesen, dass es bereits Kriterien wie Unparteilichkeit, Professionalitat und
Unabhéngigkeit von Anbieterinteressen sowie Einzelfall- und Strukturhilfen gébe, denen
sich Agenten oder Beratungsinstanzen stellen mussten, und dass die Bundesarbeits-
gemeinschaft der Patientenstellen sich an diesen Kriterien messen und diese auch erflillen
wiirde.

Kritisiert wurde auBBerdem die Unvollstandigkeit der Auflistung bestehender Strukturen von
Patientenstellen, insbesondere das Fehlen der Notgemeinschaft Medizingeschadigter, und
der einigen Institutionen gemachte Vorwurf der fehlenden Akzeptanz.

Antwort von Professor Guntert

Ich habe sicher viele Organisationen vergessen oder nicht genannt, es war auch keine
vollstdndige Nennung aller Patientenstellen angestrebt. Lokale Patientenorgani-
sationen wurden z.B. nicht genannt, vielleicht sind diese uns auch gar nicht alle
bekannt.

In Bezug auf die Akzeptanz habe ich die Befurchtung, dass die Institutionalisierung
der Patientenorganisationen leicht zu einem Selbstzweck wird, weil das Engagement
der Patienten auf der breiten Basis nicht vorhanden ist, sondern sich auf eine kleine
Gruppe Betroffener konzentriert, die sehr leicht Selbstzwecke verfolgen.

Kommentare aus dem Plenum

Aus dem Plenum wurde nochmals betont, dass es sich bei der Notgemeinschaft
Medizingeschadigter keinesfalls um eine kleine Gruppe handelt, sondern diese Patienten-
stelle in drei Bundeslandern vertreten ist und keineswegs nur Selbstzwecke verfolgt, sondern
durchaus gesundheitspolitische Forderungen stellt.

Kommentar von Professor Kolkmann

Mit diesem Kommentar wurde nochmals auf die Frage der Akzeptanz der Patientenstellen
eingegangen: Mit der Patientenstelle in Bremen, die z.T. vom Land getragen wird und
somit einer staatlichen Tragerschaft unterliegt, sind bisher durchaus gute Erfahrungen
gemacht worden. Die Patienteninteressen werden aber auch durch die Arztekammern
vertreten. Diese sind Kdrperschaften des offentlichen Rechts und haben eine hohe
Verpflichtung zur Objektivitat — sie sind keine reinen Lobbyistenvereine! Die
Unterstellungen, dass jegliches Handeln der Arztekammern unmittelbar interessen-
geleitet ist, muss ich also zurtickweisen.

Ein von Seiten der Zahnarzte in Baden-Wirttemberg eingerichtetes Projekt zeigt, dass
auch durch die Arzteschaft eine hochst erfolgreiche Patientenberatung etabliert werden
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kann. Die durch diese Beratungsstelle getroffenen Entscheidungen werden nicht nur
zugunsten der Arbeit und Kostenvorschlage der Arzte entschieden. Dies sind
beispielhafte Losungen, wie die Patienteninteressen sehr wirksam vertreten werden
kénnen und dem Patienten ein besserer Status verliehen werden kann, als es etwa in
GroRRbritannien der Fall ist. Die in GrofRbritannien in der Patientencharta
verankerten Rechte auf eine Wartezeit von maximal zwei Jahren, beispielsweise fur
eine Huftoperation, oder auch das Recht auf freie Arztwahl brauchen wir fir
Deutschland nicht zu formulieren — sie sind eine Selbstverstéandlichkeit! (...)

Kommentar von Professor Giintert

Ich mdchte noch einmal darauf zuriickkommen, wie Patientenstellen die Interessen
der Patienten vertreten kénnen. Ich habe nicht behauptet, das nur Selbstzwecke
verfolgt werden, ich habe nur aus der Literatur zitiert. Ich kenne das System der
Ombudsménner der Schweizer Arztevereinigungen sehr gut, die auf sehr gute
Erfahrungen zurickgreifen kdnnen. Prof. Ziegenfuss hat auch darauf hingewiesen,
dass die Schltsselfrage die Akzeptanz der Ombudsmanner ist, die Finanzierungsfrage
ist dann nachrangig. Wenn die Akzeptanz gegeben ist, wenn einem Ombudsmann
eine unabhangige Stellung im Krankenhaus gewahrt wird, dann kann dieser Ansatz
auch gut funktionieren. Die finanzielle Unabhangigkeit macht das System natirlich
leichter, es ist aber nicht der zentrale Punkt. Der zentrale Punkt ist die Akzeptanz der
Funktion des Ombudsmanns innerhalb der Organisation, von Seiten des Patienten
wie auch des Managements. (...)

Wortmeldung aus dem Plenum

Auch in Mecklenburg-Vorpommern und in Nordrhein-Westfalen gibt es offentlich
geférderte Patientenberatungsstellen, und ich mochte anmerken, dass es durchaus
wichtig ist, die persénliche Betroffenheit in den Beratungsstellen wiederzufinden. Dies
schlie3t nicht aus, dass eine Beratungsstelle, die Kooperationsbeziehungen zu einer
Institution aufrechterhalt, nicht auch Falle an die Offentlichkeit tragen kann. Wenn
dies jedoch durch einen Kooperationsvertrag verhindert wird, so ist dies sicherlich ein
Faktor, der eine generalisierende verbraucherpolitische Arbeit einschrankt.

Die Strukturen einer Patientenvertretung bergen naturlich die Gefahr, dass sich ein
burokratischer Selbstlaufer entwickelt. (...) Wir brauchen eine Struktur mit einem
dynamischen, professionellen und finanziell unabhéngigen Management und die
Zusammenarbeit mit Akteuren, die aus ihrer individuellen Betroffenheit heraus die
Arbeit ergdnzen kénnen. Diese Chancen sollten noch einmal beleuchtet werden.

Antwort von Professor Guntert

Es ist sicherlich wichtig, die persénliche Betroffenheit in einer Institution zu haben,
wenn wir eine Patientenvertretung haben wollen. Diese personliche Betroffenheit in
einer Institution zu verankern, ist aber langfristig schwierig zu realisieren, denn
dann droht die Gefahr des Selbstzwecks. Wenn es aber gelingt, Organisationsformen
zu finden, die die personliche Betroffenheit einschlieBen, dann ist es sinnvoll und
dann habe ich auch keine Bedenken. Ich habe nichts gegen professionelles
Management — ich habe etwas gegen burokratisches Management.
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Wortmeldung aus dem Plenum

Die Diskussion Uber das Ombudsmann-Wesen hat zu einem Ombudsmann-Unwesen
in Europa gefuhrt. Wir sind von dem klassischen Ombudsmann-Wesen in
Skandinavien ausgegangen und haben dieses System jetzt Giberall. Der Ombudsmann
ist allgegenwartiy und viele Krankenhduser verfligen Uber selbstbestellte
Ombudspersonen, die haufig jedoch nur eine Alibifunktion austiben, da nirgends von
giner Unabhangigkeit die Rede sein kann. (...) Wenn die Aufgaben des
Ombudsmannes allerdings gesetzlich festgelegt sind, dann kann das nicht zum
Selbstzweck werden, sondern immer nur Mittel zum Zweck flr die Interessen der
Patienten sein. (...)

Kommentar von Professor Lahti

Mit Bezug auf die deutschen Diskussionsbeitrdge merkte Professor Lahti an: Es scheint hier
ein grofRes Misstrauen bezuglich der verschiedenen Ombudsmann-Systeme zu
bestehen. Aus finnischer Sicht mdchte ich betonen, dass das Vertrauen zwischen den
Patienten und den Kostentrégern ein wichtiges Element fir die Akzeptanz der
Institution darstellt. Die Angst beztglich dieser Arrangements ist fiir mich nur dann
nachvollziehbar, wenn ich den Ombudsmann als angestellten Vertreter einer
Organisation sehe. Aus der historischen Perspektive betrachtet ist die neutrale Funktion
des Ombudsmanns, wie wir sie in Skandinavien haben, anerkannt.

Kommentar von Professor Ziegenfuss

Die Angst um die Neutralitit des Ombudsmann-Systems und die kritischen
Bemerkungen sind z.T. berechtigt. Wie jedoch die Erfahrungen in den USA zeigen,
funktioniert das System sehr gut, wenn die Funktion des Ombudsmannes von allen
in der Organisation anerkannt wird.
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Pobpium IV:
RESUMEES UND AUSBLICKE



BURGER- UND PATIENTENBETEILIGUNG
ALS NOTWENDIGKEIT FUR SINNVOLLE
VERANDERUNGEN

Lawrence Nestman, WHO-Regionalbiiro fir Europa, Kopenhagen

In diesem Reslimee mdchte ich die Fragen und Ansichten zusammenfassen, die sich aus
der Tagung bisher ergeben haben. In gewissem Sinne hat sie sich damit befasst,
verschiedene Strategien zu ermitteln, um die Rolle der Patienten und Verbraucher in Politik
und Management des Gesundheitswesens, bei der Leistungserbringung, bei Behandlungs-
standards und bei anderen gesundheitspolitischen Fragen zu erweitern. Eine wichtige
Schlussfolgerung aus dieser Konferenz ist die, dass Patienten und Blrger eine sehr
maéchtige Stimme haben kénnen, wenn es darum geht, im Gesundheitssystem Anderungen
zu beflirworten oder durchzusetzen. Wir haben erkannt, dass Patienten und Burger
bisweilen schlecht informiert sind und nur begrenzten Zugang zu Ressourcen haben, die
fr eine wirksame Beteiligung nétig sind. Folglich sind auBerordentliche Anstrengungen
seitens der Regierungen, Leistungserbringer und Kostentrdger erforderlich, um Patienten
und Birger zu befahigen, eine wirksame und produktive Beraterrolle im Gesundheits-
system zu spielen.

In ihrer Konzeption und Struktur unterscheiden sich die europdischen Gesundheitssysteme.
Sie repréasentieren die unterschiedlichsten wirtschaftlichen, sozialen und kulturellen
Hintergriinde und Gegebenheiten. Das Gesundheitssystem eines Landes ist ein Spiegelbild
seiner historischen, kulturellen und wirtschaftlichen Werte. Auch wenn es wichtig und
notig ist, die gemeinsamen Elemente und Probleme zu diskutieren, so mussen auch die
Méngel in der Qualitat der Gesundheitsversorgung und der Gesundheitsleistungen flr
unsere Blrger dokumentiert werden. Es besteht in der Tat ein Konsens dar(ber, dass das
Gesundheitssystem flr viele Patienten und Blrger ein verwirrendes Labyrinth unter-
schiedlicher und zusammenhangloser Anbieter, Leistungserbringer und Leistungen ist. Fur
viele Burger hat es sogar den Anschein, die Leistungserbringer konzentrierten sich nur auf
einen Aspekt der gesundheitlichen Bedurfnisse einer Person, was zur Folge hat, dass sich
Patienten zuweilen durch eine mangelnde Versorgungskontinuitat belastet fiihlen. Fur
viele Patienten und Blrger haben Gesundheitsreformen mehr Unsicherheiten und nur
wenige Verbesserungen in ihrer Versorgung mit sich gebracht.

Es ist auf dieser Konferenz viel Giber die Notwendigkeit gesprochen worden, die Ansichten
und Meinungen von Blrgern und Patienten in die Gesundheitsreformprozesse ein-
zubeziehen. In der Tat wurden in den 90er Jahren in den einzelnen europdischen Landern
in vielen Untersuchungen und Berichten zur Gesundheitsversorgung Maflnahmen
empfohlen — und von einigen Regierungen auch umgesetzt —, um die Beteiligung und
Kontrolle der Patienten und Birger bei der Erbringung von Gesundheitsleistungen zu
starken. Zu den Hauptgriinden fr ihre verstarkte Einbeziehung gehort, dass Patienten und
Blirger den Reformprozess erleichtern kénnen; sie kdnnten sogar eine entscheidende Rolle
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dabei spielen, den zu erwartenden Widerstand gegen Veranderungen zu dberwinden, der
standig von denjenigen kommt, die in dem System arbeiten. Patienten und Biirger verfligen
Uber einzigartige Informationen, die zu einer Verbesserung der Entscheidungsfindung
beitragen kénnen, indem sichergestellt wird, dass die Leistungen die Erwartungen und
Beduirfnisse der Blrger und Patienten effektiver erfiillen. In vielen Féllen kénnen sie einen
kritischen Ausgleich und neue Standpunkte in die traditionellen und komplexen Debatten
zwischen Kostentragern und Leistungsanbieter einbringen. Diese Ausgleichsfunktion kann
den Ressourcenbedarf verringern oder erhohen und Entscheidungen tber die Zuweisung
der verfligharen Ressourcen beeinflussen. Schlielich kann die Patienten- und Blrger-
beteiligung auch die Bemiihungen jedes einzelnen Landes unterstiitzen, das 6éffentliche
Gefuihl des Besitztums an Gesundheitseinrichtungen und gesundheitlichen Leistungen zu
fordern. Mit anderen Worten, die Blrgerbeteiligung kann in der Tat das btirgerliche Geflihl
flr das Wohl einer Gesellschaft starken.

Klar ist dabei jedoch, dass die Patienten- und Birgerbeteiligung nicht der entscheidende
oder primére Einflussfaktor in der gesundheitspolitischen Entwicklung eines Landes ist.
Andere wichtige Faktoren wie etwa die finanzielle Lage (Schulden und Defizite),
Entscheidungsprozesse sowie die Werte und Interessen der wichtigsten Beteiligten und
Regierungen sind ebenfalls von entscheidender Bedeutung fir die Gesundheitspolitik.

SCHLUSSFOLGERUNGEN
Aus der Tagung kdnnen mehrere Schlussfolgerungen gezogen werden:

— Sinnvolle Veranderungen an der Struktur von Gesundheitssystemen wird es nur geben,
wenn starke Anstrengungen unternommen werden, Patienten und Blrger zur
Selbstorganisation zu befédhigen und ihnen ausreichende Mittel zur Verfligung zu
stellen. In diesem Zusammenhang muss man verstehen, wie Patienten- und
Birgergruppen (Interessengruppen) organisiert sind und wie sie das Gesundheitssystem
beeinflussen konnten. Ohne Frage gibt es in den Gesundheitssystemen aller L&nder
enorme Spannungen zwischen dominierenden und unterdriickten Interessengruppen.
Im Unterschied zu Arzten und Pharmaunternehmen ist den Patienten und Biirgern
durch die aktuellen Vereinbarungen zur Gesundheitsversorgung oft nur schlecht
gedient; von einer stérkeren Beteiligung in ihren Gesundheitssystemen wirden sie
erheblich profitieren. Es bleibt jedoch festzustellen, dass Patienten und Blirger grol3e
Schwierigkeiten haben, sich selbst auf die Verdnderungen einzustellen, die erforderlich
sind, um sie im Gesundheitssystem zu effektiven Partnern zu machen.

— Patienten und Burger legen Wert auf ihre Unabhéngigkeit und beftrchten bisweilen,
eingeschrankt zu werden, ungeachtet dessen, ob die jeweilige Finanzierung von
offentlichen Stellen, Interessengruppen oder Wirtschaftsunternehmen stammt. Daher
ist es ganz entscheidend, dass Geldgeber erkennen, dass der Beratung eine wichtige und

BURGERBETEILIGUNG IM GESUNDHEITSWESEN — EINE LANDERUBERGREIFENDE HERAUSFORDERUNG 197



legitime Rolle in politischen Entscheidungsprozessen zukommt und dass geduferte
Kritik und Standpunkte keinen Einfluss auf die Bereitstellung von Mitteln haben
dirfen. In dieser Hinsicht ist es wichtig, verschiedene Arten von Patienten- und Blrger-
Interessengruppen zu unterscheiden. In den meisten Landern verfligen industrielle
(Pharmaunternehmen) und berufsstandische (Arzteverbénde usw.) Interessengruppen
in der Regel Uiber die n6tigen Mittel, ihre eigenen Beratungsprogramme zu finanzieren.
Auch viele krankheitsspezifische Interessengruppen haben Wege gefunden, sich durch
offentliche Mittel, Zuwendungen von Unternehmen oder private Spenden zu
finanzieren. Vielen Patienten- und Blrger-Interessengruppen, die sich mit einem
umfangreichen Katalog von Themen beschaftigen, wie etwa Zugang, Gleichheit,
Solidaritat und Fairness, fehlt moglicherweise noch eine stabile Finanzierungsquelle,
die jedoch fur eine wirksame Teilnahme an politischen Prozessen erforderlich ist.

