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Vorbemerkung

Vorbemerkung

Der nachfolgende Bericht wird vom Team der wissenschaftlichen Begleitforschung zum Mo-
dellvorhaben nach § 65b SGB V verantwortet. Zum Team gehéren Prof. Dr. Doris Schaeffer,
Prof. Dr. Klaus Hurrelmann (beide Fakultat fiir Gesundheitswissenschaften, Universitat Biele-
feld) und PD Dr. Marie-Luise Dierks (Medizinische Hochschule Hannover), denen gemeinsam
die Leitung oblag. Zu den wissenschaftlichen Mitarbeitern, denen an dieser Stelle ausdriicklich
fur ihr Engagement bei der Berichterstellung gedankt sei, gehéren Angela Keller, Dr. Holger
Krause, Sebastian Schmidt-Kaehler (alle Fakultit fur Gesundheitswissenschaften, Universitit
Bielefeld) und Gabriele Seidel (Medizinische Hochschule Hannover). Unser Dank gilt dariiber
hinaus den nicht-wissenschaftlichen Mitarbeitern, namentlich Anke Reinisch, Katrin Sannig,
Ute Sauer, Thorsten Hulsmann (Universitiat Bielefeld) sowie Patricia Kaczmarek (Medizinische
Hochschule Hannover), fiir die Unterstiitzung bei der redaktionellen Bearbeitung des Berichts.
Zu danken ist an dieser Stelle auch den Mitarbeitern der 30 nach § 65b SGB V geférderten
Modellprojekte fiir die konstruktive Kooperation und die Offenheit gegeniiber den Ansinnen
der Begleitforschung. SchlieBlich méchten wir uns ausdriicklich bei den Spitzenverbdnden der
Krankenkassen fiir die vielfdltige Unterstiitzung und die produktive Zusammenarbeit bedan-
ken.

Die Verantwortung fiir die Evaluation der Modellprojekte und die Expertenbefragung sowie
die entsprechenden Kapitel in diesem Bericht (Kap. 3 und Kap. 6) lag beim Bielefelder Team
der Begleitforschung, konkret bei Doris Schaeffer, Klaus Hurrelmann, Angela Keller, Holger
Krause und Sebastian Schmidt-Kaehler. Fir die Analysen zu den Nutzern der Modellprojekte
und den zugehdrigen Berichtsabschnitten (Kap. 5) war das Hannoveraner Team — Marie-Luise
Dierks und Gabriele Seidel — zustdndig. Ausgenommen davon ist die Online-Nutzerbefragung
und deren Darstellung in Kap. 5.4, die von Sebastian Schmidt-Kaehler durchgefiihrt und be-
richtsférmig aufbereitet wurde. Ergdnzend haben Prof. Dr. Michael Ewers (Fachhochschule
Miinchen) und Benjamin Badura (Universitat Bielefeld) an der Begleitforschung mitgewirkt. Sie
waren fiir die Kooperations- und Netzwerkanalyse und die zugehérigen Ausfilhrungen (Kap. 4)
verantwortlich. Die lbrigen Kapitel dieses Abschlussberichts (Kap. 1, Kap. 2 und Kap. 7) sind
vom Bielefelder und Hannoveraner Team gemeinsam verfasst worden.

Es sei noch darauf hingewiesen, dass samtliche Funktionen und persénliche Bezeichnungen,
die im folgenden Bericht wegen der besseren Lesbarkeit in méannlicher Form benannt sind,
selbstverstandlich das weibliche Geschlecht mit einschlieRen.

Bielefeld und Hannover, November 2004 Prof. Dr. Doris Schaeffer
Prof. Dr. Klaus Hurrelmann

PD Dr. Marie-Luise Dierks



Zusammenfassung I

Zusammenfassung

Seit vielen Jahren beklagen Experten die unzureichende Patientenorientierung und —parti-
zipation im deutschen Gesundheitswesen. In Reaktion auf dieses Defizit sind in der Vergan-
genheit vielfdltige Initiativen zur Patientenberatung und Nutzerinformation entstanden, die
sich aus unterschiedlichsten Positionen heraus bemihen, den Informations- und Orientie-
rungsbedirfnissen von Patienten, Nutzern, Versicherten und Birgern im deutschen Gesund-
heitswesen Rechnung zu tragen und durch Kompetenzsteigerung zur Verbesserung ihrer Mit-
wirkungsmoglichkeiten beizutragen. Mit der Einfllhrung des § 65b SGB V haben diese Initiati-
ven nicht nur neue Impulse erhalten, vielmehr wurden von politischer Seite strukturelle und
finanzielle Spielrdume fiir den Ausbau der unabhéngigen Patientenberatung und Nutzerinfor-
mation in Deutschland geschaffen. Die Gesetzesnovelle verpflichtet die Spitzenverbande der
gesetzlichen Krankenkassen (SpiK) mit jahrlich ca. 5 Millionen Euro im Rahmen von Modell-
vorhaben gemeinsam und einheitlich Einrichtungen zur Verbraucher- und Patientenberatung
zu fordern. Dabei sind die Neutralitit und Unabhdngigkeit der Einrichtungen zentrale Bedin-
gungen der Forderung. Die Spitzenverbdnde der Krankenkassen sind diesem Gesetzesauftrag
nachgekommen und haben im Juli 2001 insgesamt 30 Modellprojekte zur Verbraucher- und
Patientenberatung in die Férderung aufgenommen.

Um zu eruieren, wie die Spielrdume des § 65b SGB V genutzt, welche Erfahrungen dabei
gesammelt und welche strukturellen Entwicklungen angestoBen werden konnten, aber auch
welche Herausforderungen und Hindernisse sich abzeichnen, wurden alle Modellprojekte ei-
ner externen wissenschaftlichen Begleitforschung unterzogen. Um im Rahmen dieser Begleit-
forschung verschiedene Handlungs- und Entscheidungsebenen in den Blick nehmen zu kén-
nen, kam eine mehrstufige, auf unterschiedliche Ebenen zielende Evaluationsstrategie (Mehr-
ebenenanalyse) zum Einsatz. Dieser Strategie folgend wurden verschiedene Teiluntersuchun-
gen durchgefiihrt. Dabei wurde nicht nur die Perspektive der Akteure aus den Modellprojek-
ten, sondern auch die der (potenziellen) Nutzer der Beratungsangebote sowie die Expertise
einschlagiger Fachleute des Versorgungswesens einbezogen. Im vorliegenden Abschlussbericht
werden die Ergebnisse der unterschiedlichen Untersuchungsschritte summativ gebiindelt und
— darauf aufbauend — kiinftige Entwicklungsperspektiven fiir das Segment der unabhangigen
Patientenberatung umrissen.

In der Gesamtheit kdnnen der Verlauf und die erzielten Resultate aller Modellprojekte als
zufrieden stellend und somit positiv beurteilt werden. Alle 30 Projekte haben dazu beigetra-
gen, infrastrukturelle Liicken in der Beratungslandschaft zu schlieBen, bestehende Beratungs-
und Informationsangebote weiterzuentwickeln und neue Beratungsformen (z. B. E-Mail-
Beratung, aufsuchende Beratung) zu erproben. Darliber hinaus wurden informative und nut-
zerfreundliche Internetangebote optimiert oder gar neu gestaltet, die eine sinnvolle Ergdnzung
zu konventionellen Angeboten der Patientenberatung und Nutzerinformation darstellen.
Zugleich haben die Modellprojekte durch eine konstruktive Auseinandersetzung mit Themen
wie Bedarf, Qualifizierung und Qualitdtsentwicklung zur konzeptionellen und qualitativen
Verbesserung der Beratungsangebote beigetragen. Besonders positiv ist dabei hervorzuheben,
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dass sich alle Projekte der Maxime 'Unabhdngigkeit' (von Leistungs- und Kostentrdgern und

anderen Akteuren/Instanzen im Gesundheitswesen) verpflichtet fiihlten und sich stets darum

bemiihten, ausschlieBlich neutral (interessenungebunden) und im Sinne der Nutzer zu agieren

— ein Gebot, dessen Einhaltung sich nicht immer als einfach erwies. Insgesamt kann die

zurlickliegende Arbeit der nach § 65b SGB V geférderten Modellprojekte somit als erfolgreich

bezeichnet werden. Die empirischen Befunde der Begleitforschung verdeutlichen aber auch,

dass die Umsetzung der Ziele und Aufgaben in den Modellprojekten nicht immer reibungslos

verlief und einige Herausforderungen noch der Bewadltigung harren:

Etlichen Modellprojekten stellten sich bei der Aufgabenumsetzung Implementationshin-
dernisse in den Weg, die nicht eben selten die Erreichung der im Antrag formulierten Ziel-
setzungen verzogerte bzw. sogar gefihrdete. So haben viele Modellprojekte bereits im
Rahmen der Antragstellung einen zu hohen Generalisierungsanspruch bei der Zielformulie-
rung sowie zu groRe Aufgabenpakete bzw. zu komplexe Umsetzungsstrategien bei der
MaRnahmenplanung verfolgt. Als problematisch erwies sich ebenso die Bearbeitung von
Aufgaben, fir die es an Know-How fehlte — so etwa, wenn dem Charakter nach wissen-
schaftliche Themenstellungen im Mittelpunkt des Férderantrags standen. Dadurch waren
zuweilen schon durch die Antragstellung Umsetzungsprobleme vorprogrammiert.

Auch die Personalrekrutierung der Modellprojekte gestaltete sich nicht immer einfach. So
hatte eine Reihe von Modellprojekten Probleme, einschldgig qualifiziertes Personal zu rek-
rutieren, was Verzégerungen bei der Aufgabenumsetzung nach sich zog. Abgesehen davon
wurden die personellen Ressourcen in zahlreichen Projekten zu knapp bemessen, d. h. es
wurden haufig zu wenig Projektmitarbeiter eingestellt, die auRerdem vielfach nur als Teil-
zeitkrafte tatig waren. Auch dies erwies sich als implementationshemmend. Zudem setzten
die Modellprojekte bei der Personalauswahl vorrangig auf das Vorhandensein hinreichen-
der Fachexpertise — eine nahe liegende Strategie, die im Modellalltag aber auch unglinsti-
ge Effekte zeitigte. So zeigte sich, dass eine monodisziplindre Fachexpertise — etwa medi-
zinische, juristische, psychologische oder pflegewissenschaftliche Kompetenz — vor allem
bei denjenigen Projekten, die auf direktem Wege mit den Nutzern kommunizieren, nicht
ausreicht, um die komplexen Nutzeranliegen angemessen zu bearbeiten. Es stellte sich als-
bald heraus, dass die Mitarbeiter zusétzlich zur Fachexpertise zugleich fundierte Interven-
tionskompetenzen bendtigen — ein Aspekt, dem in etlichen Modellprojekten zu wenig
Beachtung geschenkt wurde und den es kiinftig starker zu berticksichtigen gilt.

Als schwierig erwies sich, dass die Modellprojekte nicht auf vorliegende empirische Er-
kenntnisse zum Beratungsbedarf zuriickgreifen konnten — Resultat der ungeniigenden Da-
tenlage in Deutschland. Leider konnten auch die in die Férderung aufgenommenen Be-
darfsermittlungsprojekte nur wenig zur SchlieRung dieser Wissensliicke beisteuern. Die je-
weiligen Untersuchungen gestatten — vorwiegend aufgrund von methodischen Proble-
men — nur eine erste, anndhernde Abschdtzung des Beratungs- und Informationsbedarfs
in der bundesdeutschen Bevdlkerung. Als diskussionsbedirftig stellte sich auch der Um-
gang der Modellprojekte mit dem Bedarfsbegriff heraus. Dieser wurde nicht selten syn-
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onym mit Begriffen wie 'Nachfrage' oder 'Bedirfnis' verwendet. Einige Projekte leiteten
zudem den Beratungsbedarf aus einer Bestandsanalyse bestehender Versorgungsstrukturen
ab.

e Vielen Modellprojekten stellte sich wahrend der Modellumsetzung die Aufgabe, die im
Forderantrag meist lediglich in groben Ziigen dargelegte konzeptionelle und methodische
Herangehensweise bei der geplanten Beratungs- und Informationsarbeit weiter zu spezifi-
zieren. Dieser Anspruch konnte nur ansatzweise eingeldst werden. Das ist vor allem darauf
zurickzufiihren, dass der wissenschaftliche Diskurs Uber Gesundheits-, Patienten- und
Nutzerberatung in Deutschland insgesamt noch am Anfang steht und den Projekten somit
wenig theoretische Orientierungshilfen fir die von ihnen geforderten Konzeptualisierungs-
aufgaben zur Verfligung standen.

e In der praktischen Beratungsarbeit kommen bei den Modellprojekten unterschiedliche
Formen der Beratung, Aufkldrung und Information zur Anwendung. Einen sehr hohen Stel-
lenwert hat die telefonische Beratung. Die Face-to-Face-Beratung spielt vor allem bei der
Beratung bestimmter Nutzergruppen, etwa élterer Menschen, Personen unterer sozialer
Schichten und Ratsuchender in besonderen Problemlagen eine wichtige Rolle. Auch die
virtuelle Beratung und Information wurde in der Modelllaufzeit zunehmend relevant. Bera-
tung und Information auf schriftlichem Wege (via Brief oder Fax) kam dagegen — nicht zu-
letzt aufgrund des damit verbundenen relativ hohen (Zeit-)Aufwands — seltener zur An-
wendung. Auch Formen der zugehenden Beratung und Information — z. B. Hausbesuche,
Beratungen an sozialen Brennpunkten oder in Krankenhdusern — spielten im Alltag der
Modellprojekte eher eine untergeordnete Rolle. Doch dirfte — wie Erfahrungen aus ande-
ren Bereichen zeigen — gerade die zugehende Beratung besonders geeignet sein, um Rat-
suchende mit Schwellendngsten zu erreichen. Sie sollte kiinftig systematischer erprobt
werden.

e Die Analyse der Themen, zu denen in den Modellprojekten beraten wurde, zeigt, dass die
unabhdngigen Patientenberatungsstellen als Anlaufstellen fiir ganz unterschiedliche Fragen
und Probleme genutzt werden. Am haufigsten wurden Informations- und Beratungsge-
sprache zu gesundheitsbezogenen Themen (36,9 %) durchgefiihrt, an zweiter Stelle stehen
die Beratungen Uber Leistungen von Krankenkassen bzw. Hilfen bei der Durchsetzung von
Anspriichen gegeniiber Krankenkassen (29,7 %), gefolgt von Anfragen zu Adressen von
Einrichtungen der Gesundheitsversorgung und der Selbsthilfe (22,6 %). Psychosoziale Un-
terstitzung erhielten 25 % der Ratsuchenden. Etwa 17 % der Ratsuchenden informierten
sich tber rechtliche Themen und 13,7 % wurden darliber beraten, wie sie sich bei einem
vermuteten Behandlungsfehler verhalten kénnen. Die Klarung finanzieller Fragen und Hilfe
bei der Auseinandersetzung mit finanziellen Forderungen von Arzten, Heilpraktikern und
anderen Dienstleistern im Gesundheitswesen interessierten 9,2 % der Ratsuchenden. Er-
wartungsgemadl stehen bei den themenspezifischen Beratungsstellen gesundheits- und
krankheitsbezogene Beratungsanldsse im Vordergrund, bei den allgemein ausgerichteten
Einrichtungen sind es eher Anfragen zu Krankenkassen und deren Leistungen.
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Der Einsatz neuer Medien, insbesondere des Internets, spielte bei vielen Modellprojekten
eine wichtige Rolle. Durch die gezielte Evaluation der entsprechenden Projektaktivitaten
konnten zahlreiche Erkenntnisse fiir eine erfolgreiche Arbeit und eine nutzerfreundliche
Gestaltung internetgestitzter Beratungs- und Informationsangebote fiir Patienten und
Nutzer gewonnen werden. Dabei zeigte sich, dass dieses Medium gerade in landlichen Re-
gionen einen wichtigen Beitrag zur SchlieBung von Versorgungsliicken leisten kann und
schwer erreichbaren Zielgruppen sowie Menschen mit Behinderungen einen weitgehend
barrierefreien Zugang zu Gesundheitsinformationen ermdéglicht. Auch die Gelegenheit, U-
ber das Internet anonymen Kontakt zum Hilfesystem aufzunehmen und weitergehende Be-
ratungskontakte zu initiieren, erwies sich gegentiiber konventionellen Beratungsangeboten
als vorteilhaft. Die Erfahrungen der Modellprojekte mit dem Medium Internet machen a-
ber auch deutlich, dass die nutzerfreundliche Gestaltung einer Website fiir Patientenbelan-
ge ein hochkomplexes Unterfangen ist, das ein unterschatztes Ausmal personeller und fi-
nanzieller Ressourcen bindet. Als aufwdndig stellten sich z. B. die technische Gestaltung
sowie die 'Vermarktung' der Internetseiten heraus. Problematisch war zudem die Einhal-
tung datenschutzrechtlicher Bestimmungen bei der E-Mail-Beratung.

Eine zentrale Aufgabe sehen die Modellprojekte darin, als anwaltschaftliche Instanz fir Pa-
tienten und Nutzer zu agieren (Advocacy). Daraus erwachsen zweierlei Implikationen: auf
individueller Ebene begreifen sich die Modellprojekte als parteiliche Instanz, die im Inte-
resse der Patienten handelt und sie anwaltschaftlich bei der Losung ihrer Probleme unter-
stutzt. Auf ibergeordneter Ebene wiederum verstehen sich die Modellprojekte als Sprach-
rohr, kommunizieren die Interessen der Patienten und Nutzer in den politischen Raum
hinein und setzen sich dort fiir eine patienten- und nutzerfreundliche Versorgungsgestal-
tung ein. Im Projektverlauf wurde der anwaltschaftlichen Vertretung von Patienteninteres-
sen auf Uibergeordneter Ebene sehr hohe Aufmerksamkeit geschenkt. So wichtig und nach-
vollziehbar dies ist, bleibt dennoch kritisch anzumerken, dass die Konzentration der Aktivi-
taten auf Ubergeordneter Ebene zu einer Vernachldssigung anwaltschaftlicher Unterstit-
zung auf individueller Ebene fiihrte — eine Strategie, die nicht zuletzt deshalb fraglich ist,
weil die Nutzer davon allenfalls auf indirektem Wege profitieren.

Bei allen Projekten, die telefonische oder Face-to-Face-Beratungsdienstleistungen vorhal-
ten, stimmt die Zugéanglichkeit und Erreichbarkeit bislang nur partiell mit dem von ihnen
fur konstitutiv befundenen Gebot der Niederschwelligkeit Gberein. Sie alle sind, vor allem
aufgrund der zumeist diinnen Personaldecken, in vielen Féllen nur in einem eingeschrank-
ten Zeitfenster fir die Ratsuchenden erreichbar — ein unter dem Gesichtspunkt der Nut-
zerorientierung verbesserungsbedirftiger Sachverhalt. Dariiber hinaus ist die Auffindbar-
keit bei einigen Projekten optimierbar. Zwar befinden sich nahezu alle Beratungsstellen in
zentraler Lage, wegen fehlender oder schlecht platzierter Hinweisschilder sind sie jedoch
hdufig nur schwer ausfindig zu machen. AuBerdem verfligt nur ein kleiner Teil der Bera-
tungseinrichtungen tber behindertengerechte Parkplatze und Eingédnge.
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Ein GroBteil der Projekte hat sich im Rahmen der Modellumsetzung um eine qualitative
Verbesserung seiner Beratungsangebote bemiht, beispielsweise indem Beratungsstandards
entwickelt wurden. Hierbei wurde vielfach eine praxisorientierte bzw. theorieferne Vorge-
hensweise gewdhlt, was nicht immer die gewilinschten Effekte zeitigte. Die MaBRnahmen
zur Qualitatsentwicklung erscheinen auch unter Effizienzgesichtspunkten betrachtet dis-
kussionsbediirftig, weil diese zeit- und ressourcenintensive Aufgabe von fast allen Modell-
projekten parallel und isoliert bearbeitet wurde. Eine Biindelung und modellverbundiber-
greifende Bearbeitung dieses Themas ware daher kiinftig ratsam.

Ahnliches gilt auch fir das Informationsmanagement. Die Modellprojekte verwendeten
viel Zeit auf die Bereitstellung qualitativ hochwertiger Informationsgrundlagen fir die Be-
ratung und Information. Dabei wurden sie mit einer Reihe von Schwierigkeiten konfron-
tiert, die auf der Ebene von Einzelprojekten schwer ausrdumbar waren. Dadurch blieb der
eigentliche Informationsgehalt der Datenbanken schlussendlich begrenzt. Die Informati-
onsbeschaffung wurde zudem durch den Mangel an einschldgigen Qualititsdatenbanken
erschwert, so dass die angebotenen Struktur- und Transparenzdaten in der Regel auf Kon-
taktdaten und Angaben zu Angebotsspektren begrenzt waren.

Um bloRe Strukturadditionen zu vermeiden und sich sinnvoll in das Versorgungswesen zu
integrieren, kam der Vernetzung und Kooperation hohe Bedeutung im Aufgabenspektrum
der Projekte zu. Bei der Umsetzung dieser Aufgabe hatten die Projekte manche Hiirde zu
Uberwinden, u. a. weil sie bei den Einrichtungen des Versorgungswesens zuweilen auf
Konkurrenzbefiirchtungen und unterschwellige Abwehrhaltungen trafen. Bei allen Projek-
ten zeigte sich zudem, dass auch Vernetzung und Kooperation Daueraufgaben darstellen
und nicht mit einmaligen Schritten zu erreichen sind. Dennoch ist es den meisten Projek-
ten gelungen, ein breites Kooperationsnetz aufzubauen und sich — wenn auch mit viel
Aufwand — in das Versorgungssystem zu integrieren. Im Verlauf der Modellumsetzung
wurde aber auch deutlich, dass die eingegangenen Kooperationen noch zu geringe Aus-
strahlungseffekte zeitigen und dass sie dem Charakter nach eher strategischer als funktio-
naler Art sind, so dass es ihnen speziell fir die Realisierung der patientenbezogenen Auf-
gaben der Modellprojekte noch an Tragfahigkeit fehlt.

Insgesamt féllt auf, dass bei vielen Projekten nicht direkt patientenbezogene Aufgaben
— wie etwa die soeben angesprochenen Aufgaben der Qualitdtsentwicklung, des Informa-
tionsmanagements und der Vernetzung — einen hohen Stellenwert einnahmen und viel
Ressourcen banden. Die Projektarbeit wurde auferdem dadurch erschwert, dass zeitgleich
ein ganzes Biindel zu bewaltigender Arbeitsschritte und Aufgaben angegangen wurde. Dies
liegt nicht zuletzt daran, dass Aufgaben wie z. B. Offentlichkeitsarbeit, Informationsmana-
gement, Vernetzung oder Qualitdtssicherung ineinander greifen, dauerhaften Charakter
haben und sich im Projektverlauf als diffiziler und energieraubender als zundchst ange-
nommen herausstellten. Infolge dessen gerieten die direkt patientenbezogen Aufgaben
— genauer: die Beratungs- und Informationsarbeit — teilweise in den Hintergrund. Damit
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ist der patientenseitige Nutzen der Aktivititen im Modellverbund insgesamt als verbesse-
rungsbedirftig einzustufen.

In Bezug auf die Finanzierungsperspektive lasst sich festhalten, dass die meisten Modell-
projekte derzeit ohne eine Férderung mit Mitteln aus dem § 65b SGB V groBtenteils nicht
bestandsfahig waren oder ihre Arbeit nur mit erheblichen Einschrankungen bzgl. des An-
gebotsspektrums bzw. des qualitativen Niveaus fortsetzen kénnten. Zwar wurden wahrend
des Forderzeitraums unterschiedliche Méglichkeiten einer nachhaltigen Finanzierung ge-
prift und teilweise auch erprobt. Insgesamt gesehen erwiesen sich die Bemiihungen je-
doch als wenig geeignet, um eine tragfédhige Finanzierungsbasis zu schaffen. Die Suche
nach alternativen Finanzierungskonzepten zur nachhaltigen Absicherung der unabhéngigen
Patientenberatung aulRerhalb des § 65b SGB V bedarf somit weiterer Beachtung.

Mit dem Ziel, den Inhalt und die Qualitat der projektseitigen Informations- und Beratungsan-

gebote aus Sicht der Ratsuchenden zu erfassen und personenbezogene Daten von den Nut-

zern zu erheben, wurde neben der Evaluation der Projektaktivitdten eine systematische Analy-

se des Projektgeschehens aus der Perspektive der Nutzer durchgefiihrt. Die Ergebnisse machen

zusammenfassend Folgendes deutlich:

Die personalkommunikativen Patienten- und Verbraucherberatungsstellen (Beratungsstel-
len mit Telefon- und/oder Face-to-Face-Beratungsangeboten) werden vorwiegend von al-
teren Ratsuchenden und Personen mit einem mittleren bis hohen Bildungsstand frequen-
tiert. Menschen mit niedrigem sozialen Status und Migranten nutzen die Angebote kaum.
Es zeigt sich weiterhin, dass Frauen die Beratungsangebote starker als Mdnner in Anspruch
nehmen. Auch virtuelle Informations- und Beratungsangebote werden Uberwiegend von
Frauen und von Personen mit hohem Bildungsstand genutzt. Die Internetnutzer sind je-
doch deutlich jiinger als die Nutzer herkdmmlicher Beratungsangebote (Telefon- und Face-
to-Face-Beratung).

Das Beratungsaufkommen in den Modellprojekten mit Telefon- und/oder Face-to-Face-
Beratungsangeboten ist in der Summe betrachtet relativ niedrig. Wie die systematische
Analyse der Inanspruchnahme der Beratungsangebote durch die Nutzer zeigt, streut die
Auslastung der Beratungsstellen zwischen einer Beratung pro Woche und 60 Beratungen
pro Woche, so dass das Beratungsaufkommen in vielen Patientenberatungsstellen als aus-
baufdhig einzustufen ist.

Am haufigsten nennen die Nutzer als Grund fiir den Besuch einer Patientenberatungsstelle
die Suche nach Informationen, die hdufig mit einem ausfiihrlichen Gesprach und der Suche
nach einer zweiten Meinung verbunden wird. Im Mittelpunkt stehen dabei vor allem ge-
sundheits- bzw. krankheitsbezogene Themen, wie z. B. Fragen zum Krankheitsbild, zu Be-
handlungsmethoden oder zum Arzneimittelgebrauch.
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Die Anliegen der Nutzer werden auf unterschiedliche Art und Weise bearbeitet. Die Hélfte
der Ratsuchenden erhélt weiterfiihrendes, schriftliches Informationsmaterial oder gezielte
Hinweise auf hilfreiche Internetseiten (15,9 %). Fast jeder Dritte bekommt Adressen von
Ansprechpartnern und in einigen Féllen Gbernehmen die Berater sogar anwaltschaftlich ak-
tiv die Interessenvertretung gegentiber einer Einrichtung oder Person. Drei Viertel aller
Nutzer erhalten nach eigener Auffassung hilfreiche Auskiinfte und fiihlen sich durch die
Beratung und Information im Umgang mit der Angelegenheit gestarkt.

Entsprechend bewerten die Nutzer personalkommunikativer Angebote insgesamt die Bera-
tung und das Beraterverhalten sehr positiv. Auf einer Notenskala von 1 - 6 werden die Be-
ratungsdienstleistungen der Modellprojekte im Gesamtdurchschnitt mit 1,5 (Range 1,0 -
1,9) beurteilt. Ahnlich positiv fallen auch die Nutzereinschitzungen zu den Kompetenzen
der Berater aus. Aus Sicht der Ratsuchenden zeichnen sich die Berater insbesondere durch
ein hohes MaR an Freundlichkeit, einen respektvollen Umgang und Hilfsbereitschaft aus.
Trotz des positiven Gesamtbilds zeigen sich bei genauerem Hinsehen deutliche Unter-
schiede zwischen den einzelnen Projekten, die darauf hindeuten, dass die Beratungsquali-
tat noch entwicklungsféhig ist.

Damit im Einklang steht, dass nicht alle Ratsuchenden nach einer Beratung den Eindruck
hatten, ausreichend Hilfe und Unterstiitzung bekommen zu haben und einige waren nach
eigenen Angaben nicht in der Lage, auf der Grundlage des Beratungsergebnisses eine Ent-
scheidung treffen zu kénnen. Ca. 15 % aller Beratenen waren sich im Anschluss an ein In-
formations- oder Beratungsgesprach noch unsicher Gber weiter einzuleitende Schritte.

Diejenigen Nutzer, die sich Uber weitere Schritte im Klaren sind, frequentierten nach einer
Beratung in den meisten Fallen Einrichtungen der ambulanten Versorgung (40,3 %), Insti-
tutionen der Kostentrager (38,8 %), Schiedsstellen bzw. Rechtsanwaélte (18,8 %) oder In-
stitutionen aus dem Selbsthilfesektor (7,5 %). Ein Drittel der Personen sucht hierbei mehr
als eine Einrichtung auf. Gut 20 % k&énnen ihre Probleme wiederum direkt im Beratungs-
gesprach klaren, bei ihnen ist also keine weitere Kontaktaufnahme zu anderen Institutio-
nen des Versorgungswesens erforderlich.

Auch die Internetangebote der Modellprojekte schneiden — dhnlich wie die personal-
kommunikativen Beratungsangebote — im Urteil der Nutzer gut ab. So wird der Kenntnis-
und Informationsstand der Rezipienten durch die virtuellen Angebote offenbar erweitert,
die individuellen Bedirfnisse beriicksichtigt und die Kommunikation der Beteiligten ver-
bessert. Ein Optimierungsbedarf besteht dagegen in den Bereichen Websitepromotion,
Vollstandigkeit und grafische Gestaltung, die von den Nutzern durchaus kritisch beurteilt

werden.

Neben der Evaluation der Projektaktivititen und der Analyse des Beratungsgeschehens aus der

Perspektive der Nutzer sah der Mehrebenen-Evaluationsansatz der wissenschaftlichen Begleit-

forschung die Ermittlung von Experteneinschatzungen zu den Entwicklungsperspektiven der
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Patientenberatung in Deutschland vor. Die zugehdrigen empirischen Befunde machen zusam-
menfassend Folgendes deutlich:

e Es fallt auf, dass der Zukunftsoptimismus unter den befragten Experten des Gesundheits-
wesens im Hinblick auf die Weiterentwicklung der unabhdngigen Patientenberatung in
Deutschland sehr grol} ist. Nahezu alle Fachleute attestieren der Patientenberatung das
Potenzial, sich als bedeutsames Element des gesundheitlichen Versorgungswesens dauer-
haft zu etablieren. Die Férderung vorhandener Einrichtungen, deren systematische Vernet-
zung mit Gesundheitsinitiativen und -konferenzen sowie die Einrichtung regional agieren-
der Clearingstellen mit Wegweiserfunktion werden dabei als entscheidend fiir den Ausbau
und die Etablierung angesehen. Als relevante Trager kommen aus Expertensicht besonders
Patienten- und Selbsthilfeorganisationen sowie klinische und ambulante Versorgungsein-
richtungen in Frage. Beim konzeptionellen und strukturellen Ausbau des deutschen Bera-
tungssegments sollten jedoch internationale Entwicklungen nicht auBer Acht gelassen
werden. Hierbei lohnt sich aus Sicht der befragten Experten vor allem ein Blick auf die Be-
ratungsstrukturen in den Niederlanden, in Schweden und in GroRbritannien.

e Hinsichtlich der zukiinftigen Beratungsinhalte rechnen die Fachleute insbesondere mit ei-
nem wachsenden Beratungsbedarf zu den Themen Behandlungsmethoden, Versorgungs-
qualitdt, Prdavention/Gesundheitsférderung, Versorgungsleistungen und psychosoziale
Betreuung. Nach Meinung der Befragungsteilnehmer werden die Beratungsangebote dabei
in zunehmendem MaRe von chronisch kranken, alten und pflegebedirftigen Menschen in
Anspruch genommen.

e Eines der zentralen Ziele kiinftiger Beratungsarbeit sehen die Fachleute insbesondere in
der Vermittlung unabhéngiger, nicht interessengeleiteter Gesundheitsinformationen. Da-
mit betonen sie einmal mehr die dringende Notwendigkeit, unabhdngige Beratungsange-
bote im deutschen Versorgungswesen dauerhaft zu etablieren.

Bei einer summativen Betrachtung der zahlreichen, von der Begleitforschung ermittelten Ein-
zelbefunde lassen sich Schlussfolgerungen fiir die Weiterentwicklung der unabhédngigen Pati-
entenberatung ableiten. Im Einzelnen sollten kiinftig folgende Gestaltungsvorschlage beriick-
sichtigt werden:

e Durch die Modellférderung wurde das Angebot an unabhdngiger Patientenberatung und
Nutzerinformation deutlich ausgebaut und es konnte demonstriert werden, dass Verbesse-
rungen der Infrastruktur machbar sind. Ob diese Strukturverbesserungen langfristig wirk-
sam sind und zeitstabile Effekte erreicht werden konnten, ist zum jetzigen Zeitpunkt aller-
dings nur schwer zu beantworten. Trotz groRer Bemithungen um Kooperation bzw. Ver-
netzung ist die Integration der neuen Angebote in die bestehenden Versorgungsstrukturen
noch verbesserungsbediirftig und hat in der Kiirze der Modelllaufzeit noch nicht die Stabi-
litdt und Festigkeit erhalten wie es wiinschenswert wére. Um eine langfristig tragfahige In-
tegration zu erreichen, ist es notwendig, die Kooperationsbemiihungen zu intensivieren
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und statt strategisch motivierten Kooperationen wirklich funktionale Kooperationsbezie-
hungen herzustellen.

Die Stabilitdt der erreichten Strukturverbesserung wird auerdem durch einen weiteren
Aspekt unginstig beeinflusst. Abzusehen ist, dass viele der im Férderzeitraum mit Enga-
gement und Pioniergeist aufgebauten Strukturen nach Auslaufen der Férderung wegen
fehlender Finanzierungsalternativen weg brechen und neue Liicken im Bereich der unab-
hdngigen Patientenberatung und Nutzerinformation entstehen kénnten. Fiir die Zukunft ist
daher notwendig, zu einer langfristig sichergestellten Infrastrukturverbesserung zu gelan-
gen, die nachhaltig wirksam ist und Patienten und Nutzern dauerhaft zur Verfiigung steht.
Ob modellhafte Férderung dazu das langfristig geeignete Instrument ist, scheint fraglich.
Kinftig durften andere Formen der Férderung erforderlich werden, die geeignet sind, die
Beratungsstrukturen dauerhaft finanziell abzusichern.

e Explizit wurde in der ersten Modellphase auf die Férderung von inhaltlich-konzeptionell
und organisatorisch-strukturell sehr unterschiedlichen Projekten gesetzt. An dieser Vielfalt
von Ansdtzen und Akzentsetzungen ist vorteilhaft, dass héchst unterschiedliche Konzepte,
Strategien und Methoden explorativ erprobt werden kénnen. Als nachteilig ist jedoch an-
zusehen, dass es dem modellhaft bundesweit etablierten Beratungsangebot noch an einer
sinnvollen konzeptionellen Gesamtkontur fehlt. Auch dies erschwert die Integration in die
bestehenden Versorgungsstrukturen und ist vor allem unter dem Gesichtspunkt der Nut-
zerfreundlichkeit nachteilig, weil die Nutzer zwar auf eine verbesserte Infrastruktur treffen,
sie aber zugleich mit einer &hnlich untibersichtlichen und fiir sie intransparenten Angebots-
struktur konfrontiert werden wie sie ihnen auch ansonsten im Gesundheitswesen begeg-
net. Anstrengungen zu unternehmen, um zu einer sinnvollen konzeptionellen Gesamtkon-
tur im Segment der Patientenberatung und Nutzerinformation zu gelangen, ist daher eine
wichtige, kinftig anzugehende Aufgabe. Dies schlieRt Uberlegungen dazu ein, wie die un-
abhédngige Patientenberatung und Nutzerinformation so strukturiert und verstetigt werden
kann, dass ein konzeptionell ineinandergreifendes, aufeinander abgestimmtes und fiir den
Nutzer transparentes Beratungs- und Informationsangebot entsteht. Ebenso ist die Arbeits-
teilung mit der sogenannten 'abhdngigen' Gesundheitsberatung zu klaren und die Ver-
kniipfung der unabhdngigen Patientenberatung und Nutzerinformation mit dem sonstigen
Beratungsangebot (etwa im Sozialwesen) zu verbessern.

Um zu einer sinnvollen Gesamtkontur zu gelangen, diirfte auBerdem ein Landervergleich
aufschlussreich sein. Viele Nachbarlander (Niederlande, GroRbritannien, Schweden, aber
auch Australien und die USA) verfligen bereits (iber eine ldngere Tradition in der Patien-
tenberatung. Oft wurden dort andere Wege beschritten und auch andere Tragerkonstella-
tionen und Organisationsformen gewéhlt, deren systematische Analyse unter besonderer
Berlicksichtigung des Aspekts der 'Ubertragbarkeit' neue zukunftsweisende Perspektiven
fur die Etablierung der unabhdngigen Patientenberatung in Deutschland er6ffnen kénnte.
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Zwar wurden durch den Ausbau der Beratungslandschaft etliche infrastrukturelle Licken
im Bereich der unabhangigen Patientenberatung und Nutzerinformation geschlossen, eine
regional ausgewogene Versorgung ist jedoch noch nicht erreicht. In vielen landlichen und
kleinstadtischen Regionen bestehen nach wie vor infrastrukturelle Defizite. Demgegeniber
verfligen viele stadtische und groBRstddtische Regionen iber ein reichhaltiges Versorgungs-
angebot und auch Doppelangebote. Fir die Zukunft wird daher nicht nur zu Gberlegen
sein, wie zu einer sinnvollen konzeptionellen Gesamtkontur zu gelangen ist, sondern auch,
wie dabei eine regional ausgewogene Versorgung und eine angemessene Versorgungs-
dichte zu realisieren ist.

Die zuriickliegenden Erfahrungen liefern dafiir erste wichtige Hinweise: So ist sinnvoll, bei
der personalkommunikativen Beratung und Information auf ein angemessenes Mischungs-
verhdltnis und eine sich ergdnzende Arbeitsteilung zwischen themenunspezifischen und
themenspezifischen Beratungseinrichtungen hinzuwirken. Zu empfehlen ist, mittel- und
langfristig ein ausreichendes, regional verankertes Angebot an themenunspezifischen, all-
gemein ausgerichteten Beratungsstellen zu schaffen, in dem eine umfassende 'integrierte’
Beratung und Information vorgehalten wird und das gewissermaBen die 'Grundversorgung'
an Beratung und Information sicherstellt. Zusétzlich sollte ein Gberregionales Angebot an
themenspezifischen Beratungsstellen mit landes- oder sogar bundesweitem Aktionsradius
etabliert werden. Eine sehr enge Verkniipfung und Kooperation zwischen allgemeinen
(themenunspezifischen) und themenspezifischen Beratungsstellen ist unverzichtbar, um
Nutzer gezielt weiterleiten zu kénnen und zu einer ineinandergreifenden Struktur zu ge-
langen.

Nicht zwingend ist dabei eine regional gleich hohe Versorgungsdichte an personalkommu-
nikativen Beratungs- und Informationsstellen anzustreben, vor allem dann nicht, wenn die
gegebenen Ressourcen keine ausreichende Erreichbarkeit fir die Nutzer erlauben. Viel-
mehr sollte tber eine Intensivierung der telefonischen Erreichbarkeit oder iiber die Errich-
tung von Call-Centern eine akzeptable und angemessene Versorgungsdichte angestrebt
werden.

Eine weitere wichtige Herausforderung fiir die Zukunft besteht darin, die Zugénglichkeit zu
den Beratungs- und Informationsangeboten zu verbessern. Dazu ist einerseits notig, die Er-
reichbarkeit zu optimieren und die Offentlichkeitsarbeit zu intensivieren. Andererseits ist
erforderlich, kiinftig nach neuen Wegen zu suchen, um auch potenziellen Nutzern Zugang
zu Beratung und Information zu verschaffen. So ist beispielsweise zu lberlegen, wie die
Zugangswege von den Gepflogenheiten der (potenziellen) Nutzer aus konzipiert werden
kénnen. Auch die Uberwindung der 'Komm-Struktur' und die Erprobung neuer, zugehen-
der Formen der Beratung und Information gehért intensiver als bislang in das zu erpro-
bende Spektrum an MalRnahmen. Denkbar wére beispielsweise die Einrichtung von Infor-
mationsterminals an Orten mit hoher Publikumsfrequenz, z. B. in Krankenhdusern, Apo-
theken oder 6ffentlichen Einrichtungen.
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Uberaus wichtig im Interesse der Ebnung von nutzerfreundlichen Zugangswegen ist die
Verbesserung der zeitlichen und auch der telefonischen Erreichbarkeit. Sie bedarf der Aus-
dehnung, aber auch der starkeren Zuschneidung auf die zeitlichen Erfordernisse der unter-
schiedlichen Nutzergruppen. Als schwierig erweist sich zudem, dass die telefonische Er-
reichbarkeit regional unterschiedlich reguliert ist. Eine unter dem Gesichtspunkt der Nut-
zerfreundlichkeit deutliche Verbesserung dirfte zu erwirken sein, indem eine bundesweit
einheitliche Telefonnummer geschaffen wird, Gber die die jeweilige Patientenberatungs-
stelle vor Ort und auch auRerhalb der tiblichen Biroéffnungszeiten erreichbar ist. Zur Eb-
nung von Zugangswegen empfiehlt sich auch die Entwicklung eines ubergreifenden Ge-
sundheitsportals im Internet, in dem alle Anbieter unabhangiger Beratungs- und Informa-
tionsdienstleistungen gelistet und seriose, nicht kommerzielle Gesundheitswebsites virtuell
vernetzt werden. In diesem Kontext ist darauf zu achten, die Websites bedienungsfreund-
lich und inhaltlich abgesichert sowie vom Bedarf und den Bediirfnissen der Nutzer ausge-
hend zu gestalten.

e Die Konzept- und Methodenentwicklung der unabhédngigen Patientenberatung und Nut-
zerinformation steht noch am Anfang und bedarf der weiteren Fundierung. Dabei sollte an
bereits vorliegende internationale Erfahrungen, aber auch an die zahlreichen, aus anderen
Bereichen der Beratung vorliegenden Erkenntnisse angekniipft werden, die fir die Patien-
tenberatung und Nutzerinformation noch erschlossen werden miissen. Unabdingbar ist
dabei eine weitere Beschéftigung mit den fiir die unabhangige Patientenberatung konstitu-
tiven Elementen, konkret mit den Geboten der Unabhdngigkeit, Neutralitat, Niederschwel-
ligkeit und Anwaltschaftlichkeit/Advocacy. Die Wichtigkeit, diese Aufgabe anzugehen, ist
ausdriicklich zu betonen, denn ohne Intensivierung der konzeptionellen und methodischen
Auseinandersetzung dirften auch die derzeit existenten Schwierigkeiten in der Beratungs-
praxis nicht (oder nur mit vermeidbarer Zeitverzégerung) tiberwindbar sein.

e Die Anliegen und Themen der Nutzer sind zwar breit gestreut, konzentrieren sich aber im
wesentlichen auf (a) Information und Unterstiitzung bei Suchprozessen im Versorgungswe-
sen und (b) zur Vorbereitung von (mehr oder minder weitreichenden) Entscheidungen,
seien es Therapie- und Behandlungsentscheidungen oder aber Versorgungs- und Betreu-
ungsentscheidungen. Ein weiterer Themenkomplex lasst sich (c) mit der Suche nach Infor-
mation, Beratung und Unterstltzung in Konflikt- und Problemlagen umschreiben und als
letztes sind schlieBlich (d) eher unspezifische Anliegen, wie etwa die Suche nach psycho-
sozialer Unterstiitzung und emotionalem Beistand anzufiihren. Die Konzeptentwicklung
und das Methodenrepertoire noch gezielter auf diese unterschiedlichen Arten von Nutzer-
anliegen auszurichten, ist ebenfalls empfehlenswert, um zu einem Beratungsangebot zu
gelangen, das noch besser auf die Bedirfnisse der Nutzer zugeschnitten ist.

e Bei der konzeptionellen und methodischen Weiterentwicklung wird ebenfalls zu beachten
sein, der rasch wachsenden Bedeutung des Internets kiinftig mehr Rechnung zu tragen und
es starker als bislang in das Beratungsgeschehen zu integrieren. Hierzu bedarf es der Ent-
wicklung und Erprobung integrierter, multimedialer Informations- und Beratungskonzepte,
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in denen alle Formen und Medien der Beratung und Information (v. a. Face-to-Face-, Tele-
fon- und Internetberatung) zusammengefiihrt werden.

Auch die bisherige Zielgruppenkonzeption bedarf der Uberprifung und Erweiterung. Hier-
bei ist zu empfehlen, dass sich die Beratungseinrichtungen kinftig starker auf die Gesund-
heits- und Krankheitsprobleme der Bevdlkerung konzentrieren und dem Thema chronische
Gesundheitsstérungen und chronische Krankheiten héheres Gewicht beimessen. Ganz in
diesem Sinn ware auch eine groRere praventive Orientierung der Beratung und Informati-
on wiinschenswert. Starkerer Beachtung bedirfen schlieRlich auch bislang nicht erreichte
Zielgruppen, wie z. B. sozial Benachteiligte oder Migranten. Bei der Ansprache solcher Per-
sonenkreise empfiehlt es sich, neue Strategien wie z. B. die Durchfiihrung von gemeinwe-
sen- oder stadtteilorientierter Patientenberatung oder die Einrichtung von Dolmetscher-
zentren systematisch zu erproben.

Fur die Zukunft ist zu empfehlen, dem patientenseitigen Nutzen im Rahmen des Modell-
vorhabens nach § 65b SGB V stdrkere Aufmerksamkeit zu widmen. Nicht alle der in der
Erprobungsphase geférderten Projekte konzentrieren sich in ihrem Arbeitsprogramm vor-
rangig auf die Nutzer und einige drohen den patientenseitigen Nutzen in der Aufgaben-
vielfalt, die sie zu bewaltigen haben, aus den Augen zu verlieren. Fir die Zukunft ist daher
auch darauf zu drangen, dass der patientenseitige Nutzen zentralen Stellenwert erhilt,
z. B. indem patientennahe und patientenferne Aufgaben in ein ausgewogenes Mischungs-
verhdltnis gebracht werden oder indem bestimmte Aufgabenstellungen, die auf der Ebene
von Einzelprojekten nicht befriedigend zu 16sen sind (etwa Informationsmanagement oder
Offentlichkeitsarbeit), projektiibergreifend konzipiert und bearbeitet werden.

GroBere Entlastung und Effizienz ist auch im Bereich des Qualitditsmanagements moglich.
Obschon in der jetzigen Erprobungsphase viel an Qualitdtsentwicklung geschehen ist, was
die Patientenberatung und Nutzerinformation deutlich weitergebracht hat, sind die Bemii-
hungen oft noch vorlaufig, wirken vor dem Hintergrund der Qualitdtsdebatte betrachtet
wenig professionell und stehen vielerorts in Gefahr, selbstreferenziellen Charakter zu erhal-
ten. AuBerdem wurde mancherorts aus den Augen verloren, dass Qualitatsentwicklung in
erster Linie dazu dienen sollte, die Qualitdt der Angebote fiir die Nutzer zu verbessern.
Beides bedarf kiinftig groRerer Aufmerksamkeit. Dartiber hinaus ist zu empfehlen, be-
stimmte Aufgaben der Qualitatsentwicklung, die auf der Ebene von Einzelprojekten nicht
tragfdhig zu |6sen sind, ebenfalls projektiibergreifend, d. h. im Rahmen eines Querschnitt-
projekts, anzugehen. Das gilt vor allem fir die Standardentwicklung, bei der zudem
— dem Muster in der Pflege folgend — die Entwicklung nationaler Standards angestrebt
werden sollte.

Um der Vielfalt der nutzerseitigen Anliegen gerecht zu werden, sind — wie die Erfahrun-
gen gezeigt haben — multidisziplindre Teams erforderlich, in denen unterschiedliche (ge-
sundheits-)wissenschaftliche Kompetenzen gebiindelt und darlber hinaus fundierte Inter-
ventionskompetenzen vorhanden sein sollten. Diese Erkenntnis in den sich nun anschlie-
Renden Modellphasen zu beachten, ist ebenso zu empfehlen, wie den sich innerhalb der
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Projekte zeigenden Bedarf an (Nach-)qualifikation und Fortbildung verbundintern anzuge-
hen. Sinnvoll wére die Entwicklung und Implementierung entsprechender Angebote, die
gezielt auf den Bedarf von Patientenberatern ausgerichtet sind und diesen alltagsorientiert,
und mehr noch, alltagsintegriert bearbeiten. Auch dies sollte im Rahmen eines Quer-
schnittprojekts geschehen, das sich modellverbundintern mit Fragen der Qualifizierung
auseinandersetzt.

e SchlieRlich steht an, Genaueres (iber den Beratungsbedarf in der Gesamtbevélkerung in Er-
fahrung zu bringen, liber den nach wie vor keine hinreichend umfangreichen und gesicher-
ten Erkenntnisse vorliegen. Kiinftig wird es daher darauf ankommen, ausgehend von einer
theoretisch fundierten Beschreibung und Operationalisierung des Bedarfsbegriffs, weitere
empirische Erhebungen durchzufiihren. Dies sollte jedoch méglichst in einem wissen-
schaftlichen Rahmen geschehen.

Zu Beginn der Modellférderung war noch weitgehend unklar, wie die unabhangige Patienten-
beratung und Nutzerinformation strukturell, organisatorisch und auch konzeptionell beschaf-
fen sein sollte, um der ihr zugedachten Rolle addquat gerecht werden zu kénnen. Die im Juni
2005 auslaufende Erprobungsphase hat bereits jetzt zu einem enormen Erkenntniszuwachs
und groBen Entwicklungsschub in diesem zu Beginn der Modellférderung erst rudimentdr aus-
gebauten Segment des Gesundheitswesens gefiihrt. Kiinftig wird es darum gehen missen, die
hier gesammelten reichhaltigen Erfahrungen zu nutzen, um die unabhédngige Patientenbera-
tung und Nutzerinformation gezielt weiterzuentwickeln. Dass dabei zukunftsweisende und
auch struktursetzende Lésungen gefragt sind und der durch konzeptionelle und organisatori-
sche Vielfalt gekennzeichneten Erprobungsphase nun eine Foérder- bzw. Ausbaustrategie fol-
gen muss, die zu einer sinnvollen und ineinandergreifenden Gesamtkontur fiihrt, sei abschlie-
Rend noch einmal betont. Doch nicht weniger wichtig ist, dabei nach Lésungen (und auch An-
reizsystemen) zu suchen, die der Prdmisse Patienten- bzw. Nutzerorientierung folgen: von den
Patienten und Nutzern und den sich ihnen stellenden Problemen im Umgang mit Gesund-
heitsbeeintrachtigung, Krankheit, Behinderung und mit dem Versorgungswesen her konzipiert
sind, ihren Praferenzen, Wiinschen und Bediirfnissen entsprechen und im Sinne der Philoso-
phie des § 65b SGB V dem patientenseitigen Nutzen prioritdire Bedeutung beimessen.
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Kapitel 1: Ausgangslage 1

1 Ausgangslage

Gesundheitliche Versorgung muss sich an den Interessen, dem Bedarf und den Beddrfnissen
von Burgern, Versicherten und Patienten orientieren — eine vom Grundsatz selbstverstandli-
che, dennoch keineswegs hinreichend eingeléste Forderung, die seit Anfang der 90er-Jahre
nicht nur national, sondern international von unterschiedlichen Akteuren zunehmend ange-
mahnt wird (Badura et al. 1999; Dierks et al. 2001; SVR 2002, 2003).

Damit verbunden ist die Vorstellung, durch mehr Unterstlitzung, Partizipation, Information
und Integration der Betroffenen Fehlentwicklungen im Gesundheitssystem zu korrigieren, ge-
sundheitliche Versorgung an den Bedirfnissen der Betroffenen auszurichten, Praferenzen und
Qualitatsmafstabe der Patienten zu beriicksichtigen und schlieBlich die Akzeptanz von Ge-
sundheitszielsetzungen und Gestaltungsentscheidungen in der Bevolkerung zu erhéhen. Die
Nutzer des Gesundheitswesens, also alle, die Zugang zum gesundheitlichen Versorgungssys-
tem haben, ungeachtet dessen, ob dieser Zugang aktuell genutzt wird oder nur fakultativ be-
steht, sind — entsprechende Informationen und Mitbestimmungsmaoglichkeiten vorausge-
setzt — eine wichtige Ressource im Kampf gegen Unwissenheit, Qualititsmédngel und Ver-
schwendung im Gesundheitswesen (SVR 2003). Gut informierte und beratene Patienten kénn-
ten sich — so die Hypothese — qualitats- und kostenbewusster verhalten, Uber- und Unter-
versorgung vermindern sowie Behandlungsfehler erkennen bzw. vermeiden. Damit ist der ho-
he Stellenwert von Informationen umrissen, wobei geeignete Vermittlungsinstanzen und hier
insbesondere neutrale und unabhéngige Einrichtungen erforderlich sind, die nicht nur ver-
standliche, fir alle Nutzer leicht zugangliche Informationen bieten, sondern auch Hilfe und
Unterstiitzung bei der Informationsgewinnung und -verarbeitung gewdhren.

Mit der Gesundheitsreform 2000 griff die Bundesregierung die skizzierten Forderungen auf
und verankerte in einem ersten Schritt tiber die Neuaufnahme des § 65b in das Sozialgesetz-
buch V (SGB V) strukturelle und finanzielle Rahmenbedingungen fiir die Umsetzung von Mo-
delleinrichtungen zur unabhdngigen Patienten- und Verbraucherberatung.

Unter der Zielsetzung, ,die Selbstbestimmung und Selbstverantwortung der Patientinnen
und Patienten zu achten, ihre Eigenkompetenz zu stiarken sowie ihnen einerseits tberflissige
diagnostische und therapeutische Malnahmen zu ersparen, andererseits aber Defizite in der
Versorgung zu beseitigen" (Deutscher Bundestag 1999, S. 1), wurde Uber § 65b SGB V die
modellhafte Férderung von Einrichtungen zur Verbraucher- und Patientenberatung festgelegt.
Zugleich wurde damit dem politischen Willen Ausdruck verliehen, den in diesem Bereich be-
reits bestehenden oder neu geschaffenen Initiativen eine tragféhige und stabile Arbeitsbasis zu
verschaffen. Sie sollen sich als kritisch konstruktives Element des deutschen Gesundheitssys-
tems dauerhaft etablieren und der unzureichenden Patientenorientierung und Patientenparti-
zipation begegnen. Fiir die Férderung sollten dabei Einrichtungen infrage kommen, die

e sich die gesundheitliche Information, Beratung und Aufklarung von Patienten und
Verbrauchern zum Ziel gesetzt haben,
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e von den Spitzenverbanden der Krankenkassen (SpiK) als férderungswiirdig anerkannt wur-
den,

e und einen Nachweis lber ihre Neutralitdt und Unabhangigkeit erbringen konnten.

In diesen Vorgaben werden einige wichtige konzeptionelle Rahmenbedingungen benannt, die
fir die nach § 65b SGB V geforderten Einrichtungen konstitutiv sind. Sie werden im Folgen-
den kurz betrachtet, bevor die Vergabe der Férderung dargelegt wird.

1.1 Konzeptionelle Rahmenbedingungen

Die Foérderung von Einrichtungen zur Patientenberatung nach § 65b SGB V ist an den Nach-
weis Uber deren Neutralitit und Unabhéngigkeit gebunden. Die ausdriickliche Nennung dieses
Begriffspaares als Voraussetzung fiir die Férderung unterstreicht die Intention des Gesetzge-
bers, Partikularinteressen einzelner Akteure des Gesundheitswesens auszuschlieRen und die
sachlich-objektive Information, Beratung und Aufklarung von Verbrauchern und Patienten im
Rahmen des Modellvorhabens sicherzustellen. Neutralitit und Unabhéngigkeit bilden zentrale
Aspekte im Sinne des Schutzzwecks der Gesetzesnorm, werden jedoch recht unterschiedlich
ausgelegt (vgl. Gunder 2000)." Dennoch besteht Einigkeit dariiber, dass der Unabhangigkeits-
begriff mehrere Dimensionen umfasst, namlich die finanzielle, ideelle und organisatorische
Unabhangigkeit.

Die finanzielle Unabhdngigkeit wird unterschiedlich gedeutet. Die Spitzenverbdnde der
Krankenkassen verstehen darunter (laut den von ihnen festgelegten Férderbedingungen), dass
die Einrichtungen auch ohne die Férdermittel des § 65b SGB V bestandsfdhig und damit un-
abhdngig sind. Andere Akteure sehen dagegen die finanzielle Unabhéngigkeit einer Einrich-
tung nur dann gegeben, wenn sie nicht von Mitteln der Leistungsanbieter und Kostentrager
im Gesundheitswesen abhdngig ist.

Ein weitere Dimension ist die ideelle Unabhéngigkeit. Dazu gehért etwa die weltanschauli-
che Unabhéangigkeit und die Unabhdngigkeit von anderen relevanten Interessen im Gesund-
heitswesen (vgl. Van der Velden et al. 2002). Haufig wird postuliert, dass sich die ideelle Un-
abhdngigkeit in den organisatorischen Strukturen der Beratungseinrichtungen manifestieren
misse. So geht beispielsweise die Arbeitsgemeinschaft der Verbraucherverbande (AgV) davon
aus, dass keinerlei organisatorische oder personelle Verkniipfungen mit Anbietern und Kosten-
trdgern bestehen diirfen: Wenn Patienten zu einer dritten Kraft im Gesundheitswesen werden
sollen, darf eine Beratungsstelle weder organisatorisch noch personell mit den beiden anderen
Kraften verflochten sein — dies gilt ganz besonders, wenn sie finanziell aus der 6ffentlichen
Umlage der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV) geférdert wird (vgl. AgV 1999). Francke
und Mihlenbruch schliefen eine organisatorische Beteiligung der Anbieter und Kostentrager
hingegen nicht véllig aus, solange sich die Einfliisse der unterschiedlichen Akteure im Gleich-

Je nachdem, welcher Akteur dazu Stellung nimmt, erhdlt man eine andere Definition davon, was Unabhéngigkeit und
Neutralitdt in der Beratung bedeutet” (Van der Velden et al. 2002, S. 11).
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gewicht bewegen: ,Unabhéngigkeit als Organisationsmerkmal ist gegeben, wenn die Einrich-
tung nach ihren organisatorischen und rechtlichen Grundlagen und der tatséchlichen Ausrich-
tung nicht e/nseitig [Hervorhebung d. A.] den Interessen eines Beteiligten dient und nur durch
die Person und Organisation beeinflusst wird, die als Mitglieder oder Trager benannt sind, also
kein Einfluss fremder Interessen vorliegt" (Francke/Muhlenbruch 2004, S. 162).

Trotz dieser unterschiedlichen Vorstellungen besteht weitgehend Einigkeit dariiber, dass
die Interessen der Patienten und Verbraucher nicht liberlagert werden sollten und die gefér-
derten Einrichtungen zur Patientenberatung ,weder organisatorisch noch inhaltlich partikula-
ren Interessen verpflichtet sein” diirfen (ebd.).”

Die Kopplung mit dem Neutralitdtsbegriff unterstreicht die Intention des Gesetzgebers, ne-
ben der organisatorischen Unabhdngigkeit auch inhaltliche Aspekte des Informations- und
Beratungshandelns zur Forderbedingung zu machen. Die Forderung nach Neutralitdt der Bera-
tung und Information ist zundchst im Wortsinn eher missverstandlich. So bedeutet Neutralitat
eine unparteiische Haltung, Nichteinmischung oder Nichtbeteiligung. Insofern muss bei die-
sem Begriff zwischen der Intention und den konkreten Beratungsinhalten unterschieden wer-
den. Patientenberatung und -information soll ja, so die Vorstellungen des Gesetzgebers, im
Sinne der Betroffenen und damit durchaus parteilich agieren. Entsprechend ist Neutralitat kei-
neswegs dahingehend zu verstehen, dass die Beratung absolut unparteilich zu erfolgen hat:
.Neutralitdt kann nicht meinen, dass eine Einrichtung der Patientenunterstiitzung véllig indif-
ferent zwischen allen Beteiligten zu stehen habe" (AgV 1999, S. 3). Ziel der unabhéngigen
Patientenberatung sollte es sein, die asymmetrischen Machtverhdltnisse im Leistungsgesche-
hen auszugleichen und interessengeleitetem Beratungshandeln auf dem Wege neutraler In-
formation entgegenzuwirken: ,Neutralitdt als Qualitatskriterium der Beratung setzt voraus,
dass die Objektivitat und Sachlichkeit der informierenden und beratenden Tatigkeit gewéhr-
leistet ist" (Francke/Miihlenbruch 2004, S. 162). So gesehen steht parteiliche Unterstiitzung
der Patienten und Advocacy’ im Sinne anwaltschaftlicher Fiirsprache, wie sie fiir die geférder-
ten Modellprojekte zumeist konstitutiv ist, keineswegs im Widerspruch zum Neutralitatsgebot
der Patienten- und Verbraucherberatung nach § 65b SGB V. Festzuhalten bleibt somit, dass
neutrale und unabhdngige Patientenberatung ausschlieRlich die Interessen der Patienten ver-
folgen und den patientenseitigen Nutzen in den Vordergrund des Beratungshandelns stellen
sollte.

Als Zielgruppe werden Patienten und Verbraucher genannt. Speziell mit dem Terminus
Verbraucher wird auf die Diskussion um mehr Patientenpartizipation und Patientenorientie-
rung im Gesundheitswesen und den Wandel der herkémmlichen Patientenrolle angespielt.

Angesichts der vielschichtigen Verkniipfungen und der Heterogenitdt der Anbieter in der Versorgungs- und Beratungsland-
schaft ist die Existenz partikularer Interessen jedoch nie vollig auszuschlieRen. Jede Organisation (und selbst staatliche Or-
ganisationen) ist darauf angewiesen, ihren Fortbestand zu sichern und addquate Finanzierungsquellen zu erschlieBen. Selbst
die durch Patienten und Verbraucher initiierte Selbsthilfe ist nicht kostenneutral zu realisieren, so dass die einzelnen Verei-
nigungen und Initiativen nicht selten auf externe Sponsoren angewiesen sind, die wiederum eigene Interessen im Geflecht
des Gesundheitssystems verfolgen. Zudem lassen sich die Inhalte der Beratungsaktivitdten nicht in jedem Einzelfall Gberprii-
fen, so dass die Unabhéngigkeit und Neutralitit einer Beratungseinrichtung generell durch Offenlegung der Finanzierungs-
quellen, der Entscheidungsstrukturen in der Einrichtung und — als zukiinftige Option — eine stichprobenartige Uberprii-
fung einzelner Beratungsleistungen bewertet werden miisste.

Zum Begriff des 'Advocacy’ siehe Teasdale (2002).
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Diese Diskussion hat in der letzten Dekade auch zu einer breiten und teilweise verwirrenden
Debatte Uber die unterschiedlichen Rollen und Bezeichnungen fir Menschen im Gesund-
heitswesen gefiihrt. Unterschieden wird seither zwischen Biirgern, Versicherten, Patienten,
Kunden, Ko-Produzenten, Partnern, Verbrauchern und neuerlich auch Nutzern (Badura/
Schellschmidt 1999; Dierks/Schwartz 2001; Hart 2003; Hart/Francke 2002; SVR 2002, 2003;
Schaeffer 2004a). Intention dieser Debatte ist, dem sich vollziehenden Wandel der Patienten-
rolle auch auf begrifflicher Ebene Ausdruck zu verleihen. Hier ist diese Auseinandersetzung
insofern von Bedeutung, als der Begriff 'Verbraucher' in jiingster Zeit kaum noch Verwendung
findet, da er ebenso wie der Kundenbegriff zusehends als unpassend empfunden wird. Stimu-
liert durch die Gutachten des SVR (SVR 2002, 2003) wurde er durch den Begriff 'Nutzer' er-
setzt. Damit hat sich auch in Deutschland ein Begriff durchgesetzt, der in der internationalen
Diskussion schon seit langem verwendet wird und vorrangig auf die im Fall von Gesundheits-
beeintrachtigungen und Krankheit erforderliche Inanspruchnahme von Leistungen und Ange-
boten des Gesundheitswesens zielt. Er wird auch hier gegenliber dem Begriff Verbraucher pra-
feriert, weil er weitgehend neutral ist (ebd.). Ganz im Einklang damit ist auch in den nachfol-
genden Ausfiihrungen vornehmlich von 'Patienten und Nutzern' sowie in Korrespondenz dazu
von 'Patientenberatung und Nutzerinformation' die Rede. Damit ist zum einen der Patient als
Erkrankter angesprochen, der, weil er sich in einer autonom nicht I6sbaren Problemsituation
befindet, Unterstiitzung durch das professionelle Hilfesystem bendtigt. Zum anderen wird mit
dem Begriff Nutzer auf die dazu nétige Inanspruchnahme bzw. Nutzung von Leistungen des
professionellen (und informellen) Hilfesystems abgehoben, aber zugleich auf die aktive Rolle
des Nutzers angespielt: darauf, dass er nicht nur passiver Leistungsempfanger, sondern mitges-
taltender und mitentscheidender Akteur und damit aktiver Part im Versorgungsgeschehen ist.
Mit den beiden Begriffen wird also einerseits die Schutz- und Hilfeerwartung eines Patienten
in einer krankheitsbedingten bzw. einer gesundheitlichen Problemsituation betont, zum ande-
ren aber die Vorstellung unterstrichen, durch Information und Beratung die aktive Rolle als
Nutzer zu férdern und damit die Position und die Partizipationsmdglichkeiten der Patienten
und Nutzer im Gesundheitswesen zu starken.

SchlieRlich ist noch ein anderes konstitutives Konzeptelement anzusprechen. Der
§ 65b SGB V regelt in Absatz 1 Satz 1 die Férderung von Einrichtungen zur Verbraucher- und
Patientenberatung, ,die sich die gesundheitliche Information, Beratung und Aufkldrung zum
Ziel gesetzt haben" (Bundesversicherungsanstalt fir Angestellte 2003, S. 578; Hervorhebung
d. A). Zwar beziehen sich die drei genannten Ziele und Interventionsaufgaben bzw. —strate-
gien allesamt auf Formen der Gesundheitskommunikation. Bei ndherer Betrachtung lassen sich
jedoch Unterschiede ausmachen, die fiir die Einrichtungen und auch deren Evaluation von
Bedeutung sind: ,Die Information vermittelt Wissen. Beratung zielt darauf, individuellen Rat
zu geben und Einschatzungen zu ermdéglichen. Aufklarung schlielich macht deutlich, dass es
nicht nur um konkrete Beratungsbediirfnisse gehen muss" (Francke/Mihlenbruch 2004,
S. 162). Wéahrend die Begriffe Beratung und Aufklarung also auch eine bestimmte Methode
oder Interventionsstrategie darstellen, gibt der Begriff Information lediglich die Wirkungsab-
sicht an. In diesem Fall handelt es sich um die Vermittlung von gesundheitsrelevantem Wissen
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und einschldgigen Kenntnissen. ,Information kann man demnach definieren als Verminderung
des Kenntnis- oder Aktualitdtsgefdlles zwischen Kommunikator und Rezipient oder auch als
Beseitigung von Ungewissheit" (Noelle-Neumann et al. 2002, S. 148).

Die Klarung des Beratungsbegriffs ist schwieriger, da sich im Laufe der Zeit in den einzelnen
Disziplinen unterschiedliche Definitionen herauskristallisiert haben (vgl. Sickendiek et al.
2002) und neben medizinisch-therapeutischen auch padagogische, psychologische und weite-
re psychosoziale Aspekten von Bedeutung sind. Dennoch lassen sich Elemente einer allgemei-
nen definitorischen Bestimmung von Beratung herausarbeiten: "Beratung ist ein zwischen-
menschlicher ProzeB (Interaktion), in welchem eine Person (der Ratsuchende oder Klient) in
und durch die Interaktion mit einer anderen Person (dem Berater), mehr Klarheit tiber eigene
Probleme und deren Bewaltigungsméglichkeiten gewinnt. Das Ziel von Beratung ist die Forde-
rung von Problemlésungskompetenz" (Rechtien 1998, S. 16). Beratung geht somit lber reine
Wissensdissemination hinaus und vermittelt neben Wissen und Kenntnissen auch Kompeten-
zen und Fertigkeiten, starkt also die persénlichen Anpassungs- und Bewadltigungsressourcen
des Ratsuchenden, in diesem Zusammenhang in der Regel als Klient bezeichnet. Zielfihrend
ist dabei die Beratungsbeziehung zwischen Klient und Berater, die eine interpersonale und
reziproke Kommunikation voraussetzt.

Fur die Entstehung von Beratungskontakten im traditionellen Sinn ist auf Seiten des Ratsu-
chenden ein Problembewusstsein erforderlich, das ihn zum aktiven Aufsuchen des Beraters
bzw. zur Inanspruchnahme der Beratung bewegt’. Diese Bedingung unterscheidet die Bera-
tung grundsatzlich von der Aufklarung, bei der sich der Kommunikator an den oder die Rezi-
pienten wendet. Zudem liegt meist eine asymmetrische Kommunikation ohne Rickkopplung
vor, d. h. es kommt zu keiner zwischenmenschlichen Beziehung. ,Gesundheitsaufklarung
meint die (meist massenmediale) Vermittlung von Informationen tber Gesundheit" (Blattner
1997, S. 119). Sie orientiert sich haufig an Risikofaktoren und ist als Belehrung tiber gesund-
heitliche Risiken und Schutzfaktoren zu verstehen. Die fehlende Kenntnis relevanter Sachver-
halte in der breiten Bevélkerung gibt Anlass zu solchen Aufklarungskampagnen.

Zusammenfassend bleibt festzuhalten, dass in den nach § 65 b SGB V geférderten Einrich-
tungen drei konzeptionell unterschiedliche Aufgaben und sich in ihrer Logik unterscheidende
Interventionsstrategien verfolgt werden sollen.

1.2 §65b SGB V — Hintergrund und Umsetzung durch die
Spitzenverbande der Krankenkassen
Die Umsetzung des § 65b SGB V und der dargestellten konzeptionellen Rahmenbedingungen

sowie die Vergabe der Férdermittel wurden den Spitzenverbdanden der Krankenkassen tberlas-
sen. Sie wurden — laut Absatz 1 Satz 1des § 65b SGB V — verpflichtet ,mit jahrlich insgesamt

4
Neue Konzepte aufsuchender Beratung gehen davon aus, dass zwar ein Problembewusstsein vorhanden ist, die Betroffenen

aber aus unterschiedlichen Griinden den Weg nicht von sich aus in eine Beratung einschlagen. Zudem wird gerade in der
Pravention und Gesundheitsférderung mit aufsuchender Beratung tberhaupt erst ein Problembewusstsein geschaffen
(Dierks et al. 2001).
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5.113.000 Euro je Kalenderjahr im Rahmen von Modellvorhaben gemeinsam und einheitlich
Einrichtungen zur Verbraucher- und Patientenberatung” (Bundesversicherungsanstalt fir An-
gestellte 2003, S. 578) zu foérdern. Die Festlegung einer gemeinsamen und einheitlichen
Durchfihrung durch alle Spitzenverbdnde der Krankenkassen soll dabei einer effizienten Ko-
ordinierung des Modellvorhabens dienen, Konkurrenz zwischen den einzelnen Krankenkassen
vermeiden und verhindern, dass unerwiinschte Doppelstrukturen bei den Angeboten aufge-
baut werden.

Die Mittel sind von den einzelnen Spitzenverbanden der Krankenkassen in Abhédngigkeit
der jeweiligen Mitgliederzahl aufzubringen. Weitere einschldgige Gesetzesnormen legen eine
zeitliche Befristung des Modellvorhabens auf einen Férderzeitraum von maximal acht Jahren
fest, die Zielerreichung des Modellvorhabens soll durch eine wissenschaftliche Begleitfor-
schung nach allgemein anerkannten wissenschaftlichen Standards liberpriift, die Ergebnisse
veroffentlicht werden (§ 65b Abs. 1 Satz 3 in Verbindung mit §§ 63 Abs. 5 Satz 2 und 65
SGB V; siehe ebd.).

Bevor die Spitzenverbdnde der Krankenkassen ihrer Verpflichtung zur Férderung von Mo-
dellprojekten nachkommen konnten, mussten zundchst Vereinbarungen tiber die inhaltliche
Ausgestaltung der Umsetzung getroffen werden. Zundchst wurden i. S. einer thematischen
Eingrenzung und Strukturierung drei Handlungsfelder definiert, denen sich die Bewerber von
Modellprojekten zuordnen sollten:

Handlungsfeld 1: Medieneinsatz (Informations- und Kommunikationstechnologie),
Handlungsfeld 2: Struktur-/Transparenzinformation,

Handlungsfeld 3: Bedarfsanalyse.

Abbildung 1.1: Handlungsfelder und -ebenen bei der Ausschreibung des Modellvorhabens

Lander- und bundesweite Handlungsebene

W ST S

H1 H2 H3
Medieneinsatz Struktur-/Transparenz- Bedarfs-
(I&K-Technologie) information analyse

e, .. .. I

Regionale und lokale Handlungsebene

Das erste Handlungsfeld dient der Erprobung und dem Ausbau der Moglichkeiten moderner
Informationstechnologien, wéhrend das zweite Handlungsfeld das Angebot qualitdtsgesicher-
ter Informationen Uber Leistungsanbieter, Versorgungswege, Krankheitsbilder, Behandlungs-
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methoden und Therapieformen in den Vordergrund stellt. Im dritten Handlungsfeld geht es
schlieBlich um die zielgerichtete Weiterentwicklung der Beratungsstrukturen auf der Basis des
tatsdachlichen Beratungsbedarfs. Um das gesamte Spektrum der Anbieter von Beratungsdienst-
leistungen abzudecken, wurden die einzelnen Handlungsfelder in eine regionale und lokale
sowie eine landes- und bundesweite Handlungsebene unterteilt (s. Abb. 1.1).

Um dem vom Gesetzgeber auferlegten Gebot der Unabhéngigkeit und Neutralitdt nachzu-
kommen, wurden entsprechende Kriterien fiir deren Nachweis festgelegt. Hierzu zdhlen

e Transparenz in den Finanzstrukturen,
e Transparenz hinsichtlich der Mitglieder und Trager der Organisationen,

e grundsatzlich gesicherte Existenz auch ohne Foérdermittel der Gesetzlichen Krankenversi-
cherung,

e keine Gewinnorientierung,

e Gemeinnitzigkeitsaspekte (keine Zugangsbeschrankungen, keine Begrenzung des Perso-
nenkreises) (vgl. Gunder 2000).

Kommerzielle Beratungsanbieter sowie Einrichtungen, die ausschlieRlich den Leistungserbrin-
gern oder Kostentrdgern des Gesundheitswesen angehdren, wurden angesichts des Unabhan-
gigkeits- und Neutralitidtsgebots von der Teilnahme an dem Modellvorhaben ausgeschlossen.
Dartiber hinaus wurden inhaltliche Anforderungen fir die Teilnahme festgelegt:

e Gewadhrleistung einer objektiven und qualitativ gesicherten Information,

e Information, Beratung und Aufklarung darf nicht den Zielen der GKV entgegenstehen,
e ausreichende Erreichbarkeit,

e Kommunikations- und Kooperationsbereitschaft mit den gesetzlichen Krankenkassen,

e umfassende Bereitschaft, die Elemente der wissenschaftlichen Begleitung zu unterstiitzen
und sicherzustellen (vgl. ebd.).

Im Juli 2000 erfolgte die bundesweite Ausschreibung zur modellhaften Férderung von unab-
hédngigen Einrichtungen der Patientenberatung und Nutzerinformation, bis zum Ende der Aus-
schreibungsfrist am 15.09.2000 gingen 291 Antrage ein. Eine unabhéngige Jury — bestehend
aus externen Sachverstandigen — waébhlte schlieflich in einem mehrstufigen Auswahlverfahren
die zu férdernden Projekte aus. Mit der Entscheidung der SpiK vom 28.02.2001 konnten ins-
gesamt 31 unterschiedliche Antrdge mit den entsprechenden Institutionen und Kooperationen
in die Modellférderung aufgenommen werden.” Die Vergabe der Férdermittel begann am

Abweichend von dieser Entscheidung nahmen aber letztlich nur 30 Modellprojekte am 01.07.2000 ihre Arbeit auf, da ein
Projekt seine Bewerbung vor der Mittelvergabe wieder zuriickgezogen hatte.
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01.07.2001 und wurde zundchst auf maximal drei Jahre begrenzt. Im September 2001 erging
die Ausschreibung fir die wissenschaftliche Begleitforschung der Modellprojekte, die Jury
wdhlte einen Kooperationsverbund der Fakultt fiir Gesundheitswissenschaften der Universitdt
Bielefeld und der Abteilung Epidemiologie, Sozialmedizin und Gesundheitssystemforschung
der Medizinischen Hochschule Hannover aus, der seine Arbeit am 01.04.2002 aufnahm.

Bei der Auswahl der Modellversuche wurde zundchst vor allem auf inhaltliche und konzep-
tionelle Vielfalt an Modellprojekten in unterschiedlicher Tragerschaft gesetzt, wobei bereits
existente Beratungsstrukturen genutzt und weiterentwickelt werden sollten. Dies ist auch
Ausdruck der Forderkriterien, nach denen Antragsteller bereits eine gesicherte Finanzgrundla-
ge aulerhalb der Modellfinanzierung vorweisen sollten. Dass auch ganz andere Modelle
denkbar waren, zeigen Entwicklungen im europdischen Ausland, wo beispielsweise der Be-
reich der Gesundheitsinformation komplett Giber staatliche Einrichtungen (NHS® Direct) abge-
deckt wird (Ganni. E.).

1.3 Informations- und Beratungsangebote im Gesundheitswesen

Mit der Einfilhrung des § 65b im Sozialgesetzbuch V wurden vor allem strukturelle und finan-
zielle Spielrdume fir den Ausbau der wnabhdngigen Patientenberatung in Deutschland ge-
schaffen. Nicht unerwdhnt bleiben darf, dass es bereits vor der Etablierung des § 65b SGB V
eine Vielzahl von Anlaufstellen fiir ratsuchende Patienten und Nutzer gab. Mittlerweile ist in
den verschiedensten Bereichen des Gesundheits- und Sozialwesens ein groRes Beratungs- und
Informationsangebot entstanden, das nachfolgend zumindest im Uberblick vorgestellt werden
soll, wobei die Ausfiihrungen keinen Anspruch auf Vollstdndigkeit erheben. Sie wollen viel-
mehr einen Eindruck lber die Heterogenitdt an Tragern und Beratungs- und Informationsan-
geboten zu Gesundheit und Krankheit geben, die schon vor der Implementation des § 65b
SGB V existierten.

Schon zu Beginn der siebziger Jahre ist das traditionelle paternalistische Medizinsystem mit
seinem ausgepragten Machtgefélle zwischen Arzten und Patienten kritisiert worden. In dieser
Zeit formierten sich mit der Gesundheitsbewegung zahlreiche Initiativen als Ausdruck sozialer
Emanzipation, zunehmender und bewusster Selbstbestimmung und praktischer Medizinkritik
(SVR 2002) mit der Intention, die Fremdbestimmung durch die Experten des Gesundheitswe-
sens zu Uberwinden. Kristallisationspunkt fir die Bewegung waren und sind die Selbsthilfeor-
ganisationen und die alternativ zu den Institutionen des Gesundheitswesens selbstorganisier-
ten MaBnahmen der Gesundheitsberatung, z. B. in 'Patientenstellen’, oder 'Gesundheitsla-
den'. Zudem wurden aufgrund unterschiedlicher Interessenlagen (u. a. Medizinskandale, Wah-
rung eigener professioneller Interessen, Wettbewerbsaspekte) bei zahlreichen Kosten- und
Leistungstrdgern im Gesundheitswesen Informations- und Beratungsangebote entwickelt. Al-
lerdings trifft das Kriterium der Unabhangigkeit der Institution haufig nicht auf sie zu, auch

National Health Service
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wenn die Berater in der Einrichtung selbst ohne Einmischung durch den Trager der Einrichtung
beraten (diirfen). Auch staatliche Institutionen (z. B. Gesundheitsdmter) bieten allgemeine
Gesundheitsberatung und Hilfe an. Daneben existieren zahlreiche themenspezifische Bera-
tungsangebote die — je nachdem, wie breit der Gesundheitsbegriff gefasst wird — auch Bera-
tung zu gesundheitsbezogenen Aspekten anbieten, u. a. Servicestellen fiir Rehabilitation, Ren-
tenberatung, Pflegeberatung, Suchtberatung oder Sozialberatung. Darliber hinaus drédngen
zunehmend kommerzielle Anbieter auf den Markt. Viele Anbieter von Beratungs- und Infor-
mationsdienstleistungen verfolgen mit ihrer Arbeit bestimmte Interessen, die sich nicht immer
mit den Bedurfnissen der Patienten decken. Dies gilt insbesondere fiir kommerzielle Anbieter
z. B. aus dem Bereich der Medizinproduktehersteller oder der pharmazeutischen Industrie, die
mit gezielten Angeboten auch versuchen, den Absatz der eigenen Produkte zu verbessern o-
der zu sichern. Die verschiedenen Anbieter gesundheitsbezogener Beratungs- und Informati-
onsdienstleistungen sind damit bereits genannt. Die Wichtigsten von ihnen werden anschlie-
Rend kurz beschrieben.

Information und Beratung durch Gesundheitsprofessionen

Zunéachst sind die Mediziner anzufiihren. Sie sind traditionell als primdre Quelle der Informati-
on und Beratung von Patienten zu sehen. Bis heute stellt, so das Ergebnis zahlreicher Untersu-
chungen, der Arzt die wichtigste Informationsinstanz fiir Patienten dar (vgl. Coulter/Magee
2003; Dierks 2001; Schaeffer 2004a; Tautz 2002). Allerdings — so zeigen vorliegende Stu-
dien — sind die Patienten mit dem Informations- und Beratungshandeln der Arzte nicht zu-
frieden und fihlen sich nicht ausreichend informiert (Ubersicht Thompson 2001). Nicht nur
die Quantitdt auch die Qualitat der Information wird aus Nutzersicht kritisch beurteilt — ins-
besondere, wenn es um wichtige Entscheidungsprozesse geht. Setzt man das Kriterium der
Neutralitit und Unabhiangigkeit an, so wére zu vermuten, dass Arzte, aber auch Apotheker
und andere Gesundheitsprofessionen unter Beriicksichtigung ihrer professionellen Ethik vor
allem die Interessen ihrer Patienten oder Klienten bei der Entscheidungsfindung und der dazu
notigen Information und Aufklarung in den Mittelpunkt stellen. Allerdings entsprechen die
Entscheidungen nicht immer der tatsachlichen Bediirfnislage der Patienten. So kann die Form
der vorgeschlagenen Diagnose oder Therapie etwa abhdngig sein von Gewohnheiten, Kompe-
tenzen, Uberzeugungen, der Ausstattung einer Praxis, dem Stand der Fortbildung, den Ab-
rechnungsmoglichkeiten und anderem mehr (vgl. Van der Velden et al. 2002; Schwartz et al.
1996). Immer mehr Patienten sind sich dieser Tatsache bewusst und wiinschen eine zusatzli-
che Beratungs- und Informationsquelle im Sinne einer Zweitmeinung (Dierks/Seidel 2001;
Dierks/Schwarz 2003). Die Tatsache, dass die zunehmenden Zuzahlungs- und Selbstbeteili-
gungsregelungen bei der Finanzierung von Gesundheitsleistungen sowie die wachsende Be-
deutung individueller Gesundheitsleistungen (IGeL) Patienten und Arzte mehr und mehr in
eine Kunden-Anbieter-Position drdngen, erfordert auf Seiten der Nutzer zunehmend Hand-
lungssouveranitdt, aber auch Transparenz lber die Qualitat und Effizienz von Angeboten, die
nicht immer in ausreichendem Male gegeben ist (vgl. Miller 2003). Einmal mehr sind Patien-
ten auf unabhédngige Information und Beratung angewiesen.
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Beratung und Information durch Institutionen der Leistungstrager —
Beratungs- und Schlichtungsstellen

An fast allen Landesarztekammern wird inzwischen auch Patientenberatung, teilweise — wie
in Hamburg — sogar gegen eine Gebuhr, angeboten. In Nordrhein-Westfalen sind die Arzte-
kammer Nordrhein und die Arztekammer Westfalen-Lippe hervorzuheben, die bereits im Mo-
dellprojekt 'Biirgerorientierung des Gesundheitswesens' integriert waren und auch nach Ab-
lauf der Modellzeit ihre Arbeit erfolgreich fortsetzen. Besonders hdufig werden hier Anfragen
nach Adressen von Arzten und Krankenhdusern bearbeitet, hinzu kommen Anfragen zum Um-
gang mit Beschwerden und Behandlungsfehlern.

Wird die Behandlungsqualitdt von Seiten der Patienten in Frage gestellt oder liegt ein Be-
handlungsfehler vor, kommt es zu Interessenkonflikten zwischen Arzten und Patienten. Daher
erfordern derartige Konstellationen in der Regel eine dritte Instanz zur Prifung oder Schlich-
tung: Auch wenn gefordert wird, dass im Prinzip nur unabhangige Beratungseinrichtungen in
diesen Fallen ausreichend informieren, beraten und unterstitzen sollten (Van der Velden
et al. 2002), hat die organisierte Arzteschaft die Maoglichkeit einer Beratung fir betroffene
Patienten geschaffen. In allen Landesarztekammern sind — Gesetzesauftragen folgend — diese
Schlichtungsstellen oder Gutachterkommissionen zur Klarung und Befriedung angezeigter Be-
handlungsfehler eingerichtet. Sie werden bei Streitigkeiten zwischen Arzten und Patienten
tatig, denen Schadenersatzanspriiche aufgrund des Vorwurfs fehlerhafter arztlicher Behand-
lung zugrunde liegen. Dass diese Beratungen — wie die beratenden Personen vor dem Hinter-
grund ihres professionellen Selbstverstandnisses argumentieren — in der Sache neutral und
unabhdngig sind, bleibt zundchst unwidersprochen. Allerdings ist allein die Tatsache, dass mit
dem Anbieter eindeutig Parteilichkeit assoziiert wird, eine Hemmschwelle fiir potenzielle Be-
schwerdefihrer.

Beratung und Information durch Krankenkassen

Die gesetzlichen Krankenkassen haben die Aufgabe, die Gesundheit ihrer Versicherten zu er-
halten, wiederherzustellen oder ihren Gesundheitszustand zu bessern. Immer noch als Kann-
Vorschrift sieht § 66 SGB V eine Unterstiitzung von Versicherten durch ihre gesetzliche Kran-
kenkasse bei der Verfolgung von Schadenersatzanspriichen wegen Behandlungsfehlern vor,
wobei gesetzliche Krankenkassen wie beispielsweise die Allgemeinen Ortskrankenkassen die-
sen versichertenbezogenen Service deutlich ausbauen. Damit reagieren sie auf einen von den
Nutzern ausdricklich formulierten Wunsch nach Unterstiitzung in diesem Bereich
(Wbllenstein 2003). Im Selbstverstandnis der gesetzlichen Krankenkassen sind diese sehr gut
geeignet, die Basisarbeit der Information und Betreuung von Versicherten zu leisten, dies wird
auch von den Versicherten so gesehen (Wasem 1999). Vier Fiinftel der GKV-Mitglieder wiin-
schen ein Engagement ihrer Krankenkasse im Bereich der Informations- und Aufklarungsarbeit
(Zok 1999), rund 83 % der GKV-Mitglieder pladieren dafiir, dass die Krankenkassen eine An-
waltfunktion fir ihre Versicherten ilbernehmen sollten. Immerhin 73 % der Befragten stimmen
der Aussage zu, dass die gesetzlichen Krankenkassen die Behandlungsqualitdt von Arzten und
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Krankenhdusern tberpriifen sollten (Wissenschaftliches Institut der AOK 2000). Entsprechend
bieten gesetzliche Krankenkassen in Deutschland ihren Mitgliedern lber die Face-to-Face-
Beratung hinaus zunehmend die Moglichkeit einer kostenlosen telefonischen Beratung. Zahl-
reiche Arzte und weitere Mitarbeiter in den Call-Centern der GKV (Zahnérzte, Psychologen,
Erndhrungsberater, Krankenschwestern) beantworten die Fragen der Versicherten zu Medika-
menten und Krankheiten, helfen bei der Arztsuche und informieren zu Themen wie Fitness
und Erndhrung, wobei auch hier Qualitdit und Nutzerorientierung durchaus noch verbesse-
rungsfahig erscheinen (Hauss/Gatermann 2004; Stiftung Warentest 2002).

Allerdings sind sie immer dann, wenn es Interessenkonflikte zwischen Versicherten und den
gesetzlichen Krankenkassen selbst gibt, nicht die richtigen Ansprechpartner. ,Es gibt freilich
Konstellationen, in denen auch Krankenkassen keine neutrale Position ihren Versicherten ge-
geniiber einnehmen kénnen — etwa im Konflikt um die Erstattung bestimmter Leistungen"”
(Miller 2003, S. 275).

Beratung und Information durch Einrichtungen der unabhangigen Patientenberatung und
der Wohlfahrtsverbande

Der Bundesverband der Verbraucherzentralen (vormals Arbeitsgemeinschaft der Verbraucher-
verbande AgV) fungiert als Dachorganisation von 39 Verbraucher- und sozial orientierten Or-
ganisationen in Deutschland. Dazu gehoéren die 16 Verbraucherzentralen in den Bundeslan-
dern mit ihren regionalen Beratungsstellen. Hier kénnen sich die Bilirger zu gesundheitsbezo-
genen Themen, vor allem zu WahIméglichkeiten bei Arzten, Krankenhdusern und Krankenkas-
sen, Uber (zahn-)arztliche Kostenpldne und Abrechnungen, tber rechtliche Méglichkeiten bei
Konflikten mit Arzten oder Krankenkassen sowie bei einem Verdacht auf arztliche Behand-
lungsfehler beraten lassen (Verbraucherzentralen Nordrhein-Westfalen 2003). Der Zugang ist
niederschwellig, die Unabhéngigkeit vom medizinischen Versorgungssystem gegeben. Zudem
ist die Akzeptanz der Verbraucherzentralen in der Bevdlkerung hoch, eine Tatsache, die fiir
einen weiteren Ausbau gesundheitsbezogener Themen der Verbraucherzentralen in den ein-
zelnen Bundeslandern spricht.

Ebenfalls als unabhangige Einrichtungen zur Verbraucher- und Patientenberatung sind die
Patienteninitiativen einzuordnen, die sich zur Bundesarbeitsgemeinschaft der Patientinnen-
stellen (BAGP) zusammengeschlossen haben (bislang 12 Mitglieder, davon ein assoziiertes
Mitglied). Alle Stellen werden von gemeinnitzigen Vereinen (Gesundheitsladen, Gesundheits-
zentren) getragen. Die Einrichtungen greifen die Kritik von Patienten und Professionellen am
Gesundheitswesen auf und versuchen — neben der Beratung von Klienten — durch Bildungs-
veranstaltungen, Projekte, Aufklirung und Engagement Verdnderungen in der lokalen Ge-
sundheitspolitik zu bewirken.

Neben den Patienteninitiativen, die aus der Gesundheitsbewegung entstanden sind und ei-
ne — wenn auch geringe — 6ffentliche Férderung erhalten, existiert ein breites Spektrum an
Vereinen, die sich zum Schutz der Patienten bzw. zu deren Interessenvertretung gegriindet
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haben. Allerdings sind ihre Ziele hédufig intransparent, die Interessen, die hinter den Gruppie-
rungen stehen, nicht immer deutlich (Dierks/Schwartz 2001)".

Die groBen Wohlfahrtsverbdnde sind durch ihr Engagement als freie Trager der Jugend-,
Sozial- oder Altenhilfe traditionell den Anliegen von Menschen in unterschiedlichen Lebenszu-
sammenhdngen verpflichtet und haben vielfdltige Erfahrungen in der Beratungs- und Betreu-
ungsarbeit. Das Interesse der Wohlfahrtsverbdnde, sich in der Beratung im Gesundheitswesen
zu engagieren, ist in den letzten Jahren gewachsen. Die Unabhangigkeit von Leistungstrdgern
und Leistungserbringern ist im Prinzip gewdhrleistet, daher ist hier eine Vernetzung von Ge-
sundheitsberatung mit anderen Formen der Sozialberatung strukturell gut zu organisieren.

Information und Beratung durch Selbsthilfeorganisationen

Selbsthilfegruppen, entstanden als Reaktion auf Versorgungsdefizite, sind nach anfanglicher
Ablehnung und Skepsis heute zu einer festen GréRe im Gesundheitswesen geworden
(Trojan 2003). Das etablierte System hat inzwischen weitgehend den 'Expertenstatus aus der
Betroffenheit' anerkannt und nutzt die Gruppen aktiv zur Betreuung von Patienten
(Bogenschiitz et al. 2000; Matzat 2003). Sie bieten Beratungs- und Unterstltzungsleistungen
fir Mitglieder — aber auch fiir Nicht-Mitglieder — an und stellen auf Erfahrungswissen basie-
rende Informationen zu vielen medizinischen und psychosozialen Themen zur Verfligung
(Hundertmark-Mayser/Moéller 2004). Das Vertrauen der Menschen in die Qualitdt und Integri-
tat der Selbsthilfegruppen ist hoch, die Unabhéngigkeit von Leistungstragern und Leistungs-
erbringern in der Regel gegeben. Zur Dokumentation der Neutralitit und Unabhéngigkeit ge-
genuber moéglichen Interessen von Wirtschaftsunternehmen haben gréRere Dachverbdande und
Selbsthilfeorganisationen 'Selbstverpflichtungserklarungen' verabschiedet, in denen Leitsitze
zur Kooperation festgelegt werden, u. a. die Verpflichtung zur Verfolgung der satzungsmaRi-
gen Ziele ohne Einflussnahme durch Sponsoren und Offenlegung der finanziellen Zuwendun-
gen (Hundertmark-Mayser/Méller 2004).

Gesundheitsinformationen im Internet

Das Internet als neues, expandierendes Medium mit grolRer Reichweite ist fiir die Anbieter
und Nutzer von Gesundheitsinformationen zu einer wichtigen Ressource geworden, wobei die
Qualitat schwankt und sich auf einem Kontinuum zwischen neutraler, evidenz-basierter Infor-
mation einerseits und eindeutiger Produktwerbung andererseits bewegt. GroRe Datenbanken,

Ein Modell fur trageriibergreifende Beratungseinrichtungen kann der Verein 'Unabhédngige Patientenberatungsstelle Bremen
e. V. sein, zu dem sich der Gesundheitssenator, die Bremer Arztekammer, die Bremer Krankenhausgesellschaft und vier
Bremer Krankenkassen zusammengeschlossen haben. Seit 1998 ist die Beratungsstelle Ansprechpartner fiir Fragen, Proble-
me und Beschwerden im Gesundheitssystem und bietet Informationen Uber Patientenrechte und Orientierungshilfe zwi-
schen den verschiedenen Institutionen und Arzten. Durch die Prisenz der groBen Akteure kénnte sie institutionell als weit-
gehend unabhéngig betrachtet werden. Andererseits hat sich die Verbraucherzentrale Bremen diesem Verein nicht ange-
schlossen, da die Hauptakteure ihres Erachtens anbieterorientiert agieren wiirden und Patienten nur unzureichend vertreten
seien.
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wie die medizinische Datenbank Pubmed®, die deutsche Zentralbibliothek fiir Medizin’, das
Deutsche Institut fiir Medizinische Dokumentation und Information DIMDI” oder die Arznei-
mitteldatenbank der Stiftung Wartentest" halten Informationen vor, allerdings sind viele da-
von nur in englischer Sprache vorhanden oder fiir Fachleute geschrieben und entsprechend fir
Laien nicht ohne weiteres zugédnglich. Ein qualitdtsgesichertes, fiir die Nutzer des Gesund-
heitswesens verstandliches, nationales Gesundheitsportal, wie es beispielsweise in GroBbri-
tannien” oder den USA" angeboten wird, existiert in Deutschland in dieser Form nicht. Als
— wenn auch nur bedingt vergleichbare — Alternative kann das auf Initiative der Bundesre-
gierung vor einigen Jahren gegriindete 'Aktionsforum Gesundheitsinformationssystem' (afgis)
betrachtet werden. Dies ist ein Verbund von zur Zeit 174 Organisationen, Unternehmen, Ver-
banden und anderen juristischen Personen, die sich einer gemeinsamen Qualitdtsdefinition
verpflichten. Ein entsprechendes Logo auf der Eingangsseite macht die Zugehorigkeit deutlich
(afgis 2003). Bemerkenswert ist das breite Anbieterspektrum im afgis, von kommerziellen In-
stituten bis hin zu unabhéngigen Einrichtungen wie der Stiftung Warentest.

1.4 Fazit

Die Etablierung der unabhdngigen Patienten- und Verbraucherberatung nach § 65b SGB V mit
dem Ziel, die Selbstbestimmung und Selbstverantwortung der Patienten zu achten und ihre
Eigenkompetenz zu stdrken, greift sowohl Forderungen der Gesundheitspolitik wie auch von
Patientenvertretern auf. Seither wird mit der Voraussetzung der Unabhéngigkeit von Kosten-
und Leistungstragern ein definiertes und fiir die Beratungslandschaft in Deutschland relativ
neues Beratungsmodell erprobt mit der Vorstellung, dass neben oder additiv zu bestehenden
Beratungsangeboten bei gesundheitlichen und sozialen Problemlagen in absehbarer Zeit ein
genuin eigenes Feld fiir unabhdngige Patientenberatung und Nutzerinformation entsteht, das
sich aus den geforderten Eigenschaften 'neutral’ und 'unabhdngig' ableitet (SVR 2003). Die
Etablierung der nach § 65b SGB V geférderten Modellprojekte erfolgte allerdings in eine ver-
zweigte und fur die Nutzer nicht einfach durchschaubare Beratungs- und Versorgungsland-
schaft in einer Situation, in der sich Menschen im Gesundheitswesen mit ihren Problemen
zunehmend allein gelassen und schlecht versorgt fiihlen (Dierks 2001; Schaeffer 2004a; Wa-
sem/Nolting 2002), zumal sie offensichtlich von der Existenz und der speziellen inhaltlichen
Ausrichtung der unterstiitzenden Angebote keine Kenntnis haben. Deshalb miissen bei der
Implementation, aber auch der Evaluation der unabhdngigen Patientenberatung und Nutzerin-

http://www.pubmed.de
http://www.zbmed.de
http://www.dimdi.de
http://www.medikamente-im-test.de
http://www.nhs-direkt.uk

http://www.healthfinder.org
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formation die Vernetzung (bis hin zur Entwicklung integrierter Beratung), die Niederschwellig-
keit, die Erreichbarkeit unterschiedlicher Bevdlkerungsgruppen und addquate Strategien der
Offentlichkeitsarbeit besonders aufmerksam betrachtet werden. Wie die Modellprojekte im
Projektzeitraum ihr spezielles Angebotsprofil in der bestehenden heterogenen Versorgungs-
und Beratungslandschaft verankern konnten, welche Zielgruppen sie mit ihren Konzepten er-
reichen konnten und wie sie eine qualitdtsgesicherte Beratung und Information entwickelt und
disseminiert haben, wird nachfolgend im Bericht der Begleitforschung dokumentiert.
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2 Zielsetzung und methodische Vorgehensweise
der wissenschaftlichen Begleitforschung

2.1 Zielsetzung

Um zu eruieren, wie die durch den § 65b SGB V erdffneten finanziellen und ideellen Spiel-
rdume von den Modellprojekten genutzt, welche Erfahrungen gesammelt und welche struktu-
rellen, organisatorischen und konzeptionellen Entwicklungen angestofen werden, aber auch
welche Herausforderungen und Hindernisse sich abzeichnen, wurden die im Rahmen des
§ 65b SGB V von den Spitzenverbdnden der gesetzlichen Krankenkassen geférderten Modell-
projekte einer externen wissenschaftlichen Begleitforschung unterzogen.

Ziel der wissenschaftlichen Begleitung war die Erarbeitung von Erkenntnissen, die fiir die
Weiterentwicklung gleichermalBen bedarfs- wie bediirfnisgerechter Angebote der Patientenbe-
ratung bzw. Nutzerinformation herangezogen werden kénnen und dazu beitragen, die Fach-
lichkeit, Qualitdt und Transparenz der angebotenen Informationen und Beratungsangebote zu
erhdhen. Daneben soll eruiert werden, wie die Integration der neu entwickelten Angebote der
Patientenberatung und Nutzerinformation in die vorhandenen Versorgungsstrukturen und das
bundesdeutsche Gesundheitssystem langfristig sichergestellt werden kann.

Wesentliche Arbeitsschritte dazu sind

e fundierte Erkenntnisse Uiber Ausrichtung, Zielsetzung, Organisation und Kontext der betei-
ligten Modellprojekte, Art und Umfang ihres Angebots sowie die Vorgehensweise bei des-
sen Umsetzung zu liefern;

e Aussagen darliber zu treffen, inwieweit sich die jeweiligen Vorhaben in die vorhandenen
(Versorgungs-)Strukturen einbinden und welche Strukturentwicklungsprozesse angestoBen
werden;

e zu erheben und auszuwerten, inwieweit die angebotenen Leistungen und entwickelten
Innovationen sich als bedarfsgerecht erweisen und von Versicherten, Patienten sowie Ak-
teuren des Gesundheitswesens akzeptiert und angenommen werden;

e zu untersuchen, welche Inhalte in den durchgefiihrten Beratungen im Mittelpunkt stehen
und welche Qualitdt der Beratung aus Sicht der Anbieter und Nutzer beigemessen wird;

e die Reichweite der jeweiligen Vorhaben zu eruieren und auf diese Weise Hinweise auf
Moéglichkeiten und Grenzen der Patienten- und Nutzerberatung zu liefern;

e erschwerende und férdernde Bedingungen aufzuzeigen, die bei der Realisierung der von
den Modellprojekten ins Auge gefassten Zielvorstellungen Einfluss nehmen und bei der
Weiterentwicklung dieses Arbeitsfeldes zu berticksichtigen sein werden;

e die Vernetzung der unterschiedlichen Initiativen voranzutreiben, kommunikative Foren zu
schaffen und so den Erfahrungsaustausch untereinander auf praktischer und wissenschaftli-
cher Ebene zu beférdern.
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2.2 Methodische Vorgehensweise

Zur Umsetzung ihrer Ziele wendete die wissenschaftliche Begleitung eine mehrstufige, auf un-
terschiedliche Ebenen zielende Evaluationsstrategie an (Mehrebenenanalyse). Sie umfasste vier
unterschiedliche Teilaufgaben, die inhaltlich eng miteinander verschrankt sind: 1. Ausgangs-
analyse, 2. Prozess- und Ergebnisanalyse, 3. Implementationsbegleitung und 4. Summative
Evaluation (s. Abb. 2.1). Die erarbeiteten (Teil-)Ergebnisse wurden Uber den gesamten Mo-
dellverlauf hinweg mit den Modellprojekten kommuniziert und validiert, abschlieBend syste-
matisch zusammengefihrt und sind in dem hier vorliegenden Abschlussbericht berichtsférmig
niedergelegt. Einige der Ergebnisse wurden bereits wahrend des Modellverlaufs in Teilberich-
ten zusammengefasst und vorgelegt. Es handelt sich im Einzelnen um

e Kooperation und Netzwerkbildung der unabhédngigen Patienteninformation und
Verbraucherberatung nach § 65b SGB V (Ewers/Badura 2004);

e Ergebnisse zur Evaluation der Modellprojekte im Modellverbund des § 65b SGBV —
Modellportraits (Keller et al. 2004);

e Trenderhebung zur Zukunft der Patientenberatung (Linssen 2003);

e Evaluation der Modellprojekte zur Patienten- und Verbraucherberatung nach § 65 B Sozi-
algesetzbuch V. Erster Bericht der Wissenschaftlichen Begleitforschung fir die Spitzenver-
bande der GKV (Schaeffer et al. 2003);

e Projektbezogene Ergebnisse zur Evaluation der Internetangebote im Modellverbund des
§ 65b SGB V - Websiteprofile und Website-Kurzbeschreibungen (Schmidt-Kaehler 2004a);

o Erste deskriptive Auswertung der Nutzer-Anfrage-Dokumentation der Modellprojekte zur
Verbraucher- und Patientenberatung nach § 65b SGB V (Seidel/Dierks 2004a);

e Auswertung der Nutzer-Anfrage-Dokumentation der Modellprojekte zur Verbraucher- und
Patientenberatung nach § 65b SGB V (Seidel/Dierks 2004b);

e Auswertung der Nutzerbefragung der Modellprojekte zur Verbraucher- und Patientenbera-
tung nach § 65b SGB V (Seidel/Dierks 2004c).

Im Folgenden werden die einzelnen Teilaufgaben unter inhaltlichen und methodischen Ge-
sichtspunkten dargelegt.
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Abbildung 2.1: Teilaufgaben der wissenschaftlichen Begleitung

1. 3] 2. 4.
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2.2.1 Ausgangsanalyse

Um tragfdhige Aussagen Uber die Effektivitdt, Reichweite und Zeitstabilitdt der Modellprojekte
und der von ihnen durchgefiihrten Innovationen treffen zu kdénnen, erfolgte zunachst eine
Exploration und Analyse der Ausgangssituation. Ein kontrollierter Vorher-Nachher-Vergleich
war wegen des zeitversetzten Beginns der Modellprojekte und der Begleitforschung nicht
moglich, denn die Begleitforschung startete neun Monate spater als die Modellprojekte. Den-
noch schien es angezeigt, auf der Basis der von den Modellprojekten implizit oder explizit be-
reits getroffenen konzeptionellen Vorentscheidungen den jeweiligen Ausgangspunkt der Pro-
jekte zu eruieren, die von ihnen anvisierten Ziele und Aufgaben zu ermitteln und deren Kom-
patibilitdit mit den Ubergeordneten Vorgaben des § 65b SGB V sowie ihre Angemessenheit
und Realisierbarkeit zu Uberpriifen. Zu diesem Zweck wurde eine Ausgangsanalyse durchge-
fuhrt, die folgende Untersuchungsschritte umfasste:

a) Dokumentenanalyse

Die Dokumentenanalyse diente der Sichtung und Auswertung der von den Mo-
dellprojekten angestrebten Ziele und Aufgaben, gewédhlten Strategien und ge-
planten Aufgabenschritte und Arbeitsprogramme. Auf diese Weise sollte eine da-
tengestitzte, intersubjektiv nachvollziehbare Beschreibung und auch Klassifizie-
rung der Modellprojekte erfolgen.

Im Zuge der Dokumentenanalyse erfolgte zunédchst eine inhaltsanalytische Aus-
wertung der Férderantrage der einzelnen Modellprojekte (zur Inhaltsanalyse vgl.
Mayring 1983; Lamnek 1989). Relevante AuBerungen und Textelemente wurden
aus den Antragsmaterialien selektiert und anschliefend in drei Schritten bearbei-
tet: Nach der Paraphrasierung und Generalisierung wurden einzelne Aussagen
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gebindelt und auf Kernaussagen reduziert. AnschliefRend wurden die von den
jeweiligen Projekten selbst formulierten Ziele, Aufgaben, Arbeitsprogramme und
erwarteten Resultate in verdichteter Form zusammengefasst.

Ahnlich wurde mit anderen verfugbaren Projektdokumenten (so z. B. Konzept-
und Arbeitspapieren, Informationsmaterialen, Flyern etc.) verfahren.

Auf der Basis dieser Analyse wurde es moglich, ein Bild von der Ausgangssituati-
on und des Programms der Modellprojekte zu erhalten, mit dem die einzelnen
Projekte in die Umsetzung gestartet sind. Zugleich diente dieser Untersuchungs-
schritt der Erarbeitung von Referenzmaterial, das sowohl fir die weitere Aus-
gangsanalyse wie auch fiir die Prozessanalyse genutzt wurde.

Interviews mit Akteuren aus den Modellprojekten und Erhebung von
Strukturdaten

Ergdnzend und kontrastierend wurden in einem weiteren Schritt leitfadengestiitz-
te Interviews mit Akteuren — konkret mit Mitarbeitern — aus den 30 Modell-
projekten an ihren jeweiligen Standorten durchgefiihrt (n = 30). Dazu wurden die
Modellprojekte besucht und vor Ort interviewt. Bewusst wurde fiir diesen Unter-
suchungsschritt eine qualitative methodische Zugriffsweise gewahlt, weil er dazu
diente, die Problemsicht und Perspektive der Akteure in den Modellprojekten zu
ermitteln, ihre Praferenzen zu erfassen und die mit dem jeweiligen Modellprojekt
verbundenen Intentionen sowie erste unternommene Schritte der Modellrealisie-
rung aus Sicht der Akteure auf unterer Ebene des Handlungsvollzugs zu beleuch-
ten. Die Interviews wurden mit Tonband aufgezeichnet, protokolliert und trans-
kribiert. Zugleich wurden von den Standortbesuchen Protokolle verfasst, in de-
nen u. a. die regionalen und ortlichen Bedingungen der Modellprojekte fest-
gehalten wurden. Die Auswertung der Interviews wie auch des Protokollmaterials
erfolgte ebenfalls auf inhaltsanalytischer Basis.

Parallel zu den Leitfadeninterviews wurden in einem standardisierten Strukturfra-
gebogen wichtige Eckdaten der Modellprojekte zur Personalausstattung, Qualifi-
kation des Personals, Sachausstattung, dem Angebot und den Angebotsformen
der Projekte, Kooperationsbeziehungen etc. erfasst.

Die Ergebnisse dieses Untersuchungsschritts wurden anschlieBend mit denen der
Dokumentenanalyse kontrastiert. Ziel dieses Vergleichs war zu priifen, wie die
anvisierten Ziele und Aufgaben im Zuge der Umsetzung operationalisiert wurden,
ob die Modellrealisierung, deren Beginn bereits mehr als ein dreiviertel Jahr zu-
ricklag, zielkonform verlief oder ob sich bereits Abweichungen von den ur-
spriinglichen Zielen, Aufgaben und Umsetzungsstrategien abzeichneten. Zugleich
diente er der Generierung erster Hypothesen uber die Modellprojekte, den Mo-
dellverlauf und das von ihnen offerierte Beratungs- und Informationsangebot.
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Leitfadeninterviews mit (potenziellen) Nutzern

Im Rahmen der Ausgangsanalyse war darliber hinaus die Durchflihrung von Leit-
fadeninterviews mit Nutzern von Angeboten der Patientenberatung und Nutzer-
information geplant, um die Perspektive der Patienten und Versicherten zu eruie-
ren, typische Nutzer identifizieren und Erkenntnisse (iber die Bedirfnisse und
Wiinsche (potenzieller) Nutzer gewinnen zu kénnen.

Dieser Untersuchungsschritt wurde folgendermalRen umgesetzt: Zur Erhebung der
Erwartungen, Anliegen und Bediirfnisse der Ratsuchenden wurden leitfadenge-
stutzte Telefoninterviews mit Nutzern der Modellprojekte durchgefiihrt. Telefo-
nisch befragt wurden insgesamt 80 Nutzer von 19 Patientenberatungsstellen
(n = 80). Die Telefoninterviews wurden deskriptiv ausgewertet. Sie erlaubten eine
erste Evaluation der Qualitdt der Beratungs- und Informationsangebote aus Pati-
enten- und Nutzersicht sowie eine vorsichtige Typologisierung der Nutzer der
Modellprojekte. Die Erkenntnisse dieses Untersuchungsschritts flossen auBerdem
malgeblich in die Entwicklung der Erhebungsinstrumente fiir die wahrend der
Prozess- und Ergebnisanalyse geplante quantitative Nutzeruntersuchung ein.

