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STARTSCHUSS

Verstandliche
Informationen

Patienten wollen souverane Entscheidungen
auf der Basis bestmaglicher Informationen
treffen. Dafiir brauchen sie aber nicht nur die
entsprechenden Informationen, sie miissen
sie vor allem auch verstehen kdnnen. Hier sind
Arzte in der Pflicht, endlich versténdlicher

zu kommunizieren. Von Karin Stotzner

Titel: iStockphoto/DigtialStorm; Foto: privat

eit 2004 konnen Selbsthilfeinitiativen,

Sozial- und Verbraucherverbinde in re-

levanten Gremien der gemeinsamen

Selbstverwaltung die Interessen der Pati-
enten aktiv vertreten. Das GKV-Modernisierungs-
gesetz fiihrte vor dreizehn Jahren das gesetzliche
Recht ein, dass Patientenvertreter und -vertrete-
rinnen etwa im Gemeinsamen Bundesausschuss
wichtige versorgungspolitische Entscheidungen
mitberaten. Zentrales Thema in der Patientenver-
tretung war von Anfang an der Wunsch, mehr
Transparenz herzustellen: Wie und mit welchen
fundierten Kriterien finden Patienten die fiir die
eigene Behandlung geeigneten Arzte? Welches
Krankenhaus erbringt nach den Kriterien defi-
nierter Qualititssicherung gute Leistung?

Mit groflem Engagement hat die Patienten-
vertretung Indikatoren, Suchportale und Bera-
tungsmaterialien fiir Patienten mitentwickelt, die
die medizinischen Angebote transparenter ma-
chen sollten. Der Diskurs um solche aussagefi-
higen Informationen ging immer davon aus, dass
Patienten als souverine Akteure bewusste und
aktive Wahlentscheidungen treffen wollen und
kénnen. Auch die Selbsthilfe hat iiber viele Jahre
einen groflen Beitrag dafiir geleistet, chronisch
Kranke im Umgang mit Arzten zu stirken. Doch
wie kompetent sind Patientinnen und Patienten
eigentlich, mit all den oft nur schwer verstind-
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lichen Informationen iiber Behandlungsmog-
lichkeiten oder Aufklirungsangebote umzuge-
hen? Diese zentrale Frage ist erst sehr viel spiter
in den Blick geraten.

Fiir die Zukunft gilt es nun, zweigleisig zu
fahren: Wir brauchen nach wie vor mehr Trans-
parenzzum Leistungsgeschehen, aber auch mehr
Anstrengung dafiir, dass Patienten all das, was
ihre Gesundheit betrifft, auch verstehen. Es geht
nicht nur darum, souverine Entscheidungen
treffen zu kénnen, sondern auch darum, Behand-
lungsinformationen so zu verstehen, dass sie aktiv
in den Heilungsprozess mit einbezogen werden
koénnen. Dafiir miissen nicht nur die Patienten
selbst mehr Gesundheitskompetenz erwerben.
Professionelle und insbesondere Arzte miissen
auch endlich lernen, ihre Diagnosen, Behandlungs-
und Therapievorschlige so zu kommunizieren,
dass sie fiir Patienten verstindlich sind — damit
ein aktives und kooperatives Handeln des Patien-
ten iiberhaupt erst moglich wird.

Lt

Karin Stétzner
Patientenbeauftragte des Landes Berlin



UBERBLICK

Wissensliicken schlielRen

Die AOK engagiert sich dafiir, die Gesundheitskompetenz der Verbraucher
auf den unterschiedlichsten Ebenen zu stirken — sowohl politisch als auch
in der Forschung oder mit direkten Infoangeboten. Von Kai Kolpatzik

s wird nicht leichter, in einer immer komplexeren Welt

mit einer Flut von digital schnell auffindbaren Informa-

tionen genau das herauszufiltern, was richtig und wich-

tig ist. Dabei ist dies insbesondere mit Blick auf die eige-
ne Gesundheit eine Fihigkeit, die nicht hoch genug eingeschitzt
werden kann. Denn eine gute Gesundheitskompetenz ist die
Voraussetzung dafiir, sich bei Gesundheitsproblemen die nétige
Unterstiitzung zu sichern und sich in unserem komplexen Ge-
sundheitssystem zurechtzufinden. Trotzdem hat Deutschland
das Thema Health Literacy, wie die Gesundheitskompetenz
international genannt wird, in der Vergangenheit eher stiefmiit-
terlich behandelt. Eine systematische Forschung gab es bis vor
Kurzem nicht. Es war der AOK-Bundesverband, der vor vier
Jahren gemeinsam mit dem Wissenschaftlichen Institut der

»Wir machen Wissen schnell und einfach zuganglich«

AOK (WIdO) die erste bundesweit reprisentative Untersuchung
zur Gesundheitskompetenz in Deutschland durchfiihrte. Fazit
dieser Studie: Fast sechs von zehn Bundesbiirgern weisen eine
problematische bis unzureichende Gesundheitskompetenz aus.
Und auch wenn sogenannte vulnerable Gruppen, also Menschen
mit Migrationshintergrund, geringem Bildungsgrad oder schlicht
hohem Lebensalter besonders stark betroffen sind, zieht sich das
Problem der mangelnden Gesundheitskompetenz quer durch
alle Bildungs- und Einkommensschichten. Mehr als ein Viertel
der fiir die Studie befragten Versicherten findet es kompliziert,
gesundheitsrelevante Infos zu finden, fast ein Drittel hat Schwie-
rigkeiten, entsprechende Medieninformationen zu verstehen.
Bei zwei Dritteln gibt es Probleme, die Vertrauenswiirdigkeit
der Gesundheitsinfos einzuschitzen. Und ein weiteres Viertel

Martin Litsch

ist Vorstands-
vorsitzender des
AOK-Bundesverbandes.

Welche Rolle spielt die AOK beim
Thema Gesundheitskompetenz?

Wir haben sicherlich friiher als andere
Kassen erkannt, wie wichtig es ist, die
Gesundheitskompetenz der Menschen
zu stirken. Es reicht nicht aus, dass wir
in Deutschland ein gutes Gesundheits-
system haben. Die Menschen miissen es
auch adiquat nutzen kénnen. Wir bieten
deshalb seit Jahren ein breites Spektrum
an Informationsangeboten, darunter
etwa unsere Faktenboxen. Hier bereiten
wir gemeinsam mitanerkannten Wissen-

schaftlern hochkomplexe medizinische
Sachverhalte so auf, dass jeder Laie sie
verstehen kann. Das bietet keine andere
Krankenkasse. Der Sachverstindigenrat
fiir Verbraucherfragen hat das Format
ausdriicklich gelobt und Faktenboxen als
das geeignete Instrument bezeichnet,
Verbrauchern evidenzbasiertes Gesund-
heitswissen einfach zuginglich zu machen.

Gibt es weitergehende Pldne, die
Gesundheitskompetenz zu starken?
Aktuell steht unsere Arbeit zum Natio-
nalen Aktionsplan Gesundheitskom-
petenz im Vordergrund, den wir 2016
gemeinsam mit Partnern aus der Wissen-
schaft ins Leben gerufen haben. Dieses
Engagement trigt bereits erste Friichte:
Bundesgesundheitsminister Hermann
Grohe hat nicht nur die Schirmherrschaft

des Nationalen Aktionsplans iibernom-
men. Er hat in der Folge auch selbst die
»Allianz fiir Gesundheitskompetenz®
gegriindet, in der sich 14 Partner aus
Politik und Praxis des Gesundheitswe-
sens verpflichtet haben, ebenfalls Maf3-
nahmen fiir die Verbesserung des Ge-
sundheitswissens zu entwickeln.

Reicht das, oder muss von der Politik

noch mehr kommen?

Ich wiirde mir wiinschen, dass das Thema
nicht nur dem Gesundheitsministerium
zugeordnet wird. Letztlich miissen alle
politischen Ressorts hier zusammenar-
beiten. So wiire es beispielsweise sinnvoll,
die nach wie vor liickenhafte Forschung
mit gezielter Forschungsférderung durch
das Bundesministerium fiir Bildung und
Forschung (BMBF) voranzutreiben. m
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So soll es sein: Patient und Arzt
kommunizieren auf Augenhéhe.
Damit das klappt, brauchen
Patienten verstdndliche

und leicht zugdingliche
Gesundheitsinformationen.

ist kaum in der Lage, Anweisungen ihres Arztes zu verstehen
und umzusetzen.

In Europa unter dem Durchschnitt. Die Studienergebnisse
zeigen, dass Deutschland in Bezug auf die Gesundheitskompe-
tenz im europiischen Vergleich unterdurchschnittlich abschnei-
det. So erreichen beispielsweise die Bevolkerungen in den Nie-
derlanden, Dinemark, Irland oder Polen deutlich bessere
Ergebnisse. Es ist eine paradoxe Situation: Deutschland hat ein
leistungsfihiges und international geschitztes Gesundheits-
system, die Mehrheit der Menschen
bewegt sich darin aber sehr unsicher.
Viele Deutsche wissen iberhaupt nicht,
welche Hilfsangebote es gibt. Und sie
wissen auch nicht, wo und wie sie sich
dariiber informieren kénnten. Und
wenn sie doch irgendwo — etwa im
Internet — Informationen zu einem
Gesundheitsproblem finden, dann ha-
ben sie Schwierigkeiten, diese zu ver-
stehen und fiir sich richtig einzuordnen. Deshalb hat die Ge-
sundheitskasse in den vergangenen Jahren verschiedene
MafSnahmen auf wissenschaftlicher, politischer und praktischer
Ebene angestofien, um die Situation nachhaltig zu verbessern.

