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Sehr geehrte Leser,

dieses Toolkit (eine Zusammenstellung von Arbeitshilfen) fir Patienten und Patientenorganisationen wurde in Folge
des Projekts Value+ erstellt, das sich mit der Férderung des Informations- und Erfahrungsaustauschs Uber die vorbildliche
Praxis der Patientenbeteiligung bei EC-Projekten befasste, da hier von Seiten des Europaischen Patientenforums
(EPF) und der Europaischen Kommission (EC) ein steigender Bedarf wahrgenommen wurde.

Das EPF ist eine gemeinnitzige, unabhéngige Organisation und ein Ubergeordnetes Reprasentationsorgan
fur Patientenorganisationen in ganz Europa. Im Rahmen unserer Reprasentation der Patientengemeinschaft in
der EU sprechen wir uns flr ein faires Gesundheitssystem aus, in dem der Patient im Mittelpunkt steht, sowie fur
die Zuganglichkeit und Qualitat dieses Gesundheitssystems in Europa.

Wir méchten die Patienten und Patientenorganisationen in den Mittelpunkt gesundheitsbezogener Initiativen im
politischen Prozess stellen. Aufgrund Ihres speziellen Wissens und Ihrer besonderen Erfahrungen sollten Sie eine
aktive Rolle bei der Entscheidungsfindung spielen, von der all unsere Patientengemeinschaften betroffen sind.
Dies ist der Kernpunkt dessen, was das EPF als sinnvolle Patientenbeteiligung erachtet.

Moglicherweise wollten Sie schon einmal einen Finanzierungsantrag stellen oder als Partner bei einem Antrag auftreten,
wussten jedoch nicht, welche Schritte zu unternehmen waren, um das Verfahren Uberhaupt anzustoBen. Dieses Toolkit
soll Sie mit den notwendigen Kompetenzen ausstatten, damit Sie bei Projekten, die von der EC kofinanziert werden,
in der ersten Reihe stehen. Es wird lhnen auch bei der Planung, Evaluierung und dem Management des Projektprozesses
helfen und Ihnen die erforderlichen Informationen zur Verfiigung stellen, um die vorbildliche Praxis der Patienten-
beteiligung zu fordern.

Dieses Toolkit wére ohne das Engagement der Mitglieder jeder einzelnen Partnerorganisation des Value+-Projekts
nicht moglich gewesen. Wir méchten Ihnen fUr Ihre auBerordentlich wertvollen Erkenntnisse und Beitrdge danken.
Wir méchten auBerdem all den Patienten, Patientenvertretern und Projekt-Koordinatoren danken, die ihre Ansichten
und Erfahrungen beigesteuert haben. Wir wissen ihr Engagement und ihre Untersttitzung fur Value+ sehr zu schéatzen.

Wir hoffen, dass dieses umfassende Toolkit Ihnen durch die Bereitstellung von Leitlinien und Beispielen eine Hilfe ist,
so dass lhre Organisation sowie lhre Mitgliedorganisationen eine aktivere Rolle in von der EC kofinanzierten Projekten
spielen kdnnen. Dies wiederum wird zu effektiveren, fairen Gesundheitssystemen in der Europaischen Union (EU)
fUhren, bei denen der Patient im Mittelpunkt steht.

Herzliche GriBe

Anders Olauson
EPF President
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Uber dieses Toolkit




1.1 WER HAT DIESES TOOLKIT VERFASST?

Dieses Toolkit wurde von einem Team des Projekts
Value+ erstellt.

Das Einzigartige am Value+-Projekt ist, dass die

Patientenbeteiligung nicht von Akademikern, sondern von
den Patienten selbst untersucht und bewertet wurde.

Der Startschuss fur das Value+-Projekt fiel im Februar
2008 und es wurde Ende Januar 2010 abgeschlossen.
Mit einer Kofinanzierung durch das Aktionsprogramm -
Offentliche Gesundheit der Europaischen Kommission
(EC) diente es der Unterstitzung des Informations- und
Erfahrungsaustauschs Uber die vorbildliche Praxis der
Patientenbeteiligung in Projekten, die von der EC kofinan-
ziert werden. Im Weiteren bezeichnen wir diese Projekte
als ,EC-finanzierte Projekte", obwohl die EC nur einen
Teil der Finanzierung bereitstellt.

Das Team bestand aus einem Konsortium unter der Leitung
des Europaischen Patientenforums (EPF). Das EPF stellt
eine Dachorganisation flr Patientenorganisationen in
Europa dar. Die meisten Partner waren Patienten-
organisationen, dem Konsortium gehorte auerdem

ein Forschungsinstitut an.

Jeder Studienschritt wurde von einem Lenkungsaus-
schuss geplant und geleitet, dessen Mitglieder aus
den jeweiligen Partnerorganisationen des Konsortiums
stammten. Das Einzigartige am Value+-Projekt ist,
dass die Patientenbeteiligung nicht von Akademikern,
sondern von den Patienten selbst untersucht und
bewertet wurde.

FUr dieses Toolkit hat das Value+-Team europaische,
nationale und lokale Beispiele fur die vorbildliche Praxis
der Patientenbeteiligung sowohl bei allgemeinen als auch
bei speziellen Gesundheitsprojekten zusammengestellt.
Wir danken all denen, die Informationen, Beispiele

und Referenzen fUr dieses Toolkit beigesteuert haben
und insbesondere denjenigen, die an den Value+-
Fokusgruppen teilgenommen und bei der Entwicklung
des Toolkits mitgeholfen haben.

N&here Informationen Uber Value+ finden Sie unter
www.eu-patient.eu/Initatives-Policy/Projects/ValuePlus/

Nahere Informationen Uber das Europdische
Patientenforum finden Sie unter www.eu-patient.eu/

1.2 WAS VERSTEHT MAN UNTER SINNVOLLER

PATIENTENBETEILIGUNG?

Dem Value+-Projekt liegt die Idee zugrunde, dass durch
eine sinnvolle Beteiligung von Patienten bzw. Patienten-
vertretern in Projekten die Ergebnisse auf effektivere Weise
zu einem fairen Gesundheitssystem in der gesamten
Européischen Union beitragen kénnen, bei dem der
Patient im Mittelpunkt steht. Obwohl diese Idee in der
Gesundheitspolitik der EC bereits Unterstitzung findet,
gibt es keine direkte Strategie, um die Patientenbeteiligung
in Gesundheitsprojekten in die Tat umzusetzen. Ebenso
wenig gibt es einen Konsens dartiber, was unter einer
sinnvollen Patientenbeteiligung zu verstehen ist.

Patientenbeteiligung wird im Allgemeinen so verstanden,
dass Patienten aufgrund ihres speziellen Wissens und
der relevanten Erfahrungen als Patienten eine aktive
Rolle bei Aktivitaten oder Entscheidungen einnehmen,
die Konsequenzen fur die Patientengemeinschaft haben.

Darauf baute das Value+-Team auf und fragte danach,
was Patienten unter ,Patientenbeteiligung” verstehen
und wie eine ,Patientenbeteiligung® aussehen musse,
damit sie ,sinnvoll” ist. Sie finden eine Beschreibung
und Diskussion unserer Ergebnisse in Kapitel 2,
Sinnvolle Patientenbeteiligung.

Im Rahmen von Value+ wurde die Patientenbeteiligung
hauptséchlich Uber gualitative Methoden untersucht.
Dazu gehorte:

Ein Literaturtberblick Uber ,Patienten-“ und
~Konsumentenbeteiligung” und ,Mitwirkung® im Hinblick
auf eine Beteiligung in der Gesundheitspolitik sowie
in den Gesundheitsleistungen und —projekten
Fragebogen zu beendeten Gesundheitsprojekten,
die von der EC gefdrdert wurden, und Fragebdgen
zu ausgewahlten laufenden Gesundheitsprojekten,
die eine Férderung der EC erhielten

Eine Fokusgruppe mit Patienten und Patienten-
vertretern aus abgeschlossenen, EC-finanzierten
Gesundheitsprojekten (die Londoner Fokusgruppe)
Ein Workshop mit Patienten, Patientenvertretern und
Projekt-Koordinatoren aus laufenden, EC-finanzierten
Gesundheitsprojekten (der Brusseler Workshop)
Eine Fokusgruppe mit Patientenvertretern und
Patienten, u.a. aus laufenden EC-finanzierten
Projekten (die Berliner Fokusgruppe)

Gesprache mit Vertretern aus ausgewahiten Projekten
Gesprache mit Projektbeauftragten der EC
Workshops, die bei Veranstaltungen des
Européischen Patientenforums in Wilna und Sofia
abgehalten wurden.

1 ,Patientenbeteiligung in von der EU unterstltzten Gesundheitsprojekten férdern”



1.3 FUR WEN WURDE DIESES TOOLKIT
VERFASST?

Dieses Toolkit wurde flr Patientenorganisationen verfasst,
insbesondere solche, die eine Finanzierung ihrer eigenen
Projekte beantragen mdchten oder mit anderen Partnern
an einem Antrag flr eine EC-Finanzierung zusammen-
arbeiten. Es enthalt jedoch auch wertvolle Informationen
fur andere Aktivitdten im Rahmen der Patientenbeteiligung.
Zudem sind einige der in diesem Toolkit behandelten
Themen fur Projekt-Koordinatoren und andere Verant-
wortliche fur die Organisation der Patientenbeteiligung
von Nutzen.

Folgendes sind die vorrangigen Ziele, die mit diesem
Toolkit verfolgt werden:

Unterstutzung fUr Patientenorganisationen hinsichtlich
einer sinnvollen Beteiligung an EC-finanzierten Projekten,
insbesondere (jedoch nicht ausschlieBlich) als
Projektleiter oder Partner. Das kdnnte bedeuten,

die Qualifikationen innerhalb der Organisation zu
verbessern, so dass die Organisation ihre Aktivitaten
ausweiten kann, d.h._Aufbau von Kapazitaten
Bereitstellung von Informationen Uber die vorbildliche
Praxis der Patientenbeteiligung

Bereitstellung einer Definition fur ,sinnvolle
Patientenbeteiligung”

Bereitstellung eines Modells flr eine sinnvolle Patienten-
beteiligung in Projekten sowie einer Moglichkeit,

die Beteiligung anhand dieses Modells zu bewerten
Unterstutzung fur die Planung einer Patientenbeteiligung
vom Beginn des Projekts oder der Aktivitat an
Unterstltzung bei der Bewertung der Qualitat

und der Auswirkung der Patientenbeteiligung
Vorstellung von flr Patienten wichtige Themen,

so dass Projekt-Koordinatoren, Angehérige der
Gesundheitsberufe usw. eine Patientenbeteiligung
eher im Rahmen dieser Themen einplanen.

Bei der Erstellung von Projektantrdgen wenden sich
Forscher- und andere Gruppen oftmals an Patienten-
organisationen, damit diese ihnen das Fachwissen Uber
Patientenbeteiligung und patientenbezogene Themen —
und manchmal sogar Patienten - bereitstellen! So kann
die Patientenorganisation etwa die Kommmunikation
zwischen Forschern bzw. Projektarbeitern und der
Patientenbasis Ubernehmen.

Die Empfehlungen von Seiten der Patientenorganisationen
zur vorbildlichen Praxis der Patientenbeteiligung kénnen
jetzt durch dieses Toolkit untermauert werden. Patienten
in ganz Europa waren bei der Definition des Begriffs einer
sinnvollen Patientenbeteiligung und der Schltisselelemente
des Value+-Modells fUr eine sinnvolle Patientenbeteiligung
in Projekten behilflich. Sie haben auBerdem ihren Beitrag
zu diesem Toolkit geleistet und dessen Inhalt Uberpruift.

Uber dieses Toolkit

1.4 WAS BEINHALTET DIESES TOOLKIT?

Dieses Toolkit unterteilt sich in Kapitel, in denen verschiedene
Themen behandelt werden. Jedes Kapitel ist in mehrere
Abschnitte eingeteilt. Im Folgenden wird ein kurzer
Uberblick gegeben:

Das Kapitel ,,Sinnvolle Patientenbeteiligung" beinhaltet
die Ergebnisse der Value+ -Studie hinsichtlich der Hirden
und Schwierigkeiten fUr eine Patientenbeteiligung und
der vorbildlichen Praxis in der Patientenbeteiligung.

slhre eigene Organisation und sinnvolle Patienten-
beteiligung" stellt grundlegende Informationen bereit,
die Patientenorganisationen dabei helfen kénnen, sich auf
die Ubernahme eines EC-finanzierten Projekts vorzubereiten.
Es enthélt auBerdem vorbildliche Praxisbeispiele fur das
Management von Patienten, die nicht als bezahlte Mitarbeiter,
sondern als Ehrenamtliche einbezogen werden.

~Europdische Projekte" vermittelt Informationen tber die
Européische Kommission und was bei der Zusammen-

stellung eines Antrags fUr ein EC-finanziertes Projekt zu

beachten ist.

sPartnerschaftliche Zusammenarbeit" stellt eine Leitlinie
daflr bereit, wie man zukUnftige Projektpartner findet
und wie man Partnerschaften flr eine Zusammenarbeit
mit ihnen aufbaut.

»Ressourcen" umfasst Arbeitshilfen und Beispiele von
Value+ und anderen Quellen, Beispiele flir die vorbildliche
Praxis, eine Liste von Websites, den Literaturlberblick
von Value+, eine Liste der Patientenorganisationen, die auf
europaischer und nationaler Ebene arbeiten, Informationen
Uber die Patientenrechte in einzelnen Landern sowie
nationale Ansprechpartner fir die Europaische Kommission.

Das Glossar enthalt die Erklarung einiger Begriffe, die in
diesem Toolkit verwendet werden, u. a. einige projekt-
bezogene Begriffe in Verbindung mit der EC.

Diese Themen haben wir nach Beratung mit Patienten
und Patientenvertretern ausgewahlt. In diesem Toolkit
haben wir zuweilen wichtige Botschaften durch die
direkte Anrede der Leser hervorgehoben, wobei wir
davon ausgehen, dass es sich dabei um Mitglieder,
Mitarbeiter, Vorstandsmitglieder oder Ehrenamtliche
einer Patientenorganisation handelt. Wir denken auch,
dass dieses Toolkit dadurch fuir diejenigen einfacher zu
lesen sein wird, deren Muttersprache nicht Englisch ist.



Im Rahmen des Value+-Projekts verwenden wir den Begriff
Patientenvertreter als Bezeichnung fur diejenigen Mitglieder
einer Patientenorganisation, die Patienten vertreten, ob als
bezahlte Mitarbeiter oder Ehrenamtliche und ganz gleich,
ob sie persdnlich oder durch ein Familienmitglied
Erfahrungen mit der Erkrankung haben, mit der inre
Organisation in Verbindung steht. NatUrlich handelt es
sich bei vielen Patientenvertretern auch um Patienten.
Wir verwenden den Begriff ,,Patient” nur fur diejenigen,
die direkt als Patienten oder deren Familienangehdrige
an einem Projekt beteiligt sind, ohne einer
Patientenorganisation anzugehoren.

Die Frage der Repréasentativitat wird im Abschnitt 2.4.1.
néher behandelt.

Eine vollstandige Inhaltsliste finden Sie im
Inhaltsverzeichnis auf Seite 4.

Ein Uberblick, wo die einzelnen Themen zu finden sind,
steht in der Schnelllibersicht auf Seite 7 zur Verfligung
— Wo finde ich die Arbeitshilfen und Beispiele?

1.5 WIE IST DIESES TOOLKIT ZU VERWENDEN?

Alle thematischen Kapitel enthalten eine kurze Diskussion
der wichtigsten Punkte. Dabei werden zahlreiche Beispiele
fUr die kreativen Losungen aufgefuhrt, die Patienten-
organisationen flr spezielle Schwierigkeiten gefunden
haben. Im Text erfolgt ein Verweis und eine Beschreibung
der Arbeitshilfen (z. B. Checklisten) zu diesem Thema,
die Arbeitshilfe selbst findet sich dann im Kapitel
Ressourcen.

Mithilfe der ‘Schnelllibersicht — Wo finde ich die
Arbeitshilfen und Beispiele?’ am Anfang des Toolkits
finden Sie sicher genau das, wonach Sie suchen.

Die im Glossar enthaltenen Begriffe sind unterstrichen,
wenn sie das erste Mal im Text verwendet werden.
Einige SchlUsselbegriffe werden mehr als einmal
hervorgehoben.

Wenn Sie eine elektronische Ausgabe dieses Toolkits
verwenden, konnen Sie einen Link anklicken, der Sie
direkt zu der Arbeitshilfe, der Ressource oder dem
Glossareintrag fuhrt.

Wir hoffen, dass Sie auf diese Weise schnell alle Themen
und Arbeitshilfen innerhalb des Toolkits finden, nach denen
Sie suchen. Gehen Sie aber auch die einzelnen Kapitel
durch, sonst entgeht Ihnen vielleicht etwas Interessantes!

Die Patientenorganisationen innerhalb der EU unterscheiden
sich stark voneinander und so auch die gesundheits-
bezogenen Projekte in Europa. Sie werden in Landern
mit unterschiedlichen Traditionen und Kulturen durchgefthrt,
sind inhaltlich verschieden und verfolgen unterschiedliche
Ziele. Einige der Arbeitshilfen mussen daher womaglich
an die eigenen Zwecke der jeweiligen Patientenorganisation
angepasst werden.

1.6 EINE ANMERKUNG ZUR SPRACHE

Die Sprache stellt eine Hirde fUr die Patientenbeteiligung
dar. Zuweilen bewegen sich Klinikpersonal, Akademiker
und Manager auf einer fachsprachlichen Ebene, die flr
Patienten oder Patientenvertreter nicht leicht zu verstehen
ist. In GroBbritannien gibt es Leitlinien in Bezug auf die
Verwendung einer leicht verstandlichen Sprache beim
Verfassen von Texten medizinischer Themenbereiche.

Dieses Toolkit richtet sich jedoch nicht nur an englisch-
sprachige Leser. FUr viele, die mit einer englischen Version
arbeiten, ist Englisch eine Fremdsprache. Innerhalb der
EU kommt haufig die englische Sprache zum Einsatz
und viele, fur die Englisch eine Fremdsprache darstellt,
flhlen sich auf einer eher fachsprachlichen Ebene wohler
als englische Muttersprachler. Das liegt daran, dass sie
diese Art Sprache im Rahmen ihrer Arbeit gelernt haben.
Umgangssprachlichere Begriffe sind ihnen vielleicht nicht
bekannt. Oftmals ist ihnen nicht bewusst, dass ein Wort
eher ,politisch korrekt" oder der Kultur angemessener
ist als ein anderes.

Wir wollten dieses Toolkit so verfassen, dass es fur alle
unsere anvisierten Leser in der gesamten EU zugénglich
sein sollte. Wir hoffen, dass einige Leser Uber eine Uber-
setzung in ihre eigene Sprache verfligen, dies wird allerdings
nicht sofort fUr alle Leser mdglich sein. Um sicherzustellen,
dass dieses Toolkit fur unser Zielpublikum leicht verstandlich
ist, haben wir viele verschiedene Menschen unterschied-
licher Nationalitdten um ihr Feedback gebeten und an
einigen Stellen Worte verwendet, die fur eine englisch-
sprachige Person nicht die erste Wahl darstellen wirden.

Zum Beispiel beziehen wir uns immer auf ,Patienten”.
Das Value+-Team hat sich ausschlieBlich auf Projekte in
Bezug auf Patienten mit chronischen oder wiederkehrenden
Erkrankungen fokussiert, wohingegen der Begriff ,,Patient"
fur jede Person gelten kann, die eine medizinische
Versorgung erhalt. Wir wissen, dass einige den Begriff
LPatient" niemals in Bezug auf sich selbst verwenden
wirden. Sie wirden ,Bezieher von Gesundheitsleistungen”,
,Kunde", ,Leistungsbezieher" oder ,Betroffener" vorziehen.



Wir denken jedoch, dass diese Personen gemeinsam mit
Millionen anderer in der EU verstehen, was der Begriff
LPatient" bedeutet. Wir denken auBerdem, dass sie unsere
Pflicht verstehen, dieses Toolkit in ganz Europa zugénglich
zu machen und dass sie deshalb den sprachlichen
Unterschieden gegentber tolerant sein werden.

1.7 PATIENTEN SCHAFFEN MEHRWERT IN
GESUNDHEITSPOLITIK UND VERSORGUNG

Den Eifer und die Motivation von Patienten und
Patientenvertretern haben alle Value+-Fokusgruppen
und Veranstaltungen gemein. Egal welches fachliche
Niveau, egal welche sonstigen Kompetenzen und
Lebenserfahrungen sie in die Patientenbeteiligung
einbringen, sie zeigen ein gemeinsames Engagement
daflr, das Gesundheitssystem und die sozialen
Umstande fur Patienten zu verbessern.

Die Patientenorganisationen selbst sind ein direktes
Ergebnis dieses gemeinsamen Engagements; sie wurden
von Patienten und deren Familien ins Leben gerufen,
die sich zusammenfinden, um auf Verbesserungen
hinzuarbeiten. Viele Patientenorganisationen haben
genug Motivation und Energie aufgebracht, um tber
die Grenzen der eigenen Erkrankung hinauszuschauen
und auf nationaler wie auf internationaler Ebene mit
anderen Patientenorganisationen zusammenzuarbeiten.
Die Beispiele flr die vorbildliche Praxis in Abschnitt 6.2
zeigen, was Patienten Uber ihre Patientenorganisationen
erreichen kdnnen, wenn sie in européaischen Projekten
mitarbeiten, um Verénderungen fUr die Patientenbasis
herbeizufihren.

Das Value+-Projekt hat allerdings zu Tage gebracht,
dass nur in wenigen derzeit von der EC geférderten
Gesundheitsprojekten ein hohes Maf an Patienten-
beteiligung zu finden ist. Das bedeutet, dass der Eifer
und die starke Motivation der Patientenorganisationen,
sowie die einzigartige Perspektive der Patienten beim
Bau eines Europas fUr Patienten eine Ressource darstellt,
die noch viel zu wenig ausgeschdpft wird. Dieses Toolkit
stellt Leitlinien und Beispiele fur die vorbildliche Praxis an
die Hand, wie die Patientenbeteiligung ganz allgemein
und speziell in Projekten und in der Politik unterstitzt
werden kann.

Wir hoffen, dass diese Unterstitzung im Einklang mit
einer Strategie seitens der Europaischen Kommission
steht, die Beteiligung von Patientenorganisationen in

EC-finanzierten Projekten zu fordern.

Uber dieses Toolkit









2.1 KAPITELUBERSICHT

In diesem Kapitel werden viele der Studienergebnisse
von Value+ aufgefuhrt. Wir beschreiben die Hirden und
Schwierigkeiten der Patientenbeteiligung sowie Beispiele
fur die vorbildliche Praxis, auf die wir wahrend unserer
Studie gestoBen sind. AnschlieBend wird die vorbildliche
Praxis der Patientenvertretung erdrtert. Wir sprechen
Uber Randgruppen und Diskriminierung in Verbindung
mit Gesundheitsfragen und Patientenbeteiligung, stellen
unsere Ergebnisse bezliglich der sozialen Geschlechterrolle
vor und geben Empfehlungen flr die vorbildliche Praxis
in Bezug auf die geschlechtsspezifische Dimension.

Patientenbeteiligung heiBt, dass sich Patienten und
Patientenvertreter aktiv in die Entwicklung eines hoch-
wertigen Gesundheitssystems einbringen, das den
Bedurfnissen der Patienten entspricht. Die geschlechts-
spezifische Dimension betrachtet alles sowohl aus der
mannlichen als auch aus der weiblichen Perspektive,
um sicherzustellen, dass besondere BedUrfnisse nicht
Ubersehen werden. Zu den Randgruppen gehdren
Personen am Rande der Gesellschaft, deren BedUrfnisse
haufig Ubersehen werden und deren Stimme kein
Gehohr findet.

AnschlieBend stellen wir die Definition seitens Value+ fur
eine sinnvolle Patientenbeteiligung vor. Diese wurde aus
unserer direkten Arbeit mit Patienten und Patienten-
organisationen entwickelt. AuBerdem haben wir ein
Modell fr eine sinnvolle Patientenbeteiligung bei
Projekten und ein Instrument flr die Bewertung

der sinnvollen Patientenbeteiligung entwickelt.

Das Value+-Team hat umfangreiche Gesprache mit
Patientenorganisationen gefihrt, um sicher zu gehen,
dass die Definition und das Modell die Ansichten der
Patientenorganisationen Uber Patientenbeteiligung
reflektieren.