— Patienten- und Birgergruppen, die in politischen Entscheidungsgremien sitzen,
mussen denjenigen gegenuber verantwortlich sein, die sie vertreten. Interessengruppen
mussen ber wirksame demokratische Verfahren zur Auswahl von Vertretern und Gber
Mechanismen verfiigen, sich Informationen und Riickmeldungen zu beschaffen, wie
sich die Politik weiterentwickelt. Auch wenn viele Versuche unternommen worden sind,
Organisationen oder Beratungssysteme zu schaffen, in denen Patienten und Birger
vertreten sind, ist dieser Prozess jedoch nicht immer wirkungsvoll umgesetzt worden.
Sosind bei vielen dieser Prozesse die Lenkungsmechanismen nur schwach hinsichtlich
der Verantwortlichkeit ausgeprégt; wahrend Patienten- und Biirgervereinigungen zum
Teil sehr klare Zielvorstellungen hatten, waren die Regierungspolitik und die Verfahren
zur Einbeziehung der Birger und Patienten nicht immer so deutlich und explizit.
Regierungen haben die Macht, Prozesse zu gestalten; sie kdnnen Patienten und Biirger
daran beteiligen oder davon ausschlieRen. Indem sie sich deutlich fiir effektive
Beteiligungsmechanismen aussprechen, kénnen sie die Mdglichkeiten flr eine
Patienten- und Burgerbeteiligung verbessern.

— Patienten, die Gber direkte Erfahrungen im Gesundheitssystem verftigen, sind vielleicht
am besten in der Lage, die Qualitat der erhaltenen Leistungen zu beurteilen. Bei vielen
von ihnen verhindert jedoch ihr Gesundheitszustand maglicherweise, sich effektiv zu
beteiligen, oder sie sind Uberlebende, die ihre Gedanken nicht in der Offentlichkeit
aussprechen wollen. Diesen Einzelpersonen muss besondere Aufmerksamkeit geschenkt
werden, damit ihre Beteiligung mdoglich und effektiv ist.

— Es gibt eine Reihe von wirksamen MalRnahmen, die die Patienten- und Brger-
beteiligung in Gesundheitssystemen verstarken kénnten. Hierzu gehort beispielsweise,
Patienten und Birgern zu helfen, sich besser Uber Prozesse in der Gesundheitspolitik
zu informieren; es sind mehr Méglichkeiten fur die 6ffentliche Diskussion zu schaffen,
und Patienten- und Blrgergruppen mussen bei ihrer Vernetzung und dem gegen-
seitigen Austausch von Informationen und Ergebnisanalysen unterstiitzt werden. So
konnte eine breit angelegte Koalition verschiedener Interessengruppen — kleine, nur
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auf ein Thema konzentrierte Gruppen und grof3e Interessenvertretungen — diese
Gruppen beispielsweise ermutigen, zu bestimmten Vorschldgen einheitliche Stand-
punkte zu entwickeln; hierdurch kdnnten sie in vielen Fallen das politische
Gleichgewicht manch einer dieser Debatten verandern.

— In den vergangenen zehn Jahren haben wir viel Gber eine effektive Beteiligung von
Patienten und Bilirgern gelernt. Wir erkennen jetzt, dass ihre Beteiligung innerhalb des
Gesundheitssystems nétig ist und dazu beitragen wird, Reformen innerhalb des Systems
zu beschleunigen, konkurrierende Interessen auszugleichen und die Versorgungs-
qualitat zu verbessern. Regierungen, Leistungserbringer und Kostentrager missen sich
in zunehmendem MaRe sensibler und zielgerichteter verhalten, um Patienten- und
Birgergruppen als Partner in die Erbringung von Gesundheitsleistungen einzu-
beziehen.

Wenn man diese Uberlegungen im Blick behalt, lasst sich ein Rahmen fiir die zukiinftige
Entwicklung der Blrger- und Patientenbeteiligung absehen. Allerdings stehen die
Institutionalisierung dieser Modelle wie auch das fur Fortschritte erforderliche Engage-
ment der Politiker und Leistungserbringer immer noch ganz am Anfang. Deshalb muss die
Wissensbasis iber jene Faktoren verbessert werden, die die effektive Férderung der Birger-
und Patientenbeteiligung an der Entscheidungsfindung im Gesundheitswesen erleichtern
oder hindern. In diesem Zusammenhang werden Vergleichsanalysen, das Nebenein-
anderstellen vorhandener MaRnahmen und die Evaluation internationaler Erfahrungen
dabei helfen, fur die weitere Entwicklung zu lernen.

Inshesondere folgende Fragen bleiben noch offen und sollten Gegenstand zukinftiger
Untersuchungen sein:

— Wie unterscheiden sich Gesundheitsprogramme hinsichtlich ihrer verwaltungstechni-
schen Merkmale, und welche dieser Merkmale
— fordern eine starkere Wahlfreiheit und Kontrolle seitens der Verbraucher?

— férdern eine Betonung der fachlichen Verantwortlichkeit?

— Inwelchem Umfang haben die Anbieter von Gesundheitsdiensten aktiv Patienten- und
Birgermodelle gefordert?

— Welches sind die mit einer starkeren Ausrichtung am Patienten und Blrger im
Gegensatz zum professionellen Dienstleistungsmanagement verbundenen Kosten von
Kompromissentscheidungen (Schutz fiir Patienten mit hohem Versorgungsbedarf,
Qualitétsrisiken, Kosten pro Stunde der Inanspruchnahme usw.)?

— In welchem Umfang belegen Berichte von Patienten und Birgern in manchen
Gesundheitssystemen eine groRere Wahlfreiheit und Leistungskontrolle als in anderen?

— Fihrt eine groRere Wahlfreiheit von Patienten und Biirgern zu hoherer Zufriedenheit
mit den Leistungen?
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BURGERBETEILIGUNG — EINE
HERAUSFORDERUNG FUR DIE ,,MACHTIGEN®

Angela Coulter, King’s Fund, London

Ich mdchte im Folgenden den Gedanken entwickeln, dass Partizipation und Beteiligung
von Biirgern und Patienten nicht immer auf ein offenes Ohr bei den Méchtigen st6i3t, d.h.
bei den Arzten, Direktoren der Krankenkassen, den Politikern usw. Die derzeitigen
Initiativen stammen zwar aus solchen Quellen, die Impulse flr Initiativen zur starkeren
Burgerbeteiligung kommen aber aus dem Volk und basieren darauf, dass das System in
Frage gestellt wird.

Die Anforderungen von Seiten der Burger wachsen. Sie sind besser informiert und
konfrontieren ihre behandelnden Arzte mit ausgedruckten Informationen aus dem
Internet, wobei wir beachten missen, dass gerade das Internet Informationen sehr
unterschiedlicher Qualitat bereitstellt. Gerade aber chronisch kranke Patienten sind
aufgrund der heutigen Informationsmaglichkeiten haufig besser informiert als die Arzte
selbst! Die Reaktionen, die ich aber von den Arzten bekomme, ist die Frage, wie sie mit den
informierten Patienten umgehen sollen.

Ich sehe daher insbesondere die Notwendigkeit von Weiterbildungsangeboten fir Arzte, mit
diesen informierten Patienten umzugehen. In welche Entscheidungsprozesse sollen
Patienten eingebunden werden? Wie sollen die Praferenzen der Patienten erfasst werden?
Dazu liegen uns bisher noch zu wenig Informationen vor.

Die Machtigen sind also gefordert, ihren Umgang mit den Birgern zu dndern, da sie
ansonsten deren Vertrauen verlieren werden. Das Gute an unserem System in
GroBbritannien ist, dass es zur Zeit groRe Beachtung erfahrt, denn die Offentlichkeit halt
Gerechtigkeit und Gleichheit fiir wichtige Prinzipien eines Gesundheitssystems. Da unser
Gesundheitssystem jedoch nicht optimal funktioniert und es bei der Erbringung
medizinischer Leistungen Unterschiede gibt, fordern die Buirger eine Anderung. Wenn wir
dies nicht dndern kdnnen, verlieren die Steuerzahler das Vertrauen in das Gesund-
heitssystem und das Gesundheitssystem verliert seine Steuerzahler.

Das gesamte Thema Burgerbeteiligung ist fir das Gesundheitssystem sehr wichtig. Die
Zukunft der Gesundheitssysteme, wie wir sie kennen, hangt davon ab, ob es gelingt, den
Blrgern und Patienten Entscheidungsmacht zu verleihen und sie somit zur Partizipation
zu beféhigen.

Die Konferenz hat gezeigt, dass tiberall &hnliche Sorgen Gber die Techniken und Methoden

bestehen, die zur Beteiligung des Biirgers, Patienten und Konsumenten eingesetzt werden
konnen. Die Fragen hierzu mussen geldst werden.

200 FORSCHUNG UND PRAXIS DER GESUNDHEITSFORDERUNG, BAND 10



GESUNDHEIT FUR ALLE?
ALLE FUR DIE GESUNDHEIT!

Piotr Mierzewski, Abteilung Gesundheitspolitik, Direktion Soziales
und Wirtschaft, Europarat, Stral3burg

Ich denke, dass wir nach diesen Beitrdgen und Diskussionen wirklich auf dem richtigen
Weg sind. Das Motto der Weltgesundheitsorganisation ,,Gesundheit fiir alle* und die
dahinter stehende Idee sollten bekannt sein, und die Bemihungen zur Erreichung dieses
Ziels sind immer intensiver geworden, je ndher das Jahr 2000 heranrtickte. Wir miissen nun
einsehen, dass dieses Ziel noch nicht erreicht wurde. Deshalb mussen wir jetzt umgekehrt
vorgehen und uns ,,alle fiir die Gesundheit* einsetzen. Alle, das bedeutet demzufolge auch
die Patienten und die Biirger.

In einer demokratischen Beziehung im Gesundheitssystem sollten die Arzte und Patienten
einander néher kommen. Diese Anndherung darf jedoch nicht in einen Kampf um
Mitwirkung bzw. die Verteidigung bestehender Machtpositionen gipfeln. Im Eid des
Hippokrates heil3t es: ,,First, do not harm* (Fuige vor allem keinen Schaden zu). Aber es
sollte fUr uns auch heiRRen: ,First, do not arm* (Vor allem bewaffne nicht). Dies ist ein sehr
wichtiges Prinzip: Weder durfen wir die Patienten gegen die medizinischen Berufe
aufbringen noch umgekehrt, ansonsten erzielen wir nicht den fruchtbaren Dialog und
Informationsaustausch, den wir uns wiinschen.

Dennoch ist der Dialog zwischen den beteiligten Parteien noch ein groRes Problem im
Gesundheitswesen. Im Hinblick auf das Ziel, eine starkere Burgerbeteiligung zu erreichen,
ist dies das Kernproblem. Die fortgeschrittene Entwicklung dieses Themas in Grof-
britannien ist vielleicht darauf zurlickzufiihren, dass die Briten schon immer mit ihrem
System gekampft haben und daher auf der Biirgerebene schon friih in einen Dialog mit den
Entscheidungstragern getreten sind. Andererseits galt die Versorgung in anderen Systemen,
wie z.B. dem deutschen System, lange als sehr gut, und es waren weit reichende
Finanzmittel zur Ausstattung des Gesundheitssystems vorhanden, so dass der Dialog
zwischen Politikern und Arzten auf der einen, und dem Biirger und Patienten auf der
anderen Seite noch recht neu ist. Fir das deutsche System der sozialen Marktwirtschaft galt
lange, dass sich das Prinzip der Marktwirtschaft mit dem Prinzip der Sozialstaatlichkeit
vereinbaren lassen musste, und bisher hat dies ganz gut funktioniert. Warum kénnen sich
nicht auch die Biirger mit den Arzten die Hande schitteln, so wie das Prinzip der
Sozialstaatlichkeit die unsichtbare Hand des Marktes schiittelt? Naturlich ist es sehr viel
leichter gesagt als getan.

Dabei ist aber zu ber(cksichtigen, dass mehr Rechte auch mehr Verantwortung bedeuten.

Es ist viel Gber die Prinzipien Gleichheit und Gerechtigkeit gesprochen worden, aber was
bedeutet dies? Bedeutet Beteiligung auch gleichzeitig Gleichheit und Gerechtigkeit? Meines
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Erachtens hat das ,,Oregon-Modell*, das als ein Modell erw&hnt wurde, bei dem Biirgern
erstmalig eine Stimme bei der Ausgestaltung des Gesundheitssystems zugestanden wurde
(vgl. Abschnitt 4.4.), Gleichheit und Gerechtigkeit ignoriert; es hat vielmehr bestimmte
Bevdlkerungsgruppen stark benachteiligt und wiederum anderen bei der Durchsetzung
ihrer Interessen geholfen. Wenn wir iber Gleichheit und Gerechtigkeit sprechen, sollten wir
uns im Wesentlichen auf die Gleichheit bei der Inanspruchnahme von Gesundheits-
leistungen konzentrieren. Wir missen dafiir sorgen, dass die Leistungen des Gesundheits-
systems wirklich allen im gleichen Mal3e zur Verfugung stehen.

Ein weiterer Punkt von Bedeutung ist der Interessen- und Rollenkonflikt bei der
Beteiligung von Birgern und Patienten. Das Interesse des Burgers ist es, méglichst niedrige
Krankenkassenbeitrage zu zahlen. Auf der anderen Seite mochte der Patient alle Leistungen
in Anspruch nehmen konnen, die auf eine Besserung seines Befindens hoffen lassen.
Hieraus ergibt sich ein Zielkonflikt: Mit begrenzten finanziellen Mitteln lassen sich nicht
unbegrenzte Leistungen realisieren.

Ein anderer wichtiger Aspekt ist der Konflikt der Antriebskréfte bei der Politikentwicklung.
Auf der einen Seite verfugen wir Gber von Experten verfasste wissenschaftliche Nachweise,
die sich mit der Nachfrage im Gesundheitssystem beschéftigen. Auf der anderen Seite haben
wir die Laien, die ihre individuellen Erwartungen an das Gesundheitssystem sehr gut
auszudriicken vermdgen. Auf dieser Grundlage muss ganz rational und effizient versucht
werden, die Erwartungen der Birger und Patienten zu erfiillen. Konflikte ergeben sich
dabei allerdings hdufig aufgrund der unterschiedlichen Ausdrucksweisen und
Wissensstdnde, aber auch daraus, dass Patienten als Individuen nicht so lange warten
wollen, wie Politiker, die in Generationen denken und planen.

AbschlieBend sei noch darauf hingewiesen, dass wir im Europarat unsere Arbeit zur
»Entwicklung von Strukturen flir die Beteiligung von Birgern und Patienten am
Entscheidungsprozess im Gesundheitswesen“? abgeschlossen haben. Dieses Dokument
enthdlt die Empfehlung an die Regierungen der Mitgliedsstaaten,

— sicherzustellen, dass die Blrgerbeteiligung in allen Bereichen des Gesundheitssystems
auf nationaler, regionaler und lokaler Ebene umgesetzt und von allen Beteiligten,
einschliellich Experten, Versicherern und Behérden, beachtet wird;

— MaBnahmen zu ergreifen, um die im Anhang zu dieser Empfehlung aufgefiihrten
Richtlinien gesetzlich umzusetzen und in der Praxis anzuwenden;

— gesetzliche Strukturen und Strategien zu entwickeln, die die Forderung der
Birgerbeteiligung und Patientenrechte unterstiitzen;

— Strategien zu entwickeln, die ein unterstlitzendes Umfeld fiir das Wachstum — in Bezug
auf Mitgliederzahlen, Orientierung und Aufgaben — von blrgerlichen Vertretungen der
,Kunden“ im Gesundheitswesen schaffen;

1 Der Rat der Europaischen Union, Expertenausschuss: ,,0n the development of structures for citizen and patient participation in the decision-
making process affecting health care.*
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— dafur zu sorgen, dass diese Empfehlung und die dazugehdrigen Erlduterungen
moglichst weit verbreitet werden und inshesondere alle die Personen und Organi-
sationen erreichen, die an einer Beteiligung an der Entscheidungsfindung im
Gesundheitswesen interessiert sind.