Sie hat etwa gemeinsam mit der Universitit Bielefeld und der
Berliner Hertie School of Governance den ,Nationalen Akti-
onsplan Gesundheitskompetenz® ins Leben gerufen — gefordert
von der Robert-Bosch-Stiftung und dem AOK-Bundesverband.
16 Experten aus Politik, Wissenschaft und Praxis haben sich
inzwischen in diesem Projekt zusammengefunden, um gemein-
sam konkrete Handlungsempfehlungen zu entwickeln, wie sich
die Gesundheitskompetenz der Bevélkerung innerhalb der
nichsten zehn Jahre signifikant verbessern lisst. Dabei geht es
vor allem um die Bereiche Privention, chronische Erkrankungen
und das Gesundheitssystem selbst.

Koordinierungsstelle regt weitere Forschung an. Um die
Arbeit des Nationalen Aktionsplans Gesundheitskompetenz zu
verstetigen und nachhaltig mit Leben zu fiillen, finanziert die
AOK auflerdem den Aufbau einer Nationalen Koordinierungs-
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Die Mehrheit der
Deutschen bewegt sich
in unserem Gesundheits-

system sehr unsicher.

stelle Gesundheitskompetenz aus Mitteln der Selbsthilfefrde-
rung. Hier sollen bereits vorhandene Gesundheitskompetenz-
Projekte bundesweit identifiziert und vernetzt werden. Die
Koordinierungsstelle ssammelt Daten, Materialien und speziel-
le Kompetenzen in den Projekten und bereitet dieses Wissen
auf. Zugleich wird sie weitere Forschung zum Thema anregen
und koordinieren. Nicht zuletzt soll sie auch fiir die Selbsthilfe
zentrale Anlaufstelle rund um das Thema Gesundheitskompe-
tenz werden (siehe Interview , Wir wollen den Dialog erdffnen” auf
Seite 7). Denn Selbsthilfeorganisationen bilden seit Jahrzehnten
die vierte Siule im Gesundheitswesen
— neben ambulanter und stationirer
Versorgung sowie den 6ffentlichen Ge-
sundheitsdiensten. Von den Bundesor-
ganisationen bis hin zu den kleinsten
Selbsthilfegruppen vor Ort werden hier
jeden Tag und ganz selbstverstindlich
Wissen und Kompetenzen zum Um-
gang mit einer chronischen Krankheit
weitergegeben (siehe Interview ,Wir
brauchen hieb- und stichfeste Infos” auf Seite 15). Die Koordinie-
rungsstelle wird deshalb die Vernetzung der Selbsthilfe fiir mehr
Gesundheitskompetenz in den Blick nehmen. Ziel muss es sein,
den Wissensschatz der Selbsthilfe fiir alle Biirger nutzbar zu
machen, um konkrete Ergebnisse fiir die Menschen in Deutsch-
land zu erreichen: Mehr gesunde Lebensjahre und eine héhere
Lebensqualitit trotz Krankheit.

Faktenboxen vermitteln aktuelles Wissen. Neben wissen-
schaftlicher und politischer Grundlagenarbeit geht die AOK aber
auch ganz praktische Wege, um die Gesundheitskompetenz der
Deutschen zu verbessern. Ob es um Nutzen und Risiken von
medizinischen Behandlungen, Friiherkennungsuntersuchungen
oder auch Nahrungserginzungsmitteln geht: In bislang 20 Fak-
tenboxen vermittelt die AOK zu diesen Themen den aktuellen
Stand der medizinischen Forschung — fiir jeden Laien verstind-
lich aufbereitet. So erliutern die Faktenboxen beispielsweise
mittels leicht verstindlicher Grafiken und sehr kurzer, prignan-
ter Texte den méglichen Nutzen von Vitamintabletten und
stellen dem mégliche Risiken und Nebenwirkungen iibersichtlich



Das Alter macht den Unterschied

Gesundheitskompetenz minaddquat
(Angaben in Prozent)

mannlich 43,8

45,4

Geschlecht weiblich

niedrig
mittel
hoch

Sozialstatus

15-29
30-45
46-64

ab 65

Alter (in Jahren)

51,1

problematisch mausreichend mexzellent

7,5

10,3

7,8

Wahrend es zwischen Mannern und Frauen nur geringe Unterschiede gibt, haben Alter und Sozialstatus
einen deutlich hoheren Einfluss auf die Auspragung der Gesundheitskompetenz.

gegeniiber. Ziel der Faktenboxen ist es, die Gesundheitskompe-
tenz der Versicherten zu stirken und sie so zu souverinen Patien-
ten zu machen. Denn der leichte und vor allem verstindliche
Zugang zu medizinischem Wissen macht es Patienten deutlich
leichter, mit Arzten oder Therapeuten auf Augenhshe zu kom-
munizieren. Damit alle Inhalte aus wissenschaftlicher Sicht
wasserdicht sind, arbeitet die AOK bei der Entwicklung der
Faktenboxen mit dem Max-Planck-Institut und der Universitit
Rostock zusammen. Aktuell entwickelt die Gesundheitskasse
weitere Faktenboxen in Form von Online-Videos. Mit diesem
modernen Format will sie nicht nur gezielt jiingere Menschen
erreichen, sondern vor allem auch die rund 7,5 Millionen Men-
schen in Deutschland, die nicht oder kaum lesen kénnen.

Entscheidungshilfen zu kontroversen Themen. Zusitzlich zu
den Faktenboxen macht die AOK weitere Angebote zur Stirkung
der Gesundheitskompetenz, wie etwa ihre Online-Entschei-
dunggshilfen. Hier finden Versicherte zu verschiedenen — auch
kontrovers diskutierten — medizinischen Themen unabhingige
und vor allem wissenschaftlich basierte Fakten. Die Entschei-
dungghilfen sollen es Patienten ermdglichen, sich auf Basis aller
verfiigbaren Erkenntnisse eine fundierte Meinung zu bilden.
Eine weitere wichtige Infoquelle sind die verschiedenen Online-
Navigatoren der AOK. Ob Arzt-, Krankenhaus- oder Pflegena-
vigator: Hier finden Nutzer rund um die Uhr schnell und einfach
ambulante, stationire und pflegerische Leistungserbringer in
ihrer Region. Die Navigatoren bieten dabei auch vielfiltige Infos
zur Qualicit dieser Arzte, Krankenhiuser und Pflegeanbieter.
Doch nicht nur national, auch international beteiligt sich die
AOK an Projekten, die die Gesundheitskompetenz férdern —
beispielsweise am EU-Projeke ,,Intervention Research On Health
Literacy among Ageing population (IROHLA)®. Das 2015 be-
endete Projekt entwickelte fiir die Mitgliedsstaaten der Europi-
ischen Union evidenzbasierte Handlungsempfehlungen fiir

Quelle: Schaeffer et al. 2016

Politik und Praxis, um die Gesundheitskompetenz speziell bei
dlteren Menschen zu verbessern. Unter der Leitung des Univer-
sitdtsmedizinischen Zentrums Groningen (UMCG) beteiligten
sich 22 Partner aus neun europiischen Mitgliedsstaaten an dem
2015 beendeten Projekt.

Kompetenzressortiibergreifend fordern. Allerdings ist eines
ganz klar: Die vielen Angebote der AOK sind nur ein Anfang.
Sie reichen nicht aus, die Gesundheitskompetenz in der gesam-
ten Bevilkerung zu verbessern — dies ist eine gesamtgesellschaft-
liche Aufgabe. Neben den Akteuren aus dem Gesundheitswesen
und der Wissenschaft sind hier auch die Politik und das Bil-
dungssystem gefordert. Gemif der Forderung der Weltgesund-
heitsorganisation (WHO) nach einem ,Health in all Policies*
(HiaP)-Ansatz sollte der Gesetzgeber das Thema ressortiiber-
greifend in allen Politikbereichen verankern. Und auch im
Gesundheitswesen selbst miissen die Strukcuren iiberdacht
werden. Gesundheitliche Einrichtungen und Institutionen
miissen sich kiinftig zu gesundheitskompetenzfreundlichen
Organisationen weiterentwickeln. Dazu gehért unter anderem
die gezielte Qualifizierung und Weiterbildung von Arzten,
Therapeuten und Pflegekriften, damit sie sich gegeniiber ihren
Patienten bezichungsweise den Nutzern des Gesundheitssystems
verstindlicher ausdriicken kénnen. Denn unabhingig vom
individuellen Bildungsgrad konnen die wenigsten Biirger mit
medizinischem Fach-Chinesisch etwas anfangen. Mindestens
genauso wichtig: Nur mit dem nétigen Qualifizierungsgrad
kénnen die Leistungserbringer iiberhaupt richtig einordnen, auf
welchem Kompetenz-Niveau sich ihre Patienten und Gesprichs-
partner befinden, wo sie also abgeholt und mit welchen Infor-
mationsangeboten sie versorgt werden miissen. |

Dr. med. Kai Kolpatzik, MPH, EMPH, leitet die Abteilung Privention
beim AOK-Bundesverband
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Die Gesundheitswissenschaftlerin
Dr. Dominique Vogt leitet die

neu gegriindete Nationale Koordinie-
rungsstelle Gesundheitskompetenz.