2.2 DIE VALUE+-STUDIE

Die Untersuchungsmethoden von Value+ werden in
Abschnitt 1.2 beschrieben. Der Ablauf der Projekt-
aktivitaten von Value+ wurde anhand eines Gantt-
Diagramms geplant und dokumentiert. Auf diesem
Diagramm ist zu sehen, wie die Aktivitaten wahrend des
Projekts zur Entwicklung dieses Toolkits, des Handbuchs,
unserer Empfehlungen an die europaischen Institutionen
und der Ubrigen Projektberichte beigetragen haben.
Dieses Diagramm fUhren wir als Information Uber das
Projekt Value+ sowie als Beispiel fur eine Arbeitshilfe

bei der Projektplanung auf.

Das Gantt-Diagramm flUr das Value+-Projekt
finden Sie in Abschnitt 6.3.

Dieser Abschnitt enthdlt einige der aus dem Value+
Literaturtberblick gewonnenen Informationen tber
Patientenbeteiligung. Dabei haben wir diese Informationen
in Beziehung zu dem gesetzt, was wir in den laufenden
bzw. kurzlich abgeschlossenen EC-finanzierten Projekten
herausgefunden haben. Im ndchsten Abschnitt folgen
unsere Ergebnisse zum Nutzen sowie zu den Hirden und
Schwierigkeiten der Patientenbeteiligung. Im Allgemeinen
stimmten die Informationen, die wir in den Projekten
gesammelt haben, mit den Ergebnissen unseres
Literaturtiberblicks Uberein.

Ein herausstechendes Merkmal der Projekte, die Gegenstand
unserer Untersuchung waren, bestand in deren Vielfalt.
Zu den Zielen dieser Projekte gehodrte unter anderem
Folgendes:

Entwicklung und Erprobung von Aufklarungspaketen
als Bewaltigungshilfe fur Patienten

Gemeinsame Schulung von Angehorigen der
Gesundheitsberufe und Patienten

Stigmatisierung entgegenwirken — gesundheitliche
Aufklarung fir Offentlichkeit und Arbeitgeber
Entwicklung und Erprobung neuer Behandlungen,
einschlieBlich technischer Hilfsmittel

Errichtung von Netzwerken fur die Einfihrung von
Behandlungsstandards und die Sicherstellung der
vorbildlichen Praxis

Erfassung von Daten und Entwicklung politischer
Empfehlungen fur die Lobbyarbeit in Bezug auf
Gesundheitsfragen.

Unserer Uberzeugung nach kénnten Patienten in unter-
schiedlichen Projektphasen in verschiedene Funktionen
einbezogen werden. Anhand des Value+-Fragebogens,
der an abgeschlossene Projekte versendet wurde, wollten
wir herausfinden, wo und wie Patienten oder deren
Vertreter im jeweiligen Projekt einbezogen wurden und
wie man in dem Projekt Uber die einzelnen Aspekte der
Patientenbeteiligung dachte.

Der Lenkungsausschuss von Value+ stellte zudem
Kriterien fUr eine sinnvolle Patientenbeteiligung auf.

Die Kommentare der Teilnehmer bei der Londoner
Fokusgruppe, unserer Veranstaltung in Wilna und des
BrUsseler Workshops zu diesen Kriterien fihrten zur
Entwicklung der Value+ Indikatoren fur eine sinnvolle
Patientenbeteiligung. Diese Indikatoren und weitere
Arbeitshilfen wurden von den Teilnehmern der Berliner
Fokusgruppe getestet. Auf dieser Arbeit basieren
unsere Definition und unser Modell fUr eine sinnvolle
Patientenbeteiligung. AuBerdem haben wir eine Checkliste
fur die Bewertung der Patientenbeteiligung entwickelt.
AnschlieBend haben wir uns mit den Teilnehmern unserer
Veranstaltung in Sofia beraten, und auch viele andere,
die an friheren Veranstaltungen teilgenommen hatten oder
auf andere Weise mit Value+ in Kontakt standen, haben
die Gelegenheit wahrgenommen, ihren Kommentar dazu



abzugeben. Einige dieser Personen haben zudem einen
Beitrag zur Entwicklung der Value+-Politikempfehlungen
an die europaischen Institutionen geleistet.

Im Allgemeinen war das Interesse an der Idee einer
sinnvollen Patientenbeteiligung groB. Einige Befragte
dachten bei der Fragebogenerhebung darlber nach,
ob ihre Patientenbeteiligung ,gut genug” sei, um als
LSinnvoll“ zu gelten. Durch dieses Toolkit bietet Value+
einen Rahmen fur Patienten und Projekte, ihre Patienten-
beteiligung zu planen und zu bewerten. Wahrscheinlich
werden im Planungsprozess der Patientenbeteiligung in
der Phase des Projektantrags und bei der anschlieBenden
Projektbegleitung Bereiche zu Tage geférdert, in denen
Anderungen wiinschenswert sind. Verbesserungen kénnen
dann wéahrend des gesamten Projektverlaufs erfolgen.

Derzeit gibt es keine Vorgabe seitens der EC, den Umfang
oder die Qualitat einer Patientenbeteiligung bei EC-
finanzierten Gesundheitsprojekten zu bewerten oder zu
dokumentieren. Wir glauben, dass die Qualitatsindikatoren
von Value+ ggdf. fur diesen Zweck verwendet werden
konnten.

Eine sinnvolle Patientenbeteiligung besteht aus mehr als
nur der Anzahl der beteiligten Patienten und der Aktivitaten,
in die sie einbezogen wurden. Die Bewertung gualitativer
Indikatoren, zum Beispiel, wie zufriedenstellend die
Beteiligung war, erfordert ein Feedback von allen an
dem Projekt beteiligten Personen.

Die Patientenbeteiligung kann aus den folgenden
Perspektiven bewertet werden:

Des gesamten Projekts
Der Patientenorganisation und sonstiger Projektpartner
Des einzelnen Patienten.

All diese Perspektiven sind notwendig, um eine ,sinnvolle”
Patientenbeteiligung zu bewerten.

Unser Literaturtiberblick ergab, dass es drei gemeinhin
anerkannte Ebenen der Patientenbeteiligung gibt:

die beratende, die partizipatorische und die patienten-
gefuhrte. Mithilfe des Diagramms ,Value+-Ebenen der
Patientenbeteiligung in Projekten" zeigen wir auf, wie die
wichtigsten Merkmale jedes Beteiligungstyps auf Projekte
angewendet werden kénnen. Wir geben auBerdem
Empfehlungen, welche Value+-Indikatoren fur welche
Beteiligungsebene relevant sind.

Wir glauben, dass eine Beteiligung von Patienten und/oder
deren Vertretern ausschlieBlich auf der beratenden Ebene
keine Auswirkung auf den Aufbau des Projekts oder darauf,
wie es ausgefuhrt wird, haben kann. Das erkennen wir
nicht als ,sinnvolle" Beteiligung an. Dennoch kann es,
gemessen anhand der relevanten Indikatoren, eine
Beteiligung von guter Qualitat sein.

Patientenbeteiligung heiBt nicht, Proband in einer Studie
Zu sein, also etwa an einer Kklinischen Studie teilzunehmen
oder einfach einen Fragebogen auszufillen. In Projekten,
in denen Patienten als Probanden teilnehmen, kann es
moglich sein, auch eine Patientenbeteiligung zu entwickeln,
wobei eine Patientenorganisation als Partner bzw. einzelne
Patienten andere Funktionen innerhalb des Projekts
Ubernehmen.

Unser Literaturtiberblick ergab, dass die Betrachtung
der Beteiligungsebenen eine Beteiligungsaktivitat zwar
klassifizieren kann, jedoch nicht die Erfahrungen der
einzelnen Patienten reflektiert. Im Verlauf der Zeit kann
ein einzelner Patient an vielen Aktivitdten auf unterschied-
lichen Ebenen und moglicherweise an mehr als einer
Aktivitat gleichzeitig beteiligt sein. Diese Erfahrung
bereichert sowohl die Patientenorganisationen, mit denen
die Patienten in Verbindung stehen, als auch die Projekte,
an denen sie mitwirken.

Dabei sollte man bedenken, dass die Frage der Beteiligung
flr die einzelnen Patienten in ihrer persdnlichen Wahl
liegt. Viele Patienten sind zufrieden damit, nicht direkt
oder nur bei weniger anspruchsvollen oder zeitintensiven
Aufgaben beteiligt zu sein. Nichtsdestotrotz unterstttzen
viele Patienten und deren Familien die Arbeit der
Patientenorganisationen bei der Vertretung der
Patienten.

Eine Definition von Value+ fUr eine sinnvolle
Patientenbeteiligung finden Sie in Abschnitt 2.6.2.

Das Value+-Modell fiir eine sinnvolle Patienten-
beteiligung wird ausfuhrlich in Abschnitt 2.6.3
beschrieben.

In Abschnitt 2.6.4 finden Sie die Value+-Indikatoren
fur eine sinnvolle Patientenbeteiligung.

Das Bewertungsraster des Value+-Modells fur
eine sinnvolle Patientenbeteiligung in Projekten
finden Sie in Abschnitt 2.6.5.

In Abschnitt 2.6.6 finden Sie die Value+-Ebenen
der Patientenbeteiligung in Projekten.

Den Value+-Literaturtiberblick finden Sie in
Abschnitt 6.6.
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2.3 NUTZEN, HURDEN UND SCHWIERIGKEIEN
DER PATIENTENBETEILIGUNG

In der Value+-Studie stellte sich der folgende sowohl
praktische als auch psychologische Nutzen einer
Beteiligung heraus:

Der praktische Nutzen fir Projekte:

Patienten/Patientenorganisationen kénnen eine
Finanzierung einbringen

Eine breitere bzw. andere Perspektive ertffnet sich,
die den Forschern hilft, durch die Erfahrungen und
Kenntnisse der Patienten den menschlichen Aspekt
zu verstehen

Die richtigen Themen werden behandelt

Das Wissen in Bezug auf die Themen ist umfassender
Die vorbildliche Praxis wird von den beteiligten
Patienten validiert

Es kénnen andere Ziele und umfassendere
Ergebnisse erreicht werden

Die Patientenbeteiligung legitimiert die Ergebnisse
und Uber die Patientenorganisationen stehen diese
Ergebnisse einem breiteren Publikum zur Verfigung
Die Kommunikation wird patientenfreundlicher
Zusatzliche Unterstlitzung seitens der
Patientengruppen fur eine Umsetzung und
Nachhaltigkeit der Projektergebnisse;
Patientenorganisationen haben eine starke Stimme.

Der psychologische Nutzen flir Patienten und
Projektpartner:

Patienten erhalten die Gelegenheit, andere Patienten zu
treffen und Bewaltigungsstrategien auszutauschen
Patienten erhalten Zugang zu mehr Informationen
Uber die neuesten Behandlungen und Technologien
Dadurch, dass die Patienten einen positiven Aspekt
der zu bewaéltigenden Erkrankung entdecken, sie flr
ihre Kenntnisse und Kompetenzen geschétzt werden,
andere vertreten und die Ergebnisse ihrer Arbeit sehen,
werden sie gestéarkt (Patienten-Empowerment)

Die starke Motivation der Patienten ermutigt und
unterstltzt andere Projektpartner.

Ein GroBteil dieses Nutzens kann nur dann erzielt werden,
wenn die Patientenbeteiligung auch gut durchgefihrt wird.
Nach einer schlechten Erfahrung mit einer Patienten-
beteiligung mdchten Patienten und Projektpartner vielleicht
nicht mehr zusammenarbeiten.Schnell und einfach ist der
Prozess einer Beteiligung von Patienten und Patienten-
organisationen nicht. Dabei sind zundchst Hirden und
Schwierigkeiten zu Uberwinden.

Im Rahmen des Value+-Literaturtberblicks wurde in
Veroffentlichungen nach einer Beteiligung von Leistungs-
beziehern oder Patienten in der Gesundheitspolitik und
in gesundheitsbezogenen Projekten gesucht. Wenngleich
das Gesamtbild von Land zu Land unterschiedlich aussieht,
forderte der Uberblick rechtliche, politische und
regulatorische Hurden fUr eine Patientenbeteiligung

zu Tage. In einigen Landern gibt es keine Kultur einer
Patientenbeteiligung und es wird nicht immer davon
ausgegangen, dass die Meinung der Patienten relevant
ist. Es gab Sprach- und Kommunikationsschwierigkeiten
zwischen Patientenorganisationen, der Patientenbasis
und Angehorigen der Gesundheitsberufe bzw. den
politischen Entscheidungstragern. In vielen Landern
zeigt die Literatur, dass es einen Mangel an Wissen

und Mechanismen fur die Planung, Umsetzung und
Evaluierung der Patientenbeteiligung gibt, sowie einen
Mangel an Klarheit dartiber, was Patientenbeteiligung
bedeutet. Blrokratie und fehlende Ressourcen stellen
weitere HlUrden dar.

Die Value+-Fragebdgen, die Fokusgruppen und der
Workshop, an dem Patientenvertreter und Projekt-
Koordinatoren teilnahmen, konzentrierten sich darauf,
mehr Uber EC-finanzierte Gesundheitsprojekte heraus-
zufinden. Die Teilnehmer waren stark motiviert, voneinander
zu lernen und etwas Uber die vorbildliche Praxis der
Patientenbeteiligung herauszufinden. Auch das sprach
daflr, dass Informationen Uber die vorbildliche Praxis
der Patientenbeteiligung an Projekten nicht Gberall leicht
zuganglich sind.

Die Teilnehmer nannten ahnliche Hurden und Schwierig-
keiten der Patientenbeteiligung und gaben Einzelheiten
zu den Punkten, die wahrend des Literaturberblicks
festgestellt wurden. Sie zeigten zudem weitere Punkte
auf, einige davon bezogen sich ausschlieBlich auf EC-
finanzierte Projekte, andere speziell auf die Beteiligung
einzelner Patienten, wie nachstehend beschrieben:

Einstellung — einige Fachleute erachteten Patienten-
organisationen nicht als glaubhafte Partner und diese
Einstellung ist starker bzw. haufiger in Forschungs-
projekten zu finden. Zuweilen stréduben sich Angehdrige
der Gesundheitsberufe gegen eine Patientenbeteiligung
und zuweilen stehen Patienten und Patienten-
organisationen gewissen medizinischen
Forschungen skeptisch gegentiber.




Mangel an Klarheit — der Begriff ,Patientenbeteiligung"
wird auf unterschiedliche Weise verwendet, wobei
nicht deutlich gemacht wird, ob er sich auf die
Beteiligung von Patienten als Einzelpersonen oder
auf die Beteiligung von Patientenorganisationen
bezieht. Auch der Begriff ,,Patientenvertreter" ist
unklar — bezieht er sich auf Patientenorganisationen
oder Familienangehorige oder sonstige Personen?

Mangel an Wissen — insbesondere die Projekt-
Koordinatoren hatten das Gefuhl, dass sie gerne
einen Leitfaden fur die Aufgaben hétten, die von den
Patientenorganisationen ausgefuhrt werden konnten;
dies kdnnte besonders bei Forschungsprojekten hilfreich
sein. Allein die Aufgabe, eine Patientenorganisation
zu finden, mit der man zusammenarbeiten kann,
gestaltet sich moglicherweise schwierig. Bei den
Patientenorganisationen selbst kdnnte ein Mangel an
Wissen Uber Finanzierungsprogramme sowie dartber
bestehen, wie man Partner bei einem EC-finanzierten
Projekt wird.

Sprache und Kommunikation — die Sprache

kann eine Hurde fUr die Beteiligung von Patienten
bei EC-finanzierten Projekten darstellen, weil die
Projektinformationen und spater die Projekt-
ergebnisse oftmals nur in Englisch zur Verfigung
stehen. Die Kommunikation vom laufenden Projekt
Uber die Patientenorganisationen bis auf die Ebene
der Patientenbasis, so dass diese fUr eine Beteiligung
motiviert ist und Feedback gibt, konnte sich schwierig
gestalten, insbesondere in sehr fachlichen Bereichen.

Mangel an Ressourcen — Patientenorganisationen
kampfen darum, Ressourcen sowohl fur die Arbeit
der Erstellung eines Projektantrags als auch fur die
Kofinanzierungzu finden, die erforderlich ist, um Partner
eines EC-finanzierten Projekts zu werden. Es werden
angemessene Ressourcen bendtigt, um die Kommuni-
kationskanale der Patientenorganisationen zur
Patientenbasis zu unterstiitzen, fir die Ubersetzung
von Projektinformationen und ergebnissen, fir die
Kosten der Teilnahme an Besprechungen usw.
Manche Kosten fallen hdher aus als vielleicht erwartet,
weil einige Patienten nicht in der Lage sind, glinstigere
Transportmittel wahrzunehmen oder jemanden
bendtigen, der mit ihnen reist. Es werden auch
Ressourcen bendtigt, um einzelne Patienten fur

die von ihnen wahrgenommenen Aufgaben zu
bezahlen. Bei vielen Patienten verhindert die fehlende
Bezahlung, dass sie sich Uberhaupt beteiligen.

Die Patientenorganisationen bendtigen Ressourcen
fur die Unterstitzung von Ehrenamtlichen. Wenn direkt
ehrenamtliche Patienten in Projekte einbezogen werden,
ohne eine Patientenorganisation als Partner, konnte
die Unterstltzung fur die Ehrenamtlichen, die in dem
Projekt mitarbeiten, Gbersehen werden.

Burokratie — die administrativen Verfahren flir
Projektantrage und die finanzielle und technische
Berichterstattung flr EC-finanzierte Projekte sind
kompliziert und den Projektpartnem ist es nicht gestattet,
flr jegliche dieser Arbeiten Spezialisten zu beauftragen.
Dies konnte insbesondere fur Patientenorganisationen,
die wenig Erfahrung und Kompetenz in Bezug auf
die Arbeit in EC-finanzierten Projekten haben, eine
Schwierigkeit darstellen.

Die Teilnehmer stellten fest, dass einzelne Patienten
durch die folgenden Punkte von einer Beteiligung
abgeschreckt werden kdnnten:

Sie brauchen Zeit, um mit ihrer Diagnose fertig zu
werden, bevor sie eine Beteiligung angehen kdnnen
Zuweilen mangelt es ihnen als Selbstbewusstsein
Stigmatisierung in Verbindung mit ihrer Erkrankung
Finanzielle Uberlegungen und ob eine Beteiligung
bezahlt werden kann

Personliche Umstande, zum Beispiel wo sie leben,
sowie familiare Umsténde

Ihr Gesundheitszustand

Die Notwendigkeit, dass eine verfligbare Person

mit ihnen zu den Besprechungen geht, sowie die
Ressourcen, diese Person zu bezahlen

Die zeitliche Verfugbarkeit des Patienten und die
Zeitvorgabe des Projekts

Keinen direkten Nutzen fUr sich selbst zu sehen
oder wann sich dieser Nutzen einstellt
,Beteiligungsmudigkeit" — diejenigen Patienten, die zu
einer Beteiligung bereit sind, sind zuweilen durch die
Anforderungen, die an sie gestellt werden, oder die
Intensitat der erforderlichen Aktivitdten erschdpft.

FUr eine gute Beteiligung von Patienten braucht man Zeit
und Ressourcen. Die Beteiligung ist haufig eher eine
ehrenamtliche Aktivitat als eine Vollzeitbeschaftigung.
Patienten brauchen aufgrund inrer beruflichen Verpflich-
tungen, ihrer Behandlungstermine oder sonstigen
personlichen Umstande eventuell 1anger als andere
Projektmitglieder, um sich in eine Aufgabe hineinzufinden.
Es muss auch Zeit dafUr zugestanden werden, wenn
Patientenvertreter mit der Patientenbasis kommunizieren
mussen, um eine Aufgabe zu erflllen, insbesondere,
wenn seitens der Patientenbasis kein E-Mail-Verkehr
genutzt wird. Besprechungen tagstiber kénnen fur
berufstatige Patienten problematisch sein. Wenn Projekt-
partner sich fur eine Patientenbeteiligung einsetzen,
dann mussen sie diese Punkte in ihrer Projektplanung
bertcksichtigten.
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In den Fokusgruppen wurde auBerdem festgestellt,
dass ethische Fragen ein Problem darstellen kénnen.
Die Beantragung einer Zulassung durch eine Ethik-
kommission ist kompliziert und die Verfahren sind auf
medizinisches Fachpersonal ausgerichtet, das mit den
Patienten hinsichtlich deren Behandlung und Versorgung
arbeitet, insbesondere bei klinischen Studien. Die Verfahren
sind nicht fur Organisationen ausgelegt, die keinen Beitrag
zur Behandlung oder Versorgung einer Person leisten,
sondern mit einzelnen Patienten oder Gruppen von
Patienten arbeiten mochten. Gleichzeitig sind die Patienten
besorgt Uber ethische Fragen, fir die es keine offizielle
Zulassung durch eine Ethikkommission gibt. Die Patienten-
organisationen verwenden deshalb ihre eigenen
Ethikprufungen, wenn sie bei der Anwerbung von
Patienten um Hilfe gebeten werden. Wir stellen ein
Beispiel von Asthma UK vor.

Die von Asthma UK verfasste ,Checkliste fur Forscher,
die Uber Asthma UK Teilnehmer flr ihre Forschungs-
maglichkeiten anwerben mdchten” finden Sie in
Abschnitt 6.4.

Bemerkenswert an den Fokusgruppen war die starke
Motivation der teiinehmenden Patienten und Patienten-
vertreter. Trotz der Feststellung zahlreicher Hirden und
Schwierigkeiten fand der Nutzen einer Patientenbeteiligung
starke Unterstltzung. Die vorbildliche Praxis wurde
aufgezeigt und eindeutige Empfehlungen dahingehend
ausgesprochen, wie man den hochsten Nutzen aus
einer Patientenbeteiligung ziehen kann.

Obwohl man nicht fur alle Hirden und Schwierigkeiten
L&sungen prasentieren kann, wurden im Value+-Projekt
Informationen Uber eine Patientenbeteiligung gesammelt
sowie Informationsquellen, Beispiele und Arbeitshilfen
aufgefuhrt, die der Forderung der vorbildlichen Praxis
dienen. Wir haben Arbeitshilfen entwickelt, um bei
einigen der eher praktischen Schwierigkeiten Abhilfe

zu leisten. Diese Informationen und Arbeitshilfen wurden
alle in dieses Toolkit aufgenommen. AuBBerdem dient
auch die Value+-Datenbank EC-finanzierter Projekte

mit Patientenbeteiligung als Informationsquelle.

Die Datenbank finden Sie unter:

www.eu-patient.eu/Initatives-Policy/Projects/
ValuePlus/Database/

Beispiele fir eine Uberwindung von Hiirden und Beseitigung von Schwierigkeiten sind iberall in diesem Toolkit
zu finden. Die einzelnen Themen sind in der folgenden Tabelle aufgeflhrt:

Uberwindung von Schwierigkeiten und Hiirden fiir eine Patientenbeteiligung im Value+-Toolkit

Hirde Abschnitt im Toolkit
Mangel an Informationen und Kenntnissen Uber Finanzierungsprogramme Abschnitt 4.2
Mangel an Informationen dartber, wie man Projektpartner wird Abschnitt 4.6

Wie findet man Patienten oder Patientenorganisationen, die tats&chlich reprasentativ
fur die Patientengruppe sind, der das Projekt helfen soll?

Abschnitt 4.3, 5.5, 6.3

Sprache und Kommunikation, einschlieBlich technologischer Hurden

Abschnitt 2.4

Die Burokratie bei der Erstellung eines Projektantrags und der Durchflihrung
eines Projekts gemal den Anforderungen der EC

Abschnitt 4

Die Stigmatisierung in Verbindung mit der Krankheit, weshalb Patienten von Aktivitaten
abgeschreckt werden, durch die ihre Erkrankung bekannt wird

Abschnitt 3.5.2

Patienten werden nicht immer als reprasentativ oder fahig angesehen,

verantwortungsvolle Funktionen zu Ubernehmen Abschnitt 3.5.3
Ablehnung von medizinischer Seite gegentiber einer Patientenbeteiligung und Skeptik

seitens der Patienten gegentiber medizinischer Forschung Abschnitt 5.3
Kontinuitét wahrend des Projekts — je nach personlichem Gesundheitszustand und sonstigen  Abschnitt 3.5.4,
Umstanden kann ein Vertreter wechseln oder sich die Gruppe &ndern Abschnitt 5.4
Vorbildliche Praxis der Beteiligung von ehrenamtlich tatigen Patienten Abschnitt 3.5
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Das Value+-Handbuch flir Projekt-Koordinatoren dient als
Leitfaden fiir die Uberwindung sonstiger Hiirden. Das Value+
-Projekt gibt auBerdem politische Empfehlungen an die
Européische Kommission, die zu MaBnahmen aufrufen,
mit denen eine Patientenbeteiligung unterstitzt wird;

zu diesen Empfehlungen gehort der Verzicht darauf,

eine Kofinanzierung finden zu mussen.

