THEMA

Partizipation von Patienten
und Versicherten

Gefordertgewilinscht — gelebt — behindert I?

BERNARD BRAUN Partizipation, partizipative Entscheidungsfindung

oder das »involvement« von Patienten gehoren zu

den Schliisselbegriffen in der Debatte dariiber wie
man die Bedarfsgerechtigkeit, Wirksamkeit, den
Nutzen, die Wirtschaftlichkeit und die Akzeptanz des
Gesundheitswesens verbessert. Empirische Kenntnisse
uber die Wirklichkeit des Beteiligungsinteresses und
der Partizipation von Biirgern und Patienten sind aber
bisher Mangelware. Eine langsschnittliche Auswertung
von Daten aus den bevolkerungsreprasentativen
»nGesundheitsmonitor«-Befragungen der Jahre 2001 bis
2011 soll einen ersten Beitrag zu mehr Transparenz liefern
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und Anregungen fiir weitere Untersuchungen geben.

Partizipation - Was ist
und was soll das?

Individuelle und kollektive Partizipation
oder Teilhabe stehen im Mittelpunkt ei-
ner Reihe von Debatten im Gesundheits-
wesen, in denen es um mehrerlei geht:
Erstens soll und kann durch moglichst
aktive Partizipation die Legitimitat
seiner Strukturen und Entscheidungen
erhoht werden. Zweitens kann Parti-
zipation z. B. an Entscheidungen tiber
die Art von Therapien die individuelle
und kollektive Bedarfsgerechtigkeit und
Wirksamkeit von Gesundheitsleistungen
verbessern und drittens soll die Beteili-
gung von PatientInnen an Entscheidun-
gen Uber die Art der Behandlung ihrer
Erkrankungen, also eine Form aktiver
Adhirenz, auch die Wirksamkeit indivi-
dueller Behandlungen verbessern.
Hinter der Partizipationsrhetorik
existieren zahlreiche theoretische und
konzeptionelle Unklarheiten (siche dazu
auch Farin 2011, Hartung 2012) und
vor allem der Mangel an empirischen

Untersuchungen (Hartung 2012: 74)
iiber die Realisierbarkeit, die Wirk-
lichkeit und die empirisch gesicherten
Wirkungen von Partizipation. So ist es
beispielsweise selbst fiir Autoren fiir die
»aufler Zweifel (steht), dass die Partizi-
pation der PatientInnen zur Verbesse-
rung der Versorgungsqualitit beitragen
kann«, »weniger deutlich ..., wie der
Partizipation in die Fliche und in den
Alltag verholfen werden kann.« (Klem-
perer 2012: 30S5)

Fir die weitere Analysen greifen
wir einen Definitionsvorschlag in dem
programmatischen »Handbuch Partizi-
pation und Gesundheit« (Rosenbrock/
Hartung 2012) auf.

»Unter Partizipation soll hier die in-
dividuelle oder auch die kollektive Teil-
habe an Entscheidungen verstanden
werden, die die eigene soziale, 6konomi-
sche und politische Situation, die eigene
Lebensgestaltung — und damit auch die
eigene Gesundheit — betreffen. Teilha-
be an relevanten Entscheidungen heifst
dann, dass Personen, ob allein oder als
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Teil einer Gruppe, mit ihrem Verhalten
Einfluss auf das Ergebnis der Entschei-
dungsfindung haben und ihr Verhalten
die moglicherweise fiir sie wichtigen
Konsequenzen der Entscheidung beein-
flusst.« (Hartung 2012: 61)

Zusitzlich soll in diesem Aufsatz
noch zwischen Beteiligung an und in
tiberwiegend kollektiven Institutionen
oder Prozeduren und der Beteiligung
an vorrangig individuellen Prozessen
im Gesundheitswesen unterschieden
werden.

