ANALYSEN

Unabhangige Patientenberatung und
Nutzerinformation in Deutschland -

Resultate des dreijahrigen Modell-
vorhabens nach § 65b SGB V

von Holger Krause und Doris Schaeffer*

Mit der Einfiihrung des § 65b SGB V wurden strukturelle und fi-
nanzielle Spielrdume fiir den Ausbau der unabhdngigen Patienten-
beratung und Nutzerinformation in Deutschland geschaffen. Zu
untersuchen, wie diese von den 30 geforderten Modellprojekten
genutzt wurden, war Ziel der wissenschaftlichen Begleitforschung.
Im vorliegenden Beitrag werden zentrale Befunde und Schlussfol-
gerungen dieser begleitenden Evaluation dargestellt. Im Ergebnis
zeigt sich, dass alle Projekte in den zurtickliegenden drei Jahren
enorme Anstrengungen unternommen haben, die zu einem grofSen
Entwicklungsschub in diesem noch jungen Teilbereich des Versor-
gungswesens gefiihrt haben. Dennoch sind zukiinftig weitere
Bemiihungen notwendig, um die neu entstandenen unabhdngigen
Patientenberatungs- und Informationsangebote weiter zu ent-
wickeln und dauerhaft im Versorgungswesen zu etablieren. Zu den
wichtigsten Herausforderungen gehort, kiinftig zu einer sinnvoll
aufeinander abgestimmten Gesamtkontur im Segment der unab-
hangigen Patientenberatung und Nutzerinformation zu gelangen
und dem patientenseitigen Nutzen stdrkere Aufmerksamkeit zu
widmen.

Schliisselworte: § 65b SGB V, unabhdngige Patientenberatung

und Nutzerinformation, wissenschaftliche Begleitforschung, Ge-
samtkontur, Nutzerfreundlichkeit

m 1. Hintergrund

In the year 2000 a new law was passed (§ 65b SGB V) which
opened up new structural and financial opportunities to develop
the field of independent patient councelling and user information in
Germany. The accompanying evaluation aimed at analysing how
30 modell projects on patient councelling made use of these oppor-
tunities. This article reports on the most important evaluation re-
sults and gives recommendations for the further development of
independent patient councelling in Germany. The results show that
the projects made immense efforts to improve their information
services which lead to an substancial development of the indepen-
dend patient councelling in Germany. Nevertheless further efforts
are necessary to improve the field of independend patient councel-
ling continuously and to establish the newly created information
services permanently in the German healthcare system. It is one of
the most important challenges to achieve a systematic structure of
independent patient councelling. In addition to that it will be neces-
sary to pay more attention to the benefit for the patients and users.

Keywords: § 65b SGB V, independent patient councelling and
user information, accompanying evaluation, systematic structure,
benefit for patients and users

- (exemplarisch SVR 2002, 2003). In Reaktion auf dieses Defizit sind
.~ in der Vergangenheit vielfaltige Initiativen zur Patientenberatung
Seit vielen Jahren beklagen Experten die unzureichende Patienten-
orientierung und -partizipation im deutschen Gesundheitswesen

und Nutzerinformation entstanden, die sich aus unterschiedlichs-
ten Positionen heraus bemiihen, den Informations- und Orientie-
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rungsbedurfnissen von Patienten, Nutzern, Versicherten und Bir-
gern im deutschen Gesundheitswesen Rechnung zu tragen und
durch Kompetenzsteigerung zur Verbesserung ihrer Mitwirkungs-
moglichkeiten beizutragen. Mit der Einfithrung des § 65b SGB V ha-
ben diese Initiativen nicht nur neue Impulse erhalten, vielmehr wur-
den von politischer Seite strukturelle und finanzielle Spielraume fiir
den Ausbau der unabhangigen Patientenberatung und Nutzerinfor-
mation in Deutschland geschaffen. Damit wurde zugleich versucht,
den Anschluss an Entwicklungen zu finden, die sich in vielen anderen
Landern bereits vor einiger Zeit vollzogen haben. Denn auf interna-
tionaler Ebene besteht seit langerem Konsens dartiber, dass eine
Starkung der Patientenposition und eine intensivere Einbeziehung
der Patienten in die Versorgungsgestaltung, in Behandlungsentschei-
dungen und Prozessablaufe als zentrale Herausforderung bei der
Weiterentwicklung des Gesundheitswesens zu betrachten sind —
eine Position, die sich zusehends auch in Deutschland durchsetzt.

Mit der Einfihrung der § 65b SGB V im Rahmen der Gesund-
heitsreform 2000 hat der Gesetzgeber die Spitzenverbande der
Krankenkassen dazu verpflichtet, ,mit jahrlich insgesamt
5.113.000 Euro je Kalenderjahr im Rahmen von Modellvorhaben
gemeinsam und einheitlich Einrichtungen zur Verbraucher- und Pa-
tientenberatung” (Bundesversicherungsanstalt fiir Angestellte
2003, S. 578) zu fordern. Die Spitzenverbande der Krankenkassen
haben in Reaktion darauf im Juli 2001 insgesamt 30 Modellprojek-
te zur Verbraucher- und Patientenberatung in eine dreijahrige For-
derphase aufgenommen. Der vorliegende Beitrag gibt einen
Uberblick iiber den Modellverlauf und die von den Projekten in
diesem Zeitraum erzielten Resultate.

m 2. Zielsetzung und methodische Vorgehens-
weise der wissenschaftlichen Begleitforschung’

Um empirisch fundierte Aussagen lber den Modellverlauf und die
erzielten Resultate treffen zu konnen, wurden alle Modellprojekte
einer externen wissenschaftlichen Begleitforschung unterzogen,

die gemeinsam von der Fakultat fiir Gesundheitswissenschaften

der Universitat Bielefeld und der Medizinischen Hochschule Han-

nover durchgefihrt wurde.” lhr Ziel bestand darin, Erkenntnisse zu

erarbeiten, die fiir die

m Weiterentwicklung der unabhangigen Patientenberatung,

m Erhohung der Fachlichkeit, Qualitat und Transparenz sowie die

m Sicherstellung der langfristigen Integration herangezogen
werden konnen.