Die vollstandigen Value+-Politikempfehlungen an die
europaischen Institutionen finden Sie in Abschnitt 6.3.

2.4 VORBILDLICHE PRAXIS DER
PATIENTENBETEILIGUNG

Der Value+-LiteraturUberblick férderte sechs Bereiche zu
Tage, durch die eine Patientenbeteiligung gefordert wird:

1. Entwicklung evidenzbasierten Wissens

2. Lobbyarbeit bei den Entscheidungstragern in der
Gesundheitspolitik

3. Arbeitsbindnisse mit anderen Patientenvertretungs-
gruppen und relevanten Interessenvertretern

4. Beteiligung von Patienten an Beratungsprozessen

5. Entwicklung einer finanziellen, strukturellen und
institutionellen Unterstitzung fUr eine Patientenbeteiligung

6. Arbeit in einem Kontext gleichgestellter
Machtbeziehungen.

Aus den Informationen, die im Rahmen von Value+ von
Patienten, Patientenvertretern und Projekt-Koordinatoren
gesammelt wurden, gehen deren detaillierte Perspektiven
im Hinblick auf diese sechs Bereiche sowie deren Empfehl-
ungen und Beispiele flr die vorbildliche Praxis hervor.

1. Entwicklung evidenzbasierten Wissens

Der Wert einer Beteiligung von Patienten wurde von
den Fokusgruppen und den in der Erhebung Befragten
anerkannt. Eine Patientenbeteiligung von guter Qualitat
stellt sicher, dass die BedUrfnisse der Patienten richtig
erkannt werden und dass das geplante Projekt diesen
Bedurfnissen entsprechen kann. Ein wesentlicher Faktor
fur die Motivation seitens der Patienten, sich an einem
Projekt zu beteiligen, ist es, Patienten vertreten zu
koénnen und die politischen Entscheidungstrager und
Angehorigen der Gesundheitsberufe sensibler gegen-
Uber den Bedurfnissen von Patienten und Randgruppen
Zu machen.

2. Lobbyarbeit bei den Entscheidungstragern
in der Gesundheitspolitik

Die Teilnehmer der Fokusgruppen waren der Ansicht,
dass das Projektziel, das am schwersten zu erreichen war,
darin bestand, die politischen Entscheidungstrager dazu
zu bewegen, politische Veranderungen vorzunehmen.
Sie betonten den Wert der Zusammenarbeit mit anderen
Organisationen, um politische Veranderungen zu erreichen,
sowie des Zusammenschlusses mit anderen Patienten-
organisationen oder Projekten, um der Stimme der
Patienten mehr Gewicht zu verleihen. Fur die Patienten
und Projekt-Koordinatoren laufender Projekte bestand
eine starke Motivation fUr ihre Teilnahme an der Value+
Fokusgruppe in Brissel in der Chance, der EC ein
Feedback dartiber zu geben, was EC-finanzierte Projekte
fUr eine effektivere Patientenbeteiligung bendtigen.

3. Arbeitsbiindnisse mit anderen Patientenvertretungs-
gruppen und relevanten Interessenvertretern

Viele Hinweise in Bezug auf die vorbildliche Praxis kamen
von den Fokusgruppen. Dazu gehorte der Zusammen-
schluss mit anderen Patientenorganisationen und Politikern
sowie Angehdrigen der Gesundheitsberufe und deren
Beteiligung an der Arbeit der Patientenorganisationen.
Eine Zusammenarbeit bei der Planung eines Projektantrags
kann eine finanzielle Zusammenarbeit und die Teilung der
Mittel beinhalten. Partnerschaft und Gleichberechtigung
wurden flr eine sinnvolle Beteiligung von Patienten als
wesentlich erachtet.

Die Teilnehmer wiesen auch auf die besondere Rolle
der Patientenorganisationen als Brucke zwischen den
Projekt-Koordinatoren und der Patientenbasis hin,
durch die eine gute Kommunikation sichergestellt wird,
bis hin zu einer Umformulierung der medizinischen
Informationen aus der wissenschaftlichen in eine
alltagliche Sprache. Einige Patientenorganisationen
haben Leitfaden fir Arzte entwickelt, wie diese
bezlglich spezieller Erkrankungen mit den Patienten
kommunizieren sollten.
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4. Beteiligung an Beratungsprozessen

Durch ihre Kontakte zur Patientenbasis kdnnen Patienten-
organisationen herausfinden, welche Prioritaten die
Patienten setzen, Informationen aussenden, Projekt-
ergebnisse prufen und validieren und schnelles Feedback
erhalten. Es sollte darauf geachtet werden, dass das
Feedback gegenseitig erfolgt. Die Arbeit als Berater sollte
nicht demotivieren, sondern eine positive Erfahrung sein.
In einer Fokusgruppe sagte ein Drittel der Patienten/
Patientenvertreter, dass das Schlimmste bei einer Beteiligung
in einem Projekt sei, nicht Uber die Ergebnisse und die
Auswirkung dieses Projekts informiert zu werden.

5. Finanzielle, strukturelle und institutionelle
Unterstiitzung

Eine gute Patientenbeteiligung muss finanziert werden.
Mangelnde Finanzierung kann die Ubertragung von
Informationen flr Patienten entweder in ein zugangliches
Format oder in eine andere Sprache einschranken und
auf diese Weise den Umfang des Projekts oder die
soziale Vielfalt der beteiligten Patienten einschranken.
Die Ubersetzung in verschiedene Sprachen stellt bei
Gesundheitsprojekten der EC ein besonderes Problem
dar. Es bestand die einhellige Meinung, dass flr diesen
Bereich eine zentralisierte Unterstlitzung seitens der EC
bereitgestellt werden kénnte.

Patienten und Patientenorganisationen erhalten normaler-
weise, jedoch nicht immer, eine Rickerstattung der Kosten
fUr ihre Beteiligung. Die Teilnehmer unserer Fokusgruppen
stellten fest, dass die Patientenorganisationen Geldmittel
bendtigen, die ihnen erlauben, unabhéngig zu bleiben.
Zudem war die Mehrheit der Meinung, dass die Kompetenz
einzelner Patienten durch eine Bezahlung ihrer Zeit
anerkannt werden sollte.

Informationsveranstaltungen und sonstige Aktivitdten unter
Einbeziehung der Offentlichkeit kénnen eine Beteiligung
fordern, indem das Bewusstsein fUr Beteiligungsmaoglich-
keiten gestarkt und einer Stigmatisierung entgegengewirkt
wird. Von den Teilnehmern der Fokusgruppen kam die
Empfehlung, dass Veranstaltungen und Beteiligungs-
maoglichkeiten auf lokaler oder regionaler Ebene stattfinden
sollten, um die Chancen auf eine Beteiligung fur die
Patienten zu vergréBern. Derartige Veranstaltungen
kénnen von Patientenorganisationen oder von
Gesundheitsbehdrden organisiert werden.

Vorteile, wie zum Beispiel Schulungen, kdnnen eine
Patientenbeteiligung férdern und als Anreiz fur Patienten
dienen, sich zu beteiligen. Eine Schulung kann mit dem
Ziel, einen Pool kompetenter Patienten zu entwickeln,
die zu einer Beteiligung bereit sind, von Gesundheits-
behdrden oder auch von Patientenorganisationen oder
Projekten fur spezifische Aufgaben bereitgestellt werden.
Einige Schulungen kdnnen speziell auf Personen aus
Randgruppen abzielen.

Es wurde mehrfach betont, wie wertvoll der personliche
Kontakt ist, um die Patientenbasis zu erreichen, sowie eine
Verbindungsperson innerhalb des Projekts, an die sich
die Patienten wenden konnen. Ebenso wichtig ist es,

die anderweitigen zeitlichen Verpflichtungen der Patienten
anzuerkennen und die Projekttermine so zu planen,
dass diese bertcksichtigt werden.

6. Arbeit im Kontext gleichgestellter Machtbeziehungen

Gleichwertige Partnerschaften wurden allgemein als
wegweisend erachtet, wobei viele praktische Beispiele
daflr genannt wurden, wie dieses Ideal in einem Projekt
umgesetzt werden kann.

Innerhalb eines Projekts haben wahrscheinlich alle einen
anderen Hintergrund. Unterschiede hinsichtlich der sozialen
Geschlechterrolle, der ethnischen Gruppe, der Bildung,
des soziobkonomischen Status, des Alters usw. haben
eine Auswirkung darauf, wie Menschen miteinander
arbeiten. Patientenvertreter merken zuweilen, dass sie
bei Projektsitzungen ignoriert werden und sich sehr
anstrengen mussen, um sich Gehdr zu verschaffen.
Einige weibliche Patientenvertreter glauben, dass das
eher ein geschlechtsspezifisches Problem ist als die
des Status als Patient.

Coaching und Schulungen fur Projekt-Koordinatoren,
Patienten und andere Projektpartner kdnnen gleichgestellte
Partnerschaften férdern. Der Lernprozess kann auf
Gegenseitigkeit beruhen, wobei die Patienten sowohl
selbst Schulungen geben als auch von anderen
Partnern erhalten.



Patienten und Patientenorganisationen sollten von Anfang
an in allen Bereichen des Projekts beteiligt werden,
einschlieBlich des Projektmanagements sowie des
Verfassens und der Ubergabe des Projektberichts.
Patientenorganisationen und andere, die Patienten
einbeziehen, sollten die fachliche Kompetenz des
einzelnen Patienten feststellen und auf den Starken
und beruflichen Qualifikationen aufbauen. Die Patienten
haben dann das Gefuhl, dass sie aufgrund ihrer Kompetenz
gebraucht werden und der Fokus wird von ihrer
Erkrankung genommen.

Eine Beteiligung sollte entlohnt werden. Dies kann durch
eine finanzielle Zahlung erfolgen. Nicht alle Patienten
akzeptieren eine Bezahlung, doch allein das Angebot
kann eine wichtige Mdglichkeit bieten, die Kompetenz
des Patienten anzuerkennen. Eine Bezahlung sollte mit
einer eindeutigen Beschreibung der Funktion verbunden
sein und dessen, wie der Patient sie ausfuihren sollte.
Zum Beispiel sollte ein Patient, der die Vertretung anderer
Patienten Ubernommen hat, nicht nur die eigene Meinung
abgeben, sondern in gegenseitiger Kommunikation mit
der Patientenbasis stehen und deren Meinung vorbringen.
Alternativ zu einer Bezahlung koénnte als Entlohnung u. a.
die Moglichkeit geboten werden, sich Qualifikationen
anzueignen oder diese auszulben.

Partnerschaften zwischen Patienten, Patientenorganisationen
und sonstigen Projektpartnern sollten als Win-Win Situation
betrachtet werden, d. h. dass alle davon profitieren.

Die Anerkennung der von den Patienten eingebrachten
Arbeit und deren Auswirkung sowohl im Projektbericht
als auch bei Verbreitungsveranstaltungen ist von gréBter
Bedeutung.

2.41 VORBILDLICHE PRAXIS DER
PATIENTENVERTRETUNG

Die Patientenbeteiligung wird zuweilen deshalb kritisiert,
weil die Patienten, die einbezogen werden, nicht wirklich
die Patientenbasis reprasentieren. In diesem Abschnitt
beschreiben wir die Verwendung des Begriffs ,Patienten-
vertreter" wahrend des Value+-Projekts und besprechen
einige der Fragen, die sich in Bezug auf die Vertretung
von Patienten ergeben.

Bei der Untersuchung im Rahmen des Value+-Projekts
wurden Patienten und Patientenvertreter, zum GroBteil aus
EC-finanzierten Projekten und auch einige aus nationalen
Verbanden einbezogen. Wir verwenden den Begriff , Patient
fUr diejenigen Patienten, die direkt an einem Projekt beteiligt
waren, jedoch keiner Patientenorganisation angehdren.
Den Begriff ,Patientenvertreter" verwenden wir fUr alle
Angehdrigen einer Patientenorganisation, ob als bezahlte
Mitarbeiter oder als Ehrenamtliche. Nicht alle bezahlten
Mitarbeiter in Patientenorganisationen haben personliche
oder familidre Erfahrungen mit der Erkrankung, die von

der Organisation vertreten wird, viele jedoch schon.

Die Ehrenamtlichen, die wir getroffen haben, waren immer
selbst Patienten oder Familienangehdrige von Patienten
mit dieser Erkrankung.

Bei der Definition des ,Patientenvertreters" wurde in der
Value+-Studie keine Unterscheidung zwischen Patienten
und Familienangehdrigen oder Betreuenden der Patienten
gemacht. Uns ist bewusst, dass die Interessen von
Patienten und deren Familien bzw. Betreuenden oftmals
die gleichen sind; sie sind zum Beispiel alle von den
Medikamentenpreisen betroffen. lhre Interessen kdnnen
jedoch auch unterschiedlich sein. Die Familie bzw. die
Betreuenden mochten womdglich die Aktivitaten eines
Patienten reduzieren, um das Risiko zu senken und die
Betreuung zu erleichtern, der Patient hingegen kénnte
es vorziehen, seine Aktivitdten auszuweiten und mehr
Risiken einzugehen, um herauszufinden, ob ihm seine
Erkrankung mehr Aktivitat erlaubt. Aus diesem Grund
kann es zu Spannungen zwischen Patienten und Familie/
Betreuenden kommen und Patienten konnten es vorziehen,
sich selbst zu vertreten, statt sich von ihrer Familie bzw.
ihren Betreuenden vertreten zu lassen.

In vielen Dokumenten, die im Verlauf des Literaturliberblicks
geprift wurden, gab es keine gro3e Unterscheidung
zwischen der Beteiligung von Patienten und Familie.

Flr die Value+-Studie war eine besondere Unterscheidung
zwischen einer Beteiligung von Patienten und Familie bzw.
Betreuenden nicht wesentlich. Bei einigen Beteiligungs-
aktivitdten kdnnte es jedoch wichtig sein, die Perspektive
des Patienten und des Betreuenden separat zu betrachten.
Ein Beispiel daflr ist etwa eine Beratertatigkeit, in der
der Unterstutzungsbedarf der Betreuenden festgestellt
werden soll.

Ein Grofteil der Literatur Gber Patientenbeteiligung ist
in englischer Sprache verfasst. Man muss verstehen,

dass der Begriff ,Vertreter" im Englischen auf zweierlei
Art verwendet werden kann:

Jemand wird ausgewahlt, andere zu vertreten
Jemand ist typisch fUr eine bestimmte Gruppe von
Menschen.

Bei der Entscheidung fur eine Beteiligung von Patienten
ist es wichtig, sich dessen bewusst zu sein, ob man einen
Vertreter bendtigt, der die Meinungen einer Gruppe vorbringt
oder jemanden, der typisch fUr eine Gruppe ist, jedoch
nur seine eigene Meinung vertritt.
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Wenn Sie jemanden brauchen, der die Meinungen einer
Gruppe vorbringt, sollten Sie sicherstellen, dass diese
Person bzw. Organisation Uber eine Kommunikations-
struktur verfUgt, auf die sich die von lhnen gewlnschte
Arbeit stlitzen kann. Die Fragen, die bei einer Patienten-
organisation eingehen, verschaffen deren Vertretern
normalerweise einen guten Uberblick tiber die Probleme,
von denen Patienten mit einer bestimmten Erkrankung
betroffen sind, und sie verfligen meist auch Uber eine
Struktur, um Informationen unter der Patientenbasis zu
verbreiten.

Wenn ein Patient gefragt ist, der seine Meinung auf der
Grundlage seiner eigenen Erfahrungen vorbringt, sollten
Sie sicherstellen, dass seine Erfahrungen flir Inre Aufgabe
von Relevanz sind. Ein einzelner Patient besitzt zwar
tiefere Kenntnisse Uber die eigene Erkrankung, versteht
jedoch vielleicht nicht, wie sich diese Erkrankung auf
andere Patienten mit anderen personlichen Umstanden
und Hintergriinden oder in einer anderen Phase der
Erkrankung auswirkt.

Gesundheitliche Faktoren kénnen Patienten von einer
Beteiligung abschrecken. Die Teilnehmer der Value+-
Fokusgruppe sprachen die Empfehlung aus, dass méglich
sein sollte, sich auf unterschiedliche Weise zu beteiligen,
ohne dass ein Patient in jedem Fall zu den Besprechungen
reisen Muss.

Menschen, die Patienten einbeziehen mdchten, werden
vielleicht mit Schwierigkeiten aufgrund der gesundheitlichen
Probleme der Patienten konfrontiert. In einigen Fallen
verfugen die Patienten nicht Uber die ausreichende
geistige Zurechnungsfahigkeit (dies ist eine juristische
Beschreibung ihrer Fahigkeit, Entscheidungen zu treffen
und diese mitzuteilen). Unter gewissen Umsténden kénnen
die Patienten nur durch Familie und Betreuende vertreten
und nicht direkt beteiligt werden; Beispiele daftir sind
Patienten mit fortgeschrittener Demenz und kleine Kinder.
In der Value+-Studie wurden verschiedene Projekte
ermittelt, darunter Lawnet und Treat-NMD, die ohne

die Bemihungen von Familien und Betreuenden nicht
moglich gewesen wéren. Die Teilnehmer unserer
Fokusgruppe und des Workshops legten Betonung
darauf, dass die Angehorigen der Patienten bei
Projekten mit Patientenbeteiligung ebenfalls eine
wichtige Rolle spielen sollten.

Patienten jeglicher Art kdnnen daran interessiert sein,
zur Verbesserung des Gesundheitssystems beizutragen,
selbst wenn ihre Moglichkeiten begrenzt sind. Diejenigen,
die eine Patientenbeteiligung in die Wege leiten, sollten
darliber nachdenken, ob dies moglich ist und sich nicht
stattdessen automatisch fur eine Beteiligung der Familien-
vertreter entscheiden. Der bulgarische Autismus-Verband
hat erfolgreich Patienten mit Autismus in seine
Aktivitaten einbezogen.

2.5 SOZIALE VIELFALT UND DIE
GESCHLECHTSSPEZIFISCHE DIMENSION

Dieser Abschnitt beschreibt die Value+-Untersuchung der
geschlechtsspezifischen Dimension, einige Hintergrinde
zur Patientenbeteiligung und der geschlechtsspezifischen
Dimension aus der Perspektive des Patienten, sowie
unsere Empfehlungen, die sich aus der Untersuchung
ergeben haben.

Es ist nicht allen klar, dass die Erfahrungen von Frauen
und Mannern hinsichtlich ihrer Gesundheit mehr sind als
ein Spiegel ihres biologischen Erbguts, sondern dass es
auch eine soziale Komponente gibt.

Ein auffalliges Ergebnis in diesem Teil der Studie waren die
vielen anderen Diskriminierungsprobleme, die insbesondere
von den Teilnehmern unserer Fokusgruppe angesprochen
wurden. Dabei wurden Alter, Behinderung, ethnische
Gruppe, Sexualitat, selbstverletzendes Verhalten, Alkohol-,
Drogen- und Tabakmissbrauch als Faktoren genannt,
die den Zugang der Patienten zu angemessenen Gesund-
heitsleistungen beeintrachtigen kénnen. Sie wiesen

uns darauf hin, dass das Geschlecht nicht der einzige
Diskriminierungsaspekt ist, der untersucht werden sollte.
Wir haben diesem Anliegen im Titel dieses Abschnitts
Rechnung getragen.

2.5.1 WAS HABEN PATIENTENBETEILIGUNG,
SOZIALE VIELFALT UND
GESCHLECHTERROLLE GEMEINSAM?

Menschen in der Behindertenbewegung, Patienten,

die sich fur ein Recht auf Beteiligung einsetzen und
Menschen, die flr eine Gleichberechtigung der
Geschlechter kdmpfen, haben vieles gemeinsam.

Sie alle kdmpfen um Anerkennung. Ihr oberstes Ziel
besteht darin, Rechte und die Erflllung ihrer besonderen
Bedurfnisse zu erreichen. Zu Anfang k&mpfen sie um
Gehér und dann kdmpfen sie darum zu zeigen, dass sie
besondere Bedurfnisse haben. Sie alle haben Ausgrenzung
erfahren. Ausgrenzung bedeutet, dass eine Gruppe von
Personen behandelt wird, als sei sie nicht von Bedeutung.

Die Stimme der Patienten, wie laut sie auch sein mag,
wird oft ignoriert, d.h. Patienten werden ,ausgegrenzt"
und nicht dazu ermutigt, Einfluss zu nehmen.



Die Angehdrigen der Gesundheitsberufe und die politischen
Entscheidungstrager sind womaglich der Ansicht, dass
Patienten nicht Uber das ausreichende medizinische Wissen
verfugen, um in die Gesundheitspolitik oder in Gesund-
heitsprojekte einbezogen zu werden und erkennen sie
nicht als ,Experten durch Erfahrung" an. Wenn Menschen
sich fur eine geschlechtsspezifische Perspektive einsetzen,
erhalten sie womdglich die gleiche Reaktion, ndmlich
dass geschlechtsspezifische Fragen nicht wichtig sind.

Die Patienten sehen in einer Patientenbeteiligung vielleicht
eine Mdglichkeit, diese Ausgrenzung zu reduzieren.
Wenn sie in Gesundheitsprojekte einbezogen werden,
dann liegt inre Motivation in der Verbesserung des Gesund-
heitssystems und der Reduzierung von Ungleichheiten
bei den verfligbaren Behandlungen. Patienten méchten,
dass ihre Beteiligung zu Verdnderungen flhrt — entweder
was die Behandlungen angeht oder die Art und Weise,
wie diese bereitgestellt werden, damit sie fur bestimmte
Gruppen geeignet und zuganglich sind. Fir die subjektive
Erfahrung des Patienten ist das von groBem Wert.

Dieser Wert steht im Gegensatz zu den herkémmlichen
wissenschaftlichen Methoden, die darauf abzielen, Daten
auf wertfreie Art zu sammeln und subjektive Informationen
als Kontaminierung der wissenschaftlichen Daten erachten.
Unter Wissenschaftlern ist man womaoglich der Ansicht,
dass die Werte der Patienten besser in partizipatorische,
Forschungs- und erfahrungsbasierte Studien passen.
Patienten stellen diese wissenschaftlichen Ansichten
jetzt in Frage und behaupten, dass es nicht moglich ist,
Informationen auf wertfreie Art und Weise zu sammeln.
Die herkdbmmlichen wissenschaftlichen Methoden sind
nicht wertfrei, da die Wissenschaftler beschlossen
haben, bestimmten Informationen einen Wert
beizumessen und andere auszuschlieBen.

Mangelndes Bewusstsein in der allgemeinen Bevdlkerung
spielt bei jeglicher Ausgrenzung einer Gruppe eine Rolle.
Im Rahmen des Value+-Projekts wurden Fragebdgen an
Projekt-Koordinatoren und in Projekten beteiligte Patienten
versendet. Wir haben danach gefragt, was diese unter
dem Begriff ,,Patientenbeteiligung" verstehen. Dazu gab
es viele unterschiedliche Antworten. In einigen Fragebdgen
zeigte sich wenig Wissen Uber Patientenbeteiligung oder
Uber die Informationsquellen flr die vorbildliche Praxis
der Patientenbeteiligung. Die Antworten auf geschlechts-
spezifische Fragen zeigten haufig einen ahnlichen
Mangel an Wissen.

Zuweilen wird von politischen Entscheidungstragern
oder Geldgebern eine Patientenbeteiligung oder die
Berlicksichtigung geschlechtsspezifischer Fragen in
Projekten oder anderen Aktivitdten gefordert. Wenn
diejenigen, die daflir verantwortlich sind, das zu
organisieren, nicht viel Uber Patientenbeteiligung wissen
oder sich wenig flir die vorbildliche Praxis interessieren,
besteht die Gefahr von Alibiaktionen.

Das bedeutet, dass pro forma gerade genug getan wird,
damit man behaupten kann, dass ein Patient einbezogen
wurde oder dass geschlechtsspezifische Fragen bertck-
sichtigt wurden, ohne jedoch zuzulassen, dass der Beitrag
des Patienten einen wirklichen Einfluss auf das Projekt
oder die Aktivitat hat.