VERNETZUNG

»Wir wollen den Dialog eroffnen«

Noch ist die Studien- und Projektlage zur Gesundheitskompetenz rar. Notig sind
mehr Forschung, vernetzte Akteure und fundierte Konzepte, meint Dominique Vogt.
Dieses Ziel verfolgt die Nationale Koordinierungsstelle Gesundheitskompetenz.

Welche Ziele hat die

Nationale Koordinierungsstelle fiir
Gesundheitskompetenz?

Die Koordinierungsstelle soll die zentrale
Anlaufstelle rund um den Nationalen
Aktionsplan Gesundheitskompetenz sein,
den Expertinnen und Experten derzeit
erarbeiten. Denn die Forschung auf dem
Gebiet der Gesundheitskompetenz steht
erst am Anfang, es gibt noch viele Wis-
sensliicken. Ein wichtiges Ziel der Koor-
dinierungsstelle ist deshalb auch, die bun-
desweit bereits vorhandenen Studien und
Gesundheitskompetenz-Projekte zu iden-
tifizieren, Daten und Wissen zu sammeln,
aufzubereiten und weitere Forschung
anzuregen. Ein weiteres Ziel ist es, die
Aktivititen und Akteure miteinander zu
vernetzen und ihren Erfahrungsaustausch
zu ermdglichen. Durch eine solche Zu-
sammenarbeit lassen sich bestehende Ak-
tivititen besser biindeln und abstimmen,
um dann in einem nichsten Schritt die
Forderung der Gesundheitskompetenz
koordiniert und multidisziplinir voran-
zutreiben. Denn erste empirische Befunde
haben gezeigt: Der Mehrheit der Bevol-
kerung fillt es schwer, Gesundheitsinfor-
mationen zu verstehen und sie sich zu
beschaffen. Das trifft vor allem auf Men-
schen mit niedrigem Bildungsniveau oder
mit einem Migrationshintergrund zu, auf
Menschen mit chronischer Krankheit,
Senioren, Kinder und Jugendliche. Dieser
Befund allein reicht aber noch nicht aus,
um wissenschaftlich abgesicherte Kon-
zepte zu entwickeln, mit deren Hilfe sich
die Gesundheitskompetenz dieser Men-
schen verbessern lisst. Benotigt wird eine
aufeinander abgestimmte Strategie, wie
sie der Nationale Aktionsplan skizziert.

Woran mangelt es denn

in der Forschung?

Unser Wissen dariiber, wo die Schwierig-
keiten beim Thema Gesundheitskompe-
tenz liegen und bei wem sie liegen, reicht
noch nicht aus, um wirkungsvolle Ver-
besserungen auf den Weg zu bringen.
Welche Studie muss angestoflen werden,
was ldsst sich aus bestehenden Studien
bereits ableiten? Was muss in der Praxis
passieren? Wo gibt es erste Initiativen, die
wirken? Muss sich das Gesundheitssystem

) Kommunizieren Arzte
oder Apotheker so,
dass die Patienten sie
verstehen konnen? «

in der Weise indern, dass Informationen
verstindlicher und zuginglicher werden?
Kommunizieren Arzte oder Apotheker
so, dass die Patienten sie verstehen kénnen
und wissen, was sie tun miissen? Das sind
Liicken, die aktuell noch bestehen und
wo jetzt die nichsten Schritte folgen miis-
sen. Um diese Fragen zu beantworten,
brauchen wir weitere Studien. Erst dann
konnen wir den zweiten Schritt gehen und
konkrete Projekte entwickeln, die einer-
seits die Patienten personlich erreichen,
andererseits aber auch das Gesundheits-
system nutzerfreundlicher machen.

Wen wollen Sie iiber die
Koordinierungsstelle ansprechen?

Das sind Akteure und Organisationen aus
Wissenschaft und Forschung, aus Politik
und Praxis, aus dem Gesundheitswesen
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und der Selbsthilfe. Angesprochen sind
aber auch die erwihnten Zielgruppen mit
niedriger Gesundheitskompetenz und
natiirlich Angehérige von Gesundheits-

berufen wie zum Beispiel Arzte, Pflege-
krifte und Apotheker.

Wie werden Sie vorgehen,

um lhre Ziele zu erreichen?

Zunichst méchte ich den Dialog erdffnen,
in dem ich die Nationale Koordinierungs-
stelle Gesundheitskompetenz iiberhaupt
bekannt mache. Das kann bei Veranstal-
tungen geschehen, wie etwa bei der Selbst-
hilfetagung des AOK-Bundesverbandes,
beim Kongress Armut und Gesundheit
oder bei anderen Anlissen. Dort werde
ich prisent sein, Vortrige halten und das
Gesprich suchen. Dazu gehértsicher auch
der enge Kontakt zu den Organisationen
der Selbsthilfe. Hier ist es wichtig, in den
Dialog zu treten, denn bislang wurden
Gesundheitskompetenz und Selbsthilfe
cher getrennt diskutiert.

Welche Rolle kann die Selbsthilfe
dabei iibernehmen?

Eine wichtige. Konkret lisst sich diese
Frage aber nur gemeinsam mit der Selbst-
hilfe beantworten. Es wiirde mich freuen,
wenn bei der Selbsthilfetagung des AOK-
Bundesverbandes ein intensiver Dialog
mit den Akteuren und Organisationen
beginnt. Die Selbsthilfe ist ein Ort, an
dem wir chronisch Kranke gut erreichen
und die Gesundheitskompetenz dieser
wichtigen Zielgruppe nachhaltig stirken
konnen. Welchen Beitrag die Selbsthilfe
dabei leisten kann, was sie dazu braucht
und woran es ihrer Ansicht nach mangel,
wollen wir gemeinsam herausfinden. m



INFOS FUR PATIENTEN

e .

Mini-Workshop Iin Gesundheits

Wie finde ich qualititsgesicherte Informationen zu meiner Krankheit? Mit dieser
Frage kommen Menschen vor, wihrend oder nach ihrem Krankenhausaufenthalt ins
Patienten-Informations-Zentrum (PIZ) des Bielefelder Klinikums. Von Otmar Miiller

er helle Glaskasten im Foyer des Hauptgebiudes gleich

neben den Aufziigen ist nicht zu iibersehen. Auf den

Milchglasscheiben steht in groflen Lettern, was einen

hier erwartet: PIZ — Patienten-Informations-Zentrum.
Seit dem Umzug aus Haus 8 des Bielefelder Klinikums vor gut
zwei Jahren ist das PIZ nicht nur deutlich leichter zu finden, der
Raum wirkt nun auch heller und freundlicher. Eine gemiitliche
kleine Sitzecke mit drei Sesseln, ein paar Topfpflanzen und das
Biicherregal aus Holz verleihen dem Raum fast schon einen
Hauch von Wohnzimmer-Charme.

Markus Knélle hat es sich in einem der Sessel gemiitlich ge-
macht, er trigt Hausschuhe und Bademantel. Der Mittvierziger
hatte es nicht weit — er kommt gerade aus der Klinik fiir innere
Allgemeinmedizin im dritten Stock. Knélle wirkt ein wenig
miide, aber auch erleichtert. Schon lange war seine Gesundheit
angeschlagen, er hatte mit den verschiedensten Symptomen zu
kidmpfen, und trotz diverser Arztbesuche blieb unklar, was genau
ihm fehlt. Heute morgen hat Markus Knélle, der in Wirklichkeit
anders heif3t, oben auf der Station endlich seine Diagnose erhal-
ten: Morbus Wegener, eine Autoimmunerkrankung. Das ist
alles andere als erfreulich, aber immerhin hat er nun Klarheit.
Jetzt sitzt er im Gesprich mit Sandra Knicker und sammelt

Unabhdngige Infos in gemiitlicher Atmosphdre — das Patienten-Infor-
mations-Zentrum ist ein kostenloses Angebot des Klinikums Bielefeld.

erste Informationen zu dieser Krankheit. ,Wir wollen die Pati-
enten in einer ruhigen Atmosphire empfangen und ihnen die
Gelegenheit geben, ihre offenen Fragen zu kliren. Unsere ein-
zige Bedingung ist, dass sie bereits eine gesicherte irztliche Di-
agnose haben®, erklirt Sandra Knicker, die das PIZ leitet und
gleichzeitig auch Selbsthilfebeauftragte des Krankenhauses ist.
Gemeinsam mit ihrem Gast hat sie gerade online einige Info-
blitter der Deutschen Rheuma-Ligazu Morbus Wegener recher-
chiert. ,Das sind fundierte und absolut zuverlissige Informati-
onen iiber die Krankheit. Damit hat Herr Knélle zum einen
eine gute Basis fiir das am Nachmittag noch ausstehende
Arztgesprich auf Station. Zum anderen hat er bereits die Kon-
takedaten zu einer Selbsthilfegruppe, an die er sich nach dem
Aufenthalt hier wenden kann®, so Knicker.