Daruber hinaus erfolgte eine Befragung potenzieller Nutzer der Modellprojekte.
Da die Telefoninterviews gezeigt hatten, dass vor allem gut gebildete Personen
hoherer Altersgruppen die Beratungsstellen frequentieren, konzentrierte sich die-
se zusatzliche Befragung potenzieller Nutzer auf bislang unterreprédsentierte Be-
volkerungsgruppen. Um eine méglichst groRe Bandbreite an Problemen, Mei-
nungen, Erfahrungen, Vorstellungen, Erwartungen und Wiinschen an die Patien-
tenberatung erfassen zu koénnen, wurden Gruppendiskussionen bzw. Focus
Groups durchgefiihrt (zur Methode der Focus Groups s. Lamnek 1989; Ewers
2002). Die Focus Groups adressierten sich an Migranten, Frauen aus unteren so-
zialen Schichten und Personen aus sozialen Brennpunkten. Kontrastierend wur-
den erwachsene Blrger ohne Erfahrung mit der unabhdngigen Verbraucher- und
Patientenberatung befragt. Insgesamt wurden unter Anwendung eines Ge-
sprachsleitfadens finf Focus Groups mit insgesamt 35 Teilnehmern durchgefiihrt.
Sie wurden mit einem Minidisc-Gerat aufgezeichnet, anschlieBend transkribiert
und inhaltsanalytisch ausgewertet.

Befragung von Experten und politischen Entscheidungstrigern

Um Erkenntnisse Uber das ubergeordnete Struktur- und Bedingungsgefiige der
Modellprojekte gewinnen zu kdnnen und eine empirisch fundierte Expertenein-
schatzung der Entwicklungsperspektiven der Patientenberatung in Deutschland
zu erhalten, sah die Ausgangsanalyse laut Antrag aufRerdem 30 leitfadengestiitzte
Experteninterviews mit ausgewéhlten Akteuren und Entscheidungstrdgern aus
dem Gesundheitswesen vor (zur Methodik der Experteninterviews s. Meuser/Na-
gel 2002). Dieser Untersuchungsschritt wurde aus forschungsstrategischen Griin-
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den modifiziert. Sinnvoll erschien, eine gréRere Gruppe an Experten als urspriing-
lich geplant zu erreichen. Daher wurde statt einer qualitativen miindlichen Befra-
gung einer kleinen Gruppe von Experten einer quantitativen schriftlichen Befra-
gung eines groReren Expertenkreises der Vorzug gegeben.

Die Expertenbefragung wurde in zwei Wellen durchgefiihrt; die erste Expertenbe-
fragung erfolgte im August/September 2002. Dabei wurden insgesamt 583 Ex-
perten aus unterschiedlichen Bereichen des Gesundheitswesens angeschrieben
und postalisch befragt. Bei der Auswahl der Befragten wurde auf einen Verteiler
des Sachverstandigenrates der Konzertierten Aktion im Gesundheitswesen (SVR)
des Bundesministeriums fir Gesundheit und Soziale Sicherung zurlickgegriffen.
Fir die Erhebung wurde ein standardisierter Fragebogen entwickelt, mit dem die
Einschdtzungen der Experten lber kiinftige Anforderungen an die Patientenbera-
tung in Deutschland, Ziele, Zielgruppen, potenzielle Trager, Inhalte, Organisation
und Struktur ermittelt wurden. Bei der Auswertung der Daten kamen Uberwie-
gend deskriptiv statistische Methoden zum Einsatz. Die Ergebnisse der Befragung
wurden sowohl den teilnehmenden Experten zuriickgemeldet (Linssen 2003) wie
auch den Modellprojekten prasentiert. Sie wurden auBerdem zur Kontrolle der
ltemformulierungen des Fragebogens genutzt und dienten somit auch der Ver-
besserung des Erhebungsinstruments, das in einer Wiederholungsbefragung im
Juli 2003 erneut eingesetzt wurde.

Die Ausgangsanalyse wurde im Marz 2003 abgeschlossen. Die Ergebnisse wurden berichts-
formig zusammengefasst (Schaeffer et al. 2003).

2.2.2 Prozess- und Ergebnisanalyse

Der Auseinandersetzung mit der Implementation der Modellprojekte und der Umsetzung der
von ihnen modellhaft erprobten Ziele, Aufgaben und Innovationen auf den unterschiedlichen
Handlungs- und Entscheidungsebenen wurde im Zuge der wissenschaftlichen Begleitung ho-
her Stellenwert beigemessen. Dabei galt das vordringliche Interesse der Frage, wie die Mo-
dellprojekte ihre Zielvorstellungen operationalisieren, implementieren und realisieren, ob sie
an den von ihnen anvisierten Zielen und Aufgaben festhalten oder ob und wenn ja, warum
Veranderungen vorgenommen wurden. Ferner interessierte, ob die von den Modellprojekten
implementierten Innovationen und Umsetzungsschritte zeitstabil verankert werden konnten
und welche kurz-, mittel- und langfristigen Ergebnisse erzielt wurden. Darliber hinaus wurde
in den Blick genommen, ob die Modellprojekte ein den heterogenen Informations- und Bera-
tungsbediirfnissen der unterschiedlichen Patienten- und Nutzergruppen entsprechendes An-
gebot etablieren und ihnen ein bedarfs- und bediirfnisgerechtes Informations- und Beratungs-
angebot unterbreiten.
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Der hohe Stellenwert der Prozess- und Ergebnisanalyse begriindet sich aus Erfahrungen mit
zurlickliegenden Modellprogrammen und -projekten. Sie zeigen, dass im Verlauf des Modell-
vollzugs nicht eben selten urspriingliche Ziele und Intentionen aus den Augen verloren gehen,
sie stillschweigend durch andere ersetzt oder durch von auBen herangetragene Anforderungen
Uberlagert werden. Ebenso haufig kommt es vor, dass sich anvisierte Ziele und Intentionen als
nicht oder kaum umsetzbar erweisen, sei es, weil sie mit den gegebenen Implementationsbe-
dingungen vor Ort kollidieren, sie auf nur schwer oder nicht ausrdumbare Implementations-
hindernisse stoBen oder aber weil Modellprojekte Uber die gewachsenen Strukturen hinweg
konzipiert wurden (Mayntz 1983; Schaeffer 1991; Shadish 1990). Es ist keine Seltenheit, dass
durch Implementationshindernisse dieser und anderer Art angestrebte Ziele verfehlt bzw. nur
partiell realisiert werden oder aber erreichte Ergebnisse nur lber kurze Zeitspannen hinweg
aufrecht erhalten werden kdénnen, so dass es ihnen an der noétigen Zeitstabilitdt fehlt. Die
Wirksamkeit von Modellprojekten ist aber gerade davon abhdngig, wieweit Ziele liber den
gesamten Modellverlauf strategisch konsequent verfolgt werden und ebenso, wieweit es Mo-
dellprojekten gelingt, nicht nur kurzfristige, alsdann aber wieder verpuffende Effekte zu erzie-
len, sondern zu langfristig wirksamen, zeitstabilen Ergebnissen zu gelangen, die nach Auslau-
fen der Modellférderung verstetigt werden kénnen (Patton 1991; Stockmann 2000).

Dies zeigt, wie wichtig die Beobachtung und Evaluation des Modellvollzugs ist, die hier als
Prozess- und Ergebnisanalyse bezeichnet wird und sich vorrangig auf die Frage konzentrierte,
wie die Implementation der Modellprojekte angegangen wurde, welche Umsetzungsschritte
im Einzelnen unternommen wurden, um der Zielrealisierung ndher zu kommen und das ge-
plante Arbeitsprogramm zu bewadltigen, welche kurz-, mittel- und langfristigen Effekte erreicht
wurden und inwieweit diese zielkonform sind. Auch bei der Prozess- und Ergebnisanalyse er-
folgte — analog zur Ausgangsanalyse — eine Mehrebenenanalyse, d. h. es wurde sowohl die
Ebene bzw. Perspektive der Akteure in den Modellprojekten, wie auch die der Nutzer und
externer Experten untersucht. Im Einzelnen beinhaltete die Prozess- und Ergebnisanalyse
folgende Untersuchungsschritte:

a) Dokumentenanalyse

Zur Analyse des organisatorischen Entwicklungsprozesses, des Implementations-
verlaufs sowie der Ziel- und Aufgabenrealisierung wurden die Modellprojekte ge-
beten, standardisierte Leistungsberichte (Halbjahresjournale) zu erstellen, die im
Halbjahresrhythmus erarbeitet und der Begleitforschung zur Verfligung gestellt

werden sollten.

Die Leistungsberichte orientierten sich an einem Erhebungsraster, das auf Vorar-
beiten von Wienold/Wohlfahrt (2001) basierte und gemeinsam mit den Modell-
projekten modifiziert wurde. Auf der ersten Modellkonferenz (vgl. Kap. 2.2.3)
wurden die Vorgaben fir die Leistungsberichte mit den anwesenden Vertretern
der Modellprojekte diskutiert. AnschlieRend wurde das Instrument von der wis-
senschaftlichen Begleitforschung tiberarbeitet und den Modellprojekten zur Ver-
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fligung gestellt. Es umfasst Angaben zu den Ressourcen (Personalsituation, Sach-
ausstattung, rdumliche Situation etc.), zu Veranderungen der Ressourcensituation
im Modellverlauf, zur Ziel- und Aufgabenrealisierung und zur Umsetzung einzel-
ner geplanter Arbeitsschritte, zur Implementation des Informations- und Bera-
tungsangebots, zur projektinternen Funktions- und Arbeitsweise (inklusive Quali-
tatsentwicklung), zur Kooperation mit anderen versorgenden Instanzen und Ein-
bindung in die bestehenden Versorgungsstrukturen sowie zu den Nutzern und ih-
ren Beratungs- und Informationsanliegen. Zwischen November 2002 und Januar
2004 erstellten die Modellprojekte in ca. sechsmonatigem Rhythmus insgesamt
drei Leistungsberichte, in denen sie jeweils den aktuellen Modellverlauf, Verdn-
derungen und Neuerungen im Modellvollzug, Ziele und Aufgaben, erforderliche
Modifikationen ihrer Ziele und ihres Arbeitsprogramms, den jeweiligen Zielerrei-
chungsgrad sowie relevante Verdnderungen ihrer Ressourcensituation innerhalb
des zurlickliegenden Zeitintervalls darlegten. Die in den Leistungsberichten for-
mulierten Selbstaussagen der Modellmitarbeiter wurden durch telefonische
Nachbefragungen ergédnzt. Dabei wurden auch offensichtlich widerspriichliche
oder unklare Selbstauskiinfte mit den Mitarbeitern der Modellprojekte geklart.
Die Auswertung erfolgte auf inhaltsanalytischer Basis.

Daruiber hinaus erfolgte zwischen September 2003 und Februar 2004 ein zweiter
Standortbesuch bei allen zu diesem Zeitpunkt noch laufenden Projekten, der da-
zu diente, die reale Entwicklung der Modellprojekte vor Ort einzuschadtzen.

Die Ergebnisse dieses Untersuchungsschritts wurden mit denen der Ausgangsana-
lyse kontrastiert und dienten dariiber hinaus der Hypothesengenerierung und
-testung zur Entwicklung der Modellprojekte.

Gruppendiskussionen mit Akteuren aus den Modellprojekten

Parallel dazu wurden Gruppendiskussionen bzw. Focus Groups mit Mitarbeitern
der Modellprojekte durchgefiihrt mit dem Ziel, ihre Perspektive auf den jeweili-
gen Verlauf des Modellprojekts und den konkreten Modellvollzug zu ermitteln
sowie die erzielten Ergebnisse zu erdrtern. Dabei wurde unter Riickgriff auf einen
Leitfaden erhoben, wie die Akteure aus den Modellprojekten die Entwicklung vor
Ort einschatzen und wie sie die Modellumsetzung bewerten, welche Implemen-
tationsschwierigkeiten sich ihnen stellen und mit welchen Hindernissen sie sich
im Modellalltag auseinander zu setzen haben und welche Herausforderungen
kiinftig aus ihrer Sicht zu bewaltigen sind. Des Weiteren hatten die Gruppendis-
kussionen die Funktion, mit den Modellprojekten erste Hypothesen der wissen-
schaftlichen Begleitforschung liber den Modellverlauf, die Entwicklung der Mo-
dellprojekte und das von ihnen vorgehaltene Angebot zu diskutieren und dienten
damit einerseits zur Validierung der Ergebnisse bereits durchgefiihrter Untersu-
chungsschritte, sollten aber andererseits zugleich zur Reflektion der Modellent-
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wicklung anregen. Als Weiteres kam den Gruppendiskussionen die Funktion zu,
den Erfahrungsaustausch der Modellprojekte untereinander zu stimulieren und
projektubergreifende Entwicklungsherausforderungen zu erértern.

Insgesamt wurden 12 Gruppendiskussionen durchgefiihrt. Sie erfolgten in drei
Erhebungswellen: im Rahmen der insgesamt drei Modellkonferenzen (siehe hier-
zu Kap. 2.2.3) wurden jeweils vier Gruppendiskussionen unter Beriicksichtigung
der drei Handlungsfelder A, B, C** durchgefiihrt. Weil dem Handlungsfeld A eine
sehr groBe Anzahl an Projekten zugeordnet ist, wurden fiir dieses Handlungsfeld
jeweils zwei Gruppendiskussionen durchgefiihrt. Die Gruppendiskussionen wur-
den protokolliert und inhaltsanalytisch ausgewertet. Die Ergebnisse der Grup-
pendiskussionen wurden ebenfalls mit denen anderer Untersuchungsschritte zur
Modellentwicklung (Ausgangsanalyse, Leistungsberichte) kontrastiert und dien-
ten damit zugleich der Testung und Verdichtung vorhandener Hypothesen.

Nutzeruntersuchung

Die Analyse der Nutzerperspektive konzentrierte sich auf jene Modellprojekte,
die ein konkretes Beratungs- und Informationsangebot vorhalten. Sie gliederte
sich in drei unterschiedliche Untersuchungsschritte:

(1) Nutzer-Anfrage-Dokumentation: Basierend auf den Erkenntnissen der leitfa-
dengestitzten Telefoninterviews mit Nutzern der Beratungsangebote wurde
gemeinsam mit den Modellprojekten ein Erhebungsraster fir eine Nutzer-
Anfrage-Dokumentation entwickelt. Die Dokumentation diente dazu, die Be-
ratungsquantitdt bzw. -intensitdt in Modellprojekten, die personalkommuni-
kative Beratungsangebote (personlich, telefonisch oder schriftlich) vorhalten,
zu ermitteln, die Beratungsanldsse zu dokumentieren und typische Charakte-
ristika der Ratsuchenden heraus zu kristallisieren. In der Nutzer-Anfrage-
Dokumentation wurden u. a. Beratungsanldsse, Form und Inhalt der Anfragen
bzw. Beratungen sowie nutzerbezogene Merkmale erfasst. Die Nutzer-
Anfrage-Dokumentation wurde zwischen Februar und November 2003 (Ge-
samtlaufzeit 9,5 Monate) eingesetzt. An der Erhebung nahmen insgesamt
17 Modellprojekte teil. Wahrend der Erhebung wurde jede in diesem Zeit-
raum erfolgende Anfrage bzw. Beratung zundchst von den Beratern schriftlich
auf einem Dokumentationsbogen festgehalten und anschlieBend entweder
von den Beratern selbst (fiinf Projekte) oder dem Evaluationsteam
(12 Projekte) in eine Datenbank eingegeben. Nach Abschluss der Erhebung
wurden die Daten der wissenschaftlichen Begleitung tibergeben und von ihr
vergleichend ausgewertet. Die Auswertung erfolgte mit Hilfe deskriptiver Me-

Zur Einteilung der Modellprojekte nach den Handlungsfeldern A, B und C siehe Kap. 3.1.
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d)

thoden. Die Ergebnisse wurden den beteiligten Modellprojekten zur Verfii-
gung gestellt und konnten zur projektinternen Qualitdtssicherung genutzt

werden.

(2) Standardisierte Nutzerbefragung: Sie diente dazu, die Qualitdt der Informati-
ons- und Beratungsangebote aus der Perspektive der Nutzer zu evaluieren
und erfolgte, den unterschiedlichen Bedingungen der Modellprojekte Rech-
nung tragend, mit zwei unterschiedlichen Teiluntersuchungen:

e Die Qualitat der personalkommunikativen Beratung und Information wur-
de in Form einer standardisierten schriftlichen Befragung evaluiert. Das
Erhebungsinstrument wurde auf Grundlage der Befunde aus den Telefon-
interviews konzipiert. Es beinhaltet 26 Items zu Zufriedenheitsaspekten
und ausgewahlten Bereichen der Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitat.
Das Erhebungsinstrument wurde zundchst einem Pretest unterzogen und
uberarbeitet. AnschlieRend kam es in insgesamt 17 Modellprojekten zum
Einsatz. Dazu erhielten die Modellprojekte jeweils 200 Fragebdgen (insge-
samt 3.400), die sie an die Nutzer weiterleiteten, und zwar in der Regel
drei Wochen nach der Beratung. Die Durchfiihrung der schriftlichen
Nutzerbefragung erfolgte von Juli 2003 bis Februar 2004 (Gesamtlaufzeit
acht Monate). Die statistischen Daten wurden mit deskriptiven, bivariaten
und multivariten Berechnungsverfahren ausgewertet.

e Die Qualitdt der Internetberatung und -information wurde mittels einer
Online-Nutzerbefragung erhoben. Einbezogen wurden vor allem Modell-
projekte, die Websites mit einschldgigem Dienstleistungsangebot vorhiel-
ten. Auf der Basis bestehender Instrumente (u.a. der standardisierten
schriftlichen Befragung) wurde ein Fragebogen mit insgesamt 23 Items
entwickelt und in eine Online-Version Uberfiihrt. Die Nutzer der Websites
der Modellprojekte wurden tber einen Button, der auf jeder Seite des je-
weiligen Internetangebots integriert war, auf den Fragebogen geleitet. Die
Online-Nutzerbefragung wurde von Oktober 2003 bis November 2003
(Gesamtlaufzeit acht Wochen) durchgefiihrt.

Die bereinigten Ergebnisse dieser beiden Erhebungen — der schriftlichen wie der
Online-Befragung — wurden den Modellprojekten anschlieBend zur Verfligung
gestellt, um eine projektinterne Qualitatsentwicklung zu ermoglichen.

Internetevaluation

Das Internet spielt bei der Patientenberatung und Nutzerinformation eine zu-
nehmend wichtige Rolle. Zum Zeitpunkt der Gesundheitsreform 2000 und der
Forderentscheidung Uber die Modellprojekte war dies noch nicht absehbar. Zu
jener Zeit war noch unklar, welchen Stellenwert die virtuelle gegentiber der per-
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sonalkommunikativen Beratung einnehmen wiirde, wie ein bedarfs- und bediirf-
nisgerechtes Internetangebot auszusehen hat und welche Chancen und Risiken
mit ihm verbunden sind. Seither ist die Bedeutung der Neuen Medien und insbe-
sondere des Internets enorm gewachsen und auch die mit ihm verbundenen
Chancen und Moglichkeiten. Um dem bei der Evaluation gerecht zu werden,
wurde das laut Antrag der wissenschaftlichen Begleitforschung vorgesehene Eva-
luationsprogramm erweitert und zusdtzlich eine ergebnisorientierte Interneteva-
luation durchgefiihrt. Einbezogen wurden nicht nur die sieben Modellprojekte,
die sich schwerpunktmaRBig mit internetbasierter Information und Beratung befas-
sen, sondern alle Modellprojekte, die liber eine Website verfiigen und ein ein-
schlagiges Dienstleistungsangebot fiir Patienten im Internet vorhalten. Dazu ge-
horten insgesamt 14 Modellprojekte. Projekte, deren Internetprasenz nur eine
Selbstdarstellung der eigenen Einrichtung oder des Projektes umfasste oder ledig-
lich Basisinformationen zu einer Beratungsstelle vorhielt, wurden bei der Inter-
netevaluation nicht beriicksichtigt. Auch diese Evaluation gliederte sich in zwei
Schritte:

(1) Websiteanalyse: Die Websiteanalyse diente der Evaluation der Nutzerfreund-
lichkeit der einschldgigen Internetangebote. Dazu wurden Struktur und Auf-
bau der Websites, Bedienung und Nutzerfreundlichkeit, Barrierefreiheit, gra-
phische Gestaltung sowie die technische Umsetzung analysiert. Zundchst
wurden die Struktur und der Aufbau der Websites einer deskriptiven Analyse
unterzogen. Um die Nutzerfreundlichkeit einer Website zu evaluieren, wurde
alsdann ein Kriterienkatalog entwickelt, der dazu diente, die Art der Websi-
tebedienung zu beurteilen. Zentrale Kriterien waren dabei die Orientierungs-
moglichkeiten auf einer Website sowie deren effektive Nutzung. Um die Um-
setzung der graphischen Gestaltung der Website evaluieren zu kénnen, wur-
den zundchst die verwendeten Farben erfasst. Zusatzlich wurde die Einschat-
zung eines Art Directors sowie eines etablierten Webdesigners eingeholt und
mit den Ergebnissen der Gutachter abgeglichen. Zur Priifung der Barrierefrei-
heit” wurden die Websites anhand unterschiedlicher Verfahren getestet. Zu
den Priifinstrumenten gehoérten u. a. der Browser ‘Lynx’, die Online-Version
des Prufprogramms 'Bobby', die manuelle Prifung auf Bedienbarkeit, die
Sprache und Nutzbarkeit bei abgeschaltetem Stylesheet”, die Testung auf
Browserkompatibilitdit sowie ein Tauglichkeitstest bei Farbenblindheit mittels

.Zuganglichkeit fiir Behinderte. Bei grafischen Anwendungen bedeutet Barrierefreiheit beispielsweise, dass sie Schnittstellen
zur Darstellung in Blindenschrift oder fiir Hilfsprogramme wie Bildschirmvorleser bieten und auch durch diese Schnittstelle
hindurch zum Beispiel Uber Sprachbefehle oder alternative Bedienelemente (zum Beispiel Joysticks oder Saug-/Blaskontakte)
bedient werden kénnen. Barrierefreiheit von Software ist in vielen Bereichen Voraussetzung fiir ihre Zulassung am Arbeits-
platz. [...]" (Galileo Computing Glossar: http://www.galileocomputing.de/glossar/).

.Eine Zusammenstellung von Formatierungsregeln, die angeben, wie Elemente im jeweiligen Zielmedium dargestellt werden
sollen. Die Optionen des zundchst gebrauchlichen CSS-Standards werden durch XSL und XSLT wesentlich erweitert" (Gali-
leo Computing Glossar: http://www.galileocomputing.de/glossar/).
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‘Colorblind Web Page Filter'. Zur Evaluation der technischen Umsetzung
wurden die Seiten auf den Einsatz proprietdrer Techniken manuell liberprift.
Durch Einsatz des ‘Traceroute'-Befehls wurde der Serverstandort und mit Hil-
fe des Portscanners 'nmap' das Serverbetriebssystem ermittelt. Die Angaben
der Modellprojekte zum Einsatz eines Content-Management-Systems wurden
anhand von Dateiendungen, Verzeichnisstrukturen und einer Quellcodeunter-
suchung Uberprift. Ein weiterer Untersuchungsschritt im Rahmen der Websi-
teanalyse bestand in der einheitlichen Zahlung der Seitenzugriffe. Diese Erhe-
bung erwies sich als notwendig, da die Mechanismen der Seitenzugriffszah-
lung in den betreffenden Modellprojekten voneinander abweichen und ent-
sprechende, projekteigene Zugriffsstatistiken nur bedingt vergleichbar sind.
Aus diesem Grund hat die Begleitforschung eine einheitliche Messung der
Page Views"” und Visits” Uiber einen Zeitraum von acht Wochen vorgenom-
men. Dabei wurden Zugriffe von Robots und Suchagenten automatisch aus
dem ermittelten Datensatz entfernt. Bei der Zdhlung kam in Analogie zum
Messverfahren der Informationsgemeinschaft zur Feststellung der Verbreitung
von Werbetrdgern e. V. ein 'Zahlpixel' zur Anwendung. Neben Page Views
und Visits wurden auch die Referer-URLs, Hosts, Suchmaschinen und Such-
worte, die verwendeten Betriebssysteme sowie die verwendeten Browser er-

fasst.

(2) Sonderbefragung: Ergdnzend zu den externen Websiteanalysen wurden die
14 einschldgigen Modellprojekte schriftlich zu internetrelevanten Aspekten
befragt. Die Befragung diente der Erfassung interaktiver Dienste, z. B. Ange-
bote von Diskussionsforen, E-Mail-Beratung etc., dem Informationsmanage-
ment, der ergriffenen MaBnahmen zur Qualitatssicherung und zum Daten-
schutz. Fir diese Befragung wurde auf der Basis der 'Health Information Dis-
closure, Description and Evaluation Language' (HIDDEL) ein Fragebogen ent-
wickelt und uber einen Zeitraum von zwei Monaten (2003) eingesetzt. Die
quantitativen Daten wurden deskriptiv ausgewertet.

Die Ergebnisse der internetbezogenen Teilerhebungen wurden in einem separa-
ten Teilbericht dargelegt (Schmidt-Kaehler 2004a).

.Einheit zur Messung der Seitenaufrufe einer Website oder einzelner Webseiten, bei der Sichtkontakte beliebiger Benutzer
mit einer meist werbefilhrenden HTML-Seite gezdhlt werden" (Internetwérterbuch online von Langenscheidt:
http://www.networds.de).

.Ein Visit (engl. Besuch) bezeichnet einen zusammenhdngenden Nutzungsvorgang einer Website durch einen einzelnen
Benutzer. Als Nutzungsvorgang zdhlt dabei ein technisch erfolgreicher Seitenzugriff des Internet-Browsers auf das aktuelle
Angebot, wenn er von auferhalb des Angebotes erfolgt. [...]" (Definition Visits: http://www.a-b-visits.de/).
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e) Netzwerkmapping und Kooperationsanalyse

Um dokumentieren und evaluieren zu kénnen, wie sich die Integration der Mo-
dellprojekte in die sie umgebende Versorgungslandschaft gestaltet und wie sie si-
chergestellt wurde, war eine Kooperationsanalyse sowie ein Netzwerkmapping
vorgesehen. Ziel dieses Untersuchungsschritts war es, Einblick in die Kooperati-
onsstrukturen und -beziehungen der Modellprojekte zu gewinnen, Strategien der
Kooperation und Netzwerkbildung zu identifizieren, deren Tragfdhigkeit und
Zeitstabilitdt zu eruieren und auf diese Weise einige weiterfiihrende Uberlegun-
gen zur langfristigen (Uber-)regionalen Einbindung der unabhdngigen Patienten-
information und Verbraucherberatung in das sie umgebende Versorgungssystem
anzustellen.

Zur Umsetzung dieses Untersuchungsschritts wurde ein mehrstufiges Vorgehen
gewdhlt. Zum einen waren in den Leistungsberichten der Modellprojekte auch
Daten uber die Kooperationsbeziehungen der Projekte erhoben worden, die fir
diese Untersuchung aufbereitet und deskriptiv ausgewertet wurden. Standardi-
siert und offen war in mehreren Erhebungswellen nach Art, Form, Ldnge und
Frequenz der Kooperationsbeziehungen sowie deren Zweck gefragt worden. Da-
durch konnte die Entwicklung der Kooperationsbeziehungen im Zeitverlauf nach-
vollzogen werden. Zum anderen wurden an einzelnen Standorten ergdnzende
leitfadenorientierte Interviews durchgefiihrt. An sechs ausgewdéhlten Standorten
wurden zwischen Mai und September 2003 mit einzelnen Modellprojekten ver-
tiefende Interviews und ein interaktives Netzwerkmapping (vgl. Straus 2002)
durchgefiihrt. Die Kooperationsbeziehungen der Modellprojekte wurden in Form
einer ego-zentrierten Netzwerkkarte visualisiert (vgl. ebd.). Alle Eintragungen
wurden in einem interaktiv-diskursiven Prozess zwischen den Vertretern der Mo-
dellprojekte und den Interviewern vorgenommen. Dabei konnten aus wissen-
schaftlicher Sicht interessante Aspekte — insbesondere wenn es um Strategien
der Kooperation und Netzwerkbildung ging — situativ reflektiert und eroértert
werden. Die Interviewangaben wurden anschlieBend mit den Netzwerkkarten
abgeglichen und in deskriptiv angelegten Kurzbeschreibungen gebiindelt. Ab-
schlieBend wurden die Ergebnisse berichtsférmig zusammengefasst (Ewers/Badu-
ra 2004). Insgesamt ergab sich durch diesen Untersuchungsschritt eine interes-
sante und aufschlussreiche Momentaufnahme Uliber Strategien der Kooperation
und Netzwerkbildung der unabhédngigen Patientenberatung und Nutzerinforma-
tion im deutschen Gesundheitssystem.

f) Wiederholungsbefragung von externen Experten und politischen
Entscheidungstragern

In einem abschlieBenden Untersuchungsschritt wurden erneut Experten und poli-
tische Entscheidungstrdger aus Politik, Verbdnden und Verwaltung befragt, um



28 Kapitel 2: Zielsetzung und methodische Vorgehensweise der wissenschaftlichen Begleitforschung

ihre Perspektive auf den Modellverlauf sowie Verdnderungen ihrer Sichtweise zur
Bedeutung der Patientenberatung und Nutzerinformation fiir die Zukunft des
bundesdeutschen Gesundheitswesens zu eruieren. Die Befragung sollte zudem
Erkenntnisse Gber die Gestaltung und Weiterentwicklung der Rahmenbedingun-
gen dieses Segments des Gesundheitswesens liefern. Die Expertenbefragung
knipfte an die wahrend der Ausgangsanalyse durchgefiihrte Expertenerhebung
an und war als Wiederholungsbefragung angelegt. Auf diese Weise erhielten die
Experten die Moglichkeit, ihre bei der ersten Befragung abgegebene Einschat-
zung vor dem Hintergrund der riickgekoppelten Ergebnisse kritisch zu reflektieren
und ggf. zu modifizieren. Die Wiederholungsbefragung der Experten wurde zwi-
schen Juli und September 2003 durchgefiihrt. Dabei wurde der Expertenkreis aus
der ersten Befragungswelle (n = 583) erneut angeschrieben und auf standardisier-
tem Wege befragt. Die Auswertung der Daten erfolgte ebenso wie bei der ersten
Befragungswelle mit Hilfe deskriptiver statistischer Analyseverfahren. Aus der de-
skriptiven Auswertung wurden Entwicklungsperspektiven fir die Patientenbera-
tung in Deutschland deduziert, die Uber eine reine Betrachtung des Modellvor-
habens nach § 65b SGB V hinausgingen. Daher bilden diese Erkenntnisse eine
wichtige zusatzliche Informationsgrundlage fiir die Formulierung von empirisch
abgesicherten Empfehlungen zur Weiterentwicklung des Segments der Patien-
tenberatung und Nutzerinformation.

2.2.3 Implementationsbegleitung

Gesundheitspolitische Untersuchungen zeigen, dass viele der in den zuriickliegenden Jahren
im Gesundheits- und Sozialwesen erprobten Innovationen und Reformen durch Implementati-
onsprobleme und daraus resultierende Fehlentwicklungen erschwert wurden und etliche sogar
an ihnen gescheitert sind (vgl. Manow 1994; Rosewitz/Webber 1990). Einige strandeten an
Widerstdnden und Passungs- bzw. Kompetenzproblemen auf der Akteursebene, andere wie-
derum an widrigen Kontextbedingungen oder aber an gegenldufigen Entwicklungen auf der
Ubergeordneten Strukturebene. Das ist nicht erstaunlich, denn die Realisierung von Innovatio-
nen und Reformen im Gesundheits- und Sozialwesen vollzieht sich in einem in hohem MaRe
untbersichtlichen, von divergierenden Interessen, Problem- und Interaktionsdynamiken und
Konfliktlinien charakterisierten Handlungsfeld. Das gilt auch fiir die Projekte zur Patientenbe-
ratung und Nutzerinformation und die mit ihnen angestrebten Innovationen. Um einem Schei-
tern vorzubeugen, unerwiinschten Wirkungen bzw. misslichen Modellentwicklungen zu ent-
gehen und einen erfolgreichen und effektiven Verlauf der Modellprojekte zu erméglichen, war
das Programm der wissenschaftlichen Begleitung deshalb nicht einzig auf klassische Evaluati-
onsaufgaben reduziert. Vielmehr fungierte die wissenschaftliche Begleitung zugleich als
Implementationsbegleitung (Kardorff 1992; Mayntz 1983). Wéhrend des Evaluationsprozesses
stand sie — u. a. durch Rickkopplung der Evaluationsergebnisse — als Begleitung zur Verfi-
gung und wurde damit nicht nur untersuchend, sondern auch beratend tdtig. GewissermaBen
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wurde sie dadurch selbst zu einem gestaltenden Moment des untersuchten Prozesses (Kar-
doff 1992), versuchte gleichwohl nicht in diesem Prozess aufzugehen, sondern die fiir die Eva-
luationsaufgaben erforderliche Neutralitdt und Distanz zu bewahren. Wie Erfahrungen anderer
Kontexte belegen, erwies sich dies als nicht eben leichte Aufgabe, die zwischenzeitlich einem

Balanceakt gleichkam.

Daruiber hinaus intendierte die wissenschaftliche Begleitung, den Dialog und den Austausch
der Modellprojekte untereinander zu férdern und auf diese Weise eine gemeinsame Basis fir
die Weiterentwicklung der Patientenberatung und Nutzerinformation zu schaffen. Im Einzel-

nen gehorten folgende Aufgaben zur Implementationsbegleitung:

a)

b)

Beratung und laufende Riickkopplung der Evaluationsergebnisse

Wiéhrend des gesamten Verlaufs stand die wissenschaftliche Begleitung den Mo-
dellprojekten beratend zur Verfliigung. Die Beratung erfolgte iiberwiegend auf te-
lefonischem Weg und wurde hdufig in Anspruch genommen. Wichtige Anliegen
der Projekte waren Fragen zum Modellverlauf oder zu Problemen wéhrend des
Modellvollzugs und Abklarungen im Umgang mit den eingesetzten Erhebungsin-
strumenten.

Aulerdem wurden die Ergebnisse einzelner Untersuchungsschritte den Modell-
projekten sukzessive zur Verfugung gestellt und konnten zur projektinternen
Qualitatsentwicklung genutzt werden. Auch daraus resultierende Beratungsanlie-
gen wurden bei Bedarf mit den Projekten erortert.

Modellkonferenzen

Fur die Projektmitarbeiter wie auch andere an der Modellumsetzung beteiligte
Personen (z. B. Vertreter der Krankenkassen) wurde — unter Einbeziehung exter-
ner Fachleute — in jedem Modelljahr eine zwei- bis dreitdgige Modellkonferenz
durchgefiihrt (2002, 2003, 2004). Die Konferenzen dienten sowohl der Forde-
rung der Vernetzung der Modellprojekte, dem Erfahrungsaustausch untereinan-
der wie auch der Bildung von Arbeitsgruppen zu Themen, die fiir die Weiterent-
wicklung der Patientenberatung und Nutzerinformation als relevant angesehen
wurden. Die Arbeitsgruppen sollten auch in der Zeit zwischen den Modellkonfe-
renzen tdtig und in Eigenregie von den Modellprojekten durchgefiihrt werden.
Dies scheiterte alsbald an Kapazitdatsproblemen der Projekte. Die Arbeitsgruppen
wurden nur Uber einen kurzen Zeitraum aufrechterhalten. Die Modellkonferen-
zen wurden des Weiteren dazu genutzt, um das Erhebungsprogramm der wissen-
schaftlichen Begleitforschung umzusetzen: die wéahrend der Prozess- und Ergeb-
nisanalyse durchgefiihrten Gruppendiskussionen (vgl. Kap. 2.2.2) erfolgten in die-
sem Rahmen, weil sich zusatzliche Zusammenkiinfte aus zeitlichen und organisa-
torischen Griinden als nicht realisierbar erwiesen. Darliber hinaus dienten die
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Modellkonferenzen dazu, den Projektmitarbeitern Ergebnisse abgeschlossener
Untersuchungsschritte zu prasentieren und sie mit den Akteuren vor Ort zu vali-
dieren, so dass sie fiir den weiteren Modellverlauf fruchtbar gemacht werden
konnten. Doch nicht nur Ergebnisse der wissenschaftlichen Begleitung wurden
auf den Modellkonferenzen vorgestellt, vielmehr prasentierten auch Modellpro-
jekte ihren Umsetzungs- und Entwicklungsstand und erreichte Ergebnisse. Dies
erwies sich als tiberaus hilfreich, um die Transparenz zu erhdhen und den Kontakt
der Projekte untereinander zu férdern.

Um die Qualitatsentwicklung zu stimulieren, wurden auBerdem Fortbildungen
(Vortrage, Workshops) fir die Modellprojekte angeboten, in denen fir die Wei-
terentwicklung der Projekte wichtige Themen aufgegriffen wurden, so z. B. Be-
darfsorientierung in der Patientenberatung, konzeptionelle Grundlagen der Pati-
entenberatung und Nutzerinformation, theoretische Ansdtze der Beratung, Opti-
mierung der Offentlichkeitsarbeit, Beratung fiir Berater (Supervision), Herausfor-
derungen in der Internetberatung, Datenschutz im Internet etc.

c) Anhorung internationaler wissenschaftlicher Experten

In Form einer eintdgigen Veranstaltung wurden im Herbst 2003 ca. 20 nationale
und internationale wissenschaftliche Experten eingeladen und um eine kritische
Stellungnahme zu den sich abzeichnenden Entwicklungen im Bereich der Patien-
tenberatung und Nutzerinformation gebeten. Zugleich wurden erste Evaluations-
ergebnisse vorgestellt und die Konzepte und Umsetzungsstrategien der geférder-
ten Modellprojekte zur Patientenberatung und Nutzerinformation diskutiert. Ein
weiteres Interesse galt den internationalen Entwicklungen: eingeladen worden
waren Experten aus GroBbritannien, den Niederlanden und Osterreich, die Stand,
Struktur und Ausbau der Patientenberatung und Nutzerinformation in ihren Lan-
dern darstellten. Die internationale Sicht auf die Patientenberatung und Nutzer-
information ermoéglichte es zudem, den erreichten Entwicklungsstand verglei-
chend zu diskutieren und gesundheitspolitische Strategien des Aufbaus eines
tragfahigen und flichendeckenden Segments an Patientenberatung zu erdrtern.
Die Ergebnisse dieses Workshops wurden ebenfalls an die Modellprojekte zuriick
gekoppelt und flossen dariiber hinaus in die summative Evaluation ein.

2.2.4 Summative Evaluation

Als letzter Schritt erfolgte eine summative Evaluation. Zu diesem Zweck wurden die Ergebnisse
der einzelnen Untersuchungsschritte — der Ausgangsanalyse, wie auch der Prozess- und Er-
gebnisevaluation und der Implementationsbegleitung — zusammengefiihrt, miteinander ver-
glichen und verdichtet. Mit anderen Worten, die wissenschaftliche Begleitung trat in dieser
Phase ihrer Arbeit einen Schritt zuriick und nahm eine kritische Gesamtschau der Modellpro-
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jekte, der von ihnen durchlaufenen Entwicklungen, durchgefiihrten MaBnahmen und erzielten
Effekte vor. Dabei wurde weniger ein pragmatisches als vielmehr ein analytisches Erkenntnis-
interesse verfolgt (Siegrist 1999), das vornehmlich darauf ausgerichtet war, den Erfolg der
durchgefiihrten Modellprojekte und der von ihnen erprobten Beratungs- und Informationsan-
gebote zu evaluieren, die mit den Projekten gesammelten positiven und negativen Erfahrun-
gen zu analysieren und grundlegende Aussagen uUber das Bedingungsgefiige der
Patientenberatung und Nutzerinformation in Deutschland zu treffen.

Dariuiber hinaus diente die summative Evaluation der Ergebnissicherung. Sie erfolgte derge-
stalt, dass die Ergebnisse schrittweise zusammengefasst wurden. So wurden etwa die Ergeb-
nisse der unterschiedlichen Untersuchungsschritte zum Verlauf und Vollzug der einzelnen
Modellprojekte in einem Teilbericht — '"Modellportraits’ (Keller et al. 2004) — dargestellt.
Teilberichte wurden auch zur Websiteanalyse (Schmidt-Kaehler 2004a), zur Kooperationsana-
lyse (Ewers/Badura 2004), zur Expertenbefragung (Linssen 2003) sowie zur Nutzer-Anfrage-
Dokumentation (Seidel/Dierks 2004a, 2004b) und zur schriftlichen Nutzerbefragung (Sei-
del/Dierks 2004c) verfasst. Aufbauend darauf erfolgte die abschlieRende Berichterstellung. Mit
dem hier vorgelegten Abschlussbericht erfolgt die summative Biindelung aller Teilergebnisse.
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3 Die Modellprojekte nach § 65b SGB V - Struktur, Konzeption
und Umsetzung

Im folgenden Kapitel werden die Modellprojekte nach § 65b SGB V und deren Implementati-
onsverlauf ndher beschrieben. Die Ergebnisdarstellung beginnt mit einer kurzen Beschreibung,
Charakterisierung und auch Klassifizierung der geférderten Modellprojekte. AnschlieRend
werden die strukturellen Voraussetzungen und Ausgangsbedingungen der Projekte ndher er-
lautert. Die darauf folgenden Ausfiihrungen geben einen zusammenfassenden Uberblick tiber
die Ziele und Aufgaben der verschiedenen Projekte und gewahren einen Einblick in die Pro-
jektumsetzung unter besonderer Beriicksichtigung der sie begleitenden, férdernden und
hemmenden Faktoren. Die Ausfiihrungen schlieBen mit einer zusammenfassenden Diskussion,
in der die zentralen Befunde der Projektevaluation einer bilanzierenden Betrachtung unterzo-
gen werden.

3.1 Einteilung der Modellprojekte nach Handlungsschwerpunkten

Die Patienten- und Verbraucherberatung in Deutschland ist nicht erst seit Einflihrung des
§ 65b SGB V durch eine groBe Variationsbreite und inhaltliche Vielfalt charakterisiert. Um eine
gezielte und strukturierte Weiterentwicklung dieses Segments zu erméglichen, haben die Spit-
zenverbdnde der Krankenkassen in Wahrnehmung ihrer Steuerungsfunktion fir die Umsetzung
der Modell- und Erprobungsphase vor Beginn der Férderung zwei Handlungsebenen (Lander-
und bundesweite bzw. regionale und lokale Handlungsebene) sowie drei unterschiedliche
Handlungsfelder (H1 — Medieneinsatz, H2 — Struktur/Transparenzinformation, H3 — Bedarfs-
analyse) definiert und fur prioritar erklart. Interessenten wurden im Rahmen des Ausschrei-
bungsverfahrens aufgefordert, sich einer Handlungsebene sowie einem der drei Handlungsfel-
der zuzuordnen (siehe hierzu auch Kap. 1.2).

Wie im Verlauf der Evaluationstétigkeit erkennbar wurde, erwies sich die daraus resultierende
Gruppierung der von den SpiK ausgewdhlten und geférderten Modellprojekte nur als bedingt
tragfahige Ausgangsbasis fiir die Arbeit der wissenschaftlichen Begleitforschung. Insbesondere
die eindeutige Zuordnung der Einzelprojekte zu einem der drei Handlungsfelder stellte sich als
problematisch heraus. Hierflir lassen sich folgende Griinde anfiihren:

e Die vorgenommene Einteilung von drei Handlungsfeldern ist aus wissenschaftlicher Sicht
wenig trennscharf. Wahrend Handlungsfeld 1 eine methodische Akzentuierung impliziert,
namlich den Einsatz elektronischer Medien, wird mit Handlungsfeld 2 eine inhaltliche
Schwerpunktsetzung (Struktur- und Transparenzinformation) vorgenommen. Auf Seiten
der Modellprojekte ist allerdings zu beobachten, dass letztgenannte Inhalte sowohl in der
direkten Face-to-Face-Beratung als auch in medialer Form (z. B. Uber das Internet) tber-
mittelt werden. Eine eindeutige Zuordnung und Evaluation der Modellprojekte ist auf die-
se Weise nicht moglich.
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e Zwar gibt es zwei Projekte, die sich nach eigenen Angaben explizit auf Handlungsfeld 3
(Bedarfsanalyse) konzentrierten. Allerdings zeigte sich bei ndherer Betrachtung, dass die
Frage des Bedarfs an Information und Beratung auch in anderen Projekten virulent ist. Es
handelt sich demnach eher um ein alle Modellprojekte betreffendes Querschnittthema
— wie im Ubrigen auch die Themen 'Qualitat' und 'Qualifizierung' — als um eine eigen-
standige Kategorie fir Initiativen im Bereich der Patientenberatung und Verbraucherinfor-
mation. Die Zuordnung von Projekten mit derartigen Querschnittthemen zu einer der drei
Kategorien erfolgte dabei nicht eben selten aus antragsstrategischen Griinden.

Um eine systematische Auseinandersetzung mit den Modellprojekten zu erméglichen und
insbesondere die Vergleichbarkeit zwischen ihnen zu erhéhen, hat sich die wissenschaftliche
Begleitforschung im Rahmen der Ausgangsanalyse (Dokumentenanalyse der Fdrderantrdge)
dazu entschlossen, eine Umgruppierung der 30 geférderten Modellprojekte vorzunehmen (s.
Abb. 3.1) und lediglich die von den Spitzenverbdnden der Krankenkassen in den Blick ge-
nommenen Handlungsebenen fiir die weitere Auswertung zu tibernehmen. Die Gruppierung
stellt sich folgendermalen dar:

Abbildung 3.1: Handlungsschwerpunkte und Handlungsebenen der Modellprojekte

Linder- und bundesweite Handlungsebene

Schwerpunkt A Schwerpunkt B Schwerpunkt C
Projekte mit Projekte mit Projekte
personalkommuni- virtuellen mit Querschnitt-
kativen Angeboten themen

Angeboten

Regionale und lokale Handlungsebene

Schwerpunkt A wurden diejenigen Projekte zugeordnet, die liberwiegend eine Face-to-Face-
Beratung oder auch telefonische Informations- bzw. Beratungsangebote unterhalten. Dies
schlieBt nicht aus, dass diese Projekte mitunter auch Internetangebote vorhalten. Der Schwer-
punkt der Aktivitaten liegt aus wissenschaftlicher Sicht jedoch im persénlichen oder telefoni-
schen Kontakt mit den Nutzern. Zentrales Anliegen der personalkommunikativen Projekte ist
es, Patienten durch Beratung, Information und Ebnung von Zugangsméglichkeiten auf dem
Weg durch das Versorgungswesen behilflich zu sein, zur Starkung der Patientenposition beizu-
tragen, Kommunikationsliicken zu schliefen und zu mehr Transparenz in der Versorgungsland-
schaft beizutragen. Mit insgesamt 15 Projekten handelt es sich dabei um die gréRte Gruppe.
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Schwerpunkt B wurden ausschlieBlich solche Modellprojekte zugerechnet, die sich unab-
héngig von der inhaltlichen Ausrichtung ihrer Beratungs- und Informationsangebote schwer-
punktmaRig im Bereich der virtuellen Kommunikation — insbesondere der Entwicklung von
internetgestiitzten Gesundheitsinformationen sowie der Bereitstellung und Erprobung von
interaktiven Beratungsformen — engagieren. Mit den (potenziellen) Nutzern wird dabei allen-
falls auf einer virtuellen Ebene (z. B. in Form von E-Mails oder Chatrooms) oder auch gar nicht
direkt kommuniziert (Einwegkommunikation). Diesem Schwerpunkt wurden sieben der insge-
samt 30 Modellprojekte zugeordnet.

In Schwerpunkt C wurden schlieBlich Initiativen gebiindelt, die sich mit Aufgaben befassen,
die fiur alle Modellprojekte von Bedeutung sind und sich insbesondere den Ubergeordneten
Themen Bedarfsermittlung, Qualitdtsentwicklung und Qualifizierung von Patientenberatern
widmen. Diese Projekte kdnnen, miissen aber nicht zwingend mit Nutzern in direktem per-
sonlichen Kontakt stehen. Diesem Handlungsschwerpunkt wurden insgesamt acht Modellpro-
jekte zugeordnet.

Die konkrete Zuordnung der 30 geférderten Modellprojekte zu den drei Handlungsschwer-

punkten ist den folgenden Tabellen zu entnehmen.

Tabelle 3.1: Schwerpunkt A — Projekte mit personalkommunikativen Angeboten
Modellprojekt - Titel Standort Projekttrager

Modellprojekt Patientenberatung im Berlin Sozialverband Deutschland e. V., A1
Sozialverband Deutschland e. V. Bundesverband

Verbraucher- und Patientenberatung Bonn Sozialverband VdK Deutschland e. V. | A2
Arzneimittelberatungsdienst fiir Patienten | Dresden Institut fir Klinische Pharmakologie, | A3

TU Dresden
Unabhéngige Patienteninformation Frankfurt Freie Gesundheitsinitiativen Frankfurt | A4
a. M. (FGI) e. V.

Patientenberatung fiir Erkrankungen der | Hamburg Deutscher Psoriasisbund e. V. (DPB) A5
Haut (PBEH)

Informationsdienst Krebsschmerz (KSID) | Heidelberg | Deutsches Krebsforschungszentrum A6
(DKF2)

Arbeitsgemeinschaft Zahngesundheit — Heidelberg | Landratsamt Rhein-Neckar-Kreis — A7

zahndrztliche Verbraucher- und Patien- Kreisgesundheitsamt

tenberatung fir den Rhein-Neckar-Kreis (Zahnarztlicher Dienst)

.Durchblick" Patientenberatung Kiel DPWYV Landesverband Schleswig- A8
Holstein e. V.

Vernetzte Beratung zu Gesundheitsdienst- | Kiel Verbraucherzentralen Schleswig- A9

leistungen in den bevélkerungsschwéche- Holstein, Thiiringen, Brandenburg

ren Bundeslandern Schleswig-Holstein, und Mecklenburg-Vorpommern

Mecklenburg-Vorpommern, Brandenburg
und Thiringen durch die Verbraucher-
zentralen
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Modellprojekt — Titel Standort Projekttrager

Informationsbiiro flr Psychotherapie und | KéIn Verein fir Erforschung und Schutz A10

Alternativen des unangepafiten Verhaltens e. V.
(V.ES.UV.e. V)

Patienten-Informations- und -Beratungs- | Rostock Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe | A11

Stellen in Mecklenburg-Vorpommern Behinderter e. V. Mecklenburg-

(PIBS) Vorpommern (LAG SB)

Patientenberatung im Saarland Saarbrii- Projektgemeinschaft Verbraucher- A12

cken zentrale des Saarlandes und Sozial-

verband VdK

Patientenberatung der LAGH Stuttgart Landesarbeitsgemeinschaft Hilfe fir | A13
Behinderte Baden-Wiirttemberg e. V.

ImPuls — die Patientenberatung im Lahn- | Wetzlar Caritasverband fiir den Bezirk A4

Dill-Kreis Wetzlar/Lahn-Dill-Eder e. V.

Patientenberatung Herdecke Herdecke DPWV LV NRW e. V., Kreisgruppe A15
Ennepe-Ruhr-Kreis

Tabelle 3.2:

Modellprojekt - Titel

Standort

Schwerpunkt B — Projekte mit virtuellen Angeboten

Projekttrager

MedFindex — Gesundheitsinformations- Bad Sege- Patienten-Ombudsmann/-frau B1
dienst fiir Schleswig-Holstein im Internet berg Schleswig-Holstein e. V.
Patienteninfo-Berlin — Informationsprojekt/ | Berlin Gesundheit Berlin e. V. B2
Internetcafé zur Patienteninformation

Medieneinsatz in der Verbraucher- und Pa- | Hannover Deutsche Multiple Sklerose Ge- B3
tientenberatung auf Bundesebene nach sellschaft Bundesverband (DMSG)

§ 65b SGB V Bundesverband e. V.
Informationsleitstelle fiir Patientinnen und Hannover Landesvereinigung fur Gesundheit | B4
Patienten in Niedersachsen Niedersachsen e. V.

Beratungs- und Informationsserver zu Ess- Leipzig Deutsche Forschungsinitiative B5
stérungen (www.ab-server.de) ERstérungen e. V.

Ausgestaltung eines verbrauchergerechten Osnabriick Kinderumwelt gGmbH, Gesell- B6
umweltmedizinischen und allergologischen schafter ist die Deutsche Akade-
Informationsangebotes auf der Basis des mie fir Kinderheilkunde und
etablierten fachdffentlichen Online- Jugendmedizin (DAKJ) e. V.
Informationsverbundes UMINFO-ADIZ-

ALLINFO

Gesundheits-Informations-Datenbank GID® | Stuttgart Sozial- und Arbeitsmedizinische B7
— Birgerservice Gesundheit Baden- Akademie (SAMA) Baden-
Wiirttemberg Wiirttemberg e. V.
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Tabelle 3.3:

Modellprojekt - Titel

Standort

Schwerpunkt C - Projekte mit Querschnittthemen

Projekttrager

Verbesserung der Lebensqualitét fir an Aachen Krebsberatungsstelle und Kon- cl

Krebs erkrankte Menschen durch gesicherte, taktstelle fiir Selbsthilfegruppen

umfassende, unabhangige Beratung nach Krebs

Patientenberatung fiir Menschen mit HIV Berlin Deutsche AIDS-Hilfe e. V. c2

und AIDS

Informationsmanagement und Qualitétssi- Bielefeld GesundheitsAkademie e. V./ c3

cherung in der Beratung Bundesarbeitsgemeinschaft
Patientinnenstellen und
—initiativen (BAGP)

Training von Patienten-/Verbraucher- Hamburg Institut fir Gewerblich- c4

vertreterinnen zum Erwerb wissenschaftli- Technische Wissenschaften,

cher Kompetenzen (advocacy training) Fachwissenschaft Gesundheit,
Universitdt Hamburg

Die Integration von Kéln Arztliches Zentrum fir Qualitatin | C5

www.patienten-information.de (das der Medizin (AZQ)

deutschsprachige Internetportal zu quali-

tatsgesicherten Gesundheitsinformationen)

in die Arbeit von Einrichtungen zur Verbrau-

cher- und Patientenberatung

Wissenschaftliche Feststellung des Miinchen Bayerischer Forschungsverbund cé

Beratungsbedarfs Public Health

Netzwerk Patientenberatung NRW Minster Arbeitsgemeinschaft Netzwerk c7
Patientenberatung NRW

Bedarfserhebung in Brandenburg Potsdam DPWYV Brandenburg c8
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3.2 Strukturelle Rahmenbedingungen der Modellprojekte

Die folgenden Ausfiihrungen befassen sich mit den Strukturmerkmalen und -bedingungen der
Modellprojekte. Sie basieren im Wesentlichen auf den empirischen Befunden der im Rahmen
der Ausgangsanalyse durchgefiihrten standardisierten Strukturdatenerhebung (siehe
Kap. 2.2.1). Ergdnzend wurde Datenmaterial aus den Leistungsberichten hinzugezogen. Die
Daten wurden uberwiegend mit Hilfe deskriptiver Analysetechniken, teilweise auch mittels
bivariater statistischer Berechnungen ausgewertet und geben einen Uberblick Giber die finan-
zielle Ausstattung, Personalstruktur, rdaumliche Situation und Erreichbarkeit der geférderten
Modellprojekte. Zielsetzung ist es, dem Leser einen datengestilitzten Eindruck von den zum
Teil recht unterschiedlichen Ausgangsvoraussetzungen und Arbeitsbedingungen in den Projek-
ten des Modellverbunds zu vermitteln.

3.2.1 Standortverteilung und geographische Lage

Aus Evaluationsgesichtspunkten ist von groBer Bedeutung, dass sich die 30 Modellprojekte
— bezogen auf die Standortverteilung — bei ndherer Betrachtung als 88 einzelne Teilprojekte
entpuppen. Allein das Projekt der Verbraucherzentralen in Schleswig-Holstein, Thiringen,
Brandenburg, Mecklenburg-Vorpommern und Kiel (A9) verteilt sich auf insgesamt 30 Stand-
orte. Zu den Modellprojekten mit mehreren Standorten zdhlen darlber hinaus der Sozialver-
band VdK Deutschland e. V. (A2) mit elf Standorten, die GesundheitsAkademie e. V./Bundes-
arbeitsgemeinschaft Patientinnenstellen und -initiativen BAGP (C3) mit sechs Standorten, die
Arbeitsgemeinschaft Netzwerk Patientenberatung NRW (C7) mit fiinf Standorten, die Landes-
arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe Behinderter e. V. in Mecklenburg-Vorpommern (A11), die
Landesarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir Behinderte in Baden-Wiirttemberg e. V. (A13) sowie der
Sozialverband Deutschland SoVD e. V. (A1) mit jeweils vier Standorten und die Projektge-
meinschaft Verbraucherzentrale des Saarlandes und Sozialverband VdK (A12) mit zwei Stand-
orten. Alle anderen Projekte unterhalten jeweils einen Standort, so dass bei einer standortbe-
zogenen Betrachtung des Modellverbunds die bereits erwdahnte Summe von 88 Teilprojekten
resultiert. Der hohe quantitative Umfang des Modellverbunds erwies sich neben der bereits
skizzierten thematischen Vielfalt der jeweiligen Projekte als weitere Herausforderung fiir die
Evaluationstatigkeit der wissenschaftlichen Begleitforschung.

Geographisch betrachtet sind die Modellprojekte in der gesamten Bundesrepublik Deutsch-
land anzutreffen. Wie Abbildung 3.2 zu entnehmen ist, verteilen sich die Projekte auf
22 Haupt- und 46 Nebenstandorte” mit einer Konzentration von Projektstandorten in der Mit-
te Deutschlands, d. h. vor allem — von Westen nach Osten folgend — in den Bundesldndern
Nordrhein-Westfalen, Hessen, Thiringen und Sachsen. Eine weitere Anhdufung von Standor-

19 Die geringere Anzahl von Haupt- und Nebenstandorten (n = 68) im Vergleich zur absoluten Anzahl der Projektstandorte

(n = 88) resultiert aus Standortiiberschneidungen. Als Beispiel seien hier Stadte wie Kéln, Hamburg, Hannover oder Berlin
genannt, in denen bis zu fiinf Projekte gleichzeitig anzutreffen sind.
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Abbildung 3.2: Gemeindebezogene Verteilung der Modellprojekte
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Die Hauptstandorte fungieren als zentrale Koordinierungsstellen der jeweiligen Projekte. Mo-
dellprojekte mit mehreren Standorten verfligen neben den Hauptstandorten noch lber weitere
Beratungsstellen, die in der Abbildung als Nebenstandorte hervorgehoben sind.

e Nebenstandort
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ten ist rund um den GroBraum Berlin auszumachen. VerhdltnismdRig wenig Projekte sind
demgegeniber in den Bundeslandern Rheinland-Pfalz, Baden-Wirttemberg und Bayern
— also in Siddeutschland — prdsent. Im Saarland und in Schleswig-Holstein konzentriert sich
das Projektvorkommen um die Landeshauptstadte Saarbriicken bzw. Kiel, wahrend es sich in
den Ubrigen Bundesldndern gleichmdBig — obgleich mit relativ groen regionalen Liicken zwi-
schen den Standorten — auf die jeweiligen Landesflachen verteilt. Zusammenfassend betrach-
tet veranschaulicht die geographische Aufteilung der Projektstandorte nochmals eindrucksvoll,
dass es sich bei den nach § 65b SGBV geférderten Projekten nicht bloB um einen auf
22 Hauptstandorte beschrankten, sondern um einen dariiber hinaus gehenden, multizentri-
schen Projektverbund mit regionaler Prasenz in insgesamt 68 deutschen Gemeinden handelt.

3.2.2 Projektlaufzeit und finanzielle Mittel

Das Gros der Projekte hat mit Beginn der Férderung, d. h. ab dem 01.07.2001, seine Arbeit
aufgenommen. In zwei Féllen ist es im Zuge der Vertragsverhandlungen zwischen den Mo-
dellprojekten und den Spitzenverbdnden der gesetzlichen Krankenkassen zu Verzégerungen
gekommen, die zu einer verspateten Aufnahme der Projekttatigkeit gefiihrt haben. Davon be-
troffen waren die Projekte des Deutschen Psoriasisbundes e. V. in Hamburg (A5) und der
Deutschen AIDS-Hilfe e. V. (C2), die erst am 05.12.2001 (A5) bzw. am 01.11.2001 (C2) mit
der Projektarbeit begonnen haben. Bei dem Projekt des Bayerischen Forschungsverbundes
Public Health (C6) wurde die Arbeit hingegen bereits am 14.02.2001 aufgenommen.”

Bei der Evaluation der Aufgabenumsetzung und des Zielerreichungsgrads in den jeweiligen
Projekten gilt es zu beachten, dass den Modellprojekten fiir die Umsetzung ihrer Ziele und
Aufgaben unterschiedlich groBe Zeitrdume zur Verfligung stehen. Mit 18 Monaten hat das
Projekt des Bayerischen Forschungsverbundes Public Health in Minchen (C6) die kiirzeste
Laufzeit. Die Projekte der Deutschen AIDS-Hilfe e. V. in Berlin (C2) und des DPWYV Branden-
burg in Potsdam (C8) folgen mit einer Laufzeit von je 24 Monaten. Urspriinglich war auch das
Projekt der Deutschen Akademie fir Kinderheilkunde und Jugendmedizin e. V. (B6) nur auf
eine Gesamtlaufzeit von zwei Jahren ausgelegt. Dieses Vorhaben wurde jedoch nach der Be-
willigung eines Ergdnzungsantrags durch die SpiK um weitere 12 Monate verlingert” und hat-
te damit — ebenso wie alle tGbrigen Projekte — insgesamt 36 Monate Zeit, seine Ziele und
Aufgaben zu realisieren bzw. zu erweitern. Einzige Ausnahme bildet dabei das Projekt des
Deutschen Psoriasisbundes e. V. in Hamburg (A5), bei dem sich der zeitliche Rahmen wegen
des verzdgerten Projektbeginns auf 31 Monate reduzierte. Am 30.06.2004 lief fiir alle Projek-
te die erste Forderphase aus.

* Die finanzielle Férderung dieses Projekts begann jedoch — wie bei allen anderen Modellprojekten — erst ab Juli 2001, so

dass sich der Projektbeginn von C6 gemessen am Kriterium der Mittelzuweisung letztlich nicht von dem der tibrigen Mo-
dellprojekte unterscheidet.

2 Verldngerungsantrdge wurden ebenfalls von der Deutschen AIDS-Hilfe e. V. in Berlin (C2) und dem DPWV Brandenburg in

Potsdam (C8) gestellt. Beiden Antragen konnte jedoch nicht entsprochen werden, so dass in beiden Fillen die anvisierte
zeitliche Ausdehnung der Projektaktivitdten bis zum 30.06.2004 nicht realisiert werden konnte.
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Nach interner Diskussion entschlossen sich die Spitzenverbdnde der gesetzlichen Krankenkas-
sen im Winter 2003 dazu, allen zu diesem Zeitpunkt noch laufenden Projekten die Gelegen-
heit zu geben, einen Verlangerungsantrag fir den Zeitraum vom 01.07.2004 bis zum
30.06.2005 zu stellen. Von dieser Gelegenheit machten alle betreffenden Projekte (n =27)
Gebrauch. Nach Abschluss des zugehdrigen Antragsverfahrens erhielten letztlich
23 Modellprojekte eine Weiterférderung mit Geldern des § 65b SGB V bis Ende Juni 2005.
Die Verldngerungsantrage der Landesarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir Behinderte Baden-
Wiirttemberg e. V. (A13), des Patienten-Ombudsmann/-frau Schleswig-Holstein e. V. (B1), der
Landesvereinigung fiir Gesundheit Niedersachsen e. V. (B4) und der Sozial- und Arbeitsmedi-
zinischen Akademie Baden-Wirttemberg e. V. (B7) wurden nicht von den SpiK bewilligt. Die-
se vier Projekte endeten somit nach dem offiziellen Ablauf der ersten Forderphase am
30.06.2004.

Unterschiede zeigen sich auch bei den finanziellen Ressourcen, die den Projekten zur Reali-
sierung ihrer Modellziele zur Verfiigung standen. Von den urspriinglich durch die Projekte fir
den gesamten Forderzeitraum beantragten ca. 29 Mio. € wurden insgesamt lber 13 Mio. €
durch die SpiK bewilligt und ausgeschiittet. Diese Summe verteilte sich nicht gleichmaRBig auf
die beteiligten Modellprojekte. Das niedrigste Gesamtférdervolumen erhielt die Krebsbera-
tungsstelle Aachen (C1) mit 66.000 €, das hochste die Verbraucherzentralen Schleswig-
Holstein, Thiringen, Brandenburg, Mecklenburg-Vorpommern und Kiel (A9) mit 1.549.000 €.
Im Schnitt konnten die Modellprojekte in dem dreijahrigen Férderzeitraum auf finanzielle Mit-
tel in Hohe von 444.000 € zurtickgreifen. Acht Projekte wurden mit bis zu 200.000 € von den
SpiK ausgestattet. Sechs Projekte erhielten eine Foérdersumme zwischen 200.000 € und
400.000 € und weiteren zehn Projekten wurden zwischen 400.000 € und 600.000 € bewilligt.
Die verbleibenden sechs Projekte konnten im dreijahrigen Forderzeitraum mit mehr als
600.000 € wirtschaften. Es handelt sich hierbei insbesondere um diejenigen Modellprojekte,
die sich aus mehreren Standorten zusammensetzen (s. 0.). Die erhéhten Férdersummen erge-
ben sich bei diesen Projekten vor allem durch die mit den vielen Standorten verbundenen
hohen Personalausgaben. In einigen Fdllen wurden diese Férdersummen durch Zuwendungen
Dritter oder auch Eigenanteile des jeweiligen Tragers ergdnzt. Auch zeigt sich, dass den Pro-
jekten in unterschiedlichem Umfang Moglichkeiten zur Verfligung stehen, im Bedarfsfall auf
materielle wie strukturelle Ressourcen ihrer Tragerorganisationen zuriickzugreifen.

3.2.3 Personelle Ausstattung der Modellprojekte

Neben der Standortverteilung und den finanziellen Ressourcen ist besonders die personelle
Ausstattung der Modellprojekte ins Blickfeld zu riicken. Im gesamten Modellverbund sind mit
den finanziellen Mitteln nach § 65b SGB V 200 Personalstellen besetzt worden. Dariiber hin-
aus haben sich 65 extern finanzierte oder ehrenamtlich engagierte Personen an den Projektak-
tivitaten beteiligt. Auf letztere wird noch gesondert einzugehen sein. Zunachst stehen aber die
hauptamtlichen, also mit Férdermitteln des § 65b SGB V finanzierten Projektmitarbeiter im
Mittelpunkt des Interesses. Ein GroRteil dieser Personalstellen (n = 126) ist den personalkom-
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munikativen Projekten zuzuordnen (s. Abb. 3.3). Weitere 47 Personen sind in den Projekten
mit Querschnittthemen beschéftigt und die verbleibenden 27 Stellen sind den Projekten mit

virtuellen Themen zuzurechnen.

Unterschiede beziiglich der Personalstérke zeigen sich nicht nur bei einer Betrachtung nach
A-, B- und C-Projekten sondern auch bei einer Analyse nach den einzelnen Modellprojekten.
Die geringsten absoluten Personalkapazitdten haben die Modellprojekte des Instituts fiir Klini-
sche Pharmakologie in Dresden (A3), des Caritasverbandes in Wetzlar (A14), der Multiple
Sklerose Gesellschaft in Hannover (B3) und der Deutschen AIDS-Hilfe in Berlin (C2) mit ein bis
zwei Mitarbeitern.” Die mit Abstand meisten Mitarbeiter werden von den Projekten der
Verbraucherzentralen Schleswig-Holstein, Mecklenburg-Vorpommern, Saarland und Thiringen
(A9) mit 25 Personen und des Sozialverbands VdK in Bonn (A2) mit 20 Personen beschaftigt.
Allerdings ist dabei zu berlcksichtigen, dass diese Projekte tiber mehrere Standorte verfligen
und sich die Mitarbeiter entsprechend auf diese verteilen. Ahnliches gilt fir die Mehrstandort-
Projekte des Sozialverbands Deutschland in Berlin (A1), der Bundesarbeitsgemeinschaft Pati-
entlnnenstellen und -initiativen in Bielefeld (C3) und der Arbeitsgemeinschaft Netzwerk Pati-
entenberatung NRW in Minster (C7), die jeweils zwischen 10 und 12 Personen mit Forder-
mitteln nach § 65b SGB V vergliten. Im Durchschnitt sind sieben Personen in den Modellpro-
jekten tatig.

Abbildung 3.3: Verteilung der Projektmitarbeiter auf die Arbeitsschwerpunkte (n = 200)
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Hinsichtlich des Zeitpunkts der Stellenbesetzung in den Modellprojekten lassen sich folgende
Ergebnisse festhalten. Nur 24 % der Projektstellen (n = 48) konnten mit Projektbeginn im Juli
2001 besetzt werden. Der Uberwiegende Teil der Stellen (n = 152) wurde hingegen erst nach

22 Gerade in den Projekten mit wenig hauptamtlichen Mitarbeitern sind haufig noch weitere extern finanzierte oder ehrenamt-
lich engagierte Personen tatig.
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dem offiziellen Projektstart von den jeweiligen Trdgerorganisationen vergeben. Wie Abbil-
dung 3.4 verdeutlicht, wurden von diesen 152 Stellen 69 innerhalb von drei Monaten nach
Modellbeginn besetzt und weitere 17 konnten im darauf folgenden 3-Monatszeitraum verge-
ben werden. Es gab jedoch auch Félle, in denen sich die Stellenbesetzung bis in das Jahr 2002
hineinzog. Selbst im zweiten und dritten Jahr nach Projektstart wurden noch 41 Stellen be-
setzt. Dies hangt u.a. damit zusammen, dass in der ersten Forderphase insgesamt
23 Mitarbeiter frithzeitig aus den Modellprojekten ausgeschieden sind, deren Stellen dann im
fortgeschrittenen Projektverlauf neu besetzt werden mussten.

Abbildung 3.4: Zeitpunkt der Stellenbesetzung in den Modellprojekten (n = 200)
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Dadurch erklart sich etwas mehr als die Hélfte der 41 spdten Personalrekrutierungen. Bei den
ubrigen 18 Féllen handelt es sich dagegen um Neueinstellungen innerhalb des zweiten und
dritten Projektjahres. Die Mitarbeiterfluktuation innerhalb des Modellverbunds ist damit ins-
gesamt als gering zu bezeichnen. Problematisch fiir die Arbeit in den Modellprojekten er-
scheinen hingegen die beschriebenen Verzégerungen bei der Rekrutierung des Projektperso-
nals, die bei einzelnen Projekten — wie noch zu zeigen sein wird — Folgeprobleme bei der
Aufgabenumsetzung und Zielerreichung nach sich gezogen haben.

Eine planmaRige Projektumsetzung hdngt neben der absoluten Personalstirke und dem
Einstellungszeitpunkt auch vom Beschéftigungsumfang der Mitarbeiter ab. Diesem Aspekt soll
daher im Folgenden besondere Aufmerksamkeit geschenkt werden. Wie Abbildung 3.5 zu
entnehmen ist, dominieren in den Modellprojekten Teilzeitbeschaftigungsverhaltnisse.
159 Personen (82 %) besitzen Arbeitsvertrage mit reduziertem Stundenumfang, wobei das
Gros der Teilzeitarbeiter weniger als 20 Stunden pro Woche in den Modellprojekten tétig ist.
Hinter dieser Stellenbesetzungspraxis verbirgt sich letztlich die Strategie, innerhalb eines Pro-
jekts durch mehrere Teilzeitarbeitsverhdltnisse ein breites Qualifikationsprofil zu erreichen und
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— mit Blick auf Mehrstandortprojekte — Beratungsangebote in mehreren Beratungsstellen
vorhalten zu kénnen. Lediglich 24 Personen (18 %) sind nach den vorliegenden Angaben in
vollem Umfang, d.h. mit einer regelmdRigen wdchentlichen tariflichen Arbeitszeit von
38,5 Stunden oder in den neuen Bundesliandern mit 40 Stunden beschéftigt.”

Abbildung 3.5: Beschéftigungsumfang der Mitarbeiter in den Modellprojekten (n = 193)
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Bemerkenswert ist in diesem Zusammenhang, dass es keine signifikanten Unterschiede zwi-
schen Ménnern und Frauen beziglich der Stundenkontingente zu beobachten gibt. Wie Tabel-
le 3.4 veranschaulicht, ist der Anteil von mannlichen und weiblichen Mitarbeitern sowohl in
der Gruppe der Teilzeitbeschaftigten bis 30 Stunden als auch in der Gruppe der Vollzeitbe-
schéftigten in etwa gleich grol. Die mannlichen und weiblichen Projektmitarbeiter unter-
scheiden sich somit nicht hinsichtlich des Beschiftigungsumfangs (Chi*=0,27; n = 186;
p = 0,60). In den Modellprojekten gibt es folglich nicht die in anderen Berufszweigen haufig
anzutreffende klassische Aufteilung von Frauen mit Teilzeit- und Mannern mit Vollzeitstellen.

Tabelle 3.4: Geschlechterbezogene Verteilung von Teilzeit- und Vollzeitbeschéftigungen
Teilzeit bis 30 Stunden Vollzeit
(n =151) (n =35)
Frauen 106 (70 %) 23 (66 %)
Ménner 45 (30 %) 12 (34 %)
Ergebnis des Chi*-Tests: Chi*=0,27;, n =186; p = 0,60

In sieben Fallen liegen keine Angaben zu den Arbeitszeiten der Mitarbeiter vor.
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Es fdllt weiterhin auf, dass in den Modellprojekten Giberwiegend Frauen beschéftigt sind. Dies
ist insofern wenig verwunderlich, als der Beratungsbereich ein generell stdrker von Frauen
besetzter Berufszweig ist. Etwa zwei Drittel der Personalstellen sind mit weiblichen Personen
besetzt. Die Daten zeigen auRerdem, dass ca. die Hélfte der Projekte einen Personalschlissel
hat, bei dem der Anteil der weiblichen Belegschaft hoher als der Anteil der mannlichen Beleg-
schaft ist. In 10 Projekten werden sogar ausschlielich Frauen beschaftigt. Lediglich in vier
Projekten, und zwar in denen des Sozialverbands VdK Deutschland in Bonn (A2), des Gesund-
heitsamts Rhein-Neckar-Kreis in Heidelberg (A7), der Sozial- und Arbeitsmedizinischen Aka-
demie in Stuttgart (B7) und des Bayerischen Forschungsverbunds Public Health in Miinchen
(C6) Uiberwiegen ménnliche Mitarbeiter.

Das Alter der in den Projekten beschaftigten Mitarbeiter liegt zwischen 23 und 65 Jahren.
Im Schnitt sind die Projektmitarbeiter ca. 40 Jahre alt. Wie Abbildung 3.6 weiterhin verdeut-
licht, sind die jeweiligen Altersgruppen unterschiedlich stark besetzt.

Abbildung 3.6:  Altersverteilung der Mitarbeiter in den Modellprojekten (n = 179)
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So bilden die 31- bis 40-Jahrigen und die 41- bis 50-Jdhrigen die gréRten Altersgruppen in-
nerhalb des gesamten Modellverbunds. In diesen beiden Altersgruppen sind etwa zwei Drittel
der Projektmitarbeiter anzusiedeln. Es folgen die Altersgruppe der bis zu 30-Jdhrigen mit
33 Beschéftigten (18 %) und die 51-bis 60-Jdhrigen mit 24 Personen (13 %). Nur drei
Mitarbeiter (2 %) sind dlter als 60 Jahre.

Mit Hilfe einer einfaktoriellen Varianzanalyse wurde weiterhin Gberprift, ob sich die Mitar-
beiter in den drei Projektschwerpunkten hinsichtlich des Durchschnittsalters signifikant von-
einander unterscheiden. Die zugehérigen Ergebnisse verdeutlichen, dass es hochsignifikante
Unterschiede zwischen den Mitarbeitern der drei Projektschwerpunkte gibt (s. Tab. 3.5). Die
signifikanten Abweichungen sind vor allem auf das niedrige Durchschnittsalter der in B-Pro-
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jekten beschaftigten Personen zurlickzufiihren. Wahrend die Mitarbeiter dort im Schnitt ca.
35 Jahre alt sind, liegt das Durchschnittsalter des Personals in den A- und C-Projekten uber
40 Jahre. Es ist jedoch wenig verwunderlich, dass in den Internetprojekten mehr jlingere Mit-
arbeiter als in den Projekten mit personalkommunikativen Angeboten und Querschnittthemen
arbeiten, da sich gerade die jlingere Generation bei ihrer beruflichen Karriere besonders fiir
den Bereich der 'Neuen Medien' interessiert.

Tabelle 3.5: Durchschnittsalter der Mitarbeiter in den A-, B- und C-Projekten im Vergleich: Ergeb-
nisse der einfaktoriellen Varianzanalyse

Projektschwerpunkt Durchschnittsalter der Beschiftigten
Projekte mit personalkommunikative Angeboten (n = 91) 42,5 Jahre
Projekte mit virtuellen Angeboten (n = 40) 34,9 Jahre
Projekte mit Querschnittthemen (n = 48) 40,5 Jahre
Ergebnis der einfaktoriellen Varianzanalyse: F=9,02;,n=179; p<0,01

Das relativ hohe Durchschnittsalter der Beschaftigten deutet bereits darauf hin, dass viele Mit-
arbeiter mehrere Jahre Berufserfahrung in ihre Tatigkeit als Patientenberater einbringen kén-
nen. Dieser Eindruck kann auch durch die Daten aus den Strukturfragebégen bestatigt wer-
den. Die Mehrheit der in den Modellprojekten beschaftigten Mitarbeiter, insgesamt
133 (67 %), verfugt nach Angaben der befragten Akteure tber Berufserfahrung im Bereich der
Patientenberatung. ErwartungsgemaB sind die meisten Personen mit Vorerfahrungen in der
Patientenberatung vor allem in den personalkommunikativen Projekten anzutreffen (n = 75).
Im Schnitt haben die genannten 133 Projektmitarbeiter fiinf Jahre Erfahrung in der Beratung
von Verbrauchern und Patienten. Trotz des heterogenen Durchschnittsalters in den A-, B- und
C-Projekten (s. 0.) unterscheiden sich die Mitarbeiter der drei Schwerpunktbereiche jedoch
nicht signifikant bezlglich ihrer durchschnittlichen beruflichen Vorerfahrungen (F =0,35;
n=135; p=0,71). Auffillig ist in diesem Zusammenhang hingegen die groRRe Spannbreite in
den Vorerfahrungen, die von Mitarbeitern mit einem Monat Beratungserfahrung bis zu Be-
schaftigten mit 40-jahriger Beratungserfahrung reicht.

Von zentraler Bedeutung fiir die Beurteilung der personellen Ressourcen in den Modellpro-
jekten ist neben den bislang skizzierten strukturellen und soziodemographischen Merkmalen
insbesondere das Qualifikationsprofil der Beschéftigten. Die Analyse des hierzu vorliegenden
Datenmaterials fiihrt zu der Erkenntnis, dass die Mitarbeiter in den Modellprojekten sehr un-
terschiedliche berufliche Qualifikationen haben. Dies verdeutlicht anschaulich Abbildung 3.7,
aus der hervorgeht, dass sich die Projektmitarbeiter hinsichtlich ihrer formalen Qualifikationen
in 11 verschiedene Gruppen unterteilen lassen. Rein quantitativ betrachtet lassen sich dabei
drei Hauptberufsgruppen ausmachen: Personen mit einer Grundqualifikation im Bereich Pada-
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gogik und Soziale Arbeit (z. B. Sozialpddagogen, Sozialarbeiter oder Dipl. Pddagogen), Perso-
nen mit juristischer Qualifikation und Personen mit medizinischer Qualifikation (Arzte, Zahn-
arzte). Nahezu die Hélfte des gesamten Projektpersonals (47 %) lasst sich diesen drei Berufs-
gruppen zuordnen. Dieser Personenkreis verfiigt in allen Féllen iber einen Hochschul- oder
Fachhochschulabschluss. Daneben finden sich in den Projekten noch weitere (Fach-)
Hochschulabsolventen, wie z. B. Psychologen, Wirtschafts- und Sozialwissenschaftler, Soziolo-
gen, Biologen, Chemiker oder Okotrophologen. Insgesamt haben 133 Mitarbeiter (67 %) ein
Studium an einer Fachhochschule oder Universitdt absolviert. Weitere zehn Personen (5 %)
befinden sich noch im Studium (s. Abb. 3.7) und 43 hauptamtliche Projektmitarbeiter haben
eine abgeschlossene Ausbildung im Bereich Pflege und medizinischer Hilfsberuf (z. B. Pflege-
fachkrafte, Zahnarzt- und Arztfachhelferinnen), im kaufméannischen Bereich (z. B. Bankkauf-
méanner/-frauen, Handelskaufmadnner/-frauen oder Industriekaufmanner/-frauen), im klassi-
schen Sekretariatsbereich (z. B. Steuerfachgehilfinnen, Sekretdrinnen) sowie im Verwaltungs-
bereich (z. B. Verwaltungsfachangestellte, Sozialversicherungsfachangestellte) aufzuweisen.
Dariuiber hinaus arbeiten in den Projekten 11 Personen mit anderen als den bisher genannten
Qualifikationen (z. B. eine Kulturwissenschaftlerin, ein Theologe, eine Ethnologin und eine
Dramaturgin). Bei drei Mitarbeitern konnte die formale Qualifikation nicht ermittelt werden.

Abbildung 3.7: Projektmitarbeiter nach formaler Qualifikation in Prozent (n = 197)
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Insgesamt gesehen ldsst sich bei den Projektmitarbeitern somit ein breites Qualifikationsspekt-
rum ausmachen, dass sich auch in einer interdisziplindren Zusammensetzung der einzelnen
Modellprojekte niederschlagt. In vielen Projekten werden demzufolge Personen mit unter-
schiedlichen beruflichen Qualifikationen beschaftigt. Hiufungen von einzelnen Berufsgruppen
innerhalb eines Projekts tauchen dagegen nur selten auf. Es sind insbesondere themenspezifi-
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sche Angebote, wie etwa das Projekt des Deutschen Krebsforschungszentrums in Heidelberg
(A6), das uberwiegend Mediziner beschaftigt oder das Projekt der Deutschen Forschungsiniti-
ative ERstérungen e. V. in Leipzig (B5), bei dem sich das hauptamtliche Projektpersonal aus-
schlieBlich aus Dipl. Psychologen und Psychologiestudierenden zusammensetzt.

Zusédtzlich zu ihrer formalen Qualifikation verfiigen 89 Projektmitarbeiter (45 %) iber eine
Zusatzqualifikation, einige davon sogar iiber mehrere. Dabei zeigt sich — ebenso wie bei den
Grundqualifikationen — ein breit gefdchertes Spektrum an Zusatzqualifikationen. So haben
21 Mitarbeiter eine zusatzliche Beraterausbildung (z. B. Sucht- und Drogenberatung, Klienten-
zentrierte Beratung, Gesundheitsberatung, NLP-Beratung) und 19 Personen haben sich im
Bereich Psychotherapie weiterqualifiziert (z. B. in Psychotherapie, Familientherapie, Verhal-
tenstherapie oder in der Systemischen Therapie). Weitere 19 Mitarbeiter haben eine gesund-
heitswissenschaftliche (z. B. MPH, Epidemiologie oder Gesundheitsmanagement) und
16 Personen eine spezifisch medizinische (z. B. Akupunktur, Naturheilverfahren, Allergologie
oder Umweltmedizin) Zusatzqualifikation. Des weiteren kénnen die Projektmitarbeiter auf
Zusatzqualifikationen aus den Bereichen Qualititsmanagement (n = 10), EDV/Internet (n = 6)
und Jura (n = 4) zuriickgreifen. AuBerdem sind in den Projekten 28 promovierte Personen be-
schéftigt. Hierbei handelt es sich in den meisten Fédllen um promovierte Mediziner (n = 24).
Die restlichen vier Personen haben ihre Doktorarbeit in den Fachern Chemie, Biologie, Sozio-
logie und Wirtschaftswissenschaften verfasst.”

In nahezu allen Modellprojekten nehmen die Mitarbeiter zudem regelméRig an Fort- und
Weiterbildungsveranstaltungen teil. Dabei sind die Mehrzahl der besuchten Fortbildungssemi-
nare eintdgige Veranstaltungen, die von unterschiedlichen Institutionen angeboten werden
(z. B. Tragerorganisationen der Projekte, private Weiterbildungsinstitute und Akademien, Uni-
versitaten, Arztekammern, Krankenkassen und Stiftungen). Laut Angaben aus den Strukturfra-
gebogen bilden sich die Projektmitarbeiter durchschnittlich viermal im Jahr und damit mindes-
tens einmal pro Quartal weiter. Die Themen der Fortbildungsangebote sind dabei sehr breit
gefachert und reichen von medizinischen und gesundheitswissenschaftlichen Themen UGber
sozialrechtliche und gesundheitspolitische Fragestellungen bis hin zu Themen wie Datenverar-
beitung, Internetnutzung, Qualititsmanagement, Presse- und Offentlichkeitsarbeit sowie Pra-
sentations-, Moderations- und Beratungstechniken.

Wenngleich sich die Trdgerorganisationen bei der Projektumsetzung — wie soeben skiz-
ziert — auf ein breit qualifiziertes und engagiertes Personal verlassen kdnnen, reicht die Arbeit
der tiber das Modellvorhaben finanzierten, hauptamtlichen Projektmitarbeiter vielfach nicht
aus, um eine erfolgreiche Projektrealisierung zu gewahrleisten. Ein GroRteil der Modellprojek-
te (20 von 30) ist deshalb auf zusatzliche Hilfe in Form von extern finanzierten oder ehrenamt-
lichen Mitarbeitern angewiesen. Dies liegt vermutlich u. a. daran, dass viele Projekte ihre
selbst formulierten Ziele mit einer Belegschaft, die Gberwiegend aus Personen mit Teilzeitbe-

24
Da einige Mitarbeiter — wie bereits erwdhnt — (iber mehrere Zusatzqualifikationen verfiigen, tbersteigt die Summe der

soeben im Einzelnen aufgelisteten Zusatzqualifikationen (n = 123) die absolute Anzahl von Mitarbeitern mit Zusatzausbil-
dungen (n = 89).
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schaftigungsverhdltnissen besteht (s. Abb. 3.5), nicht erreichen kénnen. Es verwundert daher
nicht, dass nach Eigenangaben der Modellprojekte insgesamt 65 weitere Personen an der pro-
jektbezogenen Aufgabenumsetzung beteiligt sind, die nicht dem engeren Kreis der hauptamt-
lichen Projektmitarbeiter zugerechnet werden konnen.” Die Anzahl der projektexternen Mit-
arbeiter reicht von einer Person beim Projekt der Sozial- und Arbeitsmedizinischen Akademie
Baden-Wirttemberg in Stuttgart (B7) bis hin zu acht Personen beim Projekt des Instituts fir
Klinische Pharmakologie der TU Dresden (A3). Im Schnitt engagieren sich vier projektexterne
Mitarbeiter in den 20 Modellprojekten, die bei der Aufgabenrealisierung auf zusatzliche per-
sonelle Unterstiitzung angewiesen sind. Anders als bei den hauptamtlich Beschaftigten sind
unter den externen Projektmitarbeitern mehr Manner als Frauen zu finden. So sind 55 % der
externen Mitarbeiter méannlichen und 45 % weiblichen Geschlechts. Dagegen &hnelt der An-
teil der (Fach-)Hochschulabsolventen unter den Ehrenamtlichen dem entsprechenden Anteil
der Hauptamtlichen. Wie bei den mit Férdermitteln des § 65b SGB V finanzierten Mitarbei-
tern haben auch bei den externen Mitarbeitern etwa zwei Drittel (n = 42) ein Studium an ei-
ner (Fach-)Hochschule absolviert. Von den ehrenamtlich tatigen Akademikern haben zudem
14 Personen promoviert, davon 11 in der Medizin und drei in anderen Fachbereichen. Mit
Blick auf die formalen Qualifikationen finden sich unter den externen Projektmitarbeitern ins-
besondere (Zahn-)Mediziner (n = 11), Studentische Mitarbeiter (n =7) sowie Psychologen,
Sozialarbeiter/-padagogen und sonstige Naturwissenschaftler (jeweils n = 6). Diesen vier Be-
rufsgruppen ldsst sich mehr als die Hélfte des extern finanzierten bzw. ehrenamtlichen Pro-
jektpersonals zurechnen. Wie Abbildung 3.8 zu entnehmen ist, steht ein GroBteil der externen
Mitarbeiter den Modellprojekten nur mit begrenztem Stundenumfang zur Verfiigung.

Dies ist wenig verwunderlich, weil ehrenamtliches Engagement — vor allem aus Machbar-
keitsgriinden — meist nur mit geringem Stundenumfang betrieben werden kann. Dennoch
sind immerhin acht externe Personen laut Projektangaben in vollem Beschaftigungsumfang in
den Modellprojekten tdtig. Dabei handelt es sich insbesondere um Studierende, die im Rah-
men eines Praktikums fiir die Projekte arbeiten. So waren allein im Projekt der Landesvereini-
gung fiir Gesundheit Niedersachsen in Hannover (B4) nach Eigenangaben vier Studierende in
flinf- bis sechsmonatigen Praktika mit vollem Beschéaftigungsumfang tatig. Die Strategie, Stu-
dierende mit zeitlich befristeten Praktika in die Projektarbeit einzubinden, wird auch von den
Projekten des Sozialverbands Deutschland in Berlin (A1), des Instituts fir Klinische Pharmako-
logie der TU Dresden (A3), Gesundheit Berlin e. V. (B2) und der Kinderumwelt gGmbH (B6)
verfolgt. Diese Vorgehensweise ist ambivalent zu beurteilen. Zwar kénnen zeitlich befristet
agierende Praktikanten einerseits dabei helfen, Uberlastungen der hauptamtlichen Projektmit-
arbeiter zu kompensieren und tragen damit sicherlich zu einer erfolgreichen Projektumsetzung
bei. Andererseits erhdht sich durch die gewahlte Strategie aber auch die Mitarbeiterfluktuati-

25
Die absolute Anzahl an extern finanzierten/ehrenamtlichen Mitarbeitern liegt noch deutlich héher, da einige Projekte neben

den 65 Einzelpersonen ganze Personengruppen nennen, die sich ehrenamtlich fiir das Projekt einsetzen. So gibt beispiels-
weise Projekt A1 ,Hochschul-Praktikanten' als ehrenamtliche Mitarbeiter an. Bei Projekt C5 wiederum findet sich der Hin-
weis, dass 26 Patienten ehrenamtlich an der Bewertung von Patienteninformationen teilhaben. Diese und dhnliche Angaben
legen die Vermutung nahe, dass weitaus mehr als 65 Personen ehrenamtlich in den Modellprojekten tétig sind. Die folgen-
den Ausfiihrungen beziehen sich jedoch ausschlieBlich auf die erwdhnten 65 Einzelpersonen, weil weiterfiihrende Angaben
(z. B. Geschlecht, Beruf, Beschaftigungsumfang) nur fiir diesen Personenkreis gemacht werden kénnen.
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Abbildung 3.8: Beschdftigungsumfang der extern finanzierten und ehrenamtlichen Mitarbeiter (n = 52)
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on innerhalb der Projekte. Es ist vorstellbar, dass dies die Projektumsetzung moéglicherweise
auch negativ beeinflusst, da eine kontinuierliche Stellenbesetzung grundsatzlich férderlicher
fur die Projektrealisierung ist als eine Stellenbesetzung, die sich durch ein hohes MaRB an Fluk-
tuation auszeichnet.

Zusammenfassend ldsst sich festhalten, dass viele Projekte in unterschiedlichem MaRe auf
zusatzliche personelle Unterstiitzung in Form von extern finanzierten oder ehrenamtlichen
Mitarbeitern angewiesen sind. Diese sind ebenso wie die hauptamtlichen Mitarbeiter tber-
wiegend hochqualifiziert, stehen den Projekten jedoch erwartungsgemaB meistens nur mit
begrenztem zeitlichen Umfang zur Verfligung. AbschlieBend soll noch betont werden, dass die
vielseitigen Bemihungen der Projekte, fehlende personelle Ressourcen durch ehrenamtliches
Engagement zu kompensieren, keinesfalls als selbstverstindlich zu betrachten sind. Die An-
strengungen veranschaulichen jedoch einmal mehr den hohen (zusatzlichen) Aufwand, den die
Modellprojekte bei der Umsetzung der jeweiligen Aufgaben betreiben und verdienen somit
insgesamt gesehen eine besondere Anerkennung.

3.2.4 Riumliche Situation und Offnungszeiten

Eingangs wurde darauf hingewiesen, dass sich die 30 Modellprojekte auf insgesamt 88 Stand-
orte verteilen. Der Uberwiegende Teil dieser Standorte (n = 71) verfligt Giber eigene Beratungs-
rdume, in denen Patienten und Verbraucher persénlich oder telefonisch beraten und infor-
miert werden kénnen.” Diese 71 Beratungsstellen befinden sich mit ihren durchschnittlich
zwei Beratungsrdumen nach Eigenangaben der Modellprojekte fast alle in zentraler Lage und

Die 18 Standorte ohne Beratungsrdaumlichkeiten sind in den meisten Fillen den B- und C-Projekten zuzuordnen, die bis auf
wenige Ausnahmen (z. B. Projekt C1 oder Projekt C3) im Rahmen ihrer Projektaktivitidten keine Face-to-Face-Beratungs-
leistungen anbieten.
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sind mit offentlichen Verkehrsmitteln gut zu erreichen. Wenngleich dies durchaus zutreffend
ist, muss kritisch hinzugefiigt werden, dass einige Beratungsstellen trotz ihrer zentralen Lage
nicht immer leicht zu finden sind. Dies zeigte sich u. a. bei den Standortbesuchen, bei denen
die Mitarbeiter der wissenschaftlichen Begleitforschung z. T. Schwierigkeiten hatten, die je-
weiligen Beratungsstellen ausfindig zu machen. Das gilt insbesondere fiir Beratungsbiiros, die
fir Laufkundschaft nicht unmittelbar zuganglich sind (z. B. Biiros im Obergeschoss oder in
Hinterhofen). Zwar betrifft dies quantitativ betrachtet nur wenige Beratungsstellen. Diese wa-
ren jedoch gut beraten, ihre Erreichbarkeit durch gut positionierte Hinweisschilder zu verbes-
sern. Weiterhin féllt auf, dass laut Projektangaben nur 19 Standorte (27 %) eigene Besucher-
parkpldtze haben und lediglich 27 Beratungsstellen (38 %) lber einen behindertengerechten
Zugang zu den Beratungsrdumen verfligen. Die Einrichtung barrierefreier und nutzerfreundli-
cher Zugangsmaoglichkeiten ist somit insgesamt gesehen bei vielen Beratungsstellen des Mo-
dellverbunds nur bedingt gegeben und sollte bei kiinftigen Bemihungen zum Ausbau der un-
abhéngigen Patientenberatung nicht aus dem Blickfeld geraten.

Zur Ausstattung der Beratungsbiiros lasst sich festhalten, dass in allen Beratungsstellen des
Modellverbunds Telefon- und Faxanschliisse vorhanden sind. Fast alle verfligen dariiber hinaus
uber einen Internetzugang und E-Mail-Adressen. Anrufbeantworter sind bei etwa 80 % der
Beratungsstellen anzutreffen.

In der Regel sind die Modellprojekte in Raumlichkeiten der jeweiligen Tragerorganisation
untergebracht. So findet beispielsweise die Beratung und Information von Verbrauchern und
Patienten beim Projekt A2 in Rdaumen des Sozialverbands VdK, beim Projekt A9 in Biiros der
Verbraucherzentralen und beim Projekts C3 in den Gesundheitsldiden der Bundesarbeitsge-
meinschaft Patientinnenstellen und -initiativen statt. Dementsprechend sind die Beratungs-
stellen des Modellverbunds nach § 65b SGB V vor allem in Niederlassungen von Sozialverban-
den, Wohlfahrtsverbdnden, Patientenorganisationen, Selbsthilfeverbdnden, Verbraucherzen-
tralen und universitaren Einrichtungen anzutreffen. Neue Raumlichkeiten mussten nur in sel-
tenen Féllen angemietet werden. Wenn dies jedoch notwendig war, dann ging das — wie bei-
spielsweise bei den Projekten der Freien Gesundheitsinitiativen Frankfurt (A4) und der Lan-
desarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir Behinderte Baden-Wirttemberg (A13) zu beobachten war —
in der Regel auch mit zeitlichen Verzégerungen bei der Projektumsetzung einher. Insofern
kann der Riickgriff auf tragerseitige Raumkapazititen durchaus als Implementationsvorteil be-
zeichnet werden.

Des Weiteren féllt auf, dass nur wenige Projekte in Einrichtungen des Versorgungswesens
eingegliedert sind. Zu nennen sind in diesem Zusammenhang z. B. die Projekte des Instituts
fir Klinische Pharmakologie (A3), des Deutschen Krebsforschungszentrums (A6) und der
Deutschen Forschungsinitiative ERstérungen (B5), die unmittelbar in bzw. in der Ndhe von
(Universitdts-)Kliniken vorzufinden sind sowie die Projekte des Deutschen Psoriasisbunds (A5)
mit Sitz in einem Gesundheitszentrum und der Zahnarztliche Dienst (A7) mit Sitz in einem
Gesundheitsamt. Fir diese Projekte erweist es sich als vorteilhaft, dass sie bei der Beratungsta-
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tigkeit — bedingt durch die jeweilige institutionelle Anbindung — auf das Fachwissen der dort
tatigen Health Professionals zurtickgreifen kénnen.

Die Offnungszeiten der 71 Modellstandorte mit personlichen oder telefonischen Bera-
tungsangeboten unterscheiden sich deutlich. Knapp die Hélfe der Beratungsstellen (n = 34)
hat ein bis zwei Tage pro Woche gedffnet. Weitere 17 Standorte sind drei bis vier Wochenta-
ge geoffnet und nur ein kleiner Teil der Beratungsstellen (n = 8) steht dem Publikumsverkehr
von Montag bis Freitag zur Verfugung (s. Abb. 3.9). Bei 12 Beratungsstellen konnten die Off-
nungszeiten nicht ermittelt werden. Die 59 Modellstandorte mit Beratungsangeboten, die
Angaben zu den Offnungszeiten gemacht haben, sind im Schnitt an 2,5 Wochentagen erreich-
bar. Hierbei kommt aber noch einschriankend hinzu, dass nicht jede Beratungsstelle im Mo-
dellverbund wéchentlich geéffnet ist. Das betrifft insbesondere die Beratungsstellen des Pro-
jekts A9, die vielfach nur zwei Tage pro Monat, vereinzelt sogar nur ein Tag pro Monat zu-
ganglich sind.

Abbildung 3.9: Beratungsstellen nach Anzahl der Offnungstage pro Woche (n = 59)
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Neben der Erreichbarkeit in Tagen pro Woche erméglicht das vorliegende Datenmaterial zu-
dem Aussagen Uber die Erreichbarkeit in Stunden pro Woche. Hierbei zeigt sich, dass die Be-
ratungsstellen im Schnitt zehn Stunden pro Woche geéffnet haben. Die Spannbreite der Off-
nungszeiten ist dabei auffillig hoch: Sie reicht von zwei bis 32 Stunden wobei in
20 Beratungsstellen noch weitere Beratungstermine aulerhalb der reguldren Offnungszeiten
vereinbart werden kénnen. Um eine Vorstellung davon zu bekommen, an welchen Tagen und
zu welchen Tageszeiten die verschiedenen Beratungsstellen zugédnglich sind, wurden die An-
gaben der Modellprojekte in einer Grafik zusammenfassend aufbereitet (s. Abb. 3.10). Die
Interpretation der grafischen Darstellung ist dabei denkbar einfach: Je dunkler ein Segment
gefarbt ist, desto hoher ist die Anzahl der Beratungsstellen, die im entsprechenden Zeitfenster
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geoffnet haben (siehe auch Legende zu Abb. 3.10). Demzufolge haben viele Beratungsstellen
des Modellverbunds vor allem dienstags und donnerstags zwischen 09:00 Uhr und 16:00 Uhr
geoffnet. Montags und mittwochs stehen den Ratsuchenden etwas weniger Beratungsstellen
zur Verfugung und freitags konzentrieren sich die Modellprojekte bei ihren Offnungszeiten
speziell auf den Vormittag. Sowohl friih morgens (08:00 Uhr bis 09:00 Uhr) als auch spat
nachmittags bzw. abends (ab 18:00 Uhr) haben die Patientenberatungsstellen hingegen nur
vereinzelt bzw. gar nicht geéffnet.

Abbildung 3.10:  Offnungszeiten der Beratungsstellen (n = 59)

Montag Dienstag Mittwoch Donnerstag Freitag

08:00 bis 09:00

e

17:00 bis 18:00
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19:00 bis 20:00

Keine Beratungsstelle gedffnet - 11-15 Beratungsstellen gedffnet

1-5 Beratungsstellen geéffnet - 16-20 Beratungsstellen gedffnet

. 6-10 Beratungsstellen gedffnet 21-25 Beratungsstellen gedffnet

Insgesamt gesehen sind die Offnungszeiten gerade mit Blick auf berufstatige Ratsuchende, die
— was noch zu zeigen sein wird — einen GroBteil der Nutzer ausmachen, als wenig nutzer-
freundlich zu bezeichnen. So bietet nur ein kleiner Teil der Beratungsstellen Erwerbstatigen
die Moglichkeit, ihr Angebot zu attraktiven Offnungszeiten zu nutzen (z. B. am spiten Nach-
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mittag und frilhen Abend). Diskussionsbediirftig erscheint in diesem Zusammenhang auch die
ohnehin begrenzte Erreichbarkeit der Beratungsstellen von durchschnittlich 10 Stunden bzw.
2,5 Tagen pro Woche. Fiir viele Modellprojekte empfiehlt sich daher grundsdtzlich eine Aus-
weitung der Offnungszeiten, auch und insbesondere auf die friithen Morgen- und Abendstun-
den.

3.2.5 Zwischenfazit

Wie die bisherigen Ausfiihrungen dieses Kapitels zeigen, sind die Aufgabenstellungen der Mo-
dellprojekte durch eine groRe thematische Bandbreite und experimentelle Vielfalt gekenn-
zeichnet. Mit dem Ziel, diese Vielfalt zu systematisieren und evaluierbar zu machen, hat die
wissenschaftliche Begleitforschung alle Projekte des Modellverbunds drei Handlungsschwer-
punkten zugeordnet (s. Abb. 3.1). Unterschiede zwischen den Modellprojekten zeigen sich
aber nicht nur bei den zu bearbeitenden Themen sondern auch bei den strukturellen Aus-
gangsvoraussetzungen zu Projektbeginn. Diese Erkenntnis forderte eine standardisierte Struk-
turdatenerhebung zutage, deren zentrale Resultate an dieser Stelle nochmals zusammenfas-
send dargestellt werden:

e Mit Blick auf die Standortverteilung entpuppen sich die 30 Modellprojekte bei naherer
Betrachtung als multizentrischer Projektverbund mit insgesamt 88 Standorten, die sich auf
das gesamte Bundesgebiet verteilen. Hierbei zeigen sich deutliche Unterschiede zwischen
den Modellprojekten. Wahrend ein GroBteil der Projekte (n = 22) seine Arbeit an einem
Standort verrichtet, verteilt sich die Arbeit der Projekte mit mehreren Standorten (n = 8)
auf zwei bis hin zu 30 Standorten. Neben der thematischen Vielfalt erweist sich somit auch
der hohe quantitative Umfang des Modellverbunds als Herausforderung fiir die Arbeit der
wissenschaftlichen Begleitforschung.

e Deutliche Unterschiede zeigen sich bei den finanziellen Ressourcen, die den Modellprojek-
ten zur Realisierung ihrer Ziele und Aufgaben zur Verfligung stehen. Das Fordervolumen
variiert zwischen 66.000 € und 1.549.000 €, im Schnitt kdnnen die Projekte im dreijahri-
gen Forderzeitraum auf finanzielle Mittel in Héhe von 444.000 € zuriickgreifen. Erwar-
tungsgemal erhielten die multizentrischen Projekte mehr Fordermittel als Modellprojekte
mit nur einem Standort, was insbesondere auf die héheren Personalausgaben der Mehr-
Standort-Projekte zurlickzufiihren ist.

e In Analogie zur finanziellen Ausstattung unterscheiden sich die Projekte auch hinsichtlich
der zur Verfligung stehenden personellen Ressourcen. Wéhrend Projekte mit einem
Standort vielfach nur ein bis zwei Mitarbeiter beschédftigen, arbeiten in den multizentri-
schen Modellprojekten im Extremfall bis zu 30 Mitarbeiter. Im Durchschnitt sind sieben
Personen in den Modellprojekten tatig. Insgesamt wurden 200 Personen von den Projek-
ten eingestellt, wobei nur ein kleiner Teil der Mitarbeiter (ca. 25 %) seine Arbeit am
01. Juli 2001 aufnehmen konnte. Die meisten Projektstellen wurden also erst zu einem
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spateren Zeitpunkt besetzt, was nicht selten mit Verzégerungen bei der Aufgabenumset-
zung einher ging.

Hinsichtlich der beruflichen Qualifikationen weisen die Projektmitarbeiter ein breites
Spektrum an Ausbildungen und Zusatzqualifikationen auf. Bevorzugt wurden hierbei Per-
sonen mit einer Grundqualifikation in den Bereichen Pddagogik/Soziale Arbeit, Jura und
Medizin ausgewdhlt, denn nahezu die Hélfte des gesamten Projektpersonals lasst sich die-
sen drei Berufsgruppen zuordnen. Die Mehrheit der in den Projekten tdtigen Personen
(67 %) verfugt zudem uber Erfahrung in der Patientenberatung. Eine zusdtzliche Berater-
ausbildung haben dagegen nur 21 Personen absolviert. Damit steht die formale Berater-
qualifikation der Projektmitarbeiter in deutlichem Widerspruch zu deren praktischen Be-
rufserfahrung.

In zahlreichen Projekten zeichnet sich die Personalpolitik dadurch aus, méglichst viele
Mitarbeiter mit Teilzeitarbeitsverhdltnissen einzustellen. Dies erschwerte jedoch nicht sel-
ten die Realisierung der zum Teil umfangreichen Aufgabenpakete. Aus diesem Grund wa-
ren viele Projekte auf die Hilfe weiterer — extern finanzierter oder ehrenamtlicher — Mit-
arbeiter angewiesen. Diese agierten zumeist in zeitlich begrenztem Rahmen (z. B. in Form
von Praktika) sowie mit geringem Stundenumfang. Bei einigen Projekten zeigte sich sogar
eine Uberbetonung des ehrenamtlichen Engagements, dort waren also mehr ehrenamtli-
che als hauptamtliche Mitarbeiter fir die Aufgabenrealisierung verantwortlich, was aus
Sicht der Begleitforschung nicht unproblematisch ist.

Die Schaffung barrierefreier Zugangsmoéglichkeiten ist Projekten, die Face-to-Face-
Beratungsangebote vorhalten, nur bedingt gelungen. Zwar befinden sich nahezu alle Bera-
tungsstellen in zentraler Lage, wegen fehlender oder schlecht platzierter Hinweisschilder
sind sie jedoch haufig nur schwer auffindbar. AuBerdem verfligt nur ein kleiner Teil der Be-
ratungseinrichtungen Uber behindertengerechte Parkplatze und Eingdnge, so dass der Zu-
gang zu den Beratungsstellen insgesamt als verbesserungsbediirftig anzusehen ist.

Diskussionsbediirftig sind schlieRlich auch die Offnungszeiten derjenigen Projekte, die per-
sonliche oder telefonische Beratungsangebote vorhalten. Im Schnitt haben die Beratungs-
stellen der Modellprojekte 10 Stunden bzw. 2,5 Tagen pro Woche gedffnet, wobei die
meisten Berater am spdten Vormittag und frithen Nachmittag ansprechbar sind. Im Ex-
tremfall sind die Beratungsstellen nur einmal monatlich zuganglich. Diese Regelung der
Offnungszeiten ist — insbesondere mit Blick auf berufstitige Nutzer — als wenig nutzer-
freundlich zu bezeichnen. Grundsétzlich empfiehlt sich daher eine Ausweitung oder Verla-
gerung der Offnungszeiten.
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3.3 Modellprojekte mit personalkommunikativen Angeboten

Im folgenden Abschnitt stehen die Modellprojekte im Mittelpunkt, die den Schwerpunkt ihrer
Arbeit auf die Face-to-Face-Beratung und die telefonische Information legen. Angesichts der
Unibersichtlichkeit der Strukturen und Leistungsangebote des Gesundheitswesens und der
bestehenden Kommunikationsdefizite zwischen professionellen Akteuren und Nutzern kommt
der personalkommunikativen Beratung und Information hohe Bedeutung zu. Um ihr Rechnung
zu tragen, wurden insgesamt 15 Modellprojekte in die Férderung aufgenommen. Im Folgen-
den werden diese Modellprojekte kurz skizziert, dann ihre Ziele, Aufgaben und Strategien so-
wie ihr Umsetzungs- und Implementationsverlauf eingehender dargestellt. Die Darstellung
schlieRBt mit einer zusammenfassenden Bilanzierung.”

3.3.1 Kurzbeschreibung der Modellprojekte des Handlungsschwerpunkts A

Nicht bei allen der 15 dem Handlungsschwerpunkt A subsumierten Projekten ist die Zuord-
nung zum Handlungsschwerpunkt A trennscharf. Dennoch konzentrieren sie sich in erster Li-
nie auf die Face-to-Face-Beratung und Information und zeichnen sich samt und sonders da-
durch aus, dass sie — anders etwa als die Projekte des Handlungsschwerpunkts B — die per-
sonliche Kommunikation in das Zentrum ihrer Bemiihungen stellen und fir Patienten und
Nutzer konkret anlaufbare Beratungs- und Informationsstellen eingerichtet haben. Zu den

15 Modellprojekten gehoren:

Tabelle 3.6: Modellprojekte des Handlungsschwerpunkts A
Modellprojekt — Titel Standort Projekttrager

Modellprojekt Patientenberatung im Berlin Sozialverband Deutschland e. V., A1
Sozialverband Deutschland e. V. Bundesverband

Verbraucher- und Patientenberatung Bonn Sozialverband VdK Deutschland e. V. | A2
Arzneimittelberatungsdienst fiir Patienten | Dresden Institut fur Klinische Pharmakologie, | A3

TU Dresden
Unabhéngige Patienteninformation Frankfurt Freie Gesundheitsinitiativen Frankfurt | A4
a. M. (FGI) e. V.

Patientenberatung fiir Erkrankungen der | Hamburg Deutscher Psoriasisbund e. V. (DPB) | A5
Haut (PBEH)

Informationsdienst Krebsschmerz (KSID) | Heidelberg | Deutsches Krebsforschungszentrum A6
(DKFZ)

7 Die Datenbasis dieser Ausfithrungen bilden die Interviews und Gruppendiskussionen mit Akteuren aus den Modellprojek-

ten, Protokolle der Standortbesuche sowie die Leistungsberichte.
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Modellprojekt — Titel Standort Projekttriger
Arbeitsgemeinschaft Zahngesundheit — Heidelberg | Landratsamt Rhein-Neckar-Kreis — A7
zahndrztliche Verbraucher- und Patien- Kreisgesundheitsamt
tenberatung fir den Rhein-Neckar-Kreis (Zahnarztlicher Dienst)

‘Durchblick’ Patientenberatung Kiel DPWV Landesverband Schleswig- A8
Holstein e. V.