Sowohl eine Patientenbeteiligung als auch die Berlicksicht-
igung geschlechtsspezifischer Fragen haben in Folge
des Kampfes gegen Ausgrenzung einen anderen Stellenwert
erhalten; heute sind sie in einigen politischen Programmen
enthalten. Dank dieser Anerkennung sind diese Ideen
nicht langer vollstandig ausgegrenzt. Es gibt aufrichtige
Bemuhungen, patientenbezogene und geschlechts-
spezifische Perspektiven zu integrieren. Diese beiden
Begriffe kénnen jedoch auch zu Schlagworten werden.

Schlagworte werden in dhnlicher Weise verwendet wie
Gewlrze beim Kochen. Einige Leute hoffen, dass, wenn sie
genug Schlagworte in ihre Konversation einstreuen —
oder genug Gewtirze zu ihrem Kochrezept geben, niemand
merkt, dass sie gar nicht wissen, wozu diese eigentlich
gut sind. Sie hoffen sogar, dass alle, die ihnen dabei
zusehen, von ihrer Fachkenntnis beeindruckt sind und
nicht merken, dass sie gar nicht kochen kénnen.
Zumindest versuchen sie es. Vielleicht sollte ihnen
jemand zur Hilfe dieses Kochbuch — Entschuldigung,
wir meinen naturlich dieses Toolkit — geben.
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2.5.2 DAS AKTUELLE BILD DER
GESCHLECHTERROLLE

Die Européische Kommission raumt Defizite bei der
Gleichstellung der Geschlechter ein und verlangt, dass
geschlechtsspezifische Fragen in von der EC geférderten
Projekten BerUcksichtigung finden. Es gibt jedoch keine
Leitlinien oder Normen fUr eine vorbildliche Praxis in diesem
Bereich. Im Rahmen von Value+ wurde untersucht, was die
Vorgabe seitens der EC hinsichtlich einer Berlcksichtigung
geschlechtsspezifischer Fragen fur die Patientenbeteiligung
in Projekten bedeutet.

In den Value+-Fragebdgen, die an abgeschlossene Projekte
versendet wurden, gab es drei geschlechtsbezogene Fragen:

Wurden im Projektaufbau die unterschiedlichen
Projektergebnisse je nach Geschlechtszugehorigkeit
der Leistungsbezieher bericksichtigt?
Welchen Anteil machten Manner und Frauen unter
den Patienten/Patientenvertretern aus, die an
Folgendem beteiligt waren:

a. dem Aufbau des Projekts?

b. der Durchfiihrung des Projekts?
War die Berlcksichtigung der geschlechtsspezifischen
Unterschiede fur die Patientenbeteiligung niutzlich?

Die meisten Befragten haben diese Fragen unbeantwortet
gelassen. Einige Befragte haben den Unterschied zwischen
biologischem Geschlecht und sozialer Geschlechterrolle
nicht verstanden, andere fanden es unwichtig oder
unerheblich. Niemand hat die Frage zum Projektaufbau
hinsichtlich der unterschiedlichen Ergebnisse fir Manner
und Frauen verstanden. Nur sehr wenige Projekte
zeigten eine klare geschlechtsspezifische Dimension.

Frauen und Méanner unterscheiden sich hinsichtlich ihres biologischen
Erbguts (Geschlechts). Die soziale Geschlechterrolle ist keine Frage
der Biologie, sondern bezieht sich auf kulturelle Unterschiede: die
unterschiedlichen Rollen, die Ma&nner und Frauen in der Gesellschaft
einnehmen, deren Zugang zu und Kontrolle Uber Ressourcen,
auch Informationen, und deren Macht, Entscheidungen zu treffen.

Die Einstellung von Mannern und Frauen gegentiber der Gesundheit
und ihr diesbeztgliches Verhalten unterscheiden sich. Die Gesund-
heitsforschung zeigt in allen Bereichen, dass geschlechtsspezifische
Faktoren einen groBen Einfluss auf Ursachen, Konsequenzen und
den Umgang mit Krankheiten haben. Vorsorge, Behandlung,
Rehabilitation und Versorgungsleistungen bedurfen oftmals einer
geschlechtsspezifischen Anpassung an die Menschen, von
denen sie bezogen werden.

Meist war die geschlechtsspezifische Verteilung der

Patienten/Patientenvertreter in den Projekten ausgeglichen
oder es gab eine Mehrheit von Frauen. Bei einigen wenigen
Ausnahmen waren mannliche Patienten in der Mehrheit.

Die meisten Befragten gaben keine Antwort auf die Frage,
ob die BerUcksichtigung von geschlechtsspezifischen
Unterschieden bei einer Patientenbeteiligung nutzlich ist.
Bei denjenigen, die eine Antwort gaben, lautete sie zu
gleichen Teilen entweder ,ja" oder,nein".

Value+ hat sich an Projekte und Patientenorganisationen
gewendet und sie gebeten, Patienten oder Patientenvertreter
fUr die Fokusgruppen zu benennen; die Teilnehmer waren
fast alle Frauen.

Daraus schlieBen wir, dass insbesondere méannliche
Patienten in EC-finanzierten Gesundheitsprojekten
unterreprasentiert sind. Wir glauben, dass Frauen und
Ménner dazu ermutigt werden sollten, gleichermafBen

in Gesundheitsfragen einbezogen zu werden, die sie
betreffen, und dass geschlechtsspezifische Vorurteile bei
der Anwerbung von Patienten festgestellt und wo immer
moglich Lésungen gefunden werden sollten.

Wir schlieBen auBerdem daraus, dass es einen Bedarf
fUr ein starkeres offentliches Verstandnis hinsichtlich des
Unterschieds zwischen biologischem Geschlecht und
der sozialen Geschlechterrolle gibt, sowie der Beziehung
zwischen geschlechtsspezifischen und gesundheitlichen
Ungleichheiten. Das European Men's Health Forum (EHMF)
und das European Institute of Women'’s' Health (EIWH),
Partner beim Value+-Projekt, haben eine einfache
Erklarung fur den Unterschied zwischen biologischem
Geschlecht und sozialer Geschlechterrolle entwickelt,
und daflr, inwieweit die Geschlechterrolle fir Gesundheits-
fragen und Patientenbeteiligung relevant ist. Bei der
Berliner Fokusgruppe haben die Teilnehmer ihr aktuelles
Verstandnis der Geschlechterrolle in Bezug auf Gesund-
heitsfragen beschrieben. AnschlieBend wurde die
einfache Erklarung in einer kurzen Prasentation getestet.

Bei der Beschreibung ihres Verstandnisses von
der Geschlechterrolle vor der Prasentation wiesen
die Teilnehmer auf einige Themen und Beispiele
hin, die auch in der darauf folgenden Prasentation
angesprochen wurden. Eine weibliche Teilnehmerin
auBerte die folgende Meinung:



,Die meisten Wissenschaftler sind méannlich und die
meisten Patientenvertreter sind weiblich, und das ist ein
Grund fiir die negative Einstellung der Wissenschaftler
gegentiber einer Patientenbeteiligung.”

Obwohl durchaus einige Probleme festgestellt wurden,
erachteten die meisten Teilnehmer geschlechtsspezifische
Fragen nicht als Prioritat bei einer Patientenbeteiligung.
Die Grunde daflr waren Folgende:

,Die geschlechtsspezifische Diskriminierung ist nicht der
einzige Aspekt. Das Alter und Behinderungen mdssen
ebenfalls berticksichtigt werden.”

+ES ist schwierig, eine Beteiligung der Patienten zu erreichen.”

»Der Anteil der ménnlichen Beteiligten wird mit der
Verdnderung der Gesellschaft steigen und das passiert
Jetzt gerade.”

»Das Prinzip der Beteiligung ist fir Frauen attraktiver,
well sie darauf konditioniert sind, an andere zu denken.”

Im Anschluss an die Prasentation meinten alle Teilnehmer,
dass sich ihr Verstandnis geandert hatte. Die meisten
sagten, sie habe ihre Ansicht bezlglich der Bedeutung
der Geschlechterrolle verandert. Einer fragte:

»Eine Vertretung von 50:50 (in einem Projekt) zeigt kein
angemessenes Bild, wenn eine Krankheit mehrheitlich
Frauen betrifft. Sollte die geschlechtsspezifische Vertretung
an die Erkrankung, die Organisation oder die Gesellschaft
als Ganzes gekntpft sein oder aber die geschlechts-
spezifische Verteilung in den medizinischen Berufen
reflektieren, in denen 80% ménnlich sind?”

Alle waren nach wie vor unsicher, was man in der
Praxis anders machen kdnnte. In diesem Toolkit
geben wir einige Empfehlungen.

In Abschnitt 6.3 finden Sie das Value+-
Informationsblatt zur Geschlechterrolle und
Patientenbeteiligung in Gesundheitsprojekten.

2.5.3 VORBILDLICHE PRAXIS IN BEZUG AUF DIE
GESCHLECHTSSPEZIFISCHE DIMENSION

Bei Value+ wurde deutlich, dass die soziale Geschlechter-
rolle nicht immer verstanden oder als bedeutend fur eine
Patientenbeteiligung erachtet wird. Dadurch kénnte die
Chance vertan werden, Perspektiven von mannlichen oder
weiblichen Patienten/Patientenvertretern in ein Projekt
aufzunehmen. Selbst wenn die Bedeutung der Geschlechter-
rolle erkannt wird, ist dennoch nicht klar, was eine
Patientenorganisation oder ein Projekt tun sollte. Die Ideale
von ,,Gleichberechtigung" und ,gleichberechtigtem Zugang"
zu Moglichkeiten der Patientenbeteiligung sind komplexer

als eine geschlechtsspezifische Verteilung von 50:50.
Ein vorbildliches Praxisbeispiel besteht darin, mannliche
und weibliche Patienten entsprechend der Anzahl von
Méannern und Frauen einzubeziehen, die in der
Bevdlkerung von den gesundheitlichen Problemen
betroffen sind, um die es in diesem Projekt geht.

Akademiker betrachten das Konzept der Geschlechter-
rolle als Potenzial, das man nutzen sollte. Vielleicht ist
das schwieriger fir Menschen, die keine fachliche Ausbildung
haben. Die Geschlechterrolle steht in Beziehung zu den
in einer Kultur verankerten Verhaltensmustern und
Einstellungen. Diese variieren je nach Gemeinschatt,
Altersgruppe und geografischem Standort und verédndern
sich auch mit der Zeit. Aufgrund dieser Schwankungen
kénnen fur alle Aussagen bezUglich geschlechts-
spezifischer Verhaltensmuster und Einstellungen meist
auch Ausnahmen gefunden werden. Viele versuchen,
dieses Thema lieber zu vermeiden, weil das, was sie
sagen, als falsch erachtet werden oder nicht gut
ankommen kdnnte.

Um das Konzept der sozialen Geschlechterrollen zu nutzen,
muss man es gut verstehen. Man muss auch in der Lage
sein, zuriickzustehen und zuzuhdren, was gesagt wird,
ohne witend zu werden. Diskussionen Uber die
Geschlechterrolle kbnnen starke Emotionen hervorbringen!

Das European Men's Health Forum (EMHF) und das
European Institute of Women'’s Health (EIWH) empfehlen
die folgenden Indikatoren fur den Umgang mit der
sozialen Geschlechterrolle:

Sowohl Ménner als auch Frauen mussen aktiv einbe-
zogen werden, damit eine Vielfalt relevanter Denkweisen
zu Gesundheitsfragen zusammen kommt. Sie sollten
gleichberechtigt an allen Phasen der Projektentwicklung
und -durchfihrung beteiligt werden

Sinnvolle Beteiligungsmoglichkeiten solliten geschlechts-
spezifische Unterschiede bertcksichtigen. Zum Beispiel
mussen Frauen und Manner haufig auf unterschiediche
Art und Weise angesprochen und einbezogen werden
Die Beteiligung von M&nnern und Frauen sollte der
geschlechtsspezifischen Dimension der Ziele und
Ergebnisse des Projekts entsprechen.
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Wenn Frauen oder Ménner als Probanden an einer Studie
teilnehmen, sollte auch die Perspektive der Angehdrigen
bzw. Betreuenden in beratender Funktion aufgenommen
werden, so etwa in klinischen Studien zu geschlechts-
spezifischen Krankheiten wie z. B. Gebarmutterhals-
oder Prostatakrebs.

Geschlechtsspezifische Gesundheitsfragen - einige Beispiele

Innerhalb der ¢ffentlichen und der Gesundheitsberufe wird haufig
davon ausgegangen, dass Herz-Kreislauf-Erkrankungen haupt-
sachlich Manner betreffen. Der GroBteil der Forschung basiert auf
Studien mit Mannern. Herz-Kreislauf-Erkrankungen stehen jedoch
an erster Stelle der Todesursachen bei Frauen und flr Frauen ist es
mitunter schwierig, die richtige Diagnose und Behandlung zu erhalten.

Méanner neigen dazu, erst spat gesundheitlichen Rat einzuholen,
wenn es ihnen nicht gut geht. Sie missen bezlglich ihrer Beteiligung
in Sachen Gesundheit ganz speziell angesprochen werden, weil fur
sie Gesundheit 'Frauensache' ist.

Das kulturelle Erbe beschrankt womdglich den Zugang von Frauen
zu Gesundheitsleistungen und in einigen Kulturen ist es ihnen
vielleicht nur gestattet, einen weiblichen Arzt aufzusuchen.

2.5.4 VORBILDLICHE PRAXIS IN BEZUG AUF
DIE SOZIALE VIELFALT

Die Geschlechterrolle ist ein universeller Faktor.

Alle Menschen und deshalb alle Patienten befinden sich
in einer Geschlechterrolle und diese zieht sich durch alle
anderen Dimensionen. Uber alle soziodkonomischen,
religidsen, kulturellen, ethnischen und sonstigen Kategorien
hinweg gibt es Ahnlichkeiten zwischen den Verhaltens-
mustern und Einstellungen von Frauen und den
Verhaltensmustern und Einstellungen von Mannern.

Die Auswirkung einer geschlechtsspezifischen Bertck-
sichtigung auf die Patientenbeteiligung wurde im Value+
-Projekt untersucht, weil es eine Vorgabe seitens der EC
gibt, dies in Projekte aufzunehmen. Die geschlechts-
spezifische Perspektive muss jedoch parallel zu anderen
Fragen der sozialen Vielfalt betrachtet werden.

Eine Ausgrenzung kann den Zugang der Menschen zu
Gesundheitsleistungen, Bildung, Arbeit und vielen anderen
Maglichkeiten beeintrachtigen, der von der Mehrheit der
Bevdlkerung als selbstverstandlich erachtet wird. Einige
Beispiele fur Randgruppen sind etwa ethnische Gruppen,
Menschen mit Alkohol- oder Drogenmissbrauch, Migranten
oder Menschen in isolierten Gemeinschaften. In jedem
Mitgliedsstaat gibt es andere Gruppen, die ausgegrenzt
werden und andere Anstrengungen, diese einzubeziehen.

Obwohl die Menschen aus Randgruppen wahrscheinlich
alle zu irgendeinem Zeitpunkt ihres Lebens zu Patienten
werden, haben sie womdglich die groBten Schwierigkeiten,
ihre BedUrfnisse bekannt zu machen und die wenigsten
Maglichkeiten auf eine Patientenbeteiligung bzw. auch
in andere Aspekte ihrer Gemeinschaften einbezogen zu
werden. Wenn Schulungsmaglichkeiten zur Vorbereitung
von Patienten auf Beteiligungsaufgaben in den Mitglied-
staaten zur Verfligung gestellt werden, sollte man sich
darum bemUhen sicherzustellen, dass viele unterschiedliche
Menschen Zugang zu diesen Moglichkeiten erhalten.

Beyond the Usual Suspects: Developing Diversity
in Involvement (Nicht nur die Ublichen Verdachtigen:
Die Entwicklung sozialer Vielfalt bei der Beteiligung)
ist ein Projekt, das vom britischen Gesundheits-
ministerium finanziert wird. Es zielt darauf ab
herauszufinden, wie mehr Leistungsbezieher
einbezogen werden kénnen und weshalb gewisse
Gruppen von Leistungsbeziehern, wie etwa jingere
Menschen, Menschen mit anderen Kommunikations-
formen, Menschen afrikanischer Abstammung
und ethnische Minderheiten sowie Menschen,

die stationare Leistungen in Anspruch nehmen,
zusétzliche Hurden fur eine Beteiligung erleben.

Siehe www.shapingourlives.org.uk/dd2005.html

6.2 EIN MODELL UND INDIKATOREN FUR EINE
SINNVOLLE PATIENTENBETEILIGUNG

2.6.1  EINLEITUNG



Value+ bestétigt, dass eine sinnvolle Patientenbeteiligung
Zeit und Ressourcen erfordert. Einige Patientenorganisa-
tionen verflgen Uber eine geringe Finanzausstattung und
wenige bzw. keine bezahlten Mitarbeiter. Die vorbildiiche
Praxis ist ein Ideal, ein Bestreben — etwas, worauf man
hinarbeitet, auch wenn es mit den verfugbaren
Ressourcen nicht immer moglich ist, alles zu erreichen,
was man erreichen will.

Wir wissen auch, dass Projektpartner, die selbst keine
Patientenorganisationen sind, haufig geringe Kenntnisse
Uber Patientenbeteiligung besitzen. Wir wissen, dass
Patientenorganisationen eine Rolle bei der Schulung von
Angehorigen der Gesundheitsberufe, Forschern, politischen
Entscheidungstragern und Beamten spielen mussen,
um darlber aufzuklaren, was man unter Patienten-
beteiligung versteht. Value+ gibt eine Definition flr eine
sinnvolle Patientenbeteiligung und empfiehlt ein Modell
fUr eine sinnvolle Patientenbeteiligung in Projekten, in denen
Patientenorganisationen die Leitung Ubernehmen oder
als Partner auftreten. Wir empfehlen auBerdem Indikatoren
und ein Bewertungsraster in Bezug auf die wichtigsten
Merkmale des Modells.

Wir sind uns dessen bewusst, dass in einigen Projekten
Patienten direkt einbezogen werden, ohne dass eine
Patientenorganisation als Projektpartner auftritt. Sofern
unsere Indikatoren fur Ihr Projekt von Relevanz sind,
kdnnen sie ebenso dazu eingesetzt werden, die vorbildliche
Praxis in dieser Art der Patientenbeteiligung zu férdern.
Wir verweisen die Koordinatoren dieser Projekte auch
auf die Richtlinien, die von der Internationalen Allianz der
Patientenorganisationen (IAPO) entwickelt wurden. Diese
wurden fUr alle Organisationen verfasst, die Patienten oder
Patientenorganisationen einbeziehen mochten. Im Verdffent-
lichungsabschnitt der IAPO-Website gibt es zudem eine
Grundsatzerklarung zur Patientenbeteiligung.

Die IAPO-Richtlinien zur Patientenbeteiligung

finden Sie unter: www.patientsorganizations.org/
showarticle.pl?id=591&n=962

2.6.2 DEFINITIONEN

Das ,Patient" und ,Beteiligung" gewohnliche Worte
sind, sind sich nicht alle dessen bewusst, dass sie in
Kombination eine besondere Bedeutung haben. Es kénnte
Verwechslungsgefahr bestehen. So ist eine Patienten-
beteiligung zum Beispiel nicht gleichzusetzen mit:

Der Teilnahme an einer klinischen Studie als Proband
oder indem man einen Fragebogen ausfullt
Patientenzentrierter Betreuung, also einer medizinischen
Versorgung, die sich nicht auf denjenigen konzentriert,
der die Leistung bereitstellt, sondern auf die BedUrfnisse
des Patienten, der die Leistung bezieht

Die Beteiligung einer Person an der eigenen medizin-
ischen Versorgung. Obwohl die Patienten in den
meisten europdischen Landern ein Recht auf Beteiligung
an den Entscheidungen Uber inre Behandlung besitzen,
hat dies keinen direkten Einfluss auf die Behandlungs-
moglichkeiten und die medizinische Versorgung anderer.

Patientenbeteiligung bedeutet im Allgemeinen, dass
Patienten aufgrund ihres speziellen Wissens und der
relevanten Erfahrungen als Patienten eine aktive Rolle bei
Aktivitdten oder Entscheidungen spielen, die Konsequenzen
fUr die Patientengemeinschaft haben.

Im Lichte dieser Definition kdnnen Patientenorganisationen
als Mittel erachtet werden, das von Patienten dazu
entwickelt wurde, eine Patientenbeteiligung zu férdern.
Da es sich bei der Fuhrung einer Organisation um eine
Daueraktivitdt handelt, kbnnen Patientenorganisationen
selbst als dauerhafte Aktivitat der Patientenbeteiligung
erachtet werden.

Value+ hat bestétigt, dass Patienten und Patientenorgani-
sationen eine starke Motivation besitzen, einen Beitrag
zur Entwicklung von Behandlungen und medizinischer
Versorgung zu leisten, die tats&chlich den BedUrfnissen
der Patienten entsprechen. Obwohl die Patienten bereit
sind, Zeit und Muhen einzubringen, gibt es Hirden und
Schwierigkeiten, die berwunden werden missen, und eine
Beteiligung ist nicht immer eine befriedigende Erfahrung.
Aus diesem Grund hat Value+ beschlossen, eine Studie
Uber sinnvolle Patientenbeteiligung durchzufihren.

Sinnvoll heif3t, von Bedeutung zu sein, im Gegensatz

zu bedeutungslos und sinnlos zu sein. In unserer Studie
haben wir gesehen, dass Projekt-Koordinatoren, Patienten-
vertreter und Patienten unbedingt herausfinden wollten,
was ,sinnvoll" bedeutet, und sich Gedanken dartber
machten, ob ihre Beteiligung gut genug war, um als
»Sinnvoll" erachtet zu werden. Die vorbildliche Praxis
und die Qualitat der Beteiligung auf diese Weise ins
Licht zu stellen, ist ein positives Ergebnis fur Value+.

Die Patienten wiesen auBerdem darauf hin, dass die
Teilnahme an klinischen und wissenschaftlichen Studien
Motivation erfordert und muhevoll ist und zudem die
Teilnehmer einem persénlichen Risiko aussetzt. Sie mdchten,
dass dieser sinnvolle Beitrag seitens der Patienten anerkannt
wird, selbst wenn er auBerhalb der Value+-Definition flr
eine Patientenbeteiligung liegt.

Wir wollten den Patienten nicht sagen, was eine sinnvolle
Beteiligung ist, wir wollten, dass sie uns sagen, was in
ihren Augen eine Patientenbeteiligung sinnvoll machen
wurde. Diese Definition wurde mithilfe der Beitrage von
Patienten der Value+-Fokusgruppen und Veranstal-
tungen allmahlich im Verlauf der Value+-Studie entwickelt.
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Value+ machte deutlich, dass eine Patientenbeteiligung
mit den Werten und Zielen der beteiligten Patienten oder
Patientenorganisationen verkntpft sein sollte, um sinnvoll
Zu sein.

Value+ schlagt deshalb die folgende Definition vor, die bei
unseren verschiedenen Veranstaltungen und Aktivitaten
auf breite Zustimmung gestoBen ist:

Sinnvolle Patientenbeteiligung bedeutet, dass Patienten aufgrund
ihres speziellen Wissens und der relevanten Erfahrungen als
Patienten eine aktive Rolle bei den Aktivitaten oder Entscheidungen
einnehmen, die Konsequenzen flr die Patientengemeinschaft
haben. Die Beteiligung muss gemaB den Werten und Zielen

der beteiligten Patienten oder Patientenorganisationen
sonstiger beteiligter Organisationen und Finanzierungsorganen
der Qualitat ihrer Erfahrungen wahrend der Beteiligung

geplant, angemessen mit Ressourcen ausgestattet, durchgefihrt
und bewertet werden.

Diese Definition kann fur die Beteiligung einzelner Patienten
oder Patientenorganisationen in partizipatorischen oder
von Patienten geleiteten Aktivitaten gelten. Sie kann
nicht flr Aktivitdten gelten, bei denen die Patienten nicht
in die Planung einbezogen wurden.