Der empirische Teil dieses Aufsat-
zes konzentriert sich auf Erkenntnisse
dartber, wie viele BiirgerInnen vorhan-
dene kollektive und individuelle Mog-
lichkeiten zur Teilhabe an kollektive
oder individuelle Entscheidungen oder
der Einflussnahme auf die Zusammen-
setzung und Legitimation von Ent-
scheidungsinstitutionen im deutschen
Gesundheitswesen kennen bzw. von
ihnen gehort haben, sie nutzen oder zu
nutzen beabsichtigen. Von besonderem
Interesse sind dabei Veridnderungen
in der Zeit und Erkenntnisse tiber in-
dividuelle Faktoren, welche die Parti-
zipationsbereitschaft und die Nutzung
von Partizipationsméglichkeiten for-
dern oder hemmen. Wir nutzen dafiir
ausschlieSlich die Antworten auf eine
ganze Reihe von dazu zwischen 2001
und 2012 innerhalb des »Gesundheits-
monitors« der Bertelsmann Stiftung und
der Barmer GEK (seit 2010) gestellten
Fragen. Der u. a. vom Zentrum fiir So-
zialpolitik (ZeS) der Universitdt Bremen
wissenschaftlich begleitete »Gesund-
heitsmonitor« basiert auf der schrift-
lich standardisierten Befragung einer
jeweils bevolkerungsrepriasentativen
Stichprobe von 1.500 bis 1.700 GKV-
und PKV-Versicherten. Abgesehen von
wenigen nur einmal gestellten Partizi-
pationsfragen ist der »Gesundheitsmo-
nitor« die einzige in Deutschland derzeit
verfiigbare und meist regelmifSig oder
mit kleineren oder grofleren zeitlichen
Unterbrechungen aktualisierte Infor-
mationsquelle zum Verlauf der Partizi-
pationsempirie im deutschen Gesund-
heitswesen der letzten 11 Jahre. Die
dabei gestellten Fragen und ein Teil der
darauf basierenden Analysen sind tber
die Website des » Gesundheitsmonitors«
frei zugdnglich oder in der jahrlichen
Buchveroffentlichung (zuletzt Bocken/
Braun/Repschliger 2012) nachzulesen.
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Abbildung 1: Bekanntheit ausgewahlter intermediarer Beteiligungseinrichtungen im

Partizipationsempirie im
deutschen Gesundheitswesen

Beteiligung an und in
kollektiven Institutionen

Eine wichtige Voraussetzung fir die
Beteiligungsbereitschaft, die mogliche
Nutzung und Bewertung von staatlichen
oder zivilgesellschaftlichen intermedia-
ren Institutionen durch die Bevolkerung
ist das Wissen tiber ihre Existenz.

In einer einmaligen Befragung im
Jahr 2010 nach der Bekanntheit aus-
gewihlter derartiger Einrichtungen,
waren viele von ithnen der Mehrheit der
Befragten nicht bekannt (siehe dazu
Abbildung 1). Dies gilt besonders fiir
die in mehreren Bundeslindern zum
Teil seit Jahrzehnten vorhandenen re-
gionalen Gesundheitskonferenzen und
Gesundheits(bei)rdte. Deren Griindung
war vor allem mit dem Ziel verbunden,
die mehr oder weniger expertokratisch
und behordlich abgeschotteten Entschei-
dungsgremien der Gesetzlichen Kran-
kenversicherung (GKV), der korporatis-
tischen gemeinsamen Selbstverwaltung
von GKV und Kassenirztlichen Verei-
nigungen oder des 6ffentlichen Gesund-
heitsdienstes durch eine fiir jeden Biirger
frei zugdngliche und 6ffentlich planende
und entscheidende Beteiligungsform be-
darfsnah zu erginzen.

Das Problem des geringen Bekannt-
heitsgrades gilt auch fiir den seit dem
Jahr 2004 in der heutigen Form arbei-
tenden » Gemeinsamen Bundesausschuss
(G-BA)« als so genanntem »kleinen Ge-

setzgeber« im GKV-Gesundheitswesen.
Aus der Perspektive des Interesses an den
Moglichkeiten zur Partizipation stimmt
die Tatsache besonders nachdenklich,
dass die Existenz der an diesen Entschei-
dungen auf Bundes- wie Landesebene
beteiligten Hunderten von sachkundi-
gen Patientenvertreter aus Patienten-
verbdnden nur rund einem Sechstel der
Befragten bekannt ist.

Einrichtungen, an denen sich inter-
essierte Burger mehr oder weniger di-
rekt und aktiv beteiligen konnten, sind
nur maximal einem Fiinftel von ihnen
uberhaupt bekannt. Etwas mehr Biir-
ger haben von den beiden Einrichtungen
gehort, an denen sich die breite Bevol-
kerung entweder nur passiv als Me-
diennutzer beteiligen kann (Ethikrat)
oder wo allenfalls passive Beteiligung
durch Beschwerden gegen Gesetze etc.
(Patientenbeauftragte) moglich ist. Auch
diese Einrichtungen sind aber zwischen
einem und zwei Drittel der Bevolkerung
unbekannt.