Es handelt sich bei diesem Dokument noch um einen Entwurf. Darin wurden aus
verschiedenen Léndern siebzehn unterschiedliche Fallstudien ausgewertet, die fiir die
weitere Diskussion sehr wichtig sein kdnnen und dabei helfen werden, weiterhin von-
einander zu lernen.

AUS ERFAHRUNGEN LERNEN

Herrmann Schulte-Sasse, Bundesministerium fir Gesundheit, Berlin

Ich mdchte im Folgenden einige Anmerkungen aus der Sicht des Gesundheitsministeriums
geben. Das Problem der Patientenbeteiligung wird nicht nur auf einer politischen Ebene,
sondern auch auf einer praktischen Ebene diskutiert. Ich persénlich bin davon tiberzeugt,
dass durch die Patientenbeteiligung wichtige Beitrdge zur Qualitdt, aber auch zur
Wirtschaftlichkeit und Effizienz der Versorgung gegeben werden kénnen, wie es auch
Dr. Mulley in seinem Vortrag darstellen konnte.

Durch meine langjahrige praktische Tatigkeit als Arzt weil3 ich, dass die Kommuni-
kationsstrukturen zwischen Arzt und Patient hierzulande noch stark paternalistisch
ausgepragt sind. Wir haben noch einen weiten Weg zu gehen vom Paternalismus zur
Partnerschaftlichkeit, in der der Patient die Rolle eines Koproduzenten einnimmt.

Dieses muss konkrete Formen der Unterstiitzung erhalten, z.B. durch die Institutionali-
sierung der Organisation von Patienten- und Laieninteressen. In dieser Hinsicht kdnnen
wir sehr viel von den positiven Beispielen in anderen Landern lernen. Ich selbst schaue seit
vielen Jahren mit einem gewissen Neid nach GroRbritannien, wo ich sehe, dass die
Organisation der Interessen von Birgern, Patienten und Konsumenten einen Reifegrad
erreicht hat, von dem wir hier noch weit entfernt sind.

Wir mussen zukinftig nicht nur die Arbeit und Entwicklung der Patientenselbsthilfe-
gruppen, die Arbeit der Betroffenen, unterstiitzen, sondern auch die Vertretung von Laien
auBerhalb der Betroffenengruppe stérken, dabei denke ich z.B. an die Konsumenten-

gruppen.
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Die Institutionen des Patientenanwalts und Ombudsmanns, wie sie hier vorgestellt wurden,
haben sowohl positive Erfahrungen als auch Grenzen aufgezeigt. Wir missen hierzulande
diskutieren, inwieweit diese im Ausland erprobten Konzepte auf Deutschland tbertragbar
sind. Aus persénlicher Erfahrung kann ich sagen, dass es nicht reichen wird, die
Institutionalisierung zu organisieren, z.B. in allen Einrichtungen des Gesundheitswesens
— vor allem in Krankenh&usern — Stellen von Patientenanwalten zu etablieren, was in
Deutschland mitnichten flachendeckend erfolgt ist. Es wird dariiber hinaus darauf
ankommen, dass diese institutionellen Vertretungen der Patienteninteressen (von der
Leitung des Krankenhauses) unabhdngig sind, dass sie nicht dem Weisungsrecht der
Klinikleitung unterliegen und dass sie nicht nur einfach da sind und von den Patienten
angesprochen werden kénnen, sondern dass es eine aktive Zugangsmdéglichkeit von beiden
Seiten gibt.

Es wird darauf ankommen, dass wir verniinftige Formen organisieren, solche Erfahrungen
auszuwerten, und auch verniinftige Wege finden, solche ausgewerteten Erfahrungen in den
Bereich der Profession, aber natlrlich auch in den Bereich der Politik zu transportieren.
Mit der Patientenbeteiligung ist eine Reihe von Teilproblemen verknipft, die wir lésen
mussen. Wenn diese Teilprobleme nicht gelost werden, werden wir auf der augenblicklichen
Ebene verharren, und zwar glauben, etwas Verniinftiges gemacht und das Ziel erreicht zu
haben, aber in der Realitét wird sich an der kommunikativen Beziehung zwischen Arzt und
Patient wenig &dndern.

Von daher glaube ich auch, dass in diesem Bereich ein englisches Sprichwort seine
Gltigkeit hat, das ich in politischen Zusammenhé&ngen gerne zitiere: ,,The way to hell is
paved with good intentions.“? (...) Es ist eine Menge Kleinarbeit zu leisten, und Politik
schaut ja haufig aus der Vogelperspektive auf die Probleme und versucht durch strukturelle
Korrekturen oder Weichenstellungen Entwicklungen in die Wege zu leiten. Ich wollte an
dieser Stelle deutlich machen, dass das zwar notwendig ist, aber mitnichten ausreicht, und
dass wir eine ganze Reihe flankierender MaBnahmen und zusétzlicher Prozesse brauchen.

Ein wichtiger Schritt in dieser Entwicklung wird meines Erachtens die jetzt bereits
organisiert stattfindende Diskussion um eine Patientencharta fiir Deutschland sein und die
Frage, wie wir dieses Konzept der Patientencharta in den vor uns liegenden Jahren —
gemeint ist die jetzige Legislaturperiode — noch in eine entsprechende Gesetzgebung
gielen koénnen mit der Zielsetzung Patientenschutz und Férderung von Patienten-
autonomie.

2 ,,Der Weg zur Hélle ist mit guten Vorsétzen gepflastert.
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PATIENTENBETEILIGUNG —
EIN WEG DER VIELEN SCHRITTE

Mikko A. Vienonen, WHO-Regionalbiiro flr Europa, Kopenhagen

Zundchst mochte ich die Gelegenheit nutzen und den Organisatoren danken, denn ich
glaube, wir haben wirklich einen Schritt vorwérts gemacht und viele Ideen wéhrend dieser
Konferenz sammeln kénnen. (...) Ein wichtiger Punkt, der meines Erachtens aus den
Diskussionen hervorgegangen ist, ist das Ergebnis, dass die Beteiligung von Birgern,
Konsumenten und Patienten eine sehr facettenreiche Angelegenheit ist, die nur schwierig
realisiert werden kann. Das schreckt viele von uns ab. Wir kénnen aber nicht sofort alle
Zielvorstellungen umsetzen, sondern massen uns Schritt fur Schritt vorwérts bewegen.

Einen groRen Schritt haben wir bereits mit der Erkenntnis gemacht, dass der Birger
tatséchlich sehr viel mehr zum Gesundheitssystem beitragen kann, als wir oft glauben
wollen. In der gleichen Weise, wie Anfang des 20. Jahrhunderts ernsthaft Gber das
Frauenwahlrecht diskutiert wurde, das heute niemand mehr in Frage stellt, glaube ich, dass
wir irgendwann die Situation erreicht haben werden, dass die Notwendigkeit auch eines
Wahlrechts fur Burger, Patienten und Konsumenten im Gesundheitswesen allgemein
anerkannt ist.

Meines Erachtens stehen wir augenblicklich vor der Aufgabe, die Patientenbeteiligung

rechtlich festzulegen. Hierflr sehe ich mindestens drei Ansatzpunkte:

— Einen guten Ausgangspunkt sehe ich in einer Charta der Patientenrechte. Dies kann
aber nur der Anfang sein, denn wir kennen auch Beispiele aus Landern, in denen es eine
solche Charta gibt, aber sich keine weiteren Entwicklungen angeschlossen haben.

— Einen zweiten wichtigen Ansatzpunkt sehe ich in der Etablierung von Ombudsleuten,
die als Teil des Vertretungssystems Gelegenheit zum Vorbringen von Beschwerden
bieten, die aber auch, wie gezeigt wurde, wichtige Impulse in die Qualitatsdiskussion
bringen kdnnen.

— Einen dritten Ansatzpunkt sehe ich in den Patientenorganisationen, von denen es
natlrlich schon sehr viele gibt. Allerdings habe ich als Lektion hier gelernt, dass diese
Organisationen nicht vollstandig funktionieren kénnen, wenn nicht in einem gewissen
Malie ihre Finanzierung gesichert ist. ES muss ein Finanzierungssystem geben, z.B. aus
staatlichen Mitteln oder auch aus anderen Quellen. Dies ist eine sehr wichtige, aber
noch weitgehend ungekldrte Frage. Es ware sicherlich interessant, in einem inter-
nationalen Vergleich zu untersuchen, auf welch unterschiedliche Weise die
Finanzierung dieser Organisationen erfolgt und wie sich dies in ihrer Fahigkeit, gute
Arbeit zu leisten, widerspiegelt.

AbschlieBend mdchte ich noch einige Bemerkungen zur Rolle der WHO machen. Unsere
Rolle liegt zun&chst darin, Unterstiitzungs- und Bewusstseinsarbeit in den Mitglieds-
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l&ndern zu leisten. AuRerdem spielen wir auch bei der Verbreitung von Informationen eine
wichtige Rolle, damit Erfahrungen, die an einer Stelle gemacht wurden, auch anderen
Stellen zur Verfligung stehen.

Neben der finanziellen Frage stellt sich uns hierbei aber noch ein weiteres, sehr wichtiges
praktisches Problem: Sogar fur uns wird es immer schwieriger, an die relevanten
Informationen heranzukommen. Sicherlich haben die Gesundheitsministerien der
Mitgliedsldnder bereits genug Arbeit, aber wenn wir Anfragen stellen, bekommen wir
héufig die Antwort, dass die Informationen nicht verfigbar sind und keine Zeit besteht, sie
zur Verfligung zu stellen. Wenn wir diese Informationen aber nicht bekommen, kénnen wir
sie auch nicht an die akademische Gemeinschaft weiterleiten. Die Kosten, die dadurch
entstehen wiirden, Mitarbeiter der WHO zum Zusammentragen dieser Informationen in die
Mitgliedslandern zu senden, wédren immens. Daher geht meine Bitte auch an die
Gesundheitsministerien, uns bei dieser Arbeit zu unterstiitzen und uns die relevanten
Informationen zu bringen. Natlrlich werden wir die Leistungen der Ministerien nicht mit
langen Fragebogen strapazieren, ohne diese Unterstiitzung geht es aber nicht.

AbschlieRend mdchte ich noch sagen — und das ist durch die Vortrge der Experten
deutlich geworden —, dass wir es uns nicht [&nger leisten kénnen, die Stimme des Patienten
zu ignorieren, weil der Patient einfach zu wichtig ist fiir eine qualitativ hochwertige, aber
auch fur eine effiziente Versorgung. Die Beteiligung des Patienten sollte aber stets eine
Qualitatsfrage und nicht eine Geldfrage sein und sollte zur Normalitét des Verhaltnisses von
Arzt und Patient werden.

PARTNERSCHAFT ALS ZIEL

Birgit Weihrauch, Ministerium fiir Frauen, Jugend, Familie und Gesundheit
des Landes Nordrhein-Westfalen, Dusseldorf

Ich begrufRe es sehr, dass mit der Tagung das Thema der Patientenbeteiligung endlich
Bestandteil der politischen Agenda in Deutschland ist. Wir sind dariiber besonders in
Nordrhein-Westfalen sehr froh, weil wir dieses Thema bereits vor einigen Jahren aufge-
griffen, intensiv diskutiert und auch einiges in Gang gesetzt haben, wie Dr. Sendler es
bereits kurz dargestellt hat.

Diese Veranstaltung hat mir personlich viel gebracht und ich denke, es ist noch einmal sehr

deutlich geworden, dass wir in unserer verdnderten Gesellschaft und in unserem
verédnderten Gesundheitssystem in Europa unbedingt Uber die Rolle des Burgers, des
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Patienten und Versicherten — und die verschiedenen anderen Funktionen des Menschen im
Gesundheitssystem — nachdenken missen. Es ist noch einmal deutlich geworden, dass es
darum gehen muss, ein partnerschaftliches Verhaltnis zu erreichen.

Die Veranstaltung hat inshesondere gezeigt, dass auch die anderen européischen Lander
noch sehr viele offene Fragen haben und dass diese Fragen h&ufig auch unsere Fragen sind.
Trotzdem muss ich sagen, dass wir in Deutschland in vielerlei Hinsicht zwar gute
Voraussetzungen haben — wir haben die freie Arztwahl, freie Krankenversicherungswahl,
und wir haben auch einen guten Zutritt zum System —, aber andere Lander sind, was
deutlich geworden ist, an manchen Punkten schon sehr viel weiter, und wir kénnen von
diesen Landern einiges lernen. Gerade diesem Ansinnen diente diese Veranstaltung, und ich
habe mit groRBer Spannung und mit grofRem Interesse eine ganze Reihe von Elementen
identifiziert, die eventuell auch fir uns geeignet sein konnten und die wir genauer
betrachten sollten. Natiirlich kdnnen wir diese Elemente nicht einfach von anderen
Landern (bernehmen, sondern wir missen unser System in seiner Spezifik und Typik
weiterentwickeln.

Sehr deutlich geworden ist noch einmal, wie komplex die Thematik ist: Es geht um
Information, um Transparenz, es geht um Qualitat und Sicherheit, es geht um die aktive
Beteiligung und die Rechte des Patienten, und es geht um die sehr unterschiedliche
Sichtweise bezogen auf den Blirger, den Patienten oder den Versicherten.

Was ganz wichtig ist: Es geht dabei natlrlich um die individuellen Interessen des
Einzelnen, es geht aber auch um die Frage der kollektiven Vertretung der Patienten-
interessen. Wir haben in Nordrhein-Westfalen bereits seit 1996 sehr intensive Diskussionen
gehabt und erlebt, dass es jetzt darum gehen muss, einen Diskussionsprozess zu etablieren,
der zu einer Bewusstseinshildung in dem gesamten System fuhrt.

Dieser Diskussionsprozess muss breit angelegt sein; er muss alle Beteiligten, die
verschiedenen Ebenen, Professionen und Verbande und natiirlich auch die Patienten und
Blrger einbeziehen, damit wir unsere Erfahrungen austauschen konnen und wir
tatsachlich zu einer Weiterentwicklung im System kommen.

Unser Ziel muss sein, dass wir eine mdglichst auf weitgehendem Konsens und einer
gemeinsamen Handlungsbereitschaft basierende Entwicklung bekommen und dabei die
Bereitschaft der Beteiligten erreichen, ihre Rollen zu Giberdenken und weiterzuentwickeln.
Alles andere wird wahrscheinlich nicht sehr erfolgreich sein.

Das bedeutet nicht, dass wir einen solchen Diskussionsprozess erst Uber einen langen
Zeitraum fuhren massen, ohne direkt etwas tun zu konnen. Wir kénnen an vielen Stellen
etwas tun. Eine Patientencharta wird beispielsweise bereits ganz konkret diskutiert. Es gibt
dazu einen Beschluss der Gesundheitsministerkonferenz, an dessen Umsetzung gerade
gearbeitet wird.
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Wir arbeiten in Nordrhein-Westfalen aber auch an anderen, sehr spannenden Prozessen,
die wir konkret in der nachsten Zeit umsetzen wollen. Wir sind z.B. dabei, zum Thema
Information und Beratung der Blirger und Patienten die verschiedenen, aktiv am System
Beteiligten zusammenzubinden und zu schauen, wer wo was am besten beraten und
informieren kann, um Synergieeffekte zu entfalten, die Integration zu férdern und um
nicht alles allein entwickeln zu missen. Ob wir daneben auch neue Institutionen in
unserem System brauchen, miissen wir erst noch sehen.