Nur qualitdtsgesicherte Infos. Die Leiterin des PIZ ist Ge-
sundheitswissenschaftlerin, keine Arztin. Sie kann Infos an die
Patienten weitergeben und sie bei der Suche nach Hilfe unter-
stiitzen. Keinesfalls kann sie eine medizinische Beratung leisten
oder gar das Arztgesprich ersetzen. Patienten bekommen von
ihr Informationen zum Krankheitsbild, zur méglichen weiteren
Diagnostik und zur Therapie. Dariiber hinaus liefert sie die
Kontaktdaten von Unterstiitzungsangeboten wie Selbsthilfe-
gruppen, psychologischen Beratungsstellen, Sportgruppen oder
Erndhrungsberatern. Im Vordergrund ihrer Arbeit siecht Knicker
vor allem den Anspruch, zu den verschiedenen Krankheiten nur
qualititsgesicherte Infos weiterzugeben. Deshalb hatsie fiir die
Qualititsbewertung von Biichern einen Katalog mit neun Qua-
litdtskriterien, beispielsweise ob darin Wirkungsweise, Nutzen
und Risiken jedes Behandlungsverfahrens beschrieben werden.
,Gerade auf dem Buchmarke gibt es so viele Patientenratgeber,
die diesen Kriterien nicht standhalten. Solche Biicher kann ich
natiirlich nicht weiterempfehlen®, betont Knicker. Thre Biicher-
wand ist dementsprechend zwar klein, aber unter Qualititsge-
sichtspunkten fein. Zusitzlich nutzt Knicker bei ihrer Recherche
nach zuverlissigen Infos gerne Broschiiren aus der Selbsthilfe
und natiirlich das Internet. Auch hier verwendet sie eine Check-
liste, um gute von schlechten Seiten zu unterscheiden. Sie achtet
beispielsweise darauf; ob Seiten mit einem Qualititssiegel aus-
gezeichnet sind. So zertifizieren etwa die ,Health on the Net*

Gesundheit und Gesellschaft SPEZIAL 12/17, 20. Jahrgang



Sandra Knicker leitet
das Patienten-Informations-
Zentrum und ist

Selbsthilfebeauftragte
im Klinikum Bielefeld.

kompetenz

Fotos: Klinikum Bielefeld/Claudia Schloemann/Steffi Behrmann

Ob vor, wihrend oder nach der stationdren Behandlung —im PIZ
kénnen sich Patienten bestméglich iiber ihre Krankheit informieren.

Foundation (HON) aus der Schweiz oder das Aktionsforum
Gesundheitsinformationssystem (afgis) Internetseiten zu Ge-
sundheitsthemen.

Kommunikation auf Augenhohe. Ziel des Patienten-Informa-
tions-Zentrums ist es, Patienten bestmoglich und vor allem
verstindlich tiber ihre Krankheit zu informieren. Kommen die
Besucher vor einem geplanten stationiren Aufenthalt, kénnen
sie sich hier die nétige Grundlage
verschaffen, um mit ihren Arzten
auf Augenhéhe iiber Krankheit
und Therapie zu kommunizieren.
Dabei ist es Sandra Knicker wich-
tig, den Patienten das nétige
Riistzeug mit auf den Weg zu
geben, damit sie kiinftig auch
selbststindig die richtigen Informationen recherchieren kénnen.
Somitist jeder Besuch im PIZ eine Art Mini-Workshop in Sachen
Gesundheitskompetenz.

Das Serviceangebot des PIZ steht allen Besuchern kostenlos
zur Verfligung — auch wenn sie nicht im Klinikum behandelt
werden. Die meisten Patienten aber kommen wihrend des Kli-
nikaufenthaltes oder kurz vor der stationiren Aufnahme, ande-
re besuchen das PIZ auch poststationir. So auch Vera Hauke,
die nach ihrer Entlassung aus dem Brustzentrum auf der Suche
nach Informationen zu alternativen Behandlungsansitzen war.
»Die Dame war mit der Informationssuche im Internet nicht
vertraut, sie wusste nicht so recht, wo und wie sie Informationen
suchen sollte. Sie hat dann hier am PC mit meiner Hilfe die
mafigeblichen Seiten wie etwa den Krebsinformationsdienst
oder die Deutsche Krebshilfe aufgerufen und dort viele Hinwei-
se auf mogliche Therapieansitze gefunden®, erzihlt Knicker.
Natiirlich vermittelte sie auch dieser Patientin, die ebenfalls
anders heifdt, verschiedene Kontaktdaten zur Selbsthilfe. Denn
die Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe spielt im Klinikum
eine wichtige Rolle.

Selbsthilfefreundliches Krankenhaus. Bereits 2011 hat das

Klinikum Bielefeld als erstes Krankenhaus in Nordrhein-
Westfalen vom ,,Netzwerk Selbsthilfefreundlichkeit und Pati-

Gesundheit und Gesellschaft SPEZIAL 12/17, 20. Jahrgang

)) Patienten bekommen hier die
richtige Grundlage, um mit ihren
Arzten auf Augenhéhe iiber die
Krankheit sprechen zu konnen. «

entenorientierung im Gesundheitswesen® die Auszeichnung als
selbsthilfefreundliches Krankenhaus erhalten. Kernelement des
Qualititssiegels sind acht definierte Kriterien, die das Klinikum
erfolgreich umsetzt. Das Krankenhaus kooperiert dafiir sowohl
mit rund 20 regionalen Selbsthilfegruppen als auch mit der
Selbsthilfekontaktstelle Bielefeld. So besuchen beispielsweise
die Selbsthilfegruppen regelmiflig im Klinikum die fiir ihre
jeweilige Erkrankung zustindige Station. Hier wird festgelegt,
welche Pflegekrifte zustindig fiir
die Selbsthilfe sind und somit
Patienten gezielt iiber Selbsthil-
feangebote informieren. Bro-
schiire und Flyer der Selbsthilfe-
gruppen liegen auf speziellen
Infostindern aus und werden bei
den Stationsbesuchen regelmifig
nachgefiillt. Fiir Patienten gibt zudem auf den Stationen extra
Aushinge mit allen Kontaktdaten der Gruppen sowie den An-
sprechpartnern auf Station — hier fehlt natiirlich auch nicht der
Hinweis aufs PIZ.

Wissen an Selbsthilfegruppen weitergeben. Einige der ko-
operierenden Selbsthilfegruppen haben bei Sandra Knicker auch
bereits einen kleinen Workshop gemacht. Hier lernen die Selbst-
hilfeaktiven das, was Knicker in ihrer tiglichen Praxis bei der
Informationssuche fiir Patienten selbst beachtet. ,,Selbsthilfe-
gruppen sind gute Multiplikatoren. Es macht Sinn, dass wir dort
unser Wissen weitergeben, wie und wo man im Internet quali-
titsgesicherte und evidenzbasierte Informationen findet", sagt
Knicker. Mit einem PowerPoint-Vortrag referiert sie deshalb in
den Gruppen iiber die Tiicken der Internetsuche, klirt auf iiber
dubiose Gesundheitsseiten, die ihre wahren Interessen verschlei-
ern, und stellt ihre Checkliste vor. ,Bislang habe ich diese Im-
pulsvortrige nur auf Anfrage und in einigen wenigen Gruppen
gehalten. Wir haben diese Vortrige noch nicht fest in unserem
Angebot verankert, aber wir denken dariiber nach, das kiinftig
zu tun®, so Knicker. m

Otmar Miiller st freier Journalist und hat in KéIn ein Medienbliro
mit dem Schwerpunkt Gesundheitspolitik.



EUROPA

Kaisa Immonen

ist Director of Policy
des European
Patients’ Forum.

»Mehr Beteiligung verbessert die Politik«

Die Patienten, ihre Bediirfnisse und ihre Fihigkeiten kommen in den europiischen
Gesundheitssystemen zum Teil noch zu kurz, meint Kaisa Immonen vom European
Patients’ Forum (EPF). Sie fordert eine EU-Strategie fiir Gesundheitskompetenz.

Was genau macht das European
Patients’ Forum?

Das Forum wurde 2003 gegriindet, um
die gemeinsamen Interessen von Patienten
zu vertreten. Der Schwerpunkt liegt dabei
auf Menschen mit chronischen bezie-
hungsweise lebenslangen Krankheiten.
Wir méchten, dass alle Menschen mit
chronischen Krankheiten Zugang haben
zu qualitativ hochwertiger, patientenzen-
trierter Versorgung. Wir sind deshalb auf
verschiedenen Feldern der Gesundheits-
politik titig, machen Beispiele guter
Praxis publik und warnen vor Beispielen
schlechter Praxis. Unsere Mitglieder hal-
ten wir stindig auf dem Laufenden, was
auf EU-Ebene passiert und was das fiir sie
auf nationaler Ebene bedeutet. Im Gegen-
zug speisen wir Input von Patienten-
gruppen in den politischen Diskurs auf
EU-Ebene ein. Wir machen auch bei
EU-geférderten Projekten mit, etwa bei
Horizon 2020, dem gréfiten EU-Pro-
gramm fiir Forschung und Innovation.