Wie wichtig die Bekanntheit einer
Beteiligungsinstitution fiir deren Wahr-
nehmung und aktiver Akzeptanz als ei-
ner fur die Belange der Biirger wichtigen
Einrichtung und damit auch fiir deren
Beteiligung an ihnen ist, zeigt das Ergeb-
nis einer anderen einmaligen Befragung
aus dem Jahr 2010. Dabei ging es um die
Gesamtbeurteilung der Bedeutung von
Selbstverwaltung durch Versicherten-
und Arbeitgebervertreter und der Sozial-
wahlen als der in der GKV iltesten Form
der Beteiligung an zahlreichen Entschei-
dungen von »grundsitzlicher Bedeu-
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Abbildung 2: Kenntnisabhangige Bewertung der Bedeutung von Selbstverwaltung
und Sozialwahlen bei GKV-Versicherten 2010

tung« (vgl. dazu den § 197 SGB V) und
der Legitimation dieser Vertreter durch
die eher passive Beteiligungsmoglichkeit
aller Versicherter durch regelmifSige
spezielle Wahlen. Von allen befragten
GKV-Versicherten gaben 54,3% an, sie
wiren sehr oder eher fir diese Beteili-
gungsformen. Dieser Anteil steigt dann
auf 70,7%, wenn nur noch die 37% aller
Befragten betrachtet werden, denen die
Existenz des Beteiligungsorgans Verwal-
tungsrat bekannt war. Noch hoher steigt
dieser Wert, namlich auf 83,5%, wenn
nur noch die Bewertungen der GKV-
Versicherten beriicksichtigt werden, die
angaben, den Verwaltungsrat nicht nur
als Einrichtung zu kennen, sondern auch
seine Arbeit.

Ohne hier die Funktionsméngel die-
ser Beteiligungsform und —prozedur und
ihre mannigfaltigen Ursachen diskutie-
ren zu konnen (vgl. dazu ausfithrlich
u. a. Braun et al. 2009), darf nach den
hier vorgestellten Zusammenhingen
die seit Jahrzehnten anhaltende geringe
Wahlbeteiligung an Sozialwahlen von
etwas mehr als 30% nicht vorrangig
oder allein als mehrheitliche Gering-
schitzung der Beteiligungsmoglichkeit
im GKV-System interpretiert werden.

Wie die aktive Bereitschaft zur in-
dividuellen Beteiligung in anderen ge-
sundheitsbezogenen Institutionen aus-
sieht, zeigen zwei weitere Befragungen:
Erstens geht es um die Beteiligung der
Befragten in einer ortlichen Selbsthilfe-
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Abbildung 3: Anteil aktiver Mitglieder in ortlichen Selbsthilfegruppen und Patienten-
verbanden 2005, 2008 und 2010 (in Prozent)
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gruppe oder in einem Patientenverband
in den Jahren 2005, 2008 und 2010. Der
Anteil der Befragten, die angaben in ei-
ner ortlichen Selbsthilfegruppe aktiv zu
sein, sank im Gesamtzeitraum von 4,7 %
auf 3,5%. Mitglied in einem Patienten-
verband waren 2005 4,6% und 2010
3,7%. Auch wenn die Daten aus dem
Jahr 2008 wegen der Zusammenfassung
von Selbsthilfegruppen- und Verbands-
mitgliedschaft nicht in eine differenzier-
te Zeitreihe passen, deutet der niedrige
Anteil von 4,4% darauf hin, dass die
Beteiligung in derartigen Einrichtungen
nicht wesentlich anders war als in den
Jahren davor und danach.

Die Antworten auf eine nur 2010 ge-
stellte Frage nach der aktiven Mitarbeit
in gesundheitsbezogenen und inhaltlich
vollig anders orientierten Organisatio-
nen (siche Abbildung 4) zeigen zweierlei:

m Der Anteil von aktiv in gesundheits-
bezogenen Institutionen beteiligten
BirgerInnen liegt durchweg unter
4% der Befragten, was lediglich bei
der Beteiligung als Patientenvertreter
im G-BA auch gar nicht anders zu
erwarten war.

m Das Engagement der BurgerInnen ist
in allen anderen politischen, gewerk-
schaftlichen oder sport-/freizeitorien-
tierten Institutionen um das Mehrfa-
che grofler. Zumindest bei der aktiven
Mitgliedschaft in einem Sport- oder
Freizeitverein konnen aber auch in-
dividuelle gesundheitliche Interessen
eine Rolle spielen.