Vernetzte Beratung zu Gesundheitsdienst- | Kiel Verbraucherzentralen Schleswig- A9

leistungen in den bevélkerungsschwache- Holstein, Thiiringen, Brandenburg

ren Bundesldndern Schleswig-Holstein, und Mecklenburg-Vorpommern

Mecklenburg-Vorpommern, Brandenburg

und Thiringen durch die Verbraucher-

zentralen

Informationsbiiro fiir Psychotherapie und | KélIn Verein fir Erforschung und Schutz A10

Alternativen des unangepafiten Verhaltens e. V.
(V.ES.UV.e. V)

Patienten-Informations- und -Beratungs- | Rostock Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe | A11

Stellen in Mecklenburg-Vorpommern Behinderter e. V. Mecklenburg-

(PIBS) Vorpommern (LAG SB)

Patientenberatung im Saarland Saarbriicken | Projektgemeinschaft Verbraucher- A12
zentrale des Saarlandes und Sozial-
verband VdK

Patientenberatung der LAGH Stuttgart Landesarbeitsgemeinschaft Hilfe fir | A13
Behinderte Baden-Wiirttemberg e. V.

ImPuls — die Patientenberatung im Lahn- | Wetzlar Caritasverband flr den Bezirk Wetz- | A14

Dill-Kreis lar/Lahn-Dill-Eder e. V.

Patientenberatung Herdecke Herdecke DPWV LV NRW e. V., Kreisgruppe A15
Ennepe-Ruhr-Kreis

Wie die Tabelle 3.6 zeigt, sind die 15 Modellprojekte Gber das gesamte Bundesgebiet verteilt.

Vielfach betreiben sie nicht nur eine Beratungs- und Informationsstelle, sondern haben ergan-

zend AuBenstellen eingerichtet. Insgesamt existieren Gber 40 AuBenstellen, sodass die Zahl

der Projektstandorte weitaus hoher ist als die Zahl der Modellprojekte (s. Kap. 3.2). Sie unter-

scheiden sich des Weiteren hinsichtlich ihrer historischen Entwicklung, der Tragerstruktur so-

wie der thematischen Akzentsetzung. Etliche kénnen bereits auf eine ldngere Vorgeschichte

und zahlreiche Vorarbeiten zuriickschauen, andere wurden mit den durch den § 65b SGB V

erdffneten Fordermdoglichkeiten neu ins Leben gerufen. Dabei wurden einige der Modellpro-

jekte zur Patientenberatung und Nutzerinformation mehr oder minder 'von oben', meist von

groBeren Tragerorganisationen wie z. B. dem Sozialverband VdK Deutschland e. V. (SoVD)
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(A2) geschaffen, wahrend andere wiederum aus regionalen Initiativen hervorgegangen und
eher ‘von unten' entstanden sind.

Insgesamt zeichnen sich die Modellprojekte des Handlungsschwerpunkts A durch eine brei-
te Vielfalt an Tragern aus. Etliche gehéren traditionsreichen groRen und Uberregional tatigen
Organisationen an, andere kleinen regionalen Tragern und fiir wieder andere musste eine Tra-
gerstruktur geschaffen oder gesucht werden (A4, A15). Zu erwdhnen ist ferner, dass die Griin-
dung der Modellprojekte teilweise auf Erfahrungen aus anderen Arbeitszusammenhéngen zu-
riickgeht: Zum Teil verdanken sie ihre Existenz dem Bemiihen um ErschlieBung neuer Aufga-
benfelder und um Verbesserung der Positionierung des Tragers innerhalb des Versorgungswe-
sens. Das gilt vor allem fiir groBe und etablierte Trdager. In anderen Féllen gehen sie auf Bemu-
hungen zuriick, neue Zielgruppen zu erschlieBen und neue Konzepte zu erproben (z. B. A3,
A7, A15) oder bestehende Liicken im Bereich der Patientenberatung und Nutzerinformation
zu schlieBen (A4, A9).

Auch die thematische Schwerpunktsetzung zeichnet sich durch eine relativ groRBe Variati-
onsbreite aus: neben Projekten, die auf Struktur- und Transparenzinformation setzen, stehen
solche, die sich auf krankheits- oder gesundheitsspezifische Themen konzentrieren und solche,
die eher auf rechtliche, versicherungsrechtliche und finanzielle Fragen abstellen. Uber diese
Unterschiede hinweg lassen sich die Modellprojekte grundsatzlich in zwei Kategorien eintei-
len: in Projekte mit allgemeiner, themenunspezifischer Ausrichtung (A1, A2, A4, A9, A11,
A12, A13, A14, A15), die sich fiir alle Fragen rundum Gesundheit und Krankheit zustindig
fihlen, und in Projekte mit themenspezifischer Ausrichtung, die sich auf spezielle Gesund-
heits- und Krankheitsprobleme konzentrieren (A3, A5, A6, A7, A8, A10). Die nachfolgende
Kurzdarstellung der 15 Modellprojekte illustriert dies genauer:

Projekt A1: Modellprojekt Patientenberatung im Sozialverband Deutschland e. V.

Das Modellprojekt A1 in Tragerschaft des Sozialverbands Deutschland e. V. hélt ein allgemein
ausgerichtetes gesundheitsbezogenes Beratungsangebot fiir Birger und Versicherte vor, das
uber alle Fragen zu Gesundheit, Krankheit, Behandlungs- und Versorgungsmoglichkeiten,
Strukturen der Versorgung, Sozialrecht und Finanzierung/Kostenlibernahme informiert und
darliber hinaus Anlaufstelle fiir Beschwerden ist. Daneben vertritt das Modellprojekt anwalt-
schaftlich die Patienteninteressen in libergeordneten Gremien. Das Modellprojekt hat insge-
samt vier Standorte mit einer zentralen Koordinierungsstelle in Berlin. Die einzelnen Bera-
tungsstandorte sind in Berlin (2), Hannover und Magdeburg in Rdumen des SoVDs anséssig.
Die Patientenberatung und Nutzerinformation gehdrte urspriinglich nicht zum Kerngeschéft
des SoVD und wurde durch den § 65b SGB V neu in das Aufgabenspektrum des Verbands
aufgenommen.
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Projekt A2: Verbraucher- und Patientenberatung

Das Modellprojekt A2 des Sozialverbands VDK Deutschland e. V. gehért mit elf Beratungs-
standorten zu den groRen Modellprojekten im Verbund. Die Beratungsstandorte sind tber die
Bundeslander Nordrhein-Westfalen, Bayern, Hessen, Baden-Wirttemberg, Hamburg, Rhein-
land-Pfalz und Niedersachsen verteilt. Das Modellprojekt hélt ein allgemein ausgerichtetes
Beratungsangebot fiir Birger und Versicherte vor. Ratsuchende erhalten Antworten zu allen
Fragen rund um Gesundheit und Krankheit, Therapie- und Versorgungsméglichkeiten, Versor-
gungsstrukturen, -angebote und -anbieter sowie zu Kostenfragen und zum Sozialrecht. Im
Bereich des Sozialrechts liegt der Schwerpunkt der Beratungsarbeit. Als weitere wichtige Auf-
gabe wird die Vertretung von Patienteninteressen angesehen. Ebenso wie bei dem Projekt A1
wurde die Patientenberatung und Nutzerinformation als neues Arbeitsfeld in die Verbandsar-
beit aufgenommen.

Projekt A3: Arzneimittelberatungsdienst fiir Patienten

Das Modellprojekt A3 hélt ein themenspezifisches Beratungsangebot fiir die sdchsische Bevol-
kerung vor. Ausgehend von bestehenden Defiziten im Bereich der Medikamentenversorgung
sieht es seine primdre Aufgabe in der landesweiten, Gberwiegend telefonischen Beratung zu
Fragen rundum Arzneimittel und Nahrungserganzungsmittel. Das Projekt ist an die Universi-
tatsklinik Dresden angegliedert und richtet sich vor allem an Menschen mit Fragen zum Medi-
kamentenregime speziell bei Mehrfachmedikamentierung. Das Projekt kann an umfangreiche
Vorarbeiten des Tragers anknlpfen; den Impuls zur Schaffung des Vorhabens gab der bereits
bestehende Arzteberatungsdienst des Klinikums Dresden.

Projekt A4: Unabhdngige Patienteninformation

Das Modellprojekt A4, die unabhédngige Patientenberatung in Tragerschaft der Freien Gesund-
heitsinitiativen Frankfurt e. V., bietet Patienten, Nutzern und Birgern die Moglichkeit, sich zu
allen gesundheits- und krankheitsbezogenen Fragen und Problemen beraten zu lassen. Struk-
tur- und Transparenzinformation sowie die Wahrnehmung von Lotsen- und Wegweiserfunkti-
on fir das Gesundheitswesen im Raum Frankfurt werden als weitere wichtige Aufgaben ange-
sehen. Das allgemein ausgerichtete und Uber reichhaltige Kooperationsbeziehungen verfligen-
de Projekt fungiert zugleich als Clearingstelle und vermittelt Ratsuchende an spezifische Bera-
tungsstellen. Zu den Aufgaben gehért auch die Starkung der Patientenposition und -rechte.

Projekt A5: Patientenberatung fiir Erkrankungen der Haut (PBEH)

Kernaufgabe des Modellprojekts A5 ist die Bereitstellung eines themenspezifischen Informati-
ons- und Beratungsangebotes zu allen Fragen, die das Organ Haut betreffen. Patienten und
Nutzer kénnen sich lGber hautspezifische Probleme und Krankheitsbilder sowie tiber vorhan-
dene Praventions-, Therapie- und Versorgungsmoglichkeiten erkundigen und erhalten not-
wendige Strukturinformation. Trager des Projekts ist der Deutsche Psoriasisbund e. V., der
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bereits auf langjahrige Beratungserfahrung zuriickblicken kann. Das Projekt halt ein bundes-
weites, Uberwiegend telefonisches Informations- und Beratungsangebot vor.

Projekt A6: Informationsdienst Krebsschmerz (KSID)

Der KSID wurde vom Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungszentrums Hei-
delberg als eigenstindiges Modellprojekt gegriindet und informiert Patienten mit tumorbe-
dingten Schmerzen, ihre Angehoérigen und Leistungserbringer lber die Moglichkeiten einer
angemessenen Therapie und Schmerzversorgung, berdt bei Fragen zur Versorgungsstruktur,
besonders im Bereich der Schmerz- und Palliativversorgung und hilft bei der Suche nach ge-
eigneten Behandlungs- und Versorgungsmoglichkeiten. Das Modellprojekt agiert ebenfalls
bundesweit und setzt vorrangig auf telefonische Beratung, die als angemessene Form angese-
hen wird, um die Zielgruppe der Tumorkranken und ihre Angehérigen zu erreichen. Weitere
Informationsangebote finden Ratsuchende auf den Internetseiten des Modellprojekts.

Projekt A7: Arbeitsgemeinschaft Zahngesundheit — zahndrztliche Verbraucher- und Patientenbe-
ratung fiir den Rhein-Neckar-Kreis

Auch das Projekt A7 gehért zu den themenspezifischen Modellprojekten. Trager ist das Ge-
sundheitsamt Rhein-Neckar-Kreis in Heidelberg. Aufgabe des Modellprojekts ist die personli-
che und telefonische Beratung und Information zu zahnmedizinischen Behandlungs- und Fi-
nanzierungsfragen sowie zu Prophylaxemoglichkeiten. Neben Beratung gehdren auch zahn-
arztliche Untersuchungen zum Angebot des Modellprojekts. Durch Erstellung einer unabhan-
gigen Zweitmeinung wird versucht, Patienten vor angebotsinduzierten zahndrztlichen Behand-
lungen zu schiitzen. Zudem wird Ratsuchenden bei der Zahnarztsuche geholfen.

Projekt A8: ‘Durchblick’ Patientenberatung

Das Modellprojekt A8 wendet sich an Menschen mit psychischen Stérungen und Beeintrachti-
gungen und hdlt ebenfalls ein themenspezifisches Informations- und Beratungsangebot vor.
Dabei konzentriert es sich auf Fragen psychischer Gesundheit bzw. Krankheit und bietet Un-
terstitzung auf dem Weg zu geeigneten Behandlungs- und Versorgungsméglichkeiten an mit
der Intention, drohenden Patientenkarrieren vorzubeugen oder bereits entfaltete Karriereme-
chanismen zum Stillstand zu bringen und vermeidbaren Destabilisierungen zu entgehen. Be-
sondere Aufmerksamkeit erhalten daher Menschen am Anfang einer psychischen Erkrankung
und Menschen mit psychischen Beeintrachtigungen, die noch im Berufsleben stehen. Weitere
Zielgruppen sind Angehdrige, Freunde und Bekannte sowie Einrichtungen, die in diesem Be-
reich tétig sind. Das Modellprojekt verfligt iber eine zentrale Beratungsstelle in Kiel und ko-
operiert bei der Beratungsarbeit mit dem psychosozialen Krisendienst im Kreis Plon.
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Projekt A9: Vernetzte Beratung zu Gesundheitsdienstleistungen in den bevilkerungsschwdcheren
Bundesldndern Schleswig-Holstein, Mecklenburg-Vorpommern, Brandenburg und Thiiringen
durch die Verbraucherzentralen

Das Modellprojekt A9 in Tragerschaft der Verbraucherzentralen Schleswig-Holstein, Thirin-
gen, Brandenburg und Mecklenburg-Vorpommern betreibt insgesamt 30 Beratungsstellen.
Besonderes Anliegen des Projekts ist es, die defizitdre Beratungslandschaft in ldndlichen Regi-
onen zu verbessern. Das Modellprojekt widmet sich speziell den bevélkerungsschwachen Fla-
chenldandern und will fir die Bevdlkerung, die in diesen Landern bislang nur eingeschrdnkten
Zugang zu Beratungs- und Informationsangeboten hat, ein allgemein ausgerichtetes gesund-
heitsbezogenes Informations- und Beratungsangebot vorhalten. Neben Information und Bera-
tung zu gesundheits- und krankheitsbezogenen Fragen, Struktur-, Transparenz-, Rechts- und
Finanzierungsfragen werden in den Beratungsstellen Lotsen- und Wegweiserfunktionen wahr-
genommen: Patienten und Nutzer werden an die flr sie richtige Stelle bzw. Instanz geleitet.
AuBerdem werden deren Interessen anwaltschaftlich im politischen Raum vertreten.

Projekt A10: Informationsbiiro fiir Psychotherapie und Alternativen

Das Informationsbiiro fir Psychotherapie und Alternativen (A10), getragen vom Verein fir
Erforschung und Schutz des unangepassten Verhaltens e. V. (V.E.S.U.V.), ist in KéIn-Siilz an-
sdssig. Es betreibt eine themenspezifische Beratungs- und Informationsstelle und informiert
bzw. berdt Nutzer und Patienten Uber psychische Stérungen, Behandlungsmethoden und
-moglichkeiten sowie liber Leistungsanbieter im Bereich Psychotherapie und alternative Ein-
richtungen. Daneben fungiert es auch als Beschwerdestelle. Hauptzielgruppen des Projekts
bilden Menschen, die Informationen zu einer geeigneten Psychotherapie oder Alternativen
suchen sowie Personen, die sich durch eine Inanspruchnahme psychotherapeutischer Hilfe
geschadigt fuhlen, aber auch Angehdérige und andere Interessierte sowie psychotherapeutische
oder alternative Institutionen.

Projekt A11: Patienten-Informations- und Beratungs-Stellen in Mecklenburg-Vorpommern (PIBS)

Das Modellprojekt A11 der Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe Behinderter e. V. Mecklen-
burg-Vorpommern betreibt ebenfalls mehrere Beratungs- und Informationsstellen, in denen
Ratsuchende bei allen Fragen zu Gesundheit, Krankheit und zur Struktur und den Angeboten
der gesundheitlichen Versorgung beraten werden. Es unterhdlt insgesamt vier Beratungsstellen
in Rostock, Schwerin, Neubrandenburg und Greifswald. Zentrales Anliegen des Modellprojekts
ist es, das Wissen der Selbsthilfe in die Beratungsarbeit einzubringen. Neben allgemeinen In-
formationen zu Gesundheits- und Krankheitsproblemen erhalten Ratsuchende auch Antwor-
ten auf Fragen, die Behandlungsmoglichkeiten, Leistungsanbieter, Struktur- und Transparenz-
daten oder rechtliche und finanzielle Aspekte betreffen.
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Projekt A12: Patientenberatung im Saarland

Als einziges Modellprojekt im Verbund gehort das Projekt A12 zwei Tragern an: der Projekt-
gemeinschaft Verbraucherzentrale des Saarlandes und dem Sozialverband VdK Saarland. Die
Tragergemeinschaft unterhdlt eine Beratungsstelle im Zentrum von Saarbriicken und eine wei-
tere AuBenstelle (Dillingen). Ratsuchenden wird dort Information und Beratung zu allen ge-
sundheits- und krankheitsbezogenen Fragen, zu Behandlungs- und Versorgungsmaoglichkeiten,
Heil- und Hilfsmitteln, Leistungsstrukturen und -anbietern sowie zu (Sozial-)Rechts- und Fi-
nanzierungsfragen angeboten. Informationen kénnen auch auf der Website des Modellpro-
jekts abgerufen werden.

Projekt A13: Patientenberatung der LAGH

Das Modellprojekt Patientenberatung der Landesarbeitsgemeinschaft Hilfe fir Behinderte Ba-
den-Wiirttemberg e. V. hélt ein allgemein ausgerichtetes Informations- und Beratungsangebot
fur Patienten und Nutzer in Baden-Wirttemberg vor. Es betreibt eine Beratungsstelle in Stutt-
gart und drei weitere AuBenstellen (Heidelberg, Freiburg, DeiRlingen) und verfolgt ein &hnli-
ches Konzept wie das Projekt A11. Intention ist, das Wissen der Selbsthilfe fiir die Beratung
nutzbar zu machen. Das Angebot umfasst Beratung und Information tber Fragen zu Gesund-
heit und Krankheit, zu Therapie- und Versorgungsmoglichkeiten, zu Leistungsanbietern, Ver-
sorgungsstrukturen insbesondere im Bereich der psychosozialen Hilfen und der Selbsthilfe(-or-
ganisationen) und zu sozialrechtlichen und finanziellen Problemen. Das Aufdecken von Defizi-
ten der gesundheitlichen Versorgung und deren Riickkopplung in das System gehdren zu wei-
teren Schwerpunkten der Arbeit. Die anvisierten Zielgruppen sind Patienten und Nutzer in
Baden-Wiirttemberg.

Projekt A14: ImPuls - die Patientenberatung im Lahn-Dill-Kreis

Das Modellprojekt ‘ImPuls’ wurde vom Caritasverband fiir den Bezirk Wetzlar/Lahn-Dill-Eder
e. V. fur Ratsuchende im Lahn-Dill Kreis ins Leben gerufen. ImPuls stellt ein allgemein ausge-
richtetes Informations- und Beratungsangebot fiir Nutzer und Patienten lber Gesundheits-
und Krankheitsprobleme, Struktur-, Transparenz-, Finanzierungs- und Rechtsfragen zur Verfi-
gung. Die Beratungsstelle ibernimmt — anders als die ansonsten ausschlieBlich themenspezi-
fischen Angebote in der Region — die Funktion einer Clearing- und Beschwerdestelle sowie
eines Lotsen und Wegweisers. Neben dem genannten Personenkreis wendet sich die Bera-
tungsstelle in Wetzlar auch an spezielle Zielgruppen: an Manner/Frauen, Jugendliche, Land-
frauen und Migranten oder aber sozial benachteiligte Menschen. Ein weiterer Schwerpunkt
der Arbeit ist die Vertretung der Patientenrechte und -interessen.

Projekt A15: Patientenberatung Herdecke

Das Modellprojekt A15 befindet sich in Trdgerschaft des Deutschen Paritdtischen Wohlfahrts-
verbandes (DPWV), Landesverband NRW e. V. und unterhdlt eine Patientenberatungsstelle im
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Zentrum der Stadt Herdecke. Anders als bei anderen themenunspezifischen Beratungsstellen
versteht sich das Modellprojekt als Teil eines integrierten Versorgungsmodells in Herdecke.
Zum Angebot des Modellprojekts zdhlt daher auch die Einrichtung von Diskussionsforen und
Austauschmaéglichkeiten mit Patienten und Arzten (Dialogisches Lernen) durch kooperative
Zusammenarbeit in Qualitdtszirkeln und Gremien sowie die Durchfiihrung von Schulungen
und Kursen. Darliber hinaus erhalten Ratsuchende, dhnlich wie bei anderen Beratungsstellen
mit allgemeiner Ausrichtung, Informationen zu Gesundheits- und Krankheitsproblemen, Be-
handlungs- und Versorgungsmoglichkeiten, Leistungsanbietern und Zweitmeinungen zu Fi-
nanzierungsfragen. Mit seinem Angebot wendet sich das Modellprojekt vorrangig an Patien-
ten und Birger der Stadt Herdecke.

3.3.2 Konzeption und Umsetzung

Ziele und Aufgaben

Der Bedarf an Patienten- und Nutzerberatung wird von den Modellprojekten vorrangig auf
Defizite im bundesdeutschen Gesundheitswesen zurlickgefiihrt.®> Vor allem vier Defizitkom-
plexe sind es, die von den Projekten angefiihrt und aus denen zugleich die Ziele und Aufgaben
der eigenen Arbeit abgeleitet werden:

e Undlbersichtlichkeit und Intransparenz des Versorgungswesens

e Interaktions- und Kommunikationsprobleme zwischen professionellen Akteuren und Nut-
zern

e Mangel an unabhangiger und neutraler Information und Beratung

e Unzureichende Patienten- und Nutzerorientierung

Ein sich fur Patienten und Nutzer empfindlich bemerkbar machendes Problem stellt aus Sicht
der Modellprojekte die Intransparenz und Uniibersichtlichkeit des Versorgungswesens dar.
Viele Nutzer haben im Fall von GesundheitseinbufRen, Krankheit oder funktionaler Beeintrach-
tigung Schwierigkeiten, sich in der Instanzenvielfalt des Versorgungswesens zu bewegen und
die richtige Stelle fiir die sich ihnen stellende Problematik und ihr konkretes Anliegen zu fin-
den. Als Folge dessen bewegen sie sich oft auf langen Irrwegen durch das Versorgungswesen.
Das gilt vor allem fir chronisch Kranke, denen sich im Verlauf des langjahrigen Krankheitsge-
schehens eine Vielzahl unterschiedlichster Behandlungs- und Versorgungserfordernisse stellen.

e Als vorrangiges Ziel begreifen die Modellprojekte dieses Schwerpunkts daher, dieser Prob-
lemsituation zu begegnen und Patienten/Nutzern durch Beratung, Struktur- und Transpa-

28 ’ . . . . .
Bedarf' wird von den Modellprojekten weniger als populationsbezogener Bedarf verstanden, sondern eher als 'Erfordernis’,

das sich aus Mangeln des Versorgungssystems ableitet. Der Begriff wird dariiber hinaus deckungsgleich mit ‘Nachfrage' ver-
wendet.
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renzinformation und Ebnung von Zugangsmoglichkeiten (Wegweiserfunktion) auf dem
Weg durch das Versorgungswesen behilflich zu sein.

Neben mangelnder Transparenz stellen die vielfdltigen Probleme der Kommunikation und In-
teraktion zwischen professionellen Akteuren und Nutzern aus Sicht der Modellprojekte ein
weiteres Problem dar. Zwar werden Interaktions- und Kommunikationsprobleme seit langem
im hiesigen Gesundheitswesen kritisiert, haben sich in der Praxis jedoch kaum gemildert
(Thompson 2001; Schaeffer 2003, 2004b). Das gilt offenkundig vor allem fiir die medizinische
Versorgung. Kommunikationsdefizite zeigen sich hier — so die Modellprojekte — z. B. in der
oft langen Phase der Diagnostik, bei der Mitteilung der Diagnose, die vielfach mit wenig Sen-
sibilitat erfolgt und ebenso in den sich anschlieRenden Phasen der Behandlung, in denen das
Informations- und Kommunikationsbediirfnis ebenfalls hdufig nur rudimentar befriedigt wird.
Als nicht minder bedeutsam gilt die unzureichende Aufklarung von Patienten und Angehéri-
gen sowie der Mangel an Zeit und aus ihm resultierende Kommunikations- und Interaktions-
probleme. Sie zeitigen fiir Patienten und Nutzer hdufig gravierende Konsequenzen, verstdrken
krankheitsbedingt vorhandene Verunsicherung und kénnen — wenngleich unbeabsichtigt —
Selbststeuerungsprobleme (‘Inkompetenzkaskaden’; Miller-Mundt 2002) auslésen und vor-
handene Bewdltigungspotenziale labilisieren oder gar zerstéren. Mit vielen Fragen der Krank-
heitsbewéltigung und Versorgungsnutzung sind die Nutzer zudem auf sich selbst gestellt und
stehen ihnen in Ermangelung dazu erforderlichen Wissens relativ hilflos gegentiber. Ursachlich
fur die zahlreichen Probleme der 'Gesundheitskommunikation' (vgl. Hurrelmann/Leppin 2001;
Jazbinsek 2000) ist aus Sicht der Modellprojekte ein nach wie vor paternalistisch gepréagtes
Verstdndnis der Arzt-Patienten-Beziehung, das den Patienten bzw. Nutzern kaum Raum zur
Artikulation ihrer Problemsicht, Fragen und Anliegen lasst sowie das Festhalten an tberholten
Rollenmustern — insbesondere was die Rolle des Patienten und Nutzers anbetrifft, der nach
wie vor als passiver Hilfeempfanger und nicht als mitgestaltender Akteur und Ko-Produzent
angesehen wird. Kommunikations- und Interaktionsprobleme dieser und anderer Art stellen
sich in der medizinischen Versorgung zwar verscharft dar, prdgen aber auch in allen anderen
Versorgungsbereichen den Alltag.

e Ein weiteres Ziel ihrer Arbeit sehen die Modellprojekte daher darin, als Mittlerinstanz zwi-
schen professionellen Akteuren und Patienten zu fungieren und die kommunikative Licke
zwischen professionellen Akteuren und Patienten durch Aufklarung, Information und Wis-
sensvermittlung Gber Gesundheitsbeeintrachtigungen, einzelne Krankheits- Behandlungs-
und Versorgungsprobleme zu schlieBen und auf diese Weise zur Starkung der Nutzerkom-
petenz beizutragen.

Zwar ist in den vergangenen Jahren in Deutschland die Zahl an Beratungs- und Informations-
stellen flir Patienten und Nutzer gestiegen, doch mangelt es den Modellprojekten zufolge
nach wie vor an einem ausreichenden Angebot an unabhangiger und neutraler Information
und Beratung, die keinen Partikularinteressen verpflichtet und unabhangig von Leistungs- und
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Kostentrdagern ist. Zudem ist das Angebot an Patientenberatung und Nutzerinformation bun-
desweit besehen noch keineswegs flichendeckend. Vor allem in ldndlichen Regionen (z. B. in
Schleswig-Holstein) und in den neuen Bundesldndern zeigen sich infrastrukturelle Mangel.
Andere Mangel werden deutlich, wenn die bestehenden Angebote unter zielgruppenspezifi-
schen Aspekten betrachtet werden. Langst nicht alle Bevolkerungsgruppen werden bislang
erreicht.

e Ziel der Modellprojekte ist es daher, eine Erweiterung des Angebots an unabhéngiger Pati-
enten- und Nutzerberatung zu erreichen, sei es dergestalt, dass neue, bislang nicht bear-
beitete Herausforderungen im Bereich der Patienten- und Nutzerberatung aufgegriffen o-
der aber infrastrukturelle Liicken geschlossen und neue Strukturen geschaffen werden. Ein
weiteres Ziel besteht darin, neue Formen der Beratung zu erproben — seien es dezentrale
AuBenstellen oder mobile Beratungsformen — um auf diese Weise bislang nicht erreichte
Bevdlkerungsgruppen anzusprechen.

Als weiteres Problem wird von den Projekten die unzureichende Patienten- und Nutzerorien-
tierung angefiihrt, speziell die im Vergleich zu anderen Landern schwache Position der Patien-
ten wie auch ihre unzureichenden Mitwirkungsméglichkeiten im Gesundheitswesen.” Der
Mangel an Patientenorientierung im hiesigen Gesundheitswesen wird zwar seit langem be-
klagt (SVR 2003), dennoch erweist sich der Versorgungsalltag als weitgehend resistent gegen-
Uber dieser Kritik, wie auch Patientenstudien belegen (Dierks/Schaeffer 2004; Schaeffer
2004 a, 2004 b). Fir die Nutzer ist dies folgenreich. Sie sind nach wie vor — so die Modell-
projekte — oftmals eher Objekt statt Subjekt von Behandlungen, unzureichend informiert und
aufgeklart, mit weitaus zu wenig Wissen Uber ihre Gesundheits- und Krankheitsproblematik
ausgestattet und nicht hinreichend in Entscheidungsprozesse einbezogen, womit ungiinstige
Weichen fir die Krankheitsbewaltigung gestellt sind. Auch Ressourcenférderung findet zu we-
nig Beachtung und nach wie vor mangelt es an Instanzen, die im Interesse der Patienten und
Nutzer handeln, sie in ihrer Kompetenz férdern und im Umgang mit Leistungsanbietern oder
auf Ubergeordneter Ebene unterstitzen.

e Ein weiteres Ziel der Modellprojekte ist deshalb, zur Starkung der Patientenposition sowie
zu einer patientenorientierten, nutzerfreundlichen Gestaltung der Versorgung beizutragen.
Durch Férderung der Nutzerkompetenz, Empowerment und anwaltschaftliche Vertretung
der Patienteninteressen wollen sie zugleich dazu beitragen, der gewandelten Rolle der
Nutzer im Gesundheitswesen Rechnung zu tragen.

Zusammenfassend betrachtet gehdren also die Herstellung von Transparenz tiber das Versor-
gungswesen, die SchlieBung kommunikativer Licken, die Erweiterung des Angebots an unab-
héngiger und neutraler Beratung und Information sowie die Starkung der Patientenposition

29
Zwar zeichnen sich neuerlich Verdnderungen ab, machen sich aber — so die Projekte — im Versorgungsalltag noch wenig

bemerkbar.
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und Nutzerkompetenz zu den zentralen Zielen der Modellprojekte dieses Handlungsschwer-

punkts.

In

Korrespondenz dazu bestehen die wichtigsten Aufgaben der Modellprojekte dieses

Schwerpunkts in der:

a)

b)

Etablierung von niederschwelligen und unabhingigen Beratungs- und
Informationsangeboten fiir Patienten und Nutzer

Absicht der Modellprojekte ist es, personalkommunikative Beratungs- und Informations-
angebote fiir Patienten und Nutzer zu schaffen, die niederschwellig angelegt und leicht er-
reichbar sind: rdumliche, verkehrstechnische, soziale Hiirden und sonstige Zugangsbarrie-
ren vermeiden und auch die zeitliche Erreichbarkeit so gestalten, dass sie von einer még-
lichst breiten Gruppe von Ratsuchenden in Anspruch genommen werden kénnen. Gute Er-
reichbarkeit und Zugénglichkeit zu realisieren, umfasst auch die SchlieBung infrastrukturel-
ler Liicken in landlichen Regionen (A9) sowie die Erprobung neuer Formen der Beratung
(z. B. Infomobil, AuRenstellen, z. B. A11, A12, A13), um bislang unterreprasentierte Bevol-
kerungsgruppen zu erreichen.

Die Beratungsstellen sollen zudem der Maxime ‘Unabhdngigkeit’ (von Leistungs- und Kos-
tentrdgern und anderen Akteuren/Instanzen im Gesundheitswesen) verpflichtet sein und
einzig im Interesse des Ratsuchenden agieren. Unabhdngigkeit schlieBt den Projekten zu-
folge organisatorische, finanzielle und ideelle Autonomie ein.

Bereitstellung neutraler und nutzerfreundlicher Struktur- und
Transparenzinformation

Um Nutzern den Weg durch das Versorgungswesen und die Vielfalt seiner Instanzen zu er-
leichtern und ihnen behilflich zu sein, ohne lange Suchbewegungen an die fiir sie geeigne-
te Stelle zu gelangen, wird der Bereitstellung von Struktur- und Transparenzinformation in
allen Modellprojekten hoher Stellenwert beigemessen. Dazu gehéren Informationen tiber
Leistungsangebote, -anbieter und -trager im Gesundheitswesen, lber einzelne Versor-
gungseinrichtungen, tber die Modalitditen der Nutzung sowie die Aufkldrung Gber rechtli-
che und finanzielle Aspekte. Viele Projekte sehen auch die Ebnung von Zugangswegen im
Versorgungswesen (Wegweiser- und Lotsenfunktion) als wichtige Aufgabe an oder stehen
fir Beschwerden zur Verfligung und tbernehmen in Konfliktfdllen zuweilen auch Vermitt-
lungsfunktion (Beschwerdemanagement).

Dabei fihlen sich die Projekte verpflichtet, neutrale und nutzerfreundliche Information
vorzuhalten. Damit ist den Modellprojekten zufolge gemeint, dass sie interessenungebun-
dene und in diesem Sinn neutrale” und ausgewogene Information bereitstellen. Die zur

30

Das fiir die Modellprojekte ihrem Selbstverstandnis nach konstitutive Element der Neutralitit wird mittlerweile kritisch
diskutiert und es wird gefragt, ob Neutralitat nicht faktisch Merkmal von Professionalitdt ist und damit nicht nur fiir die un-
abhédngige Patientenberatung und -information, sondern fiir jegliche professionelle Beratungs- und Informationsdienstleis-
tungen geltend gemacht werden muss.
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c)

d)

Verfiigung gestellten Informationen sollen auBerdem fiir die Nutzer verstdndlich und zur
Lésung sich ihnen stellender Probleme nutzbar sein.

Aufklarung, Information und Beratung iiber Gesundheits- und

Krankheitsprobleme

Um zur Behebung von Wissens- und Kompetenzdefiziten im Umgang mit Gesundheits-
problemen und Krankheitssituationen beizutragen und die Bewaltigungspotenziale von Pa-
tienten und Nutzern zu férdern, wird die Information und Aufklarung tber gesundheits-
und krankheitsbezogene Fragen als weitere wichtige Aufgabenstellung angesehen. Dabei
setzen die Projekte unterschiedliche Schwerpunkte und fiihlen sich teilweise fir alle Fra-
gen rund um Gesundheit, Krankheit und Versorgung, teilweise aber auch nur fiir spezielle
Gesundheits- und Krankheitsprobleme zustandig. Gemeinsam aber ist ihnen, dass sie sich
auch hier dem Anspruch verpflichtet fithlen, neutrale, ausgewogene und darlber hinaus
gesicherte Information bereitzustellen — ein Anspruch, der, wie noch zu sehen sein wird,
im Projektalltag keineswegs leicht zu realisieren ist.

Neben Information und Aufklarung kommt der Beratung hoher Stellenwert im Aufgaben-
spektrum der Modellprojekte zu. Den Patienten und Nutzern soll — so der Anspruch —
hinreichend Raum und Zeit gegeben werden, ihre Probleme mit Gesundheitsbeeintrachti-
gungen, Krankheit, Behinderung oder im Umgang mit dem Versorgungswesen und seinen
Akteuren darzulegen, ihre oft komplexe und verwickelte Situation zu schildern und ge-
meinsam mit den Beratern nach tragfdhigen Lésungen zu suchen. Auf diese Weise soll zur
Stabilisierung und Starkung der Potenziale zur Krankheitsbewaltigung beigetragen werden.
Auch dabei setzen die Modellprojekte auf Autonomie- und Kompetenzférderung und wol-
len so zur Starkung der Patientensouverdnitdt beitragen.

Bereitstellung einer anwaltschaftlichen Instanz, die im Interesse der Patienten
und Nutzer agiert

Eine zentrale Aufgabe sehen die Modellprojekte dieses Schwerpunkts darin, als anwalt-
schaftliche Instanz fir Patienten und Nutzer zu agieren (advocacy). Daraus erwachsen
zweierlei Implikationen: auf individueller Ebene begreifen sich die Modellprojekte als par-
teiliche Instanz, die im Interesse der Patienten handelt, sie im Sinn des Empowerments
fordert und anwaltschaftlich bei der Loésung ihrer Probleme unterstiitzt. Auf Gibergeordne-
ter Ebene wiederum verstehen sich die Modellprojekte als Sprachrohr, kommunizieren die
Anliegen, Probleme und Interessen der Patienten und Nutzer in Gremien und Arbeitskreise
des Gesundheitswesens oder in den politischen Raum hinein und setzen sich dort fir eine
patienten- und nutzerfreundliche Versorgungsgestaltung ein.
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Soweit die wichtigsten Aufgaben der Modellprojekte. Diese summierende Darstellung darf
freilich nicht darlber hinweg tduschen, dass das reale Aufgabenspektrum aller 15 Modellpro-
jekte dieses Handlungsschwerpunkts sehr viel breiter ist.

Die Darstellung der Aufgaben wdre unvollstindig, wenn abschlieRend nicht noch einmal
auf die fur alle Modellprojekte konstitutiven Elemente ihres Selbst- und Aufgabenverstdndnis-
ses verwiesen wirde: sie alle sehen sich — wie angedeutet wurde — der Maxime Unabhéngig-
keit verpflichtet, womit insbesondere organisatorische, finanzielle und ideelle Autonomie ge-
meint ist. Neutralitat, also Interessenungebundenheit, stellt ein weiteres firr sie konstitutives
Element dar. AuBerdem wollen sie alle Niederschwelligkeit realisieren, also fir die Nutzer gut
erreichbar und zuganglich sein, und verstehen sich als anwaltschaftliche Instanz (advocacy),
die im Interesse des Patienten agiert und zur Starkung seiner Position beitragt.

Zielgruppen

Burger, Versicherte, Patienten und Nutzer, aber auch ihre Angehdérigen bilden dem Grundge-
danken des § 65b SGB V folgend die zentrale Zielgruppe der Modellprojekte dieses Schwer-
punkts. Modellprojekte mit themenspezifischer Ausrichtung (A3, A5, A6, A7, A8, A10) adres-
sieren sich ihrer jeweiligen Ausrichtung entsprechend an spezielle Zielgruppen, meist an Pati-
enten und Nutzer mit einem bestimmten Krankheitsbild. Daneben sind sie auch Anlaufstelle
fur Angehorige und Ansprechpartner fir Arzte und andere Gesundheitsprofessionen sowie fir
Selbsthilfegruppen.

Die themenspezifischen Modellprojekte agieren zumeist liberregional (A3, A5, A6), oft so-
gar bundesweit. So informiert und berét das Projekt A6 bundesweit und liberwiegend auf te-
lefonischem Weg Betroffene und Angehérige mit Krebsschmerzen. Projekt A5 berdt bundes-
weit Menschen mit Hauterkrankungen, aber auch Health Professionals, die sich tGber die Vor-
zuge verschiedener Therapiemethoden informieren mochten.

Die themenunspezifischen, allgemein ausgerichteten Modellprojekte wenden sich demge-
geniuber an alle Biirger, Versicherte, Nutzer und Patienten und ihre Angehérigen, beschranken
sich aber in der Regel auf eine bestimmte Region — sei es eine Stadt (z. B. A11) oder ein Bun-
desland (z. B. A4). Die regionale Beschrankung erklart sich primédr dadurch, dass die Informati-
on Uber lokale und regionale Struktur- und Transparenzdaten zu einer der zentralen Aufga-
benbereiche vieler Modellprojekte mit allgemeiner Themenausrichtung gehért. Zugleich ist sie
der Tatsache geschuldet, dass die Bereitstellung tiberregionaler Struktur- und Transparenzda-
ten und eine entsprechende Ausweiterung der anvisierten Zielgruppe die Ressourcensituation
dieser Modellprojekte Uberfordern wiirde.

Einige Modellprojekte (A2, A9, A11) definieren zudem Nutzer in ldndlichen Regionen, die
bislang nur eingeschrankt Zugang zu Einrichtungen der Patientenberatung haben, als Zielgrup-
pe. Andere Modellprojekte konzentrieren sich zusdtzlich zur Allgemeinbevélkerung auf spe-
zielle Bevolkerungsteile wie Frauen, Manner, Migranten oder Unterschichtangehorige.
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Strategien

Zur Umsetzung ihrer Ziele und Aufgaben haben die Modellprojekte unterschiedliche Strate-
gien gewahlt. Viele der Modellprojekte halten nur eine Beratungs- und Informationsstelle vor,
andere betreiben mehrere (z. B. A1, A2, A11). Dabei lassen sich unterschiedliche Vorgehens-
weisen identifizieren. Manche Projekte (A1) haben eine zentrale Stelle (oft mit Koordinations-
funktion) eingerichtet und betreiben weitere AuBenstellen, andere haben von vornherein
mehrere Standorte geplant (A9). Dies steht in Korrespondenz zur Zielsetzung dieser Projekte:
sie beabsichtigen Angebotsliicken — speziell im landlichen Raum — zu schlieRen. Wahrend
Projekte, die sich auf einen Standort konzentrieren, meist regional agieren, sind die Projekte
mit mehreren Standorten in der Regel liberregional aktiv. Bundesweit versuchen zwei Modell-
projekte tétig zu sein (A5, A6).

Auch die Angebotsgestaltung lasst unterschiedliche Strategien erkennen. Zwei Projekte
konzentrieren sich vorrangig auf telefonische Beratung (A3, A6), die anderen 13 Modellpro-
jekte bieten zusatzlich Face-to-Face-Beratung an. Die meisten Projekte halten auBerdem
schriftliche Beratung und E-Mail Beratung vor. Einige wenige Modellprojekte versuchen,
fremdsprachige Beratung anzubieten (A2), andere halten mehrsprachiges schriftliches Informa-
tionsmaterial vor (A7).

Mehrheitlich erfolgt die Beratung in den eigens dafiir geschaffenen Stellen, ergdnzend bie-
ten einige Projekte aufsuchende Beratung an: fiihren Hausbesuche durch (A9) oder gehen vor
Ort — etwa in Obdachlosenheime und Frauenhduser etc. (A1). Um speziell die ldndliche Be-
volkerung erreichen zu kénnen, wurden unterschiedliche Strategien erprobt: Die Projekte A9
und A11 versuchten durch die Einrichtung von dezentralen AuBenstellen die Erreichbarkeit fiir
diese Nutzer zu erhéhen. Das Projekt A9 setzte ein Infomobil ein, von dem aus in kleineren
Stadten und landlichen Regionen mobile Beratung durchgefiihrt wurde.

Uberwiegend bieten die Projekte individuelle Beratungs- und Informationsleistungen an,
manche Projekte (A13, A14) verfligen auch lUber Gruppenangebote z. B. Vortragsveranstaltun-
gen oder Diskussionsforen. Partiell richten diese sich an spezielle Zielgruppen, etwa an
Migranten oder Frauen.

Bereits erwdahnt wurde, dass ein Teil der Projekte thematische Schwerpunkte setzt (A3, A5,
A6, A7, A8, A10), wahrend andere allgemein ausgerichtet sind und sich fir alle gesundheits-
und krankheitsbezogenen Fragen zustindig fiihlen (A1, A2, A4, A9, A11, A12, A13, A14,
A15). Doch auch diese Projekte setzen unterschiedliche Akzente. Manche konzentrieren sich
eher auf rechtliche und finanzielle Fragen (A2), andere setzen einen Schwerpunkt im Bereich
der psycho-sozialen Gesundheit (A4).

Fast alle Modellprojekte engagieren sich, um die Patienteninteressen auf Gbergeordneter
Ebene zu vertreten. Absicht ist dabei, die Anliegen der Nutzer in das Gesundheitssystem zu-
riickzukoppeln und sie auch auf politischer Ebene zu kommunizieren, um so zur Realisierung
einer patientenorientierten und nutzerfreundlichen Versorgungsgestaltung beizusteuern. Auch
dabei lassen sich je nach GroBe der Modellprojekte Unterschiede feststellen: In den eher klei-
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nen und lber geringere Ressourcen verfligenden Projekten nimmt diese Aufgabe zwangslaufig
weniger Raum ein als in den groBen und in der Regel engagieren sie sich eher in lokalen und
regionalen Gremien und Foren, wéhrend die groRen Modellprojekte sich diesbeziiglich auch
Uberregional betatigen.

Um Grundlagen fiir die Beratungs- und Informationstatigkeit zu schaffen, setzen alle Projek-
te auf eine sorgfiltige Informationssammlung und -dokumentation. Auch Offentlichkeitsarbeit,
Qualitatssicherung und Vernetzung haben einen hohen Stellenwert in der Arbeit der Modell-
projekte. Dabei wurden unterschiedlichste Vorgehensweisen gewdhlt, mit der Intention zu
einer kontinuierlichen Weiterentwicklung des eigenen Angebots zu gelangen.

Implementation

Die 15 Modellprojekte starteten mit sehr unterschiedlichen Voraussetzungen in die Modell-
umsetzung, was sich in den Implementationsverldaufen widerspiegelt. Modellprojekte, die be-
reits vor der Modelllaufzeit existierten und/oder auf Tragerressourcen verschiedenster Art
(Personal, Informationsdatenbanken, Rdumlichkeiten) zuriickgreifen konnten, waren gegen-
Uber den Modellprojekten, die ohne jedes ‘Grundkapital’ starteten, erwartungsgemal im Vor-
teil. Letztere mussten zundchst Arbeitsroutinen erarbeiten und auch die Operationalisierung
und Umsetzung der formulierten Ziele gestaltete sich zeitintensiver als bei den bereits etab-
lierten Projekten. Die dadurch entstandenen Verzégerungen wirkten sich meist auf den weite-
ren Projektverlauf und die Aufgabenumsetzung aus. Generalisierende Aussagen zur Implemen-
tation und zum Verlauf aller Modellprojekte sind aus diesem Grund, aber auch aufgrund der
thematischen Vielfalt und der Vielzahl an entstandenen Projektstandorten nur bedingt mog-
lich. Dennoch lassen sich in den einzelnen Implementationsphasen vergleichbare Entwicklun-
gen bei der Herangehensweise, den gewdhlten Vorgehensweisen bei der Umsetzung, den auf-
getretenen Hindernissen sowie den erwiinschten und unerwiinschten Effekten identifizieren,
die im folgenden dargestellt werden.

Dabei werden drei Implementationsphasen unterschieden, die im Modellalltag nicht immer
trennscharf verliefen, sondern sich lberlappten: In der ersten Phase stand die Schaffung von
geeigneten organisatorischen Arbeitsbedingungen im Vordergrund, in der zweiten Implemen-
tationsphase wurde mit der Umsetzung der von den Projekten formulierten Aufgaben begon-
nen und dabei zundchst der Schwerpunkt auf Arbeitsschritte gelegt, mit denen die nétigen
inhaltlichen Grundlagen fiir die Beratungs- und Informationsarbeit geschaffen wurden. In der
dritten Phase stand die Beratungs- und Informationsarbeit im Mittelpunkt. Vor allem in der
zweiten und dritten Phase haben sich zahlreiche Arbeitsschritte tGberlagert, weil viele der um-
zusetzenden Aufgaben fortlaufenden Charakter haben. Uberlagerungen sind jedoch auch Re-
sultat dessen, dass die Projekte mehrheitlich zeitgleich mit dem ganzen Biindel sich ihnen stel-
lender Aufgaben begannen — eine Vorgehensweise, die sie vor etliche Herausforderungen
stellte und von auBen betrachtet zuweilen wenig systematisch anmutete.
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Erste Implementationsphase: Herstellung geeigneter organisatorischer Arbeitsbedingungen

In der ersten Implementationsphase konzentrierten sich die Modellprojekte darauf, angemes-
sene arbeitsorganisatorische Bedingungen zu schaffen. Hierzu zdhlten die Suche nach geeigne-
ten Rdaumlichkeiten, die Ausstattung und Einrichtung, die Personalrekrutierung sowie die
Etablierung einer angemessenen Arbeitsweise.

Zu Beginn der Modelltatigkeit stand die Beschaffung geeigneter Raumlichkeiten. Um einen
niederschwelligen Zugang zu erméglichen, waren die meisten Modellprojekte bestrebt, zentral
gelegene, verkehrstechnisch gut erreichbare und behindertengerechte Raume zu finden. Die
Modellprojekte der groBen Verbdnde griffen bei der Raumsuche oft auf bereits bestehende
Ressourcen des Tragers zuriick. Andere Modellprojekte mussten zunéchst eine aufwéndige
Suche nach Raumlichkeiten starten, die einerseits bezahlbar und andererseits gut auffindbar
und zentral gelegen waren, was bei einigen Projekten Verzégerungen bei der Umsetzung sich
anschlieBender Modellaufgaben nach sich zog (z. B. bei A13). Sechs der insgesamt neun Mo-
dellprojekte mit allgemeiner Ausrichtung haben neue Raumlichkeiten gesucht und eingerich-
tet, wahrend alle themenspezifischen Projekte auf eine bereits bestehende Infrastruktur zu-
riickgreifen konnten.

Insgesamt 12 Modellprojekte verfiigen Giber Raumlichkeiten an zentralen Standorten, sind
entweder direkt im Innenstadtbereich gelegen oder verfligen lber eine gute Anbindung an
offentliche Verkehrsmittel. Einige Projekte haben bewusst dezentrale Standorte gewéhlt, um
so enge raumliche Ndhe zu den von ihnen anvisierten Zielgruppen herzustellen. Modellprojek-
te mit AuBenstellen richteten diese zumeist sukzessiv in spateren Phasen des Modellverlaufs
ein.

Auch auf die Einrichtung der Raumlichkeiten verwendeten manche Projekte viel Energie.
Das mag auf den ersten Blick befremdlich erscheinen. Vergegenwartigt man sich indes, dass in
der Patientenberatung und Nutzerinformation oft sehr intime Belange zur Sprache kommen
und Vertrauen eine wichtige Rolle spielt, wird deutlich, dass dazu ein bestimmtes stlitzendes
rdumliches Setting erforderlich ist. Zu erwdhnen ist auch, dass die Projekte in den zur Verfi-
gung stehenden Rdumen sowohl direkt patientenbezogene Aufgaben (wie Individual- aber
partiell auch Gruppenberatung und -information) als auch eine Vielzahl indirekt patientenbe-
zogener Aufgaben (Blroarbeit, Recherchetdtigkeiten, Arbeitsbesprechungen) zu realisieren
hatten und auch dies Konsequenzen fiir die Einrichtung nach sich zog.

Parallel zur Beschaffung und Einrichtung geeigneter Raumlichkeiten erfolgte die Personal-
rekrutierung. Sie erwies sich als schwieriger als zundchst erwartet. Eine Reihe an Modellpro-
jekten hatte Probleme, qualifiziertes Personal zu rekrutieren (s. Kap. 3.2), was teilweise eben-
falls zu Verzégerungen bei der Modellumsetzung fiihrte.

Bei der Personalauswahl wurde vorrangig auf das Vorhandensein hinreichender Fachexper-
tise gesetzt — eine nahe liegende Strategie, die im Modellalltag aber auch ungiinstige Effekte
zeitigte. Beispielsweise wurden in einigen Projekten Mitarbeiter ohne Kenntnisse lber das
Gesundheitswesen eingestellt. Sie bendtigten entsprechend mehr Zeit fiir die Orientierung
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und Einarbeitung in das fir sie neue Arbeitsfeld als geplant. Passungsprobleme zwischen Qua-
lifikationsprofil und Aufgabenstellung zeigten sich auch in anderer Hinsicht. Speziell in den
Modellprojekten des Schwerpunkts A und hier besonders in den themenunspezifischen Pro-
jekten kristallisierte sich rasch heraus, dass monodisziplindre Fachexpertise — etwa medizini-
sche, juristische, psychologische oder pflegewissenschaftliche Kompetenz — allein nicht aus-
reicht. Selbst wenn Projekte sich beispielsweise auf Rechtsberatung konzentrierten, kamen sie
— wie sich bald abzeichnete — nicht ohne medizinische und gesundheitswissenschaftliche
Kompetenz aus, weil die Nutzeranliegen in der Regel relativ komplex waren und mit einem
monodisziplindren Zugriff nicht hinreichend bearbeitet werden konnten. Etliche Modellprojek-
te erweiterten daher im Lauf der Zeit das Qualifikationsspektrum und stellten Mitarbeiter mit
ergdnzender Fachexpertise ein.

Hinzu kommt ein weiterer Aspekt. Zusatzlich zur Fachexpertise benétigten die Mitarbeiter
der Modellprojekte dieses Schwerpunkts, wie alsbald deutlich wurde, zugleich Beratungs- und
sonstige Interventionskompetenzen. Auch diesem Aspekt wurde in etlichen Modellprojekten
zundchst zu wenig Beachtung geschenkt. Das gilt insbesondere fiir einige der themenspezifi-
schen Modellprojekte. Bei den allgemein ausgerichteten Modellprojekten wurden Interventi-
onskompetenzen hoéher gewichtet. Insgesamt aber wurde, so lasst sich schlussfolgern, dem
Vorhandensein von Beratungs- und sonstiger Interventionskompetenz zu wenig Aufmerksam-
keit bei der Personalrekrutierung geschenkt. Dies pragte den Modellverlauf speziell in der drit-
ten Phase (s. u.).

Als Weiteres war die erste Implementationsphase durch das Bemihen um Entwicklung ei-
ner angemessenen Arbeitsweise gepragt. Damit waren eine ganze Reihe unterschiedlicher or-
ganisationsinterner und -externer Arbeitsschritte verbunden. Organisationsintern ging es vor
allem darum, das Modellkonzept zu operationalisieren und weiter zu konkretisieren, projekt-
interne Arbeitsroutinen zu entwickeln, das Projekt trdgerintern zu verankern und externe Ko-
operationsstrukturen aufzubauen. Der Herstellung von tragfahigen Arbeitsroutinen und einer
qualitativ hochwertigen Arbeitsweise wurde in allen Modellprojekten viel Aufmerksamkeit
gewidmet. In allen Modellprojekten wurden regelmaBige Arbeitsbesprechungen etabliert,
nach Beginn der Beratungs- und Informationstatigkeit zudem Fallbesprechungen eingefiihrt
und die eigene Arbeitsweise fortlaufend reflektiert und optimiert.

Relativ breiter Raum kam der tragerinternen Verankerung zu. Diese Aufgabe stellte vor al-
lem fir Modellprojekte, die Teil der Aktivitaten groBerer Tragerorganisationen sind, eine wich-
tige und nicht immer einfache Aufgabe dar. Vor allem Modellprojekte, die eine zu den sonsti-
gen Trageraktivitaten quer liegende Aufgabenstellung bearbeiteten oder sich einer neuen, bis-
lang vom Trédger nicht wahrgenommenen Aufgabe widmeten, hatten zuweilen Schwierigkei-
ten, ihre von den gangigen Routinen abweichende Arbeitsweise tragerintern zu plausibilisie-
ren. Aufwandig erwiesen sich vor allem zu Beginn auch die trdgerinternen Abstimmungs- und
Synchronisationsprozesse. Insgesamt stellte sich die Implementation bei diesen Projekten an-
gesichts der komplexen Organisationsstruktur und der Vielzahl involvierter Akteure als sehr
kommunikations- und koordinationsintensiv dar.
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Auch ein anders gelagertes Problem bedarf in diesem Zusammenhang der Erwdhnung: Bei
einigen Modellprojekten, die durch gréRere Trdgerorganisationen initiiert wurden, waren die
an der Modellkonzipierung und -antragstellung beteiligten Akteuren nicht identisch mit den-
jenigen, denen die Modellumsetzung oblag. Diese Diskontinuitdten erschwerten die Einbin-
dung, hatten ebenfalls Synchronisationsprobleme zur Folge und erwiesen sich mancherorts als
Implementationshemmnis. Anders war die Situation bei Modellprojekten, die an bereits vor-
handene Aktivitaten anschlossen und diese ausweiteten. Sie hatten zwar nicht mit personellen
Diskontinuitdten zu kdmpfen, hatten aber vielfach Schwierigkeiten, den Modellaufgaben klar
umgrenzt nachzugehen, weil alte und neue Aufgaben mitunter nicht klar genug abgegrenzt
waren.

Ein weiterer Arbeitsschritt bestimmte diese Phase der Implementation. Gleich zu Beginn
der Modelllaufzeit verwendeten die Projekte ein hohes Mal an Energie darauf, Kooperationen
mit anderen Versorgungseinrichtungen aufzubauen und sich in die umgebende Versorgungs-
struktur zu integrieren. Vielfach wurden dazu bereits Flyer, Selbstdarstellungsbroschiiren und
sonstiges Informationsmaterial erstellt und versendet. In der Regel erfolgten ergdnzend per-
sonliche Kontaktaufnahmen mit projektrelevanten Akteuren und Versorgungseinrichtungen
mit dem Ziel, auf die Existenz des Modellprojekts und sein Programm aufmerksam zu machen
und das professionelle Umfeld zur Zusammenarbeit zu bewegen oder gar als Multiplikatoren
zu gewinnen. Dabei zeigte sich alsbald, dass die Einbindung der Projekte in die bestehende
Versorgungsstruktur und die Herstellung funktionaler Kooperationsbeziehungen nicht mit
einmaligen Schritten erreichbar war, sondern eine Daueraufgabe darstellt, der wéhrend der
gesamten Modellaufzeit Aufmerksamkeit zu schenken war. Deutlich wurde auch, dass langst
nicht alle fiir die Einbindung der Modellprojekte wichtigen Akteure und Versorgungseinrich-
tungen den Projekten offen und zusammenarbeitsfreudig gegenlber standen. Konkurrenzbe-
firchtungen, unterschwellige Abwehr- und Meidungstendenzen bildeten gerade zu Beginn
keine Ausnahmeerscheinungen. Die externe Kooperation und die Integration der Modellpro-
jekte in die bestehende Versorgungslandschaft war daher mancherorts ebenfalls aufwandiger
als zundchst gedacht und kostete weitaus mehr Zeit und Energie als urspriinglich antizipiert.
Viele der anfdnglichen Schwierigkeiten konnten wéhrend der Modelllaufzeit jedoch ausge-
raumt werden. Heute verfiigen fast alle Modellprojekte liber umfangliche Kooperationsbezie-
hungen, die allerdings — wie in Kap. 4 gezeigt wird — unter Qualitatsgesichtspunkten noch
optimierbar sind.

Zweite Implementationsphase: Bereitstellung der nétigen inhaltlichen Grundlagen fiir die
Beratungs- und Informationsarbeit

In dieser Phase standen inhaltliche Vorbereitungsschritte fiir die Beratungs- und Informations-
arbeit im Mittelpunkt. Dazu gehorten die Konzeptualisierung und Operationalisierung der
geplanten Beratungs- und Informationsarbeit, der Aufbau von Struktur- und Transparenzda-
tenbanken, von Datenbanken fir die Gesundheits- und Krankheitsinformationen sowie die
Vorbereitung der Offentlichkeitsarbeit zur Bekanntmachung des Projektangebots bei den Nut-
zern.
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Allen Modellprojekten stellte sich zu Beginn die Aufgabe, das im Foérderantrag meist ledig-
lich in groben Ziigen darlegte Konzept der geplanten Beratungs- und Informationsarbeit wei-
ter zu spezifizieren, zu konkretisieren und auch zu operationalisieren, um es Uberhaupt um-
setzbar zu machen. Als problematisch erwies sich dabei, dass die Modellprojekte kaum auf
vorliegende empirische Erkenntnisse zum Bedarf zurlickgreifen konnten — Resultat der unge-
nigenden Datenlage in Deutschland. Auch ein in die Férderung aufgenommenes Bedarfser-
mittlungsprojekt (C6) konnte nur wenig zur Milderung beitragen. Es startete zwar vor den an-
deren Modellprojekten, konnte seine Ergebnisse aber dennoch erst zu einem spateren Zeit-
punkt des Modellverlaufs zur Verfiigung stellen. Um dieses Defizit zu kompensieren, waren
die Modellprojekte gezwungen, tentativ und suchend vorzugehen und im Zuge der Modell-
umsetzung zu ermitteln, wie sich der Bedarf der Nutzer darstellt, welchen Bedarf sie mit ihrem
Angebot treffen und welchen nicht. Auf diesem Wege wurde getestet, ob ihr Angebot be-
darfsgerecht ist und wie es modifiziert werden muss, um den Anliegen der Nutzer zu entspre-
chen.

Diese Situation hatte Vor- und Nachteile. Die Notwendigkeit, eine tentative und suchende
Vorgehensweise einschlagen zu mussen, erlaubte den Projekten, ihre Konzeptvorstellungen
und ihre Beratungs- und Informationsangebote im Zuge der Modellrealisierung an dem im
Alltag sichtbar werdenden Bedarf anzupassen und so zu einem Angebot zu gelangen, das nah
an den Problemlagen der Nutzer liegt. Zugleich erméglichte sie, die defizitire Datenlage zu
kompensieren und partiell auch auszugleichen, wenngleich mit eher erfahrungsbezogenen
Erkenntnissen. Als nachteilig erwies sich jedoch, dass Basis dieses Vorgehens die Nachfrage
nach Beratung und Information ist, die nicht deckungsgleich mit dem Bedarf und seiner Ver-
teilung in der Bevolkerung ist. Zudem verunmoglichte die tentative Vorgehensweise eine sys-
tematische Vorbereitung und eine ebensolche Umsetzung der Beratungs- und Informationsar-
beit, denn von Beginn an war klar, dass die zu implementierenden Beratungs- und Informati-
onskonzepte geniigend Offenheit aufweisen missen, um flexibel an die jeweils neu gewonne-
nen Erkenntnisse angepasst werden zu kénnen. Hier wird bereits sichtbar, dass den Projekten
ein hohes MaR an Flexibilitdit und Reflexivitdt abverlangt war. Die Modellrealisierung konnte
nicht einfach vollzogen, sondern musste stets zugleich mit Blick auf Erkenntnisse Uber den
Bedarf und daraus erwachsende Implikationen fir die laufende und kiinftige Beratungs- und
Informationsarbeit reflektiert werden.

Neben der defizitiren empirischen Datenlage gesellte sich als weitere Schwierigkeit hinzu,
dass der theoretische Diskurs tber Gesundheits-, Patienten- und Nutzerberatung in Deutsch-
land noch am Anfang steht und den Projekten somit zugleich wenig theoretische Orientie-
rungshilfen fiir die ihnen abgeforderten Konzeptualisierungsaufgaben zur Verfiigung standen.
Zwar existiert eine reichhaltige Beratungsliteratur (exemplarisch Brinkmann-Gobel 2001; Hur-
relmann/Leppin 2001; McLeod 2004; Nestmann et al. 2004a, 2004b), doch befasst sie sich
entweder kontextunabhdngig mit dem Thema Beratung/Information oder mit speziellen An-
wendungsbereichen (etwa der Familien- und Eheberatung, Sexualberatung etc.), die nur mit-
telbar Beriihrungspunkte mit dem Gegenstand und den Zielgruppen der Modellprojekte auf-
weisen. Diese schwierige theoretische Ausgangssituation wurde im Zuge der Implementati-
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onsbegleitung zu kompensieren versucht. Sowohl durch Vortragsveranstaltungen im Rahmen
der Modellkonferenzen wie auch durch Bereitstellung schriftlichen Materials wurde versucht,
diese Mangellage — soweit moglich — anzugehen.

All dies verdeutlicht, dass die Modellprojekte von Beginn an sehr anspruchsvollen, nicht
eben leicht zu bewdltigenden Herausforderungen ausgesetzt waren, die neben Uberforde-
rungstendenzen zugleich die Gefahr in sich bergen, dass die zentrale Aufgabenstellung — die
Beratungstatigkeit — aus den Augen verloren wird. Die meisten der Modellprojekte gingen
sehr bewusst mit diesen Herausforderungen um. Einige nahmen sich gezielt Zeit zur Reflekti-
on, andere suchten Supervision, wieder andere den Erfahrungsaustausch innerhalb des Mo-
dellverbunds und mehrheitlich wurden regelméRige Besprechungen eingefiihrt mit dem Ziel,
den jeweiligen Stand der Modell- bzw. Konzeptumsetzung zu reflektieren. Beobachtbar war
jedoch auch, dass sich Modellprojekte in den eigenen Anspriichen verfingen (z. B. A10, A13)
oder ihr Arbeitsprogramm UbermaRig ausweiteten (A9). Und bei allen Projekten — so ldsst
sich retrospektiv — konstatieren, ist die theoretisch-konzeptionelle Fundierung optimierbar,
was allerdings angesichts des gegebenen Stands der Diskussion keine einfache Aufgabe ist.

Ein weiterer wichtiger Arbeitsschritt bestand in dieser Phase darin, inhaltliche Grundlagen
fur die Beratungs- und Informationsarbeit zu schaffen. Alle Modellprojekte widmeten sich der
Aufgabe, Struktur- und Transparenzinformation zu liefern und bei der Suche nach geeigneten
Stellen im Versorgungswesen behilflich zu sein. Aulerdem zdhlte die Beratung, Aufklarung
Uber Gesundheits- und Krankheitsfragen zur Aufgabe aller — egal, ob sie sich dabei auf spezi-
fische Problematiken konzentrierten oder nicht. Um beide Aufgaben realisieren zu kénnen,
bedurfte es zundchst der Informationssammlung und des Aufbaus entsprechender Datenban-
ken. Zu den Struktur- und Transparenzdaten zdhlen beispielsweise Informationen iber statio-
ndare und ambulante Versorgungseinrichtungen, Uber niedergelassene Arzte, Psychotherapeu-
ten und andere Gesundheitsprofessionen (Physiotherapie, Ergotherapie etc,), rehabilitative
und pflegerische Angebote, soziale Dienste, komplementdre Hilfen, Heilhilfsmittelanbieter,
Apotheken etc. Das Spektrum der bendtigten und vorzuhaltenden Informationen reicht von
Adressen, Angaben Uber das Angebots- und Leistungsspektrum der Einrichtungen/Dienste,
fachliche Schwerpunktsetzungen, Qualifikation und Erfahrungshorizont der jeweiligen Einrich-
tungen bzw. Gesundheitsprofessionals, tiber Behandlungszahlen (etwa in Krankenhdusern) bis
hin zu anderen verfiigbaren Qualitdtsdaten, die Aufschluss iber die Expertise und Qualitat des
Leistungsangebots ermdéglichen. Dariber hinaus wurden Informations- und Wissensgrundla-
gen zusammen getragen, die fir die Beratung bei Rechts- und Kostenfragen erforderlich sind
und solche, die fiir die gesundheits- und krankheitsbezogene Information und Aufklarung fur
notig erachtet wurden. Dabei bemihten sich die Modellprojekte, neutrale und zugleich quali-
tatsgesicherte Informationen zu beschaffen — ein richtiger und wichtiger Anspruch, der sich
zuweilen jedoch nur schwer realisieren lieB und mancherorts an Machbarkeitsgrenzen stieR,
weil langst nicht Uber alle der bendtigten Informationsgrundlagen qualitdtsgesicherte Daten
bzw. evidenzbasierte Informationen vorliegen und auch Ausweitungen der Recherchetétigkeit
diese Mangellage nicht beheben konnten.
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Einige der Modellprojekte konnten bei der Umsetzung dieses Arbeitsschritts auf Vorarbei-
ten ihres Trdgers zuriickgreifen und bereits bestehende Datenbédnke und vorliegende Informa-
tionssammlungen nutzen. Das gilt vor allem fiir Modellprojekte, deren Trager bereits tGber
Vorerfahrung auf dem Gebiet der Patientenberatung und Nutzerinformation verfligten (z. B.
A5, A6). Andere Modellprojekte mussten diese Aufgabe neu angehen (z. B. A4, A7).

Durchgangig erwies sich die Informationsrecherche und -sammlung als {iberaus ressourcen-
intensive und zeitaufwandige Aufgabe, die sehr unterschiedlich angegangen wurde. Fast alle
Modellprojekte sichteten zundchst bereits vorliegende Materialien (Gesundheitsfiihrer, Adres-
senverzeichnisse etc.), flihrten Internet- und sonstige Recherchen durch und versuchten auf
diese Weise an Information zu gelangen. Meist wurden ergdnzend Anbieter angeschrieben
und um Information gebeten — eine Strategie, die vor allem von den themenspezifischen Pro-
jekten verfolgt wurde, sich aber nicht immer als erfolgreich erwies und an mangelnder Koope-
rationsbereitschaft angeschriebener Leistungsanbieter scheiterte. Ein Modellprojekt fiihrte
sogar eine regionale Totalerhebung durch, andere eine eigens konzipierte Fragebogenerhe-
bung (A7, A10). Exemplarisch zeigt dies einerseits, wie sorgfiltig sich die Projekte bei der In-
formationssammlung vorzugehen bemiihten, deutet aber andererseits zugleich an, wie rasch
dabei Verselbstandigungstendenzen entstanden. In der Tat verwendeten manche Modellpro-
jekte Uberaus viel Energie auf die Informationsbeschaffung und spater auch auf das Informati-
onsmanagement, was bei einigen zur Folge hatte, dass sich die Aufnahme der Beratungs- und
Informationsarbeit verzdgerte, bei anderen, dass die Informationssammlung zu hohen Stellen-
wert erhielt, was mancherorts zulasten der direkt patientenbezogenen Aufgaben ging. Infor-
mationsbeschaffung und Beratungstatigkeit gerieten hier in eine Schieflage.

Verstarkt wurde dies dadurch, dass alsbald deutlich wurde, dass Informationssammlung
und -recherche keine einmaligen, sondern ebenfalls Daueraufgaben sind. Vor allem Struktur-
und Transparenzdaten verdndern sich permanent und missen fortlaufend aktualisiert werden.
Doch auch gesundheits- und krankheitsbezogene wie auch rechtliche und finanzielle Informa-
tionen unterliegen — nicht zuletzt in Folge der wahrend der Modellzeit durchgefiihrten Re-
formen und/oder auch als Konsequenz von Wissenszuwachs — fortwdhrenden Verdnderungen
und bedirfen der kontinuierlichen Beobachtung und Aktualisierung. Hinzu kommt ein anderer
Aspekt, der sich im Zuge der Beratungstatigkeit heraus kristallisierte: angelegte Informations-
datenbanken sind keineswegs immer ausreichend, um auch im Einzelfall addquat beraten zu
kénnen. In vielen Féllen sind zusdtzliche Recherchen erforderlich, um Anliegen von Ratsu-
chenden angemessen bearbeiten zu kénnen. Auch aus diesem Grund wurde dem Informati-
onsmanagement sehr hohe Bedeutung von den Projekten verliehen, was oft zu Lasten ihrer
Kapazitat fir die Nutzer ging.

Summierend ist also festzuhalten, dass sich das Informationsmanagement als schwierige,
rasch Eigendynamik entfaltende und dadurch von Verselbstandigungsgefahren begleitete Auf-
gabe erwies. Als unglinstig ist retrospektiv auch einzuschdtzen, dass es an einer ibergeordne-
ten Stelle fehlt, an der Qualitdtsdaten gesammelt und verfligbar gemacht werden. Die Existenz
einer solchen Stelle hdtte die Arbeit der Projekte sehr erleichtern kénnen. So musste jedes
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einzelne Projekt diese Aufgabe angehen, verfing sich in ihr und auch in dem Anspruch, gesi-
cherte und neutrale Information vorhalten zu wollen.

Dritte Implementationsphase: Information, Aufkldrung und Beratung

Wiéhrend in den vorangegangenen Implementationsphasen organisatorische und inhaltliche
Vorarbeiten im Vordergrund standen, riickte in dieser Phase die Beratungs- und Informations-
arbeit in das Zentrum der Aufmerksamkeit. Daneben gehérten Qualitdtssicherung, Offentlich-
keitsarbeit und Kooperation/Vernetzung zum Aufgabenspektrum der Modellprojekte. Noch-
mals ist an dieser Stelle zu betonen, dass all diese hier fiir die zweite und dritte Implementati-
onsphase aus darstellungstechnischen Griinden nacheinander abgehandelten Arbeitsschritte
von den Modellprojekten zumeist parallel angegangen und auch verfolgt wurden.

Alle dem Handlungsschwerpunkt A zugeordneten Modellprojekte haben ein eigenstidndiges
Beratungs- und Informationsangebot aufgebaut und dieses im Lauf der Zeit sukzessiv weiter-
entwickelt. Obwohl sie unterschiedliche inhaltliche und konzeptionelle Akzente gesetzt ha-
ben, folgten sie — generalisierend betrachtet — den vier zuvor dargestellten Aufgabenkom-
plexen, an denen sich auch die nachfolgende Darstellung orientiert.

a) Etablierung von niederschwelligen und unabhangigen Beratungs- und
Informationsangeboten fiir Patienten und Nutzer

Niederschwelligkeit und gute Erreichbarkeit war fiir alle Modellprojekte prioritdres Ziel. Ih-
re Umsetzung hat zunéchst einmal raumliche Implikationen, die von den Projekten folgen-
dermalen aufgegriffen wurden.

Sie alle bemihten sich, ihr Angebot in zentral gelegenen und verkehrstechnisch gut er-
reichbaren Raumen zu platzieren. Wie bei Standortbesuchen deutlich wurde, ist den Pro-
jekten das bis auf wenige Ausnahmen gut gelungen. Die meisten Projekte sind gut gelegen
und verkehrstechnisch gut erreichbar. Allerdings befinden sich einige Modellprojekte in
einer versteckten Lage und sind demzufolge schwer auffindbar. Darliber hinaus sind die
Zugangsmoglichkeiten haufig nicht auf die speziellen Bedarfslagen von Behinderten ausge-
richtet (s. auch Kap. 3.2).

Die Einrichtung der Raume ist zumeist funktional, aber ebenfalls nicht immer optimal. Zu
wirdigen ist, dass alle Modellprojekte sich zwar tiberaus bemiiht haben, eine beratungs-
freundliche Raumsituation zu schaffen. Dennoch herrscht bei vielen eher Biiro- als Bera-
tungsatmosphdre vor. Damit stellen die Projekte keine Ausnahmeerscheinung dar. Eine
derzeitig laufende Untersuchung von Pflegeberatungsstellen forderte dhnliche Ergebnisse
zu Tage. Auch in diesem Sektor hat die raumliche Ausstattung vielfach Amtsstubencharak-
ter und dies dirfte sich fiir manche Nutzergruppen als Hemmnis auswirken. Unter Ge-
sichtspunkten der Nutzerfreundlichkeit besehen ist hier also Optimierungsbedarf gegeben.

Niederschwelligkeit impliziert zugleich, die Zugangswege zu den neuen Stellen bestmog-
lich zu ebnen. Um dies zu realisieren, haben alle Modellprojekte versucht, in Telefonver-



Kapitel 3: Die Modellprojekte nach § 65b SGB V: Struktur, Konzeption und Umsetzung 77

zeichnissen, Beratungsfiihrern, Adressverzeichnissen etc. prdsent zu sein, Internetauftritte
vorbereitet und waren in Internetverzeichnissen registriert. Wie im Rahmen der Evaluation
punktuell durchgefiihrte Testversuche, an Auskiinfte ber die Beratungsstellen zu gelan-
gen, zeigten, sind die Beratungsstellen der Modellprojekte in den meisten Fallen recht gut
auffindbar. Schwierigkeiten stellen sich vornehmlich bei Projekten, die unter ihrem Eigen-
namen firmieren — etwa ImPuls (A14) — und nicht unter ihrer Funktion (Patientenbera-
tung) in Adressverzeichnissen registriert sind. Nutzer missen in diesen Fallen die Eigenna-
men kennen, um an Auskunft zu gelangen. Probleme treten auch dann auf, wenn der Zu-
gang zu den Beratungsangeboten iiber kommunale Auskunftstellen gesucht wird, z. B. -
ber Birgertelefone der Kommunen. Sie sind — wie die Testversuche zeigten — in der Re-
gel nicht informiert, kdnnen Interessenten daher nicht weiter verweisen oder leiten sie an
falsche Instanzen, wodurch sich der Zugang verkompliziert. Dies deutet darauf, dass die
Verankerung der Projekte im Versorgungssystem noch verbesserungsbeduirftig ist.

Die zeitliche Erreichbarkeit ist unterschiedlich reguliert. Der groBte Teil der Beratungs- und
Informationsstellen ist an mehreren Tagen pro Woche erreichbar, ein kleiner Teil aber nur
an wenigen Tagen. Zumeist werden vormittags und nachmittags Sprechstunden angebo-
ten, ergdnzend kdnnen auch persénliche Termine abgesprochen werden (s. Kap. 3.2). Fiinf
Projekte halten eine abendliche Sprechstunde fiir Berufstdtige vor, in den anderen ist die
Zuganglichkeit fur diese Gruppe nur bedingt gegeben. Ein Projekt hélt sogar eine 24-
stiindige Erreichbarkeit vor (A8) und ermdéglicht dies durch Einkauf von Stundenkontingen-
ten bei einem ortlichen Krisendienst. Die Mehrzahl der Projekte hat an einem (zuweilen
auch mehreren) Tagen geschlossen, um so Zeit fur die Nacharbeitung von Nutzeranliegen
und die Vielzahl an nur indirekt patientenbezogenen Aufgaben zu haben.

Unter dem Gesichtspunkt der Nutzerfreundlichkeit betrachtet ist die zeitliche Erreichbar-
keit insgesamt nur bedingt zufrieden stellend. Zwar gibt es positive Beispiele, die sich um
gute zeitliche Erreichbarkeit bemiihen — wie etwa A8 —, ihnen gegeniber stehen aber
auch solche, bei denen diese verbesserungsbedurftig ist. Das gilt auch fir die telefonische
Erreichbarkeit. Sie ist vielfach nur in den begrenzten Offnungszeiten gegeben und bei
manchen Projekten kollidiert sie offenkundig mit der Face-to-Face-Beratung. Anders aus-
gedriickt: Sind die Berater mit einem persénlich anwesenden Klienten befasst, wird haufig
der Anrufbeantworter eingeschaltet. So sinnvoll dies fiir den anwesenden Ratsuchenden
ist, schrankt diese Strategie aber die Erreichbarkeit fir jene Nutzer ein, die sich um telefo-
nische Kontaktaufnahme bemiihen. lhnen werden mitunter eine ganze Reihe an Telefona-
ten abverlangt, um den erwiinschten Kontakt herzustellen.

Exemplarisch zeigt dies, dass vielerorts noch Anstrengungen nétig sind, um die Zugang-
lichkeit und Erreichbarkeit fir Ratsuchende zu verbessern und ihnen ein niederschwelliges
und gleichermaBen nutzerfreundliches Angebot zu erdffnen. Dies bestétigen auch die Eva-
luationsergebnisse zur Auslastung der Modellprojekte. Sie streut von einer Beratung pro
Woche bis zu 60 Beratungen (s. Kap. 5.1). Auch diese Zahlen deuten darauf, dass die Nut-
zerfreundlichkeit und Zuganglichkeit der Optimierung bediirfen.



78

Kapitel 3: Die Modellprojekte nach § 65b SGB V: Struktur, Konzeption und Umsetzung

Fragen wir nun, wie die Projekte zur SchlieBung von Angebotsliicken beitrugen. Etliche der
Modellprojekte konzentrieren ihre Aktivititen nur auf einen Standort, andere haben im
Lauf der Zeit AuBenstellen aufgebaut. Explizit gehort zu ihrer Zielsetzung, Angebotsliicken
zu schlieRen (z. B. im landlichen Raum) und zur Ermoglichung dessen unterschiedliche
Strategien zu erproben. Dabei wurde zumeist dergestalt verfahren, dass neben einer zent-
ralen Beratungsstelle, der zugleich Koordinationsfunktion zukam, weitere dezentrale (Au-
Ren-)Stellen errichtet wurden. Vielfach wurden sie in bereits bestehende Rdume des Tra-
gers untergebracht (z. B. A1), zuweilen wurden auch weitere Rdume angemietet. Nicht
immer konnten die AuBenstellen — nicht zuletzt aus Kapazitdtsgriinden — in der gleichen
Intensitdt wie die zentralen Stellen betrieben werden. Meist wurden sie zwar regelmaRig,
jedoch zeitlich begrenzt, etwa ein- oder zweimal monatlich, zur Beratung geéffnet, wobei
Nutzern telefonisch abgesprochene Beratungstermine angeboten wurden (A1, A11). Wur-
den die Aulenstellen kontinuierlich betrieben (wie etwa bei A13), wurde haufig unter
Ruckgriff auf Tragerressourcen fiir diese Aufgabe zustdndiges teilzeitbeschaftigtes Personal
hinzugezogen.

Die bislang gesammelten Erfahrungen mit diesen beiden Strategien der Betreibung von
AuBenstellen sind sehr unterschiedlich: Die permanente, kontinuierliche Besetzung einer
AuBenstelle ermdéglichte — wie sich im Modellverlauf zeigte — bessere lokale Prasenz und
Erreichbarkeit sowie groBere Kontinuitdt der Beratungs- und Informationsarbeit, erleich-
terte damit die Integration des neuen Angebots in das Geschehen vor Ort und in die dort
gegebene Versorgungsstruktur und erhéhte die Sichtbarkeit fiir die Nutzer. Zudem verflig-
ten die Berater liber bessere Kenntnisse der lokalen und regionalen Versorgungsstruktur.
Dennoch wurden auch Schwierigkeiten sichtbar: die rdumliche Distanz zur zentralen Stelle
verursachte mancherorts Koordinations- und Synchronisationsprobleme (A2). AuBerdem
erfordert die permanente Besetzung von AuRenstellen einen deutlich héheren Personal-

aufwand und ist damit ressourcenintensiver.

Bei den zeitlich nur punktuell besetzten AuRenstellen erfolgte die Beratung meist um den
Preis deutlich eingeschrankter Offnungszeiten. Sie gerieten also in ein Dilemma, was das
fur sie konstitutive Element der Niederschwelligkeit anbetraf: Einerseits hatten sie in rdum-
licher Hinsicht Niederschwelligkeit realisiert, konnten diese aber zeitlich nicht verwirkli-
chen. Dies fiihrte bei einigen Projekten zu einer Kurskorrektur des urspriinglichen Kon-
zepts. Da sich ihrer Erfahrung zufolge abzeichnete, dass die zeitliche Erreichbarkeit aus
Nutzersicht offenkundig fiir wichtiger befunden wird, die Nutzer hdufig den Weg der tele-
fonische Beratung gehen und diese — so der Eindruck der Projekte — préferieren, ent-
schieden sie, den Ausbau weiterer AuRenstellen zugunsten der Erweiterung ihrer telefoni-
schen Erreichbarkeit in den zentralen Beratungsstellen zuriickzustellen, zumal dies zugleich
personelle und rdumliche Kosten reduzierte. Diese Korrektur erwies sich in der Summe be-
trachtet als erfolgreich. Als nachteilig kristallisierte sich jedoch heraus, dass die in der Zent-
rale tatigen Berater nicht mit den Gegebenheiten und Versorgungsstrukturen vor Ort ver-
traut waren. Ebenso wurde als schwierig empfunden, dass Patientenunterlagen nicht direkt
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eingesehen werden kénnen und sich die Offentlichkeitsarbeit vor Ort mit zunehmender
raumlicher Distanz schwieriger darstellt.

Es wird in der einjahrigen Verldangerungsphase der Modellprojekte weiter zu beobachten
sein, welche der erprobten Strategien sinnvoll ist, sowohl um der Realisierung einer fla-
chendeckenden Versorgung ndher zu kommen wie auch um Niederschwelligkeit zu reali-
sieren. Besondere Beachtung bedarf dabei auch eine von dem Modellprojekt A9 gewdhlte
Strategie. Es hat ein Infomobil konzipiert und erprobt. Speziell um die landliche Bevélke-
rung zu erreichen, wurde ein Informations- und Beratungsfahrzeug eingesetzt, das regel-
maRig bestimmte Orte anfdhrt. Die Vorteile dieser Vorgehensweise bestehen darin, dass
die aufwdndige und kostenintensive Vorhaltung einer rdumlichen Infrastruktur vermieden
werden kann und das Infomobil groBe Flexibilitdit gewahrleistet. Als nachteilig stellte sich
jedoch heraus, dass das ebenfalls zeitlich nur punktuell verfigbare mobile Beratungsange-
bot nur schwer im Bewusstsein der Bevolkerung verankert werden kann. Es stieR — ver-
mutlich als Konsequenz dessen — auf geringere Resonanz als erhofft.

Betrachten wir nun, welche Form an Beratung, Information und Aufklarung von den Nut-
zern préferiert wurde und welche sich aus Sicht der Berater als tragfahig erwiesen hat. U-
beraus hoher Stellenwert kam in allen Modellprojekten der telefonischen Beratung zu. Das
gilt gleichermalen fir die themenspezifischen wie die themenunspezifischen, allgemein
ausgerichteten Projekte. Bei den themenunspezifischen Modellprojekten erfolgten insge-
samt 63,1 % der Nachfragen auf telefonischem Weg. Face-to-Face-Beratung wurde von
35 % der Nutzer in Anspruch genommen. Bei den themenspezifischen Modellprojekten
wurde die Face-to-Face-Beratung sogar nur von 24,1 % der Nutzer beansprucht. Demge-
genliber suchten 53,1 % der Nutzer telefonisch eine Antwort auf ihre Fragen (s. Kap. 5.1).

Dies zeigt plastisch, welch groRe Bedeutung der telefonischen Beratung und Information
zukommt, darf aber nicht dazu verleiten, Face-to-Face-Beratung kiinftig minder zu bewer-
ten. Vor allem in den eher allgemein ausgerichteten Anlaufstellen zur Patientenberatung
und Nutzerinformation kommt ihr offenkundig — wie die Zahlen zeigen — nicht unbedeu-
tende Relevanz fiir Ratsuchende zu. Aus Beratersicht stellen sich die Vor- und Nachteile
der Telefonberatung folgendermallen dar: Im Gegensatz zur Face-to-Face-Beratung ermdog-
licht sie eine leichtere zeitliche und inhaltliche Steuerung des Gesprédchsverlaufs. Zugleich
aber wirken sich die fir eine Beratung wichtigen, am Telefon aber fehlenden Méglichkei-
ten der non-verbalen Kommunikation einschrankend aus. So wird beispielsweise nicht
immer deutlich, ob die Beratungsinhalte und -empfehlungen auch tatsdchlich von den
Nutzern verstanden wurden. Vor allem wenn Ratsuchenden nur liber eingeschrankte ver-
bale Ausdrucksféahigkeiten verfligen und wenn komplexe Sachverhalte zu erértern sind,
stoRt die Telefonberatung aus Sicht der Projekte leicht an Grenzen. Auch aus Beratersicht
kommt der Face-to-Face-Beratung daher nach wie vor hohe Bedeutung zu. Hinzu kommt,
dass gerade die fiir die Patientenberatung so wichtige Gruppe der sozial Benachteiligten
personliche Beratungsgesprache bevorzugen (s. Kap. 5.3). Dies spricht ebenfalls fiir den
hohen Stellenwert der Face-to-Face-Beratung.
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Eher marginal ist in allen Modellprojekten der Stellenwert der schriftlichen Beratung. Vor
allem postalische Anfragen erfolgten recht selten. E-Mail-Beratung wurde zwar haufiger in
Anspruch genommen, hat aus Nutzersicht aber offenkundig geringere Prédferenz als andere
Formen der Beratung: sie wurde nur von 6,4 % der Nutzer der Uberregional titigen und
von 3 % der Ratsuchenden regional agierender Projekte genutzt (s. Kap.5.1). E-Mail-
Beratung wird den Mitarbeitern zufolge vornehmlich von den Nutzern in Anspruch ge-
nommen, die Wert auf Wahrung ihrer Anonymitdt legen. Doch nicht nur die Nutzer, auch
die in den Projekten tatigen Berater bevorzugen andere Formen der Beratung und Infor-
mation: lhnen zufolge sind die Beratungsanliegen ihrer Nutzer in der Regel zu komplex,
um schriftlich angemessen bearbeitet werden zu kénnen. Zudem ist die schriftliche Bera-
tung und Information weitaus zeitaufwandiger als die telefonische und personliche Bera-
tung. Sie wurde daher vielerorts im Lauf der Modellzeit nur noch mit Zuriickhaltung ange-
boten. Stattdessen wurde auch bei schriftlichen oder E-Mail-Anfragen verstarkt auf das
Angebot der telefonischen und persénlichen Beratung verwiesen.

Auch Gruppenberatungen, Vortrage und Patientenschulungen hatten im Beratungs- und
Informationsalltag eher nachrangige Bedeutung. In der Regel wurden diese Angebote, die
u.a. dazu dienten, das Angebot der Projekte bekannt zu machen und persénlichen Kontakt
zu potenziellen Nutzern herzustellen, nur von einem kleinen Kreis genutzt, so dass der
Aufwand fiir die Vorbereitung und Durchfiihrung in keinem Verhaltnis zum Ergebnis stand.
Viele Modellprojekte zogen daraus die Konsequenz, diese Angebotsformen einzuschran-
ken.

Zugehende Beratung in Form von Hausbesuchen (bei alten Menschen oder Mittern) und
Beratungen vor Ort an sozialen Brennpunkten oder in Einrichtungen, in denen sich anvi-
sierte Zielgruppen aufhalten, spielten im Alltag der Modellprojekte ebenfalls eine unterge-
ordnete Rolle. Sie gehdrten zwar bei acht Projekten zum Programm, erwiesen sich jedoch
aus deren Sicht ebenfalls als sehr zeit- und personalintensiv und wurden daher nur spora-
disch eingesetzt oder aber wahrend der Modelllaufzeit sukzessiv reduziert. So zeichnete
sich im Zuge der Modellumsetzung beispielsweise der Versuch, schwer zugangliche Ziel-
gruppen an sozialen Brennpunkten zu erreichen (A12), als nicht so einfach umsetzbar wie
gedacht heraus. Deutlich wurde, dass es nicht ausreicht, eine Beratungsstelle vor Ort zu
etablieren und an sozialen Brennpunkten raumlich und personell présent zu sein. Vielmehr
sind gédnzlich andere Interventionskonzepte gefordert (z. B. Street Work, Gemeinwesenar-
beit etc.), deren Entwicklung und Erprobung aus Projektsicht nicht mit den gegebenen
Ressourcenbedingungen vereinbar war. Aus diesem Grund wurde die geplante Beratung an
sozialen Brennpunkten alsbald eingeschrankt.

Wenngleich andere Projekte auf positive Erfahrungen verweisen kénnen (A1, A8, A14),
nahm die experimentelle Suche nach neuen, nutzerfreundlichen und zielgruppenorientier-
ten Formen der Beratung im Modellverbund summierend betrachtet begrenzteren Stel-
lenwert ein als wiinschenswert gewesen ware. Oft wurden vielversprechende Plane einge-
stellt oder minimiert, weil sie auf Ressourcenprobleme oder — wie nicht unerwéhnt blei-
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ben soll — auf Qualifikationsschwierigkeiten stieBen. Die Suche nach neuen Formen der
Beratung und Information und innovativen Strategien zur Ansprache unterschiedlicher
Ziel- und Nutzergruppen bleibt somit eine der Zukunft vorbehaltene Aufgabe.

Bereitstellung neutraler und nutzerfreundlicher Struktur- und
Transparenzinformation

Wenden wir uns im Folgenden inhaltlichen und methodisch-konzeptionellen Aspekten zu.
Bereits Erwdhnung fand, dass acht der Modellprojekte einer allgemeinen Ausrichtung fol-
gen und sieben fiir spezielle gesundheits- bzw. krankheitsbezogene Themen zustidndig
sind, etwa fir Hautprobleme, Fragen zur Schmerzbewaltigung, zur psychischen Gesund-
heit, zu zahnmedizinischen Problemen etc. Trotz der Unterschiede in der inhaltlichen Aus-
richtung der Modellprojekte gehort die Bereitstellung von Struktur- und Transparenzin-
formation zur Aufgabe und zum Kernbestandteil ihres Angebots.

Damit trafen sie — wie sich bei der Umsetzung zeigte — einen groBen Bedarf der Nutzer.
Zugleich — so wurde ebenfalls rasch sichtbar — wurden sie bei der Wahrnehmung dieser
Aufgabe mit einem sehr breiten Spektrum an Nachfragen konfrontiert. Wahrend die Breite
des Nachfragespektrums bei den themenunspezischen Projekten der groBen inhaltlichen
Reichweite ihrer Ausrichtung geschuldet ist, so ist sie bei den themenspezifischen Projek-
ten auf die oft groRe regionale Reichweite zuriickzufiihren. Doch wie immer bedingt, der
Alltag war dadurch geprégt, dass die Projekte ein sehr variationsreiches Nachfragespekt-
rum zu bewdltigen hatten, das viele Anliegen umfasste, die nicht auf der Basis der vorlie-
genden Informationen beantwortbar waren. Recherchen, um Einzelanliegen angemessen
zu beantworten, gehorten daher alsbald zum festen Bestandteil des Beratungsalltags. Des
weiteren wurden Ergdnzungen der Informationsdatenbanken sowie des aufgebauten Ko-
operationsnetzes erforderlich, denn die Berater bendtigten, wie sich zeigte, fir die Wahr-
nehmung dieser Aufgabe detaillierte Kenntnisse lber das Versorgungswesen — seiner
Strukturen, Instanzen und Nutzungsmodalititen — sowie ein funktionierendes Netz an
Kooperationspartnern, um Nutzer an die richtige Stelle vermitteln zu kénnen.

Insgesamt erwies sich die Struktur- und Transparenzinformation als weitaus komplexer und
vielschichtiger als urspriinglich vermutet, nicht allein, weil die Nachfragen héchst unter-
schiedlichen Charakter hatten, sondern weil diese Aufgabe die Berater trotz der Sorgfalt,
die sie auf ihre Informationssammlung verwandt hatten, mit neuen Herausforderungen des
Informationsmanagements konfrontierte.

Zudem fuhrte sie im Beratungsalltag haufig zu Interessenkollisionen. In ihrem Bemihen,
neutrale Information bereitzustellen, lehnten die Modellprojekte zumeist ab, Einschatzun-
gen und Beurteilungen von Versorgungseinrichtungen und Gesundheitsprofessionals ab-
zugeben. Ratsuchende — so zeigte sich alsbald — erwarten und wiinschen sich aber in der
Regel eine aus ihrer Sicht 'klare’, d.h. bewertende und eindeutige Einschdtzung und eine
ebensolche Handlungsempfehlung. Dies brachte die Berater in ein Dilemma: Verweigerten
sie, dem Wunsch nach Beurteilungen zu entsprechen, vermehrten sie die oft reichhaltigen
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Frustrationserfahrungen der Ratsuchenden um eine weitere und dies rieb sich mit ihrem
Anspruch auf Patientenorientierung. Gaben sie Bewertungen ab, verletzten sie das fir sie
konstitutive Neutralitdtsgebot. Es wird kaum méglich sein, dieses Dilemma befriedigend zu
|6sen. Zu hoffen bleibt aber, dass es mit der zunehmenden Verfiigbarkeit von Qualitatsda-
ten leichter sein wird, mit diesem Dilemma umzugehen. Allerdings bleibt dann als Aufga-
be, vorhandene, bislang eher auf das Versorgungswesen und seine Akteure zugeschnittene
Qualitatsdaten nutzerfreundlich aufzubereiten

Eine weitere Erfahrung bei der Umsetzung dieser Aufgabe bedarf der Erwahnung: alsbald
zeigte sich, dass die alleinige Bereitstellung von Strukturinformation und die Aufklarung
uber die Funktionsweise des Versorgungswesens fiir viele Nutzer nicht ausreicht, sich in
der Instanzenvielfalt des Versorgungswesens zurechtzufinden und ihnen Zugang zu seinen
Einrichtungen zu erméglichen. Die bloRe Behebung von Informations- und Wissensdefizi-
ten versetzt viele Ratsuchende noch nicht hinreichend in die Lage, die sich ihnen stellen-
den Probleme im Umgang mit dem Versorgungswesen und den ihnen intransparenten
Modalitaten der Nutzung zu l6sen. Sie brauchen weiterreichende Unterstiitzung, sei es
dergestalt, dass ihnen die fir den Umgang mit dem Versorgungswesen nétigen Nutzer-
kompetenzen vermittelt oder Zugangswege praktisch geebnet werden. Die meisten Mo-
dellprojekte griffen diese Herausforderung dergestalt auf, dass sie Wegweiser- und Lotsen-
funktion Gbernahmen: direkt Kontakt zu der betreffenden Stelle herstellten und den Rat-
suchenden ggf. sogar begleiteten. Unterstiitzung im Umgang mit dem Versorgungswesen
und Vermittlung von Nutzerkompetenzen gehdrten also ebenfalls zu wichtigen Aufgaben
der Berater.

Einige Modellprojekte fungierten darliber hinaus als Mittlerinstanz bei der Regulierung von
Schwierigkeiten im Umgang mit dem Versorgungswesen oder gar bei Konflikten und
Kommunikationsstérungen mit einzelnen Instanzen und Akteuren (Beschwerdemange-
ment). Fur viele Ratsuchende sind solche Stérungen iberhaupt Anlass, die Beratungsstelle
zu kontaktieren. Meist bemiihten sich die Berater diese Probleme dergestalt zu |6sen, dass
sie die gegebene Problemsituation ausfiihrlich mit dem Ratsuchenden erérterten und ver-
suchten, ihn dem Konzept des Empowerments gemaR zu befdhigen, seine Probleme eigen-
standig zu |6sen. Zuweilen aber mussten sie darliber hinaus gehen, intervenierend tétig
werden und mit dem Patienten die entstandene Problemsituation zu entscharfen versu-
chen.

Solchermalen anwaltschaftliche Unterstiitzung zu leisten, gehort zwar explizit zum Selbst-
und Aufgabenverstdndnis der Projekte, erweist sich im Alltag aber als nicht eben leichte
Aufgabe. Denn in der Regel sind Versorgungsinstanzen und auch professionelle Akteure
wenig erbaut davon, wenn sich Mittlerpersonen einschalten. Oft verscharfen sich dadurch
unbeabsichtigt vorhandene Konfliktlagen und dies beschadigt wiederum den Ruf der noch
um Anerkennung ringenden Patientenberatungsstellen. Daher versuchen sie im Regelfall,
anwaltschaftlich motivierte Interventionen fiir den Patienten zu vermeiden und auf Beféhi-
gung und 'Hilfe zur Selbsthilfe' zu setzen und zur Férderung autonomen Handelns beizu-
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tragen, zumal stellvertretende Intervention, auch wenn sie anwaltschaftlich motiviert ist,
ihrer Sicht zufolge tendenziell mit dem Anspruch auf Empowerment kollidiert.

Allerdings steht auch der Anspruch auf Empowerment nicht immer im Einklang mit den
Wiinschen und Interessen der Ratsuchenden: Oft wollen sie — so die Berater — weniger
kompetenzférdernde Unterstiitzung, sondern direkte Hilfe. Verstdndlich wird dies, wenn
man sich vergegenwadrtigt, dass die Nutzer der Beratungsstellen hdufig auf lange Instan-
zenketten und mannigfache, verunsichernde Erfahrungen mit dem Versorgungswesen zu-
rickschauen kénnen und nach einer Stelle suchen, die sich ihrer annimmt, ihnen hilft und
fur sie tatig wird.

Trotz dieser Interessenkollision versuchen die Projekte mittlerweile, Nutzer eher zu unter-
stutzen als direkt zu helfen bzw. anders formuliert, sie zu ermutigen und bestarken, Prob-
lemlésungen eigenstdndig anzugehen und sollte dies Schwierigkeiten aufwerfen sie dabei
zu supervidieren — eine unter Kompetenzférderungsgesichtspunkten richtige Strategie, die
unter Umstdanden aber nicht immer mit den Wiinschen und Bedirfnissen der Ratsuchen-
den und dem Anspruch auf Nutzerfreundlichkeit in Einklang zu bringen ist. Auch hier gera-
ten die Berater also in ein Dilemma, fiir dessen Losung es weiterer Diskussion bedarf.

Aufklarung, Information und Beratung iiber Gesundheits- und
Krankheitsprobleme

Diese Aufgabe nahm im Beratungsalltag der Projekte den weitaus gréfRten Raum ein und
auch sie traf auf ein sehr variationsreiches Nachfragespektrum. Es reichte von bloRen In-
formations- und Wissensfragen zu einzelnen Gesundheitsproblemen oder einzelnen
Krankheiten, tber die Suche nach Kommunikationsméglichkeiten zur Verarbeitung und
Strukturierung einer eingetretenen oder sich verschdrfenden Krankheitssituation, nach
Strategien bei der Krankheitsbewaltigung, nach Beratung zur Vorbereitung wichtiger Ent-
scheidungen, seien es Behandlungs- und Therapie- oder Versorgungs- und Betreuungsent-
scheidungen, nach Hilfe in Problem- und Konfliktsituationen, bis hin zur Suche nach emo-
tionalem Beistand, kommunikativem Riickhalt in schwierigen Krankheitssituationen und
nach Trost. Vor allem die zuletzt genannten eher unspezifisch anmutenden Anliegen nah-
men einen nicht zu unterschatzenden Raum im Alltag der Projekte ein.

Hier wird bereits deutlich, dass nur ein Teil dieser Ratsuchenden sich gezielt mit Informati-
ons- und Aufklarungsfragen meldete. Die meisten suchten Beratung und mehr noch: Un-
terstiitzung und zuweilen auch Begleitung. Auch sie bendtigten also tber bloRe Wissens-
dissemination hinausgehende Interventionsstrategien und ebenso — wie nicht unerwéhnt
bleiben darf — zeitintensivere Interventionen. Das gilt auch fiir eine andere, recht grofRe
Gruppe an Ratsuchenden: sie meldete sich — so die Modellprojekte — mit einem schein-
baren Informationsanliegen, hinter dem sich alsbald eine komplexe Problemsituation ent-
puppte. Auch hier bedurfte es in der Regel mehr Zeit fiir die Bearbeitung und dies gilt
auch fur weitere von den Projekten als typisch klassifizierte Gruppen von Ratsuchenden:
diejenigen, die gezielt nach einer Instanz suchten, mit der sie ihre Krankheitssituation
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kommunizieren und emotional verarbeiten konnten und die sich der Entwirrung ihrer oft
verknduelten Problemsituation widmete wie auch diejenigen, die emotionalen Beistand
und Trost suchten. Als nicht weniger zeitintensiv, aber andere Interventionsstrategien er-
fordernd, ist den Projekten zufolge die keineswegs kleine Gruppe der sogenannten 'kriti-
schen Anfrager' anzusehen, die meist zu den exzessiven Nutzern des Versorgungs- und Be-
ratungswesens gehodren und von den Projekten als eher schwierige Klientel empfunden

wurden.

Andeutungsweise zeigt sich hier, wie facettenreich die Anliegen und Probleme der Nutzer
waren. Um angemessen darauf reagieren zu kénnen, war den Beratern ein sehr breites
Kompetenzspektrum abgefordert. Das gilt in methodischer wie vor allem auch in inhaltli-
cher Hinsicht und hier besonders fiir die themenunspezifischen, allgemein ausgerichteten
Projekte. Sie hatten eine sehr breite Palette an inhaltlichen Aspekten abzudecken und be-
notigten dazu entsprechend breite, dem Charakter nach faktisch interdisziplindre Kompe-
tenz. Den Beratern der themenspezifischen Projekte war wiederum ein hohes MalR an ge-
sattigter Fachexpertise in ihrem jeweiligen Themengebiet abgefordert. In der Regel war
diese Kompetenz bei den Beratern vorhanden. Fir den Fall, dass sie dennoch an Grenzen
stiefen, hatten sie meist begleitende Fachkompetenz sichergestellt — etwa durch Beirdte
oder entsprechende formal verankerte Kooperationsstrukturen (exemplarisch A3, A7).

Zusétzlich zu Fachkompetenz aber war den Beratern ein breites Spektrum an methodischer
Kompetenz und die Verfligbarkeit Giber unterschiedlich strukturierte Interventionsstratete-
gien abverlangt: neben Informations- und Wissensvermittlungsstrategien waren vor allem
Beratungskompetenzen gefordert, um mit den Ratsuchenden gemeinsame Problemeruie-
rungen/-anamnesen und Problemlésungssuchen vornehmen zu kénnen. Daneben wurden
Strategien der Kompetenzférderung sowie der Befdhigung zu autonomem Problemlo-
sungshandeln, der psycho-sozialen und emotionalen Unterstiitzung und der anwaltschaftli-
chen Begleitung benétigt.

Nicht alle Berater verfligten tGber die nétige Interventionskompetenz. Das gilt speziell fir
die nicht eben kleine Zahl an Beratern ohne sozialpadagogische, psychologische oder ge-
sundheitskommunikative (Zusatz-)Ausbildung. Im Rahmen der Implementationsbegleitung
wurde daher versucht, zur Férderung der Interventionskompetenzen beizutragen. AuBer-
dem nahmen viele Projektmitarbeiter wahrend der Modelllaufzeit an entsprechenden
Fortbildungen teil.

Dennoch, in der Gesamtheit betrachtet wurde der Weg der Information und Aufklarung
von den Modellprojekten meist bevorzugt. Beratung, Unterstiitzung und Begleitung hatten
demgegeniiber tendenziell nachrangige Bedeutung (ausgenommen sind einige Projekte,
die ihren Schwerpunkt explizit hier setzten, z. B. A4, A8). GewissermaBen — so zeigt
dies — wurden die drei konzeptionell unterschiedlichen Aufgaben Information, Aufklarung
und Beratung (s. Kap. 1) nicht trennscharf angegangen. Partiell erkldrt sich dies durch die
soeben dargelegten Qualifikationsprobleme. Zu erwdhnen sind aber auch weitere Griinde.
Information und Aufklarung scheinen aus der Sicht vieler Berater zeitlich besser steuerbar,
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wdhrend Beratung, vor allem aber psycho-soziale Unterstiitzung und Begleitung zeitinten-
siver sind und leicht die Méglichkeiten und Konzepte der Projekte lbersteigen. Das gilt
insbesondere fiir Begleitung. Zwar entspricht sie dem Wunsch einer groRen Anzahl an Rat-
suchenden, kollidiert aber mit dem Konzept der Projekte. Es sieht dem Charakter nach e-
her kurzfristige Intervention, aber keine Langzeitintervention vor. Begleitung steht jedoch
allzu rasch in Gefahr, zur Langzeitintervention zu werden.

Wie hier zu einer Lésung zu gelangen ist, wurde wahrend der Modelllaufzeit intensiv dis-
kutiert, sowohl innerhalb der Projekte, wie auch im Rahmen der Implementationsbeglei-
tung und auch des Erfahrungsaustauschs der Projekte untereinander. Konsens wurde dar-
Uber erzielt, dass Beratung und Unterstiitzung einen bestimmten Zeithorizont nicht tber-
steigen sollten. Zwar wurden Ratsuchenden u. U. mehrmalige Kontakte angeboten, sie
sollten jedoch eine liberschaubare Anzahl an Kontakten (ca. 5-7) haben und einen be-
stimmten, zeitlich befristeten Zeitrahmen (einige Wochen) nicht Gbersteigen. Langer- und
langfristige Begleitung — so das Resultat — wird demgegeniiber von den Projekten abge-
lehnt.

Es ist eine bislang offene Frage, wieweit diese — unter Machbarkeitsgesichtspunkten plau-
siblen — Regelungen mit den Bedurfnissen der Nutzer konform gehen. Vor allem bei Men-
schen in sehr belastenden Krankheitssituationen oder aber bei Zielgruppen wie Migranten,
bei denen viele kulturspezifische Besonderheiten zu beachten sind, kénnten sich die ge-
troffenen Regelungen als zu begrenzend erweisen. Es wird einer von der Begleitforschung
im folgenden Jahr geplanten 'Hidden Patient’ Untersuchung, also einer Evaluation durch
Testnutzer, Uberlassen sein, dies zu ermitteln. Bei dieser Untersuchung wird auch der Frage
nachzugehen sein, inwieweit die Hohergewichtung von Information und Aufkldrung im
Vergleich zu anderen Interventionsstrategien dem Bedarf und den Problemen der Ratsu-
chenden entspricht und angemessen ist. Information und Aufklarung stellen ebenso wie
Kompetenzférderung in erster Linie wissensorientierte kognitive Strategien dar, die fir
manche Nutzergruppen nicht hinreichend tragfahig sein dirften — etwa fir jene, die eher
kommunikativen Riickhalt oder emotionalen Beistand suchen oder aber auch fiir Men-
schen unterer sozialer Schichten. Bereits heute deuten die Erfahrungen der Modellprojekte
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an, dass es fiir sie noch anderer Interventionsstrategien bedarf, deren systematische Erpro-
bung eine der Zukunft vorbehaltene Aufgabe ist.”

Bereitstellung einer anwaltschaftlichen Instanz, die im Interesse der Patienten

und Nutzer agiert

AbschlieBend sei noch auf die Frage eingegangen, wie die Projekte mit der Aufgabe um-
gingen, Patienteninteressen anwaltschaftlich zu vertreten (advocacy). Es wurde bereits an-
gedeutet, wie sie diese Aufgabe auf der direkten Patientenebene realisierten. Speziell bei
Konflikten im Umgang mit Instanzen und Akteuren des Versorgungswesens, bei Beschwer-
den oder bei Schwierigkeiten mit eigenstdndiger Problemlésung versuchten die Projekte,
anwaltschaftlich tdtig zu werden und gemeinsam mit dem Patienten/Nutzer oder aber
stellvertretend fiir ihn zu handeln, so etwa Kontakt zu Arzten oder anderen professionellen
Hilfeinstanzen aufzunehmen, konkrete Unterstiitzung bei der Abfassung von Briefen zu
leisten, in Verhandlungen mit Kostentrdagern zu treten etc.

Es schien schon auf, wie schwierig diese Aufgabe im Alltag zu realisieren ist. Sie ist mit ei-
ner Gratwanderung verbunden, bei der die Projekte leicht in Kollision mit ihrer konzeptio-
nellen Ausrichtung geraten — vor allem mit dem Anspruch auf Empowerment, d. h. auf
der Starkung der personalen und sozialen Kompetenzen der Ratsuchenden und der Beféhi-
gung zu autonomem Handeln und ebensolcher Lebensfiihrung. Solche Kollisionen sind be-
sonders dann unvermeidbar, wenn stellvertretend fiir den Ratsuchenden gehandelt wird.
Offen ist bislang, wie diese konzeptionellen und methodischen Schwierigkeiten und Her-
ausforderungen zu I6sen sind. Fest steht aber, dass es dazu weiterer Auseinandersetzungen
bedarf — auch auf wissenschaftlicher Ebene.