Welche Selbsthilfethemen sollte man
am besten auf EU-Ebene angehen?
Wenn man Selbsthilfe auf europiischer
Ebene angeht, kann das die Priorisierung
der entsprechenden Anliegen innerhalb
der nationalen gesundheitspolitischen
Agenden unterstiitzen. Wir sind fiir ein
Benchmarking auf EU-Ebene mit hoch-
gesteckten, aber erreichbaren Zielen.
Dazu gehért beispielsweise das bessere
Ineinandergreifen von medizinischer Be-
handlung und Selbsthilfeunterstiitzung
im Rahmen der Versorgung. Wenn wir
uns da auf gemeinsame Indikatoren ei-
nigen kénnten und ihre Integration in
sogenannte Patient Reported Outcome
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Measures, kurz PROMs, bezichungsweise
Patient Reported Experience Measures,
kurz PREMs, wiren wir einen grofSen
Schritt weiter.

Wie offen sind Politiker auf euro-
paischer und auf nationaler Ebene fiir
die Anliegen von Selbsthilfegruppen?
Auf EU-Ebene haben sich die Patienten
als legitime und wertgeschitzte Interes-
senvertreter etabliert. Im vergangenen
Jahrzehnt sind viele Patientenverbinde
entstanden und viele Mitgliedslinder
haben die Rechte der Patienten gestirkt.

» Europa muss eine
einheitliche Strategie
zur Starkung der
Gesundheitskompetenz
entwickeln.

Noch klaffen aber groflere Liicken, be-
sonders bei der Durchsetzung von Pati-
entenrechten und der Beteiligung von
Patientengruppen bei wichtigen Themen.
Es gibt grofle Unterschiede zwischen den
EU-Staaten, wie sie Patientenorganisati-
onen an gesundheitspolitischen Entschei-
dungsprozessen beteiligen.

Sie wollen vor allem die Gesundheits-
kompetenz der Menschen fordern.
Was wollen Sie erreichen und wie?
Von den Menschen wird zunehmend er-
wartet, dass sie die Verantwortung fiir
ihre eigene Gesundheit iibernechmen, sich
im Internet durch die Fiille der Informa-
tionen und Fehlinformationen kimpfen
und neue Technologien nutzen. Die Pa-

tienten brauchen aber Unterstiitzung, um
sich aktiv einbringen zu kénnen. Sich si-
cher im Gesundheitswesen zu bewegen,
ist nicht einfach. Organisationen und
Systeme miissen mehr auf die Belange der
Patienten eingehen. Unserer Ansicht nach
miissen die Europiische Kommission und
die Mitgliedsstaaten eine einheitliche
Strategie fiir Gesundheitskompetenz ent-
wickeln, um die Gesundheitssysteme, die
Lebensqualitit und letztlich die Gesell-
schaft insgesamt besser zu machen. Wir
als EPF engagieren uns in einer Gruppe
auf EU-Ebene, die aus vielen Interessen-
vertretern besteht. Gemeinsam machen
wir auf dieses Thema aufmerksam, orga-
nisieren Veranstaltungen und halten dazu
Vortrige. Wir versuchen, neue Zielgrup-
pen zu erschlieffen, und veréffentlichen
leicht verstindliche Materialien zu wich-
tigen Themen.

Wenn Sie deutsche Selbsthilfe-
gruppen beraten sollten, welche

Tipps wiirden Sie ihnen geben?

Es gibt nicht eine Losung fiir alle. Jede
Gruppe hat unterschiedliche Priorititen
und Herausforderungen. Das EPF hat
daher ein Programm entwickelt, das den
Patientenorganisationen helfen soll, das
Wissen und die Werkzeuge zu entwickeln,
um die eigene Organisation zu stirken.
Es geht jeweils auf die Rahmenbedingun-
gen wie Grofle, Mitgliederstrukeur, Ent-
wicklungsstand und den spezifischen
Kontext ein. Die Trainingseinheiten rei-
chen von Organisationsstrukturen und
Kommunikation bis hin zu Spezialthemen
wie Health Technology Assessment. Eine
deutsche Dachorganisation, die BAG
Selbsthilfe, ist bei uns Vollmitglied. m
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WISSENSVERMITTLUNG

Selbsthilfe macht schlau

Studien belegen, dass viele Deutsche Schwierigkeiten haben, sich Gesundheitsinformationen
zu beschaffen und diese richtig einzuordnen. Claudia Schick ist sich sicher: Wer die Gesund-
heitskompetenz in Deutschland verbessern will, kommt an der Selbsthilfe nicht vorbei.

eit den 1950er Jahren hat sich die gemeinschaftliche
Selbsthilfe zu einem festen Bestandteil der gesundheit-
lichen Versorgung in Deutschland entwickelt. Hier
geben chronisch Kranke oder ihre Angehérigen ihr
Erfahrungswissen zu Erkrankung und Therapie verstindlich
weiter und informieren iiber Méglichkeiten, im Alltag mit der
Krankheit umzugehen. Sie verbessern so die Lebensqualitit der
Betroffenen und entwickeln eine hohe Betroffenenkompetenz.
Was im Vergleich dazu versteht man nun unter Gesundheits-
kompetenz oder Health Literacy, wie man es im Rest der Welt
nennt? Der Definition nach ist gesundheitskompetent, wer in
der Lage ist, Gesundheitsinformationen zu finden, zu verstehen
und anzuwenden, um im Alltag fiir die eigene Gesundheit und
die seiner Familie angemessene Entscheidungen zu treffen. Die
Selbsthilfe bietet also genau den richtigen Raum zur Vermittlung
von Gesundheitskompetenz. Denn hier wird seit Jahrzehnten
das praktiziert, was Politik und Krankenkassen sich wiinschen:
die Aufklirung chronisch kranker Menschen und ihrer Ange-
hérigen tiber eine Erkrankung, sodass sie eigenverantwortlich
und aktiv damit im Alltag umgehen kénnen —auch im heutigen
Medienzeitalter.

Verdnderter Informationsbedarf. In den vergangenen zehn
Jahren haben sich durch Internet und Smartphone das Kommu-
nikationsverhalten, aber auch der Informationsbedarf der Men-
schen deutlich verindert. Insbesondere fiir jiingere Menschen ist
es vollig normal, jede gewiinschte Information jederzeit im In-
ternet zu recherchieren. Das gilt natiirlich auch fiir junge chro-
nisch kranke Menschen. Doch das Netz ist voll mit gefihrlichen
Halbwahrheiten —und oft fehlt den Nutzern das nétige Wissen,
die gefundenen Informationen richtig einzuordnen, zu gewich-
ten und fiir sich zu nutzen. Deshalb ergeben sich fiir Selbsthil-
feorganisationen moglicherweise neue Handlungsriume. Neben
der Weitergabe von Erfahrungswissen aus der Betroffenenpers-
pektive konnte sich die Selbsthilfe — in Kooperation mit dem
professionellen Gesundheitssystem — verstirkt auf den Weg
machen, den Betroffenen qualititsgesichertes und evidenzba-
siertes medizinisches Wissen zur Verfiigung zu stellen. Natiirlich
ist die Selbsthilfe auf diesem Feld bereits vielerorts aktiv — Selbst-
hilfegruppen laden beispielsweise Fachirzte zu Vortrigen ein
und bekommen so Zugang zu aktuellem medizinischen Wissen.
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Doch nicht jede Gruppe geht dabei so konsequent vor, wie die
Gruppe ,,Jung und Parkinson® (siehe Interview ,Wir brauchen
hieb- und stichfeste Infos* Seite 15). Die heutige Patientengenera-
tion will den Arzten auf Augenhohe begegnen. Dafiir braucht
sie das entsprechende Basiswissen. Um dieses Bediirfnis zu be-
friedigen, konnte es fiir das Weiterbestehen der Selbsthilfe notig
sein, sich noch stirker mit dem professionellen Gesundheitssys-
tem zu vernetzen. Dabei sollte sich die Selbsthilfe auch fiir mo-
derne Wege der Wissensvermittlung 6ffnen. Auf der anderen
Seite sollten Arzte, Therapeuten, Gesundheitswissenschaftler
und Gesundheitspolitiker in ihre Uberlegungen, wie sich die

-

Gesundheitskompetenz in Deutschland verbessern lisst, unbe-
dingtauch die Selbsthilfe stirker miteinbeziehen. Aus Sicht der
AOK macht es Sinn, die Vernetzung dieses ehrenamtlichen und
aus der eigenen Betroffenheit geprigten Systems mit dem pro-
fessionellen Gesundheitssystem zu fordern.

