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1.4 Die Sicht von erfahrenen Patientinnen

Therese Stutz Steiger

Der Bericht «Gesundheit2020» des Bundesrates bewertet
die Zunahme der chronischen Krankheiten als eine der
zentralen Herausforderungen fiir die kommenden Jahre
und schliesst daraus: «Es werden aber auch immer mehr
Menschen lernen miissen, mit chronischen Krankheiten
zu leben und diese mit Unterstiitzung der Gesundheits-
fachpersonen selber zu managen. Dafiir ist die Starkung
der Gesundheitskompetenzen gefragt.»

Viele Personen, die mit einer chronischen Krankheit bzw.
Behinderung leben und die einen hohen Grad an Gesund-
heitskompetenz aufweisen, mochten ihre Krankheitsbe-
wéltigung als aktive Beteiligte bzw. als Partner der Ge-
sundheitsfachleute angehen. Tatsdchlich werden sie in
der Schweiz in medizinischen, prédventiven und politi-
schen Prozessen immer noch vernachlédssigt. Damit liegt
ein Potential brach, von dem das schweizerische Gesund-
heitssystem, unsere Gesellschaft und auch die Fachwelt
viel profitieren konnten.

Fiir Patientlnnen hat die Fahigkeit zur Informations-
beschaffung und -verarbeitung fiir gesundheitsrelevante
Entscheide einen hohen Stellenwert. Es wird geschitzt,
dass jeder fiinfte Patient heute nach Unterstiitzung in On-
line-Communities sucht (Belliger et al. 2011). Andere su-
chen Informationen in einer Patienten- bzw. Selbsthilfe-
organisation. Der Austausch unter seinesgleichen (peers)
erweitert den Horizont — auch im Hinblick auf praventive
Erkenntnisse oder auf gezieltere Fragen beim Arzt oder
bei der Arztin.

Gesundheits- bzw. Patientenkompetenz
in verschiedenen Stadien der Lebens- bzw.
Patientenlaufbahn

Die Tabelle zeigt in Anlehnung an eine Prdsentation von
J. Pelikan verschiedene mogliche Rollen und Stadien
der Auseinandersetzung mit dem Gesundheitssystem.
Es handelt sich um eine schematische Darstellung, die
veranschaulicht, wie viele Komponenten der Gesund-
heitskompetenz eine Person braucht, um sich mit Ge-
sundheitsstorungen auseinanderzusetzen und um im Ge-
sundheitssystem bestehen zu kénnen.

¢ Einschditzung von Ressourcen im

i alltdglichen Leben (Health in all Policies;
i gesundheitskompetente Organisationen)
i und von Gesundheitsrisiken

Gesunde Person

Krankheitssymptome werden wahr-
i genommen und bekommen Bedeutung

Entscheidung: Selbstbehandlung oder
i Inanspruchnahme des professionellen
i Gesundheitssystems?

Entscheidungen Uber Art der Inanspruch-
i nahme des medizinischen Systems
i (Navigieren im System)

i - Fahigkeit zur Darstellung der

: Symptome und der eigenen
Lebenslage (Kommunikation und

¢ Interaktion)

i - Kooperation bei der Diagnostik

i - Interaktion und Kooperation bei der

‘ Therapie stationdr und ambulant
(Shared Decision Making, Compliance/
Adherence, Ko-Produktion von
Gesundheit)

Akute Patientenrolle

i - Leben mit einer chronischen
Krankheit (Selfmanagement,

: Anpassung des Lebensstils)

i - Selbstorganisation im System (z.B.

: mithilfe von Patienten- bzw.

: Selbsthilfeorganisationen)

! - Partizipation im Rahmen der eigenen

‘ Ressourcen und der zu schaffenden
Durchldssigkeit des Systems bis hin
zur politischen Ebene

Chronische Patientenrolle

i - Erwerb von Fachwissen
Personen mit einer (sehr) - Mangel im Gesundheitssystem
seltenen Krankheit (meist werden teilweise von Eltern oder von
von Geburt an) : Patientinnen selbst aufgefangen
i - Selbstorganisation der Angehérigen
i = 2T einsamer Kampf gegen die
i Behorden

(nach J. Pelikan, modifiziert durch Stutz Steiger)

Tab. 1 Rollen und Kompetenzen in der Patientenlaufbahn

Kompetenzen sind offensichtlich in vielen Stadien und Le-
benslagen gefragt: beim allfdlligen Anpassen des Lebens-
stils an eine neue Situation, beim Navigieren im Gesund-
heitssystem, aber auch im Falle von (neu auftretenden)
Behinderungen und generell beim addquaten Meistern des
Alltags. Auch die verschiedenen Lebensphasen konfron-
tieren die Versicherten und die Patientlnnen mit ver-
schiedenen Fragen, die (Gesundheits-)Kompetenzautbau
notwendig machen. Dem Selbstmanagement wird ein Po-
tential zugeschrieben, das zu Kompetenz auf individuel-
ler und Effizienzsteigerung auf Systemebene beitragen soll
(Trageser et al. 2014).