Wir sind aufRerdem dabei, ein institutioneniibergreifendes Qualitatsmanagement einzu-
richten. Dazu gibt es bereits einen Konsens der Beteiligten (aus der Landesgesundheits-
ministerkonferenz Nordrhein-Westfalen 1996). Wir sind dabei, auch ein Beschwerde-
management zu etablieren, d.h. es gibt bereits eine gemeinsame Veranstaltung der
verschiedenen Verbande und Institutionen in Nordrhein-Westfalen, die sich zusammen-
setzen um zu sehen, welche Beschwerden der Patienten bei den verschiedenen Beteiligten
im Gesundheitssystem eingehen. Wir wollen diese Daten auswerten, um herauszufinden,
wo denn die Hauptbeschwerden der Patienten liegen, damit wir fiir die Weiterentwicklung
des Systems lernen konnen.

Dies sind nur Beispiele unserer Aktivitdten in Nordrhein-Westfalen in Umsetzung der

EntschlieBung der Landesgesundheitsministerkonferenz. Trotzdem — und das ist hier noch

einmal sehr deutlich geworden — gibt es sehr viele offene Fragen, denen wir uns stellen

missen. Ich méchte nur einige davon nennen:

— Wie kann man systematische Ansdtze und Verfahren in bestehenden Systemen
etablieren, die den Patientenanliegen besser Rechnung tragen, und zwar sowohl den
individuellen als auch den kollektiven Anliegen? Als Beispiel Managed Care: Wie kann
die Dienstleistungsfahigkeit des professionellen Systems verbessert werden?

— Wie kénnen wir die unabhangige Beratung und Information fiir den Patienten
verbessern und die Fille der Informationen strukturieren? Auch hier geht es um eine
Ergdnzung, um eine Integration verschiedener Ansatze.

— Wie kénnen wir die Transparenz der Qualitat der Leistungen herstellen? Es kann
sicherlich nicht nur darum gehen, die Patientenzufriedenheit transparent zu machen.
Das reicht sicherlich nicht aus. Wie kénnen wir in der medizinischen Qualitat mehr
Transparenz bekommen?

— Und natirlich geht es um die aktive Beteiligung. Wie kdnnen wir eine Legitimation
durch Verfahren erreichen, wie kénnen wir Reprasentation tatsachlich erméglichen,
ohne dass es zu einer Professionalisierung, zu einer Erstarrung solcher Strukturen
kommt?

Und dann gibt es eine ganz wichtige Frage: Was muss man gesetzlich regeln, was kann man
aulergesetzlich regeln? Bei den gesetzlichen Regelungen kommt es bestimmt darauf an,
dass wir durch eine Weiterentwicklung unseres Rechts spezifische Verfahren und
Funktionen im bestehenden System auf eine klare Rechtsgrundlage stellen, damit sie nicht
mehr zur Disposition gestellt werden kénnen.
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Vieles wird aber auch unterhalb der gesetzlichen Ebene zu regeln sein. Um noch einmal
zur gesetzlichen Ebene zuriickzukommen: In unserem foderalen System muss es nattrlich
auch darum gehen, eine Koordination zwischen den verschiedenen Ebenen, der Bundes-
und der Landesebene, herzustellen, damit wir zu kompatiblen Grundregelungen kommen,
da es anders nicht funktionieren kann.

Wie verfahren wir weiter? Wir werden in Nordrhein-Westfalen das, was wir bereits erarbeitet
haben und woran wir sehr konkret auch mit der Umsetzung befasst sind, mit all den
Schwierigkeiten, die es dabei gibt, weiterfiihren. Aber ich denke, wir missen jetzt auch diese
Veranstaltung auswerten, wir massen sehen, welche Auslandserfahrungen vorliegen, wir
mussen diese Erfahrungen flir uns nutzbar machen, wir mssen unsere eigenen Gedanken
strukturieren und dabei natlrlich auch sehen, wie wir unsere Gesundheitsstruktur im
Rahmen des ausstehenden Gesetzgebungsverfahrens mit diesen Erfahrungen bereits
anreichern kénnen.

SchlieRlich mussen wir dazu kommen, mit allen Beteiligten zusammen ein Gesamtkonzept
zu entwickeln, in Deutschland, in den Bundeslandern. Es liegt viel Arbeit vor uns und dabei
ist es sicherlich hilfreich, einige Ideen aus den internationalen Erfahrungen aufgreifen zu
konnen, um in dieser Angelegenheit weiterzukommen.
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Nachgefragt und diskutiert — Diskussion IV

Im Anschluss an die dargestellten Resiimees fand eine abschlieBende Diskussion sowohl mit
den Podiumsmitgliedern wie auch innerhalb des Plenums statt. Die wesentlichen Passagen
der Diskussion werden nachfolgend — teils im Wortlaut, teils in zusammengefasster Form —
wiedergegeben.

Wortmeldung aus dem Plenum

Die erste Frage aus dem Plenum betraf die Patientenchartas und richtete sich an Dr.
Vienonen. Es wurde nach den jeweiligen Entwicklungsverfahren flr eine solche
Patientencharta in den verschiedenen Landern gefragt, nach eventuell festzustellenden
Ubereinstimmungen und maglichen Beispielen einer erfolgreichen Biirgerbeteiligung.

Antwort von Dr. Vienonen

Vier L&nder in Europa haben auf nationaler Ebene eine Charta auf parlamenta-
rischem Weg verabschiedet: GroRRbritannien, Irland, Frankreich und Portugal. In den
meisten Féllen — auch im gesetzgeberischen Verfahren — hatten viele der Elemente
bereits vorher existiert. In einem Land sind beispielsweise nur drei wirklich neue
Punkte hinzugekommen. So wird denn auch haufig kritisiert, dass alle diese Punkte
doch bereits bestehen — warum sollte es dann noch formalisiert werden?

Der positive Effekt dabei ist aber, dass man den Menschen, Patienten und Burger
aktiviert und ihm verdeutlicht, dass ihm nun ein formeller Status verliehen wurde, der
sogar vor Gericht eingeklagt werden kann. Weshalb diese Chartas in diesen Landern
ins Leben gerufen wurden, ist zum Teil auch eine Frage der Tradition der Burger-
beteiligung. In Frankreich erfolgte dies z.B. bereits in den 70er Jahren und hatte mit
der Reorganisation des Krankenhauswesens zu tun, und die Charta hatte dabei
wirklich Auswirkungen. Es sind auch gewisse préaventive Mechanismen damit
verbunden, ahnlich wie mit der Gesetzgebung: Einfach die Tatsache der Existenz einer
Charta zeigt bereits Wirkung.

Die Charta und das Gesetz alleine sind aber immer nur Ausgangspunkt, um etwas in
Gang zu bringen. In einigen Landern ist zu beobachten, dass eine kleine Charta der
Arzte oder kleinerer Gruppen groRere Wirkungen erzielte, als in anderen Landern eine
nationale Charta. Trotzdem mdchte ich immer noch betonen, dass die nationale
Charta wichtig ist. Man sollte aber nicht glauben, dass damit alle Probleme geldst sind.

Wortmeldung aus dem Plenum

Mit Bezug auf das Restimee von Dr. Mierzewski wurde die Beflirchtung geduRert, dass die
Forderungen nach einer ,,Gesundheit fur alle* vielleicht allzu vorschnell in eine Forderung
»Alle fur die Gesundheit” umgekehrt werden kénnte. An Dr. Schulte-Sasse gerichtet hieR es,
dass der Konflikt unter Umsténden von einer Makro-, auf die Meso- oder Mikroebene
verlagert werden miisse: Wir haben von den Schwachen und den Mé&chtigen gesprochen
und mussen (...) einen Schritt weiter gehen und sagen, dass es politische Aufgabe ist,
nachzufragen, ob es in diessm Land Ungleichverteilungen von Krankheit und
Gesundheit, Armut und Gesundheit, schlechten Lebensbedingungen und Gesundheit
gibt. Enttauschend in dieser Hinsicht war sicherlich die mangelnde Umsetzung der
Forschungsergebnisse zum Zusammenhang von sozialer Lage und Gesundheit in den
neuen Bundeslandern.
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Die Frage, was einer Gesellschaft die Gesundheit wert ist, ist auf dieser Konferenz nicht
hinreichend behandelt worden. (...) Das, was ich mir nicht wiinsche, ist die typische
Mittelschichtorientierung, die man aus allen anderen Programmen kennt.
AbschlieRend mdchte noch die Frage stellen, ob es empirisch belegt werden kann, dass
sich gerade die Lander intensiv mit Rationierungskonzepten auseinander zu setzen
hatten, die im Hinblick auf die Patientenbeteiligung am weitesten entwickelt sind?

Antwort von Dr. Schulte-Sasse

Ich habe groRes Verstindnis und Sympathie flr ihre Warnung. Es besteht sicher die
Gefahr, dass man durch die Konzentration auf einen neuen Bereich — und dabei
handelt es sich ja bei der Patientenbeteiligung in Deutschland — andere wichtige
Bereiche vernachlassigt. Die Individualisierung von Gesundheit geht nattirlich immer
mit der Gefahr einher, dass die sozialen Bedingungen von Krankheit und Gesundheit
dabei vernachlassigt werden. Ich wuirde mal die These wagen, dass wir in Deutschland
bisher in beiden Feldern eigentlich nicht allzu viel zu verlieren, sondern in beiden
Fallen nur viel zu gewinnen haben.

Mit Blick auf die internationalen Erfahrungen gibt es hervorragende, empirisch gut
fundierte Untersuchungen zur sozialen Ungleichheit von Krankheit und Gesundheit.
Man sucht sie verzweifelt in Deutschland, weil sie ndmlich eine extreme Bedeutung
fur die Steuerungsnotwendigkeiten des gesetzlichen Krankenversicherungssystems
haben. Wie wir wissen, sind die sozialen Lasten zwischen den konkurrierenden Kassen
in Deutschland sehr ungleich verteilt. Wir haben hier die Probleme, die sie
angesprochen haben, tatsachlich zu Recht sehr ernst zu nehmen, und wir sollten uns
davor hiten, diesen Bereich zu Lasten eines neuen, modernen und populdren
anderen Bereichs klein zu reden.

Kommentar von Dr. MierzewskKi

Ich mdchte nur die folgende Information geben: Im Europarat ist der gesamte soziale
Bereich umstrukturiert worden. Es gibt nun einen Ausschuss flr den sozialen
Zusammenhalt, der sich mit verschiedenen unterschiedlichen Bereichen beschaftigt.
Um das zu unterstreichen was sie sagen, méchte ich anflihren, dass wir auch eine
grenziberschreitende Studie zur sozialen Ausgrenzung durchgefuihrt haben, die zum
Teil auch die Gesundheit fokussiert. In Bezug auf ,,Gesundheit fur alle* wollte ich
sagen, dass wir, wenn wir Gesundheit fir alle fordern, auch alle zur Finanzierung
brauchen.

Anmerkung von Professor Gintert

Es kommt auf die Frage an, wie das Gesundheitssystem finanziert ist. Ich glaube, dass
in steuerfinanzierten Systemen die Burgerbeteiligung traditionellerweise gréRer ist,
weil die Beteiligung an den Entscheidungen tber die Allokation von Ressourcen dort
anders lauft als in Versicherungssystemen. Die Burgerbeteiligung ist dort groRer, weil
man sie zumindest im Prozess der Auseinandersetzung Uber die explizite
Rationierung einbeziehen musste. Es ist aber auch eine Frage, wie die direkte
Demokratie ablauft oder ob Gberhaupt Elemente einer direkten Demokratie bestehen.
Wir haben im nordrhein-westfalischen Forschungsverbund Public Health in
Deutschland ein Projekt Giber Rationierung beantragt, und die Gutachter haben uns
einen Teil herausgestrichen, und zwar den, bei dem wir die Blirger befragen wollten,
was sie von Rationierung und Prioritatensetzung halten. Wir dirfen die Health
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Professionals befragen, aber wir diirfen nicht die Burger befragen — das ist vielleicht
symptomatisch fur die Patientenbeteiligung in Deutschland.

Wortmeldung aus dem Plenum

Ich bin Praktiker in einem Wohlfahrtsverband in NRW, Mitglied der Landesgesund-
heitskonferenz und habe die Einflhrung entsprechender Landesgesetze begleitet, die
versuchen, auf vorsichtige Art und Weise die Beteiligung des Patienten zu verbessern.
Ich wiinsche mir von der weiteren Diskussion, dass wir praziser an diese Versuche
herangehen und sie uns sowohl empirisch als auch theoretisch naher betrachten.

Wir brauchen diese genaue Sicht einfach deshalb, weil wir auch eine genauere Vorstel-
lung dartber brauchen, was wir eigentlich von Patienten- und Selbsthilfeorgani-
sationen und anderen Formen erwarten kdnnen. Als Beispiel méchte ich ansprechen,
dass wir in Nordrhein-Westfalen im Landespflegegesetz diese Beteiligung des Patienten
verankert haben. In meinem Bereich haben wir alle Leute aus Selbsthilfe-
organisationen, die Uber diese Gesetz in so genannten ortlichen Pflegekonferenzen
sitzen, zusammengeholt und haben sie nach ihren Erfahrungen gefragt. Die
Ergebnisse waren ziemlich frustrierend, weil die Menschen uns gesagt haben, dass wir
sie in ein System hineingeschickt hatten, dessen Funktionieren sie kaum Gberblicken
kénnen. Sie haben nicht die entsprechenden Sachinformationen und wissen gar nicht,
nach welchen Gesetzen die Diskussionen laufen. An dieser Stelle mussen wir weiter-
arbeiten, weil das Projekt, an dem wir arbeiten, sonst ergebnislos bleiben wird.
Wichtig fir mich ist dabei, dass wir durch entsprechende Netzwerke dafiir sorgen, dass
es nicht nur einfach eine Blrgerbeteiligung ist, sondern dass es eine qualifizierte,
informierte Blrgerbeteiligung geben muss, flr die wir auch Informationen zur
Verflgung stellen. Diesen Punkt mdchte ich fur die weitere Diskussion betonen: Wie,
mit welchen Regelungen und auch mit welchen Informationspflichten der Beteiligten,
kann das sinnvoll geschehen?

Wortmeldung Dr. Montgomery

Ich habe eine Frage aus der Praxis an Herrn Dr. Schulte-Sasse. Blirgerinformation und
Patienteninformation — kommen Sie da nicht in einen Konflikt, wenn Sie die Blrger
optimal informieren und gleichzeitig Ihre Budgetierung handhaben wollen? Wenn ich
z.B. alle Patienten aufklare, was optimale Rheumamedikation ist, dann komme ich
bei der budgetierten Versorgung mit meinen Arzten nicht mehr zurecht. Ich weiR nicht,
ob sie dann nicht durch die Rationierung in einen Konflikt mit ihrer Birger-
information geraten.

Antwort von Dr. Schulte-Sasse

Dieses Problem ist zur Zeit noch nicht sehr dringend, weil ich glaube, dass die Lage
dafiir noch zu unklar ist. Ich stelle fest, dass wir in Deutschland ein erhebliches Mal
an Uberversorgung haben, die viel Geld kostet und — tibrigens auch im Hinblick auf
den Verbraucherschutz — hoch problematisch ist, da aus ihr iatrogene Schaden resul-
tieren. Theoretisch ist die von Ihnen beschriebene Unterversorgung nachvollziehbar.
Wir werden Uber die von lhnen skizzierte Problematik aber nur reden kénnen, wenn
wir eine bessere Datenbasis tiber das AusmaR der Uberversorgung haben. Deshalb
halte ich die Diskussion zur Zeit verfriiht. In Deutschland steht sehr viel Geld fur die
gesundheitliche Versorgung zur Verfligung — viel mehr als in anderen europaischen
Landern —, so dass es mit diesem Geld méglich sein sollte, eine hohe Qualitéat in der
Versorgung unserer Menschen zu garantieren.