Kassen miissen unterstiitzen. Dazu brauchen die Selbst-
hilfeaktiven aber auf jeden Fall mehr Unterstiitzung. Kranken-
kassen, Politik oder die Nationale Koordinierungsstelle Gesund-
heitskompetenz, deren Aufbau die AOK finanziell fordert, sind
hier gefragt. Die Koordinierungsstelle erforscht kiinftig nicht
nur die Grundlagen der Gesundheitskompetenz —sie sollte auch
die Rolle des Vermittlers und Koordinators zwischen Selbsthilfe
und professionellem Gesundheitssystem sowie der Bevilkerung
tibernehmen (siehe Interview ,Wir wollen den Dialog eriffnen”
auf Seite 7). Denn das Erfahrungswissen und die Betroffenen-
kompetenz der Selbsthilfeaktiven, gekoppelt mit dem medizi-
nischen Fachwissen aus dem professionellen Gesundheitssystem
kénnte ein ideales Fundament sein, die Gesundheitskompetenz
von chronisch kranken Menschen nachhaltig zu verbessern. m

Claudia Schick ist Referentin fiir Selbsthilfeforderung
beim AOK-Bundesverband.
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CHRONISCH KRANKE

Verwirrende Strukturen

Patienten kénnen heute zunehmend selbst entscheiden, wenn es um ihre Behandlung geht.
Menschen mit chronischer Krankheit konnten von dieser neuen Rolle profitieren, stehen im
Gesundheitssystem aber oft vor groflen Herausforderungen. Von D. Schaeffer und D. Vogt

anchesist in den vergangenen

Jahren bereits geschehen, um

die Gesundheitskompetenz

der Bevolkerung zu stirken.
Dazu zihlen etwa der Ausbau der Patien-
ten- und Gesundheitsinformationen,
zusitzliche und zielgenauere Beratungs-
angebote sowie verbesserte Patientenrech-
te. So unterstiitzen Onlinesuchdienste
und Navigatoren bei der Wahl des geeig-
neten Arztes, Krankenhauses oder Pfle-
gedienstes, Angebote wie die Faktenboxen
der AOK informieren auf verstindliche
Weise iiber unterschiedliche Behand-
lungsmethoden und es gibt zahlreiche
Beratungsméglichkeiten, etwa im Bereich
der Pflege oder der Patientenrechte. Den-
noch tun sich viele Biirger schwer, Ge-
sundheitsinformationen zu finden, zu
bewerten, zu verstehen und anzuwenden.
Erste Daten dazu liefert die Studie ,,Ge-
sundheitskompetenz der Bevolkerung in
Deutschland“ der Universitit Bielefeld
(2016) mit rund 2.000 Befragten. Sie
lehntsich eng an den europiischen Health
Literacy Survey (HLS-EU) aus dem Jahr
2012 an.

Vom Begriff zum Konzept. Doch was ist
mit Gesundheitskompetenz eigentlich
gemeint? Der englische Begriff fiir Ge-
sundheitskompetenz, Health Literacy,
deutet dies bereits an. Er bezeichnet zu-
nichst die Anwendung literaler Fihigkei-
ten, also des Lesens und Schreibens, auf
das Gebiet der Gesundheit. Im Laufe der
Jahre unterlag das Health-Literacy-Kon-
zept etlichen Wandlungen und hat sich
zu einem umfassenden, multidimensio-
nalen Konzept entwickelt, das auch ge-
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sellschaftlichen Verinderungen Rech-
nung trigt. Das spiegelt die Definition
wider, die eigens fiir den HLS-EU ent-
wickelt wurde: ,,Gesundheitskompetenz
basiert auf Literalitit und umfasst das
Wissen, die Motivation und die Fihigkei-
ten von Menschen, relevante Gesundheits-
informationen in unterschiedlicher Form
zu finden, zu verstehen, zu beurteilen und
anzuwenden, um im Alltag in den Berei-
chen der Krankheitsbewiltigung, der
Krankheitspravention und der Gesund-
heitsforderung Urteile fillen und Ent-
scheidungen treffen zu kénnen, die ihre
Lebensqualitit wihrend des gesamten
Lebenslaufs erhalten oder verbessern.”

Entscheiden ist ein Prozess. Das Inter-
esse gilt inzwischen also nicht mehr nur
der Anwendung literaler Fihigkeiten auf
Gesundheitsthemen, sondern ganz allge-
mein dem Vermdgen, mit gesundheits-
relevanten Informationen umzugehen.
Auflerdem richtet sich die Gesundheits-
kompetenz nicht linger nur auf die The-
rapietreue des Patienten, sondern auf den
gesamten Prozess der Entscheidungsfin-
dung. Diese verinderte Ausrichtung spie-
gelt den Zuwachs an Entscheidungs- und
Gestaltungsoptionen wider, iiber den
Menschen in modernen Gesellschaften
verfiigen. Doch um diese Entscheidungs-
moglichkeiten aufgreifen zu konnen, etwa

Gesundheitskompetenz und chronische Krankheit

Gesundheitskompetenz minadaquat

problematisch mausreichend mexzellent

(Angaben in Prozent)

Mit chronischer m
Erkrankung

Ohne chronische

Erkrankung

Gesamt | -}/

44,6

Menschen, die chronisch krank sind, verfiigen liber eine niedrigere Gesundheits-
kompetenz: Uber 70 Prozent der Befragten aus dieser Gruppe fillt es schwer, Ge-
sundheitsinformationen zu finden, zu verstehen und zu beurteilen. lhre Gesund-
heitskompetenz ist damit deutlich niedriger als beim Durchschnitt der Befragten.

Quelle: Schaeffer et al. 2016
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Informationen zum Thema
Gesundbheit gibt es mehr als
genug. Oft aber sind sie schwer
zu verstehen — und nicht jede
Quelle ist vertrauenswiirdig.

bei der Arztwahl, der Therapie- oder der
Versorgungsgestaltung, ist Gesundheits-
kompetenz erforderlich.

Hier fordern die Ergebnisse der deut-
schen Studie grofle Unterschiede zutage.
So sehen sich bestimmte Bevélkerungs-
gruppen vor besonders grofle Herausfor-
derungen gestellt. Dazu gehort auch die
Gruppe der chronisch Erkrankten. Unter
thnen schitzen es 16,8 Prozent als sehr
und 55,9 Prozent als ziemlich schwierig
ein, mit Gesundheitsinformationen um-
zugehen — ein deutlich héherer Anteil als
unter den Befragten, die nicht unter chro-
nischer Krankheit leiden (siehe Abbildung
»Gesundheitskompetenz und chronische

Krankheit“ auf Seite 12).

Vielfdltige Herausforderungen. Chro-
nische Krankheiten sind in Europa und
auch in Deutschland inzwischen fiir fast
90 Prozent der Todesfille verantwortlich.
Zwar ist bei vielen Erkrankungen die
Lebenserwartung durch den medizini-
schen Fortschritt gestiegen. Allerdings
miissen sich die Betroffenen oft damit
arrangieren, iiber viele Jahre mit gesund-
heitlichen Einschrinkungen und negati-
ven Begleiterscheinungen ihrer Krankheit
zurechtzukommen. Das stellt sie vor un-
terschiedliche Herausforderungen im
Bereich der Krankheitsbewiltigung und
des Selbstmanagements. Wie vielfiltig
diese Herausforderungen sind, zeigen
inzwischen viele Studien; sie weisen zu-
dem darauf hin, wie schwer es fiir die
Erkrankten und ihre Angehérigen ist, sich
im uniibersichtlichen Gesundheitssystem
zurechtzufinden und mit den zahlreichen
Einrichtungen und Professionen umzu-

gehen. Gleichzeitig haben die Erkrankten
—wie dies in der Debatte um den Wandel
der Patientenrolle seit Langem gefordert
wird — eine Reihe von Mitwirkungsmog-
lichkeiten, Entscheidungsoptionen und
Rechten erhalten. Um diese nutzen zu
kénnen, brauchen sie jedoch entsprechen-
de Fihigkeiten und Voraussetzungen. Wer
etwa iiber die weitere Behandlung mitent-
scheiden will und soll, muss die dazu
notigen Informationen kennen, verstehen,
bewerten und umsetzen konnen.

Verbliebene Ressourcen fordern. Dar-
auf ist unser Gesundheitssystem jedoch
noch nicht ausreichend eingestellt. Fiir
Menschen mit chronischer Krankheit ist
es besonders wichtig, mit Gesundheits-
informationen umzugehen und sie nutzen
zu kénnen. Nur so kénnen sie die eigene
Situation managen und verbliebene Res-
sourcen férdern, um Verschlimmerungen
und Pflegebediirftigkeit zu verhindern
oder zumindest zu verzégern. Beides sind
Herausforderungen, die durch den demo-
grafischen und epidemiologischen Wan-
del immer wichtiger werden. Tatsichlich
aber sehen sich chronisch Erkrankte vor
allem bei der Krankheitsbewiltigung vor
Schwierigkeiten gestellt. Viele von ihnen
schitzen es beispielsweise als ,ziemlich
schwierig’ oder ,sehr schwierig’ ein, Infor-
mationen iiber Therapien (46,9 Prozent)
oder Krankheitssymptome (37,6 Prozent)
zu finden. Des Weiteren fillt es Menschen
mit chronischer Krankheit schwer, die
Vor- und Nachteile unterschiedlicher
Behandlungsmaglichkeiten zu beurteilen.
Dies schitzen 60,6 Prozent als ziemlich
oder sehr schwierig ein. Auch zu beurtei-
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len, ob eine Zweitmeinung von einem
anderen Arzt eingeholt werden sollte, stellt
die Befragten mit chronischer Krankheit
vor Schwierigkeiten (54 Prozent).