Zur Umsetzung dieser Ziele kam eine mehrstufige, auf unter-
schiedliche Ebenen zielende Evaluationsstrategie (Mehrebenen-
analyse) zum Einsatz. Sie umfasste vier unterschiedliche Teilaufga-
ben, die inhaltlich eng miteinander verschrankt waren: 1. Aus-
gangsanalyse, 2. Prozess- und Ergebnisanalyse, 3. Implementati-
onsbegleitung und 4. Summative Evaluation (siehe Abbildung 1).
Um dabei verschiedene Handlungs- und Entscheidungsebenen in
den Blick nehmen zu konnen, wurde — dem Mehrebenenansatz
folgend — nicht nur die Perspektive der Akteure aus den Modell-
projekten, sondern auch die der (potenziellen) Nutzer der Bera-
tungsangebote sowie die Expertise einschlagiger Fachleute des
Versorgungswesens einbezogen.

Zu den wichtigsten Untersuchungsschritten im Rahmen der
Ausgangs-, Prozess- und Ergebnisanalyse zahlten
m die Erfassung der Ausgangssituation und des Programms

(Ziele/Aufgaben) der Modellprojekte unter Anwendung von

leitfadengestiitzten Interviews mit Akteuren aus den Modellpro-

jekten;

m die Analyse des Implementationsverlaufs sowie der Ziel- und
Aufgabenrealisierung der Modellprojekte mit Hilfe von standar-
disierten Leistungsberichten, die im Halbjahresrhythmus von
den Projektmitarbeitern zu bearbeiten waren;

m die systematische Analyse des Beratungsaufkommens in den
Modellprojekten (Beratungsanlasse, -quantitat, -form, -themen
etc.) mit Hilfe einer standardisierten Nutzer-Anfrage-Dokumen-
tation;

Teilaufgaben der wissenschaftlichen Begleitforschung

&

Ausgangs-
analyse

B Implementationsbegleitung

Quelle: Schaeffer et al. 2004, S. 17

Prozess- und
Ergebnisanalyse

Summative
Evaluation
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Handlungsschwerpunkte und Handlungsebenen der Modellprojekte

Lander- und bundesweite Handlungsebene

Schwerpunkt A

Projekte mit personal-
kommunikativen Angeboten

Schwerpunkt B

Projekte mit virtuellen
Angeboten

Schwerpunkt C

Projekte mit Querschnitt-
themen

Regionale und lokale Handlungsebene

Quelle: Schaeffer et al. 2004, S. 33

m die Erfassung der Beratungsqualitat aus Sicht der Ratsuchenden
mit Hilfe einer postalischen sowie einer Online-Nutzerbefra-
gung;

m die Erhebung von Expertenmeinungen zu den Entwicklungsper-
spektiven der unabhangigen Patientenberatung in Deutschland
mit Hilfe einer standardisierten Wiederholungsbefragung von
einschlagigen Experten aus unterschiedlichen Bereichen des Ge-
sundheitswesens.

Daneben sah das Evaluationsprogramm weitere Untersuchungs-
schritte vor, auf die an dieser Stelle aus Kapazitatsgrinden nicht
weiter eingegangen wird (siehe hierzu Schaeffer et al. 2004). Um
einen erfolgreichen und effektiven Verlauf der Modellprojekte zu
ermoglichen, fungierte die wissenschaftliche Begleitung zugleich
als Implementationsbegleitung (Kardorff 1992; Mayntz 1983) und
stand wahrend des gesamten Evaluationsprozesses — u. a. durch
Riickkopplung der Evaluationsergebnisse — als Ansprechpartner
und Steuerungshilfe fiir die Modellprojekte zur Verfiigung. Sie wur-
de damit nicht nur untersuchend, sondern auch beratend tatig. Zur
Implementationsbegleitung gehorte auch die Durchfithrung von
insgesamt drei Modellkonferenzen (jeweils eine in den Jahren
2002, 2003 und 2004), die dazu dienten, den Dialog und den Aus-
tausch der Modellprojekte untereinander zu fordern und auf diese
Weise eine gemeinsame Basis fur die Weiterentwicklung der unab-
hangigen Patientenberatung und Nutzerinformation zu schaffen.