212 FORSCHUNG UND PRAXIS DER GESUNDHEITSFORDERUNG, BAND 10



Anmerkung von Dr. Vienonen

Gerade aufgrund des Problems der Uberversorgung brauchen wir die Birger-
beteiligung und Burgerdiskussionen. Wir kdnnen die Fragen zur Prioritatensetzung
nicht klaren, wenn wir den Leuten nicht erklaren, wo wir das Geld hinflieRen lassen
wollen. Viele neue Behandlungen und Technologien werden eingefihrt, um die Kosten
zu senken. Gleichzeitig wissen wir aber auch, dass in allen Systemen — und ich spreche
nicht nur Gber das deutsche System — nur ca. 30% der medizinischen Leistungen auf
ihre Wirksamkeit hin wissenschaftlich evaluiert worden sind. Aufgrund dieser Tatsache
brauchen wir die Partizipation der Blrger.

Anmerkung von Dr. Montgomery

Mit Bezug auf die AuBerung von Dr. Schulte-Sasse hinsichtlich der aus der Uberversorgung
resultierenden grofRen Zahl von iatrogenen Sché&den und der fehlenden Datenbasis zur
Uberversorgung hieR es in dieser Wortmeldung: Sie haben danach jedoch als Problem
gedullert, dass es bis heute keine verntinftige Datenlage gibt, die es Ihnen ermdglicht,
das zu quantifizieren und vor allem zu beweisen.

Nun ist es etwas anderes, ob man diese AuBerung als Vertreter einer Krankenkasse,
als Delegierter auf dem Deutschen Arztetag oder als Abteilungsleiter des
Bundesgesundheitsministeriums sagt. Ich muss daher als Vertreter der Bundes-
arztekammer diese Unterstellung zurtckweisen und Sie bitten, Ihre Aussage zu
quantifizieren und zu qualifizieren. Es kann nicht so im Raum stehen bleiben, dass
aus der Uberversorgung in groBer Anzahl iatrogene Schaden entstehen.

Antwort von Dr. Schulte-Sasse

Wenn der Prasident der Deutschen Gesellschaft fur Réntgenologie, ein Lehrstuhl-
inhaber, sagt, dass 40% aller Réntgenuntersuchungen in Deutschland nicht indiziert
sind — und diese Aussage kommt von der medizinischen Fachgesellschaft —, dann
nehme ich sie fir gesichert. Zumindest gehe ich davon aus, dass die Quantifizierung
durch die eigene medizinisch-wissenschaftliche Fachgesellschaft nicht vollstdndig
abseits der Realitat liegt.

Wenn die medizinisch-wissenschaftliche Fachgesellschaft der Gynékologen in
Deutschland aufgrund einer Untersuchung in den gynakologischen Kliniken zu dem
Ergebnis kommt, dass im Schnitt 25% aller gyné&kologischen Eingriffe in den
Einrichtungen, die an der Untersuchung teilgenommen haben, nicht indiziert sind,
dann ist dies empirisch belegt.

Wenn dann festgestellt wird, dass es einen Durchschnittswert gibt und dass es Kliniken
gibt, die diesen Wert deutlich Gberschreiten, dann halte ich dies fir alarmierend. Und
ich wiirde sagen, jeder diagnostische und erst recht jeder therapeutische Eingriff, der
nicht indiziert ist, hat das Problem, dass mit jeder medizinischen MaBnahme mit einer
fur diese MaRnahme typischen Wahrscheinlichkeit unerwiinschte Nebenwirkungen
einhergehen.

Deshalb muss bei diesen Zahlen davon ausgegangen werden, dass es in einem
unbekannten, aber relevanten Ausmal auch in diesem Land zu iatrogenen Schaden
kommt, und dies halte ich als Arzt fr unertraglich. Als jemand, der fur Politik und
auch fur die gesetzliche Krankenversicherung und deren Finanzierung zustandig ist,
halte ich es fur ebenso unertraglich.

Hier wiirde ich mir nicht eine Abwehrdiskussion, sondern eine mutige, dem Problem
zugewandte und problemldsungsorientierte Debatte wiinschen.
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BURGERBETEILIGUNG IM
GESUNDHEITSWESEN -
DIE TAGUNG IM RUCKBLICK



ZUSAMMENFASSUNG DER ERGEBNISSE

Bernhard Badura und Henner Schellschmidt

Bereits bei der Tagungsvorbereitung hatten sich einige ganz elementare Fragen gestellt, die

auch die Diskussion wahrend der gesamten Tagung bestimmten:

— Wer genau ist der ,,Burger” im Gesundheitswesen: ist es der Patient, der Versicherte oder
der Staatsbilirger?

— ,Beteiligung”, aber woran? An der Kklinischen Entscheidungsfindung, an der
Weiterentwicklung einzelner Therapieverfahren und Einrichtungen oder auch an der
politischen Prioritatensetzung, Mittelverteilung und an Entscheidungen zur System-
gestaltung?

— Welche Ziele verfolgen diejenigen Praktiker und Wissenschaftler, die diesem Thema
Gewicht und Dringlichkeit zusprechen? Ist Beteiligung ein Wert an sich, ableitbar aus
bestimmten grundlegenden Prinzipien und Menschenrechten? Oder ist Beteiligung ein
Mittel — wenn ja, zu welchem Zweck?

Die Tagung hat gezeigt, dass Vielfalt und Komplexitét dieser Fragestellungen keine
schnellen Antworten erlauben. Die hier zusammengefassten Konferenzergebnisse zeigen
aber, dass schon die Suche nach Antworten auf diese Fragen neue Denk- und vielleicht auch
neue HandlungsanstoRe auslésen kann. Auch gilt es, die zum Teil erheblichen politischen,
kulturellen, wirtschaftlichen und sozialen Unterschiede zu berlicksichtigen, die die
Diskussion dazu in den einzelnen Landern bestimmen.

Im Folgenden wird versucht, die Ergebnisse der Konferenz flinf, nicht génzlich trenn-

scharfen Positionen zuzuordnen:

1. Mitwirkung von Birgern und Patienten als grundlegendes Menschenrecht

2. Burgerbeteiligung als Ansatz zur Demokratisierung des Gesundheitswesens

3. Regulierter Wettbewerb und Versichertenbeteiligung

4. Patientenriickmeldungen als Beitrag zur Organisationsentwicklung im Gesundheits-
wesen

5. Patientenorientierte Optimierung klinischer Entscheidungen

1. MITWIRKUNG VON BURGERN UND PATIENTEN
ALS GRUNDLEGENDES MENSCHENRECHT

Diese Position wurde auf der Konferenz von allen Rednern geteilt und insbesondere von
dem Reprdsentanten der mitveranstaltenden WHO sowie von juristischer Seite mit teils
grundlegend rechtlich-ethischen, aber auch mit politisch-6konomischen Argumenten
vertreten.
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So heil3t es im BegriBungsreferat der Staatssekretérin im Bundesgesundheitsministerium,
Christa Nickels, dass Regeln der Demokratie, wie Chancengleichheit und Wahl- und
Informationsfreiheit anscheinend vor dem Gesundheitswesen Halt machen. Dieses sei
noch immer von starren Hierarchien gepréagt, die schon aus Managementgesichtspunkten
obsolet seien. Bei allen bestehenden rechtlichen Regelungen zum Schutze der Patienten
seien diese doch wenig im Bewusstsein der Allgemeinheit und leider auch der Akteure
verwurzelt. Daher sei es eine Aufgabe der Politik, die burgerlichen Grundrechte auch im
Gesundheitswesen umzusetzen und Patienten zu ermdglichen, ihre Rolle als aktive und
mundige Blrger wahrzunehmen (siehe Abschnitt 1.1.).

»Jeder Mensch hat das Recht, zu entscheiden, was mit seinem eigenen Kérper geschieht,

vorausgesetzt, er oder sie ist sich der vollen Tragweite seiner bzw. ihrer Entscheidung

bewusst.“ Mit dieser These leitet der Vertreter des WHO-Regionalburos Europa, Mikko

Vienonen, seine Ausfiihrungen ein. Bereits seit geraumer Zeit setzt sich die WHO in ihren

europaischen Mitgliedslandern fir die Verabschiedung so genannter Patientenchartas ein,

um — wie es heilst — der strukturellen Schwache der Verbraucherposition im Gesundheits-

wesen gegeniber den Anbietern entgegenzuwirken. Ziel dieser Anstrengungen ist es,

Leitlinien fiir die Gesundheitsplanung der Mitgliedslander zu erarbeiten, um bestimmten

Patientenrechten mehr Geltung zu verschaffen, und zwar inshesondere

— dem Respekt gegentiber dem Patienten als menschlichem Wesen,

— seiner Selbstbestimmung,

— seiner physischen und geistigen Integritéat,

— der Respektierung seiner Privatsphdre und seiner moralischen, religiosen und
kulturellen Uberzeugungen,

— der Gesundheitsférderung und dem Schutz vor Krankheit.

Vienonen weist darauf hin, dass die Art der Umsetzung bzw. Realisierung dieser Rechte auf
politischer Ebene und im konkreten Leistungsgeschehen im Gesundheitswesen von
bestimmten Rahmenbedingungen abhéngt. In Landern, in denen das Gesundheitswesen
Uberwiegend direkt aus Steuermitteln finanziert wird, l&gen die Schwerpunkte der
Diskussion zum Thema Birgerbeteiligung angesichts einer ibermdchtigen staatlichen
Blrokratie und Ubermachtiger berufsstdndischer Interessen offenbar auf der Demokrati-
sierung gesundheitspolitischer Entscheidungsfindung. In Landern mit einer entwickelten
Sozialversicherung lage dagegen der Schwerpunkt auf der Starkung der Position des
individuellen Patienten in der Arzt-Patienten-Interaktion. In jedem Falle liegt der
Schltssel zum erfolgreichen Empowerment laut Vienonen ,,in der Versorgung der Laien mit
ausreichendem und verstandlichem Wissen®.

Nach Vienonen gibt es heute in Europa insgesamt drei unterschiedliche Ansatze zur

Realisierung der Patientenrechte:

— Die Entwicklung einer ,,lokalen Demokratie* bei gesundheitspolitischen Entscheidun-
gen. Hier hatten die skandinavischen L&nder den anderen L&ndern — inshesondere
GroRRbritannien — einiges voraus.
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— Freiheit bei der Wahl der Leistungserbringer. Dies sei in Sozialversicherungssystemen
am starksten entwickelt.

— Stérkung des Patienteneinflusses auf das Gesundheitswesen durch unabhédngige
Patientenorganisationen. Was die offentliche Forderung solcher Organisationen
betrifft, scheinen — wie die Konferenz ergab — die Niederlande hier besonders weit
gegangen zu sein.

Wie Raimo Lahti ausfuhrt, gehdrt Finnland zu den Pionieren in Sachen Patientenrechte
(vgl. Abschnitt 5.6.). Hier wurde nach einer langen Phase der quantitativen Expansion
medizinischer Leistungen die Starkung der Patientenrechte als wesentlicher Schritt zur
qualitativen Verbesserung in der Krankenversorgung erachtet. Als weiterer Schritt wurden
die gesundheitspolitischen Zustédndigkeiten auf kommunaler Ebene auf Kosten zentral-
staatlicher Regulierung ausgeweitet. In Finnland, so Lahti, g&be es bereits eine lange Tradition
kommunaler Gesundheitszustandigkeiten, was diesen Schritt offensichtlich erleichterte.
Gleichwohl scheine in Finnland das Interesse der Burger an gesundheitspolitischer
Mitarbeit entwicklungsbedrftig. Lahti empfiehlt, im Gesundheitswesen auf lokaler Ebene
eine von ihm so bezeichnete ,,Demokratie im Kleinen* (small democracy) in Ergdnzung
zur ,,grofRen Demokratie* (big democracy) auf zentralstaatlicher Ebene aufzubauen.

Loes Markenstein aus den Niederlanden (siehe Abschnitt 3.5.) und Dieter Hart aus
Deutschland (siehe Abschnitt 3.3.) kommen Gbereinstimmend zu dem Ergebnis, dass in
ihren Landern die individuellen Patientenrechte gut entwickelt, die kollektiven Rechte —
z.B. auf Information und politische Teilhabe — jedoch stark vernachldssigt worden sind.
Hier besteht ihrer Meinung nach dringender Entwicklungsbedarf. Entscheidungen zur
Systemgestaltung — so Markenstein — lieRen sich sehr viel leichter durchsetzen, wenn der
Bevilkerung die Teilnahme an derartigen Diskussionen ermdglicht werde. In den
Niederlanden sei allerdings in den vergangenen Jahren die Entwicklung kollektiver Rechte
erheblich vorangetrieben worden. Italien verflige Uber starke Blrger- und Patienten-
organisationen, die sich unabhangig von staatlicher Férderung entwickelt hatten. Auch fur
die Schweiz und flr Frankreich gabe es Beispiele einer erfolgreichen Einbeziehung der
Birger in gesundheitspolitische Entscheidungen —in der Schweiz in Form von Referenden,
in Frankreich Gber jahrliche Regionalkonferenzen.

Am Ende ihrer Ausfiihrungen spricht Markenstein zwei Empfehlungen aus:

— Burgerbeteiligung sollte in partnerschaftlicher Zusammenarbeit mit den anderen
Akteuren im Gesundheitswesen entwickelt werden.

— Burgerbeteiligung sollte sich einer kontinuierlichen Selbstbeobachtung und Evaluation
unterwerfen.

Dieter Hart bemangelt fir Deutschland, dass wichtige gesundheitspolitische Entschei-

dungen in den Handen der Selbstverwaltung der Kassen und Arzte liegen und dass dieser
geballten Verbandsmacht so gut wie keine organisierte Macht der Blrger gegentibersteht.
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So wie die individuelle Arzt-Patient-Beziehung partnerschaftlich zu gestalten sei, sei dies
auch auf kollektiver Ebene der gesundheitspolitischen Aushandlung und Entscheidungs-
findung notwendig. Besondere Bedeutung hat fir ihn die Patiententeilnahme an der
Entwicklung von Behandlungsstandards. Transparenz auf allen Ebenen gesundheits-
politischer Entscheidungen sei geboten, damit der Blrger Teilnahmerechte wahrnehmen
konne, ebenso eine vergleichende Qualitatsherichterstattung. Qualitdt bedeute nicht nur
Wirksamkeits-, sondern auch Nutzenorientierung. Die Wirksamkeit einer medizinischen
Leistung fallt seiner Meinung nach in erster Linie in die Zustandigkeit der medizinischen
Profession, wahrend der Nutzen dieser Leistungen — auch im Sinne von subjektiv
empfundener Lebensqualitat — dagegen vor allem Sache der davon betroffenen Patienten
sei. Wo es um die Lebensqualitdt der Patienten gehe, seien in erster Linie diese selbst
kompetent und zusténdig. Schadensregulierung gewinne im modernen Gesundheitswesen
deshalb immer mehr an Gewicht, weil die Patienten qualitatsbewusster und die Leistungen
risikotrachtiger wirden. Auch in den Gremien, in denen Uber das Vorliegen eines
iatrogenen Schadens und seine Entschadigung entschieden werde, mussten Versicherte
bzw. ihre Vertreter mitarbeiten kénnen. Flr Hart ist verstarkte Blrgerbeteiligung ein
wichtiger Schritt, um ein expertenorientiertes Gesundheitswesen zu einem burger-
orientierten Gesundheitswesen weiterzuentwickeln.

2. BURGERBETEILIGUNG ALS ANSATZ ZUR DEMOKRATISIERUNG
DES GESUNDHEITSWESENS

Diese Betrachtungsweise scheint typisch fur die Situation in GrofRbritannien und in den
skandinavischen Landern. Ziel ist eine neue Qualitat gesundheitspolitischer Entschei-
dungen. Diese Position ist auf der Konferenz vor allem von Angela Coulter, Chris Dabbs,
Michael Calnan und Barrie Taylor (alle aus GroBbritannien) vertreten worden. Auch hier
wird teils sehr prinzipiell argumentiert — Birgerbeteiligung als Zweck und Ausdruck
fundamentaler Menschenrechte —, teilweise werden aber auch konkrete Ziele, z.B.
Legitimation von Prioritatensetzung und Ahnliches mehr, angesprochen.

