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2.1 Einleitung

In diesem Teil dieses Berichtes werden unsere Recherche-Ergebnisse auf die
einzelnen von uns untersuchten Lander bezogen. Dabei versuchen wir, eine
einheitliche Struktur einzuhalten. Allerdings weichen wir — wegen der
Unterschiedlichkeit der Gesundheitssysteme sowie der Auspragungen von
Transparenz und Patientenbeteiligung in einigen Landern — manchmal von dieser
Struktur ab, z.B. durch Einfligung eines zusatzlichen Gliederungspunktes. Dann weist
dieser Zusatzpunkt auf eine herausragende oder besonders ungewdhnliche
Besonderheit gegenuber anderen Landern hin.

Umgekehrt ist, wenn ein Gliederungspunkt in einem Landerbericht nicht erscheint,
dieser Bereich im jeweiligen System wahrscheinlich nicht oder nur in aufRerst geringem
Umfang entwickelt — oder uns liegen dazu keinerlei nennenswerte Ergebnisse vor.

Unsere Recherchen stieRen manchmal an Grenzen, insbesondere dort, wo uns
gravierende Unterschiede zwischen den gesetzlich verankerten Strukturen oder
Prozessen und der angewandten Praxis auffielen. Viele Interessenkonflikte oder
-blndnisse von Akteuren oder deren Vertretern sind ja nicht einmal von Personen,
Gruppierungen oder Institutionen in einem System vollstandig zu durchschauen — und
noch viel schwerer sind sie von Aulenstehenden deskriptiv zu erfassen. Dariiber
hinaus stieBen bestimmte Fragestellungen, die wir zu unserer Orientierung und zur
Einordnung unserer Recherche-Ergebnisse stellten und die in einigen Landern als
selbstverstandlich angesehen wurden, in anderen Landern auf Unverstandnis oder
zumindest auf Erstaunen, da diese Art der Fragestellung noch nicht vorgekommen
war. Beispielsweise erschien es uns im Rahmen des Projektes sinnvoll, nach der
administrativen und finanziellen Unabhangigkeit von Informationsanbietern zu fragen.
In einigen Landern ist das ein durchaus kontrovers diskutiertes Thema, in anderen
hingegen wurden derartige Interessenkonflikte — etwa wenn Leistungserbringer flr die
uber sie publizierten Informationen direkt bezahlen — gar nicht ins Auge gefalt und alle
im System involvierten Institutionen sahen die Unabhangigkeit der Informationen
dennoch als gesichert an.

In den nachfolgenden Landerberichten wird versucht, die realen Gegebenheiten
maglichst objektiv darzustellen und trotzdem das landerspezifische Verstandnis mit
einzuflechten.

Nach einem Kurziberblick tber das Gesundheitswesen des Landes, untergliedert
nach seiner allgemeinen Struktur und — aufgrund der von uns gewahlten Fokussierung
— speziell bezogen auf das Krankenhaus, folgt eine Darstellung der Gesetzlichen
Grundlagen des Landes. Zum Teil wird dabei nach allgemeinen Patientenrechten und
den speziellen Patientenrechten auf Information unterschieden. Wo explizit moglich,
wird auch noch die gesetzliche Grundlage zur Datenabgabe speziell im Krankenhaus
aufgeflhrt. Uber die Auflistung der einzelnen Gesetze hinaus geht der Bericht vielfach
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auch auf aktuelle Entwicklungen und auf die tatsachliche Umsetzung dieser Gesetze
ein.

Das Kapitel Datengrundlage im Krankenhaussektor behandelt vor allem die Erfassung
der Struktur- und ProzeRdaten der Krankenhauser. Da haufig Erfassung und
Bearbeitung von Daten eng miteinander verknUpft sind, werden die hier aufgefiihrten
Akteure an spaterer Stelle im Bericht erneut erwahnt bzw. ihre Tatigkeit beschrieben.
Es wurde Wert auf eine mdglichst strenge Trennung der Datenerfassung und
-bearbeitung gelegt (auch wenn beides in einer Institution geschieht). In diesem Kapitel
wird als Teil der Struktur- und ProzeRdaten auch auf Qualitdtssicherungsdaten und auf
die Formen der im jeweiligen Land angewandten Zertifizierungen und Akkreditierungen
eingegangen. Sowohl die Qualitatssicherung als auch die Zertifizierungen waren jedes
flr sich schon ein projektfiillendes Thema. Es kann in diesem Bericht also nur auf
Grundz(ige oder Besonderheiten hingewiesen werden.

Der Gliederungspunkt Patientenperspektive flihrt nur solche Einrichtungen und
Projekte auf, die im Sinne unserer Fragestellung als besonders innovativ anzusehen
sind oder besondere Relevanz besitzen. Der Punkt Patientenbefragungen gibt einen
Eindruck Uber Patientenbefragungen, wenn diese uberregionale Bedeutung besitzen
(z.B. landesweite Befragungen) oder wenn besondere und auBergewdhnliche
methodische Ansatze genutzt wurden. In keinem Fall wird auf gewohnliche
Befragungen in einzelnen Kliniken, auf Kleinststudien oder indikationsspezifische
Befragungen eingegangen. Im Kapitel Patientenperspektive findet sich mit dem Thema
Beschwerdemanagement ein zweiter Schwerpunkt unserer Recherche. Hier werden
sowohl die rechtliche Seite (Beschwerdewege und -instanzen), die Rickmeldung der
durch Beschwerden gewonnenen Erkenntnisse und Informationen ins System als auch
die Abhangigkeitsverhaltnisse der Beschwerdeeinrichtungen beleuchtet. Dabei kann
es zu partiellen Uberschneidungen zum Kapitel Gesetzliche Grundlagen kommen. In
diesen Fallen wird mit Querverweisen gearbeitet.

Das Kapitel Systembezogene Zusammenfiihrung der Daten zeigt auf, wie der Flul® der
schon im Kapitel Datengrundlage im Krankenhaussektor beschriebenen Daten in den
Landern geschieht und auf welchen Aggregationsstufen sie welchem Nutzer zur
Verflugung stehen.

Das Kapitel Patientenbezogene Zusammenfiihrung der Daten stellt dagegen die
Anbieter von Informationen Uber Leistungserbringer vor. Dabei wurden bewuf3t nur
unabhangige und seriose Anbieter ausgewanhlt. Wichtiges Kriterium ist die
Unabhangigkeit des Informations-Anbieters vom Leistungserbringer — es wird z.B.
nicht auf Anbieter eingegangen, die von der Pharmaindustrie finanziert oder gar initiiert
sind. Manchmal allerdings ist diese Unabhangigkeit nicht gegeben und trotzdem
handelt es sich im jeweiligen Gesundheitssystem um wichtige Einrichtungen der
Informationsweitergabe, so dal} sie trotzdem in diesem Bericht aufgefiihrt werden.
Dargestellt werden auch Einrichtungen, die zwar nicht unabhangig, fir die Schaffung
von Transparenz aber innovativ sind. In Landern in, denen solche Informationsstellen
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nicht vorhanden sind, wird die Struktur der Informationsquellen nur allgemein
aufgezeigt.

Unter dem Gliederungspunkt Patientenorientierung im Krankenhaus werden
Einrichtungen oder Projekte der Patienteninformation oder mit besonderer
Patientenausrichtung beschrieben. Dabei ist es das Ziel, vor allem landestypische
Einrichtungen oder Verhaltnisse darzustellen, sofern sie nicht nur in einem
Krankenhaus vorkommen, sondern in allen oder zumindest vielen Kliniken gangige
Praxis sind.

Im Anhang jedes Landerberichtes findet sich ein Abkirzungs- und ein
Literaturverzeichnis.

Die Autorinnen und Autoren der Landerberichte wurden stets unterstutzt durch Ron
Pritzkuleit, der im Lubecker Projektblro auf Vollstandigkeit und Einheitlichkeit der
verschiedenen Berichte achtete, sowie durch alle anderen Projektmitarbeiter.!

1 Die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des Projekts PatientenNavigation:
In der Verbraucher-Zentrale Hamburg Christoph Kranich (Diplomp&dagoge, Projektleiter), Ritva
Leskinen (Studentin der Gesundheitswissenschaften), Ruth Greiner und Charlotte Henkel
(Juristinnen und Patientenberaterinnen);
In der Verbraucherzentrale Schleswig-Holstein: Bettina Berger (Kulturwissenschaftlerin),
Margrit Hintz (Diplom-Okotrophologin) und Elisabeth Pott (Verwaltungskraft):
Beim MDK Schleswig-Holstein: Dr. med. Karl D. Vitt (Arzt, Projektleiter) und
Dr. Christoph M. Erben (Diplom-Psychologe);
Im Projektbro Libeck der Verbraucher-Zentrale Hamburg: Susanne Thorsen-Vitt (Diplom-
Okotrophologin), Ron Pritzkuleit (Diplom-Geograph) und Isburga Weber (Birokauffrau);
AuBerdem danken wir: Volker Bach fiir die Ubersetzungen von Deutsch in Englisch und
umgekehrt; Monika Lampe, Leiterin der Buchhaltung in der Verbraucher-Zentrale Hamburg, fir
die finanzielle Abwicklung des Projektes; sowie dem Team der Finnischen Seemannskirche
Hamburg fir den wundervollen Rahmen fiir unsere Expertenkonferenz im September 2001.
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2.2 Die Niederlande

Bettina Berger

2.2.1 Das Gesundheitswesen

Die Struktur

Das Gesundheitswesen der Niederlande baut auf dem Prinzip der Sozialversicherung
auf. Verantwortlich ist der Minister fur Wohlfahrt, Gesundheit und Sport (Ministerie van
Volksgezondheid, Welzijn en Sport = VWS). Er trifft die Entscheidungen bezlglich
Preisen, Planung, Leistungsgewahrung und Beitragssatzen, wobei alle
haushaltstechnischen Entscheidungen vom Parlament verabschiedet werden missen.
Beraten wird er vom nationalen Gesundheitsrat, dem Krankenhausbeirat fiir die
Krankenhausplanung, der Tarifbehdrde zur Festlegung der Geblihren und dem
Krankenversicherungsrat. Letzterer ist zustandig fur die Kontrolle der Finanzierung und
Leistungsgewahrung der einzelnen Krankenversicherungen und den Finanzausgleich
zwischen den Versicherern.

Krankenversicherung

In der Nationalen Pflichtversicherung fur besondere Krankheitskosten (Algemene Wet
Bijzondere Ziekenkosten = AWBZ) ist die gesamte Bevolkerung gegen chronische
Erkrankungen und Langzeitpflege pflichtversichert. Der Leistungskatalog dieser
Versicherung ist in den letzten Jahren mehrfach erweitert worden, deckt jedoch die
Ausgaben fiir die normale stationare Versorgung nur zum Teil. Aukerdem sind ca.
60% der Bevolkerung in ca. 40 Krankenkassen gesetzlich krankenversichert
(Verplichte Ziekenfondsverzekering = ZFW). Die Beitragsbemessungsgrenze ist sehr
gering angesetzt. Zusatzlich konnen die Mitglieder der gesetzlichen Krankenkassen
Zusatzversicherungen zur Abdeckung zusatzlicher Risiken abschlieBen (Aanvullende
Ziekenfondsverzekering); so haben nahezu 90% der Mitglieder eine
Zusatzversicherung zur Abdeckung der Ausgaben fiir zahnarztliche Versorgung.2

Die Krankenkassenbeitrage sind einkommensbezogen und werden groRtenteils vom
Arbeitgeber getragen (5,05% vom Arbeitgeber, 1,3% Arbeitnehmer, jeweils in Anteilen
vom Brutto-Einkommen). Zusatzlich werden die Beitrage zur AWBZ erhoben
(einkommensabhangig ca. 7,5% vom Brutto). AuBerdem zahlen Arbeitgeber und
Arbeitnehmer (5,15% bzw. 1,15%) flr Geldleistungen nach dem Krankengeldgesetz
(Ziektewet). Die Beitrage werden durch einen Zentralfonds verwaltet und nach der

2 Alle Angaben nach Schneider, M. et al 1994: Gesundheitssysteme im internationalen Vergleich.
Rieden am Forggensee.
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Risikostruktur der Mitglieder an die Krankenkassen verteilt. Der Wettbewerb zwischen
den Krankenkassen gestaltet sich Giber Unterschiede bei Qualitat und Quantitat der
Leistungen.

Etwa 37% der Bevolkerung liegen Uber der Beitragsbemessungsgrenze oder sind
selbstandig tatig und mussen sich zur Deckung der Ausgaben fiir die Akutversorgung
in Form von Sachleistungen privat krankenversichern (Particular Verzekering). Bei
dieser Versicherungsform gilt das Kostenerstattungsprinzip. Eine Wahimdglichkeit
zwischen gesetzlicher oder privater Versicherung besteht nicht.

Die Leistungsvergutung wird zwischen den Krankenkassen oder Privatversicherern
und den Leistungserbringern verhandelt. Der Hochstsatz wird durch die Regierung
festgelegt.

Die Ausgaben flir das Gesundheitswesen verteilen sich zu ca. 70% auf die
Krankenkassen, zu ca. 15% auf private Versicherungsbeitrage, zu knapp 10% auf
Selbstzahlungen (Zuzahlungen der privaten Haushalte und Arbeitgeberanteile) und zu
etwa 5% auf staatliche Zuschisse und Subventionen.

Leistungserbringer
Vier Stufen werden unterschieden:

a) In der Grundstufe sind ortliche Behdrden und private Organisationen fr die
allgemeine Gesundheitsvorsorge zustandig, wie Impfschutz, Schulgesundheitspflege,
Mutterberatung, Reihenuntersuchungen etc.

b) Die Erste Stufe umfalit die haus- und facharztliche Versorgung, die hausliche
Krankenpflege, die Geburtshilfe und die Arzneimittelversorgung. Hausarzte sind in
Einzel- oder Gemeinschaftspraxen tatig und stellen - flir gesetzlich Versicherte
zwingend und fir privat Versicherte empfohlen und breit akzeptiert — einen Gatekeeper
dar. Die Versicherten sind bei einem Hausarzt eingeschrieben und erhalten dort
gegebenenfalls eine Uberweisung in facharztliche Versorgung. Facharzte sind
uberwiegend an Krankenhausern und meist auch stationar tatig. Fur die Versorgung
mit Arzneimitteln ist der Versicherte bei einem Apotheker eingeschrieben. In landlichen
Gebieten Ubernimmt haufig der Hausarzt diese Funktion mit.

c) Die Zweite Stufe besteht aus der klinischen und poliklinischen Behandlung inklusive
aller Fachspezialisierungen, Psychotherapie, Drogenbek&mpfung, Pflege- und
Krankenheime, Einrichtungen fir geistig Behinderte und Blinde. In diese Stufe zahlt
auch die Behandlung in Aligemeinkrankenhausern.

d) Die Dritte Stufe umfal’t die Behandlung in Spezialkliniken (Neurochirurgie,
Herzoperationen, Transplantationen usw.) und Universitatskrankenhausern.
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Das Krankenhaus

Die stationare Versorgung erfolgt iberwiegend durch private, gemeinnitzige,
selbstverwaltete Krankenhauser. Ambulante Abteilungen sind nahezu in allen Kliniken
vorhanden.

FUr den stationaren Bereich existiert seit 1983 ein Globalbudget. Es ist zunachst als
starres Budget aktiviert worden, das heifdt, ohne Anpassung an sich andernde
Verhaltnisse (z.B. im Bevolkerungsaufbau oder der Entwicklung der Medizintechnik).
1988 wurde von der Zentralstelle fur Tarifkontrolle (Centraal Orgaan Tarieven
Gesondheidszorg = COTG) ein neues Modell entwickelt, das Personal- und
Materialkosten bericksichtigt und das die Budgets fachabteilungsbezogen festlegt, mit
unterschiedlicher Gewichtung je nach Kostenintensitat. Mitglieder in der von der
Regierung benannten COTG sind Krankenhauser, Krankenkassen, diverse
Gesundheitsinstitutionen sowie Vertreter von Arbeitnehmer- und
Arbeitgeberorganisationen.3

Die Krankenhausplanung obliegt den Provinzen — dezentrale Struktur — nach
Anhorung des Krankenhausausschusses und von Krankenversicherungsvertretern.
Aufgrund der vorstationaren Diagnostik und der nachstationaren Behandlung liegen
die Verweildauern auf sehr niedrigem Niveau.

Die Bezahlung der Arzte an den Krankenh&usern erfolgt durch Abrechnung von
Einzelleistungen nach Festlegungen der COTG.

Die ambulante Versorgung

In den Niederlanden bilden die Hausérzte die Gatekeeper und Lotsen zur
facharztlichen und stationaren Versorgung. Das bedeutet: Ohne hausarztliche
Uberweisung ist eine facharztliche Behandlung nicht maglich. Es gibt ca. einen
Hausarzt pro 23.000 Einwohnern. Etwa die Halfte der Hausarzte arbeitet in
Einzelpraxen, die anderen in Gemeinschaftspraxen oder Gesundheitszentren. Abend-,
Wochenend- und Nachtdienst werden in Absprachen in Vertretungsgruppen von ca. 10
Hausarzten geregelt. Sie haben sich zu sogenannten Hausarztegruppen
weiterentwickelt, die auch mit gegenseitigen Besuchen (Intervision, entspricht peer
reviews) und Weiterbildungen arbeiten. Auf lokaler Ebene treffen sich diese
Arztegruppen jahrlich sechs- bis zwélfmal in Qualitatszirkeln, um Erfahrungen
auszutauschen und Behandlungsprobleme zu diskutieren. Mittlerweile existieren ca.

3 Die Aushandlung der Preise im Gesundheitswesen unterliegen einer umfassenden staatlichen
Steuerung: Die Leistungsentgelte fiir Leistungserbringer werden in landesweiten
Kollektivvertrdgen zwischen Leistungserbringern und Krankenversicherungstragern im Rahmen
der von der Regierung festgelegten Wachstumsraten ausgehandelt. (Nach Kotter, U. 2000:
Landesbericht Niederlande, S. 28, in: Francke, R.; Hart, D. 2001: Birgerbeteiligung Im
Gesundheitswesen. Rechtsgutachten im Auftrag des Bundesministeriums fir Gesundheit u.a.;
Bremen).
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2.2.2

800 Qualitatszirkel, ca. 80% der Hauséarzte sind daran beteiligt. Diese
Hausarztegruppen haben aber keinen formellen Status.*

Dennoch bleibt die freie Facharzt- und Krankenhauswahl erhalten. Formal kann der
Hausarzt gewechselt werden. Die gesetzlich Krankenversicherten sind bei ihrer
Krankenkasse als Patienten des von ihnen gewahlten Hausarztes registriert. Mit
Zustimmung ihrer Krankenkasse konnen sie den Hausarzt wechseln. Im Alltag ist
allerdings gerade die Schwierigkeit, den Hausarzt zu wechseln, einer der haufigsten
Beschwerdegriinde.b

Die Facharztekapazitat wird von der Regierung gesteuert. Facharzte praktizieren
nahezu ausschlieflich in Krankenhausern.®

Die Rolle des Patienten

Das ,,Poldermodell*

Die niederlandische Kultur ist gepragt vom Konsens- oder auch ,Poldermodell, das
durch den Vertrag von Wasenaar von 1982 auch in die Wirtschaft offiziell Einzug
gehalten hat. Es beschreibt ein berwiegend auf gesellschaftlichen Konsens
orientiertes Aushandlungsmodell zwischen unterschiedlichen Interessengruppen. Im
wirtschaftlichen Bereich bezieht es sich im Wesentlichen auf Lohnverhandlungen,
Steuererleichterungen und die Flexibilisierung des Arbeitsmarktes.”

Im Gesundheitswesen aulert sich dieses Modell in einem Ausgleich der BedUrfnisse
der verschiedenen Interessengruppen: Leistungserbringer, Krankenkassen und
Patienten- und Verbraucherverbande. Es findet sich eine regelrechte
Patientenbewegung in den Niederlanden. Ein breites Spektrum an Patienten- und
Verbraucherorganisationen bringt die Interessen der Birger, Patienten und
Verbraucher zum Ausdruck.

P.P. Groenewegen, Mitarbeiter beim Niederlandischen Forschungsinstitut fur die
gesundheitliche Versorgung, (Nederlands Instituut voor Onderzoek van de
Gezondheidszorg = NIVEL), erklart: ,Die niederlandische Politik ist koalitionsorientiert
und die wechselnden Koalitionen ... tiben starken Einflu auf Reformplane mit
langfristiger Perspektive aus. Ferner spielt seit jeher das gesellschaftliche Mittelfeld

4 Groenewegen, P.P.; GreR, S. 2000: Die Auswirkungen der wettbewerbsorientierten Reformen im
niederlandischen Gesundheitswesen auf die Beziehungen zwischen Hausérzten, Krankenkassen
und Versicherten. In: Gesundheitswesen 2000; 62: 568-576, Stuttgart / New York

5 Nach Auskunft von Carola von Burnt, SOKG, Utrecht, in einem Gesprach vom 2001-8-9, siehe
auch: LIP: Jaarverslag 2000. Vragen en klachten over de gezondheidszorg. S.16, Utrecht

6  Bdcken, J.; Butzlaff, M.; Esche, A. [Hrsg.] 2000: Reformen im Gesundheitswesen, Ergebnisse der
internationalen Recherchen. Giitersloh

7 Weidemann, S. 2000: Hollands Abschied vom Poldermodell. Siiddeutsche Zeitung Nr. 43, S. 25
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uber diverse Beratungsorgane und Interessengruppen eine wichtige Rolle in der
niederlandischen Politik. Dieser aus dem Niederlandischen wortlich Gibersetzte Begriff
(maatschappelijk middenveld) bezeichnet das enge Beziehungsgeflecht von Politik,
Verbanden und Organisationen in der gesundheitspolitischen Arena und ist
gekennzeichnet durch den begrenzten EinfluB staatlicher Regulierung.“® Er fiihrt diese
Strukturen zum einen auf hohe Stabilitat der politischen Verhéltnisse und zum anderen
auf eine relative Reformresistenz derselben zurlick. Gegentiber dem britischen
Managed Competition Modell ° bezeichnet er das Begriffspaar Regulierung und
Wetthewerb als maldgeblich fiir die niederlandische Situation. 0

Die ausdifferenzierten Vorstellungen von Transparenz in den Niederlanden lassen sich
ohne Wahrnehmung der Patientenbewegung und ihrer Rolle im Gesundheitswesen
nicht verstehen. Nach Hans Blaauwbroek, Mitarbeiter des NP/CF und Forscher auf
dem Gebiet der Patientenpraferenzen in der Gesundheitsversorgung,'" ist deren
Hauptanliegen die Behebung folgender Mikstande:

» Unterreprasentation psychosozialer Aspekte. Das existierende Gesundheitswesen
wird oft als zu medikamentenorientiert betrachtet;

» Die Kurzungen der gegenwartigen Sozialleistungen. Die Zuganglichkeit bestimmter
wesentlicher Dienstleitungen flr bestimmte Zielgruppen ist unzulanglich;

» Der Mangel an Fachkenntnissen in bestimmten Krankheitsbildern unter dem
Fachpersonal. Patienten verflgen teilweise uber differenzierteres Wissen;

» Kampf gegen Diskriminierung und Stigmatisierung von Personen mit bestimmten
Erkrankungen.

Die Patientenorganisationen ubernehmen die Perspektive der Patienten mit folgenden

Schwerpunkten:

» das Recht auf Selbstbestimmung,

» das Recht auf Individualitat,

» das Recht auf die Aufrechterhaltung eines sozialen Netzwerkes,

» den Respekt vor der Gesamtperson.

Herausgebildet habe sich die Patientenbewegung im Rahmen zahlreicher anderer

Demokratisierungs- und Emanzipationsbewegungen.'2 Heute spielen die

verschiedenen Patienten- und Konsumentenverbande eine wichtige Rolle im Rahmen
der Diskussionen um das Gesundheitswesen.

Groenewegen, P.P.; GreR, S. 2000: a.a.O.
Siehe hierzu den Bericht liber GroRbritannien
10  Groenewegen, P.P.; GreR, S. 2000: a.a.0

11 Blaauwbroek, H. 1993: Keuzen in de zorg vanuit patietenperspectief (Choices in heath care from
a patient’s perspective). Amsterdam / Utrecht

12 Blaauwbroek, H.: Patient Organisations and Patients’ Rights. In: Schrijven, A.J.P.: Health and
Health Care in the Netherlands. S. 223, Utrecht

Seite 13



Verbraucherinformation at !
uber Leistungen und Qualitét der Anbieter von Gesundheitsdienstleistungen in Europa av
Band 2: Landerberichte

Strukturen der Patientenunterstitzung

In den Niederlanden werden die Strukturen der Patientenunterstltzung in drei Ebenen
gefordert und diskutiert: Die Makroebene beschreibt die gesetzlichen und
gesellschaftlichen Rahmenbedingungen; die Mesoebene umfalt die Institutionen und
Strukturen der Patientenunterstiitzung etc.; und auf der Mikroebene geht es dann
schlieflich um die konkrete Arzt-Patienten-Beziehung, die Wahrnehmungen des
individuellen Patienten und die Informationen, die ihm dann letztendlich zur Verfligung
stehen.™

Makroebene

Die Niederlande verfugen (iber eine umfangreiche eigene Gesetzgebung flr den
Patienten. Die wichtigsten sind:

1. Das Gesetz (iber den Behandlungsvertrag (Wet op de Geneeskundige
Behandelings Overeenkomst = WGBO), seit 1995. Es wird von Nel Koster, zustandig
fur Patientenbildung am Krankenhaus Eemland, als Herz der Patientenrechte
bezeichnet.'s Es regelt die Beziehung zwischen Behandler und Klienten'®. Sein Inhalt:

» Informationspflicht des Arztes (Nebenwirkungen, Risiken,
Behandlungsalternativen),

Notwendigkeit der Zustimmung des Patienten,
Datenspeicherung und uneingeschrankte Akteneinsicht fiir den Patienten,
Recht auf Wahrung der Privatsphare und Vertrauliche Behandlung der Daten,

Informationspflicht und Befolgung der Anweisungen des Arztes durch den
Patienten.

vVvyyvyy

Es geht in diesem Gesetz um das Recht auf Selbstbestimmung. Der Patient hat das
Recht auf die freie Wahl der Behandlungseinrichtung. Die Voraussetzung dafir ist, dal®
ausreichend Informationen zur Verfligung stehen, um eine Entscheidung treffen zu
kénnen. Der Patient hat das Recht auf Information tber Art, Risiken und mégliche
Nebenwirkungen, Erfolgsaussichten und alternative Therapieformen. Es liegt in der
Verantwortung des Anbieters, diese Informationen auf versténdliche Art und Weise zur

13 Die Unterscheidung der Strukturen der Patientenunterstiitzung nach drei Ebenen ist in der
soziologischen Literatur allgemein iblich. Siehe hierzu auch: Garms-Homolova, V.: Die Idee der
Patientenorientierung. In: Gold, C.; Geene, R.; Stétzner, K. [Hrsg] 2000: Patienten, Versicherte,
Verbraucher. Moglichkeiten und Grenzen einer angemessenen Vertretung von
Patienteninteressen. S. 15 ff, Berlin

14 Eine ausflhrliche Darstellung findet sich in SOKG 1999: GIDS. Patiéntenrechten. Utrecht.
15 Siehe http://www.nottingham.ac.uk/law/hrlc/hrmews/may97/koster.htm (2001-08-14)

16 Der Begriff Cliént, der in diesem Text mit Klient* (ibersetzt wird, bezeichnet im Niederlandischen
den derzeitigen und potentiellen Patienten und wird im Gesundheitswesen zunehmend anstelle
des Wortes Patient verwendet.
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Verfigung zu stellen. Das Gesetz wird als Recht auf informed consent verstanden. Es
enthalt auch das Recht, eine Behandlung abzulehnen.

Aus diesem Gesetz wird in den Niederlanden auch die Notwendigkeit eines
Dolmetscherdienstes abgeleitet, der nicht niederlandisch-sprachigen Patienten
kostenlos zur Verfugung gestellt wird. Ein Pool von Dolmetschern ist standig
telefonisch abrufbar,

Viele Kliniken stellen auRerdem Personen an, die neben der PR-Arbeit fiir die Klinik
ausdricklich flr Patientenschulung und Patienteninformation zustandig sind, zum
Beispiel fiir die Erstellung von Materialien in patientengerechte Sprache.'”

2. Das Gesetz liber Mitbestimmung der Klienten im Gesundheitswesen (Wet
medezeggenschap cliénten zorginstellingen = WMCZ) von 1996. Sein Inhalt: Alle
Institutionen des Gesundheitswesens haben ,Klientenrate® einzurichten, die ermutigt
werden, verbindliche Beratungen bezlglich der Patientenbelange durchzufiinren. Hat
eine Einrichtung keinen Klientenrat gebildet, kann dieses zivilgerichtlich eingeklagt
werden.

3. Das Gesetz liber das Beschwerderecht im Gesundheitswesen (Wet klachtrecht
cliénten zorgsector = WKCZ) von 1995. Es begrundet ein umfangreiches
Beschwerdesystem auf vier Ebenen:

» Annahme und Vermittlung,

» Behandlung von Beschwerden auf aullergerichtlichem Weg,

» Behandlung von auf gerichtlichem Weg,

» Behandlung von Beschwerden mit Restriktionen durch berufsrechtliche Verbande
(Tuchtcolleges der KNMG).

Annahmestelle der Beschwerden ist das Informations- und Beschwerdeblro
(Informatie en Klachtenbureaus Geszondheidszorg = IKG).'® Anzahl und Art der
Beschwerden werden in einem 6ffentlichen Bericht bekanntgegeben.

Mesoebene

Ein staatlich geforderter Dachverband, die Nederlands Patiénten/Consumenten
Federatie (NP/CF) unterstitzt die Arbeit von zahlreichen Patientenorganisationen, die,
nach verschiedenen Gruppen geordnet, zahlreiche Verbande beherbergen:!®

» Themenspezifische Patientenorganisationen, die sich auf eine bestimmte
Indikation bzw. medizinische Behandlung beziehen, z.B. Diabetes oder alternative

17  z.B. Krankenhaus Deventer und Krankenhaus Eemland
18  Siehe auch http://www.bpv.nl/ikg.html

19  Ein jahrlich aktualisiertes Handbuch mit Informationen und Adressen der Patienten-,
Konsumenten- und Behindertenorganisationen gibt die Nederlandse Patienten/Consumenten
Federatie heraus: NPCF [Hrsg.] 1999: Gids Patienteninformatie. Utrecht
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Therapieverfahren; z.B. der Verband der Hauterkrankten, der Verband der
Organisationen chronisch Kranker (Werkverband Organisaties van Chronisch
Zieken = WOCZ), und viele mehr.

» Allgemeine Patienten- und Verbraucherorganisationen, z.B. der Niederlandische
Verbraucherverband (Consumentenbond) mit 640.000 Mitgliedern2° und
Mitgliederzeitschrift mit eigener Reihe ,nieuwsbrief Gezondheid", in der Gber
Angebote der medizinischen Versorgung informiert wird; auRerdem zahlen dazu
Seniorenverbande und verschiedene kirchliche Verbande.

» Vereine von Patientenvertretern, wie zum Beispiel Elternverbande erkrankter oder
behinderter Kinder oder der Verband geistig Behinderter.

» Regionale Patientenvereinigungen (Regionale Patiénten/Consumenten Platform =
RP/CP).2!

Uber 1,7 Millionen Menschen sind unter diesem Dach organisiert, ca. 15-20% der
Bevdlkerung beschéftigt sich auf die ein oder andere Art mit Fragen der Gesundheit.22
Die NP/CF als groRter Dachverband beherbergt ca. 70% aller
Patientenorganisationen. Der zweite bedeutende Patienten-Dachverband ist der Rat
der chronisch Kranken und Behinderten (Chronisch Zieken en Gehandicapten Raad
Nederland = CG-Raad).2® Auch er vereinigt 120 nationale, provinzielle, regionale und
lokale Organisationen von Menschen mit chronischen Erkrankungen oder kdrperlichen
Behinderungen, zum Beispiel Verbande der Asthmapatienten oder Blindenverbande.
Finanziert wird die Arbeit dieses Dachverbandes von der Niederlandischen Stiftung fur
Rehabilitation (Nationaal Revalidatie Fonds).

Mikroebene

Die Mikroebene bezieht sich auf die fir den einzelnen Patienten in der konkreten
Behandlungssituation erlebbaren Institutionen oder Kompetenzen, zum Beispiel in der
Arzt-Patienten-Beziehung. Explizit werden die vergleichsweise ausdifferenzierten
Strukturen der Patientenorientierung am Beispiel des Krankenhauses Deventer weiter
hinten erldutert.24

20 Siehe http://www.consumentenbond.nl
21 Siehe http://www.rpcp.nl (2001-12-09)

22 Dekkers, F.: The experience of the Netherlands. The dutch Federation of Patient and Consumer
Organisation. Bibliothek NP/CF, Utrecht

23 Chronisch Zieken en Gehandicapten Raad, Churchillaan 11, Piet van Dommelenhuis, 4e en 5e
etage, NL 3527 GV Untrecht, 0031-30-2916600. email: bureau@cg-raad.nl, http://www.cg-raad.nl
(2001-08-13)

24 siehe hierzu auch: Garms-Homolova, V. 2000: Ebenen der Patientenorientierung. In: Gold, C.;
Geene, R.; Stétzner, K. [Hrsg.]: Patienten, Versicherte, Verbraucher. Mdglichkeiten und Grenzen
einer angemessenen Vertretung von Patienteninteressen. Berlin

Seite 16



Verbraucherinformation at !
uber Leistungen und Qualitét der Anbieter von Gesundheitsdienstleistungen in Europa av
Band 2: Landerberichte

2.2.3 Datengrundlage im Krankenhaussektor

Strukturdaten

Strukturdaten sind fUr Patienten insbesondere in Selbstdarstellungen der Kliniken
verflgbar. Im Internet werden Linksammlungen solcher Selbstdarstellungen
angeboten.? |n den Darstellungen selbst gibt es detaillierte Hinweise zu vielen
patientenrelevanten Fragen (Wartezeiten, Besuchszeiten, Patientenrechte, Adressen
usw.). Qualitat und Umfang dieser Angaben differieren stark zwischen den einzelnen
Kliniken.

ProzeRdaten

Alle Krankenhauser sind nach dem Gesetz verpflichtet, Auskunft tiber ihre Aktivitaten
zu geben. Diese Daten beziehen sich ausschlieRlich auf demographische Aspekte
(z.B. Wohnort, Anzahl von Aufnahmen und Besuchen in der Poliklinik). Wie und in
welcher Form die Daten erhoben und bekannt gemacht werden, ist im Gesetz nicht
geregelt. Eine Mdglichkeit ist die Zusammenfiihrung in Datenpools.

Dem Gesetz kann mit Datenlieferungen an das unabhangige Non-Profit-Unternehmen
Prismant Genlge getan werden.2” 113 der 114 niederléndischen Kliniken beteiligen
sich an einem Datenerfassungssystem, das von Prismant angeboten wird (siehe
unten). Die Datenlieferung an Prismant ist somit gangige Praxis bei der Erfassung und
Erstellung von Leistungsdatenregistern. Die teilnehmenden Kliniken liefern
ProzelRdaten in standardisierter Form, z.B. Aufnahme- und Entlassungsdiagnose,
Alter, Geschlecht, Wohnort.

Qualitatsicherungsdaten

Qualitatssicherung basiert im niederlandischen Gesundheitswesen auf dem Gesetz zur
Sicherstellung der Qualitat (Kwaliteitswet zorginstellingen) vom April 1996. Hier wird
neben anderen Forderungen auch festgeschrieben, dal Gesundheitsanbieter in einem
jahrlichen Qualitatsreport Rechenschaft tiber die Qualitat ihrer Einrichtungen ablegen
mussen. Auch die Veroffentlichung der Anzahl und Arten von Beschwerden in den
Einrichtungen ist vorgeschrieben.

Das Niederlandische Institut fiir Verbesserungen im Gesundheitswesen
(Kwaliteitsinstituut voor de geszondheidszorg, CBO) hat folgende Aufgaben:

25  http://www.ziekenhuis.nl (2001-07-17)
26 W2ZV Artikel 22, http://www.bouwcollege.nl/htm/wzv.htm (2001-10-21)

27  Prismant ist im Jahr 2000 hervorgegangen aus dem NZI, dem Nationalen Krankenhausinstitut,
einem Forschung- und Beratungsinstitut, und dem SIG, einer Stiftung zur
Informationsunterstlitzung im Gesundheitswesen, die vorrangig Datenbanken flir Krankenhauser
verwaltet. Siehe auch http://www.prismant.nl
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a) Intervision (peer group review), d.h. Trainings, Coaching, Evaluation und
Supervision. Diese Form der Diskussion wahrgenommener Unterschiede gilt als ein
weithin anerkanntes Instrument der Qualitatssicherung.

b) Die interdisziplinare Entwicklung klinischer Leitlinien anhand etablierter Vorgaben.
Die Leitlinien werden in Kooperation mit der Niederlandischen Organisation der
Medizinischen Spezialisten, wissenschaftlichen Einrichtungen und den Cochrane
Collaboration Gruppen, den Patientenorganisationen und dem Dutch Institute for
Medical Technology Assessment (iMTA) erarbeitet und alle flinf Jahre Uberpriift. Dabei
hat sich ein standardisiertes 16-stufiges Verfahren entwickelt: Zunachst werden
medizinische Fragestellungen aufgeworfen und in Arbeitsgruppen bearbeitet. Die
Leitlinienvorschlage werden dann in einem zirkulierenden Verfahren von
Wissenschaftlern und Medizinern beurteilt und mit Verbesserungsvorschlagen
versehen, um schliefllich auf einer Konsensuskonferenz verabschiedet zu werden. Der
ProzeR dauert pro Leitlinie ca. 12 Jahre. Zur Implementierung werden die Leitlinien in
den einschlagigen Fachzeitschriften verdffentlicht. Ihre tatséchliche Anwendung erfolgt
auf freiwilliger Grundlage.2

c) Forschungsaufgaben und Offentlichkeitsarbeit. Das CBO ist das nationale Institut
zur Registrierung von Qualitatsindikatoren, Verbesserungsmodellen und zur
Verbreitung von Best-Praxis-Modellen, Bildungs- und Trainingsprogrammen und
Anweisungen fiir internationale und landesweite Organisationen. Auf der jahrlichen
Leichsendammer Konferenz werden die nationalen Qualitatsleitlinien fiir die
kommenden flinf Jahre festgelegt. Die Entscheidungen im Mai 2000 legten den
Schwerpunkt auf die Erarbeitung von Indikatoren der ProzeR- und Outcome-Qualitat,
um mehr Transparenz herzustellen.?® An dieser Konferenz sind sowohl
Leistungsanbieter als auch Kassen und Patientenverbande beteiligt.

Zertifizierung und Akkreditierung

Die Diskussionen zur Qualitdtssicherung begannen in den Niederlanden 1987 mit dem
Dekker Report.3? Das Gesundheitswesen wurde als zu unflexibel und zu teuer
eingeschatzt, mehr Marktorientierung sollte eingefiihrt und eigene Zertifizierungen
entwickelt werden. Ein erstes Projekt stellt das Pilot Projekt for Accreditation (PACE)
dar, an dem acht Krankenhauser beteiligt waren. Es orientiert sich in der Hauptsache

28 nach: Bocken, a.a.0., S.92
29 So dargestellt in einem Gesprach mit Willem van Hartog, Mitarbeiter bei CBO (2001-12-16)

30 Der ,Dekker-Report* ist die Analyse der sogenannten Dekker-Kommision, benannt nach dem
Vorsitzenden Wisse Dekker. Die Kommission hat im Auftrag der Regierung das niederlandische
Gesundheitswesen eingehend analysiert und im Juli 1987 einen umfassenden Plan zur
Gesundheitsreform vorgelegt. Ziel war, dem Trend der immer blrokratischeren Verwaltung des
Gesundheitswesens entgegenzuwirken. Die Kommission schlug einen marktorientierten Ansatz
vor, der gleichzeitig den Prinzipien der Solidaritat und des sozialen Ausgleichs Rechnung tragen
sollte.
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am kanadischen Akkreditierungssystem. Dabei wurden im Laufe der Zeit verschiedene
Standards entwickelt.

Im ambulanten Bereich wurden teilweise /SO-Zertifizierungen bernommen. Im
stationaren Bereich werden dagegen Uberwiegend externe Qualitatskontrollen durch
das Niederlandische Institut zur Akkreditierung von Krankenhausern (Nederlands
Instituut voor Accreditatie van Ziekenhuizen = NIAZ) bevorzugt.?' Die Arbeit dieses
Institutes geht zurtick auf die Einflihrung der oben erwahnten Patientenrechte WKCZ,
WGBO und WKMZ. Patientenverbande, Versicherungen, Hausarzte und andere sind
im NIAZ-Rat vertreten. Ein Zertifikat des NIAZ wird flir die Dauer von 4 Jahren
verliehen, dann muB es aktualisiert werden. Die Schritte und Standards der
Zertifizierungen sind im Internet veréffentlicht.32

Das Modell der Européischen Férderation fiir Qualitdtsmanagement (EFQM) wurde im
Institute for Quality in the Netherlands (INK)33 auf die Niederlandischen Bedrfnisse
ubertragen. Das INK ist nicht speziell auf Krankenh&user zugeschnitten, dennoch
haben einige Kliniken den Qualitatspreis dieses Institutes erhalten. Dieses Modell
wurde 1997 fiir das Gesundheitswesen angepalit.

Das Besondere am niederlandischen Zertifizierungssystem ist

» seine Freiwilligkeit,

» keinerlei finanzielle Unterstitzung,

» das BemUhen um ein moglichst umfassendes Engagement der beteiligten Akteure.

Es bendtigte eine zehnjahrige Vorbereitungsphase, um das System einzufiihren, an
dem jetzt 40 Krankenhauser beteiligt sind, das entspricht in etwa 40% der Kliniken in
den Niederlanden.

Insgesamt ist auch in diesem Bereich eine langfristige Konsensentwicklung auffallig. In
vielen Institutionen werden Qualitatssysteme von unten nach oben entwickelt, d.h. der
Impuls zur Qualitatsverbesserung erfolgt von Seiten der Einrichtung. So war bei einem
Besuch im Deventer Krankenhaus®* auffallig, dal die dort geschaffenen
Kommunikationssysteme nicht durch ein WHO- oder Zertifizierungsmodell ausgelost,
sondern von der Klinik initiiert worden waren.

Ein Qualitatszertifikat, das insbesondere die Patientenperspektive berlcksichtigt, ist
das sogenannte Harmonisierte Zertifikat (Harmonisatie Kwalitetsbeoordeling in de
Zorgsector = HKZ). Es orientiert sich an den Normen von ISO 9000 und beurteilt
Einrichtungen, die die Kriterien der Patientenorientierung beachten. Nur wenn sie
diese Kriterien einhalten, bekommen die Einrichtungen das Zertifikat verliehen. Eine

31 International Journal for Quality in Health Care 2000, Volume 12, Number 3, S. 259-262
32  http:/;www.niaz.nl/content/index.html?2&normen/index.html (2001-10-30)

33 http://www.ink.nl (2001-12-10)

34 Besuch (2000-12-12)
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2.24

Liste der vorerst auf freiwilliger Grundlage zertifizierten Einrichtungen - tiberwiegend
ambulante Versorgungseinrichtungen, zum Beispiel auch Zahnarzte — ist im Internet
zuganglich.®® Die Veréffentlichungen geben die Einrichtung, das Datum der
Zertifizierung und die zertifizierende Institution an.

Patientenperspektive

Als Besonderheit des niederlandischen Gesundheitssystems und des niederlandischen
Verstandnisses von Patientenorientierung mul} die starke Einbindung der Patienten
bzw. ihrer Vertreter, der Patientenverbande, bezeichnet werden. Sie vor allem treiben
die Entwicklung von Qualitatskriterien fir medizinische Leistungen voran. Das zeigt
sich auch in den nachfolgend dargestellten Entwicklungen.

Einrichtungen und Projekte

In den Jahren 1990 bis 1995 wurde von der Regierung ein sehr umfangreiches
Programm des NP/CF unterstitzt. Es lief unter der Bezeichnung: ,Mit einem Blick auf
die Qualitat — Beurteilen, Sichern und Verbessern der gesundheitlichen
Versorgungsqualitat aus der Perspektive des Verbrauchers®. Dahinter verbarg sich das
ausdrckliche Bemuhen der niederléndischen Politik, die Gesundheitspolitik stérker an
den Bedurfnissen der Patienten und Burger auszurichten. Das Programm wurde von
einer Koordinierungsgruppe verschiedener Konsumentenorganisationen geleitet.

Insgesamt wurden 27 Forschungs- und Entwicklungsprojekte realisiert, die in
unterschiedlichen Bereichen MeRinstrumente zur Bewertung von Qualitat aus
Patientenperspektive entwickeln und einen Vergleich zwischen dem gewunschten
Standard und dem realen Angebot verschiedener Einrichtungen erméglichen sollten.
So wurden zum Beispiel mit Hilfe ausfihrlicher und differenzierter Fokusgruppen-
Diskussionen Qualitatskriterien entwickelt beziglich Allgemeinmedizinern,
Krankenhausern, Physiotherapeuten und alternativen Therapeuten.3¢

Aus diesen Projekten ist die Entwicklung eines eigenen Instrumentariums zur

Bewertung der Patientenfreundlichkeit in Krankenhausern in Zusammenarbeit der

Niederlandischen Krankenhausgesellschaft (Vereniging van Ziekenhuizen = NVZ), des

NP/CF und der Unternehmensberatung Bakkenist hervorgegangen. Nach eigener

Darstellung zeichnet sich dieses Instrumentarium durch folgende Merkmale aus:

» Im Zentrum stehen die Patienten und was sie wichtig finden. Sie haben die
Basisliste Patientenzufriedenheit zusammengestellt und sich eine Ubersicht
darUber verschafft, auf was sie achten wollen und was sie winschenswert finden.

()

35  http://www.hkz.nl/certificaten.jsp (2001-12-10)
36 NP/CF [Hrsg.] 1996: De kwaliteit van de gezondheidszorg in patiétenperspektief. Utrecht
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» Mit den Beurteilungsinstrumenten prifen sie die Praxis anhand ihrer eigenen
Normen. Ihre personliche Auffassung ist hierbei ausschlaggebend. In den
Erlauterungen konnen sie Aussagen und Vorschlage zu Verbesserungen machen.

» Vertreter von Patienten- und Konsumentenorganisationen nehmen gemeinsam mit
den Mitarbeitern der Krankenhausleitung an einem organisatorischen Zirkel teil.
Bei jeder Frage wird im Einzelnen entschieden, ab welcher Prozentzahl ernsthaft
eine Verbesserung stattfinden muR. Als Ausgangspunkt wurden 10% als kritisches
Signal bewertet. Uber die zu verbessernden Punkte werden dann Beschlisse
gefafdt. (...)

» Die personlichen Erlauterungen und Hinweise gelten als wichtige Ressource, da
sie Wahrnehmungen enthalten, die bei der Entwicklung des Instrumentariums nicht
fir moglich gehalten wurden.(...)*%

Das Instrumentarium wurde an zahlreichen Kliniken eingesetzt, hat sich aber als zu
aufwendig und erwiesen. Fons Dekkers, ehemaliger Direktor des NP/CF, erlautert, dal
dieses Instrumentarium von bis zu 50 Kliniken angewendet wurde. Anfangliche Idee
war der Vergleich der Einrichtungen hinsichtlich der Patientenfreundlichkeit. Aber der
Fragebogen erwies sich als zu umfangreich, kompliziert und kostenaufwendig fur eine
weitere Verbreitung.38

Das zur Zeit gangige Instrumentarium wurde von der Universitat Maastricht entwickelt.
Der Fragebogen beruht auf den wesentlichen ltems des Systems des NP/CF, ist aber
einfacher und kostenguinstiger. Inzwischen werden die Bewertungen der
Krankenhduser vom Konsumentenbund und dem Nederlands Instituut voor Onderzoek
van de Gezondheidszorg (NIVEL)® ibernommen, da diese Einrichtungen tber
bessere strategische Mittel und Positionierungen im Gesundheitswesen verfligen.
NIVEL nimmt im Rahmen der Forschung aus Patientenperspektive eine immer

37 Aus: Nederlandse Patienten/ Consumenten Federatie; Nederlandse Vereniging van
Zuikenhuizen; Bakkenist Management Consultants [Hrsg.] 1995: Samen werken aan
patientenvriendlijkheid van algemene ziekenhuizen. Toepassing van een kwaliteitsinstrument, .
S. 53-59, Utrecht (eigene Ubersetzung)

38 “Our system was very expensive, but it gave a lot of inside information where the weaknesses of
the system are and how you can use other bodies outside of the hospital to give impulses ... a lot
of ideas came out of it and can be used. So you could be a little bit frustrated regarding the factor,
that it became so difficult to do it this way, but on the other hand there is a lot of outcome, a lot of
spin-off.” (Gesprach mit Fons Dekkers am 2001-08-06 in Utrecht)

39  http://www.nivel.nl (2001-10-31). NIVEL arbeitet als knowledge centre fiir die Regierung, als
Beratungseinrichtung von Gesundheitseinrichtungen, und beherbergt zahlreiche professionelle
sowie Patienten- und Konsumentenorganisationen. NIVEL flhrt unabhangige Forschungen
durch, hélt eine landesweite Bibliothek vor sowie zahlreiche Register und fiihrt nationale und
internationale Tagungen durch. Insbesondere im Bereich der Forschungen in der Primérmedizin
gilt NIVEL als einzigartiges Institut in Europa. Seit 1987 hat es in seiner Funktion als
Collaborating Centre fiir die WHO die Entwicklungen in der Primérmedizin in den européischen
Landern studiert. Zu einem Drittel wird das Institut staatlich finanziert, der Hauptteil der
Forschungen wird durch Drittmittel finanziert.
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bedeutsamere Funktion ein und beruft sich dabei auf die politische Zielsetzung, die
Position des Patienten zu starken und eine mehr nachfrage-orientierte
Gesundheitspolitik zu entwickeln. So wurden fiir und mit zahlreichen Zielgruppen
Forschungsdesigns entwickelt. Im Mittelpunkt stehen die Lebensqualitatsforschungen,
z.B. bei chronischen Patienten (Patient Panel of Chronically Ill = PPCZ) oder
ethnischen Minderheiten. Aulerdem geht es um die Bewertung des
Gesundheitsservices durch die Nutzer, insbesondere um die Bewertung der Qualitat
der Angebote und die Kontinuitat der Versorgung sowie das Vertrauen in die
Angebote.

Fur die Bewertung der Angebote aus Patientenperspektive wurde das Instrumentarium
,Qualitat der medizinischen Versorgung durch die Augen der Patienten“ (QUOTE)
entwickelt. Hierbei soll die Expertenrolle chronisch Kranker oder anderer Patienten mit
haufiger Inanspruchnahme von Gesundheitsdienstleistungen genutzt werden.
Basierend auf dem Patienten-Erfahrungsfragebogen (Patient Experience Survey =
PES)*0 wurde ein methodologisches Instrument entwickelt, das in der
Selbstdarstellung als “the front runner of the new generation of quality of care
measuring instruments* bezeichnet wird.*’

Es handelt sich auch hier um eine Mischung aus qualitativen und quantitativen
Forschungsmethoden unter Nutzung von Fokusgruppen-Diskussionen (Focus group
discussion = FGD). Mit diesem Instrumentarium wurde zum Beispiel in
Zusammenarbeit mit dem Consumentenbond eine Befragung von 1.570 ambulanten
und 1.560 stationéren Patienten in und um Utrecht durchgeflihrt, unterstiitzt vom
Ministerium fir Volksgesundheit. Sie behandelt die Aspekte der Versorgung,
Betreuung und unterstitzenden Strukturen in den Kliniken aus Patientenperspektive
und wurde von NIVEL als Forschungsbericht und vom Konsumentenbund als
Zusammenfassung in der Mitgliederzeitschrift herausgegeben.*2 Es wurde von den
Patienten sowohl die Servicequalitat als auch die der medizinischen Abteilungen
eingeschatzt. In den angegebenen Veréffentlichungen erscheinen dann die Vor- und
Nachteile der einzelnen Krankenhauser beziglich beider Dimensionen. Nach der
Testphase soll QUOTE nun landesweit eingefilhrt werden.3

40 Eingefiihrt durch Zastowny, T.R. et al. 1995: Patient satisfaction and experience with health
services and quality of care, In: Quality Management in Health care, 3, 50-61

41 http://www.nivel.nl/ned/nivelinfo/onderzoek/patcons/quote.html

42 NIVEL, Nederlands Insittuut voor Onderzoek van de Gezondheidszorg [Hrsg.]: Straten, G.; Friele,
R.D.; Spreeuwenberg, P. 1999: Patienten oordelen over Ziekenhuizen (Patienten beurteilen
Krankenhduser, ein Vergleich von acht Utrechter Krankenh&usern auf der Basis von
Patientenbeurteilungen), Utrecht. Und: Consumentengids, September 1999, 9, 47: 12
ziekenhuizen vergeleken, http://www.consumentenbond.nl

43 Nach einer Auskunft von Elisabeth van Gennip, email vom 2001-07-10.
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Beschwerdemanagement

Die Niederlande legen sehr grolies Gewicht auf ein patientenfreundliches
Beschwerdesystem. In keinem anderen Land haben wir eine derartige Fulle von
Organisationen und Projekten gefunden, die es den Patienten erleichtern sollen, ihre
Unzufriedenheit mit der gesundheitlichen Versorgung zu dufern.

Das Gesetz Uber das Beschwerderecht im Gesundheitswesen (Wet klachtrecht
cliénten zorgsector = WKCZ) von 1995 verpflichtet alle Leistungserbringer, ein einfach
zu handhabendes Beschwerdesystem fiir Patienten einzurichten. In ihren jéhrlichen
Qualitatssicherungsberichten miissen die Leistungserbringer Rechenschaft dariiber
ablegen, in welcher Weise sie auf die eingegangenen Beschwerden reagiert haben.

PVP, die Patientenvertrauenspersonen in der Psychiatrie

FUr die psychiatrische Versorgung wurden schon Ende der 70er Jahre sogenannte
Patientenvertrauenspersonen (Patiéntenvertrouwenspersoon = PVP) eingesetzt, die in
Beschwerdefallen parteiisch auf der Seite des Patienten stehen. Seit 1994 steht diese
Arbeit auf gesetzlicher Grundlage. An der Entwicklung des Gesetzes wirkten Ubrigens
neben den Verbanden der Leistungserbringer auch zahlreiche Patientenorganisationen
mit.44

SOKG, die Stiftung zur Unterstiitzung von Beschwerdesystemen im
Gesundheitswesen

1992 wurde die Stiftung zur Unterstlitzung von Beschwerdesystemen im
Gesundheitswesen (Stichting Ondersteuning Klachtopvang Gezondheidszorg =
SOKG) gegriindet. Ihre Mitgliedsorganisationen sind der Patientenverband
(Nederlandse Patienten/Consumenten Federatie = NP/CF), die Koniglich Medizinische
Gesellschaft (Koninklijke Maatschappij tot bevordering der Geneeskunst = KNMG), die
niederlandische Krankenhausvereinigung (Vereniging van Ziekenhuizen = NVZ), und
Einrichtungen der Ambulanten Pflegedienste.