Die Ergebnisse der unterschiedlichen Teiluntersuchungen — der
Ausgangsanalyse, wie auch der Prozess- und Ergebnisevaluation
und der Implementationsbegleitung — wurden im Rahmen der
summativen Evaluation zusammengefiihrt, miteinander verglichen
und verdichtet. Aufbauend darauf erfolgte die abschlieRende Be-
richterstellung (Schaeffer et al. 2004). Die wichtigsten Ergebnisse
und Schlussfolgerungen werden im Folgenden zusammenfassend
dargestellt.
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m 3. Die Modellprojekte im Uberblick

Explizit wurde in der dreijahrigen Modellphase auf Forderung von
inhaltlich-konzeptionell und organisatorisch-strukturell sehr unter-
schiedlichen Projekten gesetzt, weil die Starkung der Nutzerkom-
petenz auf unterschiedlichen Wegen erprobt und zugleich der Plu-
ralitat des Gesundheitswesens entsprochen werden sollte (SVR
2003). So gesehen ist es berechtigt, fiir die erste Forderphase der
Modellumsetzung von einem ,typischen Erprobungsprojekt® zu
sprechen (Rosenbrock 2002), das durch groRe Vielfalt an inhaltli-
chen Akzentsetzungen, an konzeptionellen Ansatzen und auch an
Interessen der beteiligten Akteure gekennzeichnet ist und das in
Form eines ,organisierten Suchprozesses” verlauft (SVR 2003,
217). Dennoch lassen sich die Modellprojekte bei genauerer Be-
trachtung drei unterschiedlichen Handlungsschwerpunkten zuord-
nen (siehe Abbildung 2). Insgesamt 15 Modellprojekte widmeten
sich schwerpunktmaRig dem Auf- und Ausbau eines personalkom-
munikativen Beratungs- und Informationsangebots. Sie beschaftig-
ten sich in erster Linie mit der Weiterentwicklung der Face-to-Fa-
ce- und/oder der telefonischen Patientenberatung und Nutzerin-
formation (Handlungsschwerpunkt A). Weitere sieben Projekte
konzentrierten sich bei ihren Aktivitaten schwerpunktmaRig auf
den Bereich der virtuellen Kommunikation — insbesondere der Ent-
wicklung von internetgestiitzten Gesundheitsinformationen sowie
der Bereitstellung und Erprobung von interaktiven Beratungsfor-
men (z. B. E-Mail-Beratung) (Handlungsschwerpunkt B). Die ver-
bleibenden acht Projekte befassten sich mit libergeordneten The-
men wie Bedarfsermittlung, Qualifizierung und Qualitatsentwick-
lung (Handlungsschwerpunkt C). Neben der inhaltlichen Schwer-
punktsetzung lassen sich die Modellprojekte auch in Bezug auf
ihren Aktionsradius unterscheiden. Wahrend ein Teil der Projekte
ausschlieRlich auf regionaler und lokaler Ebene agiert, bemiiht sich
ein anderer Teil um eine Aufgabenrealisierung auf landes- und
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bundesweiter Ebene. Einige wenige Projekte verfolgen wiederum

das Ziel, sowohl auf regionaler/lokaler als auch auf landes-/bun-

desweiter Ebene zu wirken.
Die wichtigsten Zielsetzungen der Modellprojekte bestehen —
zusammenfassend betrachtet — in

m der Herstellung von Transparenz tiber die bestehenden Versor-
gungsstrukturen und der Ebnung von Zugangswegen zu Ein-
richtungen des Versorgungswesens (Wegweiserfunktion);

m der Behebung von Wissens- und Kompetenzdefiziten im Um-
gang mit Gesundheitsproblemen und Krankheitssituationen;

m der SchlieBung von (infrastrukturellen) Angebotsliicken in der
unabhangigen Patientenberatung und der Erprobung neuer Be-
ratungsformen;

m der Starkung der Patientenposition durch Empowerment und
anwaltschaftliche Interessenvertretung (advocacy);

m der qualitativen Verbesserung der Beratungs- und Informati-
onsangebote.

Zur Realisierung dieser Zielsetzungen setzten die Modellprojek-
te bei der Aufgabenumsetzung ganz unterschiedliche Akzente.
Wie sie im Einzelnen vorgingen und welche Implementationspro-
bleme dabei auftraten, soll nachfolgend anhand von ausgewahlten
Evaluationsergebnissen illustriert werden.

® 4. Ausgewahlte Evaluationsergebnisse
zum Modellverlauf

Wie der Modellverlauf zeigt, gehorte die Bereitstellung von Struk-
tur- und Transparenzinformation insbesondere fiir die Modellpro-
jekte der Handlungsschwerpunkte A und B zu einer der wichtigs-
ten Aufgaben. Damit trafen sie zugleich einen enormen Bedarf auf
Seiten der Nutzer. In Reaktion darauf verwendeten die Projektmit-
arbeiter viel Zeit auf die Bereitstellung qualitativ hochwertiger
Informationsgrundlagen fiir die Beratung und Information. So
wurden Informationsdatenbanken entwickelt, Erhebungen bei
Einrichtungen des Versorgungswesens durchgefihrt und Koopera-
tionsbeziehungen zu Leistungserbringern und Kostentragern in-

tensiviert, um detaillierte Informationen Uber das Versorgungswe-
sen — seiner Strukturen, Instanzen und Nutzungsmodalitaten — zu
erhalten und Nutzer an die fiir sie richtige Stelle vermitteln zu kon-
nen. Bei der Umsetzung dieser Aufgabe wurden sie mit einer Rei-
he von Schwierigkeiten konfrontiert (z. B. mangelnde Bereitschaft
der Versorgungseinrichtungen zur Herausgabe von Strukturdaten),
so dass der eigentliche Informationsgehalt der Datenbanken in
den meisten Fallen begrenzt blieb. Die Informationsbeschaffung
wurde zudem durch den Mangel an einschlagigen Qualitatsdaten-
banken erschwert, so dass die angebotenen Struktur- und Trans-
parenzdaten in der Regel auf Kontaktdaten und Angaben zu Ange-
botsspektren beschrankt waren. Dies ist aus Sicht der Nutzer miss-
lich, denn sie suchen haufig nicht nur neutrale Strukturdaten, son-
dern wiinschen sich neben bloRBen Kontaktinformationen auch
Stellungnahmen, die eine qualitative Bewertung der jeweiligen
Einrichtung vornehmen. Eben diese Informationen konnten die
Modellprojekte — trotz intensiver Bemithungen — nur in den sel-
tensten Fallen offerieren.