Es mag den mit dieser Aufgabe verbundenen, auf Modellebene nicht |6sbaren Schwierig-
keiten und Herausforderungen geschuldet sein, dass der Kommunikation der Patientenin-
teressen in den politischen Raum hinein, also auf libergeordneter Ebene wahrend der Mo-
delllaufzeit sukzessiv héhere Aufmerksamkeit gewidmet wurde. Sie erhielt zunehmend ein
groBeres Gewicht und wurde auf sehr unterschiedliche Weise von den Projekten realisiert.
Modellprojekte, die in groRere Trdgerorganisationen eingebunden sind, meldeten die Er-
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Auch die Beratung bei (versicherungs-)rechtlichen und bei Kostenfragen gehorte bei etlichen Modellprojekten zum Ange-
bot, das, wie an anderer Stelle gezeigt wird (s. Kap. 5.1), recht intensiv nachgefragt wird. Die Wahrnehmung dieser Aufgabe
hat sich in einigen Projekten ebenfalls als recht ressourcenabsorbierendes Unterfangen herausgestellt, weil auch sie auf
Qualifikationsprobleme stoRt, die allerdings anders gelagert sind als die zuvor erwahnten. Lediglich vier Modellprojekte ver-
figen beispielsweise in ihrem Mitarbeiterteam Uber juristische Expertise (A1, A2, A9, A12). Diejenigen Beratungsstellen,
denen es im Team an entsprechender Kompetenz fehlt, stellte diese Aufgabe daher vor mannigfache Herausforderungen.
Kosten-, versicherungs- oder sozialrechtliche Nachfragen waren fiir sie mit einem entsprechend hohen Rechercheaufwand
verbunden. Hinzu kommt, dass viele Nutzer Anliegen an die Beratungsstellen herantrugen, die sich in rechtlichen Grauzo-
nen bewegten und daher trotz intensiver Recherche kaum ohne juristische Fachkompetenz zu bearbeiten waren. Um den
Anliegen der Nutzer dennoch entsprechen zu kénnen, wurde in etlichen Modellprojekten eine enge Kooperation mit nie-
dergelassenen Rechtsanwaélten oder den Verbraucherzentralen eingegangen. Dennoch bleibt eine der Zukunft vorbehaltene
Aufgabe, diese bislang nicht in Génze zufrieden stellend gel6ste Problematik anzugehen. Dabei ist zu bedenken, dass die
angesprochenen Qualifikationsprobleme weitaus facettenreicher sind als hier aufscheint. Zuvor wurde bereits darauf verwie-
sen, dass bei der Modellumsetzung insgesamt sichtbar wurde, dass Patientenberatung und Nutzerinformation ein breites
Spektrum an fachlicher Qualifikationen erfordert, um der Vielfalt an Nutzeranliegen gerecht werden zu kénnen. Bendtigt
werden multidisziplindre Teams, die zudem Uber fundierte Interventionskompetenz verfigen. Ob diese Qualifikations- und
Kompetenzerfordernisse durch Etablierung externer Kooperationen realisiert werden kénnen, bleibt skeptisch zu beurteilen.
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fahrungen ihrer Arbeit und daraus gewonnene Erkenntnisse tragerintern zurtick, in der Ab-
sicht, auf diese Weise zu einer nutzerfreundlichen Arbeitsweise der Trageraktivititen bei-
zutragen. Auch kleinere Projekte verfolgten das Ziel, zu einer nutzerfreundlicheren Versor-
gungsgestaltung beizusteuern (z. B. A14) und versuchten, die Ergebnisse ihrer Arbeit durch
Teilnahme an eigens dafiir eingerichteten Arbeitsforen direkt in das sie umgebende Ver-
sorgungsnetz zuriickzukoppeln. Von wenigen Ausnahmen abgesehen beteiligten sich fast
alle Projekte mit dhnlicher Intention an Gesundheitskonferenzen, lokalen Diskussionsfo-
ren/Arbeitskreisen und Gremien auf Uberregionaler Ebene, leiteten Informationen aus ihrer
Arbeit weiter und/oder machten sich fir die Patienten- und Nutzerinteressen stark, die sie
stellvertretend firr ihre Klientel artikulierten (Lobbyfunktion). Im Lauf der Modellzeit er-
hielt diese Aufgabe zusehends grolRe, zuweilen auch zu gro anmutende Bedeutung.

Eher weniger gelang es dabei, im Ergebnis eine nutzerfreundlichere Ausgestaltung der Ver-
sorgung zu stimulieren: meldeten die Projekte etwa Negativerfahrungen von Patienten und
Nutzern, fir die sie faktisch Sammelbecken waren, in das Versorgungswesen zuriick, stiel3
dies keineswegs nur auf positive Resonanz. Sogar gegenteilig, die Projekte wurden dann
oft als Stérfaktor wahrgenommen — eine Erfahrung, die nicht nur im Projekt A14, sondern
auch in anderen Modellprojekten gemacht wurde. Ihr ist u.a. geschuldet, dass die Projekte
vielfach ihre Strategie dnderten: Sie Gbernahmen mehr und mehr Lobbyfunktion und tra-
ten abstrakt fiir Patienteninteressen ein. So verstdndlich und nachvollziehbar dies ist,
scheint fraglich, ob diese Art der anwaltschaftlichen Vertretung von Patienteninteressen
nicht eher Aufgabe von Patientenorganisationen ist und sie nicht zu Lasten der Nutzer-
freundlichkeit der Projekte geht. In jedem Fall minimierte sie die Zeit fiir die direkt patien-
ten- und nutzerbezogenen Aufgaben der Projekte. Insgesamt — so zeigt dies — bedarf
auch die Aufgabe, advokatorisch fiir die Patienten tatig zu werden, weiterer konzeptionel-
ler Diskussion. Nicht unerwdhnt bleiben darf, dass dabei im deutschsprachigen Raum eine
konzeptionelle Liicke in der (gesundheits-)wissenschaftlichen Diskussion zu schlieRen ist.

Werfen wir abschlieBend einen kurzen Blick auf die Nutzer der Beratungs- und Informati-
onsstellen und ihre Anliegen (ausfiihrlicher siehe Kap. 5). Vorrangig werden die Beratungs-
und Informationsangebote der Modellprojekte des Handlungsschwerpunkts A von Frauen
in Anspruch genommen. Das Durchschnittsalter der Ratsuchenden betragt 51 Jahre.
Mehrheitlich gehéren sie héheren sozialen Schichten an. Viele der Nutzer sind chronisch
erkrankt und nicht eben wenige von ihnen verfligen bereits tiber reichhaltige Erfahrung im
Umgang mit dem Versorgungswesen. Viele haben bereits eine lange Odyssee im Versor-
gungswesen hinter sich und hoffen in dem Modellprojekt auf eine Instanz zu treffen, bei
der sie Gehor und Hilfe finden. Nicht alle Ratsuchenden haben selbst ein Gesundheits-
oder Krankheitsproblem. Einen nicht unerheblichen Anteil unter ihnen machen Angehdri-
ge aus, die stellvertretend fiir erkrankte Familienmitglieder um Rat suchen. Auch Personen,
die das Anliegen eines ‘anonym bleibenden’ Anderen erfragen, gehdren zum Spektrum der
Nutzer — ein Phanomen, das auf soziale Zugangshiirden deutet.
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Manner, Jugendliche, Migranten und Angehdrige unterer sozialer Schichten gehéren bis-
lang seltener zur Klientel der Projekte. In Reaktion darauf bemiihen sich etliche Projekte in
den derzeit laufenden Verldngerungsphasen darum, spezielle Zielgruppen anzusprechen.
Vor allem die Gruppe der Migranten und die der Unterschichtangehérigen werden ver-
mehrt als Zielgruppe anvisiert. Es wird eine Aufgabe der Evaluation in der Verlangerungs-
phase sein, zu ermitteln, ob und wie dies gelungen ist und zu Erkenntnissen dariiber zu ge-
langen, wie diesen Zielgruppen Zugang zur Patientenberatung und Nutzerinformation er-
6ffnet werden kann.

Neben den skizzierten Aufgabenbereichen haben sich alle Modellprojekte in den Bereichen
Qualitatssicherung, Vernetzung und Kooperation sowie Offentlichkeitsarbeit engagiert. Au-
Rerdem waren alle mit der Suche nach Finanzierungsalternativen beschaftigt, um nach Auslau-
fen der Modellférderung eine Existenz ohne Foérdermittel des § 65b SGB V zu ermdglichen.
Die folgenden Ausfiihrungen geben einen Uberblick Gber die von den Projekten durchgefiihr-
ten Aktivitadten in diesen Bereichen.

e Qualititssicherung

Wiéhrend des gesamten Modellverlaufs wurde dem internen Qualititsmanagement und der
Sicherung einer qualitativ hochwertigen Arbeitsweise von den Projekten groBe Bedeutung
beigemessen. In allen Modellprojekten fanden regelmaRige Arbeitsbesprechungen statt, in
denen sowohl die wahrend der Beratungs- und Informationstatigkeit gesammelten Erfahrun-
gen erortert wurden, als auch die eigene Arbeitsweise reflektiert wurde. Die groBen Modell-
projekte mit zentraler Koordinationsstelle und mehreren Standorten stellte diese Aufgabe
zeitweise vor etliche organisatorische und zeitliche Herausforderungen. Es zeigte sich aber
wahrend des Modellverlaufs, dass gerade bei ihnen zumeist eine sehr gute Zusammenarbeit
etabliert werden konnte und sich die gemeinsamen Arbeitsbesprechungen als effektiv und
produktiv fiir die Weiterentwicklung der Projekte und der von ihnen zu leistenden Beratungs-
und Informationsarbeit erwiesen. Als schwierig kristallisierte sich mancherorts heraus, Trager-
und Modellprojektinteressen getrennt zu halten. Mit anderen Worten, bei einigen der groBen
Modellprojekte pragen Trageraktivititen und -interessen die Arbeit des Modellprojekts mehr
als es im Interesse der Philosophie des § 65b SGB V wiinschenswert waére.

Um die Qualitdt der Beratung sicherzustellen, erfolgten unterschiedliche Schritte. Von allen
Projekten wurden Dokumentationssysteme entwickelt, in denen wichtige Daten der prakti-
schen Beratungsarbeit dokumentiert und transparent gemacht werden kénnen. Zu Beginn der
Laufzeit zeichnete sich ab, dass dabei sehr unterschiedliche Systeme verwendet werden. Ange-
regt durch die Begleitforschung wurde im Rahmen der Implementationsbegleitung eine Ver-
einheitlichung der Dokumentationssysteme diskutiert und zu stimulieren versucht. Zur Doku-
mentation der Nutzeranfragen wurde von der Begleitforschung ein einheitliches Erfassungssys-
tem entwickelt (Nutzer-Anfrage-Dokumentation), das zumindest zeitweise von allen Projekten
genutzt wurde und die Generierung vergleichbarer Nutzerdaten ermoglichte. Obschon es fir
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die Weiterentwicklung dieses Bereichs sinnvoll ware, dauerhaft tber solche vergleichbaren
Daten zu verfiigen, entschieden sich nicht alle Projekte, das System beizubehalten. Einige
Modellprojekte waren dariiber hinaus bestrebt, die Dokumentationssysteme zur Durchfiihrung
von Bedarfs- oder Bedirfnisanalysen zu verwenden — ein Anspruch, der sich im Modellalltag
jedoch als zu hoch gesteckt entpuppte und sich mit den eingesetzten Mitteln und Strategien
kaum realisieren lieB.

Viele der Modellprojekte engagierten sich wéhrend der Modellaufzeit zudem auf dem Ge-
biet der Standardentwicklung fiir die Beratung. Es ist eine der Zukunft vorbehaltene Aufgabe,
diese Aktivititen — etwa in einem Querschnittprojekt — zu biindeln und zu systematisieren,
sie zu verallgemeinern und auch, sie auf ein mit der laufenden Qualitdtsdebatte ibereinstim-
mendes Niveau der Standardentwicklung anzuheben. Denn wie in vielen Bereichen des Ge-
sundheitswesen blich, haben die erarbeiten Standards noch eher erfahrungsgesattigten Cha-
rakter, sind nicht wissenschaftlich fundiert und sollten héheren Geltungsanspruch anzielen.

Eine fur zentral befundene Aufgabe und Herausforderung bestand darin, gesicherte und
neutrale Informationsgrundlagen fiir die Beratung und Information zu beschaffen. Wie diese
Aufgabe realisiert wurde, ist anderer Stelle bereits dargelegt worden. Hier bleibt festzuhalten,
dass sie unter Qualitatsgesichtspunkten fiir tiberaus wichtig erachtet wurde, sich aber bei der
Umsetzung als Uberaus arbeits- und zeitintensive Daueraufgabe herausstellte, die mehr Res-
sourcen absorbierte als sinnvoll erschien. Es wird eine der Zukunft vorbehaltene Herausforde-
rung sein, zu Uberlegen, wie diese nur indirekt patientenbezogene Aufgabe reduziert werden
kann. Dabei ist auch Gber Organisationsmodelle nachzudenken. Es scheint wenig sinnvoll, dass
jedes Projekt die Aufgabe des Informationsmanagements isoliert angeht. Wie die Beispiele
anderer Ladnder zeigen — etwa GroRbritannien — sind zentrale Strukturen und Organisations-
modelle des Informationsmanagements (inklusive Informationssammlung und -distribution)

vermutlich effektiver.

Um eine qualitativ hochwertige Arbeit leisten zu kénnen, wurde der Fortbildung der Pro-
jektmitarbeiter sehr hohe Bedeutung beigemessen. In allen Projekten fand eine Uberaus rege
Teilnahme an Fortbildungsveranstaltungen statt. Wie in Kapitel 3.2 gezeigt wurde, nahmen
die Mitarbeiter durchschnittlich viermal im Jahr an Fortbildungsaktivititen teil. Das dabei
nachgesuchte Themenspektrum war sehr breit gefdchert: Interessante Fachveranstaltungen
wurden ebenso intensiv besucht wie solche, die der Vertiefung von Interventionskompetenzen
dienen. Im Rahmen der Evaluation zeigte sich, dass diese Aktivititen zwar der Qualitdtsent-
wicklung dienlich waren, aber im Ergebnis kaum Effekte auf die nétige Steigerung der Profes-
sionalitdt dieses noch juvenilen Arbeitsgebiets zeitigten. Insgesamt fehlte es an einer gezielt
auf den Modellverbund ausgerichteten Qualifikationsstrategie, konkret an einem Querschnitt-
projekt, das projektiibergreifend FortbildungsmaRnahmen anbietet, die direkt den sich in allen
Modellprojekten (wenngleich in unterschiedlichen Facetten) zeigenden Qualifikationsbedarf
aufgreifen, mit dem Ziel, die Qualitdt des Modellverbunds bzw. die Professionalitdt der Arbeit
der Projekte voranzutreiben.
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Um die Qualitatsentwicklung und die Professionalitdt der Arbeit der Projekte zu férdern,
wurde dem Erfahrungsaustausch der Projekte untereinander groRe Bedeutung beigemessen.
Insbesondere durch die im Rahmen der Implementationsbegleitung regelméRig durchgefiihr-
ten Modelltagungen entstand im Lauf der Zeit ein sehr reger und fruchtbarer Erfahrungsaus-
tausch, in dem Alltagsprobleme ausgetauscht, aber auch konzeptionelle und strategische Fra-
gen erértert wurden, etwa iber Offentlichkeitsarbeit, Grenzen der Beratungsarbeit, Interven-
tionsstrategien, kiinftige Positionierung der Patientenberatung und Nutzerinformation etc. Die
formale Verankerung dieses Austauschs, durch Einrichtung entsprechender Arbeitsgruppen
hatte leider keinen Bestand, weil sie sich mit den vielfdltigen Alltagsaufgaben der Projekte
rieb. Es blieb bei einem informellen Austausch, der indes sehr positive Effekte zeitigte: So
wurde etwa ein gemeinsamer Internetauftritt realisiert und es entstanden eine Reihe von Pro-
jektkooperationen, in denen z. B. Verweissysteme fiir die Beratungsarbeit etabliert wurden.

o Offentlichkeitsarbeit

Um das Beratungsangebot bei den Nutzern bekannt zu machen, setzten die Beratungsstellen
vielfaltige Mittel ein: erstellten Informationsmaterial und Flyer, die groRflichig verteilt wur-
den, erarbeiteten Pressenotizen, lancierten Beitrdge in lokalen (zuweilen auch liberregionalen)
Zeitungen, publizierten in Mitgliedszeitschriften ihrer jeweiligen Verbande, ebenso in Fach-
zeitschriften, schalteten Anzeigen, hielten Vortrage, fiuhrten Informationsveranstaltungen
durch etc. Einige Projekte konnten ihr Angebot auch in Radio- oder Fernsehberichten vorstel-
len. AuBerdem haben viele Projekte Internetangebote konzipiert und versucht, in unterschied-
lichsten, fiir das Versorgungswesen relevanten Adressverzeichnissen, Beratungsfithrern und
Wegweisern prasent zu sein.

Generell verwendeten die Modellprojekte sehr viel Zeit und Energie auf die Offentlichkeits-
arbeit und suchten dabei je nachdem, ob sie lokal oder tberregional tdtig waren, nach unter-
schiedlichen Wegen. Speziell fir iberregional — landes- oder gar bundesweit — tdatige Modell-
projekte erwies sich diese Suche als schwierig, weil beispielsweise die Tagespresse Nachrich-
ten und Veroéffentlichungen bevorzugt, die einen Bezug zur jeweiligen Region und dem kon-
kreten Leserkreis aufweisen. Nicht durchgdngig konnten sie so in den offentlichen Medien
prasent sein, wie sie es sich wiinschten. Fir Projekte groBer Tragerorganisationen (etwa A9,
A12) stellte sich die Offentlichkeitsarbeit einfacher dar, weil sie auf Erfahrungen und bereits
erbffnete Kommunikations- und Kooperationskanéle zuriickgreifen konnten.

Einerseits unterstreichen die mit der Offentlichkeitsarbeit gesammelten Erfahrungen die
Wichtigkeit dieser Aufgabe. Offentlichkeitsarbeit und vor allem die Prisenz in offentlichen
Medien — wie Presse, Radio und TV — ist offenkundig unverzichtbar, um Ratsuchende zu errei-
chen und neue Angebote des Versorgungswesens im Bewusstsein der Bevolkerung zu veran-
kern. Deutlich wurde andererseits jedoch auch, dass Offentlichkeitsarbeit und ihre Effekte
schwer zu steuern sind: Vor allem Pressenachrichten, Radio- und Fernsehauftritte fihrten
meist unmittelbar zu einem Anstieg der Nachfrage und hatten zur Folge, dass die Projekte an
Kapazitiatsgrenzen gelangten. Als Reaktion schrinkten sie vielerorts ihre Offentlichkeitsarbeit
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ein, was wiederum zu sinkender Nachfrage und mancherorts sogar zu einem deutlichen Ein-
bruch der Nachfrage fiihrte. Alsdann neu gestartete MaBnahmen erhéhten die Nachfrage wie-
derum, meist indes abermals in kaum bewaéltigbarer Weise. Nicht allen Projekten gelang es,
aus diesem Kreislauf herauszukommen und Formen der Offentlichkeitsarbeit zu finden, die
gleichférmige Effekte zeitigten.

Zusammenfassend betrachtet ist festzuhalten, dass auch die Offentlichkeitsarbeit kontinu-
ierlicher Aufmerksamkeit bedarf, um nachhaltig wirksam zu sein. Wie sie aber zu gestalten und
steuern ist, um unerwiinschte Wirkungen zu vermeiden, konnte bis zur letzten Implementati-
onsphase nicht zufriedenstellend geklart werden. Auch die Frage, wie durch Offentlichkeitsar-
beit schwer erreichbare Zielgruppen angesprochen werden kdnnen, ist weiterhin offen und
konnte wéhrend der Modellaufzeit nicht befriedigend beantwortet werden. Deutlich wurde
aber, dass zusatzlich zur Offentlichkeitsarbeit, der Kooperation mit bestehenden Versorgungs-
instanzen eine bedeutsame Rolle zukommt, um das neue Angebot bekannt zu machen. Gelang
es Projekten, tragfdhige Kooperationsbeziehungen aufzubauen und fiir sie wichtige Instanzen
und Akteure sogar als Multiplikatoren zu gewinnen, konnten sie zumeist sehr profitieren und
eine konstante Nachfrage erreichen (z. B. A7). Allerdings blieb diese Erfahrung auf wenige
Projekte beschrankt.

o Vernetzung und Kooperation

Um bloRe Strukturadditionen zu vermeiden und sich sinnvoll in das Versorgungswesen zu in-
tegrieren, kam der Vernetzung und Kooperation hohe Bedeutung im Aufgabenspektrum der
Projekte zu. Auch diese Aufgabe wurde mit groRRer Aufmerksamkeit angegangen. Dabei waren
Modellprojekte, die sich neu etabliert haben, besonders gefordert, weil sie auf keinerlei be-
stehende Kooperationsstrukturen zuriickgreifen konnten. Viele dieser Projekte verwendeten
zu Beginn ein hohes Mal an Energie darauf, sich in ihrem Umfeld bekannt zu machen und
Kooperationskontakte herzustellen. Wie zuvor erwédhnt hatten sie dabei manche Hirde zu
uberwinden und stieBen zuweilen auf Konkurrenzbefiirchtungen und unterschwellige Abwehr.
Modellprojekte, die bereits auf eine Tradition zuriickblicken konnten und Teil einer groReren
Tragerorganisation waren, hatten es einfacher, weil sie an bereits bestehende Strukturen an-
knipfen konnten.

Bei allen Projekten aber zeigte sich, dass auch die Kooperation und Vernetzung nicht mit
einmaligen Schritten zu erreichen ist: Nicht nur missen eingegangene Kooperationsbeziehun-
gen gepflegt werden, damit sie stabil bleiben, vielmehr kristallisierte sich wahrend der Modell-
laufzeit heraus, dass hergestellte Kontakte nicht immer auf Dauer tragfédhig, andere zunachst
fiir wichtig erachtete Kontakte nicht relevant waren und ebenso, dass wichtige Instanzen im
Kooperationsnetz fehlten. Zudem wurde sichtbar, dass gédnzlich unterschiedliche Kooperatio-
nen erforderlich sind: Solche, die die Integration in die bestehenden Versorgungsstrukturen
vorantreiben, und ebenso solche, die der Bekanntmachung der Projekte dienen und geeignet
sind, den Klientenzufluss an die Projekte zu stiitzen, und schlieRlich auch solche, die fir die
konkrete Beratungs- und Informationsarbeit unerlasslich sind.
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Summierend betrachtet ist allen Projekten dieses Schwerpunkts gelungen, ein reichhaltiges
Kooperationsnetz aufzubauen. Die von ihnen benannten Kooperationspartner reichen von
Arzten, Fachirzten, Krankenhdusern, Rehabilitationseinrichtungen, Psychotherapeuten, Apo-
theken, Heilhilfsmittelanbietern, Pflegediensten, sozialen Diensten, Kostentrdgern bis hin zu
Selbsthilfegruppen und anderen Patienteninitiativen. Das Netz umspannt meist alle Versor-
gungsbereiche und ist zugleich auf die jeweiligen Projektinteressen konzentriert. Dennoch
wurde im Verlauf der Modellumsetzung — speziell durch die Evaluation der geleisteten Koope-
rationsarbeit (Ewers/Badura 2004) — deutlich, dass die eingegangenen Kooperationen dem
Charakter nach eher strategischer als funktionaler Art sind und es ihnen speziell fiir die Reali-
sierung der patientenbezogenen Aufgaben der Modellprojekte noch an Tragfihigkeit fehlt
(ausfiihrlicher siehe Kap. 4).

e Finanzierungsperspektive

Fast durchgangig sind die Modellprojekte des Handlungsschwerpunkts A ohne die durch den
§ 65b SGB V eroffneten Férderméglichkeiten nicht bestandsféhig. Trotz intensiver Bemiihun-
gen um ErschlieBung anderer Férderquellen, sei es auf landes- oder kommunaler Ebene oder
sei es bei Stiftungen und Krankenkassen, gelang es den meisten Projekten wahrend der drei-
jahrigen Férderphase nicht, eine nachhaltige Anschlussfinanzierung zu sichern. Lediglich das
Projekt A3 konnte andere Férdermittel akquirieren und damit seine Weiterexistenz absichern.

3.3.3 Zwischenfazit

In der Gesamtheit betrachtet kann der Verlauf und die Entwicklung der Modellprojekte des
Handlungsschwerpunkts A trotz etlicher noch bestehenden Entwicklungsherausforderungen
als erfolgreich eingeschatzt werden. Alle Projekte hatten ein sehr groBes Aufgabenbiindel zu
bewidltigen, fast alle mussten dabei Neuland betreten und viele waren mit schwierigen Start-
bedingungen konfrontiert. Auch die Implementationsbedingungen waren nicht immer einfach.
Mit groRem Engagement und viel Pioniergeist wurde die Bewadltigung all dessen von den Mo-
dellprojekten angegangen und die Umsetzung der anvisierten Ziele und Aufgaben vorgenom-
men. Die erreichten Ergebnisse sind gemessen an der Ausgangssituation bemerkenswert. Mit
ihren Aktivitaten ist es den Modellprojekten gelungen, zum Ausbau und zur Erweiterung des
vor Beginn der Modellférderung noch sehr rudimentaren Angebots an unabhéngiger Patien-
tenberatung und Nutzerinformation beizutragen, bestehende infrastrukturelle Liicken zu
schlieBen und das Angebot zugleich in qualitativer Hinsicht zu ergdnzen — sei es, indem wich-
tige bis dahin nicht bearbeitete Themenstellungen aufgegriffen oder indem neue Konzepte
erprobt wurden. Die dabei erbrachten Leistungen sind beachtlich und um so mehr zu wiirdi-
gen als die Ausgangsbedingungen der Modellprojekte — wie erwdhnt — nicht immer einfach
waren. Dennoch stehen noch etliche Herausforderungen zur Bewadltigung an. Viele von ihnen
sind in den zuriickliegenden Ausfiihrungen bereits angeklungen. Lediglich die wichtigsten sei-
en hier noch einmal stichwortartig zusammengefasst.
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Durch die Aktivititen der Projekte ist das Angebot an unabhédngiger Patienten- und Nut-
zerinformation bundesweit zweifelsohne deutlich ausgebaut worden. Allein die Zahl an
Standorten und Beratungsstellen zeigt die Dynamik dieser Entwicklung: hinter den 15 Mo-
dellprojekten dieses Handlungsschwerpunktes verbergen sich insgesamt 64 Standorte. Vie-
le infrastrukturelle Licken in der Beratungslandschaft im deutschen Gesundheitswesen
konnten damit geschlossen werden. Eine offene Frage ist aber, wie das geschaffene Ange-
bot aufeinander abgestimmt werden kann, sodass es eine sinnvolle Gesamtkontur ergibt.
Offen ist auch, welche Strategien geeignet sind, um zu einer flichendeckenden Versorgung
an unabhdngiger Patientenberatung und Nutzerinformation zu gelangen. Das von A1 und
A9 erprobte Modell der Schaffung von zentralen Koordinationsstellen mit AuRenstellen
liefert interessante erste Hinweise. Sie bediirfen jedoch noch einer systematischeren Er-
probung und einer ebensolchen Uberprifung durch die Projekte.

Bei allen Projekten stimmt die Zugdnglichkeit und Erreichbarkeit bislang nur partiell mit
dem von ihnen fir konstitutiv befundenen Gebot der Niederschwelligkeit iiberein und be-
darf der Verbesserung. Das gilt fiir die zeitliche wie auch die telefonische Erreichbarkeit,
die von wenigen Ausnahmen abgesehen zu begrenzt sind. Auch die Auffindbarkeit ist bei
einigen Projekten optimierbar, bei anderen gilt dies auch fiir die rdumliche Unterbringung
und die Zugénglichkeit fiir bestimmte Nutzergruppen. Zudem sind die Modellprojekte
— wie die Erfahrungen mit der Offentlichkeitsarbeit zeigen — noch nicht hinreichend im
Bewusstsein der Bevolkerung verankert. Nach wie vor ist in allen Modellprojekten Offent-
lichkeitsarbeit notig, damit Patienten und Nutzer von dem Beratungs- und Informations-
angebot erfahren und Zugang zu ihm finden. Wie zu sehen war, sind die bisher erprobten
Formen der Offentlichkeitsarbeit firr die Projekte allerdings mit zwiespéltigen Effekten be-
haftet. Erforderlich ist somit, Giber geeignetere Strategien der Offentlichkeitsarbeit nachzu-
denken, um die Beratungsangebote im Bewusstsein der Bevélkerung zu verankern und
zugleich unerwiinschte negative Begleiteffekte zu vermeiden.

Die Zielgruppenkonzeption der Projekte bedarf vielerorts noch der Systematisierung und
Ergdnzung. Mehrheitlich gingen die Projekte eher tentativ und testend bei dem Versuch
vor, die von ihnen anvisierte Zielgruppe zu erreichen. Fiir die Zukunft ist anzuraten, eine
systematischere Vorgehensweise zu wahlen und dabei mehr als bislang auf bereits vorlie-
gende Erkenntnisse aus anderen Bereichen zuriickzugreifen. So liegen etwa aus dem Be-
reich der Praventions- und Bildungsarbeit bereits wichtige konzeptionelle Erkenntnisse
und auch Strategien der Zielgruppenarbeit vor, die groRerer Beachtung bedirfen. Darliber
hinaus ist notwendig, dass die Projekte sich intensiver bislang nicht erreichten Zielgruppen
zuwenden. Etliche Nutzergruppen werden bislang noch nicht erreicht und sind im Spekt-
rum der Nutzer unterrepréasentiert, so vor allem Mdanner, Migranten, Jugendliche/junge
Erwachsene und Angehorige unterer sozialer Schichten. In Reaktion darauf haben viele
Modellprojekte in der derzeit laufenden Verlangerungsphase geplant, sich einigen dieser
Zielgruppen — insbesondere Migranten — zu widmen. Zu empfehlen ist, die erprobten
Strategien und die damit gesammelten Erfahrungen konsequenter als bislang zu dokumen-
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tieren und auszuwerten, um genauere Erkenntnisse darliber zu erlangen, wie bislang nicht
erreichte Nutzergruppen Zugang zu Beratung und Information finden kénnen.

In der zurlickliegenden Projektphase konnten wichtige Erkenntnisse dariiber gewonnen
werden, welche Form der Beratung, Aufkldrung und Information von den Nutzern prafe-
riert wird. Telefonische Beratung — so kristallisierte sich dabei heraus — hat offensichtlich
sehr hohen Stellenwert fiir die Ratsuchenden. Es ist eine der Zukunft vorbehaltene Aufga-
be, das Beratungs- und Informationsangebot deutlicher auf diese Erkenntnis abzustellen.
Der Face-to-Face-Beratung kommt ebenfalls hohe Bedeutung zu, vor allem fiir bestimmte
Nutzergruppen, etwa Menschen unterer sozialer Schichten und in besonderen Problemla-
gen etc. Die Praferenzen einzelner Nutzergruppen gezielter zu ermitteln, stellt eine weitere
kiinftig zu bewaltigende Herausforderung dar. Dies schlieit die Erprobung neuer Formen
und Strategien der Beratung — insbesondere der zugehenden Beratung und Informati-
on — ein. Diese diurften — wie Erfahrungen aus anderen Bereiche zeigen — besonders ge-
eignet sein, um Ratsuchende mit Schwellendngsten zu erreichen, wurden wéhrend der
Modelllaufzeit aber nur sehr begrenzt und ebenfalls zu wenig systematisch erprobt.

Die Bearbeitung der Nutzeranliegen wirft — wie gezeigt wurde — fiir die Berater im Alltag
eine Reihe an konzeptionellen und methodischen Fragen auf. Sie bediirfen dringend wei-
terer Diskussion — auch auf wissenschaftlicher Ebene®. Dabei wird darauf zu achten sein,
konzeptionelle und methodische Herausforderungen nicht zu Lasten der Nutzerfreundlich-
keit zu bewadltigen. Es wurde schon angedeutet, dass die Wiinsche und Anliegen der Rat-
suchenden oft nicht den methodisch-konzeptionellen Vorstellungen der Berater entspre-
chen. Soll den Nutzern ein ihrem Bedarf und ihren Bedirfnissen entsprechendes Angebot
zur Verfligung gestellt werden, ist folglich nach Wegen zu suchen, wie beide Interessenla-
gen in Einklang zu bringen sind, wobei der Philosophie des § 65b SGB V gemal die Nut-
zerinteressen Vorrang haben sollten.

GroBere Nutzerfreundlichkeit ist auch mit Blick auf die Auslastung des Beratungsangebots
der Projekte anzumahnen. Sie hat sich wahrend der Modellaufzeit zwar kontinuierlich er-
hoht, ist bei vielen Projekten aber noch optimierungsbedurftig.

Anzusprechen ist auch die Vielzahl an Investitionen in Bemithungen um Qualitatsverbesse-
rung. Sie sind zweifelsohne sinnvoll und wichtig, fiihren aber nicht immer zur Erh6hung
der Professionalitdt der Projekte und der von ihnen geleisteten Beratungsarbeit. Dies in ei-
ne Balance zu bringen, gehért ebenfalls zu den anzugehenden kiinftigen Herausforderun-
gen. Wichtig ist dabei, Qualitdtsbemiihungen gezielt auf die Verbesserung der Professiona-
litdt und auch auf den patientenseitigen Nutzen auszurichten und zu vermeiden, dass Qua-
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Grundsatzlich sei die Wichtigkeit weiterer theoretisch-konzeptioneller Fundierung auf der Ebene der Modellprojekte wie
auch auf (gesundheits-)wissenschaftlicher Ebene an dieser Stelle nochmals betont. Das gilt mit Blick auf einzelne Aufgaben-
stellungen — etwa anwaltschaftliche Unterstiitzung, die zum konstitutiven Selbstverstandnis gehort, wie auch andere von
den Projekten préferierte theoretische Konzepte, etwa das Empowermentkonzept oder das der Kompetenzsteigerung. Viel-
fach sind sie bislang eher Anspruch, werden aber nicht oder nur rudimentar realisiert, u.a. weil ihre Operationalisierung mit
Blick auf die sich im Gesundheitswesen stellenden Aufgaben noch aussteht oder es an dazu nétigen wissenschaftlichen
Grundlagen mangelt. Diese Mangellage zu beheben, ist eine wichtige und fir die Professionalisierung dieses Felds unerldss-
liche Entwicklungsaufgabe.
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lititsbestrebungen selbstreferenziellen Charakter erhalten. Ebenso ist zu vermeiden, dass
die Modellprojekte — wie bislang — bei dem Bemiihen um Qualitatsentwicklung tiber das
Ziel hinausschieBen und Aufgaben angehen, die auf dieser Ebene nicht zu |6sen sind (z. B.
Standardentwicklung).

e Vielfdltige und unterschiedlich gelagerte Schwierigkeiten wirft im Alltag der Projekte das
fur sie konstitutive Gebot der Neutralitdt auf. Unklar ist etwa, wie dieses Gebot im Bera-
tungsalltag zu handhaben ist: wie etwa sollen Berater damit umgehen, dass Ratsuchende
zumeist nicht mit neutraler Information zufrieden sind, sondern Ratschldge, also eindeuti-
ge Empfehlungen praferieren, die aus Beratersicht mit dem Neutralitatsgebot kollidieren?
Auch dieses Problem bedarf kiinftig intensiverer methodisch-konzeptioneller Diskussion.
Noch schwieriger stellt sich die Handhabung des Neutralitdtsgebots auf anderer Ebene dar,
beispielsweise der des Informationsmanagements. Neutralitdt wird hier von den Projekten
meist dergestalt (miss-)verstanden, dass gesicherte Qualitatsdaten und evidenzbasierte In-
formation als Grundlage fiir die Beratung und Information gesucht werden. In dem zeit-
raubenden Bestreben darum, diese trotz der in Deutschland noch immer insuffizienten Da-
tenlage zu beschaffen, hat sich bei vielen Projekten das Informationsmanagement nahezu
verselbstdndigt und verschlang viele Zeit- und Personalressourcen. Auch hier ist kinftig
weitere Diskussion gefordert. Zugleich sind andere (organisatorische und technische) Lo-
sungen zur Bewadltigung des Informationsmanagements erforderlich.

e Intensiverer Klarung und Diskussion bedarf auch das Gebot der Unabhdngigkeit. Gemeint
ist die ideelle, finanzielle und organisatorische Unabhéngigkeit von Leistungs- und Kosten-
tragern, oder allgemeiner formuliert von Markt- und Partikularinteressen (SVR 2003).
Mehrheitlich haben sich die Projekte intensiv darum bemiiht, dieses Gebot umzusetzen
und verstehen es zudem als Leitmaxime ihrer inhaltlichen Arbeit. Wie aber — so die offene
Frage — ist damit umzugehen, dass Tragerinteressen und Modellprojektinteressen zuwei-
len nicht identisch sind und Trdger in die Gestaltung der Projektarbeit hineinwirken? Aus
Nutzersicht ist ein weiterer, anders gelagerter Aspekt zu erganzen: nicht alle der Modell-
trdger werden von den Nutzern mit 'Patientenberatung’ identifiziert und auch nicht alle
der Trager gelten aus ihrer Sicht als interessenungebunden. Auch diese Gesichtspunkte be-
dirfen der weiteren Diskussion. Dabei ist — perspektivisch besehen — auch das Verhaltnis
der unabhdngigen Patienten- und Nutzerberatung zur sogenannten abhdngigen Beratung
einzubeziehen. Aus Nutzersicht ist diese Trennung und die Bedeutung dessen nicht immer
nachvollziehbar. Nicht nur dies bedarf stiarkerer Aufmerksamkeit, sondern auch die Gefahr,
dass die expandierende Beratungslandschaft dhnlich unibersichtlich und intransparent
wird wie das Versorgungswesen. Einer solchen Strukturhomologie zu entgehen, sollte
dringend mehr Beachtung finden.

e Eine nicht zu unterschitzende Bedeutung hatten Qualifikationsprobleme im Projektalltag.
Viele Projektmitarbeiter waren fiir die auf sie wartenden Aufgaben nicht optimal qualifi-
ziert, sei es, weil sie einzig Uber monodisziplindre Fachexpertise verfligten, weil sie zu we-
nig Interventionskompetenz besallen oder aber, weil die vielfdltigen patientenfernen Auf-



96

Kapitel 3: Die Modellprojekte nach § 65b SGB V: Struktur, Konzeption und Umsetzung

gaben nicht mit ihrem Qualifikationsprofil Gberein stimmten. Um diese wahrend des Mo-
dellvollzugs sichtbar werdenden Passungsprobleme zwischen Aufgaben- und Qualifikati-
onsprofil zu 16sen, suchten die Projekte nach unterschiedlichen Lésungen (Arbeitsteilun-
gen, Akquirierung ehrenamtlicher Mitarbeiter, Stellenteilungen, Fortbildungen etc.). Die
dabei beschrittenen Wege waren nicht immer zielfihrend. Direkt und gezielt auf den Be-
darf der Modellprojekte ausgerichtete Qualifikationsmafnahmen dirften kiinftig unab-
dingbar sein, um solche Passungsprobleme zu |6sen. Darliber hinaus bedarf der Beachtung,
dass — wie die zuriickliegende Erfahrungen eindrucksvoll gezeigt haben - Patienten- und
Nutzerberatung multidisziplindrer (gesundheits-)wissenschaftlicher Kompetenz und eben-
solcher Teams bedarf und dem Vorhandensein von Interventionskompetenz besondere
Bedeutung zukommt.

Es bleibt abschlieBend der Implementationsverlauf zu thematisieren. Bei der Mehrheit der
Projekte verlief er weitgehend ziel- und aufgabenkonform. Allerdings haben manche Pro-
jekte sich zu grolRe Aufgabenpakete vorgenommen und zuweilen weiteten sie diese wéh-
rend der Modelllaufzeit sogar noch aus, was in der Regel Turbulenzen nach sich zog und
zu Lasten der Systematik ihres Vorgehens ging. Wieder andere verfingen sich in der Viel-
zahl an Aufgaben und setzten fragwiirdige Akzente. Exemplarisch zeigt dies, wie wichtig
fir die Zukunft ist, bei der Modellumsetzung auf realisierbare Aufgabenpakete, klar ge-
plante und formulierte Arbeitsschritte und eine systematische Arbeitsweise zu drangen.
Dies ist sowohl unter Implementations-, wie auch unter Evaluationsgesichtspunkten an-
zumahnen. Nicht nur der Implementationsverlauf, auch die Evaluation wurde durch unge-
plante Aufgabenausweitungen, Standorterweiterungen, Aufgabenverlagerungen etc. er-
schwert. Ferner ist darauf zu achten, dass kiinftig direkt patientenbezogene Aufgaben und
eher patientenferne Aufgaben in einem ausgewogenen Verhaltnis zueinander stehen. Das
ist bislang nicht durchgingig gegeben. Hier zu Korrekturen zu kommen, ist im Interesse
der Erhéhung der Nutzerfreundlichkeit wiinschens- und empfehlenswert.
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3.4 Modellprojekte mit virtuellem Angebot

In Analogie zur Darstellung der Projekte des Handlungsschwerpunkts A, die sich auf personal-
kommunikative Beratung und Information konzentrieren, sollen nun die Internetprojekte des
Handlungsschwerpunkts B ndher beschrieben und deren Verlauf unter Implementationsge-
sichtspunkten erldautert werden. Die Bedeutung der virtuellen Patientenberatung und Nutzer-
information Uber das Internet ist in der jlingsten Vergangenheit geradezu sprunghaft ange-
wachsen. Diese Entwicklung war zum Zeitpunkt der Ausschreibung der Modellprojekte nach
§ 65b SGB V noch nicht in der vollen Tragweite abzusehen. Es deutete sich jedoch bereits an,
dass der Stellenwert dieser Informations- und Beratungsdienstleistungen weiter zunehmen
wirde. Um zu eruieren, welche Bedeutung den Neuen Medien in diesem Handlungsfeld in
Zukunft beigemessen werden sollte und welche Besonderheiten bei der Entwicklung und Pfle-
ge von Gesundheitswebsites zu beachten sind, wurde das Internet im Rahmen der Férderung
durch die Spitzenverbdnde der Krankenkassen in besonderer Weise berticksichtigt. So wurden
die Neuen Medien bereits bei der Mittelvergabe als zentrales Handlungsfeld definiert. Die
wissenschaftliche Begleitforschung hat diese Gewichtung entsprechend berticksichtigt und das
Evaluationsprogramm angesichts der rasanten Entwicklung des Internets wahrend der Projekt-
laufzeit noch um eine ergebnisorientierte Internetevaluation erweitert (vgl. Kap. 2.2.2).

Der Schwerpunkt der nachfolgenden Ausfiihrungen liegt auf einer Darstellung des Aufga-
benprogramms der B-Projekte sowie ihres Implementationsverlaufs. Zu Beginn erfolgt eine
Kurzbeschreibung der Modellprojekte, anschlieRend eine zusammenfassende Portraitierung
der Ziele und Aufgaben, der Zielgruppen sowie der Strategien, dann eine Darlegung ihrer
praktischen Umsetzung. Die Ergebnisse einer weiterfilhrenden projektiibergreifenden Inter-
netevaluation werden in einem gesonderten Teilkapitel vorgestellt (vgl. Kap. 3.4.3). Hier wer-
den auch Fragen der Anforderungen an patientenzentrierte Gesundheitswebsites behandelt.
Dartiber hinaus wurde die Qualitat der Internetberatung und -information aus Nutzerperspek-
tive in einer gesonderten Online-Nutzerbefragung erhoben (vgl. Kap. 2.2.2). Die Ergebnisse
dieser Untersuchung werden im Rahmen der Nutzeruntersuchung in Kapitel 5 dargestellt und
erldutert.

3.4.1 Kurzbeschreibung der Modellprojekte des Handlungsschwerpunkts B

Mit wenigen Ausnahmen sind alle geférderten Modellprojekte im Internet vertreten, teilweise
handelt es sich bei den Internetprasenzen jedoch um reine Selbstdarstellungen mit Offnungs-
zeiten, Kontaktdaten, Anfahrtsskizzen etc. Diese Websites dienen in erster Linie der Bekannt-
machung bzw. der Offentlichkeitsarbeit und bieten keine dariiber hinaus gehenden Dienstleis-
tungen fir Patienten an. Bei sieben, dem Handlungsschwerpunkt B zugeordneten Modellpro-
jekten bildet das Internet hingegen den Kern der Aktivitaten (vgl. Tab. 3.7).
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Tabelle 3.7: Modellprojekte des Handlungsschwerpunkts B

Modellprojekt — Titel Standort Projekttriger
MedFindex — Gesundheitsinformationsdienst | Bad Segeberg | Patienten-Ombudsmann/-frau B1
fiir Schleswig-Holstein im Internet Schleswig-Holstein e. V.
Patienteninfo-Berlin — Informationsprojekt/ Berlin Gesundheit Berline. V. B2
Internetcafé zur Patienteninformation
Medieneinsatz in der Verbraucher- und Pati- | Hannover Deutsche Multiple Sklerose B3
entenberatung auf Bundesebene nach § 65b Gesellschaft Bundesverband
SGB V (DMSG) Bundesverband e. V.
Informationsleitstelle fiir Patientinnen und Hannover Landesvereinigung fir Gesund- | B4
Patienten in Niedersachsen heit Niedersachsen e. V.
Beratungs- und Informationsserver zu Essstd- | Leipzig Deutsche Forschungsinitiative B5
rungen (www.ab-server.de) ERstérungen e. V.
Ausgestaltung eines verbrauchergerechten Osnabriick Kinderumwelt gGmbH, Gesell- | B6
umweltmedizinischen und allergologischen schafter ist die Deutsche Aka-
Informationsangebotes auf der Basis des etab- demie fiir Kinderheilkunde und
lierten fachoffentlichen Online- Jugendmedizin (DAK]J) e. V.
Informationsverbundes UMINFO-ADIZ-
ALLINFO
Gesundheits-Informations-Datenbank GID® — | Stuttgart Sozial- und Arbeitsmedizinische | B7
Birgerservice Gesundheit Baden- Akademie (SAMA) Baden-
Wiirttemberg Wiirttemberg e. V.

Diese Modellprojekte mit virtuellem™ Angebot stehen im Mittelpunkt der nun folgenden Dar-
stellung. Sie zeichnen sich in Abgrenzung zu den personalkommunikativen Modellprojekten
des Schwerpunkts A dadurch aus, dass die Kontaktaufnahme und Kommunikation mit der
anvisierten Zielgruppe in erster Linie Uber das Internet erfolgt. Beispielhaft seien hier Klinik-
und Anbieterdatenbanken, patientengerecht aufbereitete Informationstexte zu bestimmten
Erkrankungen, E-Mail-Beratungsdienste oder von Experten moderierte Diskussionsforen ge-
nannt. Die mediale Gesundheitskommunikation Gber das World Wide Web, Diskussionsforen
und den E-Mail-Dienst bildet hier den Grundstock einer impliziten Strategie, die in der Regel
das Fernziel einer verbesserten Patientenpartizipation auf dem Wege hochwertiger Informati-
ons- und Beratungsangebote verfolgt. Einen weiteren Anhaltspunkt fir die Zuordnung der
Modellprojekte in den Handlungsschwerpunkt B bildeten neben den operativen Arbeits-
schwerpunkten die in den Férderantragen formulierten Aufgaben und Zielsetzungen. So wer-
den die Neuen Medien bereits in den Antrdgen der sieben genannten Modellprojekte als
zentrale Sdule des Aufgabenspektrums beschrieben. Im Folgenden werden die einzelnen Mo-

Die Bezeichnung 'virtuell' bezieht sich nicht auf Computertechnologie im Allgemeinen, sondern ausschlieRlich auf das Me-
dium Internet. Zum Begriff der Virtualitat vgl. McMillan 1999.
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dellprojekte dieses Handlungsschwerpunkts zundchst kurz vorgestellt und das jeweilige Ange-
botsspektrum skizziert.

Projekt B1: MedFindex — Gesundheitsinformationsdienst fiir Schleswig-Holstein im Internet

Das Modellprojekt in Tragerschaft des Patienten-Ombudsmann/-frau Schleswig-Holstein e. V.
ist in Bad Segeberg ansdssig und verfolgt Giber eine Website mit regionalen, allgemeinen Ge-
sundheits- und Strukturinformationen das Ziel, die Patientensouveranitat zu stdrken, Transpa-
renz innerhalb des Gesundheitswesens herzustellen und beteiligte Akteure miteinander zu
vernetzen. Hauptzielgruppen bilden Biirger und Patienten aus Schleswig-Holstein sowie Bera-
tungsinstitutionen und Call-Center der Krankenkassen. Auf der Website kann nach Diagnosen,
Erkrankungen, verschiedenen Gesundheitsthemen und Therapieverfahren recherchiert werden.
Zu den Stichworten werden kurze Informationstexte mit Basisinformationen angeboten. Dar-
Uber hinaus kénnen Nutzer des Internetangebots in einer Strukturdatenbank nach Anbietern
und spezialisierten Dienstleistern des Gesundheitswesens in Schleswig-Holstein suchen.

(www.medfindex.de)

Projekt B2: Patienteninfo Berlin — Informationsprojekt/Internetcafé zur Patienteninformation

Das Berliner Modellprojekt zielt auf den Aufbau eines Internetportals zur Patienteninformation
und -beratung ab und bietet Hilfe und Unterstiitzung bei der Suche nach qualitativ gesicher-
ten Patienteninformationen sowie Orientierungshilfen fiir das Berliner Gesundheitswesen. Ne-
ben einer Website mit E-Mail-Beratung und allgemeinen, regionalen Struktur- und Gesund-
heitsinformationen bietet das Projekt unter Tragerschaft von Gesundheit Berlin e. V. auch per-
sonliche Beratung und Schulungen in einem eigenen Internetcafé sowie in Vor-Ort-Angeboten
in Krankenhdusern und sozial benachteiligten Stadtteilen an. Die Zielgruppe bilden Patienten
und Verbraucher, Multiplikatoren und professionelle Unterstitzungsstrukturen. Als zusatzliche
Zielgruppe werden zudem Migranten genannt. Auf der Homepage erhalten Nutzer nach The-
menbereichen geordnete Informationen zu medizinischen Fragen, Patientenrechten, sozialen
Aspekten, Rehabilitation und zielgruppenspezifischen Fragestellungen. Darliber hinaus kénnen
Besucher der Website nach Therapeuten, Institutionen und Hilfseinrichtungen im GroRraum
Berlin recherchieren. In den betreuten Diskussionsforen des Portals kdnnen sich Patienten
zudem kostenfrei medizinisch beraten lassen.

(www.patienteninfo-berlin.de)

Projekt B3: Medieneinsatz in der Verbraucher- und Patientenberatung auf Bundesebene nach
§ 65b SGB V

Die in Hannover ansdssige Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft e. V. will mit ihrem Inter-
netangebot Uber die Vermittlung lberregionaler, themenspezifischer Struktur- und Gesund-
heitsinformationen eine eigenstdndige Orientierung im Umgang mit einschldgigen Gesund-
heitsdienstleistungen ermdéglichen. Als Zielgruppe werden Menschen mit Multiple Sklerose
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sowie deren Angehérige aufgefiihrt. Als sekundére Zielgruppe werden dariber hinaus Arzte,
Therapeuten und andere Health Professionals sowie sonstige Interessenten (Schiiler, Stunden-
ten etc.) und schlieBlich die eigenen Landesverbande genannt. Auf der Website werden neben
Basisinformationen zum Umgang mit der Erkrankung aktuelle Forschungsergebnisse und ein
fachspezifisches Lexikon angeboten. Die Nutzer haben u. a. die Méglichkeit, einen Newsletter
zu abonnieren, Printmedien zu beziehen, Literaturlisten und Buchbesprechungen abzurufen,
Kleinanzeigen aufzugeben und kénnen in unterschiedlichen Datenbanken nach Fachkliniken
und qualifizierten Pflegediensten suchen. Auf individuelle Fragen zum Thema erhalten die Be-
sucher der Website darliber hinaus Antworten und Beratung in mehreren Expertenforen und
Helfer kdnnen sich Gber Fort- und Weiterbildungsangebote informieren.

(www.dmsg.de)

Projekt B4: Informationsleitstelle fiir Patientinnen und Patienten in Niedersachsen

Das Modellprojekt der Landesvereinigung fiir Gesundheit e. V. aus Hannover verfolgt das Ziel,
durch die Verankerung einer neutralen Koordinierungsstelle von Patientenbelangen in Nieder-
sachsen die Intransparenz bzgl. der verschiedenen Institutionen und deren Angeboten zu be-
kampfen. Es erfasst mit seiner Leitstelle fir Struktur- und Transparenzinformationen das Ange-
bot an Informationsdienstleistungen des niedersdchsischen Gesundheitswesens, informiert
u. a. durch eine Website mit Strukturinformationen liber Anbieterstrukturen und bietet ein
Kooperationsnetzwerk fiir Anbieter. Dabei werden Multiplikatoren und Experten des Gesund-
heitswesens als primdre Zielgruppe definiert. Auf der Homepage kénnen Informationen zum
Thema 'Patientenunterstiitzung' (Patientenverfligung, Checkliste fiir den Arztbesuch etc.) her-
untergeladen werden. In einer Datenbank kénnen die Nutzer gezielt nach Beratungsangebo-
ten in Niedersachsen recherchieren.

(www.gesundheitsinfo-niedersachsen.de)

Projekt B5: Beratungs- und Informationsserver zu Essstérungen (www.ab-server.de)

Der sog. ab-Server wird von der Deutschen Forschungsinitiative EBstérungen e. V. aus Leipzig
betrieben und dient dem Ausgleich defizitarer Informations- und Beratungsstrukturen im Be-
reich der Essstérungen. Zudem wird die Schaffung einer flexiblen, zeitnahen und ortsunabhan-
gigen psychologischen Begleitung der Patienten angestrebt. Das Angebot wird den Nutzern
uber eine Website mit liberregionalen, themenspezifischen Informationen im Internet zur Ver-
figung gestellt und richtet sich in erster Linie an Menschen mit Essstérungen sowie deren
Partner, Angehdrige und Freunde. Als sekundére Zielgruppe werden auch Anbieter von Ge-
sundheitsdienstleistungen genannt. Die Website bietet Online-Beratung per E-Mail, einen
Live-Chat, eine Online-Therapieplatz-Vermittlung, Adressen- und Linklisten, Literaturempfeh-
lungen, Rezensionen, ausgewdhlte Informationstexte zum Thema sowie Datenbanken mit
Selbsthilfegruppen, Beratungsstellen und vielen weiteren Hilfseinrichtungen. SchlieBlich kén-
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nen die Besucher der Website an einer Befragung zur subjektiv wahrgenommenen Behand-
lungsqualitdt im stationdren Sektor teilnehmen.

(www.ab-server.de)

Projekt B6: Ausgestaltung eines verbrauchergerechten umweltmedizinischen und allergologischen
Informationsangebotes auf der Basis des etablierten fachdffentlichen Online-Informationsverbun-
des UMINFO-ADIZ-ALLINFO

Die Kinderumwelt gGmbH betreibt mit der Deutschen Akademie fiir Kinderheilkunde aus Os-
nabriick als Gesellschafter eine Website mit tberregionalen, themenspezifischen Informatio-
nen zum Thema Allergie und Umwelt, das sich neben Patienten und betroffenen Familien mit
allergischen oder umweltbezogenen Erkrankungen auch an Biirger mit Interesse an der Pra-
vention von Allergien sowie an Multiplikatoren im Gesundheitswesen wendet. Ziel ist dabei
die sachliche, verstdndliche und praxisnahe Bereitstellung von Informationen zu allergischen
Erkrankungen, der Wirkung von Umweltschadstoffen und zu sinnvollen VorbeugungsmaR-
nahmen. Das Internetangebot liefert Informationen mit Literaturempfehlungen und prakti-
schen Tipps zu Stoffen und Auslésern und zu Erkrankungen, die méglicherweise umwelt- oder
allergiebedingt sind. Dabei wird das gesamte Spektrum von Diagnostik, Vorbeugung und The-
rapie abgebildet. Dartiber hinaus finden Besucher der Website Tipps und aktuelle Informatio-
nen sowie ein Glossar mit Fachbegriffen. Bei individuellen Fragestellungen kdénnen sich die
Nutzer per E-Mail beraten lassen.

(www.allum.de)

Projekt B7: Gesundheits-Informations-Datenbank GID — Biirgerservice Gesundheit Baden Wiirt-
temberg

Das Modellprojekt der Sozial- und Arbeitsmedizinischen Akademie Baden-Wirttemberg e. V.
ist in Stuttgart ansdssig und verfolgt den Aufbau und die Vernetzung eines unabhéngigen In-
ternetportals zur Herstellung von Transparenz gesundheitsbezogener Angebote. In diesem
Kontext sollen Informationsasymmetrien tiber die Qualifizierung der Nutzer abgebaut und das
interne System zum Qualitditsmanagement weiterentwickelt werden. Die Hauptzielgruppe bil-
den Patienten und ihre Angehdrige, Biirger, Versicherte und Verbraucher. Multiplikatoren und
Leistungserbringer werden als sekundére Zielgruppe genannt. Auf der Website konnen Besu-
cher in regionalen, nach Landkreisen geordneten Datenbanken nach Beratungs- und Informa-
tionsangeboten in Baden-Wirttemberg recherchieren. Die Informationen sind lber eine freie
Suche, eine Recherche nach Oberbegriffen sowie lber eine Stichwort-, Zielgruppen- oder Ge-
meindeabfrage abrufbar. Die Datensdtze enthalten z. B. Kontaktdaten und Angaben zum An-
gebot wie Offnungszeiten oder eine Kurzbeschreibung.

(www.gesundheitsportal-bw.de)
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3.4.2 Konzeption und Umsetzung

Ziele und Aufgaben

In Bezug auf die den Forderantrdgen zu Grunde liegende zentrale Problemstellung berufen
sich die Modellprojekte des Handlungsschwerpunkts B einstimmig auf die mangelnde Trans-
parenz der Angebotsstrukturen im Gesundheitswesen. Daraus folgend ergeben sich Schwierig-
keiten bei der Inanspruchnahme vorhandener Gesundheitsdienstleistungen: Patienten, Blirger
und Versicherte kénnen nur solche Angebote in Anspruch nehmen, von denen sie auch
Kenntnis erhalten. In der Regel setzen sie sich aber erst dann mit den vorhandenen Einrich-
tungen und Hilfsméglichkeiten auseinander, wenn sie von einer Erkrankung betroffen sind
oder ein bestimmtes Krankheitsstadium erreicht haben. Ist dieser Bedarfsfall eingetreten, gilt
es, moglichst zeitnah vorhandene Unterstiitzungsressourcen zu erschlieBen. In dieser Situation
mangelt es jedoch hédufig an addquaten Informationsangeboten. Entsprechend wird die Her-
stellung von Transparenz Uber die bestehenden gesundheitsrelevanten Angebote in Deutsch-
land bzw. in einem einzelnen Bundesland auf dem Wege eines entsprechenden Informations-
angebots im Internet von fast allen B-Projekten als zentrale Zielsetzung und Kern des Betati-
gungsfelds genannt. Diese Aufgabenstellung ldsst sich Uber internetgestiitzte Datenbanken
besonders gut I6sen, da die Informationen lber Angebotsstrukturen fiir eine vergleichsweise
breite Nutzergruppe rund um die Uhr und von jedem Ort aus komfortabel abrufbar sind. Ent-
sprechend nimmt die Bereitstellung von Strukturinformationsdatenbanken bei den Projekten
mit einem virtuellen Angebot einen verhaltnisméRig grolRen Stellenwert ein. Auf diese Weise
sollen Blrger, Versicherte und Patienten in addquate Hilfsangebote vermittelt und Behand-
lungskontakte initiiert werden. Neben dieser patientenseitigen Problematik lassen sich Ange-
botsliicken und -dopplungen beschreiben, die eine gezielte Versorgungsplanung erschweren
und einen wenig effizienten Einsatz finanzieller Mittel bewirken. Im Rahmen der internetge-
stitzten Strukturinformation verfolgen die Modellprojekte das sekundére Ziel, die beschriebe-
ne Fehlversorgung zu identifizieren und gleichzeitig die Kooperation einzelner Akteure unter-
einander zu verbessern sowie kommunikative Liicken zu schliefen. Auf diesem Wege soll lang-
fristig die Effizienz sowie die Effektivitdt der Versorgungslandschaft verbessert werden.

Dariiber hinaus werden als zentrale Problemstellung bestehende Informationsdefizite von
Patienten und Angehdrigen iber einzelne Erkrankungen, Behandlungsméglichkeiten und Ge-
sundheitsthemen genannt. Als Ursache wird héufig das defizitire Informationshandeln auf
Seiten der Health Professionals, insbesondere mangelhafte Aufklarung und Beratung der Pati-
enten durch ihre behandelnden Arzte, angefihrt. Die Modellprojekte verfolgen nun keines-
wegs die Zielsetzung, diese Informationsliicken vollstindig zu kompensieren, zumal sich die
personliche Beratung kaum durch ein virtuelles Angebot ersetzen lasst. Online-Berater missen
auf entscheidende Signale wie Stimmlage oder Mimik und Gestik verzichten, d. h. im Face-to-
Face Kontakt stehen den Beratern weit mehr Kommunikationskandle zur Verfligung (vgl.
Frindte 2001). Hinzu kommt die Tatsache, dass Arzte fiir die Nutzer des Gesundheitswesens
noch immer die wichtigste Informationsquelle darstellen (vgl. Dierks 2001; Schaeffer 2004a;
Tautz 2002, Teppermann 1998). Unter Einbeziehung dieser Rahmenbedingungen sollen Hin-
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tergrundinformationen daher i. S. eines komplementdren Informationsangebots patientenge-
recht, neutral und verstindlich aufbereitet werden, um die zeitlich oft sehr knapp bemessenen
Informationsgesprache zwischen Patienten, Angehérigen und Health Professionals zu ergan-
zen. Auf diese Weise wird eine Verbesserung des patientenseitigen Informationsstands ange-
strebt, um so schlussendlich die eigenverantwortliche Entscheidungsfindung etwa in Bezug auf
Behandlungsalternativen zu unterstiitzen.

Vier von sieben Projekten des Handlungsschwerpunkts B gehen noch dariiber hinaus und
bieten neben der reinen Informationsdissemination auch internetgestiitzte Beratung an, die
noch stdrker auf die individuellen Fragen und Bedirfnisse der Ratsuchenden eingehen soll.
Auch hier verstehen sich die Internetprojekte keineswegs als Konkurrenz zu den personal-
kommunikativen Angeboten und den konventionellen Beratungsformen, sondern wiederum
lediglich als komplementédre Unterstiitzungsressource: So ist es uber die Internetberatung in
Ergdnzung zu den Kontakten in einer Beratungsstelle moéglich, neue Nutzergruppen zu er-
schlieBen und die Beratungsleistungen einer vergleichsweise groBen Klientel zur Verfligung zu
stellen. Auch wenn die mediale Beratung per E-Mail oder Diskussionsforum ihre Grenzen hat,
so birgt sie doch zahlreiche Chancen und Vorteile z. B. fir die Initiierung weitergehender Be-
ratungs- und Betreuungskontakte, die in Kapitel 3.4.3 noch niher ausgefiihrt werden sollen.”
An dieser Stelle sei nur schon auf die Niederschwelligkeit sowie die Moglichkeiten der ano-
nymen Kontaktaufnahme hingewiesen, die sich bei der Online-Beratung bieten und die fir
einen Teil der potenziellen Nutzer von groRer Bedeutung sein kdnnen. Auch angesichts beste-
hender Versorgungsliicken in ldandlichen Regionen sind mediale Beratungsformen von nicht zu
unterschdtzender Bedeutung, um Patienten und Verbrauchern flichendeckend eine grofRe Va-
riationsbreite unterschiedlicher z. T. hochspezialisierter Unterstiitzungsangebote unterbreiten
zu kénnen. Auf der Basis dieser Uberlegungen werden den Nutzern der Websites individuali-
sierte, virtuelle Beratungsleistungen angeboten, um den beschriebenen patientenseitigen In-
formationsdefiziten entgegenzuwirken.

Weiteren Handlungsbedarf sehen die Modellprojekte des Handlungsschwerpunkts B in der
mangelnden Angebotsqualitdt von Gesundheitswebsites, gekoppelt mit einer steigenden Inan-
spruchnahme und Nutzung dieser Informationsquellen. Bereits zum Zeitpunkt der Antragstel-
lung nach § 65b SGB V wurde im Internet eine fast endlose Flut an Gesundheitsinformationen
abgebildet. Diese war und ist jedoch hdufig uniibersichtlich, unverstandlich, interessengeleitet
oder von minderwertiger Qualitat (vgl. Eysenbach et al. 2002). Diese Tatsache ist besonders
problematisch, da derartig minderwertige Informationen auf Seiten der Patienten zu Fehlent-
scheidungen mit weitreichenden Folgen fiihren kdnnen. Im schlimmsten Falle kénnen irrefiih-
rende Informationen somit auch die Gesundheit der Rezipienten gefdhrden. Mit einem hoch-
wertigen virtuellen Beratungs- und Informationsangebot der Modellprojekte soll nun der Ge-
fahr einer folgenreichen Fehlinformation entgegengewirkt werden. Dies erfolgt neben der oh-
nehin postulierten Neutralitdit und Unabhdngigkeit der Anbieter im Modellverbund durch un-

34
Zur computervermittelten Kommunikation existiert mittlerweile eine groBe Zahl sozialwissenschaftlicher Theorien, die die

Probleme und Chancen dieser Kommunikationsform néaher beleuchten (vgl. hierzu Déring 2003).
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terschiedliche Strategien zur Qualitdtsentwicklung und -sicherung in variierender Intensitat
(s. Kap. 3.4.3).

Zielgruppen

Dem Grundgedanken des § 65b SGB Ventsprechend bilden Biirger, Versicherte und Patienten
sowie deren Angehdérige die zentrale Zielgruppe der Internetprojekte. Da sich die Neuen Me-
dien angesichts der weltweiten Verfligbarkeit kaum auf einzelne Bundeslander begrenzen las-
sen, richten sich die Modellprojekte mit inhaltlichen Gesundheitsinformationen an Nutzer aus
dem gesamten Bundesgebiet. Abweichend davon beschranken vier Modellprojekte ihr Ange-
bot auf die Einwohner einzelner Regionen bzw. Bundesldnder. Diese Einschrankung der po-
tenziellen Nutzergruppe erklart sich dadurch, dass sich die betreffenden Anbieter auf den Auf-
bau und die Pflege von Strukturdatenbanken konzentrieren, also vornehmlich Kliniken, nie-
dergelassene Arzte und andere professionelle Anbieter aus dem Gesundheitswesen auflisten
und Hintergrundinformationen zu deren Leistungsspektrum bieten. Diese Vorgehensweise ist
angesichts der begrenzten Ressourcen durchaus nachvollziehbar, da die Angebotsstrukturen
regional differieren und einzelne Modellprojekte mit dem Aufbau bundesweit flichendecken-
der Anbieterdatenbanken personell und finanziell Gberfordert waren. Neben der Hauptziel-
gruppe der Patienten werden Multiplikatoren der Selbsthilfe und professionelle Unterstiit-
zungsstrukturen von fiinf der insgesamt sieben Modellprojekte des Handlungsschwerpunkts B
als sekundire Zielgruppe beschrieben. Uber deren Einbeziehung sollen Multiplikatoren- und
Synergieeffekte herbeigefiihrt werden, um eine breite Nutzung der bereitgestellten Informati-
onen bzw. der vorhandenen Fachkompetenzen sicherzustellen und um Uber eine gezielte
Netzwerkarbeit Kommunikationsliicken zu schlieRen. Beispielhaft seien behandelnde Arzte,
Pflegekrdfte und Therapeuten sowie Beratungsangebote wie die Call-Center der gesetzlichen
Krankenkassen genannt.

Strategien

Um den bisher genannten Zielsetzungen und Aufgabenstellungen in angemessener Weise
nachzukommen, haben die Modellprojekte ganz unterschiedliche Strategien gewahlt. Projekt
B1 geht zweigleisig vor und versucht, allgemeine Informationstexte zu ganz unterschiedlichen
Themenbereichen mit den zustdndigen Unterstiitzungsstrukturen und Therapieangeboten in
Schleswig-Holstein virtuell zu vernetzen. Das Projekt B2 hat ein Gesundheitsportal fir den
GroBraum Berlin geschaffen, um die dort vorhandenen zahlreichen und hoch spezialisierten
Angebotsstrukturen auf einer Website zusammenzufithren und fiir die Nutzer transparent zu
machen. Gesundheitsinformationen werden nur dann angeboten, wenn sie nicht bereits an
anderer Stelle zu finden sind. Ansonsten werden bestehende Informationsseiten auf dem Por-
tal verlinkt. Gleichzeitig engagiert sich das Projekt auch mit Vor-Ort-Angeboten in Kliniken
und einzelnen Stadtteilen sowie durch Medienkompetenzschulungen in einem Internetcafé.
Durch die Verbindung des Internetportals mit einem personalkommunikativen Beratungsan-
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gebot soll die Bedarfsgerechtigkeit des Internetangebots sichergestellt und standig verbessert
werden.

Die Projekte B3, B5 und B6 haben sich in Abgrenzung zu den bislang genannten Strategien
auf ein einziges Thema bzw. ein Erkrankungsbild konzentriert, bilden dies auf der informativen
Ebene detailliert ab und bieten individualisierte Beratungsleistungen fiir Ratsuchende an: Ex-
plizit handelt es sich hier um Angebote zu Multiple Sklerose, Essstérungen sowie zu Allergien
und Umwelterkrankungen mit Basisinformationen, vertiefendem Wissen und themenbezoge-
ner Onlineberatung. Projekt B4 stellt im Gegensatz zu den Ubrigen Projekten dieses Hand-
lungsfelds Multiplikatoren und Experten des Gesundheitswesens in den Vordergrund und ver-
sucht, u. a. Uber ein Internetportal Kommunikations- und Kooperationsstrukturen unter die-
sen Akteuren zu etablieren und zu festigen. Projekt B7 konzentriert sich schlieRlich auf den
Prozess der Generierung und der Abbildung von Strukturdaten des Gesundheitswesens in Ba-
den-Wiirttemberg. Dabei wéhlt es als einziges Projekt eine Bottom-up-Strategie und bezieht
die Daten uber Datenbankverantwortliche im Offentlichen Gesundheitsdienst der einzelnen
Landkreise und Regionen. Auf diese Weise wird die regionale bzw. kommunale Kenntnis der
Angebotsstrukturen vor Ort genutzt und in einem landesweiten Informationsangebot gebiin-
delt. Allen Modellprojekten gemeinsam ist die Nutzung von Vorarbeiten, Erfahrungen, Fach-
kompetenzen und Kooperationsbeziehungen der Projekttréger, die bei der Antragstellung wie
auch bei der Implementation der einzelnen Arbeitspldne eine zentrale Rolle gespielt haben.

Implementation

Die Umsetzung und Implementation der einzelnen Internetprojekte verlief sehr unterschied-
lich. Diese Differenzen beziehen sich nicht nur auf die Ziele und Aufgaben, sondern auch auf
den Ausgangspunkt und die Startbedingungen, denn vier der bestehenden Projekte (B1, B2,
B5, B7) wurden modifiziert, verandert bzw. erweitert, wahrend drei Websites (B3, B4, B6) neu
etabliert wurden. Bei diesen Modellprojekten hat sich die Vorbereitungsphase naturgemaf
aufwandiger gestaltet, da zundchst eine technische Infrastruktur geschaffen werden musste.
Dennoch lésst sich in allen Modellprojekten des Handlungsschwerpunkts B ein phasenférmi-
ger Verlauf beschreiben, der in der Regel mit einer ausfihrlichen Informationssammlung und -
erhebung beginnt:

Erste Implementationsphase: Informationssammlung und -erhebung

Bei Internetangeboten mit inhaltlichen Gesundheitsinformationen zu bestimmten Themen und
Erkrankungen (B1, B2, B3, B5, B6) stellte sich zunachst die Frage, welche Informationen von
den Nutzern am hdufigsten benétigt werden, um nicht am eigentlichen Beratungs- und Infor-
mationsbedarf der Nutzer vorbeizusteuern. Um diesem Anspruch gerecht zu werden, hatten
die meisten Modellprojekte in ihren Férderantrdgen empirische Bedarfsanalysen vorgesehen.
Im Rahmen der Evaluation stellte sich jedoch heraus, dass der Bedarfsbegriff hdufig mit den
individuellen Bedirfnissen oder der Nachfrage der Nutzer verwechselt wurde. Zumeist wurde
lediglich die Nachfrage nach Informationsmaterial oder die Inhalte von Beratungsgesprachen
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bei den Tragerverbdnden vor der Projektlaufzeit untersucht und ausgewertet. Dieses Vorgehen
liefert sicherlich Anhaltspunkte, erlaubt aber keineswegs gesicherte Riickschlisse auf den tat-
sachlichen Informationsbedarf von Patienten und Nutzern.

Eine weitere Strategie lag in der zeitnahen Einbindung von Rickmeldungen und Anfragen
der Internetnutzer. Die Neuen Medien ermdglichen eine flexible Reaktion auf Anfragen, das
heilt, schriftliche Informationen kénnen auch dann noch dynamisch ergénzt werden, wenn
diese hdufig z. B. per E-Mail angefragt werden. Doch auch hier werden weniger Erkenntnisse
Uber den objektiven Informationsbedarf als vielmehr individuelle Informationsbedirfnisse er-
mittelt. Eine Bedarfsanalyse im engeren Sinne wiirde eine breite Untersuchung in der Bevolke-
rung bzw. in der Gruppe potenzieller Nutzer erfordern. Das Ziel der Bedarfsanalyse wurde da-
her nicht zuletzt aufgrund begrenzter finanzieller und personeller Ressourcen und des Mangels
an wissenschaftlicher Expertise zuriickgestellt, so dass sich auf der Basis der hier beschriebe-
nen Modellprojekte keine gesicherten Aussagen zum Bedarf an virtuellen Informations- und
Beratungsdienstleistungen im Gesundheitswesen treffen lassen.

Die sechs Angebote, die neben allgemeinen Gesundheitsinformationen oder Inhalten zu
spezifischen Erkrankungen auch Strukturdaten lber das Versorgungssystem zur Verfligung
stellen (B1, B2, B3, B4, B5, B7), standen in der ersten Umsetzungsphase — dhnlich wie die
Modellprojekte aus den Handlungsschwerpunkten A und C mit analoger Aufgabenstellung —
vor der Herausforderung, moéglichst flichendeckend Strukturdaten zu ermitteln. Dies stellte
sich im Verlauf fiir einzelne Modellprojekte als fast unlésbare Aufgabe dar, weil die Koopera-
tionsbereitschaft der Anbieter von Gesundheitsdienstleistungen bei schriftlichen Erhebungen
deutlich begrenzt ist. Viele Einrichtungen haben auf die Anfragen der Modellprojekte erst gar
nicht geantwortet oder einer Auflistung in den Strukturdatenbanken nicht zugestimmt. Teil-
weise wurde den Projekten dabei nicht zugetraut, zukiinftig zu einer bedeutenden Schaltstelle
zur Strukturinformation zu werden. Andere Anbieter hatten eigene, konkurrierende Daten-
banken entworfen oder befiirchteten durch die Auflistung einen nicht zu bewadltigenden An-
stieg der Nachfrage. Im Ergebnis konnte trotz des hohen logistischen Aufwands derartiger To-
talerhebungen jeweils nur ein sehr begrenzter Teil der vorhandenen gesundheitsrelevanten
Angebote ermittelt werden. Daher erwies es sich letztendlich als sinnvolle Strategie, auf be-
stehende Datenbanken und Datensammlungen einschldgiger Multiplikatoren und Fachver-
bande zurlickzugreifen oder vorhandene Angebote und Datensdtze zusammenzufithren und
miteinander zu vernetzen.

Ein weiteres Problem beim Aufbau von Strukturdatenbanken liegt im Informationsgehalt
der gesammelten Daten. Patienten suchen haufig nicht nur neutrale Strukturdaten, sondern
wiinschen neben bloRen Kontaktinformationen auch Stellungnahmen, die eine qualitative Be-
wertung der jeweiligen Einrichtung vornehmen. Eine derartige Bewertung ist mit den Interes-
sen der Anbieter, dem Neutralititsgebot der Modellprojekte sowie mit einschldgigen Rechts-
normen jedoch kaum vereinbar, so dass sich die vorgehaltenen Strukturinformationen zum Teil
nur wenig von einfachen Eintrdgen in Telefon- oder Branchenverzeichnissen unterscheiden.
Die Angabe von nitzlichen Zusatzinformationen i. S. eines Kompromisses zwischen Anbieter-



Kapitel 3: Die Modellprojekte nach § 65b SGB V - Struktur, Konzeption und Umsetzung 107

und Patienteninteressen erwies sich daher als unumganglich: So lassen sich beispielsweise
qualitative Aussagen aus dem jeweiligen Angebotsspektrum eines Anbieters ableiten und es
kann fir die Nutzer der Strukturdatenbanken durchaus interessant sein, zu erfahren, ob eine
Klinik einzelne Operationen durchfiihrt, wie groR die freien Behandlungskapazitdten sind oder
ob z. B. ein Physiotherapeut fiir bestimmte therapeutische Verfahren geschult wurde.

Insgesamt betrachtet hat die erste Implementationsphase in den Modellprojekten ange-
sichts der geschilderten Probleme deutlich mehr Zeit und Ressourcen in Anspruch genommen,
als urspriinglich geplant war. Dies fiihrte bei einem Teil der Modellprojekte zu einem erhebli-
chen zeitlichen Riickstand. AuBerdem wurde deutlich, dass die in den Foérderantrdgen vorge-
sehenen Zielsetzungen in einzelnen Modellprojekten zu hoch angesetzt waren. Auch lieRen
sich die zum Teil leitbildhaften Zielformulierungen wie 'Verbesserung der Patientensouverani-
tat' oder 'Erhéhung der Transparenz im Gesundheitswesen' nur schwer operationalisieren, so
dass eine Erfolgskontrolle kaum maoglich war. Erschwerend kam hinzu, dass die Aufgabenkata-
loge der Modellprojekte trotz zum Teil deutlicher Divergenz zwischen beantragter und bewil-
ligter Fordersumme nicht modifiziert wurden: So blieben beispielsweise die Zielsetzung und
Aufgabenstellung des Modellprojektes B1 unverdndert, obwohl die beantragten finanziellen
Mittel im Rahmen der Férderentscheidung der Spitzenverbande der Krankenkassen um fast
75 % gekirzt worden waren. Um die internen Zeitpldne einhalten zu kénnen, musste die Prio-
ritdtensetzung daher in einigen Projekten neu lberdacht und Modifizierungen resp. Begren-
zungen der Angebotspalette nachtraglich vorgenommen werden.

Zweite Implementationsphase: Patientengerechte Aufbereitung der Informationen

In einer zweiten Phase wurden die generierten Informationen aufbereitet. Strukturdaten zum
Versorgungssystem wurden sortiert und in Datenbanken eingegeben oder vorhandene Daten-
sdtze wurden zusammengefiihrt. Fiir die Nutzung der neu erstellten Datenbanken mussten
nutzerfreundliche Suchmasken und Nutzungsroutinen entwickelt werden. Im Bereich inhaltli-
cher Gesundheitsinformationen gestaltete sich die Informationsaufbereitung noch schwieriger,
da zum Teil hochkomplexes medizinisches Fachwissen in patientengerechter Form formuliert
und abgebildet werden musste. Im weiteren Verlauf stellte sich dann die Frage, welche Quel-
len zuverldssige Antworten auf die Fragen und Informationsbediirfnisse der Ratsuchenden lie-
fern. Aullerdem war nicht immer abschlieffend zu beurteilen, welche Informationen als sach-
lich richtig bezeichnet werden kénnen, da viele Fragen, wie z. B. die Wirksamkeit von Aku-
punktur bei bestimmten Diagnosen, selbst in medizinischen Fachkreisen haufig umstritten
sind. Bei der pragmatischen Bewadltigung dieser Probleme spielte zundchst die Qualifikation
der Berater bzw. der redaktionellen Mitarbeiter eine zentrale Rolle. Weiterhin wurde auf Lite-
raturrecherchen in einschldgigen Printmedien oder Materialien der Tragerverbdnde zuriickge-
griffen. Zum Teil wurden die Inhalte der Beratung sowie der angebotenen Informationsbau-
steine vor der Veroffentlichung einem internen Review-Verfahren unterzogen und bei schwie-
rigeren Problemstellungen wurden wissenschaftliche Beirdte und Fachgremien befragt. Dabei
konnte haufig auf die Fachkompetenzen und Infrastruktur der jeweiligen Projekttrager zurtick-
gegriffen werden.
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Eine weitere Herausforderung bestand darin, die Textbausteine kurz und biindig zu formu-
lieren, da gerade bei der Rezeption von Informationen im Internet durch die Nutzer nur tber-
sichtlich und knapp gehaltene Texte addquat aufgenommen werden kdnnen. Teilweise wurde
dieses Problem dadurch geldst, dass zundchst einfache Einstiegstexte und auf einer weiterge-
henden Ebene vertiefende Informationen eingespeist wurden. Bei der Formulierung und Ab-
bildung wurden zum Teil standardisierte Qualititsinstrumente wie DISCERN™ oder auch eige-
ne Leitlinien eingesetzt. AuBerdem wurden einschldgige Kriterienkataloge wie etwa der Health
on the Net Foundation (HON™) Code of Conduct beachtet. In diesem Kontext sei auch das
Engagement eines Grolteils der Internetprojekte in dem vom friiheren Bundesministerium fiir
Gesundheit initiierten Aktionsforum Gesundheitsinformationssystem (afgis-Qualititsverbund®)
genannt. Hier werden individuelle Strategien zur Qualitdtssicherung von Webinhalten und
dem Beratungsprozess der Online-Beratung diskursiv kommuniziert und teilweise auch auf
breiter Ebene bei verschiedenen Anbietern etabliert. Die Kooperation der Internetprojekte mit
diesen Qualitatsinitiativen hat sich vor allem auf die formale Gestaltungsqualitdt der angebo-
tenen Websites positiv ausgewirkt.

Dritte Implementationsphase: Technische Umsetzung und Distribution

Im Anschluss folgte dann als dritte Phase die technische Umsetzung der Texte und Datenban-
ken in nutzerfreundliche Websites sowie die Distribution der neu entstandenen oder modifi-
zierten Internetangebote. Dabei wurde in der Regel zundchst auf konventionelle HTML-
Technologie zurlickgegriffen und die Informationen zur Umsetzung an sog. Webmaster oder
Administratoren tibergeben. Dieses Vorgehen ist nicht ganz unproblematisch, da in der Regel
Techniker fur die Eingabe der Inhalte verantwortlich waren. Im weiteren Verlauf kamen dann
zunehmend Redaktionssysteme zum Einsatz, bei denen die Mitarbeiter die Informationen
selbst eingeben und pflegen konnten. Die Verwendung solcher Content-Management-
Systeme trug meist erheblich zur Aktualitit der Angebote sowie zu deren Informationsqualitét
bei, da die Inhalte durch die Trennung von technischer Programmierung und Inhaltseingabe
nicht mehr indirekt Gber Webmaster, sondern direkt durch die Berater und Experten einge-
speist werden konnten. Zudem kam es durch vorgegebene graphische Templates™ zu einem
konsistenteren Erscheinungsbild der Website und die Redaktionssysteme ermdglichten auch
eine dezentrale Dateneingabe bzw. die inhaltliche Pflege einzelner Teilbereiche. Wahrend der
Einsatz dieser Systeme den zeitlichen Aufwand der Datenpflege insgesamt erheblich verkiirzt
und die Arbeitsprozesse vereinfacht hat, nahm deren Einrichtung und Anpassung an die jewei-
ligen Bediirfnisse der einzelnen Modellprojekte zu Beginn sehr viel Zeit und nicht zuletzt auch

35
Instrument zur Beurteilung und Entwicklung von Patienteninformationen in schriftlicher Form (vgl. http://www.discern.de).

* http://www.hon.ch

7 http://www.afgis.de

38
Formular (form) oder Mustervorlage, z. B. ein HTML-Dokument, das aus einem festen und einem variablen Teil besteht. Zur

Erstellung eines neuen HTML-Dokumentes wird das Template kopiert und nur nach der variable Teil bearbeitet
(http://www.networds.de).
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finanzielle Ressourcen in Anspruch. Dieser Aufwand ist in der Planungsphase der einzelnen
Modellprojekte meist unterschatzt worden.

Bei der Distribution bzw. Bekanntmachung der Seiten wurden unterschiedliche Strategien
gewdhlt. Neben einer gezielten Platzierung der Angebote in Suchmaschinen und Webkatalo-
gen wurden die Websites zum Teil auch crossmedial vermarktet: So wurde neben einschlagi-
gen Presseberichten z. B. auf dem Briefpapier sowie in E-Mails ein Hinweis auf das virtuelle
Angebot platziert. Eine besonders erfolgreiche Aktion startete auch das Projekt B5, um die
Zielgruppe von Schiilern mit Essstérungen zu erreichen: Das Modellprojekt verschickte Plakate
an die Kultusministerien der Linder mit der Bitte, diese an die weiterfUhrenden Schulen zu
versenden. Schlussendlich wurde das Plakat somit an ca. 40.000 Schulen im gesamten Bun-
desgebiet verschickt, was bei geringem Ressourceneinsatz eine breite Inanspruchnahme der
Website durch die anvisierte Zielgruppe sicherstellte. Neben diesen sehr erfolgreichen Ansat-
zen wurde der Bereich der Offentlichkeitsarbeit und Websitepromotion durch einige Modell-
projekte wahrend des Forderzeitraums jedoch auch immer wieder vernachldssigt, was sich
u.a. in einer verhdltnismaRig geringen Inanspruchnahme der Websites niederschlug (vgl.
Kap. 3.4.3). Hier haben sich mehrere Projekte zudem darauf beschrankt, nur eine Zielgruppe,
d. h. entweder Patienten oder stattdessen Anbieter und Multiplikatoren anzusprechen. Es hat
sich jedoch gezeigt, dass neben den Endnutzern von Informations- und Beratungsangeboten
auch immer die professionellen Akteure des Gesundheitswesens in die Marketingstrategie der
einzelnen Websites einbezogen werden sollten, um auch hier fir Akzeptanz und Unterstit-
zung zu werben. Umgekehrt reicht die breite Information von Multiplikatoren und Health Pro-
fessionals nicht aus, um Patienten, Angehdrige und Interessierte angemessen zu erreichen.
Hier ist eine direkte Ansprache ber Plakate, Broschiiren oder Medienberichte erforderlich.
Empfehlenswert erscheint daher eine zweigleisige Strategie, die sowohl Nutzer als auch Anbie-
ter von Gesundheitsdienstleistungen einbezieht.

Die drei beschriebenen Implementationsphasen der Informationssammlung, -aufbereitung
sowie der technischen Umsetzung und Vermarktung sind nicht als abgeschlossene Arbeitsab-
schnitte, sondern als dauerhafter, zyklischer Prozess zu verstehen: Der in den Zielsetzungen
der Modellprojekte formulierte hohe Anspruch an die Angebotsqualitdt erfordert die stindige
Aktualisierung und Pflege der Informationen, so dass etwa wdhrend der technischen Umset-
zung auch weiterhin neue Daten generiert und eingegeben werden mussten. Das Internet bie-
tet hierbei einen hohen Grad an Flexibilitdit und kann den Workflow vergleichsweise zeitnah
abbilden. Besonders beim Einsatz entsprechender Redaktionssysteme und automatisierter
Feedback-Routinen lassen sich Angebote sehr viel schneller aktualisieren und den Bedirfnis-
sen der Nutzer anpassen. Der Bedarf an finanziellen und personellen Ressourcen wurde aller-
dings in allen drei Phasen unterschatzt. Die Vorbereitungsarbeiten, burokratische und techni-
sche Hirden oder rechtliche Probleme haben viele Internet-Projekte in zeitlichen Rickstand
versetzt, der nur durch intensive personelle und finanzielle Unterstiitzung der Trager aufgefan-
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gen werden konnte. Auf diese Weise konnten die Zeitpldne schlieBlich weitestgehend ein-
gehalten werden.

Umsetzung der E-Mail-Beratung

Neben den genannten Prozessen lassen sich noch weitere Aspekte nennen, die im Kontext der
Implementation relevant erscheinen: Hierzu zédhlt zundchst die Umsetzung der E-Mail-
Beratung. Dabei wurden sehr unterschiedliche Methoden gewdhlt, um die Anfragen der Rat-
suchenden zu bearbeiten. Neben eher willkiirlichen Vorgehensweisen haben einige Projekte
systematische Verfahren entwickelt, um die Qualitdt der Antworten zu sichern. Dabei haben
Antwortmails vor der Versendung mehrere Stationen durchlaufen und wurden einem internen
Review-Verfahren unterzogen. Bei schwierigeren Anfragen wurden zum Teil auch wissen-
schaftliche Beirdte oder Fachgremien einbezogen (vgl. hierzu auch Kap. 3.4.3). Da es bei der
E-Mail-Beratung im Verlauf des Jahres und an verschiedenen Wochentagen zu sehr unter-
schiedlichen Auslastungsraten und Spitzenzeiten im Nachfrageverhalten der Nutzer kommt
und die Anfragen inhaltlich deutlich variieren, hat sich neben den festangestellten Mitarbei-
tern der Einsatz fachlich qualifizierter bzw. spezialisierter Honorarkrafte sehr bewéhrt. Die Pro-
jekte B2, B5 und B6 konnten diese Moglichkeit einer flexiblen und wirtschaftlichen Personal-
planung effektiv fir sich einsetzen, die hauptamtlichen Mitarbeiter entlasten und so die Bear-
beitungszeiten der Anfragen bei hoher Auslastung in einem zumutbaren Rahmen halten. Wah-
rend sich die regionale Begrenzung der Zielgruppe einzelner Modellprojekte im Bereich der
Strukturdaten nicht immer als nutzerfreundlich aber insgesamt als tragfahig erwies, lieB sich
diese Einschrankung bei der E-Mail-Beratung nicht durchsetzen. Durch die unbegrenzte Zu-
ganglichkeit der Websites gingen trotz des regionalen Bezugs der vorgehaltenen Informatio-
nen Mail-Anfragen aus dem gesamten Bundesgebiet ein und die Regionalitit der Angebote
lies sich in diesem Sektor nicht halten. GroBRtenteils vernachlassigt wurde auch das psychische
Belastungspotenzial der E-Mail-Beratung flir die beratenden hauptamtlichen Mitarbeiter, die
ihre Arbeit zum Teil allein verrichten mussten. Es wurde keine Supervision angeboten, was in
Einzelfillen Personalfluktuationen nach sich zog. Nicht zuletzt im Interesse der Qualitétssiche-
rung ware hier eine starkere Unterstitzung der Mitarbeiter wiinschenswert (vgl. hierzu auch
Knatz/Dodier 2003).

Als ein zentrales Problem der virtuellen Beratung entpuppte sich die Einhaltung daten-
schutzrechtlicher Regelungen, da im Bereich medizinischer Daten besondere Vorschriften gel-
ten und meist der Einsatz von gesicherten Servern unter Verwendung entsprechender Ver-
schliisselungstechniken erforderlich ist: Die eingegangenen Mail-Anfragen enthalten teilweise
personenbezogene Patientendaten, wurden jedoch haufig auf lokalen Festplatten gespeichert,
die direkt oder indirekt mit dem Internet verbunden waren. Die Antworten der Modellprojek-
te wurden oft unverschlisselt versendet. Die Spitzenverbande der Krankenkassen wurden tber
diese datenschutzrechtlichen Probleme informiert und unter Hinweis auf den Verdacht eines
moglichen VerstolRes gegen einschldgige Rechtsnormen um Einleitung der erforderlichen MaR-
nahmen gebeten. In der Folgezeit wurden verschiedene Lésungsansatze auf technischer Basis
erarbeitet, die aus Mangel an den erforderlichen finanziellen Mitteln jedoch noch nicht
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realisiert werden konnten, da die mit dem Datenschutz verbundenen Kosten bei der Projekt-
planung nicht ausreichend berticksichtigt wurden.

e Qualititssicherung

Die Qualitdtssicherung der Internetprojekte stellten sich folgendermaRen dar (weitere Ausfiih-
rungen finden sich in Kapitel 3.4.3): In Anlehnung an nationale und internationale Bemihun-
gen zur Sicherung und Verbesserung der Qualitdt von Gesundheitswebsites haben sich die
Modellprojekte grolRtenteils auf die Sicherstellung der formalen Qualitét ihrer Internetangebo-
te konzentriert. Dabei wurde auf allgemein etablierte und bewdahrte Selbstregulierungsinitiati-
ven und Leitlinien bzw. Ethikkodizes wie die afgis-Transparenzkriterien oder dem HON Code
of Conduct zuriickgegriffen. Mit Hilfe dieser Instrumente konnte die Qualitdt der Angebote im
Modellverlauf deutlich verbessert werden. Auch bei der inhaltlichen Qualitdt der Informatio-
nen wurde seitens der Modellprojekte ein hohes Niveau angestrebt. Insbesondere diejenigen
Modellprojekte, die sich auf ein bestimmtes Thema bzw. auf eine Erkrankung spezialisiert hat-
ten, konnten die Expertise, Erfahrung und fachliche Kompetenz der Trdgerorganisationen ge-
winnbringend in ihre Arbeit integrieren. Insgesamt wurde der Hauptfokus allerdings auf die
Qualitat der angebotenen Informationen gelegt und die Beratungsqualitit tendenziell ver-
nachldssigt. So entwickelten nur einzelne Modellprojekte systematische Verfahren zur Bera-
tung eingehender E-Mail-Anfragen (s. 0.), professionelle Beratungsansidtze wurden nur rudi-
mentdr beriicksichtigt und flankierende Malnahmen wie z. B. Supervision der Berater blieben
meist aus.

o Offentlichkeitsarbeit

Eine weitere Aufgabe, die im Rahmen der Implementation zu erwdhnen ist, bildet die Offent-
lichkeitsarbeit. Wie bereits bei der Darstellung der dritten Implementationsphase erldutert
wurde, erfordert die erfolgreiche Distribution eines Internetangebots immer auch eine cross-
mediale Verbreitung der virtuellen Beratungs- und Informationsangebote liber konventionelle
Medien. Um sie zu ermdglichen, haben einzelne Modellprojekte innovative Strategien entwi-
ckelt. Beispielsweise wurden Plakataktionen durchgefiihrt, Berichte in den einschldgigen Leit-
medien und Fachmagazinen lanciert, Newsletter verschickt und es erfolgte eine rege Beteili-
gung an Kongressen, Fachveranstaltungen und Symposien. Andere Projekte wiederum haben
diesen Bereich tendenziell vernachldssigt und sich auf die Listung der Angebote in Suchma-
schinen verlassen, was sich meist in einer vergleichsweise geringen Nutzung der Angebote
niederschlug.

o Vernetzung und Kooperation

Bei den Kooperationsbeziehungen wurde meist auf die vorhandenen Ressourcen bzw. Netz-
werkstrukturen der Tragerorganisationen zuriickgegriffen, was zu einem groBen Umfang wie
auch zu einer bemerkenswerten Bandbreite und Heterogenitdt der Kooperationsbeziehungen
fuhrte. Ahnlich wie bei den Projekten des Handlungsschwerpunkts A zeigte sich, dass der Auf-
bau und die Pflege der Kooperationsbeziehungen einen grolRen Teil der zeitlichen Ressourcen
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in Anspruch nimmt. Und auch bei den Internetprojekten standen dem Charakter nach eher
strategische Kooperationsbeziehungen im Vordergrund. Der Herstellung funktionaler
Kooperationsbeziehungen, wie sie fir die Einzelfallarbeit wichtig sind, wurde nur eine
vergleichsweise geringe Bedeutung im Kontext der Vernetzung mit anderen Einrichtungen
zugeschrieben. Auch bei der Kooperation der Modellprojekte untereinander zeigen sich
Verbesserungspotenziale.

e Finanzierungsperspektive

Auch die Modellprojekte des Handlungsschwerpunkts B sind Eigenangaben zufolge ohne wei-
tere finanzielle Unterstiitzung durch Mittel nach § 65b SGB V groftenteils nicht bestandsfahig
oder kénnten die Arbeit nur mit erheblichen Einschrankungen bzgl. des Angebotsspektrums
bzw. des qualitativen Niveaus fortsetzen. Wéahrend des Forderzeitraums wurden unterschiedli-
che Moglichkeiten einer nachhaltigen Finanzierung geprift und teilweise auch erprobt. So
wurde etwa der Versuch unternommen, lber gerichtliche BulRgelder finanzielle Mittel zu mo-
bilisieren. Die Beitrdge waren jedoch so gering, dass auf diesem Wege keine realistische Finan-
zierungsperspektive geschaffen werden konnte. Auch Stiftungsgelder oder Spenden reichen
nicht aus, um eine tragfahige Finanzierungsbasis zu schaffen. Andere Modellprojekte haben
eine breite Mischfinanzierung durch méglichst viele unterschiedliche Geldgeber angestrebt, so
dass das Projekt bei Wegfall einer Finanzierungsquelle auch weiterhin bestandsfdhig ware.
Auch in diesen Fallen handelt es sich jedoch in aller Regel um befristete Férderungen, so dass
nicht von einer nachhaltigen Finanzierung im engeren Sinne gesprochen werden kann. Zudem
zeigte sich, dass eine Finanzierung vor allem durch nichtéffentliche Trager die inhaltliche und
fachliche Unabhangigkeit der Modellprojekte beeintrachtigen wiirde. Dies gilt insbesondere
fir kommerzielle Geldgeber. Die Sicherung einer nachhaltigen Finanzierungsbasis ohne Riick-
griff auf Fordermittel des § 65b SGB V ist den meisten Modellprojekten somit nicht gelungen.

3.4.3 Ergdnzende Internetevaluation

Angesichts der wachsenden Bedeutung des Internets im Bereich der patientenzentrierten Ge-
sundheitskommunikation wurde die Internetevaluation im Rahmen der Begleitforschung zu
den Modellprojekten nach § 65b SGB V um weitere Analyseschritte ergédnzt. Die Fragen, wie
ein qualitativ hochwertiges und gleichzeitig bedarfsgerechtes Angebot fiir Patienten aussehen
sollte und welche Chancen und Risiken mit der virtuellen Information und Beratung einherge-
hen, standen im Mittelpunkt der weiterflihrenden Untersuchungen. Darliber hinaus war auch
der Stellenwert der virtuellen gegeniiber der Face-to-Face-Beratung von zentralem Interesse.
Zur Klarung dieser Fragestellungen wurde eine dreidimensionale methodische Herangehens-
weise gewadhlt, die die praktischen Erfahrungen der Modellprojekte, die Begutachtung durch
Experten und schlussendlich natiirlich auch die Perspektive der Nutzer beriicksichtigte. Bei
den zugehdrigen Teiluntersuchungen (vgl. Kap. 2) wurden nicht nur die Internetangebote der
sieben Modellprojekte des Handlungsschwerpunkts B beriicksichtigt, denn aufer den B-
Projekten halten weitere sieben Modellprojekte aus den Handlungsschwerpunkten A und C
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Websites vor, die den Nutzern weitergehende Informationen und zum Teil auch gesundheits-

relevante Beratung liber das Internet anbieten. Selbst wenn die Neuen Medien bei den zuletzt

genannten sieben Modellprojekten nicht den zentralen Schwerpunkt der Projektaktivitaten

bildeten, erschien es im Sinne des Erkenntnisinteresses der wissenschaftlichen Begleitfor-

schung geboten, auch die Internetangebote dieser Modellprojekte in die zusatzlichen Inter-

neterhebungen einzubeziehen. Insgesamt wurden somit letztendlich vierzehn Websites (vgl.

Tab. 3.8) in Hinblick auf Aspekte wie Nutzerfreundlichkeit, Barrierefreiheit, Design oder die

technische Umsetzung untersucht. Dazu gehdéren:

Tabelle 3.8: Websites der Modellprojekte fiir die zusétzliche Internetevaluation
Nr. Projekttitel Internetadresse (URL)
A5 | Patientenberatung fir Erkrankungen der Haut www.hauterkrankungen.org
(PBEH) www.pbeh.de
A6 | Informationsdienst Krebsschmerz (KSID) www.ksid.de
A7 | Arbeitsgemeinschaft Zahngesundheit — Zahndarztli- | www.agz-rnk.de
che Verbraucher- und Patientenberatung fiir den
Rhein-Neckar-Kreis
A9 | Vernetzte Beratung zu Gesundheitsdienstleistungen | www.patientenprojekt.de
in den bevélkerungsschwécheren Bundeslandern
Schleswig-Holstein, Mecklenburg-Vorpommern,
Brandenburg und Thiiringen durch die Verbraucher-
zentralen
A10 | Informationsbiiro fiir Psychotherapie und www.psychotherapie-netzwerk.de
Alternativen www.vesuv-ev.info
www.psychotherapie-und-
alternativen.info
B1 | MedFindex — Gesundheitsinformationsdienst fiir www.medfindex.de
Schleswig-Holstein im Internet
B2 | Patienteninfo-Berlin — Informationsprojekt/ www.patienteninfo-berlin.de
Internetcafé zur Patienteninformation
B3 | Medieneinsatz in der Verbraucher- und Patientenbe- | www.dmsg.de
ratung auf Bundesebene nach § 65b SGB V
B4 | Informationsleitstelle fiir Patientinnen und Patienten | www.gesundheitsinfo-niedersachsen.de
in Niedersachsen
B5 | Beratungs- und Informationsserver zu Essstérungen | www.ab-server.de
(WWWElb-Servel’de) Www_anorexie_de
www.bulimie.de
usw.




114 Kapitel 3: Die Modellprojekte nach § 65b SGB V - Struktur, Konzeption und Umsetzung

Projekttitel Internetadresse (URL)

B6 | Ausgestaltung eines verbrauchergerechten umwelt- | www.allum.de
medizinischen und allergologischen Informationsan- | \www.uinfo.de
gebotes auf der Basis des etablierten fachoffentli-
chen Online-Informationsverbundes UMINFO-ADIZ-
ALLINFO

B7 | Gesundheits-Informations-Datenbank GID® — Biir- | www.gesundheitsportal-bw.de
gerservice Gesundheit Baden-Wirttemberg www.internet-gid.de

C3 | Informationsmanagement und Qualitatssicherung in | www.patientenstellen.de
der Beratung

C5 | Die Integration von www.patienten-information.de | www.patienten-information.de
(das deutschsprachige Internetportal zu qualitatsge-
sicherten Gesundheitsinformationen) in die Arbeit
von Einrichtungen zur Verbraucher- und Patienten-
beratung

Ergebnisse der externen Websiteanalysen

Bei den im Folgenden kurz Ergebnisse (ausfihrlich siehe Schmidt-Kaehler 2004a) muss be-
riicksichtigt werden, dass die Erstellung der Internetseiten in den einzelnen Modellprojekten
einen ganz unterschiedlichen Stellenwert hat und die zur Verfliigung stehenden finanziellen
Mittel deutlich variieren. Hinzu kommt die Tatsache, dass teilweise bestehende Angebote
modifiziert und andere wiederum neu geschaffen wurden. Die Websites wurden also auch zu
ganz unterschiedlichen Zeitpunkten gelauncht* und bauen auf verschiedenen Ausgangssituati-
onen auf, so dass sich ein empirischer ,Leistungsvergleich" eigentlich verbietet. Dennoch er-
moglichen die gewonnenen Erkenntnisse Hinweise auf Starken wie auch Verbesserungspoten-
ziale der Internetangebote, die sich teilweise auch auf vergleichbare, zukiinftige Vorhaben
Ubertragen lassen.

Einen ersten Anhaltspunkt liefert die eigentliche Inanspruchnahme der Websites, die in
Form von Seitenbesuchen (Visits) und einzelnen Seitenaufrufen (Page Views) extern und ein-
heitlich gemessen wurde.” Im Durchschnitt wurden 5.833 Visits pro Monat registriert. Wie
Abbildung 3.11 verdeutlicht, weichen die Werte der einzelnen Internetangebote stark vonein-
ander ab und die Inanspruchnahme der Websites zweier Projekte liegen mit 26.575 (B3) und
33.364 (B5) weit tiber dem Durchschnittswert, wahrend ein groRer Teil der Gbrigen Projekte
im unteren Bereich rangiert. Die Griinde hierfiir sind vielféltig und lassen sich nicht eindeutig
klaren. Dennoch sprechen die Ergebnisse fiir ein Verbesserungspotenzial in den Bereichen der

? Zeitpunkt, zu dem eine Website online geht, also zur allgemeinen Benutzung im Internet freigegeben wird. Der Ausdruck

wird sowohl substantivisch als auch als Verb benutzt: Man spricht vom 'Launch’ einer Homepage, und auch davon, dass ei-
ne Homepage gelauncht wird (Internetwérterbuch online von Langenscheidt, www.networds.de).

“ Bildlich gesehen, lassen sich diese MessgroRen erkldren, indem man sich eine Website als 'virtuelles Haus' vorstellt. Wird
dieses Haus von einer Person besucht, so wird dies als ein Visit gezdhlt. Die Page Views geben dann an, wie viele 'Rdume’
(einzelne Internetseiten) in diesem Haus besucht wurden. Eine Person kann dem Haus pro Tag mehrere Besuche abstatten.
Der Quotient aus Page Views und Visits gibt schlieBlich an, wie viele Rdume im Durchschnitt pro Hausbesuch betreten
wurden.
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Websitepromotion und der crossmedialen Vermarktung der Internetangebote. Die durch-
schnittlich starkste Nutzung der Websites wurde jeweils Montags vormittags gemessen. In den
Abendstunden sowie am Wochenende ging die Zahl der Seitenzugriffe in der Regel deutlich
zuriick, was auf eine gehdufte Nutzung der Internetzugdnge am Arbeitsplatz hindeutet.

Abbildung 3.11:  Visits pro Monat
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Abbildung 3.12:  Seitenaufrufe pro Besuch
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Ein &hnlicher Trend wie bei den registrierten Besuchen der Websites ldsst sich auch bei den
einzelnen Seitenaufrufen beschreiben. Zusatzliche Erkenntnisse liefert der Quotient aus Sei-
tenaufrufen und Besuchen (Abb. 3.12). Je h6her dieser Wert ist, desto mehr einzelne Seiten
wurden pro Besuch angeklickt. Ein hoher Wert kann einerseits dahingehend interpretiert wer-
den, dass die Besucher der Websites durch eine benutzerunfreundliche Navigation verwirrt
wurden und entsprechend lange nach den gewiinschten Informationen suchen mussten. An-
dererseits kann ein hoher Wert aber auch dafir sprechen, dass die Nutzer durch ein interes-
santes Informationsangebot gebunden wurden und daher verschiedene Seiten aufgerufen ha-
ben. Ein Beispiel hierfiir ist die Website des Modellprojekts B6, bei dem der Quotient aus Vi-
sits und Page Views sprunghaft angestiegen ist, als auf der Startseite ein ,Milben Special" fir
Allergiker mit aktuellen Tipps und umfangreichen Hintergrundinformationen veréffentlicht
wurde. Durch derartige Teaser” mit aktuellen und nutzerfreundlich aufbereiteten Informatio-
nen gelang es diesem und weiteren Projekten, das Interesse der Nutzer zu wecken und diese
zum Verweilen auf der Website einzuladen.

Ahnlich wie bei den Aufrufen der Websites, variiert auch die Zahl der monatlich eingegan-
genen E-Mail-Anfragen (vgl. Abb. 3.13), wobei die Internetangebote mit einem Schwerpunkt
auf Datenbanken mit Strukturinformationen naturgemaB weniger Anfragen erhalten als solche,
die inhaltliche Informationen zu bestimmten Themen und Erkrankungen liefern. Hier ist der
Beratungsbedarf bzw. die Nachfrage nach individualisierten Informationen deutlich héher.

Abbildung 3.13:  E-Mail-Anfragen pro Monat
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Neugier erregendes Element, z. B. ein kurzer knackiger Text oder ein spannender Bildausschnitt, mit dem ein langerer Be-

richt bzw. eine Grafik auf einer Website angekiindigt wird (http://www.networds.de)
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Auf finf der insgesamt vierzehn Websites werden Diskussionsforen angeboten, drei davon
werden moderiert. Die Nutzung dieser Dienste variierte im Erhebungszeitraum zwischen O
(C5) und 5.000 (B5) Forenbeitragen im Monat (A10: 8; B2: 49; B3: 449). Wegen der grolRen
Dynamik verzichteten fast alle Projekte zugunsten der Diskussionsforen auf einen Internet-
Chat. Lediglich Projekt B5 richtete einen solchen Chat zum Thema Essstérungen ein. Der
Dienst war 24 Stunden zugénglich und wurde mit ca. 10.000 Beitrigen im Monat sehr gut
frequentiert. Darliber hinaus verschickten insgesamt drei Modellprojekte (B3, C3, C5) regel-
maRig einen Newsletter per E-Mail an interessierte Besucher der Website.

In Bezug auf die Website-Usabilty und Bedienbarkeit der Internet-Angebote ist es den Mo-
dellprojekten weitestgehend gelungen, die Menlpunkte verstdndlich zu formulieren und -
bersichtlich anzuordnen. Die Erscheinungsbilder sind konsistent und meist sorgen ausreichen-
de Farbkontraste fiir eine gute Lesbarkeit der Schrift. Navigationshilfen wie Suchfunktionen
oder Sitemaps” wurden hingegen nur selten eingesetzt, obwohl derartige Features mittlerwei-
le zum allgemeinen Standard zdhlen und durchaus einen Beitrag zur Nutzerfreundlichkeit einer
Website leisten kénnen. Auch im Bereich des Designs weisen etwa zwei Drittel der Websites
Defizite auf, die die Seiten zum Teil noch amateurhaft erscheinen lassen. Das ubrige Drittel
prasentiert sich in einem vergleichsweise professionellen und ansprechenden Design und kann
somit auch mit kommerziellen Angeboten durchaus konkurrieren. Problematisch ist allerdings
die Zuganglichkeit der Internetangebote fiir Menschen mit Behinderungen (Barrierefreiheit).
Diese Problematik wurde bereits auf der zweiten Modellkonferenz im Jahr 2003 thematisiert.
Doch scheiterte die Nachbesserung der Seiten nicht selten an technischen Hirden. Letztend-
lich lassen sich nur die Internetangebote der Projekte B3 und B6 als weitestgehend barrierefrei
bezeichnen. Bei den anderen Internetangeboten werden teilweise grundlegende Regeln und
Standards nicht beachtet, bleiben Optimierungsméglichkeiten ungenutzt und erschweren
technische Fehler die Bedienung. Es kommen Frames” und Tabellen zum Einsatz, eine dynami-
sche Skalierung ist meist nicht méglich. Der Zugang iiber Textbrowser oder Screenreader™
wird hdufig nicht unterstiitzt und manche Applikationen® sind nur mit Java-Unterstiitzung
erreichbar.

Im Gegensatz zu den Anforderungen an die Barrierefreiheit der angebotenen Internetseiten
sind die technischen Voraussetzungen grundsatzlich ausreichend, teilweise ist die eingesetzte
Technik jedoch nicht mehr ganz zeitgemaRB. Ein Content-Management-System® kommt nur bei
etwa der Halfte aller vierzehn untersuchten Websites zum Einsatz. Problematisch ist auch der
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Gliederung, die auf einen Blick tber Umfang und Inhalt einer Website informieren soll und von wo aus man sich zu den

einzelnen Seiten oder Bereichen weiterklicken kann (http://www.networds.de).

” Englische Bezeichnung fiir 'Rahmen’. Eine WWW-Seite kann aus mehreren HTML-Seiten bestehen, die durch sichtbare oder

unsichtbare Rahmen getrennt werden (netaspect glossar, http://www.netaspect.de/essential/glossar.html).

“ Hilfsgerat fiir Blinde. Ubersetzt den Bildschirminhalt in Brailleschrift oder liest ihn vor (Webfaktor Usability Glossar,

http://www.webfaktor.at/glossar/glossar.php).
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Anwendung, Programm, Software (Internetwérterbuch online von Langenscheidt, http://www.networds.de)

46
Softwaresystem fiir das Administrieren von Webinhalten mit Unterstiitzung des Erstellungsprozesses basierend auf der

Trennung von Inhalten und Struktur (http://www.contentmanager.de/ressourcen/glossar.html).
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Datenschutz, da eingehende Patientenanfragen zum Teil auf ungesicherten Servern gespei-
chert und in der Regel unverschlisselt beantwortet werden. Um mogliche VerstoRe gegen
datenschutzrechtliche Regelungen zu verhindern, ist hier Interventionsbedarf gegeben. Wah-
rend der Modelllaufzeit wurden auf Seiten der Modellprojekte intensive Bemiihungen zur Be-
hebung dieser Problematik unternommen und entsprechende Férderantrage fir addquate
technische Lésungen gestellt. Zum Zeitpunkt der Evaluation konnte aufgrund des Mangels an
finanziellen Mitteln fiir einen internetgestiitzten Sicherheitsserver mit Verschliisselungstechnik
jedoch noch keine befriedigende Losung realisiert werden (vgl. Kap. 3.4.2). Entsprechende
VorbereitungsmaBnahmen wurden inzwischen eingeleitet.