Hauptaufgabe der Stiftung ist es, alle Beschwerdesysteme zu unterstiitzen und die
notwendigen Voraussetzungen fiir die Arbeit der einzelnen Beschwerdesysteme zu
schaffen. Sie bildet die Mitarbeiter der verschiedenen Beratungseinrichtungen aus. So
mussen zum Beispiel alle Uberwiegend ehrenamtlich arbeitenden Mitarbeiterlnnen der
lokalen Informations- und Beschwerdeburos (Informatie en Klachtenbureau
Gezondheidszorg = IKG) einen 40-stlindigen Basiskurs absolvieren. Auch flir
Mitarbeiter von Leistungsanbietern, wie Kliniken und Rehabilitationseinrichtungen, und
flr die Mitarbeiter der Beschwerdekomitees in den Krankenhausern werden
zielgruppenorientierte (in diesem Fall kostenpflichtige) Kurse angeboten. In den

44  Manders, H.; Widdershoven, T.P. 1997: Patientenvertrauensarbeit in der Psychiatrie. In: Kranich,
C.; Bdcken, J. [Hrsg.] 1997: Patientenrechte und Patientenunterstiitzung in Europa. Baden-
Baden

Seite 23



Verbraucherinformation at !
uber Leistungen und Qualitét der Anbieter von Gesundheitsdienstleistungen in Europa av
Band 2: Landerberichte

Kursen werden Informationen vermittelt iber die Strukturen der Patientenunterstiitzung
und die verschiedenen Beschwerdesysteme, die allgemeinen und spezifischen
Patientenrechte sowie Kommunikationstraining und Ubungen in der Analyse von
Beschwerden.*® Grundlage flr diese Ausbildungsseminare sind umfangreiche
Materialsammlungen, in denen dezidiert die Beschwerdewege in den
unterschiedlichsten Einrichtungen des Gesundheitswesen erldutert und deren
Besonderheiten aufgeflihrt werden.#6

SOKG unterhalt mit dem Nationalen Informationsservice (Landelijk Informatiepunt voor
Patiénten = LIP) aullerdem einen Telefondienst, der Informationen Uber die
Beschwerdewege fur Patienten zur Verfugung stellt.

Seit 1994 sammelt SOKG alle Beschwerden in einem Beschwerderegister unter
verschiedenen Kategorien. Diese Informationen kdnnen den Patientenorganisationen
und Beschwerdebeauftragten der Krankenhauser zur Verfligung gestellt werden,
sofern der Patient seine Zustimmung gibt.

IKG, die lokalen Informations- und Beschwerdebtiros

60% der eingegangenen Beschwerden werden vom LIP an die 32 lokalen

Informations- und Beschwerdebiros (Informatie en Klachtenbureau Gezondheidszorg

= IKG) weitergegeben. Sie sind den lokalen Patientenorganisationen untergeordnet

und verstehen sich als ein Teil der Regionalen Patienten und Konsumenten

Plattformen (RP/CP) des NP/CF. Ihre Aufgaben sind:

» die Bereitstellung von Informationen Uber Beschwerderechte, Patientenrechte und
Patientenorganisationen,

» die Unterstltzung bei der Klarung von Problemen zwischen Anbietern und Klienten
auf lokaler Ebene,

» emotionale Unterstlitzung und Beistand fir Patienten bei deren eigenstandiger
Auseinandersetzung mit dem Anbieter.

Die Buros arbeiten Uberwiegend auf ehrenamtlicher Basis. Ihr Service ist fir die
Patienten kostenlos und wird finanziell vom Staat bezuschuf3t.4” Die IKG erteilen keine
medizinischen Auskiinfte und stellen keine eigenstandigen Nachforschungen an,
sondern vermitteln medizinische und/oder juristische Beratung.

Beschwerdestellen im Krankenhaus

Jedes Krankenhaus mul} eine Beschwerdekommission (Klachtenkommissie)
einrichten, an die sich jeder Patient wenden kann. Die Kommissionen bestehen aus

45  vgl. dazu auch: SOKG 2001: Jaarverslag 2000. Utrecht.

46 SOKG 1999: Social Kaart Klachtrecht. Klachtmogelijkheden in de gezondheidszorg. Utrecht; und
SOKG 1999: Gids Patientenrechten. Utrecht.

47  vgl. dazu auch http://www.bpv.nl/ikg.html
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2.2.5

mindestens drei Mitgliedern, von denen zwei Angehorige des jeweiligen
Krankenhauses sein kdnnen, der Vorsitzende aber darf nicht im Gesundheitswesen
tatig sein darf. Der Klientenrat kann mancherorts die Zusammensetzung der Komitees
beeinflussen. Das Beschwerderecht fordert keine spezielle Ausbildung flr die
Mitglieder des Beschwerderates, mit Ausnahme des Vorsitzes, der von einem Juristen
ubernommen werden muR. Sie enthalten Arzte, Doktoren, Juristen, Schwestern.

Diese gesetzliche Regelung veranlafite die Krankenhauser, eine niedrigschwelligere
Ebene der Annahme und Bearbeitung von Beschwerden einzuflhren, die
Beschwerdebeauftragten (Klachtenfunctionarisse). Manche Kliniken nennen sie auch
nach dem in der Psychiatrie gebrauchlichen Wort Patiéntenvertrouwenspersoon
(PVP). Sie sollen verhindern, dal bei jeder Beschwerde gleich die ganze Kommission
aus drei bis flnf Mitgliedern zusammentreten mul3, und bei Unzufriedenheiten auf
direktem Wege schlichten. Die Beschwerdebeauftragten sind Angestellte des
Krankenhauses, haben sich jedoch ein gewisses Maf} an Unabhangigkeit erkdmpfen
kénnen, nicht zuletzt durch die Griindung eines eigenen Berufsverbandes, der
Vereinigung der Beschwerdebeauftragten im Gesundheitswesen (Vereniging van
Klachtenfunctionarissen in Instellingen voor Gezondheidszorg = VKIG) mit inzwischen
ca. 170 Mitgliedern.4¢

Systembezogene Zusammenfihrung der Daten

Das Institut zur Erfassung systembedingter Krankenhausdaten in den Niederlanden ist
Prismant*® (Onderzoek, informatie en opleidingen in de zorg) in Utrecht. Als
unabhangiges Non-Profit-Unternehmen ist es im Jahr 2000 hervorgegangen aus dem
Nationalen Krankenhausinstitut (NZI), einem Forschungs- und Beratungsinstitut und
der Stiftung zur Informationsunterstitzung im Gesundheitswesen (SIG), die vorrangig
Datenbanken flir Krankenhauser verwaltet. Es unterhélt 157 verschiedene Register,%
die sowohl indikations-, kosten- als auch patientengruppenorientiert gefiihrt werden.

Krankenhauser sind per Gesetz verpflichtet, ihre Aktivitaten offenzulegen.®! Wie und in
welcher Form, ist allerdings nicht geregelt. Die nahezu einzige praktizierte Form ist die
Datenlieferung an Prismant. 113 der 114 niederlandischen Kliniken beteiligen sich
freiwillig an dieser Datenerfassung.5?

48  Secretariaat: mw. M. Wichgers, p/a Zorgcentrum Tilburg Zuid, Postbus 3066, NL 5003 DB
Tilburg, Tel 0031-13-5831056, E-mail: wichgers@ztz.nl

49 a.a.0.

50 Nahere Erlauterungen (iber Umfang, Verantwortlichkeiten, Definitionen, Standards usw. finden
sich unter: http://www.tellenenmeten.nl/registraties/ (2001-09-11).

51  WZV, Artikel 22.

52  Nur eine kategoriale Krebsklinik beteiligt sich nicht an der Registrierung nach Prismant, sondern
ausschlieBlich an der gesetzlich nach WZV Artikel 22 vorgeschriebenen.
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Die bei Prismant unterhaltenen Datenbanken dienen als Informationsquelle fir das
Krankenhausmanagement und medizinisches Fachpersonal. Grundsatzlich hat
Prismant das Recht, Informationen aus dem Gesundheitswesen zu veréffentlichen,
wenn dabei die Anonymitat der datenliefernden Institutionen erhalten bleibt. Fur
Vergleiche von Leistungsanbietern durch Patienten ist die Datensammlung daher nicht
nutzbar. Die gesammelten Leistungsdaten stehen Anbietern,
Forschungseinrichtungen, Planungsbehdrden und regionalen Gesundheitsdiensten im
Landesweiten Medizinischen Register (LMR)?? diagnosebezogen (ICD-9) in
aggregierter Form zur Verfligung.

AuRerdem verwaltet Prismant das landesweite Register zur Erfassung samtlicher
ambulanter Besuche der Patienten in den Kliniken (LAZR)>* sowie weitere kleinere
Register, z.B. ein Komplikationsregister, ein Register Uber Unfalle und Beinahe-Unfalle
und ahnliches. In Ubereinkunft mit der Niederlandischen Vereinigung der
Krankenhauser® befindet sich bei Prismant auch das Register der Wartezeiten auf
einen Facharzt-Sprechstundentermin. Diese Daten sind auch im Internet
veroffentlicht.%

Die Register stellen einen sensiblen Bereich flir die Gesundheitseinrichtungen dar.
Prismant betrachtet die Frage nach Datentransparenz als eine Frage der Zukunft.5’
Bisher werden nur Daten veroffentlicht, bei denen weder auf den individuellen
Patienten noch auf die behandelnde Einrichtung geschlossen werden kann. Vergleiche
werden im Auftrag der Anbieter durchgefiihrt, zum Beispiel Vergleiche einzelner
Kliniken bezliglich des Leistungsgeschehens oder der Wirtschaftlichkeit. Die Daten
werden anonymisiert und erlauben den konkreten Ruckschlufy nur fir die jeweils
auftraggebende Einrichtung. Uber eine weitergehende Veroffentlichung von
Leistungsdaten beginnen die Gesprache mit dem NP/CF. Prismant wiirde auch im
Auftrag des NP/CF Daten zusammenstellen, wenn einzelne Einrichtungen (Anbieter)
dafiir die Zustimmung geben wirden. Dariber wird politisch gerade diskutiert. Es liegt
eine Empfehlung vor, nach der die NP/CF von der Regierung aufgefordert wird,
Informationen zur Verfligung zu stellen® wofir er von der Regierung finanziell
unterstltzt wurde. Die Patientenbewegungen konnten diese Informationen erarbeiten
und verdffentlichen, Prismant die daflr notwendigen Daten zur Verfugung stellen.

53 Landelijke Medische Registratie (LMR), vgl.
http://www.tellenenmeten.nl/registratiepagina/.?reg_id=77

54 Landelijke Ambulante Zorg Registratie (LAZR), vgl.
http://www.tellenenmeten.nl/registratiepagina/.?reg_id=73

55 Nederlandse Vereniging von Ziekenhuizen (NVZ).
56  http://www.prismant.nl

57  Die hier vertretenen Meinungen geben die Ansicht von Paul van der Linde und Ed Pied wieder,
beide Account Manager bei Prismant, Gesprach vom 2001-08-07.

58 Twede Kamer der Staten-Generaal: vergaderjaar 2000-2001, 27 807 nr.2; Patienten/
consumentenbeleid, 5. De goed geinformeerde gebruiker van zorg, S.9, ISSN 0921-7371
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2.2.6

Einigen Patientenverbanden liefert Prismant bereits Daten, zum Beispiel der Stiftung
flr Patienten mit Herzkrankheiten und der Stiftung fir Konsumenten und Sicherheit
(letzterer Daten (iber Verkehrsunfélle und Traumata).5®

Patientenbezogene Zusammenfihrung der Daten

In den Niederlanden stehen den Patienten zahlreiche Informationssysteme zur
Verfligung.

Das Ministerium fiir Volksgesundheit, Allgemeinwohl und Sport

Das Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS)® veroffentlicht drei
Datenbanken im Internet:

» den Nationalen Kompal} Volksgesundheit mit demographischen Daten und
Ergebnissen der Gesundheitsberichtserstattung. Seine Zielgruppe sind
professionelle Mitarbeiter im Gesundheitswesen. Die Daten werden erhoben vom
Zentrum fur Vorhersagen von Entwicklungen der Volksgesundheit (Centrum voor
Volksgegezondheid Toekomst Verkenningen = VTV) des Reichsinstitutes flr
Volksgesundheit und Umwelt.6!

» Der Nationale Gesundheitsatlas Volksgesundheit, eine geographische Ubersicht
von Struktur- und ProzeRdaten Uber Gesundheitseinrichtungen. Er erlaubt
Antworten auf Fragen wie z.B.: Wo befindet sich welches Krankenhaus? Wo
werden welche Spezialbehandlungen durchgefiinrt? Wo ist die Mortalitat am
hochsten? Wie hoch ist die Anzahl der durchgefiihrten Eingriffe an welchen
Orten?62

» Tellen & Meten. Hier sind alle Daten verdffentlicht, die von Prismant registriert
werden.53

Der Verband der niederléandischen Gesundheitswegweiser

GGD Nederland®* ist der Dachverband von 23 staatlichen Informationszentren, die aus
Landes- und kommunalen Mitteln finanziert werden und in jeder Region durch
einheitliches Design und deutliche Kennzeichnung leicht aufzufinden sind.6® Patienten

59  Alle Informationen entnommen aus einem Brief von Drs. P.J. van der Linden, Account Manager,
vom 2001-05-22 (eigene Ubersetzung aus dem Englischen)

60 http://www.minvws.nl/index.html

61 http://www.rivm.nl/nationaalkompas

62 http://www.zorgatlas.nl

63  http://www.tellenenmeten.nl

64 Gemeentelijke en Gewestelijke Gezondheidsdiensten, http://www.ggd.nl (2001-02-11)
65 http://www.ggd.nl/inkaart/ (2001-02-11)
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erhalten dort schriftliche Informationen (Artikel, Informationsbléatter, Broschlren) und
miindliche Beratungen zu Strukturdaten (Adressen von Arzten, Psychotherapeuten,
Selbsthilfegruppen etc.) sowie zu Krankheiten und Behandlungen (Presseartikel,
NP/CF-Brochren, Kriterienlisten etc.), teilweise padagogisch aufbereitete Materialien
fir Unterrichtszwecke. Die Einrichtungen sind unterschiedlich kundenorientiert
eingerichtet. So verfligt zum Beispiel die Einrichtung in Maastricht® (iber mehrere
offentliche Raume, die auch fir Informationsveranstaltungen in Zusammenarbeit mit
Selbsthilfegruppen und Medizinern genutzt werden. Eine hauptamtliche und mehrere
ehrenamtliche Mitarbeiter stehen zur Beratung und Literatursuche zur Verfligung. Die
Ehrenamtlichen erhalten Schulungen in Patienteninformation und -kommunikation. Die
hauptamtliche Mitarbeiterin ist Sozialpadagogin. Neben der Zeitschriftendatenbank und
der Bibliothek steht auch ein Computer zur selbstandigen Recherche zur Verfligung.

Die NP/CF und die Regionalen Patienten- und Konsumenten-Zusammenschliisse

Die Nederlandse Patiénten/Consumenten Federatie (NP/CF) ist als nationaler
Dachverband vor allem als Herausgeber tbergeordneter Informationsmedien tatig. Sie
bietet Training und Schulung fur Mitglieder von Patientenorganisationen sowie eine
Fulle von Informationen uber Patientenrechte, Qualitatsprojekte, Modellprogramme
und flihrt eigene Untersuchungen durch.

Die Regionalen Patiénten/Consumenten Platforms (RP/CP) innerhalb der NP/CF
arbeiten als Assoziationen mit vielen freiwilligen Mitarbeitern und einem
professionellen Biiro.68 Die regionalen Biiros kdnnen bis zu 60 Personen beschaftigen,
wobei die GroRe der Biros sehr variiert, manche haben auch weniger als zehn
Mitarbeiter. Sie werden vom Staat zunehmend finanziell unterstltzt und als
Interessenmanager der Patienten betrachtet. Sie bieten Informationen zu allgemeinen
Patientenbelangen, zur Struktur der Patientenorganisationen und zu
Beschwerdewegen an, in mundlicher und schriftlicher Form, durch Vortrage und Kurse.

Die gegenwaértige Diskussion zur patientenbezogenen Transparenz

Die (nahezu) zentrale Datensammlung bei Prismant, die Forschungen zur Messung
der Qualitat von Leistungsanbietern im Gesundheitswesen und die umfassende
Einbindung der Patienten(verbande) ist fur den einzelnen Patienten noch keine
ausreichende Entscheidungshilfe bei der Wahl des fiir ihn richtigen Anbieters. Auf
unsere Nachfrage, inwieweit die zahlreichen Projekte, Aktivitaten und Anstrengungen
wirklich geeignet sind, den Patienten Informationen Uber die Qualitat der
Leistungsanbieter zur Verflgung zu stellen, antwortete René Stlissgen, Soziologe bei
der NP/CF:

66 http://www.ggdzzl.nl
67 http://www.npcf.nl/diensten/index.htm (2001-10-10)
68 http://www.npcf.nl/overnpcf/index.htm (2001-10-10)
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,As far as it concerns information that is based on good quantitative research-
results that makes clear how patients judge the care providers on the basis of
their own criteria, this is hardly the case until now. The research result are used
in another way: they make clear how care can be improved and patient
organizations are going to talk with care providers and try to realize that they
will indeed improve the care they provide. Still, in the future we also aim for
optimal transparency for the individual patient/consumer, so that he can choose
more rationally.

The NP/CF was or is exploiting a quality evaluating system for hospitals: the
NP/CF was exploiting this system (Patiéntvriendelijkheid Ziekenhuizen), but
now it is being taken over by the Consumentenbond, in cooperation with
NIVEL. They have more a market strategy and will use the research results to
develop quality information for individual patients and make this available to
them by publication in their member magazine.“6?

Peter Friele, Soziologe bei NIVEL und Mitentwickler des QUOTE-Instrumentariums,
unterscheidet die Frage der Transparenz von Daten nach der Makro-, Meso- und
Mikroebene.” Der Patient, Akteur auf der Mikroebene, sei an Krankenhausvergleichen
und Transparenz der Leistungsdaten gar nicht unmittelbar interessiert, etwa weil die
Wartezeiten eine hohere Bedeutung fur ihn haben und weil der Hausarzt die Funktion
des Gatekeepers Ubernehme. Dem Patienten gehe es mehr um die Transparenz der
Ablaufe im Krankenhaus als um den Vergleich von Daten. Diese Auseinandersetzung
sei vielmehr auf der Mesoebene bedeutsam, z.B. um Krankenhauser zu einer guten
Qualitat anzuregen. Diskurse und Auseinandersetzungen Uber Leistungsdaten wirden
eher zwischen den Interessenvertretern der Patienten (den Patientenverbanden) und
der Leistungsanbieter (z.B. Krankenh&user) gefiihrt. Die Herstellung von Transparenz
in diesem Bereich sei zwar langfristig sinnvoll, aber die internen
Auseinandersetzungen Uber Qualitat stande im Vordergrund. Vorstellbar wére nach
Meinung Frieles ein konkretes Projekt anhand einer einzelnen Indikation, bei dem
Kliniken mittels der Leistungsdaten miteinander verglichen werden. Auf der
Makroebene sei die Transparenz schlieBlich gesetzlich vorgeschrieben, z.B. die
Offenlegung der Aktivitaten der Krankenhauser.”

69 aus einer eMail von René Stlissgen vom 2001-06-07

70 Die Makroebene beschreibt die gesetzlichen und gesellschaftlichen Rahmenbedingungen, die
Mesoebene umfalt die Institutionen und Strukturen der Patientenunterstiitzung, und auf der
Mikroebene geht es dann schlielich um die konkrete Arzt-Patienten-Ebene, die
Wahrnehmungen des individuellen Patienten und die Informationen, die ihm letztendlich zur
Verfligung stehen. Vgl. Kapitel ,Strukturen der Patientenunterstitzung®.

71 WZV, Artikel 22
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2.2.7 Patientenorientierung im Krankenhaus

Nach den Aussagen der befragten Mitarbeiter im Gesundheitswesen (siehe im vorigen
Kapitel ) werden von den Patienten auf der Mikroebene Informationen tGiberwiegend
bezlglich der pragmatischen Transparenz der konkreten Anbieter nachgefragt. Diesen
Nachfragen, die vor allem praktische Informationen zur Nutzung des
Gesundheitswesens umfassen, wird in den Niederlanden schon bei der Aufnahme in
ein Krankenhaus Rechnung getragen. Patienten erhalten schon dort Information Gber
Krankheiten, Therapien, das jeweilige Krankenhaus und alle relevanten Punkte im
Umfeld und in der Folge des dortigen Aufenthaltes. Wir beschreiben dies plastischer
anhand des Krankenhauses in Deventer (Deventer Ziekenhuis).”

» Im Informationsbereich am Eingang sind drei festangestellte Krankenschwertern
und Sozialarbeiterinnen ausschlielich zur Betreuung und Kommunikation mit den
Patienten angestellt. Sie erteilen allgemeine Information iber das Krankenhaus,
sie geben Informationen Uber die ambulanten Versorgungsstrukturen und regionale
Selbsthilfegruppen, sie unterstitzen und beraten bei der Anfertigung von
Beschwerden und gegebenenfalls bei der Weiterleitung an den
Beschwerdemanager des Krankenhauses und sie organisieren und koordinieren
den Dolmetscherdienst. |hr Biiro ist mit Computer und Infobord ausgestattet.

» In den Informationsbereichen vor den Fachabteilungen liegen (beispielsweise fir
den Bereich Herz-Kreislauferkrankungen) die in patientengerechte Sprache
ubersetzten Leitlinien aus. Eine Schwester informiert tber die Abteilung und
verwaltet die Sprechstundentermine. Ein Organigramm unterrichtet (iber die
Funktionen und Aufgabenbereiche einer jeden einzelnen Abteilung.

» Jeder Patient erhalt eine Individuelle Patientenakte, in der er sowohl Informationen
zu seiner Krankheit vorfindet wie auch seine individuellen Angaben und Daten
eintragen und sammeln kann. (z.B. Informatieboek Hartfalen).”

» Eine Managerin ist fr die Entwicklung der Kommunikation zwischen den einzelnen
Krankenhausbereichen zustandig. Sie sorgt dafiir, daf} die Patienten mdglichst
ohne Wartezeiten durch den Untersuchungs- und Behandlungsprozef gefiihrt
werden. Sie verbindet den Verwaltungs-, den medizinischen und den Pflegebereich
und Iost somit die saulenartigen Strukturen des Klinikaufbaus zugunsten vertikaler
Strukturen auf, indem sie insbesondere die Kommunikation zwischen den
einzelnen Bereichen organisiert.

72 Wir besuchten dieses Krankenhaus am 2000-12-16.

73 Devernter Ziekenhuis, Hartfalenpolikliniek, Afdeling cardiologie Fesevurstraat 7, 7415 CM
Deventer, Tel.: (0570) 646712
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CBO

CG-Raad
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GDD
HKZ

IKG

IMTA
INK
KNMG
LAZR
LIP

NIAZ

NIVEL

NP/CF
NVZ
PACE
PES
PP/CP
PPCZ
Prismant
QUOTE
RP/CP’s
SOKG
VWS
VKIG
WGBO
WHO
WKCZ
WMCZ
WOCZ
ZFW

Kwaliteitsinstituut voor de geszondheidszorg, Institut zur Qualitatssicherung im
Gesundheitswesen, Postbus 20064, 3502 LB Utrecht, Churchillian 11, Tel.: 0031-30-
2843900 email: cho@cbo.nl, http://www.cbo.nl

Chronisch zieken en Gehandicapten Raad Nederland

Centraal Orgaan Tarieven Gesondheidszorg, Zentralstelle fir Tarifkontrolle
Diagnoses related groups

Europaischen Stiftung fir Qualitdtsmanagement

Focus group discussion

Gewestelijke Gezondheidsdienst

Harmonisatie Kwalitetsbeoordeling in de Zorgsector

Informatie en Klachtenbureaus Geszondheidszorg, Informations- und Beschwerdestellen
Gesundheitswesen. Adressen tber: Landelijk Informatiepunt voor Patiénten (LIP)

Dutch Institute for Medical Technology Assessment
Institute for Quality in the Netherlands

Koninklijke Maatschappij tot bevordering der Geneeskunst
National ambulant health administration,

Landelijk Informatiepunt voor Patiénten, Postbus 9101, 3506 GC Utrecht, Tel: 030-
26616 61

Nederlands Instituut voor Accreditatie van Ziekenhuizen, Netherlands Institute for
Accreditation of Hospitals, Postbus 2215, 2301 CE Leiden, Tel.: 071-5181246, Fax; 071-
5181918, http:://www.niaz.nl

Nederlands Instituut voor Onderzoek van de Gezondheidszorg, Niederlandisches
Forschungsinstitut im Gesundheitswesen

Nederlands Patienten/Consumenten Federatie

Nederlands Vereniging van Ziekenhuizen, Niederlandische Krankenhausvereinigung
Projekt for Accreditation

Patient Experience Survey

Provinciaal Patienten/Consumenten Platform

Patient Panel of Chronically Il

PO: BOX 85200, 3500 AE Utrecht, Tel.: 0031-30-2345678 , Fax: 0031-30-6988333
QUality Of care Through the patients' Eyes

Regional patienten /consumentenplatforms

Stichting Ondersteuning Klachtopvang Gezondheidszorg

Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport

Vereniging van Klachtenfunctionarissen in Instellingen voor Gezondheidszorg

Wet op de Geneeskundige Behandelings Overeenkomst

World Health Organisation

Wet klachtrecht cliénten zorgsector

Wet medezeggenschap cliénten zorginstellingen

Werkverband Organisaties van Chronisch Zieken

Verplichte Ziekenfondsverzekering, Gesetzliche Krankenversicherung
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2.3 Grofbritannien

Bettina Berger

2.3.1 Das Gesundheitswesen

Die Struktur

GroRbritannien bildet mit seinem Nationalen Gesundheitsdienst (National Health
Service = NHS) einen auffallenden Kontrast zum Bismarck’schen sozialen
Krankenversicherungssystem, das wir aus Deutschland kennen. Der NHS umfalit die
gesamte Bevolkerung, wird weitgehend Uber offentliche Abgaben finanziert und durch
offentliche Leistungserbringung realisiert. Er wurde 1948 eingefiihrt, um die Nation
gestinder und produktiver zu machen und mehr soziale Gerechtigkeit herzustellen.’
Mit mehr als einer Million Beschaftigen ist der Nationale Gesundheitsdienst der groite
zivile Arbeitgeber Europas.

Der NHS untersteht den vier Gesundheitsministerien fur England, Schottland, Wales
und Nordirland, wobei das englische Department of Health (DoH) als groRtes die drei
anderen Ministerien stark beeinflult. Verwaltet wird das System von acht Regional
Offices™, die wiederum in 99 Health Authorities aufgegliedert sind.”® Die letztendliche
Ausfiihrung auf lokaler Ebene liegt in England bei den Primary Care Trusts (PCTSs)
oder Primary Care Groups (PCGs).”” Den PCTs unterstehen die Hausarzte, die
Zahnarzte, die Augenarzte und die Apotheker. Das bedeutet, dak mehrere Gruppen
von Leistungserbringern zusammen die Verantwortung der primaren
Gesundheitsversorgung in einem bestimmten kommunalen Bereich bernehmen und
dafiir auch die Finanzen erhalten. Diese Funktion hatten bislang die Health Authorities
(HA).”8

Bei der Leistungserbringung konnen drei Ebenen unterschieden werden:

Die Basisgesundheitsversorgung (Primary Care) umfalt die Versorgung innerhalb der
Gemeinde und obliegt weitgehend dem Allgemeinarzt (General Practitioner = GP), der

fur die Patienten im Krankheitsfall immer der erste Anlaufpunkt ist. Er Gbernimmt damit
die klassische Gatekeeper-Funktion. Er Uberweist zum Facharzt (Consultant ).

74 Alle Angaben nach Schneider, M. et al 1994: Gesundheitssysteme im internationalen Vergleich.
Rieden am Forggensee.

75 http://www.doh.gov.uk/nhsorg.htm

76  Aus: College of Health [Hrsg.] 2001: Voices in Action — Resource Book. London
77 in Wales bei den Local Health Boards (LHBs) oder Local Health Groups (LHGS).
78  http://www.nhs.uk/thenhsexplained/glossary.asp#g8
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2.3.2

Die facharztliche Versorgung erfolgt nahezu ausschliellich in Krankenhausern.
Patienten mussen sich in ihrem Wohngebiet bei einem Hausarzt einschreiben. Ein
Hausarzt betreut etwa 2.500 Patienten.

Der Aligemeinarzt arbeitet in der Regel freiberuflich auf der Basis eines Privatvertrages
mit dem NHS; neuerdings in besonderen Stadtteilen auch als Angestellter im Personal
Medical Service System (PMS). Seine Honorierung setzt sich zusammen aus einer
Praxisgrundvergutung, Kopfpauschalen, Einzelleistungen, Sitzungsgeblhren und
Zielvergutungen.

Die fachérztliche Versorgung (Secondary Care) findet an und in gewdhnlichen
Krankenhausern statt, und Spitzenmedizin (Tertiary Care) wird nur in wenigen
Krankenhausern angeboten.

Das Gesundheitswesen wird zum Uberwiegenden Teil aus Steuergeldern finanziert
(ca. 73%). Sozialbeitrage aus Arbeitslosen-, Renten- und Invalidenversicherung
steuern etwa 7% bei, Zuzahlungen machen ca. 15% aus und ungefahr 5% der
Ausgaben entfallen auf private Versicherungen. Dabei steigen die Anteile der
Zuzahlungen und der privaten Versicherungen in den letzten Jahren erheblich an.”

Das Krankenhaus

FUr die stationare Versorgung sind im Wesentlichen die Krankenhaus-Trusts
verantwortlich. Als selbstverwaltete Einrichtungen reprasentieren sie die ortlichen
Gesundheitsstellen innerhalb des NHS. Sie wurden Anfang der 90er Jahre ins Leben
gerufen und sollten durch die Etablierung eines ,internen Gesundheitsmarktes® eine
Steigerung der Effizienz bewirken. Sie sind Vertragspartner der Leistungserbringer und
handeln mit ihnen Preis und Umfang der Leistungen aus. Die Trusts sind berechtigt,
mit den ihnen zur Verfiigung stehenden finanziellen Mitteln Eigentum und Grundbesitz
zu erwerben und Fremdkapital aufzunehmen.

Arzte und Pflegepersonal in den Krankenhausern befinden sich im
Angestelltenverhaltnis mit den Trusts, wobei viele Facharzte nebenbei noch eine
Privatpraxis betreiben. Gegenstand zahlreicher Diskussionen und Kritiken sind die
Wartelisten auf elektive Eingriffe.

Besonderheiten des britischen Gesundheitswesens

GroRbritanniens Gesundheitswesen steht mitten in einem groRen Umbruch. So
verspricht der Gesundheitsminister Alan Milburn eine weitgehende Dezentralisierung
und Entbirokratisierung des NHS. Bis zu 75% aller finanziellen Entscheidungen sollten
vor Ort getroffen, Patientenrechte gestarkt und die Selbstregulierung der Arzteschaft
modernisiert werden, was allerdings z.B. durch nationale Leitlinien und die

79 Siehe FuRRnote 74.
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Zentralisierung strategischer Entscheidungen wieder stark eingeschrankt wurde.
Gleichzeitig will Milourn mehr privates Kapital in den NHS einfiihren.8 Eine weitere
Erneuerung des NHS wird mit dem Begriff Clinical Governance beschrieben.8! Dieses
Prinzip unterscheidet sich von dem vorherigen System der Medical Governance in
folgenden Grundzugen:

» Managementkonzepte spielen eine zunehmende Rolle und stehen mit den
medizinischen Konzepten in einem Spannungsverhéltnis.8

» Interdisziplinaritat 16st die vorherrschende Orientierung an der Medizin ab. Das
interprofessionelle Herangehen wurde tiberwiegend von den Pflegeberufen initiiert,
es entstand als Aufwertung des Schwesternberufes ein eigener sogenannter
,Nurse-Professional“ 83

» Die sozialen Dienste (wie Sozialpadagogik und kommunale Sozialdienste) sollen
zunehmend mit den Gesundheitseinrichtungen zur verbesserten Betreuung von
chronischen und Suchterkrankungen verzahnt werden.

» Qualitatskontrollen -- durch die Commission for Health Improvement (CHI) und die
National Clinical Assessment Authority -- werden gesetzlich vorgeschrieben, alle
vier Jahre wird ein Quasi-Zertifikat vergeben nach folgenden Kriterien:
Verbesserung des Gesundheitszustandes, effektive und angepalte Bereitstellung
von Gesundheitsdienstleistungen, effiziente Nutzung der Ressourcen, hohe
Qualitat fur Patienten und Mitarbeiter.8

Als neuster Impuls zur Neustrukturierung des NHS wird aber der sogenannte Bristol-
Skandal betrachtet. Der unndtige Tod mehrerer Kinder im Bereich der Herzchirurgie
fuhrte zu einer grundlegenden Untersuchung uber die MiRstande in der
Kinderherzchirurgie in Bristol zwischen 1984 bis 1995 und vor allem auch der
unzureichenden Informationspolitik im Gesundheitswesen GroRbritanniens. Das
12.000 Seiten umfassende Dokument, verfafdt von Professor lan Kennedy und
anderen, wurde im Juli 2001 veroffentlicht und ist auf den Internetseiten des NHS

80 Aus: Kieler Nachrichten vom 2001-06-21.
81 Deutsch ubersetzbar mit Klinische Regulierung®.

82 Es erscheint im deutschen Kontext oft schwer nachvollziehbar, daf} sich im Bereich Krankenhaus
die Erkenntnis durchsetzt, da® neben den medizinischen Kompetenzen auch
Managementkompetenzen vonnéten sind. Diese Erkenntnisse flihren dazu, dai z.B.
Betriebsabldufe und interprofessionelle Kommunikation in Kliniken zunehmend von Managern
organisiert und betreut werden.

83 Die Entwicklung der Pflege von der dienenden Krankenschwester zu einem eigenen
Wissenschaftsgebiet ist insbesondere in den anglo-amerikanischen Landern weit
vorangekommen. So finden wir hier im Rahmen der Pflegewissenschaften Forschungen auf der
Grundlage des Evidence Based Nursing (EBN); im Bereich der allgemeinmedizinischen
Forschungen sind Schwestern nach entsprechenden Weiterbildungen ebenfalls aktiv beteiligt. In
Deutschland steht die Entwicklung der Pflegewissenschaften noch am Anfang.

84  Aus dem Vortrag “Clinical Governance” von Mike Dent, Saffordshire University, School of Health,
an der Hochschule fir Wirtschaft und Politik (HWP) Hamburg, am 2001-06-07.
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erhaltlich. Es enthalt zahlreiches Datenmaterial und wertet unzahlige Krankenakten
aus.8® Die Bristol Royal Infirmary Inquiry gilt derzeit als Diskussionsgrundlage in
zahlreichen Auseinandersetzungen und zeigt Richtlinien und Orientierungen fir die
neue NHS- Politik.

Die Definition von Transparenz im Britischen Gesundheitswesen

GroRbritannien erweckt den Eindruck einer vollstandigen Datentransparenz im
Rahmen seines staatlichen Gesundheitswesens. Zahlreiche wissenschaftliche
Arbeiten beschéftigen sich mit der Verdffentlichung von Leistungsdaten im NHS.8

In einem Gutachten im Auftrag des NHS wird festgestellt, dal

» ... Konsumenten und Verbraucher von Gesundheitsdienstleistungen ein
weitreichendes Bedurfnis nach vergleichender Information Uber die Leistungen der
Anbieter ausdriicken, aber nur eine geringe Anzahl von ihnen aussucht und dafl}
ein signifikanter Anteil nicht einmal die Berichte versteht, die in der Zeitung
erhaltlich sind;

» ... daR Arzte sehr skeptisch gegeniiber Veréffentlichungen sind und ihnen keine
bedeutende Rolle in ihrer alltaglichen Behandlung zuerkennen;

» ... daR Krankenhauser sehr wohl auf das offentliche Informationsbedurfnis
reagieren:

» ... dal es Evidenz in den Vereinigten Staaten dafir gibt, dal® die Mortalitatsrate bei
Bypass-Operationen gesenkt werden konnte durch die Veroffentlichung von
Leistungsdaten®.8”

85  http://www.doh.gov.uk/bristolinquiryresponse/index.htm und http://www.bristol-inquiry.org.uk
(2001-10-28)

86 z.B. Davies, H.T.O.; Marshall, M.N. 1999: Public disclosure of performance data: does the public
get what the public wants? The Lancet 353; 1639-1640;

Marshall, M.N. 1999 : Time to go public on performance? (Editorial). British Journal of General
Practice, 49; 691-692

Marshall, M.N.; Shekelle, P.G.; Leatherman, S.; Brook, R.H. 2000: Public reporting of
performance: lessons from the USA. Journal for Health Services Research and Policy 5; 1-2

Marshall, M.N.; Shekelle, P.G.; Leatherman, S.; Brook, R.H. 2000: What do we expect to gain
from the public release of performance data? A review of the evidence. JAMA 283; 1866-1874

Marshall, M.N. 2000: Turning up the heat on performance. British Journal of General Practice,
50; 419

Marshall, M.N.; Davies, H.T.0. 2000: Issues in performance measurement and management in
health care. Disease Management and Health Outcomes, 7; 305-314

Davies, H.T.O.; Mannion, R.; Marshall, M.N. 2001: Treading a third way for quality in health care
(ed). Public Money and Management, 21; 6-7

87 Marshall, M.N.; Shekellen, P.G; Letherman, S., Brookm R,H, 2000: Public disclosure of
performance data: Learning from the US experiences. Quality in Health Care 9, 53-57
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So wird dafir pladiert,
» die Verdffentlichung von Daten als einen Entwicklungsprozel zu sehen,

» die Veréffentlichung von Leistungsdaten als einen Aspekt der ,Clinical Governance'
zu betrachten,

» Anbieterorganisationen als die primaren Adressaten fiir Informationen (ber die
Leistungen zu verstehen,

» die Kosten einer nationalen Politik der Transparenz in das Budget der NHS
einzuberechnen,

» samtliche Gesundheitsberufe in den Transparenzprozel} mit einzubeziehen,

» sowohl Struktur-, Prozel3- als auch Ergebnisdaten der Qualitat zu
veroffentlichen®.88

Im Rahmen der diesjahrigen Statistics Users Conference der Royal Society®® wurde
am 15.11.2001 zwischen den Government Statistical Services (GSS) und den
Verbrauchern die Nutzbarkeit von Statistiken fiir Verbraucher diskutiert. In diesem Jahr
geht es um Statistiken im Gesundheitswesen. Auf der Grundlage des Bristol Royal
Inquiry Reports der Kinderherzchirurgie werden Forderungen nach Transparenz der
Daten Uber Leistungsanbieter diskutiert.2* So wird darauf hingewiesen, daf} die
Mortalitatsraten zur Leistungsbemessung von Krankenh&usern nicht ausreichen, es
werden die Patientenrechte auf Information Uber die zu erwartenden Outcomes von
Behandlungen diskutiert und eine verbesserte Arzt- Patientenkommunikation
angemahnt, insbesondere auf der Grundlage verbesserter Kommunikationsfahigkeit
der Arzte. Dabei schlagt der Report z.B. vor, auch finanzielle Unterstiitzung und
Training anzubieten, um unterschiedlichsten Patientengruppen den Zugang und die
Teilnahme an Endscheidungsprozessen im NHS zu erméglichen.?’

Zur Zeit wird im Department of Health ein Papier diskutiert, in dem es um die neue
patientenorientierte Politik innerhalb des NHS geht.?2 Hierin geht es im wesentlichen
um folgende Punkte:

» Strukturen, die bisher Patienteninteressen vertreten haben, sollen abgeldst werden
durch eine allgemeinere Patienteneinbeziehung,

» Die Community Health Councils (CHC), eine gesetzlich verankerte Struktur der
offentlichen Patientenvertretung mit landesweit gut 200 unabhangigen 6ffentlichen

88 Davis HTO, Marshall MN: 1999: Public disclosure of performance data: does the public gets what
the public wants? In:The Lancet 353; 1639-1640

89 Conference administration: Statistics User's Council, Lancaster House, More Lane, Esher, Surrey
KT 10 8 AP, Tel.: Esher (01372) 463121, E-mail: bts@dial.pipex.com)

90 Informationen von Ray Appleby, Sprecher des ACHCEW auf der National Statistics Tagung

91 Main Report, Bristol Inquiry. Summary, Paragraph 102

92 Department of Health September 2001: Involving Patients and the Public in Healthcare, A
Discussion Paper, London,; siehe hierzu auch Kapitel ,Patientenorientierung im Krankenhaus*
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Informationsburos, sollen in England abgeschafft werden. Ihnen wird vorgeworfen,
eine zu eingeschrankte Bevolkerungsgruppe zu vertreten.

» Die Kontrollfunktionen der CHCs sollen einer neuen Institution, dem sogenannten
Patient Forum Ubertragen und ausgeweitet werden auf alle Einrichtungen des
NHS, inklusive der PCTs, LHBs usw..

» Das Beschwerdesystem soll verandert werden, dabei fallt eine ausschlieflich
anbieterbezogene Struktur auf.
» Fir die eigenstandigen Buros sind derzeit keine weiteren Nutzungen vorgesehen,

das wirde dem Verlust einer relativ unabhangigen, niedrigschwelligen
eigenstandigen Beratungs- und Informationsstruktur entsprechen.

Insgesamt wurde vor allem von Mitarbeitern patientenorientierter
Gesundheitseinrichtungen — im Gegensatz zu den 6ffentlichen Bekundungen — eher
die Beftirchtung einer abnehmenden Patientenorientierung geaulert. Schon die
Patientencharta® wurde vom ACHCEW, dem Dachverband der CHC, kritisiert: Die
1996 Uberarbeitete Patients’ Charter enthalte nicht mehr das Recht auf Zweitmeinung
und es gebe eigentlich nur noch zwei verbriefte Rechte fiir Patienten: das Recht auf
Behandlung und das Recht darauf, bei einem Hausarzt in der Liste zu stehen.%
Dagegen sei inzwischen auch die frilher leichte Wahlmadglichkeit von Krankenh&usern
immer mehr beschnitten worden.%

Der ACHCEW fordert deshalb seit langem neben anderen Rechten auch ein Recht auf
Patienteninformation und Wahl der Behandlungseinrichtung. Unterpunkte dieser
Forderungen beziehen sich insbesondere auf

» das Recht auf gemeinsame Entscheidungsfindung mit dem Arzt auf der Grundlage
ausreichender Informationen,

» das Recht auf ausreichend Informationen Uber die Bedingungen fir die
Behandlung,

» das Recht, Krankenhaus und Behandler zu wahlen.

Dafiir sollten folgende Informationen vorhanden sein:

uber Wartezeiten auf die Behandlung,

uber Moglichkeiten der Nachbehandlung,

Uber die Behandler und ihre Qualifikationen,

uber die Anzahl der in einer Einrichtung durchgefiihrten Behandlungen,
uber Indikatoren, die den Erfolg der durchgefuhrten Behandlung belegen,

VvyvVYyYvVyYy

93 Siehe nachstes Kapitel.

94 ACHCEW [Hrsg.] 1996: The Patients’ Agenda — What the Patient’'s Charter leaves out — the rights
you don't yet have in the NHS. London

95 Diese Einschatzung wurde gegeben von Marianne Rigge, College of Health, im Gesprach am
2001-10-22.
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» Uber die Ergebnisse klinischer Audit-Kontrollen

» und Informationen Uber die Sicherheit und Effektivitat der zur Anwendung
kommenden Produkte.®

Gesetzliche Grundlagen

1991 entstand eine Patientencharta (die Patients’ Charter), die allerdings wenig
rechtliche Grundlagen fur die Patienten bot. Gerichtlich einklagbares Recht besteht auf
allgemeinen und gleichen Zugang zur medizinischen Versorgung, insbesondere auf
freie Arztwahl und auf umfassende und verstandliche Information Uber
Behandlungsablaufe, -alternativen und -risiken. Damit im Zusammenhang steht das
Recht auf Einsichtnahme in die Krankenakte. Integrierte Behandlungsplane stellen
seither sicher, daB alle behandelnden Arzte und Therapeuten ihre Informationen in
einer Akte zusammentragen, die in einigen Modellprojekten sogar vom Patienten
verwahrt wird.®” 1996 wurde insbesondere das Beschwerderecht ausgebaut. Die
neuen Verfahren ermdglichen aulergerichtliche Konfliktldsungen, regeln aber keine
Schadensersatzanspriche.

Weitere Verbesserungen beziehen sich auf das ausdrtickliche Recht zur Limitierung
der Wartezeiten bei bestimmten Behandlungen, wie zum Beispiel die
Notfallversorgung (innerhalb von 4 Stunden) oder die Durchfihrung einer Bypass-
Operation (innerhalb eines Jahres).%

Besonders wegweisende Richtlinien bezlglich der ethischen Grundsatze fir eine
informierte Entscheidung verabschiedete das General Medical Council 1999. Hier wird
ausdrucklich empfohlen, dal® vor einem diagnostischen Eingriff nicht nur der Zweck der
Untersuchung erklart werden mul3, sondern auch die Wahrscheinlichkeit falsch negativ
oder falsch positiver Ergebnisse. Bei Therapie- und Screening-Manahmen mufd Gber
die Prognose im Fall des Verzichts auf den Eingriff informiert werden. Im Vergleich
dazu sind fur die in Rede stehenden und flr alternative Malinahmen Wirkung und
Nebenwirkungen, Unsicherheiten und Risiken, medizinische, soziale und finanzielle

96 ACHCEW [Hrsg.] 2001: Involving Patients and the Public in Healthcare: a discussion document,
Response from the Association of Community Health Councils for England and Wales, October
2001. Der ACHCEW druckt darin insbesondere seine Enttduschung tber den extrem kurzen
Zeitraum fir eine 6ffentliche Diskussion der Vorschlage zur Neugestaltung des britischen
Gesundheitswesens aus, der nach den Vorschlagen des Bristol Reports 12 Wochen betragen
sollte, in diesem konkreten Fall aber nur 3 Wochen betrug. Des weiteren wird auRerdem die
Professionalisierung der Arbeit der CHC gefordert, die bislang zum groBen Teil auf
ehrenamtlicher Arbeit beruht und somit nur sehr ausgewéhlte Bevélkerungsgruppen
reprasentieren kann.

97 Aus: Bdcken, J. 2000: Reformen im Gesundheitswesen, Ergebnisse der internationalen
Recherche. S.71, Giitersloh

98 The Patients’ Charter 1996
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Folgen quantitativ darzustellen. Das General Medical Council hat dabei auch
wegweisende Grundsétze flir den Informationsprozef formuliert, die die Grundlage fir
eine informierte Entscheidung durch die Betroffenen darstellen sollten.%

Datengrundlage im Krankenhaussektor

Strukturdaten

Seit der Einfuhrung von Krankenhaus-Trusts fungieren diese als lokale
Gesundheitsbehorden und sind gleichzeitig Anbieter von Gesundheitsleistungen. Als
solche stehen ihnen natirlich die von ihnen selbst generierten Strukturdaten im
stationéren Bereich zur Verflgung. Aufgrund des hierarchischen Systems haben auch
die regionalen und nationalen Gesundheitsbehdrden Zugriff auf diese Informationen.
Patienten haben die Moglichkeit, aus den Selbstdarstellungen der Kliniken an
Informationen zu gelangen. Alle Trusts bieten, z.B. im Internet, Verweise auf die
Selbstdarstellungen der einzelnen Krankenh&user an. 00

ProzeRdaten

ProzeRdaten im stationaren Bereich werden von den Krankenhausern generiert und in
den Trusts in standardisierter Form gesammelt. Die Standards finden sich im NHS
Data Manual & Data Dictionary. Die Daten sind dabei einzelfallbezogen und werden
erst nach landesweiter Sammlung und Weiterleitung an das Department of Health
durch den NHS Wide Clearing Service in aggregierter Form fiir die Offentlichkeit
bereitgestellt.

Ergebnisdaten

Seit 1995 wurden im NHS in Zusammenarbeit des Instituts Clinical Accountability,
Service Planning and Evaluation (CASPE, s.u.) und dem National Centre for Health
Outcome Development klinische Indikatoren entwickelt.'! Die Outcome-Indikatoren
basieren auf Datensammlungen, wie dem Hospital Episode Statistics (HES) oder dem
Netzwerk ,Krebsregister”. Erste Indikatoren wurden erarbeitet zu Asthma, Herzinfarkt,
Diabetes, Inkontinenz, Katarakt, Brustkrebs, Myokardinfarkt, Schwangerschaft und
Kindsgeburt, Frakturen sowie flr zahlreiche psychiatrische Diagnosen.

99  General Medical Council 1999: Protecting patients, guiding doctors. Seeking patients’ consent:
the ethical considerations. London. Auch: http://iwww.gmc-uk.org

100 Ein Verzeichnis der Trusts mit Verweisen zu Statistiken findet sich unter
http://lwww.doh.gov.uk/hospitalactivity/statistics/index.htm (2001-07-26)

101 http://www.caspe.co.uk/outcome_indicators.htm (2001-07-28), siehe auch Kapitel
LZertifizierungen®.
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Zertifizierung und Akkreditierung

Das Akkreditierungssystem des King’s Fund (London)

Diese sogenannte unabhangige Stiftung, die staatliche Gelder erhalt, hat flr
GroRbritannien ein unabhangiges Akkreditierungssystem aufgebaut, das sich stark an
das australische System'02 anlehnt. Alle grofen Lehrkrankenhauser lassen sich von
hier zertifizieren. Durch Visitation von Experten wird die Einhaltung der King’'s Fund
Standards Uberpruft." Die Kliniken zahlen eine freiwillige, relativ hohe Gebihr. Das
System findet aber bei den Arzten keine grofle Resonanz, moglicherweise weil die
Arzte sehr oft nicht in die Entwicklung der Qualitatsstandards einbezogen wurden.
Aulerdem wird an diesem Akkreditierungssystem kritisiert, dal es weder die
Ergebnisqualitaten noch die Patienteninteressen ausreichend beriicksichtigt.'04

Hospital Accreditation Programme

Das Hospital Accreditation Programme (HAP) ist zustandig flr Pflegeheime,
Rehabilitationseinrichtungen und Kleinkrankenhauser. Das Programm wird auf
freiwilliger Basis vom Institut CASPE in Bristol angeboten. CASPE wurde 1979 als
Forschungsinstitut gegriindet und wird vom King’s Fund finanziert. Neben der
Entwicklung von Outcome-Indikatoren und zahlreichen Evaluationsprogrammen
beherbergt CASPE zwei Programme, die auf dem Gebiet Zertifizierung und Peer
Review tatig sind: ADR (Accreditation and Development of Health Records
Programme) und HAP (Hospital Accreditation Programme).105

1996 hatte CASPE mehr als 30 Mitarbeiter. 1995 konnten 34 Einrichtungen akkreditiert
werden. Die Kontrollen der Qualitatsstandards finden durch jahrliche Treffen und durch
die professionelle Weiterbildung der PrUfer statt. Es existieren dementsprechende
Fort- und Ausbildungsprogramme.

National Institute of Clinical Excellence

Das National Institute of Clinical Excellence (NICE) wurde als eine spezielle
Einrichtung der Health Authorities im April 1999 gegrundet. Es ist ein Teil des NHS und
hat die Aufgabe, Gesundheitstechnologien und -behandlungen zu evaluieren und
einen ,authoritative, robust and reliable guidance on current best practice”

102 Siehe http://www.dhs.vic.gov.au/ahs/quality/hospacc.htm, The Australian Council on Healthcare
Standards’ Evaluation and Quality Improvement Program (ACHS EQuIP)

103 http://www.kingsfund.org.uk/eGrants/html/index.html

104 Swertz, P. et al. 1998: Akkreditierung und Zertifizierung von Krankenhausern im Ausland. S.14 ff,
Baden-Baden

105 Die Inhalte der Zertifizierungsstandards sind auf der Website einsehbar, die Standards kénnen
gegen 150 Pfund bestellt werden, ein komplettes Beispiel ist zum Bereich Physiotherapie
aufgefiihrt.
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bereitzustellen. NICE erarbeitet klinische Leitlinien und ist unter anderen Institutionen
des NHS fiir die Kontrolle der klinischen Audit-Daten zusténdig. 0

Derzeit wird ein sogenanntes Ampellichtsystem zur Beurteilung von Krankenhausern in
Abhangigkeit von der Erfullung der definierten Indikatoren entwickelt. Dabei sollen
finanzielle Forderungen von der Leistungsqualitat abhangig gemacht werden. Kliniken
mit einer guten Leistungsqualitat sollen das Pradikat ,Grin“ erhalten, durchschnittliche
,Gelb* und schlechte ,Rot‘. Das Bewertungssystem soll aufbauen auf den Reviews,
die von der Commission for Health Improvement erarbeitet werden. Dieses System
wird von den Arzten allerdings derzeit sehr kritisch diskutiert.

National Service Frameworks

Die National Service Frameworks (NSFs) wurden entwickelt, um die Qualitat der
Versorgung fur bestimmte Patientengruppen und Diagnosen zu sichern und um fir die
Bereiche der Ministerien oder einzelner Landesteile Leitlinien und Qualitatsstandards
zu entwickeln. Das Programm wurde im April 1998 eingesetzt.'07

FUr Krebs, Herz-Kreislauferkrankungen, altere Patienten, psychiatrische Erkrankungen
und Diabetes liegen bereits Leitlinien vor, die sich ebenfalls auf die Bereiche der
Ministerien oder einzelner Landesteile beziehen. Die Bereiche Nierenerkrankungen,
Versorgung von Kindern und weitere sollen in der néchsten Etappe folgen.

Commission for Health Improvement

Die Commission for Health Improvement (CHI) wurde von der Regierung zur
Verbesserung der Qualitat in der Patientenversorgung innerhalb des NHS eingesetzt.
Anlal war das weite Auseinanderklaffen der Qualitat der Angebote zwischen einzelnen
Kliniken und Abteilungen. Die CHlI ist ein Element der Regierungereformen im
Gesundheitswesen und begann seine Arbeit am 1. April 2000. lhr Programm hat zum
Ziel, jedem Patienten den gleich hohen Qualitatsanspruch zu gewahrleisten. Die
Patientenerfahrungen spielen bei der Beurteilung der Qualitat eine wichtige Rolle.
Jeder NHS Trust, jede Health Authority, lokale Versorgungseinrichtungen und
allgemeinmedizinische Praxen sollen im Rahmen eines fortlaufenden Programms etwa
alle vier Jahre visitiert werden. Schwachstellen und Stérken der Einrichtungen sollen
herausgearbeitet und diskutiert werden, um im Laufe der Zeit zielgerichtete
Beratungen zur Verbesserung des Angebotes vornehmen zu konnen.