Um zur Behebung von Wissens- und Kompetenzdefiziten im
Umgang mit Gesundheitsproblemen und Krankheitssituationen
beizutragen und die Bewaltigungspotenziale von Patienten und
Nutzern zu fordern, nahm die Beratungs-, Informations- und Auf-
klarungstatigkeit erwartungsgemaf einen hohen Stellenwert im All-
tag der Modellprojekte ein. Ein Teil der Projekte konzentrierte sich
dabei auf spezielle Gesundheits- und Krankheitsprobleme (z. B.
Hauterkrankungen, psychische Erkrankungen, Zahngesundheit),
wohingegen sich andere Modellprojekte durch eine allgemeinere,
themenunspezifische Ausrichtung auszeichneten: Sie fihlten sich
fur alle Fragen rundum Gesundheit und Krankheit zustandig. Bei al-
len Modellprojekten kamen — unabhangig von der thematischen
Ausrichtung — unterschiedliche Formen der Beratung zum Einsatz.
Wie Abbildung 3 verdeutlicht, hatte die telefonische Beratung
einen sehr hohen Stellenwert, gefolgt von der Face-to-Face-Bera-
tung. Beratung und Information auf schriftlichem Wege (via Brief
oder Fax) sowie aufsuchende Beratung in Form von Hausbesuchen
kamen dagegen — nicht zuletzt aufgrund des damit verbundenen
hohen (Zeit-)Aufwands — seltener zur Anwendung.

Form der Beratung

Telefon I
Gesprach I
Brief | Angaben in Prozent
Tel. Ruckruf |
Weitervermittlung ] n=23.581
E-Mail (Mehrfachnennungen
— moglich)

Fax 1]
Hausbesuch (]

Quelle: Schaeffer et al. 2004, S. 179 0 10 20 30 40 50 60 Prozent
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Charakteristika der von den personalkommunikativen Modellprojekten erfassten Nutzer

Merkmal Frauen

Anzahl 14.874 (63,7%)
Personen

Betroffene 78,7%

Professionelle 3,4%

Angehorige 16,7%

Freund/Freundin 1.2%
Alter

bis 30 Jahre 8,8%

31 - 40 Jahre 19,3%

41 - 50 Jahre 23,7%

51 - 60 Jahre 22,4%

61 - 70 Jahre 17,3%

lber 70 Jahre 8,5%

Durchschnittsalter 50,1

Altersspanne 1-97
Bildungsgrad

Niedriger Bildungsgrad 23,1%

Mittlerer Bildungsgrad 43,0%

Hoher Bildungsgrad 33,9%
Nationalitat

Deutsch 96,3%

Andere 3,7%
Chronisch erkrankt

Ja 53,1%

Nein 46,9%
Krankenkassenmitgliedschaft

GKV 92,3%

PKV 6,8%

Keine Krankenkasse 0,9%

Quelle: Schaeffer et al. 2004, S. 180f.

Diese von den Modellprojekten vorgehaltenen Beratungsan-
gebote wurden — wie die Ergebnisse der Nutzer-Anfrage-Doku-
mentation zeigen (Seidel/Dierks 2004a) — vorwiegend von alte-
ren Ratsuchenden, chronisch Kranken und Personen mit einem
mittleren bis hohen Bildungsstand frequentiert (siehe Tabelle 1).
Es zeigt sich weiterhin, dass Frauen die Beratungsangebote star-
ker als Manner in Anspruch genommen haben. Bei genauerer
Betrachtung zeigten sich aber durchaus soziodemographische
Besonderheiten bei der Nutzung der jeweiligen Beratungsfor-
men. So wurde die Face-to-Face-Beratung vor allem von alteren
Menschen, Personen unterer sozialer Schichten und Ratsuchen-

18

Personen mit

Ménner giiltigen Angaben

8.476 (36,3%) n=23.350

79,0%
3,7%
15,8%
1,5%

n=22.575

8,3%
17,0%
19,7%
25,1%
21,1%

8,8%

n=16914

51,6
1-94

24,5%
36,5%
39,0%

n=10.526

95,3%

279 n=20.715

56,1%

23.9% n=14.811

88,3%
9,7%
2,0%

n = 18.480

den mit besonderen gesundheitlichen Problemlagen bevorzugt.
Demgegentiber wurden virtuelle Informations- und Beratungs-
angebote tiberwiegend von Frauen und von Personen mit ho-
hem Bildungsstand genutzt. Die Internetnutzer sind zudem deut-
lich junger als die Nutzer von Telefon- und Face-to-Face-Bera-
tungsangeboten.