Diese Zahlen erstaunen zunichst, da
Menschen mit chronischer Krankheit
doch viele Jahre mit ihrem Leiden leben
und umgehen miissen. Sie lassen sich je-
doch besser nachvollziehen, wenn man
bedenkt, dass diese Menschen das Ge-
sundheitssystem intensiv beanspruchen.
Denn gerade deshalb scheinen sie auch
die Schwierigkeiten besonders gut ein-
schitzen zu konnen, die sich bei der Ori-
entierung, der Inanspruchnahme seiner
Strukturen und beim Auffinden, Verste-
hen, Bewerten und Anwenden gesund-
heitsrelevanter Informationen ergeben.

Ein geeignetes Setting, um chronisch
kranke Menschen zu erreichen und ihre
Gesundheitskompetenz zu stirken, ist die
Selbsthilfe. Bisher spielte sie in der Dis-
kussion um Gesundheitskompetenz noch
keine Rolle. Dabei ist gerade die gesund-
heitsbezogene Selbsthilfe fiir viele chro-
nisch Kranke ein wichtiger Ort, um sich
tiber Themen wie Arztwahl, Therapiefor-
men oder Gesundheitsinformationen
auszutauschen. Es ist deshalb hochste Zeit
zu iiberlegen, welchen Beitrag die Selbst-
hilfeverbinde und Selbsthilfegruppen
leisten kénnen, um die Gesundheitskom-
petenz chronisch kranker Menschen zu
verbessern. m

Prof. Dr. Doris Schaeffer /eitet an der
Universitdt Bielefeld das Institut fiir
Pflegewissenschaft, Dr. Dominique Vogt
leitet die Nationale Koordinierungsstelle
Gesundheitskompetenz.
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FORTBILDUNG

Selbsthilfe im Seminar

Die Selbsthilfeakademie NRW bietet Selbsthilfegruppen und -verbinden diverse Kurse rund um
die Arbeit in der Selbsthilfe an. Gleichzeitig méchte die Akademie dazu beitragen, die Kooperation
von Selbsthilfe und professionellem Gesundheitssystem auszubauen. Von Otmar Miiller

udrun Kaufmann ist sich sicher: ,Ohne Selbsthilfe
ginge es mir heute viel schlechter.” Die heute 58-Jdhrige
ist seit fast 30 Jahren auf einen Rollstuhl angewiesen.
Trotz zahlreicher Operationen, unter anderem an der
Bandscheibe, blieben die unertriglichen Schmerzen. Erstin der
Selbsthilfe fand sie Mut und Kraft, mit ihrer Situation zurecht-
zukommen. Vor einiger Zeit iibernahm sie sogar die Gruppen-
leitung und besuchte seitdem mehrfach die Selbsthilfeakademie
NRW. ,Man kann aus den Tagesseminaren eine Menge mit-
nehmen, was einem im Alltag der Selbsthilfe weiterhilft®, erklirt

I

Ob Offentlichkeitsarbeit, Konfliktlésung oder Kooperation mit dem
Gesundheitswesen — in der Akademie bildet sich die Selbsthilfe weiter.

Kaufmann. Bernd Hoeber, Projektleiter der Selbsthilfeakademie
NRW, freut sich iiber diese Aussage. ,Genau darum geht es. Wir
wollen Teilnehmer aus Selbsthilfegruppen in ihrer praktischen
Arbeit, zum Beispiel bei der Organisation und Leitung einer
Gruppe, unterstiitzen und neue Anregungen vermitteln.”

Vielfaltiges Kursprogramm. Die Akademiekurse sind nicht
krankheitsspezifisch. Sie behandeln iibergreifende Selbsthilfe-
themen und richten sich an alle gesundheitlichen Selbsthilfe-
gruppen und -organisationen. ,Die Nachfrage ist enorm*, be-
richtet Hoeber. Die Kurse seien in der Regel schnell ausgebucht,
bei Bedarfbote die Akademie den Kursteilnehmern gerne auch
Folgeseminare an. Dabei decken die Kursthemen eine enorme
Bandbreite ab: Teilnehmer machen sich etwa fit fiir die Offent-
lichkeitsarbeit, erweitern ihre Kompetenzen in der Moderation
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von Gesprichsgruppen oder lernen, wie sich Konflikte in der
Gruppe l6sen lassen. In weiteren Seminaren setzen sie sich mit
Méglichkeiten der Krankheitsbewiltigung auseinander, zum
Beispiel mit Konzepten zur Resilienz-Férderung oder zur Schu-
lung der Achtsamkei.

Selbsthilfe verdandert sich. Doch die Akademie will kiinftig
auch neue Wege gehen, denn das Eigenbild der Selbsthilfe hat
sich in den vergangenen Jahren verindert. Es gebe Stromungen
innerhalb der Selbsthilfe, sich stirker als eine Art Patientenforum
zu betrachten, erklirc Hoeber. Bei diesen Selbsthilfeaktiven
bestehe also der Wunsch, iiber das bisherige Angebot der klas-
sischen Selbsthilfegruppe hinauszugehen — etwa indem die
Gruppe ihren Mitgliedern verstirkt Informationen aus dem
professionellen Gesundheitssystem anbietet. Auf der anderen
Seite betrachten viele Aktive ihre Selbsthilfegruppe nach wie vor
als den Ort, an dem sie hauptsichlich Erfahrungswissen aus-
tauschen und emotionale Stiitzung erfahren. , Es gibt hier kein
richtig oder falsch, bringt es Hoeber auf den Punkt, ,externe
Aufgabenzuschreibungen wiren absolut kontraproduktiv.”
Vielmehr miisse es darum gehen, die Verschiedenheit der Selbst-
hilfe wertzuschitzen und Verinderungsprozesse durch entspre-
chende Seminarangebote behutsam zu begleiten. Denkbar sei
beispielsweise, kiinftig auch Kurse anzubieten, in denen die
Teilnehmer lernen, Gesundheitsinformationen zu einer Krank-
heit zu recherchieren und dabei Quelle und somit Qualitit der
Information im Blick zu behalten.

Mehr Kooperation mit Arzten. Generell will die Selbsthilfe-
akademie NRW kiinftig auch vermehrt dazu beitragen, die
strukturierte Zusammenarbeit zwischen Gesundheitswesen und
gesundheitlicher Selbsthilfe zu stirken. Neben der Selbsthilfe
will sie dabei auch gezielt Vertreter von Gesundheitsberufen wie
Arzte oder Pflegekrifte ansprechen und fiir die Selbsthilfearbeit
sensibilisieren. Diese sollen ihre Patienten und deren Angehéri-
ge moglichst frithzeitig auf die Angebote der Selbsthilfegruppen
aufmerksam machen und damit die Kooperation zwischen
professionellen Helfern und Selbsthilfe verbessern. m

Otmar Miiller ist freier Journalist und hat in KéIn ein Medienbiiro mit
dem Schwerpunkt Gesundheitspolitik.
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Frank Michler ist erster
Vorsitzender des Vereins
Jung und Parkinson -
Die Selbsthilfe e. V.

AUS DER PRAXIS

»Wir brauchen hieb- und stichfeste Infos«

Selbsthilfe ist fiir Frank Michler mehr als das gemeinsame Treffen und der Austausch
von Erfahrungen im Umgang mit der Krankheit. Seine Gruppe ,,Jung und Parkinson®
will den Mitgliedern auch das neueste medizinische Wissen zuginglich machen.

In der klassischen Selbsthilfe geht es
vor allem um den Austausch von
Erfahrungswissen unter Betroffenen.
Was ist bei lhnen anders?

Der Erfahrungsaustausch in Gruppen-
treffen ist ein wichtiges Element der
Selbsthilfearbeit, auch bei uns. Wir sind
allerdings noch eine recht neue Gruppe.
Uns gibt es erst seit vier Jahren und wir
wenden uns gezielt an junge Erkrankte,
die erstens ganz andere Bediirfnisse haben
als iltere Betroffene und zweitens auch
ein ganz anderes Kommunikationsver-
halten. Neben dem klassischen Gruppen-
treffen nutzen wir deshalb fiir den schnel-
leren Erfahrungsaustausch miteinander
vor allem unseren Chat im Internet. Doch
unser Selbstverstindnis bei ,,Jung und
Parkinson® geht iiber den Erfahrungsaus-
tausch deutlich hinaus. Wir wollen unse-
re Mitglieder auch so umfangreich wie
mdglich mit aktuellen medizinischen
Informationen versorgen.

Woher kommt dieser Anspruch?