Die interaktiven Féahigkeiten von Nutzern und Anbietern
im Gesundheitswesen werden im Modell von Sgrensen
(Sgrensen et al. 2012) wenig berticksichtigt. Ein Grund
kann darin liegen, dass die europédischen Gesundheits-
systeme sehr unterschiedlich sind. Eine wichtige Frage
der nédchsten Jahre wird sein, ob sich die Fachwelt und
die Behorden auf (gesundheits-)kompetente Patienten
einstellen wollen und kénnen.

Patientenkompetenz

«Gesundheitskompetenz ist mehr Haltung als Wissen»
(Maio 2014) — eine Aussage, die genauso fiir Patienten-
kompetenz gilt. Die meisten Patientlnnen sind mit dem
theoretischen Begriff «Gesundheitskompetenz» wenig
vertraut. Und doch hat sich in den letzten 50 Jahren ein
tiefgreifender Wandel vollzogen. Viele PatientInnen ha-
ben sich aus der Rolle des bevormundeten Patienten hin
zum informierten, miindigen, autonomen, im besten Fall
zum kompetenten Patienten weiterentwickelt (Nagel
2009). Der Eintritt in die Patientenrolle (geméass Tabelle 1)
erfordert Fahigkeiten, die hdufig unter dem Begriff «Pa-
tientenkompetenz» erfasst werden. Nagel hat vor allem
Erfahrungen mit Krebspatientlnnen, aber er hat auch die
folgende allgemein giiltige und besonders auch auf chro-
nisch-kranke Patientlnnen anwendbare Definition von
Patientenkompetenz formuliert:

Patientenkompetenz ist die Fahigkeit des Patienten,
sich den Herausforderungen der Erkrankung zu stel-
len, sich auf die eigenen und fremden Ressourcen zur
Krankheitsbewiltigung zu besinnen, diese Ressourcen
zu nutzen, dabei auch grosstmagliche personliche Be-
dirfnisse zu berticksichtigen, eigene Zielvorstellun-
gen zu verfolgen und Autonomie zu bewahren (Nagel
2009).

Ein Problem sei nicht verschwiegen: Wenn ein Patient
bzw. eine Patientin geschwécht oder pflegebediirftig ist,
kénnen Fachleute nur beschrdnkt auf seine bzw. ihre
Kompetenzen bauen. Immerhin sind die Fachpersonen in
diesen Situationen h&ufig mit Angehorigen konfrontiert,
die tber sich hinauswachsen.
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Patienten- und Selbsthilfeorganisationen, Peers

Patienten- und Behindertenselbsthilfeorganisationen ex-
istieren teilweise seit iiber 100 Jahren. Zunehmend setzen
sich PatientInnen mit Gesundheitsinformationen ausein-
ander, bereiten sich auf medizinische Untersuchungen
vor und diskutieren mit Fachleuten auf Augenhéhe, tau-
schen in Selbsthilfeorganisationen und -gruppen Infor-
mationen und Tipps fiir den Alltag aus, sind erfahren im
Selbstmanagement und leisten (als Peers) gegenseitige
Unterstiitzung. Sie weisen z.B. Behorden und Politik auf
Gesetzesliicken hin.

Die kompetenten PatientInnen existieren, aber sie werden
in der Schweiz zu wenig gefordert. Sie sind naturgemaéss
vor allem unter gut organisierten Personen mit chroni-
schen oder seltenen Krankheiten zu finden. Als «Patien-
tenorganisationen» sollten eigentlich Zusammenschliisse
von Personen verstanden werden, die von derselben oder
allenfalls einer dhnlichen Krankheit oder Behinderung
betroffen sind — dies im Gegensatz zu den (professionel-
len) Dienstleistungsorganisationen wie z.B. den Gesund-
heitsligen (die natiirlich auch ihre Daseinsberechtigung
haben!). Die individuellen und organisatorischen/gesell-
schaftlichen Bemiihungen von Betroffenen sollten durch
die Schaffung von geeigneten Rahmenbedingungen unter-
stiitzt werden. Das ist eine Aufgabe der Politik und allen-
falls grosser NGOs. Sehr wichtig wire, dass betroffene
Personen (als «echte» VertreterInnen von bestimmten Pa-
tientengruppen) in offiziellen strategischen Organen Ein-
sitz nehmen konnten. Etliche Patientenorganisationen
kdmpfen mit erheblichen finanziellen und strukturellen
Schwierigkeiten. Wer via Art. 74 des Invalidengesetztes
(SR 831.20) staatliche Unterstiitzung bekommt, ist haufig
mit enormen administrativen Lasten konfrontiert.