Um zu klaren, mit welchen Fragen und Problemen die Nutzer
an die Beratungsstellen herantreten, wurde das Beratungsgesche-
hen — wie unter Punkt 2 beschrieben — systematisch dokumen-
tiert. Die Auswertung des zugehorigen Datenmaterials zeigt, dass
die unabhangigen Patientenberatungsstellen als Anlaufstellen fiir
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ganz unterschiedliche Angelegenheiten genutzt werden (siehe Ab-
bildung 4). Am haufigsten wurden Informations- und Beratungsge-
sprache zu gesundheitsbezogenen Themen durchgefiihrt (36,9
Prozent), an zweiter Stelle stehen die Beratungen lber Leistungen
von Krankenkassen bzw. Hilfen bei der Durchsetzung von An-
sprichen gegeniiber Krankenkassen (29,7 Prozent), gefolgt von
der Weitergabe von Adressen tiber Einrichtungen der Gesundheits-
versorgung (27,6 Prozent). Ein nicht unerheblicher Teil der Ratsu-
chenden (25 Prozent) kontaktierte die Beratungsstelle aber auch
einfach nur deswegen, um psychosoziale Unterstiitzung und emo-
tionalen Beistand bei der Krankheitsbewaltigung und -verarbeitung
zu erhalten.

Zu den Resultaten der Beratungsgesprache lasst sich festhalten,
dass den meisten Nutzern bei ihren jeweiligen Anliegen erfolgreich
geholfen werden konnte. Nicht alle Ratsuchenden hatten jedoch
nach einer Beratung den Eindruck, ausreichend Hilfe und Unter-
stiitzung bekommen zu haben und einige waren nach eigenen An-
gaben nicht in der Lage, auf der Grundlage des Beratungsergebnis-
ses eine Entscheidung treffen zu konnen. Wie die Ergebnisse der
schriftlichen Nutzerbefragung zeigen, waren sich etwa 15 Prozent
aller Beratenen im Anschluss an ein Informations- oder Beratungs-
gesprach noch unsicher tber weiter einzuleitende Schritte (Sei-
del/Dierks 2004b).

Neben dem soeben skizzierten ,Kerngeschaft” der Beratung, In-
formation und Aufklarung bemiihte sich ein GroBteil der Modell-
projekte um die SchlieBung von Angebotsliicken in der unabhangi-
gen Patientenberatung. In diesem Zusammenhang verfolgten sie
die Absicht, Beratungs- und Informationsangebote fir Patienten
und Nutzer zu schaffen, die niederschwellig angelegt und leicht er-
reichbar sind. Sie bemiihten sich darum, raumliche, verkehrstech-
nische und soziale Hiirden sowie sonstige Zugangsbarrieren zu ver-

meiden bzw. zu minimieren und auch die zeitliche Erreichbarkeit
zu optimieren. Gute Erreichbarkeit und Zuganglichkeit zu realisie-
ren, umfasste auch die SchlieBung infrastruktureller Liicken in land-
lichen Regionen sowie die Erprobung neuer Formen der Beratung.

Die praktische Umsetzung dieser Vorsatze gelang den Projekten
nur bedingt. So fallt auf, dass die Zuganglichkeit und Erreichbarkeit
bislang nur partiell mit dem von ihnen fiir konstitutiv befundenen
Gebot der Niederschwelligkeit tibereinstimmt. Sie alle sind, vor al-
lem aufgrund der zumeist diinnen Personaldecken, in vielen Fallen
nur in einem eingeschrankten Zeitfenster fiir die Ratsuchenden er-
reichbar. Dartiber hinaus ist die Auffindbarkeit bei einigen Projek-
ten optimierbar. Zwar befinden sich nahezu alle Beratungsstellen in
zentraler Lage, wegen fehlender oder schlecht platzierter Hinweis-
schilder sind sie jedoch haufig nur schwer ausfindig zu machen.
AuBerdem verfiigt nur ein kleiner Teil der Beratungseinrichtungen
uber behindertengerechte Parkplatze und Eingénge. Exemplarisch
zeigt dies, dass vielerorts noch Anstrengungen natig sind, um die
Zuganglichkeit und Erreichbarkeit fiir Ratsuchende zu verbessern
und ihnen ein niederschwelliges und gleichermaRen nutzerfreund-
liches Angebot zu ercffnen. Dies bestatigen auch die Evaluationser-
gebnisse zur Auslastung der Modellprojekte. Sie streut von einer
Beratung pro Woche bis zu 60 Beratungen. Diese Zahlen deuten
darauf hin, dass die Nutzerfreundlichkeit und Zuganglichkeit der
Optimierung bediirfen.

Daneben erprobten einige Projekte auch neuartige Formen der
Beratung und Information — z. B. E-Mail-Beratung oder zugehende
Beratung in Form von Hausbesuchen, Beratungen an sozialen
Brennpunkten oder in Krankenhausern. In einem Projekt wurde
zudem ein mobiles Informations- und Beratungsfahrzeug einge-
setzt, um speziell die landliche Bevolkerung erreichen zu konnen.
Eine systematische Erprobung dieser und ahnlicher Beratungsfor-

Themen der Beratungsgesprache

Gesundheitsbezogene Themen

Krankenkassenleistungen

Weitergabe von Adressen

| Angaben in Prozent

Psychosoziale Unterstiitzung

l n=24.049

Rechtliche Aspekte

| (Mehrfachnennungen

Beschwerden/Behandlungsfehler

moglich)

Finanzielle Aspekte |

0 5 10

Quelle: Krause et al. 2004, S. 8

15 20 25 30 35 40 Prozent
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men war jedoch haufig nicht mit den gegebenen Ressourcenbedin-
gungen der Modellprojekte vereinbar und wurde vielerorts im
Laufe der Modellumsetzung wieder eingestellt. In der Summe be-
trachtet spielten neuartige Beratungsformen im Alltag der Modell-
projekte somit eher eine untergeordnete Rolle (siehe Abbildung 3).