Bei der Qualitatsentwicklung zahlte sich die enge Zusammenarbeit der Modellprojekte mit
einschldgigen Selbstregulierungsinitiativen, insbesondere dem vom friiheren Bundesministeri-
um fir Gesundheit ins Leben gerufenen Qualitatsverbunds 'afgis’ aus. Dieses Netzwerk unter-
schiedlicher Internetanbieter aus dem Gesundheitswesen sensibilisierte die Mitarbeiter fir
auftretende Probleme, leistete Hilfestellung bei einer patientenfreundlichen Umsetzung und
trug maBgeblich zur Verbesserung und Sicherung der formalen Angebotsqualitit bei. Mit einer
Ausnahme sind alle Websites frei von kommerziellen Inhalten. Bei Gesundheitsinformationen
wird meist eine Quelle bzw. der Autor sowie das Datum der letzten Aktualisierung angegeben.
Dabei bleibt aber hdufig noch unklar, wann die Inhalte erstellt, zum ersten Mal ver&ffentlicht
und wann sie zum letzten Mal Uberpriift worden sind. Teilweise wird dabei nicht deutlich,
worauf sich das angegebene Datum bezieht. Problematisch ist auch die Tatsache, dass die
MaBnahmen und Verfahren zur Qualitatssicherung den Nutzern der Websites gegeniliber hdu-
fig nicht transparent gemacht werden. So gaben auf Anfrage der Begleitforschung 12 von
14 Projekten an, sich nach den afgis-Transparenzkriterien zu richten. Im Gegensatz dazu haben
aber nur vier Anbieter das Logo auf ihrer Website integriert. Ahnliches gilt fur die Befolgung
der Kriterien der Health on the Net Foundation. Aufgeklarte Nutzer sollten jedoch die Mog-
lichkeit haben, sich Gber die Vorgehensweise bei der Qualitatssicherung zu informieren. In
Bezug auf den Prozess der Erstellung von Informationstexten mangelte es bei einem Teil der
Modellprojekte an systematischen Verfahren zur Sicherung der Qualitdt. Bei der Bearbeitung
bzw. Beantwortung der E-Mails haben die Modellprojekte ebenfalls unterschiedliche Vorge-
hensweisen gewdhlt: Wéhrend Ratsuchende zum Teil lediglich auf das telefonische bzw. per-
sonale Beratungsangebot der jeweiligen Einrichtung verwiesen werden, haben andere Modell-
projekte aufwéndige Verfahren zur Beantwortung der Mail-Anfragen entwickelt, bei denen
mehrere Mitarbeiter unterschiedlicher Professionen involviert sind und jede Mail-Antwort vor
der Versendung einem internen Review-Verfahren unterzogen wird. Zusatzlich zu diesem Vor-
gehen werden die Ratsuchenden im Falle eines Modellprojekts (B5) noch einmal angeschrie-
ben und um eine Bewertung der erteilten Antwort gebeten. Die Ergebnisse dieser internen
Evaluation werden dann aktiv in die stdndige Verbesserung der Prozessqualitdt einbezogen.
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Exkurs: Kriterien fiir die Nutzerorientierung patientenzentrierter Gesundheitswebsites

Im Folgenden soll erdrtert werden, wie ein nutzerorientiertes bzw. nutzerfreundliches Inter-
netangebot fiir Patienten und Verbraucher im Optimalfall gestaltet werden kann. Die dazu
vorgestellten Erkenntnisse wurden gemeinsam mit den Akteuren der Modellprojekte erarbei-
tet. Das Ergebnis dieses gemeinsamen Erarbeitungsprozesses ist eine Liste von Kriterien zur
Nutzerfreundlichkeit von Gesundheitswebsites sowie eine Reihe praktischer Hinweise zu de-
ren Umsetzung. Dabei ist zu bedenken, dass Nutzerorientierung keine messbare GréRe ist,
sondern vielmehr ein multifaktorielles Konstrukt unterschiedlicher, nicht ganz trennscharfer
Aspekte darstellt. Somit kann fir die nachfolgend dargestellten Kriterien kein Anspruch auf
Vollstandigkeit erhoben werden. Nutzerfreundlichkeit ist zudem immer von den jeweils zu
vermittelten Inhalten sowie der jeweils anvisierten Zielgruppe abhdngig, so dass sich keine
allgemein giltigen Regeln fiir die Erstellung einer nutzerfreundlichen Gesundheitswebsite
entwickeln lassen. Dennoch haben sich tber die Grenzen der unterschiedlichen Modellprojek-
te hinweg zentrale Aspekte herauskristallisiert, die zukiinftig als Orientierungshilfe fiir ver-
gleichbare Projekte und Vorhaben fungieren kénnen.

Bedarfs- und Bediirfnisgerechtigkeit

Patienten oder deren Angehérige kénnen nur dann von einer Gesundheitswebsite profitie-
ren, wenn sich die Anbieter am tatsichlichen Bedarf und den Bediirfnissen an Information
und Beratung der anvisierten Nutzergruppe orientieren. Der Schwerpunkt einer nutzer-
freundlichen Website sollte also auf den Interessen der Nutzer und nicht etwa auf der Po-
pularitdt oder Profilierung des Anbieters liegen. Um den Bedarf an Gesundheitsinformatio-
nen im Internet festzustellen, sind im Einzelfall sehr umfangreiche empirische Untersu-
chungen bei potenziellen Nutzern notwendig. Die allgemein steigende Nachfrage und in-
tensive Nutzung gesundheitsrelevanter Internetangebote ldsst jedoch bereits vermuten,
dass gerade bei Menschen mit chronischen Erkrankungen und unter den Einwohnern land-
licher Regionen ohne ein Netzwerk von Hilfsangeboten ein erheblicher Informationsbedarf
vorliegt, der zum Teil auch iiber das Internet befriedigt werden kann. Auch die Nachfrage
eines Internetangebots liefert Hinweise: Um diese zu beriicksichtigen, bieten sich — den
Erfahrungen der Modellprojekte zufolge — Webstatistiken an. Sie wurden von einem GroR-
teil der Projekte gefiihrt, regelmaRig ausgewertet und erlaubten i. S. einer Erfolgskontrolle
Aussagen Uber die Nutzungsfrequenz des gesamten Angebots sowie einzelner Beitrdge und
Informationsbausteine auf der Website. Die individuellen Bediirfnisse der Nutzer kénnen
uber die Einrichtung von Feedbackroutinen ermittelt werden: Uber spezielle Applikationen
kénnen z. B. einzelne Informationstexte von den Besuchern der Website benotet werden.
Ebenfalls bewdhrt haben sich integrierte Feedback-Formulare, Giber die Nutzer Kritik, Fra-
gen und Anregungen an die Anbieter versenden konnten. SchlieBlich verbirgt sich auch in
eingehenden E-Mail-Anfragen ein erheblicher Informationsgehalt bzgl. der Nutzerbeddirf-
nisse, der durch eine systematische Archivierung und empirische Auswertung erschlossen
werden kann.

Neutralitdt und Unabhéngigkeit

Kranke Menschen und deren Angehdorige sind in besonderem MaBe auf Informationen und
Beratungsleistungen angewiesen, die sie in ihrer oft diffizilen Situation unterstiitzen, eine
eigenverantwortliche Entscheidungsfindung bzgl. unterschiedlicher Behandlungsalternati-
ven férdern und Hilfestellung bei einer konstruktiven Krankheitsbewéltigung leisten. Inte-
ressengeleitete Informationen, die etwa ein bestimmtes pharmazeutisches Produkt anprei-
sen oder die Anliegen einzelner gesundheitspolitischer Akteure propagieren, sind in einer
solchen Situation wenig hilfreich oder tragen eher noch zur Verwirrung der Patienten bei.
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Dies gilt selbstverstandlich fir alle Bereiche der Patienteninformation und -beratung, also
auch fur telefonische oder personale Beratungsformen. Die Problematik interessengeleite-
ter oder irreflihrender Gesundheitsinformationen ist in den Neuen Medien besonders viru-
lent, da jeder Internetnutzer ohne groen Aufwand auch selbst eine Website veréffentli-
chen kann und die Publikationsbarrieren bei steigender Nachfrage somit verhaltnismaRig
niedrig sind. Daher sei an dieser Stelle noch einmal ausdriicklich darauf hingewiesen, dass
nutzerfreundliche Informations- und Beratungsleistungen nach Malgabe der patientenrele-
vanten Anforderungen erfolgen miissen. Wirtschaftliche, politische, weltanschauliche, reli-
giése Standpunkte der Dienstleister bzw. persdnliche Interessen der Berater sollten dabei
zugunsten der Nutzerbedirfnisse auBer Acht gelassen und das Wohl der Patienten in den
Mittelpunkt geriickt werden.

Formale Qualitit

Der Begriff der Qualitatssicherung wird oft inflationar verwendet und deckt eine Vielzahl
an Aspekten und Malnahmen ab. Im Bereich der Neuen Medien werden unter diesem
Begriff aber insbesondere Selbstregulierungsinitiativen und Qualitatskodizes fiir Gesund-
heitsinformationen im Internet verstanden. Diese widmen sich in erster Linie der formalen
Aufbereitung und Gestaltung von Gesundheitsinformationen. Derlei Initiativen wie z. B.
das vom fritheren Bundesministerium fiir Gesundheit ins Leben gerufene Aktionsforum Ge-
sundheitsinformationssystem und die daraus hervorgegangenen Transparenzkriterien oder
der Code of Conduct der Health on the Net Foundation haben in der Vergangenheit malR-
geblich zu einem Anstieg der formalen Qualitdt gesundheitsrelevanter Websites beigetra-
gen. So gehort es mittlerweile zum allgemeinen Standard, Textinformationen mit einem
Datum zu versehen, um die Aktualitdt transparent zu machen oder auch Quellen bzw. Au-
toren anzugeben. Dabei empfiehlt es sich, die angewandten Verfahren zur Sicherung der
formalen Qualitdt den Nutzern gegeniiber transparent zu machen, da andernfalls ein erheb-
liches Potenzial der Vertrauensbildung ungenutzt bleibt. Andererseits soll in diesem Kon-
text nicht unerwdhnt bleiben, dass die zahlreichen Qualitdtssiegel und 'Trustmarks' auch
eine gewisse Gefahr beinhalten, da sie den Nutzern auch eine inhaltliche Qualitat suggerie-
ren, sich in der Regel aber nur auf formale Kriterien beziehen. Der Vorteil dieser Qualitéts-
siegel liegt daher manchmal eher auf Seiten der Anbieter als bei den Nutzern. Dennoch hat
sich die Kooperation mit den genannten Initiativen in der Arbeit der Modellprojekte nach
§ 65b SGB V eindeutig bewdhrt und die entwickelten Kodizes und Leitlinien sollten bei der
Entwicklung und Pflege von Gesundheitswebsites nicht auRer Acht gelassen werden.

Content-Qualitdt

Weder den nationalen noch den internationalen Selbstregulierungsinitiativen zu Gesund-
heitsinformationen im Internet ist es bislang gelungen, ausreichende Standards zur Sicher-
stellung der inhaltlichen bzw. sachlichen Richtigkeit der angebotenen Informations- und
Beratungsdienstleistungen zu entwickeln. Diese Aufgabe ist besonders schwierig, da sich
selbst ausgewiesene Experten in einzelnen Fragen haufig widersprechen. Besonders thera-
peutische Verfahren werden in Fachkreisen kontrovers diskutiert, so dass es letztendlich
nicht immer moglich ist, eine endgiiltige Aussage zu treffen. Beispiele hierfiir sind unter-
schiedliche Ansdtze in der Therapie von Abhadngigkeitserkrankungen, die Notwendigkeit
flichendeckender Mammographie-Screenings oder der Einsatz homd&opathischer Arznei-
mittel. Auch die Begrenzung auf evidenz-basierte Patienteninformationen ist umstritten, da
dann alternative oder paramedizinische Behandlungsmethoden vernachldssigt werden.
Auch wenn sich aus diesem Grunde keine allgemein giiltigen Regeln zur inhaltlichen Quali-
tat von Patienteninformationen entwickeln lassen, so bedeutet dies keineswegs, dass dieser
Bereich vernachléssigt werden muss.

Ein entscheidender Faktor, der bei der Arbeit der Modellprojekte nach § 65b SGB V zur
inhaltlichen Qualitdt der Internetangebote beigetragen hat, war die fachliche und wissen-
schaftliche Expertise der Projekttrdger. Es erwies sich als auBerordentlich sinnvoll, krank-
heits- bzw. themenspezifische Websites dort zu verorten, wo die einschlagige Fachkompe-
tenz bereits vorhanden war. So konnte etwa die Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
ihre ausgewiesene Expertise zum Thema MS in das Internetangebot einbringen und dabei
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das bereits vorhandene Vertrauen und den Bekanntheitsgrad in der Bevélkerung fiir sich
nutzen. Dies wére durch ein allgemeines, unspezifisches Beratungsangebot kaum zu leisten.
Ebenfalls sinnvoll erwies sich die Anbindung an wissenschaftliche Einrichtungen. Die Deut-
sche Forschungsinitiative ERstérungen e. V. an der Universitdt Leipzig etwa konnte ihr wis-
senschaftliches Know-How gewinnbringend fiir die Evaluation und Entwicklung der inhalt-
lichen Qualitdt einbringen. SchlieBlich haben sich sowohl bei der Erstellung von Textbau-
steinen auf den Internetseiten als auch bei der Online-Beratung per E-Mail neben einer
fachlich zugeschnittenen Qualifikation der redaktionellen Mitarbeiter die in Printmedien
breit etablierten Peer-Review-Verfahren bewéhrt, um ein MindestmaR an inhaltlicher Qua-
litat zu gewdhrleisten.

Aktualitit

Das Internet ermdglicht wie kaum ein anderes Medium die dynamische und zeitnahe Ab-
bildung von Informationen. Wéhrend es einerseits eine stindige und kostenglinstige Ak-
tualisierung sowie weltweite Verfligbarkeit von Gesundheitsinformationen erméglicht, ent-
steht dadurch andererseits zugleich die Notwendigkeit regelméRiger Aktualisierung. Diese
Aufgabe ist im Bereich von Gesundheitsinformationen besonders aufwéndig, da die Infor-
mationen hier eine grofle Tragweite besitzen und aus einem uniiberschaubar groflen und
sich standig verdndernden Wissenspool stammen. Unterstiitzend wirken hier Redaktions-
systeme, die die vergleichsweise schnelle Publikation aktueller Informationen sicherstellen
(s. u.). Neben solchen technischen Voraussetzungen bedarf es aber auch einer personell
sehr aufwéndigen, dauerhaften Pflege der Angebote. Dazu zdhlt auch die permanente Re-
cherche sowie der Prozess des Herausfilterns relevanter und interessanter Informationen
auf Seiten der Redaktion. Dabei sollte auch die fachliche Qualifikation der Mitarbeiter bzw.
der Redaktion berlicksichtigt werden, denn ohne die entsprechende Professionalitdt lassen
sich neue Erkenntnisse nur schwer bewerten. Bei der Arbeit der Modellprojekte hat sich
neben der Qualifikation der direkten Mitarbeiter die Kooperation mit Fachverbdnden so-
wie die Einrichtung wissenschaftlicher Beirdte bewéhrt.

Content-Quantitat

Der Umfang der angebotenen Informationen bildet einen weiteren Parameter der Nutzer-
freundlichkeit einer Gesundheitswebsite. Grundsatzlich bedeutet das natiirlich nicht, dass
die angebotenen Texte moglichst lang sein sollten. Ganz im Gegenteil sind knapp gehalte-
ne Textbausteine fiir die Rezipienten sehr viel besser verstandlich, zumal die Aufnahmefa-
higkeit am Bildschirm gegeniiber gedruckten Texten eingeschrédnkt ist. Andererseits sollten
Besucher der Internetseiten weiterfilhrende und erlauternde Informationen vorfinden,
wenn sie etwas nicht verstanden haben oder mehr (iber ein bestimmtes Thema erfahren
mochten. Mit Hilfe der Hypertextstruktur des WWW lasst sich dieser Anspruch besser als
bei Printmedien realisieren, indem z. B. Schliisselbegriffe mit einem Glossar verlinkt oder
am Ende jedes Textbausteins interne Links zu weiterfiihrenden Texten angeboten werden.
So lasst sich die Informationstiefe einer Website fast unbegrenzt erweitern, ohne dabei die
Nutzer mit langen, ausschweifenden Texten zu liberfordern. Gleichzeitig wird das Informa-
tionsangebot auf diese Weise individualisiert, denn jeder Besucher der Website erhélt ge-
rade so viel Informationen wie gewiinscht. Weiterfiihrende Links auf andere Websites bil-
den eine weitere Moglichkeit, die Nutzer mit vertiefenden Informationen zu versorgen.
Dabei sollte allerdings beachtet werden, dass sich die Nutzer bei jedem Click auf eine neue
Website an eine andere Navigation und inhaltliche Struktur gewdhnen missen. Haufig fih-
ren derartige Netzwerke von Linklisten bei den Nutzern zu endlosen Suchpfaden und einer
regelrechten Odyssee auf dem Weg zu den gewiinschten Informationen. Nicht selten ge-
ben wenig gelibte Internetnutzer irgendwann auf, ohne den gewinschten Erfolg erzielt zu
haben. Daher sind die Linklisten auf die wichtigsten Angebote zu begrenzen und die Voll-
standigkeit der Informationen sollte bei krankheits- oder themenspezifischen Angeboten
ein zentrales inhaltliches Ziel bei der Entwicklung und Pflege der Website bilden.
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Erreichbarkeit/Niederschwelligkeit

Durch den unmittelbaren Zugriff auf Internetinformationen — unabhangig von Zeit und
Raum — kann bei Gesundheitswebsites grundsétzlich ein MindestmaB an Niederschwellig-
keit postuliert werden. Eingeschriankt wird diese Erreichbarkeit etwa durch begrenzte 'Off-
nungszeiten' bestimmter interaktiver Dienste wie Expertenforen oder Chats. Hier ldsst sich
ein dhnliches Phdnomen wie bei personalkommunikativen Beratungsstellen beobachten: Je
langer die Dienste erreichbar sind, desto stdarker werden sie auch frequentiert. Ein weiterer
Faktor, der die Erreichbarkeit begrenzen kann, ist die crossmediale Vermarktung wie auch
die Websitepromotion liber Suchmaschinen und die Verlinkung mit anderen einschldgigen
Internetangeboten. Natirlich ist eine Website nur dann fiir die Nutzer wirklich erreichbar,
wenn diese auch tatsachlich Kenntnis von deren Existenz erhalten. Die bloRe Veréffentli-
chung einer Website im Internet reicht daher keinesfalls aus, um die sog. Accessability si-
cherzustellen. Die Modellprojekte haben im Laufe ihrer Arbeit zahlreiche Informations-
und Werbematerialien — meist in Form von Flyern und Plakaten — erstellt und diese tber
Multiplikatoren (z. B. Arztpraxen) der anvisierten Zielgruppe zugédnglich gemacht. Daneben
erwies sich die Linkpopularitat, also die Verlinkung mit anderen haufig besuchten Gesund-
heitswebsites, vor allem aber die Platzierung der eigenen Website in den bekanntesten
Suchmaschinen als unabwendbare Vorraussetzung zur Sicherstellung der Erreichbarkeit. In
diesem Zusammenhang sei auch noch einmal auf das Internetcafé des Projektes B2 hinge-
wiesen, das es ermdglichte, den Nutzern die erforderliche Medienkompetenz zu vermitteln
und den Zugang zu dem Dienst sicherzustellen.

Verstindlichkeit

Informationen, die zwar sachlich richtig, fiir Laien jedoch unverstandlich sind, weisen nur
einen geringen patientenseitigen Nutzen auf. Angesichts der ausgepragten Fachterminolo-
gie der medizinischen Profession ist die patientengerechte und fiir jedermann versténdliche
Formulierung von Gesundheitsinformationen eine nicht zu unterschidtzende Herausforde-
rung. Dabei muss das zum Teil hochkomplexe und differenzierte medizinische Fachwissen
in eine allgemein verstdndliche Sprache libersetzt werden, was besonders Experten und
Fachleuten nicht immer leicht féllt. Den Modellprojekten zufolge hat sich dabei die Einbe-
ziehung von Testnutzern bewdhrt. Weiterhin geht es darum, die Besucher der Websites
nicht mit schwierigen Fachbegriffen zu Gberfordern und andererseits fachkompetente Men-
schen mit chronischen Erkrankungen oder hohem Bildungsstand nicht zu 'langweilen’. Die-
ser Balanceakt lasst sich nach Erfahrung der einzelnen Internetprojekte in der Regel nur in
einem Kompromiss auflésen: Durch die Nutzung der Hypertextstruktur des WWW kénnen
zunéchst einfache und kurz gehaltene Einstiegstexte und auf einer zweiten, evtl. auch drit-
ten Ebene vertiefende, ausfiihrlichere Informationen angeboten werden. Auf diese Weise
kénnen die unterschiedlichen individuellen Bediirfnisse der Nutzer beriicksichtigt und die
besonderen Potenziale des Internets optimal genutzt werden. Unterstiitzend bieten sich
auch Glossare mit verstandlichen Erkldrungen der verwendeten Fachbegriffe an.

Zielgruppenspezifitit

Auch wenn das Internet grundsétzlich fiir breite Bevdlkerungsschichten erreichbar ist, muss
ein Angebot nicht unbedingt flr alle Menschen ausgerichtet sein. Besonders bei speziali-
sierten Informations- und Beratungsangeboten zu bestimmten Themen und Erkrankungs-
bildern sollten die Bediirfnisse der anvisierten Zielgruppe berlicksichtigt werden. So ist z. B.
bei psychischen Erkrankungen oder auch bei Geschlechtserkrankungen besondere Diskreti-
on erwiinscht und die Anonymitdt des Internets besonders gefragt. Eine Registrierung per-
sonlicher Daten wére hier nicht angebracht. Auch bei geschlechtsspezifischen Themen wie
z. B. Essstérungen sollten die besonderen Bediirfnisse der Zielgruppe (vor allem junge
Frauen und Méadchen) nicht auBer Acht gelassen werden. Ist die Nutzergruppe erwartungs-
gemdl in einem fortgeschrittenen Alter, sollten u. U. Lesehilfen angeboten werden. Dabei
ist es haufig sehr schwierig, diese Bedurfnisse prézise zu erfassen und es bedarf einer um-
fassenden empirischen Abkldrung. Dies ist angesichts finanzieller und personeller Grenzen
nicht immer realisierbar. In jedem Fall aber sollten bei der Entwicklung eines krankheits-
oder themenspezifischen Angebots bereits gesicherte epidemiologische Daten gesichtet
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und einbezogen werden. Auch die Abfassung einer Website in mehreren Sprachen kann in
einzelnen Fallen die Zielgruppenspezifitdit und somit die Nutzerfreundlichkeit eines Ange-
bots erhéhen.

Website Usability

Das Gebot der Website Usability gilt grundsatzlich fiir alle Websites und beinhaltet kaum
Aspekte, die eine besondere Bedeutung fiir das Gesundheitswesen beinhalten. Dennoch
soll dieser Punkt hier explizit genannt werden, da insbesondere unabhéngige Internetange-
bote aus dem Non-Profit-Sektor haufig noch Defizite in diesen Bereichen aufweisen. Zur
sog. Usability zdhlt u.a. eine Ubersichtliche Struktur, ein klarer Aufbau sowie eine logisch
nachvollziehbare Navigation. Diese sollte z. B. liber die gesamte Website hinweg konsi-
stent sein und immer an derselben Stelle erscheinen. Durch Sitemaps und Suchfunktionen
kann die Orientierung der Besucher erheblich erleichtert werden. Die Meniipunkte sollten
verstandlich sein, d. h. es sollte auf Anhieb klar sein, welche Informationen sich hinter den
einzelnen Begriffen in etwa verbergen. Ausreichend Farbkontraste sorgen zudem fiir eine
gute Lesbarkeit der Websites. Ziel einer hohen Usability ist letztendlich das schnelle und
gezielte Auffinden der benétigten Informationen bzw. das leichte Zurechtfinden auf einer
Website. Mittlerweile bieten unterschiedliche Anbieter Kriterienlisten und Instrumente
zum sog. Usability-Testing an, die auch bei der Entwicklung und Verbesserung von Ge-
sundheitswebsites behilflich sein kénnen. Im Verlauf der Modellprojekte wurde jedoch
deutlich, dass auch ein erhebliches MaB an technischem Know-How erforderlich ist, um ei-
ne Website Usability auf hohem Niveau zu gewdhrleisten. Websites, die im Do-it-yourself-
Verfahren mit Hilfsprogrammen erstellt wurden, konnten diesen Anspriichen in der Regel
nicht gerecht werden. Dies spricht wiederum fiir die Auslagerung der Website-Erstellung
an professionelle und etablierte Dienstleister aus diesem Bereich.

Design

Das Design einer Website ist in Bezug auf die Nutzerfreundlichkeit keineswegs zu vernach-
lassigen, denn es tragt maBgeblich zur Ubersichtlichkeit bei. Naturlich unterliegt die Bewer-
tung des Designs in der Regel dem individuellen Geschmack und den Vorlieben der Bet-
rachter. Daher lassen sich kaum allgemein giiltige Regeln beziiglich der graphischen Gestal-
tung einer Website aufstellen. Bei der Vermittlung von Gesundheitsinformationen sollten
Farben, Animationen und andere Stilmittel aber meist sparsam eingesetzt werden, um
nicht vom Wesentlichen — dem Inhalt der Website — abzulenken. Andererseits bilden vi-
suelle Illustrationen ein wertvolles Werkzeug der virtuellen Gesundheitsbildung, so dass im
Einzelfall entschieden werden muss. Grundsdtzlich kann jedoch davon ausgegangen wer-
den, dass ein professionelles und ansprechendes Design das Vertrauen in den Gehalt einer
Website erhoht. Umgekehrt kann ein amateurhaftes und veraltet wirkendes Erscheinungs-
bild die Nutzer abschrecken, denn es ist maBgeblich verantwortlich fiir den ersten Ein-
druck, den die Besucher von einem Internetangebot erhalten. Angesichts der Vielzahl an
gesundheitsrelevanten Angeboten im Internet ist das Design daher auch ein entscheiden-
der Faktor fiir die Konkurrenzfdhigkeit einer Website. Im Rahmen des Modellvorhabens
wurden von den Nutzern bzgl. des Designs diejenigen Websites positiv beurteilt, die pro-
fessionelle Graphiker bzw. Agenturen mit der graphischen Gestaltung beauftragt hatten
(vgl. Kap. 5.4).

Technik

Die technischen Voraussetzungen einer Website bilden eine weitere GroBe der
Nutzerfreundlichkeit eines Angebots. So spielt etwa auch die Geschwindigkeit der Server
bzw. die Downloadzeit einer Website eine wichtige Rolle. Technische Ausfélle des Servers
kénnen die Verfiigbarkeit einer Seite auch ganz unterbinden. Haufige technische Stérungen
wirken der Nutzerfreundlichkeit insofern natirlich auch entgegen und sind in der Realitdt
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keine Seltenheit. Durch zuverlissiges Hosting” und regelmaRige automatische Backups®
kann diesem Problem begegnet werden. Ein weiteres mogliches Problem in Bezug auf die
technische Umsetzung ist die Verwendung statischer HTML-Seiten. Etwa die Hélfte der e-
valuierten Internetangebote nutzt stattdessen ein Redaktionssystem (Content-Manage-
ment-System), was sich riickblickend deutlich bewdhrt hat, da die Inhalte so dynamisch er-
stellt werden konnten und die inhaltlich kompetenten Projektmitarbeiter durch die Tren-
nung von Content und Technik in die Lage versetzt wurden, selbst Informationen zeitnah
auf der Website zu verdffentlichen.

Datenschutz

Beim Datenschutz handelt es sich um ein Grundrecht, dessen Missachtung, abgesehen von
BuBgeldern, Strafverfahren und Schadensersatzforderungen, den Beratungserfolg und die
Vertrauenswirdigkeit eines Internetangebots ernsthaft gefahrden kann. Neben dem Daten-
schutzrecht ist im Gesundheitswesen auch das Strafrecht sowie das Berufsrecht der Heilbe-
rufe relevant und medizinische Daten sind hdufig besondere personenbezogene Daten, die
eigenen Voraussetzungen fir die Erhebung, Verarbeitung, Nutzung und Ubermittlung un-
terliegen. Auf technischer Ebene sind daher gerade in diesem Bereich sichere Systeme und
Verfahren erforderlich, wenn auf einer Website personenbezogene Daten erhoben werden
oder z. B. E-Mail-Beratung angeboten wird. So verstoBRt ein Anbieter von Online-Beratung
in der Regel gegen geltendes Recht, wenn auf Patientenanfragen mit Personenbezug in un-
verschlisselten E-Mails geantwortet wird.

Barrierefreiheit

Die Zuganglichkeit der Internetangebote fiir Behinderte ist mittlerweile fir behordliche In-
ternetangebote gesetzlich vorgeschrieben und ab dem Jahr 2005 verbindlich. Fiir alle tbri-
gen Anbieter im Internet sollte die Nutzbarkeit einer Seite fiir Menschen mit Behinderun-
gen jedoch ebenso selbstverstandlich sein. Das gilt insbesondere flir Websites, die sich mit
dem Thema Gesundheit auseinandersetzen, doch leider ist bis heute nur ein sehr begrenz-
ter Teil z. B. mit sog. Screenreadern lesbar. Die Barrierefreiheit war fiir die Mehrheit der
Modellprojekte ein immer wiederkehrendes Thema, das letztendlich nur auf einzelnen
Websites zufriedenstellend gel6st werden konnte. Dabei wurde deutlich, dass das tech-
nisch Machbare nicht immer die Nutzerfreundlichkeit eines Angebots erhéht. So wurden
durch die Verwendung von Frames und Tabellen sowie durch die Notwendigkeit von Java-
Unterstiitzung der Internet-Software kiinstliche Zugangsbarrieren geschaffen. Darliber hin-
aus blieben Optimierungsmoglichkeiten ungenutzt oder die Umsetzung der Seiten erfolgte
fehlerhaft. VerhaltnismaRBig erfolgreich bei der Herstellung von Barrierefreiheit waren sol-
che Projekte, fiir deren Umsetzung die Hilfe von Fachleuten oder externen, professionellen
Internetagenturen in Anspruch genommen wurde.

Diese gemeinsam mit den Modellprojekten erarbeitete Kriterienliste zur Nutzerfreundlichkeit
lasst sich sicherlich noch ergdnzen, verdeutlicht aber bereits anschaulich den hdufig unter-
schatzten Aufwand bei der Entwicklung und Pflege hochwertiger Gesundheitswebsites. Zu
Beginn des Modellvorhabens wurde in der Diskussion um Informations- und Beratungsdienst-
leistung im Internet haufig die finanzielle Effizienz der Neuen Medien herausgestellt. Auch aus
heutiger Sicht lasst sich diese These unter Einbeziehung der bundesweiten bzw. globalen

v Bereitstellung der Leistungen eines Internet-Servers wie Speicherplatz und E-Mail-Accounts, z.B. fiir die Installation einer

Website (Internetwérterbuch online von Langenscheidt, http://www.networds.de).

* Sicherung von Daten, Programmen oder Systemzustdnden, die nach einem Festplattendefekt, Programmabsturz oder verse-

hentlichem Léschen von Dateien die Wiederherstellung der defekten oder verloren gegangenen Dateien erméglicht. Neben
dem klassischen Back-up auf Datentrdger wie Disketten, Bandlaufwerke oder Festplatte, besteht inzwischen auch die Még-
lichkeit, Daten per Upload bei diversen Internet-Dienstleistern zu sichern (Internetwérterbuch online von Langenscheidt,
http://www.networds.de).
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Reichweite internetgestiitzter Beratungsangebote durchaus bestdtigen. Dennoch ist deutlich
geworden, dass auch professionell erstellte Websites ihren Preis haben und gerade die Bereit-
stellung von Gesundheitsinformationen in digitaler Form einen erheblichen personellen, zeitli-
chen und nicht zuletzt finanziellen Aufwand erfordert. Die Informationen missen sorgféltig
aufbereitet und gepflegt werden, die technische Umsetzung muss bestimmten Mindeststan-
dards entsprechen und auch Aspekte wie der Schutz personenbezogener Patientendaten mus-
sen bei der finanziellen Planung beriicksichtigt werden. Die Bemihungen um die Qualitatssi-
cherung einzelner Websites reduziert dabei jedoch keineswegs die Gefahr, dass Patienten und
Nutzer im Internet auf minderwertige Informationen stoBen und mit kontraproduktiven Inhal-
ten konfrontiert werden. Daher darf auch in Zukunft die Bildung und Fdrderung von spezifi-
scher Medienkompetenz auf Seiten der Nutzer nicht vernachldssigt werden (vgl. Schmidt-
Kaehler 2004b). Gleichzeitig bedarf die Zugénglichkeit qualitdtsgesicherter Angebote einer
deutlichen Verbesserung, denn die mangelnde Ubersichtlichkeit des Internets bzw. die
schlechte Auffindbarkeit hochwertiger Gesundheitsinformationen verhindert nicht selten den
Zugriff der Nutzer auf diese Angebote und schmélert so die Effektivitdt der zahlreichen Bemii-
hungen um die Qualitatssicherung einzelner Angebote. Ein zentraler Uberbau i. S. eines natio-
nalen und allgemein bekannten Gesundheitsportals ware hier duBerst hilfreich und wiin-
schenswert. Die Nutzer kénnten auf diese Weise auf Websites geleitet werden, die bestimm-
ten Mindeststandards entsprechen, Angebotsdopplungen und -liicken kdnnten transparent
gemacht und leichter identifiziert werden. Gleichzeitig wdre der Aufbau von bundesweiten
Strukturdatenbanken unter einem Dach leichter realisierbar und der patientenseitige Nutzen
kdnnte vor den Interessen der Anbieter starker in den Mittelpunkt riicken.

3.4.4 Zwischenfazit

Das Internet hat wahrend des Forderzeitraums eine rasante Entwicklung durchlaufen und ge-
rade in seiner Eigenschaft als virtuelles Gesundheitsmedium einen enormen Bedeutungszu-
wachs erfahren. Auch wenn es angesichts des Mangels an sozialen und nonverbalen Begleitin-
formationen die personale Kommunikation keinesfalls ersetzen kann, so erscheint die Bera-
tung und Beziehungsaufnahme liber das Internet durchaus machbar. Das Medium setzt durch
die niederschwellige Angebotsform, seinen interaktiven Charakter sowie die multimedialen
Méglichkeiten eine ganze Reihe von Chancen und Potenzialen fiir die Information von Patien-
ten und Nutzern frei, die nicht ungenutzt bleiben sollten. Wahrend des Férderzeitraums konn-
ten sowohl aus der Evaluation der B-Projekte als auch aus der ubergreifenden Evaluation aller
Modellprojekte mit virtuellem Angebot zahlreiche Erkenntnisse fiir eine erfolgreiche Arbeit
und eine nutzerfreundliche Gestaltung internetgestiitzter Beratungs- und Informationsangebo-
te fur Patienten und Nutzer gewonnen werden, die fiir die Optimierung gesundheitsrelevanter
Internetangebote nutzbar zu machen sind:

e Gesundheitsrelevante Informationen lassen sich liber das Internet von jedem Ort und zu
jeder Zeit abrufen. Diese Niederschwelligkeit kann in Zukunft dazu beitragen, Versor-
gungsliicken in landlichen Regionen zu schlieBen und erméglicht nicht zuletzt auch
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speziellen Zielgruppen sowie Menschen mit Behinderungen einen barrierefreien Zugang zu
Gesundheitsinformationen. Auch die Méglichkeit, anonym Kontakt zum Hilfesystem auf-
zunehmen und weitergehende Beratungskontakte lber das Internet zu initiieren, leistet
einen Beitrag zur Rekrutierung neuer Nutzergruppen und verbessert so den Informations-
stand der Endnutzer des Gesundheitswesens.

Die virtuelle Patienteninformation und -beratung kann aber nicht als Ersatz der direkten
zwischenmenschlichen Beratung verstanden werden, sondern stellt eine sinnvolle Ergén-
zung dar. Angesichts der fortschreitenden Entwicklung des Internets zu einem integrativen
Medium und des hohen Aufwands bei der patienten- bzw. laiengerechten Aufbereitung
von Gesundheitsinformationen erscheint es aus Sicht der Begleitforschung durchaus sinn-
voll, einmal erarbeitete und etablierte Kompetenzen, Informationen und Kenntnisse
gleichzeitig mit Hilfe verschiedener Beratungsformen zu kommunizieren. So kénnen die In-
formationstexte sowohl tber eine Website als auch tiber Printmedien vermittelt und Bera-
tungsleistungen parallel in Beratungsstellen, Giber Telefon-Hotlines und per E-Mail angebo-
ten werden. Auf diese Weise lielle sich das vorhandene Angebot an Informations- und Be-
ratungsdienstleistungen noch effizienter gestalten.

Nach der ersten Férderphase der Modellprojekte ist die Frage nach dem virtuellen Bera-
tungs- und Informationsbedarf im Gesundheitswesen noch ungeklart und sollte durch ge-
sicherte empirische Erhebungen ermittelt werden. Hierzu bedarf es auf der Seite der Er-
mittler einer fundierten wissenschaftlichen Expertise.

Die nutzerfreundliche Gestaltung einer Website ist noch optimierungsbedirftig. Dafir
konnten wichtige Hinweise erarbeitet werden, deren breitenwirksame Umsetzung noch
aussteht. Deutlich wurde zugleich, dass die Realisierung nutzerfreundlicher Websites ein
hochkomplexes Unterfangen ist, das ein bislang unterschétztes AusmaRB personeller und fi-
nanzieller Ressourcen bindet. Um den patientenseitigen Nutzen gesundheitsrelevanter In-
ternetangebote sicherzustellen, ist auf Seiten der redaktionellen und technischen Mitarbei-
ter zudem ein breites Repertoire an Kenntnissen, Qualifikationen und Fahigkeiten erfor-
derlich und auch die Anbieterorganisationen bzw. -institutionen sollten bestimmte Merk-
male aufweisen.

Bei den Modellprojekten mit virtuellem Beratungsangebot sind kiinftig technische Systeme
zur Sicherstellung der datenschutzrechtlichen Auflagen wiinschenswert. Bei der Erarbei-
tung addquater Systeme fir den Datenschutz sowie vielen anderen Implementationsschrit-
ten — wie der technischen Umsetzung, dem Einsatz von Redaktionssystemen, der grafi-
schen Gestaltung und der crossmedialen Vermarktung — bewdhrte sich die Kooperation
mit professionellen Agenturen und Experten.

Daneben sind systematischere Verfahren der Qualitdtssicherung bei der E-Mail-Beratung
erforderlich. Fiir die Erfiillung von Mindeststandards zur formalen Qualitdt sollten sich die
Anbieter an einschldgigen Qualitdtskodizes und Leitlinien orientieren, wahrend die inhalt-
liche Qualitdt der geleisteten Arbeit nicht zuletzt von der Fachkompetenz der Berater so-
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wie von den Vorerfahrungen und Kooperationsbeziehungen der Tragerorganisationen ab-
hédngig ist. Dabei erfordert die patientengerechte Aufbereitung der Inhalte sowie die stan-
dige Pflege und Aktualisierung unter Einbeziehung der Nutzerbedirfnisse ein haufig unter-
schatztes AusmaB an personellen Ressourcen.

e Bei der Entwicklung von spezialisierten Websites zu bestimmten Erkrankungen hat sich die
Forderpraxis der Spitzenverbande der Krankenkassen bewéhrt, die Angebote bei erfahre-
nen und etablierten Fachverbanden anzusiedeln, da hier bereits vorhandene Kompetenzen
in die Arbeit einflieBen und bestehende Kooperationsbeziehungen gewinnbringend ge-
nutzt werden konnten. Diese Nutzung von Synergien hatte einen spirbar positiven Einfluss
auf die Inhaltsqualitat der Angebote.

e Angesichts dieses groBen operativen und personellen Aufwands waren die finanziellen
Ressourcen fir den Bereich der Neuen Medien im Modellverbund riickblickend eher
knapp kalkuliert und das Ausgabenvolumen wurde z. T. deutlich unterschétzt. In den meis-
ten Projekten mangelte es ebenso an Perspektiven fiir eine nachhaltige Finanzierung der
geleisteten Arbeit.

e Bei den allgemeinen Gesundheitsportalen stellt sich das Problem der Ubersichtlichkeit fiir
die Nutzer. Sollen diese doch die Strukturierung der im Internet vorhandenen Datenflut si-
cherstellen und fur die Nutzer Ubersichtlicher machen, so wird dieses Ziel teilweise ver-
fehlt, da die Zahl der Portale im Internet ebenso grol und uniibersichtlich wie die der pri-
mdren Informationsanbieter ist. Hilfreich wéren hier lediglich einige wenige Gesundheits-
portale mit hohem Bekanntheitsgrad, die von vertrauenswiirdigen und allgemein bekann-
ten Anbietern wie z. B. Bundesministerien oder grollen internationalen Organisationen be-
trieben werden.

e Ahnliches gilt auch fir allgemeine und fachiibergreifende Strukturdatenbanken. So hat sich
die regionale Begrenzung von Strukturdatenbanken z. B. auf einzelne Bundesldnder insge-
samt nicht bewdhrt, da die betreffenden Websites von Nutzern aus dem gesamten Bun-
desgebiet aufgerufen werden und sich die Anbieter angesichts der Vielzahl derartiger An-
gebote wenig kooperativ zeigen, so dass die Datenbanken haufig eine unzureichende Voll-
standigkeit aufweisen. Sinnvoller i. S. der Nutzerfreundlichkeit wére ein bundesweit ein-
heitliches und allgemeines Strukturdatenregister z. B. im Rahmen eines nationalen Ge-
sundheitsportals. Hier ware der erforderliche 'Zugzwang' gegeben, um die Anbieter von
Gesundheitsdienstleistungen geschlossen zur Kooperation zu motivieren. Gleichzeitig
kdnnte das Register im Sinne der Effizienz zentral beworben werden. So kénnten ein aus-
reichender Bekanntheitsgrad und eine angemessene Nutzung sichergestellt werden und
Angebotsliicken und -dopplungen waren leichter identifizierbar.

e Der Betrieb vieler unterschiedlicher Strukturdatenbanken bietet sich hingegen bei Websi-
tes an, die sich auf ein Thema bzw. eine Erkrankung spezialisiert haben. Bei solchen Ange-
boten erscheint es in Erganzung zu den inhaltlichen Informationen sinnvoll, Strukturdaten
etwa zu Fachkliniken oder spezialisierten Therapeuten im ambulanten Sektor vorzuhalten,
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um die Nutzer in addquate Hilfsangebote zu vermitteln. Dennoch mangelt es auch bei sol-
chen Angeboten noch an einem zentralen Uberbau, der die Zuganglichkeit und Ubersicht-
lichkeit fir die Nutzer verbessert und vorhandene Angebote miteinander vernetzt.

Insbesondere bei den B-Projekten zur Strukturinformation erwies sich der hdufig noch sehr
geringe Bekanntheitsgrad unter den Patienten und Angehérigen als nicht unproblematisch.
Auch der eigentliche Informationsgehalt der Strukturdaten ist zum Teil deutlich begrenzt:
Patienten suchen nicht selten nach einer Orientierungshilfe in Form einer qualitativen Be-
wertung der gelisteten Anbieter. Der Mangel an einschldgigen Qualitatsdaten, vorliegende
Rechtsnormen und die mangelnde Kooperationsbereitschaft der Leistungsanbieter machen
derartige Orientierungshilfen jedoch beinahe unméglich, so dass sich die angebotenen
Strukturinformationen i. d. R. auf Kontaktdaten und Angebotsspektren begrenzen.
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3.5 Modellprojekte mit Querschnittthemen

Diesem Schwerpunkt wurden vorrangig Projekte subsumiert, die Themenstellungen bearbei-
ten, die fir alle Modellprojekte gleichermallen von Belang sind und daher als Querschnittfra-
gestellungen bezeichnet werden kénnen. Die zugehdrigen Modellprojekte unterscheiden sich
von denen der Handlungsschwerpunkte A und B insbesondere dadurch, dass sie sich mit ihren
jeweiligen Zielsetzungen und Aufgabenstellungen nicht direkt an Patienten und Nutzer wen-
den. Wie noch zu zeigen sein wird, richten sich diese Angebote primar an Akteure aus dem
Feld der Patienten- und Nutzerberatung sowie an andere Gesundheitsprofessionen. Das
schlieBt jedoch nicht aus, dass diese Projekte mitunter auch Beratungs- und Informationsan-
gebote vorhalten und in direktem Kontakt mit Nutzern stehen. So unterhalten beispielsweise
die Projekte C1 und C3 ein umfassendes Beratungs- und Informationsangebot. Die Durchfiih-
rung der Patientenberatung zdhlt dort aber — anders als bei den A-Projekten — nicht explizit
zu den mit Mitteln des § 65b SGB V gefdrderten Aufgabenpaketen.

3.5.1 Kurzbeschreibung der Modellprojekte des Handlungsschwerpunkts C

Wie Tabelle 3.9 verdeutlicht, sind insgesamt acht Modellprojekte dem Handlungsschwer-
punkt C zuzurechnen. Abgesehen vom bereits erwdhnten Querschnittbezug, der allen C-
Projekten gemeinsam ist, bearbeiten die jeweiligen Modellprojekte mitunter sehr unterschied-

liche Aufgabenstellungen, die im Folgenden zusammenfassend skizziert werden sollen.

Tabelle 3.9: Modellprojekte des Handlungsschwerpunkts C

Modellprojekt — Titel Standort Projekttriger

Verbesserung der Lebensqualitat far an Aachen Krebsberatungsstelle und Kon- 1
Krebs erkrankte Menschen durch gesicherte, taktstelle fiir Selbsthilfegruppen
umfassende, unabhangige Beratung nach Krebs

Patientenberatung fiir Menschen mit HIV Berlin Deutsche AIDS-Hilfe e. V. 2
und AIDS

Informationsmanagement und Qualitétssi- Bielefeld GesundheitsAkademie c3
cherung in der Beratung e. V./Bundesarbeitsgemeinschaft

PatientInnenstellen und
—initiativen (BAGP)

Training von Patienten- Hamburg Institut fiir Gewerblich- c4
/Verbrauchervertreterlnnen zum Erwerb Technische Wissenschaften,
wissenschaftlicher Kompetenzen (advocacy Fachwissenschaft Gesundheit,

training) Universitat Hamburg, Prof. Mihl-

hauser und Arbeitsgruppe
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Modellprojekt — Titel Standort Projekttriger

Die Integration von www.patienten- Kéln Arztliches Zentrum fiir Qualitatin | C5

information.de (das deutschsprachige Inter- der Medizin (AZQ)

netportal zu qualitatsgesicherten Gesund-

heitsinformationen) in die Arbeit von Ein-

richtungen zur Verbraucher- und Patienten-

beratung

Wissenschaftliche Feststellung des Bera- Miinchen Bayerischer Forschungsverbund (€3

tungsbedarfs Public Health

Netzwerk Patientenberatung NRW Miinster Arbeitsgemeinschaft Netzwerk c7
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Projekt C1: Verbesserung der Lebensqualitét fiir an Krebs erkrankte Menschen durch gesicherte,
umfassende, unabhdngige Beratung

Das Projekt der Krebsberatungsstelle Aachen (C1) sieht seine primdre Aufgabe darin, die Er-
gebnisqualitdt von Beratung erfassbar zu machen. Unter Ruckgriff auf den Begriff der ,Lebens-
qualitat' als wesentlichen Outcome-Parameter werden geeignete Erhebungsinstrumente zur
Erfassung der Ergebnisqualitdt entwickelt und in einer Langsschnittuntersuchung erprobt. Als
Zielgruppe werden hierbei alle mittel- und unmittelbar krebsbetroffenen Menschen und deren
Angehdrige im regionalen Einzugsbereich der Beratungsstelle genannt. Die Erkenntnisse dieser
Longitudinalstudie sollen wiederum fir die Weiterentwicklung der eigenen Beratungsstan-
dards genutzt werden. Wie weiter oben bereits angedeutet wurde, verfigt die Krebsbera-
tungsstelle zudem Uber ein umfassendes Beratungs- und Informationsangebot fiir Krebsbetrof-
fene und deren Angehdrige. Dieses kann als obligatorische Grundlage fiir die durchzufiihren-
den Projektaktivititen betrachtet werden. Anders als bei den A-Projekten steht die Beratung
jedoch nicht im Mittelpunkt der nach § 65b SGB V geférderten Aufgaben und wird daher in
den Ausfithrungen dieses Abschnitts nicht gesondert thematisiert.

Projekt C2: Patientenberatung fiir Menschen mit HIV und AIDS

Die Deutsche AIDS-Hilfe e. V. (C2) konzentriert sich mit ihrem Projekt auf die Entwicklung
von Beratungsstandards. Ausgehend von der Tatsache, dass die Patientenberatung in den re-
gionalen AIDS-Hilfen sehr unterschiedlich durchgefiihrt wird, sieht das Projekt seine vordring-
liche Aufgabe darin, das Beratungsgeschehen durch die Festlegung und Implementation von
Beratungsstandards zu vereinheitlichen und qualitativ zu verbessern. Von diesen Aktivitaten

49 Das bedeutet jedoch nicht, dass die Beratungsdienste des Projekts nicht zum Gegenstand der wissenschaftlichen Begleitfor-

schung gemacht wurden. Sowohl bei der Nutzeranfrage-Dokumentation als auch bei der schriftlichen Nutzerbefragung (s.
Kap. 5) wurde die Krebsberatungsstelle Aachen einbezogen und liefert damit neben den Projekten des Handlungsschwer-
punkts A wertvolle Erkenntnisse zum Umfang und zu den Themen der im Modellverbund durchgefiihrten Beratungen sowie
zur Bewertung der Beratungsleistungen durch die Nutzer.
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sollen letztlich Menschen mit HIV/AIDS sowie deren Angehdrige profitieren, die vom Projekt
als wichtigste Zielgruppen genannt werden. Hierbei ist hervorzuheben, dass es den Projektbe-
teiligten nicht um die Entwicklung méglichst umfassender Beratungsstandards geht, da diese
aus deren Sicht wenig praxistauglich sind. Das Projekt konzentriert sich vielmehr auf die Ent-
wicklung und Einflihrung ausgewdhlter, essentieller Mindeststandards, die auf lange Sicht in
allen Beratungsstellen der Deutschen AIDS-Hilfe zur Optimierung der Beratungsqualitdt bei-
tragen sollen.

Projekt C3: Informationsmanagement und Qualitétssicherung in der Beratung

Das Modellprojekt der Gesundheitsakademie e. V. (C3) widmet sich in erster Linie der Aufga-
be, in ausgewdhlten Patientenstellen der Tragerorganisation die Entwicklung eines einheitli-
chen Informationsmanagements voranzutreiben. Als Zielgruppe werden alle ratsuchenden
Nutzer und Patienten angegeben. Um zu einem einheitlichen Informationsmanagement zu
gelangen, strebt das Projekt zundchst eine patientenorientierte Aufbereitung von Informatio-
nen uber Gesundheitsangebote, Leistungserbringer und Versorgungswege an. Diese sollen in
einem weiteren Schritt in webbasierte Informations- und Beratungsdatenbanken sowie in Me-
diotheken integriert werden. Diese neu entwickelten Informationssysteme sollen schlieBlich in
ausgewdhlten Beratungsstellen auf ihre Praxistauglichkeit erprobt werden. Ahnlich wie Projekt
C1 halten auch die Patientenstellen der GesundheitsAkademie e. V. ein umfassendes Bera-
tungs- und Informationsangebot vor, das von der wissenschaftlichen Begleitforschung insbe-
sondere bei der Evaluation aus Perspektive der Nutzer berticksichtigt wurde und folglich nicht
in diesem Abschnitt sondern in Kapitel 5 weiterfiihrend thematisiert wird.

Projekt C4: Training von Patienten-/Verbrauchervertreterinnen zum Erwerb wissenschaftlicher
Kompetenzen (advocacy training)

Das Projekt der Fachwissenschaft Gesundheit (C4) beschéftigt sich mit der Entwicklung, Er-
probung und Evaluation eines Schulungskonzepts zur Vermittlung wissenschaftlicher Kompe-
tenzen, die fir die Beurteilung wissenschaftlicher — vorrangig medizinischer — Informationen
benétigt werden. Dadurch sollen Patientenvertreter in die Lage versetzt werden, MaRstdben
der evidenzbasierten Medizin folgend, mit empirischen Studien und wissenschaftlichen Texten
umzugehen. Mit seinem Angebot richtet sich das Projekt nach Eigenangaben an alle entschei-
dungsaktiven Patienten- und Verbrauchervertreter und differenziert dabei zwischen Vertretern
aus Selbsthilfegruppen, Vertretern aus Patientenberatungseinrichtungen und Multiplikatoren.
Neben der Durchfiihrung und Evaluation von Schulungen ist zudem der Auf- und Ausbau ei-
nes Internetforums Gegenstand des Modellprojekts. Mit diesem Online-Netzwerk soll die
Kommunikation und der Erfahrungsaustausch unter den Schulungsteilnehmern nachhaltig ver-
bessert werden.
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Projekt C5: Die Integration von www.pat/enten-/nformation.de (das deutschsprachige Internet-
portal zu qualitétsgesicherten Gesundheitsinformationen) in die Arbeit von Einrichtungen zur
Verbraucher- und Patientenberatung

Auch beim Projekt des Arztlichen Zentrums fiir Qualitat in der Medizin (C5) steht die Durch-
fihrung und Evaluation von QualifizierungsmaBnahmen fir Patientenberater im Mittelpunkt
der Aktivitaten. Folglich wird dieser Personenkreis als Zielgruppe der Projektaktivititen ge-
nannt. Bei den SchulungsmaRfnahmen konzentriert sich das Modellprojekt insbesondere auf
Gesundheitsangebote im Internet und versucht Beratern grundlegende Kompetenzen zur Re-
cherche, Bewertung und Vermittlung entsprechender Informationen zu vermitteln. Eine weite-
re Aufgabe des Projekts besteht im Aufbau eines Internetportals mit qualitatsgesicherten Ge-
sundheitsinformationen (www.patienten-information.de), das wiederum als Medium bei der
Durchfiihrung der Schulungen zum Einsatz kommt.

Projekt C6: Wissenschaftliche Feststellung des Beratungsbedarfs

Der Bayerische Forschungsverbund Public Health (C6) will mit seinem Modellprojekt den be-
volkerungsbezogenen Bedarf an gesundheitsbezogener Beratung und Information ermitteln.
Dazu wurde eine standardisierte Telefonbefragung in einer reprasentativen Bevélkerungsstich-
probe der Bundesrepublik Deutschland durchgefiihrt. Die Ergebnisse dieser Befragung sind in
Form eines ausfiihrlichen Forschungsberichts dokumentiert. Als Zielgruppe dieses genuin wis-
senschaftlichen Projekts kann die bundesdeutsche Allgemeinbevélkerung benannt werden.

Projekt C7: Netzwerk Patientenberatung NRW

Die Arbeitsgemeinschaft Netzwerk Patientenberatung NRW (C7) strebt mit ihrem Projekt
hauptsdachlich eine Qualitatsverbesserung der Patientenberatung in Nordrhein-Westfalen
(NRW) durch Vernetzung der diesbeziiglich relevanten Akteure an. Als Zielgruppe nennt das
Projekt alle Biirger das Landes NRW. Ausgehend von einer Bestandsanalyse des bestehenden
Beratungsangebots und einer koordinierten Erhebung des Beratungsbedarfs im Bundesland
NRW sollen erfolgsversprechende Strategien zur Vernetzung der im Beratungssektor tdtigen
Einrichtungen aufgezeigt und erprobt werden. AuBerdem will das Projekt aufbauend auf den
Befunden der Bestands- und Bedarfsanalyse die Grundlagen fiir die Entwicklung einer inter-
netgestitzten Informationsdatenbank zu den Beratungsangeboten in NRW erarbeiten.

Projekt C8: Bedarfserhebung in Brandenburg

Ebenso wie der Bayerische Forschungsverbund Public Health beschéftigte sich auch der Deut-
sche Paritdtische Wohlfahrtsverband Brandenburg in seinem Projekt (C8) mit der Ermittlung
des patienten- und nutzerseitigen Beratungsbedarfs. Er konzentrierte sich dabei auf Menschen
mit Behinderungen und chronischen Erkrankungen in der Region Brandenburg und hat mittels
standardisierter Erhebungen den Beratungs- und Informationsbedarf dieses Personenkreises
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eruiert. Auf der Grundlage dieser Erkenntnisse wurden Vorschldge zur Optimierung des Bera-
tungsangebots in Brandenburg erarbeitet.

Die zusammenfassende Kurzbeschreibung macht deutlich, dass die C-Projekte im Wesentli-
chen drei Themen bearbeiten: Bedarfsanalyse, Qualifizierung und Qualitatsverbesserung. Mit
Fragen der Bedarfsermittlung beschéftigen sich schwerpunktmaBig die Projekte C6 und C8.
Demgegeniiber widmen sich die Projekte C4 und C5 in erster Linie der Qualifizierung von Be-
ratern und die restlichen C-Projekte (C1, C2, C3, C7) stellen die Qualitatsverbesserung und
-entwicklung in den Mittelpunkt ihrer Bemihungen. Weil damit drei ganzlich unterschiedliche
Themenstellungen angesprochen sind und folglich die inhaltliche Ausrichtung der ihnen zuge-
horigen Modellprojekte stark variiert, weicht der Aufbau dieses Abschnitts von dem der vo-
rangegangen ab. Die Modellprojekte werden hier nicht gebiindelt, sondern den drei Themen-
komplexen folgend nacheinander abgehandelt. Eine weitere Vorbemerkung erscheint an die-
ser Stelle sinnvoll: Die Projekte dieses Schwerpunkts wurden nicht explizit als Querschnittpro-
jekte geplant und beantragt. Vielmehr wurden auch von diesen Projekten die sich mit der ur-
spriinglichen Ausschreibung der Spitzenverbdnde eréffnenden Spielrdume genutzt, um das zu
realisieren, was aus ihrer Sicht in ihrem Arbeitsfeld sinnvoll schien. Im folgenden Abschnitt soll
versucht werden, dieser Sichtweise Rechnung zu tragen. Die Ausfiihrungen heben aber beson-
ders jene Aspekte hervor, die einen Querschnittbezug aufweisen und aufschlussreiche Er-
kenntnisse fir den gesamten Modellverbund liefern.

3.5.2 Konzeption und Umsetzung der Projekte zur Bedarfsanalyse

Insgesamt zwei Modellprojekte beschaftigten sich mit Fragen der Bedarfsermittlung (C6 und
C8). Der folgende Abschnitt gibt - analog zur Ergebnisdarstellung fir die A- und B-Projekte
(s. Kap. 3.3 und Kap. 3.4) - einen zusammenfassenden Uberblick tber die Ziele/Aufgaben,
Zielgruppen, Strategien und Implementation dieser beiden Projekte.

Ziele und Aufgaben

Mit ihren Angeboten reagieren die beiden Modellprojekte auf offenkundige Informationsdefi-
zite zum Beratungsbedarf von Patienten und Nutzern. Zurecht wird darauf hingewiesen, dass
bislang kaum valide empirische Befunde tiber den Bedarf an Patientenberatung und Nutzerin-
formation in der Bundesrepublik Deutschland vorliegen. Fiir eine nutzerorientierte Weiter-
entwicklung der Beratungsstrukturen sind fundierte Kenntnisse lber den patientenseitigen
Beratungsbedarf aus Sicht der Projekte jedoch unverzichtbar. Aus diesem Grund bestand das
Ubergeordnete Ziel beider Modellprojekte darin, zur Behebung dieses Informations- bzw. For-
schungsdefizits und der dadurch bestehenden Datenliicken beizutragen.

Im Einklang zu dieser Zielvorgabe sahen beide Projekte ihre Hauptaufgabe in der wissen-
schaftlichen Analyse des Beratungsbedarfs. Das Projekt des Bayerischen Forschungsverbunds
Public Health (C6) strebte hierbei eine reprdsentative Erfassung des Beratungsbedarfs in der
gesamten deutschen Bevolkerung an. Dagegen konzentrierte sich das Projekt des DPWV
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Brandenburg (C8) auf eine Bedarfsanalyse in der Region Brandenburg, um auf diese Weise
verléssliche Informations- und Planungsgrundlagen fiir den systematischen Ausbau der Patien-
tenberatung in einem diinn besiedelten Bundesland zu erhalten. Beide Initiativen hatten eine
kirzere Laufzeit als die Gbrigen Projekte des Modellverbunds (s. Kap. 3.2) und sind inzwischen
abgeschlossen.

Zielgruppen

Die Zielgruppen wurden in beiden Projekten durch die Grundgesamtheit der zu befragenden
Patienten und Nutzer determiniert. Da das Projekt C6 eine Befragungsaktion in der gesamten
Bevolkerung durchfiihrte, lasst sich die bundesdeutsche Allgemeinbevélkerung als Zielgruppe
ausmachen. Bei der Bedarfsermittlung des Projekts C8 ergab sich die Zielgruppe vor allem aus
den an der empirischen Erhebung beteiligten Fachverbdnden. Da sich an der Untersuchung
die Landesverbdnde der Arbeitsgemeinschaft Spina bifida und Hydrocephalus, der Branden-
burgischen Krebsgesellschaft, der Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft und des Deut-
schen Diabetiker Bundes beteiligten, richtete sich das Angebot insbesondere an Patienten, die
von einer dieser Erkrankungen betroffen sind. Allgemeiner betrachtet bildeten somit Personen
mit ausgewdhlten chronischen Erkrankungen des Landes Brandenburg die primare Zielgruppe.
Mit seinem Angebot beschrankte sich das Projekt also nur auf einen ausgewéhlten Teil der
brandenburgischen Bevolkerung, was unweigerlich mit einer eingeschrankten Generalisierbar-
keit der Befunde einhergeht.

Strategien

Um den Beratungsbedarf der jeweils definierten Zielgruppen angemessen zu erfassen, haben
die Projekte unterschiedliche methodische Herangehensweisen gewéhlt. Das Projekt C6 setzte
bei der Ermittlung des bevdlkerungsbezogenen Beratungsbedarfs auf den Einsatz computerge-
stutzter, standardisierter Telefoninterviews. Hierbei profitierte es maRgeblich von den umfang-
reichen Erfahrungen in der Durchfiihrung bevélkerungsbezogener Forschungsprojekte ein-
schlieBlich computergestitzter Telefoninterviews (z. B. Meyer et al. 2002; Weitkunat et al.
2000). Als Datengrundlage fiir die geplante Bedarfserhebung verwendete das Projekt eine
mehrstufig geschichtete bundesweite Bevolkerungsstichprobe (n = 17.935). Bei der Befragung
der zugehérigen Haushalte griff das Projekt auf die erprobte Methode des computer-
assistierten Telefoninterviews (CATI) zuriick (zur CATI-Methodik siehe Weitkunat 1998). Als
Erhebungsinstrument kam ein standardisierter Fragebogen zum Einsatz, dessen Fragen uber-
wiegend geschlossen formuliert waren (fiir weiterflihrende Ausfiihrungen zur Methodik und zu
den Fragebogeninhalten siehe Wildner et al. 2002a, S. 14ff.). Die Auswertung der erhobenen
Daten erfolgte mit Hilfe von univariaten, bivariaten und multivariaten statistischen Analyse-
techniken. SchlieBlich war das Verfassen eines ausfiithrlichen Abschlussberichts Bestandteil der
Projektstrategie, um auf diese Weise die Ergebnisse der Arbeit zu sichern und fir die Weiter-
entwicklung der Patientenberatung nutzbar zu machen.
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Zur Erfassung des Beratungsbedarfs in Brandenburg wurden im Projekt C8 mehrere Teilun-
tersuchungen durchgefiihrt. Hierzu zédhlten eine vergleichende Darstellung der Strukturen in
den Beratungs- und Geschaftsstellen der vier beteiligten Landesverbdnde, eine standardisierte
Nutzeranfragedokumentation (Erfassung der Nutzernachfragen und der Beratungsinhalte) so-
wie eine postalische Nutzerbefragung (Erfassung der Beratungsqualitdt aus Nutzersicht) in den
beteiligten Beratungsstellen und Selbsthilfegruppen. Dariiber hinaus war eine standardisierte
Erhebung des Beratungsbedarfs von Patienten in ausgewahlten Akut- und Rehakliniken vorge-
sehen, um auch chronisch erkrankte Menschen zu befragen, die nicht Gber die Beratungsstel-
len der am Projekt beteiligten Verbadnde erreicht werden konnten (fiir weiterfihrende Ausfiih-
rungen zur Methodik siehe DPWV Brandenburg 2003, S. 8f.). Der Datenerhebung folgte eine
Auswertung des Datenmaterials sowie das Verfassen eines Abschlussberichts. Aufbauend auf
den gewonnenen empirischen Erkenntnissen sollten in einem letzten Schritt bestehende Defi-
zite in den Beratungsangeboten identifiziert werden, um substanzielle Vorschlage fir die Wei-
terentwicklung der Patientenberatung und Nutzerinformation in Brandenburg zu erarbeiten.

Implementation

Beide Projekte sahen sich bei der Umsetzung ihrer Vorhaben mit den typischen Aufgaben und
Herausforderungen einer wissenschaftlichen Untersuchung konfrontiert. Im Mittelpunkt der
Aktivitaten standen demzufolge - chronologisch betrachtet - zentrale Arbeitsschritte wie die
Hypothesenbildung, die Entwicklung eines addaquaten Studiendesigns, die Operationalisierung
relevanter Untersuchungsvariablen, die Konzipierung und Erprobung geeigneter Erhebungsin-
strumente, die Stichprobenziehung, die Datengenerierung und -auswertung sowie die Bericht-
erstellung. Bei der Umsetzung dieser Arbeitsschritte zeigten sich in beiden Projekten deutliche
Unterschiede.

Umsetzung der Bedarfsanalyse bei Projekt C6

Die zentrale Aufgabe des Projekts C6 bestand in der Durchfiihrung einer bevélkerungsweiten
Telefonbefragung. Dabei konnten alle geplanten Arbeitsschritte antragskonform realisiert wer-
den. Das Ziel des Forscherteams, 3.000 Personen zu befragen, konnte erreicht werden. Insge-
samt 3.008 Biirger, davon 1.844 Frauen (61 %) und 1.164 Manner (39 %), beteiligten sich an
der Befragung. Wie geplant, wurden auch die Ergebnisse der Untersuchung in einem Ab-
schlussbericht gebiindelt (Wildner et al. 2002a), der den Spitzenverbdnden der gesetzlichen
Krankenkassen termingerecht Gbergeben wurde. Zusammenfassend lasst sich mit Blick auf die
Implementation festhalten, dass diese ohne nennenswerte Komplikationen verlief und in allen
Umsetzungsphasen durch fachkompetente Bearbeitung gekennzeichnet war. Als férderlich
erwies sich dabei insbesondere die wissenschaftliche Expertise der leitenden und ausfiihren-
den Projektmitarbeiter sowie deren bereits angesprochene Vorerfahrungen in der Durchfiih-
rung wissenschaftlicher Forschungsprojekte inklusive bevélkerungsweiter Telefonumfragen.
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Umsetzung der Bedarfsanalyse bei Projekt C8

Im Projekt C8 verlief die Umsetzung der Bedarfsanalyse weniger reibungslos. Wegen der ge-
planten Durchfiihrung verschiedener Teiluntersuchungen bedurfte es in der Startphase zu-
nachst der Entwicklung mehrerer Erhebungsinstrumente — eine Aufgabe, die sich aus Sicht
des Modellprojekts als sehr zeitintensiv darstellte. Insbesondere die Operationalisierung der
Erhebungskriterien stellte das Projekt vor einige Herausforderungen und erwies sich — nicht
zuletzt vor dem Hintergrund aufwandiger Abstimmungsprozesse zwischen den beteiligten Ak-
teuren — als schwierig umzusetzendes Unterfangen. Als férderlich stellte sich dagegen der
Ruckgriff auf erprobte Messinstrumente (z. B. das DISCERN-Instrument; siehe Charnock et al.
1999) und der fachliche Austausch mit gesundheitswissenschaftlichen Experten des Bayeri-
schen Forschungsverbunds Public Health heraus. Im Ergebnis wurden verschiedene Frage- und
Erfassungsbégen konzipiert (siehe DPWV Brandenburg 2003, S. 129 ff.) und erprobt. Der Er-
folg der eigentlichen Erhebungen wich — insbesondere mit Blick auf die Teilnahmequoten —
stark voneinander ab.

Weniger problematisch gestaltete sich die Analyse der Beratungsstrukturen in den beteilig-
ten Landesverbdnden und die standardisierte Nutzeranfragedokumentation zur Erfassung des
Nachfrageverhaltens. Schwierigkeiten traten hingegen bei der postalischen Nutzerbefragung in
den Beratungseinrichtungen der vier Landesverbande auf. Trotz des insgesamt sechs Monate
umfassenden Erhebungszeitraums beteiligten sich lediglich 42 Ratsuchende an der Befragung.
Den Grund fiir diese geringe Ricklaufquote sehen die Projektmitarbeiter u. a. in der geringen
Identifikation der Berater mit der Untersuchung. Im Abschlussbericht heillt es dazu: ,Sie [die
Berater] gaben an, dass sie Menschen in einer Krisensituation ungern zusatzlich mit einer Be-
fragung belasten wollten" (DPWV Brandenburg 2003, S. 74). Damit enthélt die Nutzerbefra-
gung schlussendlich nur wenig belastbare Hinweise zur Zufriedenheit der Nutzer mit der erhal-
tenen Beratung.

Um dennoch fundierte Aussagen zur Beratungsqualitdt treffen zu kénnen, entschied sich
die Projektgruppe in Abweichung vom urspriinglichen Untersuchungsplan, ,die Beraterinnen
der Verbande zur Qualitat ihrer eigenen Beratungstatigkeit zu befragen, um auf diesem Weg
Hinweise auf evtl. bestehende Beratungsdefizite zu erhalten” (ebd., S. 9). Dieser Schritt ist aus
Sicht der wissenschaftlichen Begleitforschung problematisch, da eine nutzerseitige Zufrieden-
heitsbefragung nicht ohne Weiteres durch eine Befragung der Patientenberater kompensiert
bzw. ergdnzt werden kann. Anders ausgedriickt: Es macht wenig Sinn und ist methodisch hei-
kel, die Berater zu fragen, ob die Ratsuchenden ihrer Ansicht nach zufrieden mit der Beratung
waren. Erschwerend kommt hinzu, dass sich an der zusdtzlichen Beraterbefragung nur
12 Personen beteiligten. Ahnliche Ricklaufprobleme traten zudem bei der Befragung von Pa-
tienten in ausgewahlten Akut- und Rehabilitationskliniken auf. Von 1.250 Fragebdgen, die in
den Kliniken verteilt wurden, gingen letztlich 205 ausgefillte Bogen (16,4 %) beim
Modellprojekt ein. Damit liefern die im Rahmen einer Bedarfsanalyse so wichtigen
Nutzerbefragungen nur wenig verallgemeinerbare und belastbare Befunde.
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Tragweite der Bedarfsanalysen

Zusammenfassend betrachtet hat das Projekt C8 statt einer ,Bedarfsanalyse’ — gemessen an
den vorliegenden Resultaten — eher eine ,Bestandsanalyse’ vorgenommen, die einen guten
Uberblick uber die Beratungsangebote und -inhalte der beteiligten Fachverbinde gibt. Dage-
gen wurde das Ziel, den Beratungsbedarf von Menschen mit chronischen Erkrankungen
und/oder Behinderungen im Land Brandenburg in repréasentativer Art und Weise abzubilden,
nur ansatzweise erreicht.

Im direkten Vergleich kann somit die Bedarfsanalyse des Bayerischen Forschungsverbunds
Public Health als methodisch héherwertig eingestuft werden. Bei nadherer Betrachtung fallen
aber auch hier einige Schwéchen auf, die sich nachteilig auf die Belastbarkeit der Forschungs-
ergebnisse auswirken. Dies betrifft in erster Linie Aspekte der Fragebogenkonzeption. So wa-
ren die dem Fragebogen zugrunde liegenden Begriffe ,Bedarf' und ,Bediirfnis' nicht klar defi-
niert, was zu Verzerrungen und Missdeutungen der Fragen beigetragen haben kénnte. Zudem
waren einige Codierungen von Antwortvorgaben wenig neutral aufgebaut: Auf die Frage, von
wem er/sie sich gerne beraten lassen wiirde, wurden dem Probanden zuerst medizinisches
Personal genannt, unabhdngige Beratungsstellen fielen — mit Ausnahme der Selbsthilfegrup-
pen — unter die Kategorie ,Sonstige'. Diese Antwortvorgaben implizieren geradezu — so wie
es im Abschlussbericht des Projekts betont wird (Wildner et al. 2002a, S. 82) — eine heraus-
ragende Bedeutung des medizinischen Personals. Weiterhin féllt auf, dass der Fragebogen
zahlreiche Items zur Zufriedenheit mit Versorgungsangeboten und mit Informationen durch
Versorgungserbringer (Hausarzt, Facharzt, Krankenhaus, Heilpraktiker, Zahnarzt) beinhaltet.
Dementsprechend nimmt die Beschreibung der zugehdérigen Ergebnisse einen vergleichsweise
groRen Raum im Abschlussbericht ein.” Aus Sicht der Begleitforschung erscheint die Fokussie-
rung auf diese Aspekte mit Blick auf das tibergeordnete Ziel der Bedarfsermittlung diskussi-
onsbedurftig, zumal derartige Zufriedenheitsbefragungen in der Regel stark durch soziale Er-
wiinschtheitseffekte verzerrt und damit wenig belastbar sind. AuBerdem fallt auf, dass der ab-
schlieBende Diskussionsteil an vielen Stellen eher den Charakter einer Zusammenfassung hat,
bei der libergreifende Einschdtzungen und Schlussfolgerungen etwas zu kurz kommen.

Als Restimee der hier beschriebenen Implementation der Projekte C6 und C8 kann festgehal-
ten werden, dass beide Untersuchungen — vorwiegend aufgrund methodischer Schwachpunk-
te — nur eine erste Abschdtzung des Beratungs- und Informationsbedarfs in der bundesdeut-
schen Bevodlkerung gestatten. Der Beratungsbedarf von Patienten und Verbrauchern bleibt
damit nach wie vor kldrungsbedirftig und sollte zum Gegenstand weiterer Untersuchungen
gemacht werden.

Neben den skizzierten Prozessen lassen sich noch weitere Aspekte beschreiben, die bei der
Projektumsetzung eine Rolle gespielt haben. Hierzu zdhlen — ebenso wie bei den A- und B-

0
’ Zur Ergebnisdarstellung ist (iberdies anzumerken, dass sie sehr 'technisiert’ erfolgt. Alle Einzelbefunde werden getrennt

nach Geschlecht, Alter, Schicht, GemeindegroBe, Bundeslandzugehérigkeit und Patientenstatus beschrieben, was zu Lasten
der Lesbarkeit geht. Hier ware eine Fokussierung auf relevante Befunde wiinschenswert gewesen.
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Projekten — Aktivititen in den Bereichen Qualitatssicherung, Offentlichkeitsarbeit, Vernetzung
und Kooperation sowie die Suche nach Finanzierungsalternativen.

e Qualititssicherung

In Bezug auf Malnahmen zur Qualitdtssicherung stand fir beide Projekte die Sicherung einer
hochwertigen Datenqualitdt an erster Stelle. Dies sollte insbesondere durch die Beriicksichti-
gung wissenschaftlicher Untersuchungsstandards und Messmethoden erfolgen. Projekt Cé
sieht die Qualitat seiner Befunde des weiteren durch Veroéffentlichungen in Fachzeitschriften
mit Peer-Review-Verfahren und die wissenschaftlichen Qualifikationen der Projektmitarbeiter
gesichert. So wurden vor allem Personen mit gesundheitswissenschaftlichen und epidemiolo-
gischen Abschlissen fiir die Durchfihrung und Auswertung der telefonischen Befragungsakti-
on engagiert. Dagegen qualifizieren sich die Mitarbeiter von Projekt C8 nach Eigenangaben in
erster Linie durch ihre umfangreichen Erfahrungen in der Beratung chronisch Kranker und Be-
hinderter fir die geplante Bedarfsanalyse.” Gemessen an der eher wissenschaftlichen Aufga-
benstellung des Projekts ist die Auswahl von Personen mit praktischer Beratungserfahrung
aber moglicherweise nicht optimal erfolgt. Die Rekrutierung von wissenschaftlich geschultem
Personal — so wie es von Projekt C6 vorgenommen wurde — wadre daher auch fiir Projekt C8
empfehlenswert gewesen.

o Offentlichkeitsarbeit

Mit Blick auf die Distribution der Untersuchungsergebnisse dhneln sich beide Projekte in ihrer
Vorgehensweise. In beiden Féllen wurden die Befunde auf Fachtagungen und Kongressen pra-
sentiert (z. B. Modellkonferenz der wissenschaftlichen Begleitforschung, EUPHA-Kongress,
DGSMP-Kongress). Projekt C6 hat seine Ergebnisse zudem in der Zeitschrift fiir Gesundheits-
wissenschaften publiziert (Wildner et al. 2002b).

o Vernetzung und Kooperation

Bei den Kooperationsbeziehungen kénnen beide Projekttrager auf umfangreiche Vernetzun-
gen zu verschiedenen Einrichtungen des Versorgungswesens auf regionaler und bundesweiter
Ebene zurilickgreifen. Im Rahmen des Modellvorhabens nach § 65b SGB V kam es uberdies zu
einem Austausch beider Projekte tiber die Methodik und die Analyseinstrumente der jeweils
geplanten Untersuchungen.

e Finanzierungsperspektive

SchlieBlich sei noch auf den Aspekt der Finanzierungsperspektive hingewiesen, die sich den
Projekten nach Ablauf des Férderzeitraums bietet. Hierzu ldsst sich festhalten, dass fiir Projekt
C6 die Suche nach alternativen Finanzierungsquellen nicht von Interesse war. Es handelte sich
um ein zeitlich begrenztes Forschungsvorhaben, dessen Weiterfihrung nach Abgabe des Ab-
schlussberichts von vornherein nicht zur Disposition stand. Im Gegensatz dazu strebte Projekt

Eingestellt wurden Personen mit ganz unterschiedlichen Abschliissen (z. B. ein Sozialarbeiter, ein Okonom, eine Dramatur-
gin oder eine Kauffrau).
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C8 eine Verldngerung des Projekts an, wobei jedoch weder zusatzliche Férdermittel des § 65b
SGB V noch Gelder von anderen 6ffentlichen und privaten Tragern akquiriert werden konnten.
Wie vielen anderen Projekten des Modellverbunds ist es demnach auch dem Projekt C8 nicht
gelungen, eine tragfdhige Finanzierungsbasis ohne Riickgriff auf Fordermittel der gesetzlichen
Krankenkassen zu schaffen.

3.5.3 Konzeption und Umsetzung der Projekte zur Qualifizierung

Zwei Modellprojekte (C4 und C5) widmen sich der Qualifizierung von Patientenvertretern und
-beratern und zielen insbesondere darauf, sie fiir die Suche, Bewertung und Vermittlung ge-
sundheitsbezogener Informationen zu befihigen. Das Projekt des Arztlichen Zentrums fiir
Qualitat in der Medizin (AZQ) in KolIn (C5) bearbeitet dariiber hinaus eine weitere Aufgabe: Es
will im Internet zur Verfligung gestellte Gesundheitsinformationen auf ihre Qualitdt und Nut-
zerfreundlichkeit Gberpriifen und Angebote, die bestimmten Qualitatskriterien geniigen, in
einer frei zugdnglichen Datenbank zusammenstellen. Damit weist dieses Projekt einen starken
Bezug zu den Modellprojekten mit virtuellen Angeboten (B-Projekte) auf. Es wurde dennoch
den Projekten mit Querschnittthemen zugeordnet, weil es sich nach Eigenangaben schwer-
punktméaRig mit der Schulung von Beratern auseinandersetzt.

Ziele und Aufgaben

Beide Projekte knlipfen an die Beobachtung an, dass der Umgang mit gesundheitsbezogenen
Informationen und vor allem die Vielzahl und Intransparenz von Informationen fiir viele Rezi-
pienten Schwierigkeiten aufwirft. Dabei ist es nicht nur die Vielfalt an Informationen, die von
Patienten und Patientenberatern zu bewaltigen ist, sondern auch die haufig irreflihrende,
bruchstiickhafte, interessengeleitete, kurzum die wenig nutzerfreundliche Aufbereitung und
Darbietung von Gesundheitsinformationen. Problematisch ist folglich weniger der Mangel an
Informationen, als vielmehr der Umgang mit einer permanent zunehmenden Flut von Gesund-
heitsinformationen unterschiedlicher Qualitat. Eben hier liegt der Ausgangspunkt beider Mo-
dellprojekte. Entsprechend verfolgen beide Projekte das ibergeordnete Ziel, Patientenberater
fir den Umgang mit gesundheitsbezogenen Informationen zu qualifizieren, um sie auf diese
Weise fir die Durchfiihrung einer qualitativ hochwertigen Beratung von Patienten und Nut-
zern zu beféhigen.

Im Einklang mit dieser Zielsetzung sieht das Projekt C4 seine Aufgabe darin, Schulungsmo-
dule zu entwickeln und Beratern in flinftigigen Kursangeboten die fiir den Umgang mit ge-
sundheitsbezogenen Informationen nétigen Kompetenzen zu vermitteln. Da diese Informatio-
nen meist wissenschaftlichen Charakter haben und Patientenberater als wissenschaftliche und
medizinische Laien vor Verstandnis- und Interpretationsprobleme stellen kénnen, konzentriert
sich das Projekt auf die Vermittlung von Kompetenzen zur Rezeption wissenschaftlicher
— vorrangig medizinischer — Forschungsergebnisse. In erster Linie sollen die Kursteilnehmer
dazu befdhigt werden, MaRstdben der 'Evidence based Medicine' (Greenhalgh 2000; Kunz et
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al. 2000) folgend, mit empirischen Befunden und den dazugehdérigen wissenschaftlichen Pub-

2

likationen sachgerecht umgehen zu kénnen.”

Das Modellprojekt C5 konzentriert sich vor allem auf Gesundheitsinformationen im Inter-
net. Neben der Aufbereitung und Publikation entsprechender Informationen und Bewertungs-
hilfen auf der Basis des DISCERN-Instruments (Charnock et al. 1999) werden Schulungsange-
bote fiir Patientenberater entwickelt und durchgefiihrt. Dabei sollen die Kursteilnehmer erler-
nen, Informationsrecherchen im Internet — u. a. unter Anwendung der Website des AZQ
(www.patienten-information.de) — durchzufiihren, die dort gewonnenen Gesundheitsinfor-
mationen insbesondere nach DISCERN zu bewerten, nutzerfreundlich aufzubereiten und an
die Ratsuchenden weiterzuleiten. Die Aufgabenstellung ist also eine dhnliche wie die des Mo-
dellprojekts C4. Sie weicht aber insofern ab, als hier im Gegensatz zur (semi-)professionellen
Bewertung nach MaRstdben der evidenz-basierten Medizin die laiengerechte Informationsbe-
urteilung nach DISCERN im Mittelpunkt der SchulungsmaBnahmen steht.

Neben der Entwicklung und Durchfiihrung von Schulungsprogrammen streben beide Pro-
jekte eine wissenschaftliche Evaluation der Schulungsaktivitdten an, um empirisch abgesicher-
te Aussagen Uber die Schulungseffekte treffen zu kénnen. Diese Erkenntnisse sollen wiederum
zur kontinuierlichen Verbesserung der jeweiligen Schulungsangebote genutzt werden.

Zielgruppen

Im Gegensatz zum GroBteil der Gbrigen nach § 65b SGB V geférderten Modellprojekte richten
sich die beiden Qualifizierungsprojekte nicht an Patienten und Nutzer, sondern primér an pro-
fessionell und ehrenamtlich titige Berater aus den Bereichen Patientenberatung und Selbsthil-
fe. Dabei konzentriert sich das Projekt C5 mit seinem Kursangebot ausschlieflich auf Mitarbei-
ter, die in der Patientenberatung und Nutzerinformation aktiv sind. Das Projekt C4 gibt dar-
uber hinaus Multiplikatoren als Zielgruppe an und meint damit in erster Linie Gesundheitspro-
fessionen, die eher mit politischen und verbandsbezogenen Aufgaben beschaftigt sind. Auch
diese Personen missen nach Ansicht des Projekts kiinftig mehr Kompetenzen zur Bewertung
wissenschaftlicher Studien erwerben, um die Interessen von Patienten als Mitglieder in ge-
sundheitspolitischen Gremien (z. B. in Ethik-Komitees oder Krankenkassen-Beirdten) wirksa-
mer wahrnehmen und dabei ,auf gleicher Augenhdhe' mit wissenschaftlichen und politischen
Experten diskutieren zu kénnen.

52
Unter inhaltlichen Gesichtspunkten betrachtet ist zu fragen, ob der vom Projekt gewéhlte Ansatzpunkt sinnvoll erscheint. So

richtig es ist, dem vielfach bekundeten Qualifizierungsbedarf von Patientenberatern mit Schulungsangeboten zu begegnen,
diirfte die gewdhlte Akzentsetzung mit einem Fragezeichen zu versehen sein. Es erscheint zumindest diskussionsbedrftig,
ob das Projekt mit seinem eher wissenschaftlich ausgerichteten Angebot tatsachlich den Schulungsbedarf von Patientenbe-
ratern trifft. Hinzu kommt, dass der Erwerb von EbM-Fertigkeiten kein leichtes Unterfangen ist. Wenngleich das Projekt da-
von ausgeht, dass die Vermittlung der zugehérigen methodischen und statistischen Grundlagen in fiinf Tagen machbar ist,
hat die Begleitforschung diesbeziiglich doch eher ihre Zweifel.
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Strategien

Beide Projekte haben fiir die geplanten QualifizierungsmaBBnahmen zundchst eine griindliche
Entwicklungsphase vorgesehen, in der die erforderlichen Kursmodule und Evaluationsinstru-
mente unter Einbeziehung externer Experten entwickelt werden sollen. Hierbei ist die Ent-
wicklung eines Curriculums im Projekt C4 eng an das US-amerikanische Modell des Advocacy-
Trainings angelehnt (vgl. Dickersin et al. 2001). Um Teilnehmer fiir das Schulungsprogramm zu
gewinnen, ist eine intensive Offentlichkeitsarbeit intendiert. Dagegen plant das AZQ, Kursteil-
nehmer Uber eine vorab durchzufiihrende standardisierte Befragung unabhangiger Beratungs-
stellen zu rekrutieren. Die Auswahl der Schulungsteilnehmer soll dort aus denjenigen Bera-
tungseinrichtungen erfolgen, die sich an dieser Befragung beteiligen und im Fragebogen ein
Interesse an der Schulungsteilnahme bekunden.

Die Umsetzung der Schulungsangebote wird von beiden Projekten unterschiedlich gehand-
habt. Projekt C4 plant zunéchst, die Schulungsinhalte, das Unterrichtsmaterial und das Evalua-
tionskonzept in einer Pilotphase zu erproben und zu optimieren und das Uberarbeitete Schu-
lungsprogramm anschlieBend in insgesamt 20 flinftdgigen Kursen vorzuhalten und zu evaluie-
ren. Daneben ist die Einrichtung eines Online-Netzwerks angedacht, um den (ehemaligen)
Kursteilnehmern einen fachlichen Austausch zu ermdglichen. Im Gegensatz dazu sollen im
Projekt des AZQ nur zwei Schulungen angeboten werden, die sich jeweils aus einem Grund-
und einem Auffrischungskurs (Refresher) zusammensetzen.” Die Schulungen werden — anders
als beim Projekt C4 — nicht von Projektmitarbeitern, sondern von externen Fachleuten der
Medizinischen Hochschule Hannover evaluiert. Beide Projekte beabsichtigen zudem, die Er-
gebnisse der begleitenden Evaluationen als Grundlage fir die kontinuierliche Verbesserung
der jeweiligen Kursmodule zu verwenden.

Implementation

In beiden Qualifizierungsprojekten ist die Umsetzung im Wesentlichen durch den chronologi-
schen Ablauf der Phasen Entwicklung, Teilnehmer-Rekrutierung, Durchfiihrung und Evaluation
gekennzeichnet, die im Folgenden getrennt dargestellt werden.

Erste Implementationsphase: Entwicklung eines Curriculums und Evaluationskonzepts

In beiden Projekten verlief die Konzeption der Curricula planméRig, wobei sich insbesondere
die kompetente Unterstiitzung externer Fachleute als férderlich erwies. Projekt C4 war zudem
mit der Entwicklung geeigneter Erhebungsinstrumente fiir die Kursevaluation beschaftigt. Die-
se gestaltete sich anfdnglich schwieriger als erwartet, da es nach Angaben des Projekts keine
validierten Messinstrumente gab, auf die zurlickgegriffen werden konnte. Hier hatte es das
Projekt C5 insofern einfacher, als die Evaluation an eine externe Institution vergeben wurde,

3
’ Diese vergleichsweise geringe Anzahl angebotener Schulungen riihrt vor allem daher, dass das Projekt C5 im Gegensatz zum

Projekt C4 neben der Kursdurchfiihrung noch weitere Aufgaben zu realisieren hat. Hierzu zéhlt insbesondere die technische
und inhaltliche Weiterentwicklung des Internetangebots www.patienten-information.de und der Aufbau eines Patienten-
netzwerks nach dem Muster der Cochrane Consumer Groups (siehe hierzu www.cochrane.no/consumers/.)
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so dass keine eigenstdandige Entwicklung von Messinstrumenten nétig war. Beim Projekt C4
wurde die Erarbeitung eines Evaluationskonzepts durch einen Personalwechsel zusdtzlich ver-
zogert.

Zweite Implementationsphase: Teilnehmer-Rekrutierung

Um die anvisierte Klientel fiir die geplanten QualifizierungsmaBnahmen zu rekrutieren, setzte
das Projekt C4 eine umfangreiche Offentlichkeitsarbeit ein (s. u.). Als besonders effektiv erwies
sich hierbei die Versendung von Flyern tber die Verteiler von Dachverbanden diverser Patien-
ten- und Selbsthilfeorganisationen. Mit zunehmender Projektdauer kristallisierte sich auch die
,Mund-zu-Mund-Propaganda' ehemaliger Kursteilnehmer als wirksames Mittel zur Rekrutie-
rung neuer Kursteilnehmer heraus. Projekt C5 wahlte bei der Anwerbung potenzieller Teil-
nehmer eine andere Vorgehensweise. Hier wurde zundchst eine standardisierte Befragung von
Patientenberatern konzipiert, mit deren Hilfe u. a. das Interesse an der Schulungsteilnahme
beim AZQ ermittelt werden sollte. Insgesamt wurden 680 Beratungsstellen und Gesundheits-
amter angeschrieben, von denen 200 Angefragte antworteten. Von den 200 Befragungsteil-
nehmern wurden schliellich 50 Personen per Zufall fiir die geplanten SchulungsmaBnahmen
ausgewdhlt.

Dritte Implementationsphase: Durchfiihrung der Schulungen

Die Durchfiihrung der Pilotkurse verlief beim Projekt C4 planmaRig und wurde wie intendiert
zur Modifikation des Curriculums und zur Uberarbeitung der Evaluationsinstrumente genutzt.
Im weiteren Projektverlauf wurden von den im Antrag formulierten 20 flinftdgigen Berater-
schulungen letztlich 10 Kurseinheiten umgesetzt. Mehr Kurse waren nach Angaben des Pro-
jekts insbesondere vor dem Hintergrund begrenzter personeller Ressourcen nicht realisierbar
gewesen. Als problematisch erwies sich im Projektverlauf die Schulungsdauer von fiinf Tagen.
Viele Interessenten wurden fiir solch einen Zeitraum — meistens wegen diinner Personalde-
cken — nicht von ihrer jeweiligen Tragerorganisation freigestellt und konnten daher nicht an
den Kursen teilnehmen.” In Reaktion auf dieses Problem wurde eine Teilung der Kurse in zwei
mal zweieinhalb Tage vorgenommen, die wie erhofft mit einer Verbesserung der Teilnahme-
moglichkeiten einherging. Erfreulicherweise wurden die Schulungsangebote auch Patienten-
beratern aus den anderen Projekten des Modellverbunds angeboten. Dieses Angebot haben
bis Ende 2003 insgesamt 15 Projektmitarbeiter angenommen. Diese Entwicklung ist zu begri-
Ren, da auf diese Weise dem von den Projekten gedulerten Fortbildungsbedarf entsprochen
werden konnte. Tendenziell hat sich Projekt C4 damit in die Richtung eines modellverbund-
ubergreifenden Schulungsangebots entwickelt, was an dieser Stelle positiv hervorzuheben ist.
Aus Sicht der Begleitforschung sollte dieser sich abzeichnenden Tendenz weiterhin Beachtung
geschenkt werden. Vorstellbar wére beispielsweise, dass das Projekt C4 sein Schulungsange-
bot ausschlieBlich fiir § 65b SGB V-Mitarbeiter konzipiert und weiterentwickelt und damit die

Ahnliche Erfahrungen hat auch das Projekt des AZQ gesammelt, obwohl die Schulungen dort nur zwei Tage umfassen (s. u.).
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Funktion eines modellverbundbezogenen Querschnittprojekts fir Qualifizierung bekdme. Zu
ergdnzen ist, dass die vom Projekt geplante Internetplattform aufgrund von Umstrukturierun-
gen bei der kooperierenden Firma nicht innerhalb der ersten Férderphase realisiert werden
konnte, so dass die intendierte Verbesserung des Austauschs unter den Kursteilnehmern nicht
erreicht wurde.

Das Projekt C5 hat im Projektverlauf antragskonform zwei Kurseinheiten (Grundkurs und
Refresher) durchgefiihrt. Sowohl der Grund- als auch Auffrischungskurs hatten eine Zeitdauer
von insgesamt 1,5 Tagen. Die Teilnahme an den Kursen war — wie auch beim Projekt C4 —
kostenlos. Darliber hinaus wurden den Kursteilnehmern die angefallenen Reisekosten erstat-
tet. Im Gegenzug dazu mussten sich die Teilnehmer jedoch dazu bereit erklaren, die beglei-
tende Evaluation aktiv zu unterstiitzen. Wegen der groBen Nachfrage an Schulungen von Sei-
ten der Patientenberater wurde im Frithjahr 2004 sogar ein weitere Kurseinheit angeboten.
Dass dabei keine Erstattung der Reisekosten mehr erfolgte, wirkte sich negativ auf das Teil-
nahmeverhalten einiger Interessenten aus. Vermutlich wirken sich hierbei insbesondere feh-
lende oder unzureichende finanzielle Mittel von Patientenberatungsstellen fiir Fortbildungen
ihrer Mitarbeiter teilnahmelimitierend aus. Nichts desto trotz plant das Projekt, die Schulun-
gen auch uber den Forderzeitraum hinaus anzubieten, was mit Blick auf den offenkundigen
Qualifizierungsbedarf von Patientenberatern zu begriiRRen ist.

Vierte Implementationsphase: Evaluation der Schulungen

Bei der Evaluation der Schulungen kamen in beiden Projekten verschiedene Messinstrumente
zum Einsatz. Projekt C4 konzentrierte sich vor allem auf eine Messung des Kompetenzzuwach-
ses bei den Kursteilnehmern und wollte zudem valide Daten zur Praxistauglichkeit der erlern-
ten Kursinhalte im Beratungsalltag erheben. Mit Hilfe von Vorher-Nachher-Vergleichen wur-
den dabei ausschlieBlich die teilnehmenden Berater und Multiplikatoren befragt. Dagegen
umfasste die Evaluation im Projekt C5 neben standardisierten Beraterbefragungen auch eine
postalische Befragung von Nutzern, um zu ermitteln, inwieweit der (antizipierte) Wissenszu-
wachs der Berater mit einer Erhdhung des patientenseitigen Nutzens einher geht. Erste Aus-
wertungen der Evaluationen zeigen in beiden Projekten sowohl eine hohe Zufriedenheit mit
dem Aufbau, den Inhalten und der didaktischen Gestaltung des Unterrichts als auch eine
deutliche Kompetenzsteigerung auf Seiten der Kursteilnehmer. Dabei zeichnet sich ab, dass
Vertreter aus dem Selbsthilfebereich offensichtlich in besonderem MaBe von den Kursen profi-
tieren. Valide Daten zur Praxistauglichkeit bzw. zum verbraucherseitigen Nutzen liegen der
Begleitforschung bislang nicht vor und entziehen sich daher auch einer abschlieBenden Bewer-
tung.

Ausbau des Internetportals www.patienten-information.de

Neben der Durchfiihrung und Evaluation von Schulungsmafnahmen fiir Patientenberater be-
stand eine weitere Aufgabe des Projekts C5 im Ausbau des Internetportals www.patienten-
information.de. Dieser gestaltete sich im Gegensatz zu der QualifizierungsmaBnahme etwas
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schwieriger. Urspriinglich war die kontinuierliche Weiterentwicklung einer Datenbank mit
Gesundheitsinformationen geplant, die insbesondere den Qualitdtskriterien des DISCERN-
Instruments genligen sollten. Bei stichprobenhaften Kontrollen der Website durch die Begleit-
forschung zeigte sich jedoch, dass nur ein kleiner Teil der Giber 1.000 gelisteten Gesundheits-
links tatsachlich nach DISCERN bewertet waren. Als Grund gaben die Projektmitarbeiter Per-
sonalmangel und eine Schwerpunktsetzung auf die Schulungsaktivititen an. Behoben werden
sollte dieses Defizit durch die stdrkere Einbeziehung vorab geschulter Patienten und Verbrau-
cher bei der Bewertung der Gesundheitslinks, was durchaus angezeigt und zweckmaRig ist.
Gleichwohl muss in diesem Zusammenhang kritisch angemerkt werden, dass der Anspruch des
Projekts, eine umfassende Datenbank mit qualitdtsgesicherten Gesundheitsinformationen auf-
zubauen, bislang nicht eingel6st werden konnte. Aus Sicht der Begleitforschung ist es zudem
fragwiirdig, Links zundchst in die Datenbank aufzunehmen und erst anschlieBend zu bewerten.
Plausibler und zugleich nutzerfreundlicher wdre eine umgekehrte Vorgehensweise gewesen.
Fur das Projekt ist es daher in Zukunft eine wichtige Aufgabe, tatsachlich alle in der Daten-
bank gelisteten Links nach DISCERN zu bewerten.

Dem Darstellungstenor der vorangegangen Teilabschnitte folgend sollen abschlieBend die Ak-
tivititen der zwei Qualifizierungsprojekte in den Bereichen Qualititssicherung, Offentlich-
keitsarbeit, Vernetzung und Kooperation und Finanzierungsperspektiven zusammenfassend
beschrieben werden.

e Qualititssicherung

Die Qualitdt der Schulungsangebote wird nach Angaben beider Projekte besonders durch die
begleitenden Evaluationsmalinahmen gesichert. Wahrend dies bei Projekt C5 nachvollziehbar
ist — die Schulungen werden hier von externen Experten evaluiert —, muss dies bei Projekt
C4 etwas kritischer betrachtet werden. Da die Kurse hier von den Projektmitarbeitern selbst
evaluiert werden, ist zumindest nicht auszuschlieBen, dass Defizite innerhalb der Schulungs-
konzeption nur bedingt aufgedeckt werden kénnen. Beide Projekte sehen die Qualitdt der
Schulungsangebote dariiber hinaus durch die Vermittlung wissenschaftlich fundierter Erkennt-
nisse und die Anwendung anerkannter Methoden (EbM, DISCERN) gesichert. Des weiteren
haben sich die Mitarbeiter der Schulungsprojekte vor und wdhrend des Férderzeitraums re-
gelmaBig fortgebildet, was ebenfalls als wirksames Mittel zur Sicherstellung eines qualitativ
hochwertigen Angebots angesehen wird.

o Offentlichkeitsarbeit

Die Offentlichkeitsarbeit diente speziell bei Projekt C4 der Rekrutierung von Schulungsteil-
nehmern. Dazu wurden verschiedene MalRnahmen, wie z. B. E-Mail-Rundschreiben, Vertei-
lung von Flyern, Werbung in einschldgigen Fachzeitschriften oder Prdsentationen auf Fachver-
anstaltungen, eingesetzt. Diese Offentlichkeitsarbeit wurde im Projektverlauf zunehmend von
der regionalen auf die bundesweite Ebene ausgeweitet. Mit diesen MaBnahmen richtete sich
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das Projekt insbesondere an Selbsthilfeorganisationen und Patientenberatungseinrichtungen
und teilweise auch an Mitarbeiter anderer Modellprojekte.

o Vernetzung und Kooperation

Zu den Kooperationsbeziehungen ldsst sich festhalten, dass sich beide Projekte im Forderzeit-
raum mit verschiedenen medizinischen Fachgesellschaften, universitdren Institutionen, Selbst-
hilfe- und Patientenverbanden sowie Einrichtungen des 6ffentlichen Gesundheitsdienstes ver-
netzten. Diese Verbindungen wurden einerseits zur Bewerbung der Schulungsangebote herge-
stellt. Anderseits halfen einige der kooperierenden Einrichtungen bei der Entwicklung der Cur-
ricula und beteiligten sich damit an der inhaltlichen Projektarbeit. Obwohl eine Kooperation
unter den beiden Projekten aufgrund der dhnlichen Themenstellung eigentlich naheliegend ist,
kam es diesbeziiglich nur punktuell zur inhaltlichen Zusammenarbeit. Moglicherweise ist dies
darauf zurlickzufiihren, dass sich die Qualifizierungsprojekte eher als Konkurrenten betrachtet
haben — eine Problematik, die auch bei anderen Modellprojekten zu beobachten war.

e Finanzierungsperspektive

Beide Projekte konnten Eigenangaben zufolge ohne die Fordermittel der gesetzlichen Kran-
kenkassen nicht weitergefiihrt werden. Zwar wurde in beiden Modellprojekte dariiber nach-
gedacht, die Schulungsangebote durch Nutzerentgelte zu finanzieren. Dies ware aber allenfalls
eine ergdnzende, jedoch keineswegs hinreichende Finanzierungsbasis. AuRerdem haben die
Erfahrungen aus der Projektumsetzung gezeigt, dass die Teilnahmebereitschaft mit der Erhe-
bung von Kursgebiihren tendenziell abnimmt. Als weitere Finanzierungsmoglichkeit wurde die
Akquisition von Stiftungsgeldern genannt. Aber auch hier zeichnete sich wéhrend der ersten
Forderphase kein Erfolg bei der Mitteleinwerbung ab, so dass der Fortbestand der Schulungs-
angebote als nicht gesichert betrachtet werden muss.

3.5.4 Konzeption und Umsetzung der Projekte zur Qualitatsentwicklung

Im folgenden Abschnitt werden diejenigen Projekte mit Querschnittthemen abgehandelt, die
sich schwerpunktmaRig mit der qualitativen Weiterentwicklung eines bestehenden Beratungs-
angebots auseinandersetzen (C1, C2, C3, C7). Obwohl der Begriff 'Qualitatsentwicklung" in
der gesundheitswissenschaftlichen Diskussion anders gefasst ist (dazu exemplarisch Badu-
ra/Siegrist 2002; Geraedts/Selbmann 2000), wird er hier dennoch im oben gemeinten Sinn zur
Beschreibung der Projekte verwendet. Damit soll angedeutet werden, dass die gewdhlte Titu-
lierung aus Sicht der Begleitforschung nicht ganz befriedigend ist. Mehrheitlich verfolgen die
angesprochenen vier Projekte — laut Eigenangaben in den Antrdgen — ein ganzes Bilindel an
Aufgaben, das sich auch auf Themen der bereits dargestellten Handlungsschwerpunkte A und
B bezieht. Vermutlich ist dies darauf zuriickzufiihren, dass sich die Projekte auf diese Weise
den von den SpiK formulierten Anforderungen zur Aufnahme in die Férderung nach § 65b
SGB V SGB V zu entsprechen bemiiht haben. So nachvollziehbar dieses Ansinnen auch ist,
weisen die Antrdge dadurch vielfach einen kaum zu realisierenden und schwer zu evaluieren-
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den Aufgabenmix auf. Dies macht deutlich, dass sich die Projekte erganzend zur Qualitdtsver-
besserung noch mit weiteren Aufgabenstellungen befassen. Da die Qualitatsentwicklung je-
doch als eine der zentralen Aufgaben anzusehen ist und sie zudem eine fiir alle Modellprojek-
te gleichermaBen bestehende Herausforderung darstellt, wird dieser Aspekt hier in den Vor-
dergrund geriickt.

Zwei weitere Vorbemerkungen sind zum Verstandnis wichtig. Erstens sind mit einer Ausnahme
(Projekt C1) alle der im Folgenden dargestellten Projekte als Verbiinde konzipiert. Es handelt
sich also um Netzwerke unterschiedlicher Anbieter von Patientenberatung und Nutzerinfor-
mation, die in der Regel (iber eine langjahrige Tradition und Erfahrung auf diesem Gebiet ver-
figen. Zweitens fdllt auf, dass die finanzielle Ausstattung der Qualitatsprojekte stark differiert.
So féllt beispielsweise das Budget des Projekts C3 mit 1.073.713,- € mehr als 16 mal so hoch
wie das des Projekts C1 (66.000,- €) aus. Auch dies gilt es bei der Interpretation der nachfol-
genden Befunde zu beachten.

Ziele und Aufgaben

Ausgangspunkt der Modellprojekte zur Qualitatsverbesserung ist die Uberlegung, dass im Be-
ratungssektor — dhnlich wie im gesamten Gesundheitswesen — eine mittlerweile fiir die Nutzer
schwer Uberschaubare Versorgungslandschaft entstanden ist, deren Infrastruktur zudem
hochst divergent ist und deren Qualitdt von Standort zu Standort bzw. Beratungsstelle zu Be-
ratungsstelle variiert. Hier zu intervenieren, ist Intention dieser Modellprojekte. Damit ist die
von ihnen verfolgte Zielsetzung indirekt bereits benannt. Zusammenfassend betrachtet verfol-
gen die Projekte die Zielsetzung, mehr Transparenz im Beratungssektor herzustellen und dar-
Uber hinaus zu einer Vereinheitlichung des Beratungsangebots und zu einer Standardisierung
des Beratungsgeschehens zu gelangen, um auf diese Weise die Qualitit der unabhdngigen
Patientenberatung und Nutzerinformation kontinuierlich zu verbessern.

Zur Erreichung dieses Ubergeordneten Ziels werden von den Projekten unterschiedliche
Aufgabenstellungen bearbeitet. Im Einzelnen sind dabei folgende Akzentsetzungen zu erken-
nen:

e Projekt C1 widmet sich einer genuin wissenschaftlichen Aufgabenstellung, indem es ver-
sucht, die Ergebnisqualitdt von Beratung erfassbar zu machen. Unter Rickgriff auf das Kon-
strukt der ,Lebensqualitat’ als wesentlichen Outcome-Parameter sollen Erhebungsinstru-
mente entwickelt und erprobt werden, die sich zur Messung des Einflusses von Beratungs-
leistungen auf die Lebensqualitdt der Ratsuchenden heranziehen lassen. Die im Rahmen
der Instrumentenentwicklung gewonnenen empirischen Erkenntnisse sollen wiederum in

die Weiterentwicklung der eigenen Beratungsstandards einflieBen.”

” Fiir diese anspruchsvolle Aufgabenstellung wurden lediglich 66.000,- € beantragt. Dies deutet bereits an, dass der mit einer

wissenschaftlichen Erhebung verbundene Aufwand méglicherweise etwas unterschatzt wurde — eine Vermutung, die sich
mit den Befunden der Prozess- und Ergebnisevaluation (siehe Ausfiihrungen zum Punkt Implementation) untermauern lasst.
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e Das Modellprojekt C2 konzentriert sich auf ein spezifisches Themenfeld: HIV und AIDS.
Aufgrund von therapeutischen Fortschritten haben sich die Anforderungen an die Beratung
von Menschen mit HIV und AIDS in den vergangenen Jahren verlagert — eine Entwicklung,
mit der nicht alle Beratungsstellen der Deutschen AIDS-Hilfe Schritt gehalten haben. Um
die bestehenden Anpassungsdefizite zu liberwinden, sollen einheitliche und verbindliche
Mindeststandards fiir die Beratung von Menschen mit HIV und AIDS entwickelt und er-
probt werden.

e Projekt C3 beschéftigt sich in erster Linie mit der Entwicklung eines einheitlichen Informa-
tionsmanagements. Hierbei ist zundchst die technische Weiterentwicklung einer webba-
sierten Informations- und Beratungsdatenbank vorgesehen. AnschlieBend soll diese Da-
tenbank durch Vernetzung der am Projekt beteiligten Beratungsstellen kontinuierlich um
Informationen Uber gesundheitsbezogene Themen sowie Anbieter und Angebote des Ver-
sorgungswesens erweitert werden. Des Weiteren ist in den regionalen Patientenstellen die
Einrichtung und Erprobung von Mediotheken geplant, die den Ratsuchenden multimediale
Informationsméglichkeiten eréffnen sollen.

e Projekt C7 will ausgehend von einer Bedarfsanalyse™ Wege zur Koordination und Abstim-
mung der im nordrhein-westfdlischen Beratungssektor erfolgenden Aktivitaten finden. Sei-
ne primdre Aufgabe sieht das Modellprojekt also in der Qualitatsverbesserung durch Ver-
netzung. AuBerdem setzt sich das Projekt mit der Entwicklung essentieller Qualitdtsstan-
dards fur die Patientenberatung und Nutzerinformation auseinander und will damit bei
den beteiligten Einrichtungen einen AnstoB zur intensiven Auseinandersetzung mit dem
Thema Beratungsqualitdt geben.

Zielgruppen

Mit ihren Angeboten richten sich die Projekte nach eigenen Angaben — dem Grundgedanken
des § 65b SGB V folgend — an Verbraucher, Patienten und deren Angehérige. Mit Blick auf
die Reichweite der Projekte kann festgehalten werden, dass sich C2 und C3 an Nutzer aus
dem gesamten Bundesgebiet wenden. Dagegen beschrdankt C7 sein Angebot auf Einwohner
des Landes NRW und C1 auf potenzielle Ratsuchende im regionalen Einzugsbereich rund um
Aachen. Bei C1 und C2 werden die Zielgruppen im Gegensatz zu C3 und C7 noch weiterge-
hend spezifiziert. So ist das Angebot von C1 vor allem fiir krebskranke Personen und deren
Angehorige und im Falle von C2 fiir Menschen mit HIV und AIDS und deren Angehérige kon-
zipiert.

Diese von den Projekten vorgenommene Zielgruppendefinition bedarf aus Sicht der
Begleitforschung einer ergdnzenden Bemerkung. Zwar ist es nachvollziehbar, dass sich die Pro-

jekte mit ihren Qualitdtsbemiihungen vor allem an Patienten und deren Angehdrige richten
und diese Personenkreise als Zielgruppe definieren. Bei genauerer Betrachtung der Aufgaben-

Auch hier findet sich eine dhnliche terminologische Problematik wie bei Projekt C8. Faktisch ist auch bei C7 eine Bestands-
analyse intendiert, die — unter Riickgriff auf die Fordervorgaben — als Bedarfsanalyse bezeichnet wird.
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pakete fdllt jedoch auf, dass die Projekte mit ihren Aktivititen — auch wenn sie dies nicht
explizit benennen — an erster Stelle diverse Akteure aus dem Versorgungswesen wie z. B.
Patientenberater, Selbsthilfevertreter, Leistungserbringer und Kostentrdger ansprechen. Be-
sonders deutlich wird dies beim Netzwerk Patientenberatung NRW (C7), dessen Hauptaufgabe
in der Vernetzung der unterschiedlichen Akteure des nordrhein-westfdlischen Versorgungswe-
sens besteht. Wenngleich diese Vorgehensweise vor dem Hintergrund der zu bearbeitenden
Aufgabenstellungen nachvollziehbar ist, zeigt sie doch, welche Zielgruppe die vier Qualitéts-
projekte bei ihrer Arbeit primédr im Blick haben: die (semi-)professionellen Akteure des Ge-
sundheitswesens. Verbraucher und Patienten sind daher als sekundare Zielgruppe einzustufen.
Im Gegensatz zu vielen anderen Projekten des Modellverbunds zeichnen sich die Qualitatspro-
jekte — bedingt durch deren konzeptionelle Ausrichtung — also dadurch aus, dass der patien-
tenseitige Nutzen ihrer Aktivitdten eher indirekter Art ist, ein Tatbestand, auf den noch zu-
riickzukommen sein wird.