Grundlage der Beurteilung sollen die Empfehlungen des Nationalen Institutes fir
Klinische Excellence (Institute of Clinical Excellence = NICE) und der National Service
Frameworks (NSFs) sein. Zu jeder Einrichtung wird ein Kommentar erarbeitet, der die
einzelnen Bereiche der Einrichtung identifiziert, in denen es bezlglich der
Patientenorientierung und des Patienten-Outcome zu Verbesserungen kommen

106 http://www.nice.org.uk (2001-12-18)
107 http://www.doh.gov.uk/nsf/about.htm (2001-11-01)
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konnte, in welchen Bereichen andere Einrichtungen von dieser Einrichtung lernen
konnen, wie die Weiterbildung des Personals organisiert und sichergestellt ist, wie das
Beschwerdemanagement aufgebaut ist und wie dessen Ergebnisse zur
Qualitatsverbesserung genutzt werden, welche Quellen genutzt werden, um
Informationen Uber die Patienten und ihre Meinung zu erhalten, wie Patienten in die
Entwicklungen der Einrichtung und die Entscheidungsprozesse mit einbezogen
werden, welche Gelegenheiten verpalit wurden und wo es positive Beispiele gibt.

Genau aufgefiihrt wird auch, welche Quellen fur diesen Report genutzt wurden und
wer interviewt wurde. Der Report ist so verfafdt, daly der Leser einen Eindruck von der
Einrichtung erhalt bezlglich konkreter Problembereiche, konkreter Zahlen zur
Mortalitat, etlicher konkreter Beispiele — und immer wieder Patientenstimmen. Die
veroffentlichten Berichte sind nach einem einheitlichen Befragungsschema verfaltt und
fir jede Klinik im Internet zuganglich.'% Monatlich wird die Besichtigung von ca. zehn
neuen Einrichtungen begonnen; der Prozell umfalit 24 Wochen, in denen die
verschiedenen Daten eruiert und ausgewertet werden.

Einrichtungen und Projekte der Patientenperspektive

Community Health Councils

In allen groReren Stadten gibt es ein Community Health Council (CHC).1% Aus
Forderungen von Patienten und Patientenorganisationen hervorgegangen, sind sie seit
1974 gesetzlich verankerte Institutionen zur Wahrnehmung der Patienteninteressen.
Sie haben u.a. die Aufgabe, den lokalen Health Authorities (HA) Vorschlage zu
Verbesserungen im Gesundheitswesen zu unterbreiten. Die CHCs arbeiten
selbstandig und mit unterschiedlicher Prioritatensetzung. Visitationen in den
Krankenhausern des NHS und Befragungen uber die Bedurfnisse der Bevolkerung
beziiglich der Gesundheitsdienstleistungen gehoren zu ihren Befugnissen.!0 England
und Wales verflgen tber 206 CHCs mit jeweils zwischen 16 und 30 Mitgliedern. Diese
werden teilweise von den Kommunen benannt, zu einem Drittel werden sie aus dem
ehrenamtlichen Sektor gewahlt, und die verbliebenen (bis zu sechs) Platze werden
vom Department of Health besetzt.

Die CHCs werden aus dem nationalen Budget finanziert, das von der NHS Executive
verwaltet wird. Sie sind aber unabhéngig von den Verwaltungsstrukturen des NHS.

108 http://www.chi.nhs.uk (2001-10-28) — in einer kurzen Version unter der Rubrik CHI's Ergebnisse,
Fragen und Antworten auf ca. 4 Seiten, sowie in einem ausfiihrlichen Bericht auf ca. 20 Seiten in
einer qualitativen Beurteilung.

109 ACHCEW-Faltblatt: CHCs-Working for a better Health Service

110 National Health Service 1996: England and Wales: The Community Health Councils Regulation,
Statutory Instruments, No. 640
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lhre Hauptaufgabe besteht in der Wahrung der Patienteninteressen gegeniiber dem
Nationalen Gesundheitsdienst. Sie werden als Verbindung zwischen den Verbrauchern
in den Kommunen und dem NHS betrachtet.”'' Auflerdem haben sie eine individuelle
Beratungs- und Unterstutzungsfunktion flr Patienten.

In den derzeitigen Diskussionen uber die Auflosung der CHCs wird vor allem die
einseitige Prasenz von Angehorigen des weiflen Mittelstandes kritisiert, denen
ehrenamtliche Arbeit mdglich ist, die aber nicht z.B. ethnische Gruppen oder
Jugendliche reprasentieren. Aussagen von Mitarbeitern der Health Authorities (HA)
bestatigen dagegen, dal die CHCs lang anhaltende kritische Gesprachspartner
darstellen, die die HA immer wieder auf wesentliche kritische Punkte in der lokalen
Gesundheitsversorgung aufmerksam machen. Ihre Arbeit finde eher im alltaglichen
Geschaft statt.!!2

Die Association of Community Health Councils for England and Wales (ACHCEW)
wurde 1977 als Dachverband und Forum fiir die CHCs gegriindet. Die einzelnen CHCs
sind nicht verpflichtet mitzuarbeiten, die Mdglichkeiten des Dachverbandes werden
aber von fast allen CHCs wahrgenommen. Der ACHCEW reprasentiert die CHCs auf
nationaler Ebene, publiziert einen Rundbrief (,Community Health Council News®),
veranstaltet Seminare und Konferenzen und bietet zahlreiche Trainings''3 fiir die CHC-
Mitglieder an.14

College of Health

Das College of Health''® wurde 1983 als gemeinniitzige Organisation gegriindet, um
die Interessen von Patienten zu vertreten und eine patientenzentrierte Versorgung zu
fordern. Es arbeitet mit 20 Mitarbeitern und wird derzeit vom NHS finanziell unterstiitzt,
diese offentliche Forderung wird aber zunehmend reduziert.

Das College of Health Gbernimmt eine besondere Rolle im Gesundheitswesen
GroRbritanniens. Gegrindet von Marianne Rigge und Marcia Kelson, hat es sich auf
patientendefinierte Outcome-Forschung und -Information spezialisiert. Auch ist die
Bereitstellung von Informationen tber die Wartezeiten auf einen Facharzttermin, die

111 Eine Liste der lokalen CHCs siehe unter http://www.achcew.org.uk/ochc.htm

112 Aus einem Gesprach mit Mrs Jeannett Martin, Senior Nurse Manager, Wolfson Institute of
Preventive Medicine, am 2001-10-25.

113 Es wird die englische Bezeichnung ,Training” an dieser Stelle aufrecht erhalten, weil sich die
Trainingskonzepte der anglo-amerikanischen Lander von den mehr frontalen Schulungs- und
Fortbildungskonzepten in Deutschland methodisch vor allem dadurch unterscheiden, dal sie
mehr die Aneignung von Fahigkeiten als die ausschlieliche Vermittiung von Fachwissen
praktizieren.

114 http://www.achcew.org.uk (2001-08-27)

115 http://www.tcoh.demon.co.uk (2001-08-27)
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durch gezielte Befragungen der einzelnen Krankenhauser erarbeitet wird, einzigartig in
GroRbritannien.

Aulerdem bietet das College of Health insbesondere Mitarbeitern des NHS, aber auch
Patienten und Nutzern des NHS ein umfassendes Trainingsprogramm an. Die Themen
beziehen sich z.B. auf Mdglichkeiten, sich im NHS als Verbraucher oder Patient
einzubringen und auf die Methoden der Einbeziehung der Nutzer in das
Gesundheitswesen aus der Anbieterperspektive, wie z.B. die effektive Durchflihrung
von Fokusgruppen-Diskussionen, die Entwicklung qualitativer, nutzerorientierter
Fragebdgen und die Analyse qualitativ erfaldter nutzerorientierter Daten.

Patientenorganisationen

Es gibt in GroRbritannien verschiedenen Patientenorganisationen, wie zum Beispiel die
Patients Association (PA) , das Patients Forum und die National Association of Patient
Participation (NAPP).116 Erstere wurde gebildet von ehemaligen Beschéftigten im
Gesundheitswesen. Mit derzeit sechs Mitarbeitern ist sie relativ klein und hat nur ein
einziges Buro in London. Sie betreibt ein Beratungstelefon, an dem sich Patienten
Auskunft holen kdnnen Uber Behandlungen, Wartezeiten und Anbieter. Die Beratungen
werden von Krankenschwestern oder Apothekerinnen durchgefiihrt, also durchweg
von medizinisch geschultem Personal, und finden auf Honorarbasis statt. Die
Tatigkeiten der PA bezieht sich tiberwiegend auf Lobbyarbeit. Finanziert wird die PA
von Krankenhausern, Einzelpersonen und Spenden unterschiedlicher nichtstaatlicher
Institutionen.

Das Patients Forum ist ein Netzwerk von nationalen und regionalen Organisationen,
die sich mit den Interessen von Patienten und deren Angehorigen im
Gesundheitssystem beschaftigen.!’

Die National Association of Patient Participation (NAPP), gegriindet 1977, unterstitzt
Patientengruppen bei ihrem Aufbau und dem Austausch und der Kommunikation unter
den verschiedenen Gruppen durch eine jahrliche nationale Konferenz und die
Publikation des ,newsletters for patient participation’.

Patientenbefragungen

Auch im britischen Gesundheitswesen wird versucht, Uber Patientenbefragungen an
zusatzliche Informationen aus der Sicht der Nutzer des Gesundheitssystems zu
gelangen, die Uber Leistungs- und Strukturdaten hinausgehen. Das staatliche NHS
ermdglicht Patientenbefragungen als Hausbriefsendungen liber das ganze Land
verteilt. Die Zentralitat des Systems ermdglicht einen deutlich einfacheren Zugriff auf
die Patientendaten, als das in anderen Gesundheitssystemen mit untereinander

116 http://www.patients-association.com/main.htm (2001-08-27),
http://www.napp.org.uk (2001-08-27)

117 http://www.thepatientsforum.org.uk
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konkurrierenden Kostentragern und Leistungserbringern der Fall ist. Eine zentrale
Rolle spielt hier das Picker Institute Europe8 mit Sitz in Oxford. J&hrlich werden grof
angelegte Patientenbefragungen durchgefiihrt, auf die dann in unterschiedlichen
Zusammenhangen zugegriffen werden kann. So wurden zum Beispiel fur den

Dr Foster Hospital Guide Ergebnisse der Patientenbefragungen genutzt und die
Ergebnisse im Internet verdffentlicht.

1999 wurde eine Befragung unter Patienten mit koronaren Herzerkrankungen
durchgeflhrt.!® Der Fragebogen wurde an 112.000 Haushalte versandt, die 1998 mit
der Diagnose einer koronaren Herzerkrankung aus einem der 194 Krankenhaus-Trusts
Englands entlassen worden waren. Die Befragung erfa3t zahireiche Items, wie zum
Beispiel das Vertrauen in die Arzte, die Erreichbarkeit der Einrichtung, die Wartezeiten,
die Einschatzung der Arzte und Schwestern durch die Patienten. Die Ergebnisse der
Befragung werden in den offiziellen Presseverlautbarungen als sehr positiv
eingeschétzt.'20 Hier gewonnene Erkenntnisse und Daten werden in anderen
Verdffentlichungen genutzt.

Der Fragebogen umfalte 100 Fragen. Die Antwortrate lag bei 74%. Die Auswertung
der Befragung basiert auf 84.300 Fragebogen. Die Befragung wurde von einem
Konsortium unabhangiger Forschungseinrichtungen, dem nationalen
Forschungsinstitut fur Sozialforschung (ehemals SCPR), dem Picker Institute Europe
und dem Imperial College School of Science, Technology and Medicine durchgeflihrt.
Die erste landesweite Befragung hatte 1998 zu Allgemeinmedizinern stattgefunden.

Die Erkenntnis, dal® quantitative Befragungen in der Regel eine tberdurchschnittliche
Zufriedenheit ergeben (linkssteile Verteilungen), hat das College of Health dazu
veranlaft, sich auf die Entwicklung qualitativer Methoden der Sozialforschung als
Befragungsinstrument zu konzentrieren. Es nutzt patientenzentrierte Techniken wie
z.B. Fokusgruppen, Beobachtungen, Tiefeninterviews, halbstandardisierte Interviews
mit Patienten und deren Angehdrigen.'?' So konnte zum Beispiel durch eine qualitative
Befragung von langwartenden Patienten eruiert werden, dal Wartzeitlisten oft
sogenannte ,Ghost*-Patienten enthalten, die schon langst ihre Behandlungen
abgeschlossen haben, gestorben oder langst nicht mehr in der Verfassung waren, sich
einer entsprechenden Behandlung zu unterziehen. AuRerdem kénnen durch derartige
Befragungen die Einflisse von zu langen Wartezeiten auf die Lebensqualitat der
Patienten herausgearbeitet werden.

118 http://www.pickereurope.org (2001-11-07)
119 http://www.doh.gov.uk/public/nhssurveybgi.htm#Coronary (2001-12-18)

120 http://www.doh.gov.uk/public/chdsurvey1.htm (2001-07-23) — Siehe zu dieser Frage auch das
Kapitel ,Methodische und methodologische Probleme der Patientenbefragungen® in Band 1.

121 Rigge, M. 1994: Quality of life of long wait orthopaedic patients before and after admission: a
consumer audit. In; Quality in Health; 3: 159-163
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Die patientendefinierte Outcome-Forschung stellt eine besondere Entwicklung des
College of Health dar, in deren Rahmen zahlreiche Forschungsprojekte durchgefiihrt
werden.'?2 Die Studiengruppe der Clinical Outcomes Group, patient subgroup
(COG),'2 konnte deutlich machen, dal®

» die Dimensionen und Methoden, die von Klinikern und Forschern bezlglich
Ergebnisqualitaten genutzt werden, héufig nicht die patientenrelevanten Items
widerspiegeln,

» das BemUlhen um objektive MelRdaten oft gerade die individuelle Betroffenheit und
Wahrnehmung ausschliefit,

» Ergebnisforschung oft nur innerhalb bestimmter Gesundheitssektoren durchgefiihrt
wird. Patientenprobleme finden aber gerade zwischen den einzelnen Bruchstellen
und aullerhalb der Versorgungsbereiche statt und kénnen so durch
anbieterbezogene Forschungen nicht erfalit werden, um vor allem die mangelnde
Kommunikation und Teamarbeit der einzelnen engagierten Mitarbeiterinnen zu
dokumentieren. 24

Beschwerdemanagement

Die CHCs Ubernehmen bei der Information und Unterstltzung der Patienten, die sich
beschweren wollen, eine wichtige Funktion, obwohl sie gar nicht ausdriicklich damit
beauftragt sind. Schatzungsweise 30.000 Anfragen bezlglich Beschwerden werden
jahrlich an die CHCs herangetragen.15 Dadurch erhalten die CHCs einen detaillierten
Einblick in die Schwachen und Starken des Gesundheitswesens. Sie fordern einen
rechtlichen Auftrag und finanzielle Unterstiitzung fiir die Beratung und Bearbeitung der
Beschwerden.

Das jetzige, dreiteilige Beschwerdesystem besteht seit 1996126

» Die lokale Lésung (Local Resolution) soll eine rechtzeitige und verursachernahe
Bearbeitung der Beschwerden vor Ort gewahrleisten. Jede Einrichtung des NHS
muB ein Beschwerdesystem bzw. einen Beschwerdebeauftragten vorweisen
kénnen. Mit Problemen oder weiteren Fragen kann man sich auch an die
Regionalen Health Autorithies (HA) wenden.

122 College of Health; Kelson, Marcia (1999): Patient-Defined Outcomes. A paper prepared on behalf
of the Clinical Outcome Group, patient subgroup (COG). London

123 Eine Arbeitsgruppe, die den Teilbereich ,Patientendefinierte Outcomes* fiir das NHS Dokument
des Department of Health (1997): The New NHS. Stationery Office, London (ibernommen hatte
und inzwischen wieder aufgeldst worden ist

124 Fullnote 122, Summary and recommendations, S.1

125 Association of Community Health Councils for England and Wales [Hrsg.] 1999: Review of the
Public Sector Ombudsmen in England: Submission to the Cabinet Office. London

126 Department of Health 1998: Handling complaints: monitoring the NHS complaints procedure
England 1996-97; und: http://www.nhs.uk/patientsvoice/how_to_complain.asp
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» st die lokale Losung fir den Patienten unbefriedigend, kann er schriftlich eine
Untersuchung beantragen. Der Antrag wird vom Beschwerdebeauftragten
(Convener) der zustandigen lokalen Health Authority (HA) entgegengenommen. Er
muf im Laufe von 10 Tagen entscheiden, ob die Beschwerde einem Laiengremium
vorgelegt wird, das aus drei Personen bestehen mulk: einem nichtmedizinischen
Vorsitzenden (benannt von der Regierung aus einer Liste von Personen,
aufgestellt durch die regionalen Biros der NHS), dem Convener und einer weiteren
Person entweder aus dem Krankenhaus oder von der lokalen
Gesundheitsbehdrde. Die Kommission mul} einen Bericht verfassen, der
beschwerdefuhrende Patient erhalt eine Kopie. Ein Brief Uber die eingeleiteten
MaBnahmen sollte von der jeweiligen Einrichtung an den Beschwerdeftihrer
versandt werden. Fachpersonal kann gegebenenfalls hinzugezogen werden.

» Sind diese beiden Wege ausgeschopft und das Ergebnis ist flr den Patienten noch
immer nicht befriedigend, ist in nachster Instanz der nationale Ombudsman fur das
Gesundheitswesen (Health Service Commissioner) zustandig. Die von ihm
bearbeiteten Beschwerden werden unter Angabe der beschuldigten Einrichtung,
aber ohne Namensnennung der Beschwerdeflihrer veréffentlicht. 12

Arnold Simanowitz, Vorsitzender des Vereins Access to Justice for Victims of Medical
Accidents (AVMA), erklart in einem Gesprach, die Beschwerdewege des NHS seien
vor 1996 hauptsachlich auf Beschwerden uber Servicequalitat beschrankt gewesen.
AVMA erhalte keinerlei staatliche Unterstitzung. Die Schulung von Rechtsanwalten
hinsichtlich der Vertretung von Patientenrechten sei eine wichtige Einnahmequelle.
Zunehmend kénnen auch Arzte zur Anfertigung von Gutachten bei
Patientenbeschwerden gewonnen werden, wobei finanzielle Interessen nicht
auszuschliellen sind.128

Die CHCs haben umfangreiche Evaluationen des gegenwartigen
Beschwerdemanagementsystems erarbeitet und zahlreiche Verbesserungsvorschlage
unterbreitet. Im Wesentlichen wird kritisiert, daR die Mitarbeit bei den CHCs auf
freiwilliger Grundlage beruht, also weder eine finanzielle Absicherung noch
professionelle Standards oder fundierte Weiterbildungen vorhanden sind. Das
derzeitige Beschwerdesystem wird von den CHCs insbesondere wegen seiner
Formalitat und seiner Anbietergebundenheit kritisiert.129

127 http://www.ombudsman.org.uk/hsc/document/hicaj01/pt1-e150.htm (2001-12-09)
128 in einem Gesprach im Biiro des AVMA, 44 High Street, Croydon, Surrey, CRO 1YB (2001-01-16)

129 Wallace, H.; Mulcahy, L. 1999: Cause for Complaints? An evaluation of the effectiveness of the
NHS complaints procedure. Public Law Project. London
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2.3.6 Systembezogene Zusammenfihrung der Daten

Zentrale Stelle flr die Zusammenflhrung von System- und Prozefidaten ist das NHS.
Jahrlich erscheinen die Hospital Episode Statistics (HES) als Ausgangsbasis fur
weitere Datenzusammenstellungen auf verschiedenen Aggregationsstufen und zu
verschiedenen Themenbereichen. Hier werden samtliche Daten zusammengefhrt, die
in allen NHS Trusts in standardisierter Form erhoben und gesammelt werden. Die
Standardisierungsvorschriften finden sich in einem NHS Data Manual & Data
Dictionary. Die erhobenen Daten werden an eine zentrale Datensammelstelle geleitet,
den NHS Wide Clearing Service, dort aufbereitet und an die Gesundheitsbehdrden
weitergeleitet. Bei den hier gesammelten Daten handelt es sich um eine
einzelfallbezogene Leistungsstatistik mit u.a. folgenden ltems:

Hauptdiagnosen (ICD 10),

Hauptprozeduren (OPCS 4 Codes),

Hauptspezialisierungen,

Krankenhausanbieter,

Aufenthaltsdauer,

Wartezeiten,

Einlieferungsart,

Patientenangaben (Alter, Geschlecht, ethnische Zugeharigkeit),
Mutterschaftsflirsorge,

Psychiatrische Betreuung.

VVVVVYVYVYYVYYVYY

In den nachfolgenden Stellen (z.B. Department of Health) werden die Statistiken nach
Themen aggregiert verdffentlicht. Zusatzlich zu dieser offiziellen Statistik erhebt das
Department of Health auch Daten zu kommunalen Aktivitaten, zu Wartelisten, Public
Health Informationen usw., die zusammen das Informationsangebot des Departments
ergeben.

Samtliche hier dargestellten Datenwege beziehen sich auf den englischen, als den im
Gesamtsystem dominierenden Teil GroRbritanniens, sind aber in ahnlicher Form auch
in den anderen Landesteilen gegeben.

Als Beispiel fur die Veroffentlichung statistischer Daten fur Patienten konnen die
Publikationen unter der Rubrik ,putting patients first* genannt werden.'3 |hr Anliegen
ist, das Vertrauen der Patienten in den NHS zu erhdhen. Mit diesen Verdffentlichungen

130 Uns liegen hier beispielhaft die Verdffentlichungen aus Wales vor, da unser Kooperationspartner
hier angesiedelt ist: NHS WALES: The National Assembly for Wales,
1. Performance, Management, Framework “Putting patients first”. Rationale Report and Baseline
Data, July 2000;
2. Clinical Indicators for the NHS 1995-1998;
3. How long would you wait for....? — A summary of Trust Performance 1998
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2.3.7

haben die Patienten die Moglichkeit, sich Uber Leistungsparameter der Trusts zu
informieren. Dabei werden verschiedene Indikatoren dargestellt und erlautert, z.B.:

» Kosten, Beschwerdedaten (Strukturdaten),
» Dbehandelte Diagnosen, Verweildauern (Leistungsdaten),

» vermeidbare Todesfalle, wiederholte Notaufnahmen, Mortalitatsraten
(Ergebnisdaten).

Die Aufbereitung samtlicher Angaben ist nicht als schnelle Entscheidungshilfe flr den
Patienten geeignet, ermoglicht aber bei Interesse und/oder Vorkenntnissen eine
Einschatzung der einzelnen Trusts hinsichtlich ihrer Leistungsfahigkeit. Fir alle
Indikatoren sind Definitionen, Quellen, z.T. Interpretationshilfen und Referenzen zu
anderen Quellen angegeben.

Im Rahmen des sogenannten Performance Assessment Framework werden seit 1993
klinisch relevante Qualitatsindikatoren entwickelt, die jahrlich veroffentlicht werden. Sie
sind auf den Seiten des Department of Health offentlich zuganglich. Die Indikatoren
beziehen sich teilweise auf die Klinikebene und andererseits auch auf die
Bevodlkerungsebene. Diese Daten werden von routinierten Informationssystemen
gesammelt und graphisch aufbereitet.

Aulerdem beherbergt GroRbritannien das Europaische Zentrum flir
Gesundheitsergebnisdaten, das European Clearing Houses on Health Outcomes
(ECHHO). Anliegen ist es, die Bemuhungen um Outcome-Forschungen zu vernetzen
und gemeinsame Kriterien der Entwicklung von Studiendesigns zu schaffen. Die
Outcome-Forschungen der beteiligten europaischen Lander werden hier zuganglich
gemacht. Der Thesaurus umfalt und definiert Begriffe wie Klinisches Outcome,
Funktionabilitat, Gesundheitsstatusmessungen und Ergebnismessungen, unterteilt
nach patientendefinierten Ergebnismessungen, vermeidbaren Todesfallen, der Qualitat
der Patientenpflege, Lebensqualitdt und anderen. 3!

Patientenbezogene Zusammenfihrung der Daten

Die dargestellten Besonderheiten des britischen Gesundheitssystems — die
Generierung und Sammlung von Daten in einem zentral gesteuerten
Gesundheitssystem sowie das Fehlen von Konkurrenz der Leistungsanbieter und
Kostentrager untereinander — konnte es enorm erleichtern, die vorhandenen Daten
aufzubereiten zu Informationen, die Patienten verstehen und als Entscheidungshilfe
bei der Wahl einer Gesundheitseinrichtung nutzen kénnen. Erstaunlicherweise werden
die Daten aber nur in zweiter Linie als Entscheidungshilfe fir Patienten genutzt. Erste
Prioritat hat offenbar die Wartezeit auf eine Behandlung. Die Veréffentlichungen von

131 http://www.leeds.ac.uk/nuffield/infoservices/ECHHO/thes.html (2001-09-14)
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Wartelisten sind die begehrteste Informationsquelle.'32 Darlber hinaus finden sich
aber auch Informationsanbieter, die Leistungsdaten fiir den Patienten erschlieRen und
aufbereiten. Nachfolgend werden die wichtigsten kurz dargestellt.

Angebote des National Health Service

NHS Direct

Das vom NHS eingerichtete Serviceangebot NHS Direct bietet Informationen fir
urspringlich ca. 60% der Bewohner Englands. In einem 24-Stunden-Service werden
von medizinisch geschultem Personal (Krankenschwestern) tiber eine einfache, berall
zugangliche Telefonnummer telefonische Auskinfte erteilt. Zur Zeit finden
Uberlegungen statt, dartiber nicht nur Informationen bezglich der Behandlung,
sondern auch Uber Wartezeiten an Kliniken anzubieten.

NHS Direct Online

NHS Direct Online ist ein Internetangebot mit gesundheitsbezogenen Informationen
und einem interaktiven Fhrer ber alle Gesundheitseinrichtungen.'3 Das NHS bietet
auf seinen Seiten Informationen vor allem (iber die Strukturdaten von Anbietern.'34 Im
Rahmen der neuen patientenorientierten Politik des NHS werden verschiedene
Modelle der Patienteninformation erprobt, so der NHS Direct Health Care Guide, die
NHS Direct Information Points, die NHS Walk-in Centers 2000, das NHS Digital TV
Pilots und der Online Enquiry Service. Welche davon (iber die kommenden Jahre
hinaus Bestand haben werden, |at sich heute noch nicht abschatzen. Wegen ihres
modellhaften Charakters sollen sie hier auch nicht ausfuhrlicher diskutiert werden.
Hinweise auf gezielte Qualitatsinformationen Uber Leistungsanbieter sind bei diesen
Modellen jedoch eher zu erwarten als im bisherigen Informationssystem. Im
allgemeinen handelt es sich um krankheitsspezifische Informationen oder
Strukturdaten (ber Leistungsanbieter.

Help for Health Trust

Das NHS hat den Help for Health Trust als wesentlichen Unterstltzer von
Verbraucherinformationen eingerichtet. Er besteht aus mehreren Unterabteilungen:

132 “In terms of what patients would /ike to know (rather than the information that is available) | think
patients ideally would want to know how long they'd have to wait, who they'd be seen by, the
qualifications and expertise of the doctor and how many such operations they usually perform,
the doctors outcome record and the availability of good quality support services (eg physio).
Alongside this they might need to know how far away the hospital was from home, not just for an
intervention but also if lots of follow up appointments were needed.” Email von Marcia Kelson,
College of Health, vom 2001-05-23.

133 http://www.nhsdirect.nhs.uk
134 http://www.nhs.uk/localnhsservices/default.asp (2001-10-20)
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» 1997 wurde das Centre for Health Information Quality (CHIQ) gegriindet. Sein
Anliegen ist es, flr qualitativ wertvolle Patienteninformationen zu sorgen.'35 Mit
verschiedenen Anbietern und Patientenselbsthilfegruppen gemeinsam werden
qualitativ wertvolle Informationen erstellt und veroffentlicht. Hierbei handelt es sich
aber um Krankheits- und Behandlungsinformationen.

» Der NHS unterhélt ein eigenes Departement firr die Integration von Patienten in die
Forschung, die Consumers in NHS Research Support Unit. Mit der Integration von
Verbrauchern in die Forschung auf lokaler und nationaler Ebene soll eine starkere
Orientierung der Forschung an den Bedurfnissen der Konsumenten erreicht
werden. Patienten sollen nicht Objekte der Forschung, sondern Teilnehmende
sein. Wichtige Partner des Departments sind die Cochrane Forschungsgruppen
sowie das Health Technology Assessment. Fortgeschritten sind die Bemihungen
insbesondere im Bereich der Krebsforschung. Hier wurde eine Consumer Liaison
Group entwickelt , die als ein Teil des UK Co-Ordinating Commitee for Cancer
Research (UKCCCR) arbeitet. Es werden Seminare abgehalten, in denen
Konsumenten eine Orientierung gegeben werden soll, wo und wie sie sich an
Forschungsprojekten beteiligen konnen. Beispiele sind die Beteiligung von
Konsumenten an randomisierten kontrollierten Studien: Dabei geht es darum, als
Konsument iiberhaupt dariber informiert zu sein, wo welche kontrollierten Studien
stattfinden, welchen Themen sie gewidmet sind und in welchen Einrichtungen sie
stattfinden. 13 Ein weiteres Beispiel ist die Entwicklung einer Partnerschaft von
Konsumenten und Forschern bezlglich Morbus Parkinson. Hier wurde von den
Beispielen der Niederlander gelernt und eine Informations-CD-ROM entwickelt, die
soziale, medizinische und psychologische Informationen miteinander verbindet.
Dieses von Forschern und Patienten gemeinsam entwickelte Material wird zur
professionellen Ausbildung verwendet.

Patientenflihrer durch die Krankenhauser: Dr Foster’s Hospital Guide

Das Dr Foster Institute bezeichnet sich selbst als ein unabhangiges Institut und bietet
flr Patienten einen Krankenhausfiihrer an. Dabei soll dem Patienten die Mdglichkeit
gegeben werden, das fur ihn richtige Krankenhaus zu finden. Es handelt sich also nicht
um eine Rankingliste, die ein absolut bestes Krankenhaus ausweist, sondern um eine
Darstellung der einzelnen Kliniken, die dem Patienten die Mdglichkeit eroffnet,
Leistungsparameter und Serviceangebote der Hauser in standardisierter Form
miteinander zu vergleichen. Verantwortlich zeichnet ein wissenschaftliches Gremium
aus Mitgliedern der Royal Society of Medicine, Royal College of Physicians, General
Medical Council und der Patients Association. Die Finanzierung des Institutes erfolgt
durch den King’s Fund. In diesem Krankenhausfuhrer findet der Patient Angaben zu:

135 http://www.hfht.org/about.htm (2001-11-20)
136 siehe http://www.controlled-trials.com (20001-10-20)
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» Strukturdaten) (Adressen, Serviceangebote (Kiosk u.a.), Abteilungsstruktur mit
Besonderheiten)

» Leistungsdaten (standardisierte Mortalitatsraten, Operationsquoten, Wartezeiten),
» Ergebnisdaten (standardisierte Mortalitatsraten)
>

Patientenbeurteilungen (Beschwerde- und deren Aufklarungsraten, Ergebnisse der
Jfrust the doctor‘-Befragung der landesweiten Patientenbefragung),

» Zertifikate der Kliniken.

Die notwendigen Daten wurden den Verdffentlichungen der staatlichen Stellen
entnommen, durch eigene Erhebungen generiert und aus Selbstdarstellungen der
Krankenhauser ubernommen und sowohl fir die Internet-, als auch fur die
Printveréffentlichung aufgearbeitet und zur Verfiigung gestellt. '3

Im Internetauftritt'3é wird (iber die Auflistung der Kliniken hinaus ein Suchservice
angeboten, der es ermdglicht, nach bestimmten Strukturkriterien (z.B.
Brustkrebseinheit, Padiater) Kliniken auszuwahlen. Eine standardisierte Mortalitétsrate
wird angegeben, die nach einem ausgesprochen komplexen System erarbeitet worden
ist und auf einer wahrscheinlichen Mortalitat beruht, die die Morbiditat des
durchschnittlichen ,Patientengutes in Relation zu der tatsachlichen Mortalitat setzt. Es
werden dazu ausflihrliche Erlauterungen gegeben. 39

Die Resonanz auf diese Verdffentlichungen war tiberraschend hoch. J. Jarmen,
Mitarbeiter des Dr. Foster Institutes, schreibt: “The only things we can judge it on are
the high circulation increases achieved when it was published in various newspapers
and the high hit rate on the site (250,000 on the first day), along with the positive
feedback from a variety of sources.”40 Weiterhin wurde jetzt ein Flhrer im Bereich
Entbindungskliniken im Netz veroffentlicht, der u.a. die Kaiserschnittraten enthalt, auch
diese wurden vom Imperial College standardisiert.

Community Health Councils

Informationen kdnnen Patienten auch Uber die Community Health Councils (CHC)
erhalten. Sie stellen Informationen ber das lokale Angebot an
Gesundheitsdienstleitungen zur Verfligung und informieren Uber die Wartezeiten. Die
Informationen beziehen sich aber insbesondere auf Strukturdaten (Selbsthilfegruppen,
Institutionen des NHS).141

137 The Sunday Times: “Good Hospital Guide for Britain and Ireland”, 2001-01-14
138 http://www.drfoster.co.uk (2001-08-20)

139 http://www.drfoster.co.uk/info/info_performance_mort.htm (2001-01-25);
http://home.drfoster.co.uk/consultant/methodology.asp (2001-12-09)

140 in einer eMail vom 2001-08-03
141 zum Beispiel im Pocket Guide to the NHS oder den Verdffentlichungen das ACHCEW
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Zum Thema Datentransparenz hat der Dachverband der CHCs, die Association of
Community Health Councils for England and Wales (ACHCEW), ein eigenes
Arbeitspapier erstellt.2 Die hier gestellten Forderungen beziehen sich auf die
Verfugbarkeit von Daten Uber die Qualitat von Krankenhausern. Gefordert werden
insbesondere:

Mortalitatsdaten,

Infektionsraten (mit vergleichbaren regionalen und nationalen Informationen),
die anaesthetischen Standards,'#3

die klinischen Leitlinien nach NICE,

die klinischen Auditdaten44, 145

jegliche Berichte der Commission for Health Improvement,

die Leistungsaussagen beziiglich der Krankenhauser auf der Grundlage der
nationalen Patientenbefragungen und Nutzererfahrungen,

den Grad der Einhaltung der Akkreditierungen durch die Royal Society durch die
einzelnen Kliniken.

VVVyVYVYYVYY

\4

Das College of Health

Das College of Health (CoH) bietet einen landesweiten spezialisierten
Wartezeitenservice an: Sowohl Patienten als auch Hausarzte kénnen hier erfahren,
wie lang die konkreten Wartezeiten auf eine Facharztberatung sind. Dieser Service ist
einzigartig und wird ausschlieBlich von dieser Einrichtung auf der Grundlage
eigenstandiger, muhseliger Recherchen angeboten. Dabei stellt sich heraus, dal
schon Auskinfte Uber den vollen Namen und die Durchwahlnummer der jeweiligen
Facharzte schwer erhaltlich sind. Die Auskiinfte (iber die facharztspezifischen
Wartezeiten werden gerne auch von den Allgemeinmedizinern zur besseren Beratung
der Patienten in Anspruch genommen. In Einzelféllen tibernimmt das College of Health
auch Einzelfallbetreuung. AuBerdem werden Statistiken in Form der sogenannten
Kornersaulen geflhrt. Diese geben in drei Monatsabstanden an, wie viele Patienten in
welchem Wartezeitraum behandelt werden.

Das CoH beteiligte sich bis vor kurzem am Health Information Service (HIS), dem
Vorlaufer des derzeitigen NHS-Direct-Service, und versorgte die North East Thames
and South Thames Region (11 Millionen Einwohner) — neben den géngigen im

142 ACHCEW [Hrsg.] 1999: Health Perspectives: Performance and clinical indicators: meaningful
information for patients? London

143 Audit Commission 1998: Matching Anaesthesists Skills to Patients Needs. An Audit Approach

144 Klinisches Audit beschreibt die Messung des Nutzens einer bestimmten medizinischen
Intervention auf der Grundlage vorher vereinbarter Standards. Zustandig fir die Uberwachung
klinischer Audit-Daten ist u.a. das NICE.

145 Grundlage sind die jahrlichen Audit-Daten des Clinical Governance Reports an den Trust Board.
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Rahmen des HIS angebotenen Struktur-Informationen — auch noch mit umfangreicher
Information zu einzelnen Krankheiten auf Tonbandkassetten.

Das College of Health erteilt landesweit Informationen tber

» Patientenrechte,

» Struktur-Informationen tber Arzte,

» Beschwerdewege,

» Selbsthilfegruppen (auf Grundlage einer selbstandig erarbeiteten Datenbank),
» Wartelisten der Krankenhauser, facharztspezifisch.

Publikationen sind im Internet einsehbar.'46 Derzeit laufen Verhandlungen und
Diskussionen mit dem Dr. Foster Institute Uber die patientengerechte Aufarbeitung und
Zuganglichkeit der HES-Daten. ¥

Der Hausarzt als Lotse

Wichtige Informationsquelle bei der Wahl von Anbietern von Gesundheitsleistungen ist
in jedem Fall — wie in allen untersuchten Landern — auch der Hausarzt (General
Practitioner = GP). In GroRbritannien kommt ihm eine besondere Bedeutung zu
(Gatekeeper-Funktion), da ohne die hausérztliche Uberweisung eine Behandlung
durch einen Facharzt nicht moglich ist -- es sei denn der Patient ist privat versichert.

In GroRbritannien hat sich in den vergangenen 50 Jahren'# ein weitverzweigtes
Forschungsnetzwerk im Bereich Primary Health Care entwickelt. Auf der Basis
interdisziplinarer Zusammenarbeit zwischen Medizinern, Psychologen,
Sozialwissenschaftlern, Krankenschwestern und anderen werden zahlreiche
Fragestellungen der allgemein- und familienmedizinischen Forschung entwickelt und
untersucht. Die Forschungsnetzwerke bieten auch entsprechende Weiter- und
Ausbildung an.™® Im Rahmen des wallisischen Forschungsnetzwerkes Capricorn wird
zum Beispiel das Thema der gemeinsamen (partnerschaftlichen)
Entscheidungsfindung zwischen (Haus-)Arzt und Patient und der Einfluf} von
Informationen (Uber Behandlungsmaglichkeiten und Leistungsanbieter) auf die
Entscheidungen des Patienten untersucht. Dabei finden Gber medizinische Aspekte
hinaus vor allem Methoden der Kommunikationswissenschaften und der empirischen
Sozialforschung Anwendung. So untersucht man z.B., zusatzlich zur Beobachtung

146 http://www.tcoh.demon.co.uk/pub3.htm (2001-10-09)
147 nach einer mundlichen Auskunft von Marianne Rigge vom 2001-10-22.

148 Die erste Forschungsgruppe im Bereich Primary Health Care wurde 1953 ins Leben gerufen,
siehe auch: Royal College of General Practitioners 2000: Undertaking Higher Research Degrees,
Some Practical Guidance. London

149 Royal College of General Practice [Hrsg.] 2000: General Practitioner research at the Millennium,
A Perspective from the RCGP. London
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2.3.8

objektiver Diagnoseaspekte, die Mdglichkeit der Diagnosestellung tber ausflihrliche
Gesprache mit dem Patienten.1%0

Die Hausérzte arbeiten damit an der Starkung ihrer Rolle als Informationsgeber fiir den
Patienten. Sie sind Vermittler und Ubersetzer der Transparenz Uber die Qualitat von
Gesundheitsdienstleitungen, denn nun mussen sie — zusammen mit inren Patienten —
die Leistungen von Anbietern beurteilen konnen. Durch die oben erwahnten
gesprachsorientierten Methoden, etwa auch der sogenannten ,Narrative Medicine®,
soll es miglich werden, die Bedurfnisse und Anliegen der Patienten besser zur
Kenntnis zu nehmen. 1%

Patientenorientierung im Krankenhaus

Zur Patientenorientierung sollen im Rahmen des Programmes ,/Involving Patients and
the Public in Healthcare® etliche neue Institutionen eingerichtet werden. Diese sollen
unter dem Dach eines neuen gesetzlich verankerten Kérpers ,Voice — the Commission
for Public and Patient Involvement in Health* koordiniert werden. BedUrfnisse der
Patienten sollen dabei generell mehr Beachtung finden. So sollen sogenannte Patient
Advocacy and Liasion Services (PALS) eingerichtet werden. Diese Service- und
Informationsdienste, die an jedem NHS Trust und Primary Care Trust angeschlossen
sein sollen, sollen dem Patienten bei der Ldsung von Problemen vor Ort und durch
Information behilflich sein. Sie haben auflerdem die Aufgabe, im Rahmen der lokalen
Netzwerke medizinischer und sozialer Versorgungseinrichtungen zu arbeiten und
somit insbesondere die Verfiigbarkeit und den Ubergang zwischen den einzelnen
Versorgungseinrichtungen zu unterstitzen.

Die Patients’ Forums sollen gesetzlich verankerte unabhéangige Foren bilden, die die
Funktionen der CHCs im Prinzip ersetzen. Sie sollen deren Kontroll- und
Rapportfunktion iibernehmen und die Verbindung zwischen Offentlichkeit und
Einrichtungen des NHS herstellen. Sie sollen administrative Unterstiitzung erhalten,
den Mitgliedern soll die Moglichkeit fur Training und Ausbildung geboten werden. Auch
die Mitglieder dieser Foren sollen — wie die Mitarbeiterinnen der CHCs — nicht bezahlt
werden, aber eine Aufwandsentschadigung bzw. Entschadigung fur Verdienstausfall
erhalten. Die Mitglieder der Foren sollen demokratisch gewahlt werden und somit auch
andere Bevolkerungsgruppen in die Foren einbeziehen, als das bei den Mitarbeitern
der CHCs der Fall gewesen sein soll.

Zur Verbesserung des Beschwerdemanagements sollen Independent Complaints
Advocacy Services (ICAS) eingerichtet werden. Die detaillierten Plane dazu sollen

150 Britten, N. 1995: Qualitative Research: Qualitative interviews in medical research. BMJ 311: 251-
253 (22 july)

151 Barry, C.A.; Bradley, C.P.; Britten, N. 2000.: Patients’ unvoiced agendas in general practice
consultations: qualitative study. BMJ Volume 320, 6 May
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aber erst nach der abschlieRenden Beurteilung der Evaluation des derzeitigen
Beschwerdesystems erfolgen. 52

Anhang:

Abkurzungen, Adressen
ACHCEW 30 Drayton Park, London N5 1PB, Tel.: 0171 609 8405, Angela Burke
AVAM Adam Simonowitch, London

Capricorn  Cymru Alliance of Primary Care Oriented Research Networks, Tel.: 01978-290694.
Network coordinator: Richard Hibbs

Centre for Health Information Quality, Tom Hain, Manager
CHC Community Health Council

CoH College of Health, London, St Margaret's House, 21 Old Ford Road, London E2 9PL,
Tel.: (0181) 983 1225, Marianne Rigge Email: info@tcoh.demon.co.uk

Consumers in NHS Research Support Unit, The Help for Health Trust, Highcroft, Romsey Road,
Winchester/Hampshire SO 22 5DH, Tel: 01962 872247, E-mail: conres@htht.org

Department of General Practice, Cardiff, Glyn Elwyn

Help for Health Trust, Consumers in Research Support Unit
National Assembly of Wales, Cardiff, Christopher Ryles

PA Patients Association, Vanessa Bourne, London

Performance Monitoring and Measurement Branch, NHS Performance Management Division, National
Assembly for Wales, Cathays Park, Cardiff, CF1 3NQ, Tel.: (029) 20823715

Picker Institute Europe, Angela Coulter, Herausgeberin von Health Expectations
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2.4 Danemark

Susanne Thorsen-Vitt

2.4.1 Das Gesundheitswesen

Die Struktur

Seit 1973 ist in Danemark ein nationales Gesundheitssystem flr die gesundheitliche
Betreuung der Blrger zustandig. Die Uberwiegend staatliche Finanzierung mit
vorwiegend staatlicher Bereitstellung von Gesundheitsdienstleistungen erfolgt Gber
Steuermittel der Kreise. Die Kreise und Gemeinden sind in der Festlegung des
Steuersatzes frei, orientieren sich jedoch an dem vorgegebenen Rahmen der
Landesregierung.

Das System ist weitgehend dezentral organisiert. Verantwortlich sind die 14 mittleren
Verwaltungsebenen, die Kreise (Amter), und die 273 unteren Verwaltungsebenen, die
Gemeinden (Kommuner), zuzlglich der Gemeinden Kopenhagen und Frederiksberg,
die beide Funktionen vereinen (ahnlich wie etwa in Deutschland die Stadtstaaten
Berlin, Hamburg und Bremen).

Die Zusténdigkeiten sind zwischen der nationalen, regionalen und lokalen Ebene
unterschiedlich verteilt. Wahrend den Gemeinden hauptsachlich die hausliche Pflege,
Vorsorgeprogramme und der GroRteil der Sozialfursorge obliegen, sind die Kreise
verantwortlich fur die stationare Versorgung, die medizinische Grundversorgung und
fir gesundheitsfordernde Manahmen. Aufgabe des Gesundheitsministeriums
(Sundhedsministeriet) ist — neben Vorbereitung und Zuarbeit firr die Gesetzgebung -
vor allem die Vorgabe der Ziele in der Gesundheitspolitik. Die praktische Umsetzung
dagegen wird von der obersten Gesundheitsbehorde (Sundhedsstyrelsen)
wahrgenommen, die zustandig ist fir die Uberwachung der Gesundheitsentwicklung,
die Beaufsichtigung des Gesundheitspersonals, die Qualitatssicherung, das Erlassen
von Leitlinien und Orientierungshilfen, die Zulassung von Arzneimitteln und die
Lizenzvergabe flir Gesundheitspersonal.

Die gesetzliche Krankenversicherung (Sygesikring) versichert die gesamte
Bevodlkerung und deckt — bis auf einige zuzahlungspflichtige Leistungen — die
medizinische Versorgung ab. Diese Versicherung ist gesetzlich vorgeschrieben. Die
Versicherten konnen wahlen zwischen zwei Kategorien der Versorgung:

» Kategorie | ermoglicht Versicherten den Zugang zur Primar- und
Sekundarversorgung nur nach Uberweisung durch den Hausarzt (Ausnahme:
Augen-, HNO- und Zahnarzte). Der Versicherte mul} sich fur einen Hausarzt
entscheiden und kann frihestens nach sechs Monaten wechseln. Zuzahlungen fur

Seite 60



Verbraucherinformation at Y
uber Leistungen und Qualitét der Anbieter von Gesundheitsdienstleistungen in Europa av
Band 2: Landerberichte

die ambulante Versorgung mussen in dieser Kategorie nicht gezahlt werden.
Dieses Modell wurde 1998 von ca. 98% der Bevdlkerung in Anspruch genommen.

» Die Kategorie Il, die nur von ca. 2% der Bevodlkerung genutzt wird, offeriert den
Versicherten dagegen mit einer Zuzahlung freie Wahl des Hausarztes und einen
direkten Zugang zu den Facharzten. Allerdings sind die Arzte in diesen Fallen nicht
an die Tarife gebunden. Die Differenz zahlt der Patient.

Etwa /5 der danischen Bevélkerung ist zusétzlich privat krankenversichert, meist in
Form einer freiwilligen Zusatzversorgung zur Deckung der Zuzahlungen und der
kostenaufwendigen Zahnbehandlungen.

Finanziert wird das danische Gesundheitssystem zu etwa 82% aus éffentlichen Mitteln
(1997) und dabei Uberwiegend aus Steuereinnahmen. Ca. 15% der Kosten werden
durch Zuzahlungen gedeckt: fir zahnarztliche Leistungen, Arzneimittel,
Physiotherapie, Versorgung in Pflegeheimen sowie bei Versicherten der Kategorie Il
durch den erhohten Abrechnungssatz. Etwa 2% tragt die private Krankenversicherung
bei.

Das Krankenhaus

Die offentlichen Krankenhauser unterstehen den Kreisen und werden von diesen
finanziert und verwaltet. Eine Ausnahme bilden die Kommunen Kopenhagen und
Frederiksberg, die eine eigene Krankenhausverwaltung stellen. Das in Danemark
gultige Krankenhausgesetz ist ein Rahmengesetz, das den Kreisen grof3e Freiheiten in
der Ausgestaltung der Planung und Abgabe von Krankenhausleistungen IaRt. Ziel
dieser Dezentralisierung ist die Anpassung an lokale Gegebenheiten und flexibles
Reagieren auf sich andernde Bedingungen.

Freie Wahl hat der Patient nur flr Krankenhauser der Basisversorgung. Unterschieden
wird zwischen Hausern der Basisversorgung und einer weiterfilhrenden
Spezialversorgung. Die Entscheidung darlber, ob ein Patient in einer Spezialabteilung
behandelt werden mul, trifft in der Regel der Arzt eines normalen Krankenhauses,
wenn es die Erkrankung notwendig erscheinen lat. Die héchste
Versorgungskategorie bieten die Universitatskrankenhauser in Kopenhagen, Aarhus
und Odense. Bei der Einrichtung von hochspezialisierten kostenaufwendigen
Spezialabteilungen entscheidet der Staat (Sundhedsstyrelse), in welchem
Krankenhaus diese Abteilung eingerichtet wird.

Das danische Gesundheitssystem beruht auf einer Reihe grundsétzlicher Werte wie
gleichem und freiem Zugang, fachlicher Souveranitat und basisnaher Demokratie.
Diese Grundwerte sind in der jingsten Vergangenheit aufgrund fehlender personeller
und finanzieller Ressourcen stark in die Diskussion geraten. Lange Wartezeiten fir
Behandlungen verursachen einen Anstieg der Abschlusse privater
Krankenversicherungen. Diese Maglichkeit, die Wartelisten zu umgehen, stellt fiir das
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24.2

offentliche Krankenhauswesen mit dem Anspruch des gleichen und freien Zugangs
eine grofle Herausforderung dar.1%3

Patienten haben in Danemark eine Behandlungsgarantie, d.h. innerhalb einer
bestimmten Frist wird ihnen eine Versorgung zugesichert. Zum Abbau der Wartezeiten
hat der Staat den Kreisen finanzielle Mittel zur Verfugung gestellt, um ggf. auch im
Ausland medizinische Leistungen einkaufen zu kdnnen.

Der Tendenz zur Entwicklung einer Zwei-Klassen-Medizin und zu privaten
Versicherungen versuchte die sozialdemokratische Regierung mit dem
Gesundheitsminister Arne Rolighed entgegenzuwirken, etwa durch Appelle an die
Bevolkerung zur Riickbesinnung auf die Solidargemeinschaft und die Werte des freien
und gleichen Zugangs zur Krankenhausbehandlung. 154

Gesetzliche Grundlagen

Patientenrechte sind im dénischen Gesetz ausdriicklich verankert. In Verbindung mit
einer Krankenhausbehandlung sind etwa zu nennen das Recht auf Akteneinsicht, das
Recht zu klagen, das Recht auf Information und Mitentscheidung und das Recht auf
Schweigepflicht des Fachpersonals.

Das im Gesetz Nr. 48219 zugesicherte Recht des Patienten auf Information bezieht
sich auf Informationen Uber die jeweilige Krankheit und deren
Behandlungsmaglichkeiten sowie Uber Behandlungsrisiken und die maglichen Folgen
bei Nichtbehandlung. Umgekehrt kann der Patient jederzeit auch auf eine
Kenntnisnahme dieser Information verzichten, ohne daf} ihm oder dem behandelnden
Arzt daraus ein Nachteil entsteht.

Der Patient hat ein Recht auf Akteneinsicht, wenn auch die letztendliche Entscheidung
zur Gewahrung der Einsicht — in Abwagung mdglicher schwerwiegender Auswirkungen
auf den Nachfragenden — beim behandelnden Arzt liegt. Es missen jedoch in jedem
Falle nachvollziehbare Griinde flr eine Verweigerung der Einsichtnahme vorliegen.

Ein Gesetz, das dem Patienten Informationen Uber die Leistungsanbieter und damit
Transparenz hinsichtlich der Vergleichbarkeit von medizinischen Einrichtungen
zusichert, gibt es bisher nicht. Das Recht auf freie Krankenhauswahl ist insofern noch
nicht wirklich nutzbar, da diese Informationen fehlen. Sie werden u.a. vom

153 http://www.sum.dk/nyhed/20010123.htm, Artikler 05/09-2001 Sundhedsministerens kronik: Profit
og sundhed

154 Sundhedsministerens artikel: Ventetid og ventelister i sundhedssektoren,
http://www.sum.dk/nyhed/20010717.htm. — Seit 27.11.2001 regiert Venstre (V) und Det
konservative Folkeparti (C) mit Staatsminister Anders Fogh Rasmussen und Gesundheitsminister
Lékke Rasmussen.

155 Gesetz: Lov nr 482 af 01/07/1998
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Verbraucherverband (Forbrugerradet) gefordert.'56 Unterschiedliche landesweite
Bemihungen um Transparenz bei Beurteilung der Qualitat der abgegeben Leistung
sind jedoch als erste Schritte in diese Richtung zu werten. In welcher Weise und wie
detailliert die Bevolkerung uber Qualitat und Service des Gesundheitssystem informiert
werden soll, wird ein zentrales Thema in der Gesundheitsdebatte der kommenden
Jahre sein.1%7

Die kommunale Verwaltung ist seit 1987 verpflichtet, die Patienten Uber
Klagemdglichkeiten bei Beschwerden oder vermuteter Fehlbehandlung aufzuklaren. 158
Auf dieser Grundlage wurden Patientenwegweiser (Patientvejleder) eingerichtet, die
dem Patienten fir alle Fragen zum Gesundheitssystem zur Verfligung stehen. Dabei
wird grundsatzlich zwischen Serviceklagen und Sachklagen unterschieden. Im
Gesetzestext werden als Aufgabenbereiche des Patientvejleder genannt: generelle
Klarung von MiRverstandnissen, Hilfestellung bei Klagewunsch oder
Schadensersatzanspruch sowie Orientierungshilfe im Gesundheitswesen.