Als ich vor sechs Jahren an Parkinson
erkrankte, gab es im Internet keine einzi-
ge Seite, die die notigen Informationen
iiber die Krankheit kompaktzusammen-
gefasst hat. Dabei gehért es doch gerade
bei jiingeren Menschen heute zum Le-
bensalltag, offene Fragen sofort selbst im
Internet recherchieren zu wollen. Doch
Google ist nicht immer ein guter Ratge-
ber. Es ist schon teilweise erstaunlich, wie
viele falsche Informationen sich im Netz
wiederfinden, aber auch in klassischen
Printmedien oder im Fernsehen. Wenn
jemand frisch erkrankt ist und Hilfe und
Unterstiitzung sucht, verunsichern ihn
solche Fehlinformationen nur unnétig.

Deshalb ist unser Anspruch, dass wir
moglichst umfassend Informationen zu-
sammenstellen, die in jeder Phase der
Krankheit hilfreich sind. Diese Infos miis-
sen natiirlich hieb- und stichfest sind.

Wie gibt ,,Jung und Parkinson“
medizinische Informationen weiter?
Die wichtigste Basis fiir das Verstindnis
der Krankheit ist zunichst mal, dass man
medizinische Fachbegriffe kennt und
versteht. Deshalb bieten wir auf unserer

) Google ist
nicht immer ein guter
Ratgeber.

Webseite ein Parkinson-Register von A
bis Z an: Hier werden alle relevanten
Fachbegriffe rund um Parkinson ver-
stindlich erklirt. Wir listen zudem Par-
kinson-Fachkliniken auf und stellen die
gingigen schulmedizinischen und alter-
nativen Behandlungskonzepte vor. Im
Meniipunkt ,, Arzneimittel “ listen wir die
gingigen Arzneimittel auf und erkliren
ihre Wirkungsweise. Wer sich informieren
will, welche wissenschaftlichen Studien
es bereits gegeben hat oder welche inter-
essanten aktuellen Studien zurzeit laufen
und einen neuen Forschungsansatz ver-
folgen, wird bei uns ebenfalls fiindig. Und
wir verlinken auf aktuelle News aus der
Forschung— dabei ist es natiirlich wichtig,
nur auf seridse Quellen, etwa Fachzeit-
schriften wie das Arzteblatt, zu verlinken.
Nicht zuletzt bieten wir mit den JuPsons
auch ein Infoformat, das sich speziell an
Kinder wendet.
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Wieso an Kinder?

Wenn man als junger Mensch, der viel-
leicht gerade erst im Job Fuf§ gefasst und
eine Familie gegriindet hat, die Diagnose
Parkinson erfihrt, ist das erstmal ein
Schock. Viele sind dann mit der Frage
iiberfordert, wie sie ihren mitunter noch
kleinen Kinder die Krankheit erkliren
sollen. Da fehlen dann einfach die Worte.
Mit dem Zeichentrickfilm ,,Die JuPsons“
konnen wir auf kindgerechte Weise tiber
die Krankheit informieren und die Eltern
an dieser Stelle entlasten.

Wie kdnnen Sie als Laienorganisation
sicherstellen, dass die Informationen
auf lhrer Website tatsachlich aktuell
und richtig sind?

Wir haben in diesem Jahr bereits unser
viertes Fachsymposium auf die Beine
gestellt. Hier gaben sich wissenschaftliche
Spezialisten aus der Hirnforschung die
Klinke in die Hand und informierten uns
tiber die neuesten Forschungsansitze. Die
Vortrige haben wir gefilmt und anschlie-
end auf unseren Youtube-Kanal gestellt.
Wir filmen zudem immer wieder Exper-
ten-Interviews mit namhaften Neurolo-
gen und anderen Arzten und stellen auch
diese Gespriche ins Netz. Doch die Zu-
sammenarbeit mit den Arzten ist keine
Einbahnstraf3e: Ich halte etwa regelmifiig
Vortrige vor Medizinstudenten der Uni-
versitit des Saarlandes, um das Thema
Selbsthilfe auch stirker in der Lehre zu
verankern. Wir haben deshalb mittler-
weile ein recht grof8es Netzwerk von Me-
dizinern aufgebaut. Einige der Experten,
die mit uns regelmiflig zusammenarbei-
ten, iiberpriifen auch immer wieder die
Inhalte auf unserer Website. m
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STANDPUNKTE

Wie verbessert die Selbsthilfearbeit
die Gesundheitskompetenz?

n der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe

engagieren sich vorwiegend chronisch

kranke und behinderte Menschen oder
deren Angehérige. Sie geben in der Selbst-
hilfegruppe ihr Wissen weiter und erwerben
selber neues Wissen zur Erkrankung, zu
moglichen Therapieansitzen, aber vor al-
lem zum Umgang mit der Krankheit im
Alltag. Durch den gemeinsamen Erfah-
rungsaustausch und positive Riickmeldungen aus der Gruppe
erfahren Betroffene Selbstwirksamkeit und lernen, mit ihrer
Krankheit oder Behinderung umzugehen und den Alltag zu
meistern. Als ,Expertinnen und Experten in eigener Sache®
wissen Selbsthilfeaktive iiber ihre Erkrankung und die Behand-
lungsméglichkeiten Bescheid, erleben sich gegeniiber den
medizinischen und pflegerischen Fachkriften als selbstbewuss-
ter und erweitern so ihre Gesundheitskompetenz.

Ursula Helms ist Geschdftsfiihrerin der Nationalen Kontakt-
und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen (NAKOS).

emif§ der offiziellen Definition ist

gesundheitskompetent, wer die fiir

ihn oder sie wichtigen gesundheitli-
chen Informationen findet, sie verstehen
und bewerten kann und dann auch noch
umsetzt. Das lernt man nicht einfach aus
Biichern, das ist sehr viel mehr als ein rein
kognitiver Vorgang. Solidarische Unterstiit-
zung hilft zum Beispiel sehr viel dabei, erst
einmal den Mut und die Kraft aufzubringen, solche Informa-
tionen iiberhaupt zu suchen; schliefllich steht ,,Suchen® meist
vor dem , Finden®. Auch fiir die Bewertung von — oft wider-
spriichlichen — Informationen ist der Austausch von Erfahrun-
gen mit Menschen in gleicher Lage meistens hilfreich, oft sogar
notwendig. Erst recht braucht es fiir die Umsetzung von bei-
spielsweise medizinischen Verordnungen oder Anderungen im
Alltagsverhalten sehr oft kontinuierliche soziale Unterstiitzung.
Insofern sind Selbsthilfegruppen die geborenen Akademien fiir
den Erwerb von Gesundheitskompetenz. m

as Thema Gesundheitskompetenz

hat die Potenz, der Gesundheitsver-

sorgung der Zukunft ein neues Ge-
sicht zu geben. Das gilt vor allem fiir die
Patienten- und Selbsthilfevertretungen.
Dabei sprechen wir von einer Herausforde-
rung, die vielleicht noch nicht iiberall rich-
tig verstanden wurde. Gesundheitskompe-
tenz heif$t nicht, die Verantwortlichkeit fiir
Gesundheit auf die einzelnen Nutzer abzuwilzen. Gesundheits-
kompetenz ist das Stichwort fiir ein transparentes Gesundheits-
wesen, das verlidssliche Informationen verstindlich an alle
Nutzergruppen kommunizieren kann. Gerade fiir die Selbst-
hilfe ist das ein entscheidender Schritt. Die Entmiindigung im
Gesundheitswesen geht hdufig mit einer hohen Forderung an
Verhaltensinderungen einher. Gesundheitskompetenz heifit,
dass Informationen zielgruppenorientiert angeboten, Entschei-
dungen aber autonom getroffen werden. m

Prof. Dr. Ullrich Bauer leitet das Zentrum fiir Privention und
Intervention im Kindes- und Jugendalter an der Universitdt Bielefeld.

hronisch kranke und behinderte

Menschen miissen sich nicht nur ge-

sundheitsbewusst verhalten wie alle
anderen. Thnen stellen sich auch sehr viele
zusitzliche Fragen zum Umgang mit der
jeweiligen Erkrankung und Behinderung,
Dies erfordert besondere Kompetenzen, die
tiber das blofle Lesen von evidenzbasierten
Gesundheitsinformationen hinausgehen. Im
Austausch mit Gleichbetroffenen kénnen diese Kompetenzen
erweitert und gestirkt werden — sowohl beim Umgang mit kom-
plexen Entscheidungssituationen als auch beim Anwenden von
Gesundheitswissen auf ein Alltagswissen mit krankheitsspezifi-
schem Geprige. Selbsthilfearbeit verbessert die Gesundheitskom-
petenz aber auch hinsichtlich der Motivation und Offenheit der
Patienten. Gesundheitsbezogenes Verhalten setzt nicht nur rati-
onale Wissensverarbeitung voraus, sondern auch emotionale
Energie. Leider werden diese Aspekte mit den géingigen Begriffs-
bildungen zur Gesundheitskompetenz nur selten erfasst. m

Prof. Dr. Rolf Rosenbrock ist Vorsitzender
des Paritdtischen Gesamtverbands

16

Dr. Martin Danner ist Bundesgeschdftsfiinrer
der BAG SELBSTHILFE.
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