Einer der altesten Versuche, im Gesundheitswesen mehr Demokratie zu wagen, sind die
Community Health Councils in GroBbritannien, die 1974 durch Kabinettsbeschluss
eingefuihrt wurden. Jeder Community Health Council hat in der Regel etwa 18 Mitglieder,
die nicht demokratisch gewahlt, sondern durch regionale Gesundheitsbehérden,
Kommunen und Wohlfahrtsorganisationen bestellt werden. Nach 25 Jahren Erfahrung mit
diesen Community Health Councils kommen Chris Dabbs (vgl. Abschnitt 5.3.) und Angela
Coulter (vgl. Abschnitt 5.1.) zu einer eher kritischen Einschatzung der dort geleisteten
Arbeit. Dabbs spricht sich fur ihre grundlegende Reform aus, wahrend Coulter ihnen
offenbar keine groRere Zukunft mehr gibt. So wird fir die Community Health Councils
konstatiert:

— sie hatten keine klare gemeinsame Vision,

— ihre Funktion im National Health Service sei unklar,
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— ihre Wirksamkeit beschranke sich auf marginale Problemstellungen,

— ihr Ansehen in der Offentlichkeit sei entsprechend gering (Dabbs).

— sie litten darunter, dass ihre Mitglieder nicht demokratisch legitimiert seien,

— ihre Arbeitsqualitat hange von der Energie und dem Engagement unbezahlter Personen
ab, die hdufig ein besonderes, persénliches Interesse vertreten,

— sie verfugten uber einen zu kleinen Stab an bezahlten Mitarbeitern (Coulter).

Einen elaborierten Ansatz zur Biirgerbeteiligung als einem politischen Instrument hat auf
der Konferenz Angela Coulter vom King’s Fund vertreten. Sie berichtete (ber die
Hintergriinde, die die britische Regierung dazu veranlassten, 1991 eine Patientencharta zu
verabschieden, und Gber die bisher damit gemachten Erfahrungen. Diese Patientencharta
enthdlt zum einen gesetzlich bereits verankerte Punkte bzw. Pflichten der Anbieter. Daruber
hinaus enth&lt sie aber auch drei neue Forderungen, die bei den Anbietern und
Berufsgruppen im Gesundheitswesen auf besondere Kritik stieRen:

— Buirger sollen detailliert Gber die lokalen Angebote des National Health Service, auch
Uber Qualitatsstandards und maximale Wartezeiten, informiert werden;

— sie sollen garantierten Zugang innerhalb von maximal zwei Jahren zu Behandlungs-
leistungen haben, und

— jeder Beschwerde (iber eine Leistung des National Health Service, ganz gleich von wem
sie vorgebracht wird, solle nachgegangen und mit einer schriftlichen Stellungnahme
der zustandigen Stellen beantwortet werden.

Die Patientencharta wurde durch eine Liste von nationalen und lokalen Standards ergénzt,
die der Leistungsheurteilung einzelner Einrichtungen zugrunde gelegt werden sollten und
sich u.a. auf Wartezeiten flr ambulante Dienste, Absagen von Operationen, und
Krankenhausentlassungsverfahren bezogen. Die tatsachliche Leistungsfahigkeit einzelner
Kliniken und Gesundheitsverwaltungen sollte regelméaBig ermittelt und veroffentlicht
werden.

Die Hoffnung der konservativen Regierung war es, dass in Verbindung mit mehr Wettbewerb
unter den Anbietern die Patientencharta dazu beitragen wirde, Wartezeiten zu verringern
und die Qualitat der Leistungsangebote zu verbessern.

Die Beschaftigten des National Health Service (ibten an dem Vorgehen der Regierung und
den Inhalten der Patientencharta jedoch zum Teil herbe Kritik:

— Sie sei ihnen einfach ,,von oben* vorgesetzt worden;

— weder Beschaftigte noch Patienten seien in die Entwicklung einbezogen worden;

— Rechte und Anspriiche wiirden miteinander vermischt, was eine Kultur der Beschwerde
und der Beschuldigung néhre;

— im Hinblick auf die Qualitat werde das Messbare, nicht aber das Wichtige erfasst;

— Anbieter wlirden zum Betriigen und zum Beschdnigen motiviert;
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— eswirde primar auf die Prozess- und weniger auf die Ergebnisqualitat geachtet;

— der Wettbewerb wiirde verhindern, durch Best-Practice-Beispiele voneinander zu lernen;

— die Patientencharta wiirde nichts daran andern, dass die Blrger Gber ihre Rechte nicht
ausreichend Bescheid wissten.

Die neu gebildete Labour-Regierung habe sich, so Coulter, diese Kritik weitgehend zu Eigen
gemacht und folgende Schritte zur Abhilfe der genannten M&ngel unternommen:

— Einrichtung eines nationalen Telefon-Hilfsdienstes,
— Einrichtung eines neuen Zentrums fur die Qualitat von Gesundheitsinformationen
(Centre for Health Information Quality).

An der anstehenden Reformulierung der Patientencharta sollten die Patienten und die
Anbieter aktiv beteiligt werden. Der Schwerpunkt solle nicht mehr beim individuellen
Patienten und seinen Rechten als Konsument liegen, sondern auf einer Starkung der
politischen Kontrolle des National Health Service und auf der Befahigung der Birger zur
aktiven Teilnahme. Bei den Ansatzen zur Qualitatsverbesserung wird der Schwerpunkt der
Charta als im Prinzip richtig, der dazu eingeschlagene Weg allerdings als hochst mangel-
haft gesehen: Eine Charta sollte von den Beschaftigten nicht als ein ,,flr sie gedachter
Knuppel der Regierung* empfunden werden.

Coulter setzt, was eine starkere Biirgerbeteiligung betrifft, auf 6ffentliche Finanzierung von
Verbrauchergruppen (user groups), wie es gegenwartig schon in den Niederlanden
praktiziert wird. Mit Verbrauchergruppen sind Selbsthilfeorganisationen gemeint, die sich
entweder auf eine bestimmte klinische Problemstellung beziehen, wie z.B. die Multiple-
Sklerose-Vereinigung, oder Selbstorganisationsformen bestimmter gesellschaftlicher
Gruppierungen, wie z.B. der National Childbirth Trust. Coulter sieht die Gefahr, dass bei
ausbleibender staatlicher Férderung die pharmazeutische Industrie ihren Einfluss geltend
macht und diese Gruppen flr ihre Zwecke instrumentalisiert.

Wenn es darum geht, nach Mdglichkeiten zu suchen, wie eine Qualitétsverbesserung durch
Blrgerpartizipation realisiert werden kdnnte, dann ist nach Coulter die Gffentliche
Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen, Laieninitiativen und Laienorganisationen ein daftr
geeignetes Instrument.

Als zweiten Weg schldgt Coulter Strategien vor, mit deren Hilfe die Erwartungen und
Meinungen der Biirger und Patienten systematisch erfasst werden kdnnten. Coulter nennt
sie auch public consultation techniques. Als Beispiele werden u.a. angefuhrt:

Meinungsumfragen,
offentliche Versammlungen,
Fokusgruppen,
Burger-Jurys.
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Am Ende ihres Beitrags wird deutlich, dass das auch von ihr beklagte Demokratiedefizit des
National Health Service Ausdruck eines birokratischen Zentralismus ist. Woran es mit
anderen Worten auch aus ihrer Sicht fehlt, sind organisierte Formen, die den Bedirfnissen
der Burger vor Ort mit Hilfe lokaler, d.h. dezentraler Entscheidungsgremien und Entschei-
dungskompetenzen Rechnung tragen. Aus einer recht diffusen Forderung nach mehr
Demokratie im Gesundheitswesen wird auf diese Weise die recht konkrete Forderung,
Einrichtungen, Kapazitaten und Leistungen stérker an die lokalen Bedtirfnisse der Birger
in den Kommunen anzupassen. Dies solle durch die Delegation von Verantwortung
ermdglicht werden, die Coulter als notwendige Bedingung fuir eine starkere Einbeziehung
der Burgerbelange und fir eine Feinabstimmung von regionalen Leistungsangeboten mit
den jeweiligen Gesundheitshedlrfnissen sieht.

Auch der Beitrag von Barrie Taylor fordert eine Delegation von Verantwortung (vgl.
Abschnitt 4.5.). Das von ihm geleitete Projekt Citizens’ Health Information Network and
Alliance will Burger mit Hilfe moderner Informationstechniken zur Teilnahme an
gesundheitspolitischen Entscheidungen beféhigen.

Der Beitrag von Michael Calnan (siehe Abschnitt 5.2.) bestétigt zahlreiche der bereits
angefthrten Erfahrungen mit einer Biirgerbeteiligung im National Health Service, setzt
aber einige unterschiedliche Akzente. Auch er betont anfangs, dass Biirgerbeteiligung
gewbhnlich mit dem Ziel begriindet werde, die medizinische Profession und den
Wohlfahrtsstaat einer ,,demokratischen Kontrolle* zu unterwerfen. Er berichtet in diesem
Zusammenhang, dass die gegenwartige Regierung beabsichtige, die Community Health
Councils zu ,,lokalen Gesundheitsanwalten* weiterzuentwickeln, deren Mitglieder in ihrer
Zusammensetzung die ,,Interessen der Gemeinde insgesamt* repréasentiere.

Calnan hebt noch einmal ausdricklich hervor, dass das Thema Burgerbeteiligung
urspriinglich von der konservativen Regierung in die Diskussion gebracht worden sei, und
zwar flankierend zu der Absicht, marktwirtschaftliche Prinzipien im Gesundheitswesen
durchzusetzen. ,,Konsumentensouverénitat* — wie ,,Konsumerismus* tberhaupt — diene
dazu, Burger zur Teilnahme am Marktgeschehen zu befdhigen. Dieser Ansatz ist auch
seiner Ansicht nach in der bisher verfolgten Weise fehlgeschlagen. Als relevanter sieht er
die Ansétze, die den Dialog zwischen Gesundheitsbehdrden, Arzten und Ortsansassigen
verbessern, z.B. durch Etablierung so genannter Primary Care Groups. Auch dies ist eine
neue Initiative der Labour-Regierung, deren Realisierung, so Calnan, eine Einbeziehung
der Verbraucher notwendig macht.

In GroRbritannien, wo die Leitung der fr die regionale Versorgung zustandigen Gesund-

heitshehdrden nicht demokratisch legitimiert sei, komme der Blrgerpartizipation — in

welcher Form auch immer — folgende Funktionen zu:

— Kompensation des Demokratiedefizits,

— Verteidigung der materiellen Rechte, wie sie seit der Griindung des englischen Wohl-
fahrtsstaats und des National Health Service bestiinden,
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— Legitimierung der Prioritdtensetzung im Gesundheitswesen durch einen breiten
Konsens in der Gemeinde.

Anreize zur politischen Beteiligung der Buirger missten, so Calnan, ,,sehr stark“ sein, da
Burger zwar gut Ober Entwicklungen im Gesundheitswesen und Uber den neuesten
Wissensstand informiert werden méchten, sich aber nur selten bereit fanden, selbst Zeit und
Energie fur eine aktive Beteiligung zu opfern. Bemihungen zur Starkung der Birger-
beteiligung litten durchweg daran, dass versucht werde, sie von oben durchzusetzen; daher
sei die Unterstlitzung von Selbsthilfegruppen sinnvoller, weil hier echtes Engagement der
Blrger zum Ausdruck kame.

Aus den Niederlanden berichtet Fons Dekkers, dort bestehe seit den friihen 80er Jahren flr
die wichtigsten Patientenorganisationen und Selbsthilfegruppen eine Dachorganisation
(siehe Abschnitt 5.4.). Dieser Schritt habe sich als auBerordentlich hilfreich zur
Interessenvertretung der Patienten erwiesen. Diese Dachorganisation nennt sich National
Patient Representative Body, und sie vertritt die Interessen der Patienten sowohl gegeniber
dem Staat wie auch gegentiber den Gerichten. Ihre Hauptaktivititen gehen laut Dekkers in
folgende Richtungen:

— Einflussnahme auf gesundheitspolitische Entscheidungen (inkl. Kostendampfung),

— Einflussnahme auf die Qualitat der Versorgung auf regionaler und institutioneller
Ebene (inkl. Leitlinienentwicklung, Evaluation und Patientenbefragungen),

— Vertretung von Patientenrechten in der Formulierung und Umsetzung von Gesetzen, bei
der Arbeit von Ombudsleuten und gegentiber der Forschung,

— Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen.

In Deutschland, so berichtet Bernhard Guntert, hatten sich bisher Arzteschaft und
Krankenkassen als Stellvertreterorganisationen fur die Interessen der Patienten verstanden.
Mit Blick auf die Krankenhausplanung reklamierten die Lander traditionellerweise diese
Rolle fur sich in Gestalt der zustandigen Landesministerien. Inzwischen gébe es aber eine
Reihe von Bestrebungen, zusatzliche Einflussmdglichkeiten fiir Patienten und Versicherte
zu erdffnen. Einige Landergesetze s&hen die Einrichtungen von Ombudspersonen in
Krankenhausern vor. Auch Arztekammern bemihten sich, diese Funktion zu erfiillen. In
einigen wenigen Stadten gdbe es unabhangige Patientenberatungsstellen. Deutschland, so
Guntert, verfige auch Uber ein recht dichtes Netzwerk an Selbsthilfegruppen, deren
politischer Einfluss aber eher gering sei. Es gébe auch Kritiker, die vor einer Bro-
kratisierung und Professionalisierung der Patienteninteressenvertretung warnen. Die
Arzteschaft sei dabei, in Deutschland ihre Rolle als Interessenvertreter ihrer Patienten
einzubRen, wobei jedoch unklar sei, wer an ihre Stelle treten werde.
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3. REGULIERTER WETTBEWERB UND VERSICHERTENBETEILIGUNG

Welche Bedeutung hat der Ordnungsrahmen des Gesundheitswesens fiir die Beteiligungs-
mdglichkeiten von Birgern? Gibt es wohlfahrtsstaatliche Typen, auch Finananzierungs-
systeme, die fiir die Entwicklung von bestimmten Formen der Biirgerbeteiligung besonders
forderlich sind? Diese und &hnliche Fragen stellten sich wiederholt im Laufe der Konferenz.
Eine klare Antwort hierzu wurde nicht formuliert, es gab jedoch einige Hypothesen Gber
mdgliche Zusammenhénge.

Hans Sendler, Leiter der Abteilung Gesundheit im nordrhein-westfalischen Ministerium fir
Frauen, Jugend, Familie und Gesundheit weist auf die vielfaltigen Herausforderungen hin,
vor denen die Gesundheitspolitik derzeit steht (vgl. Abschnitt 1.2.). Er vertritt die Ansicht,
dass Lésungen fur die grundsétzlichen strukturellen Fragen — wie z.B. der Finanzierbarkeit
des Gesundheitssystems bei Sicherung einer hohen Qualitdt und Gewéhrleistung des
gleichen Zugangs fur alle Blrger vor dem Hintergrund der technischen Entwicklungen
einerseits und der Globalisierung und européischen Integration andererseits — nur
gefunden werden kdnnen, wenn die Rolle des Blirgers und Patienten und seine Stellung im
Gesundheitswesen mitbedacht werden.

David Chinitz berichtet von der Reform des israelischen Gesundheitswesens im Jahre 1995
und deren Auswirkungen auf die Beteiligung von Blrgern (siehe Abschnitt 3.2.). Unter
Verwendung der idealtypischen Unterscheidung von exit und voice nach Hirschman kam er
zu dem nur augenscheinlich paradoxen Ergebnis, dass eine starkere wetthewerbliche
Binnenstruktur eines primar offentlich regulierten Gesundheitssystems zu neuen
Regulierungserfordernissen fuhrt und beides zusammen eine Starkung der Beteiligung von
Birgern sowohl durch Wahlrechte als auch durch politische Mitsprache mdglich und
notwendig macht. Mehr Wahlrechte im Sinne von exit — so seine These — stehen in einem
komplementaren Verhaltnis zu mehr politischer Beteiligung im Sinne von voice.