Die wesentlichen soziodemografischen
Charakteristika und Einstellungen der
wenigen Aktiven in gesundheitsbezoge-
nen Einrichtungen sind ihr hoheres Al-
ter, ihr eher schlechter Gesundheitszu-
stand mit einem tiberdurchschnittlichen
Anteil chronisch Kranker, ihre vielen
Arztkontakte, ihr sehr gutes oder gutes
Wissen uiber Patientenrechte, ihre inten-
sive Nutzung von Informationsquellen
(4 und mehr von 13 moéglichen Quellen)
und ein eher schwaches Ungerechtig-
keitsempfinden bei der Beurteilung von
10 vorgegebenen sozialen Situationen
(z. B. Armut in der Dritten Welt, hohe
Einkommen von Sportlern). Keine Rolle
spielt bei den Aktiven dagegen z. B. das
Wissen iiber das Gesundheitssystem, die
Gesamtbeurteilung des Gesundheitswe-
sens (zwischen leichter Reformbediirf-
tigkeit und Notwendigkeit einer radika-
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len Systemanderung), die Mitgliedschaft
in GKV oder PKV, das Geschlecht oder
der Bildungsabschluss.

Bittet man dieselben Befragten da-
rum anzugeben an welchen der ausge-
wihlten Organisationen sie sich even-
tuell beteiligen wiirden, sind generell
mehr der Befragten interessiert als aktiv.
Erneut ist das Interesse am Engagement
bei drei nicht gesundheitsbezogenen
Organisationen, also einer ortlichen
Biirgerinitiative, einer gemeinniitzigen
Organisation wie dem Roten Kreuz oder
der freiwilligen Feuerwehr sowie einem
Sport- oder Freizeitverein, am hochsten.
Um ein Fiinftel der BuirgerInnen kénnen
sich aber auch eine Beteiligung in einem
Verband fiir behinderte oder chronisch
kranke Menschen oder einer ortlichen
Selbsthilfegruppe vorstellen. An den
restlichen gesundheitsbezogenen Betei-
ligungsinstitutionen, den Gewerkschaf-
ten und politischen Parteien wollen sich
schliefSlich nur noch weniger als 10%
der BiirgerInnen eventuell beteiligen.

Beteiligung an individuellen
Prozessen

In einer seit 2001 fast ununterbrochen
im »Gesundheitsmonitor« gestellten Fra-
ge konnten die Befragten zwischen drei
unterschiedlichen Interaktions- oder
Beteiligungsformen mit ihrem Hausarzt
wihlen: »Mein Hausarzt sollte mich auf
dem Laufenden halten, aber im Allge-
meinen sollte er entscheiden, wie er mich
am besten behandelt«, »Mein Hausarzt
sollte die verschiedenen Behandlungs-
moglichkeiten mit mir diskutieren, und
wir wiirden dann zu einer gemeinsamen
Entscheidung kommen« und »Mein
Hausarzt sollte mir die verschiedenen
Behandlungsmoglichkeiten und das Fiir
und Wider erliutern, und dann wiirde
ich selber entscheiden, was zu tun ist«.
Die erste Option entspricht der tradi-
tionell-paternalistischen Orientierung,
die beiden anderen sind unterschiedlich
rigide Ausprigungen eines beteiligungs-
orientierten Patientenverhaltens oder
partizipativer Entscheidungsfindung.
Betrachtet man die Antworten in den
15 der insgesamt 19 Befragungswellen
zwischen 2001 und 2011 mit der Frage
nach der Beteiligungsform von Patien-
ten (vgl. dazu Abbildung 6) als eine aus
Querschnittsuntersuchungen gebilde-
te Zeitreihe, zeigen sich auch aktuell
(vgl. zu fritheren Analysen vergleichba-
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Gewerkschaft

Ortliche Burgerinitiative

politische Partei

Verband Behinderter oder chronisch Kranker
Non-Profit-Organisation (z.B. Greenpeace)
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Abbildung 4: Anteil der Blirgerinnen, die bereits in einer der Organisationen aktiv

sind 2010 (in Prozent)

rer Daten Isfort et al. 2007) zwei fiir
die Art und Weise und den Trend des
Partizipationsinteresses oder der Parti-
zipationsbereitschaft bei individuellen
gesundheitsbezogenen Entscheidungen
wichtige Ergebnisse:

Erstens stimmen den beiden Vari-
anten partizipativer Entscheidungsfin-
dung relativ konstant rund drei Viertel
der Befragten zu. Rund ein Viertel der
Befragten stimmt damit aber ebenfalls
fast konstant der traditionellen pater-
nalistisch orientierten Entscheidungs-
findung zu.

Zweitens stimmen deutlich mehr Be-
fragte einer gemeinsamen Entscheidung
mit ihrem Arzt zu (zwischen 51,2%

und 58,9%) als der Moglichkeit eine
Behandlungsentscheidung alleine zu
treffen (zwischen 13,2% und 21,7%).