Vor einer speziellen Situation stehen Menschen mit ei-
ner fortschreitenden Krankheit, z.B. im neurologischen
Bereich, oder mit einer seltenen Krankheit, die nicht di-
agnostiziert werden kann, bzw. mit einer Gesundheits-
storung, die immer wieder Notfallsituationen hervorruft,
oder mit einem psychischen Problem, welches das seeli-
sche Gleichgewicht erschiittert. Ein Riickgriff auf eigene
Ressourcen oder auf koordinierte Angebote ist haufig sehr
erschwert.

Partizipation, Patientenbeteiligung

Empowerment von Menschen kann nur mit Partizipati-
on erreicht werden, d.h. mit individueller und kollekti-
ver Beteiligung an Entscheidungen mit Bezug auf die ei-
gene Lebensgestaltung und Gesundheit. Voraussetzung
fiir echte Partizipation sind Mitgestaltungsmoglichkeiten
auf verschiedenen Ebenen. Angemessen praktizierte und
individuell angepasste Partizipation ist ein wesentlicher



26 Gesundheitskompetenz in der Schweiz - Stand und Perspektiven

Faktor zur Erhaltung und Forderung von Gesundheit
sowie Heilung und Bewiltigung von Krankheit. (Rosen-
brock/Hartung 2012).

Die wichtigsten Partizipationsmoglichkeiten:

— Mikroebene: Mit-Entscheidung am individuellen
medizinischen Entscheidungsprozess: Diagnose,
Therapie, Pflege und Betreuung

— Mesoebene: Beteiligung an strategischen Prozessen
und Policy-Papieren sowie aktive Beteiligung an
Forschungvorhaben

— Makroebene: Mitbeteiligung an gesetzgeberischen
Prozessen im gesundheitspolitischen System

Bei der Mitbeteiligung am medizinischen Entscheidungs-
findungsprozess (Shared Decision Making) sind Guide-
lines und Tools gefragt. Shared Decision Making ist in der
Schweiz — im Gegensatz zu den anglosdchsischen Lén-
dern — auch heute noch die Ausnahme.

Es existieren zahlreiche Beispiele fiir Patientenschulun-

gen im Hinblick auf Partizipation:

— Patientenorientierungen durch Informationsveranstaltungen,
die auch ein reges Networking der Anwesenden zulassen:

z.B. Diabetikertage der Schweizerischen Diabetes-
gesellschaft, Patientenforen in Spitdlern, Symposien,
die manchmal auch durch Patientenorganisationen
organisiert werden.

— Patientenschulungen im Bereich Gesundheitssystem und
Versorgernetz: Ein Beispiel, das man als «Best practice
auf Behordenebene» bezeichnen konnte, ist die
Swissmedic-Arbeitsgruppe Patienten- und Konsumen-
tenorganisationen (vgl. auch Praxisbeispiel unten).

— Neue Modelle in der Grundversorgung: z.B. Dialog Gesund-
heit, Zollikofen BE; das Modell verbreitet sich aller-
dings schweizweit nicht in gentigendem Aumass.

— EUPATI: Das Projekt «Europédische Patientenakademie
fiir Therapeutische Innovationen», finanziert durch
die Innovative Medicines Initiative, stellt Patienten
objektive, verstdndliche Informationen zum Thema
medizinische Forschung und Entwicklung bereit. Die
schweizerische Plattform soll 2015 gegriindet werden.

Trotzdem sind im schweizerischen Gesundheitssystem
die PatientInnen zum Teil verloren in einem oft undurch-
schaubaren Versorgungsnetz, in dem sie ganz verschie-
dene Rollen wahrnehmen miissen. Es seien nur einige we-
nige erwdhnt: PatientIn, Klient, Kunde, Vertragspartner,
Leistungsempfianger, Versicherte, MandantIn, BiirgerIn,
Laie, Versuchsperson, HeimbewohnerIn, Pflegebediirftige
usw. (Etgeton 2009).

Fazit

Gesundheitskompetenz ist bei den Patientlnnen wie bei
der (noch) gesunden Bevolkerung ein Privileg. Perso-
nen, die spezielle Unterstiitzung brauchen, miissen von
geschulten Fachleuten mit Informationen, die in leicht
verstdndlicher Sprache verfasst sind, unterstiitzt werden.
Ohne solche Massnahmen in der Gesundheitsversorgung
wird es kaum moglich sein, die nétigen Kompetenzen zu
fordern (Stutz Steiger 2011).