Datengrundlage im Krankenhaus

Strukturdaten

In der Struktur des danischen Gesundheitssystems ist die Erhebung von Strukturdaten
der Krankenhauser in der mittleren Verwaltungsebene, bei den Kreisen angesiedelt.
Als Trager der Einrichtungen verfiigen sie Uber die Daten. Sie werden an den
Dachverband der Kreise (Amtsraadsforenigen) weitergeleitet, dort aufbereitet und
periodisch publiziert, auch im Internet.®® Eine weitere Quelle von Strukturdaten sind
die umfangreichen und differenzierten Selbstdarstellungen der Krankenhuser. Der
Blrger kann sich Uber das Internet umfassend informieren Gber vorhandene
Fachabteilungen, Leistungsangebote und Service-Leistungen.

ProzeRdaten

Die Datenwege flir ProzeRdaten entsprechen denen der Strukturdaten: vom
Krankenhaus Uber dessen Trager zum Amtsraadsforenigen. Publiziert werden sie z.T.
in aggregierter Form (auf Kreisebene) und z.T. in weniger aggregierter Form
(Krankenhausebene). Art und Umfang der zu registrierenden Daten werden durch die
Krankenhuser und die jeweiligen Gesundheitsabteilungen der Kreisverwaltungen bei

156 Taenk 2/1999, Taenk og Test, RegelmaRige Veroffentlichung des Forbrugerradet (vor 2001
Taenk genannt.)

157 Thimm, Helle U (Dansk Institut for Sundhedsveesen) 1997: Patienten i centrum?
Brugerundersggelser, leegperspektiver og kvalitetsudvikling. DSI rapport 97.06

158 Gesetz: Lov nr. 397 af 10/06/1987
159 http://www.arf.dk/stat/indhold/GRP008.htm (2001-07-24)
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den jahrlichen Budgetverhandlungen festgelegt. Unterschieden werden Basisdaten,
die landesweit obligatorisch sind, und Zusatzdaten, die der jeweilige Kreis fir
Planungen und Entscheidungen bendtigt. Obligatorisch ist die Bedienung statistischer
Register wie das Landes-Patienten-Register (Landspatientregister), das Krebsregister
(Cancerregister) und das Todesursachenregister (Dddsaarsagsregister). Die oberste
Gesundheitsbehorde (Sundhedsstyrelsen) ist verantwortlich fir die Pflege des Landes-
Patienten-Registers. Hier werden samtliche ambulanten und stationaren
Behandlungsfalle mit detaillierten Angaben registriert, u.a. zu Diagnose, Behandlung,
Behandlungsverlauf, Medikation, etc. Diese Datenbank steht allen
Gesundheitseinrichtungen und ggf. auch Forschungseinrichtungen zur Verflgung, z.B.
fur epidemiologische Fragestellungen. Aus der Datenbank werden ggf. auch Daten fur
die Bildung von Indikatoren verwendet.'60

Die flr Planungszwecke erhobenen Zusatzdaten differieren zeitlich und regional.

Dariber hinaus liefern laut einer Umfrage 41% von 834 befragten
Krankenhausabteilungen regelmafig Prozel- und Ergebnisdaten an verschiedene
Qualitatsregister (Kliniske Databaser).'8! Eine differenzierte Auflistung der
Qualitatsregister mit beteiligten Abteilungen und Deckungsgrad ist im Internet
einzusehen. 62

Qualitatssicherungsdaten

Die danische Regierung hat 1993 eine Nationale Strategie fur Qualitatsentwicklung im
Gesundheitswesen formuliert.'83 In der Folge wurden mehrere Projekte in Angriff
genommen, u.a. wurden verschiedene Qualitétsregister (Kliniske Databaser)
aufgebaut. Auf bisher noch freiwilliger Basis liefern Krankenhauser auf
Fachabteilungsebene Daten, die indikationsbezogene Aussagen Uber Prozesse und
Ergebnisse enthalten. Sie ermdglichen einen landesweiten Vergleich der Abteilungen
untereinander.

Die Qualitatsregister'®* beziehen sich dabei immer auf definierte Behandlungsgebiete,
Uber die systematisiert Behandlungserfahrungen gesammelt und daraus resultierende
Ergebnisse zusammengestellt werden (z.B. Gefalchirurgie, Brustkrebs,

160 Siehe auch zum Indikatorprojekt im Kapitel Qualitatssicherungsdaten
161 Im Folgenden wird der Begriff Qualitétsregister verwendet. In der eigentlichen Ubersetzung
handelt es sich um klinische Datensammlungen. Bei deren Griindung stand die

Qualitatsentwicklung noch nicht im Vordergrund. Im Laufe der Zeit haben sich die
Datensammlungen aber in Richtung von Qualitatsregistern entwickelt.

162 http://www.sst.dk/publ/Publ2001/Bilag_Kliniske_kvalitetsdatabaser_status2000.pdf

163 Sundhedsstyrelsen: National strategi for kvalitetsudvikling i sundhedsveesenet 1993 (Die
nationale Strategie 1993 wird 2001 von Det Nationale Raad for kvalitetsudvikling tiberarbeitet und
erneuert)

164 Aufstellung aller Register und ein Erfahrungsbericht unter
http://www.sst.dk/publ/publ1999/kliniskedb/forside.htm (2001-07-20)
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Zuckerkrankheit bei Kindern und Jugendlichen, Bruchoperationen, Lymphknotenkrebs,
Hiftplastiken, Malignome, Krebs der Eierstdcke und chronische Niereninsuffizienz).
Wenn man z.B. die Datensatze fiir die Gefalichirurgie (Karbase) betrachtet, bestehen
sie aus 65 Variablen. Sie sind so gewanhlt, daB sie den gesamten Verlauf abdecken.
Der aktenschreibende Arzt registriert Stammdaten und praoperative Risiken, der
Operateur den peroperativen und der entlassende Arzt den postoperativen Verlauf.165

Es werden Anstrengungen unternommen, die Aussagekraft der Register hinsichtlich
der Qualitat der medizinischen Leistungen zu optimieren. Erklartes Ziel ist es, die
Qualitatsregister auBer zur Forschung und Qualittsentwicklung méglicherweise auch
als Informationsinstrument fiir Patienten beziglich der Qualitat der von
Krankenhausern angebotenen Behandlung nutzbar zu machen. Die Mehrzahl der
Verantwortlichen fiir die Register ist dazu bereit. Als zwingende Voraussetzungen fur
die Veroffentlichung mit dem Ziel der Qualitatseinschatzungen wird von allen
Registerverantwortlichen jedoch eine umfassende Uberarbeitung gefordert.66

Es werden bisher Qualitatsregister fir ,groRe” Krankheiten wie Herz- oder Hirninfarkt,
Diabetes und hiiftnahe Briiche vermift.167

Ein weiteres Projekt, das im Zusammenhang mit der Nationalen Strategie fur
Qualitatsentwicklung genannt werden mul, ist das Nationale Indikator-Projekt (Det
Nationale Indikatorprojekt = NIP).168 Sein Ziel ist die Entwicklung eines Modells, um auf
nationaler Ebene die Leistungen der Krankenhauser zu messen und die Ergebnisse
transparent zu machen. Aullerdem soll es ein kontinuierliches Monitoring der
abgegebenen fachlichen Qualitat in Abteilungen und Krankenhausern sicherstellen. In
dem Gemeinschaftsprojekt aller wesentlichen Akteure im Gesundheitswesen169
werden Qualitatsindikatoren innerhalb einer ausgewanhlten Indikationsgruppe gebildet,
die fur eine Veroffentlichung geeignet sind. Die Erarbeitung der Indikatoren geschieht
mit allen an der Behandlung und Pflege Beteiligten sowie mit Fachverbanden und

165 http://www.sst.dk/publ/publ1999/kliniskedb/kap9-bilag.htm, Interview mit Leif Panduro Jensen,
Karkirurgisk afdeling, KAS Gentofte, am 1998-11-04

166 http://www.sst.dk/publ/publ1999/kliniskedb/kap9-bilag.htm

167 Pressemeddelelser af Sundhedsstyrelsen Klinisk Database 2000 Databaser til maling af
kvaliteten afsygehusbehandling ger en forskel 2001-07-06

168 Bisherige Einflihrung in ausgesuchten Bezirken. Das Projekt soll fir eine landesweite
Anwendung im Herbst 2001 bereitstehen. http://www.nip.dk. Siehe auch den Beitrag von Jan
Mainz in Band 3.

169 Betrieben von allen Kreisen, dem Verband der Kreise (Amtsraadsforening = ARF), dem
danischen Arzteverein (Den Almindelige danske Laegeforening = DADL), der danischen
Gesellschaft fir Medizin (Dansk Medicin Selskab = DMS) und der danischen
Krankenpflegegesellschaft (Dansk Sygeplejeraad = DSR), sowie Fachverbanden, dem
Evaluierungzentrum fiir Krankenhauser (Evalueringscenter for Sygehuse = ECS ), dem
Gesundheitsministerium (Sundhedsministeriet) und der obersten Gesundheitsbehérde
(Sundhedsstyrelsen).

Seite 65



Verbraucherinformation at Wi LW
uber Leistungen und Qualitét der Anbieter von Gesundheitsdienstleistungen in Europa av
Band 2: Landerberichte

wissenschaftlichen Gruppen. Dadurch soll die Akzeptanz der durch die Indikatoren
erzielten Ergebnisse sichergestellt werden.

An der Entwicklung von Qualitétsindikatoren arbeitet ebenfalls die Arbeitsgruppe
Enheden for Klinisk Kvalitet. Hier ist das primare Ziel die schnelle Anwendung der
Indikatoren und die Rickmeldungen an die beteiligten Abteilungen zum Zweck des
Qualitatsmonitoring. Die Entwicklung der Indikatoren ist im Gegensatz zum
Indikatorprojekt weniger ambitioniert; die Projekte werden als sich erganzend
bezeichnet.!70

Ein weiterer Bestandteil der Qualitatsinitiative ist das Projekt Gute klinische Praxis
(Den gode medicinske Afdeling = DGMA'1). Das angestrebte Ziel ist, in méglichst
allen Krankenhausabteilungen eine Qualitatssicherung auf der Grundlage von
Standards aufzubauen, die von Arzten und Krankenschwestern/-pflegern formuliert
wurden. Der Schwerpunkt liegt auf der Verbesserung der Patientenkarriere
(Patientforléb) durch die quersektorielle Koordinierung der Versorgung.

Wahrend die Qualitatsregister und das Nationale Indikatorprojekt primar fachliche
Aspekte mit beispielsweise der Entwicklung von Instrumenten zur Messung von
Kernleistungen im Krankenhaus zum Ziel haben, ist die Qualitatsdeklaration'’2 ein
Werkzeug zur Vermittlung der haufig unlbersichtlichen Inhalte — sowohl fachlicher,
organisatorischer als auch patientenerlebter Qualitat — an den Blrger. Die Entwicklung
der Qualitatsdeklaration ist eine direkte Folge der Anweisung der Kommission zur
Qualitatsmessung im Krankenhauswesen (Udvalget for Kvalitetsmaaling i
sygehusvaesenet, Juni 2000)'® und wird durch diese Arbeitsgruppe initiiert. Die
Qualitatsdeklaration soll als ,Fenster der Krankenhausabteilungen zur Offentlichkeit”
dienen.'7* Spéter sollen auch niedergelassene Arzte und Fachérzte einbezogen
werden. 175

In der Qualitatsdeklaration werden leicht zugangliche und vergleichbare Informationen
uber eine Abteilung mittels Indikatoren evaluiert — z.B. Personalbestand, Patienten-
Service, Ziele der Qualitatssicherung und das MaR der Zielerreichung sowie
Qualitatsniveaus — und im Vergleich zum Landesdurchschnitt veréffentlicht.
Sundhedsstyrelsen hat das Projekt Qualitatsdeklaration im Jahr 2001 in acht
Krankenhausabteilungen etabliert, wobei an einer endgtiltigen Fassung noch

170 Sundhedsstyrelsen [Hrsg.] 2001: Kliniske kvalitetsdatabaser, Status 2000
171 http://www.dgma.dk

172 Sundhedsstyrelsen [Hrsg.] Mai 2001: Sundhedspolitisk redegerelse.
http://lwww.sum.dk/publika/sundpolred2001/kap6.htm (2001-05-03).

173 Udvalget for Kvalitetsmaaling i sygehusvaesenet (Kommission zur Qualititsmessung im
Krankenhauswesen) ist eine Arbeitsgruppe, die 1998 vom Medizinaldirektor (Chef des
Sundhedsstyrelsen) gebildet wurde.

174 http://www.sst.dk/publ/publ2000/kvalitetsmaaling/s43.gif (2001-09-27)
175 Weitere Informationen: Sundhedsstyrelsen, Kontorchef Steen Werner Hansen, Telefon 33911601
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244

gearbeitet wird. Eine der Herausforderungen wird es sein, die Deklarationen mit ihren
Angaben standig auf aktuellem Stand zu halten.

Zertifizierung und Akkreditierung

Einen landeseinheitlichen BeschluB zur verpflichtenden Einflihrung der Zertifizierung
und Akkreditierung des gesamten Krankenhauses gibt es bisher nicht. eine
Vereinigung von sechs Krankenhausern in Kopenhagen (Hovedstadens
Sygehusfélleskab = H:S) hat als erste in Danemark die Akkreditierung des gesamten
Krankenhauses geplant. Nach einer Voranalyse 1999 in Zusammenarbeit mit der
nordamerikanischen Joint Commission wurde eine Ubereinkunft zur Akkreditierung
samtlicher H:S-Krankenhauser im Jahre 2002 beschlossen. 76

Sonderjyllands Amt hat zur Vorbereitung einer Akkreditierung/Zertifizierung fur einige
Bereiche der Krankenhauser eine Zusammenarbeit mit dem Kings Fund aus
Grofbritannien begonnen.

Patientenperspektive

Einrichtungen und Projekte

In Danemark gibt es tber 200 Patientengruppen unterschiedlicher Ausrichtungen. Die
Ausrichtung kann dabei indikations-, geschlechts-, behandlungsspezifisch usw. sein.
Es konnen hinsichtlich ihrer Zusammenarbeit mit Medizinern grob drei verschiedene
Kategorien von Patientengruppen unterschieden werden:!””

» Ziel der meisten Patientengruppen ist der Wunsch, die Offentlichkeit tiber die
Erkrankung zu informieren, um mehr Verstandnis zu werben und den Erkrankten
die Mdglichkeit zu erdffnen, sich mit Gleichgesinnten auszutauschen. Dabei
werden die dominierenden Behandlungsparadigmata nicht in Frage gestellt.

» Eine zweite Kategorie sind Gruppen, die gemeinsam mit Medizinern die géangigen
Behandlungsmethoden anzweifeln und anfechten.'’8

» Patientengruppen (und Mediziner) in der dritten Kategorie sehen sich als
Aulenseiter im etablierten Behandlungssystem und engagieren sich flir neue
und/oder alternative Heilmethoden'°.

176 http://www.sum.dk/publika/sundpolred2001/kap6.htm (09.07.01). Sundhedspolitisk redegorelse.
Mai 2001

177 Thimm, H.U, 1997: Patienten i centrum? Brugerundersagelser, laegperspektiver og
kvalitetsudvikling. In: Dansk Institut for Sundhedsvaesen [Hrsg.]: DSI rapport 97.06, Kgbenhavn

178 z.B. Galebevaegelsen (,Verriicktenbewegung®) , Foraeldre og fodsel (,Eltern und Geburt®)
179 z.B. Ulydige Kraeftpatienter (,Unfolgsame Krebspatienten®), Ulydige Laeger (,Ungehorsame
Arzte®)
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Auffallig in der Patientenbewegung in Danemark ist die hohe Prasenz von Medizinern.
Das wird einerseits von den Vereinen begriillt, da sie sich davon eine hdhere
Akzeptanz bzw. Durchschlagskraft erhoffen; andererseits gibt es aber die Beflirchtung,
daR die Vereine zu stark durch die Mediziner gepragt und beeinflufit werden
kénnten. 180

Im Jahre 1998 wurde der Dachverband Patientforeningers samvirke'8! gegriindet.
Seine Ziele sind die Férderung der Zusammenarbeit zwischen gro3en und kleineren
Selbsthilfegruppen, die Starkung der Interessen der Patienten gegeniber der
Offentlichkeit und den Behdrden sowie die Informierung der Offentlichkeit iiber eine
Vielzahl seltener chronischer Erkrankungen. Dem Dachverband gehoren 28
Patientenselbsthilfegruppen mit insgesamt 22.000 Mitgliedern an.

Der Verein Patientforeningen Danmark'8 ist eine landesweit agierende
Selbsthilfegruppe mit etwa 400 Mitgliedern. Die Gruppe nimmt an 6ffentlichen
Diskussionen im Gesundheitssektor teil, z.B. an der Diskussion Uber die
Veroéffentlichung der Namen der mehrfach an den Patientklagenaevn gemeldeten
Arzte.8 Zur Zeit fiihrt der Verein eine Verbraucherbefragung iber die Einschatzung
des Krankenhauswesens durch. 84

Patientenbefragungen

Umfangreiche Patientenbefragungen bezliglich der Krankenhauserfahrungen sind in
den 90er Jahren zunachst auf Abteilungsebene durchgeflhrt worden. Die groRte und
bisher einzige landesweite Befragung fand zwischen Mai und Oktober 2000 statt,
getragen von einem Institut fir Verbraucherforschung8s im Auftrage aller Kreise und
des Gesundheitsministeriums. In dieser Untersuchung wurden alle Patienten befragt,
die zwischen Mitte Marz und Mitte Juni 2000 aus einem danischen Krankenhaus
entlassen wurden. Insgesamt wurden 34.306 FragebOgen versandt und davon 19.888
Fragebogen (58,3%) beantwortet. Die 27 Fragen waren in folgende Themen
untergliedert: Fragen zur Einweisung, zu Kernleistungen (Behandlung und Pflege),
zum Behandlungsverlauf (Koordination und Kontinuitat), zur Kommunikation (zwischen
Personal und Patient) und zur Information (Krankheit und Behandlung). Diese Themen

180 Thimm, H.U, 1997: Patienten i centrum? Brugerundersggelser, laegperspektiver og
kvalitetsudvikling. In: Dansk Institut for Sundhedsvaesen [Hrsg.]: DSI rapport 97.06: Kabenhavn:
S. 39

181 Birkegade 11, 2200 Kgbenhavn N, TIf: 59501889, Fax: 59508489, E-mail: p.f.s@mail.tele.dk;
http://www.netdoktor.dk/patientforeninger/fakta/samvirke.htm

182 Egilsgade 8, 1.tv, 2300 Kabenhavn S,TIf: 32573742, Fax: 32573742, E-mail: Mth@fmts.dk

183 Nyheder, http://www.netdoktor.dk vom 2001-07-13

184 http://www.sundhedsguiden.dk/skema/ny.asp (2001-07-03)

185 Enheden for Brugerundersagelser, (Verbraucheruntersuchungen), eine Forschungs-Einrichtung
des Kopenhagen Amt
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hatten sich als Schwerpunkte bei Volksbefragungen (Folkehéringer) Gber Meinungen
zum Gesundheitswesen herauskristallisiert.

Die Ergebnisse der Befragung spiegeln die tblichen methodischen Schwéchen wider.
Die hohen Zufriedenheitsraten (linkssteiler Kurvenverlauf) relativieren die Aussagekraft
der gewonnenen Daten. In der Veroffentlichung werden die Krankenhauser in drei
Gruppen dargestellt: zum Durchschnitt gehorend, Uber dem Durchschnitt oder
darunter. Die Befragung soll jahrlich wiederholt werden. Das vorrangige Ziel ist die
Steigerung des internen Wettbewerbs der Krankenhduser. Als Navigationsinstrument
flr Patienten sind die Ergebnisse nicht vorgesehen.

Darlber hinaus wurden eine Vielzahl von lokalen Patientenzufriedenheits-
untersuchungen durchgeflihrt. Z.B hat Aarhus Amt in der Zeit von 1994 bis 1999
umfangreiche Erfahrungen von Patienten Uber Krankenhauser gesammelt und auf
dieser Grundlage eine standardisierte Untersuchungsmethode zur kontinuierlichen
Messung der Patientenzufriedenheit in allen Krankenhausabteilungen entwickelt. Die
einzelne Abteilung kann sich mit anderen Abteilungen messen, zunachst innerhalb
eines Krankenhauses und daruber hinaus mit entsprechenden Abteilungen in anderen
Hausern des Aarhus Amt. Die insgesamt 12 Fragen fiir stationare Patienten berthren
zentrale Themen wie Kommunikation, Kontinuitat, Koordinierung und die fachliche
Qualitat.'88 Insgesamt wurden Uber zwei Jahre (1999 sowie 2000) 36.043 Patienten
befragt.

1996 wurde zum ersten mal, ebenfalls vom Aarhus Amt initiiert, qualitative Forschung
mit Fokusgruppen aus Patienten einer psychiatrischen Abteilung durchgefiihrt. Die
Fokusgruppen-Forschung ist Teil eines grokeren Qualitatsentwicklungs-Prozesses in
den psychiatrischen Abteilungen mit dem Ziel, die Patientenkarrieren zu verbessern
und einen Patientenfragebogen fiir kontinuierliche Befragungen zu entwickeln. 87

Seit Anfang der 90er Jahre werden in Danemark im gesamten 6ffentlichen Sektor
Kunden-/Blirger-/Patienten-Befragungen durchgefiihrt mit dem Ziel der
Qualitatsverbesserung. Man unterscheidet und evaluiert generell die organisatorische
Qualitat, die verbraucher-/anwender-/patientenerlebte Qualitat und die Qualitat der
Kernleistungen. Dieses Grundmuster wird auch fur den Krankenhausbereich
angewandt.

Unter der organisatorischen Qualitat sind Aussagen uber Wartezeiten, Koordinierung
der quersektoriellen Behandlungseinheiten, Warten auf Arztberichte etc. enthalten. Die
patientenerlebte Qualitdt macht Aussagen Uber Patientenzufriedenheit bei
Krankenhausaufenthalten, ihre Einschatzung des Kommunikations- und
Informationsangebotes sowie eine subjektive Beurteilung der Kernleistungen des
jeweiligen Bereiches. Insgesamt liegen noch wenige Aussagen von Patienten zu

186 http://www.aaa.dk/kvalitet/aaasygehuse/aaasyghu.htm (2001-04-03).
187 http://www.aaa.dk/kvaliteit/resumeer/ane/afsnit38.htm (2001-05-20)
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Kernleistungen vor. Die Entwicklung einer allgemein anerkannten Methodik bereitet
auch in Danemark Schwierigkeiten. 188

Weitere Patientenbefragungen und -untersuchungen wurden vom
Evaluierungszentrum fur Krankenhauser (EvalueringsCenter for Sygehuse)
durchgefiihrt, '8 einer Sundhedsstyrelsen zugeordneten Forschungseinrichtung.

Die Verbrauchervereinigung (Forbrugerradet) hat in acht Krankenhausern in den
jeweils gleichen Abteilungen Patientenzufriedenheitsuntersuchungen durchgefiihrt'®0
und kommt zu dem Ergebnis, daB die Patientenzufriedenheit weniger grof ist als
oftmals dargestellt. Die Befragungsmethode wird jedoch vom dénischen Arzteverein
als unserios und unwissenschaftlich kritisiert, nicht zuletzt wegen der niedrigen
Riicklaufquote von nur 35%.'91 Forbrugerradet formuliert an dieser Stelle, daf man
ihrerseits eine Zusammenarbeit winscht, um im Sinne der Verbraucher die Zustande
in den Krankenhausern zu optimieren. 192

Beschwerdemanagement

In Danemark werden Beschwerden im Gesundheitswesen nach Service- und
Fachbeschwerden unterschieden. Erste Anlaufstelle fur Patienten ist haufig der
Patientvejleder. Im Falle von Serviceklagen — z.B. wegen Mangeln bei der Ausstattung
der Krankenzimmer, Beanstandungen zum Umgang des Krankenhauspersonals mit
dem Patienten u.a. — versucht der Patientvejleder als Moderator zwischen der
Einrichtung und dem Patienten zu fungieren. Die eingegangenen Beschwerden
werden gesammelt und anonymisiert den Krankenhausern in Monatsberichten zur
Qualitatsverbesserung zur Verflgung gestellt. Einmal jahrlich erscheint ein Bericht, der
Art und Umfang der eingegangenen Beschwerden nach Kategorien geordnet offenlegt.
Durch dieses System wird versucht, schnell negative Riickmeldungen vom Patienten
durch kurze Verwaltungswege ins System zuriickzumelden, um einen standigen, aber
noch nicht standardisierten Qualitatssicherungsprozel zu erreichen. Der
Patientvejleder als kommunale Einrichtung untersteht der kommunalen
Gesundheitsverwaltung, die ihrerseits wiederum Betreiber der Krankenh&user ist.
Diese verwaltungstechnische Verknipfung von Beschwerdemanagement,
Krankenhaus und Verwaltung einerseits erlaubt einen unkomplizierten Umgang mit
Beschwerdedaten und kurze Verwaltungswege; die Trennung von Krankenhaus,
Betreiberverwaltung und Beschwerdemanagement — sowohl raumlich als auch als

188 Sussie Laustsen Pressekonsulent, Det Nationale Indikatorprojekt, E-mail vom 2001-05-21

189 Das Zentrum bildet seit dem 2001-04-01 zusammen mit dem Institut fir Technische Medizin
(Medicinsk Teknologivurdering) das Center for Evaluering og Medicinsk Teknologivurdering.

190 Taenk 2/1999, Forbrugerraadet 1999, Zeitschriftenreihe ,Taenk og Test* der
Verbrauchervereinigung

191 Den Almindelige Danske Laegeforening Ugeskrift for Laeger (1999; 161: 1565).
192 http://Iwww.dadlInet.dk/ufl/ufl9916/l_s/29880.htm (2001-08-22)
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Fachbereich — andererseits ermoglicht trotzdem eine Beschwerdekultur zur
Qualitatssicherung. Da der Patientvejleder aulerdem fiir den Patienten als
Informations- und Beratungseinrichtung tatig ist, wird dem Patienten das Gefihl
vermittelt, sich mit Beschwerden an eine einrichtungsunabhangige Stelle wenden zu
kdnnen. 198

Sind Fachfragen Thema der Beschwerde (Behandlungsfehler,
Patientenrechtsverletzungen), so tritt der Patientvejleder als Berater und Vermittler auf.
Behandelt werden solche Beschwerden durch die offizielle
Patientenbeschwerdekommision (Patientklagensevn).

Das Patientklagenaevn ist eine Einrichtung des Sundhedsstyrelse und bezeichnet sich
in seiner Selbstdarstellung'®* als unabhangig und frei von fachpolitischen
Entscheidungen. Es wurde 1988 etabliert.’% Sein Entscheidungsgremium besteht aus
einem vorsitzenden Richter, zwei Fachvertretern und zwei Verbrauchervertretern, also
Laien (laegmeend). Entschieden wird mit Stimmenmehrheit lediglich die Schuldfrage.
Die Hohe mdglicher Regressanspriiche wird hier nicht verhandelt oder festgelegt.
Monatlich werden 20 ausgewahlte Falle anonymisiert als Beispiel veroffentlicht.’® Das
Patientklagenaevn unterhalt Statistiken, in denen auffallig gewordene Arzte und
Einrichtungen registriert werden. Bei zwei oder mehr Auffalligkeiten eines Arztes wird
eine besondere Uberwachung (z.B. durch den Amtsarzt) durchgeflhrt. Zur Zeit wird
eine Revision des Patientklagenaevn unter anderem im Patient-Arzt-Forum (Patient-
laege-forum)'®7 diskutiert. Vorschlage sind dem Gesundheitsminister unterbreitet
worden.'® Das Patientklagenaevn kann als reines Beschwerdemanagement des
Gesundheitswesens angesehen werden. In den Prifungen wird aus juristischer und
medizinischer Sicht entschieden, ob es sich um eine berechtigte Beschwerde handelt.
Durch Sammlung der Ergebnisse und Rickmeldung ins System ist ein Instrument der
Qualitatssicherung und des Controllings gegeben.

Die Inanspruchnahme der Patientvejleder hat sich seit der Etablierung standig
gesteigert. Das Hauptanliegen der Birger sind in jiingster Zeit Hilfestellungen bei
Klagen und Versicherungsangelegenheiten zu sein. Im Gesprach ist daher die
Einrichtung von breit Uber das Land verteilten Patientenburos (Patientkontorer), die

193 Als weitere Erleichterung fiir den Patienten wird aktuell zusétzlich die Einrichtung von
Patientenbtros (Patientkontorer) in allen Amtern diskutiert, die ausschlieBlich Beschwerden und
Klagen von Patienten sammeln und an die zusténdigen Einrichtungen weiterleiten.

194 http://www.pkn.dk/ompkn/opbyg.htm (2001-07-19)
195 gemal den Bestimmung im Gesetz: Lov nr. 397 af 10/06/87
196 http://www.pkn.dk/offafg/offafg.htm (2001-07-19) (Anmeldung erforderlich)

197 http://lwww.dadInet.dk/ufl/ufl0136/l_s/ind_ls.htm; Patient-laege-forum wird von Vertretern des
Arztevereins, Vertretern von sieben Patientenvereinigungen und Vertretern vom Forbrugerradet
gebildet.

198 http://www.netdoktor.dk/nyheder/index.asp?y=2001&m=9&d=4#id60942 (2001-09-06)
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den Birgern lediglich in dieser Thematik weiterhelfen sollen und maéglichst mit
Personal ausgestattet sind, die vom System véllig unabhéngig sind.

Die Entscheidungen des Patientklagenaevn sind endguiltig und konnen lediglich vor
einem ordentlichen Gericht'®® auf Anerkennungspflicht gepriift werden. Um den Fall
vor ein Offentliches Gericht zu bringen, missen neue Sachverhalte und Erkenntnisse
vorliegen.

Will der Patient Entschadigungsanspruche geltend machen, so hat er sich an die
Patientenversicherung (Patientforsikring) zu wenden. Diese Versicherung ist eine
Pflichtversichtversicherung flr alle Krankenh&user. Das der Versicherung
zugrundeliegende Patientenversicherungsgesetz2® trat am 1. Januar 1992 in Kraft und
soll es Patienten erleichtern, Erstattung flr physische Schaden zu erhalten, die ihnen
bei Untersuchung oder Behandlung in Krankenhausern zugefiigt wurden. Die
Patientforsikring reguliert Schadensanspriiche verschuldensunabhangig und tritt auch
in Fallen ein, in denen der Patient einen Schaden erleidet, fiir den der behandelnde
Arzt nach allgemeinen Regeln und Gesetzen nicht haftet. Bei Unstimmigkeiten
zwischen der Patientforsikring und dem Patienten (iber die Gewahrung von
Schadensersatz oder deren Hohe entscheidet eine Schiedsstelle
(Patientklageankenaevn). Um eine finanzielle Entschadigung zu bekommen, ist es
nicht Pflicht, den Fall beim Patientklagenaevn zu melden.

Systembezogene Zusammenfihrung der Daten

Datenpools

Sundhedsstyrelsen ist flr eine Vielzahl von gesundheitsstatistischen Registern
verantwortlich, z.B. das Landespatientenregister (Landspatientregister)?!, das
Todesursachenregister (Dédsaarsagsregister)?2 sowie das Krebsregister
(Cancerregister)2%,

GroRte und wichtigste Datenquelle ist das Landespatientenregister. Hier sind sémtliche
Leistungsdaten zusammengeflhrt. Es enthalt Informationen Uber alle
Patientenkontakte zu danischen Krankenhausern, stationar, teilstationar, ambulant und
unfallambulant. Auf seiner Grundlage werden sowohl die Landesplanungen als auch
die kommunalen Planungen in Gesundheitswesen durchgefiihrt. Es bestehen

199 nach §63 Grundgesetz: Grundloven af 05/06/53

200 Patientenversicherungsgesetz: Patientforsikringsloven 1991:218
201 http:/iwww.sst.dk/statistik_reg/lpr.asp (2001-07-20)

202 http:/iwww.sst.dk/statistik_reg/dodreg.asp (2001-07-20)

203 http:/iwww.sst.dk/statistik_reg/cancer.asp (2001-07-20)
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Querverbindungen zu anderen Registern und Datenpools. Auferdem ist das Register
die Basis fiir samtliche Datenlieferungen auf EU-Ebene.204

Eine umfangreiche Datenbank auf der Grundlage des Landespatientenregisters —
vorwiegend ProzeRdaten aus dem Krankenhausbereich — stellt die Amtsraadsforening
durch Veroffentlichungen u.a. auch im Internet zur Verfligung.2% Diese
hochaggregierten Daten sind zwar flr jeden Blrger einsehbar, aber nur ein Teil der
Daten IaRkt sich bis auf Krankenhausebene zuriickverfolgen. So kann der Biirger zwar
erkennen, wie haufig eine Operation in einem bestimmten Krankenhaus durchgefiihrt
wird, er weil® jedoch nicht, was diese Zahl bedeutet. Die Daten kénnen dem Patienten
demnach in dieser Form, so lange sie nicht fur ihn aufbereitet sind, nicht als
Orientierungshilfe bei der Auswahl von Leistungsanbietern dienen.

Fir stationare Aufenthalte enthalt das Landespatientenregister Daten seit 1977.206
Uber Kontakte zur Unfallambulanz und zur Ambulanz sind Daten seit 1995 enthalten.
Aus dem Register kann man die arztlichen und pflegerischen Leistungen der einzelnen
Krankenhaduser ersehen und aus ihnen auf die Inanspruchnahme der einzelnen
Kommunen und Kreise schliefen. Das Landespatientenregister enthalt
einzelfallbezogen Angaben Uber Krankenhaus und Abteilung, Einweisungs- und
Entlassungsdatum, Diagnosen, Operationen sowie Kommunenzugehdrigkeit. Nach

§ 15 des Gesetztes Uber Bekanntmachungen im Krankenhauswesen (lov om
bekendtgérelse sygehusvaesenet = LBK)27 haben die Krankenhausbetreiber
Informationen Uber die Einrichtung an die zentrale Landesverwaltung nach den von der
Koordinationsgruppe fiir die individuelle Patientenregistrierung (Koordinationsgruppen
for individbaseret patientregistrering) erarbeiteten und vom Gesundheitsminister
veréffentlichten Regeln zu liefern 208,

Zur Zeit wird eine Erweiterung des Landspatientregister (LPR) in ein
verlaufsorientiertes f-LPR diskutiert, worin Daten aus der prastationaren Behandlung
mit aufgenommen werden sollen.

Sundhedsstyrelsen veroffentlicht regelmaRig Statistiken auf der Grundlage des
Landespatientenregisters und gibt jedes Jahr Statistiken heraus iber die Aktivitaten in
danischen Krankenhausern, Nachfragen nach Krankenhausleistungen sowie zu
Diagnosen und Prozeduren.20

204 einen Uberblick iiber Art und Umfang bietet:
http://www.sst.dk/publ/publ1998/virksomhedvedsygehuse1998/index.html (2001-07-20)

205 http://www.arf.dk/stat/indhold/GRP008.htm (2001-07-24)
206 http://www.sst.dk/statistik_reg/lpr.asp (2001-08-20)

207 Gesetz: Lov om bekendtgorelse sygehusvaesenet LBK nr 687 af 16/08/95;
http://www.retsinfo.dk/_GETDOCI_/ACCN/A19950068729-REGL (2001-08-31)

208 Sundhedsstyrelsen [Hrsg.] 2000: Faellesindhold for Basisregistrering af sygehuspatienter 2001,
http://www.sst.dk/publ/Publ2000/faellesindhold2/index.htm (2001-05-03)

209 Nye tal fra Sundhedsstyrelsen, http://www.sst.dk/nyheder/tidsskrifter/nyetal/index.asp
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24.6

Weitere Datenpools sind die im Kapitel Qualitatssicherungsdaten erwahnten mehr als
50 Qualitatsregister mit differenzierten ProzeR3- und Ergebnisdaten.

Patientenbezogene Zusammenfiihrung der Daten

Durch die Vollerhebung und Sammlung samtlicher Leistungsdaten im
Landespatientenregister zu Dokumentations-, Planungs- und Forschungszwecken
sowie durch die Datensammlung in den Qualitatsregistern steht eine Vielzahl von
Informationsgrundlagen zur Verfligung. Die vom Gesundheitsministerium und
Sundhedsstyrelsen aufbereiteten Informationen fur Patienten enthalten bisher
allerdings keine Angaben (iber die Behandlungsqualitédt in Krankenhausern bzw.
Krankenhausabteilungen.

Hauptinformationsgeber fiir den Krankenhausbereich ist der Patientvejleder. Uber
seine oben beschriebene Tatigkeit als Beschwerdeinstanz hinaus agiert er als Berater
und Orientierungshilfe fiir Patienten. Hier kdnnen Informationen erfragt werden zu
Wartezeiten, Krankheiten, pra- und poststationarer Behandlung, Verwaltungs- und
Klagewegen usw.. Der Patientvejleder ist dabei kein vollstandig unabhangiger
Informationsgeber, sondern eine Einrichtung der Kreise. Bei Fragen zur Navigation von
Patienten kann davon ausgegangen werden, daf} méglichst Adressen innerhalb des
Kreises genannt werden.2'® Nur bei langen Wartezeiten und freien Kapazitaten oder
bei Spezialbehandlungen, die nur auBerhalb des Kreises mdglich sind, erfolgt eine
Navigation Uber die Kreisgrenzen hinaus. Dem Patientvejleder stehen zur Information
sowohl die landes- als auch die kreisinternen oben erwahnten Statistiken und
Datenquellen zur Verfugung. Zu einer Aussage Uber die Qualitat einer Behandlung ist
der Patientvejleder aber weder gentigend informiert noch ist er dazu befugt.

Dabei wachst das Interesse der Bevolkerung an solchen Informationen zur Qualitat der
Behandlung standig und die éffentliche Diskussion (iber das Thema nimmt in der
Presse einen zunehmend gréferen Raum ein. Entscheidungen darlber, welche
Informationen in welchem Umfang an die Patienten weitergegeben werden, sind schon
heute ein zentrales gesundheitspolitisches Thema, und der Nationale Rat fur die
Qualitatsentwicklung im Gesundheitswesen (Det Nationale Raad)2!" hat angekundigt,
bis 2002 eine Lésung finden zu wollen. Zur Zeit Uberwiegen aber bei den
Patientvejleder (notgedrungen) noch Nachfragen der Patienten aus dem Bereich der
Wartezeiten und der Beschwerdemaoglichkeiten.

210 Gesprach mit Patientvejleder Else Pedersen in der kommunalen Verwaltung von Sénderjyllands
Amt, Amtsgaarden Aabenraa, Januar 2001

211 Der nationale Rat fiir die Qualitatsentwicklung im Gesundheitswesen wurde im Herbst 1999
etabliert mit einer breiten Zusammensetzung. Aufgaben des Rates sind Koordination, Verbreitung
von Wissen und Erfahrungsaustausch und die Revision und Erneuerung der nationalen Strategie
fir Qualitatsentwicklung im Gesundheitssektor.
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Die Anfragen und Klagen an den Patientvejleder werden in einem EDV-Programm
erfalt und in einem Jahresbericht veréffentlicht. Bisher sind sie allerdings noch nicht
landesweit standardisiert. Auch die Form des Jahresberichtes ist nicht einheitlich
festgelegt, sie entspricht aber in der Regel einer Zahlstatistik, die nach verschiedenen
Kriterien unterscheidet.22

Ein weiterer Informationsgeber ist das Gesundheitsministerium (Sundhedsstyrelse)?'?,
das Uber Wartezeiten fiir verschiedene Operationen2'* informiert sowie
Operationsstatistiken einzelner Krankenhauser veréffentlicht. Hier werden auch
Ergebnisse aus der landesweiten Patientenbefragung sowie Gesetze und
Gesetzesentwurfe aus dem Gesundheitswesen veroffentlicht. Samtliche Publikationen
zum Thema Krankenhaus konnen Uber den Internetauftritt des Sundhedsstyrelse
bestellt und grolktenteils auch online eingesehen und heruntergeladen werden.2'5
Sundhedsstyrelsen veroffentlicht auch regelmalig neue Zahlen aus dem
Gesundheitswesen auf der Grundlage der groRen Register, woraus jedoch keinerlei
Qualitatsmerkmale der einzelnen Krankenh&user zu identifizieren sind.

In den Internet-Auftritten der einzelnen Kreise finden sich Auflistungen der im Kreis
vorhandenen Krankenhauser mit Wartezeiten fur Operationen in den jeweiligen
Hausern.

Natdrlich gibt es im Internet auch noch andere Anbieter zu Gesundheitsleistungen.
Beispielsweise Netdoktor:216 Dieser mittlerweile europaweit agierende Anbieter stellt
den Patienten Informationen zu aktuellen gesundheitspolitischen Diskussionen, zu
Krankheiten und zum allgemeinen Umgang mit dem Gesundheitswesen zur Verfiigung
und bietet einen Arztsuchservice mit der Angabe Uber freie Kapazitaten,
Diskussionsforen, eine Linkliste zu Selbsthilfegruppen und die Wartezeitenliste der
Krankenhauser. AuRerdem haben Patienten die Mdglichkeit, Uber dieses Portal per
eMail Fragen an Mediziner und Apotheker zu stellen.2'?

212 Kriterien sind dabei z.B. Auskiinfte nach Einrichtungsart (ambulant, stationér-ffentlich, stationér-
privat, Verwaltung), Auskinfte nach Fachbereichen (Chirurgie, Innere Medizin etc.), Auskiinfte
nach Thema (Wartezeiten, Krankentransport, Behandlung, Erstattungsleistungen, Service etc.)

213 http:/iwww.sum.dk, Sundhedsministeriet

214 http:/;www.info.sum.dk/cgi-bin/broker.exe, Sundhedsministeriet (2001-04-02)

215 http:/iwww.sst.dk/publikationer/index.asp#V (2001-09-27), Sundhedsstyrelsen (2001-03-04)

216 http://www.netdoktor.dk

217 Weitere Anbieter sind z.B. http://www.hel.dk , http://www.sundhedsguiden.dk, und als
,Meckerecke" mit Zusatzinformationen http://www.klagesiden.dk (2001-07-03)
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24.7

248

Patientenorientierung

Patientenorientierung im Krankenhaus

Innerhalb der Krankenhauser kann der Patient sich an den krankenhausinternen
Patientvejleder wenden, der ihm bei Problemen und Fragen weiterhilft, die das
Krankenhauspersonal nicht beantworten kann. Er hat dieselben Aufgaben wie der
offizielle Patientvejleder, er ist lediglich tber das jeweilige Krankenhaus umfassender
informiert. In den Krankenhausern hat der Patient auch die Maglichkeit, mit einem
Sozialarbeiter Kontakt aufzunehmen, um an Informationen aus diesem Bereich zu
gelangen und Hilfe fir Behdrdengange zu bekommen.

Datenschutz

Der Umgang mit personlichen Daten im offentlichen Sektor ist im §12 des
Personendatengesetzes (Persondatalov)?2'® geregelt. Die Uberwachung des
Datenschutzes obliegt dem Institut Datatilsynet (Datenaufsicht)219. Das Institut
unternimmt meist von sich aus Recherchen, kann aber auch gezielt beauftragt werden.

Anhang
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Abkiirzungen

NIP Det Nationale Indikatorprojekt

DGMA Den Gode Medicinske Afdeling

ARF Amtsraadsforening

DADL Den Almindelige Danske Laegeforening
DMS Dansk Medicin Selskab

DSR Dansk Sygeplejeraad

ECS Evalueringscenter for Sygehuse

H:S Hovedstadens Sygehusfaellesskab

LBK Lov om bekendtgorelse af sygehusvaesenet

218 lov nr. 429 fra 31. Mai 2000 om behandling af personoplysninger
219 http://www.datatilsynet.dk
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2.5 Schweden

Susanne Thorsen-Vitt

2.5.1 Das Gesundheitswesen

Die Struktur

In Schweden ist die Erbringung und Finanzierung gesundheitlicher
Versorgungsleistungen tberwiegend Aufgabe der dffentlichen Hand. Das gesamte
System ist dezentral organisiert. In den 20 Provinzen (Lédn) und der Gemeinde Gotland
sind 20 Provinziallandtage?2° (Landsting)??! und die Kommunalverwaltung der
Gemeinde Gotland?22 in ihren jeweiligen regionalen Zustandigkeitsbereichen flr die
Planung, Finanzierung und Bereitstellung medizinischer Leistungen verantwortlich. Die
Landstingsfullméktige, die in freien Wahlen gewahlt werden, bilden als héchste
Verwaltungsebene mit der Landesregierung (Landstingsstyrelse) das oberste
beschlieBende Organ in den einzelnen Provinzen. Die Provinziallandtage erheben
Einkommenssteuern, aus denen die Gesundheitsversorgung finanziert wird, und
entscheiden u.a. iber die Hohe der Zuzahlungen fir Leistungen des
Gesundheitswesens. Die dominierende Rolle der Provinziallandtage (Landsting)
bedeutet, daB sie entscheidenden Einflu auf Struktur und Auspragung der
Gesundheitsversorgung und Krankenpflege haben. Die Eigenstandigkeit der einzelnen
Landsting ermoglicht eine schnelle und zielgerichtete Anpassung an lokale
Erfordernisse, erschwert aber Uberschaubarkeit und Transparenz.223 Als Bindeglied
zwischen dem Reichstag (Riksdag) und der Landsting fungiert der Landtagsverband
(Landstingsférbundet), ein Interessenverband der Provinziallandtage.

Das Ministerium flir Gesundheit und Soziale Angelegenheiten (Socialdepartementet)
hat die Aufgabe, die Entwicklung in Bereichen wie Gesundheits- und Krankenpflege,
Sozialversicherung und weiteren relevanten Versorgungsaufgaben zu gestalten. Der
Reichstag (Riksdagen) legt durch die Gesetzgebung den Rahmen flr die
Anforderungen an das Gesundheitssystem fest. Die Gesetzgebung wird konkretisiert
durch Verordnungen des Riksdag sowie durch die unterschiedlichen Verordnungen
und Erlasse der lokalen Verwaltungen.

220 Mittlere Verwaltungsebene; Schweden ist in 19 Landsting und die Gemeinde Gotland sowie den
Landkreis Skaane gegliedert.

221 http:/lwww.If. se/overgripande/landstingskarta.htm
222 Gotland ist eine kleine Insel mit einer besonderen kommunalen Verwaltung.
223 Gesprach mit Lars Fallberg, cand. jur. Nordiska Hogskolan, am 2001-09-04 .
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Die oberste nationale Behdrde fir das Gesundheits- und Sozialwesen
(Socialstyrelsen) ist die zentrale Fach- und Aufsichtsbehdrde des Staates fir die
Bereiche Gesundheitsversorgung und Krankenpflege, Gesundheitsschutz und soziale
Dienstleistungen. Die Kerntatigkeit des Socialstyrelsen liegt in der Uberwachung und
Auswertung der Leistungen der angegebenen Bereiche beziiglich der Vorgaben von
Reichstag und Regierung.

Die gesamte schwedische Bevolkerung und alle in Schweden ansassigen Auslander
sind in einer Sozialversicherung versichert. Die Beitrage werden vom Arbeitgeber
gezahlt und durch staatliche Beihilfen erganzt. Das Sozialversicherungssystem steuert
ca. 18% zu den Gesamtausgaben im Gesundheitswesen des Landes bei. Der
uberwiegende Teil mit ca. 65% der Kosten wird von den Provinziallandtagen Uber
Steuern erbracht. Die restlichen Kosten werden durch staatliche Beihilfen (ca. 10%),
Privatversicherungen (ca. 3%) und Zuzahlungen der Patienten (ca. 4%) gedeckt.
Zuzahlungen von Patienten fallen sowohl fiir Arzneimittel als auch fiir die Konsultation
von Arzten an.

Die medizinische Grundversorgung erfolgt iberwiegend in den von den
Provinziallandtagen verwalteten Gesundheitszentren. Die hier angestellten Arzte —
.d.R. Aligemeinmediziner, vereinzelt auch Facharzte — libernehmen Vorsorge und
Behandlung. Ein Hausarztsystem, bei dem man von der Grundversorgung zur
facharztlichen bzw. stationaren Versorgung den Hausarzt als Gatekeeper braucht,
existiert nicht. Patienten konnen auch ohne Uberweisung die Ambulanzen der
Krankenhduser aufsuchen.

Grundsatzlich sind Arzte groRtenteils in Krankenhausern oder Gesundheitszentren
angestellt. Lediglich ein kleiner Teil ist als niedergelassener Arzt in eigener Praxis tatig.

Insgesamt ist das schwedische Gesundheitssystem durch die Eigenstandigkeit der
Provinziallandtage gekennzeichnet. Sowohl fir die Aufbringung der Mittel
(Uberwiegend aus Steuern), die Planung der Gesundheitsdienste als auch fiir die
Formen der Finanzierung der Leistungen (Abrechnungen Gber Budget, Fallpauschalen
usw.) sind die Provinzen eigenstandig verantwortlich und nutzen durchaus
unterschiedliche Strategien.

Das Krankenhaus

Die schwedischen Krankenhauser werden von den 20 Landsting sowie der Gemeinde
Gotland getragen. Lediglich die sechs Universitatskliniken werden von mehreren
Provinzen gemeinsam unterhalten.

Fir die Behandlung stehen etwa 80 Provinz- und Bezirkskrankenhauser zur
Verfugung. In der Regel verfiigt jede Provinz Uber ein Bezirkskrankenhaus mit
Abteilungen der haufigsten Fachgebiete sowie Gber mehrere
Teilbezirkskrankenhauser, die gewohnlich tber eine chirurgische, eine internistische,
eine radiologische und allenfalls noch Uber eine Geburtsabteilung verfligen.
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Die Entwicklung der stationaren Gesundheitsversorgung muf® im Verhaltnis zum
bewuRten Ausbau ambulanter Pflege- und Behandlungsformen gesehen werden. Ein
immer groferer Teil der Besuche beim Arzt findet in den Ambulanzen der
Krankenhauser statt, und auch der Inhalt der Besuche hat sich verandert; immer mehr
Behandlungen und Operationen werden durchgefiihrt, ohne daR der Patient stationar
aufgenommen werden muR.

Verantwortlich auf der Klinikebene ist fast ohne Ausnahme ein Arzt, dem die
Gesamtleitung obliegt, sowohl flir die medizinische Tatigkeit als auch fiir Verwaltung,
Finanzen und Personal. Die Patienten haben seit dem 1. Juli 2001 im ganzen Land
freie Krankenhauswabhl. Sie konnen direkt zu einem offentlichen Krankenhaus
aulerhalb ihres Bezirkes Kontakt aufnehmen und sich anmelden. Fir Krankenhauser
mit hoch spezialisierten Abteilungen und kostenintensiven Operationen brauchen sie
allerdings ein Statement ihres Hausarztes. Die Reisekosten missen sie zum Teil
selber tragen.

Ein wichtiges Thema im Zusammenhang mit der Behandlung im Krankenhaus sind die
Wartezeiten. Sie differieren regional nicht unerheblich und stellen eine groRRe
Herausforderung fur das Gesundheitssystem dar. Burger und Patienten konnen sich
uber die Internet-Seiten des Provinziallandtagsverbandes?? (iber Wartezeiten in den
einzelnen Krankenhausern informieren.

Mit groRen finanziellen Anreizen versucht man, auslandische Arzte und
Krankenschwestern anzuwerben. Ebenfalls werden zur Behebung des Mangels
Leistungen im Ausland eingeworben. Verschiedene Projekte zur Herabsetzung der
Wartezeiten auf Behandlung und Operation werden verfolgt. Landstingsférbundet
informiert dariber, welche Krankenhauser bzw. Abteilungen an diesen Projekten
teiinehmen 225

Bei den Angaben von Wartezeiten auf eine Operation wird darauf hingewiesen, daf}
die ,schweren Falle vorrangig behandelt werden, so daR mit der Angabe der
Wartezeiten noch keine endgultige Aussage uber die tatsachliche Wartezeit gemacht
wird. Allerdings wird den Patienten eine Behandlungsgarantie innerhalb von 3 Monaten
zugesichert.

224 http:/lwww.If se/vantetider (2001-07-09) und http://sas.If.se/cgi/broker.exe —
AuflistungKrankenhauser/Operationen/Wartezeiten/

225 http:/iwww.If. se/struktur/ (2001-10-15). Suchfunktion: Férandringer i svensk hélso- och sjukvaard.
Gennembrott (Durchbruch) ist ein Projekt, das zum Ziel hat, innerhalb definierter Zeiten Patienten
eine Behanlung / Operation zukommen zu lassen. Gennembrot Il ist ein Projekt mit dem Ziel, die
Operationszahl per Zeiteinheit pro Operationsteam zu erh6hen.
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2.5.2 Gesetzliche Grundlagen

Man kann die Patientenrechte grob in drei Kategorien einteilen:226

» Rechte im juristischen Sinn, die einklagbar sind (z. B. das Recht auf Akteneinsicht
und die Schweigepflicht des Gesundheitspersonals);

» Rechte, die auf Pflichten des Gesundheitsanbieters beruhen; diese Rechte sind in
Gesetzen verankert, betreffen aber nicht direkt die Rechte des einzelnen Patienten
im Detail. Als Patient kann man diese Rechte nicht einklagen. Dazu gehdren z. B.
das Recht des Patienten auf Information iber seinen Gesundheitszustand und auf
Informationen Uber verschiedene Untersuchungs- und Behandlungsmethoden.
Diese Rechte gelten auch landesweit; die Handhabung ist jedoch in den einzelnen
Landsting unterschiedlich und wird tber Verordnungen naher definiert;

» Rechte, die Uber Vereinbarungen zustande gekommen sind. Eine besondere
Kategorie von Rechten bilden die Vereinbarungen, die zwischen dem Staat und
den einzelnen Landsting getroffen werden. Als Beispiel konnen die Riickzahlung
des Arzthonorars bei langer Wartezeit oder die Riickzahlung der Zuzahlungen fir
Spezialbehandlungen genannt werden. Dabei gibt es unterschiedliche Regelungen
in den einzelnen Landsting.

Die wichtigsten Gesetze fiir das Gesundheitswesen sind das Gesundheits- und
Krankenpflegegesetz HSL von 1982227 und das Gesetz iber die Austibung der
beruflichen Tatigkeit in der Gesundheits- und Krankenpflege LYHA22, Im
erstgenannten Regelwerk sind die grundlegenden Bestimmungen flr das
Gesundheitswesen festgelegt, darunter auch die gesetzlich verankerten einklagbaren
Patientenrechte; im zweitgenannten sind alle Bestimmungen Uber Verpflichtungen,
Befugnisse und Legitimationsvoraussetzungen des Gesundheitspersonals sowie die
Aufsichtsfunktion des Socialstyrelsen enthalten sowie die Informationspflicht der
Gesundheitsanbieter. Die Information muf® nach dem Gesetz dem Patienten
angemessen sein, d.h. fur ihn verstandlich dargebracht werden. In jedem Fall missen
Informationen gegeben werden zu vorbeugenden MalRnahmen,
Untersuchungsmethoden, denkbaren Behandlungsalternativen mit Vor- und
Nachteilen, Nebenwirkungen von Arzneimitteln, Untersuchungsergebnissen,
Diagnosen, Prognosen sowie zur Planung fiir den weiteren Behandlungsverlauf.