Da in allen 15 inhaltlich in Frage
kommenden Befragungswellen nicht
nur Fragen nach der Priferenz unter-
schiedlicher Varianten der Beteiligung
an Behandlungsentscheidungen gestellt
wurden, sondern auch zahlreiche sozi-
odemografische, gesundheitliche und
gesundheitspolitische Fragen, liefern
entsprechende bi- und multivariate
Analysen auch weitere Einblicke in die
inneren Zusammenhinge und Trieb-
krifte dieser Form von Beteiligung im
Gesundheitssystem.

Bivariate Analysen bestitigen Er-
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Abbildung 5: Anteil der Biirgerinnen, die sich eventuell an einer der Organisationen
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Abbildung 6: Anteil der an einer partizipativen Entscheidungsfindung bei Behandlun-
gen interessierter Biirgerinnen 2001—2011 (in Prozent)

kenntnisse aus dlteren einzelnen Quer-
schnittsuntersuchungen, erginzen das
Bild aber auch um ein paar Facetten:
Personen, die eine der beiden partizipa-
tiven Entscheidungsvarianten bevorzu-
gen, sind signifikant jiinger, haben einen
hoheren Bildungsabschluss, sind Frauen
und gehoren einer hoheren Sozialschicht
an (vgl. zum Sozialschichtmodell des
Gesundheitsmonitors: Bocken et al.
2012: 214 ff.). Thr Gesundheitszustand
oder die Zugehorigkeit zur Gesetzlichen
Krankenversicherung (GKV) oder Priva-
ten Krankenversicherung (PKV) spielen
keine signifikante Rolle.

Die an partizipativer Entscheidungs-
findung interessierten Personen sind mit
der gegenwirtigen gesundheitlichen Ver-
sorgung eher unzufrieden oder unzufrie-
den, sie haben in das gegenwirtige wie
das kiinftige Vertrauen kein bis wenig
Vertrauen und halten einschneidende
Veridnderungen oder eine »von-Grund-
auf«-Verinderung des deutschen Ge-
sundheitssystems fiir notwendig. Wenn
sie die gegenwartige Versorgungssitua-
tion und —qualitdt bewerten sollen, halt
dieser Personenkreis die Leistungsqua-
litat fiir zu niedrig und die Qualitits-
unterschiede bei Arzten oder anderen
Leistungsanbietern fiir zu grof, ist aber
auch der Meinung, Zuzahlungen seien
nicht zu hoch. Auch bei Fragen nach der
kunftigen Entwicklung des Leistungs-
umfangs, der Behandlungsqualitit, der
gesundheitlichen Versorgung im eigenen
Alter, der Wartezeiten oder der Behand-
lungsfehler dominieren bei dieser Perso-
nengruppe pessimistische Erwartungen
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oder Befiirchtungen.

Untersucht man multivariat mit ei-
ner logistischen Regression welche der
bereits bivariat untersuchten und einige
zusdtzlicher Merkmal' zusammen ge-
nommen signifikant (Signifikanzniveau
<0,05) die Chance erhohen, dass entspre-
chend informierte Personen gemeinsam
oder alleine Behandlungsentscheidun-
gen treffen wollen, ergibt sich folgendes
Bild: In der Reihenfolge des Gewichts
mit der sie die Chance erhéhen spielen
das jlingere Alter (wenn junger als 40
Jahre steigt die Chance um 48%), die
Beftirchtung, dass die Krankenversiche-
rung kiinftig nicht mehr die Leistungen
tbernimmt, die personlich fiir wichtig
gehalten werden (+42%), die Befurch-
tung, dass bei der Behandlung Behand-
lungsfehler gemacht werden (+37%), das
weibliche Geschlecht (+22%), die Zuge-
horigkeit zu hoheren sozialen Schichten
(+12%) und die Unzufriedenheit mit der
aktuellen gesundheitlichen Versorgung
(+13%) die entscheidende Rollen.

Fur einen weiteren Untersuchungs-
schritt schliefen wir zunichst aus,
dass Tausende von Befragten 10 Jahre
lang nur sozial erwiinschte Antworten
gegeben oder reine Lippenbekenntnis-
se abgelegt haben. Stattdessen ist zu
erwarten, dass beteiligungsorientierte
Personen sich in Behandlungs- und Ent-
scheidungssituationen auch partizipativ
verhalten bzw. Erwartungen an ein par-
tizipatives Verhalten von Arzten geiu-
Bert haben.