Strategien

Projekt C1 folgt bei der Umsetzung seines Vorhabens der gidngigen strategischen Herange-
hensweise wissenschaftlicher Untersuchungen. Ausgehend von der Entwicklung eines geeigne-
ten Studiendesigns zur Erfassung des Einflusses von Beratung auf die Lebensqualitdt der Ratsu-
chenden sollen zundchst die notwendigen Erhebungsinstrumente entwickelt und erprobt wer-
den. Die eigentliche Hauptuntersuchung ist dann als Longitudinalstudie mit zwei Messzeit-
punkten geplant (T1: direkt nach der Beratung; T2: sechs Monate nach der Beratung). Die
Studienergebnisse sollen schlieBlich einem reflexiven Prozess unterzogen werden und bei der
Uberarbeitung der eigenen Beratungsstandards Beriicksichtigung finden.

Die Projekte C2, C3 und C7 sind — wie weiter oben bereits erwdhnt wurde — als Verbiin-
de konzipiert und weisen die Besonderheit auf, dass dort mehrere Einrichtungen an der Pro-
jektumsetzung beteiligt sind. Fir die strategische Ausrichtung dieser Verbiinde spielen dem-
nach Kooperation und Koordination eine entscheidende Rolle. Dieser Herausforderung be-
gegnen die drei Projekte mit unterschiedlichen Umsetzungsstrategien. Die Projekte C2 und C3
bedienen sich einer induktiven (Bottom-Up) Strategie, bei der von Beginn an ausgewéhlte
Mitarbeiter der beteiligten Beratungsstellen an der Aufgabenumsetzung mitwirken. Auf diese
Weise soll das Erfahrungswissen der Berater fir die Projektarbeit nutzbar gemacht werden, um
bei der Qualitatsverbesserung moglichst praxisnahe Resultate, die auch von den Beratern 'vor
Ort' getragen werden, zu erzielen. Zur Steuerung und Zusammenfiihrung der Aktivitdten gibt
es in beiden Projekten Koordinierungsstellen und regelmaRige Arbeitstreffen. Wahrend C2
und C3 Qualitatsentwicklung also eher ,von unten' betreiben, geht das Projekt C7 anders vor.
Bedingt durch die Vielzahl der beteiligten Institutionen — insgesamt sind 24 Einrichtungen
des nordrhein-westfdlischen Versorgungswesens am Projekt beteiligt — wéhlt es eine dedukti-
ve (Top-Down) Implementationsstrategie. Um dabei zu einem konsensuellen Vorgehen gelan-
gen zu kénnen, wurden verschiedene Koordinationsstellen gegriindet: eine zentrale, projekt-
ubergreifende Management- und Clearingstelle, je eine Koordinierungsstelle in einer Patien-
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ten- und Selbsthilfeorganisation sowie drei Koordinierungsstellen in ausgewdhlten Kommunen
des Landes NRW. Neben diesen Koordinationsstellen gibt es noch diverse Gremien und Ar-
beitsgruppen, in denen inhaltliche Projektarbeit erfolgt. Die Resultate dieser Arbeit sollen
schlieBlich Uber die Koordinierungsstellen in die beteiligten Einrichtungen (v. a. Patientenor-
ganisationen, Selbsthilfeverbdnde, Kommunen) transportiert werden.

Implementation

Durchfiihrung der Ldngsschnittstudie (C1)

Modellprojekt C1 begann wie geplant mit der Design- und Instrumentenentwicklung. Dies
erwies sich als nicht einfach zu handhabende Aufgabe, weil damit eine dem Charakter nach
wissenschaftliche Aufgabe zu bewadltigen war, fir die es teilweise an Know-How fehlte. Aus
diesem Grund griff das Projekt in dieser Phase auf eine externe wissenschaftliche Expertise
zurlick, indem es eng mit dem Tumorzentrum Aachen kooperierte. Darliber hinaus zeigte sich,
dass der mit der Instrumentenentwicklung und -erprobung verbundene zeitliche Arbeitsauf-
wand als zu gering eingeschatzt wurde. Infolge dessen kam es bereits in der Anfangsphase zu
zeitlichen Verzégerungen, die wiederum mit einem verspdteten Beginn der eigentlichen
Hauptuntersuchung einhergingen. Weitere Probleme stellten sich dem Projekt bei der Analyse
des erhobenen, komplexen Datenmaterials, die letztlich mit der wissenschaftlichen Unterstiit-
zung des Tumorzentrums durchgefiihrt werden konnte. Auch die Auswertungsphase nahm
aber erheblich mehr Zeit in Anspruch als erwartet, so dass die intendierte Nutzung der Befun-
de fur die Standardentwicklung nicht im Rahmen der ersten Férderphase erfolgen konnte. Bei
der retrospektiven Betrachtung des Verlaufs und der Ergebnisse féllt auf, dass sich das Projekt
mit seinem Vorhaben vermutlich etwas Gbernommen hat. Es wurde eine Aufgabenstellung
bearbeitet, fiir die es teilweise an Expertise fehlte und fiir deren erfolgreiche Realisierung eine
bessere finanzielle Ausstattung notwendig gewesen ware. Dem uberaus hohen Anspruch, den
Einfluss von Beratung auf Lebensqualitit messbar zu machen, konnte das Projekt damit zu-
sammenfassend betrachtet nur bedingt gerecht werden.

Herstellung geeigneter Arbeitsbedingungen bei den multizentrischen Qualitdtsprojekten

Bei den multizentrischen Qualitdtsprojekten (C2, C3 und C7) galt es zundchst, die notigen
Voraussetzungen fiir die Zusammenarbeit der am Projekt beteiligten Standorte zu schaffen.
Hierzu wurden Koordinationsstellen eingerichtet sowie diverse Gremien und Arbeitsgruppen
fur die inhaltliche Aufgabenbearbeitung ins Leben gerufen. Projekte, die nicht die beantragte
Fordersumme erhielten (C3 und C7), widmeten sich dariiber hinaus der Neuerstellung der
Arbeitsplanung. Diese Aufgaben stellten sich aus Sicht der Modellprojekte zumeist als sehr
zeit- und arbeitsintensiv heraus, konnten aber letztlich durchgédngig befriedigend gel6st wer-
den.
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Entwicklung essentieller Beratungsstandards (C2)

Nach der Einrichtung einer zentralen Koordinationsstelle und der Auswahl von Vertretern aus
sieben regionalen AIDS-Hilfeeinrichtungen setzte sich Projekt C2 intensiv mit der Entwicklung
von Beratungsstandards auseinander. Dazu wurden in vierteljahrlichen Abstinden insgesamt
zehn Netzwerktreffen durchgefiihrt, auf denen sich die Teilnehmer auf essentielle Mindest-
standards fur die Beratung von Menschen mit HIV/AIDS und deren Angehorige verstandigt
haben. Nach Angaben des Projekts erwies sich dabei die gewéhlte Bottom-Up Strategie als
forderlich. Der Vorteil dieser Strategie bestand darin, dass auf diese Weise das Erfahrungswis-
sen der Berater fir die Qualitatsentwicklung nutzbar gemacht werden konnte und praxisnahe
Standards erarbeitet wurden. Nachteilig an dieser Strategie war jedoch der mitunter langwie-
rige Diskussions- und Entscheidungsprozess, der zur Konsensfindung bendtigt wurde. Dieser
nahm letztlich die gesamte zweijdhrige Projektlaufzeit in Anspruch, so dass ein GroBteil der
weiteren Projektaufgaben aus dem Antrag (z. B. Einrichtung einer Telefon-Hotline oder Bereit-
stellung eines Internet-Forums fiir Patienten und Berater) nicht mehr realisiert werden konnte.
Dadurch entstand eine deutliche Diskrepanz zwischen den Inhalten und Zielen des Antrags
einerseits und der konkreten Projektumsetzung andererseits, ein Problem, dass auch bei ande-
ren Projekten des Modellverbunds zu beobachten war. In fast allen Fillen — so auch bei Pro-
jekt C2 — wurden derartige Anderungen jedoch zumeist in Eigenregie, d. h. ohne Riickspra-
che mit dem Forderer vorgenommen. Dies erscheint problematisch, weil damit letztlich die
Erreichung der im Antrag formulierten Ziele gefdhrdet wird. Zu empfehlen ist daher, Abwei-
chungen vom beantragten und bewilligten Aufgabenpaket kiinftig mit den Spitzenverbdnden
der Krankenkassen abzusprechen und dabei ggf. auch die Zielsetzungen zu adjustieren. Wei-
terhin erscheint es ratsam, diese Absprachen schriftlich zu fixieren — nicht nur, um Abwei-
chungen von den Zielen und Aufgaben des Antrags zu legitimieren, sondern auch, um die Pro-
jektarbeit angemessen evaluieren zu kénnen. Die zentralen Ergebnisse der Standardentwick-
lung hat das Projekt schlieBlich in einem 43-seitigen Leitfaden zusammengefasst (Deutsche
AIDS-Hilfe 2003). Dieser thematisiert zwar viele fiir die Beratungsarbeit relevante Aspekte,
fuhrt sie jedoch eher skizzenhaft aus und bedarf weiterer Bearbeitung. Zusammenfassend be-
trachtet ist festzuhalten, dass das Projekt bei der Standardentwicklung eher alltagsorientiert
vorgegangen ist und gangige Standards, die es bei der Entwicklung von Beratungsstandards zu
beachten gilt (exemplarisch Igl et al. 2002; Schiemann/Moers 2002), kaum einbezogen hat.
Tatséachlich ist die Standardentwicklung mit einer ganzen Reihe an Implikationen verbunden
(Schiemann/Moers 2002), die den Rahmen eines einzelnen Modellprojekts vermutlich tiber-
steigen dirften. Um dem zu begegnen, kdnnte die Einrichtung eines modellverbundiibergrei-
fenden Projekts zur Qualitatsentwicklung, an dem sich alle nach § 65b SGB V geférderten Pro-
jekte beteiligen, ein vielversprechender Ansatz sein.
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Aufbau eines einheitlichen Informationsmanagements (C3)

Im Modellprojekt C3 wurde nach der Konstituierung des multizentrischen Projektverbunds
mit der technischen Entwicklung eines Datenbankprogramms zur EDV-gestitzten Beratungs-
dokumentation begonnen. Zugleich wurden die Dokumentationssysteme der beteiligten sechs
Beratungsstellen vereinheitlicht, um auf diese Weise ermitteln zu kénnen, welcher Informati-
onsbedarf und welche Art von Informationsanliegen den Beratungsalltag dominieren. Beide
Arbeitsschritte stellten entscheidende Voraussetzungen dar, um zu einem einheitlichen Infor-
mationsmanagement zu gelangen. In einem weiteren Schritt wurden bestehende Initiativen
zur Qualitatssicherung analysiert und darauf aufbauend eigene Qualitatskriterien fiir die Erstel-
lung und Bewertung gesundheitsbezogener Informationen in der BAGP definiert. Im gleichen
Zuge wurden auch die Beratungsstandards fiir die eigene Informations- und Beratungsarbeit
weiterentwickelt. Auf der Grundlage dieser Vorarbeiten konnte in allen kooperierenden Bera-
tungsstellen ziigig mit der Sammlung und Aufbereitung relevanter Gesundheitsinformationen
angefangen werden. Besonders positiv sticht dabei der Ansatz einer nachfrageorientierten In-
formationserstellung hervor. Das bedeutet, die zu erstellenden Gesundheitsinformationen er-
geben sich insbesondere aus den Informationsbediirfnissen der Nutzer, die liber eine systema-
tische Auswertung der Beratungsdokumentationen ersichtlich werden. Ein weiterer Arbeits-
schritt im Rahmen der Informationsgewinnung bestand in der Durchfiihrung bundesweiter
Befragungsaktionen (z. B. von Fachdrzten und Heilpraktikern), um auf diese Weise nitzliche
Hinweise Uber Anbieter und Angebote des Versorgungswesens zu erhalten. Diese Arbeit wur-
de dadurch erschwert, dass nicht alle Leistungserbringer einer Befragungsteilnahme zustimm-
ten oder — im Falle einer Teilnahme — nicht mit der Veréffentlichung ihrer Angaben in den
Datenbanken der BAGP einverstanden waren. Hier zeigt sich einmal mehr, dass die Generie-
rung und Aufbereitung von Strukturdaten haufig durch Widerstdnde auf Seiten der Leistungs-
erbringer erschwert wird.

Um den Nutzern die von den Projektmitarbeitern gesammelten und aufbereiteten Gesund-
heitsinformationen leicht zugdnglich zu machen, war die Entwicklung einer webbasierten und
betriebssystemiibergreifenden Datenbank sowie die Umstellung des bereits existierenden In-
ternetangebots der BAGP (www.patientenstellen.de) auf ein Content-Management-System
(CMS) geplant. Diese Schritte gestalteten sich wesentlich zeitaufwéandiger als erwartet und
zogen erhebliche zeitliche Verzdégerungen bei der Projektumsetzung nach sich. Folgeprobleme
ergaben sich vor allem bei der Einrichtung und Erprobung lokaler Mediotheken und bei der
Gestaltung des Internetauftritts. So konnten nicht bei allen beteiligten Patientenstellen Medi-
otheken eingerichtet werden und auch die CMS-Umstellung des Internetauftritts wurde im
Beobachtungszeitraum der wissenschaftlichen Begleitforschung nicht realisiert.

Qualititsverbesserung durch Vernetzung (C7)

Projekt C7 begann nach der Netzwerkbildung wie vorgesehen mit der Durchfihrung einer
Bestandsanalyse zum Beratungsangebot in NRW. Die Erhebung erfolgte im Sommer 2002, bei
der mehr als 2.000 Fragebdgen verschickt wurden. Mit einem Ricklauf von 1.303 ausgefiillten
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Bogen konnte die Erhebung erfolgreich abgeschlossen werden. Die Ergebnisse, die eine anna-
hernde ErschlieRung der Beratungslandschaft in NRW erlauben, wurden anschlieBend statis-
tisch ausgewertet und in einer Datenbank zusammengestellt. Verlief dieser Schritt aus Sicht
des Modellprojekts weitgehend unproblematisch, zeichneten sich bei den darauf folgenden
Bemiihungen um Qualitdtsverbesserung Hindernisse ab. So rief die Verteilung der vom Projekt
entwickelten 'Selbstinspektionsbégen zur Beurteilung der Beratungsqualitdt' bei nahezu allen
Netzwerkmitgliedern zunédchst Skepsis hervor, so dass der vom Projekt angestrebte Anstof
einer institutionsibergreifenden Qualitdtsdebatte nur schleppend in Gang kam. Anhand dieses
Beispiels lasst sich die zentrale Herausforderung des Projekts festmachen: Einstellungen,
Selbstverstdndnis und Diskussionsstil der Netzwerkmitglieder variieren sehr stark, so dass de-
ren Zusammenarbeit durch gegenseitige Vorbehalte, Kritik und Konkurrenz gepragt ist. Die
eigentliche Aufgabe des Netzwerks besteht folglich darin, Barrieren zwischen den verschiede-
nen Akteuren des Gesundheitswesens zu liberwinden, um eine gemeinsame Netzwerkkultur
mit einer konstruktiven Arbeitsatmosphare zu entwickeln. Entsprechend war die Projektarbeit
oft durch zeitaufwdndige Abstimmungsprozesse geprdgt. Diese zogen — wie es der
Projektverlauf zeigt — mitunter erhebliche Verzégerungen bei der Aufgabenumsetzung nach.
So konnte beispielsweise die seit langem fertiggestellte Internetseite des Projekts
(www.netzwerk-patientenberatung-nrw.de) wegen der andauernden Konsensfindung noch

immer nicht freigeschaltet werden.

Wie wichtig dem Projekt die breite Zustimmung aller Netzwerkmitglieder trotz der damit
verbundenen langwierigen Diskussions- und Einigungsprozesse ist, zeigt sich auch in der wah-
rend der Projektverlaufs getroffenen Entscheidung, eine GroBveranstaltung (Netzwerkkonfe-
renz) zu konzipieren und durchzufiihren. Auf dieser Veranstaltung sollten Bedarf und Chancen
der Patientenberatung sowie diesbeziigliche Vernetzungsmdglichkeiten in NRW thematisiert
werden. Zu der Konferenz, die im Méarz 2004 stattfand, wurden neben den Netzwerkmitglie-
dern insbesondere Beratungspraktiker eingeladen. Damit verbunden war die bewusste Ent-
scheidung des Projekts, Vertreter aus der ,Beratungsbasis' an der Netzwerkarbeit teilhaben zu
lassen. Die reine Top-Down Strategie wurde somit zugunsten eines kombinierten Top-Down
und Bottom-Up Ansatzes aufgegeben, um einen noch breiteren Konsens bei der Aufgabenrea-
lisierung zu erzielen. Diese konzeptionelle Neuausrichtung ist aus zwei Griinden kritisch einzu-
schédtzen. Denn zum einen wird die ohnehin sehr anspruchsvolle Vernetzungsstrategie auf die-
se Weise noch komplexer und damit noch schwerer umsetzbar. Im gleichen Zuge drohen die
Interessen der Nutzer mehr und mehr in den Hintergrund zu geraten, da sie von den diversen
Vernetzungsaktivitdten allenfalls indirekt profitieren. Zum anderen wurden mit der Planung
und Durchfilhrung einer Netzwerkkonferenz wichtige im Antrag formulierte Arbeitsschritte
(z. B. eine zweite Bestandsanalyse und eine Nutzerbefragung) gestrichen und durch neue, ur-
spriinglich nicht vorgesehene Aufgaben ersetzt. Zwar sind Abweichungen vom urspriinglichen
Antrag nicht immer zu vermeiden und stellen keine Ausnahme in Modellprojekten dar. Um
Fehlentwicklungen zu vermeiden und die Evaluationsarbeit nicht zu gefahrden, sollten Modifi-
kationen jedoch transparent gemacht und vor allem: begriindet werden und nur nach Riick-
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sprache mit den Forderern erfolgen ein Schritt, der — ebenso wie bei Projekt C2 (s. 0.) —
nicht eingeleitet wurde.

AbschlieBend soll auf die Aspekte der Offentlichkeitsarbeit, Kooperation und Finanzierungs-
perspektive eingegangen werden. Auf Erldauterungen zum Aspekt Qualitatsentwicklung, die an
dieser Stelle in den vorangegangenen Teilkapiteln zusatzlich vorzufinden sind, wird hingegen
verzichtet, da sie sich wie ein roter Faden durch die Ausfiihrungen dieses Teilabschnitts ziehen
und separate Beschreibungen zum Thema Qualitdt Uberflissig machen.

o Offentlichkeitsarbeit

Die Offentlichkeitsarbeit der vier Projekte zur Qualitatsentwicklung richtete sich weniger an
Nutzer und Patienten, als vielmehr an die im Gesundheitswesen tatigen Akteure, was vor dem
Hintergrund der gewdhlten Schwerpunktsetzung nachvollziehbar ist. Auf Kongressen, Sympo-
sien und diversen Informationsveranstaltungen wurde der Kontakt und Erfahrungsaustausch
mit Gesundheitsprofessionen gesucht. Um auch die Nutzer Giber die jeweiligen Aktivitdten im
Rahmen des § 65b SGB V zu informieren, wurden auBerdem Flyer und Broschiiren erstellt so-
wie Informationen Uber das Projekt auf den jeweiligen Internetseiten platziert. Teilweise wur-
de die Offentlichkeitsarbeit auch zur Gewinnung von Kooperationspartnern eingesetzt, eine
Strategie, die insbesondere bei Projekt C7 eine wichtige Rolle spielte.

o Vernetzung und Kooperation

Um sich in die Versorgungsstrukturen zu integrieren, legten alle vier Projekte zudem groBen
Wert auf den Ausbau ihrer Kooperationsbeziehungen. Aufgrund der gewdhlten Schwerpunkt-
setzung hatte dies ebenfalls fiir Projekt C7 einen besonders groRen Stellenwert. Alle vier Mo-
dellprojekte profitierten hierbei auch von den bereits vorhandenen, zum Teil recht umfangrei-
chen Netzwerkstrukturen der jeweiligen Tragerorganisationen und konnten diese im Laufe der
Projektumsetzung kontinuierlich weiterentwickeln. Fir die drei Projekte, die als Verbiinde
konzipiert waren, erwies sich zudem die projektinterne Vernetzung der beteiligten Einrichtun-
gen als eine weitere Herausforderung. Diese nahm einen grolRen Anteil der zeitlichen Ressour-
cen in Anspruch und war ein ausschlaggebender Punkt fiir zeitliche Verzégerungen bei der
Projektumsetzung.

e Finanzierungsperspektive

In Bezug auf die Finanzierungsperspektive lassen sich bei den Projekten verschiedene Ansatze
erkennen. Zwei Modellprojekte setzen auf ein breites Mischfinanzierungskonzept aus 6ffentli-
chen Mitteln, Spenden, Mitgliederbeitrdgen und Drittmitteln, um auch ohne Foérdermittel der
gesetzlichen Krankenkassen bestandsfahig zu sein. Nach Eigenangaben ist dieses Konzept je-
doch langfristig — insbesondere bei Wegfall der Férdermittel aus dem Modellvorhaben — als
wenig tragfahig zu bezeichnen. Fir die anderen zwei Modellprojekte ist der Fortbestand beim
Ausbleiben von finanziellen Mitteln nach § 65b SGB V hingegen unmittelbar in Gefahr. Dort
stellen die von den SpiK bewilligten Férdermittel die einzige Finanzierungsquelle fir die Pro-
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jektaktivitdten dar. Da sich in beiden Féllen zudem die Suche nach alternativen Geldgebern
bislang erfolglos gestaltete, musste ein Projekt (C2) seine Aktivitdten inzwischen sogar ganz
einstellen. Um solche Entwicklungen kiinftig zu verhindern und die unabhéngige Patientenbe-
ratung langfristig abzusichern, sind aus Sicht der Projekte vor allem Kostentrager, Leistungs-
erbringer, offentliche Trager und Pharmakonzerne an der finanziellen Férderung der Bera-
tungseinrichtungen zu beteiligen.

3.5.5 Zwischenfazit

Trotz der an vielen Stellen aufgetretenen Implementationsschwierigkeiten kann auch fir die
Arbeit der C-Projekte zusammenfassend betrachtet ein positives Fazit gezogen werden. Mit
den Themen Bedarfsanalyse, Qualifizierung und Qualitdtsverbesserung haben sich alle C-
Projekte Aufgabenstellungen mit hoher Relevanz fiir das Feld der unabhdngigen Patientenbe-
ratung gewidmet. Die jeweiligen Arbeitspakete wurden durchweg ambitioniert angegangen,
was insbesondere in der hohen Einsatzbereitschaft der Projektmitarbeiter zum Ausdruck
kommt. Zusammenfassend betrachtet machen die Erkenntnisse aus der begleitenden Evaluati-
on der C-Projekte folgendes deutlich:

e Eine fundierte Beschreibung des bevélkerungsweiten Beratungs- und Informationsbedarfs
ist auf Grundlage der von den C-Projekten erhobenen Daten nur bedingt méglich. Es emp-
fiehlt sich daher, dieses Thema zum Gegenstand weiterer empirischer Untersuchungen zu
machen. Dabei ist eine eindeutige Definition und Operationalisierung des Bedarfsbegriffs
notwendig (vgl. hierzu SVR 2001, S. 26f.). Denn es zeigt sich, dass die C-Projekte den Be-
ratungsbedarf haufig aus einer Bestandsanalyse bestehender Versorgungsstrukturen abge-
leitet haben. Aus wissenschaftlicher Sicht sind Bedarfs- und Bestandsanalyse jedoch zwei
verschiedene Aufgabenstellungen, fiir deren Umsetzung es unterschiedlicher methodischer
Vorgehensweisen bedarf. AuRerdem erscheint es generell wenig sinnvoll, Einrichtungen,
die ihre Starke in der Beratungsdurchfiihrung haben, mit dem Charakter nach wissenschaft-
lichen Aufgaben zu betrauen, weil diese damit aufgrund der fehlenden Expertise tenden-
ziell eher tiberfordert sind. Es ist daher grundsatzlich zu tiberlegen, ob die Feststellung des
populationsbezogenen Beratungs- und Informationsbedarfs nicht besser in einem rein wis-
senschaftlichen Kontext und damit auch in einem anderen Rahmen als im Kontext von
§ 65b SGB V angegangen und gefoérdert werden sollte.

e Die Erfahrungen der Qualifizierungsprojekte verdeutlichen, dass es einen groBen Fortbil-
dungsbedarf auf Seiten der im Beratungssektor tdtigen Akteure gibt. Diesem gilt es auch
kiinftig mit geeigneten Schulungsangeboten zu begegnen, wobei die zu konzipierenden
Angebote aber noch gezielter auf das Segment der Patientenberatung und Nutzerinforma-
tion zugeschnitten werden missen. So sehr die Aktivitditen der Qualifizierungsprojekte
grundsdtzlich zu begriiRen sind, drangt sich dennoch die Frage nach der Relevanz der ent-
wickelten Schulungsmodule auf. Ob diese tatsdchlich den vordringlichen Qualifikationsbe-
darf von Patientenberatern aufgreifen, kann nicht abschlieBend beurteilt werden. Ratsam
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erscheint daher eine systematische Erfassung des inhaltlichen Schulungsbedarfs von Pati-
entenberatern sowie eine darauf aufbauende Entwicklung und Durchfihrung mafge-
schneiderter Schulungsangebote. Innerhalb des Modellvorhabens nach § 65b SGB V kénn-
te dies im Rahmen eines modellverbundiibergreifenden Querschnittprojekts 'Qualifizie-
rung' geschehen, das speziell den Schulungsbedarf von Mitarbeitern des Modellverbunds
in den Mittelpunkt der curricularen Bemihungen riickt.

e Ebenso wie die Qualifizierung der Berater ist auch die Qualitdtsentwicklung eine wichtige
Aufgabe der unabhdngigen Patientenberatung, die es kiinftig weiterhin zu bearbeiten gilt.
Hier haben die C-Projekte innovative Bemihungen unternommen, um zu einer qualitati-
ven Verbesserung ihrer jeweiligen Beratungsangebote zu gelangen. Unter Effizienzge-
sichtspunkten betrachtet erscheint dies jedoch diskussionsbediirftig, zumal Qualitatsent-
wicklung auch in zahlreichen Modellprojekten der Handlungsschwerpunkte A und B be-
trieben wurde. Es ware daher empfehlenswert, die diesbeziiglichen Aktivititen der Mo-
dellprojekte zu biindeln und im Rahmen eines modellverbundiibergreifendes Querschnitt-
projekts zum Thema 'Qualitdt in der unabhdngigen Patientenberatung' voranzutreiben.
Unverzichtbar ist dabei die Orientierung am wissenschaftlichen 'state of the art' der Quali-
tatsentwicklung, um tragfihige, dem gesamten Beratungssegment dienliche Resultate zu

erzielen.

e Die Netzwerkbildung war ebenfalls ein wichtiger Arbeitsschwerpunkt der Modellprojekte
des Handlungsschwerpunkts C. Sie ist zweifelsohne sinnvoll, um sich in das komplexe Ver-
sorgungswesen zu integrieren und funktionale Kooperationen mit den relevanten Akteuren
eingehen zu kénnen. Dennoch muss darauf hingewiesen werden, dass es sich hierbei um
eine Strukturentwicklungsaufgabe handelt, die - wie die Erfahrungen von Projekt C7 zei-
gen - sehr diffizil und deren patientenseitiger Nutzen bestenfalls indirekter Art ist. Die be-
grenzten Férdermittel sollten aber im Idealfall den Patienten und Nutzern direkt zugute
kommen, also einen ganz konkreten Outcome fiir sie aufweisen. Es ist daher grundsatzlich
zu Uberlegen, Aufgabenstellungen ohne direkten Nutzen fir die ratsuchende Bevdlkerung
im Rahmen der Projektaktivititen nach § 65b SGB V weniger stark zu akzentuieren. Emp-
fehlenswert wére es, solche Aufgaben — wie bereits mehrfach angedeutet wurde — in
ausgewahlten verbundiibergreifenden Querschnittprojekten zu thematisieren.

e AbschlieBend sei noch auf ausgewéhlte Aspekte des Projektmanagements hingewiesen, die
sich bei einigen C-Projekten als problematisch erwiesen. Zunachst féllt auf, dass ein Teil
der Projekte bei der Aufgabenrealisierung mitunter an Machbarkeitsgrenzen stieB, die
nicht selten Uberforderungen nach sich zogen — so etwa, wenn dem Charakter nach
wissenschaftliche Fragestellungen aufgegriffen wurden, fiir die es an Know-How fehlte.
Das Gleiche gilt, wenn bei der Zielformulierung ein zu hoher Generalisierungsanspruch und
bei der Aufgabenstellung eine zu komplexe bzw. diffizile Umsetzungsstrategie verfolgt
wurde. Hier wird es kiinftig darauf ankommen, bereits im Rahmen der Antragstellung zu
realistischen Einschdatzungen der Machbarkeit zu kommen, um Frustrationen und
Fehlentwicklungen zu vermeiden und den Zielerreichungsgrad zu erhdhen. Ebenso bedarf
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es einer strikteren Ausrichtung der Aufgabenrealisierung auf die selbst formulierten Vorga-
ben des Antrags. So zeigte sich bei der Projektumsetzung, dass teilweise aus Griinden, die
schwer oder gar nicht nachvollziehbar waren, von den im Antrag formulierten Aufgaben-
stellungen abgewichen wurde. Verdnderungen bei der Aufgabenrealisierung sollten daher
kiinftig nur in begriindeten Féllen und nach Absprache mit den SpiK vorgenommen wer-
den. Diese gilt es auBerdem schriftlich zu fixieren, da es ansonsten kaum moglich ist, die
Projektarbeit angemessen zu evaluieren.
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3.6 Zusammenfassende Diskussion

Betrachten wir zusammenfassend die Aktivitdten aller Modellprojekte in den zuriickliegenden
drei Jahren, dann fillt die Gesamtbilanz positiv aus. Allen Projekten ist es gelungen, sich ver-
glichen mit ihrem jeweiligen Ausgangspunkt enorm weiterzuentwickeln und durch ihre kreati-
ve und engagierte Arbeit viel Bewegung in das noch junge Segment der unabhangigen Patien-
tenberatung zu bringen. Alle Projekte haben dazu beigetragen, bestehende Beratungs- und
Informationsangebote weiterzuentwickeln und neue Beratungsformen (z. B. E-Mail Beratung,
aufsuchende Beratung) zu erproben. Darliber hinaus wurden informative und nutzerfreundli-
che Internetangebote optimiert oder gar neu gestaltet, die eine sinnvolle Ergdnzung zu kon-
ventionellen Angeboten der Patientenberatung und Nutzerinformation darstellen. SchlieBlich
haben die Modellprojekte durch eine konstruktive Auseinandersetzung mit Themen wie Be-
darf, Qualifizierung und Qualitatsentwicklung zur konzeptionellen, methodischen und qualita-
tiven Verbesserung der Beratungsangebote beigetragen. Besonders positiv ist dabei hervorzu-
heben, dass sich alle Projekte der Maxime 'Unabhdngigkeit' (von Leistungs- und Kostentra-
gern und anderen Akteuren/Instanzen im Gesundheitswesen) verpflichtet fiihlten und sich
stets darum bemiihten, ausschlieBlich neutral (interessenungebunden) und im Sinne der Nut-
zer zu agieren — ein Gebot, dessen Einhaltung sich nicht immer als einfach erwies. Insgesamt
kann die zurtickliegende Arbeit der nach § 65b SGB V geférderten Modellprojekte somit als
erfolgreich bezeichnet werden. Die zuriickliegenden Ausfiihrungen verdeutlichen aber auch,
dass die Umsetzung der Ziele und Aufgaben in den Modellprojekten nicht immer reibungslos
verlief und dass einige Entwicklungstendenzen im Modellverbund diskussionsbediirftig sind.
Die Wichtigsten von ihnen seien hier noch einmal aus projektiibergreifender Perspektive dar-
gestellt.

Projektmanagement

Wie zu beobachten war, stellten sich etlichen Modellprojekten bei der Aufgabenumsetzung
Implementationshindernisse in den Weg, die die Erreichung der im Antrag formulierten Ziel-
setzungen verzdgerte bzw. gar gefihrdete. Diese Beobachtung ist zundchst wenig erstaunlich,
wenn man bedenkt, dass viele der in den zurlickliegenden Jahren im Gesundheits- und Sozi-
alwesen erprobten Innovationen und Reformen durch Implementationsprobleme und daraus
resultierenden Fehlentwicklungen erschwert wurden und etliche sogar an ihnen gescheitert
sind (vgl. Manow 1994; Rosewitz/Webber 1990; Schaeffer 1991). Dennoch sind bei den Mo-
dellprojekten zur Patientenberatung und Nutzerinformation retrospektiv betrachtet einige
Implemtentationshindernisse auszumachen, die grundsatzlich vermeidbar gewesen wdren. Das
zeigte bereits die systematische Analyse der Projektantrdge. Hier haben viele Modellprojekte
bei der Zielformulierung einen zu hohen Generalisierungsanspruch und zu komplexe Aufga-
benstellungen bzw. zu diffizile Umsetzungsstrategien verfolgt. Es ist anzunehmen, dass die
Formulierung umfassender Aufgabenpakete u. a. dazu diente, die Wahrscheinlichkeit einer
Aufnahme in das Modellprogramm nach § 65b SGB V zu erhéhen. Einige Projekte tendierten
Uberdies dazu, die eigenen Moglichkeiten zu tUberschdtzen — so etwa, wenn dem Charakter



158 Kapitel 3: Die Modellprojekte nach § 65b SGB V - Struktur, Konzeption und Umsetzung

nach wissenschaftliche Fragestellungen beantragt wurden, fiir die es an Know-How fehlte.
Dadurch waren bei einer Vielzahl der Projekte schon durch die Antragstellung Umsetzungs-
probleme vorprogrammiert. Hinzu kommt, dass einige Modellprojekte wédhrend der Imple-
mentation von den im Antrag formulierten Aufgabenstellungen abgewichen sind — eine Vor-
gehensweise, die den Zielerreichungsgrad zu minimieren drohte und tberdies die Evaluierbar-
keit der Projektaktivititen erschwerte. Kiinftig wird es daher bereits in Rahmen der Antrag-
stellung darauf ankommen, zu einem realistischen und machbaren Aufgabenprogramm zu
kommen, d. h. Ziele sollten eindeutig operationalisierbar und Aufgaben klar umrissen sein.
AufBerdem ist es unabdingbar, die Aufgabenumsetzung stringenter auf den Antrag auszurich-
ten und Abweichungen von der geplanten Vorgehensweise nur in begriindeten Fallen vorzu-

nehmen.

Vielfach erwies sich auch die Schaffung einer geeigneten Projektinfrastruktur, vor allem die
Beschaffung und Einrichtung von Raumlichkeiten sowie die Personalrekrutierung, schwieriger
und zeitraubender als erwartet, was teilweise zu Verzégerungen bei der Aufgabenumsetzung
fihrte. Das galt vor allem fiir diejenigen Projekte, die bei ihrer Arbeit nicht auf tragerseitige
materielle und personelle Ressourcen zurlckgreifen konnten. Uberall wo dies méglich war,
konnte in der Regel schneller mit den Projektaktivititen begonnen werden. Insofern kann die
Anbindung eines Modellprojekts an gewachsene Tragerstrukturen als ein Implementationsvor-
teil bezeichnet werden. Dies zeigte sich auch bei der Distribution des Angebots, beim Aufbau
von Kooperationsbeziehungen und den zu erzielenden Ausstrahlungseffekten auf die umge-
bende Versorgungsstruktur, die sich fiir Projekte mit einer Anbindung an groRe Trager — be-
dingt durch den Rickgriff auf bereits vorhandene Strukturen der Offentlichkeitsarbeit und auf
bestehende Kooperationsnetze — einfacher gestaltete als fiir jene Modellprojekte ohne eine
solche Anbindung.

Die Projektumsetzung wurde mancherorts auBerdem dadurch erschwert, dass zeitgleich ein
ganzes Biindel zu bewiltigender Arbeitsschritte und Aufgaben angegangen wurde. Diese Stra-
tegie leuchtet zwar grundsatzlich ein, weil viele Aufgaben wie z. B. Offentlichkeitsarbeit, In-
formationsmanagement oder Qualitdtssicherung ineinander greifen und dauerhaften Charakter
haben. Im Alltag stellte dies die Projekte jedoch vor Schwierigkeiten. So war zu beobachten,
dass sie — oft wenig systematisch — ihre Aufgabenschwerpunkte mal hierhin, mal dorthin
verlagerten und dadurch keinen ,roten Faden" fanden. Dies hdngt einerseits damit zusammen,
dass einige Aufgaben sich im Projektverlauf als diffiziler und energieraubender darstellten als
zundchst angenommen (z. B. Informationsmanagement), ist aber andererseits auch auf die
Aufgabeniberfrachtungen in den Projektantrdgen zurilickzufiihren. Aufgabeniiberfrachtungen
erwiesen sich insbesondere fiir die Modellprojekte des Handlungsschwerpunkts A als proble-
matisch, weil durch die parallele Bearbeitung mehrerer, zumeist nicht direkt patientenbezoge-
ner Aufgaben allzu hdufig das eigentliche Kerngeschaft — die Patientenberatung und Nutzerin-
formation — in den Hintergrund geriet. Dies schlug sich zahlenmaRig in einer niedrigen Bera-
tungsfrequenz nieder, die unter dem Gesichtspunkt der Nutzerorientierung besehen als aus-
baufahig einzustufen ist (s. auch Kap. 5).
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SchlieRlich war auch die Personalrekrutierung der Modellprojekte mit Implementationshin-
dernissen verbunden. Es wurde bereits darauf hingewiesen, dass eine Reihe an Modellprojek-
ten Probleme hatte, qualifiziertes Personal zu rekrutieren, was Verzégerungen bei der Aufga-
benumsetzung nach sich zog. Zudem wurden die personellen Ressourcen in zahlreichen Pro-
jekten zu knapp bemessen, d. h. es wurden haufig zu wenig Projektmitarbeiter eingestellt, die
auBerdem vielfach nur als Teilzeitkrafte beschaftigt waren. Partiell konnte dies dadurch kom-
pensiert werden, dass auf Mitarbeiter der Tradgerorganisationen, auf ehrenamtliches Personal
oder auf Studierende zuriickgegriffen wurde — eine zumeist tragfahige Strategie, die jedoch
auch Probleme mit sich brachte. Denn auch die externen Mitarbeiter arbeiteten in der Regel
nur mit begrenztem Stundenkontingent und in zeitlich eingeschranktem Rahmen (z.B. in Form
von Praktika). Dadurch war in einigen Projekten keine Personalkontinuitdt gegeben, was sich
hinderlich auf die Aufgabenrealisierung auswirkte.

Trageranbindung

Die Modellprojekte zeichnen sich durch eine breite Vielfalt an Trdgern aus, wobei etliche tra-
ditionsreichen groRen und liberregional tdtigen Organisationen angehoéren, andere kleinen
regionalen Tragern und fir wieder andere musste eine Tragerstruktur geschaffen oder gesucht
werden. Wie erwdhnt hatten diejenigen Modellprojekte, die an groRe Trdgerorganisationen
angebunden waren, bei der Aufgabenrealisierung einen Implementationsvorteil. Sie profitier-
ten sowohl von den materiellen und personellen Ressourcen als auch von den Kooperations-
beziehungen und dem hohen Bekanntheitsgrad ihrer Trager. Die Angliederung an traditions-
reiche Trager war jedoch teilweise auch mit Nachteilen behaftet. Vor allem Modellprojekte,
die eine zu den sonstigen Trdgeraktivititen quer liegende Aufgabenstellung bearbeiten oder
sich einer neuen, bislang vom Trager nicht wahrgenommenen Aufgabe widmeten, hatten
Schwierigkeiten, ihre von den gdngigen Routinen abweichende Arbeitsweise tragerintern zu
plausibilisieren. Zugleich stellte sich die tradgerseitige Implementation bei diesen Projekten als
sehr kommunikationsintensiv dar. Sichtbar wurde auch, dass groBe Trager bisweilen dazu
neigten, ihre jeweiligen Eigeninteressen Uber die Modellprojektinteressen zu stellen, was sich
ungunstig auf die Gestaltung der Projektarbeit auswirkte. Modellprojekte kleinerer Trager hat-
ten hier weniger Schwierigkeiten und konnten ihre inhaltliche Arbeit entsprechend freier bzw.
weniger interessengeleitet ausgestalten.

Beratungsbedarf

Fur alle Modellprojekte erwies sich als schwierig, dass sie nicht auf vorliegende empirische
Erkenntnisse zum Beratungsbedarf zurlickgreifen konnten — Resultat der ungeniigenden Da-
tenlage in Deutschland. Auch die in die Férderung aufgenommenen Bedarfsermittlungsprojek-
te konnten nur wenig zur SchlieRung dieser Wissensliicke beisteuern. Die jeweiligen Untersu-
chungen gestatten — vorwiegend aufgrund von methodischen Problemen — nur eine erste,
anndhernde Abschdtzung des Beratungs- und Informationsbedarfs in der bundesdeutschen
Bevolkerung. Auch der Umgang der Modellprojekte mit dem Bedarfsbegriff stellte sich als dis-
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kussionsbedirftig heraus. Er wurde meist synonym mit Begriffen wie 'Nachfrage' oder 'Be-
diurfnis' verwendet und der Beratungsbedarf aus einer Bestandsanalyse bestehender Versor-
gungsstrukturen abgeleitet. Eine eindeutige Definition und Operationalisierung des Bedarfs-
begriffs erscheint daher kiinftig unverzichtbar. Eine gute Orientierung bietet hier die Definition
des Sachverstandigenrates, bei der 'Bedarf’ mit einer objektivierenden Feststellung gesund-
heitlicher EinbuBen (Krankheit, Behinderung, Funktionseinschrdnkung oder sonstigen auto-
nom nicht zu bewdltigenden gesundheitlichen Leiden) gleichgesetzt wird (SVR 2001, S. 26).
Auf der Grundlage dieser, oder einer dhnlichen konzeptionellen Grundlage sind kiinftig weite-
re Untersuchungen zur Feststellung der populationsbezogenen Beratungsbedarfs nétig. Dabei
erscheint ratsam, diese Aufgabe in einem wissenschaftlichen Kontext und nicht im Kontext
von § 65b SGB V anzugehen und zu férdern.

Beratungskonzept

Vielen Modellprojekten stellte sich wéhrend der Modellumsetzung die Aufgabe, die im For-
derantrag meist lediglich in groben Ziigen darlegte konzeptionelle und methodische Herange-
hensweise bei der geplanten Beratungs- und Informationsarbeit weiter zu spezifizieren. Diese
Aufgabe konnte nicht durchgangig befriedigend eingelést werden. Das ist vor allem darauf
zurtickzufiihren, dass der wissenschaftliche Diskurs Giber Gesundheits-, Patienten- und Nutzer-
beratung in Deutschland insgesamt noch am Anfang steht und den Projekten somit wenig
theoretische Orientierungshilfen fir die ihnen geforderten Konzeptualisierungsaufgaben zur
Verfligung standen. Dies wurde im Zuge der Implementationsbegleitung zwar zu kompensie-
ren versucht. Dennoch bleibt die theoretisch-konzeptionelle und methodische Fundierung der
Patientenberatung und Nutzerinformation nach wie vor eine wichtige und fiir die Professiona-
lisierung dieses Felds unerldssliche Entwicklungsaufgabe, die auch auf (gesundheits-)wissen-
schaftlicher Ebene mit zahlreichen, in Zukunft anzugehenden Herausforderungen verbunden
ist.

Beratungsformen

In der zuriickliegenden Projektphase konnten wichtige Erkenntnisse dariiber gewonnen wer-
den, welche Form der Beratung, Aufklarung und Information von den Nutzern praferiert wird.
Telefonische Beratung — so kristallisierte sich dabei heraus — hat offensichtlich sehr hohen
Stellenwert fiir die Ratsuchenden. Der Face-to-Face-Beratung kommt ebenfalls hohe Bedeu-
tung zu, vor allem fiir bestimmte Nutzergruppen, etwa Menschen unterer sozialer Schichten
und in besonderen Problemlagen etc. Auch virtuelle Beratungs- und Informationsangebote
werden in zunehmendem Male genuzt, wobei die sog. 'Onliner' — so zeigen es die Ergebnisse
der noch zu skizzierenden Online-Nutzerbefragung (s. Kap. 5.4) tendenziell jiinger, besser ge-
bildet und weiblichen Geschlechts sind. Die Praferenzen einzelner Nutzergruppen gezielter zu
ermitteln und das Angebot darauf auszurichten, stellt eine weitere kiinftig zu bewaéltigende
Aufgabe dar. Dies schlieit die Erprobung neuer Formen und Strategien der Beratung — ins-
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besondere der zugehenden Beratung und Information — ein, die wahrend der Modelllaufzeit
nur sehr begrenzt und zu wenig systematisch erprobt wurden.

Neue Medien in der Patientenberatung

Wiéhrend des Foérderzeitraums konnten sowohl aus der Evaluation der B-Projekte als auch aus
der Ubergreifenden Evaluation aller Modellprojekte mit virtuellem Angebot zahlreiche Er-
kenntnisse fiir eine erfolgreiche Arbeit und eine nutzerfreundliche Gestaltung internetgestiitz-
ter Beratungs- und Informationsangebote fiir Patienten und Verbraucher gewonnen werden.
Dabei zeigte sich, dass dieses Medium aufgrund seiner Niederschwelligkeit einen wichtigen
Beitrag zur SchlieBung von Versorgungsliicken leisten kann. Zudem ermdéglicht es schwer er-
reichbaren Zielgruppen sowie Menschen mit Behinderungen einen barrierefreien Zugang zu
Gesundheitsinformationen. Auch die Gelegenheit, tber das Internet anonymen Kontakt zum
Hilfesystem aufzunehmen und weitergehende Beratungskontakte zu initiieren, erweist sich
gegeniiber konventionellen Beratungsangeboten als vorteilhaft. Die virtuelle Patienteninfor-
mation und -beratung ist jedoch nicht als Ersatz der direkten zwischenmenschlichen Beratung,
sondern als sinnvolle, komplementare Erganzung zu verstehen. Die vorliegenden Erfahrungen
mit dem Medium Internet zeigen weiterhin, dass die Gestaltung der Websites noch der Opti-
mierung bedarf. Das gilt vor allem unter dem Gesichtspunkt der Nutzerfreundlichkeit. Die Er-
fahrungen der Modellprojekte verdeutlichen zugleich, dass Website-Gestaltung ein komplexes
Unterfangen darstellt, das ein unterschatztes Ausmal} an personellen und finanziellen Ressour-
cen bindet. Als problematisch stellte sich zudem die Einhaltung datenschutzrechtlicher Be-
stimmungen bei der E-Mail-Beratung. Hier zu einer angemessenen, technischen Lésung zu
gelangen, ist eine — unter Gesichtspunkten der Nutzerfreundlichkeit gesehen —wichtige Auf-
gabe, die einer moglichst raschen Umsetzung bedarf. Verbesserungspotenziale sind tberdies
bei der grafischen Gestaltung, der Vermarktung und der formalen Qualitat der von den Mo-
dellprojekten vorgehaltenen Internetseiten auszumachen.

Zugangsmoglichkeiten zu den Beratungsangeboten

Bei allen Projekten, die ein Beratungs- und Informationsangebot vorhalten, stimmt die Zu-
ganglichkeit und Erreichbarkeit bislang nur partiell mit dem von ihnen fir konstitutiv befun-
denen Gebot der Niederschwelligkeit tiberein und bedarf der Verbesserung. Davon tendenziell
ausgenommen sind Projekte mit einem virtuellen Beratungsangebot. Durch den unmittelbaren
Zugriff auf Internetinformationen — unabhangig von Zeit und Raum — ist bei Gesundheits-
websites grundsétzlich ein hohes Ausmal an Niederschwelligkeit gegeben. Eingeschrankt wird
diese Erreichbarkeit allerdings durch begrenzte 'Offnungszeiten’ bestimmter interaktiver
Dienste wie Expertenforen, Chats oder E-Mail-Beratung. Diejenigen Projekte, die primar tele-
fonische oder Face-to-Face-Beratungsdienstleistungen vorhalten, waren hingegen meist nur in
einem stark eingeschrankten Zeitfenster fiir die Ratsuchenden erreichbar. Im Extremfall hatten
die Beratungseinrichtungen sogar nur ein- bis zweimal pro Monat gedéffnet. Darliber hinaus
die ist Auffindbarkeit bei einigen Projekten optimierbar, bei anderen gilt dies auch fiir die
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rdumliche Unterbringung und die Zuganglichkeit fiir bestimmte Nutzergruppen, wie z. B. Roll-
stuhlfahrer. Die Schaffung niederschwelliger und barrierefreier Zugangsmoglichkeiten bedarf
somit ebenso wie die zeitliche Erreichbarkeit weiterhin Beachtung.

Zielgruppen

Die Zielgruppenkonzeption bedarf ebenfalls vielerorts noch der Systematisierung und Ergan-
zung. Mehrheitlich gingen die Projekte eher tentativ und testend bei dem Versuch vor, die
von ihnen anvisierte Zielgruppe zu erreichen. Fiir die Zukunft ist anzuraten, eine systemati-
schere Vorgehensweise zu wahlen und dabei mehr als bislang auf bereits vorliegende Erkennt-
nisse aus anderen Bereichen der Beratung oder der Bildungsarbeit, zuriickzugreifen. Darliber
hinaus ist notwendig, dass die Projekte sich intensiver bislang nicht erreichten Zielgruppen
zuwenden, denn etliche Nutzergruppen sind im Spektrum der Nutzer noch unterrepréasentiert,
so vor allem Mdnner, Migranten, Jugendliche/junge Erwachsene und Angehérige unterer sozi-
aler Schichten. Ferner ist zu empfehlen, erprobte Strategien systematischer als bislang zu do-
kumentieren und auszuwerten, um genauere Erkenntnisse dariiber zu erlangen, wie bislang
nicht erreichte Nutzergruppen Zugang zu Beratung und Information finden kénnen.

Transparenz der Angebotsstrukturen

Das vor der Einflihrung des § 65b SGB V noch sehr rudimentar ausgebaute Netz an Beratungs-
und Informationsangeboten hat mit der Einrichtung der Modellprojekte eine gewinnbringende
Expansion erfahren. Parallel dazu sind auch im Bereich der sogenannten abhdngigen Patien-
tenberatung zahlreiche neue Angebote entstanden. So sehr dieser Ausbau grundsatzlich zu
begriiRen ist, wird zugleich darauf zu achten sein, dass die Beratungslandschaft fiir die Nutzer
nicht zu unibersichtlich wird. Ansonsten besteht die Gefahr, dass im Segment der Patienten-
beratung und Nutzerinformation eben jene Probleme auftauchen, die im etablierten Gesund-
heitssystem seit langem beklagt werden, darunter an herausragender Stelle mangelnde Trans-
parenz iiber Angebotsstrukturen und — damit verbunden — fehlende Orientierungsmaglich-
keiten fiir die Patienten, Angehdrigen und anderen Hilfe- und Informationssuchenden.

Advocacy

Eine zentrale Aufgabe sehen die Modellprojekte darin, als anwaltschaftliche Instanz fiir Patien-
ten und Nutzer zu agieren. Daraus erwachsen zweierlei Implikationen: auf individueller Ebene
begreifen sich die Modellprojekte als parteiliche Instanz, die im Interesse der Patienten han-
delt und sie anwaltschaftlich bei der Lésung ihrer Probleme unterstitzt. Auf libergeordneter
Ebene wiederum verstehen sich die Modellprojekte als Sprachrohr, kommunizieren die Anlie-
gen, Probleme und Interessen der Patienten und Nutzer in den politischen Raum hinein und
setzen sich dort fir eine patienten- und nutzerfreundliche Versorgungsgestaltung ein. Von
wenigen Ausnahmen abgesehen beteiligten sich fast alle Projekte an Gesundheitskonferenzen,
lokalen Diskussionsforen/Arbeitskreisen und Gremien auf lberregionaler Ebene, leiteten In-
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formationen aus ihrer Arbeit weiter und/oder machten sich fir die Patienten- und Nutzerinte-
ressen stark, die sie stellvertretend fiir ihre Klientel artikulierten (Lobbyfunktion). Dieser Auf-
gabe — also der anwaltschaftlichen Vertretung von Patienteninteressen auf Ubergeordneter
Ebene — wurde sehr hohe und wahrend der Modelllaufzeit zusehends héhere Aufmerksam-
keit geschenkt. So wichtig und nachvollziehbar dies ist, bleibt dennoch kritisch anzumerken,
dass dieses einseitige Verstdndnis von anwaltschaftlicher Vertretung nicht zuletzt deshalb frag-
lich ist, weil die Nutzer davon allenfalls auf indirektem Wege profitieren. Exemplarisch zeigt
dies, dass die Aufgabe der anwaltschaftlichen Unterstiitzung ebenfalls noch der Reflexion be-
darf.

Patientenseitiger Nutzen

Es wurde bereits darauf hingewiesen, dass die Projekte hdufig ein ganzes Biindel an Aufgaben
zeitgleich bearbeiteten. Dabei gewannen haufig nicht direkt patientenbezogene Aufgaben wie
beispielsweise das Informationsmanagement oder die Qualitatsentwicklung die Uberhand und
drohten sich mancherorts zu verselbstandigen. Infolge dessen gerieten die direkt patientenbe-
zogenen Aufgaben — die Beratungs- und Informationsarbeit — teilweise zu sehr in den Hin-
tergrund. Hinzu kommt, dass bei einigen Modellprojekten — speziell den C-Projekten — pati-
entenbezogene Aktivititen ohnehin keine oder nur eine untergeordnete Rolle spielten. Aus
projektibergreifender Perspektive betrachtet erweist sich der patientenseitige Nutzen der Ak-
tivitaiten im Modellverbund damit als verbesserungsbediirftig. Nicht zuletzt vor dem Hinter-
grund des begrenzten Gesamtférdervolumens nach § 65b SGB V ist zu lberlegen, ob kiinftig
nicht besser solche Aktivititen in den Mittelpunkt der Modellumsetzung riicken sollten, die
den Patienten und Nutzern direkt zugute kommen.

Qualititsentwicklung

Ein Grolteil der Projekte hat sich im Rahmen der Modellumsetzung um eine qualitative Ver-
besserung ihrer Beratungsangebote bemiiht. Bei einigen C-Projekten stand diese Aufgabe so-
gar explizit im Mittelpunkt der Aktivitaten. Nicht immer zeitigten die MaBBnahmen jedoch die
gewiinschten Effekte. Exemplarisch sei hier das Bemiihen um Standardentwicklung angefiihrt.
Projekte, die sich dieser Aufgabe widmeten, gingen eher praxisorientiert vor und bezogen
Standards, die es bei der Entwicklung von Standards zu beachten gilt, nur unzureichend ein.
Die MaRnahmen zur Qualitatsentwicklung erscheinen aber auch unter Effizienzgesichtspunk-
ten betrachtet diskussionsbediirftig, weil diese zeit- und ressourcenintensive Aufgabe von fast
allen Modellprojekten parallel und isoliert bearbeitet wurde. Daher ist zu empfehlen, die dies-
beziiglichen Aktivititen der Modellprojekte zu biindeln und im Rahmen eines modellver-
bundibergreifendes Querschnittprojekts voranzutreiben. Unverzichtbar ist dabei die Orientie-
rung am wissenschaftlichen 'state of the art' der Qualitatsentwicklung, soll sie zu ertragreichen
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Ergebnissen fiihren.” AuBerdem ist wichtig, Qualititsbemiihungen gezielt auf die Verbesse-
rung des Outcomes fiir die Nutzer und der Professionalitat der Patientenberatung und Nutzer-
information auszurichten und zu vermeiden, dass sie selbstreferenziellen Charakter erhalten.

Ein weiterer in diesem Kontext wichtiger Aspekt ist in der Qualitat der Information zu se-
hen. Wie bereits erwdhnt verwendeten die Modellprojekte viel Zeit auf die Bereitstellung qua-
litativ hochwertiger Informationsgrundlagen fir die Beratung und Information. Hierbei stellten
sich ihnen die verschiedensten Schwierigkeiten in den Weg, so dass der eigentliche Informati-
onsgehalt der Datenbanken zum Teil begrenzt war. Der Mangel an einschlagigen Qualitdtsda-
tenbanken sowie die zumeist erfolglosen Bemiihungen der Projekte, entsprechende Daten
selber zu erheben, machte es ihnen beinahe unméglich, entsprechende Informationen vorzu-
halten, so dass die angebotenen Struktur- und Transparenzdaten in der Regel auf Kontaktda-
ten und Angaben zu Angebotsspektren begrenzt waren. Zusammenfassend bleibt festzuhalten,
dass es den Modellprojekten nach wie vor an gesicherten Daten lber die Versorgungsqualitat
fur die Beratungs- und Informationsarbeit mangelt. Hier Abhilfe zu schaffen, ist eine wichtige
der Zukunft vorbehaltene Aufgabe. Hierbei sollten auch gesetzliche Regelungen — etwa die
Verabschiedung eines Transparenzgesetzes nach niederlandischem Vorbild — in Erwdgung ge-
zogen werden, welche die Leistungsanbieter zur Herausgabe von Qualitdtsdaten verpflichten.
Solche Daten sollten in regelméRigen Abstdnden von einer (ibergeordneten Stelle (z. B. BMGS)
erhoben und den Beratungsstellen fiir ihre Arbeit zur Verfiigung gestellt werden.

Informationsmanagement

Im Modellverlauf stellt sich heraus, dass alle Projekte dem Informationsmanagement, also der
Sammlung, Bewertung, Aufbereitung und Distribution gesundheitsbezogener Informationen,
einen hohen Stellenwert beimaBen. Durchgingig erwies sich diese Aufgabe als Uberaus res-
sourcenintensiv und zeitaufwandig. Zudem stellte sich bald heraus, dass Informationssamm-
lung und -recherche keine einmaligen, sondern Daueraufgaben darstellten. Gesundheits- und
krankheitsbezogene wie auch rechtliche und finanzielle Informationen unterliegen — nicht
zuletzt in Folge der rasant fortschreitenden Reformierung des Gesundheitswesens und/oder
auch als Konsequenz von Wissenszuwachs —kontinuierlichen Verdnderungen und beddirfen
der permanenten Beobachtung und Aktualisierung. Infolge dessen verwendeten manche Mo-
dellprojekte liberaus viel, mitunter zu viel Energie auf das Informationsmanagement, was
mancherorts zulasten der direkt patientenbezogenen Aufgaben ging. Insbesondere bei den
Modellprojekten des Handlungsschwerpunkts A gerieten Informationsbeschaffung und Bera-
tungstatigkeit in eine Schieflage. Summierend ist also festzuhalten, dass sich das Informati-
onsmanagement als eine schwierige, von Verselbstandigungsgefahren begleitete Aufgabe er-
wies. Es wird eine der Zukunft vorbehaltene Herausforderung sein, zu tberlegen, wie diese
nur indirekt patientenbezogene Aufgabe reduziert werden kann. Dabei ist auch (iber andere
Organisationsmodelle nachzudenken. Es scheint wenig sinnvoll, dass jedes Projekt die Aufga-

Die Internetprojekte konnten diesen Anspruch bereits teilweise einlosen, indem sie sich aktuellen internetspezifischen
Qualitatsdebatten und -initiativen (z. B. afgis, HON) anschlossen und diese in ihrer Projektarbeit beriicksichtigten.
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be des Informationsmanagements isoliert angeht. Wie die Beispiele anderer Lander zeigen
— etwa GroRbritannien — sind zentrale Strukturen und Organisationsmodelle des Informati-
onsmanagements (inklusive Informationssammlung und -distribution) vermutlich effektiver.

Qualifikation des Projektpersonals

Bei der Personalauswahl setzten die Modellprojekte vorrangig auf das Vorhandensein hinrei-
chender Fachexpertise — eine nahe liegende Strategie, die im Modellalltag aber auch ungiins-
tige Effekte zeitigte. Speziell in den Modellprojekten des Schwerpunkts A und hier besonders
in den themenunspezifischen Projekten zeigte sich, dass monodisziplindre Fachexpertise
— etwa medizinische, juristische, psychologische oder pflegewissenschaftliche Kompetenz —
allein nicht ausreicht, weil die Nutzeranliegen in der Regel zu komplex sind, um angemessen
mit einem monodisziplindren Zugriff bearbeitet werden zu kénnen. Wie sich zeigte, benétig-
ten die Mitarbeiter zusatzlich zur Fachexpertise zugleich fundierte Interventionskompetenzen
— ein Aspekt, dem in etlichen Modellprojekten zundchst zu wenig Beachtung geschenkt wur-
de. Als Fazit kann somit festgehalten werden, dass die Patientenberatung und Nutzerinforma-
tion kinftig multidisziplindrer (gesundheits-)wissenschaftlicher Kompetenz und ebensolcher
Teams bedarf, wobei neben Fachexpertise zugleich Interventionskompetenz benétigt wird.

Offentlichkeitsarbeit

Unbestritten ist, dass eine gezielte Offentlichkeitsarbeit von zentraler Bedeutung ist, um das
Beratungs- und Informationsangebot fiir die Nutzer transparent und zugdnglich zu machen.
Wie die Erfahrungen der Projekte mit der Offentlichkeitsarbeit zeigen, sind die Beratungsan-
gebote nach wie vor noch nicht hinreichend im Bewusstsein der Bevélkerung verankert. Um
dies zu erreichen, ist der Offentlichkeitsarbeit auch weiterhin eine hohe Bedeutung beizumes-
sen. Deutlich wurde jedoch auch, dass Offentlichkeitsarbeit eine schwer zu steuernde Aufgabe
darstellt: jede MaBnahme der Offentlichkeitsarbeit fiihrt zu Nachfragespitzen und hat zur Fol-
ge, dass Projekte punktuell an Kapazitatsgrenzen gelangen. Erforderlich ist somit, geeignete
Strategien der Offentlichkeitsarbeit zu entwickeln, die eine Verankerung der Beratungsange-
bote im Bewusstsein der Bevdlkerung férdern, ohne zugleich unerwiinschte Begleiteffekte
nach sich zu ziehen. Da diese Aufgabe nicht 'nebenbei' von jedem Projekt einzeln angegangen
werden kann, sollte eine professionelle Unterstlitzung der unabhdngigen Patientenberatung
durch externe Experten in Erwdgung gezogen werden.

Vernetzung und Kooperation

Um bloBe Strukturadditionen zu vermeiden und eine sinnvolle Integration in das Versor-
gungswesen zu ermoglichen, kam der Vernetzung und Kooperation hohe Bedeutung im Auf-
gabenspektrum der Projekte zu. Auch sie wurde mit viel Energie angegangen. Dabei hatten
die Projekte manche Hirde zu Uiberwinden, u. a. weil sie bei den Einrichtungen des Versor-
gungswesen zuweilen auf Konkurrenzbefiirchtungen und unterschwellige Abwehrhaltungen
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trafen. Bei allen Projekten zeigte sich zudem, dass — ebenso wie Offentlichkeitsarbeit oder
Informationsmanagement — auch Vernetzung und Kooperation Daueraufgaben darstellen und
nicht mit einmaligen Schritten zu erreichen sind. Dennoch ist es den meisten Projekten gelun-
gen, ein reichhaltiges Kooperationsnetz aufzubauen und sich — wenn auch mit viel Auf-
wand — in das Versorgungssystem zu integrieren. Im Verlauf der Modellumsetzung — speziell
durch die Evaluation der geleisteten Kooperationsarbeit (Ewers/Badura 2004) — wurde aber
auch deutlich, dass die eingegangenen Kooperationen noch zu geringe Ausstrahlungseffekte
zeitigen und dass sie dem Charakter nach eher strategischer als funktionaler Art sind, so dass
es ihnen speziell fur die Realisierung der patientenbezogenen Aufgaben der Modellprojekte
noch an Tragfahigkeit fehlt.

Finanzierungsperspektive

In Bezug auf die Finanzierungsperspektive ldsst sich festhalten, dass die meisten Modellprojek-
te ohne eine Foérderung mit Mitteln aus dem § 65b SGB V groRtenteils nicht bestandsféhig
sind oder ihre Arbeit nur mit erheblichen Einschrankungen bzgl. des Angebotsspektrums bzw.
des qualitativen Niveaus fortsetzen kénnten. Zwar wurden wéhrend des Férderzeitraums un-
terschiedliche Moglichkeiten einer nachhaltigen Finanzierung gepriift und teilweise auch er-
probt. Unter dem Strich erwiesen sich die Bemiihungen jedoch als wenig geeignet, um eine
tragfédhige Finanzierungsbasis zu schaffen. Teilweise mussten potenzielle Finanzierungsalterna-
tiven sogar verworfen werden, insbesondere dann, wenn nichtéffentliche oder kommerzielle
Trager als Geldgeber in Frage kamen und die inhaltliche und fachliche Unabhéngigkeit der
Modellprojekte beeintrachtigt worden wadre. Die Sicherstellung einer nachhaltigen Finanzie-
rungsbasis ohne Rickgriff auf Férdermittel des § 65b SGB V ist den meisten Modellprojekten
nicht gelungen. Es gilt daher weiterhin zu kldren, wie die unabhéngige Patientenberatung zu-
kinftig finanziert werden soll.
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4  Kooperation und Netzwerkbildung der Modellprojekte

Ausgangspunkt der Kooperations— und Netzwerkanalyse™ war die Beobachtung, dass es sich
ein GroRteil der nach § 65b SGB V geférderten Modellprojekte zur Aufgabe gemacht hat, der
Unubersichtlichkeit und Desintegration des deutschen Gesundheitssystems entgegenzutreten
und sich anwaltschaftlich fiir die Belange von Patienten, Angehdérigen und anderen Hilfe- und
Informationssuchenden einzusetzen. Um diesem Anliegen zu entsprechen, missen sie sich mit
ihren unabhdngigen Beratungsangeboten in bestehende Strukturen und Informationsnetze
einbinden und funktionale Kooperationsbeziehungen mit etablierten Anbietern von Versor-
gungsleistungen aufbauen. Um zugleich der Gefahr einer bloBen ,Strukturaddition' zu begeg-
nen, sind sie darliber hinaus gefordert, ihre Angebotsprofile untereinander und mit den Gbri-
gen Leistungsanbietern sorgfaltig abzustimmen und sich strategisch geschickt mit den etablier-
ten Strukturen zu vernetzen. Kooperation und Vernetzung — soviel wird hier deutlich — sind
fur die Integration der unabhédngigen Patientenberatung und Nutzerinformation in das bun-
desdeutsche Gesundheitssystem von fundamentaler Bedeutung. Daher wurde in einer Teilun-
tersuchung nach dem Stellenwert gefragt, den die Modellprojekte diesen Themen konkret
beimessen, nach den Strategien, die sie ergreifen, um sich in die bestehende Versorgungsland-
schaft einzubinden, und schlieRlich auch nach den Fortschritten, die sie bei der Kooperation
und Vernetzung im Modellverlauf bis dato erzielen konnten.

4.1 Durchfiihrung der Kooperations- und Netzwerkanalyse

Basierend auf einer definitorischen Anndherung, die sich im Kern auf netzwerktheoretische
Uberlegungen stiitzte und die integrativ-strukturbildende Bedeutung von Kooperation und
Netzwerkbildung in modernen und hochgradig differenzierten Gesellschaften hervorhob (Bas-
sarek/Genosko 2001; Mayntz 1992), wurde fiir diese Teiluntersuchung ein zweistufiges me-
thodisches Vorgehen gewahlt. Zurtickgegriffen wurde zunédchst auf Daten lber die Kooperati-
onsbeziehungen der Modellprojekte, die im Rahmen der regelmdRig zu erstellenden Leis-
tungsberichte und Strukturerhebung ermittelt worden waren. Diese quantitativen Daten wur-
den einer deskriptiv-statistischen Auswertung unterzogen und zu einer Momentaufnahme der
Kooperations- und Vernetzungsaktivititen der unabhédngigen Patientenberatung und Nutzer-
information verdichtet. Ergdnzend wurden an ausgewahlten Standorten mit Vertretern einzel-
ner Modellprojekte vertiefende Interviews in Verbindung mit einem so genannten Netzwerk-
mapping durchgefiihrt (Straus 2002). Dabei handelt es sich um ein interaktiv-diskursives Erhe-
bungsverfahren, das der ego-zentrierten Visualisierung und reflexiven Exploration von Koope-
rations- und Netzwerkbeziehungen dient. Trotz des bei diesem Erhebungsschritt notwendi-
gerweise exemplarischen Vorgehens, war intendiert, eine méglichst groe Variationsbreite der
projektspezifischen Ausrichtung, der Trdgeranbindung und des Umfeldes der untersuchten

Das Vorgehen und die Ergebnisse dieser sowohl quantitativ als auch qualitativ angelegten Teiluntersuchung sind in einem
gesonderten Bericht zusammengefasst (Ewers/Badura 2004), von dem hier die Kernaussagen wiedergegeben werden.
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Modellprojekte zu gewéhrleisten. Die so gewonnenen qualitativen Daten wurden inhaltsana-
lytisch ausgewertet (Ewers/Badura 2004). Die folgenden Ausfithrungen geben einen Uberblick
Uber die wichtigsten Ergebnisse, die an anderer Stelle ausfihrlich dokumentiert sind (Ewers/
Badura 2004).

4.2 Zentrale Ergebnisse

Beachtlicher Umfang an Kooperations- und Vernetzungsaktivititen

Die Ergebnisse dieser Teiluntersuchung bestdtigen die — rein mengenmaRig betrachtet —
beachtlichen Kooperations- und Vernetzungsaktivititen der Modellprojekte nach § 65b
SGB V. Je nach Berechnungsgrundlage werden im Durchschnitt mit bis zu 61 bzw. bei Beriick-
sichtigung von Mehrfachstandorten mit bis zu 24 Partnern mehr oder weniger enge Koopera-
tionsbeziehungen unterhalten. Die meisten Vernetzungsaktivitdten finden sich bei den inter-
netbasierten Projekten (Gruppe B), gefolgt von den personalkommunikativen Projekten
(Gruppe A) und den so genannten Querschnittprojekten (Gruppe C). Im Zeitverlauf betrachtet
stieg die Zahl der von den Projekten benannten Kooperationspartner insbesondere in den ers-
ten zwei Jahren des Modellzeitraums, d. h. bis einschlieBlich August 2003, kontinuierlich an.
Danach schwéchte sich die Zunahme der neu gekniipften Kooperationsbeziehungen wieder
ab. Unklar ist, ob es sich hierbei um Sattigungseffekte handelt oder sich das Ende des Forder-
zeitraums negativ auf die Vernetzungsbemiihungen der Modellprojekte ausgewirkt hat. Die
Gesamtzahl von kumulativ 1.837 Kooperationspartnern am Ende des Erhebungszeitraums
bleibt dennoch beeindruckend.

GroBe Bandbreite und Heterogenitat der Kooperationspartner

Interessant ist aber nicht allein die Zahl der unterhaltenen Kooperationsbeziehungen, sondern
ebenso, mit welchen individuellen oder kollektiven Akteuren sich die Modellprojekte konkret
vernetzen. Im Ergebnis zeigt sich hier eine auffallend grofe Bandbreite und Heterogenitat der
Kooperationspartner. Uber den gesamten Erhebungszeitraum hinweg weisen die Projekte der
unabhdngigen Patientenberatung groBe Nahe zu Selbsthilfestrukturen auf — immerhin ein
Funftel der Kooperationsbeziehungen werden mit Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisatio-
nen oder Selbsthilfeverbdanden unterhalten. Gleichfalls groBe Bedeutung haben (iber-
)regionale komplementdre Beratungsstrukturen sowie korporative Akteure — insbesondere
Fach- und Berufsverbande — fiir die Vernetzungsaktivititen der Modellprojekte. Kranken-
und Pflegekassen, Einrichtungen der Kommunen und Lander wie auch Akteure aus dem Be-
reich der Hochschulen und Wissenschaft werden dagegen seltener als Kooperationspartner
gewdhlt. Relevante Unterschiede zeigen sich zwischen den drei von der wissenschaftlichen
Begleitung definierten Handlungsfeldern. So spielen fiir die Projekte des Handlungsschwer-
punkts A und B Kontakte zu Selbsthilfestrukturen und Leistungsanbietern tendenziell eine
bedeutendere Rolle als fir die C-Projekte, die insgesamt eine gréRere Ndhe zur Wissenschaft
erkennen lassen. Exemplarisch wird daran deutlich, dass die Modellprojekte angesichts der
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Vielzahl potenzieller Kooperationspartner bei ihren Vernetzungsaktivitaten Prioritdten setzen
— sei es, um ihren begrenzten Ressourcen Rechnung tragen, ihren funktionalen Anforderun-
gen entsprechen oder aber ihre strategischen Ziele realisieren zu kénnen.

Punktuelle Kooperation zwecks Informations- und Erfahrungsaustausch

Wird nach der Intensitdt der Kooperation gefragt, fallt das Ergebnis — trotz Unsicherheiten in
der Datenlage — eindeutig aus: Es dominieren punktuelle Beziehungen, d. h. solche bei denen
seltener als einmal monatlich ein personlicher oder telefonischer Kontakt zwischen den Part-
nern zustande kommt. Die wenigen von den Modellprojekten als ,regelméRig' eingestuften
Kooperationsbeziehungen werden zumeist zu Anbietern von direkten Versorgungsleistungen
unterhalten, wohingegen Aktionsforen, Uberregionale Gruppen und Verbande am Ende der
Rangfolge stehen. Verdnderungen im Zeitverlauf waren diesbeziiglich nicht festzustellen. Dies
gilt auch, wenn die konkrete Ausrichtung der Kooperation ins Blickfeld riickt. Nahezu die Half-
te der von den Modellprojekten unterhaltenen Kooperationsbeziehungen ist auf Informations-
und Erfahrungsaustausch ausgerichtet. Dieses Ergebnis ist nicht nur Gber den gesamten Erhe-
bungszeitraum konstant, sondern auch weitgehend unabhéngig davon, um welche Kooperati-
onspartner es sich im Einzelfall handelt (Leistungserbringer, Verbande, Krankenkassen etc.).
An zweiter Stelle folgt die Projektarbeit und mit Abstand an dritter Stelle die Offentlichkeits-
arbeit. Knapp ein Fiinftel aller Kooperationsbeziehungen ist auf ,Brokering' ausgerichtet, d. h.
die Ubermittlung von Transparenzinformation, die Weiterleitung von Patienten, Angehérigen
und anderen Hilfe- und Informationssuchenden an kooperierende Einrichtungen oder deren
gemeinsame Begleitung durch das undurchsichtige Gesundheitssystem. Auffallend bei einer
nach Kooperationspartnern differenzierten Betrachtung ist, dass diese tendenziell arbeitsinten-
sive Ausrichtung der Kooperation 6fter mit Verbanden und Einrichtungen der Kommunen und
Lander als mit Anbietern von direkten Versorgungsleistungen — also beispielsweise Arzten,
Pflegediensten, Krankenhdusern etc. — praktiziert wird.

Aufnahme von strategischer Einbindung in das etablierte Gesundheitssystem

Die vorliegenden quantitativen Befunde verdeutlichen, in welchem Ausmal die Projekte nach
§ 65b SGB V bereits damit begonnen haben, sich mit ihrem Anliegen im deutschen Gesund-
heitssystem zu verankern und sich mit den etablierten Strukturen zu vernetzen. Besonderen
Wert messen sie demnach der strategischen Einbindung in sozial- und gesundheitspolitische
sowie informationelle Netzwerkstrukturen auf unterschiedlichen Ebenen bei. Realisiert wird
die Kooperation mit den zahlreichen Partnern aus unterschiedlichen Gesellschaftsbereichen
vorwiegend punktuell in Form von Informations- und Erfahrungsaustausch oder auch projekt-
formiger Zusammenarbeit. Dagegen ist die Vernetzung mit den Anbietern von Versorgungs-
leistungen vergleichsweise gering ausgepragt. Ob die funktionale Kooperation mit diesen Ak-
teuren von Seiten der Modellprojekte geringere Aufmerksamkeit erfahrt, oder ob sich die in
diese Richtung eingeleiteten Kooperationsbemiihungen als weniger erfolgreich erweisen, ldsst
sich den vorliegenden Daten nicht entnehmen. Um Néaheres zu erfahren, bedarf es einer inten-
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siven Betrachtung der Strategien der Kooperation und Vernetzung in diesem Handlungs- und
Politikfeld.

Heterogene Herangehensweisen an Kooperation und Vernetzung

Die Untersuchung von sechs exemplarisch ausgewahlten Modellprojekten hat einen solchen
Einblick in Strategien der Kooperation und Vernetzung der unabhdngigen Patientenberatung
und Nutzerinformation gewahrt. Die Ergebnisse verdeutlichen die groRe Heterogenitat der
Herangehensweisen, die von den Akteuren zur Einbindung in die etablierten Strukturen des
Gesundheitssystems gewdhlt wurden. Das Spektrum reicht von dem Bemiihen, Kooperation
als strategisches Mittel der Konkurrenzvermeidung einzusetzen (A1) lber die Nutzung seit
geraumer Zeit existierender préaferenzieller Netzwerkstrukturen (A3), ein primdr in der jeweili-
gen Region griindendes personengebundenes Networking (A15) sowie eine systematische,
von dem Modellprojekt als Knotenpunkt ausgehende Clusterbildung (B2), bis hin zur virtuell-
korporativen Einbindung (B3) und vorwiegend nach innen gerichteten kooperativen Struktur-
verdichtung (C3). Bestimmend fiir diese unterschiedlichen Herangehensweisen scheint vor-
nehmlich zu sein, wer im Einzelfall als Trager des Projekts in Erscheinung tritt und welcher
Grad an Einbindung in die bestehenden Strukturen unabhdngig von dem Modellvorhaben be-
reits angestrebt und erreicht wurde.

Unterschiedliche Effekte horizontaler und vertikaler Kooperationsstrategien

Einige der beobachteten Modellprojekte agieren vorwiegend auf der lokalen oder regionalen
Handlungsebene, kooperieren mit vor Ort ansdssigen Akteuren und etablieren sozial-
integrative, personlich getragene und kommunikativ ausgerichtete Netzwerke (horizontale
Kooperation). Hingegen dehnen andere ihre Kooperationsbemiihungen von der Mikro- liber
die Meso- bis hin zur Makroebene aus (vertikale Kooperation), dabei hdufig Verbindungen zu
Netzwerkstrukturen oder kooperativen Aktionsforen aufnehmend. Die vorliegenden Befunde
sprechen dafiir, dass die einen durch ihre direkte Bezugnahme auf regionale Strukturen und
die Einwirkung auf die Akteure vor Ort (potenziellen) Nutzern unkomplizierte Zugangswege zu
ihrem Informations- und Beratungsangebot ebnen und somit unmittelbare Effekte im Sinne
der unabhdngigen Patientenberatung und Nutzerinformation erzielen kénnen. Hingegen
scheint es den anderen zu gelingen, den Aufbau kollektiver Identitaten voranzutreiben, sich zu
legitimieren und so mittelbar — Gber anwaltschaftliche Interessenvertretung und politische
Mitbestimmung — langfristig ~ patientenorientierte  Strukturanpassungen  in  der
Versorgungslandschaft auf den Weg zu bringen. Diese unterschiedlichen Effekte horizontaler
und vertikaler Kooperationsstrategien in ihrer Unterschiedlichkeit wahrzunehmen und
angemessen zu gewichten, hat fiir das Segment der unabhdngigen Patientenberatung und
dessen Ergebnisorientierung hohe Prioritat.
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Vorteile vielfiltiger und priferenzieller Kooperation und Vernetzung

Tendenziell zeigen sich auch bei der Gestaltung der Netzwerke zwei voneinander unterscheid-
bare Vorgehensweisen. Die einen stitzen sich vorwiegend auf Gruppensolidaritdt, integrativ
wirkende und verbindliche Links und entwickeln so Kooperationsstrukturen, die nicht eben
selten an blrokratisch-hierarchische Vorbilder erinnern. Im Gegensatz dazu stiitzen sich ande-
re auf lockere und informelle Verbindungen, die sich in unterschiedliche Gesellschaftsbereiche
erstrecken und — trotz ihres labilen und chaotischen Charakters — den eigenen Wirkungskreis
erweitern. Vergleichbar diesen heterarchisch® und multiplex angelegten Netzwerken sind sol-
che, die aufgrund langjahriger préaferenzieller Verbindungen zentraler Akteure mit hohem
Prestige entstanden sind. Vieles spricht dafiir, dass multiplexe und praferenzielle Netzwerke
bei der langfristigen Einbindung in das etablierte Gesundheitssystem zahlreiche Vorteile bie-
ten. Sie kénnen Zugang zu Informationen aus diversen Quellen gewéhren, die Anliegen der
unabhdngigen Patientenberatung und Nutzerinformation in verschiedene Gesellschaftsberei-
che verbreiten und damit zugleich Chancen zu deren Realisierung innerhalb gewachsener
Strukturen eréffnen.

Ausgestaltung der Kooperation als Gegenstand von Reflexion und Diskussion

Den vorliegenden Befunden zufolge streben die Modellprojekte bei der Kooperation und Ver-
netzung haufig reziproke Beziehungen an, die allen beteiligten Parteien zum Vorteil gereichen
und so genannte Win-Win-Gemeinschaften etablieren sollen. Zu wenig Beriicksichtigung fin-
det moglicherweise, dass es sich hierbei lediglich um eine Form der Kooperation in Netzwerk-
strukturen handelt. Nicht in jedem Fall lassen sich die Interessen der beteiligten Kooperati-
onspartner vollstandig ausbalancieren, so dass es gelegentlich auch zu antagonistischen Bezie-
hungen kommen wird. Um dem zu begegnen, missen die Projekte nach § 65b SGB V mit den
Akteuren innerhalb und auBerhalb der unabhdngigen Patientenberatung in Verhandlungspro-
zesse eintreten, unterschiedlichen Kooperationsformen Raum geben und ihre Strategien der
Kooperation und Vernetzung zum Gegenstand von Reflexion und Diskussion erheben. Die
vorliegende Untersuchung bietet hierfir zahlreiche — auch methodische — Anregungen und
kann mit ihren Ergebnissen dazu beitragen, derartige Reflexions- und Diskussionsprozesse an-
zustoBRen.

Patienten und Nutzer im Mittelpunkt der Kooperation und Netzwerkbildung

Die Untersuchung der Kooperations- und Vernetzungsaktivititen der nach § 65b SGB V ge-
forderten Modellprojekte hat auch einige bedenkliche Entwicklungen aufgedeckt. Hierzu zih-
len beispielsweise Multifunktiondre und Amterhdufung, Doppel- und Parallelstrukturen auf
diversen Ebenen, ein hohes Mal an ressourcenintensiven Abstimmungs- und Meinungsbil-

” Der Begriff Heterarchie wird in Abgrenzung zu hierarchischen und marktférmigen Organisationsformen verwendet. Wah-

rend hierarchische Beziehungen auf Abhangigkeit und marktférmige Beziehungen auf Unabhéngigkeit aufbauen, beschreibt
Heterarchie abstrakt gesprochen Beziehungsmuster die auf gegenseitiger Wechselwirkung beruhen. Ein heterarchisches
Netzwerk kennzeichnet sich dementsprechend durch minimale Hierarchie und hohe Heterogenitat (Stark 1999, S. 159).
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dungsprozessen sowie eine generelle Unibersichtlichkeit und Vielschichtigkeit der Strukturen
der unabhdngigen Patientenberatung und Nutzerinformation, die sich durchaus spiegelbildlich
zur Intransparenz und Komplexitat des etablierten Gesamtheitssystems verhdlt. Nicht immer
ist der fiir Kooperation und Vernetzung betriebene Aufwand nachvollziehbar und gelegentlich
stellt sich die Frage nach dem angemessenen Verhaltnis zwischen den strategischen Eigeninte-
ressen der Akteure an langfristiger Etablierung und den mit ihren Projekten verbundenen
funktionalen Anliegen. Zwar sind Ubergeordnete Kooperation und flichendeckende Vernet-
zung fir die Einbindung der unabhdngigen Patientenberatung in die etablierten Strukturen
von Bedeutung. Anstatt aber vorrangig die Interessen des Gesundheitssystems zu bedienen,
lieBen sich die begrenzten Ressourcen — aus wissenschaftlicher Sicht — gelegentlich sinnvol-
ler fir die Schaffung einer ,Netzwerkarchitektur der Unterstiitzung' in begrenzten regionalen
Kontexten und somit fiir die direkte Information, Beratung und Begleitung von Patienten, An-
gehorigen und anderen Hilfe- und Informationssuchenden einsetzen.

4.3 Zusammenfassung

Aus dem bisher Gesagten lassen sich fur die kiinftige Kooperation und Netzwerkbildung der
unabhdngigen Patientenberatung und Nutzerinformation sowie deren Einbindung in das etab-
lierte Gesundheits- und Versorgungssystem folgende Schlussfolgerungen ableiten:

e Die Einbindung etablierter Anbieter von Versorgungsleistungen auf lokaler und regionaler
Ebene — Arzte, Pflegedienste, Apotheker, Krankenhiuser etc. —verdient bei den kinfti-
gen Kooperations- und Vernetzungsaktivitdten ein hoheres MaB an Aufmerksamkeit. Ge-
rade dort, wo viele der drangenden Probleme unseres Gesundheitssystems virulent wer-
den, bedarf es einer starkeren Prasenz der Modellprojekte und der von ihnen verfolgten
Reformansatze. Den auch in dieser Untersuchung erkennbaren Hindernissen und Proble-
men bei der Kooperation und Netzwerkbildung mit den etablierten Akteuren wird weiter-
hin mit Kreativitdt, Engagement und der entsprechenden Ausdauer zu begegnen sein.

e Eng verbunden damit ist die Forderung nach einer stirkeren Nutzung von Brokering und
fallbezogener Arbeit im Kontext von Kooperations- und Netzwerkbeziehungen. Informati-
ons- und Erfahrungsaustausch, Offentlichkeitsarbeit, projektférmige Zusammenarbeit und
gegenseitige Qualifizierungsmalnahmen sind ohne Zweifel wichtig. Dennoch fehlt es ins-
besondere an Instanzen, die Pfade durch das undurchsichtige Gesundheitssystem bahnen,
Zugange zu Versorgungsangeboten ebnen und Patienten, Angehdrigen oder anderen Hilfe-
und Informationssuchenden beim Aufspiiren nach den fiir ihre Anliegen richtigen Stellen
unterstiitzen. SchlieBlich sollten Kooperation und Vernetzung darauf ausgerichtet sein, die
seit langem propagierte integrierte Versorgung voranzutreiben. Hier haben die Modellpro-
jekte im Verbund mit anderen Akteuren fiir die Innovations- und Zukunftsfahigkeit des ge-
samten Gesundheitssystems wichtige Aufgaben zu erfillen.
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e Die Bemiihungen der Modellprojekte nach § 65b SGB V um anwaltschaftliche Interessen-
vertretung und politische Mitbestimmung auf allen relevanten Handlungs- und Entschei-
dungsebenen wie auch die Schaffung der dafiir erforderlichen Kooperations- und Netz-
werkstrukturen verdienen Anerkennung. Zugleich aber wird darauf zu achten sein, dass die
Komplexitdt und Unibersichtlichkeit der neu geschaffenen Netzwerkstrukturen nicht un-
notig erhoht wird. Ansonsten besteht die Gefahr, dass die eigentliche Intention der unab-
hdngigen Patientenberatung aus den Augen verloren geht und in den neu geschaffenen
Parallelstrukturen eben jene Probleme auftauchen, die im etablierten Gesundheitssystem
seit langem beklagt werden, darunter an herausragender Stelle mangelnde Orientierung
fur die Patienten, Angehorigen und anderen Hilfe- und Informationssuchenden sowie de-
ren tatsdchlichen Problemlagen.

In Anlehnung an Straus (2002) kann die Kooperation und Netzwerkbildung der unabhdngigen
Patientenberatung und Nutzerinformation hier abschlieBend als ein spezifischer Modus der
sozialen Interaktion verstanden werden, ,mittels dessen es den Akteuren trotz hoher Komple-
xitdt und partieller Intransparenz des sozialen Geschehens gelingt, Zonen sozialer Ordnung zu
schaffen” (ebd., S. 108). Wenn auch nicht immer funktional und keineswegs durchgéngig -
bersichtlich, bilden die beobachteten Strategien der Kooperation und Netzwerkbildung den-
noch eine wichtige Form der Strukturbildung im Gesundheitssystem, die in Zukunft auch in
gesundheitswissenschaftlichen Kreisen mehr Aufmerksamkeit auf sich ziehen sollte. Dies gilt
umso mehr, als die Leistungs- und Zukunftsfahigkeit der von der unabhéngigen Patientenbera-
tung geschaffenen Kooperations- und Netzwerkstrukturen erst noch unter Beweis gestellt
werden muss. Indikator hierflir wird sein, ob es Dank ihrer gelingt, die Patientenorientierung
und Patientenpartizipation im deutschen Gesundheitssystem nachhaltig zu erhéhen, Uniber-
sichtlichkeit und mangelndes Ineinandergreifen unterschiedlicher Versorgungsangebote dau-
erhaft zu vermindern und den Patienten, Angehdrigen sowie anderen Hilfe- und Informations-
suchenden auf ihrem Weg durch das Versorgungssystem die erforderliche Unterstlitzung zu

offerieren.
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5 Die Nutzer der Modellprojekte

Im folgenden Kapitel steht die Evaluation der Modellprojekte aus der Nutzerperspektive im
Mittelpunkt des Interesses. Zundchst werden die Ergebnisse einer standardisierten Nutzer-
Anfrage-Dokumentation dargestellt, mit deren Hilfe das Beratungsaufkommen in den Modell-
projekten mit personalkommunikativem Beratungsangebot systematisch erfasst und analysiert
wurde. AnschlieRend werden die Resultate einer schriftlichen Nutzerbefragung erldutert, die
Auskunft Gber die Qualitdt der personalkommunikativen Beratungsangebote im Modellver-
bund aus Sicht der Nutzer geben. Im darauf folgenden Abschnitt werden die wichtigsten Er-
gebnisse aus insgesamt funf Gruppendiskussionen, die mit ausgewdhlten Personen (v. a.
Migranten, Frauen aus unteren sozialen Schichten, Personen aus sozialen Brennpunkten) ge-
fuhrt wurden, zusammenfassend dargelegt. SchlieRlich werden noch die Befunde einer Online-
Nutzerbefragung vorgestellt, bei der alle Modellprojekte einbezogen wurden, die ein Bera-
tungs- und Informationsangebot im Internet vorhalten.

5.1 Ergebnisse der Nutzer-Anfrage-Dokumentation

Mit dem Ziel, die Beratungsquantitdt bzw. -intensitdt, die Beratungsthemen und die perso-
nenbezogenen Angaben der Ratsuchenden zu erfassen, wurde zwischen Februar 2003 und
November 2003 (Gesamtlaufzeit 9,5 Monate) in fiinfzehn personalkommunikativen Modell-
projekten (A-Projekte) sowie zwei Querschnittprojekten (C-Projekte) eine Nutzer-Anfrage-
Dokumentation durchgefiihrt. Da zahlreiche Projekte eine dezentrale Struktur haben und viele
'Auenstellen’ eingerichtet haben, waren insgesamt 70 Standorte einbezogen. Die Dokumen-
tation erfolgte Gber ein mehrseitiges Standardinstrument, das von der wissenschaftlichen Be-
gleitforschung in enger Zusammenarbeit mit den beteiligten Projekten entwickelt und als
schriftliche Version bzw. als Datenerfassungsmaske zur Verfiigung gestellt wurde. Erfasst wur-
den u. a. der Beratungsanlass und die Themenbereiche, die in der Beratung angesprochen
wurden, zudem soziodemographische Angaben der Nutzer. Die Einordnung der Anfragen und
Beratungsinhalte in die entsprechenden Themenschwerpunkte in der Dokumentation wurde
sorgfaltig mit den Beratern besprochen. Allerdings ist zu erwarten, dass angesichts der Vielzahl
der Personen, die beraten und dokumentiert haben, die Zuordnung zu den Schwerpunkten
eine gewisse Variabilitdt aufweist. Anzumerken ist auch, dass zahlreiche Bégen aus unter-
schiedlichen Griinden (Klienten haben keine Angaben gemacht, Angabe traf nicht zu, die Be-
rater wollten aus Akzeptanzgriinden einige der vorgesehenen Fragen nicht stellen etc.) keine
vollstandigen Angaben enthalten und keine validen Angaben dariiber existieren, ob wirklich
jeder Kontakt erfasst wurde.
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5.1.1 Beratungsaufkommen

Zwischen Mdrz und November 2003 wurden 24.049 Beratungen in den Patientenberatungs-
stellen erfasst. Pro Monat sind 1.986 bis 3.161 Beratungen durchgefiihrt worden. Der April
weist das hochste, der August das geringste Beratungsaufkommen auf, vermutlich bedingt
durch die Sommer- und Urlaubszeit. Allerdings blieb die Beratungsfrequenz auch nach der
Sommerphase vergleichsweise niedriger. Es ist anzunehmen, dass die Intensitat der Offentlich-
keitsarbeit der Modellprojekte nach der Sommerpause zuriickgegangen ist.

Das Beratungsaufkommen differiert nach Modellprojekt und pro Beratungsstandort erheb-
lich (vgl. Abb. 5.1). Betrachtet man die prozentuale Verteilung der Beratungen innerhalb der
Modellprojekte im Erhebungszeitraum, liegen die Patientenberatungsstellen der Verbraucher-
zentralen (A9) mit 20,5 % des Beratungsaufkommen an erster Stelle, die unabhéngige Patien-
teninformation in Frankfurt a. M. (A4) bildet das Schlusslicht (1,2 %).

Abbildung 5.1: Beratungsaufkommen pro Modellprojekt, n = 24.049

6000 -
5000 + 4316
4000 ~

4937

3000 - 148 2263

2000 - e 1648
1000 | 5g, 453 532 533 653 711 729 806 843 859

e el e

A4  A10 A15 A14 A3 A6  A11 A13 A7 A12 A8 A5 A1 Cc1 A2 a3 A9

Anz

Die Unterschiedlichkeit des Beratungsaufkommens erklart sich vermutlich durch die organisa-
torischen Strukturen der Modellprojekte. Neben dem Standort sind die Anzahl der Mitarbei-
ter, entsprechende Offnungszeiten, die telefonische Erreichbarkeit und auch die Dauer der
einzelnen Beratungen fiir das Beratungsaufkommen verantwortlich. Eine detaillierte Auflistung
des Beratungsaufkommens bei den allgemein ausgerichteten Beratungsstellen und bei den
themenspezifischen Beratungsstellen zeigen die folgenden Tabellen (Tab. 5.1 - Tab. 5.3):

Tabelle 5.1: Beratungsaufkommen der themenspezifischen Patientenberatungsstellen pro Woche/pro
Modellprojekt

Nr. Standort Beratungen Beratungen Dauer pro Dauer pro | Dauer pro Nachbe-
im Erhe- pro Woche Bera- tel. Bera- | Face-to- arbeitung

bungs- tung/min  tung /min Face pro Bera-
zeitraum Bera- tung/min
tung/min

A3 | Dresden 653 18,1 23 23 - 13

A5 | Hamburg 1.325 36,8 27 37 44 10
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Nr. Standort Beratungen | Beratungen | Dauer pro Dauer pro Dauer pro Nachbe-
im Erhe- pro Woche Bera- tel. Bera- Face-to- arbeitung
bungs- tung/min tung /min Face pro Bera-
zeitraum Bera- tung/min
tung/min
A6 | Heidelberg 711 19,8 23 23 - 11
A7 | Heidelberg 843 23,4 38 26 46 3,2
A8 | Kiel 1.011 28 40 34 54 4
A10 | KdIn 453 12,6 43 43 82 35,2
C1 | Aachen 2.148 60 50 38 75 16,4
Tabelle 5.2: Beratungsaufkommen der allgemein ausgerichteten Patientenberatungsstellen pro Wo-

che/pro Modellprojekt — Standortbezogen (1)

Standort Beratungen | Beratungen | Dauer pro Dauer pro Dauer pro Nachbe-
im Erhe- pro Woche Bera- tel. Bera- Face-to- arbeitung
bungs- tung/min tung /min Face pro Bera-
zeitraum Bera- tung/min
tung/min
A1 | Berlin 312 8.7 68 72 70 0,1
Hannover 619 17,2 27 22 37 0,03
Magdeburg 717 19,9 17 17 20 0
A1 | Gesamt 1.648 45,8 30 28 34 0,3
A2 | Minchen 99 2,8 19 17 26 0,02
Altenkirchen 334 9,3 24 24 26 11
Koln 202 56 22 20 30 0
Dortmund 88 2,4 22 24 30 0
Hamburg 467 12,9 28 24 32 13
Oldenburg 274 7.6 28 26 39 6
Darmstadt 122 3,4 27 18 31 4
Alsfeld 234 6,5 17 10 22 1
Kassel 86 2.4 27 26 36 8
Janusstein- 51 14 27 22 40 5
Waiblingen 306 8,5 12 12 18 4
A2 | Gesamt 2.263 62,8 23 20 29 6,3
A4 | Frankfurt 282 7.8 43 45 55 11,3
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Nr. Standort Beratungen  Beratungen Dauer pro | Dauer pro Dauer pro Nachbe-
im Erhe- pro Woche Bera- tel. Bera- | Face-to- arbeitung
bungs- tung/min  tung /min Face pro Bera-
zeitraum Bera- tung/min
tung/min
A11 | Rostock 146 4 38,6 35 41 11
Schwerin 182 5 35 32 31 6
Neu- 186 5,2 62 62 69 20
brandenburg ’
Greifswald 215 6 64 32 73 59
A11 | Gesamt 729 20,2 51 44 56 26,2
A1z | Saarbrucken 859 23,9 26 22 43 5.3
Dillingen
13 | tuttsart, 806 22,4 46 51 73 13
Deillingen
A14 | Wetzlar 533 14,8 27 22 37 16,1
A15 | Herdecke 532 14,8 33 22 34 8,2
Tabelle 5.3: Beratungsaufkommen der allgemein ausgerichteten Patientenberatungsstellen pro Wo-

che/pro Modellprojekt — Standortbezogen (2)

Standorte Beratungen |Beratungen pro| Dauer pro Dauer pro Dauer pro Nachbe-
Insgesamt Woche Beratung / tel. Bera-  Faceto  arbeitung
min tung / min | Face Bera- pro Bera-
tung / min tung / min
C3 | Bielefeld 768 21,3 23 19 33 3
Barnstorf 268 7.4 25 21 32 7
Osnabriick 388 10,8 28 27 33 5
Minden 565 15,7 29 23 44 6
Bremen 637 17,7 45 26 52 3
Gottingen 582 16,2 20 16 31 3
Nirnberg 363 10 31 26 34 7
Koln 745 20,7 24 20 31 5
C3 | Gesamt 4316 119,8 28 22 36 4,6




178 Kapitel 5 : Die Nutzer der Modellprojekte

Standorte Beratungen |Beratungen pro |Dauer pro Dauer pro Dauer pro | Nachbe-
Insgesamt Woche Beratung / tel. Bera- Face to | arbeitung
min tung / min Face Bera- | pro Bera-
tung / min | tung / min
A9 | Kiel 1.310 36,4 12 13 15 3
Flensburg 162 4.5 18 15 22 3
Heide 136 3.8 5 4 6 0.2
Norderstedt 70 1,9 43 40 43 29
Libeck 114 3.1 39 47 40 22
Potsdam 364 10 15 1" 21 1
Rathenow 57 1,5 26 110 24 0,1
Schwedt 6 0,2 16 15 16 0
Eberswalde 17 0,5 21 10 22 3
Frankfurt 36 1 20 7 21 0.4
Perleberg 4 0.1 23 - 23 5
Brandenburg 40 1,1 23 10 24 0.1
Kénigs Wust-
erhausen 44 1,2 19 5 20 3
Oranienburg 52 1,4 19 7 21 0,3
Cottbus 48 1,3 22 13 22 1
Rostock 622 17,3 19 11 30 3
Schwerin 258 7.2 22 11 28 3
Neu- 133 37 21 10 30 1
brandenburg '
Erfurt 1 934 26 13 12 27 2
Erfurt 2 59 1,6 32 28 34 0.3
Artern 50 1.4 23 9 26 3
Nordhausen 50 1,4 27 26 28 4
Eisenach 26 0,7 28 20 28 3
Suhl 58 1,6 31 89 33 0.1
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Standorte Beratungen |Beratungen pro| Dauer pro Dauer pro Dauer pro Nachbe-
Insgesamt Woche Beratung / tel. Bera- Face to  arbeitung
min tung / min | Face Bera- pro Bera-
tung / min tung / min
lllmenau 6 0,2 30 - 30 0
Gotha 22 0,6 28 12 29 0,2
Saalfeld 8 0,2 17 - 17 0
Gera 79 2,2 39 17 43 0.4
Heiligenstadt 8 0,2 28 7 40 9
Schmalkalden 38 1 28 17 28 2
Jena 125 3.5 25 16 26 1
A9 | Gesamt 4.937 136,8 18 13 26 3

Unter thematischen Gesichtspunkten sind die allgemein ausgerichteten Beratungsstellen
(Tab. 5.2 und Tab. 5.3) am ehesten vergleichbar. Betrachtet man hier die Dauer der einzelnen
Beratungen, aber auch die durchschnittliche Nachbearbeitungszeit, zeigen sich deutliche Dif-
ferenzen, die vermutlich nur zum Teil der unterschiedlichen Klientel und den unterschiedli-
chen Anliegen der Nutzer geschuldet sind. Vielmehr zeigen sich hier Strukturaspekte und
moglicherweise Beratungsroutinen, die von den Projekten (selbst)kritisch analysiert werden
sollten.

Beratungsform und Dauer der Beratung

Betrachten wir nun die unterschiedlichen Formen und die Dauer der Beratung.

Abbildung 5.2: Form der Beratung, n = 23.581, Mehrfachnennungen waren méglich (Angaben in %)
Telefon | 56,1
Gespréach 32,3
Brief [15
Tel. Riickruf [13.8

Weitervermittlung | 4.1
E-Mail | 4.1
Fax D 13

Hausbesuch D 1,2

0 10 20 30 40 50 60




180 Kapitel 5 : Die Nutzer der Modellprojekte

Uberwiegend erfolgen die Beratungen per Telefon. Betrachtet man die Personen, die iiber
verschiedene Wege beraten wurden, wird am haufigsten die Kombination telefonische Bera-
tung mit telefonischem Rickruf (7,7 %) genannt, gefolgt von der telefonischen Beratung und
dem Versand schriftlicher Information (7 %) sowie schlieBlich der telefonischen Beratung in
Verbindung mit einem persénlichen Gesprach (3,1 %).

Es ist bemerkenswert, dass signifikant mehr Frauen als Manner telefonisch beraten werden
(Frauen 59 %, Ménner 52,5 %). Manner erhielten dagegen haufiger in einem personlichen
Gesprach (Ménner 35,2 %, Frauen 31 %) oder schriftlich (incl. E-Mail; Manner 21,6 %; Frauen
18 %) Informationen und Hilfe. Eine persdnliche Beratung suchten vor allem die Personen auf,
die dlter sind und/oder einen niedrigen Bildungsgrad haben (statistisch signifikant).

Uberwiegend erhielten die Ratsuchenden sofort eine Beratung (67,2 %). Diese dauerte ma-
ximal eine halbe Stunde (70,1 %). Die Fille, die langere Zeit in Anspruch nehmen (2,5 %),
wurden mehrheitlich in zwei bis vier Wochen bearbeitet. Die Berater bendétigten in 64 % aller
Félle keine Nachbearbeitung der Anfragen und Beratungen. Bei 30 % der Félle wandten die
Berater bis zu 30 Minuten fiir eine Nachbearbeitung oder auch Recherche auf, bei 6 % der
Falle mehr als eine halbe Stunde.

Wie zu erwarten ist, nahmen die Face-to-Face Beratungen mehr Zeit in Anspruch (durch-
schnittlich 40,5 Minuten) als die telefonischen Beratungen (durchschnittlich 25,3 Minuten).
Die Dauer differiert allerdings pro Modellprojekt betrachtlich (s. Tab. 5.1, Tab. 5.2 und
Tab. 5.3).

Erwartungsgemdl fanden die Beratungsprozesse, bei denen eine psychische Erkrankung
oder einer Therapie- oder Behandlungsform im Mittelpunkt stand, tber einen ldngeren Zeit-
raum statt (A8, A10). Lange personliche Gesprdche in der Beratung werden offensichtlich
dann durchgefiihrt, wenn in hohem MaBe psychosoziale Unterstiitzung erforderlich ist.

5.1.2 Charakteristika der Ratsuchenden

Details zur Charakterisierung der Ratsuchenden fasst die Tabelle 5.4 zusammen:

Tabelle 5.4: Charakteristika der Ratsuchenden

Personen mit giiltigen

Angaben
Anzahl 14.874 (63,7%) 8.476 (36,3%) n=23.350
Personen
Betroffene 78,7% 79,0% n=22.575
Professionelle 3,4% 3,7%
Angehorige 16,7% 15,8%
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Merkmal Frauen Ménner Personen mit giiltigen
Angaben

Freund 1,2% 1,5%

Durchschnittsalter 50,1 51,6 n=16.914
Altersspanne 1-97 1-94

Altersgruppen

Bis 30 Jahren 8,.8% 8.3% n=16914
31 - 40 Jahre 19,3% 17,0%

41 - 50 Jahre 23,7% 19,7%

51 - 60 Jahre 22,4% 25,1%

61 - 70 Jahre 17,3% 21,1%

uber 70 Jahre 8.5% 8,8&

Bildungsgrad

Niedriger Bildungsgrad 23,1% 24,5% n=10.526
Mittlerer Bildungsgrad 43,0% 36,5%

Hoher Bildungsgrad 33,9% 39,0%

Nationalitét

Deutsch 96,3% 95,3% n=20.715
Andere 3,7% 4,7%

Chronisch erkrankt
Ja 53,1% 56,1% n=14.811
Nein 46,9% 43,9%

Krankenkassenmitgliedschaft

GKV 92,3% 88,3% n =18.480
PKV 6,8% 9,7%
Keine Krankenkasse 0,9% 2,0%

63,7 % der Ratsuchenden waren Frauen. Sie waren mit durchschnittlich 50,1 Jahren etwas
junger als die Manner (51,6 Jahre). Bei den Altersangaben ist zu beriicksichtigen, dass vermut-
lich in einigen Fallen nicht das Alter der Person, die die Beratungsstelle kontaktiert hat, ange-
geben wurde, sondern das Alter der Person, fiir die ein Rat erbeten wurde (z. B. Kinder).

Die im Durchschnitt dltesten Ratsuchenden waren bei dem Projekt A3 'Arzneimittelbera-
tung' (60,1 Jahre) und A6 'Informationsdienst Krebsschmerz' (56,9 Jahre) zu finden. Am
jungsten waren die Ratsuchenden in den Beratungsstellen, die Informationen Uber psychische
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Erkrankungen und Psychotherapien vorhalten (A8 und A10: 41,6 Jahren bzw. 36,5 Jahre), ge-
folgt von den Ratsuchenden der Patientenberatung fiir Erkrankungen der Haut (A5) — sie wa-
ren durchschnittlich 42,7 Jahre alt (s. Abb. 5.3).

Abbildung 5.3:  Altersdurchschnitt der Ratsuchenden (Modellprojekte im Vergleich, n = 17.052)
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40,6 % der Ratsuchenden hatten nach eigenen Angaben einen mittleren Bildungsstand (Real-
schul- oder Fachschulabschluss), 35,8 % einen hohen Bildungsstand (Abitur), 23,6 % weisen
einen niedrigen Bildungsstand auf (Hauptschulabschluss; kein Schulabschluss) (vgl. Tab. 5.5).
Es fallt auf, dass das Alter mit dem Bildungsstand korreliert: Je dlter die Ratsuchenden waren,
desto niedriger war der Bildungsstand. Offensichtlich erreichten die verschiedenen Modellpro-
jekte in unterschiedlicher Intensitdit Menschen mit niedriger Schulbildung.

Abbildung 5.4:  Anfragen von Ratsuchenden mit niedriger Schulbildung (Modellprojekte im Vergleich;
n =10.628) (Angaben in %)
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20,8 191 19,4 218
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Es féllt weiterhin auf, dass zwei Modellprojekte (A2 und A12) mit ihrem Angebot in nennens-
wertem Umfang Personen mit geringem Bildungsgrad ansprachen. Diese Beratungsstellen glei-
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chen sich dem bundesdeutschen Durchschnitt in der Kategorie 'niedriger Bildungsgrad' am
ehesten an (vgl. Tab. 5.5).

Die Nutzer der Patientenberatungsstellen im Vergleich zur Gesamtbevdlkerung

Betrachtet man die Nutzer der Beratungsstellen in den Modellprojekten im Vergleich zur Ge-
samtbevolkerung, liegt der Anteil der Frauen mit 63,7 % deutlich Gber dem Frauenanteil in
Deutschland insgesamt (51,1 %). Hohere Bildungsschichten sind deutlich Gberreprasentiert,
dagegen liegt der Anteil auslandischer Nutzer lediglich bei 4,1 %, jedoch im Bundesdurch-
schnitt bei 9,7 % (Stand Dez. 2003).

Tabelle 5.5: Vergleich der Ratsuchenden mit der Gesamtbevélkerung der Bundesrepublik Deutschland

Merkmal Nutzer-Anfrage- Bundesrepublik Deutschland*

Dokumentation

Frauenanteil 63,7 % 51,1 %
Nationalitat

Deutsch 95,9 % 90,3 %
Andere Nationalitat 41 % 9.7 %
Altersgruppen (n =16.944) (n =82.536,7 Mill.)
15 - 25 Jahre 3,5% 11,5 %

25 - 45 Jahre 34,5 % 30,0 %

45 - 65 Jahre 46,3 % 259 %

65 Jahre und mehr 15,8 % 17,5 %

Bildungsgrad

Niedriger Bildungsgrad 23,6 % 47.0 %
Mittlerer Bildungsgrad 40,6 % 26,3 %
Hoher Bildungsgrad 35,8 % 21,2 %
GKV 90,8 86 %

* Daten des statistischen Bundesamtes (www.statistik-bund.de)

5.1.3 Themen der Beratung

Am héaufigsten wurden Fragen zu gesundheitsbezogenen Themen (36,9 %) an die Beratungs-
und Informationsstellen gerichtet, z. B. zu Krankheitsbildern, Therapien und Nebenwirkungen,
Arzneimitteln oder alternativen Heilverfahren. An zweiter Stelle stehen die Beratungen uber
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Leistungen von Krankenkassen bzw. Hilfen bei der Durchsetzung von Anspriichen gegeniiber
Krankenkassen (29,7 %), gefolgt von Anfragen zu Adressen von Einrichtungen der Gesund-
heitsversorgung und der Selbsthilfe (22,6 %). Uber rechtliche Themen, wie z. B. Vorsorgedo-
kumente, Patientenverfligungen, Betreuungsrecht, Schwerbehindertenrecht und Patienten-
rechte, informierten sich 16,7 % der Ratsuchenden. In der Kategorie Beschwerden und Be-
handlungsfehler wurden 13,7 % der Nutzer dariiber beraten, wie sie sich bei einem vermute-
ten Behandlungsfehler verhalten kénnen. Fiir finanzielle Aspekte interessierten sich 8,5 % der
Ratsuchenden, besonders die Beratung zu IgeL (Individuelle Gesundheitsleistungen) und zur
Gebuihrenordnung der Arzte und Zahnirzte. In diesem Zusammenhang baten sie auch um Un-
terstiitzung bei der Auseinandersetzung mit aus ihrer Sicht unangemessenen, finanziellen For-
derungen von Arzten, Heilpraktikern und anderen Dienstleistern im Gesundheitswesen. Psy-
chosoziale Unterstlitzung erhielten 25 % der Ratsuchenden, wobei lediglich 17,6 % explizit
diese Hilfe nachfragten. Im Wesentlichen liegt die psychosoziale Unterstiitzung in der Hilfe
beim Selbstmanagement einer Erkrankung (12,6 %), in der Férderung der persénlichen Star-
ken eines Ratsuchenden (10,1 %) und in der Hilfe zur Alltagsbewadltigung, wie z. B. Unterstiit-
zung und Begleitung bei Behérden- oder Arztangelegenheiten, Hilfen bei der Tagesstrukturie-
rung oder Unterstiitzung im lebenspraktischen Bereich (9,2 %).