In keinem Gesetzestext wird dem Patienten ein Recht auf Informationen iber die
Qualitat angebotener Dienstleistungen im Gesundheitswesen gewahrt, wohl aber ein
generelles Recht auf gute Qualitat und ein Recht darauf, dal® der Wunsch nach

226 Fallberg, L.: Vad er Patientnrattigheter?, in http://www.infomedica.se
227 Gesetz: SFS nr: 1982:763 Halso- och sjukvardslag HSL
228 Gesetz: SFS nr: 1998:531 Lag om yrkesverksamhet pa hélso- och sjukvardens omrade LYHA
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2.5.3

Sicherheit und mitmenschlicher Geborgenheit bei der Behandlung respektiert wird22°.
Die Pflicht des Anbieters zur Information sowie zur Einhaltung einer guten Qualitat ist
nach der o.a. Definition nicht einklagbar.

In Schweden wird fur jeden Patienten eine Patientenakte (patientjournal) gefihrt, in
welcher samtliche Behandlungsablaufe und Diagnosen zusammen mit der
Personennummer (person nummer) gespeichert werden. Diese Akte ist Eigentum der
jeweils behandelnden Einrichtung bzw. des behandelnden Arztes. Der Patient hat das
Recht auf Akteneinsicht. Fir das Verwehren der Einsicht - in vollen Umfang oder
partiell - muf der Arzt relevante Griinde anfiihren. Ist der Patient mit dem Inhalt der
Akte nicht einverstanden, so kann er gemeinsam mit dem Arzt Unstimmigkeiten
ausraumen. Der Patient kann beim Socialstyrelsen um Loschung der Akte — komplett
oder partiell - nachsuchen. Hier wird Uber das Ersuchen nach den Erfordernissen der
Angaben fiir eine mégliche Weiterbehandlung entschieden.

Dem Socialstyrelsen obliegt als der obersten Gesundheitsbehdrde auch die Aufsicht
uber die Einhaltung der Patientenrechte.

Jede regionale Behdrde (Landsting) ist verpflichtet, den Blrger mit Informationen Gber
Rechte des Patienten und Pflichten des Landsting gegentber dem Patienten zu
versorgen, die Moglichkeiten zur Beurteilung und Auswahl von Dienstleistern durch
den Patienten zu fordern und in jedem Krankenhaus ein Informationsangebot iber
Krankheiten anzubieten.23 |n der Diskussion ist die Forderung nach der Errichtung
landesweiter elektronischer Dienste mit umfangreichen Patienteninformationen,3! der
in hohem MaRe allerdings schon nachgekommen wird.

Datengrundlage im Krankenhaussektor

Strukturdaten

Der Verband der Provinziallandtage (Landstingsféreningen) hat die Strukturdaten
samtlicher Krankenhauser aufgelistet und nach Landsting geordnet.232

229 Gesetz: Halso- och sjukvardslag HSL 1982:763 : 2 § 1 § Halso- och sjukvarden skall bedrivas sa
att den uppfyllerkraven pa en god vard. Detta innebér att den skall sarskilt vara av god kvalitet
och tillgodose patientens behov av trygghet i varden och behandlingen (Gesundheitsversorgung
und Krankenpflege miissen so geleistet werden, daR sie die Anforderungen an eine gute
Behandlung erfilllen. Das bedeutet unter anderem, daf sie von guter Qualitat sein mufd und daf
sie dem Bedurfnis des Patienten nach Geborgenheit entspricht.)

230 http:/iwww.so0s.se/FULLTEXT/0077-001/0077-001.htm#2.7, Kap. 2.7 Rétten til information (Das
Recht auf Information) (2001-05-06)

231 http:/iwww.If. se/hs/patmotemedhalsosjukvard. HTM#organiseras (2001-10-11)
232 http://sas.If.sefappl/html/rapport/sammanstaliningar_Behandling.htm (2001-05-02)

Seite 81



Verbraucherinformation at Y
uber Leistungen und Qualitét der Anbieter von Gesundheitsdienstleistungen in Europa av
Band 2: Landerberichte

Alle Krankenhauser sind Uber das Internet erreichbar. Manche Kliniken — besonders
die Universitatskrankenhduser — bieten sehr umfangreiche Selbstdarstellungen an,
andere Kliniken sind weniger differenziert dargestellt; dort sind beispielsweise nicht
einmal Fachabteilungen aufgefiihrt.

Eine zweite Quelle ergibt sich aus dem Gesetz uber die Tatigkeit im
Gesundheitswesen.233 Danach missen Leistungsanbieter an das Socialstyrelsen bei
Aufnahme der Tatigkeit Auskunft iber Art und Namen der Einrichtung, Adresse,
Leitung der Einrichtung, Patientenversicherung der Einrichtung, Fachrichtungen und
Mitarbeiter geben. Diese Daten werden in einem eigenen Register?3 vom
Socialstyrelsen verwaltet. Jegliche Anderung in den Einrichtungen muf® innerhalb von
vier Wochen der Behorde gemeldet werden. Diese hat als Aufsichtbehorde das Recht,
Kontrollen und Besichtigungen vorzunehmen. Der Blrger kann vom Socialstyrelsen
grundsatzliche Informationen (ber die Einrichtungen verlangen.

ProzeRdaten

Die Leistungsdaten, die in den Krankenhausern erhoben werden, flieken zusammen in
allgemeine Register. Das wichtigste ist das Patientenregister?, friiher
Entlassungsregister genannt. Hier werden die Leistungsdaten des gesamten Landes
als Einzelfallsammlung zusammengefiihrt. Das schwedische Entlassungsregister
(HDR)2%¢ wurde 1960 gegriindet; jedoch erst 1984 wurde die Meldung der
Behandlungsdaten stationar behandelter Patienten fur alle Krankenhauser
obligatorisch. Seit 1987 sind alle in offentlichen Krankenhausern behandelte Patienten
datentechnisch vollstandig erfal8t. Die Informationen an das Patientenregister werden
einmal jahrlich von den Provinzen auf elektronischen Datentragern geliefert. Art,
Umfang und Umgang mit den zu liefernden Daten sind dabei gesetzlich geregelt.2%
Diese Daten enthalten die komplette Leistungsstatistik fiir jede behandelte Person.238

Aus den Inhalten des Patientenregisters und des Todesursachenregisters werden
Daten fUr weitere Register extrahiert; als Beispiel kann das Schadensregister
(European Home and Leisure Accident Surveillance System = EHLASS) genannt
werden.23?

233 Gesetz: SFS 1998:531

234 Gesetz: SFS 1998:531 6 kap 6 §

235 http://www.sos.se/epc/parfindex.htm (2001-05-07)

236 Hospital Discharge Register

237 Gesetz: SFS 1993:1058 mit der Anderung SFS 2000:884 sowie SOSFS 1999:4(M).

238 Aufgefiihrt sind u.a.: Personennummer, Geschlecht und Wohnort, Aufnahme- und
Entlassungstag, Haupt- und Nebendiagnosen, Prozeduren, behandelnde Fachabteilung. Siehe
http://lwww.sos.se/epc/par/pareng.htm (2001-04-03) The Swedish Hospital Discharge Register

239 http://www.sos.se/epc/par/skador.htm (2001-07.05 ) Skaderegistret
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Socialstyrelsen veroffentlicht regelmaRig ausgewéhlte Ergebnisse aus den
statistischen Registern.

Weitere Register flihrt das Epidemiologische Zentrum.240 Es zeichnet verantwortlich flir
folgende Datenbanken:

Herzinfarktregister (hjértinfarktregistret),

Arzneimittelregister (lakemedelsregistret),

medizinisches Geburtsregister (medicinska fodelseregistret),

Missbildungsregister (missbildningsregistret),

Krebsregister (cancerregistret),

Fehlgeburtsregister (abortregistret),

Sterilisierungsregister (steriliseringsregistret),

Stillregister (amningsstatistik),

Register Uber Rauchgewohnheiten von Eltern mit Kleinkindern (statistik éver
rékvanorbland spédbarnsféréldrar),

Statistik tber kinstliche Befruchtung (statistik 6ver assisterad befruktning),
Statistik Uber legale Schwangerschaftsabbrlche (statistik éver legala aborter).

VVYVVVYVYYVYYVYY

>
>
Die Register arbeiten landesweit und umfassen die gesamte Bevdlkerung.

1990 wurde im sogenannten ,Dagmar-aftalen“*!, einem Abkommen zwischen der
Regierung und der Leitung des Gesundheitswesens, beschlossen, die Entwicklung
und den Betrieb sogenannter Qualitétsregister finanziell zu unterstitzen. Alle
Qualitatsregister werden als wichtige Ressource flir ProzeRdaten angesehen.242 Uber
die ProzeRdaten hinaus enthalten sie auch Ergebnisdaten.

Die Einfihrung der Qualitatsregister wurde durch die Verfassung und die allgemeine
Verordnung Uber Qualitatssysteme im Gesundheitswesen angeregt, die am 1. Januar
1997 in Kraft trat.24% Darin findet man Bestimmungen tber Qualitatsentwicklung und
Qualitatssicherung. Es heiflt darin u.a., daB jede Institution systematische
Selbstkontrolle betreiben muR.

Socialstyrelsen unterstitzt sowohl methodisch als auch ékonomisch das Errichten und
Betreiben der Qualitatsregister, grundséatzlich sind aber die Landsting verantwortlich.
Es kommt aber auch vor, dal} Krankenhausverwaltungen und Institutionen, z.B.
Krankenhduser und Fachgesellschaften fir ein Qualitatsregister verantwortlich
zeichnen.

240 http:/lwww.sos.se/epc/epceng.htm (2001-07.06 ) Epidemiologisk Centrum
241 Die Absprache wurde am Dagmar-Tag (6. Mai) vereinbart und danach benannt.

242 Ausfihrliche Information tiber die Qualitatsregister sowie eine Auflistung aller aktuellen Register
unter http://www.sos.se/mars/kvaflik.htm (2001-09-19) Kvalitetsregister

243 Socialstyrelsens Forfatningssammling SOSFS 1996:24
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Die Leitung und Koordination der Qualitatsregister auf der nationalen Ebene wird vom
Socialstyrelsen wahrgenommen.

Die Qualitatsregister enthalten persongebundene Daten iiber Diagnosen,
Behandlungsverfahren und Ergebnisse. Mehrere Register enthalten — begriindet durch
den Wunsch, den gesamten Krankheitsverlauf zu dokumentieren — sowohl Daten aus
der ambulanten als auch aus der stationaren Versorgung.

Aggregierte Zahlen werden — zum Teil auf Abteilungsebene, zum Teil auf regionaler
Ebene — jahrlich erfalit, an Socialstyrelsen geliefert und von dort u.a. im Internet
veréffentlicht.

Grundsatzlich obliegt Socialstyrelsen die Aufsichtspflicht Gber das
Gesundheitspersonal sowie Uber das System. Die Qualitatsregister sollen nach
Aussage des Socialstyrelsen keine Grundlage fir die Systemaufsicht sein —
maglicherweise um die Sammlung sensibler Daten fiir die Qualitatsentwicklung nicht
zu beeintrachtigen.

Uber die Register erhalten die Kliniken und andere Institutionen im Gesundheitswesen
die Mdglichkeit, die eigenen Behandlungsverlaufe und Ergebnisse zu beurteilen und
dadurch den Patientennutzen zu erkennen. Damit steht ein Instrument fir eine
systematische Qualitatsentwicklung und -verbesserung zur Verfligung.

Es gibt Uber flnfzig indikationsbezogene Qualitatsregister. Sie wurden von der
Arzteschaft als Beginn und Grundlage flir eine systematische Qualitatsentwicklung in
der klinischen Arbeit gegriindet. Die Entwicklung von lokalen zu nationalen Registern
geschieht bisher schrittweise und ist noch nicht abgeschlossen. Man erhofft sich
wissenschaftliche Erkenntnisse sowie ein ,early warning system®, insbesondere bei
neuen Behandlungsmethoden und neuer Technik

Durch kontinuierliche Analysen des Nutzens flr die Patienten sollen Uberflissige
Behandlungsmethoden eingespart und veraltete Methoden auf der Grundlage der
Registerdaten identifiziert und durch neue ersetzt werden. Darlber hinaus sollen die
Daten firr administrative und politische Entscheidungen herangezogen werden.244

Die Er6ffnung eines neuen Qualitatsregisters und deren Forderung setzen eine
Beantragung beim Socialstyrelsen voraus. Dazu mussen einige Voraussetzungen
erfullt sein:

» Gewahrleistung des Personendatenschutzes, 24
» Sicherstellung diagnose-, prozeR- und ergebnisbezogener Patientendaten,
» Sicherstellung der Unterstutzung durch Fachgesellschaften,

244 MARS - nyhetsbrev nr 12/96 Varfor behdver svensk sjukvard kvalitetsregister? (Aktuelles von
MARS: Warum braucht das schwedische Gesundheitssystem Qualitatsregister?)
http://lwww.sos.se/mars/pum041/pum041.htm ( 2001-05-02 )

245 Gesetz: 1998:204 PUL Personuppgiftlagen (Personendatengesetz)
Seite 84



Verbraucherinformation at Wi LW
uber Leistungen und Qualitét der Anbieter von Gesundheitsdienstleistungen in Europa av
Band 2: Landerberichte

» Sicherstellung von Datenlieferungen mehrerer klinischer Abteilungen
verschiedener Kliniken (inklusive relevanter Privatkliniken),24

» Verpflichtung zur Veroffentlichung eines Jahresberichtes,

» aus dem praxisrelevante Ergebnisse hervorgehen (z.B. Riickgang der
Komplikationsrate),

» der die Reprasentativitat der teilnehmenden Abteilungen widerspiegelt?
» und in dem Ursprung, Deckungsgrad und Qualitat der Daten dargestellt sind.

Qualitatssicherungsdaten

Alle Leistungsanbieter im Gesundheitswesen sind laut Gesetz?4® verpflichtet,
systematisch und standig die Qualitdtssicherung und -entwicklung voranzutreiben.249
Den Gesundheitsanbietern wird die Etablierung eines Qualitatssicherungssystem flir
die (interne) Kontrolle verpflichtend auferlegt.250

Als wichtigstes Instrument der Qualitatssicherung werden die Qualitatsregister
angesehen (s.0.). Die Teilnahme, d.h. die Datenlieferung und der Vergleich mit
anderen Hausern, ist bisher allerdings noch freiwillig. Die Zuwachsraten an
Neugrindungen von Qualitétsregistern sind in den letzten Jahren jedoch
ausgesprochen hoch.?!

Fehlverldufe und kritische Behandlungsablaufe als Teil der Qualitatssicherung werden
gesondert registriert. Darunter ist u.a. auch die Berichterstattung nach ,Lex Maria“22
zu verstehen: Ernste Fehlverlaufe im Zusammenhang mit einer Behandlung oder
Operation hat der Abteilungschef einer Klinik an Socialstyrelsen zu melden.253 In der
Umsetzung dieses Gesetzes entstehen Diskrepanzen, die sowohl von Seiten der
Aufsichtsbehdrde? als auch von Seiten der Arzteschaft?%® erkannt worden sind und

246 Sundhedsstyrelsen [Hrsg.] 2000: Databaser for Klinisk Kvalitet En statusrapport Marts 1999. 0.0.

247 Landstingsforbundet und Socialstyrelsen [Hrsg.] 2000: Nationella kvalitetsregister inom halso-
och sjukvaarden 1999. Stockholm

248 Gesetz:SOSFS.1993:9
249 Gesetz: HSL(Halso- och sjukvaardslagen 1 §)
250 Gesetz: Halso- og sjukvardslag HSL 1982:763 Kvalitetssakring 31§. Lag (1996:787)

251 http:/iwww.sst.dk/publ/publ1999/kliniskedb/kap10-bilag2.htma; Sundhedsstyrelsen [Hrsg.] 2000:
Databaser for klinisk kvalitet Marts 1999

252 Tillsynslagen oder ,Lex Maria“ Gesetz; 1996: 786 5 §. Wenn einem Patienten im Zusammenhang
mit Untersuchung, Behandlung oder Pflege Schaden zugefiigt wird oder er dem Risiko des
Schadens ausgesetzt worden ist, muf der Leistungsanbieter eine Meldung an Socialstyrelsen
machen.

253 Eine Anleitung flr die Anmeldung eines Fehlverlaufes kann tbers Internet abgerufen werden
unter: http://www.sos.se/sosfs/1996_23/1996_23.htm (2001-07-17) Hvad skal anmeldas til Lex
Maria

254 http:/lwww.sos.se/sos/publ/referat/sr9719.htm (2001-05-06)
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diskutiert werden. Trotzdem wird ,Lex Maria“ vom Socialstyrelsen als ein wichtiges
Glied in der Qualitatsentwicklung dargestellt.256 Wiederholte Fehlbehandlungen sollen
dadurch verhindert werden. Eine Arbeitsgruppe hat in jlingster Zeit Vorschlage
erarbeitet, wie die Meldepflicht, der bisher eher unzureichend nachgekommen wurde,
durch die Beteiligung von Patienten besser kontrolliert werden kann.257

Von der Orebro-Aufsichtbehdrde, einer regionalen Vertretung des Socialstyrelsen, wird
eine Datenbank (RisikDataBas) unterhalten, in der alle relevanten Falle seit 1992 aus
Anzeigen nach ,Lex Maria“ enthalten sind. Die Relevanz ergibt sich aus der
Einschétzung des Socialstyrelse hinsichtlich eines mdglichen Lerneffektes fiir das
Gesundheitspersonal. Diese Datenbank ist nicht offentlich zuganglich.
Teilveroffentlichungen aus der Datenbank gibt es seit 1992 in Form eines
Periodikums258, das flir jedermann zu erwerben ist. Neben Statistiken werden auch
ausflhrliche Schilderungen ausgewahlter anonymisierter Einzelfalle wiedergegeben.

Im Rahmen der Qualitatssicherung und der zugehdrigen Datenerhebung hat man im
Jahr 2000 in Schweden 60 Qualitétsindikatoren®® aus 16 Indikationsgebieten2t0
gebildet, um ein Messinstrument fir das Gesundheitssystem insbesondere fiir den
Krankenhausbereich zu haben.28' Als Ausgangspunkt wurden Indikatoren aus bereits
bestehenden Qualitatsregistern fur ausgewahlte Indikations- und Versorgungsbereiche
gewahlt. Da fir viele Bereiche aber noch keine Register existieren, wurden dartiber
hinaus neue Qualitatsindikatoren gebildet. Bei der Auswahl und Bildung von
Indikatoren wird versucht, mit moglichst wenigen Indikatoren — aber mit gerade so
vielen wie nétig — ein realistisches Abbild der Wirklichkeit zu produzieren (Kosten-
Nutzen-Relation), auch auf die Gefahr hin, kein ganzheitliches Bild zu vermitteln.262

255 Moderna Lakare, http://www.sylf.se/ml/98nr2/varfor.html (17.07.01)

256 Nytt fran Socialstyrelsen nr 36 extra om Lex Maria 12 Oktober 2000
http://www.s0s.se/sos/nytt/sosnyt00/sn0036Im.htm (17.07.01)

257 http:/lwww.sos.se/plus/nytt.asp?offset=20 Nyutkommet :Oversyn av Lex Maria — Remissupplaga.
(2001-10-17)

258 Risk Ronden und Risk Ronden spezial, Erscheinungsweise von monatlich in manchen Jahren
(1999) bis gar nicht (2001) http://www.sos.se/sos/publ/skrift/riskrond.htm (2001-10-15)

259 http://www.sos.se/plus/dokinfo2.asp?valPubl_id=2001-110-1 (2001-05-09)Overgripande
indikatorer (quersektorielle Indikatoren).

260 Diabetes, Herzgefalerkrankungen, Infarkt, Rheumatoide Arthritis, Psychiatrie, Krankheiten des
Bewegungsapparates, Krebserkrankungen, Primarversorgung, Chirurgische Versorgung,
Palliative Versorgung, Kinder- und Jugendversorgung, Mutterflrsorge, Entbindungseinrichtungen
und Gynakologie, Demenzversorgung, Zahnheilkunde, Augenheilkunde.

261 http://www.sos.se/FULLTEXT/110/2001-110-1/2001-110-1.htm#Lista (2001-05-08) Overgripande
Kvalitetsindikatorer inom Halso- och Sjukvaarden. (Dokumentdatum 08-01-2001).

262 Beispiele fiir die Definition von Indikatoren unter:
http://www.so0s.se/FULLTEXT/110/2001-110-1/2001-110-1.htm#Lista (2001-05-07)
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Der Aspekt der Qualitat aus professionell-medizinischer Sicht Uberwiegt bei der
Definition der Indikatoren. Patientensichtweisen werden nur partiell als Indikator
aufgenommen. Ein Beispiel dafir ist das patientenerlebte Outcome bei
Kataraktoperationen auf der Grundlage von Langzeitbefragungen. Auerdem wird z.B.
die raumliche und zeitliche Erreichbarkeit medizinischer Einrichtungen erfalt.

Ziel dieses Indikatorprojektes, das vom Socialstyrelsen im Auftrag der Regierung
initiiert wurde, ist primar ein Vergleich der medizinischen Versorgung auf Landsting-
Ebene.

Zertifizierung und Akkreditierung

In Schweden ist eine Akkreditierung oder Zertifizierung der Krankenhauser nicht
obligatorisch. Das technische Akkreditierungsbiiro SWEDAC ist Schwedens nationale
Akkreditierungsorganisation. Die Krankenhauslabors werden zum gréRten Teil von
SWEDAC gemal den Standards DIN EN 45001 akkreditiert.

Auf freiwilliger Basis kommen verschiedene Qualitatssicherungssysteme zur
Anwendung,26? die — als schwedische Version des European Quality Award — eine
Selbsteinschatzung mit oder ohne Einschatzung von aullen enthalten. Zu nennen
waren Utmérkelsen Svensk Kvalitet (USK)24 und Landstingsférbundets Qualitet —
Utvekling — Ledarskap (QUL = Qualitat — Entwicklung — Fiihrung).265 QUL ist ein
Instrument flir systematische Verbesserungsarbeit, bei dem die Kundenorientierung an
erster Stelle steht.266 Im Internet?7 kann eingesehen werden, welche Krankenhauser
und Einrichtungen der Primarversorgung QUL anwenden.

Spris Organisationsgranskning (OG) ist eine schwedische Version der vom englischen
King’s Fund entwickelten Methode, die die gesamte Institution in die
Qualitatsentwicklung einbezieht, um so verbesserungswirdige Bereiche identifizieren
zu konnen.

Auch die internationale Standardserie ISO 9000 mit ihren unterschiedlichen
Varianten268 kommt als nationales Zertifizierungssystem zur Anwendung.

263 http://www.sos.se/fulltext/9800-99/9800-99a.htm#2.5; Sjukvaarden i Sverige 1998

264 Zertifizierungssystem fiir den dffentlichen und privaten Sektor, das tiber den medizinischen
Bereich hinausgeht.

265 http:/iwww.If.se/qul/default.htm (2001-10-15) Informationen zu QUL

266 http://www.sos.se/fulltext/9800-99/9800-99a.htm#2.5 (2001-10-17) Kvalitetsutveckling och
kvalitetssystem, 1998

267 http:/lwww.If se/struktur/scripts/listatest.asp (2001-10-18)

268 Kuvalitetsutveckling och kvalitetssystem i halso- och sjukvarden, Socialstyrelsens
forfattningssamling 1996:24, http://www.sos.se/sosfs/1996_24/1996_24.htm (2001-10-15)
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2.5.4 Patientenperspektive

Einrichtungen und Projekte

Patientenorganisationen stellen sich u.a. im Internet dar. Etwa 170 landesweit
agierende Gruppen sind bei Netdoktor Schweden zu finden.269

Als Dachverband einiger Patientenorganisationen ist der Handikappférbundens
samarbetsorgan (HSO) zu bezeichnen.270 Der Verband ist ein Zusammenschluf von
37 Patientengruppen mit insgesamt etwa 500.000 Mitgliedern. Seine Geschichte reicht
zurlick bis ins Jahr 1942. Es gibt lokale ,Niederlassungen® in den Bezirken und
Gemeinden. Zu den erklarten Zielen gehdren u.a. die Entwicklung politischer
Strategien, um die Stellung der Betroffenen im allgemeinen und auf dem Arbeitsmarkt
im speziellen zu verbessern. Aukerdem werden Diskriminierungen aufgezeigt und
Informationen gesammelt und verbreitet. Der Verband bietet seinen Mitgliedern eine
Zusammenstellung gerichtlicher Entscheidungen an, die das Thema Handikap
betreffen. Sie wird laufend aktualisiert und enthalt auch relevante Anderungen von
Verordnungen und Gesetzen. Versicherungen, Landsting und kommunale Behorden
kénnen sich ebenfalls dieser Sammlung bedienen. Fir Nichtmitglieder wird ein
Abonnementsbeitrag verlangt.

Patientenbefragungen

Die ersten umfassenden Patientenbefragungen wurden 1997/98 vom Picker-Institut in
Zusammenarbeit mit dem Entwicklungsinstitut fiir das Gesundheitswesen SPRI?7*
durchgeflhrt. Es wurden Erhebungen in 18 Akutaufnahme-Abteilungen gemacht.
Davon haben sechs Einrichtungen die Befragung bereits wiederholt. In der
randomisierten Studie?’2 wurden 8.257Patienten (Alter iber 16 Jahre,
Mindestaufenthalt in der Akutaufnahme 24 Stunden) in 18 Krankenhausern befragt
(Rucklaufquote 77%). Die Hauptaussagen dieser Studie zeigen deutliche Defizite in
der Information und der Einbeziehung der Patienten:

» 52% der Patienten fUhlten sich nicht ausreichend einbezogen in den
Behandlungsverlauf,

» 45% meinten, ihre personliche Lebenssituation sei bei der Entlassung nicht
genugend bericksichtigt worden,

» 19% sagten, ihnen sei die Medikation nicht ausreichend erklart worden,

269 http://www.netdoktor.sefinfo/foreninger/index.shtml (2001-10-23)
270 Handikappférbunden, http://www.hso.se/ (2001-10-15)

271 SPRI (Entwicklungsinstitut flir das Gesundheitswesen) ist ein aus einem Projekt
hervorgegangenes Institut des Socialstyrelsen. Spater wurde SPRI in das Institut MARS
uberflihrt, das fur die Datenpflege zusténdig ist.

272 Hoglund, E. 1998: Vad tycker patienterna om varden? Stockholm (Spri rapport 470).
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» 32% meinten, nicht gentigend Uber die Nebenwirkungen aufgeklart worden zu sein,
» 28% fuhlten sich nicht ausreichend tber Untersuchungsergebnisse informiert.

Weitere Projekte des Picker-Instituts sind in der Planung oder auch schon in der
Durchflihrung.2’3

Eine weitere Patientenbefragung findet im Zusammenhang mit Katarakt-Operationen
statt.274 Die Studie ist eine Outcome-Studie, in der Patienten befragt werden, wie sie
die Verbesserung ihres Leidens nach dem operativen Eingriff beurteilen. Seit 1995 ist
die Erfassung des Patientennutzens der Katarakt-Operationen Bestandteil des
Kataraktregisters (Qualitatsregister). Die Erfassung erfolgt auf der Grundlage eines
von Patienten mitentwickelten2’® Fragebogens, der von den Patienten 6 Monate vor
und 6 Monate nach der Operation ausgeftillt wird. Erfragt werden Items aus
verschiedenen Bereichen, wie tagliche Aktivitaten, Schwierigkeiten bei alltaglichen
Verrichtungen, Symptome des Katarakts, Verrichtung des Jobs, Autofahren. Der durch
die Operation gewonnene Nutzen wird in funf Stufen (sehr groBer Nutzen bis kein
Nutzen) angegeben.26

Eine andere Form der Patientenbefragung ist das Gesundheitsbarometer
(Vaardbarometeren).2’” Dabei werden Uber das Internet fortlaufend
Befragungsergebnisse aus dem Gesundheitswesen der meisten Provinzen (Landsting)
veroffentlicht. Die randomisierte, reprasentative Untersuchung wird durch ein
Marktforschungsinstitut tber das ganze Jahr monatlich per Telefon durchgeflhrt. Auf
Grundlage dieser kontinuierlichen Untersuchung sollen Veranderungen der
Wahrnehmung der Blrger zu folgenden Themen erfaldt werden: Erreichbarkeit
medizinischer Einrichtungen via Telefon, Zufriedenstellende Hilfe tbers Telefon,
Kenntnis der Patientenrechte, Einschatzung der Behandlung und der Arzneimittel
sowie Vertrauen in das Gesundheitswesen. Bei der Analyse kénnen die Landstings

273 http:/lwww.pickereurope.org/about/sweden.htm (2001-06-03)

274 Socialstyrelsen Overgrippande kvalitetsindikatorer S. 168;
http://www.sos.se/FULLTEXT/110/2001-110-1/2001-110-1.htm#PDF

275 Die Fragebdgen zum pré- und poststationéren Verlauf wurden im Rahmen einer Erweiterung des
Kataraktregisters von Professionellen initiiert, die Fragen aber von betroffenen Patienten
formuliert und ausgewanhlt.

276 Die Ergebnisse der Patientenbefragungen werden fiir vergleichende Outcome-Studien genutzt.
Nicht alle Krankenh3user, die Daten an das Katarakt-Register liefern, nehmen an der pré- und
vor allem an der poststationdren Frageaktion teil (die Teilnahme ist freiwillig). In den
Jahresberichten (iber das Kataraki-Register, die ab 1995 im Internet zu lesen sind, werden
grundsétzlich alle an der Befragungsaktion teilnehmenden Krankenh&user aufgelistet, die in
Diagrammen dargestellten Ergebnisse konnen jedoch nicht den einzelnen Krankenhausern
zugeordnet werden, die Krankenhauser sind hier lediglich durch eine Nummer gekennzeichnet.

277 http:/lwww.ltblekinge.se/barometer/index.htm (2001-08-28)
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gegenuber dem Landesdurchschnitt verglichen werden.278 Dabei werden die
Ergebnisse nach Alter, Geschlecht und Soziodkonomie differenziert.

Landesweit2’® wurde eine Vielzahl von Projekten initiiert, im wesentlichen durch die
Landsting, um die Perspektive des Patienten zu erfassen, um die Rolle der Burger als
Patienten zu starken und um das Gesundheitspersonal auf Veranderungen
vorzubereiten. Diskussionsforen mit Birgern, entsprechende Aus- und Weiterbildung
des Gesundheitspersonals und der Patienten, qualitative und quantitative Befragungen
sollen dazu beitragen, das Gesundheitssystem mehr nach den Vorstellungen und
Winschen der Bevolkerung zu strukturieren und ihre Rechte zu gewahrleisten.

Beschwerdemanagement

Jedes Landsting ist gesetzlich verpflichtet, 280 eine Patientenkommission als
Patientenvertreter (Patientnamnd) aus den Reihen der gewéhlten Politiker zu
ernennen. Die Zahl der Personen in den Patientndmnder variiert in den verschiedenen
Landsting zwischen 5 und 9 Mitgliedern und ihren jeweiligen Vertretern.

Patientndmnder sind administrative, per Gesetz unabhangige Einrichtungen, die das
Ziel verfolgen, Patienten in der Auseinandersetzung mit dem Gesundheitssystem zu
unterstlitzen, Einschatzungen von Patienten Uber das Gesundheitswesen zu sammeln
und generell zur Qualitatsentwicklung beizutragen. Das Patientndmnd hat in seinem
Bezirk mehrere Patietnnnégmnd-Biros (kanslier), in denen der direkte Kontakt mit der
Bevolkerung — haufig auch per Telefon - stattfindet.

Fur das Patientndmnd gilt der gesetzliche Rahmen, der flr alle Némnder -
Blirgereinrichtungen, die es in vielen 6ffentlichen Bereichen gibt — festgelegt ist.28" Das
Patientndmnd als Institution ist der obersten Verwaltungsebene im Landsting
zugeordnet. Es ist keine Uberwachende Institution und kann keine disziplinierenden
MaRnahmen ergreifen. Das Hauptziel liegt in der Schaffung von Voraussetzungen flr
eine Vermittlung zwischen Patient und Leistungserbringer und der Losung
aufkommender Probleme durch einen friihen Dialog.

Das Patientnndmnd ist verpflichtet, sowohl dem Landsting als auch Leistungsanbietern
regelmalig Bericht Uber Beobachtungen und Wahrnehmungen zu
Patientenbedirfnissen zu erstatten. Dazu werden die Kontakte EDV-technisch

278 Fragebogen unter: http://www.ltblekinge.se/barometer/pdf/formular.pdf (2001-08-29)

279 http:/iwww.If.sefstruktur/ (2001-10-15) Suchfunktion: Initiativen zur Verbesserung der Rolle des
Patienten

280 Gesetz: 10 § Haslo- och sjukvaardslagen 1982:763 — hierbei handelt es sich um
Birgereinrichtungen, die es fir viele 6ffentlichen Bereiche gibt.

281 kommunallagen (1991:900). Lag (1991:903).
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erfal}t282 und analysiert. Ebenfalls sind die Namnder verpflichtet, dem Socialstyrelsen
einen Jahresbericht vorzulegen.

In den kanslier sind als Patientnndmnder?®? haufig Krankenschwestern oder
Juristinnen tatig. Der Patientndmnd — in diesem Falle die konkrete Person — hat
aulerdem die Aufgabe, Vertrauenspersonen im Falle einer psychiatrischen
Zwangseinweisung zu rekrutieren und einzuarbeiten. Die Forderung nach einer
Vertrauensperson muf dabei vom Patienten selbst gestellt werden. Der
Patientnndmnd berét Patienten im Falle von Schadenersatzforderungen und stellt
haufig den Kontakt mit der Patienten- und Schadensversicherung (Patient- und
Skadeférsékringen) bzw. der Arzneimittelversicherung (Ldkemedelforsékring) her.

Die Schadensregulierung durch die Patienten- und Schadensversicherung erfolgt — wie
in allen skandinavischen Landern — verursacherunabhangig. 1975 wurde eine damals
noch freiwillige Patientenversicherung etabliert, die bei nachgewiesener
Fehlbehandlung etc.284 dem Patienten einen Schadensersatz auszahit. Mit dem
Gesetz von 1997 (Patientskadelag)?® ist diese Versicherung fir alle Anbieter von
Gesundheitsdienstleistungen obligatorisch. Bei Forderungen an die Versicherung wird
der Fall auf Anfrage vom Patienten, vom Leistungserbringer oder der Versicherung
zunachst vor dem Patientskadendmna?38 verhandelt. 287 Diese als unabhéngig
bezeichneten Einrichtung — die allerdings von der Versicherung finanziert wird —
besteht aus einem Vorsitzenden (Jurist, Richter bzw. ehemaliger Richter) und sechs
weiteren Mitgliedern (drei Patientenvertreter, ein Mediziner, ein Versicherungsexperte
und ein Gesundheitsexperte). Das Patientskadendmnd hat eine beratende Funktion;
die Statements und Empfehlungen an die Versicherung werden aber meist von der
Versicherung Gibernommen.28 Das Einbeziehen des Patientskadendmnd ist fir den
Patienten kostenlos. Der Patient hat auch die Moglichkeit, sich kostenpflichtig direkt an

282 Gesprach mit Patientnamnd Karin Norin-Nilsson in Géteborg im Juni 2001

283 Das Namnd ist die Institution, die durch die Politiker vertreten ist, der Namnder dagegen ist eine
einzelne Person in den kanslier, die vor Ort die eigentliche Hilfestellung gewahrt

284 Schadenersatz wird in folgenden Féllen geleistet: Wenn dem Patienten Schaden zugefligt wird
bei Untersuchung, Behandlung oder Pflege; wenn der Schaden durch die Wahl einer anderen
Vorgehensweise nachgewiesenermaflen hatte vermieden werden kénnen; wenn im Nachhinein
betrachtet die Vorgehensweise unverhaltnismafig grole Risiken barg; wenn ein Schaden von
einem medizintechnischen Produkt oder Ausstattungsgegensand oder durch die unsachgemafe
Anwendung bei Behandlung, Diagnostik oder Pflege verursacht wurde; bei fehlerhafter
Diagnosestellung; bei Infektionen infolge einer Untersuchung, Behandlung oder Pflege; bei
Ungluicksfallen im Zuge eines Krankentransportes oder im Zusammenhang mit
Brandkatastrophen oder anderen Katastrophen in den Raumlichkeiten eines Leistungsanbieters.

285 Patientskadelag (1996:799)

286 Patient Claim Panel

287 Patientskadelag (1996:799) 17 §

288 Espersson, C. 2000: The Swedish Patient Insurance — a pragmatic solution. Legal Adviser
Patientforsakringsforeningen PFF S.13
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ein ordentliches Gericht zu wenden. Dadurch kann er maglicherweise einen hoheren
Schadenersatz erzielen.28

Wenn ein Patient mit der Entscheidung des Patientskadendmnd nicht einverstanden
ist, kann er sein Anliegen ebenfalls von einem ordentlichen Gericht entscheiden
lassen.

Schwerwiegende Verfehlungen des Gesundheitspersonals werden von Patienten oder
den Patientnndmnden an Socialstyrelsen als aufsichtsfiihrende Behorde2® gemeldet.
Wenn Socialstyrelsen der Ansicht ist, dall Sanktionen Uber einen Leistungserbringer
verhangt werden sollten, wird der Fall an einen zentralen medizinischen
Disziplinarausschul8 (Halso- och sjukvaardens ansvarsndmnd = HSAN)2'
weitergeleitet. Er entscheidet iber disziplinarische MaRnahmen2%2 bei Fehlverhalten im
medizinischen oder pflegerischen Bereich, d.h. wenn Leistungserbringer im
Gesundheitswesen die Gesetze bezliglich Information, Einwilligung, Schweigepflicht,
Sorgfaltspflicht und Gewissenhaftigkeit miRachten. Die disziplinarischen MalRnahmen
reichen dabei von Verwarnungen (varning) oder Verweisen (erinran) bei geringfiigigen
Vergehen oder entschuldbaren Fehlern bis zur Entziehung der Legitimation
(Approbation oder Bestallung) bei grober Fahrlassigkeit. Das entscheidende Gremium
des Disziplinarausschusses besteht aus einem Vorsitzenden (aktiver oder ehemaliger
Richter) sowie 8 Mitgliedern, die besondere Kenntnisse tUber das Gesundheitswesen
haben missen. Die Meldung von Fehlverhalten bei der Behandlung kann auler iber
Socialstyrelsen auch direkt an HSAN erfolgen2%.

In Schweden ist das Klagerecht durch die gesetzliche Verankerung eine
Rechtssicherheitsgarantie. Die Sachbearbeitung erfolgt grundsatzlich auf schriftlichem
Wege. Dartiber hinaus kdnnen zusatzlich aber auch mindliche Informationen geliefert
und bei Bedarf Zeugen oder Sachverstandige gerichtlich vernommen werden.

HSAN hat die Méglichkeit, den Arbeitgeber der beklagten Person auch dann lber den
Vorgang zu informieren, wenn es nicht zu disziplinarischen Malinahmen kommt.2% Die
Entscheidung des HSAN kann vor dem Verwaltungsgericht angefochten werden. Jede
Meldung hat den Status einer &ffentlichen Handlung. Damit hat jedermann das Recht,
den Vorgang einzusehen.?% In besonders schwerwiegenden Féllen macht
Socialstyrelsen oder HSAN eine Meldung an die Polizei.

289 Gesprach mit S.W., einer schwedischen Rechtsanwaltin, im Juni 2001.
290 1998: 531 Kapitel 6 Socialstyrelsens Tillsyn.

291 HSAN ist ein zentraler medizinische DisziplinarausschuB, ein staatliches Organ mit gerichtlichem
Charakter.

292 Lag om yrkesversamhet paa hélso- och sjukvaardens omraade 1998:531Kapitel 5 § 3
293 http://www.netdoktor.se/news/index.asp?y=2001&m=7&d=30#id57851 (2001-07-30)
294 laut Kapitel 7 § 18 des Gesetzes LYHA 1998:531

295 http://www.infomedica.se/sjd_ram.asp?CategorylD=581 (2001-10-15)
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2.5.5

Eine Ubersicht tiber Fehlverlaufe und Ungliicksfélle im Gesundheitswesen vermitteln
die Berichte der Beratenden Kommission flir technische Sicherheit (Raadgivende
Némnd for medicinteknisk sdkerhet)?% und die Risk-Data-Bas?®’ des Socialstyrelsen.
In der Risk-Data-Bas werden alle Falle die nach ,Lex Maria“ und alle Meldungen an
HSAN verzeichnet.2%® Die Meldungen an HSAN spiegeln dabei in weit gréRerem
Umfang die Fehler im Gesundheitswesen wider.

Als Einrichtung flir Beschwerden muf auch das Verbraucherinstitut fir Medizin und
Gesundheit (Konsumentinstitutet Lakemedel och Hélsa, KILEN)? genannt werden,
eine von Verbraucherseite gegrundete Institution, die Nebenwirkungen von
Arzneimitteln3% sammelt und diese Informationen an Verbraucher weitergibt. KILEN ist
der Meinung, dal die offiziellen Meldungen Uber Nebenwirkungen unvollkommen sind,
besonders in Verbindung mit Langzeitbehandlungen von Antidepressiva und
Hormonen. Patienten haben die Mdglichkeit, lber ihre negativen Erfahrungen bei der
Einnahme von Medikamenten zu berichten. Seit Januar 2001 wird KILEN von der
Regierung unterstlitzt, obwohl die Einrichtung von offizieller Seite nicht unumstritten
ist.301

Systembezogene Zusammenfuhrung der Daten

Alle umfassenden und relevanten Daten des Gesundheitswesens finden sich in den
oben dargestellten Registern. Leistungsdaten sind dabei v.a. im Patientenregister
erfalt. Darliber hinaus gibt es aber eine Reihe spezifischer Register zu Indikationen,
Komplikationen, Beschwerden etc.

Zusammenstellungen und Veroffentlichungen von Statistiken bietet das ,Medizinische
Fenster* (Svensk Medicinsk Fénster) an.302 Es ist eine Kooperation von sechs
Institutionen:

» Provinziallandtagsverband (Landstingsférbundet),
» Institut flir Arzneimittel (Lakemedelsverket),
» Medizinischer Forschungsrat (Medicinska forskningsradet = MFR),

296 beratende Kommission fiir technische Sicherheit

297 Risk data bas, ein von Socialstyrelsen verwaltetes Register tiber Fehlverlaufe bei Behandlungen.
Vgl. auch Abschnitt ,Qualitétssicherungsdaten® in diesen Bericht.

298 Halso- och sjukvardsstatistisk arsbok 2000 S. 195,
http://www.sos.se/fulltext/0046-001/S196_257.PDF

299 http://www.kilen.org

300 die offizielle Informationsquelle zu Arzneimitteln bietet FASS an

301 Gesprach mit Lena Westin, der Leiterin der Organisation, im Juni 2001
302 http://www.smed.org/ (2001-08-27)
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» Staatliches Institut fir medizinische Methoden (Statens Beredning for Medicinsk
Utvardering = SBU),303

» die oberste Gesundheitsbehorde (Socialstyrelsen),
» das Entwicklungsinstitut fir das Gesundheitswesens (SPRI, bis Ende 2000)

und wird zum groRten Teil mit Daten aus Datenbanken des Socialstyrelse (Medical
Research and Access System = MARS) und des Epidemiologischen Zentrums
gespeist. Zielgruppen des ,Medizinischen Fensters® sind im wesentlichen das
Gesundheitspersonal und Forschungsinstitute. Uber das Internet sind samtliche
Statistiken auch fiir die allgemeine Offentlichkeit zugénglich. Nachfolgend sind einige
Bereiche aufgefihrt und kurz erlautert, die uber das ,Medizinische Fenster‘ und das
Internet verfligbar sind:

» Neue Zahlen aus dem Gesundheitswesen (Nya Sjukvardsdata i fokus), im
wesentlichen fur Entscheidungstrager im Gesundheitswesen gedacht.
Bevolkerungsdaten und Arzneimitteldaten auf Kommuneebene werden monatlich
aktualisiert,304

» Auskiinfte Gber Wartezeiten flr Untersuchungen und Operationen in den
Krankenhausern (Vantetider i varden),305

» ,Was milt Schweden?* (Hur mar Sverige?),3% ein Datenprogramm, das Statistiken
uber soziale Verhaltnisse, Morbiditat, Mortalitat, Ausnutzungsgrad der
Gesundheits- und Krankenpflege bereithalt. Die Daten stammen aus dem
Epidemiologischen Zentrum und der Datensammlung der WHO,

» Mars CD-ROM Statistik: Mit ihrer Hilfe kann der Anwender eigene Analysen
erstellen, z.B. Aktivitaten/Krankenhaus, Aktivitaten/Region etc. in Form von
Diagrammen/Tabellen Uber Haufigkeiten von Behandlungsfallen pro Diagnose. Die
Daten basieren auf Angaben des Patientenregisters, des Geburtenregisters und
der allgemeinen Bevolkerungsstatistik.307

» SchlUsselzahlen (Nyckeltal) des Svenska Kommunférbundet. Der schwedische
Gemeindeverband stellt Daten zusammen, die Aussagen uber Bevolkerung,
Personal im Gesundheitswesen sowie Kosten und Service treffen, um Vergleiche
zu Kosten und Effizienz durchfihren zu konnen,308

» Kosten pro Patient Projekt* (Kostnad per patient = KPP Projekt): Durch Vergleiche
kdnnen hier die Kosten pro Patient in Krankenhausern und in der Region
verglichen werden. Auf der Grundlage dieses Projektes wird die nationale KPP-

303 SBU arbeitet mit Cochrane-Gruppen zusammen.

304 http:/iwww.If. se/hs/sjukvardsdatafokus.htm (2001-10-18)

305 http://sas.If.sefappl/html/rapport/start_behandling.htm (2001-10-22)
306 http://www.sos.selepc/hms/hms2.htm (2001-10-17)

307 http:/lwww.sos.se/mars/ndbflik.htm#CD (2001-10-22)

308 http://www.svekom.se/stat/statistik/index.htm (2001-10-22)
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2.5.6

DRG Datenbank entwickelt, auf deren Grundlage bis Ende 2001 die Nord-DRGs
erarbeitet werden sollen. Trager dieses Projektes sind Socialstyrelsen und der
Verband der Provinziallandtage.30

» Zentrum flr Patientenklassifizierungen (Centrum for patientklassificering = CPK):
Hauptaufgabe ist die Schaffung einer einheitlichen nationalen
Patientenklassifizierung zur Gesamtdarstellung der schwedischen
Gesundheitsversorgung und Krankenpflege. Trager dieses Projektes sind
Socialstyrelsen und der Verband der Provinziallandtage. Das Projekt ist Teil der
Entwicklung der Nord-DRGs.310

» Arbeitsgruppe zu Zukunftsperspektiven in der Statistik (OM VU 99-projektet) mit
dem Ziel der Starkung der Einzelfallstatistik.3!"

Patientenbezogene Zusammenfluhrung der Daten

Wichtigste Ansprechpartner flir den Patienten auf der Suche nach Informationen Gber
Leistungsanbieter und allgemein die Wege im Gesundheitswesen sind die oben
erwahnten Patientndmnder.

Die einzelnen Landsting, die in der Umsetzung der Gesundheitspolitik sehr
eigenstandig sind, versorgen die Bevolkerung mit Informationen tiber Krankheiten,
Vorsorge und Anbieter von Gesundheitsdienstleistungen. Zu erwahnen ist in diesem
Zusammenhang eine Initiative des Landsting Blekinge, die ein Informationszentrum flr
Patienten gegriindet hat. Hier kann sich jeder Blrger, Student und Patient eingehend
uber alles im Zusammenhang mit Krankheiten oder dem Gesundheitswesen
informieren. Geschultes Personal hilft dem Suchenden, mit Literaturhinweisen, CD-
ROMs, Video-Filmen, Broschiiren etc. an die gewiinschte Informationen zu
gelangen.3'2 Man will bewult die neuen Medien bei der Verbreitung von Informationen
nutzen.

Die Landsting haben sich neuerdings mit dem Apothekenverband AB
zusammengeschlossen,?'3 um den Blirgern gleichartige, qualitdtsgesicherte34
Informationen anzubieten. Nicht regionalbezogene Informationen zu den Themen
Gesundheit und Gesundheitswesen werden von Info Medica3'® den Biirgern

309 http://www.If.se/sek/kpp.htm (2001-10-22)

310 http://www.sos.se/epc/cpk/index.htm (2001-10-22)

311 http://www.sos.se/FULLTEXT/0000-031/0000-031.htm (2001-10-22)

312 http:/lwww.concept.se/hotel/landstinget/bls/projekt/patienti/index.htm (2001-08-08)

313 http://www.apoteket.se/apoteket/jsp/Crosslink.jsp?d=636. Die ca. 80 Apotheken in Schweden
gehdren dem Staat und bieten auch Informationen fir den Burger tiber das Internet an.

314 http://www.infomedica.se/sjd_ram.asp?CategorylD2=4385&mode=3 (2001-10-15)
315 http://www.infomedica.se/ (2001-10-13)
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angeboten. Die Landsting verweisen auf dieses Angebot. Hier kdnnen anonym Fragen
an Arzte gestellt sowie Informationen (iber samtliche Krankenhauser und Wartelisten
fir Operationen eingesehen werden sowie eine Zusammenstellung der
Patientenrechte. Adressen und Selbstdarstellungen landesweiter Patientengruppen
sind abrufbar, ausfiihrliche und verstandliche Informationen tber
Beschwerdemdglichkeiten sind verfalt. Auch gibt es Querverweise zu den
Informationen des Socialstyrelsen und verschiedenen Datenbanken.

Socialstyrelsen gibt auf der Grundlage der verschiedenen Register regelmaRig
Informationen speziell fir Patienten heraus,®'6 die aktuelle Tendenzen und
Entwicklungen im Gesundheitswesen erlautern, sowie krankheitsbezogene
Informationen, in denen verschiedene Behandlungsmaoglichkeiten vorgestellt werden.
Dem Patienten werden seine Rechte erlautert, z.B. wird darauf hingewiesen, daf der
Arzt mit dem Patienten einen individuellen Behandlungsplan ausarbeiten sollte, zu
dem der Patient seine Zustimmung geben muB. AuRerdem werden Hinweise auf die
arztlichen Leitlinien sowie Adressen von Selbsthilfegruppen und andere fiir den
Patienten relevante Adressen gegeben. Der Nutzer dieser Informationen wird
ausdrucklich auf die bestehenden Qualitatsregister hingewiesen. Auffallig ist, dal
diese Informationen sowohl an Patienten als auch an das medizinische Personal
gerichtet sind.3'7

Spezielle fiir Patienten aufbereitete Leitlinien gibt es bisher nur fiir wenige
Erkrankungen, z.B. Diabetes.3'8

Im November 1997 organisierte SPRI einen ,Netzwerktag* fur
Patienteninformationsgeber. Die Teilnehmer aulerten den Wunsch nach einem
Gesamtverzeichnis der Patienten-Informationszentren in Schweden. Das Verzeichnis
gibt es teils als Broschiire und teils in elektronischer Form.3'® Die Zahl der
Informations-Zentralen betrug zu diesem Zeitpunkt ca. 1.900. Als Informations-
Zentralen gelten in diesem Zusammenhang Stellen, an denen der Patient oder Blirger
Information Gber Gesundheit und Krankheiten erhalt. Im Rahmen dieses Projektes
fuhrte SPRI eine Erhebung durch, welches Krankenhaus einen besonderen Raum mit
Personal flr die Patienten-Information bereithalt. Diese Hauser wurden in das
Verzeichnis aufgenommen.

316 http://www.sos.se/mars/pat/2001-114-4/2001-114-4.htm (2001-08-27)

317 Beispiel Katarakt: Allgemeine Informationen vgl. http://www.sos.se/mars/sta037/sta037.htm
(2001-07-13). Klinische Leitlinien vgl. http://www.sos.se/mars/rkt037/rkt037.htm (2001-06-01).
Patienteninformationen vgl. http://www.sos.se/mars/pat037/pat037.htm (2001-06-01).
Nationales Kataraktregister vgl. http://www.sos.se/mars/kva011/kva011.htm (2001-06-01)

318 http://www.sos.se/fulltext/9900-063/9900-063.htm (2001-05-17)
319 http://www.spri.se/biblioteket/adresser/pcentral.htm (2001-10-25)
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2.5.7

Das Karolinska Insitutes unterhalt eine Datenbank,320 in der allgemeine medizinische
Schriften und das Patienteninformationssystem ,Patrix“ geflhrt werden,32! eine
Sammlung von Informationsschriften fir Patienten. Darunter finden sich generelle
Informationen Uber Gesundheitsvorsorge, Krankheiten, Behandlungsmethoden,
Arzneimittel, Hilfsmittel und Selbsthilfe. Der Datenpool enthalt ca. 3.000 Referenzen zu
Blchern, Zeitschriftartikeln, Broschiren und Faktenblattern, Adressen von
Patientenvereinigungen etc. Alle Dokumente sind (iber Stichwort zu recherchieren. Die
Referenzen enthalten eine kurze Zusammenfassung des Dokuments, Angabe zu
Zielgruppen und den Verfasser sowie die Bestelladresse.322

Als eine Informationsquelle fir Patienten sind auch die Jahresberichte der (grofen)
Krankenhauser zu werten,323 wie z.B. Akademinska Sjukhusent Uppsala und Blekinge
Sjukhus.32* In den Selbstdarstellungen sind die Aktivitaten der Krankenhauser, u.a.
Produktionsvolumen, Produktionserweiterungen, finanzielle und politische Situation,
Zertifizierungs- und Akkreditierungsvorhaben und Qualitatsentwicklungsarbeiten
aufgefihrt. Dabei wird beispielsweise im Akademinska Sjukhuset auf ein Projekt
,Patientenperspektive“ hingewiesen. Das war ein 1999 durchgefilhrtes Projekt, worin
Patientenwahrnehmungen durch eine Vielzahl von Teilprojekten beleuchtet wurden.

Informationsquelle Uber die aktuellen Entwicklungen zur Qualitat in den Kliniken sind
auch die Jahresberichte der Registerverantwortlichen.32 In diesen Berichten wird
jahrlich ein Vergleich zwischen den Zielsetzungen in der Qualitatsentwicklung und den
bis dato erreichten Ergebnissen gegeben.3%

Patientenorientierung im Krankenhaus

Die meisten Krankenhauser bieten den Patienten als Kontaktperson vor Ort den
Patientombudsman. Das Karolinska Sjukhus hat z.B. seit 1991 diesen Posten besetzt.
Seine Arbeit beschréankt sich i.d.R. auf Anliegen, die das Krankenhaus betreffen. Ca.
1.000 Patienten am Karolinska Krankenhaus wenden sich pro Jahr an den

320 http:/finfo.ki.se/ki/index_se.html
321 http:/lwww.spri.se/spriline/infopat.htm

322 Seit Juni 2001 wird PATRIX nicht mehr in der urspriinglichen Form von der Bibliothek des
Karolinska Institut weitergefiihrt. Die Patientenliteratur kann aber iber die medizinische Abteilung
ausgeliehen werden.