2.6.3 DAS VALUE+ MODELL FUR EINE
SINNVOLLE PATIENTENBETEILIGUNG

Die im Rahmen von Value+ untersuchten Projekte haben
nur drei Dinge gemeinsam: sie wurden durch eine EC-
Finanzierung geférdert, sie sind gesundheitsbezogen
und es wurden Patienten beteiligt. Dennoch hat unsere
Untersuchung eine groBe Ubereinstimmung unter den
Patienten und deren Vertretern ergeben, was die
SchlUsselbereiche betrifft, die bewertet werden sollten,
da sie auf eine sinnvolle Patientenbeteiligung hinweisen.
Diese SchlUsselbereiche wurden von Value+ als Basis-
modell fir Patientenorganisationen herangezogen,

die mit anderen Partnern an Projekten teiinehmen oder
ihre eigenen Projekte leiten. Sie werden durch zahlreiche
Indikatoren fUr die vorbildliche Praxis gestitzt, die in
Abschnitt 2.6.4 beschrieben werden.

Bei diesen Schlusselbereichen handelt es sich um:
Beteiligung von Patienten/Patientenvertretern an der
Planung und Entscheidungsfindung von Anfang an
wahrend des gesamten Projekts
Kooperative Zusammenarbeit mit anderen Partnern,
gestutzt durch ein eindeutiges Verstandnis der
jeweiligen Funktionen
Bereitstellung von Informationen und Unterstitzung
fur die Patientenbeteiligung, einschlieBlich einer
klaren Kommunikation Uber das Projekt selbst

Begleitung und Evaluierung der Patientenbeteiligung
aus der Perspektive séamtlicher Partner

Evaluierung der Projektergebnisse und
Auswirkungen sowie Feststellung, inwiefern die
Patientenbeteiligung die Ergebnisse aufgewertet hat.

Ausgehend von diesen Schlilisselbereichen hat Value+
ein Modell fur die Patientenbeteiligung von Patienten-
organisationen in Projekten erstellt. Das Modell zeigt die
Werte und Ziele in Verbindung mit den Schllsselbereichen,
und mit welchen Methoden sie unterstitzt werden kénnen.

Das Value+ Modell fiir eine sinnvolle
Patientenbeteiligung

1. Beteiligung von Patienten/Patientenvertretern
an der Planung und Entscheidungsfindung von
Anfang bis Ende eines Projekts

Werte: Respekt gegentber den Patienten als gleich-
wertige Partner, soziale EinschlieBung unterschiedlicher
Gruppen, angemessene Reprasentation der Patienten

Ziele: Gewahrleistung, dass die Arbeitsmethoden im
Projekt die volle Mitwirkung aller Partner begunstigt,
dass die Perspektive der Patienten umfassend
verstanden wird, dass die Projektergebnisse durch
die Patientenbeteiligung verbessert werden, dass in
dem Projekt geschlechtsspezifische Fragen und soziale
Vielfalt bertcksichtigt werden

Methoden: Patientenorganisationen sollten mit
zukunftigen Projektpartnern daran arbeiten:

die Ziele fur das Projekt bzw. die Aspekte, die fur
die Patienten von gréBtem Interesse sind, festzulegen
festzulegen, welchen besonderen Beitrag die
Patienten leisten sollten und wie die Patienten-
organisation oder die Patientenbasis am effektivsten
einbezogen werden kdnnte

die einzelnen Patientengruppen oder sonstigen
Patientenvertreter festzulegen, die beteiligt
werden sollten, unter Berlcksichtigung des Alters,
der Geschlechtszugehdrigkeit, der ethnischen
Gruppe usw.

Teilnahme an der Entwicklung und Kalkulation
der detaillierten Plane fUr diese Projektaktivitaten,
unter BerUcksichtigung der Anforderungen seitens
der Patienten - zum Beispiel Informationen in
verschiedenen Sprachen und Formaten oder
dass jemand gebraucht wird, der sie zu den
Besprechungen begleitet

Entwicklung einer Kommunikationsstrategie
zwischen den Partnern und einer Strategie zur
Unterstltzung der Patientenbeteiligung
Entwicklung einer Strategie fUr die Begleitung
und Evaluierung sowohl des Projekts selbst als
auch der Patientenbeteiligung innerhalb des Projekts.



Wird das Projekt mit der Patientenorganisation als Partner
fortgefuhrt, sollte diese ihre eigenen Arbeitsbereiche
verwalten und bei der Gesamtleitung des Projekts
mitwirken, damit die Strategien funktionieren.

2. Kooperative Zusammenarbeit mit anderen
Partnern, gestltzt durch ein eindeutiges
Verstandnis der jeweiligen Funktionen

Werte: Aufbau sozialer Vielfalt und Schaffung eines
Wissenspools, so dass mehr erreicht werden kann
als durch die Arbeit jedes einzelnen Partners allein

Ziele: Effektive Nutzung der Projektressourcen
und des Expertenwissens

Methoden: Die Kommunikationsstrategie
der Partner sollte Folgendes umfassen:

Information und Schulung aller Partner Gber

die anderen Partner, deren Funktionen und
besonderen Fachkenntnisse

Information und Schulung Uber die Kommunikations-
methoden, mit denen sowohl die Patientenbeteiligung
als auch die Kommunikation innerhalb des Projekts
unterstutzt wird

Mdglichkeiten, durch formelle und informelle
Aktivitdten Arbeitsbeziechungen aufzubauen

Eine Vereinbarung darUber, wie die jeweiligen
Partner umfassend an Projektentscheidungen
mitwirken kénnen

Eine Vereinbarung dartber, was bei Gesamt-
projektsitzungen prasentiert werden sollte und
welche Themen besser fUr spezialisierte Unter-
gruppen geeignet sind.

3. Bereitstellung von Informationen und Unterstit-
zung flr die Patientenbeteiligung, einschlieBlich
einer klaren Kommunikation Uber das Projekt selbst

Werte: Gleichberechtigung, Bereitstellung einer
Umgebung fur Patienten-Empowerment

Ziele: Patientenorganisationen und Patienten in die
Lage zu versetzen, einen umfassenden Beitrag zum
Projekt zu leisten und Uber die Ergebnisse ihrer
Beteiligung informiert zu werden

Methoden: Die Strategie der Partner fiir eine
Unterstltzung der Patientenbeteiligung sollte
Folgendes umfassen:

Die Erstellung der Projektinformationen und
Ergebnisse in einem patientenfreundlichen Format
Die Anwerbung und Information der Patientenbasis
Die Unterstitzung und Schulung flr spezielle
Projektaufgaben

Die Unterstltzung und Beratung der Patienten-
basis seitens der Patientenorganisationen

Wie die Kontinuitat gesichert werden kann,
wenn einzelne Patienten ausfallen
Anerkennung des Beitrags, den die Patienten-
beteiligung fur das Projekt geleistet hat

Die Bereitstellung von Informationen fUr Patienten-
organisationen und die Patientenbasis nach
beendeter Beteiligung im Projekt Uber die
Auswirkungen der Projektergebnisse, wenn
das Projekt abgeschlossen ist.

4. Begleitung und Evaluierung der Patienten-

beteiligung aus der Perspektive sdmtlicher Partner

Werte: Engagement daflir, dass die Patienten-
beteiligung eine positive Erfahrung ist, die einen
Mehrwert fUr das laufende Projekt bedeutet und
auf die man in der Zukunft aufoauen kann

Ziele: Schwierigkeiten und Verbesserungsmaglichkeiten
wahrend des Projekts feststellen und fur kiinftige
Initiativen eine Lehre daraus ziehen

Methoden: Die Projektbegleitung solite die Perspektiven:

der Patientenorganisation
der Patientenbasis
anderer Projektpartner

umfassen und Folgendes Uberprifen:

Wie représentativ die beteiligten Patienten sind,
was das Alter, die Geschlechtszugehorigkeit,
Behinderung, ethnische Gruppe, Sexualitat usw.
der Patientengruppen betrifft, die von den
Ergebnissen des Projekts betroffen sind

Wie alle Partner die Patientenbeteiligung erleben
Den Beitrag, den die Patientenbeteiligung in
Bezug auf die Projektergebnisse leistet.

Evaluierung der Projektergebnisse und Auswirkungen
sowie Feststellung, inwiefern die Patientenbeteiligung
die Ergebnisse aufgewertet hat

Werte: Respekt gegenlber den Patienten als
gleichberechtigte Partner

Ziele: Volle Anerkennung des Patientenbeitrags,
Verbesserung des Status der Patientenbeteiligung.

Methoden: Bei der Bewertung sollte(n):

der Beitrag seitens der Patienten anerkannt werden
die Griinde, weshalb die Patientenorganisation
oder die Patientenbasis nicht an bestimmten
Aufgaben oder Arbeitsbereichen beteiligt
wurden, dokumentiert werden

die Griinde fur die Beteiligung eines
Patientenvertreters anstelle eines Patienten
dokumentiert werden

die Grinde, weshalb keine Patientenvertreter
einer bestimmten Patientengruppe beteiligt
wurden, dokumentiert werden
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beschrieben werden, wie die Patientenbeteiligung
das Projekt mitgestaltet hat und mehr erreicht
wurde, als bei einem ahnlichen Projekt ohne eine
Patientenbeteiligung hatte erreicht werden kénnen
die Auswirkung der Beteiligung auf die Patienten-
organisationen und auf die anderen Partner
aufgefuhrt werden

die eigene Evaluierung der Patientenbasis
hinsichtlich ihrer Beteiligung aufgefihrt werden
die Auswirkung der Projektergebnisse auf die
Gesundheitspolitik und die Qualitat der
Versorgung festgestellt werden.

2.6.4 INDIKATOREN FUR DIE VORBILDLICHE
PRAXIS DER PATIENTENBETEILIGUNG

In diesem Abschnitt wird die Evaluierung einer sinnvollen
Patientenbeteiligung betrachtet.

Es gibt zahlreiche von Patienten entwickelte Indikatoren
fUr die Evaluierung der vorbildlichen Praxis der Patienten-
beteiligung; die in Abschnitt 2.6.1 beschriebenen
IAPO-RIichtlinien geben ein internationales Beispiel.

Der Bewertungsfragebogen ‘Wie hat lhnen die Beteiligung
bei uns gefallen?’ wurde von Patienten und Betreuenden
aus einer lokalen britischen Patientengruppe entwickelt,
um ein Feedback zur Beteiligung an den lokalen Gesund-
heitssystemen und der lokalen Gesundheitspolitik zu geben.
Das Modell fir ein ,benutzerfokussiertes Monitoring",
das von Psychiatriepatienten entwickelt wurde und in
GroBbritannien vielfach eingesetzt wird, kann fUr die
Begleitung der Patientenbeteiligung innerhalb eines
Projekts nutzlich sein, insbesondere bei einer direkten
Beteiligung der Patientenbasis anstelle von Patienten-
organisationen.

Im Abschnitt 6.4 finden Sie den Fragebogen
‘Wie hat Ihnen die Beteiligung bei uns gefallen?’

Ein Leitfaden fUr ein benutzerfokussiertes Monitoring
(A Guide to Unser Focussed Monitoring) finden Sie unter
www.scmh.org.uk/publications/guide_to UFM.aspx

Die 17 Indikatoren, die vom Value+-Team entwickelt
wurden, entsprechen den Schlisselbereichen, auf denen
das Value+-Modell fur eine sinnvolle Patientenbeteiligung
basiert. Sie kénnen jedoch auf eine Patientenbeteiligung
in einem Projekt oder auf jede andere Beteiligung von
Patientenorganisationen oder der Patientenbasis ange-
wendet werden. Sie kénnen insbesondere fur Projekt-
Koordinatoren nutzlich sein, die die Patientenbasis ohne
eine Patientenorganisation als Projektpartner einbeziehen.

Diese Indikatoren wurden fUr Projekte, die eine Patienten-
beteiligung geméaB dem Value+-Modell planen, in ein
detaillierteres Bewertungsraster Ubertragen.

Value+-Indikatoren fiir eine sinnvolle
Patientenbeteiligung

Beteiligung an der Planung und Entscheidungsfindung

1. Patienten/Patientenorganisationen haben dabei
geholfen, die Ziele des Projekts festzulegen

2. Patienten/Patientenorganisationen haben dabei
geholfen, den Projektaufbau zu gestalten

3. Die sinnvolle Patientenbeteiligung sowie deren
Begleitung und Evaluierung wéhrend des Projekts
gehorten zum Projektaufbau

4. Die beteiligten Patienten/Patientenorganisationen
reprasentierten die Art von Patienten, die von den
Projektergebnissen betroffen sind.

Kooperative Zusammenarbeit mit allen Partnern

5. Die Projektpartner haben die Patientenbeteiligung
in dem Projekt verstanden und unterstitzt

6. Die Patienten/Patientenorganisationen wurden in
den Lenkungsausschuss des Projekts einbezogen
und hatten das Gefihl, dass Sie einen Einfluss auf
die getroffenen Entscheidungen haben

7. Die am Lenkungsausschuss beteiligten Patienten/
Patientenorganisationen verfligten Uber gegenseitige
Kommunikationskanéle zur Patientenbasis, die es
ihnen ermdglichten, Informationen weiterzugeben
und Feedback zu erhalten

8. Es wurden Aktivitdten durchgefuhrt, die nicht mdglich
gewesen waren, wenn die Patienten/Patienten-
organisationen keine Funktionen bei der
Projektumsetzung eingenommen hétten.

Unterstitzung fir die Beteiligung

9. Eine Beteiligung war auf unterschiedliche Weise
moglich und flr einige Aspekte der Beteiligung
standen Schulungen oder Coaching zur Verfligung

10. Es standen ausreichend Ressourcen zur Verflgung,
um die von den Patientenorganisationen, anderen
Patientenvertretern und einzelnen Patienten geleistete
Arbeit zu unterstitzen. Die Ausgaben der Patienten
und die Kosten flr eine angemessene Kommunikation
mit der Patientenbasis waren im Budget enthalten

11.In allen Projektphasen gab es eine gewisse Kontinuitat
in Bezug auf die Beteiligung, das heiBt, die gleichen
Patienten oder Patientenorganisationen trugen zur
Planung und Durchfiihrung des Projekts bei. Patienten-
organisationen leisteten Unterstitzung fur die
Patientenbasis und konnten fiir eine gute Ubergabe
sorgen, falls es einen Wechsel bei den Patienten-
vertretern gab



12. Patienten, die sich zur Beteiligung bei einer einmaligen
Aktivitat entschlossen hatten, wurden auf angemessene
Weise Uber den Projektfortschritt und Uber die Projekt-
ergebnisse sowie deren Auswirkungen nach Beendigung
des Projekts auf dem Laufenden gehalten.

Monitoring und Evaluierung der Patientenbeteiligung

13. Die Erfahrung in Bezug auf die Patientenbeteiligung
in diesem Projekt war fur die Patientenorganisation,
die Patientenbasis und andere Projektpartner positiv

14. Aufgrund der laufenden Begleitung der Patienten-
beteiligung konnten wahrend des Projekts Korrekturen
vorgenommen werden.

Evaluierung der Projektergebnisse und Auswirkungen

15. Es wurden Ergebnisse erzielt, die ohne eine Patienten-
beteiligung nicht moglich gewesen waren; dies wurde
im Projektbericht bestatigt

16. Die Erfahrung in Bezug auf die Patientenbeteiligung
in diesem Projekt hat die Kompetenzen der Patienten-
organisation erweitert und/oder ihre Leistungen
gegenuber der Patientenbasis verbessert

17. Die Projektergebnisse kénnen eine positive Auswirkung
auf die Patientenbasis haben, ob diese am Projekt
beteiligt war oder nicht.

2.6.5 BEWERTUNG EINER SINNVOLLEN

PATIENTENBEITEILIUNG ANHAND DES

VALUE+-MODELLS

Value+ stellt ein Bewertungsraster fUr die sinnvolle
Patientenbeteiligung in Projekten bereit, die dem Value+
-Modell entsprechen. Dieses Raster dient der internen
Nutzung durch das Projekt. Gleichwohl kann es sein,
dass sich die Projektpartner jemanden suchen mdchten,
der Erfahrungen in Bezug auf Patientenbeteiligung besitzt
und als externer Gutachter fungiert. Wir empfehlen,

die Bewertung der Patientenbeteiligung in Intervallen
Uber das gesamte Projekt durchzufiihren, so dass ggf.
Korrekturen vorgenommen werden kdnnen. Die Bewertung
sollte nicht nur die Perspektiven der Patienten, sondern
aller am Projekt Beteiligten einschlieBen.

NatUrlich kénnen einige Indikatoren beztglich der
Auswirkung des Projekts erst nach Beendigung des
Projekts bewertet werden.

Derzeit muss die Patientenbeteiligung in EC-finanzierten
Projekten keiner Bewertung unterzogen werden. Wir hoffen,
dass das Value+-Modell und das zugehdrige Bewertungs-
raster von der EC und eventuell auch von anderen
Geldgebern tbernommen wird. Von diesen Geldgebern
konnten Vorgaben, wie etwa die Evaluierung in empfohlenen
Intervallen wahrend des Projekts oder die Einbringung
eines externen Gutachters, hinzugefligt werden

Wenn Geldgeber das Value+-Bewertungsraster oder
eigentlich jede andere Evaluierungsmethode zur Qualitat
der Patientenbeteiligung in Projekten Ubernehmen,
mUssen die Projektbeauftragten und Gutachter entsprechend
geschult werden, damit ihnen klar ist, was von ihnen
erwartet wird.

Bei der Einflhrung des ,Gender Mainstreaming"”

(der geschlechtsspezifischen Gleichstellungsorientierung)
flr EC-Projekte gab es keine Schulungen fUr die Projekt-
beauftragten der EC. Die Projektbeauftragten und diejenigen,
von denen die Projektantrage gestellt wurden, waren nicht
hinreichend darUber informiert, was von ihnen erwartet
wurde. Die Value+-Studie hat gezeigt,

dass die geschlechtsspezifische Perspektive innerhalb
der Projekte unklar ist und deshalb die Vorteile, die eine
Beachtung der geschlechtsspezifischen Perspektive
bringen konnte, nur selten in den Projekten zu Tage treten.

Bei der Patientenbeteiligung kénnte das gleiche Risiko
bestehen, wenn sie als Auflage seitens der Geldgeber
eingefuhrt wird, ohne dass angemessene Informationen
und Schulungen fUr alle Betroffenen bereitgestellt werden.

BEWERTUNGSRASTER DES VALUE+-MODELLS
FUR EINE SINNVOLLE PATIENTENBETEILIGUNG
IN PROJEKTEN

Auswertung des Rasters

Erflllt bedeutet, dass der Indikator vollstandig erfullt wurde

Teilweise erflllt bedeutet, dass man sich zwar bemdht hat,
den Indikator zu erflllen, dass er jedoch nicht vollstandig
erflllt wurde

Nicht erflllt bedeutet, dass in dem Projekt nicht versucht
wurde, das Thema des Indikators anzusprechen

Bitte beachten Sie, dass das Modell erfordert, dass eine
Unterstltzung fur die Patientenbeteiligung im Projekt-
aufbau eingeplant wird. Ein GroBteil der Unterstitzung
fUr eine Patientenbeteiligung wird daher unter dieser
Uberschrift bewertet.
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Indikator

Erfallt

@

Teilweise
erfillt

(1)

Nicht
erflillt

(0)

Beteiligung von Patienten/Patientenvertretern an der Planung und Entscheidungsfindung von Anfang

an wahrend des gesamten Projekts

Patientenorganisationen haben entweder den die Ziele des Projekts oder
die Themen festgelegt, die flr ihre Patienten von gréBtem Interesse sind

Alle Projektpartner waren daran beteiligt festzulegen, welchen speziellen
Beitrag die Patienten leisten sollten und wie und wo die Patientenorganisation
oder die Patientenbasis am effektivsten einbezogen werden kénnte

Die beteiligten Patienten oder Patientenorganisationen reprasentierten
die Art Patienten, die von den Projektergebnissen betroffen sind,
wobei die Geschlechtszugehdrigkeit, die ethnische Gruppe, das Alter
usw. bertcksichtigt wurde

Sinnvolle Patientenbeteiligung und deren Begleitung und Evaluierung
wahrend des Projekts gehdrten zum Projektaufbau

Patienten/Patientenorganisationen haben an der Entwicklung und
Kalkulation der detaillierten Plane flr die Projektaktivitaten teilgenommen,
an denen Patienten beteiligt wurden, unter BerUcksichtigung der
besonderen Ansprlche seitens der Patienten,

Der Projektplan enthielt eine Strategie flr die Kommunikation
zwischen den Partnern und eine Strategie fur die Unterstitzung
der Patientenbeteiligung

The project plan included a strategy for communication between
partners, and a strategy for supporting patient involvement

Hochstwert: 12 Insgesamt:

Kooperative Zusammenarbeit zwischen den Patienten/Patientenorganisationen und sonstigen
Partnern, gestiitzt durch ein eindeutiges Verstandnis der jeweiligen Funktionen

Es gab Informationen und Schulungen fur alle Partner Uber die
anderen Partner, deren Funktionen und speziellen Fachkenntnisse

Es gab Informationen und Schulungen Uber die Kommunikationsmethoden,
die sowohl die Patientenbeteiligung als auch die Kommunikation
innerhalb des Projekts unterstitzen

Es gab eine Vereinbarung dartber, wie die jeweiligen Partner umfassend
in die Projektentscheidungen einbezogen werden kdnnten, was bei
Gesamtprojektsitzungen préasentiert werden sollte und welche
Themen besser fur spezialisierte Untergruppen geeignet sind.

Es gab Mdglichkeiten, durch offizielle und nicht offizielle Aktivitaten
Arbeitsbeziehungen aufzubauen

Hochstwert: 8 Insgesamt:

Bereitstellung von Informationen und Unterstiitzung fiir die Patientenbeteiligung, einschlieBlich einer

klaren Kommunikation tber das Projekt selbst

Es standen Ressourcen fur die Anwerbung, die Information,
die UnterstUtzung und die Ausgaben der Patientenbasis zur
Verflgung, sowie Schulungen fur bestimmte Projektaufgaben

Im Projektplan waren ausreichend Zeit und Ressourcen fUr eine
angemessene Kommunikation mit der Patientenbasis vorgesehen




Indikator

Erfiillt

]

Teilweise
erfillt

1

Nicht
erfillt

©)

Die Patientenorganisationen stellten eine Beratung fur einzelne Patienten
bereit und sorgten fur Kontinuitat, falls ein Patient das Projekt
verlassen musste

Die Patientenbasis wurde nach beendeter Beteiligung in dem Projekt
weiter darUber informiert, sowie Uber die Auswirkung der Projekt-
ergebnisse, nachdem das Projekt abgeschlossen war

Der Beitrag durch die Patientenbeteiligung an dem Projekt wurde
in angemessenem Detail in den Projektergebnissen anerkannt

Héchstwert: 10 Insgesamt:

Begleitung und Evaluierung der Patientenbeteiligung aus der Perspektive aller Partner

Die Repréasentativitat der beteiligten Patienten in Bezug auf Alter,
Geschlechtszugehorigkeit, Behinderung, ethnische Gruppe, Sexualitat
usw. der Patientengruppen, die von den Projektergebnissen betroffen
sind, wurde Uberpruft. Wenn es nicht moglich war, eine bestimmte
Gruppe einzubeziehen, wurden die Griinde daflr dokumentiert

Die Ansichten Uber die Patientenbeteiligung im Projekt wurden nicht
nur von den Patienten oder Patientenorganisationen, sondern von
allen Partnern eingeholt

Es war méglich, den speziellen Beitrag zu ermitteln, den die
Patientenorganisationen und die Patientenbasis geleistet haben

Aufgrund der laufenden Begleitung der Patientenbeteiligung konnten
wahrend des Projekts Korrekturen vorgenommen werden

Héchstwert: 8 Insgesamt:

Evaluierung der Projektergebnisse und Auswirkungen sowie Feststellung, inwieweit die Patienten-

beteiligung die Ergebnisse aufgewertet hat

In der Evaluierung wird beschrieben, inwieweit die Patientenbeteiligung
das Projekt mitgestaltet hat und mehr erreicht wurde, als in einem
ahnlichen Projekt ohne Patientenbeteiligung hétte erreicht werden kdnnen

In der Evaluierung wurden die Griinde dafir aufgefuhrt, weshalb die
Patientenorganisation oder die Patientenbasis in gewisse Aufgaben
oder Arbeitsbereiche nicht einbezogen wurden

In der Evaluierung wurden die Griinde dokumentiert, weshalb ein Patienten-
vertreter anstelle eines Patienten einbezogen wurde und weshalb gewisse
Patienten nicht einbezogen wurden, die reprasentativ flr eine
bestimmte Patientengruppe sind

In der Evaluierung wurden die Auswirkungen der Beteiligung auf die
Patientenorganisationen und auf die sonstigen Partner aufgefUhrt

In der Evaluierung wurden die Auswirkungen der Projektergebnisse
auf die Gesundheitspolitik aufgeflhrt

Hoéchstwert: 10 Insgesamt:
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Indikator

Erfallt

@

Teilweise Nicht
erfullt erfallt

(1) (0)

Planung und Entscheidungsfindung

Kooperative Zusammenarbeit

Unterstiitzung fir eine Beteiligung

Evaluierung der Beteiligung

Evaluierung des Projekts

-

Hoéchstwert: 48 lhr Wert:

Fur die Beurteilung lhres Wertes ist es vielleicht nitzlich, sich die Tabelle der Value+-Ebenen der
Patientenbeteiligung in Projekten auf der néchsten Seite anzuschauen.