Regulierter Wettbewerb als gemischtes Ordnungsmodell — in Deutschland kennt man
hierfuir den Begriff der solidarischen Wetthewerbsordnung — brauche Biirger, die kompetent
sind fur Wahlentscheidungen und gleichzeitig bereit und fahig sind, politische Interessen
und Beteiligung zu artikulieren. Der Fall Israel, so die Ausfihrungen von Chinitz,
Hunterstltzt die (...) These, Burgerbeteiligung (voice) und individuelle Wahlfreiheit (exit)
seien keine alternativen, sondern einander erganzende Mittel, um den Einfluss der Burger
auf die Gesundheitsversorgung zu garantieren* (vgl. S. 64). Chinitz nennt fur Israel eine
Vielzahl von Einrichtungen, die in einem starker wettbewerblich gestalteten System als
Beteiligungsforen eingerichtet wurden. Konkret sind dies:

die Patientenrechtserklarung (Patient’s Rights Law),

der nationale Gesundheitsrat (National Health Council),

die Krankenversicherungs-Verwaltungsrate (Sick Fund Governing Bodies),

der staatliche Gesundheits-Ombudsmann (National Health Ombudsman) sowie
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— die Patientenschutz- und Selbsthilfegruppen unter dem Dach der Verbraucher-
organisation fur das Gesundheitswesen (Health Consumer Organization, Zvi).

Exit und voice sind nach Chinitz keine sich gegenseitig ausschlieBenden Steuerungs-
optionen der Biirger im Gesundheitswesen. Beide Optionen mussten vielmehr von den
politisch Verantwortlichen so gefdrdert werden, dass sie der Stérkung des inneren
Zusammenbhalts im System dienen, weil dies nicht automatisch erfolge. Ein Beispiel flir die
Aktivierung der Burger im Gesundheitswesen ist fur Chinitz die 6ffentliche Debatte Gber
eine geplante Streichung des Standardleistungskorbs und Uber mdgliche eigene
Leistungskdrbe der vier konkurrierenden sozialen Krankenversicherungen in Israel. Gerade
an diesem Beispiel wird deutlich, dass aus Israel einige Anregungen fiir eine Reform des
deutschen Gesundheitswesens zu gewinnen sind, und zwar nicht nur in Bezug auf
Birgerbeteiligung und Wahlrechte, sondern auch im Hinblick auf einen stérkeren
Wettbewerb der Krankenversicherungen im Leistungsbereich.

Geert-Jan Hamilton vertritt die Position, dass der Bedarf an Gesundheitsversorgung das im
Rahmen einer Sozialversicherung Bezahlbare unweigerlich Ubersteigen muss (vgl.
Abschnitt 2.3.). Durch Wegfall des Markt-Preis-Mechanismus entstehe das bekannte Moral-
Hazard-Ph&nomen — die Gefahr, dass Versicherte zu schnell Gesundheitsleistungen in
Anspruch nehmen, weil die Kosten auf das Versicherungskollektiv abgewalzt werden
konnen. Fur die Anbieter im Gesundheitsbereich kdnnte ein solches Versicherungssystem
ebenfalls ein Anreiz sein, ihren Patienten nicht unbedingt erforderliche Leistungen
anzubieten. Auch hier wird das Argument angefuhrt, der Rechtfertigungszwang fur die
Leistungserbringung werde geringer, weil die Bezahlung durch Dritte erfolge. Dieses und
anderes spricht nach Hamilton dafur, auch im Rahmen européischer Sozialversicherungen
Managed-Care-Elemente zu verstarken.

Eine zweite, von Hamilton historisch begriindete These besagt, dass in Europa die Kranken-
versicherungen die beste Interessenvertretung der Patienten und Versicherten seien, da sie
aus sozialen, auf dem Prinzip der Gegenseitigkeit beruhenden Bewegungen entstanden
waren und in einigen Landern heute noch Teil einer solchen Bewegung seien. Hieraus leitet
er die Notwendigkeit einer stérkeren Einflussnahme der Versicherungen auf das Versor-
gungsgeschehen ab. Im Bemiihen um Kosteneffektivitat der zu erbringenden Leistungen
sollten Patienten und Versicherte zu Partnern der Versicherungen werden. Die Versicherten
sollten selbstverantwortlich mit ihrer Gesundheit und dem Angebot der Gesundheits-
versorgung umgehen und mussten zukinftig die Kosten fir weniger aufwendige
Leistungen vermehrt selber tbernehmen. In diesem Zusammenhang verweist Hamilton auf
die Unterstutzung der Versicherten und Patienten durch neue Informationstechnologien.
Die Qualitat der Leistungen wird bei Hamilton nicht gesondert thematisiert.

Zentral ist sein Hinweis, dass Kostenddmpfung nicht gegen oder ohne die Patienten und

Versicherten mdglich sei, — ein weiterer wichtiger Grund, weshalb das Thema Biirgerbetei-
ligung auf der Tagesordnung der gesundheitspolitischen Reformdiskussion bleiben wird.
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Der von Hamilton geduRerten Befuirchtung, Patienten wiirden unter dem Einfluss der
Leistungsanbieter und da sie nicht selber fir die Kosten aufkommen mussten, vorschnell
und nicht immer erforderliche Gesundheitsleistungen in Anspruch nehmen, stehen die
AuRerungen von Richard B. Saltman entgegen (vgl. Abschnitt 2.2.). Seinen Ausfiihrungen
zufolge vermeiden es sogar viele Patienten aus Furcht vor Nebenwirkungen der Behand-
lung oder vor Komplikationen, einen Arzt aufzusuchen. Er verweist in diesem Zusammen-
hang auf Studien von Wennberg et al. aus den 80er Jahren, denen zufolge bei ausreichender
Aufkldrung tber die Folgen 90% der Kandidaten fur eine Prostatektomie diese so lange wie
méglich hinausschieben méchten.! Die Nachfrage nach kurativen Leistungen sei nicht
zuletzt durch wirksame Gesundheitsférderung und Préavention zu beeinflussen. Im Ubrigen
sei es ziemlich bedenkenswert, dass die Birger oft besser tber die Qualitat der Restaurants
in ihrer Region informiert sind, als Gber die Qualitat der Gesundheitsanbieter: ,,Angesichts
der relativen Bedeutung eines guten Essens im Unterschied zu einer gut verlaufenden
medizinischen Behandlung oder Operation ist dieser unzul&ngliche Informationsstand
kaum zu rechtfertigen (siehe S. 42).

Franz Knieps verweist in seinem Statement auf die korporatistische Ordnungskultur als
wesentliches Hemmnis fiir eine stéarkere formale Beteiligung von Birgern im deutschen
Gesundheitswesen (siehe Abschnitt 3.4.). Korporatismus begrenze die Beteiligung auf groRe
Verbande, wéhrend soziale Bewegungen — mit Ausnahme der Gewerkschaften — dagegen
wenig Maglichkeiten zur direkten Beteiligung hatten. Die Selbsthilfebewegung sei zwar
relativ stark, in ihren Méglichkeiten der Mitsprache aber im Wesentlichen auf informelle
Wege angewiesen. Als kennzeichnend fiir das deutsche Gesundheitswesen sieht er eine
weitgehende Freiheit der Birger bei der Wahl von Versicherungen und Leistungsanbietern,
wobei ihnen eine den Professionellen vergleichbare Handlungsautonomie jedoch nicht
gewdhrt sei. Skeptisch beurteilt Knieps die Wirkungen des Wetthewerbs zwischen den
einzelnen Krankenversicherungen und Leistungserbringern. Dieser wiirde Kunden- vor
Ergebnisorientierung setzen und dabei zentrale Qualitats- und Wirtschaftlichkeitsziele
auler Acht lassen. Folgende Schritte werden von Knieps als zentrale Entwicklungsaufgaben
einer Burgerorientierung im Gesundheitswesen benannt:

— Eine gesundheitspolitische Neubestimmung der zentralen Versorgungsaufgaben und
-ziele des deutschen Gesundheitswesens unter starkerer Beachtung der Ergebnisse der
Public-Health-Forschung;

— eine Neubestimmung der Finanzierung und Bereitstellung von Gesundheitsgtitern mit
Blick auf gesellschaftliche Versorgungsbedarfe;

— eine Neubesinnung auf die Aufgaben der gesetzlichen Krankenversicherung als Vertreter
von Verbraucherinteressen;

— eine Starkung der Burger und Patienten durch verbesserte Qualitatsinformationen und
Beratung;

1 Vgl. hierzu auch die Ausfiihrungen von Mulley aus der Forschergruppe um Wennberg in Abschnitt 4.2.
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— eine Einbeziehung von Patienteninitiativen und neuen sozialen Bewegungen vor allem
in kommunale Entscheidungsgremien und nicht zuletzt
— die Forderung der Selbsthilfebewegung.

4. PATIENTENRUCKMELDUNGEN ALS BEITRAG ZUR
ORGANISATIONSENTWICKLUNG IM GESUNDHEITSWESEN

Neben dem Kostenargument spricht auch das Qualitatsargument flr eine stérkere
Einbeziehung der Patienten und Versicherten bzw. der Blrger.

Birgit Weihrauch vom Ministerium fiir Frauen, Jugend, Familie und Gesundheit
Nordrhein-Westfalens betont beispielsweise, wie wichtig es ist, Transparenz Uber die
Qualitét der Leistungen herzustellen (vgl. Abschnitt 6.6.). Ein wichtiger Aspekt hierbei sei
die Zufriedenheit der Patienten, auch wenn diese sicherlich nicht zur Beurteilung
ausreiche. In Nordrhein-Westfalen werde dementsprechend ein institutionendibergreifendes
Qualitdtsmanagement eingerichtet, wobei auch ein Beschwerdemanagement etabliert
werde, da uber die systematische Auswertung der Hauptheschwerden von Patienten wichtige
Hinweise flr die Weiterentwicklung des Systems zu gewinnen seien.

Gerade dieses letzte Argument wird auch in den Beitrdgen von James T. Ziegenfuss und
Viktor Pickl deutlich. James T. Ziegenfuss ist Organisationswissenschaftler und hat sich vor
allem durch seine Arbeiten zum Beschwerdemanagement — insbesondere zur Idee des Om-
budsmanns im Gesundheitswesen —einen Namen gemacht. Ziegenfuss begreift die Funktion
eines Patienten-Ombudsmanns als Teil einer umfassenden Bemiihung, Fiihrungskrafte
von privaten und o6ffentlichen Organisationen dazu zu ermutigen, ihren Kunden
zuzuhdéren und ihre Beschwerden ernst zu nehmen (siehe Abschnitt 5.7.). Ziegenfuss
begann 1979, sich mit der Entwicklung von Ombudsmann-Programmen zum Schutz von
Patientenrechten zu beschaftigen. Ausgangspunkt war fir ihn die Situation in der
Versorgung psychisch kranker Menschen, weil hier ganz offenkundig wurde, dass die
Versorgungssituation selbst dort, wo offensichtliche Fehler und Versorgungsmangel
vorlagen, wenig Ricksicht auf die Patientenbedrfnisse oder ihre Rechte nahm.

Der Ombudsmann erweist sich flir Ziegenfuss als ein integraler Bestandteil kunden-
orientierter Organisationsgestaltung und somit als ein wichtiges Element der modernen
Total-Quality-Management-Philosopie. Er tragt zur Qualitatsentwicklung im Gesundheits-
wesen — speziell in Krankenh&usern — bei, indem er

als Sprachrohr fiir Patientenbelange wirkt,

sich flir Qualitét, Gleichheit, Gerechtigkeit und offene Problemlésungen einsetzt,
Informationen fur die Organisationsentwicklung liefert und

standig daran erinnert, dass es eine perfekte Organisation nicht gibt.
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Trotz jahrzehntelanger Erfahrungen mit Ombudsmann-Programmen sind, so Ziegenfuss,
Theorie und Praxis in einigen Kernfragen noch deutlich entwicklungsbedurftig:

— Noch zu oft werden Patientenbeschwerden in Sanktionen und Schuldzuweisungen
umgesetzt, statt zu einer Suche nach Systemfehlern zu motivieren.

— Als Angestellte der betreffenden Organisationen sehen manche Ombudsleute die
notwendige Neutralitdt und Unabhé&ngigkeit gefahrdet.

— Instrumente zur Problemldsung (Konfliktlésung und Vermittlung) sind noch nicht
ausgereift.

— Die von den Ombudsleuten gesammelten Daten werden noch zu wenig konstruktiv flr
die Systemgestaltung genutzt.

— Kosten und Nutzen der Ombudsmann-Funktion missten belegt und dokumentiert
werden.

— Die Arbeit der Ombudsleute wird zu selten mit dem Qualitdtsmanagement in
Verbindung gebracht.

Die Ausfiihrungen des Wiener Patientenanwalts Viktor Pickl gehen in die gleiche Richtung
(siehe Abschnitt 3.6.). Den mit den wachsenden Risiken der hochtechnisierten Medizin
ebenfalls zunehmenden Behandlungsrisiken fur die Patienten kann seiner Ansicht nach
durch die Einrichtung von Patientenanwalten entgegengewirkt werden. In den Bereichen
Risiko- und Fallmanagement sieht Pickl fir Europa einen groRen Nachholbedarf.
Skandinavische Ombudsleute, britische Health Service Commissioners, Mediatoren in
Frankreich und Patientenanwdlte in Osterreich erfiillen gegeniiber dem gesamten
Versorgungssystem wesentliche qualitatssteigernde Funktionen, weil sie helfen, Patienten-
beschwerden in Systemverbesserungen zu verwandeln.

5. PATIENTENORIENTIERTE OPTIMIERUNG KLINISCHER
ENTSCHEIDUNGEN

Aus sozialwissenschaftlicher Sicht lassen sich im Gesundheitswesen drei Ebenen der
Blrgerbeteiligung unterscheiden:

— die Ebene der politischen Prioritatensetzung und Mittelallokation (Makroebene),
— die Ebene der Fihrung und Gestaltung von einzelnen Organisationen (Mesoebene),
— die Ebene der Gestaltung und Erbringung klinischer Leistungen (Mikroebene).

Die groRe Mehrheit der Konferenzbeitrdge zielte auf die Ebene makropolitischer
Entscheidungen. Der Beitrag von Ziegenfuss bezog sich ausschlieBlich auf die Mesoebene
der Fihrung und Entwicklung von Organisationen. Hier ist auch der Beitrag von Paeger
einzuordnen, der die wichtige Rolle von Patienteninformationen bei der Weiterentwicklung
von Organisationen betont (siehe Abschnitt 4.3.). Ein besonders beachteter Beitrag, der von
Albert Mulley, bezog sich ausschlieBlich auf die Mikroebene der Arzt-Patienten-Interaktion
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(siehe Abschnitt 4.2.). Er behandelte insbesondere das Problem der Gestaltung und
Durchfiihrung Klinischer Prozesse, konzentrierte sich also auf das Kerngeschehen in der
Gesundheitsversorgung: die Herstellung eines Gesundheitsgewinns fir die Patienten.

Mulley macht die grundlegende Frage der Patientenbeteiligung fest an der Qualitéts-
erzeugung im Kerngeschehen der Gesundheitsversorgung. Darlber hinaus beschaftigt er
sich mit den Mdglichkeiten einer Qualitatsherichterstattung, die Versicherten und
Patienten helfen soll, sich auf der Basis verlasslicher Informationen (iber die Qualitat der
verschiedenen Anbieter bewusst fir oder gegen einzelne Anbieter oder Leistungen zu
entscheiden. Intelligente, d.h. bedarfsgerechte, wirksame und wirtschaftliche Nutzung des
Gesundheitswesens setze informierte Versicherte und Patienten voraus. Der Informations-
bedarf der Versicherten und Patienten bezieht sich hierbei zum einen auf ihre klinische
Problemstellung und die verschiedenen Behandlungsoptionen, zum anderen auf die
Qualitat unterschiedlicher Leistungsanbieter sowie auf Wirksamkeit und Nutzen der
angebotenen Leistungen.

Mulley wendet sich gegen eine vergleichende, ergebnisorientierte Qualitatsbericht-
erstattung, weil diese mit zu vielen methodischen und praktischen Problemen verbunden
sei. Statt dessen schlé&gt er zwei Mdglichkeiten vor, anhand derer sich Versicherte und
Patienten ein Bild von der Qualitét der Anbieter machen kénnen:

— Informationen Uber die Anstrengungen eines Anbieters, die von Anbietern und
Patienten gesammelten Erfahrungen hinsichtlich Wirksamkeit und Wirtschaftlichkeit
der Leistungserbringung systematisch auszuwerten,

— Informationen tber Art und Umfang der Einbeziehung/Mitwirkung der Patienten bei
der Entscheidungsfindung in Diagnostik und Therapie (gemeinsame Entscheidungs-
findung).