Zu untersuchen wire dann, ob und
wie stark sich ausgewihlte Elemente des

Verhaltens von Patienten und Arzten in
Behandlungssituationen unterscheiden,
je nachdem ob es sich um beteiligungs-
orientierte oder um traditionell-pater-
nalistisch orientierte Patienten handelt.
Unterscheiden sich die Wahrnehmungen
des Partizipationsgehalts von Behand-
lungsentscheidungen der beiden Pati-
ententypen? Kommt das iiber 10 Jahre
von rund drei Vierteln der BiirgerInnen
konstant gedufSerte Interesse an Behand-
lungsentscheidungen beteiligt zu werden
innerhalb dieses Zeitraums also bei ih-
ren Hausirzten an und schldgt sich in
realen Erfahrungen und Wahrnehmun-
gen der Patienten nieder? Entspricht die
von den PatientInnen wahrgenommene
Wirklichkeit der Arzt-Patientbeziehung
dem Ideal partizipativer Entscheidungs-
findung?

Dazu betrachten wir die Antworten
auf eine Reihe von 2001 und 2011 in
den »Gesundheitsmonitor«-Befragun-
gen gestellten identischen Fragen nach
Details des Verhaltens von Patienten und
Arzten.

In der Tabelle sind die Befragten in
eine Gruppe beteiligungsorientierter
oder —interessierter Personen und in
eine Gruppe von Personen aufgeteilt,
die den traditionell-paternalistischen
Entscheidungstyp priferiert. Fir jeden
der ausgewihlten Aspekte des Verhal-
tens von Patienten und Arzten ist dann
fiir die betrachteten Zeitriume angege-
ben, wie viel Befragte mindestens und
hochstens das jeweilige Arztverhalten
erlebt haben, ein bestimmtes Verhalten
erwarten oder sich selber entsprechend
verhalten haben.

Diese Analysen zeigen Folgendes:

m Das Verhalten, die Verhaltenserwar-
tungen oder Erwartungen an den
Umgang von Arzten und Patienten
unterscheiden sich bei 5 der 10 von
uns als Indikatoren fiir eine partizi-
pative Verfasstheit der Patient-Arzt-
beziehung ausgewihlten Aspekte
nicht signifikant zwischen den beiden

1 In das Modell gingen folgende als unab-
hédngig betrachtete Merkmale ein: Mo-
dellmerkmale fiir logistische Regression:
Alter, Geschlecht, Bildungsabschluss,
Gesundheitszustand allgemein, chronische
Erkrankung, GKV-PKV-Mitglied, sozio-
okonomischer Status (SES), Einstellung zu
Solidarprinzipien, gesundheitspolitische
Erwartungen fiir die Zukunft, Vertrauen in
gegenwartiges und zukiinftiges Gesund-
heitssystem, Zufriedenheit mit gesundheit-
licher Versorgung, Gesamtbeurteilung des
Gesundheitswesens
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Indikatoren fiir eine partizipative Orientierung der Arzt-Pati-
entbeziehung

Beteiligungsorientierte Be-
fragte

Minimalwert

Maximalwert

Traditionell-paternalistisch
orientierte Befragte

Minimalwert

Maximalwert

in % in % in % in%
1. Patienten, die einmal bis 6fter mit einem Diagnose- oder 20 (2006) 34 (2008) 14 (2007) 25 (2006)
Behandlungsvorschlag ihres Hausarztes nicht einverstanden
war (2006—2009) ***
2. Patienten, die angaben, ihr Hausarzt akzeptiere die Ableh- 35 (2003) 45 (2007) 22 (20m) 37 (2007)
nung eines Behandlungsvorschlags ohne Probleme (2001
201)***
3. Patienten, die angaben, ihr Hausarzt wiirde einen alternati- 41 (2005) 57 (2003) 12 (2005) 67 (2003)
ven Behandlungsweg akzeptieren (2001—2009) ***
4. Patienten, die angaben ihr Hausarzt hatte nichts gegen das 43 (2003) 50 (2005) 39 (20m) 45 (2002)
Einholen einer Zweitmeinung (2001-2011)
5. Patienten, die bereits einmal ihren Hausarzt gewechselt 25 (2011) 41 (2002) 16 (2007) 29 (2002)
haben, weil sie mit der Behandlung nicht einverstanden waren
(2001—2011) ***
6. Arzt hat verschiedene Behandlungsmalinahmen vorgeschla- 54 (2002) 65 (2007) 44 (2002) 62 (2003)
gen (2001-2007) **
7. Arzt hat tiber Vor- und Nachteile der Behandlungsalternati- 55 (2002) 68 (2004) 50 (2002-1) 65 (2002-11)
ven informiert (2001—2007)
8. Arzt hat mich aufgefordert, Fragen zu stellen (2001—2007) 28 (2002) 42 (2007) 31 (2002/05) 38 (2006/02)
9. Arzt hat mir Informationsmaterial mitgegeben (2001—2007) 18 (2002) 27 (2007) 22 (2003) 33 (2002)
10. Arzt hat mich ermuntert, auch bei anderen Quellen Infor- 11 (2005) 19 (2007/02) 6 (2005) 19 (2006/071)
mationen zu suchen (2001—2007)
Legende: In Klammern sind die Jahre angegeben in denen die jeweilige Frage im »Gesundheitsmonitor« gestellt wurden; die
hochgestellten Sternchen geben an, dass es einen statistisch signifikanten Unterschied zwischen den Angaben der beiden Befrag-
tengruppen gibt: *=Irrtumswahrscheinlichkeit <5%, **=Irrtumswahrscheinlichkeit <1%, ***= Irrtumswahrscheinlichkeit < 0,1%, kein
Sternchen=kein statistisch signifikanter Unterschied
Ubersicht 1: Verhalten und Verhaltenserwartungen von Patienten und Arzten aus Sicht von beteiligungsorientierten oder paterna-
listisch orientierten Biirgerlnnen in den Jahren 2001 bis 20m