Value+-Ebenen der Patientenbeteiligung in Projekten

ART DER BETEILIGUNG

WERTE UND EINSTELLUNGEN  VORTEILE

NACHTEILE

BERATEND

Die Patienten werden als
Berater in Studien oder -
projektphasen einbezogen
(zum Beispiel zur Evaluierung
eines Antrags oder
Kommentierung der
Gestaltung eines
Fragebogens)

Die Patienten werden nicht
in die Durchflihrung des
Projekts einbezogen.

Streben nach gltigen
Ergebnissen gemal
wissenschaftlicher
Methoden

Die persénliche Erfahrung
wird womaoglich als irrelevant
fur die wissenschaftliche
Studie erachtet und man
beflrchtet, dass sie die
Quialitat der Forschung
mindern kénnte.

FUr Projektteams:

Schnell

Weniger teuer

Validierung der Ergebnisse.

Far Patienten:

Wird von einigen Patienten
bevorzugt Kann das Bewusst-
sein fur Gesundheits- und
Forschungsfragen erhdhen.

Fir Projektteams:

Keine laufende Uberpriifung
der Projektarbeit durch
Patienten Keine Unterstitzung
von Patienten bei der
Verbreitung der Ergebnisse
an die Patienten.

FUr Patienten:

Die Dauer von der Beratung
bis zur Veréffentlichung der
Ergebnisse kann fur die
Patienten frustrierend sein
Einzelne Patienten sind
haufig nicht Uber die
Ergebnisse oder deren
Auswirkung auf die Politik
informiert.



ART DER BETEILIGUNG

WERTE UND EINSTELLUNGEN

VORTEILE

NACHTEILE

PARTIZIPATORISCH

Die Patienten Ubernehmen
Funktionen bei der Durch-
fUhrung des Projekts oder
der Studie

Patientenorganisationen
koénnen als Projektpartner
auftreten

Die Beteiligung ist in allen
Phasen moglich, auch beim
Projektaufbau

Patienten leisten einen
groBeren Beitrag, als nur
~Probanden" zu sein

Anerkennung der ganzheit-
lichen Erfahrung der Patienten
und deren Wert fur die
Forschung

Betonung liegt sowohl! auf
dem Prozess als auch auf
den Ergebnissen.

FUr Projektteams:

Die Erfahrung der Patienten
kann Informationen fur die
Projektgestaltung liefern
Patienten als Forscher
kdnnen andere qualitative
Informationen von Patienten
einholen Validierung der
Ergebnisse Umfassendere
Verbreitung der Ergebnisse,
insbesondere bei Patienten
Zusatzliche Schlagkraft bei
der Lobbyarbeit fur
politische Verdnderungen
Bessere Beziehungen zu
Patienten und Familien.

FUr Patienten:

Ein positiver Aspekt der
Erkrankung, mit der sie
leben Sie werden von den
Betreuungsteams in einer
kompetenteren Rolle
gesehen Moglichkeit,
sich neue Kompetenzen
anzueignen Chance auf
Veranderung und
Umsetzung von Ideen
Patientenfreundliche
Information Uber die
Projektergebnisse.

Flr Projektteams:
Patienten mit Erfahrungen
zu finden, die fur den
Projekt- oder Studien-
gegenstand relevant

sind Zusatzliche Kosten —
madglicherweise auch
Bezahlung fUr das Experten-
wissen der Patienten

Die Arbeit mit Patienten

als Gleichgestellte statt

in der Rolle Patienten/
medizinisches Fachpersonal
kann eine Herausforderung
darstellen.

Fir Patienten:

Die Beteiligung kann eine
Alibiaktion sein - 'pro forma'
Die Bereiche fur eine echte
Beteiligung kénnen begrenzt
sein.

PATIENTENGEFUHRT

Das Projekt wird aktiv von
Patienten/Patientenorganisa-
tionen kontrolliert und geleitet.

Engagement, Ausgrenzung
zu thematisieren

Engagement fur Patienten-
Empowerment durch
Projektbeteiligung und
Ergebnis

Die Projektergebnisse
sollten zu MaBnahmen/
Veranderungen fuhren.

Fir Projektteams:

wie bei partizipatorischen
Projekten und Studien
Validierung des Projekt-/
Studienaufbaus.

Fir Patienten:

wie bei partizipatorischen
Projekten und Studien
Das Projekt (und ggf. den
Studienprozess) unter
Kontrolle zu haben.

Flr Projektteams:

Die Finanzierung des
Projekts gestaltet sich
schwieriger, wenn es keinen
akademischen Partner gibt.

Far Patienten:

Die Akzeptierung der
Forschungsergebnisse
durch Akademiker gestaltet
sich schwieriger.
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3.1 KAPITELUBERSICHT

In diesem Kapitel zeigen wir auf, wie eine Patienten-
organisation sich auf die Beteiligung in einem Projekt
vorbereiten kann. Dabei werden Governance und
Management sowie Aspekte der Technologie etwas
eingehender betrachtet. Von den Teilnehmern der Value+-
Fokusgruppen und Veranstaltungen wurde durchweg
die Bedeutung der Kommunikation hervorgehoben, so dass
wir auch dieses Thema aufnehmen mdchten. Und schlieBlich
diskutieren wir die Beteiligung von ehrenamtlich tatigen
Patienten in Patientenorganisationen.

Sowohl die Patientenorganisationen als auch die Projekte,
an denen sie teilnehmen mdchten, sind von ganz unter-
schiedlicher Art. Nicht alles in diesem Kapitel ist fUr jede
Organisation relevant. Kleine Patientengruppen und
internationale Patientenorganisationen werden dieses
Toolkit auf ganz unterschiedliche Art und Weise nutzen.
Einige grundlegende Informationen und Grundsétze
kénnen fur die Schulung neuer Ehrenamtlicher nitzlich
sein. Suchen Sie sich einfach die Themen und
Arbeitshilfen heraus, die flr Sie relevant sind.

Die vorbildliche Praxis muss im eigenen Hause beginnen.
Ihre konstruktiven Anregungen gegeniber den Projekt-

partnern zur Verbesserung der Patientenbeteiligung sind
leichter verstandlich, wenn Sie zeigen kdnnen, dass diese
Ideen in ihrer eigenen Organisation funktionieren.

3.2 WAS IST EINE PATIENTENORGANISATION?

Die Definition fur Patientenorganisationen, die seitens
der Européischen Arzneimittelagentur (EMEA) auf EC-
Ebene Verwendung findet, lautet:

‘Gemeinnditzige, patientenfokussierte Organisationen,

in denen Patienten und/oder Betreuende (Letzteres, wenn
Patienten nicht in der Lage sind, sich selbst zu vertreten)
in einem Dachverband eine Mehrheit von Mitgliedern
vertreten.

So zum Beispiel:

- entweder allgemeine Dachorganisationen (z. B. in
Vertretung von europdischen Organisationen fir spezielle
Krankheiten und/oder nationale Dachorganisationen)

- oder européische krankheitsbezogene Organisationen
(d.h. in Vertretung nationaler Organisationen oder
einzelner Patienten in Bezug auf akute und/oder
chronische Krankheiten)’.

Patientenorganisationen werden meist von einem ehrenamt-
lichen Vorstand geleitet, der von den Mitgliedern gewahlt
wurde. Meist sind sie in ihrem Land als gemeinnitzige
Organisationen eingetragen. Eine solche Eintragung
bedeutet, dass sie bestimmte Kriterien erfullen mussen.
Diese Kriterien sind von Land zu Land unterschiedlich.

Unter anderem wird verlangt, den Zweck der Organisation
zu nennen (dies wird zuweilen auch Mission Statement
oder Leitbild genannt), eine Satzung zu besitzen, aus der
die Leitung der Organisation hervorgeht, und dass die
Bucher der Organisation sowohl den Mitgliedern als
auch der Offentlichkeit zugénglich gemacht werden.

Kleine ortliche Patientengruppen, die selbst keine groBen
organisatorischen Strukturen besitzen, kénnen Mitglieder
von Patientenorganisationen werden und von ihnen
Unterstltzung erhalten, um an nationalen Beratungen,
groBeren Projekten usw. teinehmen zu kénnen. Einige Kleine
Gruppen erhalten eine dhnliche Unterstitzung von anderen
Organisationen, wie etwa Gesundheitsbehdrden oder
nichtstaatlichen Organisationen (NGOs), die keine
Patientenorganisationen darstellen. Diese groBeren
Organisationen kénnen die administrativen und finanziellen
Aspekte eines Projekts Ubernehmen, die Uber die Kompe-
tenzen einer kleinen inoffiziellen Gruppe hinausgehen.

Patientengruppen mussen, um eine gesicherte Finanzierung
zu erhalten und im politischen Umfeld glaubhaft zu sein,
ob auf EC- oder anderer Ebene, eine Struktur entwickeln,
die es ihnen erlaubt, diese Aufgaben selbst zu Ubernehmen.
Diese Struktur wird Ublicherweise als Governance bezeichnet.

3.3 MANAGEMENTMETHODEN

Dieser Abschnitt befasst sich mit Governance, Projekt-
management und der Arbeit in Besprechungen. Wie auch
zu den Ubrigen Themen in diesem Kapitel, mdchten wir
einige grundlegende Informationen vermitteln und verweisen
unsere Leser dann auf weitere Informationsquellen.

3.3.1  LEITUNG EINER PATIENTENORGANISATION

Es wird allgemein anerkannt, dass die Fahigkeit einer
Organisation, in schwierigen Zeiten zu Uberleben und
ihre Tatigkeit fortzusetzen, also ihre Nachhaltigkeit,

in Beziehung zu der Qualitét ihrer Governance steht —
den Systemen und Strukturen, die die Organisation
dabei unterstitzen, ihre Arbeit zu tun. Bei nichtstaatlichen
Organisationen liegt der Schwerpunkt auf den gewahlten
Vorstandsmitgliedern. Sie sind verantwortlich fUr eine
gute Flhrung, Planung und Budgetierung, fur die Personal-
beschaffung und ggf. Kontrolle des Vorstandsvorsitzenden,
sowie die Sicherstellung, dass die Organisation dem Landes-
recht entspricht, zum Beispiel in Sachen Datenschutz,
Sicherheit, Gesundheitsschutz und Beschéftigungsschutz.

Von der britischen National Council for Voluntary Organi-
sations (NCVO) wurde das Schriftstlick ‘Good Governance
— A Code for the Voluntary and Community Sector’ verfasst.
Es soll Vorstandsmitglieder im Gemeinwesen und ehrenamt-
liche Gruppen jeder GroBe unterstitzen. Auf der Website
der NCVO sind weitere interessante Verdffentlichungen
und Ressourcen zu finden: www.ncvo-vol.org.uk/.




Auf der Website des 'Global Forum on NGO Governance'
gibt es unter http://ngoboards.org/ ein Onlineforum und
einen Abschnitt zu Ressourcen in verschiedenen Sprachen,
darunter einigen osteuropaischen Sprachen. Die Ressourcen
beschreiben die Verantwortungsbereiche der Vorstandsmit-
glieder und des Vorstandsvorsitzenden, die Buchfihrung,
rechtliche und ethische Fragen sowie das Finanzmanagement.

Im Juli 2009 kamen 15 nationale Dachorganisationen flr
nichtstaatliche Organisationen aus Osterreich, Zypern,
England, Estland, Deutschland, Ungarn, Lettland, Litauen,
Malta, Nordirland, Polen, Portugal, Rumanien, Schottland
und Slowenien zusammen und griindeten das European
Network of National Associations (ENNA). Die Mitglieder
dieses Netzwerks teilen sowohl die vorbildliche Praxis als
auch die Besorgnis Uber die Auswirkungen der Rezession auf
ehrenamtliche Organisationen. ENNA setzt sich daflr ein,
dass ehrenamtliche Organisationen in der EU Gehdr finden.
Als dieses Toolkit entstand, gab es noch keine Website.

3.3.2 PROJEKTMANAGEMENT

Der Vorstand einer Patientenorganisation ist verantwortlich
fUr die Leitung jeglicher Aktivitaten der Organisation,
einschlieBlich der Projekte. Die Vorstandsmitglieder missen
sicherstellen, dass fur diese Aktivitdten ausreichend
Kapazitaten (Arbeitszeit der Personen mit den erforderlichen
Kompetenzen) und Ressourcen (Geld, Ausstattung,
Fachwissen) zur Verfigung stehen. Wenn die Organisation
groB genug ist, um Mitarbeiter zu beschaftigen, kbnnen
einige Aufgaben an den Vorstandsvorsitzenden delegiert
werden, der sie wiederum an andere Mitarbeiter delegieren
kann. Die Verantwortungsbereiche der Mitarbeiter und
deren Grenzen werden in Aufgabenbeschreibungen

und Arbeitsvertragen festgelegt.

Wenn die Patientenorganisation nicht Uber standige
Mitarbeiter verfugt, kann sie trotzdem an Projekten
teiinehmen, indem sie freie Mitarbeiter beschéftigt,
die unter ihrer Aufsicht arbeiten. Der Vorstand regelt
die Finanzierung und Berichterstattung gegenuber
den Geldgebern. Wird die Finanzierung seitens der
EC bereitgestellt, erklart der Projektbeauftragte der
EC dem Projekt-Koordinator die Anforderungen flir
die Berichterstattung in Bezug auf das Projekt und
die Verfolgung der Finanzen (siche Abschnitt 4.10).

Der Projektantrag sollte eine in zwei Arbeitspakete aufge-
teilte Beschreibung des Projekts enthalten und aufzeigen,
wie die Arbeitspakete zusammenwirken, um die geplanten
Projektergebnisse zu erzielen. Wenn wie bei EC-finanzierten
Projekten mehr als eine Organisation beteiligt ist, zeigt
der Antrag auch auf, wie die Arbeit unter ihnen aufgeteilt
wird und wie sie ineinandergreift.

Wenn die Finanzierung bewilligt wird, ernennt der Lead
Partner einen Projekt-Koordinator, damit gewahrleistet
ist, dass der jeweilige Teil der Arbeit rechtzeitig fur die
nachste Phase abgeschlossen wird und eine gute
Kommunikation zwischen den Partnern stattfindet.

FUr das Projektmanagement werden haufig vier Arbeitshilfen
herangezogen: Gantt-Diagramme, kritische Pfade, Risiko-
protokolle und Budgetprognosen. Diese Arbeitshilfen
werden meist in Excel-Tabellen dargestellt:

Gantt-Diagramme werden dazu verwendet, die Aktivitaten
innerhalb eines Projekts zu planen. Sie zeigen die Reihenfolge,
in der die Aufgaben erfolgen mussen und jeder kann sehen,
wie sein Teil des Projekts die Arbeit anderer unterstttzen —
oder verzdgern - kann. Die Zeitleiste erscheint oben

und die Arbeitspakete an der Seite des Diagramms.

Die Aktivitaten der Arbeitspakete werden unter ihrem Start-
und Beendigungsdatum aufgeftihrt. Wichtige Termine
kénnen zum Beispiel anhand von Excel- Kommentaren
hervorgehoben und Beziehungen zwischen den Aktivitdten
aufgezeigt werden. Es wird ein grober Uberblick Uber
die Projektdauer sowie eine detailliertere Aufschlisselung
in klrzere Zeitabschnitte verlangt. Ein Beispiel flr ein im
Rahmen von Value+ verwendetes Gantt-Diagramm ist

in Abschnitt 6.3 zu finden.

Kritische Pfade werden dazu verwendet, den Zeitplan
fur kleine Aufgaben innerhalb der Aktivitaten festzulegen,
die im Gantt-Diagramm aufgezeigt werden. Das Gantt-
Diagramm zeigt zum Beispiel einen Workshop oder eine
Beratungsveranstaltung an. Der kritische Pfad zeigt die
Schritte, die unternommen werden mussen, damit die
Veranstaltung erfolgreich verlauft, wie etwa Buchung des
Tagungsortes, Einladung der Teilnehmer, Erstellen von
Fotokopien fur Handouts. Alle diese Aufgaben sind
kritisch; ohne sie k&nnen nicht die gewtinschten Ergebnisse
erzielt werden und das Projekt wird verzégert oder gestoppt.
Ein Beispiel fur einen in Value+ verwendeten kritischen
Pfad ist in Abschnitt 6.3 zu finden.

Risikoprotokolle werden dazu verwendet, mogliche Risiken
fUr das Projekt zu dokumentieren. Die Risiken werden je
nach ihrer méglichen Auswirkung auf das Projekt als hoch,
mittel oder niedrig eingestuft. Es werden auBerdem
Methoden aufgezeigt, wie die Risiken reduziert werden
kénnten. Zum Beispiel kann das Projekt nicht fortgefuhrt
werden, wenn die Finanzierung eingestellt wird, das stellt
also ein hohes Risiko dar. Die Hohe des Risikos kann
dadurch reduziert werden, dass man sich Uber die Anforder-
ungen des Geldgebers informiert und sicherstellt, dass diese
Anforderungen erflllt werden, Berichte rechtzeitig abgibt,
den Geldgeber in angemessene Projektveranstaltungen
einbezieht usw. Rechtliche Vorgaben wie etwa die
Zulassung durch eine Ethikkommission und die Gewahr-
leistung von Gesundheit und Sicherheit sollten in das
Risikoprotokoll aufgenommen werden.

41



42

Ein Risikoprotokoll stellt ein Frihwarnsystem dar, das zeigt,
wenn die Dinge falsch laufen. Es sollte regelmaBig Uber-
pruft werden, da sich die H6he des Risikos plétzlich
andern kann, zum Beispiel, wenn ein Mitarbeiter,

der mit einer wesentlichen Aufgabe betraut ist, krank
wird. Der Bewaltigung hoher und mittlerer Risiken wird
Prioritat eingerdumt. Ein Beispiel fUr ein Risikoprotokoll
ist in Abschnitt 6.3 zu finden.

Eine Budgetprognose wird erstellt, um zu planen, wie das
Geld im Verlauf des Projekts ausgegeben wird und zeigt
an, wann mit dem Eintreffen der Finanzierung zu rechnen
ist. Sie steht in Beziehung zur aufgewendeten Zeit und
daher zur Bezahlung der Mitarbeiter, die fUr die Projekt-
aktivitdten bendtigt werden, wobei sich die aufgewendete
Zeit jeden Monat andert. Das Geld muss so verwaltet
werden, dass genug fur die Aktivitaten bleibt, die gegen
Ende des Projekts erfolgen. FUr unvorhergesehene Budget-
Uberschreitungen mussen Rucklagen gebildet werden.

Diese Arbeitshilfen sind am effektivsten, wenn alle
Projektpartner an der Planung der Projektaktivitaten,
der Feststellung der moglichen Risiken usw. beteiligt
sind. AnschlieBend sollten daraus Arbeitsdokumente
entstehen, die sich in stdndigem Einsatz befinden und
mindestens einmal im Monat insbesondere vom Lead
Partner gepruft werden sollten.

Der Aufbau von Arbeitsbeziehungen zwischen den
Projektpartnern wird in Abschnitt 5, Partnerschaftliches
Arbeiten, besprochen.

3.3.3 SITZUNGSMANAGEMENT

Die Kommunikation findet oft in Form formaler Besprechungen
statt, die im Voraus geplant werden, einem ausdrtck-
lichen Zweck dienen und deren Ergebnisse dokumentiert
werden. Obwohl diese Besprechungen Ublich sind,
haben viele, die fur die Leitung einer Besprechung
verantwortlich sind, keine diesbezligliche Schulung
erhalten, sondern sich ihre Kompetenz durch praktische
Arbeit angeeignet.

In diesem Abschnitt geht es um formale Besprechungen.
Die Grundprinzipien lassen sich auf regulare Vorstands-
sitzungen, Mitarbeiterbesprechungen, die Supervision
einzelner Mitarbeiter oder Ehrenamtlicher, Konferenzen,
Schulungsveranstaltungen, Telefonanrufe oder Konferenz-
schaltungen, Videokonferenzen usw. anwenden.

Wahrend der Value+-Studie wurde von den Teilnehmern
der Fokusgruppe die Kommunikation wiederholt als
SchlUsselfaktor der Patientenbeteiligung genannt.
Einige erfahrene Patientenvertreter bei der Value+-
Fokusgruppe wiesen darauf hin, dass die Teilnahme

an Projektsitzungen mit Wissenschaftlern und Klinik-
personal der schwierigste Teil der Patientenbeteiligung ist.

Ein weiteres Indiz dafiir, dass Besprechungen einen
Problembereich bei der Patienten-beteiligung darstellen,
sind die zahlreichen Richtlinien, die sowohl von Patienten-
gruppen als auch Gesundheitsbehdrden in Bezug darauf
entwickelt wurden, wie Patienten erfolgreich in
Besprechungen einbezogen werden kénnen.

Formale Besprechungen besitzen die gleiche grund-
legende Struktur. In den meisten Fallen wird im Voraus
vereinbart, welche Themen bei der Sitzung besprochen
werden sollen — die Tagesordnung. Der Ablauf wird im
Protokoll dokumentiert. Der Vorstzende Ubernimmt

die Verantwortung fur die Leitung bzw. den ,Vorsitz"
der Besprechung. Bei kleinen Besprechungen werden
diese formalen Begriffe vielleicht nicht verwendet,

die Beschreibung der Funktionen ist jedoch die gleiche.

Der Vorsitzende sorgt daftr, dass Entscheidungen getroffen
und die Geschéfte abgewickelt werden. Diese Funktion
beinhaltet auch, die Punkte auf der Tagesordnung zu
sammeln, vorab Informationen an die Teilnehmer zu
versenden und den jeweiligen Punkten auf der Tages-
ordnung Zeit zuzuteilen. Die fUr die Diskussion aufgewendete
Zeit liegt im Ermessen des Vorsitzenden. Einige Vorsitzende
sorgen daflr, dass alle anwesenden Teilnehmer die
Gelegenheit erhalten, die Themen der Sitzung zu verstehen
und zu diskutieren, andere erwarten, dass die Teilnehmer
sich auf die Sitzung vorbereitet haben und bereit sind,
schnelle Entscheidungen zu treffen. Entscheidungen
kénnen per Stimmenmehrheit oder einvernehmlich
(Konsens) getroffen werden. Einen Konsens zu finden
bedeutet, dass die Teiinehmer das Thema diskutieren,
bis eine Position erreicht wird, die von allen getragen wird.
Einen Konsens zu erreichen dauert 1anger, hat jedoch
den Vorteil, dass die Teilnehmer meist das Gefuhl
haben, dass ihre Ansichten gehdrt und bertcksichtigt
wurden. Der Vorsitzende stellt anschlieBend sicher, dass
die Entscheidungen in die Tat umgesetzt werden.

Die meisten formalen Besprechungen werden dokumentiert,
es sollte am Anfang der Besprechung vereinbart werden,
wer mitschreibt. Im Protokoll kann die Diskussion im Detail
dokumentiert werden, oder es gibt es eine kurze Zusammen-
fassung der Diskussion, gefolgt von der Entscheidung
oder MaBnahme, zuweilen werden auch nur die MaBnahmen
dokumentiert. Es ist hilfreich mit aufzufGhren, wer sich
bereit erklart hat, die MaBnahme vorzunehmen und bis
wann dies geschehen soll! Den Sitzungsteilnehmern
sollte die Gelegenheit gegeben werden zuzustimmen,
dass die Dokumentation, die am Ende der Sitzung
zusammengefasst wird oder ihnen anschlieBend
zugesendet wird, korrekt ist.

Das niitzt alles nichts, wenn die Person,
mit der sie reden, nicht das Gefiihl hat,

dass sie sagen kann, was sie denkt.