323 ARSREDOVISNING 1999 FOR AKADEMISKA SJUKHUSET,
http://www.uas.se/upload/2877/redov01.pdf

324 http://www.Itblekinge.se/budget/pdf/bls.pdf BUDGET och VERKSAMHETSPLAN 1999-2003 for
BLEKINGESJUKHUSET

325 Nationella kvalitetsregister inom hélso- och sjukvarden 1999
http://lwww.sos.se/mars/kva107/kva107.htm# (2001-08-29)

326 Eingehende Beschreibung im Kapitel Prozedaten der Krankenhauser.
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Patientombudsman. Ein Teil der Falle kann sofort im Gesprach geklart werden (ca.
300), die anderen werden durch die Herstellung eines Kontaktes zwischen dem
betroffenen Patienten und dem Gesundheitspersonal oder durch Riickmeldung des
Patientombudsman zum Personal geregelt. Schwerwiegende Falle, die Sanktionen
erfordern, werden an Socialstyrelsen oder HSAN (Hélso- och sjukvaardens
ansvarsndmnd, s.0). weitergeleitet. Bei Anspruch an Schadensersatz oder
Schmerzensgeld wird der Fall an die Patientenversicherung (Patientférsékring)
ubergeben.

In einem Jahresbericht werden alle Falle anonymisiert und kategorisiert an die
Krankenhausleitung weitergegeben. Einblick in diese Berichte haben die Patienten
nicht.

Eine systematische Einbeziehung der Falle in die Qualitatsentwicklung ist nicht
feststellbar.32” Die Riickmeldung tber Behebung der Milstande selbst an den
Patientombudsman, das ,following-up® der Falle ist dirftig.

Die héufigsten Mil3stéande, Uber die von Patienten geklagt werden, sind im Karolinska
Krankenhaus dieselben, Uber die generell im Gesundheitswesen in Schweden geklagt
wird: Klagen Uber nicht ausreichende Informationen dber die jeweilige Krankheit und
ihre Behandlung sowie tber Wartezeiten, Kontinuitat in der Behandlung (Arzte
wechseln zu haufig) und Arztberichte (Arzte lassen sich zu lange Zeit mit dem
Verfassen von Arztberichten).

2.5.8 Anhang

Literatur

Socialstyrelsen [Hrsg.] 2000 Omfattninger av administrationen i sjukvaarden. Kap. 2.7

Landstingsférbundet ochund Socialstyrelsen [Hrsg.] 2000 Nationella Kvalitetsregister inom hélso- och
sjukvaarden 1999. Stockholm

Sundhedsstyrelsen [Hrsg.] 2000 Databaser for klinisk kvalitet Marts 1999
Scialstyrelsen [Hrsg] Ovargripande kvalitetsindikatorer inom halso- och sjukvaarden

Abkurzungen

HSL Hélso- och sjukvaardslagen

LYHA Lag om yrkesverksamhet paa halso och sjukvaardens omraade
HDR Hospital discharge register

SFS Socialstyrelsens Foreskrifter

SOSFS Socialstyrelsens Forfatningssammling

EHLASS European Home and Leisure Accident Surveillance System

327 Gesprach mit Patientombudsman am Karolinska Sjukhuset Monica Petterson im Juni 2001.
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2.6 Finnland

Ritva Leskinen

2.6.1 Das Gesundheitswesen

Die Struktur

Wie in anderen nordischen Landern, herrscht auch in Finnland das Wohlfahrtsstaat-
Modell mit einem umfangreichen System des Sozial- und Gesundheitsschutzes. Seine
drei Saulen sind die praventive Sozial- und Gesundheitspolitik, die Dienstleistungen im
Sozial- und Gesundheitsbereich und die Sozialversicherung.

Die Burger sind mit ihrer Geburt automatisch bei der Volksrentenanstalt
(Kansanelékelaitos = KELA) auch flir den Krankheitsfall versichert. Finanziert wird das
Sozialversicherungssystem zu 24% vom Staat, zu 19% von den Gemeinden, zu 37%
von den Sozialbeitragen der Arbeitgeber, zu 13% von den privaten Haushalten und zu
7% aus sonstigen Quellen (Jahr 2000).328 KELA hat landesweit iiber 400 Dienststellen
und umfangreiche Kompetenzen, zu denen im Gesundheitsbereich finanzielle
Erstattungen an die Biirger, Behandlung und Pflege als Sachleistungen sowie Renten
gehoren. Fir individuelle Risiken konnen die Blrger zusatzlich private Versicherungen
abschlieRen.

Eine Herausforderung fur das finnische Gesundheitswesen stellt — zusatzlich zur
ohnehin geringen Besiedlungsdichte — die Urbanisierung dar. Dadurch daB aus den
unteren Altersjahrgangen viele Menschen in die Stadte abwandern und vor allem die
alteren Menschen im landlichen Raum bleiben, entsteht eine Diskrepanz zwischen den
Einnahmen aus der Einkommenssteuer, die in landlichen Kommunen aufgrund des
steigenden Anteils an Rentnern sinkt, und den Ausgaben im Gesundheitssektor, die
dort aus dem gleichen Grund relativ ansteigen.32? Problematisch ist diese Entwicklung
vor allem vor dem Hintergrund der groRen Autonomie der Kommunen auf dem
Sozialsektor.

Finnland hat ein staatliches Gesundheitswesen. Die Gesundheitsversorgung wird von
den Gemeinden organisiert und aus gesamtstaatlichen sowie kommunalen
Steuereinnahmen finanziert. Die Leistungen der 6ffentlichen Dienste werden durch
private Gesundheitsversorgung ergénzt. ca. 450 Gemeinden gewéhrleisten die

328 Sosiaali- ja terveysministerid (Hrsg.) 2001: Sosiaali- ja terveysministerién hallinnonala vuonna
2000, Helsinki, S.11

329 Sosiaali- ja terveysministerié (Hrsg.) 2001: Sosiaali- ja terveyspolitikan strategiat 2010, Helsinki,
S. 43
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gesundheitliche Versorgung ihrer Einwohner entweder allein (1999: 188 Kommunen)
oder im Rahmen von Gemeindeverbénden (1999: 248 Kommunen), die sie mit den
Nachbargemeinden gebildet haben.330

Die gesundheitliche Versorgung findet in zwei Systemen statt: die Basisversorgung in
den kommunalen Gesundheitszentren, die spezielle Versorgung, d.h. die ambulante
facharztliche Behandlung, tberwiegend in den Krankenhausern.

Zur Zeit gibt es 265 Gesundheitszentren in Finnland.33" In einem Gesundheitszentrum
wird die Behandlung und Pflege der Patienten interdisziplinar organisiert. Es gleicht
einer grolRen Poliklinik mit Aufnahme, Raumen flr vier bis flinf zum Teil spezialisierte
Allgemeinarzte, Krankenschwestern, Krankengymnasten und anderen Therapeuten,
psychiatrischer Betreuung, Verwaltungspersonal, Sozialberatung und Organisation der
hauslichen Betreuung. Auch Labor, Rontgenabteilung und eine Bettenstation fiir
kurzstationare Behandlung und Pflege sowie flir chronisch kranke Patienten gehéren
zur Grundausstattung eines typischen finnischen Gesundheitszentrums.

Patienten haben flir verschiedene Leistungen (Besuch im Gesundheitszentrum,
Krankenhausaufenthalt) bis zu einem bestimmten Betrag Gebiihren oder Zuzahlungen
zu leisten. Beim kommunalen ambulanten Sektor gilt eine Deckelungsregelung bis
maximal 3.500 FIM (Finnmark)332 im Kalenderjahr (Jahr 2000), die der Patient leisten
soll, danach ist die Behandlung frei.333

Privatérzte sind teurer, aber bei ihnen gibt es in der Regel keine Wartezeiten. Auf
Antrag erstattet die Volksrentenanstalt KELA den Patienten ein Teil entstandener
privatarztlicher und -zahnarztlicher Kosten, Behandlungskosten anderer Therapeuten
(z.B. Physiotherapeuten oder Psychologen) und Kosten flr Laboruntersuchungen
sowie Arzneikosten. Die Erstattung betragt im Schnitt 60% vom Tarif der
Volksrentenanstalt und fiir die Arzneikosten meistens 50%, in Ausnahmefallen 75 oder
auch 100% des Betrags, der den Eigenanteil Ubersteigt. us Patientenkreisen
erfuhren wir allerdings, dal die tatsachlichen Erstattungerdurchschnittlich nur ca. 35—
40% betragen, da eine zunehmende Gruppe von Arzneien ,ersatzfrei® in den

Apotheken verkauft wird, wodurch die Kosten der Patienten steigen.

Aufgrund der groBen Autonomie der Gemeinden differiert der Umfang der
angebotenen Leistungen stark. Auch die geographischen oder politischen Verhaltnisse
der Gemeinden konnen eine Ungleichheit in Gestaltung und Umfang der

330 Sosiaali- ja terveysministerid (Hrsg.) 1999: Health Care in Finland, Helsinki, S. 11
331 a.a.0.
332 Das entspricht ungefahr 1.200 DM.

333 Sosiaali- ja terveysministerid (Hrsg.) 2001: Sosiaali- ja terveysministerién hallinnonala vuonna
2000, Helsinki, S. 26

334 http:/iwww.kela fiftietop/tbtj901.html (2001-10-31)
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Dienstleistungen begriinden. In manchen abgelegeneren Gesundheitszentren mangelt
es beispielsweise an qualifizierten Arzten.33

Die Gesundheitsdienstleistungen werden entweder von den Kommunalbehdrden
selbst angeboten oder vom Privatsektor angekauft.33¢ Sowohl kommunale
Gesundheitszentren als auch private Firmen bieten Leistungen der priméren
Gesundheitsversorgung an. Die kommunalen Gesundheitszentren werden zum
grolten Teil von den genannten Gemeindeverbanden getragen. In den groReren
Kommunen bzw. in den Gebieten der Gemeindeverbande gibt es meist mehrere
Gesundheitszentren flir die ambulante Versorgung mit integrierten Abteilungen fiir die
kurzstationare Behandlung. Die Aufgaben der Gesundheitszentren sind per Gesetz
uber die primare Gesundheitsflirsorge33” vorgeschrieben, dazu zahlen u.a.
Gesundheitserziehung, Schwangerschafts- und Elternberatung,
Gesundheitsversorgung fir Schiler und Studenten, Betriebsgesundheitswesen,
primare Gesundheitsversorgung und Rehabilitation, aber auch psychische Betreuung,
hausliche Betreuung, zahnarztliche Behandlung sowie ortlicher Krankentransport.

Etwa zwei Drittel der Finnen haben einen sogenannten Hausarzt (omalédékari), dem sie
— meist nach Adresse — vom Gesundheitszentrum zugeteilt werden. Das System
basiert auf einer Einteilung des Gesundheitswesens nach Verantwortungsbereichen im
Hinblick auf die Bevodlkerung in der Gemeinde (véestévastuujérjestelmd). Im Normalfall
nimmt der Patient immer zuerst Kontakt mit dem Gesundheitszentrum auf, dem er
zugeteilt worden ist. Der Hausarzt fungiert als Gatekeeper und stellt bei Bedarf
Uberweisungen an den Facharzt oder ins Krankenhaus aus. Der Patient kann aber
auch einen privaten niedergelassenen Facharzt direkt konsultieren. In diesem Fall hat
er die freie Arztwahl; allerdings ist das mit zusatzlichen Kosten verbunden. Die meisten
Arzte sind Angestellte der Gesundheitszentren oder Krankenhauser. Ein groRer Teil
der privat niedergelassenen Facharzte sind auch Arzte in Krankenhausern.

Das Sozial- und Gesundheitsministerium steuert die Férderung der Dienstleistungen
und die Aktionspolitik auf dem Gebiet des Sozial- und Gesundheitswesens, es legt die
Rahmenbedingungen der Sozial- und Gesundheitspolitik fest, bereitet
Rechtsvorschriften und Reformen vor, leitet deren Umsetzung und schafft
Verbindungen zu politischen Entscheidungstragern.338 Die Provinzialverwaltungen
dagegen sind zustandig fir Leitung und Kontrolle des Sozial- und Gesundheitswesens
in ihrem jeweiligen Bezirk. Die Erbringung von Dienstleistungen liegt in der Hand der
Kommunen.

335 Sosiaali- ja terveysministerid (Hrsg.) 2001: Sosiaali- ja terveysministerién hallinnonala vuonna
2000, Helsinki, S. 28

336 http//www.stm fi/deutsch/organ/gesundhe.htm (2001-12-02)
337 Gesetz: Kansanterveyslaki (66/1972)
338 http//www.stm.fi/deutsch/organ/sozial.htm (2001-03-13)
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Seit 1993 ist die Finanzierung des Gesundheitswesens dahingehend geandert worden,
daB die Gemeinden eine Pauschalsumme zur Finanzierung aller kommunalen
Aufgaben erhalten. Nun bleibt es im Ermessen der Gemeinden, wie viel sie in das
Gesundheitswesen investieren wollen und wie sie die Gesundheitsdienstleistungen
organisieren.3? Das Sozial- und Gesundheitsministerium gibt dazu keine
Empfehlungen. Rahmengesetze regeln lediglich, welche Dienstleistungen in einem
Gesundheitszentrum mindestens vorhanden sein mUssen nau dasselbe gilt fiir die
spezielle Krankenversorgung. Dieses Finanzierungsverfatren fiihrt dazu, dal den
Blrgern hinsichtlich der Verfligbarkeit von Dienstleistungen ungleiche
Voraussetzungen zur Verfligung gestellt werden.340

Das Krankenhaus

Die ambulante fachérztliche Versorgung, die sogenannte spezielle Versorgung, findet
uberwiegend in den Krankenhausern statt. Fir ihre Organisation sind die
Gemeindeverwaltungen zustandig. Dafur ist Finnland in 21 Krankenhausbezirke
eingeteilt. Jeder Bezirk unterhalt Regionalkrankenhauser und Zentralkrankenhauser.
Von den Zentralkrankenhausern sind funf Universitatskliniken mit umfassenden
Maglichkeiten der medizinischen Behandlung und Pflege. Der kleinste
Krankenhausbezirk ist fiir ca. 70.000 Birger, der grofte fir ca. 1,3 Millionen Birger
zustandig.34! Jede Gemeinde muf® zu einem solchen Bezirk gehdren, der die
Dienstleistungen der speziellen Krankenversorgung organisiert und die stationare
Behandlung in dem betreffenden Bezirk koordiniert. Die Gemeinden oder
Gemeindeverbande sind die Betreiber der Krankenhauser, verwaltet werden diese
aber durch die Krankenhausbezirke. Die Finanzierung der Krankenhauser wird
vorwiegend durch die Gemeinden mit Hilfe der staatlichen Unterstltzung realisiert.342
Der Staat und die Gemeinden finanzieren zum groRten Teil auch die
Universitatskliniken. Naturgemall kommen zu den finanziellen Mitteln auch diverse
wissenschaftliche finanzielle Unterstitzungen oder Fordermittel hinzu.

339 Gesprach mit Taru Mikkola, Sozial- und Gesundheitsministerium (Sosiaali- ja terveysministerid,
STM), am 2001-06-13

340 Gesprach mit Anneli Juutinen, Patientenverband Finnlands (Suomen Potilasliitto ry),
am 2001-06-11

341 Sosiaali- ja terveysministerié [Hrsg.] 1999: Health Care in Finland, Helsinki, S. 16
342 a.a.0.
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2.6.2 Gesetzliche Grundlagen

Allgemeine Patientenrechte

1987 wurde das Gesetz Uber die Patientenschaden verabschiedet.3*3 Insbesondere
die verschuldensunabhéngige Schadensregulierung, die Finnland als erstes Land in
Europa eingefiihrt hat, unterscheidet sich grundsatzlich vom mitteleuropaischen
Schadensersatzsystem. Damit wurde ein Versicherungssystem geschaffen, wonach
jeder Anbieter von Gesundheitsdienstleistungen fiir den Fall eines Patientenschadens
pflichtversichert sein mul3. Leistungen werden im Schadensfall unabhangig vom
Nachweis des Verschuldens gewahrt. Diese Versicherung regelt Personenschaden,
die entstanden sind

» aufgrund fehlerhafter Untersuchung, Behandlung, Pflege oder ahnlicher Handlung,
» oder wegen Vernachlassigung dieser Handlungen,

» durch Anwendung von fehlerhaften Instrumenten bei Untersuchung oder
Behandlung,

» durch vermeidbare Infektionsschaden wahrend der Behandlung,

» durch Unfall wahrend der Untersuchung oder Behandlung oder Pflege oder
wahrend eines Krankentransportes,

» aufgrund eines Feuers oder anderweitigen Schadens im Behandlungsraum oder
an Instrumenten,

» aufgrund fehlerhafter Medikamentierung,

» durch schwere chronische Erkrankung, Behinderung oder Tod infolge einer
Untersuchung oder Behandlung.

Erstattet werden konnen zusatzliche Krankenbehandlung oder andere Kosten,
Verdienstausfall, Entschadigungen flir Schmerzen, bleibende Behinderungen und
kosmetische Schaden. Beim Tod eines Patienten aufgrund eines solchen
Patientenschadens werden die Bestattungskosten sowie z.B. Unterhalt an
minderjahrige Kinder ibernommen.344

Eine Schadensmeldung ist innerhalb von drei Jahren nach Bekanntwerden des
Schadens an die zentrale Patientenversicherung (Potilasvakuutuskeskus) zu
richten.345 Anbieter des éffentlichen Sektors (ca. 90% aller Anbieter) sind direkt
versichert bei der zentralen Patientenversicherung, einer Versicherungsanstalt, in der
alle eingegangenen Schadensmeldungen zentral bearbeitet werden. Die Beitrége fiir
die Patientenversicherung werden von den 21 Krankenhausbezirken nach einem

343 Gesetz iber die Patientensch@den 585/86 (Potilasvahinkolaki), modifiziert 1999 (879/98)

344 Gesetz Uber die Patientenschaden 585/86 (Potilasvahinkolaki), sowie Anwendung des Gesetzes,
http://www.vakes.fi/pvk/pvl.html (2001-05-17), eigene Ubersetzung

345 Gesprach mit Reima Palonen, Zentrale Patientenversicherung (Potilasvakuutuskeskus),
am 2001-06-14
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bestimmten Schema geleistet. Private Anbieter (ca. 10%) kdnnen sich auch tber
private Haftpflichtversicherer absichern, die wiederum Mitglieder der zentralen
Patientenversicherung sind. Die Versicherung hat fir die Bearbeitung des
Schadensfalls die Patientenakten, Rontgenbilder, Untersuchungsergebnisse sowie
einen Bericht des behandelnden Arztes zur Verfugung. Nach dieser Bearbeitung wird
ein Gutachter der zentralen Patientenversicherung ein Gutachten erstellen. Danach
fallt die grundsatzliche Entscheidung, ob der Schadensfall zu den im Gesetz iiber
Patientenschaden genannten Féllen gehdrt oder nicht. AbschlieBend lauft der
Schadensfall den internen Gang in der zentralen Patientenversicherung. Die
durchschnittliche Bearbeitungsdauer betragt zehn Monate.

Seit 1987 sind ca. 70.000 Schadensfalle auf diese Weise gemeldet und zum Teil auch
reguliert worden. Laut Statistik der zentralen Patientenversicherung fiihrte in den
Jahren 1987 bis 1998 ca. ein Drittel der eingegangenen und bearbeiteten
Schadensmeldungen zu einer Erstattung. Das heilit, dafd ca. zwei Drittel der
Schadensmeldungen abgewiesen wurden.?6 Die Gesamtanzahl der im Jahr 2000
eingegangenen Schadensfalle betrug 7.018 Falle.347

Ist ein Patient mit der Entscheidung der zentralen Patientenversicherung nicht
einverstanden, hat er die Moglichkeit, beim Patientenschadenausschul3
(Potilasvahinkolautakunta) eine Stellungnahme zuholen. Im Jahr 2000 erhielt der
AusschuB insgesamt 957 Bitten um Stellungnahrrre. 764 Bitten kamen von Patienten,
183 von der zentralen Patientenversicherung und zwei von Anbietern im
Gesundheitswesen.3#8 Der AusschuB gibt eine Empfehlung an die zentrale
Patientenversicherung zuriick, die dann eine Entscheidung uber die Regulierung trifft.
Ca. 1.000 der jahrlich bei der zentralen Patientenversicherung eingegangenen
Schadensfalle werden beim Patientenschadenausschul} bearbeitet. Etwa 200 davon
kénnen zugunsten der Patienten entschieden werden.34 Die Zusammensetzung und
die Aufgaben des Ausschusses sind gesetzlich geregelt.3%° Dieser Beschwerdeweg ist
flr die Patienten génzlich kostenlos.

Die Gesetzgebung von 1992 (iber die Stellung und Rechte der Patienten3%' ist eine der
umfassendsten und prazisesten der Welt. Die Umsetzung ist in der Realitat hingegen

346 http:/www.vakes filpvk/til.html (2001-05-17)

347 Nio, A. 2001: Potilasvahinkojen kasittely potilasvakuutuskeskuksessa. Sairaalaviesti, 1/2001,
Helsinki, S. 9-11

348 a.a.O.

349 Gesprach mit Juhani Kaivola, Patientenschadenausschul® (Potilasvahinkolautakunta),
am 2001-03-26

350 Gesetze: 973/93, L640/2000, A673/2000

351 Gesetz liber die Stellung und Rechte des Patienten 785/1992 (Laki potilaan asemasta ja
oikeuksista), modifiziert 1999 (489/1999)
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nicht immer unumstritten.?52 Das Gesetz hebt das Recht der Patienten auf eine gute
Behandlung und Pflege sowie auf angemessenen Umgang hervor, das heilit die
Behandlung und Pflege der Patienten soll mit Riicksicht auf Menschenwirde,
individuelle Uberzeugung und Privatsphare organisiert werden. Weitere in diesem
Gesetz definierte Punkte sind die Verfligbarkeit von Behandlung und Pflege,
Informations- und Selbstbestimmungsrechte, der Beschwerdeweg, die Rolle des
Patientenombudsmannes, die Vertraulichkeit der Informationen der Krankenakte, das
Recht auf Einsichtnahme in die Krankenakte und das Recht auf Datenschutz. Laut
Gesetz soll die gesamte Behandlung im Einverstandnis mit dem Patienten erfolgen.3%3

Ein zentraler Teil dieser Gesetzgebung ist das Patientenombudsmann-System
(Potilasasiamiesjérjestelmd). Die praktische Arbeit als Patientenombudsmann wurde
schon Anfang der 70er Jahre z.B. durch den Patientenverband Finnlands (Suomen
Potilasliitto ry) begonnen. Die ersten Probleme, zu denen der Patientenverband
Stellung genommen hatte, waren die Forderungen, zwei zusatzliche medizinische
Fakultaten zu griinden sowie das Medizinstudium patientenorientierter zu gestalten.
Zusatzlich wurde eine unabhangige, in Medizinangelegenheiten spezialisierte
Rechtsinstanz gefordert.3% Die Gesetzgebung Uber die Stellung und Rechte der
Patienten war ein umfangreiches Projekt. In der Arbeitsgruppe fir die Vorbereitung des
Gesetzes wirkte auch ein Vertreter des Patientenverband Finnlands mit.3%

Auch das Gesetz von 1994 (iber das Fachpersonal im Gesundheitswesen33 tragt zu
mehr Bedeutung der Patientenrechte in der finnischen Gesetzgebung bei. Darin wurde
eine weitere Mdglichkeit des Beschwerdeweges geschaffen, namlich das staatliche
Rechtsschutzamt fur Gesundheitsangelegenheiten (Terveydenhuollon
oikeusturvakeskus = TEO). TEO Uberwacht als oberste Fachaufsicht die 290.000
Beschaftigten im Gesundheitswesen und unterhalt ein Zentralregister Uber sie.

Der 1998 gegriindete beratende staatliche Ausschul fiir Ethik im Gesundheitswesen
(Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta, ETENE) behandelt
grundsatzliche Fragen, die mit dem Gesundheitswesen und den Rechten der Patienten
zu tun haben. Er kann zu wichtigen Themen auch selbst die Initiative ergreifen sowie
Gutachten und Empfehlungen zu ethischen Fragen im Gesundheitswesen abgeben.

352 Gesprach mit Anneli Juutinen, Patientenverband Finnlands, am 2001-06-11

353 Gesprach mit Elina Lohva, Krankenhausbezirk Helsinki und Uusimaa (Helsingin ja Uudenmaan
sairaanhoitopiiri, HUS), am 2001-06-12

354 Gesprach mit Anneli Juutinen, Patientenverband Finnlands, am 2001-06-11

355 Gesprach mit Taru Mikkola, Sozial- und Gesundheitsministerium (Sosiaali- ja terveysministerio,
STM), am 2001-06-13

356 Gesetz liber das Fachpersonal im Gesundheitswesen 559/1994 (Laki terveydenhuollon
ammattihenkilostosta)
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2.6.3

Seine Aufgaben wurden auch im Gesetz Uber die Stellung und Rechte der Patienten
geregelt.357

Im Jahr 2000 war das Hauptthema im finnischen Gesundheitswesen ,Die Gerechtigkeit
und der Wert des Menschen®. Der Fokus war die Endlichkeit des Menschenlebens.

Im Jahr ist 2001 sind beherrschende Themen in Finnland die Patientenverfligung
(hoitotahto) und die kinstliche Befruchtung. Finnland gehdrt zu den wenigen
europaischen Landern, in denen es noch keine Gesetzgebung dariber gibt. Der
AusschuB vertritt die Auffassung, dal jeder Mensch gleichwertig ist und dal} man fir
verletzte und bedrftige Menschen aufzukommen hat.3%8

Datengrundlage im Krankenhaussektor

Strukturdaten

Durch die systemimmanente Verwaltung stehen den Krankenhausbezirken die
Strukturdaten der Krankenhauser zur Verfligung. Patienten haben Zugang zu ihnen
uber die offentlichen Telefonbiicher und die Selbstdarstellungen der Krankenh&user,
die es in Prospektform oder im Internet gibt.35°

Leistungsdaten

Das staatliche Forschungs- und Entwicklungszentrum fiir Soziales und Gesundheit
(STAKES)360 unterhalt seit 1967 eine Abteilung fur Statistik des Gesundheitswesens
und der Sozialftrsorge, 1993 wurde die Form der Téatigkeit erneuert. STAKES sammelt
die Leistungsdaten aller Krankenhauser sowie tageschirurgischen Kliniken, die die
Gemeinden jahrlich als Leistungsstatistik uber den Gemeindeverband (Kuntaliitto) zur
Verfugung stellen.

Leistungsdaten werden in Registern®! gesammelt und verwaltet. Gesetzlich
geregelte362 nationale Register sind das Patientenregister (HILMO), das aus allen
Krankenhdusern und tageschirurgischen Kliniken Angaben Gber séamtliche Einzelfélle
mit detaillierten Angaben zu Diagnose, Fachabteilung, Prozeduren usw. enthalt, das
Geburtenregister, das Fehlgeburten- und Sterilisationsregister, das Krebsregister, das

357 Gesetz liber die Stellung und Rechte der Patienten (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista)
785/1992, 333/1998.

358 Ritva Halila, der staatliche beratende AusschuB fur Ethik im Gesundheitswesen (Valtakunnallinen
terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta, ETENE), (2001-06-15)

359 http://www.kuntaliitto.fi/soster/shpos.html (2001-10-23)

360 Das staatliche Forschungs- und Entwicklungszentrum fiir Soziales und Gesundheit, (Sosiaali- ja
terveysalan tutkimus- ja kehittdémiskeskus, STAKES)

361 http://www.stakes.fi/finohta/raportit/
362 Gesetz 556/89
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Register Uber sichtbare Schaden, das Blindenregister, das Register tber
Arzneimittelnebenwirkungen, das Implantationsregister, das Register uber
Berufserkrankungen und das Infektionskrankheitenregister. Unterhalten werden diese
Register in der Regel von STAKES, teilweise in Zusammenarbeit mit den
entsprechenden Verbanden. Aullerdem werden von ausgewahlten Krankenhausern 28
meist indikationsbezogene staatliche Register unterhalten. Dartber hinaus gibt es
zehn regionale und 90 lokale Register. Das Sammeln, Speichern und Anwenden von
Personaldaten wird u.a. durch das Datenschutzgesetz geregelt.

STAKES hat 1996 eine Befragung der Krankenhausbezirke, Facharztverbédnde und
Patientenorganisationen durchgefiihrt iber diese im Gesundheitswesen unterhaltenen
Register, ihre Betreiber, die Inhalte und Methoden, das Rapportwesen und den
weiteren Entwicklungsbedarf.363

Aufer der Datensammlung und -pflege hat STAKES auch die Aufgabe, diese
Statistiken zu verdffentlichen, u.a. Uber das Internet.364 Der Offentlichkeit sind aber
unmittelbar nur Informationen auf der Ebene des Krankenhausbezirks zuganglich.
Diese kdnnen mit einfachen Suchfunktionen selbst zusammengestellt und graphisch
aufbereitet werden. Auf Anfrage ist es moglich, von STAKES Leistungsdaten bis auf
Abteilungsebene flr das gesamte Land zu erhalten. Die Daten sind allerdings nicht
aufbereitet. Uber von STAKES unterhaltenen Register erstellt das Institut einen
Jahresbericht, aulerdem werden den datenerhebenden Krankenhausern einmal
jahrlich Statistiken zurlickgemeldet.

Qualitatssicherungsdaten

Das Sozial- und Gesundheitsministerium (STM) hat zum ersten Mal 1995 eine
Empfehlung Uber die Qualitatssicherung im Gesundheitswesen und in der
Sozialflirsorge erstellt.3¢5 Sie wurde in ihren Grundzligen auch von den Anbietern
befurwortet. Wichtigste Punkte sind das Hervorheben der Stellung des Patienten, die
Bedeutung von Informationen als Basis fur Evaluation und Entwicklung und der
freiwillige Start von Qualitatsarbeit in den Betrieben — ohne gesetzlich geregelte
Verpflichtungen. Dabei steht es den Betrieben und Einrichtungen frei, die Methoden
der Qualitatssicherung zu wahlen, es gibt keine gesetzlichen Vorschriften zur
Methodik.

Das Gesundheitswesen und die Sozialflirsorge waren Wegbereiter fir die
Qualitatssicherung im gesamten offentlichen Sektor. Die Entwicklung war dennoch
sehr ungleich. Zum Beispiel wurden Meinungen der Klienten nicht immer ausreichend

363 http:/lwww.stakes.fiffinohta/raportit/
364 http://info.stakes.fi/cgi-bin/ppdscgi.exe?XT=HILRE
365 http:/www.stakes.filtietovarannot/mu77.htm (2001-03-01), eigene Ubersetzung
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bertcksichtigt. Die Qualitatssicherung ist im Einzelfall sehr unterschiedlich
organisiert.366

Im Friihjahr 1999 wurde eine neue Empfehlung des STM fiir die Qualitatssicherung im
nachsten Jahrtausend veroffentlicht . Sie beschreibt, wie mit Qualitatssicherung sowohl
im privaten als auch im &ffentlichen Sektor des Gesundheitswesens und der
Sozialfirsorge gute Dienstleistungen unterstitzt werden kdnnen, und fordert von den
Anbietern Klientenorientierung und ermutigt sie, die Klienten als Mitwirkende in die
Qualitatsarbeit einzubeziehen.

Daten zur Qualitat in den Krankenhausern liefert auch die zentrale
Patientenversicherung, indem sie dem betroffenen Krankenhaus die bei ihm
aufgetretenen Versicherungsfalle bekanntgibt. Durch diese eingeschrankte Weitergabe
wurde versucht, unseridsen bzw. methodisch zweifelhaften Ranking-Listen
entgegenzuwirken. 367

Zertifizierung und Akkreditierung

Die Empfehlung des Sozial- und Gesundheitsministeriums von 1995 zur
Qualitatssicherung im Gesundheitswesen und in der Sozialflrsorge hatte die
landesweit ersten Zertifizierungen von Gesundheitseinrichtungen zur Folge. Viele
Krankenhausbezirke und einzelne Krankenhauser arbeiten seitdem an der Entwicklung
von Qualitatskriterien fiir ihre Tatigkeit. Einige Krankenh&user haben Teile ihrer
Tatigkeit oder die ganze Organisation zertifizieren lassen, meistens nach dem
Standard ISO 9001. Gesundheitszentren lieRen sich bisher seltener zertifizieren;
allerdings wird auch dort zunehmend die Notwendigkeit der Qualitatssicherung erkannt
und vorangetrieben.

Als erstes kommunales Gesundheitszentrum erhielt das Gesundheitszentrum in Toijala
im Februar 1998 ein Zertifikat nach 1ISO 9001.388 Als beispielhafte Merkmale fir die
Qualitatspolitik dieses Gesundheitszentrums sind unter anderem zu nennen ein
fortlaufendes internes Rapportsystem uber die Verwirklichung von Kriterien, das
sichtbare Plazieren des Qualitatshandbuches flr die Patienten, eine zuverlassige
Beantwortung von Feedback der Patienten sowie ein sehr engagierter Qualitatszirkel.
Im November 2000 verlieh der finnische Arztebund dem Qualitatszirkel dieses
Gesundheitszentrums einen der drei in diesem Jahr verliehenen Qualitatspreise flr
seine Verdienste als Wegbereiter der Qualitatssicherung im Gesundheitswesen.

366 http://www.stakes.filtiedote/vuosi99/45.htm (2001-03-01), eigene Ubersetzung

367 Gespréach mit Reima Palonen, Zentrale Patientenversicherung (Potilasvakuutuskeskus),
am 2001-06-14

368 Gesprach mit Dr. Marjut Varjonen-Toivonen., Gesundheitszentrum in Toijala (Toijalan
terveyskeskus), am 2001-06-18
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2.6.4 Patientenperspektive

Einrichtungen und Projekte der Patientenperspektive

Eine Besonderheit des finnischen Gesundheitswesens ist die Finanzierung von
Blirger-, Patienten- oder Verbrauchergruppen durch die Gewinne eines Vereins, der
das finnische Monopol zum Betreiben von Spielautomaten und Kasinospielen hat
(Raha-automaattiyhdistys = RAY).362 Im Jahr 2000 wurden knapp 1,4 Milliarden FIM an
1.018 gemeinnlitzige Gemeinschaften und Stiftungen fiir diverse Zwecke der
Gesundheit und sozialen Wohlfahrt verliehen. Zusatzlich bekamen
Rehabilitationsanstalten fiir Kriegsinvaliden und Veteranen 540 Millionen FIM.370 Die
finnische Regierung verteilt die Gelder jahrlich aufgrund eines Vorschlags des
Ministerium fir Gesundheit und Sozialfiirsorge. Als Beispiele gelten hier der
Patientenverband Finnlands (Suomen Potilasliitto ry), der zum Uberwiegenden Teil von
RAY finanziert ist (ca. 600.000 FIM im Jahr 2001)3"! und der Diabetesbund Finnlands
(Suomen Diabetesliitto), der im Jahr 2000 insgesamt mit 5,7 Mio. FIM durch RAY
unterstiitzt wurde, was 25% seines Budgets entsprach.372

Patientenverbéande als Anbieter

In Finnland sind viele Patientenverbande auch als Anbieter im Gesundheitswesen
tatig. Sie bieten ihren Mitgliedern Schulungen, Kurse und Rehabilitation, meistens in
eigenen Einrichtungen. Beispiele sind der Diabetesbund Finnlands (Suomen
Diabetesliitto)373, der Bund flir Riickenmark-, Gehirn- oder Traumageschéadigte und
Poliopatienten (Invalidiliitto)37#, der Bund flr Rheumapatienten (Reumaliitto)3”> oder der
Bund flir Asthma- und Allergiekranke (Allergia- ja Astmaliitto)376. Die Schulungen,
Kurse und Rehabilitationen sind flir die Betroffenen entweder kostenlos oder gegen
eine geringe Gebuhr zu erhalten.

Patientenunterstiitzende Einrichtungen

Unzahlige Patientenverbande auf lokaler, regionaler und nationaler Ebene mit
entsprechenden Dachverbanden beteiligen sich an den 6ffentlichen Diskussionen um

369 http://www.ray.fi/ajankohtaista/lehdisto/lehdisto65.htm (2001-10-31)

370 Sosiaali- ja terveysministerié (Hrsg.) 2001: Sosiaali- ja terveysministerién hallinnonala vuonna
2000. Helsinki, S. 56

371 Gesprach mit Anneli Juutinen, Patientenverband Finnlands, am 2001-06-11
372 http:/lwww.diabetes.fi/tietoa/rahoitus.htm (2001-11-11)

373 http:/lwww.diabetes.fi/kurssit

374 http://www.invalidiliitto.fi/kuntoutus2/kuntoutus_main.html (2001-10-24)
375 http:/iwww.reumaliitto.fi/sivut/rkl/Haku.htm (2001-10-24)

376 http://www.allergia.com/palvelut/kuntoutus.html (2001-10-24)
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gesundheitspolitische Themen. Da sie durch ihre Mitgliederzahl bedeutendes Gewicht
haben, werden sie bei den nationalen Fragen auch gehort. Alle Patientenverbande
sind gut im Internet vertreten. Dort finden sich auch viele Angebote fiir Patientenfragen
Uber Krankheiten oder Arzneimittel.377

Im April 2000 wurde im Krankenhaus in Hyvinkaa nach dem schwedischen Modell
(zum Beispiel Huddinge Krankenhaus) eine Patienteninformationsstelle namens
,Soppi* eroffnet.378 Sie bietet leichtverstandliche und gepriifte Informationen an iber
diverse Krankheiten, tiber Behandlung und Pflege sowie zur Bewaltigung von
Krankheiten. Die Informationsstelle beschaftigt zwei Personen. Angehdrige kdnnen
sich Uber die hausliche Pflege des Patienten erkundigen. In den Raumlichkeiten sind
Prospekte, Blcher, Videos und anderes Material verfligbar, unterteilt nach den
Fachgebieten, die der Krankenhausbezirk unterhalt. Dort wird auch zur Recherche im
Internet animiert. Auch Informationen tber die meisten finnischen Verbénde im
Gesundheits- und Sozialwesen sind vorhanden. Die Benutzung dieser Dienstleistung
ist kostenlos und bedarf keiner vorherigen Terminvereinbarung.37®

Ein weiteres Beispiel fiir eine Informationsstelle ist die ,Seniori-info*, die 1999 in
Helsinki fur betagte Menschen gegriindet wurde.380 Dort kdnnen sich Interessierte tiber
diverse kommunale und private Dienstleistungen erkundigen, etwa ginstige
Mietwohnungen, betreutes Wohnen oder Renovierung der Wohnung. Im
Gesundheitsbereich beschaftigt sich die Seniori-info am haufigsten mit Problemen bei
den Zuzahlungen. Es werden mehrere Male im Monat themenbezogene Beratungen
durchgefiihrt. In den Raumlichkeiten befindet sich auch ein Computer mit
InternetanschlulR. Viele altere Klienten haben sich dort fir einen Computer-Grundkurs
begeistern lassen. Seniori-info ist kostenlos, durchgehend finf Tage die Woche
gedffnet und kann ohne Anmeldung besucht werden.

Patientenbefragungen

In den letzten Jahren hat die Zahl der Patientenbefragungen zugenommen, in
mehreren Krankenhausbezirken werden sie sogar regelmafig durchgefiihrt und auch
in einzelnen Krankenhausern sowie Gesundheitszentren und bei privaten Anbietern
sind sie Ublich. Die Befragungen weisen die Ublichen methodischen Probleme auf.38
Eine landesweit einheitliche Befragung ist bisher nicht publiziert.

377 zum Beispiel: http://www.tohtori.fi, http://www.nettineuvola.fi, http://www.terveysportti.fi. und
http://www.duodecim.fi/kh/potilasversiot.

378 http://www.helsinginsanomat.fi/uutisarkisto/20000327/kaup/20000327ka07.html (2001-10-24)
379 http:/iwww.kolumbus filjyrki.vartiainen/soppipalvelut.htm (2001-10-24)

380 Excell, P. 2001: Seniori-info — ikdihmisten neuvontapiste Helsingissa. In: Suomen Potilas 3/2001,
S. 5, Helsinki

381 vgl. Kapitel ,Methodologische und methodische Probleme von Patientenbefragungen® in Band 1.
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Beschwerdemanagement

Die fortschrittliche finnische Gesetzgebung, vor allem die nachfolgend erwahnten
Gesetze, beeinflussen das Beschwerdemanagement:

» das Gesetz lber die Patientenschaden vom 25.7.1986 (585/1986),%82

» das Gesetz Uber die Stellung und Rechte von Patienten vom 17.8.1992
(785/1992),383

» das Gesetz uber das Fachpersonal im Gesundheitswesen vom 28.6.1994
(559/1994).

Ein Patient, der mit der Pflege oder Behandlung nicht zufrieden ist, hat folgende

Maoglichkeiten:

ein Gesprach mit dem behandelnden Krankenpflegepersonal oder Arzt,

ein Gesprach mit dem Ombudsmann der Einrichtung,

eine schriftliche Beschwerde an die Leitung der Einrichtung,

eine schriftliche Beschwerde an die Gemeindeverwaltung,

eine schriftliche Beschwerde an die Provinzialverwaltung,

eine schriftliche Beschwerde an den Rechtsbeauftragten des Parlaments,

eine schriftliche Beschwerde an ein Gericht,

eine schriftliche Beschwerde an das staatliche Rechtsschutzamt fiir
Gesundheitsangelegenheiten (TEO).

VVVVYVYYVYYVYY

Bei einem Personenschaden kann der Patient zusatzlich eine schriftliche
Schadensmeldung an die zentrale Patientenversicherung richten. Falls der Patient mit
derer Entscheidung nicht zufrieden sein sollte, kann er diese vor den
Patientenschadenausschuf bringen.

Im Folgenden werden die Aufgabenfelder der wichtigsten Instanzen kurz erlautert.

Die fiinf Provinzialverwaltungen und das staatliche Rechtsschutzamt fiir
Gesundheitsangelegenheiten ( Terveydenhuollon oikeusturvakeskus = TEQO) haben
unterschiedliche Zustandigkeiten: Die Provinzialverwaltungen unterhalten Register
uber die Anbieter in ihrer Region. Sie Uberwachen in erster Linie, wie die einzelnen
offentlichen Organisationen und Einrichtungen sowie privaten Anbieter ihre Tatigkeiten
organisiert haben. TEO dagegen unterhalt ein Register tiber die 290.000 Beschaftigten
im Gesundheitswesen. Ihr obliegt die oberste Fachaufsicht der im Gesundheitswesen
Beschéftigten.38

382 i.V.m. Gesetz iiber die Anderung des Gesetzes iiber die Patientenschaden (87/1999)
vom 1999-01-29

383 i.V.m. Gesetz iiber die Anderung des Gesetzes tiber die Stellung und Rechte von Patienten vom
2000-06-30 (653/2000),

384 Gesprach mit Dr. Tarja Holi vom staatlichen Rechtsschutzamt fir Gesundheitsangelegenheiten
(Terveydenhuollon oikeusturvakeskus, TEO), am 2001-06-15.

Seite 112



Verbraucherinformation at Y
uber Leistungen und Qualitét der Anbieter von Gesundheitsdienstleistungen in Europa av
Band 2: Landerberichte

Ein zentraler Teil des Beschwerdemanagements ist das Patientenombudsmann-
System (Potilasasiamiesjérjestelmé). Gemal dem Gesetz iiber die Stellung und
Rechte der Patienten von 1992 wurde in Finnland offiziell die Rolle des
Ombudsmannes geschaffen. Jeder einzelne Anbieter im Gesundheitswesen sollte eine
Person benennen, die in dieser Organisation die Aufgaben des Ombudsmannes
ubernimmt. In den gréReren Behandlungseinrichtungen sind das oft Sozialarbeiter
oder Oberschwestern in voller Stelle, also mit voller Freistellung fiir die Aufgaben des
Ombudsmannes, in kleineren Einrichtungen wurde die Aufgabe oft einer
Sozialarbeiterin zusétzlich zu ihren eigentlichen Téatigkeiten tbertragen.

Die Ombudsleute haben folgende Aufgaben:

» sie erteilen Informationen und Ratschlage tber die Rechte der Patienten nach dem
Gesetz Uber die Stellung und Rechte der Patienten,

» sie helfen bei Beschwerden oder der Meldung von Schaden,

» sie fordern die Verwirklichung der Patientenrechte und die Verbesserung der
Behandlung und Pflege der Patienten.385

Im Jahre 2000 gab es ca. 2.000 Ombudsleute in Finnland.386 Uber ihre Tatigkeit wird in
der Personalzeitschrift, mit Plakaten und Prospekten auf den Krankenstationen sowie
mit Anzeigen in der Lokalpresse informiert. Insbesondere der Gemeindeverband
(Kuntaliitto) veranstaltet hochrangige Weiterbildungen fir die Ombudsleute.

1997, vier Jahre nach Inkrafttreten des Gesetzes, wurde vom Verbraucherbund
Finnlands (Suomen kuluttajaliitto ry) zusammen mit dem Verbraucherbund der
finnischen Ombudsleute (Kuluttajayhdistys Suomen Potilasasiamiehet ry) eine
Befragung bei den damaligen Mitgliedern durchgeflihrt. 41 Ombudsleute nahmen an
der Befragung teil. Zwei Drittel (= 27) hatten weniger als 60 Kontakte mit Patienten
oder Angehdrigen jahrlich, ein Viertel (= 10) berichteten von 100-400 Kontakten, vier
Ombudsleute (z.B. in groBen Universitatskliniken) hatten 800 bis zu mehr als 1.200
Kontakte pro Jahr. Die Streuung beim Zeitaufwand war groR3: 13 Ombudsleute waren
unter 30 Minuten, 13 weitere weniger als zwei Stunden, 9 zwischen drei und 15
Stunden und nur 6 Ombudsleute tber 16 Stunden in der Woche mit ihrer Aufgabe
beschaftigt. Die wichtigsten Tatigkeiten waren Gesprachsfiihrung mit Patienten oder

Im Jahr 2000 wurden 189 Beschwerden an TEO ubermittelt; nach eingehender Priifung mit
Gutachterverfahren konnten davon 159 Beschwerden bearbeitet werden. 28 filhrten zu einer
Sanktion administrativer Art, etwa einer Abmahnung. Vier von fiinf Fallen richteten sich gegen
einen Arzt. Inhaltlich hatten die Beschwerden zu tun mit der Krankenbehandlung, Medikation,
arztlichen Attesten, Eintragungen in die Krankenakte sowie mit Informationsproblemen (nach
Juutinen A (2001): Kanteluiden yhdenmukainen tilastointi aloitettu. Suomen Potilas 2/2001,
Helsinki, S. 7).

385 Gesetz Uber die Stellung und Rechte der Patienten (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista)
785/1992, Kap. 3, 11 §

386 Sundman, E. (Hrsg.) 2001: Potilaan asema ja oikeudet, Helsinki. Sundman, Eila:
Potilasasiamiehille tehtyjen kyselyjen yhteenvedot, S. 245
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Angehorigen, Beratung und Information, Hilfestellung bei Beschwerden und z.B.
Schulung des Personals.387

Eila Sundman, die bis 2000 als ,Ombudsmann® der Universitatsklinik Helsinki tatig war,
berichtet, die haufigsten Fachgebiete, mit denen ihre Klienten Probleme hatten, seien
Chirurgie, Innere Medizin, Neurologie und Geburtshilfe. Die Patienten klagten oft Uber
standig wechselnde Arzte wahrend der Behandlung, Uber verschobene Termine sowie
uber fehlenden Intimschutz bei Diagnosebesprechungen in Mehrbettzimmern.
Unsachliche Bemerkungen des Personals und mangelhafter Informationsaustausch
zwischen Patient und Krankenhaus, zum Beispiel bei der Planung der
Weiterbehandlung, waren ebenfalls haufige Grliinde flr eine Kontaktaufnahme mit dem
Ombudsmann. Das Personal sowie die Patienten wulten oft nicht, was ein
Patientenschaden ist und wie der ProzeR der Schadensmeldung lauft. Mit
zunehmender Erfahrung kann ein Ombudsmann den Patienten den richtigen Weg
zeigen. Allerdings ist es nicht seine Aufgabe, dazu Stellung zu nehmen, ob es sich in
einem Einzelfall um einen Patientenschaden handelt oder nicht.388

Ein Ombudsmann hat kein BeschluBrecht, aber internen Einflul3, indem er die
Probleme der Patienten in der Einrichtung bekannt machen kann. Die Ombudsleute
empfinden es als eine Starke ihrer Tatigkeit, daB sie aus der Einrichtung kommen, da
sie die Organisation gut kennen und die Zusammenarbeit eventuell besser gestalten
konnen.

Da der Ombudsmann denselben Arbeitgeber hat wie das Ubrige Personal, kdnnte es
Interessenskollisionen geben. Die Ombudsleute sehen sich selbst als unabhéngig bzw.
frei von Interessenkonflikten. Im Zweifelsfall wirden die von uns interviewten
Ombudsleute nach eigenen Angaben gegen ihren Arbeitgeber flr den Patienten
eintreten. 389

Kritisiert wurde von den Ombudsleuten der Mangel an Vernetzung mit anderen
Ombudsleuten sowie das Fehlen einer speziellen Fortbildung zum Ombudsmann. Eine
landesweite Dachorganisation der finnischen Ombudsleute existiert nicht, allerdings
wurde 1995 der obengenannte Verbraucherbund der finnischen Ombudsleute
(Kuluttajayhdistys Suomen Potilasasiamiehet ry) gegrundet, der zur Zeit ca. 100
Mitglieder hat.

387 a.a.0,S.232ff

388 a.a.0.

389 Gesprache mit Elina Lohva, HUS, am 2001-06-12, und Lyyli Heikkinen, Gesundheitszentrum
Toijala, am 2001-06-18
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2.6.5

2.6.6

Systembezogene Zusammenfuhrung der Daten

Das Staatliche Forschungs- und Entwicklungszentrum flr Soziales und Gesundheit,
STAKES, ist fiir die Pflege der medizinischen Register und der nationalen Statistiken
verantwortlich (s.o.). Daruber hinaus arbeitet STAKES an der Forschung und
Entwicklung sozialmedizinischer Aspekte fur Planungszwecke. Die produzierten
statistischen und wissenschaftlichen Informationen stehen sowohl nationalen als auch
kommunalen Entscheidungstragern zur Verfugung. Dariber hinaus kdnnen Statistiken
auch anderen interessierten Gruppen zuganglich gemacht werden, z.B. NGOs,
wissenschaftlichen Einrichtungen, manchen Firmen (je nach Begriindung und Zweck),
sowie international mit STAKES verbundenen Organisationen.

Wichtigster Datenpool ist das Patientenregister, in dem die Leistungsdaten der
Einzelfalle aus dem stationaren Bereich und aus tageschirurgischen Kliniken
aufgeflhrt sind. STAKES Uberwacht und evaluiert die Aktivitaten und Entwicklungen
des Sozial- und Gesundheitswesens. Dazu werden die Ergebnisse nationaler und
internationaler Forschungen in den Monitoring-Prozel} eingearbeitet.3%0 E KES bildet
somit den wichtigsten Datenpool und das wichtigste Statistikinstitut des carides im
Gesundheitswesen. Die Informationen und Analysen sind die Grundlage fur die
Planung und Entwicklung, Quelle flr Entscheidungstrager und Ausgangspunkt und
Datenquelle fir die epidemiologische und medizinische Forschung.

Patientenbezogene Zusammenfluhrung der Daten

Die schon friher erwahnte Autonomie der Kommunen gilt auch fir die
Informationspolitik Uber die Gesundheitsdienstleistungen. Obwohl heutzutage jede
noch so kleine Gemeinde eine Internetadresse hat, liegt es im Ermessen der
Gemeinde, wie viele und welche Informationen auf den Seiten der Kommunen
erscheinen. Die groReren Stadte wie Helsinki, Turku und Tampere informieren offen
und aktiv z.B. Giber die Dienstleistungen im Gesundheitswesen und (iber die Rechte
der Patienten. 3

Eine offizielle oder gar umfassende Ranking-Liste Uber die Krankenhauser existiert
nicht, gelegentlich werden jedoch Krankenhausvergleiche veréffentlicht. STAKES hat
vor einigen Jahren eine Statistik tber die Effektivitat der Organisation von
Dienstleistungen und Kostenentwicklung verdffentlicht.392

390 Innerhalb des Institutes werden acht Abteilungen unterschieden: (1) Férderung der
Alltagsbewaltigung, (2) Dienstleistungen und Qualitat, (3) Statistik und Register,
(4) Sozialforschung, (5) Forschung liber das Gesundheitswesen, (6) Bevdlkerung, Umwelt und
Lebensbedingungen, (7) Flankierende Dienstleistungen, (8) Information.

391 http://www.helsinki.fi/palvelut/terveys/potilas.html
392 Gesprach mit Taru Mikkola, STM, am 2001-06-13

Seite 115


Christoph Kranich
Gibt es einen Grund, diese Aufzählung nicht zur Fußnote zu machen?


Verbraucherinformation at Wi LW
uber Leistungen und Qualitét der Anbieter von Gesundheitsdienstleistungen in Europa av
Band 2: Landerberichte

2.6.7

Flr Patienten gibt es das statistische Jahrbuch®® iber das Gesundheitswesen und die
Sozialfiirsorge in 10-Jahres-Serien (auch als pdf-Datei).3%

Der finnische Arzteverein Duodecim hat nationale Leitlinien fiir die medizinische
Behandlung erstellt. Die Versionen flr Fachleute finden sich in der Informationsdatei

, Terveysportti“, sie sind aber auch als Patientenversionen im Internet lesbar und
werden auch in der Zeitschrift ,Hyvé Terveys" abgedruckt. Diese von
Facharztevereinen, Patientenorganisationen und Anderen aufgestellten
Behandlungsempfehlungen werden in der Praxis sehr oft angewandt. Im Juni 2001
sind ca. 20 Leitlinien verfiigbar. Die Leitlinien haben, wie anderswo auch, den
Stellenwert einer Empfehlung. Im Normalfall entscheiden Patient und Arzt gemeinsam
uber die Behandlung. Dies entspricht dem Geist des Gesetzes tber die Stellung und
Rechte der Patienten.3%

Patientenorientierung im Krankenhaus

Im Rahmen unseres Projekts haben wir im Krankenhaus in Hyvinkaa eine
Patienteninformationsstelle gefunden. Dieses Modell wurde aus Schweden importiert.
In dieser Patienteninformationsstelle werden Informationen tber Krankheiten und
Therapien angeboten und Kontakt zu Selbsthilfegruppen vermittelt. Aber auch der
Sozialarbeiter, der Ombudsmann oder die Krankenschwester im Bereitschaftsdienst
gelten als hochqualifizierte Informationsquelle.3%

Das Internet ist eine der wichtigsten Informationsquellen dber Krankheiten.?¥” Da der
technologische Fortschritt verbesserte und schnellere Diagnosen und Behandlungen
ermoglicht hat, will man in Finnland diese Chance mdglichst fir alle Birger bieten. Die
sogenannte Telemedizin faldt zur Zeit auch in Finnland Ful3. Durch viele lokale,
regionale wie nationale Projekte wird der Versuch gemacht, Rontgenbilder,
Patientenakten oder Rezepte mit Hilfe elektronischer Gerate zum Zielort zu bringen
und dadurch Zeit und Anstrengung der Patienten zu minimieren.