Patiententypen. Unabhingig davon,
um welchen Typ von Patient es sich
handelt oder wie deren Erwartun-
gen sind, fordern Arzte z. B. in etwa
gleich viele Patienten auf Fragen zu
stellen oder ermuntern alle Patienten,
auch bei anderen Quellen Informati-
onen zu suchen. Ob dies Ausdruck
eines egalitiren Umgangs mit Pati-
enten ist oder darauf beruht, dass
Arzte die Beteiligungsorientierung
der Mehrheit ihrer Patienten gar nicht
wahrnehmen oder einfach ignorieren,
kann mit diesen Daten aber nicht ge-
klart werden. Dass sogar mehr pater-
nalistisch orientierte Patienten z. B.
Informationsmaterial von ihrem Arzt
erhielten als beteiligungsorientierte,
koénnte einerseits bedeuten, dass Arz-
te sich bei der Unterstiitzung von Pati-
enten zuriickhalten, die gleichberech-
tigt oder allein Entscheidungen tref-
fen wollen. Andererseits konnte dies

aber auch auf dem ausdriicklichen
Wunsch dieser Patienten beruhen,
auch die Informationsbeschaffung
in die eigenen Hande zu nehmen.

Nur ein geringer Teil der beteili-
gungsorientierten Personen wird von
seinen Arzten durch die in den Punk-
ten 6 bis 10 der Ubersicht genannten
Kommunikations- und Informati-
onsangebote bei der Vorbereitung
gemeinsamer oder vollig selbststandi-
ger Entscheidungen unterstiitzt. Auch
hier konnte dies zweierlei bedeuten:
Entweder, dass die meisten Angeho-
rigen beider Patientengruppen diese
Art von Unterstiitzung nicht beno-
tigten und dies auch zum Ausdruck
brachten, oder dass der Grof3teil der
Arzte diese Erwartungen ignorierte
und damit wichtige Unterstiitzung bei
der Vorbereitung einer partizipativen
Entscheidungsfindung verwehrte.

Bei den in den Punkten 1 bis 4 der

Ubersicht genannten Erwartungen an
ein verstandnisvolles oder partizipati-
ves Verhalten von Arzten ist zunichst
der Anteil von Befragten, deren Arzte
diesen Erwartungen gerecht werden,
entsprechend hoher als bei den in den
Punkten 6 bis 10 genannten Aktivita-
ten. Trotzdem glauben meist weniger
als 50% der Befragten, dass sich ihr
Arzt uneingeschriankt partizipativ
verhilt. Dies gilt gerade auch fiir Si-
tuationen wo sich die Vorstellungen
uber die Art der Behandlung deutlich
unterscheiden.

Untersucht man die jahrlich schwan-
kenden Anteile von Befragten, welche
die Wirklichkeit ihrer Patient-Arztbe-
ziehung als partizipativ wahrgenom-
men haben, zeigt sich, dass es im Un-
tersuchungszeitraum keinen stetigen
Trend hin zu einer neuen Normalitit
partizipativer Entscheidungsfindung
gibt. Stattdessen gibt es ein standiges
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Auf und Ab der Hiufigkeit von Er-
fahrungen und Wahrnehmungen par-
tizipativer Verhaltensweisen. Selbst
bei dem in den letzten Jahren immer
normaler gewordenen Einholen ei-
ner Zweitmeinung sinkt der Anteil
der Befragten, die meinten, ihr Arzt
hatte nichts dagegen einzuwenden,
nach Erreichen des Maximalwerts
von 50% im Jahr 2005 im Zeitraum
bis 2011 wieder unter diese Marke.
Fir die Annahme, dass sich in den
letzten Jahren ein splirbares neues
partizipatives Verhiltnis zwischen
Patienten und Arzten entwickelt hat,
gibt es zumindest auf der Basis der
»Gesundheitsmonitor«-Befragungen
keine konsistenten empirischen Bele-
ge. Nur bei deutlich weniger als den
rund 75% beteiligungsinteressierten
BiirgerInnen entsprechen konkrete
Aspekte der Arzt-Patientbeziehung
ihren Erwartungen und Vorstellun-
gen von dieser Beziehung.