Teilnehmer der Value+-Fokusgruppe




Zuweilen werden bei Besprechungen Dinge diskutiert oder
entschieden, die gerichtliche Schritte nach sich ziehen
koénnten, so zum Beispiel die Entscheidung eines
Auswahlkomittees, welchem Kandidaten eine Aufgabe
zugesprochen werden soll; ein enttduschter Kandidat
konnte einen Diskriminierungsfall vor Gericht bringen,
wenn die Grinde fUr seine Ablehnung unklar sind.
Gerichtsfélle nehmen viel Zeit und Geld der Organisation
in Anspruch. Die Vorstandsmitglieder kénnen dieses
Risiko fur die Organisation reduzieren, indem sie und
ihre Mitarbeiter jede Sitzung in Bezug auf Beschaftigung,
Vertrage und sonstige Rechtssachen genau dokumentieren.
Zur Dokumentation sollten z. B. die Supervisions-
besprechungen eines Mitarbeiters mit seinem Vorgesetzten
gehoren, wobei der Dokumentation innerhalb der
Besprechung zugestimmt und diese unterschrieben
werden sollte, und sie sollte zudem auf jegliche
Meinungsverschiedenheiten hinweisen.

Bei einem solchen Schwerpunkt auf RechtmaBigkeit und
GeschéftsmaBigkeit kann der menschliche Aspekt bei
Besprechungen leicht Ubersehen werden. In den Leitlinien
zur vorbildlichen Praxis fUr die Beteiligung von Patienten
in Besprechungen wird dieser menschliche Aspekt oft
betont. Die Organisatoren der Besprechung sollten in
Sachen Zugéanglichkeit zum Beispiel daran denken,
einen Zugang fur Rollstuhlfahrer oder Horgerate zur
Verfligung zu stellen. Patienten nennen womaoglich noch
viele andere Dinge, die eine Zuganglichkeit beeintrachtigen.
Dazu gehoren etwa ihre friiheren Erfahrungen in dem
Gebéaude, wenn die Besprechung in einem Krankenhaus
abgehalten wird, die Anbindung an die &ffentlichen Verkehrs-
mittel, ihre persdnlichen und beruflichen Verpflichtungen
und ihr kérperliches Bedurfnis nach Pausen wahrend
der Besprechung, dass sie die Tagesordnung und Hinter-
grundinformationen rechtzeitig erhalten, damit sie sie vor
der Besprechung lesen kénnen usw.

Ganz egal, wie klein die Besprechung auch ist, die Teil-
nehmer mussen das Geflhl haben, dass sie etwas beitragen
kdénnen und man ihnen mit Respekt zuhort. In persénlichen
Besprechungen kann man Ansichten und Erfahrungen
austauschen, um Erklarungen bitten und interessante
Aspekte einer Thematik eingehender erdrtern. Infolgedessen
kénnen diese Besprechungen neue Perspektiven erdffnen
und eine stérkere Basis fur die Zusammenarbeit mit
anderen schaffen. In einer anregenden Atmosphére
kann selbst die inoffizielle Zeit in den Pausen nutzlich
sein. Wenn die Teilnehmer sich nicht wertgeschatzt
fuhlen, ist ihr Beitrag wahrscheinlich auch nicht
férderlich fur den Zweck der Besprechung.

Vor der Besprechung sollten alle Teilnehmer Uber den
Zweck, Uber die notwendige Vorbereitung und darlber,
wie man einen Punkt auf die Tagesordnung setzt,
informiert werden. Wahrend der Besprechung sorgt ein
guter Vorsitzender dafiir, dass die Teilnehmer begriit

und vorgestellt werden, dass sie die Gelegenheit erhalten,
einen Beitrag zu leisten und dass ihr Beitrag anerkannt
wird. Bei der Zusammenfassung der Diskussionen kann
der Vorsitzende direkt die einzelnen Beitrdge nennen,
so dass sich die Teilnehmer einbezogen fihlen. Gruppen,
die sich regelmaBig treffen, halten zuweilen spezielle
Informationssitzungen ab, um den neuen Teilnehmern
alles zu erklaren, oder haben ein Buddy System, d. h.
ein erfahrenes Mitglied ist verantwortlich daflr, dass eine
neue Person begriBt und ins Bild gesetzt wird.

Patientenorganisationen kénnen Patientenvertreter unter-
stutzen, die an Besprechungen auBerhalb der Organisation
teiinehmen, indem sie die Organisatoren der Besprechung
Uber jegliche besonderen AnsprUche ihrer Patienten
informieren und sie auf die entsprechenden Patienten-
richtlinien hinweisen. Die Vertreter selbst kdnnen sie

mit den relevanten Informationen ausstatten, innen eine
Gelegenheit geben, die Tagesordnung zuvor schon
einmal durchzusprechen und ihnen einen gegenseitigen
Kommunikationskanal Uber ihre Newsletter oder Website
bereitstellen, damit sie sich mit anderen Patienten beraten
kénnen. Sie kdnnen auBerdem daflr sorgen, dass jemand
da ist, um hinterher den Erfolg zu feiern (oder der eine
Schulter anbietet, um sich auszuweinen)!

3.4 KOMMUNIKATION

3.4.1 EINLEITUNG

In diesem Abschnitt werden die Prinzipien der Kommuni-
kation und Prasentation von Informationen betrachtet,
sowie einige Technologien zur Unterstitzung der
Kommunikation. Kulturelle Unterschiede behandeln
wir in Abschnitt 5, Partnerschaftliche Zusammenarbeit.

Die Untersuchungen des Value+-Teams haben deutlich
gezeigt, dass die Kommunikation einen Schllsselfaktor
der Patientenbeteiligung darstellt. Die Patienten geben
an, dass sie die Informationen Uber die Projekte in einer
Sprache erhalten missen, die sie verstehen kdnnen.
Sie mUssen Uber die Ergebnisse ihrer Beteiligung informiert
werden und darUtber, was in Folge des Projekts, an dem
sie beteiligt waren, passiert ist. Sie betonen, wie wichtig
der personliche Kontakt bei der Anwerbung der Patienten
fur Beteiligungsaktivitaten ist und wie wichtig es ist, einen
personlichen Ansprechpartner innerhalb des Projekts zu
haben, an den man sich mit Fragen und Problemen wenden
kann. Ausreichende Ressourcen fiir eine Ubersetzung
von einer européaischen Sprache in eine andere zu finden,
kann ebenso ein Problem darstellen. Value+ wurde darum
gebeten, der Europaischen Kommission gegenuber die
Empfehlung auszusprechen, dass mehr Unterstiitzung
fir Ubersetzungen bei européischen Gesundheitsprojekten
geleistet wird.
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Patientenorganisationen Ubertragen die medizinischen
Informationen oftmals in eine Sprache, die Patienten
verstehen. Sie bieten Leitfaden fir Arzte, wie diese mit
Patienten Uber bestimmte Erkrankungen reden sollten,
und betonen dabei zuweilen ganz alltagliche Dinge, die von
den Arzten Ubersehen werden kdnnten. Auf europaischer
Ebene machen Sie die Informationen besser zugéanglich
fUr Patienten, indem sie sie aus anderen Sprachen
Ubersetzen lassen. Patientenorganisationen tragen zudem
Informationen von Patienten zusammen, so dass sie die
Ansichten und BedUrfnisse der Patienten treffend gegen-
Uber den politischen Entscheidungstragern vertreten
und ihre eigenen Leistungen an die BedUrfnisse der
Patienten anpassen kénnen

Dies alles dient der Unterstitzung der Kommunikation
zwischen unterschiedlichen Kulturen; der Kultur der
Patientenbasis, der medizinischen und Forschungs-
spezialisten und der politischen Entscheidungstrager.
Die Value+-Studie zeigt jedoch, dass es Patienten

und selbst erfahrene Patientenorganisationen zuweilen
schwierig finden, Uber diese kulturelle Kluft hinweg zu
arbeiten. Manchmal ist das der schwierigste Aspekt
der Patientenbeteiligung.

3.4.2 GRUNDPRINZIPIEN

Zur Kommunikation gehéren mindestens zwei Personen,
eine, die irgendeine Art von Signal aussendet und eine,
die es erhdlt und versteht. Die zweite Person kann dann
infolgedessen, dass sie das Signal verstanden hat,
antworten oder auf sonstige Weise handeln.

Kommt das Signal nicht an, vielleicht weil die zweite
Person horgeschéadigt ist oder der Postbote streikt,
dann findet keine Kommunikation statt. Empféangt die
zweite Person das Signal zwar, versteht es jedoch nicht,
findet auch keine erfolgreiche Kommunikation statt.

Es gibt viele verschiedene Ebenen, die zu beachten sind,
wenn man ein Signal erstellt. Wenn die ausgewahlten
Ebenen nicht flr die Personen geeignet sind, an die es
gerichtet ist, wird es wahrscheinlich nicht korrekt
empfangen. Dies sind nur einige dieser Ebenen:

* Die Sprache, Zeichen oder Symbole; innerhalb
Europas gibt es viele Sprachen und Systeme und
sehr viele unterschiedliche Spielarten, wie sie von
den Menschen eingesetzt werden, wobei dem
gleichen Wort oder Symbol vielleicht vollkommen
unterschiedliche Bedeutungen zugeschrieben werden

©  Der Informationsgehalt; die Person, die eine Nachricht
erhélt, muss genug Hintergrundwissen Uber das
Thema besitzen

+ Emotionale und kulturelle Aspekte; die Nachricht
reflektiert die Einstellung der Person, die die Nachricht
versendet, sowohl gegentiber dem Thema der
Nachricht als auch der Person, die die Nachricht

empfangt. Diese Aspekte kann man leicht missverstehen,
insbesondere, wenn der Sender und der Empfanger
der Nachricht einen unterschiedlichen Hintergrund
haben oder aus verschiedenen Kulturen stammen oder
nicht in direktem personlichen Kontakt stehen, wenn die
Kommunikation ankommt, wie etwa bei einem Brief.

All das in nur einer Nachricht, noch bevor der
Empfénger Uber eine Antwort nachgedacht hat!

Einige grundlegende Schritte kdnnen eine erfolgreiche
Kommunikation unterstttzen:

© Bauen Sie ein Verhéltnis, d.h. eine positive Verbindung,
in der Sie lhren guten Willen zeigen

© Holen Sie Informationen Uber die jeweilige Person,
mit der Sie kommunizieren, sowie Uber deren Kultur
ein. Man sollte nicht danach handeln, was man zu
wissen glaubt — priifen Sie es nach

= Nutzen Sie dieses Wissen, um die Sprache, Zeichen
oder Symbole zu finden, die Ihrer Meinung nach
verstanden werden

* Gliedern Sie lhre Informationen und beziehen Sie
sie darauf, was bereits bekannt ist, verwenden Sie
Beispiele, die Ihrer Ansicht nach erkannt werden

» Uberpriifen Sie, ob lhre Nachricht taktvoll und der
Kultur des Empféngers angemessen ist

»  Ubermitteln Sie die Nachricht und prtifen Sie,
was die andere Person versteht

« Stellen Sie bei einer dauerhaften Kommunikation
fest, was voneinander erwartet wird.




lhre eigene Organisation und
sinnvolle Patientenbeteiligung

Bei einem Telefongesprach oder einem persdnlichen
Gesprach spielen die Koérpersprache und die Stimme
eine Rolle dabei, eine positive Verbindung aufzubauen
und sind auch hilfreich dabei, Feedback zu geben, wie gut
die Nachricht verstanden wurde. Es gibt eine unmittelbare
Gelegenheit, nachzuhaken und Missverstandnisse zu
beheben. Die Kommunikation, die spater ohne direkten
Kontakt stattfindet, baut auf dem guten Willen und dem
Wissen auf, die bei diesem Kontakt entstehen.

Eine Gruppe belgischer Psychiatrie-
patienten und Psychiatriemitarbeiter haben

einen Comicstrip fiir Kinder kreiert, mit dem
die Stigmatisierung abgebaut werden soll.

Beim indirekten Kontakt wei3 die Person, die die Nachricht
sendet, erst dann, dass die Kommunikation angekommen
ist oder erfolgreich war, wenn sie ein entsprechendes
Rucksignal von der zweiten Person empféangt. Es ist wichtig,
eine Antwort zu senden, selbst wenn es nicht die Antwort
ist, die der Sender der Nachricht erhalten mdchte.

Patientenorganisationen haben es oft mit zwei Arten der
Vertretung zu tun: der gemeinschaftlichen Interessen-
vertretung — der Arbeit mit Patientengruppen in Verbindung
mit politischen Fragen oder Fragen in Bezug auf die
Leistungserbringung, oder der Einzelinteressenvertretung —
der Arbeit mit einzelnen Patienten in Verbindung mit deren
Behandlung oder Versorgung. Interessenvertretung wird
zuweilen als Prozess beschrieben, um ,sicherzustellen,
dass die Stimme des Patienten gehdrt wird". Tats&chlich
wird es den Patienten, mit denen die Interessenvertreter
arbeiten, ermdglicht, auch die Antworten darauf zu
horen, so dass ein Dialog entstehen kann.

Wenn es um die Kommunikation zwischen drei Personen
oder drei Gruppen geht, ist es wichtig, eine positive
Grundlage fur die zukUnftige Kommunikation zu legen.
Wenn die Teilnehmer in eine ,Drama-Dreieck”-Situation
verfallen, verzbgert das die Losung der Probleme (siehe

Drama-Dreieck nach Karpman).

3.4.3 PRASENTATION IHRER INFORMATIONEN
Weshalb préasentieren Sie Informationen?

Wem prasentieren Sie sie und was sollen

diejenigen infolgedessen wissen oder tun?

Diese Fragen sind so wichtig wie die Informationen selbst
und helfen Ihnen bei der Entscheidung, wie Sie die Nach-
richt vermitteln konnen. Sollten Sie eine Broschire oder
einen Newsletter schreiben, ein Audiotape oder ein Video
anfertigen, die Infos auf Inre Website stellen oder per Post
versenden, einen Vortrag halten oder ein Plakat aufhangen?
All diese Methoden kdnnen effektiv sein, wenn sie auf die
Personen abgestimmt sind, die sie erreichen wollen.

Weshalb? Die Antwort darauf kann ein ganz weitlaufiges
Ziel sein, zum Beispiel, Bewusstsein flr eine bestimmte
Erkrankung zu schaffen. Zu den gewtnschten Ergebnissen
konnte es u. a. gehdren, Menschen dazu zu ermutigen,
Symptome in einem frihen Stadium zu erkennen und
Hilfe zu suchen, Stigmatisierung abzubauen, Geldmittel
zu beschaffen oder einfach Menschen dazu zu bringen,
mit Ihrer Patientenorganisation Kontakt aufzunehmen.

Weitlaufige Ziele erfordern eine Kommunikationsstrategie
mit unterschiedlichen Nachrichten fur unterschiedliche
Zwecke. Eine einzige Nachricht kann schon dazu flhren,
dass die Offentlichkeit zum ersten Mal aufmerksam wird und
darUber redet, doch sichtbare Ergebnisse brauchen ihre Zeit.

Lernen erfordert eine Reihe von unterschiedlichen Lern-
moglichkeiten (siehe Lernzyklus nach Kolb), doch zuerst
mussen die Menschen sich dessen bewusst werden,
dass da etwas ist, das sie nicht wissen und daran
interessiert sein, mehr dartiber zu erfahren. Mitarbeiter
und Ehrenamtliche sollten davon ausgehen, dass jede
Kommunikationsstrategie Zeit und Ressourcen erfordert
und sollten planen, was der anfanglichen Nachricht
nachfolgen soll.

Wer? Mit dieser Frage wird die Zielgruppe fur lhre Nachricht
festgelegt. Manchmal kdnnen Nachrichten in gleicher
Form an viele verschiedene Gruppen gesendet werden
und manchmal mussen Inhalt und Form an die jeweilige
Gruppe angepasst werden.

Welche Sprachebene wird von lhrer Zielgruppe am
besten verstanden? Bevorzugt man wohl eher eine
Broschure oder einen detaillierten Bericht? Wird eine
groBere Schriftart bendtigt, oder mehr Bilder als Text?
Wissen die Zielpersonen schon viel tber das Thema
oder bendtigen Sie detaillierte Hintergrundinformationen?
Verwenden sie Computer? Wo wirden sie oder ihre
Familien ein Plakat zur Kenntnis nehmen?

Ein Tipp von einem Lehrer:

»Sagen Sie, was sie gleich sagen wollen. Sagen Sie es.
Dann sagen Sie, was Sie gerade gesagt haben.”

Wenn die Ressourcen begrenzt sind, ist es wichtig
festzulegen, wie diese Ressourcen verwendet werden
sollten, um die gewtnschten Gruppen zu erreichen.
Zum Beispiel setzen einige Patientenorganisationen

ihre Prioritaten auf die BedUrfnisse von sehbehinderten
Patienten, andere mdchten Menschen erreichen,

die Minderheitensprachen sprechen. Es dauert langer
und kostet vielleicht auch mehr, Patienten Informationen
nahezubringen, die keinen E-Mail-Verkehr und kein
Internet nutzen.



Effektive Kommunikation. Um effektiv zu sein, muss lhre
Kommunikation unter all den Ubrigen Kommunikationen,
die von anderen ausgesendet werden, Aufmerksamkeit
erregen. lhre Kommunikation muss sich auf irgendeine
Weise abheben. Eine handschriftliche Notiz an einer Wand
voller ausgedruckter Notizen etwa fallt auf. Ungewohnliche
Kunstwerke ziehen die Aufmerksamkeit auf sich. Sie sollten
in all lhren Kommunikationen den Namen der Organisation,
die Kontaktdaten und die Website angeben.

Um herauszufinden, wie Frauen in Irland an

Gesundheitsinformationen gelangen, wurden im Rahmen
des Cancom-Projekts Frauen zu Hause, am Arbeitsplatz

und in Einkaufszentren befragt. Infolgedessen fahrt
jetzt ein spezieller Gesundheitsinformationsbus

durch landliche Doérfer.

Ihrer Kommunikation muss man auBerdem vertrauen.
Dieses Vertrauen geht zurlick auf die Beziehung, die Sie
zu der Person aufgebaut haben, mit der Sie kommunizieren,
oder darauf, wie Ihre Organisation in der Offentlichkeit
gesehen wird. Dabei ist wichtig, dass jeder in der Organi-
sation sich dessen bewusst ist, dass der tagliche Kontakt
mit Patienten, Klinikpersonal und der Offentlichkeit einen
Einfluss darauf hat, wie die Organisation gesehen wird.
Wenn Sie versuchen, Minderheitengemein-schaften oder
Randgruppen zu erreichen, kann ein personlicher Kontakt
wesentlich daflir sein, Vertrauen aufzubauen. Informieren
Sie sich Uber deren Gemeindegruppen und Leiter und
nehmen Sie Rat von jeder Organisation an, die bereits
Beziehungen zu dieser Gemeinschaft aufgebaut hat.

Inre Kommunikation sollte so strukturiert sein, dass Ihre
Nachrichten leicht zu finden sind und in einer logischen
Reihenfolge aufgeflhrt werden. Komplizierte Informationen
sollten in einfache Schritte aufgeschliisselt und Fachbegriffe
und Akronyme sollten erklart werden. Betonen Sie die
wichtigsten Mitteilungen durch Aufzéhlungszeichen,
Fettschrift oder Ihre Stimme und machen Sie den Zuhdrer
darauf aufmerksam, dass jetzt eine wichtige Mitteilung
erfolgt. Schriftliche Informationen sollten Anweisungen
enthalten, wie man weitere Informationen erhélt. Wenn
Sie Informationen in einer Besprechung préasentieren,
koénnen unmittelbar Fragen beantwortet werden und

Sie kdnnen die Informationen mit Handouts untermauern,
auf die man anschlieBend zurlickgreifen kann. Das Modell
Skilled Helper nach Egan kann fir Patientenorganisationen
nitzlich sein, die Informationen fUr einzelne Patienten
bereitstellen.

Halten Sie das Interesse wach, indem Sie entsprechende
personliche Geschichten, Beispiele, Fotos und Abbildungen
einstreuen, die Ihre Botschaft unterstreichen. In einem
Newsletter fur Patienten kann vieles davon untergebracht
werden. Bei einer Prasentation wahrend einer Sitzung

soliten Sie Ihre Stimme variieren, Pausen einsetzen und
im Publikum herumschauen, so dass es sich mit Innen
verbunden fihit. Uben Sie Ihre Préasentation vor Kollegen
und lassen Sie schriftiche Kommunikationen von
Kollegen priifen. Das Feedback kann zu einfachen
Verbesserungen flhren.

Die Plain English Campaign (Kampagne flr einfaches
Englisch) hat einen Leitfaden herausgebracht, ‘How to
write Medical Information in Plain English’ (Wie man
medizinische Informationen in einfachem Englisch verfasst).
Werfen Sie einen Blick darauf unter

www.plainenglish.co.uk/medicalguide.pdf

3.4.4 EINSATZ VON TECHNOLOGIEN

Dank der Informations- und Kommunikationstechnologie
(IKT) wurde die Art, wie wir Informationen austauschen,
revolutioniert. Patientenorganisationen tauschen Informa-
tionen und Dokumente wahrscheinlich eher durch
E-Mail-Verkehr und den gegenseitigen Besuch der
Websites aus, als dass Sie einen Brief mit der Post
verschicken. Dies gilt insbesondere fUr die internationale
Kommunikation.

Die slowenische Parkinson Gesellschaft hat
ein Video gegen Stigmatisierung heraus-

gebracht, das aufgrund seiner Kiirze einfach
an eine E-Mail angehangt werden kann.

Heutzutage nehmen Patienten Uber das Internet Kontakt
auf und bilden so Patientengemeinschaften und Organisa-
tionen. Patientenorganisationen verschicken vielleicht SMS,
um ihre Mitglieder zu kontaktieren. E-Mail-Kampagnen
kénnen dazu herangezogen werden, Bewusstsein flr
Gesundheitsfragen zu wecken. Wenn Sie per E-Mail
etwas versenden, das die Aufmerksamkeit einiger Leute
erregt, senden diese es vielleicht an ihre Freunde weiter.

Auch Gesundheitsdienste machen sich die IKT verstarkt
zunutze. Die Patientenakten werden haufig elektronisch
gefUhrt statt auf Papier und es wird bereits empfohlen,
diese elektronischen Unterlagen Uberall dort zugénglich
zu machen, wo der Patient gerade behandelt wird.
Auch die Behandlung kann durch interaktive Technologie
gestUtzt werden. Ein Beispiel dafir stellt die Rehabilitations-
technologie dar, die im Rahmen des EC-finanzierten



Alladin-Projekts erprobt wurde. Ein weiteres Beispiel ist
das IKT-Gerét fur Patienten mit chronischen, medikamenten-
induzierten Kopfschmerzen, das vom Comoestas-Projekt
entwickelt wurde und der Uberwachung dient. Im Allge-
meinen fordert die EC technologische Entwicklungen
sowohl in Bezug auf die Behandlung als auch auf die
Bereitstellung von Gesundheitsleistungen.

Die IKT ist jedoch nicht immer eine einfache Losung.
Software oder Programme funktionieren nicht mit allen
Betriebssystemen oder nur langsam auf alten Computern.
Wenn Sie die neueste Ausstattung und Software haben,
kénnen andere mit einer &lteren Ausstattung vielleicht
die Dateien nicht &ffnen, die Sie ihnen senden.

Da dieses Thema so umfassend ist, kdnnen wir nur einige
Tipps, aber keine detaillierten Informationen geben. Eine
gute Losung kann es sein, eine kompetente Person in Ihrer
Organisation zu haben, die dabei helfen kann, Probleme
zu l6sen, wenn sie auftauchen. Wenn Sie niemanden haben,
dann ist es in solchen Situationen manchmal besser als

gar nichts, wenn Sie einen jugendlichen Besserwisser fragen.

Hier sind einige allgemeine Informationen und unsere
Tipps fur den Einsatz der IKT. Wir empfehlen nicht,
bestimmte Gerate, Dienste oder Software zu nutzen.
Wir méchten Sie einfach nur auf einige Mdglichkeiten
aufmerksam machen.

Fur die Nutzung von E-Mail oder Internet ist eine Kabel-
oder Funkverbindung erforderlich. Die Geschwindigkeit,
mit der Signale einen Computer erreichen kdnnen,
variiert entsprechend dieser Verbindung. Eine langsame
Verbindung kann insbesondere in landlichen Gebieten
davon abhalten, gewisse Websites zu nutzen. Die EC
sieht vor, bis Ende 2010 Uberall in Europa Hochge-
schwindigkeitsbreitband verfigbar zu machen,

die Arbeiten werden aber wahrscheinlich nicht bis
dahin beendet sein.