Die folgenden Tabellen (5.6 - 5.14) zeigen die Kategorien in den einzelnen Themenschwer-
punkten und den prozentualen Anteil der Anfragen zu diesen Themen, wobei zwischen dem
Anteil der genuin von den Nutzern nachgefragten Themen (angefragt) und den tatsdchlich
vermittelten Inhalten (beraten) differenziert wird.

Tabelle 5:6: Gesundheitsbezogene Themen, n = 24.049, Mehrfachnennungen mdéglich

Angefragt  Beraten
(35,9 %) (36,9 %)

Gesundheitsbezogene Themen

Informationen zu Therapien und Nebenwirkungen 10,5 11,6
Informationen zum Krankheitsbild/Symptomen/Entstehungsgeschichte 8,4 10,5
Informationen Uber das Angebot eines Therapieverfahrens 8,5 9,5
Es wurde eine Zweitmeinung durch die Beratungsstelle gewiinscht 6 6,7
Allgemeine Informationen zu Gesundheitsfragen/Pravention 4.6 6,2
Informationen zu Arzneimitteln und Nebenwirkungen 4.8 5,4
Informationen zu Zahnersatz und/oder Implantaten 4.3 4.4
Informationen zur Schmerztherapie 3,7 4

Informationen Uber den Stellenwert von alternativen Heilverfahren 3,4 3,9
Informationen Uber das Angebot eines Diagnoseverfahrens 2,4 3,7
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Angefragt  Beraten
(35,9 %) (36,9 %)

Gesundheitsbezogene Themen

Hilfe beim Verstandnis eines Gutachten/Krankenunterlagen/Diagnose, Uber- 35 4
setzungshilfe bei Behandlungsunterlagen '
Informationen zur Krebsnachsorge 1,7 2
Anderes* 3.4 35

* Unter 'Anderes’ sind hauptsachlich Beratungen zu Zahnbehandlungen (0,6 %), Informationen zum Infektionsschutz (0,3 %),
Uber Arzte, Krankenhduser und Therapeuten (0,3 %), iiber Studien (0,2 %), iiber Erndhrung und Nahrungserginzungsmittel
(0,2 %) subsumiert.

Tabelle 5.7: Psychosoziale Unterstiitzung, n = 24.049

Angefragt  Beraten
(17,6 %) (25 %)

Psychosoziale Unterstiitzung

Unterstiitzung beim Selbstmanagement einer Erkrankung 7.1 12,6
Férderung der persénlichen Starken der Ratsuchenden/des Ratsuchenden 3.9 10,1
Hilfe zur Alltagsbewdltigung 5.8 9.2
Unterstlitzung bei der Verarbeitung psychischer Folgen einer Erkrankung 5 6,9
Unterstiitzung bei familidren Problemen 3 4.1
Unterstiitzung bei der Verarbeitung somatischer Folgen einer Erkrankung 2,2 41
Anderes* 1,7 1,8

* 'Anderes’ sind z. B. Hilfe bei Entscheidungsfindungen und bei der Problembewaltigung durch Arbeitslosigkeit.

Tabelle 5.8: Krankenkassenleistungen, n = 24.049
Angefragt  Beraten
Krankenkassenleistungen
g (28%) (29,7 %)
Informationen lber zustehende Leistungen (z. B. bei Zahnersatz, Reha.) 19,5 21,1
Informationen Uber Krankenkassen (Beitragssatze, Kassenwahl etc.) 7,6 8
Unterstiitzung bei der Durchsetzung der Anspriiche gegeniiber einer Kran- 6,9 7.7

kenkasse oder Pflegekasse

Anderes* 2,6 3

* 'Anderes’ sind im Wesentlichen Informationen lber private Krankenversicherungen, Krankenkassenwechsel und Zuzahlungsre-
gelungen.
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Tabelle 5.9: Rentenversicherungen, n = 24.049

Angefragt | Beraten
(6 %) (6.3 %)

Rentenversicherung

Informationen liber zustehende Leistungen bei der Rentenversicherung 33 3,6
Informationen liber Rentenversicherung 2,2 2.3
Unterstiitzung bei der Durchsetzung der Anspriiche gegeniiber der Renten- 1,5 1.8

versicherung

Anderes* 1,2 1,2

* 'Anderes' sind im Wesentlichen Hilfen bei Rentenantrigen und Hilfen bei Anspriichen gegen Versorgungs- und Arbeitsamter
oder der Berufsgenossenschaft sowie Unterstiitzung bei der Anerkennung von Schwerbehinderung, Berufskrankheit und Berufs-
unféhigkeit.

Tabelle 5.10: Beschwerden und Behandlungsfehler, n = 24.049

Angefragt | Beraten
(135%) | (13,7 %)

Beschwerden und Behandlungsfehler

Informationen zum Verhalten bei einem vermuteten Behandlungsfehler 7.1 7.3
Unterstiitzung beim Umgang mit Beschwerden gegeniiber einem Arzt/Thera- 54 5 g
peuten ' '

Unterstlitzung bei der Durchsetzung von Anspriichen aus einem vermuteten Ny 41
Behandlungsfehler ' '

Unterstiitzung bei Beschwerden gegen Versicherungen/Kostentrdger 21 2,2
Anderes* 1 11

* Unter 'Anderes’ sind u. a. Informationen und Unterstiitzung bei Beschwerden gegeniiber einem Rechtsanwalt, gegeniiber Klini-
ken und Krankenhdusern wegen eines Behandlungsfehlers, gegentiber Hilfsmittelherstellern und Medikamentenverordnungen
subsumiert.

Tabelle 5.11: Finanzielle Aspekte, n = 24.049

Angefragt | Beraten
(8,5 %) (9.2 %)

Finanzielle Aspekte

Beratung zu 1GeL, Gebiihrenordnung der Arzte/Zahnirzte 4.9 5,5

Unterstiitzung bei der Auseinandersetzung mit unangemessenen finanziellen
Forderungen von Arzten, Heilpraktikern oder anderen Dienstleistern im Ge- 3,5 3,6
sundheitswesen

Anderes* 1,5 1,5

* Unter 'Anderes’ subsumieren sich Anfragen und Beratungen zu unterschiedlichen finanziellen Hilfen sowie Kostenerstattungen
und -Gbernahmen. Auch Fragen zu Medikamenten-, Therapie-, Behandlungs- und Pflegeheimkosten sind hier zusammengefasst.
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Tabelle 5.12: Rechtliche Themen, n = 24.049

Angef Berat
Rechtliche Themen ngefragt eraten

(16,7%) (17,6 %)

Informationen Gber Vorsorgedokumente (z. B. Patientenverfiigung) 56 57
Informationen zum Betreuungsrecht 3,2 3,8
Hilfe bei der Formulierung von Vorsorgedokumenten (z. B. Patientenverfi- 3,2 3,6
gung)

Informationen zur Einsicht in Patientenunterlagen 2,9 3,6
Informationen zum Umgang mit Datenschutz und/oder Schweigepflicht 0.9 1.1
Informationen zur Organspende 0,3 0,5
Anderes* 6,6 6,9

* Bei knapp 7 % der Anfragen bzw. Beratungen, die unter 'Anderes’ angegeben wurden, handelt es sich im Wesentlichen um
Informationen zu Patientenrechten (2,8 %), um Informationen zum Schwerbehindertenrecht (1,7 %), um Informationen zu Leis-
tungen und Anspriichen, die sich aus der Sozialhilfe, Arbeitslosengeld und -hilfe und Unfallversicherungen ergeben kénnen
(0,7 %) sowie um Informationen zur Betreuung von pflegebediirftigen Personen (0,3 %).

Tabelle 5.13: Adressen, n = 24.049
Angefra, Beraten
Adressen (25'7 %f’;t (27.6 %)
Adressen von Kliniken, Arzten, Pflegediensten, Heilpraktikern 12,5 13,5
Adressen von Selbsthilfegruppen 59 9,9
Adressen von spezialisierten Anwalten etc. 3 3,5
Anderes* 4 5,4

* Bei ca. 5 % der Anfragen bzw. Beratungen, die unter ,Anderes" angegeben wurden, handelt es sich hauptsachlich um andere
Beratungsstellen, wie z. B. Verbraucherberatung oder Familien- und Eheberatung oder Pflegeberatungsstellen (1,5 %) oder um
Institutionen fiir pflegebediirftige Personen (0,4 %), Behdrden (0,3 %), Therapeuten (0,3 %), Gutachter (0,2 %) oder auch Ad-
ressen von Kursanbietern, fiir z. B. heilendes Tanzen oder Yoga (0,3 %).

Tabelle 5.14: Ambulante Hilfe, n = 24.049

Angef Berat
Ambulante Hilfe ngefragt eraten

(1,6 %) (1,9 %)

Informationen zu ambulanten Hilfen jeder Art (z. B. Pflege, Nachbarschafts- 1,6 1,9
hilfe, Essen auf Radern)

Es zeigt sich, dass die unterschiedlichen Dimensionen eines Problems oder einer Anfrage of-
fensichtlich erst im Verlauf der Beratung aufscheinen und bearbeitet werden, da die Anzahl
der Themen, zu denen beraten wurde, deutlich Gber der Anzahl der zuniachst von den Ratsu-
chenden formulierten Beratungsanldsse liegt. Besonders offensichtlich wird diese Tendenz bei
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der psychosozialen Unterstiitzung und der Adressenweitergabe. Um dies zu illustrieren, zeigt
die folgende Abbildung 5.5 die Ergebnisse der Analyse der Personen, die nur den Beratungs-
anlass ,gesundheitsbezogene Themen' angaben und im Verlauf der Beratung weitere Themen
informiert wurden. Dabei werden die allgemein ausgerichteten mit den themenspezifischen
Beratungsstellen verglichen.

Abbildung 5.5: Darstellung der Beratungsinhalte beim Anlass ,gesundheitsbezogene Themen®;
n = 3.322, Mehrfachnennungen méglich (Angaben in %)
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Fur die dargestellte Tendenz gibt es verschiedene Erklarungen. Zunachst ist anzunehmen, dass
gesundheitsbezogene Probleme auch zu psychischen und sozialen Beeintrachtigungen fiihren
oder versicherungsrechtliche Aspekte oder rechtliche Aspekte beinhalten, die im Verlauf der
Beratung erkannt und bearbeitet werden. Zudem werden im Verlauf der Beratung zusétzliche
Ansprechpartner benannt (Adressenweitergabe). Es ist jedoch nicht abschlieBend zu kldren,
inwieweit die weiterfihrende Beratung den tatsdchlichen Bedarf der Nutzer widerspiegelt,
oder ob hier zusatzliche Probleme ,zugeschrieben' werden. Zudem kdnnte das Erfahrungs-
oder Professionalisierungsspektrum der Berater eine Lenkung des Beratungsgeschehens auf
bestimmte Themen beglinstigen. Deutlich wird allerdings, dass die einzelnen Berater ange-
sichts der Komplexitdt des Beratungsgeschehens liber ein breites Fachwissen in ganz unter-
schiedlichen Bereichen verfligen missen, um eine qualitativ hochwertige Beratung sicherzu-
stellen.

Frauen erhalten signifikant haufiger psychosoziale Unterstiitzung als Ménner (26,7 % vs.
22,6 %). Bei der Altersverteilung ist eine lineare Abwértsentwicklung von den jlingeren Al-
tersgruppen unter 30 Jahren (31,8 %) bis hin zu den Ratsuchenden zwischen 61 und
70 Jahren (23,2 %) zu beobachten. Fiir die Personen zwischen 70 und 80 Jahren dagegen
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steigt diese Intervention wieder leicht an (26,5 %), liegt aber noch deutlich unter dem Anteil
bei den jlingsten Altersgruppen. Auch wird psychosoziale Unterstlitzung vor allem Personen
mit hoher Schulbildung gewahrt.

Beratungen zu Krankenkassenleistungen nehmen bei Personengruppen im hoéheren Alter
ab, dagegen steigen die Beratungen zu rechtlichen Aspekten, wie z. B. Informationen Uber
Vorsorgedokumente und Schwerbehindertenrecht, mit dem Alter der Beratenen an. Erwar-
tungsgemalR nehmen bei Nutzern im héheren Alter Beratungen zu ambulanten Hilfen zu, auch
werden Beratungen zu Rentenversicherungen am héufigsten bei den Personengruppen im Al-
ter zwischen 51 bis 60 Jahren durchgefihrt.

Offenkundig hat auch der Bildungsgrad einen Einfluss auf die Beratungsinhalte. Je héher
der Bildungsgrad eines Ratsuchenden ist, desto haufiger wird er zu gesundheitsbezogenen
Themen beraten und erhélt Adressen von Einrichtungen der Gesundheitsversorgung. Ratsu-
chende mit einem mittleren Bildungsstand werden am haufigsten zu Krankenkassenleistungen
beraten. Informationen zu Rentenversicherungen und zu rechtlichen Aspekten der Gesund-
heitsversorgung sind fiir Ratsuchende mit niedrigem Bildungsgrad besonders bedeutsam.

Eine differenzierte Darstellung der Themen der Beratung nach themenspezifischen und all-
gemein ausgerichteten Beratungsangeboten zeigt, dass der Schwerpunkt der themenspezifi-
schen Patientenberatungsstellen, analog zu ihrem Auftrag und zu ihren Zielen, auf der Bera-
tung und Information Uber gesundheitsbezogene Themen (74,6 %) liegt. Bei den allgemein
ausgerichteten Beratungsstellen werden am haufigsten Anfragen im Bereich der Krankenkas-
sen und Finanzierung beantwortet. Dennoch kann mehr oder minder von einem ausgewoge-
nen Verhéltnis der Themen gesprochen werden, da in fiinf von neun Beratungskategorien das
Beratungsaufkommen lber 20 % liegt. Fiir beide Einrichtungsarten liegt die Weitergabe von
Adressen an zweiter Stelle des Themenspektrums (vgl. Abb. 5.6).

Abbildung 5.6: Themen der Beratung im Vergleich, n = 24.049, Mehrfachnennungen méglich (Angaben

in %)
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Erwartungsgemal variiert das Themenspektrum bei den einzelnen Beratungsstellen. Betrachtet
man die Verteilung der Themen vor dem Hintergrund der Tradger der Einrichtung, zeigen sich
typische Muster. So beraten die Verbraucherzentralen vergleichsweise hdufig zu Krankenkas-
senleistungen und zu Rechtsfragen, die Selbsthilfeeinrichtungen zu gesundheitsbezogenen
Themen und kompetenten Ansprechpartnern, bei Patientinnenstellen liegt einer der Schwer-
punkte auf der Beratung zu Behandlungsfehlern und Beschwerden, der Sozialverband hat be-
sonders viele Anfragen zum Thema Rente.

Exemplarisch wird in den folgenden Abbildungen das Beratungsaufkommen pro Modellpro-
jekt an ausgewadhlten Themen der Beratung dargestellt.

Abbildung 5.7: Prozentuale Verteilung der Beratungen zu gesundheitsbezogenen Themen pro Modell-
projekt (Angaben in %)
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Abbildung 5.8: Prozentuale Verteilung der Beratungen zu Krankenkassenleistungen pro Modellprojekt
(Angaben in %)
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Abbildung 5.9: Prozentuale Verteilung der psychosozialen Unterstiitzung durch die Berater pro Modell-
projekt (Angaben in %)

80 - 72
allgemein ausgerichtet 67,1  themenspezifisch
60,6
60 -
46,8
0| |2 336 328
20 - . 157 128
'© 10,2 93
O T T T T T T T T T T

A4 A11 A1 A14 C3 A13 A12 A2 A15 A9 A8 A6 A10 A5 (C1 A3 A7

Abbildung 5.10:  Prozentuale Verteilung der Beratung zu Beschwerden und Behandlungsfehlern pro Mo-
dellprojekt (Angaben in %)
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Abbildung 5.11:  Prozentuale Verteilung der Beratungen zu rechtlichen Aspekten pro Modellprojekt (An-
gaben in %)
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Andere, hier nicht explizit dargestellte Themenbereiche wie Beratungen zu Rentenversiche-
rungen, zu finanziellen Aspekten der Gesundheitsversorgung, zu ambulanter Hilfe und die
Weitergabe von Adressen zeigen ahnliche Unterschiede beim Beratungsaufkommen.

Es ist anzunehmen, dass die Betroffenen auf der Basis von Vorinformationen tber das An-
gebotsspektrum gezielt die Beratungsstelle aufsuchen, von der sie sich fiir ihr besonderes An-
liegen Hilfe erwarten.

Kontakte iiber das Beratungsgesprach hinaus

Bei der Dokumentation der Beratungen wurde erfasst, ob die Berater iber das Beratungsge-
sprach hinaus Kontakte zu anderen Institutionen fiir den Ratsuchenden aufnehmen. Nur in
13,1 % der 24.049 dokumentierten Beratungen erfolgten tber das Beratungsgesprich mit
dem Ratsuchenden hinaus weitere Aktivititen durch die Berater. Dabei handelt es sich uber-
wiegend um ein Gesprdch mit einem Kollegen innerhalb der eigenen Einrichtung und um die
Kontaktaufnahme zu einer Krankenkasse. Vermutlich wird nur in Ausnahmefdllen die weitere
Bearbeitung des Anliegens der Ratsuchenden von den Beratern in der Weise unterstiitzt, dass
sie fir den Klienten aktiv tatig werden und beispielsweise eine Einrichtung, mit der ein Ratsu-
chender einen Konflikt hat, personlich kontaktieren. Es ist anzunehmen, dass die Berater im
Sinne der 'Hilfe zur Selbsthilfe' tatig werden und die personlichen Kompetenzen eines Ratsu-
chenden soweit férdern, dass dieser eigenverantwortlich und kompetent sein Anliegen klaren
kann.

5.1.4 Zwischenfazit

Trotz des beeindruckenden Gesamtvolumens der Nutzer-Anfrage-Dokumentation von
24.049 Beratungskontakten ist bei zahlreichen Modellprojekten ein geringes Beratungsauf-
kommen zu verzeichnen, besonders bei der Betrachtung der durchschnittlichen Anzahl der
Beratungen pro Woche/pro Beratungsstandort.

Bei den Modellprojekten, die liber viele dezentrale Einrichtungen verfligen (A2, A9), ist ei-
nerseits eine flichendeckende Prasenz angestrebt. Damit ist — so lasst sich vermuten — be-
sonders fiir dltere Menschen oder fiir Personen mit geringer Schulbildung ein niederschwelli-
ger Zugang gegeben, insbesondere weil wir zeigen konnten, dass gerade diese Personen die
Face-to-Face-Beratung suchen. Allerdings muss angesichts der begrenzten Offnungszeiten der
dezentralen Stellen Uber die Effizienz dieses Ansatzes diskutiert werden (vgl. Kap. 3.2).

Interessant ist, dass in den themenspezifischen Patientenberatungsstellen die Informations-
suche zu gesundheitsbezogenen Themen im Vordergrund steht. Dagegen spielen z. B. die Fra-
gen zu Behandlungsfehlern oder Beschwerden, rechtlichen Themen und Beratungen zu Ren-
tenversicherungen eine eher untergeordnete Rolle. Genau diese werden vor allem in den all-
gemein ausgerichteten Beratungsstellen gestellt. Die wahrscheinlichste Hypothese ist, dass die
Betroffenen auf der Basis von Vorinformationen lber das Angebotsspektrum gezielt die Bera-
tungsstelle aufsuchen, von der sie sich fiir ihr besonderes Anliegen Hilfe erwarten. Allerdings
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ist auch zu vermuten, dass die fachlichen Schwerpunkte der Berater auch die Themen des Be-
ratungsgeschehens beeinflussen. So werden Personen, die zundchst wegen eines gesundheits-
bezogenen Anliegens eine Beratungsstelle aufsuchen, signifikant haufiger bei den allgemein
ausgerichteten Beratungsstellen zu weiterfihrenden Fragen im Bereich der Krankenkassenleis-
tungen, der Beschwerden oder der Patientenrechte beraten als bei den themenspezifischen
Beratungsangeboten. Moglicherweise tragt das unterschiedliche Know-how der Berater zum
breiteren Themenspektrum in der Beratung bei.

Bezogen auf das Klientel ist bemerkenswert, dass in den themenspezifischen Beratungsstel-
len im Verhéltnis zu den allgemein ausgerichteten Einrichtungen weniger Ratsuchende mit
einem niedrigen Bildungsniveau beraten werden. Offensichtlich werden gerade themenbezo-
gene Angebote eher von besser ausgebildeten Personengruppen frequentiert, da hier bereits
im Vorfeld eine spezielle Kenntnis des Beratungsspektrums erforderlich ist. Das wird durch die
Tatsache belegt, dass die Nutzer dieser Beratungseinrichtungen nach eigenen Angaben signifi-
kant haufiger Gber das Internet auf die Beratungsstelle aufmerksam wurden als die Nutzer der
allgemein ausgerichteten Beratungsstellen (16,8 % vs. 4,5 %), die wiederum vor allem durch
die Offentlichkeitsarbeit der Anbieter motiviert wurden (21 % vs. 13,2 %).

Die Ergebnisse der Nutzer-Anfrage-Dokumentation verdeutlichen, dass in den Patientenbe-
ratungsstellen einerseits das Beratungsvolumen verbesserungsbediirftig ist, andererseits mehr
als bisher die Frage der Erreichbarkeit unterschiedlicher Zielgruppen beachtet werden sollte:

e Den Daten der Nutzer-Anfrage-Dokumentation zufolge haben mehr Frauen als Manner
Informationen und Beratung bei den Patientenberatungsstellen eingeholt (63,7 % Frauen).
Die Geschlechterverteilung in der Bundesrepublik Deutschland liegt jedoch bei 51 % Frau-
en und 49 % Ménnern (Statistisches Bundesamt 2004). Ménner scheinen somit —obwohl
im Alter der Anteil der Ménner, die beraten wurden, ansteigt — noch nicht ausreichend
von den Patientenberatungsstellen erreicht worden zu sein.

e Bislang werden verhéltnismaBig wenige Menschen mit einem niedrigen Bildungsgrad bera-
ten. Den Daten des Statistischen Bundesamtes zufolge betragt der Anteil der Personen mit
einem niedrigen Bildungsstand 47 %; die Ratsuchenden der Modellprojekte weisen dage-
gen nur zu 23,6 % einen niedrigen Bildungsgrad auf. Unsere Daten zeigen, dass ein niedri-
ger Bildungsstand der Ratsuchenden mit einem schlechteren Gesundheitszustand verbun-
den ist (s. Kap. 5.2) — ein Ergebnis, das sich mit zahlreichen bereits vorliegenden Untersu-
chungen deckt (vgl. Mielck 2000; Reil-Held 2000). Da anzunehmen ist, dass gerade diese
Personen durch ihre héhere gesundheitliche Gefahrdung vermehrt Information, Beratung
und Unterstiitzung bendtigen, sind zukiinftig weitere Anstrengungen erforderlich, um die-
se speziellen Nutzergruppen zu erreichen. Im Prinzip arbeiten zurzeit alle Modellprojekte
mit Beratungs- und Informationsangebot nach dem Muster der 'Komm-Struktur’, d. h. nur
wenige gehen aktiv auf potenzielle Zielgruppen zu.

Wir konnten zeigen, dass Personen mit einem niedrigen Bildungsgrad eher personlich eine
Beratungsstelle frequentieren als Ratsuchende mit einem hohen Bildungsgrad (niedrig
40,7 % vs. hoch 33,5 %). Das unterstiitzt die Uberlegungen, regional entsprechende Bera-
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tungsangebote vorzuhalten, die allerdings auch eine ausreichende Infrastruktur (tagliche
Sprechstunden, geniigend qualifizierte Berater) bendtigen. Darliber hinaus sollten ver-
mehrt Strategien stadtteilbezogener, gemeinwesenorientierter und zugehender Beratung
fir spezielle, unterprivilegierte Zielgruppen zum Einsatz kommen, unter anderem auch fir
Migranten.
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5.2 Ergebnisse der schriftlichen Nutzerbefragung

Die Nutzerbefragung verfolgte zwei Ziele: die Beratungsanldsse und das Beratungsergebnis aus
der Sicht der Nutzer zu erheben und auRBerdem die Qualitat der Beratung sowie der erhalte-
nen Informationen aus Nutzersicht zu erfassen. Durchgefiihrt wurde nach einer qualitativen
Vorstudie (Schaeffer et al. 2003) eine standardisierte, schriftliche und anonymisierte Erhe-
bung. In der Zeit von Juli 2003 bis Februar 2004 sollten alle Nutzer von 17 Modellprojekten
mit personalkommunikativen Beratungsangebot (15 A-Projekte sowie zwei C-Projekte) von
den Beratern auf die Erhebung angesprochen und um ihre Teilnahme an der Befragung gebe-
ten werden. Die Einverstandniserklarung beinhaltete, dass die Nutzer drei Wochen nach der
Beratung das Erhebungsinstrument von der Beratungsstelle zugesandt bekamen. Der Fragebo-
gen konnte anonym an das Evaluationsteam gesandt werden. Pro Modellprojekt wurden von
der Studienzentrale 200 Fragebdgen ausgegeben (insgesamt 3.400 Boégen), der Ricklauf ohne
Erinnerungsschreiben lag bei 38 %. Der folgende Abschnitt umreiBt zundchst die Nutzercha-
rakteristika, beschreibt den Anlass der Beratung und den Stand des Anliegens ca. drei Wochen
nach der Beratung, anschlieRend erfolgt die Darstellung der Bewertungen der Patienten- und
Nutzerberatung durch die Ratsuchenden.

5.2.1 Riicklauf der Fragebogen

Wie Abbildung 5.12 veranschaulicht, differiert der Riicklauf deutlich zwischen den einzelnen
Modellprojekten.

Abbildung 5.12:  Riicklauf der Fragebégen aus den Projekten, n = 1.292 (Angaben in %)
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Uber die Ursachen fiir den unterschiedlichen Riicklauf lassen sich nur Vermutungen anstellen,
da kein direkter Einfluss auf die Vergabe der Fragebdgen an die Ratsuchenden bestand. Griin-
de sind zum einen bei den Beratungsstellen selbst zu konstatieren. Haufig besteht bei den
Beratern eine Scheu davor, detailliert Namen und Adressen von Klienten zu erfassen bzw. die-
jenigen Personen, die in einer Notsituation zu ihnen kommen, mit der Befragung zu 'belasti-
gen'. Aus diesem Grund wurden méglicherweise nicht alle infrage kommenden Personen tat-
sachlich in die Erhebung integriert. Zudem hatten Beratungsstellen mit wenig Beratungen (s.
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Kap. 5.1) Schwierigkeiten, die Zahl von 200 infrage kommenden Nutzern im festgelegten Er-
hebungszeitraum zu erreichen. Zum anderen ist der differierende Ricklauf vermutlich der be-
sonderen Struktur des Klientels einiger Einrichtungen geschuldet. Es ist anzunehmen, dass
Personen, die sich liber psychische Erkrankungen (A8, A10) erkundigen oder Personen, die an
Hauterkrankungen leiden (A5), eher anonym bleiben mdchten und ihre Adresse nicht preisge-
ben wollten. Vergleichbares konnte bei Krebspatienten (A6, C1) zutreffen. Hinzu kommt ein
vermutlich deutlich schlechterer Gesundheitszustand dieser Nutzer im Vergleich zu den Nut-
zern der anderen Beratungsstellen .

5.2.2 Merkmale der Nutzer

67,9 % der Responder sind Frauen, mit durchschnittlich 52 Jahren signifikant jlinger als die
Manner (57 Jahre). 97,9 % der Befragten sind Deutsche, die fiir sich selbst (82,4 %) oder fur
einen Angehdrigen (19,8 %) Informationen, Unterstlitzung oder Beratung gesucht haben

(Tab. 5.15). Weiteren Aufschluss tber die soziodemografische Zusammensetzung der befrag-
ten Nutzer gibt Tabelle 5.15.

Tabelle 5.15: Beschreibung der Untersuchungsgruppe
Personen mit
Merkmal giiltigen Angaben
Anzahl 838 (67,9 %) 400 (32,1 %) n=1.248
Personen
Betroffene/r 81,7 % 84,8 % n=1.248
Angehoriger 19,8 % 18,8 %
Kind 5,9 % 4,3 %
Andere 4,4 % 55 %
Durchschnittsalter 52 57 n=1.088
Altersspanne 8-89 17 - 87
Altersgruppen
Bis 30 Jahre 7.7 % 49 % n=1.088
31 - 40 Jahre 17,3 % 12,4 %
41 - 50 Jahre 232 % 17,3 %
51 - 60 Jahre 213 % 19,4 %
61 - 70 Jahre 20,4 % 26,9 %
Uber 70 Jahre 10,2 % 19,1 %
Bildungsgrad
Niedriger Bildungsgrad 26,8 % 27,9 % n=1.217
Mittlerer Bildungsgrad 37,8 % 27,9 %
Hoher Bildungsgrad 355 % 44,2 %
Berufsgruppe

Angestellter 67,5 % 51,5 %
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Personen mit

Merkmal Frauen Manner _
giiltigen Angaben

Arbeiter 8,5 % 25,8 %
Selbstandiger 7,0 % 8,5 % n=1.213
Beamter 45 % 8,2 %
Student 23 % 0,8 %
Schiler/Auszubildender 1,1 % 0,3 %
Andere 9.1 % 4.9 %
Gesundheitszustand
Ausgezeichnet 25% 2,8% n=1.217
Sehr gut 10,9 % 10,1 %
Gut 36,8 % 32,2 %
Weniger gut 352 % 36,3 %
Schlecht 14,6 % 18,6 %
Selbsthilfegruppenmitgliedschaft
Ja 18,0 % 9,1 % n=1.236
Nein 82,0% 90,9 %
Krankenkassenmitgliedschaft
GKV 90,5 % 86,0 % n=1.248
PKV 14,3 % 9,2 %
Sozialamt 0,0 % 0,6 %
Keine Krankenkasse 0,5% 0,4 %
Nationalitat
Deutsch 97,6 % 98,5 % n=1.230
Andere 2,4 % 1,5 %

68,7 % leiden nach eigenen Angaben an einer Erkrankung oder Behinderung. Besonders hau-
fig werden Erkrankungen des Skeletts, der Gelenke und der Muskeln genannt (20,4 %), ge-
folgt von multiplen Erkrankungen (19 %), wie z. B. Diabetes mellitus, Bluthochdruck und Ve-

neninsuffizienz.

Mehrheitlich bezeichnen die Befragten ihren Gesundheitszustand als weniger gut bis
schlecht (51,3 %). 13,5 % der Responder geben dagegen einen 'ausgezeichneten' oder 'sehr
guten' Gesundheitszustand an, als 'gut’ bezeichnen 35,3 % der Befragten ihren Gesundheits-
zustand (n = 1.246). Dabei geben iltere Ratsuchende und Nutzer mit einem niedrigen Bil-
dungsstand am haufigsten einen schlechten Gesundheitszustand an (p < 0,001).

Reprasentativitit

Der Vergleich zwischen den Respondern in der Nutzerbefragung und den Personen, die durch
die Berater in der Nutzer-Anfrage-Dokumentation registriert worden sind, zeigt, dass die Per-
sonen in der Nutzerbefragung im Schnitt drei Jahre élter sind als die Gesamtgruppe. Der Frau-
enanteil liegt in der Nutzerbefragung etwas hoher als in der Dokumentation. Erwartungsge-
maf ist der Anteil der Auslander in der schriftlichen Befragung noch geringer als in der Bera-
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tung selbst, auBerdem haben diejenigen Personen den Fragebogen haufiger ausgefiillt, die
personlich beraten wurden.

Tabelle 5.16: Charakteristika der Gesamtgruppe der beratenen Nutzer im Vergleich zu der Stichprobe
der Personen in der Nutzerbefragung

Nutzer-Anfrage- Nutzerdokumentation
Merkmal .
Dokumentation (n = 24.049) (n =1.292)
Betroffener 78,7 % 82,4 %
'Anwalt’ 212 % 17,6 %
Nationalitdt Deutsch 95,9 % 97,9 %
Durchschnittsalter 50,6 53,6
Altersspanne 1-97 1-89
Median 51 54
Frauen 50 52
Manner 52 57
Frauenanteil 63,7 % 67,9 %
Bildungsgrad
Niedriger Bildungsgrad 23,6 % 26,8 %
Mittlerer Bildungsgrad 40,6 % 341 %
Hoher Bildungsgrad 358% 391 %
GKV-Mitgliedschaft 90,8 % 89,5 %

Art der Beratung
(Mehrfachnennungen méglich)

Telefonisch 69,9 % 63,7 %
Schriftlich 15,0 % 8,2 %
Face-to-Face 323 % 42,4 %

Kenntnis von der Patienten-
beratungsstelle

Massenmedien 33,1% 33,8%
Werbung der Beratungsstellen 18,9 % 13,0 %
Freunde/Bekannte 10,9 % 20,0 %
Friherer Kontakt zur Beratungs-

stelle 18,4 % 1.2 %
Arzte 3,3 % 5.8 %
Krankenkassen 11 % 8,8 %

Werden ausgehend von der Grundgesamtheit die Mutungsintervalle fiir die Charakterisierun-
gen der Gruppen berechnet, liegen mehrere der Stichprobenstatistiken knapp aulerhalb des
95 Prozentbereiches. Das belegt eine leichte Verzerrung der Stichprobe in der Nutzerbefra-
gung und zwar in Bezug auf eine Uberreprasentanz der Betroffenen der niedrigen und hohen
Bildungsgruppen und der persodnlich Beratenen. Die Abweichungen liegen allerdings in einem
Bereich, in dem eine Korrektur durch Gewichtungsverfahren keine relevanten Anderungen der
Ergebnisse zeitigen wiirde.
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5.2.3 Beratungsanlass aus Sicht der Nutzer

Die Befragten wurden gebeten, zunichst eine vorgegebene Kategorie beziiglich ihres Bera-
tungsanlasses anzukreuzen. Die meisten Ratsuchenden suchten nach eigenen Angaben Infor-
mationen (59 %), gefolgt von dem Wunsch nach einem ausfihrlichen Gesprach (24,9 %) und
dem Wunsch nach einer zweiten Meinung. Diese eher allgemeinen Aussagen wurden durch
die Klartextangaben prazisiert. Analysiert man diese Aussagen zusammen mit den Kategorien
zu konkreten Beratungsanldssen, ergibt sich folgende Verteilung der Anliegen.

Abbildung 5.13:  Beratungsanldsse nach Angaben der Nutzer, n =1.288, allgemein ausgerichtete und
themenspezifische Beratungsstellen im Vergleich

Behandlungsfehler/Beschwerdeni—‘—|
WidersprUcheF—‘—[‘

Gesundheit und Krankheit

Adressen

Kostenfragen

Rechtsfragen

Inf. zu Versicherungen
Antragstellung

Anderes

0 10 20 30 40 o5 50 60 70 80

Oallgemein ausgerichtet ~ Ethemenspezifisch

55,7 % der Nutzer suchten nach gesundheits- bzw. krankheitsbezogenen Informationen. Hier
stehen bei den themenspezifischen Beratungsstellen erwartungsgemaR die Themen Medika-
mente (29,2 %), Krebs und Krebsschmerz (24,6 %) sowie Zahnerkrankungen (17,8 %) an ers-
ter Stelle, gefolgt von anderen Krankheiten (12,6 %), Hauterkrankungen (11,7 %) und psychi-
schen Erkrankungen (8,0 %). Bei den allgemein ausgerichteten Beratungsstellen wird zu zahl-
reichen unterschiedlichen Erkrankungen (andere Krankheiten 60,0 %), Zahnerkrankungen
(15,9 %) und schlieBlich zu Medikamenten (6,9 %) beraten.

22 % der Nutzer suchten Adressen und Empfehlungen, hauptsichlich von Arzten mit einer
bestimmten Spezialisierung, von Krankenhdusern und Reha-Kliniken, aber auch Adressen von
Selbsthilfeeinrichtungen oder Altenheimen bzw. Behinderteneinrichtungen.

Knapp 20 % der Ratsuchenden kamen aufgrund einer Beschwerde oder eines vermuteten
Behandlungsfehlers in die Beratungsstellen, um hier Hinweise auf ihre Rechte sowie Ratschla-
ge fur das weitere Vorgehen zu erhalten.
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Auch wenn Menschen mit Bescheiden von Kostentrdagern nicht einverstanden sind oder die
Hohe von Eigenbeteiligung nicht akzeptieren kénnen und wollen (Widerspriiche), sind die
Beratungsstellen Ansprechpartner (12,6 %). Sie informieren Uber die sozialrechtliche Situation,
geben den Betroffenen Hinweise Uber die realistische Durchsetzung ihrer Anspriiche und set-
zen sich in zahlreichen Fallen auch aktiv fir die Belange ihrer Klienten ein, indem sie bei-
spielsweise direkt mit den Kostentrdgern in Kontakt treten.

Allgemeine Informationen zu Krankenkassen, Beitragsvergleichen, Fragen des Krankenkas-
senwechsels, Rentenversicherungen etc. sind fir 6,1 % der Befragten relevant (Informationen
zu Versicherungen). Besonders in den Beratungsstellen, die als allgemein ausgerichtete Ein-
richtungen ein breites Informationsspektrum anbieten, werden Fragen zu Krankenkassenbei-
tragen, Krankenkassenwechsel und zum Stellenwert privater vs. gesetzlicher Krankenversiche-
rung bearbeitet.

Allgemeine Kostenfragen (11,8 %) — wer ist fir was zustdndig, an wen kann ich mich
wenden, wie ist der Heil- und Kostenplan zu verstehen — gehdren ebenso zum Beratungs-
spektrum wie rechtliche Themen im Sinne der Beratung zu allgemeinen Patientenrechten, aber
auch zu Patientenverfligungen oder Patiententestamenten (7,4 %). SchlieBlich brauchen die
Ratsuchenden Hilfe bei Antragstellungen, sei es bei Antrdgen auf Pflegegeld, Gewdhrung von
Rehabilitation oder bei Antrdgen zu Berentungen (5,3 %).

Analysiert man die Beratungsanldsse vor dem Hintergrund soziodemografischer Merkmale
der Nutzer, zeigen sich folgende Befunde: Mdnner und Frauen unterscheiden sich bei der Art
der Anliegen nicht. Jiingere Ratsuchende (unter 40 Jahre) suchten signifikant hdufiger Adres-
sen und Empfehlungen (32,2 %) als Menschen tiber 60 Jahre (12,7 %). Sie wollten auch deut-
lich haufiger Informationen zu Krankenkassen und damit zusammenhdngenden Fragen
(10,6 % der unter 40-Jahrigen vs. 2,7 % der tiber 60-Jdhrigen). Der Bildungsstand erweist sich
bei der Bitte um Adressen und Empfehlungen ebenfalls als signifikanter Einflussfaktor: Je ho-
her der Bildungsgrad, desto haufiger wird dieses Anliegen formuliert.

5.2.4 Kontakte nach der Beratung

881 Befragte haben Angaben zu den nach der Beratung kontaktierten Einrichtungen gemacht.
Bei 22 % dieser Befragten waren nach der Beratung keine weiteren Kontaktaufnahmen zu
anderen Institutionen der Gesundheitsversorgung notwendig, das Anliegen konnte direkt in
der Situation geklart werden. 40 % der nachgelagerten Kontakte bezogen sich auf Einrichtun-
gen der ambulanten Versorgung, ein Drittel auf die Kostentrager, knapp 20 % entfielen auf
Schiedsstellen bzw. Rechtsanwdlte (s. Tab. 5.17).
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Tabelle 5.17:

Nach der Beratung frequentierte Einrichtungen (n = 687), Mehrfachnennungen méglich

Ambulante Ver- Stationdre Schiedsstellen/ Kostentrager Selbsthilfe- Anderes
sorgung Versorgung  Rechtsberatung/ 38,8 % sektor 8,4 %
40,3 % 11,4 % Gerichte 7.5%
18,8 %
Arzte/Zahniarzte/ | Kliniken und Arztekammer Krankenkassen/ |Selbsthilfe- | Gesund-
Psychothera- Reha-Einrich- | (6,4 %) Pflegekassen gruppen und | heitsamt
peuten tungen (25,5%) —organisa- (1,4 %)
(38,4 %) 11,1 %) tionen
(7,5 %)
Pflegedienste Pflegeheime Schlichtungs- Medizinischer Andere
(1,9 %) (0,3 %) stellen Dienst der Kran- Beratungs-
(2,2 %) kenkassen stellen
(4,7 %) (2,0 %)
Rechtsanwdlte | Sozialamt Andere
(9,9 %) (2,0 %) Einrichtun-
gen*
(5,0 %)
Gerichte (0,3 %) | Berufsgenossen-
schaft
(1,4 %)
Rentenver-
sicherung
(4,4 %)
Versorgungsamt
(0,8 %)

* Andere Beratungsstellen sind z. B. Wohlfahrtsverbande, Hersteller von Medizinprodukten

Bei den verschiedenen Kontakten gibt es diverse Kombinationen: 37,3 % der Personen, die
weitere Kontakte aufgenommen haben (n = 687), kontaktierten nach der Beratung mehr als
eine der oben genannten Einrichtungen, wobei die Kombinationen Krankenkasse/ambulante
Versorgung, ambulante Versorgung/stationare Versorgung, Krankenkasse/Arztekammer, Kran-
kenkasse/stationdre Versorgung sowie ambulante Versorgung/Rechtsanwalt am haufigsten

genannt werden.

Die Ratsuchenden der themenspezifischen Beratungsstellen suchen signifikant haufiger
nach der Beratung einen Arzt/Therapeuten (54,0 % vs. 26,9 %) oder ein(e) Kranken-
haus/Rehabilitationsklinik (14,8 % vs. 8,4 %) auf, die Ratsuchenden der eher allgemein ausge-
richteten Beratungsstellen gehen signifikant hdufiger nach der Beratung zu einer Krankenkasse
(33,2 % vs. 15,1 %), zu einem Rechtsanwalt (14,7 % vs. 3,2 %) oder zu einer Arztekammer
(9,8 % vs. 1,6 %).

Dies ist vermutlich vor allem der unterschiedlichen inhaltlichen Spezialisierung der Einrich-
tungen und einem entsprechend unterschiedlichen Klientel geschuldet. An themenspezifische
Beratungsstellen wenden sich offensichtlich vor allem Personen, die Rat und Unterstiitzung in
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gesundheits- bzw. krankheitsbezogenen Fragen suchen und entsprechend nach der Beratung
Einrichtungen des Versorgungssystems kontaktieren. Dem gegeniiber werden allgemein aus-
gerichtete Beratungsstellen zu Rechtsthemen, Fragen der Krankenversicherung und Finanzie-
rung frequentiert. Deren Klienten kontaktieren dann eher die Kostentrdger oder suchen weite-
re Beratungs- und Unterstiitzungsangebote wie Rechtsanwalte etc. auf.

5.2.5 Stand des Anliegens zum Zeitpunkt der Beratung

Zum Zeitpunkt der Befragung war das Anliegen bei 34,4 % der Nutzer geklart. Noch unsicher
uber die richtigen Schritte waren 14,7 % der Befragten, wobei sie trotz der Unsicherheit offen-
sichtlich erste Aktivitdten eingeleitet hatten. Berlicksichtigt man bei der Analyse nur die Be-
fragten, die bei der Antwort auf die Frage nach dem Stand der Angelegenheit eindeutig eine
Aktivitat bzw. die Unsicherheit der Entscheidung angekreuzt haben (n = 1.100), waren knapp
9 % noch unsicher liber das weitere Vorgehen. 7,4 % der Befragten wollten vorerst nichts un-
ternehmen. Den Stand der Bearbeitung des Anliegens im Vergleich zwischen allgemein ausge-
richteten und themenspezifischen Beratungsstellen zeigt die folgende Abbildung.

Abbildung 5.14:  Stand der Angelegenheit, n = 1.223, Mehrfachnennungen méglich (Angaben in %)
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ErwartungsgemaR stehen die Befragten, die Hilfe bei einer Antragstellung oder bei einem ver-
muteten Behandlungsfehler benétigten, am haufigsten in einer Verhandlung oder Bearbeitung
mit ihrer Angelegenheit (Antragstellung 50,9 %, Behandlungsfehler 44,9 %). Wie zu erwarten,
geben am haufigsten die Personen, die Hilfe in einem Widerspruchsverfahren gesucht haben,
an, dass die zustandigen Stellen noch nicht entschieden haben (63,3 %). Dies liegt vermutlich
an langerfristigen blrokratischen Verfahren.

Betrachtet man die Gruppe der Ratsuchenden, die sich lber die richtigen Schritte beziiglich
ihrer Angelegenheit noch nicht ganz klar war — auch wenn sie moglicherweise erste Schritte
eingeleitet haben — so waren vor allem Personen noch unsicher, die Fragen zu Kosten ihrer
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Gesundheitsversorgung hatten (18,7 %) oder Informationen zu gesundheits- bzw. krankheits-
bezogenen Themen suchten (17,5 %). Moglicherweise hat hier auch die Art der Entschei-
dungsfindung einen Einfluss auf das weitere Vorgehen: So hatten immerhin 66,2 % der Perso-
nen, deren Angelegenheit geklart war, eine partizipative Entscheidungsfindung angegeben,
dagegen nur 42,9 % derjenigen, die sich iber das weitere Vorgehen noch nicht klar waren.

5.2.6 Bewertung der Beratung - Die Einschdtzung der Nutzer

Bearbeitung der Anliegen durch die Berater

Zur Beurteilung der Qualitdt der Beratung aus Sicht der Nutzer wurde erfasst, welche Anliegen
durch die Berater bearbeitet wurden (s. Abb. 5.15).

Abbildung 5.15:  Bearbeitung der Anfrage, n = 1.292 (Angaben in %)
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Die Befragten erhielten in der Mehrzahl der Fille eine ausfiihrliche Beratung und Information
(87,6 %), unterstutzt durch schriftliches Material (50,4 %) oder Hinweise auf Internetseiten
(15,9 %). Knapp 40 % erhielten Adressen von Ansprechpartnern, bei 8 % formulierten die
Berater Schriftstiicke, bei 7 % Ubernahmen sie aktiv die Interessenvertretung gegeniber einer
Einrichtung/Person.

Unterschiedliche Beratungsanldsse beeinflussen die Art der Bearbeitung eines Anliegens.
Gezielte Aktivititen der Berater, z. B. Aufsetzen eines Schriftstiickes, Terminvereinbarung fir
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den Ratsuchenden oder telefonische bzw. persénliche Interventionen kamen liberwiegend
dann zum Einsatz, wenn der Beratungsanlass in der Hilfe bei einem Widerspruch, einer Be-
schwerde, Kostenfragen oder einer Antragstellung lag. Diese Aktivititen wurden dariiber hin-
aus haufiger fir die Menschen eingesetzt, die einen schlechten Gesundheitszustand hatten
und vermutlich deshalb nicht in der Lage waren, entsprechende Aktivitdten selbst durchzufiih-
ren.

Geschlecht, Bildung und Alter der Ratsuchenden haben offensichtlich einen Einfluss auf die
Art der Beratung bzw. Informationsvermittlung. So haben nach eigenen Angaben signifikant
mehr Frauen Trost und Ermunterung in der Beratung erhalten als Manner. Ratsuchende mit
einem hohen Bildungsgrad erhielten mehr Hinweise auf Internetseiten, mehr Adressen und
mehr Hinweise auf Zusatzinformationen als Ratsuchende mit einem niedrigen Bildungsgrad.
Dagegen gaben Ratsuchende mit niedrigem Bildungsgrad deutlich hdufiger an, in der Beratung
die Moglichkeit erhalten zu haben, sich 'einmal richtig aussprechen zu kénnen', auch wurde
hier signifikant haufiger eine gezielte Intervention des Beraters (Schriftstlick formuliert, Termin
vereinbart) erforderlich. Je dlter die Ratsuchenden, desto seltener erhalten sie schriftliches
Informationsmaterial, Hinweise auf Internetseiten oder zusatzliche Informationsquellen.

Kompetenzen der Berater

Fur den Erfolg einer Beratung ist als weiteres Kriterium ausschlaggebend, wie die Berater die
Situation gestalten, wie gut sie auf den Ratsuchenden eingehen und inwieweit sie die fachli-
che Kompetenz haben, Fragen zu beantworten.

Abbildung 5.16:  Bewertung der fachlichen und persénlichen Kompetenz der Berater (Angaben in %)

Freundlichkeit im Gesprach (n = 1.211) ] 94,9 | I
Respektvoller Umgang (n = 1.119) | 92,8 | a
Hohe Hilfsbereitschaft (n = 1.178) | 92,2 | E
Gute Verstindlichkeit (n = 1.115) | 87,7 |
Méglichkeit, alle Informationen zu erfragen (n = 1.161) | 85,8 | %
Umfassende Erlauterung (n = 1.134) | 81,5 | %
Hohe Fachkompetenz (n = 1.080) | 79,9 | %
Gemeinsam eine Ldsung entwickelt (n = 939) ] 62,7 %////%
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Es fallt auf, dass die fachlichen Kompetenzen mit knapp 80 % uneingeschrankter Zustimmung
vergleichsweise geringer gegenliber den kommunikativen und persénlichen Kompetenzen ge-

wertet wurden.
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Geschlecht, Alter und Sozialschicht beeinflussten die Einschdtzung der persénlichen und
fachlichen Kompetenz der Berater nicht. Lediglich in der Tendenz beurteilten junge Menschen
das Beraterverhalten etwas kritischer als altere, gut ausgebildete Personen beurteilten es kriti-
scher als Menschen mit niedriger Schulbildung. Ebenfalls bewerteten Nutzer mit einem guten
Gesundheitszustand die Berater positiver als Menschen mit einem schlechten Gesundheitszu-

stand.

Die Bewertungen der Nutzer beziiglich der persénlichen und fachlichen Kompetenz diffe-
rieren deutlich zwischen den einzelnen Modellprojekten (s. Abb. 5.17 — Abb. 5.19). Patienten-
oder Nutzerbefragungen in gesundheitsbezogenen Einrichtungen ergeben erfahrungsgemal
vergleichsweise hohe Zufriedenheitswerte bzw. Zustimmungsraten bei Bewertungsfragen.
Deshalb ist es sinnvoll, die Daten maximal zu differenzieren. Im Folgenden werden deshalb
nur die Aussagen als optimale Bewertungen angesehen, die 'trifft voll zu' angeben und nur
diese werden als vollstdndige Erreichung des Interventionsziels begriffen. Alle Bewertungen,
die unterhalb dieses Niveaus liegen, sollten als verbesserungsfihige Bereiche betrachtet wer-
den. Die folgende Abbildung zeigt die volle Zustimmung zu der Aussage 'Der Berater hat mir
alles, was ich wissen wollte, ausreichend erklart'.

Abbildung 5.17:  Berater hat alles ausreichend erkldrt, Angaben in der Kategorie 'stimme voll zu’; Mo-
dellprojekte im Vergleich; n = 1.134 (Angaben in %), Konfidenzintervall 95 %
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Hierbei zeigen sich deutliche Unterschiede zwischen den Modellprojekten. Vergleichbare
Schwankungen zeigen sich auch bei der Einschdtzung der Fachkompetenz der Berater (s.
Abb. 5.18).
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Abbildung 5.18:  Berater hat hohe Fachkompetenz, Angaben in der Kategorie 'stimme voll zu'; Modell-
projekte im Vergleich; n = 1.080 (Angaben in %), Konfidenzintervall 95 %
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Nach den Angaben der Berater in den Leistungsberichten ist die Verbesserung der Handlungs-
kompetenz, die Hilfe zur Selbsthilfe und die Stdrkung der Patientensouverdnitdt ein zentrales
Anliegen. Als Indikator fiir einen entsprechenden Umgang mit den Ratsuchenden diente in der
Befragung die Aussage 'Der Berater hat mit mir zusammen eine Losung fiir meine Angelegen-
heit entwickelt'. Etwas mehr als 60 % der Ratsuchenden hat eine solche Form der Beratung
erlebt, signifikant hdufiger beim Anliegen 'Hilfe bei einer Antragstellung' (76 %), erwartungs-
gemal seltener beim Wunsch nach Adressen (61,6 %). Eine in den Augen der Nutzer partizi-
pative Entscheidungsfindung wurde signifikant haufiger in einem persoénlichen Gesprach
(72,8 %) als in einem Telefongesprach (57,3 %) praktiziert.

Interessant ist die Altersstruktur. Ratsuchende Gber 50 Jahren geben signifikant haufiger als
Personen unter 50 Jahren an, gemeinsam mit dem Berater eine Losung entwickelt zu haben
(68,8 vs. 56,1 %). Auffallend sind die differierenden Bewertungen der partizipativen Entschei-
dungsprozesse in den einzelnen Modellprojekten:
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Abbildung 5.19:  Gemeinsame Losungsentwicklung zwischen Berater und Ratsuchenden; Angaben in der
Kategorie 'stimme voll zu', Modellprojekte im Vergleich; n = 939 (Angaben in %), Kon-
fidenzintervall 95 %
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Erwartungsgemal beeinflusst das Beraterverhalten das Vertrauen der Nutzer. Insgesamt haben
85,7 % der Befragten hohes Vertrauen in die Berater, dltere Nutzer zeigen ein signifikant ho-
heres Vertrauen als Jiingere, zudem verringert sich das ausgesprochene Vertrauen signifikant
mit steigender Sozialschicht. Im Ubrigen wird das Vertrauen der Nutzer auch durch die Art der
Intervention beeinflusst. Es ist vor allem dann besonders hoch, wenn die Beratenen die Mog-
lichkeit erhielten, sich auszusprechen und wenn sie Trost und Ermunterung erhielten.

Bewertung von Strukturmerkmalen der Beratung

Der Grad der Zufriedenheit mit der telefonischen Erreichbarkeit sowie den Offnungs-, Sprech-
und Wartezeiten spiegelt die personelle und strukturelle Ausstattung der Beratungsstellen
wider und zeigt deutliche Unterschiede innerhalb der Beratungseinrichtungen (s. Abb. 5.20
und Abb. 5.21). Demzufolge gibt es bei einigen Projekten offensichtlich einen deutlichen Ver-
besserungsbedarf beziiglich der Erreichbarkeit.
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Abbildung 5.20:  Bewertung der telefonischen Erreichbarkeit in der Kategorie 'sehr zufrieden’, Modell-
projekte im Vergleich; n = 1.192 (Angaben in %), Konfidenzintervall 95 %
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Abbildung 5.21:  Bewertung der Offnungs- und Sprechzeiten in der Kategorie 'sehr zufrieden’, Modell-
projekte im Vergleich; n = 627% (Angaben in %), Konfidenzintervall 95 %
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Bei der Bewertung der Offnungszeiten werden die Modellprojekte A3 und A6 nicht beriicksichtigt, da hier keine Face-to-
Face Beratung stattfindet.
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Bewertung der Beratung

Bei der Interpretation der Bewertungsergebnisse ist die Riicklaufquote von 38 %, die zudem
zwischen den Modellprojekten stark differiert (11,5 % - 67,5 %) sowie die damit verbunde-
nen, nicht eindeutig zu spezifizierenden Selektionseffekte zu beriicksichtigen.

Insgesamt waren die Personen, die den Fragebogen zuriickgesandt haben, sehr zufrieden mit
den erhaltenen Informationen und der Beratung (81,7 %, n =1.213). Sie haben hilfreiche
Auskiinfte erhalten (78,1 %) und fihlen sich im Umgang mit ihrer Angelegenheit gestdrkt
(76,1 %). 65,2 % der Befragten haben neue Perspektiven fir den Umgang mit ihrer Angele-
genheit bekommen. Dabei ist interessant, dass die Zustimmung zu den genannten einzelnen
Aspekten bei den Befragten mit einem niedrigen Bildungsstand am hdéchsten ist und mit zu-
nehmendem Alter tendenziell ansteigt.

Am zufriedensten waren die Ratsuchenden, die als Anlass der Beratung den Wunsch nach
einem ausfihrlichen Gesprach formuliert und dieses auch erhalten haben. Zudem gaben diese
Befragten am haufigsten an, dass ihre Angelegenheiten geklart sind.

Der Grad der Zufriedenheit mit der Information und Beratung steht in deutlicher Beziehung
zu der Situation, in der sich die Nutzer bezliglich ihres Anliegens ca. drei Wochen nach der
Beratung befinden (s. Abb. 5.22). So waren 70,5 % der Ratsuchenden, die ihre Angelegenheit
als geklart betrachten, sehr zufrieden mit der Beratung, dagegen nur 36,8 % der Personen, die
sich noch nicht im Klaren dariiber waren, wie ihre weiteren Schritte aussehen werden. Bei den
Ratsuchenden, die nach der Beratung noch Unsicherheiten verspirten, ist die gréfte Unzu-
friedenheit zu verzeichnen (63,2 % nicht 'sehr zufrieden’).

Abbildung 5.22:  Stand des Anliegens und die Zufriedenheit der Ratsuchenden mit der erhaltenen Infor-
mation und Beratung, n = 1.227 (Angaben in %)
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Zusammenfassende Betrachtung der Beratung und der Beratungsstellen

Die Evaluation der Beratung und der Patientenberatungsstellen umfasste drei Bereiche:
1. die Bereitschaft, bei Bedarf wieder die Beratungsstelle aufzusuchen, 2. die Bereitschaft zur
Weiterempfehlung und 3. eine abschlieBende Bewertung der gesamten Beratung und Bera-
tungsstelle.

91,3 % (n = 1.211) der Ratsuchenden wiirden die Patientenberatung bei Bedarf wieder in
Anspruch nehmen, 90,8 % der Ratsuchenden diese auch an Freunde, Verwandte und Bekann-
te weiterempfehlen (n = 1.201). Signifikante Unterschiede im Zusammenhang mit Geschlecht,
Gesundheitszustand, Bildungsgrad und Alter sind bei diesen Aussagen nicht nachzuweisen.

Mit der Frage 'Wenn Sie noch einmal alle Aspekte der Beratung und der Beratungsstelle
betrachten — wie bewerten Sie auf einer Notenskala von 1 (sehr gut) bis 6 (ungeniigend) ins-
gesamt das Angebot?' wurden die Nutzer um eine abschlieBende Bewertung gebeten. 58 %
der Befragten vergeben hierbei die Note sehr gut, 7,7 % die Note befriedigend und schlech-
ter. Die durchschnittliche Bewertung der Patientenberatung pro Modellprojekt zeigt Abbil-
dung 5.23. Insgesamt erhielten die Patienten- und Verbraucherberatungsstellen gute Bewer-
tungen durch die Ratsuchenden. Berlicksichtigt man angesichts der bekannten schiefen Vertei-
lung von Bewertungen bei Zufriedenheitsbefragungen nur die sehr guten Bewertungen als
optimales Ergebnis (s. Abb. 5.24), so lassen sich allerdings Optimierungspotenziale identifizie-
ren.

Abbildung 5.23:  Gesamtbewertung der Beratungsstellen durch die Befragten, Skala von 1 (sehr gut) bis
6 (ungeniigend), Modellprojekte im Vergleich; n = 1.243, Mittelwert mit Konfidenzin-
tervall (95 %)
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Abbildung 5.24:  Bewertung der Beratungsstellen mit der Note 'sehr gut', Modellprojekte im Vergleich;
n = 1.243 (Angaben in %), Konfidenzintervall 95 %
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5.2.7 Zwischenfazit

Die Daten zeigen, dass die Ratsuchenden aufgrund von Vorinformationen tber die inhaltliche
Ausrichtung und das Beratungsspektrum der Patientenberatungsstelle gezielt die fir sie rele-
vante Einrichtung auswéhlen. So stehen bei den Nutzern themenspezifischer Patientenbera-
tungsstellen erwartungsgemdafR die Informationssuche nach gesundheitsbezogenen Themen,
das ausfihrliche Gesprach und das Einholen einer Zweitmeinung im Mittelpunkt. Dagegen
spielen Anldsse wie Hilfe beim Widerspruch, Hilfe wegen eines vermuteten Behandlungsfeh-
lers, Hilfe bei Kostenfragen, Beschwerden oder Antragstellung eine eher untergeordnete Rolle.
Diese, in themenspezifischen Beratungsstellen eher seltener vermittelten Beratungsanldsse,
haben in den allgemein ausgerichteten Beratungsstellen hingegen hohe Bedeutung.

Die Ratsuchenden, die den Weg in die Beratungsstellen gefunden oder den telefonischen
Kontakt aufgenommen haben, bewerten, so der erste Eindruck, das Angebot sehr positiv. Die
Responder erhielten Informationen und Beratung in ausfihrlichen Gesprdachen, wobei ange-
sichts der nicht trennscharfen Verwendung der Begriffe 'Information’ und 'Beratung' in den
Itemformulierungen des Fragebogens eine differenzierte Betrachtung der Befunde nicht mog-
lich ist.

Die Halfte der Befragten wurde durch den Erhalt von schriftlichem Informationsmaterial un-
terstiitzt oder erhielt Hinweise auf Internetseiten (15,9 %). Fast jeder dritte Ratsuchende er-
hielt Adressen von Ansprechpartnern, bei einigen Ratsuchenden ibernahmen die Berater so-
gar anwaltschaftlich die Interessenvertretung gegeniber einer Einrichtung oder Person. Drei
Viertel aller Befragten erhielten nach eigenen Aussagen hilfreiche Auskiinfte und fiihlten sich
durch die Beratung und Information im Umgang mit der Angelegenheit gestarkt.
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Die Bewertung einzelner Dimensionen der Beratung und der Beratungsstelle wird als Indi-
kator fur die Qualitdt aus Nutzersicht begriffen. Dabei wird auch berticksichtigt, dass die Be-
wertung nicht nur auf die Beratung selbst zurlickzufiihren ist, sondern durch individuelle, nut-
zerbezogene Aspekte (Alter, Geschlecht, Bildung, Gesundheitszustand, Art des Anliegens) ge-
filtert wird (Salmela 1996). So zeigten die bivariaten Analysen den Einfluss von Alter und Sozi-
alschicht der Klienten auf die Einschdatzung der Arbeitsweise bzw. der Methoden der Informa-
tionsvermittlung der Berater.

Interessant ist, dass weder Geschlecht noch Alter und Sozialschicht die Bewertung der persén-
lichen und fachlichen Kompetenz der Berater signifikant beeinflussen. Lediglich in der Ten-
denz beurteilten junge Menschen kritischer als dltere und gut ausgebildete Personen kritischer
als Menschen mit niedriger Schulbildung. Das betrifft auch die 'Abschlussnote’. 58 % der Nut-
zer vergeben die Note 'sehr gut', 7,7 % die Note 'befriedigend' und schlechter. Eine Differen-
zierung nach Modellprojekten zeigt in den einzelnen Bewertungsaspekten durchaus Unter-
schiede. Der Grad der Zufriedenheit mit der telefonischen Erreichbarkeit sowie den Offnungs-,
Sprech- und Wartezeiten spiegelt die personelle und strukturelle Ausstattung der Beratungs-
stellen wider. Die Gesamtbewertung ist abhangig von der Art des Anliegens, das die Ratsu-
chenden in die Beratungsstelle gefiihrt hat. So ist die Einschdtzung von Menschen mit Infor-
mationsbediirfnissen zu Rechtsfragen (Patientenverfligungen, allgemeine Patientenrechte)
deutlich positiver als die derjenigen Personen, die wegen Beschwerden gegen einen Leistungs-
trdger oder Leistungserbringer bzw. wegen eines vermuteten Behandlungsfehlers die Bera-
tungsstellen aufsuchen.

Am besten wird die Beratung von denjenigen Ratsuchenden bewertet, die als Anlass der
Beratung den Wunsch nach einem ausfiihrlichen Gesprach formuliert und dieses auch erhalten
haben. Zudem geben diese Befragten am haufigsten an, dass ihre Angelegenheiten geklart
sind.

Die Gesamtbewertung wird deutlich durch den 'Outcome’ der Beratung beeinflusst. Wenn
Personen sich drei Wochen nach der Beratung bezliglich des weiteren Vorgehens sicher sind,
bewerten sie die Beratungsstellen signifikant besser als Personen, die hier noch unsicher sind.
Die Sicherheit der Entscheidung wiederum wird durch die Art der Informationsvermittlung
und eine nutzerorientierte, die Ratsuchenden in den Entscheidungsprozess einbeziehende
Beratung geférdert. Vor diesem Hintergrund ist der Gesprachsfiihrung in der Beratung und
einer Fokussierung auf die Entwicklung von Handlungsstrategien besondere Aufmerksamkeit
zu widmen.

Ergebnisse von Patienten- und Nutzerbefragungen lassen sich auf unterschiedliche Weise
interpretieren. Viele Einrichtungen fassen dabei die Noten sehr gut und gut zusammen und
erhalten auf diese Weise extrem zufriedenstellende Angaben. Unter der Perspektive der Quali-
tatsentwicklung allerdings wird heute empfohlen, nur die Bewertungen als Zielerreichung zu
definieren, die eindeutig im Bereich von 'sehr gut' oder vergleichbaren Bewertungen liegen,
zumal die bei Patienten- und Nutzerbefragungen hinlédnglich bekannte und diskutierte Ten-
denz zu Verzerrungen in die positive Richtung ohnehin schon ein Ungleichgewicht bei den
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Bewertungen impliziert (Bitzer 2003). Deshalb sollten alle Angaben unterhalb der Bewertung
'sehr gut' als verbesserungswiirdige Bereiche identifiziert und im internen Qualititsmanage-
ment bearbeitet werden. Entsprechende Anregungen vermittelt die vergleichende Analyse der
Daten, die auch den Beratungsstellen zur Verfligung gestellt wird. Die Daten zeigen deutliche,
zum Teil statistisch signifikante Unterschiede zwischen den Projekten, die sich vermutlich
nicht nur aus den unterschiedlichen Themenstellungen und einer méglicherweise unterschied-
lichen Klientel erkldren lassen. Auch wenn bei der Interpretation der einrichtungsspezifische
Riucklauf der Fragebdgen und unterschiedlich starke Selektionseffekte zu berticksichtigen sind,
bieten die Daten den beteiligten Projekten Anregungen fir eine kritische Uberprifung der
eigenen Qualitdt im Sinne des Qualititsmanagements.
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5.3 Ergebnisse der Gruppendiskussionen mit potenziellen Nutzern

Bereits wahrend der Ausgangsanalyse wurde deutlich, dass Personen mit niedriger Schulbil-
dung, Migranten, aber auch Jugendliche und Méanner vergleichsweise seltener unter den Nut-
zern vertreten sind (Schaeffer et al. 2003). Deshalb wurde eine Befragung potenzieller, bislang
unterreprasentierter Nutzergruppen durchgefiihrt. Als unterreprasentierte Bevdlkerungsgrup-
pen wurden in Anlehnung an vorliegende wissenschaftliche Studien folgende sozial und ge-
sundheitlich besonders belastete Gruppen definiert (Mielck 2003): Personen mit sehr niedri-
gem Einkommen (z. B. Sozialhilfeempfdnger); Personen mit sehr niedrigem beruflichen Status
(z. B. ungelernte Arbeiter); Personen mit sehr niedriger Schulbildung; Personen, die in sozialen
Brennpunkten leben; Langzeitarbeitslose; Alleinerziehende; Migranten mit schlechten
Deutschkenntnissen und Wohnungslose.” Die genannten Gruppen weisen generell eine hohe-
re Verweildauer im Krankenhaus und eine im Vergleich zu privilegierten Gruppen niedrigere
Lebenserwartung auf (Grobe/Schwartz 2003; Reil-Held 2000), da sie besonderen psychischen
und physischen Belastungen ausgesetzt sind (Faltermeier 2001; Mielck 2003). Fir alle sozial
Benachteiligten gilt, dass sie anderen, eben unterschiedlichen Krankheits- und Gesundheits-
konzepten folgen, dass sie Angebote des Versorgungssystems seltener nutzen und dass sie
kaum Kenntnisse iber vorhandene Beratungs- und Hilfesysteme besitzen bzw. institutionell
vorgehaltene Unterstiitzungseinrichtungen mit Skepsis betrachten (Czycholl 2003). Eine be-
sondere Gruppe sozial Benachteiligter stellen Migranten® dar, weil bei ihnen Sprachprobleme
eine zusatzliche Barriere fir die Inanspruchnahme der Gesundheitsversorgung darstellen (Ra-
zum/Geiger 2003; Salman et al. 2003).

Die Erreichbarkeit benachteiligter Gruppen scheint aufgrund der herkémmlichen 'Komm-
Struktur' des Gesundheitswesens schwierig (Razum/Geiger 2003). Auch fiir die unabhdngige
Patientenberatung und Nutzerinformation stellt sich die Frage, mit welchen Vorstellungen und
Haltungen sozial Benachteiligte das Gesundheitswesen nutzen, welche Erfahrungen sie ma-
chen und welche Wiinsche und Erwartungen sie an zusdtzliche Informations- und Beratungs-
angebote haben.

5.3.1 Durchfiihrung qualitativer Gruppendiskussionen mit potenziellen Nutzern

Um diese Frage moglichst aus der Perspektive der Betroffenen zu eruieren, sind qualitative
Verfahren die Methoden der Wahl. Aus diesem Grund wurden zwischen Marz und April 2003

61
Ebenfalls als sozial benachteilige Bevélkerungsgruppen werden von Mielck Asylbewerber, illegale Einwanderer, Prostituierte

und Strafgefangene bezeichnet. Diese Gruppen wurden in der explorativen Studie nicht systematisch beriicksichtigt.

* Der Begriff 'Migrant’ bezeichnet in Deutschland gleichermaBen Arbeitsmigranten, Flichtlinge und Aussiedler (Garde-

mann et al. 2000). Hinreichendes, aber nicht notwendiges Kriterium fiir den Status eines Migranten ist die nichtdeutsche
Staatsangehorigkeit. Allerdings kénnen auch Personen mit deutscher Staatsbirgerschaft (Eingebirgerte, (Spat-)Aussiedler)
einen Migrationshintergrund aufweisen (Schenk 2002). Aussiedler und eingebiirgerte Personen (2001: 178.100 Einblirge-
rungen; Burghardt 2004) sind in der Ausldnderstatistik nicht enthalten und missen mit berticksichtigt werden, wenn alle
Personen mit einem individuellen Migrationshintergrund erfasst werden sollen. So kann davon ausgegangen werden, dass in
Deutschland eine weit gréRere Personengruppe, als in der Statistik verzeichnet, vor einem individuellen Migrationshin-
tergrund lebt (Heinemann 2003), meist mit einem h&heren Anteil von Kindern und Jugendlichen als in der Gesamtbevélke-
rung.
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funf qualitative Gruppendiskussionen (dazu Bohnsack 2000) mit potenziellen Nutzern der un-
abhdngigen Patientenberatung und Nutzerinformation durchgefiihrt.

Fur die Rekrutierung wurden sogenannte 'Key-Persons' (Sozialarbeiter, Betreuer etc.) ange-
sprochen, die wiederum Kontakt zu den Betroffenen aufnehmen sollten. Dass sozial Benach-
teiligte eine schwer erreichbare Zielgruppe im Gesundheitswesen darstellen, zeigte sich auch
bei der Gewinnung der Teilnehmer. Dieser Gewinnungsprozess gestaltete sich langwierig, bei
einigen Gruppen entstand zudem der Eindruck, dass sich die professionellen Helfer nicht nur
als Unterstiitzer, sondern auch als Beschiitzer und Bewahrer ihrer Klientel verstehen und sie
vor ‘zudringlichen' Fragen beschiitzen wollten.

Die fiinf schlieBlich zusammengestellten Erhebungsgruppen setzten sich wie folgt zusam-
men: Zwei Gruppendiskussionen mussten angesichts der Probleme, die Zielgruppe direkt zu
erreichen, mit den 'Key-Persons' durchgefiihrt werden. Eine dieser Expertengruppen bestand
aus hochgebildeten Migranten (G4), die im Ethno-Medizinischen Zentrum e. V. in Hannover
zu interkulturellen Gesundheitsmediatoren ausgebildet werden. Die andere Expertengruppe
setzte sich aus Sozialarbeitern zusammen (G5), die mit 'StraRenkindern'® arbeiten. Zwei weite-
re Fokusgruppen wurden mit Frauen aus dem Frauenhaus (G2) und mit Personen aus einem
sozialen Brennpunkt (G1) in Hannover durchgefiihrt. Kontrastierend zu den vier Fokusgrup-
pen, die sozial Benachteiligte im Blick hielten, fand eine weitere Fokusgruppe mit 'an Gesund-
heit interessierten Menschen' (G3) statt.

5.3.2 Charakteristika der Befragten

An den Gruppendiskussionen waren 35 Probanden beteiligt, von 32 Teilnehmern liegen so-
ziodemographische Daten vor. Die Probanden waren zwischen 19 und 62 Jahre alt, im Durch-
schnitt 39 Jahre. 56,3 % waren Frauen und 43,8 % Manner. Die Gesprache dauerten zwischen
1,5 und 2,5 Stunden.

Tabelle 5.18: Anzahl und Art der Teilnehmer in den Gruppendiskussionen

Art der Gruppe Anzahl Mainnlich  Weiblich  Durchschnittsalter/

% % Altersspanne

G1 | Menschen, die in einem sozialen 8 62,5 37.5 33/24 - 43
Brennpunkt leben

G2 | Frauen aus einem Frauenhaus 7 0 100 39/19 - 49
(lberwiegend Migrantinnen)

G3 | An Gesundheit Interessierte 6 33,3 66,7 36/24 - 42

Mit 'StraRenkinder’ sind wohnungslose Kinder und Jugendliche gemeint. Nach der Jahresschatzung fir das Jahr 2002 der
Bundesarbeitsgemeinschaft Wohnungslosenhilfe e.V. gibt es 410.000 Wohnungslose in der Bundesrepublik Deutschland,
davon sind 55 % Ménner, 23 % Frauen und 22 % Kinder und Jugendliche (www.bag-wohnungslosenhilfe.de ).
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Art der Gruppe Anzahl Mannlich | Weiblich | Durchschnittsalter/
% % Altersspanne
G4 | Hoch gebildete Migranten 11 63,6 36,4 43/28 - 62
G5 | Sozialarbeiter von 'Bed by Night' 3 333 66,7 -

56,3 % der Teilnehmer haben einen hohen Bildungsgrad, 15,6 % einen mittleren und 28,1 %
einen niedrigen Bildungsgrad. Deutlich ist, dass die Gruppe der Migranten-Experten mit
90,9 % als hoch gebildet bezeichnet werden kann. Ein niedriger Bildungsgrad zeigt sich in der
Gruppe der Frauen aus dem Frauenhaus und bei einigen Personen, die in einem sozialen
Brennpunkt leben. Die Sozialarbeiter von 'Bed by Night' sind voll berufstatig und haben min-
destens einen Fachhochschulabschluss. 53,1 % der Diskussionsteilnehmer sind arbeitslos oder
uben keine berufliche Tatigkeit aus, 37,3 % sind voll oder teilweise berufstatig. 9,4 % sind
zum Zeitpunkt der Gruppendiskussion im Studium (n = 32). 12,5 % der Diskussionsteilnehmer
gaben an, dass sie sich momentan in einem sehr guten Gesundheitszustand befinden. In einem
guten Gesundheitszustand sind 65,6 % und 21,9 % in einem weniger guten bis schlechten
Gesundheitszustand (n = 32). Die Teilnehmer mit weniger gutem bis schlechtem Gesundheits-
zustand kommen aus den Gruppen G1, G2 und G3. 84,4 % der Teilnehmer sind in der gesetz-
lichen Krankenversicherung versichert, 6,3 % in einer Privaten Krankenversicherung und 9,4 %
Uber das Sozialamt.

5.3.3 Beratungsbedarf

Realisierter Bedarf

Von allen Befragten kannten nur zwei eine Patientenberatungsstelle. Eigene Kontakt zu einer
entsprechenden Einrichtung hatte bislang noch keiner der Teilnehmer. Die Mitarbeiterin aus
dem Frauenhaus duBerte sich sehr verwundert:

+Also wir so als Frauenhaus, wir bekommen ja sehr viel Infomaterial iiber alle méglichen Einrichtun-
gen, die irgendwie uns betreffen konnten, und wir haben da noch nie irgendeine Info von bekom-
men. Also weil wir wiirden es auch wirklich gerne den Frauen zugdnglich machen, weil klar ist das
dann wichtig. Ich habe gerade so das Gefiihl, da arbeitet irgendwas im Verborgenen, was hdufig ja
auch gut sein konnte. Vielleicht kénnten die sich mal mehr Public Relations einfallen lassen” (G2).

Einige Befragte hatten in der Vergangenheit Kontakte zur Beratungsstelle ‘pro familia', ein
Befragter war schon einmal in einer Beratungsstelle eines Gesundheitsamtes, ein anderer war
wegen Alkoholproblemen in einer psychosozialen Beratungsstelle. Die Sozialarbeiter von 'Bed
by Night' haben die Vorstellung, dass unabhdngige Patientenberatungsstellen eher bei
‘formellen Sachen’, wie z. B. Antragsstellungen unterstiitzen. Interessant ist, dass vor allem die
‘an Gesundheit Interessierten’ zundchst eher verhalten auf das Thema Patientenberatung rea-
gierten, weil sie den Hausarzt als Berater in allen gesundheitlichen Fragen sehen (G3). Aller-
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dings wird vorgeschlagen, dass die Hausdrzte bei Anfragen, die nicht unmittelbar therapiebe-
zogen sind, durch Beratungsstellen entlastet werden kénnten.

Zusammenfassend ist zum ‘realisierten Bedarf' an unabhéngiger Patientenberatung im Ge-
sundheitswesen festzuhalten, dass die Befragten sich bei Problemen im Gesundheitswesen
zunéchst offensichtlich an zahlreiche andere Ansprechpartner wenden — sicher vor allem des-
halb, weil eine breite Offentlichkeitsarbeit und eine tradierte Aufgabenzuschreibung von Pati-
entenberatungsstellen sowie eine entsprechende Kenntnis liber dieses Aufgabenspektrum we-
der bei der deutschen ‘Normalbevélkerung' noch bei sozial benachteiligten Gruppen und
Migranten vorhanden ist.

Latenter Bedarf

Betrachtet man die Themen und Anliegen, mit denen sich Nutzer Unterstiitzung suchend an
die Beratungsstellen der unabhdngigen Patientenberatung wenden und setzt diese in Bezie-
hung zu den Problemen und Erfahrungen, die in den Gruppendiskussionen geschildert wer-
den, unterscheiden sich diese nicht wesentlich voneinander. Alle Teilnehmer in den Gruppen-
diskussionen berichten tber Unsicherheiten im Versorgungssystem, Unklarheiten tiber Zustén-
digkeiten, den Wunsch nach Ansprechpartnern und liber die Erfahrung, dem Versorgungssys-
tem oder Biirokratien mehr oder weniger hilflos ausgeliefert zu sein. Vor allem sozial Benach-
teiligte, aber auch Migranten und ihre Stellvertreter klagen, dass Patienten, die sich nicht hin-
reichend verstandigen konnen, auf eine haufig abweisende, unfreundliche und manchmal
entwirdigende Art und Weise behandelt werden, wobei Tadel und Schuldzuweisungen noch
harmlose Beispiele sind. Eine Migrantin (G2) beispielsweise berichtete tber ihren Weg durch
die Einrichtungen der Krankenversorgung mit einem Kind, das wegen Missbildungen an den
FuBen uber viele Jahre behandelt werden musste. Eine von vielen negativen Erfahrungen war
— im Ubrigen statt einer ausfuhrlichen Aufklirung — die Antwort eines Chirurgen auf ihre
Frage nach den Griinden fiir die schlechte Heilung:

.Sei zufrieden, dass du iiberhaupt in Deutschland bist und nicht im Iran, dass er hier operiert worden
ist" (G2).

Von der Expertengruppe der Migranten wird angemahnt, dass von der ‘deutschen’ Seite zu
wenig aktives Zugehen auf Migranten festzustellen und wenig Verstandnis und Sensibilitat fur
andere kulturelle Gewohnheiten zu erkennen ist. Das bezieht sich auf kulturell unterschiedli-
che Vorstellungen von Freizligigkeit und Scham, auf den Umgang mit Krankheit und Tod, aber
auch auf zunéchst trivial anmutende unterschiedliche Essgewohnheiten:

.Ich hab bei meinem eigenen Vater noch vor zwei Jahren in der Klinik angerufen und er hat gesagt:
.Ich hab der Krankenschwester gesagt, ich esse kein Schweinefleisch.” .... Die Pflegekraft hat gesagt:
.Das oder gar nichts.” Und mein Vater hatte wohl nur ein trockenes Stiick Brot, damit er das nicht
essen muss” (G4).

Problematisch ist auch der Umgang mit Krankenkassen. Die Befragten berichten liber negative
Erfahrungen bei Ablehnungen von Leistungen und &uBern sich kritisch tiber Beratungsangebo-
te der Kassen. Viele Krankenkassen hatten zwar eine Beratungshotline, ,obwoh/ die auch
nicht besonders gut ist “(G3), aber der Kundendienst von einigen Krankenkassen existiere de
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facto nicht (G4). Die Beratungsqualitdt wird in diesem Zusammenhang ebenfalls eher kritisch
gesehen:

. --- Obwohl die Krankenkassen behaupten zu beraten, beraten (sie) nicht wirklich, es sind Sachbera-
ter, und wenn die beraten, dann nur im Sinne der Krankenkassen und nicht der kranken Menschen”
(G4).

Prospektiver Bedarf

Uber mogliche Aufgaben und inhaltliche Schwerpunkte einer unabhingigen Patientenbera-
tung und Nutzerinformation nachdenkend, entwickelten gerade die 'an Gesundheit Interes-
sierten’ Probanden vielfdltige Vorstellungen und produzierten spontan zahlreiche Ideen, auch
wenn gerade von ihnen vor allem der Hausarzt als zentraler Ansprechpartner fiir Gesundheits-
fragen genannt wurde. Dagegen hatten die anderen Gruppen, z. B. die Frauen aus dem Frau-
enhaus, Schwierigkeiten, ihre Wiinsche und Vorstellungen auszusprechen. Dies mag an beste-
henden Sprachbarrieren liegen, aber auch daran, dass diese Frauen aufgrund ihrer Erfahrungen
eher zurtickhaltend bei der Formulierung von Wiinschen und Forderungen sind.

Alle Gruppen befiirworten den Aufbau von unabhdngigen Patientenberatungsstellen in
Deutschland. Dabei sprechen sie sich implizit oder explizit dafiir aus, dass diese Stellen Weg-
weiser- bzw. Lotsenfunktion Gibernehmen:

,dass ich im Prinzip, wenn ich da anrufe oder mich melde, an die Hand genommen werde, solange
ich mich in diesem Bereich befinde, und durchgefiihrt werde, dieser Wegweiser eben” (G3).

Neben Informationen lber Krankheitsbilder, Diagnose, Therapie- und Behandlungsmethoden
sind Erndhrungs-, Medikamenten-, Pflegestufen- und Rentenberatung relevant fiir die Befrag-
ten. Zudem sollen die Einrichtungen Hilfestellungen beim Einfordern von Krankenkassenleis-
tungen geben und Hilfe bei Widerspruchsverfahren gewahrleisten:

LAlso ich muss echt sagen, ich brauchte praktisch eine Versicherung gegen meine Krankenversiche-
rung also so eine Art Rechtsschutz” (G3).

Die potenziellen Nutzer erwarten, dass die Einrichtungen Transparenz tiber die Qualitat der
Versorgungseinrichtungen herstellen und Informationen dartber liefern, wo gute Arzte und
Krankenhduser sind. Unter dem Stichwort Transparenz hat eine Gruppe (G3) auch daruber
diskutiert, dass Patientenberatungsstellen Nutzer- und Patienteninformationen tber Gesund-
heitsprodukte (z. B. Allergiestaubsauger, Stutzstrimpfe, Milbenbettwasche, andere Hilfsmittel)
anbieten sollten, analog zu Aktivitdten der Stiftung Warentest.

Fur ihre Arbeit mit den Jugendlichen benétigen die Mitarbeiter von ‘Bed by Night' das
Wissen darlber,

.wer ... helfen oder wo ... man unkompliziert hingehen (kann), wo ... es geschultes Personal fiir un-
sere Zielgruppe (gibt), wo ... die sich gut aufgehoben (fiihlen)" (G5).

Informationen Gber Organisationsabldufe und Zustandigkeiten in Kliniken, bei Arzten, medizi-
nischen Untersuchungen, bei Krankenkassen, bei Operationen, bei Erkrankungen, bei Bestat-
tungen usw. sollten moglichst in verschiedenen Sprachen vorgehalten werden, damit der Weg
fir eine optimale Versorgung von Migranten gewahrleistet ist (G4). Die Gruppe aus dem so-
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zialen Brennpunkt formuliert den Wunsch nach einer ‘Anlaufstelle’, die man nach einem Arzt-

besuch oder einer Behandlung aufsuchen kann und bei der man nachfragen kann,

,0b das nun wirklich die beste Methode ist ... oder auch einfach nur einen Tipp kriegen kann, wo
man da noch mal genau hingehen kann und nachfragen kann.” (G1).

Ebenfalls gewiinscht sind Ubersetzungshilfen beim Verstandnis von Medikamentenbeipackzet-

teln oder Informationen darliber, was man nach einer Medikamententherapie noch selbst fur

seine Gesundheit tun kann.

Tabelle 5.19:

Vorstellungen und Wiinsche der fiinf Fokusgruppen iiber Aufgaben einer unabhéngigen
Patientenberatungsstelle (1)

Gesundheits- | Sozialarbeiter =~ Migranten- Befragte aus Frauen aus  An Gesundheit
von 'Bed by Experten einem sozialen einem Frauen- Interessierte
Brennpunkt
Adressenpool )
.. - . Leinen Arzt, , . ,
tiber Arzte, Jich suche .| neine Liste mit
. .wer kann . wer behandelt|” . der Naturheil- ;
Kliniken, ” ” einen anderen Selbsthilfe-
Selbsthilfe- helfen was. Arzt” verfahren gruppen”
macht”
gruppen
Aussprache
von Empfeh- ,was sich so s g
v . . , Qualititslisten
lungen Gber .wo kann man | ,welche Berufe | jetzt dahinter | ,an wen man p
. 2 .. . . . . . . lber Kranken-
Einrichtungen | unkompliziert | sind da idber- | verbirgt, weil8 | sich da weiter -
; ) M irr u . | hduser und
in der Gesund- | hingehen haupt tatig man oft gar wenden kann .
. S w Arzte
heitsversor- nicht
gung
wo die “da stand ich ,ein Fahr-
" . Jwer zustindig | hilflos da, ich | plan...., dass
. , Beratungsstelle | ,wie ist dieses | " . ; .
Weitervermitt- | ~ . ist, wo man hab zwar ins ich gesagt krie-
ihn dann hin System aufge- :
lung . ” dann hingehen | Telefonbuch ge, das und
verweisen zogen 9 )
p " muss geguckt, aber | das und das ist
kdnnte ” : u
dein Pfad.
,diesen Text
Ubersetzungs- | ” Eine ganz Lauch . Wirkungen lbersetzen und
. & klare, einfache | Dolmetscher von Medika- vielleicht auch
hllfen Vi ] N u u" [
Sprache hinzuziehen menten noch schrift-
lich”
,.wie erndhre LErndhrungsber , ,
’ . ,wie kann ich
ich mich, auch atung, um den .
" . - durch eine
Erndhrung wenn ich jetzt Korper gesund .
. ; P bestimmte Didt
nicht viel Geld zu erhalten .
b gesund leben
habe
, . ~welche Wech-
. .eine pharma- | ,gibt es noch .
Medikamen- . selwirkungen
tenberatung zeutische andere kdnnen ent-
Beratung.” Medikamente”

stehen.”
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Gesundheits-

thema

Sozialarbeiter
von 'Bed by
Night'

Migranten-
Experten

Befragte aus
einem sozialen
Brennpunkt

Frauen aus
einem Frauen-
haus

An Gesundheit
Interessierte

Rechtliche
Beratung

,Patienten-
rechte, Vor-
mundschafts
(recht)”

Lwie kriege ich
meine Sachen
gegenliber der
Krankenkasse
adurch.”

,aass man sich

p . ,dass man echt aussprechen
sychosoziale
Unterstiitzung so Mut /@7/7, das
gemacht bringt schon
bekommt” die halbe
Miete.”
L, mit
Wellness- Haut....und
beratung lberhaupt so
Pflege”
rund um das
Kinder- Kind von der
gesundheit Haut iber
Krankheiten”

Tabelle 5.20:

Vorstellungen und Wiinsche der fiinf Fokusgruppen iiber Aufgaben einer unabhdngigen
Patientenberatungsstelle (2)

Gesundheits- Sozialarbeiter | Migranten- Befragte aus Frauen aus | An Gesundheit
thema von 'Bed by Experten einem sozialen | einem Frauen- | Interessierte
Night' Brennpunkt haus
.. korrekte
Suchtberatung Sucht-
beratung..”
Psychosomati- | “ Essstorungen
sche Erkran- /ahauch P "
kungen chosomatiscne
Erkrankungen”
. . , Kredit fir
Eliﬂ::merungs- Gesundheits-
mittel”
,welche
Impfprophy- Impfungen
laxe sind wofiir

notig”
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Gesundheits- | Sozialarbeiter =~ Migranten- Befragte aus Frauen aus  An Gesundheit

thema von 'Bed by Experten einem sozialen einem Frauen- Interessierte
Night' Brennpunkt haus

Lwas gibt es fiir
Geridte
(Gesundheits-
produkte), was
taugen die, wie
teuer sind die”

Informationen
tber Gesund-
heitsprodukte

Bei den vielfaltigen Themenvorschldgen fir eine unabhédngige Patientenberatung und Nutzer-
information fallt auf, dass krankheitsbezogene Themen im Mittelpunkt der Uberlegungen ste-
hen. Praventive Themen, aber auch die Pflege betreffende Themen werden von diesen Grup-
pen nicht genannt.

5.3.4 Zugangswege und Strukturmerkmale

Die Teilnehmer aller Fokusgruppen haben dhnliche Ansichten tiber den Zugang zu einer unab-
hdngigen Beratungseinrichtung. Eine Patientenberatungsstelle sollte schnell und gut erreichbar
sein, und zwar auf vielfaltigen Wegen — namlich per Telefon, persénlich oder per Internet.
Eine Gruppe (G2) nannte auch den Zugang zu Gesundheitsinformationen tiber Terminals an
offentlichen Platzen als gute Mdéglichkeit.

Fur eine unabhdngige Patientenberatung und Nutzerinformation, so der Tenor bei allen Be-
fragten, ist es bedeutsam, Zugangswege zu allen Teilen der Bevdlkerung zu ebnen. Klassische
Beratung arbeitet nach dem Muster der 'Komm-Struktur', d. h. Klienten suchen die Bera-
tungseinrichtung auf. Diese Beratungsangebote in Form telefonischer, persénlicher sowie in-
ternetbasierter Beratung sind wichtig, sollten allerdings speziell auf die Zielgruppen abge-
stimmt werden, insbesondere was sprachliche und kulturelle Besonderheiten angeht. Dabei
sollte auch berilicksichtigt werden, wo fiir die Betroffenen die beratende Unterstiitzung be-
sonders wichtig ist. Gerade fiir vulnerable Zielgruppen scheint eine aufsuchende Beratungs-
form geeignet, z. B. Beratung in den Wohnungen der Betroffenen oder auch direkt in den Ein-
richtungen der Gesundheitsversorgung, Veranstaltungen in der Gemeinde, Beratungsangebote
im Stadtteil, im Betrieb, aber auch im Krankenhaus, in der Schule oder im Kindergarten. Dies
kdnnte, so ein Vorschlag, in Zusammenarbeit mit Sozialarbeitern des o6ffentlichen Gesund-
heitsdienstes oder Sozialarbeitern der Einrichtungen, z. B. der Krankenhduser, geschehen. Be-
ratungen konnten, so eine weitere Uberlegung, auch in (Sprach-)Schulen angeboten werden.
Alle weiterfiihrenden Uberlegungen zur Optimierung von Zugangswegen wurden erwartungs-
gemal Uberwiegend von den professionellen Akteuren angesprochen. Dabei verwies ein Be-
fragter auf die gute Zusammenarbeit von Sozialpidagogen und Arzten im Gesundheitsamt:

+Also ich finde das Prinzip des ehemaligen Gesundheitsamtes, also ich finde das total gut, die Bera-

tung machen die Sozialpddagoginnen und den Rest machen dann die Arzte und die Arztinnen. Ich
finde, das hat ganz viel Sinn, ... man nimmt dann den Leuten so — ich geh ja von mir aus, so viele
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Arzte denken immer, ach so nee, also ich denke, die Hemmschwellen werden genommen und viele
Sachen kénnen schon im Vorfeld abgeklart werden, und dann wird erst ein Arzt zu Rate gezogen. Ich
finde das immer ganz wertvoll” (G5).

Unterschiedliche Vorstellungen duRerten die Befragten im Hinblick auf die regionale Veror-
tung der Beratungseinrichtungen. Wéhrend einige Befragte eine zentrale Beratungseinrichtung
praferieren, in der viele verschiedene Beratungsstellen unter einem Dach vereinigt sind, bevor-
zugen andere eher dezentrale, kleine Beratungsstellen im Stadtteil. Teilnehmer an den Grup-
pendiskussionen sind der Meinung, dass in eher landlichen Gebieten vorrangig Telefonbera-
tungseinrichtungen aufgebaut werden sollten, da ein flichendeckender Aufbau von Patienten-
beratungsstellen aus Kostengriinden nicht realistisch erscheint.

Das ist insbesondere deshalb relevant, weil alle Teilnehmer fordern, dass Patientenberatung
moglichst kostenfrei sein solle bzw. bei telefonischer Beratung zum Ortstarif angeboten wer-
den solle. Man diirfe nicht in eine Warteschleife kommen wie bei einigen bekannten Call-
Centern, wo eine Tonbandstimme z. B. sagt:

.Wenn Sie ein Problem haben mit den Nieren, wéhlen Sie die Eins, wenn Sie ein Problem haben mit
der Lunge, wéhlen Sie die Zwei" (G3).

SchlieBlich wurde in allen Gruppen das Thema 'Unabhangigkeit der Beratungseinrichtungen'
thematisiert, die nach Meinung der Befragten unabhangig von Arzten, Krankenkassen und der
Pharmaindustrie arbeiten missen, weil das Vertrauen in die Beratung dann wachst, wenn Un-
parteilichkeit vorhanden ist und die Klienten davon ausgehen kénnen, dass die Ratschldge der
Berater vor dem Hintergrund der Bedirfnisse der Ratsuchenden und nicht der Bediirfnisse der
Geldgeber der Einrichtung formuliert werden. Fir wichtig befunden wurde, dass die Bevolke-
rung hinreichend Uber die Existenz, die Aufgaben und Themen der unabhangigen Patientenbe-
ratung informiert wird.

5.3.5 Vernetzung und Offentlichkeitsarbeit

Grundsatzlich ist es allen Befragten wichtig, dass die Angebote zur Patientenberatung in enger
Kooperation und vertrauensvoller Zusammenarbeit zwischen den verschiedenen Behandlungs-
einrichtungen und weiteren Beratungseinrichtungen im Sozialen Sektor durchgefiihrt werden.
Wie diese Kooperation erfolgen kénnte und wie Synergieeffekte erzielt werden kdénnten, the-
matisierten vor allem die Experten und Professionals. Sie regten an, auf der regionalen Ebene
Aktivitaten zur gesundheitlichen Beratung unter Beriicksichtigung des Setting-Ansatzes (Le-
benswelten wie Wohn-, Arbeits-, Freizeit-, Bildungsbereiche) zu konzipieren. Dazu sollte un-
abhdngige Patientenberatung fiir sozial Benachteiligte sektoreniibergreifend angelegt werden.
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5.3.6 Qualitat der Patientenberater

Fur alle Befragten sind die sozialen Kompetenzen eines Patientenberaters sehr wichtig. Gefor-
dert werden Geduld, Freundlichkeit, Hilfsbereitschaft, Offenheit, Ehrlichkeit, Respekt, Sensibi-
litdt, aber auch die Fahigkeit, sich Zeit zu nehmen fiir ein Gespréch, in verstandlicher Sprache
zu sprechen und klientenfreundliche Gesprachsfiihrungstechniken anzuwenden. Darin unter-
scheiden sie sich nicht von den bislang in den Modellprojekten beratenen Personen. Das gilt
auch fur das (verstandliche) Anliegen, auf gut ausgebildete und fachlich kompetente Berater
zu treffen. Fir Migranten, aber auch fiir sozial Benachteiligte, werden tber die kommunikative
und fachliche Kompetenz hinaus kulturspezifisches Wissen und Kultursensibilitat als wichtige
Qualitdtsmerkmale eines Patientenberaters angesprochen. Das heilt, dass Patientenberater
bei der Beratung eines Migranten, aber auch eines Angehérigen aus sozial benachteiligten
Gruppen, versuchen missen, dessen Kultur, Gesundheits- oder Krankheitsverstindnis, dessen
Religion, die erlebte medizinische Versorgung sowie die besondere psychosoziale Situation
mit einzubeziehen.

In Beratungsstellen, die einen Arbeitsschwerpunkt in der Beratung von Migranten sehen,
sollte entsprechende sprachliche Kompetenz vorhanden sein bzw. sollte eine Zusammenarbeit
mit ehrenamtlich tatigen Migranten oder interkulturellen Begegnungsstétten erfolgen. Zu be-
grifen wdre eine Liste von ausldndischen Mitbiirgern, die weitere Hilfe anbieten kdnnen, so
dass Migranten qualitativ gute Informationen wahrnehmen kénnen.

In der Gruppe der ‘an Gesundheit Interessierten’ wurde hauptséachlich tber die Basisqualifi-
kation eines Beraters gegeniiber der eines Arztes diskutiert. Deutlich gemacht wurde, dass der
Arzt als Berater, Informationsgeber und als Heiler nicht zu ersetzen sei, insbesondere bei me-
dizinischen Themen:

.Wenn ich mich iiber eine Krankheit informieren will, das ist sicherlich beim Arzt am besten aufge-
hoben, jedenfalls iiber die Krankheit halt vom medizinischen Standpunkt aus.” (G3).

Allerdings sind die Befragten der Meinung, dass es eine enge Zusammenarbeit zwischen Bera-
tern und Arzten geben sollte. Fur die Gruppe der Migranten-Experten (G4) gehért zu einer
hochwertigen Beratung im Gesundheitswesen, dass eine interdisziplindre Zusammenarbeit
verschiedener Akteure in der Patientenberatung stattfindet, regelmaBige Schulungen von Pati-
entenberatern durchgefiihrt werden und die Qualitdt der Arbeit der Patientenberatungsstellen
Uberprift wird.

5.3.7 Zwischenfazit

Patientenberatung als neue Option im Gesundheitswesen wird, nach einigem Zégern, von
allen Befragten positiv eingeschatzt, wenngleich fiir medizinische Informationen nach wie vor
der Arzt (vor allem der Hausarzt), als Ansprechpartner favorisiert wird. Zahlreiche Aufgaben
und Funktionszuschreibungen, die sich bereits jetzt im Aufgabenspektrum der unabhdngigen
Einrichtungen zur Patientenberatung und Nutzerinformation finden, wurden auch von den
Gruppenteilnehmern formuliert. Hinzu kommt der Wunsch nach Informationen tber die Qua-
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litit der Versorgung, Informationsvermittlung in der Muttersprache fiir Migranten. Die Ge-
sprache mit den Teilnehmern aus sozial benachteiligten Gruppen zeigen, dass eine den Be-
diurfnissen angemessene Patientenberatung zielgruppenorientiert, leicht erreichbar (vor Ort in
den Regionen oder liber Telefongesprache zum Ortstarif) und kostenfrei sein muss. Insbeson-
dere Sprachbarrieren erschweren einen guten Zugang zu Informationen und Behandlungsein-
richtungen.

Das Stichwort ‘gemeinwesenorientierte’ oder ‘stadtteilorientierte’ Patientenberatung um-
reift das von den Experten und Betroffenen in den Gesprachen umschriebene Konzept einer
Patientenberatung, die direkt vor Ort die Probleme der Betroffenen bearbeiten kann und da-
bei gezielt mit anderen sozialen Einrichtungen, Bildungstragern, Kirchen und Wohlfahrtsver-
banden zusammenarbeitet.

Aus der Arbeit der Wohlfahrtsverbdnde, der Selbsthilfeorganisationen und anderer sozialer
Einrichtungen ist bekannt, dass sozial Benachteiligte, wie z. B. Sozialhilfeempfianger oder
Wohnungslose, Gber das Angebot einer kostenfreien Mahlzeit, Giber kostenlose Angebote von
Hygienemalnahmen (Duschen, Wasche waschen, Erhalt von Kleidung), die Bereitstellung me-
dizinischer Grundversorgung oder kostenloser Unterbringung erreicht werden (vgl. Paul 2001).
An diesen Schnittstellen kénnten Angebote einer Patientenberatung in Kooperation mit den
Tragern der sozialen Dienste etabliert werden, denn neben einem mdéglichen Interesse seitens
der Mitarbeiter arbeiten diese auch oft im Rahmen des § 72 BSHG 'Hilfe zur Uberwindung
besonderer sozialer Schwierigkeiten' und sind zur Zusammenarbeit aufgefordert.* Das schlieBt
ein, dass die vorhandenen Beratungsstrukturen fiir sozial Benachteiligte” bei einer gemeinwe-
senorientierten oder stadtteilorientierten Patientenberatung beachtet werden sollten, um den
Aufbau von Doppelstrukturen zu vermeiden. Sinnvoll ware in diesem Zusammenhang, so die
Aussagen der Sozialarbeiter, gesundheitsbezogene Beratung in die vorhandenen Einrichtungen
zu integrieren, statt neue Angebote zu etablieren. Eine interessante Weiterentwicklung fir
eine zielgruppenorientierte Beratung wéren zudem die Schulung und der Einsatz sogenannter
‘Health educators' bzw. 'Peers’, die aufgrund ihrer Herkunft einen leichteren Zugang zu den
Zielgruppen erhalten und entsprechend Hilfsangebote machen kénnten.

Zur Verbesserung der Kommunikation und der Gesundheitsversorgung von Migranten
konnten, wie in den Niederlanden schon liber Jahre praktiziert, Dolmetscherzentren eingerich-
tet werden. Diese Ubernehmen Ubersetzungstatigkeiten fiir Migranten und Asylbewerber.
Bisher ist in Deutschland der Rickgriff auf geschulte Dolmetscher aufgrund unzureichender
Finanzierung aber nur eingeschrankt méglich (Salman et al. 2003).

o .Die Trager der Sozialhilfe sollen mit den Vereinigungen, die sich die gleichen Aufgaben zum Ziel gesetzt haben, und mit

den sonst beteiligten Stellen zusammenarbeiten und darauf hinwirken, dass sich die Sozialhilfe und die Tatigkeit dieser Ver-
einigungen und Stellen wirksam erganzen” (Fichtner/Wenzel 2003, S. 493).

* Im Rahmen des Programms ,Wohnungslosigkeit vermeiden — dauerhaftes Wohnen sichern' des Sozialministeriums NRW

werden zum Beispiel seit 1996 verschiedene Projekte mit zugehender Beratung, aufsuchende Krankenpflege u.d. gefordert
und unterstiitzt (www.wohnungsnotfallhilfe.nrw.de/de/landesprogramm/beratung.html.). Auch andere Hilfsangebote fiir
sozial Benachteiligte, die von sozialen und/oder medizinischen Diensten im Rahmen des Bundessozialhilfegesetzes (z. B.
§72,§11f.,88 39/40 BSHG; s. Fichtner/Wenzel 2003) angeboten werden sind zu beriicksichtigen

(vgl. www.Forschungsverbund-wohnungsnotfaelle.de )
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Offensichtlich wird, dass Anlaufstellen benétigt werden, die sich um den ‘ganzen Men-
schen' kimmern, als Lotsen in einem fir die Betroffenen haufig intransparenten System fun-
gieren, Finanzierungsfragen rund um Gesundheit und Krankheit kldren und schlieBlich psycho-
soziale Unterstlitzung und konkrete Hilfestellung im Sinne von '‘Advocacy' geben. Dass dabei
die Interessen der Betroffenen und nicht die Interessen von Leistungstragern oder Leistungs-
erbringern im Vordergrund stehen sollten, ist evident.
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5.4 Ergebnisse der Online-Nutzerbefragung

Nachdem im bisherigen Teil dieses Kapitels in erster Linie die personalkommunikativen Ange-
bote beriicksichtigt wurden, widmen sich die nun folgenden Ausfiihrungen der Qualitdt der
virtuellen Beratungs- und Informationsangebote aus Nutzerperspektive. Alle Websites aus
dem Modellverbund mit einem einschldgigen Dienstleistungsangebot fiir Patienten und Nut-
zer wurden in Bezug auf die inhaltliche wie auch formale Qualitdt sowie in Hinblick auf techni-
sche Aspekte der Umsetzung einer externen Expertenanalyse unterzogen. In diesem Zusam-
menhang konnten zahlreiche Erkenntnisse zur Nutzerfreundlichkeit der Internetangebote ge-
wonnen werden (vgl. Kap. 3.4). Um auch den patientenseitigen Nutzen addquat einschdtzen
zu koénnen, erschien es geboten, die Besucher der Websites direkt zu einzelnen Qualitdtspa-
rametern zu befragen, um so eine Bewertung der eigentlichen Zielgruppe einzuholen. Hierzu
wurde in der Zeit vom 6.10.2003 - 30.11.2003 auf den Websites ausgewahlter Modellprojek-
te eine Online-Nutzerbefragung durchgefiihrt, deren Ergebnisse im Folgenden vorgestellt wer-
den.

Da der Einsatz der Neuen Medien in der Informations- und Beratungsarbeit nicht nur in
den Modellprojekten des Handlungsschwerpunkts B zum Tragen kommt, wurde die Online-
Nutzerbefragung ebenso wie die externe Websiteanalyse auch auf Modellprojekte aus den
Bereichen A und C ausgeweitet. Entscheidendes Kriterium bei der Auswahl der beteiligten
Websites war das Angebot patientenzentrierter virtueller Dienstleistungen wie z. B. Online-
Beratung per E-Mail, das Vorhalten von Struktur- und Anbieterdatenbanken oder das Angebot
laiengerecht aufbereiteter Informationstexte zu bestimmten Erkrankungen. Nicht bertcksich-
tigt wurden solche Websites, die mit einer kurzen Projektbeschreibung, Kontaktdaten, Off-
nungszeiten, Anfahrtsskizze o. 4. lediglich der Offentlichkeitsarbeit der einzelnen Modellpro-
jekte dienen und keine dariiber hinausgehenden Dienste anbieten. Schlussendlich wurden
insgesamt 14 Websites in die Befragung einbezogen. Eine dezidierte Auflistung der beteiligten
Modellprojekte mit Internetadressen sowie weitergehende Erlduterungen zur Auswahl der
Websites finden sich in Kap. 3.4.

5.4.1 Durchfiihrung der Untersuchung und Beschreibung der Stichprobe

Fur die Durchfihrung der Online-Nutzerbefragung wurde auf der Basis bestehender Instru-
mente ein Fragebogen mit insgesamt 23 Items entwickelt, der in Form einer Website fiir die
Nutzer zuganglich gemacht wurde. Um die Besucher der einzelnen Internetangebote auf den
Fragebogen zu leiten, wurde auf allen Seiten der beteiligten Modellprojekte ein einheitlicher
Button® mit einem entsprechenden Link platziert. Um Mehrfachteilnahmen und andere Mani-
pulationen weitestgehend auszuschlieBen, wurden im Rahmen der Feldkontrolle auf der Fra-

Grafisches Navigationselement, das wie ein Hyperlink dazu dient, durch Anklicken an eine bestimmte Stelle innerhalb der
Website zu gelangen. (Website-Quality-Glossar zur Web-Usability, http://www.website-quality.de/glossar.htm)
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gebogen-Website Cookies” eingesetzt. Die Teilnehmer der Befragung wurden tber die Erhe-
bung aller Metadaten informiert. AuRerdem erfasste die Begleitforschung zum Ausschluss von
Mehrfachteilnahmen die IP-Adresse®. Um eine personliche Identifikation der Teilnehmer tiber
die Provider” dabei ganz ausschlieBen zu kénnen, wurden die IP-Adressen in verschliisselter
und somit vollstindig anonymisierter Form Gbermittelt und gespeichert. Darlber hinaus wur-
de die individuelle Interviewdauer bzw. Bearbeitungszeit erfasst. Alle nur teilweise ausgefill-
ten Fragebdgen wurden automatisch aus dem Datensatz entfernt. Dopplungen bei der
Versendung” konnten identifiziert und Duplikate ebenfalls automatisch entfernt werden. Die
Ubermittlung der Datensitze an die Universitit Bielefeld erfolgte in verschliisselter Form.”

Die Beteiligung der Nutzer an der Online-Nutzerbefragung war angesichts der vergleichs-
weise kurzen Feldzeit durchaus zufriedenstellend. Der Online-Nutzerfragebogen wurde
5.391 mal aufgerufen und der Riicklauf umfasste insgesamt 2.103 verwertbare Fragebdgen,
wobei die Teilnahmequote je nach Website stark variierte: So lag der Riicklauf des Modellpro-
jektes B3 bei 1.088 Datensdtzen wahrend die geringste Teilnahme mit 16 ausgefillten Frage-
bbégen bei Projekt B1 zu verzeichnen war.

Das Durchschnittsalter der Teilnehmer liegt bei ca. 36 Jahren. Das entspricht etwa dem
Durchschnittsalter der Internetnutzer insgesamt, das von TNS Emnid (2003) mit 37,7 Jahren
angegeben wird. Die Tatsache, dass die Teilnehmer der Befragung tendenziell etwas jinger als
der Durchschnitt der Internetnutzer sind, lasst sich durch das junge Alter und die gleichzeitig
hohe Ricklaufquote (501 Teilnehmer) des Projektes B5 zum Thema Essstérungen erkldren.
Der Frauenanteil ist in der vorliegenden Stichprobe mit 67 % liberdurchschnittlich hoch, wéh-
rend er in der Grundgesamtheit der Internetnutzer lediglich zwischen 37 % (Fittkau/MaaR
2003) und 44 % (Gonzalez et al. 2003) angesiedelt wird. Dieser hohe Anteil kénnte etwa mit
einem differierenden Informationshandeln der Geschlechter bei Gesundheitsfragen erklart
werden.

Der Anteil derjenigen, die sich als erfahrene Internetnutzer bezeichnen, ist erwartungsge-
malk hoch (76,2 %). Der durchschnittliche Anteil der Abiturienten entspricht mit 49,7 % den
Schatzungen zur Grundgesamtheit der Internetnutzer, wo der Anteil fiir 2003 auf 47 % bis

" Cookies [...] erlauben es einem Internet-Anbieter, auf dem Computer des Users kleine Informationen [...] zu hinterlegen.

Beim néchsten Aufruf des Webangebotes werden die vom Anbieter definierten Daten aus der Cookie-Datei des Users iiber-
tragen. (Netaspect Glossar, http://www.netaspect.de/essential/glossar.html)

68 . . . . . . o
Nummerisches Gegenstiick des Domain-Namens. Ist normalerweise fiir den User nicht sichtbar, da er nur die leichter ver-

standliche Domain-Adresse sieht. Jeder Computer im Internet ist durch seine individuelle Adresse, eine festgelegte, bisher
vier Byte lange Zahlenfolge, genau lokalisierbar. Bei Servern ist diese statisch. Bei Nutzern, die sich lber eine Telefonleitung
ins Internet einwdhlen, dndert sie sich in der Regel bei jedem Einwéhlen (Internetwérterbuch online von Langenscheidt,
www.networds.de).