393 hitp://lwww.stakes.fi/stakestieto/julkaisut2000/ti41.htm
394 Gesprach mit Dr. Mikko Nenonen, STAKES, am 2001-06-12
395 Gesprach mit Taru Mikkola, STM, am 2001-06-13

396 In Finnland wird seit einiger Zeit in der Offentlichkeit dariiber diskutiert, daB hochqualifizierte
Krankenschwestern — zumindest in gewissen Angelegenheiten der Patienten und in manchen
Lebenssituationen — individuelle Betreuung anbieten kdnnten. Eine Flirsprecherin dieses
Gedankens ist Irma Kiikkala von STAKES, die aufgrund ihrer vielseitigen praktischen
Erfahrungen die Forderung nach einer Kompetenzerweiterung dieser Berufsgruppe im finnischen
Gesundheitswesen und flir die Sozialflirsorge unterstiitzt.

397 Siehe FuRRnote 395.
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2.6.8 Anhang

Literatur
Gesetze:
Kansanterveyslaki (66/1972)
L556/89
L973/93, L640/2000, A673/2000
Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992)
Laki terveydenhuollon ammattihenkildstosté (559/1994)
Potilasvahinkolaki (585/86)
Zeitschriften:
Sairaalaviesti 1/2001
Suomen Potilas 2/2001
Suomen Potilas 3/2001
Sundman E (Hrsg.) 2001: Potilaan asema ja oikeudet, Helsinki

Sosiaali- ja terveysministerié (Hrsg.) 2001: Sosiaali- ja terveysministerién hallinnonala vuonna 2000,
Helsinki

Sosiaali- ja terveysministerio (Hrsg.) 2001: Sosiaali- ja terveyspolitikan strategiat 2010, Helsinki
Sosiaali- ja terveysministerid (Hrsg.) 1999: Health Care in Finland, Helsinki

Abkurzungen und Institutionen

ETENE Staatlicher beratender Ausschul flr Ethik im Gesundheitswesen, Kirkkokatu 14, FIN-
00023 Valtioneuvosto, Helsinki

Gesundheitszentrum Toijala: Toijalan terveyskeskus, Akaantie 2, FIN-37800 Toijala

HILMO Hoitoilmoitusrekisteri, Patientenregister

HUS Helsingin ja Uudenmaan Sairaanhoitopiiri (Krankenhausbezirk Helsinki und Uusimaa),
Haartmanninkatu 2, FIN-00029 HUS

KELA Kansanelakelaitos (die Volksrentenanstalt), Nordenskidldinkatu 12, FIN-00250 Helsinki

RAY Raha-automaattiyhdistys (Verein zum Betreiben von Spielautomaten und

Kasinospielen), Keilaranta 4, FIN-02150 Espoo
Potilasvahinkolautakunta: PatientenschadensausschuR, Iso Roobertinkatu 3-5 A, FIN-00120 Helsinki
Potilasvakuutuskeskus: Zentrale Patientenversicherung, Bulevardi 28, FIN-00120 Helsinki

STAKES Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus, das staatliche Forschungs- und
Entwicklungszentrum flir Soziales und Gesundheit, Siltasaarenkatu 18, FIN-00023

Helsinki

STM Sosiaali- ja terveysministerid, Sozial- und Gesundheitsministerium, Meritullinkatu 8, FIN-
00023 Helsinki

Suomen Potilasliitto ry: Patientenverband Finnlands, Lapinlahdenkatu 21 C, FIN-00180 Helsinki

TEO Terveydenhuollon oikeusturvakeskus, das staatliche Rechtsschutzamt fiir

Gesundheitsangelegenheiten, Lintulahdenkatu 10, FIN-00500 Helsinki
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2.7 Osterreich

Bettina Berger

2.7.1 Das Gesundheitswesen

Die Struktur

Das osterreichische Gesundheitswesen — ein Sozialversicherungsmodell — weist viele
Parallelen zum deutschen Gesundheitswesen auf. Es ist dezentral geregelt, wobei die
Durchflhrung der gesundheitlichen Versorgung zwischen dem Bund und den neun
Landern durch die Verfassung aufgeteilt ist. Der Bund ist dabei fiir die
Rahmengesetzgebung und die Kontrolle der Sozialversicherungstrager zustandig, den
Landern obliegt die Durchfilhrung und Implementierung.

In den 24 Krankenkassen sind 99% der Bevoélkerung versichert.3% Die Mitgliedschaft
ergibt sich aus dem Beschaftigungsverhaltnis sowie regionalen und historischen
Merkmalen3?® und kann nicht frei gewahlt werden. Die Krankenkassen sind
selbstverwaltete Einrichtungen, deren Leistungskataloge geringflgige Unterschiede
aufweisen. Die Hohe der Versicherungsbeitrage errechnet sich aus dem
Erwerbseinkommen (bis zu einer Hochstbeitragsgrundlage), die Beitragssatze sind
dabei gesetzlich festgelegt. Bei unselbstandig Beschaftigten, die dem Allgemeinen
Sozialversicherungsgesetz (ASVG) unterstehen, werden die Beitrage jeweils halftig
vom Arbeitgeber und vom Arbeitnehmer getragen. Bei Selbstandigen und Landwirten
(sie unterstehen dem Gewerblichen-Sozialversicherungsgesetz = GSVG bzw. Bauern-
Sozialversicherungsgesetz = BSVG) werden bestimmte
Beitragsbemessungsgrundlagen angewendet. Etwa ein Drittel der Bevolkerung habt
private Kranken(zusatz)versicherungen, die in der Regel die privaten Zuzahlungen, die
Mehrkosten einer besseren Krankenhaus-Unterbringung und die Kosten
therapeutischer Malinahmen abdecken sollen. Aukerdem fallen Krankenhaus-
Tagegeld-Versicherungen in diesen Bereich.

Das Leistungspaket der Sozialen Krankenversicherungen umfaft sowohl
Sachleistungen (medizinische Versorgung durch Allgemein- und Facharzte, stationare
Versorgung, Pravention und Arzneimittel) als auch Geldleistungen (Krankengeld,
Kostenerstattung).

398 Angaben nach Schneider, M. et al 1994: Gesundheitssysteme im internationalen Vergleich.
Rieden am Forggensee.

399 Es gibt 10 Betriebskrankenkassen, 9 Gebietskrankenkassen und jeweils eine Krankenkasse fiir
Bergleute, Gewerbetreibende, Eisenbahnbedienstete, Landwirte und 6ffentlich Bedienstete.
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Die Finanzierung der Gesundheitsausgaben erfolgt etwa zur Halfte durch
Krankenversicherungsbeitrége, etwa ein Fiinftel wird durch Steuern getragen und
mehr als ein Viertel der Kosten stammt aus privaten Haushalten (Zuzahlungen und
privaten Versicherungen).400

Die primére Versorgung erfolgt durch frei praktizierende Arzte in Einzelpraxen, durch
kassengefihrte Ambulatorien und durch ambulante Abteilungen der Krankenhauser.
ASVG-Versicherte (ca. 80%) sind in der Regel flr mindestens ein Quartal an einen
Hausarzt gebunden. Der Wechsel kann nur mit Zustimmung der Krankenkasse
erfolgen — oder zu einem Nichtvertragsarzt, was mit zuséatzlichen Kosten verbunden
ist. Dadurch Ubernehmen die Hauséarzte eine gewisse Gatekeeper-Funktion.

Krankenhaus (speziell)

Im stationaren Bereich wird zwischen offentlichen, privat-gemeinntzigen und
privat-gewinnorientierten Krankenhausern unterschieden. Offentliche und
privat-gemeinnutzige Kliniken besitzen Offentlichkeitsrecht, das heift sie
unterliegen einem Versorgungs- und Aufnahmegebot und haben ein Recht
auf offentliche Subventionen fur den laufenden Versorgungsbetrieb. Privat-
gewinnorientierte Kliniken kdnnen Aufnahmen prinzipiell ablehnen, erhalten
aber auch keine Subventionen. Knapp die Halfte der Krankenhauser sind
sogenannte ,Fonds-Krankenanstalten®, die im wesentlichen den Bereich der
offentlichen und gemeinnitzigen Akutkrankenanstalten (ohne
Unfallkrankenhauser) umfassen und aus offentlichen Mitteln Gber
Landesfonds finanziert werden. Die Bettenkapazitat dieser Hauser umfafit
knapp drei Viertel der Gesamtbettenzahl Osterreichs.

Mit einer 1997 in Kraft getretenen umfassenden Gesundheitsreform anderte
sich das Abrechnungssystem im stationaren Bereich. Bis 1997 erfolgte die
Finanzierung Uber Tagessatze. In ca. drei Viertel aller Krankenhauser wird
seitdem nach einem leistungsorientierten Fallpauschalensystem auf der Basis
von Diagnosefallgruppen abgerechnet. 40" Die Vergltung setzt sich zusammen
aus einem bundesweit einheitlichen fallbezogenen Teil und einem je nach
landerspezifischen Erfordernissen gestaltbaren krankenhausspezifischen Teil.
Mit diesem Abrechnungssystem war eine Ausweitung der Diagnose- und
Leistungsdokumentation verbunden.

400 Angaben aus Europaisches Observatorium fur Gesundheitssysteme 2001: Gesundheitssysteme
im Wandel. Osterreich. S. 33

401 Modell der Leistungsorientierten Krankenanstalts-Finanzierung = LKF
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2.7.2 Gesetzliche Grundlagen (Patientenrechte)

1993 wurde eine Patientencharta verabschiedet, die bis 1994 in Landesbestimmungen
umgesetzt werden mufte.402 Im § 5a steht dazu:

,ourch die Landesgesetzgebung sind die Trager von Krankenanstalten unter
Beachtung des Anstaltszwecks und des Leistungsangebotes zu verpflichten, dal®

>

>

>

v

>

>

Pfleglinge Informationen (iber die ihnen zustehenden Rechte erhalten sowie ihr
Recht auf Einsicht in die Krankengeschichte ausiiben kénnen;

Pfleglinge ihr Recht auf Aufklarung und Information Uber die
Behandlungsmaglichkeiten samt Risiken austben konnen;

auf Wunsch des Pfleglings ihm oder Vertrauenspersonen medizinische
Informationen durch einen zur selbstandigen Berufsausiibung berechtigten Arzt
in maglichst verstandlicher und schonungsvoller Art gegeben werden;
ausreichend Besuchs- und Kontaktmdglichkeiten mit der AuRenwelt bestehen
und Vertrauenspersonen des Pfleglings im Fall einer nachhaltigen
Verschlechterung seines Gesundheitszustands auch aulerhalb der
Besuchszeiten Kontakt mit dem Pflegling aufnehmen kénnen;

auf Wunsch des Pfleglings eine seelsorgerische Betreuung maglich ist;
auf Wunsch des Pfleglings eine psychologische Unterstiitzung maglich ist;

auch in Mehrbettraumen eine ausreichende Wahrung der Intimsphare
gewahrleistet ist;

neben der Erbringung facharztlicher Leistungen auch flr allgemeine
medizinische Anliegen des Pfleglings ein zur selbstandigen Berufsausiibung
berechtigter Arzt zur Verfligung steht;

ein wirdevolles Sterben sichergestellt ist und Vertrauenspersonen Kontakt mit
dem Sterbenden pflegen kénnen;

bei der Leistungserbringung moglichst auf den im allgemeinen tblichen
Lebensrhythmus abgestellt wird;

bei der stationaren Versorgung von Kindern eine moglichst kindergerechte
Ausstattung der Krankenraume gegeben ist.”

Die Umsetzung weist aber erhebliche Defizite auf. So konnte zum Beispiel in
Niederosterreich erst im Friihjahr 2000 ein Staatsvertrag zwischen Land und Bund
Uber die Patientencharta des Landes Niederdsterreich abgeschlossen werden. 403

402 Art. 15a B-VG zur Sicherstellung der Patientenrechte (Patientencharta), Ltg.-795/V-11/7-2001;
siehe auch: http://lwww.parlament.gv.at/pd/pm/XXI/I/his/005/100556_.html

403 http://www.noe.gv.at/presse/2000121302.htm ( 2001-08-20); Vereinbarung gemal Art. 15a B-VG
zur Sicherstellung der Patientenrechte (Patientencharta), Ltg.-795/V-11/7-2001; auch:
http://lwww.noe.gv.at/service/politik/landtag/LandtagsvorlagenXV/WeitereVorlagenXV/795/795.htm
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Strukturen der Patientenunterstitzung

Die Patientenanwaltschaften sind in Osterreich die einzigen landesweit
institutionalisierten Einrichtungen der unabhéngigen Patientenunterstlitzung. Sie
entstanden Anfang der 90er Jahre nach dem Modell der schon Mitte der 70er Jahre
etablierten Volksanwaltschaften, die das urspringlich schwedische Modell des
,Ombudsman*“ an die spezifisch sterreichischen Verhaltnisse adaptiert hatten. Neben
Betreuung und Beratung bei Beschwerden machen sie auch auf Defizite im
Gesundheitswesen aufmerksam. Die teilweise recht groRziigigen juristischen
Rahmenbedingungen der osterreichischen Patientenrechte werden — wie auch das
osterreichische Parlament zugesteht*%* — von den Patienten nur zdgernd in Anspruch
genommen.405

Die Selbsthilfebewegung ist auf lokale Initiativen beschrankt. Die Selbsthilfegruppen
haben auf Landerebene Dachverbande gebildet, aber nicht auf Bundesebene.*% Es
wird von ca. 600 Selbsthilfegruppen bundesweit ausgegangen, die vom Fonds
Gesundes Osterreich auf nationaler Ebene vertreten werden.4%7 Hier werden auch
Studien Uber die Wirkung von Selbsthilfegruppen auf die Persénlichkeit und
Lebensqualitat erarbeitet.408

Das Vertrauen der Patienten in die Medizin |alt immer mehr nach. Nur noch ein Drittel
der Osterreicher glaubt an die Moglichkeit, im Ernstfall als mindiger Patient behandelt
zu werden. Nach einer nicht veroffentlichten reprasentativen Umfrage des Gallup-
Instituts unter 300 Patienten stimmen 15% der Osterreicher der Aussage zu: ,Ich traue
den Arzten nicht. Sie kdnnen nicht wirklich helfen.” 44% der Befragten sind der
Meinung, dal der kranke Mensch etwa im Spital dem System gegentber ausgeliefert
ist und auf die Behandlung keinen EinfluR austiben kann.40?

404 Siehe Fulinote 403.

405 So sind zum Beispiel auch die gesetzlichen Reglungen beziiglich dem Schwangerschaftsabbruch
in Osterreich vergleichsweise liberal, aber laut Aussage der Leiterin des Feministischen
Frauengesundheitszentrums Graz, Sylvia Groth, in einem Gesprach am 16.11.200 zeigten sich
die Frauen zu wenig aufgeklart und informiert, um diese Regelungen auch in Anspruch nehmen
zu kénnen.

406 http://www.fgoe.org/sigisi.htm (2001-08-20)

407 Fonds Gesundes Osterreich [Hrsg.]: Osterreichische Selbsthilfegruppen im Gesundheitsbereich.
SIGIS Verzeichnis 1999/2000

408 FGO [Hrsg.]: Wirkung von Selbsthilfegruppen auf Persénlichkeit und Lebensqualitét, SIGIS -
Dokumentation 1999/2000

409 Gottschlich, M.1998.: Sprachloses Leid. Wege zu einer kommunikativen Medizin. Die heilsame
Kraft des Wortes. S.15, Wien, NY:
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2.7.3 Datengrundlage im Krankenhaussektor

Strukturdaten

Strukturdaten sind in Osterreich (iber das Bundesministerium fiir soziale Sicherheit und
Generationen (BMSG) fir alle Krankenhauser in standardisierter Form fiir Patienten
erhéaltlich.40 Dabei werden neben Adressen, Telefonnummern und Fachabteilungen
auch Bettenzahl, medizinische Einrichtung, Tragerschaft, Angaben zur
Gemeinniitzigkeit und zum Offentlichkeitsrecht aufgefiihrt. Dartiber hinaus sind
Beschreibungen zu rechtlichen Grundlagen, Definitionen, Quellen und kurze
statistische Zusammenfassungen angegeben. Die Seite ist mit einer einfachen
Suchfunktion ausgestattet. Das Krankenanstaltsverzeichnis ist auch als kostenlose
Broschure erhaltlich.

Der Osterreichische Krankenanstalten- und GroRgerateplan OKAP/GGP*!" beschreibt
detailliert die Planungen fir die Bundeslander flir die néchsten Jahre. Es werden
gesetzliche Grundlagen, Planungsvorhaben flr verschiedene Fachbereiche und
Angaben zu Strukturqualitatskriterien gemacht. In Tabellenform werden geplante und
tatsachliche Bettenzahl sowie GroRgerate klinik- und fachabteilungsbezogen
aufgefhrt.

Strukturdaten werden auch tber den sogenannten ,Kux®, ein Verzeichnis aller Kliniken
und Gesundheitseinrichtungen in Osterreich, verdffentlicht.4'2 Dort werden die Daten
uber die medizinischen Einrichtungen inklusive der Fachabteilungen jahrlich
aktualisiert.

Leistungsdaten

Mit der Einflhrung der Leistungsorientierten Krankenanstalts-Finanzierung (LKF)
wurden gesetzliche Grundlagen zur Erhebung und Ubermittiung von Leistungsdaten
geschaffen. Sie finden sich seit Januar 1997 im Bundesgesetz uber die Dokumentation
im Gesundheitswesen*!3 sowie in der Verordnung betreffend der Diagnosen- und
Leistungsdokumentation im stationaren Bereich.#14 Danach ist von den Tragern der
Krankenhauser ein Diagnosen- und Leistungsbericht Gber die in einem Kalenderjahr
aus stationarer Behandlung entlassenen Patienten zu erstellen und an das

410 http://www.bmsg.gv.at/bmsg/relaunch/gesundheit/content/gesundheit/kankenanstalten/welcome_d.htm
(2001- 08-23)

411 www.bmsg.gv.at/bmsg/relaunch/gesundheit/content/gesundheit/oekap/oekap.htm (2001-08-23)

412 Kux, K. 2000: Handbuch fir die Sanitatsberufe Osterreich, Ausgabe 2000/2001, Adressen-
Nachschlagewerk (ber das Osterreichische Gesundheitswesen, Wien

413 BGBI. Nr. 745/1996
414 BGBI. Nr. 783/1996, zuletzt geandert durch BGBI. Il Nr. 63/1998
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Bundesministerium flr Arbeit, Gesundheit und Soziales (BMAGS)*1 zu tbermitteln.
Krankenhauser, die Mittel aus dem Landesfonds erhalten, haben diese Diagnosen-
und Leistungsberichte zu Abrechnungszwecken flir klirzere Berichtszeitrdume (z.B.
monatsweise) zu erstellen und an das jeweilige Land bzw. den jeweiligen Landesfonds
zu Ubermitteln. Die Lander bzw. Fonds missen die Berichte dann zu bestimmten
festgelegten Terminen an das BMAGS weiterleiten.

Zur Erstellung dieser Diagnosen- und Leistungsberichte ist pro stationar entlassenem
Patienten ein Basisdatensatz anzulegen.*6 In zwei vom BMAGS herausgegebenen
Handbiichern sind die Richtlinien zur Wahrung der bundeseinheitlichen Durchfiihrung
der Datenerhebung und -Gbermittiung festgeschrieben.4!” Auler zu
Abrechnungszwecken bilden diese Daten eine bedeutende Informationsbasis fur
Darstellung (Ist-Zustand), Analyse und Planung des Leistungsgeschehens im Bereich
des Gesundheitswesens. In den Handbiichern wird darauf hingewiesen, dal die
entstehende Datenbank sowohl fiir die Gesundheitsberichterstattung durch das
osterreichische Statistische Amt als auch fiir sonstige Auswertung genutzt wird. Fur die
Maglichkeit, den Patienten diese Daten zur Qualitatsbewertung zur Verfiigung zu
stellen — naturlich unter Einhaltung des Datenschutzes —, konnten keine Hinweise
ermittelt werden.

Qualitatssicherungsdaten

Durch die oben beschriebene Erfassung der Leistungsdaten stehen den
Krankenhausern auch Daten fur die interne Qualitatssicherung zur Verfugung.

Im Jahre 1997 haben sich elf Krankenhauser unter der Federflihrung des
Gesundheitsministeriums zu einem Modellvorhaben ,Qualitat im Krankenhaus*
zusammengeschlossen. Mit den Zielsetzungen, die Patientenorientierung zu
verstarken, den Gesundheitsgewinn zu erhdhen, die Mitarbeiterorientierung
weiterzuentwickeln und den finanziellen Mitteleinsatz zu verbessern, wurden mit
Methoden des Benchmarkings Krankenhausvergleiche durchgefiihrt.418

Dem Ziel der Qualitatsverbesserung hat sich auch das Osterreichische Netzwerk
Gesundheitsfordernder Krankenhauser (ONGK) verschrieben. Es bietet Unterstitzung

415 Das Ministerium wurde umbenannt und heil’t jetzt Bundesministerium fiir soziale Sicherheit und
Generationen (BMSG).

416 Dieser enthélt Angaben zu Haupt- und Nebendiagnosen, Prozeduren, klinikinterne Verlegungen,
Aufnahme- und Entlassungsdaten, Alter, Geschlecht, Wohnort, Kostentrager des Patienten.

417 Die Handbicher kdnnen unter folgenden Adressen aus dem Internet geladen werden:
http://www.bmsg.gv.atlbmsg/relaunch/gesundheit/content/gesundheit/kankenanstalten/downloads3/hb_med.zip
(2001-08-24) und
http://www.bmsg.gv.atlbmsg/relaunch/gesundheit/content/gesundheit/kankenanstalten/downloads3/hb_org.zip
(2001-08-24)

418 Eine Darstellung des Projektes mit Veroffentlichungen, Methoden und Erkenntnissen findet sich
unter der Adresse: http://www.univie.ac.at/qik/
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und notwendige Instrumente fiir Gesundheitsférderung in Krankenhausern, wobei der
Vernetzungsaspekt im Mittelpunkt steht. Das Netzwerk geht tber die Unterstutzung
einzelner gesundheitsfordernder Projekte und die Sicherung der Qualitat dieser
Projekte in den Krankenhausern hinaus. Ziele sind die Forderung und Unterstltzung
von Erfahrungsaustausch, von gemeinsamen Lernprozessen und dem Transfer
erprobter Modelle (models of good practice).

Das etablierte Steuerungsgremium des ONGK — bestehend aus Vertretern des
BMAGS, des Ludwig Boltzmann-Instituts flir Medizin- und Gesundheitssoziologie
(Koordinationszentrum des ONGK) und der Partnerkrankenhauser — entwickelte
umfangreiche Netzwerkstrategien und zahlreiche Publikationen, aber keinerlei
systematische Information fUr Patienten, die es ermoglichen wirde, zu erfahren, in
welcher Klinik welche MalRnahme durchgefiihrt wurde und welche Qualitat die
Einrichtung erbringt. Die Datenbanken uber die Projekte, die im Rahmen
gesundheitsfordernder Krankenhauser durchgefiihrt werden, liefern dem Verbraucher
ausschlieBlich eine Aufzahlung von Projektnamen. Eine Auskunft dartber, in welcher
Klinik man konkret auf welche wie verbesserten Struktur-, ProzeR- oder
Ergebnisqualitaten stoldt, ist aus den Datenbanken nicht zu entnehmen.

Zielsetzung bei der Entwicklung dieser Strategien war es, interessierten
Krankenhausern verschiedene Arten der Beteiligung mit unterschiedlichem
Intensitatsgrad zu ermoglichen sowie die Realisierung der Netzwerkarbeit qualitatsvoll
sicherzustellen.#1?

Eine nationale Sammelstelle fir Qualittssicherung im Gesundheitswesen soll jetzt in
Form einer Informations- und Kommunikationsdrehscheibe fur Qualitatsarbeit im
Gesundheitswesen eingerichtet werden. So stellte sich auf dem 10. Linzer
Gesundheitssymposium die Initiative zum Aufbau einer Qualitatsstruktur in den
Spitalern vor. Anliegen dieser Kommunikationsdrehscheibe ist die Herstellung von
Benchmarkings auf nationaler und internationaler Ebene und die Ausschreibung von
nationalen Qualitdtswettbewerben. Klinische Indikatoren sollen erarbeitet werden, eine
freiwillige Fremdbewertung ist angestrebt.

Ergebnisorientierung

Im Mai 2001 wurde vom Bundesministerium fir soziale Sicherheit und Generationen
der Endbericht eines Pilotprojektes zur Messung der Ergebnisqualitat im Krankenhaus
veroffentlicht.#20 Auftraggeber des Projektes war die Strukturkommission des BMSG.
Anliegen dieses Projektes ist unter anderem, die Leistungsqualitat im Krankenhaus zu

419 Kontaktadresse: Mag. Christina Dietscher, Ludwig Boltzmann-Institut fir Medizin- und
Gesundheitssoziologie, Universitatsstralie 7/2, A-1010 Wien, Tel: +43/1/4277-48295, Fax:
+43/1/4277-48290, Email: hph.soc-gruwi@univie.ac.at oder hph.soc-gruwi@univie.ac.at

420 Bundesministerium flir soziale Sicherheit und Generationen (Hrsg.) 2001: Messung der
Ergebnisqualitat im Krankenhaus, Endbericht des Pilotprojektes. Wien
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2.74

beschreiben und vergleichbar zu machen und somit Transparenz zu schaffen.
Maglichst vielfaltige Aspekte der Messung von Ergebnisqualitat sollten abbildbar und
nachvollziehbar gemacht werden. Es wurden Ergebnisqualitatssets zu
Tracerdiagnosen, klinischen Kriterien, Betreuungsqualitat aus Patientensicht und
Lebensqualitat entwickelt und angewendet in den Bereichen: Mammacarcinom,
Geburt, Prostatahyperplasie, Schlaganfall, Cholezystektomie, Herzkatheter,
Arthrospkopie, nosokominale Infektionen, Dekubitus, ungeplante Rehospitalisierung.
Die MeRgroRensets enthalten Daten tber klinische Kriterien, Komplikationen,
Lebensqualitat und Patientenwissen bei Entlassung (z.B. MeRgréfenset
Cholezystektomie).

Auch im internationalen Kontext nimmt Osterreich an der Entwicklung von Indikatoren
teil, so im Rahmen des International Quality Indicator Projects.*2! Es handelt sich um
ein Projekt zur kontinuierlichen Qualitatsverbesserung in Krankenhausern. Das Quality
Indicator Project (QIP) der Maryland Hospital Association wurde 1985 fir Kliniken in
Maryland/USA entwickelt. Inzwischen beteiligen sich weltweit iber 1800
Krankenhauser. In Europa nehmen Hauser aus England (50), Portugal (1), den
Niederlanden (1) und Belgien (9) teil. Osterreich ( 34) ist das erste deutschsprachige
Land, das Mitglied im internationalen Quality Indicator Project ist.

Ziel ist es, klinische MeRgrofien auf ihre Brauchbarkeit hinsichtlich kliniklibergreifender
Vergleiche zu testen sowie deren Nutzlichkeit fir das Setzen von
qualitatsverbessernden Mallnahmen aufzuzeigen. Es handelt sich um ein
Forschungsprojekt, das ergebnisorientiert anhand weltweit validierter, einheitlicher
Indikatoren den teilnehmenden Krankenhausern einen nationalen wie auch
internationalen Vergleich von Versorgungsprozessen (Benchmarking) ermdglichen
soll.422

Patientenperspektive

Patientenbefragungen

Im Rahmen des Modellprojektes Messung der Ergebnisqualitat im Krankenhaus (siehe
oben) wurden im Rahmen der Arbeitsgruppe Betreuungsqualitat aus Patientensicht die
derzeit gangigen MeRinstrumente auf dem europaischen und amerikanischen Markt
verglichen und auf ihre Kosten bezuglich einer flachendeckenden Anwendung in
Osterreich gepriift. Die Qualitat der Instrumente des Picker Institute wurde in Bezug
auf die Absicherung der Methodik und die Patientenorientierung als vergleichsweise

421 http://www.ipg.uni-linz.ac.at/qip/Welcome.html (2001-08-19)
422 http://www.ipg.uni-linz.ac.at/qip/stat.htm (2002-08-21)
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sehr hoch eingeschatzt. Die Projektgruppe wird sich vermutlich aber flrr ein Instrument
entscheiden, flr das bereits eine Lizenz vorliegt.+2

Ebenso wurde eine Empfehlung fiir die Anwendung eines einheitlichen
Lebensqualitats-Fragebogen erarbeitet.42

Derzeit werden Patientenbefragungen insbesondere vom Ludwig Boltzmann-Institut fur
Medizin und Gesundheitssoziologie und dem WHO Kooperationszentrum flir
Gesundheitsforderung und Krankenhaus durchgefihrt.

Beschwerdemanagement

Die Idee der Anwaltschaft als offentliches Unterstiitzungs- und
Beratungssystem flir den Biirger ist ein in Osterreich gelaufiges Konzept
(siehe oben). Jedes Bundesland verfugt lber eine Patientenanwaltschaft, die
vom jeweiligen Bundesland finanziert wird. Ihre Grundlage ist das
Bundeskrankenanstaltengesetz von 1993.425 Es wird in den Landern jeweils
eigenstandig umgesetzt. So weisen die Patientenanwaltschaften in der
Struktur und personellen Besetzung sowie der Aufgabenbeschreibungen
Unterschiede auf.

In einigen Landern ist die Zusammenarbeit der Krankenanstalten mit den
Patientenanwaltschaften gesetzlich vorgeschrieben. Die Krankenanstalten sind also
zur Erteilung von Ausknften und Stellungnahmen verpflichtet. Fir die
niedergelassenen Arzte besteht keine derartige Verpflichtung, es hat sich aber in den
meisten Fallen eine gute Zusammenarbeit entwickelt.

Die Patientenanwaltschaften haben folgende Aufgabenbereiche:
» Anfragen, Informationen, Beratungen;

» Allgemeine Beschwerden: gemeinsame Aufarbeitung mit dem Patienten,
Konfrontation der verantwortlichen Stelle, Bitte um Stellungnahme. Es geht nicht
um Rechtsprechung, sondern darum, den Verantwortlichen die subjektive
Sichtweise eines Patienten in einer bestimmten Situation begreiflich zu machen.
Dieses von den Patientenanwaltschaften aufgearbeitete Feedback soll einen
Bewultseinsprozel ermdglichen und eine wichtige Information flr zukinftige,
patientenorientierte Verhaltensweisen der verantwortlichen Stelle sein;

423 a.a.0.,S.188

424 Die Arbeitsgruppe schlug das Nottingham Health Profile (NHP) fir die flachendeckende
Anwendung in ganz Osterreich vor. Der in Europa meistverbreitete Fragebogen zur
Lebensqualitét, der MOS SF-36 wurde fast ebenso gut bewertet.

425 BGBI 1993/801: ,Zur Prifung allfalliger Beschwerden und auf Wunsch und zur Wahrung der
Patienteninteressen stehen unabhangige Patientenvertretungen (Patientensprecher,
Ombudseinrichtungen oder ahnliche Vertretungen) zur Verflgung.*
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» Durchflihrung rechtlicher bzw. medizinischer Prifungen bei Verdacht auf
Behandlungsfehler:

»  Wenn nach rechtlicher und medizinischer Prifung ein Behandlungsfehler
auszuschlieRen ist, wird der Patient ausfuhrlich informiert und beraten. Oft
liegen diesen Beschwerden relativ schlichte Informations- und
Kommunikationsmangel zugrunde.

» Beschwerden mit klaren Fehlern und guter Beweislage konnen haufig in
direkten Verhandlungen mit den Haftpflichtversicherungen reguliert werden.
Die Patientenanwaltschaften leisten die notwendigen Vorarbeiten flir den
Abschlufl von Vergleichen. Die schadensersatzrechtlichen Regelungen
kommen zur Ganze zur Anwendung und der Patient kommt ohne grofRen
Zeitaufwand und ohne finanzielles Risiko zu seinem Recht.

» Wenn keine direkte Losung gefunden werden kann, werden im Auftrag des
Patienten die Schiedsstellen angerufen, die entweder bei den
Landesarztekammern, beim Bundesland (z.B. Vorarlberg) oder direkt bei den
Patientenanwaltschaften angesiedelt sind (z.B. Karnten und Salzburg). Die
Schiedsstellen erstellen einen Erledigungsvorschlag, aber oft werden noch
weitere Verhandlungen von den Patientenanwaltschaften gefiihrt. Weder der
Patient noch der Rechtstrager der Krankenanstalten ist an diesen Vorschlag
gebunden. Der Patient hat also stets die Moglichkeit, wenn er mit dem
Vorschlag nicht einverstanden ist, eine Klage bei Gericht einzubringen.

Die Patientenanwaltschaften werten die eingegangenen Beschwerden
krankenhausspezifisch aus und verdffentlichen sie in den Jahresberichten. Aus den
Statistiken ist zu entnehmen, in welchem Krankenhaus vergleichsweise wie viele
Beschwerden anfallen.

Die Patientenanwalte Osterreichs haben sich in einer Arbeitsgemeinschaft
zusammengeschlossen.*26 Derzeitiger Vorsitzender ist der Patientenanwalt von
Niederosterreich, Prof. Dr. Gerald Bachinger. Ziele der Arbeitsgemeinschaft sind u.a.:

Forderung und Weiterentwicklung der Patientenrechte,

Koordination der einzelnen Patientenanwaltschaften,

Informations- und Erfahrungsaustausch,

Einheitliche Aussagen und Positionen zu Themen von bundesweiter Bedeutung,
Ausweitung der Kompetenzen der Patientenanwaltschaften,

Abstimmung der Stellungnahmen zu Gesetzesentwurfen des Bundes.

VVvVVyVYYVYY

Die Arbeitsgemeinschaft hat sich auch vorgenommen, gemeinsame
Beschwerdedaten zu erheben und zu analysieren und bei
Behandlungsfehlern auch denjenigen Patienten, bei denen ein klares

426 Statuten der Arbeitsgemeinschaft der Patientenanwaltschaften Osterreichs; Fassung Janner
2001
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2.7.5

Verschulden der Behandelnden nicht nachgewiesen werden kann, in
aulergerichtlichen Schlichtungsverfahren zu Schadensersatz zu verhelfen.
Die Leistung von Schadensersatz ist im Regelfall vom Schuldnachweis, einer
klaren Kausalitat zwischen dem Schaden und der Behandlung, und der
Vermeidbarkeit des Schadens nach derzeitigen wissenschaftlichen
Erkenntnissen abhangig. Fur Félle, in denen dieses nicht nachgewiesen
werden kann, wurde ein Fonds eingerichtet, in den Kassen und staatliche
Stellen gleichermalen einzahlen, um Patienten einen Schadensersatz auch
im Falle von nicht nachweislichem Verursacher zu gewahren. Fir diesen
Fonds wurden nachtraglich die gesetzlichen Grundlagen geschaffen.42

Systembezogene Zusammenfuhrung der Daten

Wichtigster Datenpool ist die im BMSG geflihrte Krankenanstaltenstatistik gemalk dem
Bundesgesetz Uber die Dokumentation im Gesundheitswesen. Nach Angabe der
Handblcher zur Dokumentation428 steht dieser Datenpool flir Auswertungen zur
Verfugung. Es werden dartiber hinaus keine Angaben gemacht, durch wen diese
Auswertungen erfolgen sollen oder dirfen noch welcher Art und flr wen sie bestimmt
sind. Es gibt keine Hinweise darauf, dal diese Daten flr als Orientierungshilfe fiir
Patienten aufbereitet werden.

Im Krankenanstaltenkataster des BMSG werden Strukturinformationen gesammelt.
Der Kataster enthalt Angaben Uber die Bescheide von Betriebsbewilligungen und

427 BeschluB des Landtages von NO vom 28. Juni 2001 in Ausfiihrung des § 27a des
Krankenanstaltengesetzes, BGBI. Nr. 1/1957 in der aus der Fassung BGBI. | Nr. 5/2001:

,§ 45b Entschadigungsbeitrag

(1) Zusatzlich zum Kostenbeitrag gemal § 45a Abs.1 und zum Beitrag gemal § 45a Abs.2 ist
von den Tragern der NO Fondskrankenanstalten ab 1. Janner 2001 fiir jeden Verpflegstag, fiir
den ein Kostenbeitrag eingehoben wird, ein Betrag von € 0,73 einzuheben.

(2) Die in einem Kalendermonat eingezahlten Betrage sind bis spatestens Ende des Folgemonats
dem NO Gesundheits- und Sozialfonds zu iiberweisen, der diese Betrage nach Priifung der
Vollstandigkeit dem NO Patienten- Entschadigungsfonds zu (iberweisen hat.

(3) Fiir die Einbringung dieses Entschadigungsbeitrages gelten die Bestimmungen der §§ 47 und
48 sinngeman, jedoch nur insoweit, als eine Vorauszahlung fur hochstens 28 Tage im Vorhinein
eingehoben werden darf.

§ 98 Errichtung und Zweck

Zur Abgeltung von Schaden, die durch die Untersuchung, Behandlung oder Nichtbehandlung in
einer NO Fondskrankenanstalt ab dem 1. Janner 2001 entstanden sind und bei denen eine
Haftung des Tragers nicht eindeutig gegeben ist, wird ein Fonds errichtet. Der Fonds fiihrt den
Namen ,NO Patienten- Entschadigungsfonds®, besitzt Rechtspersonlichkeit und hat seinen Sitz in
St. Pélten.”

428 http:/lwww.bmsg.gv.atlbmsg/relaunch/gesundheit/content/gesundheit/kankenanstalten/downloads3/hb_org.zip
(2001-08-21)
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2.7.6

SchlieBungen von Krankenhausern sowie Uber die Verleihung des
Offentlichkeitsrechtes und die Feststellung des Gemeinnitzigkeitsstatus.

Als weiterer Datenpool ist der Osterreichische Krankenanstalten- und GroRgeréteplan
zu nennen. Hier werden die Strukturdaten der Fondskrankenanstalten gefthrt.

Auch Krankenversicherer halten Datenpools im Gesundheitsbereich vor. Die
Versicherungsgesellschaft uniga zum Beispiel verwendet fur Informationen tber
Strukturdaten den ,Kux“. Diese Informationen werden durch die Leistungsstatistiken
erganzt. ,Im stationaren Bereich kennen wir die Diagnoseschwerpunkte der
Krankenhauser, auch die Haufigkeit der durchgefiihrten Operationen bzw.
Behandlungen kann ausgewertet werden. Die Anzahl der durchgeflihrten Operationen
gilt als ausreichender Hinweis auf die Qualitat der Einrichtung,” sagt Maria Fuereder
von der uniga in Osterreich.*2® Und weiter filhrt sie aus, dal leider zu wenig Uber die
Komplikationsraten der Kliniken bekannt sei. Sie kdnnten nur an Hand groler
Vergleichszahlen bestimmt werden. In den versicherungseigenen Einrichtungen gebe
es zum Beispiel aber ausreichend Informationen iiber die Behandlungserfolge und
Komplikationsraten bei Herzkatheter-Eingriffen. Die Qualitét dieser Behandlung werde
laufend mit Daten anderer Einrichtungen verglichen. AuBerdem werden die Themen
der Weiterbildungen der Arzte gespeichert. Es werde davon ausgegangen, daf
Abteilungen oder Einrichtungen mit einer hoheren Qualitat und Frequenz von
FortbildungsmaBnahmen auch eine bessere Behandlungsqualitat aufweisen. Eine
Veroéffentlichung dieser Daten wird allerdings nicht fir sinnvoll erachtet, weil auf die
personliche Situation des Patienten eingegangen werden misse und es den besten
Arzt oder das beste Krankenhaus so nicht geben konne.

Patientenbezogene Zusammenfihrung der Daten

Informationsanbieter zu Patienteninformation finden sich in Osterreich — neben den
Patientenanwaltschaften — (iberwiegend Uber das Internet.

» Der Osterreichische Zweig des danischen Anbieters Netdoktor+30 bietet
Strukturdaten und Pressemeldungen im Gesundheitsbereich sowie
Krankheitsinformationen.

» Der Fonds ,Gesundes Osterreich“43! bietet einen Suchservice fiir Einrichtungen
aus dem Gesundheitswesen inklusive Selbsthilfegruppen und Informationen ber
Behandlungsmethoden.

429 in einer E-mail vom 2001-07-02. UNIQA, im Jahr 1999 aus der Bundeslander-Versicherung und
Austria-Collegialitat entstanden, ist mit einem Pramienvolumen von 31,5 Mrd. ATS (2,29 Mrd. €)
und mehr als 6.300 Mitarbeiterlnnen UNIQA Osterreichs flihrender Versicherungskonzern.

430 http://www.netdoctor.at (2001- 08-23)
431 http://www.gesundesleben.at (2001-08-23)
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Umfangreiche Informationen Gber das Gesundheitswesen sind auch Gber den
Internetauftritt des BMSG erhaltlich.432 Uber eine Suchfunktion sind Strukturdaten,
Pressemitteilungen, Definitionen, Gesetze, Verweise zu Projekten und vieles mehr
zu finden. Leistungs- und qualitatsbezogene Informationen sind hingegen nicht
dargestellt. Patienten konnen diese Quelle nicht als Navigationsinstrument nutzen.

Das Gesundheitsinformationsnetz (GIN)#33ist ein Angebot des Instituts fur
Biostatistik und Dokumentation an der Medizinischen Fakultat der Universitat
Innsbruck. GIN liefert Informationen tber Einrichtungen im Gesundheits- und
Sozialsystem (Arzte, Krankenhduser, Sozialeinrichtungen usw.) und tiber
Krankheiten und Therapiemoglichkeiten in den wichtigsten medizinischen
Fachbereichen. Gesundheitsbezogene Einrichtungen (Arzte, Therapeuten,
Selbsthilfegruppen...) kdnnen ihre Dienstleistungen auf eigenen Seiten
prasentieren und Themen aus ihrem Fachbereich in Zusammenarbeit mit GIN
publizieren. Besonders verbraucherorientiert gestaltet sich das Informationsnetz fir
psychosoziale Einrichtungen (SoGIS). Uber Suchfunktionen kénnen nicht nur
Einrichtungen oder Anbieter von Gesundheitsleistungen erfragt werden, sondern
auch ob freie Kapazitaten vorhanden sind.

Das Projekt patients-online*** stellt Bewertungen und Rankings von
Gesundheitseinrichtungen zur Verfligung und legitimiert sich mit dem
schwindenden Vertrauen der Patienten in ihre Arzte.3® Finanziert wird das Projekt
aus Eigenmitteln der Gesellschaft und Werbeeinnahmen, wobei eine strikte
Trennung zwischen redaktionellen Inhalten und Werbeschaltungen angestrebt
wird. Der Zugang ist kostenlos, aber man muf sich namentlich registrieren lassen.
Die Ubertragung dieses Konzeptes auf andere Lander ist angestrebt.

In diesem Internetauftritt kdnnen Patienten eigene Erfahrungsberichte veréffentlichen
und die verschiedenen Anbieter mittels eines einfachen Befragungsbogens bewerten,
daraus wird dann ein Ranking erstellt. Uber ein individuelles Prioritatenschema*%

kénnen Dienstleister gesucht und Selbstdarstellungen von Dienstleistern eingesehen
werden. Themenspezifisch (z.B. diagnosebezogen) werden Tips, Hinweise und Link-

432
433
434

435

436

http://www.bmsg.gv.at (2001-08-24)
http://gin.uibk.ac.at (2001-08-22)

http://lwww.patients-online.at, Adresse: patients-online, Alserstrasse 4/1/15/5/A-1090 Wien,
Tel.: 0043-1-4030791 Fax.: 0043-1-403079129, Email.. red@patients-online.at

patients-online ist ein als Aktiengesellschaft organisiertes Unternehmen von Dr. Heinz Ebner und
Univ. Prof. Dr. Christian Kéck. Die wissenschaftliche Leitung haben Prof. Dr. Marcus Miillner,
Internist und Professor am AKH, und Univ. Prof. Dr. Dieter Cohn. Im Aufsichtsrat tatig ist u.a.
Univ.- Prof. Dr. Pelikan, Institut fir Soziologie, der im Bereich der Gesundheitsfodernden
Krankenhauser und der Konzeptionierung von Patientenorientierung in Osterreich eine
bedeutende Rolle spielt.

Gefragt wird nach qualitatssichernden MaRnahmen, Einstellungen zur Komplementérmedizin, der
Absicherung der Aufklarung, der Kontinuitat der Behandlung, den wissenschaftlichen Standards
und der Kooperation der Mitarbeiter der Abteilungen.
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2.1.7

Sammlungen angeboten, aulerdem sind fiir einige Diagnosen bzw. Behandlungsarten
die Cochrane Reviews in Kurzform dargestellt.

Es hat verschiedentlich auch Initiativen gegeben, Patienteninformations- und
Beratungszentren einzurichten, die sich aber nicht durchsetzen konnten. So
erarbeitete zum Beispiel Dr. Udo Kastner im Auftrag des Bundesministeriums und des
Landes Steiermark eine Studie*3" (iber blirgernahe Gesundheitsinformationszentren in
GroRbritannien, Holland und Deutschland und entwickelte Konzepte flir die Stadt Graz.
Eine Umsetzung liel? sich nicht verwirklichen, obwohl sich Graz ansonsten sehr um
eine offene Informationspolitik bemiht. So wurde zum Beispiel von der Stadt ein
Internethandbuch ,MedizinOnline* in Gesundheitseinrichtungen verteilt, das sich an
Arzte und Patienten richtet. Es stellt zahlreiche gesundheitsrelevante Informationen vor
und kommentiert sie kritisch.438

Patientenorientierung im Krankenhaus

Richtet man sich nach den Aussagen des friiheren Wiener Patientenanwaltes Viktor
Pickl, so scheint man in Osterreich sehr genau zu wissen, was Patientenorientierung
bedeutet: in erster Linie das Recht auf kommunikative Zuwendung. ,Jeder Mensch,
aber erst recht der Leidende, hat Anspruch auf ein Minimum an kommunikativer
Grundversorgung.“3? Auch die Frage der Qualitatssicherung erhalt hier einen Focus:
,Die kommunikative Kompetenz aller Medizinalpersonen wird der Kernbereich der
Qualitatssicherung der Zukunft sein, um Zufriedenheit von Patienten zu erreichen,
welche mit dem Arzt tber Diagnose und Therapie Ubereinstimmen und auch bereit
sind, das damit verbundene Risiko zu tragen.” 440

Dabei geht es um die Wahrnehmung des Patienten

» ,als Individuum mit personlichen Einstellungen, die zu beriicksichtigen sind,

» als Klienten, die ihre Behandler zwar mit einem Mandat ausstatten, aber das Recht
auf Mitsprache und Mitwirkung am BehandlungsprozelR behalten (Partizipation und
Co -Therapie),

» als Personen mit dem legitimen Anspruch, umfassend als Mensch gesehen und
human betreut zu werden,

437 Kastner, U.1997: Gesundheitsinformationsbiiros und Gesundheitsladen in GroRbritannien,
Holland und Deutschland, Graz

438 Stodulka, T.; Tauss, M. [Hrsg.] 2000: Medizin Online, Das Internethandbuch fiir Arzte und
Patienten. Public Voice, Wien

439 Pickl, V., 1997: Forderungen und Winsche an die Qualitét in der stationaren Versorgung. Wien
440 a.a.0.
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» als Kunden von Dienstleistungsbetrieben, die sie direkt oder indirekt mitfinanzieren
und zwischen denen sie nach eigenem Urteil und Belieben wahlen konnen
(Kundentreue),

» als teilnehmende Beobachter, die aus der Sicht der Betroffenenperspektive
wichtige, nur von ihnen erhéltliche Informationen (iber das Betreuungsgeschehen
vor Ort liefern (Qualitatssicherung).” 441

Diese auf die Kommunikation mit dem Patienten fokussierte Orientierung der
Qualitatssicherung wird auch in anderen Projekten deutlich, etwa dem Verein MedCom
— Kommunikation in Medizinischen Systemen €.V 442 und dem Projekt der
Krankenhausmanagerin Maria Pruckner.443

Maria Pruckner*# weist darauf hin, dal} es flr die Patientenorientierung in Osterreich
»-..keine tatsachlichen Kriterien (gibt), die auf Patientenbedirfnisse und Erwartungen
bezogen sind. Festzustellen ist lediglich ein Versuch eines dienstleistungsorientierten
Handelns, nach zeitgemafen Wertvorstellungen, wie sie in jedem anderen
Unternehmen auch angestrebt, aber ebenfalls oft nicht erreicht werden. Kriterien, die in
Richtung der existentiellen Fragen und Bedirfnisse von Patienten gehen, die sich auf
das Patientsein an sich beziehen, in eindeutiger Form, finden sich nur in den
Patientenrechten. Sie sind jedoch nicht ausreichend bekannt, weder auf
Patientenseite, noch auf Seite der Gesundheitsberufe. Die Rahmenbedingungen zu
ihrer Umsetzung sind daher entsprechend unterentwickelt.

Maria Pruckner erlautert, dal} es flr ein patientenfreundliches Krankenhaus keine
,Beweise” und Fakten geben konne, die sich in Daten finden lassen. Es gabe aber
Grundlagen fur ein patientenorientiertes Krankenhaus; flr ein Management derart
komplexer und hypersensibler Systeme, die den Patienten als Teil der Organisation,

441 Bundesministerium fir Arbeit, Gesundheit und Soziales [Hrsg.] 1997: Leitfaden Patienten-
Orientierung. Wien, S.27

442 http://members.aon.at/medcom/index1.htm. MedCom — Forum fiir Kommunikation in
medizinischen Systemen ist ein interdisziplinarer Zusammenschluf} von Studierenden,
Auszubildenden in Gesundheitsberufen und Jung-Akademikern, dessen Zweck darin besteht, die
Kommunikation und Kooperation zwischen und innerhalb der einzelnen Berufsgruppen in
medizinischen Systemen zu beleuchten und zu verbessern. Ein weiteres Anliegen ist, den
bestehenden Mangel an kommunikativer Schulung in der Ausbildung der verschiedenen
Gesundheitsberufe aufzuzeigen. Auch die interdisziplindre Fortbildung, als Voraussetzung fur
eine bessere Kooperation in Ausbildung und Berufsleben, soll zum Thema gemacht werden.
Dieser interdisziplinare Arbeitsansatz ergibt sich aus dem Anliegen, den Menschen ganzheitlicher
wahrzunehmen. Dementsprechend finden verschiedene Kommunikationsebenen
Ber(cksichtigung: Selbsterfahrung, Kommunikation zwischen zwei Personen, in Gruppen und
bergeordneten Systemen.

443 Pruckner, M. [Hrsg.] 1999: Hilfe Krankenhaus: Chancen erkennen und Krisen bewaltigen. Wien.

444 Maria Pruckner ist Expertin flir Gesundheitssysteme und Managementkybernetik, ausgebildete
Diplomkrankenschwester, Beraterin zahlreicher erfolgreicher Pilotprojekte im Gesundheitswesen;
Systemstudien, Entwicklungen und Publikationen.
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2.7.8

als Teil eines Systems, als Teil eines Prozesses und als Teil eines Ergebnisses
betrachten — als den einen Teil der Interaktionen zwischen jeweils zwei Teilen. Sie
fordert die Betrachtung des Krankenhauses auf der Grundlage systemtheoretischer
Managementkonzepte. Die Kunst sei, so fihrt sie aus, ,aus Daten echte und hilfreiche
Informationen zu machen und aus Informationen Taten, die wieder zu echten
Informationen fUhren. Eine Information ist ein Unterschied, der einen Unterschied
macht. Daten sind nur eine Masse an jemals Gedachtem und Aufgezeichnetem,
dessen Sinn schon nach wenigen Sekunden bis Stunden nicht mehr greifbar, nicht
mehr relevant sein kann oder muf3.* 445

Sie entwickelte ein derzeit im Rahmen der Patientenanwaltschaft Niederosterreich
gefordertes Projekt unter dem Titel ,Von Patienten lernen®. Hier geht es darum, die
Fehler des Systems Krankenhaus aufzudecken, um das Auftreten von Fehlern zu
vermeiden. Dabei geht es darum, das Krankenhaus als ein komplexes System zu
betrachten, in dem zahlreiche Fehler auftauchen konnen, die man erkennen und
beseitigen kann. Dazu soll insbesondere die Erlebnisqualitat der Patienten als eine
vierte Qualitatsdimension wahrgenommen werden. Sie kénne dabei behilflich sein,
mogliche Fehlerquellen rechtzeitig zu identifizieren.

Als ein Angebot von Patientenorientierung kann die patientenseitige Qualitétskontrolle
genannt werden. Dr. Udo Kastner widmet dieser ein eigenes Kapitel in seinem Buch :
+Am anderen Ende der Nadel*446 und definiert bereits der Mangel an Information, der
dem Patienten nicht mehr erlaubt, Ziele und Etappen der Behandlung
mitzubestimmen, als den Beginn einer Fehlbehandlung.44" Er erarbeitete fir die
Patienten Checklisten, die ihnen erlauben sollen, Arztgesprache,
Aufklarungsgesprache und die Visiten im Krankenhaus zu kontrollieren und zu
bewerten. Insbesondere die Visitencheckliste hat inzwischen schon vereinzelt
Verwendung im universitaren Bereich gefunden und wird Patienten von einzelnen
Medizinern empfohlen.

Anhang

Abkiirzungen

ARGE PA  Arbeitsgemeinschaft der Patientenanwaltschaften

ASVG Aligemeinen Sozialversicherungsgesetz

BMAGS Bundesministerium fir Arbeit, Gesundheit und Soziales
BMSG Bundesministerium fiir soziale Sicherheit und Generationen
BSVG Bauern-Sozialversicherungsgesetz

445 Email vom 2001-05-12
446 Kastner, U. 1997: Am anderen Ende der Nadel, Medizin auf dem Prifstand. Wien
447 a.a.0., S.143
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FGO Fond Gesundes Osterreich

GIN Gesundheitsinformationsnetz

GSVG Gewerblichen-Sozialversicherungsgesetz
Kux Handbuch fiir die Sanitatsberufe Osterreich

MedCom Forum flir Kommunikation in medizinischen Systemen e.V.