Schlussfolgerungen

Wenn die Forderung nach mehr und
intensiverer Beteiligung von Biirgern
oder Patienten an Planungs-, Entschei-
dungs- und Bewertungsprozessen und
in den dafiir existierenden oder noch
zu bildenden Institutionen weiter er-
hoben wird, ist mehrerlei notig: Eine
systematische Bilanz des Status quo
der Beteiligungsbereitschaft, —fahigkeit
und —wirklichkeit. Dies gilt besonders
fur die Partizipationswirklichkeit der
Personen, die am stirksten auf Leis-

tungen des Gesundheitswesens ange-
wiesen und von den dort getroffenen
Entscheidungen aktuell und potenziell
vorrangig betroffen sind - also vor al-
lem fiir Personen aus unteren und einem
Teil der mittleren sozialen Schichten
mit dem hochsten Erkrankungsrisiko,
der grofiten Behandlungsbediirftigkeit
und der geringsten Selbsthilfefahigkeit
(niedriges Einkommen, geringe formale
Bildung, mangelnde soziale Unterstiit-
zung, geringe kommunikative Durch-
setzungsfahigkeit) (vgl. zu dieser als
»soziales Dilemma« charakterisierten

Mehr Partizipation gibt
es nicht zum Nulltarif.

Konstellation Kithn 2004). Nach der
hier vorgestellten Empirie ist eher von
einer Uberschitzung des Umfangs des
Interesses und der Wahrnehmung par-
tizipativer Moglichkeiten auszugehen.
Internationale Studien (Landmann et al.
2010), ein Uberblick iiber die nationale
Empirie (Braun 2010) und insbesonde-
re ein systematischer Cochrane-Review
von sechs der extrem seltenen randomi-
sierten kontrollierten Studien in diesem
Bereich (Nielsen et al. 2006 und 2010)
dimpfen auflerdem zu grofSe Erwartun-
gen zur nachhaltigen Wirksamkeit und
zum Nutzen von Patientenbeteiligung
an Gestaltungsprozessen im Gesund-
heitswesen.

Wer es nicht bei Beteiligungs-Rheto-
rik belassen will, muss ferner untersu-
chen, welche Bedingungen, Interventi-

onen und Akteure partizipationshem-
mend oder auch partizipationsférdernd
wirken und agieren. Angesichts des ho-
hen Anteils von Biirgern, die sich kon-
stant an Entscheidungen tiber Behand-
lungen zusammen mit ihrem Arzt betei-
ligen wollen oder sie auch alleine treffen
wollen und der ersten Erkenntnisse tiber
eine deutlich andere Wirklichkeit, muss
schliefSlich noch wesentlich mehr Licht
in das Dunkel der wechselseitigen Er-
wartungen, Verstindnisse und Miss-
verstindnisse und der auf dieser Basis
entstehenden unterschiedlichen Ver-
haltensweisen gebracht werden. Dazu
gehort eine solide Uberpriifung der von
Gareus und Abholz (2012: 337 und
338) provokativ aufgeworfenen Fragen
»wiinschen Patient/innen Partizipati-
on?« und »wollen Arzt/innen Patien-
tenpartizipation?« Eine ergebnisoffene
Beantwortung dieser Fragen ist auch
deshalb wichtig, weil es gerade bei der
Realisierung von »mehr Partizipation«
nicht zu einer Art Pflicht zur Beteiligung
kommen darf bzw. Nichtbeteiligung zu
Nachteilen fiir diejenigen fiihrt, die aus
unterschiedlichen Griinden passiv blei-
ben. Selbst wenn Patienten und Arzte
aber »mehr Partizipation« wiinschen,
zeigen entsprechende Untersuchungen,
dass es dazu systematischer Beseitigung
von Wissens- und Verhaltensbarrieren
und der Mobilisierung von partizipati-
onserleichternden Bedingungen bedarf
(sieche dazu Legaré et al. 2008) — es also
Partizipation nicht zum »Nulltarif« gibt.
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