69
Firma oder Institution, die meistens gegen Gebiihr liber eigene Teilnetze Zugang zum Internet anbietet. [...] (Provider, d. A.)

bieten in der Regel Einwahiméglichkeiten tiber Telefonleitungen [...] an und verlangen dafiir entweder einen monatlichen
Pauschalbetrag oder zeit- und datentransferabhangige Nutzungsgebiihren (Internetwoérterbuch online von Langenscheidt,
www.networds.de).

” Der Begriff der Dopplungen bezeichnet zwei oder mehr inhaltlich identische Datensatze, die innerhalb kurzer Zeit hinter-

einander eingehen.

" 128-Bit-Verschliisselung.
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50 % geschatzt wird (Fittkau/MaaB 2003). In Bezug auf ihre geographische Herkunft sind die
Teilnehmer der Studie insgesamt gleichmaRig auf das gesamte Bundesgebiet verteilt.

5.4.2 Ergebnisdarstellung

Bevor nun die Ergebnisse der Online-Nutzerbefragungen dargestellt werden, sei in Hinblick
auf die Interpretation der vorgestellten Daten noch auf die eingeschrankte Représentativitat
von Online-Befragungen hingewiesen. Die Grundgesamtheit der Internetnutzer stimmt nicht
mit der Gesamtbevélkerung lGberein und weist eine groRe Dynamik in Bezug auf Umfang und
soziodemographische Zusammensetzung auf. Durch diesen Mangel an konstanten Merkmalen
ist die Reliabilitdt einer Online-Befragung deutlich begrenzt. Zudem ist die aktive Rekrutierung
einer Zufallsstichprobe im World Wide Web (WWW) kaum realisierbar. Die Nutzer nehmen
nur dann an einer Umfrage teil, wenn sie auch tatsachlich auf den Fragebogen treffen und
dann willens sind, die Fragen zu beantworten. Diese Selektionseffekte machen es unmdoglich,
bei einer Online-Nutzerbefragung Reprasentativitat fiir die Grundgesamtheit der Internetnut-
zer oder gar der Gesamtbevdlkerung zu beanspruchen. Ziel der vorliegenden Online-
Nutzerbefragung war es jedoch nicht, allgemeingiiltige Erkenntnisse zu ermitteln oder Thesen
zum Nutzungsverhalten samtlicher Internetnutzer zu verifizieren. Vielmehr handelte es sich
um eine Erhebung mit explorativem Charakter und dem Ziel, Meinungsbilder der tatsdchlichen
Nutzer der Websites zu ermitteln. Somit standen Reprasentativitdtsschliisse nicht im Vorder-
grund des Erkenntnisinteresses. Eine Online-Befragung im WWW eignet sich hingegen sehr
gut, um Meinungsbilder einzuholen und weist gegeniiber konventionellen Methoden auch
deutliche Vorteile auf: Durch die Schnelligkeit der Datengewinnung kann die Aktualitdt von
Online-Nutzerbefragungen als tiberdurchschnittlich hoch eingeschétzt werden. Auch die Ob-
jektivitat der Angaben ist hier verhaltnismaRig hoch, da bestimmte validitaitsmindernde Ver-
zerrungseffekte wie die 'soziale Erwiinschtheit' geringer als bei konventionellen Untersu-
chungsmethoden ausfallen (vgl. Déring 2003; Reips 2002).

In Bezug auf die im Folgenden genannten Durchschnittswerte (DS) ist zu beachten, dass es
sich dabei nicht um die in der gesamten Stichprobe gemessenen Mittelwerte handelt: Da die
einzelnen Modellprojekte in der vorliegenden Stichprobe durch deutlich voneinander abwei-
chende Riicklaufzahlen auf den jeweiligen Websites ganz unterschiedlich stark vertreten sind,
kdme es bei der Berechnung der Durchschnittswerte zu starken Verzerrungen. Daher erschien
es erforderlich, die Werte bei der Ergebnisbeschreibung entsprechend zu bereinigen. Hierzu
wurden zu allen Fragen fir jede einzelne Website bzw. jedes beteiligte Modellprojekt ein
Durchschnittswert ermittelt. AnschlieBend wurde aus diesen Werten wiederum das arithmeti-
sche Mittel berechnet, so dass bei den angegebenen Durchschnittswerten jedes Modellprojekt
gleich gewichtet wird. Um die Qualitat der Angebote aus Sicht der Patienten und Nutzer zu
ermitteln, wurden die Besucher der Websites mithilfe unterschiedlicher Items nach dem
Nutzwert der Internetseiten befragt. Dabei erschien es zundchst von Interesse, ob die angebo-
tenen Informationen das Wissen der Nutzer Uberhaupt bereichert haben, denn besonders
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Menschen mit chronischen Erkrankungen verfligen haufig bereits iber fundierte Fachkenntnis-

Se.

Bei den Internetangeboten der Modellprojekte erscheint der Gehalt an neuen Informatio-
nen jedoch ausreichend, denn durchschnittlich 63,6 % der Untersuchungsteilnehmer gaben
an, etwas Neues erfahren zu haben (vgl. Abb. 5.25). Interessant ist in diesem Kontext auch die
Zahl derer, denen die Informationen nach eigenen Angaben bei ihrem Anliegen weitergehol-
fen haben. Sie ist mit 56,2 % nur geringfligig niedriger, was vermuten lasst, dass die neu er-
worbenen Informationen auch tatsachlich einen Bezug zur eigentlichen Fragestellung der Rat-
suchenden aufweisen. Fillt dieser Wert bei einem Projekt deutlich geringer aus, so bedeutet
dies jedoch noch nicht unbedingt, dass die Website am Bedarf und den Bediirfnissen der Nut-
zer vorbeisteuert. Vielmehr kann dies auch darauf hinweisen, dass es einem Projekt gelungen
ist, die Besucher der Website durch geschickte Beitrdge auf weitere relevante Themen und
Fragestellungen aufmerksam zu machen und Interesse zu wecken. Somit ist jeder einzelne Er-

gebniswert differenziert zu betrachten.”

Abbildung 5.25:  Neue Informationen und Problembezug
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.Ich habe etwas Neues erfahren.”

.Die Informationen haben mir bei meinem Anliegen weitergeholfen."

” Um dieser Frage nachzugehen bietet es sich im Einzelfall an, das projektbezogene Ergebnis mit dem Quotient aus Visits und

Page Views abzugleichen (vgl. hierzu Kap. 3.4).
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Abbildung 5.26:  Reichweite der Informationen und Verweis auf weitere Quellen
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. .Ich habe alle Informationen erhalten, nach denen ich gesucht habe."

.Ich habe Hinweise auf weitere Informationsquellen erhalten.”

Ziel der beteiligten Modellprojekte bei der Entwicklung ihrer virtuellen Informations- und Be-
ratungsleistungen war und ist die Schaffung méglichst bedurfnisgerechter Angebote. Im Opti-
malfall werden die individuellen Informationsbediirfnisse der Ratsuchenden dann vollstindig
befriedigt und die Besucher einer Website erhalten auf einer Homepage alle bendtigten In-
formationen. Im Schnitt hat fast ein Viertel der befragten Teilnehmer (24,2 %) angegeben, alle
Informationen erhalten zu haben, nach denen gesucht wurde (vgl. Abb. 5.26). Dieses Ergebnis
spricht fiir einen hohen Nutzwert der Websites. Allerdings lassen sich in diesem Punkt deutli-
che Qualitatsunterschiede zwischen den einzelnen Modellprojekten ausmachen. So rangieren
die Ergebnisse der einzelnen Websites zwischen 48,8 % (A7) und 10,3 % (B2). Diejenigen
Nutzer, die noch weitere Informationen bendtigten, wurden in der Regel auf einschldgige
Quellen aufmerksam gemacht oder weitergeleitet. So gaben durchschnittlich 51,7 % der Nut-
zer an, Hinweise auf weitere Informationsquellen erhalten zu haben (vgl. Abb. 5.26). Der An-
teil der Nutzer, die ein virtuelles Informations- bzw. Beratungsangebot ganz umsonst oder
ohne einen nennenswerten Nutzen aufgesucht haben, scheint somit verhaltnismaRig gering.
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Abbildung 5.27: Geringer Nutzwert
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. ,Die Informationen hatten fiir mich keinen Nutzen."

,Die Informationen haben mich verwirrt."

Diese Vermutung wird durch die Angaben der Befragungsteilnehmer gestiitzt, denn im Durch-
schnitt gaben lediglich 8,8 % an, die Informationen hdtten fiir sie keinen Nutzen gehabt (vgl.
Abb. 5.27). Bei den Projekten A5 und B1 bleibt der Nutzwert der Angebote jedoch kritisch zu
hinterfragen, da knapp 20 % der befragten Teilnehmer den persénlichen Nutzen fiir sich ver-
neinten. Bezogen auf alle Internettangebote, kritisierten durchschnittlich 4,7 %, die Informati-
onen hétten sie verwirrt. Dieser Wert deutet u. U. auf ein Verbesserungspotenzial hin, doch
bleibt es gerade im medizinischen Sektor nicht aus, dass Informationen zu derart komplexen
Themenbereichen neue Fragen aufwerfen und den Nutzer in ihrer Flut moéglicherweise Gber-
fordern. Dies gilt allerdings weniger fir Angebote wie das des Projekts B7, das sich auf Struk-
tur- und Anbieterdatenbanken spezialisiert und trotzdem einen vergleichsweise hohen Wert
erreicht hat: So gaben 12,5 % der Nutzer dieser Website an, durch die Informationen verwirrt
worden zu sein (vgl. Abb. 5.27). In diesem Fall zeichnet sich ein deutliches Potenzial fir die
Verbesserung der Struktur und Ubersichtlichkeit der angebotenen Informationen ab.

Ein hoher und qualitativ gesicherter Informationsgehalt dient letztendlich auch immer dem
Ziel, die Kommunikation zwischen Patienten, Angehdérigen und professionellen Helfern zu
verbessern. Angesichts der bestehenden Informationsdefizite im Gesundheitswesen ist diese
Kommunikation hdufig gestort oder zumindest defizitar. Daher wurde auch dieser Aspekt als
Qualitatsparameter im Rahmen der Online-Nutzerbefragung erhoben. Durchschnittlich 23,3 %
der Teilnehmer gaben an, nach der Nutzung der virtuellen Informations- und Beratungsange-
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bote besser mit ihrem Arzt Giber ihr Anliegen sprechen zu kénnen, 19,3 % bestétigten dies
auch fir ihr informelles soziales Umfeld (vgl. Abb. 5.28). Angesichts der komplizierten Bezie-
hungsgeflechte im Gesundheitswesen ist dieses Ergebnis durchaus als Erfolg zu bewerten, zu-
mal der genannte Durchschnittswert in den Modellprojekten mit inhaltlichem Schwerpunkt
auf bestimmten Erkrankungen tendenziell noch deutlich héher liegt. Diejenigen Angebote, die
sich auf die Versorgung der Nutzer mit Struktur- und Anbieterdaten spezialisiert haben, ha-
ben erwartungsgemadl einen geringeren Einfluss auf die Kommunikation zwischen Patienten,
Angehorigen und Health Professionals.

Abbildung 5.28:  Kommunikationsforderung
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. .Ich werde jetzt besser mit meinem Arzt iber das Thema reden kénnen."

.Ich werde jetzt besser mit meiner Familie und Freunden liber das Thema reden kénnen."

Stellt eine Website ihre Nutzer zufrieden, so steigt die Wahrscheinlichkeit, das sie das Ange-
bot erneut aufsuchen. Somit ist die Bindung der Besucher an eine Website auch ein indirekter
Indikator fiir die Angebotsqualitdt. Die Seite wird dann nicht mehr tber Links oder Suchma-
schinen, sondern direkt Gber manuelle Eingabe der Internetadresse in die Adresszeile des
Browsers oder Anklicken eines entsprechenden ,Lesezeichens' aufgerufen. Durchschnittlich
40 % der Befragungsteilnehmer gaben an, die jeweilige Website direkt angewéhlt zu haben
(vgl. Abb. 5.29). Dieser vergleichsweise hohe Wert bei der Direktanwahl kénnte fiir eine gro-
Re Gruppe von Nutzern sprechen, die die Website kennt und immer wieder besucht. Haufige
Direktanwahl kann jedoch auch ein Anzeichen fiir eine schlechte Listung der Website in

Suchmaschinen oder eine unzureichende Linkpopularitdt sein.
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Abbildung 5.29:  Nutzerbindung
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. Direktanwahl der jeweiligen Website

Website schon haufiger als 10 Mal besucht

Weiteren Aufschluss bietet hier die Zahl derer, die angeben, die jeweilige Website schon hau-
figer als 10 mal besucht zu haben. Dieser Anteil liegt bei durchschnittlich 14,3 %, wobei die
Ergebnisse der einzelnen Modellprojekte groRRe Unterschiede aufweisen (vgl. Abb. 5.29). Bei
den Projekten B3 und B5 sprechen die vergleichsweise hohen Werte in dieser Kategorie fir
eine sehr gute Nutzerbindung, wahrend die groBe Differenz zwischen Direktanwahl und Be-
suchshdufigkeit bei einem GroBteil der Gbrigen Projekte auf Verbesserungspotenziale im Be-
reich der Sitepromotion und der Nutzeransprache hindeuten kénnte. Uber die Bewertung der
Informationen und ihrer Darstellung auf den Websites und deren Nutzwert hinaus wurden die
Teilnehmer der Online-Nutzerbefragung danach gefragt, ob sie die jeweilige Website weiter-
empfehlen wiirden. Diese Frage beantworteten durchschnittlich 92 % mit Ja (s. Abb. 5.30).
Lediglich drei der insgesamt 14 Websites erreichten hier Werte unter 90 % (B1, B7, C5). Dies
bestétigt den sich bislang abzeichnenden positiven Trend und spricht insgesamt fiir eine hohe
Wertschdtzung der Angebote durch deren Nutzer.
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Abbildung 5.30:  Empfehlung der Websites
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.Ich wiirde die Website weiterempfehlen.”

Neben der oben dargestellten, gezielten Abfrage unterschiedlicher Qualitatsparameter wurden
die Teilnehmer bei der Online-Nutzerbefragung auBerdem gebeten, die von ihnen besuchten
Websites auf einer Notenskala von 1 bis 6 zu bewerten. Dabei wurden sowohl ein pauschales
Urteil zu der jeweiligen Website (s. Tab. 5.21) als auch differenzierte Noten hinsichtlich der
Verstiandlichkeit, Vollstindigkeit, Aktualitit, Glaubwiirdigkeit und Ubersichtlichkeit der Infor-
mationen sowie deren grafischer Gestaltung abgefragt (s. Tab. 5.22).

Tabelle 5.21:

Pauschalbewertung der Internetangebote mit Noten (Durchschnittsnoten der Projekte)

B2 B3 B4 B5 | B6 B7 (C3 C5 Gesamt

Projekt A5
Note | 2,6

A6 A7 A9 A10 B1

18 (1420222512120 |17 2221|2522 26 2,1

Tabelle 5.22:

Differenzierte Bewertung der Internetangebote mit Noten (Zusammenfassende Darstel-

lung)
Item Durchschnittsnote - Range +
gesamt

Verstandlichkeit der Informationen 1,9 2,5 1,4
Vollstandigkeit der Informationen 2,3 2,9 1,7
Aktualitat der Informationen 2,2 2,6 1,4
Glaubwiirdigkeit der Informationen 1,9 2,4 1.3
Ubersichtlichkeit der Informationen 2,2 2.8 1,6
Optische Gestaltung und Design 2,4 2,9 1,4
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Wie die Noten der pauschalen Bewertung zeigen, wurden die Websites von den Internetnut-
zern insgesamt mit der Note ,Gut' (2,1) bewertet. Die differenzierte Benotung einzelner Quali-
tatsaspekte (s. Tab. 5.22) zeigt, dass insbesondere die Glaubwirdigkeit und die Verstandlich-
keit der Informationen durch die Nutzer gewirdigt wurde, wéhrend die im Verhdltnis kri-
tischste Bewertung in Bezug auf die Vollstandigkeit und die grafische Prasentation der Websi-
tes abgegeben wurde. Bei der Interpretation der abgegebenen Noten ist zu berticksichtigen,
dass es bei Nutzerbefragungen hdufig zu Verzerrungstendenzen in positive Richtung kommt.
Derartige Urteilsfehler sind entsprechend zu beriicksichtigen. Wie bereits in Kapitel 5.2.7 er-
ldutert, sollten daher nur die Bewertung i. S. einer erfolgreichen Zielerreichung definiert wer-
den, die eindeutig im Bereich von 'sehr gut' und vergleichbaren Bewertungen liegen. Alle dar-
unter liegenden Angaben sollten im Rahmen des Qualititsmanagements als verbesserungs-
wirdig identifiziert und bearbeitet werden (vgl. Bitzer 2003, Déring 2003).

5.4.3 Zwischenfazit

Zusammenfassend bleibt festzuhalten, dass die Internetangebote der an der Befragung betei-
ligten Modellprojekte durchaus gut bewertet wurden und der patientenseitige Nutzten aus
Sicht der Besucher der Websites als zufriedenstellend einzustufen ist. So wurden der Kenntnis-
und Informationsstand der Rezipienten offenbar erweitert, die individuellen Bedirfnisse be-
riicksichtigt und die Kommunikation der Beteiligten verbessert. Wéhrend sich in den Berei-
chen Websitepromotion, Vollstandigkeit sowie bei der grafischen Gestaltung noch Verbesse-
rungspotenziale vermuten lassen, wurde die Glaubwiirdigkeit und Verstandlichkeit der Infor-
mationen besonders gut bewertet. Gleichwohl lassen die geringen Unterschiede und das gute
Ergebnis in der Benotung auf eine tendenziell wohlwollende Beurteilung und somit auf das
Vorliegen von Verzerrungstendenzen schliefen, die bei Qualititsbewertungen durch Nutzer
keine Seltenheit darstellen. So rangieren die abgegeben Durchschnittsnoten insgesamt zwi-
schen 1,4 und 2,9, so dass von einem Milde-Hartefehler in positive Richtung ausgegangen
werden kann (vgl. Bortz/D6ring 2003).
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5.5 Zusammenfassende Diskussion

Die unabhdngigen Patientenberatungsstellen werden als Anlaufstellen fiir zahlreiche Fragen
und Probleme genutzt, auch wenn, wie auf der Basis der Nutzerdaten gezeigt werden konnte,
die Auslastung der Beratungseinrichtungen durchaus unterschiedlich ist und insgesamt die
Nutzerzahlen erh6ht werden kénnten und sollten. Die Ratsuchenden wdhlen offenbar auf-
grund von Vorinformationen Gber die inhaltliche Ausrichtung und das Beratungsspektrum der
Patientenberatungsstelle gezielt die firr sie relevante Einrichtung aus bzw. werden von ande-
ren Stellen an die Beratungsangebote verwiesen. Dass hier weiterer Informations- und Marke-
tingbedarf besteht, belegen nicht zuletzt die Ergebnisse der Gruppendiskussionen mit poten-
ziellen Nutzern, die durchweg noch keine Kenntnis (iber die Existenz entsprechender Bera-
tungsangebote hatten.

Die Analyse der Informations- und Beratungsgesprache zeigt, dass in den Patientenbera-
tungsstellen ein breites Themenspektrum angesprochen wird, was zum einen die gewollte
Themenvielfalt der Modellprojekte, zum anderen die inhaltliche Ausrichtung der Anbieter wi-
derspiegelt. Bei den themenspezifischen Beratungsstellen werden vor allem gesundheits- bzw.
krankheitsbezogene Themen nachgefragt, bei allgemein ausgerichteten Projekten haben In-
formationen und Beratungen zu Krankenkassenleistungen, Behandlungsfehlern, Beschwerden
und rechtlichen Themen eine grolRe Bedeutung.

Jenseits der Themendifferenz vor dem Hintergrund der Anbieter sind die Beratungsanlasse
in der Regel mehrdimensional. Dabei ist nicht abschlieBend geklart, inwieweit die dargestellte
Form der weiterfiihrenden Beratung den tatsdchlichen Bedarf der Nutzer widerspiegelt, oder
ob hier zusdtzliche Probleme ‘zugeschrieben' werden. Beispielsweise konnte das Erfahrungs-
oder Professionalisierungsspektrum der Berater eine Lenkung des Beratungsgeschehens auf
bestimmte Themen begiinstigen.

Deutlich wird anhand des breiten Themenspektrums, dass die Berater sowohl liber
Fachkompetenz wie auch iber Beratungskompetenz (kommunikative und empathische Fahig-
keiten) verfligen missen, um eine qualitativ hochwertige Beratung sicherzustellen und ihre
eigenen Ziele, nimlich die Informationsvermittlung, Ubernahme einer Wegweiserfunktion, die
Verbesserung der Handlungs- und Entscheidungskompetenzen von Ratsuchenden und schlief-
lich die Starkung der Patientenautonomie sicherzustellen. Aus den Angaben der Nutzerbefra-
gung lasst sich ableiten, dass diese Fahigkeiten im Prinzip vorhanden zu sein scheinen. Mehr-
heitlich fuhlen sich die Nutzer der Beratungsstellen sehr gut informiert und beraten und heben
vor allem die Freundlichkeit, das Einfihlungsvermégen und die umfassenden Erlduterungen
der Berater hervor.”

Auch die Internetangebote der an der Befragung beteiligten Modellprojekte erhielten eine
gute Bewertung. Der patientenseitige Nutzen aus Sicht der Besucher der Websites ist als zu-
frieden stellend einzustufen. So wurden der Kenntnis- und Informationsstand der Rezipienten

Das lasst freilich noch keine Riickschlisse darauf zu, ob Information, Aufklirung und Beratung als dem Charakter nach
unterschiedliche Aufgaben fachgerecht umgesetzt wurden.
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offenbar erweitert, die individuellen Bedurfnisse beriicksichtigt und die Kommunikation der
Beteiligten verbessert. Wahrend sich in den Bereichen Websitepromotion, Vollstandigkeit so-
wie bei der grafischen Gestaltung noch Verbesserungspotenziale zeigen, wurde die Glaubwiir-
digkeit und Verstdndlichkeit der Informationen besonders gut bewertet. Gleichwohl ldsst das
Ergebnis in der Benotung auf eine tendenziell wohlwollende Beurteilung schlieBen, die bei
Qualitatsbewertungen durch Nutzer keine Seltenheit darstellt.

Die Zufriedenheit der Nutzer mit der Arbeit der personalkommunikativen Beratungseinrich-
tungen und der Internetangebote unterliegt, wie aus zahlreichen Studien bekannt ist, vermut-
lich hohen Verzerrungen durch unterschiedliche Einflisse. Deshalb wurden in den Befragun-
gen neben der Gesamtzufriedenheit weitere Aspekte zur Beurteilung des Beratungsgeschehens
erfasst. Fur die Interpretation der Daten wird vorgeschlagen, nur die Bewertungen als Zieler-
reichung zu betrachten, die eindeutig im Bereich von 'sehr gut' oder vergleichbaren Bewer-
tungen liegen. Es finden sich unter Beriicksichtigung dieser Pramisse deutliche Unterschiede in
der Bewertung zwischen den Projekten, die sich nicht allein aus differierenden Themenstel-
lungen und einer méglicherweise unterschiedlichen Klientel erklaren lassen. Somit ist die Op-
timierung der Beratungsqualitdt, die Identifikation der Qualitatskriterien fiir gute Beratung
und die Entwicklung von Beratungsstandards fiir die Arbeit in den Patientenberatungsstellen
weiterhin von Bedeutung. Ebenso relevant ist eine externe Uberpriifung der Qualitit der Bera-
tung mit unterschiedlichen Verfahren.

Die Tatsache, dass auch drei Wochen nach der Beratung fiir zahlreiche Nutzer der personal-
kommunikativen Beratungen noch keine Klarheit Giber das weitere Vorgehen bestand und im-
merhin 35 % der Befragten nach eigenen Angaben keine neuen Perspektiven im Umgang mit
dem Problem bekommen hat, deutet auf Optimierungspotenziale der Beratungsqualitdt hin,
zeigt aber auch, dass Beratung angesichts komplexer Problemlagen an natirliche Grenzen
stoSt und dass der Anspruch, zusdtzliche Beratungseinrichtungen konnten alle Defizite der
Versorgung bzw. letztlich alle gesundheits- und krankheitsbezogenen Themen erganzend kla-
ren, als unrealistisch einzuschdtzen ist. Auch die beste Beratungsstelle kann letztlich schicksal-
hafte Ereignisse nicht grundlegend verandern.

Die Patientenberatungsstellen werden vorwiegend von Ratsuchenden mit einem mittleren
bis hohem Bildungsstand frequentiert. Menschen mit niedrigem sozialen Status, Migranten
und jiingere Méanner nutzen die Angebote kaum, so dass mehr als bisher die Frage der Er-
reichbarkeit unterschiedlicher Zielgruppen beachtet werden muss. Besonders erfolgreich bei
der Rekrutierung von Zielgruppen mit niedriger Schulbildung waren Einrichtungen des Sozial-
verbandes. Hier ist es offensichtlich gelungen, das klassische Klientel dieses Tragers auch fir
das neue Angebot zu interessieren. Insofern hat sich hier die Weiterentwicklung etablierter
Tragerstrukturen fiir neue Aufgaben bewdhrt.

Besondere Aufmerksamkeit ist auch deshalb auf die Entwicklung zielgruppenspezifischer
Angebote zu legen, weil die Tatsache, dass beispielsweise ein niedriger Bildungsstand mit ei-
nem schlechteren Gesundheitszustand verbunden ist (vgl. Mielck 2000; Reil-Held 2000), die
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Hypothese stiitzt, dass gerade diese Personen durch ihre hohere gesundheitliche Gefdahrdung
vermehrt Information, Beratung und Unterstiitzung bendtigen (vgl. Dierks 2003).

Im Prinzip sind, wie bereits ausgefiihrt, zurzeit alle Patientenberatungsstellen im Modell-
projekt im Sinne einer 'Komm-Struktur' ausgerichtet, d. h. nur wenige gehen aktiv auf poten-
zielle Zielgruppen zu. Es konnte gezeigt werden, dass Personen mit einem niedrigen Bildungs-
grad eher personlich in eine Beratungsstelle gehen als Ratsuchende mit einem hohen Bil-
dungsgrad. Das unterstreicht die Uberlegungen, regional entsprechende Beratungsangebote
vorzuhalten, die allerdings auch eine ausreichende Infrastruktur (tdgliche Sprechstunden, ge-
nigend qualifizierte Berater) benétigen. Dariiber hinaus miissen Konzepte einer stadtteilbezo-
genen, zugehenden Beratung fiir spezielle unterprivilegierte Zielgruppen entwickelt werden,
unter anderem auch fiir ausldndische Mitbiirger.

Das Stichwort 'gemeinwesenorientierte’ oder 'stadtteilorientierte’ Patientenberatung um-
reift auch ein von den Experten und Betroffenen in den Gruppendiskussionen mit potenziel-
len Nutzern der Beratungsstellen umschriebene Konzept einer Patientenberatung, die ziel-
gruppenorientiert, leicht erreichbar, kostenfrei, direkt vor Ort (regional), evtl. aufsuchend, die
Probleme der Betroffenen bearbeiten kann und dabei gezielt mit anderen sozialen Einrichtun-
gen, Bildungstragern, Kirchen und Wohlfahrtsverbanden kooperiert. Dabei sind vorhandene
Beratungsstrukturen fiir sozial Benachteiligte zu beachten, um den Aufbau von Doppelstruktu-
ren zu vermeiden. Weitere Vernetzungen zwischen dem Gesundheits-, Sozial- und Jugendhil-
fesektor sollten deshalb durch Runde Tische, interdisziplindre Arbeitskreise und kommunale
Gesundheitskonferenzen vorangetrieben werden.

Eine interessante Weiterentwicklung fiir eine zielgruppenorientierte Beratung waren zudem
die Schulung und der Einsatz sogenannter ‘Health Educators' bzw. 'Peers’, die aufgrund ihrer
Herkunft einen leichteren Zugang zu den Zielgruppen erhalten und entsprechend Hilfsangebo-
te machen konnten.

Insbesondere Sprachbarrieren erschweren einen guten Zugang zu Informationen und Be-
handlungseinrichtungen. Hier konnten zur Verbesserung der Kommunikation und der Ge-
sundheitsversorgung von Migranten, wie in den Niederlanden schon Uber Jahre praktiziert,
Dolmetscherzentren eingerichtet werden. Diese (bernehmen Ubersetzungstatigkeiten fur
Migranten und Asylbewerber. Bisher ist in Deutschland der Riickgriff auf geschulte Dolmet-
scher aufgrund unzureichender Finanzierung nur eingeschrankt moéglich (Salman et al. 2003).

Zukunftig werden Anlaufstellen bendtigt, die sich — deutlich mehr als bisher die Versor-
gungseinrichtungen — um die subjektiven Belange von Patienten und Nutzer kiimmern, die
als Lotsen in einem fir die Betroffenen haufig intransparenten System fungieren, Finanzie-
rungsfragen rund um Gesundheit und Krankheit klaren und schlieBlich psychosoziale Unter-
stitzung und Hilfestellung im Sinne von 'Advocacy' geben. Dass diese Einrichtungen im Stadt-
teil oder der Gemeinde angesiedelt sein sollten und bei der Hilfestellung die Interessen der
Betroffenen und nicht die Interessen von Leistungstrdgern oder Leistungserbringern in den
Vordergrund stellen missen, ist ebenso evident wie die Forderung, dass neben Hilfs- und Be-
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ratungsangeboten der Kassen- oder Arzteseite unabhingige Patientenberatungsangebote bzw.
unabhdngige Einrichtungen der Gesundheits- und Sozialberatung aufgebaut werden sollten.
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6 Entwicklungspotenziale der Patientenberatung aus Expertensicht

Neben der Evaluation der Modellprojekte und der Befragung von (potenziellen) Nutzern sah
der Mehrebenen-Evaluationsansatz der wissenschaftlichen Begleitforschung die Ermittlung
von Experteneinschatzungen zu den Entwicklungsperspektiven der Patientenberatung in
Deutschland vor. Im Mittelpunkt stand hierbei die Frage, wie eine unabhdngige Patientenbe-
ratung und Nutzerinformation in Deutschland nach Meinung einschldgiger Experten zukiinftig
aussehen koénnte und sollte. In diesem Zusammenhang waren vor allem Einschdtzungen zu
den relevanten Zielen und Zielgruppen, der méglichen Struktur und Organisation von Patien-
tenberatung, den relevanten Tragern und Akteuren, dem inhaltlichen Beratungsbedarf sowie
der Bedeutung verschiedener Medien von Interesse, denn all diese Punkte werden in der Lite-
ratur als entscheidend fiir die zukiinftige Entwicklung der Patientenberatung angesehen
(Dierks/Schwarz 2003; Haase et al. 1995; Schaeffer/Ewers 2001; Wienold/Wohlfahrt 2001).

Entsprechend war es das Ziel der vorliegenden Teiluntersuchung, tragfdhige Expertenmei-
nungen und -einschdtzungen zu den genannten Aspekten einzuholen. Zu diesem Zweck wurde
eine standardisierte Wiederholungsbefragung von externen Akteuren und Entscheidungstra-
gern aus dem Gesundheitswesen durchgefiihrt, deren zentrale Ergebnisse Gegenstand des vor-
liegenden Abschnitts sind. Die hier beschriebenen Befunde fanden zudem Eingang in die
summative Evaluation und bilden somit eine wichtige zusdtzliche Informationsgrundlage fur
die abschlieBende Formulierung von Handlungsempfehlungen zur Weiterentwicklung des
Segments der unabhangigen Patientenberatung und Nutzerinformation.

6.1 Durchfiihrung der Expertenbefragung

Fur die Expertenbefragung ist aufgrund methodischer Voriiberlegungen eine standardisierte,
postalische Wiederholungsbefragung ausgewahlter Fachleute des Gesundheitswesens gewahlt
worden. Dazu wurde in einem ersten Schritt ein geeignetes Erhebungsinstrument mit ver-
schiedenen Fragen und Statements zu den Aspekten Ziele, Zielgruppen, Trager, Akteure, The-
men, Medien, Struktur und Organisation von Patientenberatung entwickelt. Die meisten Fra-
gen konnten auf einer vierstufigen Rating-Skala von ‘stimme voll und ganz zu' bis 'stimme
Uberhaupt nicht zu' bzw. von ‘sehr wichtig' bis 'unwichtig' beantwortet werden. Bei der Ab-
schatzung der zukiinftigen Relevanz wurde in den meisten Fallen ein Zeitraum von zwei Jahr-
zehnten (bis zum Jahr 2020) vorgegeben, um zu gewadhrleisten, dass sich alle Experten bei
ihren Prognosen auf das selbe Zeitfenster beziehen.

Die Auswahl der Untersuchungsstichprobe erfolgte auf der Grundlage eines zum Erhe-
bungsbeginn aktuellen Verteilers des Sachverstiandigenrates der Konzertierten Aktion im Ge-
sundheitswesen des Bundesministeriums fiir Gesundheit und Soziale Sicherung. Der Rat, wel-
cher interdisziplinar besetzt ist, hat die Aufgabe, die Entwicklung in der gesundheitlichen Ver-
sorgung mit ihren medizinischen und wirtschaftlichen Auswirkungen zu analysieren und Mog-
lichkeiten der Weiterentwicklung des Gesundheitswesens aufzuzeigen. Zum Bereich der Pati-
entenberatung haben die Mitglieder des Sachverstdndigenrates in den vergangenen Jahren
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bereits mehrfach Stellung genommen, so dass dem gewéhlten Personenkreis ein hohes Mal
an Fachkompetenz zugesprochen werden kann und zuverldssige Prognosen zur Weiterent-
wicklung der unabhéngigen Patientenberatung erwartet werden diirfen. Gleichwohl muss an
dieser Stelle darauf hingewiesen werden, dass sich auch Fachleute wie die Experten des Sach-
verstandigenrates selbstverstdndlich tduschen kénnen. Falsche Ergebnisse und Prognosen sind
somit nicht der hier gewéhlten Methode anzulasten, sondern eher der generellen Schwierig-
keit, zuverldssige Aussagen Uber die Zukunft zu machen. Zudem beeinflussen Prognosen hdu-
fig das Handeln, so dass bestimmte Ereignisse dadurch, dass sie vorhergesagt werden, Uber-
haupt erst eintreten bzw. gar nicht passieren (vgl. Hider 2002). Deshalb sind die vorliegenden
Ergebnisse lediglich als tentative Informationsgrundlage fiir weitere Entscheidungen und
Handlungsempfehlungen zu verstehen.

Die eigentliche Expertenbefragung wurde in zwei Wellen durchgefiihrt; die erste Erhebung
erfolgte im August/September 2002. Dabei wurden insgesamt 583 Experten aus dem bereits
erwdhnten Verteiler des Sachverstdndigenrates angeschrieben und postalisch befragt, von de-
nen sich 201 Fachleute (35 %) an der Befragung beteiligten. Die Befragungsergebnisse sowie
die Anmerkungen und Kommentare der Experten zu den Fragebogeninhalten wurden im Sin-
ne eines Pretests zu einer grindlichen Uberarbeitung des Erhebungsinstruments genutzt, das
in einer Wiederholungsbefragung erneut eingesetzt wurde. Diese erneute Befragung wurde ca.
ein Jahr nach der ersten Erhebung zwischen Juli und September 2003 durchgefiihrt. Hierbei
wurden die Experten aus der ersten Befragungswelle ein weiteres Mal um eine Bearbeitung
des Fragebogens gebeten. Neben dem Fragebogen erhielten sie zudem eine Zusammenstel-
lung der wichtigsten Ergebnisse aus der ersten Erhebungswelle (Linssen 2003). Auf diese Wei-
se sollte den Fachleuten die Moglichkeit gegeben werden, ihre bei der ersten Befragung abge-
gebenen Einschdtzungen vor dem Hintergrund der riickgekoppelten Ergebnisse kritisch zu re-
flektieren und ggf. zu modifizieren. Nach Abschluss dieser zweiten Erhebungsphase lagen von
312 Experten (54 %) ausgefiillte Fragebégen vor.” Die Auswertung der Ergebnisse erfolgte in
beiden Erhebungswellen mit Hilfe deskriptiver statistischer Analyseverfahren (fiir weitere Hin-
weise zur Methodik der Expertenbefragung s. Kap. 2).

Die folgenden Ausfiihrungen geben einen Uberblick tiber die wichtigsten Ergebnisse der
zweiten Erhebungswelle. Die Ergebnisse der ersten Befragung wurden bereits an anderer Stelle
eingehend beschrieben (Linssen 2003; Schaeffer et al. 2003) und sollen deshalb hier nicht

weiter thematisiert werden.

74
Diese im Vergleich zur ersten Erhebungswelle deutlich bessere Teilnahmequote ist vermutlich ein Resultat der inhaltlichen

Uberarbeitung und qualitativen Verbesserung des Fragebogens und der damit einhergehenden hdheren Bereitschaft auf Sei-
ten der Fachleute, diesen zu bearbeiten.
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6.2 Ergebnisse der Expertenbefragung

Wie bereits erwdhnt hat sich mehr als die Halfte der angeschriebenen Experten an der Befra-
gung zu den Perspektiven der Patientenberatung in Deutschland beteiligt. Diese erfreulich
hohe Teilnahmequote ermdglicht es, fundierte Aussagen liber die mogliche Weiterentwick-
lung der Patientenberatung aus Expertensicht zu treffen. Gleichzeitig ist sie aber auch ein gu-
ter Indikator fiir die groRe Bedeutung, die Gesundheitsexperten dem Thema Patientenbera-
tung beimessen.

Mit Blick auf die Zusammensetzung der Untersuchungsstichprobe ldsst sich festhalten, dass
ein Grolteil der Responder ménnlichen Geschlechts ist (69 %). Die Daten zeigen weiterhin,
dass es sich bei den Befragten um Fachleute mit unterschiedlichem beruflichen Hintergrund
handelt, wobei Mediziner und Zahnmediziner mit 26 % eindeutig den gréBten Anteil der
Stichprobe ausmachen (s. Abb. 6.1). Mit etwas Abstand folgen Wirtschaftswissenschaftler
(14 %), Psychologen (10 %), Gesundheitswissenschaftler (9 %), Juristen (7 %) und Personen
aus dem Berufsfeld Pddagogik und Soziale Arbeit (5 %). Diesen sechs Berufsgruppen lassen
sich ca. 70 % der befragten Experten zuordnen. Die lbrigen Personen verteilen sich mit sehr
viel geringerer Haufigkeit auf eine Vielzahl anderer Berufsgruppen (z. B. Pharmazeuten, Sozio-
logen, Physiotherapeuten oder Pflegekréfte). Zum Zeitpunkt der Befragung arbeiteten etwa
acht von zehn Experten hauptberuflich in einer Forschungseinrichtung (23 %), einer klinischen
Institution (21 %), einer Selbsthilfeeinrichtung (13 %), einer staatlichen Verwaltungsinstitution
(10 %) oder im Fachverband einer Einrichtung des Gesundheitswesens (14 %). Die restlichen
Personen waren zum Erhebungszeitpunkt in anderen Bereichen des Versorgungswesens, wie
z. B. in der pharmazeutischen Industrie, in der gesetzlichen Kranken- oder Unfallversicherung,
im 6ffentlichen Gesundheitsdienst oder im psychotherapeutischen Sektor tatig. Insgesamt ge-
sehen ist das nachfolgend skizzierte Meinungsbild somit von ganz unterschiedlichen professi-
onellen Sichtweisen und Selbstverstandnissen geprdgt. Unter Beriicksichtigung des soeben
beschriebenen beruflichen und institutionellen Hintergrunds der Befragungsteilnehmer lasst
sich jedoch nicht von der Hand weisen, dass die medizinische Sichtweise hierbei etwas mehr
zu Buche schlagt als die Sichtweise der anderen Professionen. Dies muss bei der Interpretation
der einzelnen Befunde beachtet werden.
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Abbildung 6.1: Die sechs hdufigsten Berufsgruppen der Befragungsteilnehmer (n = 214)
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Das Echo der beteiligten Experten auf das Thema Patientenberatung ist — wie es bereits in der
hohen Teilnahmequote zum Ausdruck kommt — sehr positiv. Neun von zehn Befragten (90 %)
sind der Ansicht, dass der Stellenwert der Patientenberatung in 20 Jahren héher als bisher sein
wird. Fast ebenso viele (80 %) glauben, dass auch der Bedarf an Patientenberatung in den
nachsten 20 Jahre weiter steigen wird. Ahnlich positiv fallen auch die Prognosen zur struktu-
rellen Etablierung der Patientenberatung und Nutzerinformation bis zum Jahr 2020 aus. Mehr
als 80 % der befragten Experten erwarten, dass die Patientenberatung bis dahin zu einem in-
tegralen Bestandteil des gesundheitlichen Versorgungswesens geworden ist und sich entspre-
chende Partizipationsstrukturen etabliert haben werden. Diese Einschdtzung ist — so sie denn
tatsachlich eintreten wird — von erheblicher Tragweite. Sie bedeutet, dass in den Augen der
meisten Fachleute Patienten und Nutzer in Zukunft zu einer eigenstandigen, fest im Gesund-
heitssystem verankerten Interessengemeinschaft herangewachsen sein werden und damit auch
eine politisch entscheidungsrelevante Gruppe darstellen konnten. Die Einflussmoglichkeiten
dieser Interessengemeinschaft auf hochster politischer Ebene werden jedoch verhalten formu-
liert. So halten es nur 18 % fiir wahrscheinlich, dass sich innerhalb der ndchsten 20 Jahre ein
bundesweit agierender Patientenrat oder ein Patientenparlament etablieren wird.

Dieser iberwiegend positiv kolorierte Gesamteindruck darf jedoch nicht dariiber hinweg-
tduschen, dass Themen wie Patientenberatung und Patientenbeteiligung derzeit in der deut-
schen gesundheitspolitischen Diskussion im Gegensatz zu anderen Landern eher eine unterge-
ordnete Rolle spielen. Um so mehr gilt es bei der Weiterentwicklung der Patientenberatung
auch von anderen Landern zu lernen und vielversprechende Konzepte und Ideen mit Blick auf




244 Kapitel 6: Entwicklungspotenziale der Patientenberatung aus Expertensicht

die Ubertragbarkeit in das deutsche Versorgungssystem zu reflektieren. Wie Abbildung 6.2
verdeutlicht, lohnt sich hierbei insbesondere ein Blick auf die Niederlande, denn 41 % der
befragten Fachleute sind der Meinung, dass das niederldndische System der Patientenberatung
im internationalen Vergleich den besten Entwicklungsstand aufweist.

Abbildung 6.2: Ldnder mit dem hdchsten Entwicklungsstand bei der Patientenberatung (n = 134)
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Auch den Skandinavischen Landern - hier insbesondere Schweden (21 %), Danemark (6 %)
und Finnland (4 %) - attestieren die befragten Experten einen sehr hohen Entwicklungsstand
bei der Patientenberatung und Nutzerinformation. ” Auch GroRbritannien (12 %) und die
Schweiz (3 %) zdhlen aus Sicht der Befragten offenbar zu den Landern, die der Bundesrepublik
Deutschland bei der Entwicklung der Patientenberatung weiter voraus sind. Zwar muss ein-
schrankend hinzu gefiigt werden, dass weniger als die Halfte der Experten Angaben zu dem in
Abbildung 6.2 dargestellten Liandervergleich gemacht haben.” Dennoch verdeutlichen die
gultigen Angaben, dass es durchaus ratsam erscheint, die Patientenberatung unserer europai-
schen Nachbarlander kiinftig genauer zu studieren und mit dem eigenen Entwicklungsstand
abzugleichen.

" Auf die Frage nach der Nation mit den besten Beratungsangeboten fiir Patienten und Nutzer gaben 7 % Skandinavien als

Land an. Da Skandinavien aber kein eigenes Land ist sondern mehrere Nationen umfasst, ist die Nennung streng genommen
als ungiiltig zu behandeln. Bei der Auswertung wurde die Angaben dennoch beriicksichtigt, um aufzuzeigen, dass es neben
den Einzelnennungen zu Schweden, Ddnemark und Finnland noch weitere Hinweise auf den hohen Entwicklungsstand die-
ser drei skandinavischen Lander gibt.

76
Das hat in erster Linie methodische Ursachen. Das zugehérige Item hatte keine Antwortvorgaben, sondern war offen formu-

liert. Erfahrungsgemal werden jedoch Items mit offenen Antwortformaten seltener beantwortet als Items mit vorgegebenen
Rating-Skalen.
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Ziele und Zielgruppen der Patientenberatung

Auf die Frage nach den wichtigsten Zielen der zukiinftigen Patientenberatung wird an erster
Stelle genannt, dass die Patienten ausfihrlich Gber die Versorgungsangebote sowie deren Vor-
und Nachteile informiert werden sollen. Nahezu drei Viertel der Befragten halten dieses Ziel
fir sehr wichtig. Etwa 62 % finden es dariiber hinaus sehr wichtig, dass die gesundheitsbezo-
genen Informationen moéglichst unabhdngig vermittelt werden sollen und sprechen sich damit
implizit fir die Etablierung einer unabhédngigen Beratungslandschaft nach dem Vorbild des
§ 65b SGB V aus. Weitere bedeutsame Zielsetzungen der Patientenberatung bestehen aus
Sicht der Befragten im Aufzeigen von Behandlungsalternativen (‘Patienten sollen Spielrdu-
me/Wahlmdéglichkeiten bei Behandlungsentscheidungen erkennen’) und in der Wegweiser-
funktion (‘Die Beratung soll Wege durch das Versorgungssystem aufzeigen und ebnen kén-
nen’). Auch die psychosoziale Unterstiitzung bei Fragen zur Krankheitsbewaéltigung wird als
eines der wichtigsten Ziele der zukiinftigen Patientenberatung genannt. Es wird — ebenso wie
die zwei davor erwdhnten Zielsetzungen — von mehr als 40 % als sehr wichtig eingestuft. Zie-
le wie die Befédhigung von Patienten zur kritischen Beurteilung medizinisch-wissenschaftlicher
Forschungsergebnisse oder die Verbesserung der patientenseitigen Mitbestimmungsméglich-
keiten im Gesundheitswesen mit Hilfe der Beratungsstellen werden dagegen eher als unwich-
tig angesehen.

Die Experten wurden aullerdem darum gebeten, die drei wichtigsten Zielgruppen fir die
Patientenberatung in den kommenden 20 Jahre anzugeben. Die Auswahlméglichkeiten waren
dabei vielfaltig und reichten von ‘Kinder und Jugendliche', tiber ‘Schwangere' und ‘Familien’
bis hin zu ‘alte Menschen’, ‘chronisch Kranke', ‘Behinderte’ und 'Pflegebediirftige’. Zur Aus-
wahl standen Ulberdies Antwortkategorien wie ‘sozial Benachteiligte', ‘Migranten’, ‘Frauen’
oder ‘Méanner'. Abbildung 6.3 gibt einen Uberblick Gber die fiinf meist genannten Zielgrup-
pen. Demnach werden zukiinftige Beratungsangebote vor allem auf die Bedirfnisse von chro-
nisch Kranken auszurichten sein, denn diese Gruppe wird mit deutlichem Abstand als die
wichtigste Zielgruppe genannt. Auf den Pldtzen zwei und drei rangieren dltere und pflegebe-
dirftige Menschen. Vor dem Hintergrund der zunehmenden Uberalterung der deutschen Be-
volkerung und des seit langem bekannten Bedeutungszuwachses chronisch-degenerativer
Krankheiten und Todesursachen (vgl. Niehoff 1995; Rosenbrock/Gerlinger 2004) erscheinen
diese Angaben durchaus plausibel. Etwa ein Drittel nennt zudem sozial Benachteiligte als
wichtige Zielgruppe fiir die Patientenberatung. Auch dieser Befund ist wenig verwunderlich,
wenn man bedenkt, dass soziale Benachteiligung nachweislich mit einem erhéhten Morbidi-
tats- und Mortalitatsrisiko einhergeht (vgl. Mielck 2000). Folglich wird es auch die Aufgabe
einer unabhdngigen Patientenberatung sein, durch gezielte Ansprache benachteiligter Bevol-
kerungsgruppen zum Abbau sozial determinierter gesundheitlicher Chancenungleichheiten
beizutragen. SchlieBlich werden noch Familien von ca. 21 % als wichtige Zielgruppe betrach-
tet. Personenkreise wie Kinder und Jugendliche, Migranten und Behinderte sind nach Mei-
nung der Experten dagegen weniger bedeutsam. Auch die gezielte Ansprache von Frauen oder
Mannern spielt ihres Erachtens kiinftig eine eher untergeordnete Rolle bei der Patientenbera-
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tung. Nur 10 % der Befragten sehen in den zwei zuletzt genannten Personenkreisen wichtige
Zielgruppen fur die zukinftige Patientenberatung.

Abbildung 6.3: Die fiinf wichtigsten Zielgruppen fiir die zukiinftige Patientenberatung (n = 276)
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Ebenso wie bei den Zielgruppen wurden die Experten danach gefragt, welche drei gesund-
heitsbezogenen Themen ihrer persénlichen Meinung nach im Jahr 2020 am meisten von den
Nutzern nachgefragt werden. Zur Auswahl standen dabei 16 verschiedene Antwortméglichkei-
ten, von denen die zehn meist genannten in Abbildung 6.4 zusammengefasst sind.

Hierbei zeigt sich, dass ein besonders hoher Beratungsbedarf in den Bereichen Behand-
lungsmethoden, Versorgungsleistungen und Behandlungsqualitat antizipiert wird. Insbesonde-
re Nachfragen zur Behandlungsqualitdt kénnen jedoch in Zukunft nur dann zufriedenstellend
beantwortet werden, wenn es gelingt, valide Daten liber die Qualitat gesundheitlicher Versor-
gungsleistungen systematisch zu erheben und fiir Beratungsstellen verfiigbar zu machen. Dass
dies keine leicht zu realisierende Aufgabe ist, zeigen u. a. die zahlreichen Bemiihungen der
65b-Modellprojekte zur Erhebung von Daten Uber die Versorgungsqualitdt, die allzu hdufig an
den Widerstanden der Leistungserbringer gescheitert sind (s. Kap. 3). Darlber hinaus sehen
die Experten fiir die Zukunft einen wachsenden Beratungsbedarf zu Fragen der Pravention,
Gesundheitsférderung, Vorbeugung und Prophylaxe, alles Themen, die gemessen an den Da-
ten der Nutzer-Anfrage-Dokumentation (vgl. Kap. 5.1) derzeit eher eine randstindige Bedeu-
tung im Beratungsalltag haben. Auch die psychosoziale Betreuung wird nach Meinung der
Fachleute kiinftig eine wichtige Rolle in der Patientenberatung spielen. Dieser Bereich taucht
in der Rangordnung der wichtigsten Beratungsthemen immerhin an flinfter Stelle auf. Etwas
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Uberraschend ist hingegen, dass Versicherungsfragen und Beschwerdefiihrung aus Sicht der
Experten vergleichsweise unwichtige Themen der kiinftigen Beratung darstellen. Nur ca. 15 %
zdhlen diese Bereiche zu den drei wichtigsten Beratungsthemen der Zukunft. Dies erstaunt in-

Abbildung 6.4: Die wichtigsten zehn Themen der zukiinftigen Patientenberatung (n = 279)
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sofern, als beide Themen angesichts der aktuellen gesundheitspolitischen Entwicklungen
(Ausgrenzung von Versicherungsleistungen und Notwendigkeit zum Abschluss von Zusatzver-
sicherungen, unzureichende Unterstiitzungsstrukturen fiir Patienten bei der Beschwerdefiih-
rung) im zukilnftigen Beratungsalltag vermutlich immer wichtiger werden. Méglicherweise
gehen die befragten Experten aber davon aus, dass diese aktuellen Probleme in 20 Jahre ge-
[6st sein werden und es demzufolge keinen diesbeziiglichen Beratungsbedarf mehr geben
wird. Im Gegensatz zu diesen beiden Bereichen tauchen Themen wie 1Gel, Diagnosis Related
Groups, Zahnheilkunde und nicht medizinisch notwendige Eingriffe erst gar nicht in Abbil-
dung 6.4 auf und werden damit den Experteneinschatzungen zufolge in den nachsten 20 Jahre
eine absolut nachrangige Rolle im Beratungsalltag spielen. Zumindest was die 1GelL angeht ist
dieses Ergebnis tberraschend, da gerade diese besonders von der individuellen Entscheidung
und Auswahl des Patienten abhdngen und somit auch einen Beratungsbedarf implizieren.
Gleiches gilt im Ubrigen fiir den Bereich der Zahnheilkunde, der den Patienten kiinftig immer
mehr Eigenbeteiligung und -verantwortung abverlangt. Trotz dieses Tatbestands zahlen nur
3 % der Befragten die Zahnheilkunde zu den drei wichtigsten Beratungsthemen der Zukunft.
Diagnosis Related Groups hingegen sind eher fiir Abrechnungsprozesse relevant, so dass der
geringe Expertenanteil, der dieses Thema zukiinftig fir relevant halt (3 %), wenig verwundert.
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Medien der Patientenberatung

Auf die Frage nach der Relevanz verschiedener Medien fiir die Patientenberatung im Jahre
2020 stufen acht von zehn Experten das Internet und damit verbundene Online-
Gesundheitsdienste als sehr wichtiges Medium ein. Damit ist das Internet aus Sicht der be-
fragten Fachleute im Vergleich zu den anderen in Abbildung 6.5 aufgefiihrten Medien mit
Abstand das wichtigste Medium fiir die zukiinftige Patientenberatung.

Abbildung 6.5: Die Bedeutung ausgewdhlter Medien in der zukiinftigen Patientenberatung (n = 281)
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Auch den Fernseher hélt mehr als die Hélfte der Befragten — vermutlich aufgrund der hier-
durch gegebenen guten Erreichbarkeit nahezu aller Bevolkerungsteile — fiir ein sehr bedeut-
sames Medium. Allerdings muss hier beachtet werden, dass dieses Medium derzeit kaum
Maéglichkeiten zur interaktiven Kommunikation bietet und somit eher als Informations- und
weniger als Beratungsmedium in Frage kommt.” Andern kénnte sich dies zukiinftig mit der
Weiterentwicklung des digitalen Fernsehens, dass — dhnlich wie das Internet — gezieltere
Informations- und auch Kommunikationsméglichkeiten erdffnet. In GroRbritannien beispiels-
weise wird digitales Fernsehen bereits seit langerer Zeit erfolgreich zur Vermittlung gesund-
heitsbezogener Informationen genutzt (vgl. Dick 2001; Gann i. E.; Hain 2001). Des Weiteren
werden auch das Telefon und die Beratungsdienste von Call-Centern nach Einschédtzung der
Experten zukinftig in ihrer Wichtigkeit fiir die Patientenberatung zunehmen. Weitgehender
Konsens besteht aullerdem darin, dass Printmedien wie Zeitschriften, Broschiren oder Plakate
in Zukunft offenbar an Relevanz verlieren. Wie Abbildung 6.5 verdeutlicht, werden sie im Ge-

Ausnahmen bilden beispielsweise Sendungen mit Gesundheitsthemen, die wéhrend und nach der Sendezeit telefonische
Beratungsangebote vorhalten.
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gensatz zu den Medien Internet, Fernseher und Telefon sehr viel seltener als wichtige Informa-
tions- und Beratungsmedien angesehen.

Organisation der Patientenberatung

Auf die Frage nach der organisatorischen Gestaltung einer zukiinftigen Beratungslandschaft
findet die Forderung vorhandener Einrichtungen die groRte Zustimmung unter den befragten
Experten (s. Abb. 6.6). Neun von zehn Befragungsteilnehmern sprechen sich explizit dafiir aus,
bei der Weiterentwicklung des gesundheitsbezogenen Beratungssegments an bestehende
Strukturen anzukniipfen, wohingegen weniger als die Halfte fiir die Einrichtung neuer Bera-
tungsangebote pladiert.

Abbildung 6.6: Vorschldge zur organisatorischen Gestaltung der zukiinftigen Patientenberatung
(n=233)
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*  In den Balken wurden die Angaben zu den Antwortkategorien ‘stimme voll und ganz zu' und 'stimme eher zu' zusammenge-
fasst.

Mehr als 80 % stimmen Uberdies dem Vorschlag zu, die vorhandenen Beratungsstellen auf
regionaler Ebene systematisch mit bestehenden Gesundheitsinitiativen und -konferenzen zu
vernetzen. Auch die Etablierung regional agierender Clearingstellen, die Anfragen von Patien-
ten und Nutzern aufnehmen und an geeignete Beratungsstellen weiterleiten kdnnen, wird von
einem GroRteil der Befragten begriRt. Daneben favorisieren etwa 60 % den Vorschlag, die
Patientenberatung durch die Férderung und Evaluierung ausgewahlter Modellprojekte kon-
zeptionell weiterzuentwickeln. Die Betonung liegt dabei insbesondere auf der Férderung aus-
gewdbhlter Projekte, denn im Gegensatz dazu spricht sich weniger als die Halfte der Experten
fiir eine Vielfalt verschiedener Modellprojekte aus. Eine dhnliche Meinung haben die Experten
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zur Tragerschaft der Patientenberatung, denn 56 % der Befragten empfehlen, die Tragerstruk-
turen zu verschlanken und wenige Tréager fiir die Organisation der Beratungsangebote zu etab-
lieren, um verwirrende Angebotsstrukturen und Angebotsdopplungen in der Patientenbera-
tung zu vermeiden.

Trager und Akteure der Patientenberatung

Auf die Frage, welche Trager fir die Patientenberatung am wichtigsten sind, werden Patien-
tenberatungsstellen (63 %) und Selbsthilfeorganisationen (57 %) an erster Stelle genannt.
Auch Versorgungseinrichtungen wie Krankenhduser (43 %), Rehabilitationseinrichtungen
(32 %) und ambulante Pflegedienste (29 %) werden in diesem Zusammenhang als sehr wichti-
ge Trager der zukinftigen Patientenberatung angesehen. Ahnliches gilt fur die gesetzlichen
Krankenkassen, denen 29 % eine hohe Relevanz als Tragerorganisation zusprechen. Etwas i-
berraschend erscheint der Befund, dass ‘nur' 28 % der Experten die Verbraucherzentralen als
wichtige Tragerorganisation betrachten. Diese Institution ist damit aus Expertensicht in Zu-
kunft nicht anndhernd so relevant wie Patienten- und Selbsthilfeorganisationen. Vor dem Hin-
tergrund der langjahrigen Erfahrung, welche die Verbraucherzentralen in der unabhéngigen,
verbrauchernahen Gesundheitsberatung mitbringen, ist dieser Befund durchaus erstaunlich. Im
Gegensatz dazu verwundert es wenig, dass Kassendrztliche Vereinigungen, Arztekammern,
Pharmaunternehmen und kommerzielle Anbieter nur von wenigen Befragungsteilnehmern als
relevante Trager angesehen werden. Dahinter steckt vermutlich die Befiirchtung, dass diese
Einrichtungen nicht unabhdngig und objektiv beraten und ihre jeweils eigenen, speziell 6ko-
nomischen Interessen lber das Patientenwohl stellen kénnten. Dies gilt hingegen weniger fir
Institutionen wie das Bundesgesundheitsministerium, die Apotheke oder das Gesundheitsamt.
Dennoch wird auch diesen drei Organisationen im Schnitt nur von 15 % der Befragten eine
hohe Relevanz als Trdger fir die Patientenberatung beigemessen. Aus Sicht der Experten
kommen damit vor allem Patienten- und Selbsthilfeorganisationen sowie klinische und ambu-
lante Versorgungseinrichtungen als zentrale Trager der zukiinftigen Patientenberatung in Fra-
ge.

Mit Blick auf die wichtigsten Akteure fir die zukinftige Patientenberatung zeigt sich, dass
der medizinischen Fachkompetenz offenbar eine enorm hohe Bedeutung zugesprochen wird.
Auf die Frage, welche drei Berufsgruppen in Zukunft am Wichtigsten fir die Durchfiihrung der
Patientenberatung sind, nennt ein Grolteil der Befragten (86 %) die Berufsgruppe der
(Zahn-)Mediziner, die damit im Vergleich zu den anderen Professionen (s. Abb. 6.7) mit Ab-
stand als die wichtigste Berufsgruppe angesehen wird.” Fiir vier von zehn Befragungsteilneh-
mern zdhlen Gesundheitswissenschaftler zu den wichtigsten Akteuren und weitere 32 % sind
der Ansicht, dass Pflegekréfte eine zentrale Stellung bei der zukiinftigen Beratung von Patien-

8
’ Die folgenden Prozentzahlen geben den Anteil der Personen wieder, die beim jeweiligen Item die Antwortkategorie ‘'sehr

wichtig' angekreuzt haben.

79
Hierbei muss beachtet werden, dass sich der befragte Expertenkreis zu einem groRen Teil aus Medizinern zusammensetzt,

was moglicherweise die in Abbildung 6.7 deutlich werdende herausragende Stellung der medizinischen Profession mitbe-
dingt.



Kapitel 6: Entwicklungspotenziale der Patientenberatung aus Expertensicht 251

ten und Nutzern einnehmen sollten. Auf den Platzen vier und fiinf dieser Rangordnung rangie-
ren die Professionen der Sozialarbeiter/-paddagogen und Psychologen. Eine spezielle akademi-
sche Ausbildung von Patientenberatern hilt die Mehrzahl der Befragten dagegen nicht fiir
notwendig. Nur ein Drittel ist der Meinung, dass Patientenberater in eigens dafiir eingerichte-
ten Studiengdngen ausgebildet werden sollen, die Gibrigen zwei Drittel lehnen dies ab.

Abbildung 6.7: Die fiinf wichtigsten Berufsgruppen fiir die Durchfiihrung der zukiinftigen Patientenbe-
ratung (n = 302)
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6.3 Zusammenfassung

Zusammenfassend ldsst sich festhalten, dass der Zukunftsoptimismus unter den befragten Ex-
perten des Gesundheitswesens im Hinblick auf die Weiterentwicklung der unabhangigen Pati-
entenberatung und Nutzerinformation in Deutschland sehr grof ist. Nahezu alle Fachleute
attestieren der Patientenberatung das Potenzial, sich als integrales Element des gesundheitli-
chen Versorgungswesens dauerhaft zu etablieren. Die Férderung vorhandener Einrichtungen,
deren systematische Vernetzung mit Gesundheitsinitiativen und -konferenzen sowie die Ein-
richtung regional agierender Clearingstellen mit Wegweiserfunktion werden dabei als ent-
scheidend fir den Ausbau und die Etablierung angesehen. AuBerdem sprechen sich die Fach-
leute ausdriicklich fiir eine koordinierte und ubersichtliche Organisation der Beratung aus, in
der intransparente Angebotsstrukturen — abgesehen von der Schaffung regionaler Clearing-
stellen — durch eine Verschlankung der fragmentierten Tragerstrukturen abgebaut werden.
Als relevante Trager kommen aus Expertensicht besonders Patienten- und Selbsthilfeorganisa-
tionen sowie klinische und ambulante Versorgungseinrichtungen in Frage. Beim konzeptionel-
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len und strukturellen Ausbau des deutschen Beratungssegments sollten jedoch internationale
Entwicklungen nicht auBer Acht gelassen werden. Hierbei lohnt sich aus Sicht der befragten
Experten vor allem ein Blick auf die Beratungsstrukturen in den Niederlanden, in Schweden
und in GroRbritannien.

Hinsichtlich der zukiinftigen Beratungsinhalte rechnen die Fachleute insbesondere mit ei-
nem wachsenden Beratungsbedarf zu den Themen Behandlungsmethoden, Versorgungsquali-
tat, Pravention/Gesundheitsférderung, Versorgungsleistungen und psychosoziale Betreuung.
Nach Meinung der Befragungsteilnehmer werden die Beratungsangebote dabei in zunehmen-
dem MaBe von chronisch kranken, alten und pflegebediirftigen Menschen in Anspruch ge-
nommen. Die Experten sind sich weiterhin einig, das die fachkompetente Beratung dieser
Zielgruppen in erster Linie durch medizinisch geschultes Personal (Arzte, Pflegekrafte) und
Gesundheitswissenschaftler erfolgen sollte. Diese miissen neben einschlagigen Fachkenntnis-
sen vor allem Erfahrungen in der Internet- und Telefonberatung besitzen, da diese beiden
Medien nach Meinung der Experten kiinftig eine zentrale Rolle bei der Beratung und Informa-
tion von Patienten und Nutzern spielen werden. Abgesehen davon wird auch dem Fernseher
eine enorm hohe Relevanz bei der zukiinftigen Patientenberatung und Nutzerinformation zu-
gesprochen, ganz im Gegensatz zu den Printmedien, die nach Ansicht der Befragten als Bera-
tungsmedium eher an Bedeutung verlieren werden.

Eines der zentralen Ziele kiinftiger Beratungsarbeit sehen die Experten insbesondere in der
Vermittlung unabhéngiger Gesundheitsinformationen. Dies unterstreicht einmal mehr die
dringende Notwendigkeit, unabhédngige Beratungsangebote im deutschen Versorgungswesen
zu etablieren und darf auch als Zustimmung der befragten Gesundheitsexperten fiir die Durch-
filhrung des Modellvorhabens nach § 65b SGB V gewertet werden.
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7  Schlussbetrachtung und Empfehlungen an die Spitzenverbinde
der Krankenkassen

Jahrzehntelang wurde die im Vergleich zu anderen Landern in Deutschland existierende Man-
gellage im Bereich der Patienteninformation, -aufklarung und -beratung beklagt (exemplarisch
SVR 2001, 2003) und im hiesigen Gesundheitswesen angemahnt. Mit der Umsetzung des mit
der Gesundheitsreform 2000 verabschiedeten § 65b SGB V und der Férderung von Modell-
projekten zur unabhédngigen Patientenberatung und Nutzerinformation durch die Spitzenver-
bande der Krankenkassen wurde begonnen, diese Schwachstelle anzugehen und damit
zugleich den Anschluss an Entwicklungen zu suchen, die sich in vielen anderen Lindern be-
reits vor einiger Zeit vollzogen haben. Auf internationaler und — wie die Expertenbefragung
gezeigt hat — vermehrt auch auf nationaler Ebene besteht seit langerem Konsens dariber,
dass eine Starkung der Patientenposition und eine intensivere Einbeziehung der Patienten in
die Versorgungsgestaltung, in Behandlungsentscheidungen und Prozessabldufe als zentrale
Herausforderung bei der Weiterentwicklung des Gesundheitswesens zu betrachten sind. Wich-
tige Voraussetzung dazu ist, dass eine qualifizierte unabhangige Patientenberatung und Nut-
zerinformation existiert, mit deren Hilfe Patienten dazu befdhigt werden, sich aktiver einzu-
bringen und souverdner im Versorgungswesen zu bewegen. Ausgegangen wird auch davon,
dass informierte und aufgeklarte Patienten sich kostenbewusster verhalten kénnen und dazu
beitragen, die Wirtschaftlichkeit des Gesundheitswesens zu erhéhen.

Mit der Umsetzung des § 65b SGB V und der Férderung von Modellprojekten zur unab-
hdngigen Patientenberatung und Nutzerinformation durch die SpiK wurden die dafiir notwen-
digen finanziellen und ideellen Spielrdume eréffnet, die auf unterschiedliche Weise von den
insgesamt 30 an der ersten Forderphase beteiligten Modellprojekten genutzt wurden. Welche
Ziele und Aufgaben dabei verfolgt wurden, welche Konzepte und Strategien zum Einsatz ka-
men und welche positiven und negativen Erfahrungen bei der Umsetzung gesammelt wurden,
war Gegenstand des zuriickliegenden Berichts. Darauf, die Erfahrungen an dieser Stelle noch-
mals zu blindeln, verzichten wir angesichts der Zwischenbilanzen und Zusammenfassungen,
die in jedem Kapitel dieses Berichts vorzufinden sind. Stattdessen erfolgt nun eine summative
Betrachtung der Modellvorhaben unter der Frage, welche Schlussfolgerungen aus den zahlrei-
chen, in den vorangegangenen Kapiteln beschriebenen Einzelbefunden abzuleiten sind. Dabei
orientiert sich die Betrachtung an den die Evaluation leitenden Zielen. Sie bestanden darin —
wie hier noch einmal in Erinnerung zu rufen ist — Erkenntnisse zu erarbeiten, die fir die

e bedarfs- und bedirfnisgerechte Weiterentwicklung der unabhéngigen Patientenberatung,
e Erh6hung der Fachlichkeit, Qualitdt und Transparenz sowie die

o Sicherstellung der langfristigen Integration der neu entwickelten Angebote in die vorhan-
denen Versorgungsstrukturen und das bundesdeutsche Gesundheitswesen

herangezogen werden kdénnen (siehe auch Kap. 2). Die folgenden Ausfiihrungen thematisieren
diese drei Zielsetzungen in umgekehrter Reihenfolge.
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Integration der unabhdngigen Patientenberatung in das Versorgungswesen

e Insgesamt erfolgte durch die Modellférderung ein deutlicher Ausbau des bis dahin erst
rudimentdr entwickelten Angebots an unabhéangiger Patientenberatung und Nutzerinfor-
mation und es konnte demonstriert werden, dass — allerdings mit erheblichem Ressour-
cenaufwand — Verbesserungen der Infrastruktur machbar sind. Wie die Geschichte und
die Ergebnisse vieler Reformversuche und Innovationsverldufe im deutschen Gesund-
heitswesen zeigen, ist dies ein unbestreitbarer und keineswegs selbstverstandlicher Erfolg,
der angesichts der Kiirze der bisherigen Modelllaufzeit besonders zu wiirdigen ist. Ob die-
se Strukturverbesserungen langfristig wirksam sind und zeitstabile Effekte erreicht werden
konnten, ist eine zum jetzigen Zeitpunkt schwer zu beantwortende Frage. Wie die Unter-
suchungsergebnisse zeigen, ist die Integration der neuen Angebote in die bestehenden
Versorgungsstrukturen — trotz grofRer Bemiihungen um Vernetzung und Kooperation —
noch verbesserungsbedirftig und hat in der Kiirze der Modelllaufzeit noch nicht die Stabi-
litdit und Festigkeit erhalten wie sie wiinschenswert wére. Um eine langfristig tragfahige In-
tegration zu erreichen, ist es notwendig, die Kooperationsbemiihungen zu intensivieren
und statt — wie bislang — strategisch motivierte Kooperationen einzugehen, wirklich
funktionale Kooperationsbeziehungen herzustellen. Sie diirften nachhaltigere Ausstrah-
lungseffekte zeitigen und groRere Zeitstabilitat garantieren.

e Hinzu kommt ein weiterer Aspekt, der die Stabilitdt der erreichten Strukturverbesserung
unglinstig beeinflusst. Mehrheitlich ist die Existenz der Projekte und damit der neu ge-
schaffenen Strukturen von der Modellférderung abhédngig. Von wenigen Ausnahmen abge-
sehen ist es bislang nicht gelungen, anschlussfahige Weiterfinanzierungen fiir die Zeit nach
dem Auslaufen der Modellférderung zu sichern. Schon jetzt ist abzusehen, dass viele der
im Forderzeitraum mit Engagement und Pioniergeist aufgebauten Strukturen nach Auslau-
fen der Forderung weg brechen und soeben geschlossene Versorgungsliicken im Bereich
der unabhdngigen Patientenberatung und Nutzerinformation neu aufreifen kénnten. Fir
die Zukunft ist daher notwendig darliber nachzudenken, wie in Deutschland zu einer lang-
fristig sichergestellten Infrastrukturverbesserung zu gelangen ist, die nachhaltig wirksam ist
und Patienten und Nutzern dauerhaft zur Verfligung steht. Ob modellhafte Férderung da-
zu das langfristig geeignete Instrument ist, scheint fraglich. Sie ist in der derzeitigen Phase
richtig und wichtig, weil es zundchst einmal darum geht, zu Erkenntnissen zu gelangen,
wie die Patientenberatung und Nutzerinformation in Deutschland kiinftig strukturiert und
organisiert sein sollte. Ist dieser Erkenntnis- und Suchprozess abgeschlossen, diirften ande-
re Formen der Foérderung erforderlich sein, die geeignet sind, dauerhafte Strukturen sicher-

zustellen.

e Welche Trdgerkonstellation fiir die kiinftige Verstetigung der Infrastruktur am besten ge-
eignet ist, lasst sich nach den zurilickliegenden Erfahrungen nur ansatzweise beantworten.
Modellprojekte, die an eine groRere Tragerorganisation gebunden sind, hatten es einer-
seits einfacher, weil sie auf bestehende Infrastrukturen, Organisationsressourcen und
Kommunikationskandle zurlickgreifen und leichter Ausstrahlungseffekte auf die sie umge-
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bende Infrastruktur erzielen konnten. Schwierigkeiten ergaben sich bei ihnen aber daraus,
dass die Tragerinteressen zuweilen nur oberflachlich mit der Intention und Philosophie des
§ 65b SGB V bereinstimmten. Modellprojekte kleinerer Trager oder Projekte, die neu
starteten, hatten zwangslaufig groRere Schwierigkeiten, sich zu etablieren, eine funktionale
Arbeitsweise zu entwickeln, sich im Versorgungssystem zu verankern und entsprechende
Ausstrahlungseffekte zu erzielen. lhr Vorteil besteht aber darin, dass sie flexibler sind und
sich einfacher an die im Zuge der Modellumsetzung sichtbar werdenden Nutzerinteressen
anpassen konnten. Vor allem Projekte, die an eine bereits bestehende Tradition im Bereich
der Patientenberatung ankniipfen konnten, taten sich leicht, die neuen Aufgaben zielkon-
form anzugehen und sich in der sie umgebenden Versorgungsstruktur zu etablieren. Unter
Gesichtspunkten der Nutzerfreundlichkeit bzw. -orientierung wiederum ist anzumerken,
dass langst nicht alle der derzeitigen Trdger der nach § 65b SGB V gefdrderten Projekte
von den Patienten und Nutzern mit dem Thema 'Patientenberatung’ assoziiert werden.
Dies erschwert den Zugang und fihrt mancherorts zu einer geringen Nutzung der vorge-
haltenen Beratungs- und Informationsdienstleistungen. All dies zeigt, dass sich die Frage
nach der bestméglichen Tragerkonstellation noch nicht befriedigend beantworten lasst.
Fur die derzeit laufende Verldngerungsphase ist daher zu empfehlen, dieser Frage weiter-
hin Beachtung zu schenken.

Um zu tragfahigen Antworten liber die geeignete Tragerkonstellationen zu gelangen, dirf-
te auRerdem — wie u.a. die Expertenanhérung gezeigt hat — ein Landervergleich auf-
schlussreich sein. Viele Nachbarlander (Niederlande, GroRbritannien, Schweden, aber auch
Australien und die USA) verfligen bereits liber eine ldngere Erfahrung in der Patientenbera-
tung. Oft wurden dort andere Wege beschritten und auch andere Tragerkonstellationen
und Organisationsformen gewahlt, deren systematische Analyse unter besonderer Beriick-
sichtigung des Aspekts der 'Ubertragbarkeit' neue Perspektiven fir die Etablierung der un-
abhdngigen Patientenberatung in Deutschland eréffnen kénnte.

e Durch die Modellférderung konnte ein wichtiger Beitrag zur Strukturentwicklung geleistet
und das Angebot zur unabhdngigen Patientenberatung und Nutzerinformation erheblich
ausgeweitet werden. Zugleich wurden etliche der bestehenden infrastrukturellen Liicken
geschlossen. Eine ausgewogene regionale Verteilung ist jedoch noch nicht erreicht. Auch
dies erweist sich fiir eine Verstetigung als hinderlich. Derzeit bestehen in vielen ldndlichen
und kleinstddtischen Regionen noch infrastrukturelle Defizite und damit Unterversorgungs-
tendenzen. Demgegeniber verfligen stadtische und insbesondere grofRstadtische Regionen
inzwischen Uber ein reichhaltiges Beratungsangebot. Hier Doppelangebote zu vermeiden
und stattdessen prioritdr die SchlieBung noch bestehender Liicken und infrastruktureller
Defizite anzugehen, bedarf kiinftig besonderer Beachtung — auch im Interesse der Patien-
ten und Nutzer.
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Erh6hung der Fachlichkeit, Qualitit und Transparenz

e Explizit wurde in der ersten Modellphase auf Forderung von inhaltlich-konzeptionell und
organisatorisch-strukturell sehr unterschiedlichen Projekten gesetzt, weil die Starkung der
Nutzerkompetenz auf unterschiedlichen Wegen erprobt und zugleich der Pluralitdt des Ge-
sundheitswesens entsprochen werden sollte (SVR 2003). So gesehen ist berechtigt, fir die
erste Forderphase der Modellumsetzung von einem 'typischen Erprobungsprojekt’ zu spre-
chen (Rosenbrock 2002), das durch groRe Vielfalt an inhaltlichen Akzentsetzungen, an
konzeptionellen Ansdtzen und auch an Interessen der beteiligten Akteure gekennzeichnet
ist und das in Form eines 'organisierten Suchprozesses' verlauft (SVR 2003, S. 217). Die
Vielfalt der Ansdatze und Akzentsetzungen hat Vor- und Nachteile. Vorteile ergeben sich
daraus, dass sie die Chance erdffnet, hochst unterschiedliche Konzepte, Strategien und
Methoden erproben und daraus Erkenntnisse fir die Weiterentwicklung der Patientenbe-
ratung und Nutzerinformation ableiten zu kdnnen. Nachteile ergeben sich daraus, dass die
Projekte nur bedingt vergleichbar sind.” Vor allem aber — so ist retrospektiv zu konstatie-
ren — ist als nachteilig anzusehen, dass es dem modellhaft bundesweit etablierten Bera-
tungsangebot noch an einer sinnvollen und aufeinander abgestimmten Gesamtkontur
fehlt. Das Fehlen einer Gesamtkontur erschwert die Integration in die vorhandenen Ver-
sorgungsstrukturen. Es steht zudem der Verankerung des neu entstandenen Beratungsan-
gebots im Bewusstsein der Bevolkerung entgegen. Unter dem Gesichtspunkt der Nutzer-
freundlichkeit betrachtet erweist sich das Fehlen einer Gesamtkontur auch deshalb als
misslich, weil die Nutzer auf eine zwar verbesserte Infrastruktur treffen, ihnen zugleich
aber die Gefahr droht, dass sie dabei mit einer dhnlich unlbersichtlichen und fir sie
intransparenten Angebotsstruktur konfrontiert werden, wie sie ihnen auch ansonsten im
Gesundheitswesen begegnet.

Anstrengungen zu unternehmen, um zu einer sinnvollen und aufeinander abgestimmten
Gesamtkontur im Segment der unabhédngigen Patientenberatung und Nutzerinformation zu
gelangen, ist daher eine wichtige, kiinftig anzugehende Aufgabe. Dies schlieft nicht nur
Uberlegungen dazu ein, wie die unabhingige Patientenberatung und Nutzerinformation so
strukturiert und verstetigt werden kann, dass ein ineinandergreifendes, aufeinander abge-
stimmtes und fir den Nutzer transparentes Beratungs- und Informationsangebot entsteht.
Vielmehr muss auch die Arbeitsteilung mit der sogenannten 'abhangigen’ Gesundheitsbe-
ratung, die bislang eher durch friedliche Ko-Existenz, denn wirkliches Zusammenwirken
gekennzeichnet ist, geklart werden, ebenso, wie die unabhédngige Patientenberatung und
Nutzerinformation mit dem keineswegs geringen sonstigen Beratungsangebot (etwa im So-
zialwesen) verknlpft werden kann.

e In der zuriickliegenden Forderphase erfolgte — wie die zurlickliegenden Ausfiihrungen
gezeigt haben — viel an Innovation und Weiterentwicklung auf der fachlichen Ebene.
Sichtbar ist jedoch auch geworden, dass noch etliche Herausforderungen zu bewdltigen

80 . . . . el .
Das erschwert wiederum eine Evaluation nach einheitlichen Kriterien.



Kapitel 7: Schlussbetrachtung und Empfehlungen an die Spitzenverbdnde der Krankenkassen 257

sind, was angesichts der Kiirze der Laufzeit und auch des frithen Stadiums der Entwicklung
nicht wundert. So besteht eine wichtige Aufgabe der Zukunft darin, die Zugénglichkeit
zum bestehenden Angebot an Beratung und Information zu verbessern. Sie ist — von Aus-
nahmen abgesehen — von den derzeit geférderten Modellprojekten noch nicht befriedi-
gend gelost. Fir die Bewaltigung dessen sind unterschiedliche Wege zu beschreiten. So ist
notig, die herkdmmlichen MaRnahmen zur Verbesserung der Erreichbarkeit zu intensivie-
ren: die rdumliche und verkehrstechnische Erreichbarkeit zu Gberprifen und zu optimie-
ren, die 6ffentliche Sichtbarkeit, die Verankerung im Versorgungswesen und in bestehen-
den Adressverzeichnissen zu verbessern und auch die Préasenz im Bewusstsein der Bevolke-
rung zu erh6hen. Nach wie vor ist die Existenz der neuen Angebote — wie die Gruppen-
diskussionen zeigten — im Bewusstsein der Bevélkerung kaum prasent, und dies verun-
moglicht vielen potenziellen Nutzern den Zugang.

Darlber hinaus ist erforderlich, kiinftig mehr als bislang nach neuen Wegen zu suchen, um
potenziellen Nutzern Zugang zu Beratung und Information zu verschaffen. Damit sind
auch, aber keineswegs nur neue Formen der Offentlichkeitsarbeit gemeint. Vielmehr ist
darliber nachzudenken, wie Zugangswege von den Gepflogenheiten der (potenziellen)
Nutzer aus konzipiert werden kénnen. Die Uberwindung der '"Komm-Struktur' und die Er-
probung neuer, zugehender Formen der Beratung und Information gehért ebenso in das
dabei intensiver als bislang zu erprobende Spektrum an MalRnahmen wie beispielsweise
die Einrichtung von Informationsterminals an Orten mit hoher Publikumsfrequenz, z. B. in
Krankenhdusern, Apotheken, éffentlichen Einrichtungen etc.

Bei der Suche nach solchen neuen Wegen der Zugangsebnung ist nicht zwingend Neuland
zu betreten: Speziell in Landern, die uber eine langere Tradition in der Patientenberatung
und Nutzerinformation verfiigen, sind dafiir zahlreiche konstruktive Beispiele zu finden —
so etwa in GroBbritannien (Gann i.E.). Anregungen existieren freilich auch in anderen Be-
reichen der Beratung sowie in der Bildungsarbeit. Das gilt speziell fir die Suche nach Ver-
besserung der Zugangswege fiir die bislang von den Projekten eher wenig erreichten Ziel-
gruppen, wie etwa Migranten oder Angehdrige unterer sozialer Schichten. In anderen Be-
reichen der Beratung und auch in der Bildungsarbeit wurden bereits vielfdltige Konzepte
der Zielgruppenarbeit und Zugangsebnung entwickelt und erprobt, die noch der Ubertra-
gung auf den Bereich der unabhangigen Patientenberatung harren.

e Uberaus wichtig im Interesse der Ebnung von nutzerfreundlichen Zugangswegen ist die
Verbesserung der zeitlichen und auch der telefonischen Erreichbarkeit. Die zeitliche und
telefonische Erreichbarkeit ist gegenwartig bei der Mehrheit der Projekte zu begrenzt und
bedarf der Ausdehnung, aber auch der starkeren Zuschneidung auf die zeitlichen Erforder-
nisse der unterschiedlichen Nutzergruppen. Als schwierig erweist sich zudem, dass die te-
lefonische Erreichbarkeit regional unterschiedlich reguliert ist. Eine unter dem Gesichts-
punkte der Nutzerfreundlichkeit deutliche Verbesserung diirfte zu erreichen sein, indem
— dem Vorbild GroBbritanniens folgend — eine bundesweit einheitliche Telefonnummer
geschaffen wird, iber die die jeweilige Beratungsstelle vor Ort erreichbar ist. Zur Ebnung
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von Zugangswegen empfiehlt sich auch die Konzipierung eines lbergreifenden Gesund-
heitsportals im Internet, in dem alle Anbieter unabhdngiger Beratungs- und Informations-
dienstleistungen gelistet und seridse, nicht kommerzielle Gesundheitswebsites virtuell ver-
netzt werden.

Auch die Konzeptentwicklung der unabhdngigen Patientenberatung und Nutzerinformati-
on bedarf der weiteren Fundierung. Sie steht noch am Anfang. Das ist nicht erstaunlich
und sowohl der Tatsache geschuldet, dass der Projektverlauf vielerorts — wie erwdhnt —
als Suchprozess organisiert ist, als auch Resultat des in Deutschland noch recht juvenilen
Entwicklungsstands der Patientenberatung und Nutzerinformation, deren besondere kon-
zeptionelle Belange hierzulande noch kaum Gegenstand von Diskussion sind — auch nicht
auf wissenschaftlicher Ebene. Dieses Vakuum zu fiillen, gehért ebenfalls zu den dringlichen
Herausforderungen der Zukunft. Auch dabei kann an bereits vorliegende internationale Er-
fahrungen, aber auch an zahlreiche, aus anderen Bereichen der Beratung vorliegende Er-
kenntnisse angekniipft werden (exemplarisch McLeod 2004; Nestmann et al. 2004a,
2004b), die fur die Patientenberatung und Nutzerinformation noch erschlossen werden
missen. Die Wichtigkeit, diese Konzeptentwicklungsaufgaben anzugehen, sei hier aus-
driicklich betont, denn ohne Intensivierung der konzeptionellen Auseinandersetzung diirf-
ten auch die zahlreichen zuvor angedeuteten Schwierigkeiten in der Beratungspraxis nicht

(oder nur mit vermeidbarer Zeitverzégerung) tiberwindbar sein.”

Ahnliches gilt auch fiir die Methodenentwicklung in der Beratungs- und Informationssitua-
tion selbst. Zurzeit stehen unterschiedlich strukturierte Strategien, die jeweils anderer In-
terventionsmethoden bedirfen, unreflektiert und begrifflich unscharf nebeneinander:
Beratung, Information und Aufklarung. Dabei werden letztere tendenziell praferiert. Als
uberwiegend kognitive Strategie zielen Information und Aufklarung in erster Linie auf An-
gehorige mittlerer und héherer sozialer Schichten, die — den Nutzerdaten zufolge — zur
Hauptnutzergruppe gehdren. Andere Nutzergruppen und auch — wie die durchgefiihrten
Gruppendiskussionen gezeigt haben — viele der potenziellen Nutzergruppen benétigen
eher gezielte Beratung und interaktiv erarbeitete Problemldsungen, und ein nicht zu unter-
schdtzender Anteil der Ratsuchenden sucht nach Unterstiitzung sowohl mit ressourcenfér-
dernden wie auch anwaltschaftlichen Komponenten. Die Bedeutung von Strategien der
Beratung und Unterstlitzung fir bestimmte Zielgruppen nicht minder zu bewerten, ist
ebenso zu empfehlen, wie kiinftig intensiver nach Interventionsstrategien zu suchen, die
auf die Praferenzen der Nutzer ausgerichtet sind und ihren Bedirfnissen, Problemen und
Wiinschen entsprechen. Dass dabei methodisch-konzeptionelle Hiirden zu Uberwinden
sind und es auch dazu weiterer theoretischer Diskussion bedarf, wurde im zurtickliegenden
Bericht gezeigt.

81

Unabdingbar ist dabei auch eine weitere Beschéftigung mit den fiir die Patientenberatung und Nutzerinformation konstitu-
tiven Elementen ihres Selbst- und Aufgabenverstandnisses, konkret mit den Geboten der Unabhangigkeit, Neutralitat, Nie-
derschwelligkeit und Anwaltschaftlichkeit/Advocacy, deren Handhabung im Alltag — wie zu sehen war — keineswegs ein-
fach ist und die der weiteren Klarung bedurfen.
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e Die Anliegen und Themen der Nutzer sind — wie verdeutlicht wurde — zwar breit ge-
streut, konzentrieren sich aber im wesentlichen auf (a) Beratung, Information und Unter-
stitzung bei Suchprozessen im Versorgungswesen und (b) zur Vorbereitung von (mehr
oder minder weitreichenden) Entscheidungen, seien es Therapie- und Behandlungsent-
scheidungen oder aber Versorgungs- und Betreuungsentscheidungen. Ein weiterer The-
menkomplex ldsst sich (c) mit Suche nach Information, Beratung und Unterstiitzung in
Konflikt- und Problemlagen umschreiben und als letztes sind schlieRlich (d) eher unspezifi-
schen Anliegen, wie etwa die Suche nach psycho-sozialer Unterstiitzung und emotionalem
Beistand anzufiihren. Die Konzepte der unabhdngigen Patientenberatung und Nutzerin-
formation (wie auch das Methoden- und Interventionsrepertoire) noch gezielter auf diese
unterschiedlichen Arten von Nutzeranliegen auszurichten, gehoért ebenfalls zu den der Zu-
kunft vorbehaltenen Aufgaben. Wie bedeutsam sie ist, haben die Befunde der Nutzerun-
tersuchung gezeigt: Zwar ist der Uberwiegende Teil der Nutzer mit der erhaltenen Informa-
tion und Beratung zufrieden, doch keineswegs allen hat sie auch geholfen. Ein Teil hat kei-
ne ausreichende Hilfe erhalten, um anschlieffend die sich ihm stellenden Probleme zu 16-
sen. Dies zeigt, wie wichtig es ist, Anstrengungen zu unternehmen, um den Nutzeranlie-
gen gezielter und wirkungsvoller entsprechen zu kénnen.

e Bei der Konzeptentwicklung wird auch zu beachten sein, der rasch wachsenden Bedeutung
des Internets kiinftig mehr Rechnung zu tragen und es stdrker als bislang zu integrieren.
Die in der Erprobungsphase vorgenommene Trennung zwischen personalkommunikativen
und internetorientierten Projekten hat sich in dieser Phase zwar als sinnvoll erwiesen, um
die Rolle und die Moglichkeiten dieses damals neuen Mediums zu eruieren, ist aber fiir die
Zukunft nicht sinnvoll. Stattdessen bedarf es eines integrierten Konzepts, in dem alle For-
men und Medien der Beratung und Information zusammengefihrt sind. Schon jetzt haben
die Erfahrungen mit dem Medium Internet gezeigt, dass die Nutzer, die alle Medien ken-
nen und nutzen, keine Grenzen zwischen den einzelnen Beratungsangeboten und -formen
ziehen, sondern sie nach individueller Bedirfnislage in Anspruch nehmen. Diese 'medien-
erfahrenen' Nutzer recherchieren zunachst im Internet, um sich zu orientieren und Basisin-
formationen zu sammeln. Sind die Informationsbediirfnisse dann noch nicht befriedigt,
werden moéglicherweise Telefon-Hotlines zur weitergehenden Beratung genutzt. Nicht sel-
ten entstehen durch das neu erworbene Wissen weitere Fragen, die dann im personlichen
Gesprdch in einer Beratungsstelle geklart werden kdnnten. Angesichts dieses variablen
Nutzerverhaltens scheint die bisher vorherrschende isolierte Betrachtung einzelner Formen
der Beratung wenig sinnvoll. Hinzu kommt, dass die Abgrenzung des Internets von den
konventionellen Medien wegen der zunehmenden Verzahnung der Medien immer schwie-
riger wird. Langst sind Radio- und Fernsehprogramme online abrufbar. Auch das Telefonie-
ren und die Durchfithrung von Videokonferenzen tber das Medium Internet sind ange-
sichts der geringen Nutzungsentgelte auf dem Vormarsch. Broschiiren, Zeitschriften und
andere Printmedien kénnen ebenso wie Ton- und Bilddokumente im Internet aufgerufen,
heruntergeladen und verschickt werden. Somit ist das Internet zu einem Supermedium
avanciert, das die konventionellen Medien assimiliert und effektiv in sein Angebotsspekt-
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rum integriert hat. Angesichts dieses multimedialen Phdnomens geht eine Diskussion Gber
die Rolle des Internets in der Beratung und Information im Gesundheitswesen an der sich
immer schneller wandelnden Realitdt vorbei. Mit Blick in die Zukunft stellt sich vielmehr
die Frage, wie die Potenziale effektiv und méglichst effizient genutzt und wie deren Risi-
ken gezielt begegnet werden kann. Die Auseinandersetzung mit dem Einsatz von Gesund-
heitswebsites und die systematische Sammlung von Erfahrungen in diesem Praxisfeld stellt
einen wichtigen Schritt auf diesem Weg dar. Und doch ist dies nur ein erster Schritt. Fiir
die Zukunft wird es darum gehen, zu integrierten, multimedialen Informations- und Bera-
tungsangeboten zu gelangen. Auch dabei wird es — wie die Untersuchungsergebnisse zei-
gen — darauf ankommen, auf eine nutzerfreundlichere Ausgestaltung zu drangen, etwa
Gesundheitswebsites nicht nur bedienungsfreundlicher und inhaltlich abgesichert, sondern
vom Bedarf und den Bedurfnissen der Nutzer ausgehend zu gestalten.

Auch die bisherige Zielgruppenkonzeption bedarf der Uberprifung und Erweiterung. Bis-
lang wendet sich die unabhédngige Patientenberatung und Nutzerinformation mehrheitlich
allgemein an Biirger, Versicherte und Patienten. Dies leuchtet ein, geht aber liber die epi-
demiologischen Realititen hinweg. Zu den heute dominanten Problemen im Gesund-
heitswesen gehéren die Bewaltigung chronischer Krankheiten und die aus der demogra-
phischen Alterung erwachsenen Probleme. Dies bei der Zielgruppenkonzeption starker zu
berticksichtigen und der grolRen, aber in sich sehr differenten Gruppe der chronisch Kran-
ken mehr Beachtung als bislang zu schenken, ist speziell fiir themenunspezifische Bera-
tungs- und Informationsprojekte zu empfehlen. Obschon sie ihre allgemeine Ausrichtung
grundsatzlich beibehalten sollten, ist anzuraten, dass sie sich starker auf die Gesundheits-
und Krankheitsprobleme der bundesdeutschen Bevolkerung konzentrieren und dem The-
ma chronische Gesundheitsstérungen und chronische Krankheiten (im Lebenslauf, also in
allen Altersphasen) héheres Gewicht beimessen. Ganz in diesem Sinn wadre auch eine gré-
Rere praventive Orientierung der Beratung und Information wiinschenswert. Starkerer Be-
achtung bediirfen schlieBlich auch bislang nicht erreichte Zielgruppen, wobei auch bei der
Definition von Zielgruppen epidemiologische Gesichtspunkte mehr Beachtung finden soll-
ten als bislang. Bei der Erprobung von Strategien, um bislang nicht erreichte Zielgruppen
anzusprechen, sollten zudem — wie mehrfach betonte wurde — systematischere Vorge-
hensweisen und Strategien zum Einsatz kommen als in der Vergangenheit.

Mit Blick auf das Aufgabenprogramm und die Arbeitsweise ist grundsétzlich fir die Zu-
kunft zu empfehlen, dem patientenseitigen Nutzen im Rahmen der Modellvorhaben nach
§ 65b SGB V stérkere Aufmerksamkeit zu widmen. Nicht alle der in der Erprobungsphase
geforderten Projekte konzentrieren sich in ihrem Aufgaben- und Arbeitsprogramm vorran-
gig auf die Nutzer, einige drohen den patientenseitigen Nutzen in der Aufgabenvielfalt, die
sie zu bewadltigen haben, aus den Augen zu verlieren und bei einigen ist — wie die Ausfiih-
rungen zu den Implementationsverldufen zeigen — die Arbeitsweise in Gefahr, zu unguns-
ten der Nutzer auszufallen. Fiir die Zukunft ist daher darauf zu drdngen, dass der patien-
tenseitige Nutzen zentralen Stellenwert erhdlt.
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Ebenso ist zu empfehlen, dass patientennahe und patientenferne Aufgaben® in geférderten
Modellprojekten in einem ausgewogenen Mischungsverhdltnis zueinander stehen und die
Projekte in die Lage versetzt werden, zu einer systematischen Arbeitsweise zu gelangen.
Damit sind unterschiedliche Konsequenzen verbunden: Zum einen ist notwendig, dem
Umfang und der Machbarkeit von geplanten Aufgabenprogrammen inklusive der dazu an-
visierten Arbeitschritte mehr Beachtung zu widmen. AuRerdem ist es im Interesse einer
ziel- und aufgabenkonformen Arbeitsweise und auch einer Auswertung der gesammelten
positiven und negativen Erfahrungen notwendig, die Projekte anzuregen, Arbeitsschritte
systematisch zu dokumentieren und zu lberpriifen — insbesondere dann, wenn konzepti-
onelle und methodische Neuerungen erprobt werden. Nur so kann Erkenntniszuwachs er-
moglicht und garantiert werden.

Zugleich zeigen die zuriickliegenden Erfahrungen, dass bestimmte Aufgabenstellungen auf
der Ebene von Einzelprojekten nicht befriedigend zu 16sen sind — sei es, weil sie dort zu
viel Kapazitdt binden, auf Qualifikationsprobleme oder eben an Machbarkeitsgrenzen sto-
Ren und daher projektiibergreifend als Querschnittaufgabe/-projekt konzipiert und reali-
siert werden sollten. Dazu gehort partiell die Informationsbeschaffung und das Informati-
onsmanagement, aber auch die zur Qualitatsentwicklung gehdrende Standardentwicklung.
Vor allem das Informationsmanagement hat sich als groBe und in der Erprobungsphase
noch nicht zufriedenstellend |6sbare Aufgabe herausgestellt, die sich in vielen Projekten zu
verselbstandigen drohte. Das ist nicht den Projekten vorzuwerfen, sondern in erster Linie
auf die in Deutschland insuffiziente Datenlage zurlickzufiihren. An gesicherte Qualitdtsda-
ten zu gelangen, ist bislang in vielen Bereichen noch schwierig und aufwéndig, verfiigbare
Daten in nutzerfreundliche Information zu transferieren ebenso.”. Zudem liegen die damit
verbundenen Aufgaben — wie bei der Darstellung der Projekte der Handlungsschwer-
punkte A und B deutlich wurde — oft quer zu den von den Projekten abverlangten Bera-
tungs- und Informationsaufgaben. Daher ist zu empfehlen, fir diese Aufgabe nach anderen
Losungen zu suchen. Sinnvoll diirfte sein, sie projektiibergreifend anzugehen und ein
Querschnittprojekt zu installieren, dass sich gezielt der Beschaffung qualitdtsgesicherter
Daten und Informationsgrundlagen widmet und damit die Beratungsstellen entlastet. Zwar
dirfte unmaéglich sein, die Projekte in Gidnze von dieser Aufgabe zu entbinden, da sie im-
mer auch auf regionale oder spezielle Informationsgrundlagen angewiesen sind, so aber
doch in Teilen.
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Zu den patientennahen Aufgaben gehoért die direkte Beratung, Information und Aufklarung von Patienten und Nutzern. Zu
den patientenfernen Aufgaben zdhlen beispielsweise Informationsbeschaffung und -management, MaRnahmen zur Quali-
tatsentwicklung, Offentlichkeitsarbeit, Vernetzung etc. Sie sind zwar notwendig und wichtig, kommen den Patienten und
Nutzern aber nur indirekt zu gute.

Grundséatzlich waren daher gesetzliche Regelungen wie z. B. die Verabschiedung eines Transparenzgesetzes nach niederldn-
dischem Vorbild wiinschenswert, welche die Leistungsanbieter zur Herausgabe von Qualitdtsdaten verpflichten. Solche Da-
ten kénnten in regelmiRigen Abstinden von einer Uibergeordneten Institution (z. B. BMGS) erhoben, vergleichend ausge-
wertet und den Beratungsstellen fiir ihre Arbeit zur Verfiigung gestellt werden.
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GroBere Entlastung und Effizienz ist auch im Bereich des Qualitditsmanagements moglich.
Obschon in der jetzigen Erprobungsphase viel an Qualitatsentwicklung geschehen und die
Patientenberatung und Nutzerinformation sich nicht zuletzt durch diese Aktivitaten deut-
lich weiter entwickelt hat, sind die Bemiihungen oft noch vorldufig, wirken vor dem Hin-
tergrund der Qualitatsdebatte betrachtet wenig professionell und stehen vielerorts in Ge-
fahr, selbstreferenziellen Charakter zu erhalten. Das gilt vor allem dann, wenn unabsicht-
lich aus den Augen verloren wird, dass Qualitatsentwicklung in erster Linie dazu dienen
sollte, die Qualitat der Angebote fiir die Nutzer zu verbessern. Des weiteren sollte sie dazu
beitragen, die Professionalitdt der Leistungserbringung zu erhéhen. Beides bedarf kiinftig
groBerer Aufmerksamkeit. Darliber hinaus ist zu empfehlen, fiir bestimmte Aufgaben der
Qualitatsentwicklung, die auf der Ebene von Einzelprojekten allein nicht tragfahig zu 16sen
sind, ebenfalls ein Gbergreifendes Querschnittprojekt einzurichten. Das gilt vor allem fiir
die Standardentwicklung, bei der zudem — dem Muster in der Pflege folgend — die Ent-
wicklung nationaler Standards angestrebt werden sollte.

In den zuriickliegenden Ausfiihrungen wurde an vielen Stellen deutlich, welch hoher Stel-
lenwert der Qualifikation der Berater zukommt. Um der Vielfalt der Nutzeranliegen ge-
recht zu werden, sind — wie die Erfahrungen gezeigt haben — multidisziplindre Teams er-
forderlich, in denen unterschiedliche (gesundheits-)wissenschaftliche Kompetenzen ge-
bindelt und darliber hinaus fundierte Interventionskompetenzen vorhanden sind. Diese
Erkenntnis in den sich nun anschlieRenden Modellphasen zu beachten ist ebenso zu
empfehlen, wie den sich innerhalb der Projekte zeigenden Bedarf an (Nach-)qualifikation
und Fortbildung verbundintern anzugehen. In der Erprobungsphase zeigte sich, dass der
Bedarf an QualifikationsmaBnahmen Gberaus groB war und an unterschiedlichen Stellen zu
befriedigen versucht wurde. Dabei wurde deutlich, dass bislang kaum Fortbildungsangebo-
te existieren, die explizit auf das Segment der Patientenberatung und Nutzerinformation
zugeschnitten sind. Die Entwicklung und Implementierung entsprechender Qualifikations-
angebote, die gezielt auf den Bedarf von Patientenberatern ausgerichtet sind und diesen
alltagsorientiert, und mehr noch, alltagsintegriert bearbeiten, stellt eine weitere zu bewal-
tigende Herausforderung dar. Auch dies sollte im Rahmen eines Querschnittprojekts ge-
schehen, das sich modellverbundintern mit Fragen der Qualifizierung auseinandersetzt.

Bedarfs- und bediirfnisgerechte Weiterentwicklung der unabhidngigen Patientenberatung

Auch wenn die Modellprojekte auf groRes Interesse seitens der Patienten und Nutzer ge-
stoRen sind und davon ausgegangen werden kann, dass sie — wie die Nutzerbefragung
bestatigt hat — wichtige Bediirfnisse ihrer Klientel treffen, so ist fir die Weiterentwicklung
der unabhangigen Patientenberatung doch wichtig, Genaueres iiber den Beratungsbedarf
in der Gesamtbevolkerung in Erfahrung zu bringen, lber den nach wie vor keine hinrei-
chend umfangreichen und gesicherten Erkenntnisse vorliegen. Notwendig ist, kiinftig aus-
gehend von einer theoretisch fundierten Beschreibung und Operationalisierung des Be-
darfsbegriffs weitere empirische Untersuchungen zur Ermittlung des Bedarfs an Beratung
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und Information durchzufiihren. Nicht minder wichtig ist im Interesse der Realisierung ei-
ner bedarfs- und bediirfnisgerechten Patientenberatung und Nutzerinformation eine ge-
nauere Ermittlung der subjektiven Bediirfnisse und Wiinsche der Nutzer, tiber die nach
Abschluss der Erprobungsphase zwar viel Erfahrungswissen, gleichwohl aber kein empi-
risch gesichertes und wissenschaftlich verlassliches Wissen vorliegt. Diese Liicken zu fillen,
gehort ebenfalls zu den der Zukunft vorbehaltenen Aufgaben, die den zurlickliegenden Er-
fahrungen zufolge nicht im Rahmen von Praxisprojekten bearbeitet werden kénnen, son-
dern auf wissenschaftlicher Ebene anzugehen sind.

e Dariiber wie die unabhdngige Patientenberatung und Nutzerinformation strukturell, orga-
nisatorisch und auch konzeptionell beschaffen sein sollte, um addquat auf die ihr zuge-
dachte Rolle reagieren zu kénnen, bestanden zu Beginn der Modellférderung noch wenig
Vorstellungen. Die im kommenden Jahr auslaufende Erprobungsphase hat — wie deutlich
geworden sein sollte — zu einem enormen Erkenntniszuwachs und groBen Entwicklungs-
schub in diesem zu Beginn der Modellférderung erst rudimentér ausgebauten Segment des
Gesundheitswesens gefihrt. Kiinftig wird es darum gehen missen, die hier gesammelten
reichhaltigen Erfahrungen zu nutzen, um die Patientenberatung und Nutzerinformation ge-
zielt weiterzuentwickeln. Dass dabei zukunftsweisende und auch struktursetzende Lésun-
gen gefragt sind und der durch konzeptionelle und organisatorische Vielfalt gekennzeich-
neten Erprobungsphase nun eine Forder- bzw. Ausbaustrategie folgen muss, die zu einer
sinnvollen und ineinandergreifenden Gesamtkontur fiihrt, sei abschlieBend noch einmal
betont. Doch nicht weniger wichtig ist, dabei nach Lésungen (und auch Anreizsystemen)
zu suchen, die der Pramisse Patienten- bzw. Nutzerorientierung folgen: von den Patienten
und Nutzern und den sich ihnen stellenden Problemen im Umgang mit Gesundheitsbeein-
trachtigung, Krankheit, Behinderung und mit dem Versorgungswesen her konzipiert sind,
ihren Préferenzen, Wiinschen und Bedirfnissen entsprechen und im Sinne der Philosophie
des § 65b SGB V dem patientenseitigen Nutzen prioritire Bedeutung beimessen. Zur Kla-
rung der Frage, wie solch eine Gesamtkontur aussehen kdnnte, liefern die zuriickliegenden
Erfahrungen wertvolle Hinweise:

S So durfte es beispielsweise sinnvoll sein, bei der personalkommunikativen Beratung
und Information auf ein angemessenes Mischungsverhdltnis und eine sich ergdnzende
Arbeitsteilung zwischen themenunspezifischen und themenspezifischen Projekten hin-
zuwirken. Zu empfehlen ist, mittel- und langfristig ein ausreichendes, regional veran-
kertes Angebot an themenunspezifischen, allgemein ausgerichteten Beratungsstellen zu
schaffen, in dem eine umfassende bzw. 'integrierte' Beratung und Information vor-
gehalten wird und das gewissermaBen die 'Grundversorgung' an Beratung und Infor-
mation sicherstellt. Zusatzlich sollte ein Uberregional ausgerichtetes Angebot an
themenspezifischen Beratungs- und Informationsstellen etabliert und deren Reichweite
so ausgedehnt werden, dass sie moglichst landes- oder sogar bundesweit wirken. Eine
sehr enge Verknlpfung und Kooperation zwischen allgemeinen und speziellen Bera-
tungsinstanzen ist unverzichtbar, um 1. Nutzer gezielt weiterleiten zu kénnen, um 2. zu
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einer ineinandergreifenden Struktur zu gelangen und um 3. die allgemeinen Beratungs-
stellen von fiir sie rechercheintensiven Nutzeranfragen zu entlasten.

Wie dabei einer regional ausgewogenen Verteilung und einer angemessenen Versor-
gungsdichte ndher zu kommen ist, wird auf der Grundlage der zuriickliegenden Erfah-
rungen ebenfalls ersichtlich. Nicht zwingend — so die Erfahrung der Modellprojekte,
die sich mit der SchlieBung infrastruktureller Liicken (etwa in landlichen Regionen) be-
fasst haben — ist eine regional gleich hohe und gleich verteilte Versorgungsdichte an
personalkommunikativen Beratungs- und Informationsstellen anzustreben, insbesonde-
re dann nicht, wenn die gegebenen strukturellen Voraussetzungen keine ausreichende
Erreichbarkeit fir die Nutzer erlauben. Nochmals sei hier auf die durch Ressourcen-
mangel bedingten eingeschrankten Offnungszeiten hingewiesen. Vielmehr sollte tiber
eine Intensivierung der telefonischen Erreichbarkeit (Call-Center etc.) eine akzeptable
und angemessene Versorgungsdichte und Erreichbarkeit angestrebt werden.

Aus Griinden der Nutzerfreundlichkeit ist wichtig, dabei einfache Wege zur unabhangi-
gen Patientenberatung und Nutzerinformation zu bahnen, sei es, indem eine einheitli-
che Telefonnummer eingerichtet oder sei es, indem ein projektiibergreifendes Gesund-
heitsportal im Internet entwickelt wird. Darliber hinaus sind sicherlich weitere L&sun-
gen denkbar, um die Zugangswege nutzerfreundlich zu gestalteten. Gezielt Modellver-
suche zu foérdern, die sich mit der Schaffung innovativer Zugangswege beschéftigen,
dirfte eine wichtige Aufgabe der Zukunft sein. Nicht weniger wichtig diirfte mit Blick
auf die Zukunft sein, Modellversuche zu férdern, die integrierte Beratungs- und Infor-
mationskonzepte erproben, die personalkommunikative und internetbasierte Beratung
und Information vereinen und sie gezielt einsetzen, um bislang nicht erreichte Ziel-
gruppen zu erreichen und um aufwandige Suchbewegungen von Ratsuchenden zu ver-
kirzen.

Um diese bislang erst in groben Ziigen skizzierbare Gesamtkontur weiter scharfen zu
kénnen, bietet sich ebenfalls eine systematische Analyse der Patientenberatung in an-
deren Ldndern an. Diese dirfte auch wertvolle Anregungen dafiir liefern, wie zu sinn-
vollen ,integrierten’ Formen der Beratung und Information zu gelangen ist.

Sowohl! auf gesundheitspolitischer als auch auf gesundheitswissenschaftlicher Ebene besteht

heute Konsens darlber, dass die Patientenberatung und Nutzerinformation mittlerweile zu

einem sehr wichtigen Bestandteil des Gesundheitswesens geworden ist. Um die eingeleitete

Enttraditionalisierung der Patientenrolle zu begleiten und Patienten in die Lage zu versetzen,

den ihnen anberaumten Zugewinn an Mitgestaltungs- und Entscheidungsmoglichkeiten in

Behandlungs- und Versorgungsprozessen auch ausschépfen und den Zuwachs an Eigenver-

antwortung und Autonomie ausgestalten zu kénnen, gewinnt die Patientenberatung und Nut-

zerinformation nach einhelliger Expertenmeinung weiterhin an Relevanz (SVR 2003). Dies gilt

gleichermaBen fiir die unabhéngige wie die sogenannte abhédngige Patientenberatung, also die

Beratungs- und Informationsangebote der Leistungserbringer und Kostentrdger. Dass sie sich
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am Bedarf und an den Bedirfnissen der Nutzer orientieren und der Pramisse Patienten- bzw.
Nutzerorientierung folgen sollte, gilt aus Expertensicht ebenfalls als unverzichtbar und sei hier
der Wichtigkeit halber abschlieBend nochmals unterstrichen.

Wie auch immer die kiinftige Ausgestaltung der Patientenberatung und Nutzerinformation
aussehen wird, abschliefend bleibt fiir die unabhangige Patientenberatung und Nutzerinfor-
mation hervorzuheben, dass der bisheriger Verlauf Modellvorhaben nach § 65b SGB V eine
solide Handlungsgrundlage fiir die Weiterentwicklung dieses Segments bildet. Damit ist ein
wichtiger Schritt auf dem Weg zur dauerhaften Etablierung dieses neuen Teilbereichs im Ver-
sorgungswesen getan, dem nun weitere Schritte folgen missen.
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