LKF Leistungsorientierte Krankenanstalts-Finanzierung

OKAP/GGP  Osterreichischer Krankenanstalten- und GroRgerateplan

ONKG Osterreichisches Netzwerk Gesundheitsférdernder Krankenhauser
PA Patientenanwaltschaft

QIP Quality Indicator Project

SoGIS Gesundheitsinformation flr Soziale und Psychosoziale Einrichtungen
VKI Verein fir Patienteninformation

WHO World Health Organisation
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2.8 Deutschliand

Christoph Kranich, Bettina Berger

2.8.1 Das Gesundheitswesen

Struktur

Deutschland gilt in Europa und grofRen Teilen der Welt als das Modellsystem der
Sozialversicherung, wegen seiner Griindung 1883 durch Reichskanzler Bismarck
spricht man auch vom ,Bismarck’schen System® der Sozialversicherung. Organisation
und Finanzierung sind dezentral geregelt. Von der Regierung wird lediglich ein
Rahmen vorgegeben, innerhalb dessen die Lander die exekutive Verantwortung
wahrnehmen.

In 453 Krankenkassen**® sind derzeit 88% der Bevodlkerung versichert. 74% sind
Pflichtversicherte bzw. mitversicherte Familienangehorige und 14% sind freiwillig
Versicherte mit mitversicherten Familienangeharigen. Pflichtversichert sind Personen,
deren Einkommen unterhalb einer Beitragsbemessungsgrenze liegen. Die Beitrage
sind einkommensabhangig und werden je zur Halfte von Arbeitnehmer und
Arbeitgeber gezahlt. Die Beitragssatze differieren zwischen den Kassen innerhalb
weniger Prozentpunkte. Personen mit Einkommen tber der Bemessungsgrenze
konnen freiwillig Mitglied einer Gesetzlichen Krankenkasse werden (davon machen
ca.14% der Bevolkerung Gebrauch) oder sich bei einer der ca. 50 privaten
Krankenversicherungen versichern (ca. 9% der Bevolkerung). Dabei richten sich die
Pramien nach dem Risikoprofil des Versicherten, nach dem Leistungsumfang und dem
Selbstbehalt. Etwa 2% der Bevolkerung sind durch die freie Heilflirsorge
abgesichert,*4° 0,1% sind gar nicht versichert.

Die Krankenkassen waren traditionell nach regionalen, beruflichen und betrieblichen
Aspekten organisiert und fiir die Versicherten nicht frei wéhlbar.4¢ Zur Verstarkung
des Wettbewerbs wurde 1996 die Wahlfreiheit eingefiihrt. Um gleiche
Wettbewerbschancen zu erreichen, wurde zwischen den Kassen ein
Risikostrukturausgleich geschaffen, der Ausgleichszahlungen flr Unterschiede
zwischen den Beitragseinnahmen und den durchschnittlichen Ausgaben vorsieht.

448 EOG (Europaisches Observatorium flir Gesundheitssysteme) 2000: Gesundheitssysteme im
Wandel. Deutschland (Stand 1999), S. 28

449 Polizisten, Soldaten, etc.

450 EOG (Europaisches Observatorium flir Gesundheitssysteme) 2000: Gesundheitssysteme im
Wandel. Deutschland (Stand 1999), S. 44
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Damit sollen unterschiedliche Risiken und Finanzstrukturen der Mitglieder nivelliert
werden.

Das Leistungspaket der Gesetzlichen Krankenversicherung wird auf Bundesebene
geregelt.45" Es umfalt sowohl Sachleistungen (Pravention, Frilherkennung, die
Behandlung von Krankheiten — ambulant, stationar, rehabilitativ und mit Arzneimitteln —
und den Krankentransport) als auch Geldleistungen (Krankengeld, Kostenerstattung).

Die Finanzierung der Gesundheitsausgaben erfolgt zu ca. 68% durch die gesetzlichen
Sozialversicherungen (ca. 60% durch die gesetzliche Krankenversicherung, ca. 8%
durch Renten-, Unfall-, und Pflegeversicherung), zu ca. 10% durch Steuermittel, zu ca.
11% durch Zuzahlungen, zu. ca. 7% durch private Voll- und Zusatz-
Krankenversicherungen und zu ca. 4% aus sonstigen privaten Mitteln (Spenden,
betrieblicher Arbeitsschutz).452

Ein besonderes Merkmal des deutschen Gesundheitswesens ist die strikte Trennung
zwischen Kostentragern (Krankenkassen und -versicherungen) und
Leistungserbringern und die klare institutionelle Trennung zwischen den
verschiedenen Leistungserbringern.

Innerhalb der Gruppe der Leistungserbringer unterscheidet man drei groe Gruppen:
(1) den offentlichen Gesundheitsdienst (Vorsorge, Gesundheitserziehung, Monitoring
etc.), organisiert durch ca. 320 Gesundheitsamter; (2) allgemein- und facharztliche
ambulante Versorgung, nahezu ausschlieflich erbracht durch niedergelassene Arzte,
uberwiegend in Einzelpraxen, seltener auch in Gemeinschaftspraxen; und (3) die
stationére Versorgung, erbracht durch Krankenh&user in éffentlicher, frei-
gemeinnutziger oder privater Tragerschaft. Eine strikte Trennung herrscht auch
zwischen der stationaren Behandlung und der Rehabilitation vor.

Diese strenge Abgrenzung der Versorgungsbereiche schafft strukturelle
Gegebenheiten fiir Intransparenz. Aulierdem fiihrt sie durch Mehrfachdiagnostik und
(wirtschaftliche) Interessen der einzelnen Bereiche zu Ineffizienz des Gesamtsystems
und zu Mehrfachbelastungen flir den Patienten.

Die Trennung zwischen ambulanter und stationarer Versorgung ist in Deutschland
strenger als in den anderen europaischen Landern. Es gibt fir nahezu alle
Fachgebiete niedergelassene Arzte. Ein geringer Prozentsatz der niedergelassenen
Facharzte hat die Berechtigung zur Behandlung von Patienten in Krankenhausern
(sog. Belegbetten), und ca. 11.000 nicht niedergelassene Arzte — beispielsweise in
Krankenhausern — haben die Ermachtigung zur ambulanten Behandlung. Bezeichnend
fir Deutschland ist auch das Verhaltnis von niedergelassenen Fachérzten zu
niedergelassenen Allgemeinarzten von ca. 60 % zu 40 %. Allgemeinarzte ibernehmen

451 SGBV [Sozialgesetzbuch fiinftes Buch], Kapitel 3

452 EOG (Europaisches Observatorium flir Gesundheitssysteme) 2000: Gesundheitssysteme im
Wandel. Deutschland (Stand 1999), S. 51
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nicht die Schllsselrolle wie in den meisten anderen Landern. Dies spiegelt sich auch in
den medizinischen Fakultaten wieder: Bis heute ist die allgemeinmedizinische Lehre
und Forschung an den medizinischen Fakultaten und Hochschulkliniken nicht
flachendeckend etabliert. Derzeit stehen an 36 Medizinischen Hochschulen nur sechs
Lehrstihle fir Allgemeinmedizin zur Verfligung. Da dem Hausarzt naturgemaR eine
Koordinationsfunktion der verschiedenen facharztlichen Betreuungen zukommt,
wundert es nicht, dal® gerade im Bereich Koordination und Orientierung im deutschen
Gesundheitswesen besondere Defizite bestehen.4%3

Im Regelfall iberweist der niedergelassene Arzt den Patienten zur stationaren
Behandlung in ein Krankenhaus und Ubernimmt nach der Entlassung wieder die
poststationare Behandlung.

In Deutschland herrscht die freie Arztwahl. Patienten haben auch die Mdglichkeit, sich
direkt an einen Facharzt zu wenden — dies ist nicht erwiinscht, aber gangige Praxis.
Ein ,Gatekeeping-System*® gibt es bisher noch nicht; allerdings erméglicht das
Sozialgesetz seit Anfang 2000 sogenannte ,Hausarztmodelle®, in denen
Krankenkassen ihren Versicherten gunstigere Beitrage anbieten konnten, wenn sie
sich verpflichten, einen Hausarzt als ,Lotsen* zu den Facharzten zu nutzen.4%

Bezeichnend fur das deutsche Gesundheitswesen ist die Selbstverwaltung der Arzte.
Den Arztekammern als Korperschaften des offentlichen Rechts wurden als hoheitliche
Aufgaben die Aufsicht tber die Einhaltung der arztlichen Berufspflichten sowie die
Wahrnehmung der beruflichen Belange der Arzte lbertragen — zwei Aufgaben, die in
einem gewissen Widerspruch zueinander stehen. Alle Arzte sind Pflichtmitglieder in
der Arztekammer und entrichten Pflichtbeitrage.

Neben den Arztekammern sind auch die Kassenarztlichen Vereinigungen
berufsstandische Organisationen der Selbstverwaltung, ebenfalls als Korperschaften
des offentlichen Rechts organisiert. Pflichtmitglieder sind alle Vertragsarzte, also Arzte,
die ihre Leistungen gegenuber den gesetzlichen Krankenkassen abrechnen konnen.
Aufgabe der Kassenarztlichen Vereinigung ist im wesentlichen die Vertretung der
materiellen Interessen der Kassenarzte gegenuber den Krankenkassen.

Beide Kammern sind auf Landes- und Bundesebene organisiert. lhre Selbstverwaltung
ist hinsichtlich der Transparenz und wegen ihrer starken Stellung im System immer
wieder ein Kritikpunkt.

Krankenhaus

Nach ihrer Tragerschaft werden drei Grundtypen stationarer Einrichtungen
unterschieden. Im Jahr 1998 befanden sich 55,3% der Krankenhausbetten in
offentlichen Krankenhausern, 37,9% in gemeinn(tzigen Krankenhausern (,private not-

453 http://www.degam.de (2001-01-24)
454 §65a SGBV
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2.8.2

for-profit*), getragen in erster Linie durch Wohlfahrtsverbande, und 6,8% in
gewinnorientierten Privatkliniken.

AuRerdem unterscheidet man die Krankenh&user nach sogenannten
Versorgungsstufen. Definiert werden diese in einem Landeskrankenhausplan,
ausgehandelt zwischen den jeweiligen Landesbehdrden, Krankenhaus-, Arzte- und
Krankenkassenverbanden. Dieser Plan soll ein bedarfsgerechtes, ausreichendes und
angemessenes Angebot an stationarer Versorgung sicherstellen. Die Plane und somit
auch Grad und Definition der Versorgungsstufen differieren zwischen den Landern und
in ihren Gultigkeitszeitrdumen. Im allgemeinen kann eine Abstufung der
Krankenhauser zwischen Maximalversorgung (alle Fachabteilungen),
Zentralversorgung und Regelversorgung festgestellt werden. Davon werden auflerdem
Fachkliniken unterschieden.

Gesetzliche Grundlagen

Patientenrechte allgemein

Ein Gesetz zum Schutz oder zur Unterstitzung der Patienten kennt Deutschland nicht.
Patientenrecht ist zu 90% Richterrecht, also Auslegung der Grundrechte durch die
obersten Gerichte, vor allem den Bundesgerichtshof. Diese Rechtsprechung ist in
vielen Fallen sehr patientenfreundlich; allerdings hat sie auch noch etliche Nachteile:
Durch sie werden relativ selten Prazedenzfalle geschaffen, jedes Urteil gilt genau
genommen nur fir den Einzelfall. Auerdem sind die zum Teil durchaus relativ
weitgehenden, aber nicht kodifizierten Rechte sowohl Patienten als auch
Leistungserbringern oft unbekannt. Und, nicht zuletzt, es fehlen noch wichtige Rechte:
z.B. Beschwerderechte, niedrigschwellige Haftungs- und Entschadigungsregelungen,
das Recht auf Dolmetscher u.v.m.

Die Gesundheitsminister der Lander haben diese unbefriedigende Situation 1999 zum
Anlalk genommen, eine ,Charta der Patientenrechte® in Auftrag zu geben, die erstens
diese Uberwiegend durch Rechtsprechung geschaffenen Patientenrechte
zusammenfafdt und zweitens deren Weiterentwicklungsbedarf benennt. Der erste Teil
dieses Werkes liegt als 16-seitige Broschire mit dem Titel ,,Patientenrechte in
Deutschland heute® vor.#% Die Zusammenstellung hat selbst keinerlei
Bindungswirkung, sie ist lediglich eine allgemeinverstandliche Formulierung gultiger
Rechte. An einer konsensfahigen Formulierung des zweiten Teils, des
Weiterentwicklungsbedarfs, wird in den Bundesministerien fir Justiz und Gesundheit
noch gearbeitet. Die Beteiligung fast aller relevanten Akteure des Gesundheitswesens
macht diesen Prozel nicht einfacher.

455 herausgegeben von einigen Landesgesundheitsministerien, z.B. Hamburg —
http://www.hamburg.de/Behoerden/BAGS/veroeffentlichungen/patientenrechte.htm —, Bremen,
Nordrhein-Westfalen
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Patientenorganisationen fordern nicht nur Verbesserungen der direkten
Patientenrechte, sondern vor allem eine gesetzliche Verankerung von Strukturen der
Patientenuntersttitzung. Denn die relativ guten Patientenrechte nutzen in der Praxis
nur den Reichen, Rechtsschutzversicherten und Risikobereiten (den drei groRen R),
wahrend ein sehr viel grolRerer Teil der Patienten ihre Rechte kaum kennt und noch
weniger in Anspruch nehmen kann.

Patientenrechte auf Information

Unstrittig ist das Patientenrecht auf Aufkldrung uber Diagnose und Behandlung und
deren Alternativen, Risiken, Folgen und madgliche Nebenwirkungen. Es erhalt
besondere Bedeutung dadurch, daB jeder diagnostische oder therapeutische Eingriff
als Verletzung der korperlichen Unversehrtheit gilt und ohne die Einwilligung des
Patienten ein Straftatbestand ist. Dadurch enthalt das Patientenrecht auf Aufklarung
implizit auch die Pflicht des Behandlers, verstandlich aufzuklaren und zu prifen, ob der
Patient das Gesagte wirklich erfal3t hat.

Dal das Recht auf Aufklarung ebenfalls bisher nur richterrechtlich geregelt wurde, hat
den Vorteil einer grolRen Flexibilitat, mit der auf neue Vorfalle reagiert werden kann.
Der Nachteil ist, daB eindeutige rechtliche Anhaltspunkte dafir fehlen, Gber welches
Risiko aufgeklart werden soll.

Ein Patientenrecht auf Information (iber die Qualitét der abgegebenen Leistungen und
die Kompetenz der Anbieter von Gesundheitsdienstleistungen ist bisher in
Deutschland noch nicht verankert. Vorschlage in diese Richtung wurden gemacht,
aber noch nirgends umgesetzt. So wird z.B. von zwei namhaften Rechtsprofessoren in
einem Rechtsgutachten fir das Bundesland Nordrhein-Westfalen eine ,Stiftung
Gesundheitstest* sowie ein ,Landesinformationsgesetz Gesundheit‘ vorgeschlagen.+%

Datenabgabe (speziell Krankenhaus)

Die Krankenhauser mussen flr jeden Behandlungsfall einen recht umfassenden
Datensatz an die Krankenkassen ubermitteln. Diese Daten sind jedoch nicht zur
Auswertung und Weitergabe an Patienten gedacht, sondern zu Zwecken der
Leistungsplanung und -kontrolle. Die wichtigsten gesetzlichen Grundlagen zur
Datenabgabe von Krankenhausern sind §§ 294 bis 305 SGB V, insbesondere § 301
SGB V, und § 28 Krankenhausfinanzierungsgesetz (KHG).457

456 Badura, B., Hart, D., Schellschmidt, H. [Hrsg.] 1999: Biirgerorientierung des Gesundheitswesens.
Baden-Baden

457 siehe folgendes Kapitel
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2.8.3 Datengrundlage im Krankenhaussektor

Bei der Betrachtung der Informationsgewinnung im Gesundheitsbereich spielen
statistische Daten eine groRe Rolle. In Deutschland werden verschiedene Datensatze
erhoben.

Strukturdaten der Krankenhauser

Strukturdaten liegen in vielféltiger Form vor. Die Gewinnung dieser Daten ergibt sich
zum groflen Teil aus den Selbstdarstellungen der Kliniken und den vorgehaltenen
Datenbanken der Selbstverwaltungen.

ProzeRdaten der Krankenhauser

Der Datensatz nach § 301

FUr die Kostentrager werden Statistiken erstellt, in denen jeder abgeschlossene
Behandlungsfall im Krankenhaus dokumentiert wird, in der Regel in zwei Formen: zum
einen als klinische Falldokumentation und zum anderen als Patientenverwaltungssatz.
Daraus erzeugt die Verwaltung einen Datensatz nach § 301 SGB V zur Ubersendung
an den Kostentrager. Dieser Datensatz enthalt:

» Personliche Daten (Name, Versichertennummer, Anschrift usw.),
» Krankenhaus-Kennzeichen,
>

Datum, Uhrzeit, Grund der Einweisung, Einweisungs- und Aufnahmediagnose,
voraussichtliche Verweildauer,

Arztnummer,

Fachabteilung,

Datum und Art der Prozedur(en),

Datum, Zeit der Entlassung oder externen Verlegung, Ziel der Verlegung,
Angaben der durchgeflhrten Reha-MalRnahmen,

berechnete Entgelte.

VVYVYyVYYVYY

Die Kostentrager nutzen die Daten maximal zur eigenen Analyse. Eine
kassenubergreifende Zusammenflhrung der Daten ist — selbst in aggregierter Form —
bisher nicht vorgesehen. Fir die Patienten und ihre Orientierung in den Strukturen des
Gesundheitswesens sind diese Daten nicht zuganglich. Einen Vorschlag zur Nutzung
dieser Daten liefert das Projekt PatientenNavigation.458

458 Vitt, K.D. 1999: Der aufgeklarte Patient als Partner; Griindziige eines Projektes
PatientenNavigation. ku-Sonderheft EFQM, S. 55-58.
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Die Leistungsstatistiken nach Bundespflegesatzverordnung

Die Krankenhauser erstellen hochaggregierte Leistungsstatistiken, die an die
Krankenkassen geliefert werden. Fir jedes Krankenhaus werden getrennt nach
Altersgruppen die Fallzahlen pro Fachabteilung und Hauptdiagnose aufgefuhrt.
Gleiches geschieht flr die Hauptprozeduren. Beide Statistiken werden getrennt
voneinander gefihrt, so dal} es nicht moglich ist, eine Prozedur einer Diagnose
zuzuordnen. Aus solch hochaggregierten Statistiken lassen sich nur begrenzte
Aussagen treffen, zumal wichtige Angaben — wie z.B. das Geschlecht der Patienten —
nicht aufgefiihrt werden. Transparenz ist damit fiir Patienten nicht herzustellen.
Aulerdem laRt die Erstellung und die Qualitat der Statistiken zum Teil deutlich zu
winschen ubrig. Verpflichtet sind die Krankenhauser zur Erstellung dieser Statistiken
nach der Bundespflegesatzverordnung (BPflV).

Statistische Daten

Das Krankenhausfinanzierungsgesetz (KHG) verpflichtet die Kliniken in § 28 zur
Bereitstellung statistischer Daten flr die offiziellen Statistiken der Statistischen
Landesamter und des Statistischen Bundesamtes. Erhoben werden dabei:

Art des Krankenhauses und der Tragerschaft,

im Krankenhaus tatige Personen nach Geschlecht, Beschaftigungsverhaltnis,
Tatigkeitsbereich, Dienststellung, Aus- und Weiterbildung,

sachliche Ausstattung und organisatorische Einheiten der Klinik,

Kosten nach Kostenarten,

in Anspruch genommene stationare und ambulante Leistungen,

Patienten nach Alter, Geschlecht, Wohnort, Erkrankungen nach Hauptdiagnosen,
Ausbildungsstatten am Krankenhaus.

>
>

vVvyvVvyyvyy

Die Lander haben die Mdglichkeit, weitere Daten nachzufragen (§ 28 Il KHG). Es wird
zwar eine groe Zahl von Items erhoben, wirkliche Transparenz aber dadurch
verhindert, dal® die Angaben erst nach Aggregation durch die Statistischen Amter
veroffentlicht werden. Es ist nicht mdglich, anhand der verdffentlichten Daten einzelne
Kliniken hinsichtlich ihres Profils zu identifizieren. Es handelt sich auferdem
uberwiegend um Strukturdaten. ProzeRdaten — mit Ausnahme der Diagnosen —
werden nicht veréffentlicht. So lat sich ein relativ gutes Bild der
Krankenhauslandschaft und der Morbiditat der Bevolkerung eines Bundeslandes oder
des Gesamtstaates aufzeigen, zur Orientierung von Patienten ist diese Statistik
allerdings unbrauchbar.

Qualitatssicherungsdaten

Weitere Daten werden erhoben nach § 137 SGB V, die der sogenannten externen
Qualitatssicherung dienen sollen. Hierbei werden von den Krankenhausern Daten fiir
bestimmte , Tracer® erhoben und an ein externes Institut Gbermittelt. Hier werden jetzt
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Auswertungen vorgenommen, die die Ergebnisse eines Krankenhauses mit dem
Durchschnitt aller Krankenhauser vergleichen und zeitliche Verlaufe des
Krankenhauses widerspiegeln. Dadurch &Rt sich die Qualitat des Einzelhauses in die
allgemeine Krankenhauslandschaft einordnen und es lassen sich
Qualitatsverbesserungen anregen.

Die Daten sind ausschlieRlich dem betroffenen Krankenhaus vorbehalten. Patienten
haben keinerlei Mdglichkeit, Einblick in die Daten oder in aufbereitete Ergebnisse zu
erlangen. In der Verfahrensanweisung, erarbeitet von den Spitzenverbanden der
Krankenkassen und der Deutschen Krankenhausgesellschaft, wird lediglich
festgeschrieben, dafl die Methoden transparent sein sollen, die Durchfihrung und die
Ergebnisse werden in diesem Zusammenhang nicht erwahnt. Begrindet wird die
Intransparenz damit, dal die Validitat der Daten ansonsten nicht gewahrleistet werden
konne!

Zertifizierung und Akkreditierung

Die Bundesarztekammer sieht in den Zertifizierungen nach den Regeln der deutschen,
europaischen oder internationalen Normungsorganisationen (DIN/EN/ISO) die zur Zeit
einzige abgesicherte Form einer Zertifizierung*®. Trotzdem wird dem ISO-
Zertifizierungsverfahren entgegengehalten, da® mit ihren Verfahren des
Qualitdtsmanagements keine Aussage zur tatsachlichen Qualitat der
Leistungserbringung getroffen werden konne. Weiterhin flhrt die Bundesarztekammer
aus: ,Unbestreitbarer Mangel ist aber nach wie vor, dal Qualitatsmanagementsysteme
nach DIN ISO sich auf organisatorische und betriebswirtschaftliche Belange stltzen,
es letztlich also im Belieben der Betroffenen liegt, in welcher Organisationsstufe
arztliche Leitlinien, Verfahrensregeln der Pflege oder sonstige Anforderungen an eine
patientengerechte und outcome-orientierte Patientenversorgung einbezogen
werden.“60 Die Bundesérztekammer sieht es als Notwendigkeit an, vor dem Verfahren
der Zertifizierung bzw. Akkreditierung allgemeinverbindliche Standards festzulegen, da
,heute schon Krankenhdusern von verschiedenen Instanzen und Firmen
Akkreditierungsprozeduren qualitatssichernder Malnahmen vorgeschlagen werden,
die methodisch, juristisch und praktisch umstritten sind.“46*

In der Pilotphase ist zur Zeit das Zertifizierungssystem KTQ (Kooperation fiir
Transparenz und Qualitat im Krankenhaus), das im wesentlichen auf die Erfahrungen
der Joint Commission on Accreditation of Healthcare Organizations aus den USA
zurtickgreift. Ab 2002 soll dieses Verfahren, das Selbst- und Fremdbewertungen

459 Bundesérztekammer [Hrsg.] 0.J.: Leitfaden: Qualititsmanagement im deutschen Krankenhaus.
2. Aufl. Bern, Wien, New York. S. 60

460 a.a.0.S. 61
461 a.a.0.S. 61
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enthalt, allen Krankenhausern — auf freiwilliger Basis und kostenpflichtig — angeboten
werden.

Grundsatzlich ist die Landschaft der Zertifizierung — mit verschiedenen Zertifizierern,
unterschiedlichen Zertifizierungskonzepten und Teilzertifizierungen von Einrichtungen
— fUr den Patienten nahezu nicht zu durchschauen. Er kann lediglich wahrnehmen, ob
eine Einrichtung zertifiziert ist, die Frage, in welcher Hinsicht oder nach welchen
Kriterien, bleibt unbeantwortet. Ein Zertifizierungskonzept, das von bzw. mit Patienten
entwickelt wurde, gibt es nicht.

Indikationsspezifische Zertifizierungen — ein Beispiel

Eine Spezialisierung auf die Behandlung bestimmter Indikationen kénnen Kliniken mit
indikationsspezifischen Zertifikaten nachweisen. So zertifiziert zum Beispiel der
Deutsche Diabetiker Bund (DDB) Einrichtungen mit der Qualifikation zur Behandlung
unterschiedlicher Diabetestypen. Bereits 1991 wurden von der Deutschen
Diabetesgesellschaft Richtlinien fur die Anerkennung von Behandlungseinrichtungen
zur Betreuung von Diabetikern erlassen.

Zu einem besonderen Modell der Qualitatssicherung haben sich landesweit 156
Kliniken in einer Arbeitsgemeinschaft zur Strukturierten Diabetestherapie (ASD)
zusammengeschlossen. Fr die Teilnahme mUssen folgende Bedingungen erflllt sein:

» Alle zwei Jahre: mindestens 5-tagige Hospitation des kompletten
Behandlungsprogramms flr intensivierte Insulintherapie durch kompetente
Mitglieder einer anderen Einrichtung,

» alle 3 Jahre: personliche Nachuntersuchung einer Stichprobe von mindestens 50
Patienten mit Typ-1-Diabetes 12-15 Monate nach der Teilnahme am strukturierten
Schulungsprogramm,

» Offentliche Vorstellung und Diskussion des Hospitationsberichtes und der
Evaluationsergebnisse zur Jahrestagung der ASD.

FUr die Hospitationen wurden zum Nachweis der Struktur- und ProzeRqualitaten
Checklisten erarbeitet, auf deren Grundlage die Rahmenbedingungen, die
Lernkataloge und deren Umsetzung, die Teaminteraktion, die Hospitationsakzeptanz
und die Padagogik bewertet werden.

Als Parameter flr die Ergebnisqualitat gelten die aktuellen HBA-1-Werte, die Anzahl
schwerer Hypoglykamien, diabetische Ketoazedosen in einem bestimmten Zeitraum
und die Anzahl der Krankenhaustage. Ein auch international wesentlicher Aspekt der
Tatigkeit der ASD ist die Aufhebung der sonst bei derartiger Arbeit tblichen
Anonymitat und eine hohe Transparenz der teilnehmenden Kliniken Uber ihre
jeweiligen Ergebnisse untereinander.462

462 siehe hierzu: Miller et al 2000: Behandlungsqualitét Typ-1-Diabetes: HbA 1c¢ und schwere
Hypoglykamien nach intensivierter Behandlung und Schulung von Patienten mit Typ-1-Diabetes
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Die in der Arbeitsgemeinschaft mitarbeitenden Kliniken und die vom DDB zertifizierten
Einrichtungen sind — mit Angabe der zeitlichen Begrenzung der Gilltigkeit — mehrfach
uber Internet abrufbar.463 Die Konzeption der Strukturellen Diabetestherapie fand in
GroRbritannien so groRe Anerkennung, dal dieses Konzept jetzt in das NHS
Ubernommen werden soll.464

Die kontinuierliche Erhebung von Daten zur ProzeR- und Ergebnisqualitat wird vom
WHO Collaboration Center for Diabetes in Disseldorf bei allen Typ-1-Diabetikern in
allen Bereichen der medizinischen Versorgung als Voraussetzung zur Vergutung der
Behandlung von Typ-1-Diabetikern gefordert.465

Ahnliche Zertifizierungen werden zum Beispiel auch fiir die Behandlung von HIV-
positiven und AIDS-Patienten diskutiert.

Ergebnisdaten im Krankenhaus

,Da die Erfassung und Bewertung gesundheitsbezogener Prozesse flr die Beurteilung
der Angemessenheit und Qualitat der Versorgung alleine wenig aussagekraftig sind,
konzentriert sich ihre Evaluation auch in Deutschland zunehmend an Health
Outcomes. Hierbei handelt es sich um patientenzentrierte gesundheitsbezogene
Ergebnisse und diese umfassen neben der Mortalitat und Morbiditat auch Parameter
wie Lebensqualitat und Patientenzufriedenheit mit einem Behandlungsergebnis® 466

In mehreren retrospektiven Untersuchungen zum Outcome chirurgischer Eingriffe
wurde belegt, daB die Kriterien patientenseitiger Bewertung plausibel und
nachvollziehbar sind. 467

Einrichtungen der Health Outcome Untersuchungen in Deutschland sind insbesondere
das Institut fir Sozialmedizin, Epidemiologie und Gesundheitssystemforschung (ISEG)
in Hannover und das Projekt Hannover Outcome Study Team (HOST) des
Norddeutschen Forschungsverbundes Public Health.48 Das ISEG in Hannover bildet

als klinische Routine: Ergebnisse eines deutschlandweiten Qualitatszirkels (ASD) 1992-1999.
Diabetes und Stoffwechsel 9, S. 67-81

463 http://www.diabetiker-hannover.de/ddb_niedersachsen/med_einr_n.htm (2001-11-5)
464 nach einer mundlichen Auskunft von Frau Prof. Dr. Ingrid Mihlhauser, Universitat Hamburg.

465 siehe hierzu: Berger, M.; Mihlhauser, |.; Jorgens, V. 1998: Versorgungsqualitat bei Typ-1
Diabetes mellitus. Sonderdruck des Deutschen Arzteblattes, 95. Jahrgang, Heft 44

466 zitiert aus: Health Outcomes als Voraussetzung flir Qualitdtsmanagement. Public Health Forum
11(1996), S.18

467 Bitzer, E.M.; Dorner, H.; Schwartz, F.W.: Der Erfolg von Operationen aus Sicht der Patienten,
eine retrospektive indikationsbezogene Patientenbefragung zum Outcome elektiver chirurgischer
Leistungen in der stationdren Versorgung. GEK Edition Schriftenreihe zur Gesundheitsanalyse,
Band 2

468 Institut flr Sozialmedizin und Epidemiologie und Gesundheitssystemforschung (ISEG),
Bissendorfer Str. 9, D-30625 Hannover
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284

auch den deutschen Kontaktpunkt zum European Clearing House on Health Outcomes
und hat als solches den Dritten internationalen Workshop des European Clearing
House on Health Outcomes ausgerichtet.469

Gegenwartig werden bereits in Zusammenarbeit mit Krankenkassen zum Beispiel
Befragungen zu Operationserfolgen aus Patientenperspektive durchgeflihrt.+7
Deutschlandweite indikationsspezifische Befragungen, die einen Vergleich der
unterschiedlichen Anbieter flr spezifische Behandlungen erméglichen wiirde, sind
derzeit aus finanziellen Griinden leider nicht maglich.47!

Das Bundesministerium fiir Bildung und Forschung hat zu den spezifischen
methodischen Anforderungen an die Erfassung und Bewertung von Health Outcomes
ein Projekt gefordert, in dessen Rahmen eine verbundubergreifende Arbeitsgruppe zu
Health Outcomes eingerichtet wurde. In vier Untergruppen wurden Empfehlungen zur
Etablierung der Health Outcome-Forschung in Deutschland erarbeitet. In der
Untergruppe , Transfer* wurden die Wege und Medien zur Transparenz der
Forschungsergebnisse fir die jeweiligen Adressaten entwickelt.472

Patientenperspektive

Patientunterstiitzende Einrichtungen und Projekte

Die Einrichtungen der unabhéngigen Patientenunterstiitzung in Deutschland sind wie
ein Flickenteppich Uber das Land verteilt.4”® Es finden sich keinerlei flachendeckenden
Strukturen, wie wir sie in anderen Landern kennenlernen konnten, sondern lediglich an
wenigen Orten einzelne Modelle und Projekte. Die groRte unabhangige Einrichtung der
Patientenunterstitzung ist die Patientenberatung der Verbraucher-Zentrale Hamburg,
die neun Mitarbeiter auf vier Stellen beschaftigt und eigentlich nur flir den Stadtstaat
Hamburg mit 1,8 Millionen Einwohnern zustandig ist, jedoch mangels ahnlich
wirksamer Einrichtungen einen viel weiteren Einzugsbereich abdecken mul3. Zwar

469 Verdffentlichung der Tagungsbeitrage: Long, A.F.; Bitzer, E. 1997: Context, Concepts and
Successful Applications. In: European Clearing Houses of Heath Outcomes. Health Outcomes
and Evaluation. University of Leeds

470 Bitzer, E.M.; Dérner, H.; Schwartz, F.W.: Der Erfolg von Operationen aus Sicht der Patienten,
eine retrospektive indikationsbezogene Patientenbefragung zum Outcome elektiver chirurgischer
Leistungen in der stationaren Versorgung. GEK Edition Schriftenreihe zur Gesundheitsanalyse,
Band 2

471 aus einem Gesprach mit Dr. Eva Bitzer, ISEG Hannover, vom 2001-05-20

472 siehe hierzu: Health Outcomes und Evaluation in Public Heath. In: Public Health, Forschung,
Lehre und Praxis, Organ der Deutschen Gesellschaft flir Public Health e.V.; Nr. 29, Jg. 8, Nov.
2000

473 Siehe: Kranich, C. 1999: Patientenunterstlitzung in Deutschland. In: Badura, B.; Hart, D.;
Schellschmidt, H [Hrsg.]: Blrgerorientierung des Gesundheitswesens. Baden-Baden, S. 305-345
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mussen nach der neuesten Gesundheitsreform Anfang 2000 die Krankenkassen
jahrlich 10 Millionen Mark fiir unabhangige Informations- und Beratungsstrukturen flr
Patienten zur Verfiigung stellen, jedoch ist dieses Modell in der Praxis gerade erst
angelaufen und die Gelder wurden auf Gber 30 Akteure so breit gestreut, dall von einer
wirksamen Biindelung der Patientenstimme keine Rede sein kann.*74

Patientenbefragungen

Patientenbefragungen werden in Deutschlands Krankenhausern in vielfaltigster Form
durchgeflhrt. Sie konnen nach ihrem Verwendungszweck in zwei Gruppen unterteilt
werden.

Zum einen findet sich eine Vielzahl von Befragungen, deren vorrangiges Ziel die
Werbung ist. Meist selbstéandig von den Hausern durchgeflhrt, werden vor allem
Serviceleistungen abgebildet. Auffallig ist hierbei der hohe Grad an Zufriedenheit der
Patienten mit den angebotenen Leistungen. Hierbei werden methodische Probleme?7s
meist nicht zur Kenntnis genommen, um den gewunschten Werbeeffekt, den Anschein
hoher Patientenzufriedenheit, ausnutzen zu konnen.

Zum anderen werden Patientenbefragungen zur internen Qualitatsverbesserung
durchgeflhrt. Dies geschieht entweder in Eigenregie der Krankenhauser oder in
Zusammenarbeit mit einem externen Forschungs- bzw. Consulting-Institut. Diese
Befragungen dienen allerdings nicht der Transparenz fiir Patienten, sondern sollen der
Klinik helfen, die eigene Qualitat zu steigern.

Wie in anderen Landern, stlitzen sich auch in Deutschland die meisten Befragungen
methodisch auf Zufriedenheitsfragen. Einige Institute operieren dariiber hinaus mit
Reportfragen, also der Abfrage scheinbar objektiver Tatbestande, um daraus
Ruckschlisse uber Qualitat und Zufriedenheit ziehen zu kdnnen (z.B. das Picker
Institute Europe). Auerdem gibt es vereinzelt Bemihungen, Mitarbeiterbefragungen
(getrennt nach arztlichem und Pflegepersonal) und Patientenbefragungen methodisch
getrennt durchzuflhren und die Ergebnisse gegeneinander zu stellen, um die
verschiedenen Sichtweisen abzubilden.

474 Kranich, C. 2000: Wer vertritt wessen Interessen? Warum Patientenberatung unabhangig sein
muR. Dr. med. Mabuse Nr. 123, Jan/Feb, S. 22-23;
Kranich, C. 2000: Unabhangig und neutral — ein Unterschied? Was Worte sagen, wenn man sie
sorgfaltig gebraucht — oder: Wer soll Patienten unterstiitzen? Dr. med. Mabuse Nr. 125, Mai/Juni,
S. 14-15

475 z.B. linkssteile Kurvenverlaufe aufgrund der subjektiven Wahrnehmung, d.h. ,zu positive
Antworten® (siehe Kapitel zur methodischen Diskussion von Patientenbefragungen in Band 1).
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Beschwerdemanagement

Beschwerden werden im deutschen Gesundheitswesen noch immer fast
ausschlieflich als Storfaktoren gesehen und eher unterdriickt als stimuliert. Erste
Ansatze sind zwar vorhanden, sie setzen sich jedoch kaum durch. Dementsprechend
gibt es natirlich auch keinen Beitrag des Beschwerdemanagements zur Leistungs-
und Qualitatstransparenz im Gesundheitswesen. Ein solcher kdnnte nur auf geregelten
und kodifizierten Beschwerdewegen aufbauen.

Gerade deshalb aber lohnt ein Blick auf die wenigen vorhandenen Ansétze von
Beschwerdemanagement in Krankenh&usern. Wir kénnen sie in folgende Typen
einteilen:476

Patientenfiirsprecher, wie sie auf gesetzlicher Grundlage in den Krankenhausern von
zehn Bundeslandern tatig sind. Nirgends findet sich dabei eine hauptamtliche Tatigkeit
— dadurch ist zwar die Unabhangigkeit vom Krankenhaustrager moglich, aber der
Arbeitskapazitat und dem Selbstbewul3tsein der Funktionstrager sind deutlich Grenzen
gesetzt. Manche Landesgesetze sehen sogar lediglich vor, daf} die Krankenhauser
Vorkehrungen fiir die Entgegennahme von Beschwerden durch eine ,unabhéngige
Stelle” treffen missen, lassen jedoch offen, wie diese aussehen konnte, und
entsprechend unterschiedlich ist auch die Praxis (Nordrhein-Westfalen, Brandenburg).
Andere Lander haben die Unabhangigkeit der Fursprecher dadurch geregelt, dafd inre
Befugnisse und Aufgaben etwas genauer beschrieben werden und dal sie dem
jeweiligen Parlament Rechenschaft zu geben haben. Insgesamt sind diese Strukturen
jedoch sehr unbefriedigend, vor allem weil die Firsprecher durchweg ehrenamtlich
arbeiten, kaum oder gar nicht fir ihre Tatigkeit geschult werden, keine oder fast keine
Maglichkeit des gegenseitigen Austausches haben, ihr Umgang mit Beschwerden nicht
durch festgelegte Prozeduren geregelt ist, keine Beschwerdemdglichkeit tber ihre
eigene Tatigkeit vorgesehen ist... — kurz: ihnen im Krankenhaus so gut wie keine
Bedeutung eingeraumt wird.

Allenfalls die Regelung in der Stadt Mlnchen hebt sich ein wenig heraus. Dort sind die
Flrsprecher ebenfalls ehrenamtlich tatig, erhalten jedoch fiir bis zu sieben
Wochenstunden eine Aufwandsentschadigung von 20 DM pro Stunde und werden von
einer unabhangigen Patientenstelle geschult und supervidiert .

Manche Krankenhauser haben Beschwerdeformulare, Beschwerdebriefkasten oder
Beschwerdebeauftragte geschaffen, sozusagen als erste Schritte zu internen
Beschwerdewegen. Bei den seltenen Vertretern dieses Typs sind aber weder
unabhangige noch hauptamtliche Strukturen vorhanden.

Lediglich in Hamburg bestehen zum Teil weitergehende Modelle der
Patientenunterstitzung im Krankenhaus: Zwei Krankenhauser haben interne

476 siehe auch: Kranich, C. 1999: Patientenunterstlitzung in Deutschland. In: Badura, B., Hart, D.,
Schellschmidt, H. [Hrsg.] 1999: Birgerorientierung des Gesundheitswesens. Baden-Baden
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Ombudsmanner berufen, die den beschriebenen Patientenflirsprechern entsprechen.
Zwei Krankenhauser arbeiten mit Mitarbeitern der Patientenberatung der
Verbraucherzentrale als externen Patientenflrsprechern zusammen; dieses Modell hat
den Vorteil der weitgehenden Unabhangigkeit sowie Hauptamtlichkeit, aber den
Nachteil, dal die Flrsprecher nur auf telefonische Anforderung tatig werden. Das dritte
Modell geht am weitesten: Zwei Krankenhauser haben eine Patienteninitiative
beauftragt, die Flrsprecherfunktion auszuiiben, und zwar werktaglich, hauptamtlich
und vor Ort. Dieses Modell hat allerdings auch noch den kleinen Schdnheitsfehler, dal
die Patienteninitiative, wenn sie hauptsachlich von der Tatigkeit in Krankenhausern
lebt, nicht mehr das volle Ausmal} der Unabhangigkeit haben kann, das fur eine
wirkungsvolle Patientenvertretung eingefordert werden sollte.

In Ermangelung geregelter Beschwerdewege hat die Verbraucher-Zentrale Hamburg
seit 1999 mit einer institutionsiibergreifenden Beschwerdesammlung begonnen. Jede
Beschwerde ber einen Gesundheitsdienstleister in der Metropolregion Hamburg wird
elektronisch erfaldt, so dall Haufungen leicht erkennbar werden. Dies folgt der
Aufgabe, die der Patientenberatung vom Parlament einst Gibertragen wurde:
medizinische Serienschaden frihzeitig erkennen und verhindern zu helfen. Das
Verfahren wird von einigen niedergelassenen Arzten kritisiert, weil den
Beschwerdegegnern — korrekt nach den Anforderungen des
Bundesdatenschutzgesetzes — zwar mitgeteilt wird, dal® eine Beschwerde gegen sie
gespeichert wurde, oft jedoch nicht, wer sich beschwert hat, denn auch die
Patientendaten sind zu schiitzen und Beschwerdefiihrer wiinschen haufig, dem
Beschwerdegegner gegenuber anonym zu bleiben. Das Verfahren wurde inzwischen
gegenwartig gerichtlich tberpruft und muf nun modifiziert werden.

Keiner der hier vorgestellten Ansatze eines Beschwerdemanagements wird bisher zur
Transparenz tber die Qualitat von Gesundheitsdienstleistungen genutzt.

Systembezogene Zusammenfuhrung der Daten

Wie oben dargelegt, existieren verschiedene Datensammlungen im
Gesundheitswesen. Die Pools mit den wichtigsten Informationen zur Transparenz fir
den Patienten befinden sich bei den Kostentrédgern, also vor allem den
Krankenkassen. Der Wettbewerb untereinander verhindert aber die Zusammenflihrung
der Daten in einem gemeinsamen Pool, welcher erst ein umfassendes und
reprasentatives Bild zeichnen konnte. Ursache daflr sind strukturelle Unterschiede in
der Klientel der Kassen, entstanden durch die begrenzten Zugangsberechtigungen vor
1996 (s.0.). Historisch gewachsen haben die Kassen eine unterschiedliche
Mitgliederstruktur. Bestimmte Kassen waren bestimmten Berufszweigen
vorbehalten.4’” Auch nach der weitgehenden Wahlfreiheit flir alle Versicherten sind

477 z.B. Betriebs-, Innungs-, Arbeiter- oder Angestelltenkassen
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solche Strukturunterschiede bestehen geblieben, z.B. aus historischen ,,Uberhéngen“,
oder haben sich gar verstérkt, etwa durch den gezielten Wechsel junger, finanzstarker
Personen mit guten Risiken in Kassen mit geringeren Beitragssatzen, die bei der
neuen Marktorientierung wesentlich flexibler reagieren konnen.

Die Datenpools der Statistischen Amter sind fiir die Schaffung von Transparenz
erheblich weniger geeignet, da sie den Vergleich einzelner Einrichtungen aufgrund
ihrer Aggregationsstufe nicht erlauben. Diese Daten und die aus ihnen gewonnenen
Informationen ermdglichen vor allem Vergleiche auf der Makroebene zu Forschungs-
und Planungszwecken.

Patientenbezogene Zusammenfihrung der Daten

Untersucht man die Frage, wer welche Informationen fiir Patienten zur Verfigung
stellt, so trifft man auf eine groRe Anzahl von Anbietern.

Die Organe der Selbstverwaltung der Leistungserbringer (Arztekammern,
Kassenarztliche Vereinigungen, Krankenhausgesellschaften usw.) bieten eine Fiille
von Strukturdaten an. Eine qualitative Bewertung fur den Patienten gibt es aber nicht.
Es ist mdglich, Anschriften von Kliniken und deren Selbstdarstellungen einzusehen;
seitens der Informationsanbieter erfolgt aber keinerlei Wertung. In der Regel werden
z.B. Linksammlungen im Internet prasentiert.

Ahnliche Darstellungen liefern auch viele kommerzielle Anbieter. Sie sammeln
Strukturdaten, zum Teil auch Ansatze (wenn auch unzureichend) bewerteter
ProzelRdaten, und bieten sie gedruckt, per Telefon und/oder im Internet an. Dabei ist
eine gezielte Suche in der Regel nur nach regionalen Aspekten und nach
Fachabteilungen moglich. Als Informationen werden dabei vorrangig Adressen,
Bettenzahl, zusatzliche Angebote u.a. angegeben. Grundlegende Probleme bei der
Bewertung solcher Anbieter sind das Fehlen von Daten, der Mangel an
Unabhangigkeit und die Notwendigkeit, im Wettbewerb Gewinn zu erzielen. Entweder
sind die Anbieter sehr eng an die Selbstverwaltung der Arzte und Krankenhauser
gekoppelt bzw. von im Gesundheitswesen tatigen Branchen (z.B. der Pharmaindustrie)
finanziert, oder sie sind gezwungen, mit Hilfe von Werbepartnern Einnahmen zu
erzielen. Beides hat zur Folge, dal} die Abgabe der Informationen nicht als unabhangig
bewertet werden kann. Aullerdem ist aufgrund dieser Marktorientierung die gesamte
Szene in einem standigen Wandel begriffen. Die Fluktuation der Anbieter ist sehr hoch,
Fusionen sind an der Tagesordnung. Bei der Bewertung der Anbieter ergibt sich somit
das Problem, daf die Verbindungen und Abhangigkeiten sehr schnell wechseln bzw.
nur unzureichend beleuchtet werden kdnnen. Fir einige Anbieter ist das Angebot
solcher Informationen auch als Versuch zu interpretieren, tiber diesen Service Kunden
an sich zu binden, um anschlieffend andere Produkte zu verkaufen.
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Als Beispiel fur eine Informationsquelle in gedruckter Form soll an dieser Stelle eine
Verdffentlichung des Wochenmagazins ,,Focus® angefiihrt werden (Focus 2001).478 Die
zuerst wochentlich im Magazin verdffentlichte Serie wurde 2001 auch in Gberarbeiteter
Form als Einzelwerk herausgegeben. In Auflistung wurden 1.200 Arzte in 69
Fachrichtungen unterschieden und hinsichtlich verschiedener Kriterien bewertet. Diese
Kriterien sind Empfehlungen von Arztekollegen und Selbsthilfegruppen (Befragungen),
ein ,Qualitdtsmanagment-Score“’® indem der Einsatz von Leitlinien, interaktive
Fortbildungen, die Verwendung von Computerwarnprogrammen und die Anzahl der
jahrlichen Eingriffe gewertet wurde, die Publikationsaktivitat und die Spezialisierung
nach Selbstauskunft. AuRerdem werden (ebenfalls nach Selbstauskunft) die Adresse
und die Mdglichkeit der Behandlung von GKV-Versicherten angegeben. Eine ahnlich
angelegte Serie erschien im selben Magazin Uber Krankenhauser.

Ein Beispiel fir die Informationsbereitstellung tber das Telefon ist der Anbieter
LArztpartner almeda AG*. Information und Beratung von Patienten (iber
kostenpflichtige Callcenter steht im Vordergrund (3,63 DM/min). GréRte Anteilseigner
sind ein Verlag und ein Venture Capital Unternehmen. Nach eigenen Angaben bietet
medizinisches Fachpersonal dabei Informationen zum Umgang mit Arzneien,
beantwortet Fragen zu Diagnosen und medizinischen Fachbegriffen und sucht nach
Arzten und Kliniken fur die Patienten. Bei den dabei genutzten Informationen handelt
es sich um Selbstauskinfte der Arzte und Krankenhauser.480

Eine Vielzahl von Anbietern medizinischer Informationen findet sich im Internet. So
sind die oben aufgeflihrten Anbieter auch dort vertreten. Auf vielen Portalen ist es den
Patienten maglich, Informationen zu Krankheiten, aktuellen Neuerungen, alternativen
Behandlungsmethoden usw. zu erhalten. Auch die Suche nach Kliniken ist haufig
maglich. Allerdings wird dabei nicht speziell gesucht, sondern meist werden anhand
der Postleitzahl nahegelegene Kliniken aufgelistet. Manchmal ist es mdglich, zusatzlich
zur Postleitzahl auch noch eine gewiinschte Fachrichtung anzugeben. Eine Suche
nach nachvollziehbaren Bewertungskriterien ist dabei in keinem Fall gegeben.

Als Beispiel fur ein Internet-Portal kann www.netdoktor.de gelten. Gegriindet in
Danemark, agiert Netdoktor in mehreren Landern Europas. AulRer einem Arzt-, Klinik-
und Apotheken-Suchservice gibt es auf diesem Portal zahlreiche Informationen tber
Krankheiten, Erklarungen zu medizinischen Fachtermini, Neuigkeiten, Links (z.B. zu
Selbsthilfegruppen), Foren und Spezialgebiete (Alternativmedizin, Reisemedizin

478 Die Zeitschrift Focus tut sich seit 1993 mit Rankings der ,1000 besten Arzte* und dergleichen
hervor.

479 Focus 2001: Die groRe Arzteliste. Miinchen, S.16
480 Weitere Anbieter sind z.B. MD Medicus (0621-549000) und Viamed (0711-8876555). Auch hier
sind die Anfragen fir den Patienten kostenpflichtig.
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usw.)*1.Schliellich sei noch die Stiftung Gesundheit erwahnt, die in Schleswig-
Holstein ansassig ist und ebenfalls per Internet einen Suchservice anbietet. Sie bietet
noch weitere Dienste an, unter anderem einen ,Patienten-Zufriedenheits-Index, ber
den die Verbraucherzentrale Baden-Wrttemberg urteilt: ,Unter dem Vorwand der
Bewertung des eigenen Arztes werden Teilnehmer zum glasernen Patienten. ... Wir
haben den Eindruck, dal die Erhebung der Daten vorwiegend zur Optimierung des
Praxen-Marketing durchgefiihrt wird. Die erhobenen Daten erlauben es, bestimmte
Patientengruppen gezielt zu bewerben. Das, was Patienten an einer Praxisbewertung
interessiert, némlich wie ihr eigener Arzt bewertet wird oder welcher Arzt vor Ort das
beste Ergebnis hat, erfahrt er beim ,Patienten-Zufriedenheits-Index’ nicht.“482

Der - Ubrigens bundesweit einzige kostenlose — Arzt-Suchdienst der Stiftung
Gesundheit wird durch Gebihren finanziert, die die teilnehmenden Arzte fur jeden Uber
die einfachen Telefonbuchdaten hinausgehenden Eintrag entrichten mlssen, ist also
anbieterfinanziert. Und Uber die Stifter des hinter der Stiftung stehenden Kapitals
schweigt man sich aus*3 — beides keine Anzeichen flir einen unabhangigen und
seriosen Anbieter.

Eine Moglichkeit der Nutzung von Daten aus dem medizinischen Bereich und die Form
der Ubersetzung in eine patientengerechte Sprache béte der ,Patientenbrief* 4% Nach
diesem Vorschlag wird dem Patienten vom Krankenhaus sein Entlassungsbrief in
patientengerechter Sprache Uberreicht, zur eigenen Kontrolle und etwa als
Verfahrensanleitung fur die hausliche Pflege durch Angehdrige.

Patientenorientierung im Krankenhaus

Unter dem Namen ,Patientenorientierung” werden von vielen Kliniken Malnahmen
oder Projekte angeboten, bei denen es sich meist um Offentlichkeits- bzw. PR-
MaRnahmen handelt. Der Patient nimmt in solchen Fallen keine aktive Rolle ein,
sondern nur eine angebotene Dienstleistung wahr. Angebote, die der Patient aktiv
nutzt, z.B. unabhangige Beschwerdestellen oder vor Ort angesiedelte
Patientenvertretungen, finden sich nicht. Eine Ausnahme bilden z.B. die oben
angesprochenen Hamburger Modelle mit externen Patientenvertrauenspersonen. 48

481 Weitere Anbieter sind z.B.: http://www.lifeline.de, ein online-Dienst der Bertelsmann-Gruppe;
http://www.gesundheitscout24.de, ein online-Dienst der Metro-Gruppe; http://www.medicine-
worldwide.de

482 http://www.verbraucherzentrale-bawue.de/SES42392578/doc1383A.html
483 Aus einem personlichen Gesprach mit Dr. Peter Miller, Pressesprecher der Stiftung Gesundheit.

484 Vitt, K.D. 1996: Qualitat und Information aus Patientensicht. In: Viethen, G.; Maier, I. [Hrsg.]:
Qualitat rechnet sich. Erfahrungen zum Qualitdtsmanagement im Krankenhaus. Stuttgart.

485 siehe Kapitel ,Beschwerdemanagement*
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Links

Arztekammern
http://www.bundesaerztekammer.de/
http://www.aerztekammer-hamburg.de
http://www.aeksh.de/
http://www.aekno.de/htmljava/index.asp
http://www.blaek.de/
http://www.laek-thueringen.de/
Kassenarztliche Vereinigungen
http://fwww.kbv.de/
http://www.kvhh.de/index.html
http://www.kvsh.de/
http://www.kvno.de/
http://www.kvb.de/
http://www.kvt.de/
Krankenhausgesellschaften
http://www.dkgev.de/
http://fwww.hkgev.de/home.htm
http://www.bkg-online.de/
http://lwww.kgsh.de/
http://fwww.kgsan.de/asp/Wir.asp
http://www.hkg-online.de/

Abkurzungen
EOG Européisches Observatorium fiir Gesundheitssysteme
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SGBV Sozialgesetzbuch flinftes Buch

KHG Krankenhausfinanzierungsgesetz

EFQM European Federation for Quality Management

BPflV Bundespflegesatzverordnung

KTQ Kooperation fiir Transparenz und Qualitit im Krankenhaus
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