Eine weitere Aufgabe sahen die Modellprojekte darin, als
anwaltschaftliche Instanz fir Patienten und Nutzer zu agieren (Ad-
vocacy), um auf diese Weise zur Starkung der Patientenposition
beizutragen. Daraus erwuchsen im Modellverlauf zweierlei Impli-
kationen: auf individueller Ebene begriffen sich die Modellprojekte
als parteiliche Instanz, die im Interesse der Patienten handelten
und sie anwaltschaftlich bei der Losung ihrer Probleme unterstiitz-
ten. Auf ibergeordneter Ebene wiederum verstanden sich die
Modellprojekte als Sprachrohr, kommunizierten die Interessen der
Patienten und Nutzer in den politischen Raum hinein und setzten
sich dort fiir eine patienten- und nutzerfreundliche Versorgungsge-
staltung ein. Wie die Evaluationsbefunde zeigen, wurde der an-
waltschaftlichen Vertretung von Patienteninteressen auf iiberge-
ordneter Ebene im Projektverlauf sehr hohe Aufmerksamkeit ge-
schenkt. So wichtig und nachvollziehbar dies ist, bleibt dennoch
kritisch anzumerken, dass die Konzentration der Aktivitaten auf
ubergeordneter Ebene zu einer Vernachlassigung anwaltschaftli-
cher Unterstitzung auf individueller Ebene fiihrte — eine Strategie,
die nicht zuletzt deshalb fraglich ist, weil die Nutzer davon allen-
falls auf indirektem Wege profitieren.

Werfen wir abschlieBend einen Blick auf das von den Projekten
formulierte Ziel, die Beratungs- und Informationsangebote qualita-
tiv zu verbessern. Die Realisierung dieser Zielsetzung stand insbe-
sondere bei den Modellprojekten des Handlungsschwerpunkts C
im Mittelpunkt des Interesses. Hierzu wurden u. a. Bedarfsanaly-
sen durchgefiihrt, Beratungsstandards entwickelt sowie Qualifizie-
rungsmaldnahmen fiir Patientenberater konzipiert und erprobt.
Vielfach wurde hierbei eine praxisorientierte bzw. wenig wissen-
schaftliche Vorgehensweise gewahlt, wie sich beispielsweise bei
den Malnahmen zur Bedarfssanalyse und Standardentwicklung
zeigt. Im Ergebnis sind die Bemihungen zur Qualitatsentwicklung
daher nur als bedingt erfolgreich zu bezeichnen. Die Aktivitaten er-
scheinen auch unter Effizienzgesichtspunkten betrachtet diskussi-
onsbeduirftig, weil diese zeit- und ressourcenintensive Aufgabe ne-
ben den C-Projekten auch von einigen Modellprojekten der Hand-
lungsschwerpunkte A und B bearbeitet wurde. Synergieeffekte
konnten dabei nur in den seltensten Fallen erzielt werden.

m 5. Empfehlungen zur Weiterentwicklung
der unabhangigen Patientenberatung und
Nutzerinformation

In der Summe haben die Modellprojekte in der dreijahrigen For-

derphase viel Pionierarbeit geleistet und das noch junge Segment
der unabhangigen Patientenberatung und Nutzerinformation mit
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groBem Engagement vorangebracht. Von einer dauerhaften Inte-
gration in das Versorgungswesen ist dieser mit der Gesundheitsre-
form 2000 ins Leben gerufene Teilbereich derzeit aber noch ein
gutes Stiick entfernt. Auf dem Weg dorthin harren noch einige
Entwicklungsherausforderungen der Bewaltigung, von denen die
Wichtigsten im Folgenden zusammenfassend dargelegt werden
sollen.

Wie in den vorangegangenen Ausfiihrungen deutlich wurde,
finden nicht alle Nutzer den Weg in die neu gegriindeten Bera-
tungsstellen, da die Zugangswege teilweise noch mit Barrieren
versehen sind. Losungen zu finden, um die Zuganglichkeit zu den
Beratungs- und Informationsangeboten zu verbessern, ist daher
eine wichtige zukiinftige Aufgabe. Dazu ist einerseits notig, die Er-
reichbarkeit zu optimieren und die Offentlichkeitsarbeit zu intensi-
vieren. Andererseits ist erforderlich, kiinftig nach neuen Wegen zu
suchen, um auch potenziellen Nutzern Zugang zu Beratung und
Information zu verschaffen. So ist beispielsweise zu tiberlegen,
wie die Zugangswege von den Gepflogenheiten der (potenziellen)
Nutzer aus konzipiert werden konnen. Auch die Erprobung neuer,
zugehender Formen der Beratung und Information gehort intensi-
ver als bislang in das zu erprobende Spektrum an Malnahmen.
Denkbar ware beispielsweise die Einrichtung von Informationster-
minals an Orten mit hoher Publikumsfrequenz, z. B. in Kranken-
hausern, Apotheken oder offentlichen Einrichtungen.