Detaillierter ausgefuhrt wird von Mulley allerdings nur der zweite Teil seines Vorschlags,
das Konzept und die Vorgehensweise der gemeinsamen Entscheidungsfindung als klinische
Strategie. Kern des Vorschlags ist die Nutzung moderner Informationstechnologien zur
Unterstiitzung der Entscheidungsfindung bei Arzten und Patienten sowie eine partner-
schaftliche und nicht mehr paternalistische Gestaltung der Arzt-Patienten-Interaktion.
Dieses Verfahren ist laut Mulley mittlerweile bei mehr als zehn klinischen Problem-
stellungen mit folgenden Ergebnissen zum Einsatz gekommen:

— Die Patientenzufriedenheit mit der Behandlung hat generell zugenommen.

— In einigen Einrichtungen ist die Nutzung kostspieliger Verfahren deutlich zuriick-
gegangen.

— Das Vertrauen der Patienten in die Auswahl der geeigneten Behandlung hat sich
deutlich erhoht.

— Die Ergebnisse der Behandlung haben sich verbessert.
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Mulley hebt ausdricklich hervor, dass es durch die gemeinsame Entscheidungsfindung zu
einer deutlichen Anné&herung der tatsachlichen Behandlung an die von den Patienten
ausdruicklich bevorzugten Ergebnisse gekommen ist. Will man gewahrleisten, dass die
Behandlung mit den Wiinschen und Erwartungen derer bereinstimmen, die mit den
Behandlungsergebnissen leben missen, dann — so Mulley — ist die gemeinsame Entschei-
dungsfindung die geeignete Strategie. Wahrend herkdmmliche Qualitatsstrategien auf die
Qualitat der Leistungsprozesse abzielen, gehe es bei dem von Mulley, Wennberg und
anderen entwickelten Verfahren um die Qualitét der vor Therapiebeginn erforderlichen
klinischen Entscheidungsfindung. Notwendige Voraussetzung daflir sei ein partner-
schaftliches, kein paternalistisches Verhaltnis zwischen Experten und Patienten.

Der Beitrag von Christoph Straub zeigt, dass in Teilen der gesetzlichen Kranken-
versicherung Deutschlands ein intensiver Diskussionsprozess uiber die zukinftige Rolle der
Versicherten und Patienten eingesetzt hat (vgl. Abschnitt 4.4.). In Ergdnzung zu den
»Patientenakten® sollten zukinftig auch ,,Patientenberichte* Teil der Dokumentation des
Leistungsgeschehens werden. Anbieter kdnnten zusatzlich dazu verpflichtet werden, eine
Beurteilung ihrer Leistungen durch ihre Patienten einzuholen. Patienten kénnten ferner
die Entwicklung von Fall- und Krankheitsmanagementkonzepten und deren praktische
Realisierung mitwirkend begleiten. Sie sollten routinemaRig in die Zielfindung und
Ergebnisbewertung derartiger Fall- und Krankheitsmanagementmodelle einbezogen
werden. Endpunkte klinischer Studien sollten auch an den Praferenzen von Patienten, wie
z.B. an der Verbesserung der Lebensqualitat oder der sozialen, psychischen und physischen
Funktionen, orientiert sein. Auch bei der Leitlinienentwicklung sollten Patienten starker
einbezogen werden. Wer aber ist hier der zu beteiligende représentative Patient? Straub
hemangelt, dass Selbsthilfegruppen bisher ein gesicherter Anspruch auf Finanzierung fehle
und die Pharmaindustrie Selbsthilfegruppen ,gezielt als Multiplikatoren eigener
Interessen® anspreche. ,,Es spricht deshalb viel dafir, bei der Entwicklung von Leitlinien
nicht ,professionelle’ Patienten zu suchen, sondern mit einer spontan zusammengestellten
Gruppe aktuell behandelter Patienten zu arbeiten (...)* (vgl. S. 122). Solange zur
Information der Patienten und Versicherten noch keine ausgereiften Verfahren zur
externen vergleichenden Qualitatsberichterstattung zur Verfugung stiinden, sollten ihnen
wenigstens ,,umfassende und leicht verstandliche Informationen (ber Krankheiten und
Behandlungsoptionen sowie gezielt Kapazitats- und Frequenzstatistiken bestimmter
Einrichtungen® (vgl. S. 125) zur Verfligung gestellt werden. Straub verweist schlieBlich auf
ein in der Entwicklung begriffenes Verfahren zur Zertifizierung von Krankenh&usern,
innerhalb dessen eine Patientenbefragung dokumentieren solle, in welchem Mafe und mit
welchem Erfolg ein Krankenhaus die Patienten in die Steuerung interner Prozesse
ginbeziehe.
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SCHLUSSFOLGERUNGEN
UND EMPFEHLUNGEN

Bernhard Badura und Henner Schellschmidt

Welche Empfehlungen an die Akteure im Gesundheitswesen ergeben sich aus den
Konferenzergebnissen? Wir sind der Uberzeugung, dass Handlungsbedarf hierzulande
insbesondere in den folgenden Bereichen besteht:

— Beféhigung der Biirger zur Mitarbeit an der Qualitatsentwicklung im Gesundheitswesen
und zu seiner intelligenten Nutzung,

— normativer Rahmen von Patientenrechten,

— Beteiligung im Ordnungssystem der Selbstverwaltung,

— Patientenbeteiligung und lokale Demokratie.

DiIE BEFAHIGUNG DER BURGER ZUR MITARBEIT
AN DER QUALITATSENTWICKLUNG IM GESUNDHEITSWESEN
UND ZU SEINER INTELLIGENTEN NUTZUNG

Eine der wichtigsten Erkenntnisse der Tagung l&sst sich wie folgt restimieren: die Férderung
der Patientenbeteiligung ist kein wie auch immer begriindeter Selbstzweck. Vielmehr ist sie
eine gute Investition, die hilft, das Gesundheitswesen rationaler zu gestalten im Sinne von
Wirtschaftlichkeit, Qualitat und Bedarfsgerechtigkeit.

Die Konferenzergebnisse zeigen, dass das Potential der Blirger, Versicherten und Patienten
zur Qualitatsentwicklung und Effizienzsteigerung hierzulande nicht ausgeschopft wird.

Wesentliche Bedingungen hierfur sind:

— Informationen,
— Mitwirkungsrechte,
— Dezentralisierung der Entscheidungskompetenzen.

Intelligente, d.h. bedarfsgerechte, zweckmaRige und effiziente Nutzung eines Gesund-
heitswesens durch seine Biirger, Versicherten und Patienten h&ngt zunéchst einmal ab von
den ihnen zur Verfligung stehenden Informationen Uber

— Gesundheitsforderung, Prévention, Krankheitsursachen, Symptome, Behandlungs-

moglichkeiten,
— Angebote und die Qualitat der Organisationen, Experten und ihrer Leistungen.
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Wenn das Geld der Leistung folgen und die Leistung dort erbracht werden soll, wo sie am
wirksamsten und relativ preisglinstig angeboten wird, dann setzt dies einen entsprechenden
Informationsstand Uber die Qualitat der Anbieter und Angebote voraus: mit anderen
Worten eine verlassliche Qualitatsherichterstattung. Auch die Anbieter — soweit sie von der
Qualitat ihrer eigenen Leistungen berzeugt sind — mussten daran interessiert sein. So
brauchen beispielsweise auch Hausarzte zur rationalen Beratung und Uberweisungs-
entscheidung Informationen tber die Qualitét der Leistungsangebote in ihrer Nachbar-
schaft.

Neben zuganglichen, verlasslichen und verstandlichen Informationen sind Mitwirkungs-
rechte eine zweite wesentliche Bedingung fir eine Effizienz- und Qualitatssteigerung
durch Blrgerbeteiligung, und zwar Mitwirkung

— in Form partnerschaftlicher Arzt-Patienten-Interaktion,

— inFormvon Teilnahme am Design von Leistungen (Leitlinienentwicklung) und an der
Organisationsentwicklung einzelner Einrichtungen sowie schlie8lich

— in Form von Teilnahme an gesundheitspolitischen Entscheidungen.

Eine dritte Voraussetzung liegt in der Dezentralisierung von Entscheidungskompetenzen,
d.h. in ihrer zumindest teilweisen Verlagerung von der zentralstaatlichen auf die
regionale/lokale Ebene. Birger sollten bei der Bedarfsfestlegung vor Ort und bei der
Entwicklung von Versorgungsnetzen zur Befriedigung des festgelegten Bedarfs mitwirken
kénnen. Dies ist jedoch nur méglich, wenn die Entscheidungskompetenz dazu auch auf
lokaler Ebene liegt und den Biirgern dort Mitentscheidungsrechte eingeraumt werden.

CHARTA ALS NORMATIVER RAHMEN VON PATIENTENRECHTEN

In der Bundesrepublik sollte weiter an einem normativen Rahmen von Patientenrechten
gearbeitet werden, aufbauend auf dem mittlerweile erzielten Konsens im Dokument
~Patientenrechte in Deutschland heute“. Dieses schafft einen Uberblick Gber den
gegenwartigen Stand der Patientenrechte in Deutschland und kann die Grundlage fiir die
Diskussion Gber notwendige Weiterentwicklungen bilden.

Es gibt in Deutschland zwar relativ gut ausgebildete Patientenrechte, diese sind aber Inhalt
der unterschiedlichsten Gesetzgebungen bzw. richterlichen Entscheidungen. Inshesondere
die individuellen Rechte der Burger bzw. Patienten sind hoch entwickelt, kollektive Rechte
hingegen fehlen weitgehend. Das bestehende Rechtssprechungsrecht ist ausschlieRlich
reaktiv, d.h. es regelt z.B. Schadensersatzanspriiche im bereits eingetretenen Schadensfall.
Die Bedeutung von Patientenbeteiligung hingegen ist préventiv, d.h. sie soll das Eintreten
von Schaden vorab verhindern. Die Etablierung einer Patientencharta kénnte den
Abschluss der reaktiven Diskussion bedeuten. Der danach erforderliche Schritt wére die
Weiterentwicklung der institutionalisierten Patientenbeteiligung.
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Zur Vermeidung der in anderen L&ndern gemachten negativen Erfahrungen mit
Patientenrechts-Chartas ist allerdings darauf zu achten, dass die weitere Diskussion auf
einer breiten Basis erfolgt, die die Politik, alle beteiligten Berufsgruppen und
selbstverstandlich méglichst umfassend bereits vorhandene Patienten-, Versicherten- und
Burgervertretungen einbezieht. Dartiber hinaus ist daftir Sorge zu tragen, dass eine Charta
sich nicht in MeinungsduBerungen und guten Absichten erschdpft, sondern einklagbares
Recht enthélt.

BETEILIGUNG IM ORDNUNGSSYSTEM DER SELBSTVERWALTUNG

Im Unterschied sowohl zu staatlichen Versorgungssystemen wie auch zu vorwiegend
wettbewerblichen Systemen stellt sich fur Deutschland die Frage, wie das Prinzip der
Selbstverwaltung fur eine starkere Beteiligung von Blrgern, Versicherten und Patienten
angepasst und eventuell auch genutzt werden kann. Selbstverwaltung als Ordnungssystem
bezieht sich sowohl auf die innere Organisation von Kassen und Leistungserbringern als
auch auf die verbandliche Regulierungsidee der Gemeinsamen Selbstverwaltung. Das
Regulierungsprinzip des Korporatismus erschwert die Frage nach den richtigen Akteuren
und ihren notwendigen Kompetenzen im Dienste einer stirkeren Einbeziehung von
Blrgern, Versicherten und Patienten. Die auf der Tagung vertretenen Positionen — sowohl
die grundsatzlichen Uberlegungen von Saltman und Chinitz als auch die Beispiele aus den
verwandten Systemen Osterreichs und der Niederlande — zeigen, wie eine sinnvolle
Kombination von mehr Wahlrechten und gleichzeitig aktiver éffentlicher Unterstiitzung
von beteiligungsfahigen Institutionen (Patientenanwalt, Verbraucherschutzorganisa-
tionen) aussehen konnte. Wahlrechte der Patienten zusammen mit mehr Gestaltungs-
rechten der Kassen in der Versorgungsorganisation kénnten zu einer Aktivierung der
Kassen als Selbstverwaltungsorganisationen der Versicherten flihren. Diese kénnten
zugleich durch unabhangige und o6ffentlich verantwortete Patientenschutzeinrichtungen
(Patientenanwaltschaft, Verbraucherschutzorganisationen) in ihrem Wirken extern
begleitet werden. Die Steuerungskultur der gemeinsamen Selbstverwaltung kénnte durch
eine neue Kraft gestarkt werden, die Patienten auf der Meso- und der Makroebene der
Gesundheitssystemgestaltung vertritt. Diese kénnte zum Beispiel aus Patientenschutz-
organisationen heraus entstehen. Wettbewerb und mehr Gestaltungsoptionen im Verhaltnis
zwischen Leistungserbringern und Kassen wiirden zugleich auf der Mikroebene zu einem
Mehr an Beteiligung und Patientenorientierung fithren und letztlich dazu beitragen, dass
Versicherte ein Mehr an Einfluss auf eine von ihnen gewollte Versorgungsorganisation
erhalten.

PATIENTENVERTRETUNGEN UND LOKALE DEMOKRATIE

Ein wichtiger Hinweis aus der Debatte um die verschiedenen Rollen der Birger, Versicherten
und Patienten ist der, dass fur jede dieser Rollen die geeignete Vertretungsform zu finden
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ist. Anders gesagt heif3t das aber auch, dass bestehende Organisationen nur die Interessen
derjenigen vertreten kénnen, die sie reprasentieren. Kassen beispielsweise sind Vertretungen
von Versicherteninteressen, und damit keinesfalls automatisch auch der Birger oder
Patienten. In gleicher Weise gelten auch fiir bestehende Patientenorganisationen und
Selbsthilfegruppen Begrenzungen. Auch die Berufsgruppen kénnen, selbst bei hohem
Berufsethos, nur begrenzt die Interessen ihrer Patienten vertreten. Eine allgemeine, in der
Bevodlkerung breit verwurzelte Patientenvertretung fehlt. Hier bieten mdglicherweise die
Niederlande ein Beispiel, welches genau zu studieren sich lohnt.

Aufgabe der Politik wére es, einerseits durch strukturelle Voraussetzungen die Attraktivitat
des Engagements zu erhéhen, d.h. den Patientenvertretungen mussten reale Mitwirkungs-
und Mitgestaltungsmaoglichkeiten eingerdumt werden, damit das notige Engagement als
lohnend empfunden wird. Andererseits miissten mittels finanzieller Forderung Kristalli-
sationspunkte zur Bildung einer bundesweiten Patientenvertretung geschaffen werden. Aus
bestehenden Initiativen heraus und durch Vernetzung regionaler Vertretungen kénnte
somit langfristig eine qualifizierte, legitimierte und unabhangige Struktur entstehen.

Ein weiterer moglicher Losungsweg liegt in der Starkung der lokalen Demokratie. Neben
den grofRen Reprdsentativorganen, den Parlamenten, die den Birger in seiner Gesamtheit
vertreten, also unabh&ngig von jeweils rollenspezifischen Interessen bzw. diese (iber-
greifend, bietet sich die Etablierung problem- und wohnortnaher Vertretungsformen an.

Es sollten verstarkt Aufgaben auf die Regional- und Lokalebenen delegiert werden.
Besonders durch eine Verlagerung auf die Kommunen wéren Burger- und Patientenrechte
wirksamer umzusetzen und zu verhandeln. Dabei bieten inshesondere GroRbritannien und
Finnland Beispiele, aus denen — auch im Hinblick auf die Vermeidung negativer
Erfahrungen — gelernt werden sollte.
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