Gute Beispiele fiir Partizipation der Patientenorganisati-
onen auf Policy-, Forschungs- und Qualitdtsebene gibt es
u.a. in Frankreich, England und Holland. Diese Lander
bieten fiir delegierte Patientlnnen die Moglichkeit, auf
Behordenebene die Gesundheitspolitik mitzugestalten
(Keizer 2012). Die Schweiz kann und soll sich an diesen
Beispielen orientieren.

Praxisbeispiel: die Swissmedic-Arbeitsgruppe «Patienten- und Konsumentenorganisationen

Dass PatienInnen von passiven EmpfingerInnen von

Heilmitteln zu aktiven, gut informierten Anwender-

Innen dieser Produkte werden sollen, ist unbestritten.

Swissmedic méchte dieser Entwicklung Rechnung tra-

gen und stellt ihre Zusammenarbeit mit dieser Stake-

holder-Gruppe neu auf. Hierbei stehen folgende Ziele

im Vordergrund:

— Aktive Bereitstellung von Informationen rund um
Heilmittel, die an die Bediirfnisse von PatientInnen
bzw. KonsumentInnen angepasst sind

— Verwendung angemessener Kommunikationsmittel

— Einbezug von Vertreterlnnen von Patienten- und
Konsumentenorganisationen in definierte Tétig-

keitsbereiche von Swissmedic. Der aktive Einbezug
erfolgt in einem schrittweisen Prozess, damit so not-
wendige Erfahrungen auf beiden Seiten gesammelt
werden konnen.

In einem ersten Schritt etabliert Swissmedic wahrend
einer Pilotphase von zwei Jahren eine Arbeitsgruppe,
die sich aus VertreterInnen von Patienten- und Kon-
sumentenorganisationen und Swissmedic zusammen-
setzt. Interessierte Organisationen haben die Moglich-
keit, einen Antrag zur Mitarbeit in dieser Arbeitsgruppe
zu stellen. Zur Zeit (Stand Januar 2015) sind 13 Patien-
ten- und 2 Konsumentenorganisationen vertreten.
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1.5 Wie gesundheitskompetent ist die Schweizer Bevélkerung?

Kathrin Sommerhalder, Thomas Abel

Gesundheitskompetenz ist eine wichtige Ressource fiir
den Umgang mit Gesundheit und Krankheit im Alltag
sowie fiir die Nutzung spezifischer Versorgungsangebote
(Abel 2008, Sommerhalder and Abel 2007). Gesundheits-
kompetenz, ihre Entwicklung und Anwendung sind ab-
héngig von den jeweiligen Kontexten, in denen Menschen
leben, lernen und fiir ihre Gesundheit handeln.

Aufgrund ihrer wachsenden Bedeutung fiir den Einzel-
nen und die Gesellschaft stellt sich die Frage nach dem
Stand und der Verteilung der Gesundheitskompetenz in
der Schweizer Wohnbevoélkerung. Fir die Entwicklung
und Umsetzung von bedarfsgerechten gesundheitspoliti-
schen Strategien braucht es aussagekriftige Daten. Dieser
Artikel liefert eine Ubersicht und eine erste Beurteilung
der derzeitigen Datenlage zur Gesundheitskompetenz in
der Schweiz.

Datenlage zur Gesundheitskompetenz
in der Schweiz

Studien zur Erfassung der Gesundheitskompetenz wur-
den in der Schweiz seit Ende der 1990er-Jahre durchge-
fiihrt. Uberblickt man die in den vergangenen 15 Jahren
durchgefiihrten Gesundheitskompetenz-Studien, so zeigt
sich eine grosse Heterogenitit in Bezug auf das, was in
den Studien gemessen wurde und in Bezug auf die Perso-
nengruppen, die in die Studien eingeschlossen wurden.
Eine Orientierung an einem gemeinsamen Konzept von
Gesundheitskompetenz fehlt. Die Studien basieren auf
sehr unterschiedlichen Definitionen von Gesundheits-
kompetenz, und héufig fehlen Erlduterungen zur Einord-
nung der jeweiligen Ergebnisse in ein breiteres Bild zur
Verteilung der Gesundheitskompetenz in der Schweizer
Wohnbevélkerung. Die als Gesundheitskompetenz erfass-
ten Merkmale reichen von konkreten Wissensbestdnden
(z.B. zu spezifischen Erkrankungen), iiber selbsteinge-
schétzte Fahigkeiten bis hin zum gesundheitsrelevanten
Handeln. Einige Studien siedeln Gesundheitskompetenz
im medizinischen Versorgungssystem an und definieren
Gesundheitskompetenz als die Fahigkeit darin angemes-
sen zu handeln. Andere Studien verstehen Gesundheits-
kompetenz als Alltagskompetenz und fokussieren auf
den Umgang mit Gesundheit in alltdglichen Lebenskon-
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