Uberaus wichtig im Interesse der Ebnung von nutzerfreundli-
chen Zugangswegen ist die Verbesserung der zeitlichen und auch
der telefonischen Erreichbarkeit. Sie bedarf der Ausdehnung, aber
auch der starkeren Zuschneidung auf die zeitlichen Erfordernisse
der unterschiedlichen Nutzergruppen. Eine unter dem Gesichts-
punkt der Nutzerfreundlichkeit deutliche Verbesserung diirfte zu
erwirken sein, indem eine bundesweit einheitliche Telefonnum-
mer geschaffen wird, tiber die die jeweilige Patientenberatungs-
stelle vor Ort und auch auRerhalb der tiblichen Biirooffnungszeiten
erreichbar ist. Zur Ebnung von Zugangswegen empfiehlt sich auch
die Entwicklung eines Ubergreifenden Gesundheitsportals im In-
ternet, in dem alle Anbieter unabhangiger Beratungs- und Infor-
mationsdienstleistungen gelistet und seriose, nicht kommerzielle
Gesundheitswebsites virtuell vernetzt werden.

Nicht weniger wichtig ist, die Professionalitat dieses neuen Ver-
sorgungssegments voranzutreiben. Dazu zahlt zum einen die sys-
tematische Weiterentwickung von Konzepten und Methoden der
unabhangigen Patientenberatung. Dabei sollte an bereits vorlie-
gende internationale Erfahrungen, aber auch an die zahlreichen,
aus anderen Bereichen der Beratung vorliegenden Erkenntnisse
angekntipft werden, die fir die Patientenberatung und Nutzerin-
formation noch erschlossen werden miissen (exemplarisch Brink-
mann-Gobel 2001; Mcleod 2004; Nestmann et al. 2004). Zum
anderen bedarf auch die bisherige Zielgruppenkonzeption der
Uberpriifung und Erweiterung. Hierbei ist zu empfehlen, dass sich
die Beratungseinrichtungen kiinftig starker auf die Gesundheits-
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und Krankheitsprobleme der Bevolkerung konzentrieren und dem
Thema chronische Gesundheitsstorungen und chronische Krank-
heiten hoheres Gewicht beimessen. Ganz in diesem Sinn ware
auch eine groRere praventive Orientierung der Beratung und Infor-
mation wiinschenswert. Starkerer Beachtung bediirfen schlieBlich
auch bislang nicht erreichte Zielgruppen, wie z. B. sozial Benach-
teiligte oder Migranten.

Des weiteren gilt es, die Arbeitsweise der Modellprojekte zu
uberpriifen und zu optimieren. Wie die zurtickliegenden Erfahrun-
gen zeigen, verzettelten sich die Projekte zuweilen in der zu be-
waltigenden Aufgabenvielfalt. Derartige Implementationsproble-
me waren nicht selten durch zu ,uberladene” Forderantrage
vorprogrammiert. So haben viele Modellprojekte in ihren Forder-
antragen einen zu hohen Generalisierungsanspruch bei der Zielfor-
mulierung sowie zu groRe Aufgabenpakete bzw. zu komplexe Um-
setzungsstrategien bei der Malnahmenplanung verfolgt. Dies ging
vielerorts zu Lasten einer systematischen Arbeitsweise und flihrte
haufig dazu, dass nicht direkt patientenbezogene Aufgaben wie
beispielsweise das Informationsmanagement oder die Qualitats-
entwicklung tberhand gewannen und sich zu verselbstandigen
drohten. Im Gegenzug gerieten die direkt patientenbezogenen
Aufgaben — genauer: die Beratungs- und Informationsarbeit — teil-
weise zu sehr in den Hintergrund. Diese Dysbalance zwischen pa-
tientenfernen und patientennahen Aufgaben ist vermutlich mit
verantwortlich fiir die an anderer Stelle beschriebene geringe Aus-
lastung der Beratungsstellen. Exemplarisch zeigt dies, wie wichtig
fur die Zukunft ist, bei der Modellumsetzung auf realisierbare Auf-
gabenpakete, klar geplante und formulierte Arbeitsschritte und ei-
ne systematische Arbeitsweise zu drangen. Ferner ist darauf zu
achten, dass kiinftig direkt patientenbezogene Aufgaben und eher
patientenferne Aufgaben in einem ausgewogenen Verhaltnis zu-
einander stehen. Hier zu Korrekturen zu kommen, ist im Interesse
der Erhohung des patientenseitigen Nutzens wiinschens- und
empfehlenswert.

m 6. Fazit

Die zurtickliegende — zwangslaufig unvollstandige — Darstellung der
Evaluationsbefunde macht deutlich, dass die dreijahrige Forderpha-
se trotz des vergleichsweise kurzen Erprobungszeitraums zu einem
enormen Erkenntniszuwachs und groBen Entwicklungsschub in
dem zu Beginn der Modellforderung erst rudimentar ausgebauten
Segment der unabhangigen Patientenberatung und Nutzerinforma-
tion gefiihrt hat. Es ist davon auszugehen, dass die unabhangige
Patientenberatung auch zukiinftig an Bedeutung gewinnen wird.
Das sehen im Ubrigen auch die im Rahmen der Expertenerhebung
befragten Fachleute des Gesundheitswesens so. Nahezu alle Sach-
verstandigen attestieren der unabhangigen Patientenberatung das
Potenzial, sich als bedeutsames Element des gesundheitlichen
Versorgungswesens dauerhaft zu etablieren. Damit diese Progno-

se auch tatsachlich eintritt, wird es in naher Zukunft darauf
ankommen, zu einer langfristig sichergestellten Infrastruktur-
verbesserung zu gelangen, die nachhaltig wirksam ist und Pa-
tienten und Nutzern dauerhaft zur Verfiigung steht.

Von zentraler Bedeutung ist hierbei, dem Modellvorhaben
nach § 65b SGB V eine sinnvolle Gesamtkontur zu geben.
Wie eingangs bereits erwahnt wurde, ist in der ersten Mo-
dellphase auf die Forderung von inhaltlich-konzeptionell und
organisatorisch-strukturell sehr unterschiedlichen Projekten
gesetzt worden. An dieser Vielfalt von Ansatzen und Akzent-
setzungen ist vorteilhaft, dass hochst unterschiedliche Kon-
zepte, Strategien und Methoden explorativ erprobt wurden.
Als nachteilig ist jedoch anzusehen, dass es dem modellhaft
bundesweit etablierten Beratungsangebot dadurch noch an
einer sinnvollen konzeptionellen Gesamtkontur fehlt. Dies er-
schwert die Integration in die bestehenden Versorgungsstruk-
turen und ist vor allem unter dem Gesichtspunkt der Nutzer-
freundlichkeit nachteilig, weil die Nutzer zwar auf eine ver-
besserte Infrastruktur treffen, sie aber zugleich mit einer ahn-
lich untibersichtlichen und fiir sie intransparenten Angebots-
struktur konfrontiert werden wie sie ihnen auch ansons-ten
im Gesundheitswesen begegnet. Anstrengungen zu unter-
nehmen, um zu einer sinnvollen konzeptionellen Gesamtkon-
tur im Segment der unabhangigen Patientenberatung und
Nutzerinformation zu gelangen, ist daher aus unserer Sicht ei-
ne der wichtigsten, kiinftig anzugehenden Aufgaben. Dies
schlieBt Uberlegungen dazu ein, wie die unabhéngige Patien-
tenberatung und Nutzerinformation so strukturiert und ver-
stetigt werden kann, dass ein konzeptionell ineinander grei-
fendes, aufeinander abgestimmtes und fiir den Nutzer trans-
parentes Beratungs- und Informationsangebot entsteht.
Ebenso ist die Arbeitsteilung mit der so genannten ,abhangi-
gen” Gesundheitsberatung (Beratung durch Leistungserbrin-
ger und Kos-tentrager) zu klaren und die Verkntipfung der un-
abhangigen Patientenberatung und Nutzerinformation mit
dem sonstigen Beratungsangebot (z. B. Pflegeberatung, Sozi-
alberatung, Familienberatung) zu verbessern. Um zu einer
sinnvollen Gesamtkontur zu gelangen, diirfte auerdem ein
Landervergleich aufschlussreich sein. Viele Nachbarlander
(Niederlande, GroBbritannien, Schweden, aber auch Australi-
en und die USA) verfiigen bereits liber eine langere Tradition
in der Patientenberatung. Die systematische Analyse dieser
Strukturen unter besonderer Berticksichtigung des Aspekts
der ,,Ubertragbarkeit" konnte neue zukunftsweisende Per-
spektiven fiir die Etablierung der unabhangigen Patientenbera-
tung in Deutschland er6ffnen. Weitere Gestaltungsvorschlage,
die Aufschluss dariiber geben, wie dem Segment der unab-
hangigen Patientenberatung und Nutzerinformation eine sinn-
volle Gesamtkontur verliehen werden konnte, finden sich im
Abschlussbericht der Begleitforschung (Schaeffer et al. 2004).
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Nicht weniger wichtig ist es, kiinftig eine Beratungslandschaft
zu etablieren, die auf den Bedarf und die Bediirfnisse der Nutzer
ausgerichtet ist. Dies erfordert die Konzipierung von Beratungsan-
geboten, die von Problemen der Nutzer im Umgang mit Gesund-
heitsbeeintrachtigung, Krankheit, Behinderung und dem Versor-

FuBnoten

1 Die Leitung der wissenschaftlichen Begleitforschung oblag Prof.
Dr. Doris Schaeffer, Prof. Dr. Klaus Hurrelmann (beide Fakultat
fur Gesundheitswissenschaften, Universitat Bielefeld) und PD
Dr. Marie-Luise Dierks (Medizinische Hochschule Hannover).
Zu den wissenschaftlichen Mitarbeitern gehorten Angela Keller,
Dr. Holger Krause, Sebastian Schmidt-Kaehler (alle Fakultat fiir
Gesundheitswissenschaften, Universitat Bielefeld) und Gabriele
Seidel (Medizinische Hochschule Hannover). Die Forderung
der wissenschaftlichen Begleitforschung erfolgte durch die
Spitzenverbande der Krankenkassen.

2 Ein GroRteil der Projekte (n = 23) erhielt nach Ablauf der ersten
Forderphase eine Verlangerung fiir einen Zeitraum von 12
Monaten, die Mitte 2005 endet. Die Arbeit der Modellprojekte
wird in diesem Verlangerungsjahr von der Medizinischen
Hochschule Hannover evaluiert.
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