In der Zwischenzeit empfehlen wir lhnen, Ihre Homepage
mdglichst benutzerfreundlich zu gestalten. Der Download
von Animationen oder Videos dauert langer und es
kénnte einige Besucher abschrecken, wenn Sie

sie auf Inre Homepage stellen. Erstellen Sie beim
E-Mail-Versand von groBen Dateien wie Fotos oder
Préasentationen eine kleinere Version oder packen
Sie sie (zip). Die spezielle Software zur Erstellung einer
ZIP-Datei muss man kaufen, die Software, um sie zu
offnen kann jedoch kostenfrei heruntergeladen werden.

Ein Leitfaden fur die Zuganglichkeit von Websites fur
Menschen mit Behinderungen finden Sie unter
www.w3.org/WAl/intro/people-use-web

Einige Projekte tauschen elektronische Dokumente
aus, indem sie gemeinsame Arbeitsplatze
verwenden. Die Dokumente werden auf einer
Website gespeichert und sind nur flr diejenigen
zuganglich, die das richtige Passwort haben.

Skype ist eine kostenlose Software, die man in Internet
herunterladen kann. Damit sind Anrufe, Videoanrufe
und Videokonferenzen mit anderen Computern moglich,
sowie normale Telefone anzurufen, und das innerhalb
der normalen Kosten fur die Nutzung der Internet-
verbindung. VYKE ist eine ahnliche Software. Flr die
Nutzung von Computer zu Computer missen beide
Parteien Uber ein eingebautes oder angebrachtes
Mikrofon an ihrem Computer, und flir Videoanrufe
Uber eine Webcam verfligen.

Einige Unternehmen bieten glinstige Anrufe innerhalb
Europas an; der Anrufer wahlt zuerst die Nummer des
Unternehmens und dann die gewlnschte Nummer
im Ausland. Der Anrufer zahlt weniger als bei einer
direkten Wahl. Es gibt jedoch meist auch eine
Verbindungsgebuhr, so dass der Dienst nicht so
gunstig ist wie es zunachst scheint. Suchen Sie

im Internet nach den aktuellen Angeboten.

Meist verfugt die Software, die fUr Blroarbeit genutzt
wird, wie Textverarbeitung oder Tabellen, Uber eine
Option ‘Anderungen nachverfolgen’ und ‘Kommentare
einflgen’. Dies ist nUtzlich, wenn Sie méchten, dass
jemand ein Dokument kommentiert, das Sie ihm
geschickt haben

Microsoft PowerPoint wird gemeinhin fir Présentationen
verwendet und hat den Vorteil, dass die Prasentation
einfach per E-Mail versendet oder auf einem Memory-
stick zur Besprechung mitgenommen werden kann.
Auf einer PowerPoint-Folie kann man Fotos und
einfache Tabellen unterbringen. Wenn Sie ein Video
zeigen wollen, prufen Sie, ob die Geréte, die bei der
Sitzung zur Verflgung stehen, den Ton synchron
zum Bild abspielen.

Kurze Aufz&hlungspunkte sind leichter zu lesen als
lange Texte. Die beste Farbzusammenstellung fur
Sehbehinderte ist weiBer Text auf blauem Hintergrund.

Digitalkameras sind ndtzlich fir Werbefotos und kurze
Videointerviews. Sie sollten sichergehen, dass Sie
die Erlaubnis haben, Fotos von Menschen zu machen
und die Fotos 6ffentlich zu verwenden. Stigmatisierung
ist ein ernstes Thema flUr viele Patienten, d. h. es ist
nicht akzeptabel, ohne ihre Zustimmung ein Foto
von ihnen zu machen und es zu verwenden.

Einige Patientenorganisationen und andere Hilfsdienste
fUr Patienten stellen Computerzeit und Hilfe flr Patienten
bereit, die im Internet nach Informationen suchen mdéchten.
Man darf nicht vergessen, dass ein groBBer Teil der Patienten-
basis noch immer den Postweg oder das Telefon vorzieht.

VVom slowenischen DAM-Verein wurde die erste Website,

die Hilfe bei Depression bietet, in slowenischer Sprache erstellt
(www.nebojse.si), und zwar mit geringen Geldmitteln und ohne
professionelle Hilfe. Alle Mitglieder dieses Vereins sind Ehrenamtliche.
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3.5 ARBEIT MIT EHRENAMTLICH TATIGEN
PATIENTEN

In diesem Abschnitt geht es um einzelne Patienten,

die aufgrund ihres Wissens und ihrer Fachkenntnisse als
Patient Funktionen in Projekten tUbernehmen. Ihre Beteiligung
kann Uber klinische Betreuungsteams, eine Patienten-
organisation oder einen anderen Projektpartner erfolgen,
der selbst keine Patientenorganisation ist, jedoch Hilfe
fur die Belange von Patienten bietet. Die Beteiligung
selbst kann offiziell und von Anfang an in das Projekt
eingeplant sein oder eine nicht offizielle Entwicklung im
Verlauf des Projekts darstellen.

erhalten vielleicht nicht die gleiche Unterstitzung. Ihre Rechte
und Pflichten sind weniger eindeutig. Obwohl sie eine hohe
Motivation in die Aufgaben einbringen, steht inre Beteiligung
an zweiter Stelle nach ihrer Erkrankung bzw. ihren Betreu-
ungspflichten und nach der bezahlten Arbeit. Womdglich
mUssen sie viele praktische Schwierigkeiten Uberwinden,
damit sie sich Uberhaupt beteiligen kdnnen. Weil sie so
viel Muhe in die Beteiligung gesteckt haben, wollen sie
das GefUhl haben, dass ihre Zeit sinnvoll eingesetzt wurde.

Es muss sichergestellt sein, dass die Patientenbeteiligung
fur alle Beteiligten eine positive Erfahrung ist. Projekte,
Patientenorganisationen und jegliche anderen Organisa-
tionen, die Patienten einbeziehen, missen eine Struktur
zur UnterstUtzung der Patientenbeteiligung schaffen.

Diese Struktur sollte die Patienten dabei unterstitzen,
die Beteiligung in ihr Leben einzupassen. Dies wird in
Abschnitt 3.5.4 n&her besprochen.

Value+ empfiehlt eine externe Beratung fiir einzelne
ehrenamtliche Patienten/Patientenvertreter, die direkt in

Projekte einbezogen werden, ohne die Unterstiitzung
einer Patientenorganisation hinter sich zu haben.
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In der gesamten Européischen Union gibt es nur wenige
anerkannte Leitlinien flr die Beteiligung einzelner Patienten
auf diese Weise. Die klinischen und ethischen Leitlinien,
an die sich Mitarbeiter im Gesundheitswesen halten
mussen, wenn sie Patienten als Probanden in der
Forschung anwerben, vielleicht um eine neue Behandlung
oder Technik zu testen, gelten nicht fUr die Situation,

in der Patienten nicht als Probanden, sondern eher

als Kollegen auftreten.

Dieser Abschnitt gibt Hilfestellung bei der Anwerbung
und der Arbeit mit einzelnen Patienten, die in Projekte
oder andere Beteiligungsaktivitaten einbezogen werden.
Es wird beschrieben, weshalb Patienten sich beteiligen,
was sie davon abschrecken kdnnte und was sie dabei
unterstitzt.

Beteiligte Patienten und deren Vertreter kbnnen
den folgenden Status besitzen:

Unbezahlte Ehrenamtliche
Bezahlt fur spezielle, eingeschrankte Aufgaben
Im Projekt beschaftigt.

Wenn Patienten oder Patientenvertreter in einem Projekt
beschaftigt sind, stehen sie unter dem Schutz des Arbeits-
rechts. Sie haben einen Arbeitsvertrag, in dem ihre eigenen
Verantwortlichkeiten sowie die des Arbeitgebers festgelegt
werden. Sie haben vielleicht einen Vorgesetzten und
regelmaBigen Kontakt zu den Kollegen im Projektteam.
Bei Problemen wird Hilfe bereitgestellt.

Patienten und deren Vertreter, die ehrenamtlich arbeiten oder
die ein kleines Entgelt flr eine spezielle, begrenzte Aufgabe
erhalten, zum Beispiel, bei einer Besprechung teilzunehmen,
gehdren nicht zur offiziellen Beschéftigungsstruktur und

3.51 WESHALB MOCHTEN PATIENTEN
EINBEZOGEN WERDEN?

Wenn man Ehrenamtliche anwerben und in der
Organisation halten méchte, muss man verstehen,
weshalb Menschen sich ehrenamtlich betéatigen.

Ehrenamtliche sind in vielerlei Hinsicht motiviert.
Dies sind nur einige Beispiele:

Sie mdchten einen Beitrag zu ihrer Gemeinschaft
leisten und auf positive Verédnderungen hinarbeiten
Sie mdchten einer sinnvollen Beschaftigung nachgehen
Sie mdchten neue Leute kennenlernen

Sie mdchten berufliche Mdglichkeiten erkunden oder
ihre Kompetenzen im Hinblick auf eine zukunftige
Beschaftigung erweitern

Sie mdchten sich fur eine Sache einsetzen —
personliche oder familidre Griinde kdnnen einen
Einfluss darauf haben, fir welche Sache

Weil die Zeit, die sie einbringen kdnnen, begrenzt ist,
sind sie durch die sichtbaren Auswirkungen ihrer
Muhen motiviert, sowie durch den Wert, den andere
ihrer Arbeit zuschreiben.

All diese Dinge k&nnen sowohl auf Patienten als auch
auf Patientenvertreter zutreffen. Es gibt jedoch weitere
starke Motivationen, die insbesondere auf Patienten
zutreffen, darunter die Gelegenheit:

die Entwicklung und Zuganglichkeit neuer Behandlungen
zu unterstutzen, die eine direkte Auswirkung auf inr
eigenes Leben haben kdnnten

andere zu treffen, denen es ahnlich geht, um Erfahrungen
auszutauschen und voneinander zu lernen

etwas Positives aus den eigenen Schwierigkeiten
aufzubauen; das kann eine positive psychologische
Wirkung auf das Wohlbefinden haben.



lhre eigene Organisation und
sinnvolle Patientenbeteiligung

Respekt gegenlber Ehrenamtlichen kann in Verbindung
mit der Tradition des Praktikums gesehen werden.

Die Méglichkeit, von einem anerkannten Experten zu lernen
hebt den Status, ohne Entgelt zu arbeiten. In einigen
Gemeinschaften wird unbezahlte Arbeit allerdings in
Verbindung mit Ausnutzung gebracht. Es kénnte
schwierig sein, Ehrenamtliche aus diesen Gemeinschaften
anzuwerben, sofern keine Verbindung zu Aktivitaten
geschafften werden kann, die respektiert werden und
einen hohen Status haben.

In einigen Landern gibt es Leitlinien zur vorbildlichen
Praxis im Umgang mit Ehrenamtlichen und diese kénnen
auch auf Patienten angewendet werden, die ehrenamtlich
einbezogen werden. Zum Beispiel gibt es auf der Website
von 'Volunteering England" unter www.volunteering.org.uk/
eine 'Good Practice Bank' und auf der Website von
‘Volunteering Ireland" unter www.volunteeringireland.com/
eine 'Charter for Effective Volunteering'.

Die Website des 'European Volunteer Centre' (CEV)
unter www.cev.be flihrt eine Liste der Mitglieder in
verschiedenen Landern auf.

3.5.2 KAMPAGNEN GEGEN STIGMATISIERUNG
Stigmatisierung ist die Scham und Schande in Verbindung
mit etwas, das von der Gesellschaft als inakzeptabel
erachtet wird, und fuhrt zu Diskriminierung. Die Unwissen-
heit der Offentlichkeit und Vorurteile gegentiber gewissen
Erkrankungen kénnen dazu flhren, dass Patienten
alltagliche Aktivitaten vermeiden, die ihre Gesundheit
und ihre Lebensqualitat verbessern kénnten, weil sie
Angst vor Stigmatisierung haben. Stigmatisierung betrifft
auch die Arbeit und erschwert es, eine Arbeit zu finden
oder zu behalten. Vorurteile haben einen negativen Effekt
auf das psychische Wohlbefinden. Wer Diskriminierung
erfahrt, ist nicht in der Lage, ein vollwertiges und
gleichgestelltes Mitglied der Gemeinschaft zu sein.

Die litauische Multiple Sklerose Union
veranstaltet jedes Jahr ein Entenrennen.

Damit werden das é6ffentliche Bewusstsein und
die Akzeptanz gegeniiber Multipler Sklerose
gestéarkt und auBerdem bringt es Geld ein.

Die Beteiligung kann fUr einen Patienten bedeuten, dass er
eine &ffentliche Funktion in Verbindung mit einer Erkrankung
einnimmt, die ansonsten nicht fUr jeden ersichtlich gewesen
ware. Patienten erfahren auf diese Weise eine Stigmati-
sierung, die sie ansonsten hatten vermeiden kénnen.

Es ist klar, dass Stigmatisierung eine erhebliche Hiurde
bei der Anwerbung von Patienten flir eine Beteiligung
darstellt.

Stigmatisierung wurde bei mehreren Veranstaltungen von
Value+ als Problem genannt. Bei einer Value+ -Fokusgruppe
gaben vier von zehn Teilnehmer Stigmatisierung als Problem
im Zusammenhang mit der Erkrankung an, die sie vertraten.
Sie driickten auch ihre Besorgnis gegenuber einer
wachsenden Diskriminierung in Bezug auf Gesundheits-
leistungen aus, die Raucher, Ubergewichtige Patienten,
Menschen, die sich selbst verletzen oder solche mit
Drogen- bzw. Alkoholmissbrauch betreffen kénnte.
Eigentlich kénnen alle Gruppen, Uber die Vermutungen
angestellt werden, ohne dass man die Ursachen fur ihr
Verhalten untersucht, Stigmatisierung und Diskriminierung
erfahren. Diesen Abschnitt Uber Kampagnen gegen
Stigmatisierung nehmen wir auf Anregung dieser
Fokusgruppe hin hierin auf.

Das Projekt 'Challenging MS' der LISS (litauische Multiple
Sklerose Union) und das Projekt '‘Good Practices in
Combating Social Exclusion' von 'Mental Health Europe'
Zielten direkt darauf ab, einer Stigmatisierung und
Diskriminierung entgegenzuwirken. lhre Strategien im
Kampf gegen Stigmatisierung umfassten die 6ffentliche
Aufklarung, um gegen die Unwissenheit vorzugehen,
die sich hinter Vorurteilen verbirgt, die Aufkléarung spezieller
Gruppen, die Bereitstellung von Informationen Uber die
gesetzlichen Rechte von Patienten und die direkte
Zusammenarbeit mit Arbeitgebern.

Bewusstseinskampagnen werden als Uberaus wichtig
erachtet, um die breite Bevdlkerung Uber einige grund-
legende Fakten bezUglich einer bestimmten Erkrankung
in Kenntnis zu setzen. Leicht verstandliche Informationen
werden nicht nur im medizinischen Umfeld, sondern in
Form von Broschtiren und Plakaten an &ffentlichen Platzen
zur Verflgung gestellt. Dabei wird auf die Patienten-
organisation und deren Website verwiesen, auf der ndhere
Informationen zu finden sind. Eine Taktik bestand z. B.
darin, berihmte Persdnlichkeiten mit der Erkrankung
dazu zu bewegen, bei der Patientenorganisation mitzu-
wirken, indem man sie zu wichtigen Veranstaltungen
einlud und sie dazu bewegte, als Sprecher aufzutreten
oder bei Informationsfimen mitzuwirken. Auf diese Weise
werden Stereotypen bekdmpft und Patienten erhalten
positive Vorbilder. Auch personliche Geschichten
wecken Interesse — zu erzéhlen, wie es wirklich ist.

Belgische Psychiatriepatienten verkaufen beim jahrlich

stattfindenden Open-Air-Jazzfestival in Ghent
hausgemachtes Essen.



http://www.mentalhealth-socialinclusion.org/assets/files/Good Practices Publication_Final.pdf
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Patientenorganisationen kdnnen fur eine gréBere Flachen-
deckung der Bewusstseinskampagnen sorgen, indem sie
lokale oder regionale Veranstaltungen organisieren oder
daran teilnehmen. Dies bringt Patienten und deren
Gemeinschaften in einem positiven Kontext zusammen.
Derartige Veranstaltungen steigern das Bewusstsein fur
die Erkrankung, bek&mpfen Stigmatisierung, helfen dabei,
Geldmittel zu beschaffen, bieten Gelegenheiten, Patienten
und Helfer anzuwerben und bieten moglicherweise auch
Gelegenheit, Verbindung zu Politikern und Anbietern von
Gesundheitsleistungen aufzunehmen und Lobbyarbeit
zu betreiben. Wenn die Veranstaltungen regelmaBig
stattfinden, werden sie — und die Erkrankung, die damit
in Verbindung steht — Teil des Lebens in der Gemeinschaft.

Es ist wichtig, die Aufmerksamkeit der Medien auf
positive Ereignisse zu lenken und sich auf die Fakten zu
konzentrieren. Informationsartikel kdnnen auf bestimmte
Veroffentlichungen ausgerichtet sein, zum Beispiel auf
Frauenzeitschriften. In einigen L&ndern richten sich
Patientenorganisationen eher ans Radio, um Informationen
zu verbreiten, da man das Gefuhl hat, dass das Fernsehen
eher an sensationellen ‘schlechten Nachrichten’
interessiert ist, durch die Stigmatisierung gefordert wird.

Der britische Wohlfahrtsverband MIND stellt Beratung
und Schulung flr Arbeitgeber Uber den Umgang mit
psychischen Problemen am Arbeitsplatz bereit,

um die Diskriminierung dort abzubauen.
www.mind.org.uk/About+Mind/Mind+Workplace/

Eine rechtliche Beké&mpfung der Diskriminierung ist nur
maoglich, wenn sie durch das Recht des jeweiligen Landes
gestutzt wird. Zur aktuellen britischen Kampagne ‘Time
to Change’ unter www.time-to-change.org.uk/ gehort
auch die Beschaffung von Geldmitteln, um Falle vor Gericht
zu bringen, in denen mdglicherweise gegen den britischen
‘Disability Discrimination Act' (Gesetz gegen die Diskrimi-
nierung behinderter Menschen) verstoBen wurde.

3.5.3 ANWERBUNG - WIE UND WO?

Ehrenamtliche kénnen auf jeder Ebene einer Organisation
arbeiten; auch Vorstandsmitglieder, die die rechtlichte
Verantwortung flr die Leitung der Organisation Ubernehmen,
kdénnen ehrenamtlich tatig sein. Sowohl Patienten als
auch deren Angehdrige kdnnen sich ehrenamtlich in
einer Patientenorganisation engagieren. In diesem
Abschnitt sprechen wir von ‘potenziellen Ehrenamtlichen’
wahrend des Anwerbungsprozesses und ‘Ehrenamtlichen’,
wenn die Anwerbung erfolgreich war. Diese Begriffe
beziehen sich sowohl auf Patienten als auch auf deren
Angehdrige und diese Informationen sind auch fur jede
andere Person relevant, die ehrenamtlich in einer
Patientenorganisation tétig werden will. Wenn wir von
‘Patienten’ sprechen, dann meinen wir ausschlieBlich
die Patienten, nicht deren Angehdrige.

‘Patientenbeteiligung’ bezieht sich auf die Beteiligung
von Patienten oder deren Vertretern in Angelegenheiten,
die Patienten betreffen. Bei den Vertretern kann es sich
um Mitarbeiter oder Ehrenamtliche einer Patienten-
organisation handeln. Diese Mitarbeiter oder Ehrenamtlichen
kénnen selbst Patienten oder Angehorige von Patienten
sein. Die vorbildliche Praxis der Patientenvertretung finden
Sie in Abschnitt 2.4.1. Die vorbildliche Praxis in Bezug
auf die geschlechtsspezifische Dimension finden Sie in
Abschnitt 2.5.3. Angehérige von Patienten kdnnen auch
in Angelegenheiten einbezogen werden, die Betreuende
betreffen, die so genannte ‘Betreuendenbeteiligung’.
Diese wird nicht in diesem Toolkit besprochen, auBer
um hervorzuheben, dass es, obwohl die Interessen von
Patienten und Betreuenden oftmals die gleichen sind, zu-
weilen wichtig ist zu erkennen, dass es einen Unterschied gibt.

Bei der Anwerbung von Ehrenamtlichen und bezahlten
Mitarbeitern sind die gleichen Schritte zu befolgen,

auch wenn diese vielleicht bei Ehrenamtlichen nicht fr alle
Aufgaben mit der gleichen Formalitat und ebensolchem
Detail durchgeflhrt werden.

Um das Aufgabengebiet zu beschreiben, wird eine
Aufgabenbeschreibung erstellt und in einem Anforderungs-
profil werden die Kenntnisse, Kompetenzen, Erfahrungen
und die Einstellung beschrieben, die fur die Ausfuhrung
der Aufgaben erforderlich sind. Dies wird zusammen mit
den Einzelheiten zu den Konditionen — Arbeitszeiten,
Bezahlung, sonstige Entlohnungen — sowie zur Organisation
und zum Projekt an diejenigen versendet, die sich auf eine
Anzeige melden. Jeder, der Interesse hat, signalisiert das
durch ein Bewerbungsformular. AnschlieBend finden ein
weiterer Informationsaustausch und Verhandlungen statt,
oftmals bei einem Gesprach, wahrend dessen die Parteien
entscheiden, ob sie miteinander arbeiten mdchten. Wenn ja,
wird ein Vertrag unterzeichnet oder im Fall von Ehre-
namtlichen kann eine Vereinbarung geschlossen werden.

Bei der Anwerbung von Ehrenamtlichen muss ein Gleich-
gewicht gefunden werden, ist sie zu formlich, kénnten
potenzielle Enrenamtliche abgeschreckt werden und das
Gefuhl bekommen, dass die Aufgabe zu hoch flr sie ist.
Ist sie zu formlos, kdnnten die Ehrenamtlichen die Aufgabe
mit Erwartungen Ubernehmen, die nicht erflillt werden
kdnnen, so dass am Ende alle enttduscht sind. Formlosig-
keit kann den Eindruck vermitteln, dass die Aufgabe
nicht wirklich gewdrdigt wird.

Einige Informationen, die ausgetauscht werden mussen,
sollten besser personlich vermittelt werden. Auf diese Weise
ist es mdglich, ein Verhaltnis aufzubauen und zu erklaren,
weshalb das eine oder andere Verfahren erforderlich ist. Dabei
kann es sich um Verfahren in Bezug auf die Vorgaben der
Geldgeber oder Versicherer, die Gesetzgebung des Landes
oder die Richtlinien der Organisation selbst handeln. Jegliche
mundlich dbermittelten Informationen sollten durch
schriftliche Informationen untermauert werden.



Bei Value+ wurde uns von den Patienten und
Patientenvertretern mit Nachdruck gesagt, dass eine
Patientenbeteiligung dann am effektivsten ist, wenn sie
von Anfang an eingeplant wird. Dazu gehdrt es, den
einzelnen Patienten und Patientenvertretern, die die
jeweiligen Aufgaben ausfuihren werden, Aufmerksamkeit
zu schenken. Herauszufinden, was Patienten oder deren
Angehdrige dazu motiviert, ehrenamtlich téatig zu werden
und was sie davon abschreckt, kann wichtige
Informationen liefern, die in Ihre Planung eingebaut
werden kdnnen.

Dies sind die einzelnen Stufen im Anwerbungsprozess:

Aufgabenbeschreibung Darin sollten die Aufgaben
genau beschrieben werden. Zum Beispiel sollte
eindeutig festgelegt werden, ob ein Ehrenamtlicher,
der regelmaBig an einer Besprechung teilnimmt, in
regelmaBigem Kontakt zur Patientenbasis stehen
sollte, um die Punkte der Tagesordnung zu besprechen,
oder ob er Ansichten aus eigener Erfahrung vorbringt.
Es sollte klar sein, ob jemand, der ehrenamtlich im
Buro arbeitet, die Telefonauskunftsstelle besetzen sollte.

Es ist nicht moglich, alle Aufgaben vorauszusehen,
die wahrend eines langen Projekts anfallen. Den aktuell
und friher einmal ehrenamtlich T&tigen kann ange-
boten werden, zusétzliche Aufgaben zu Ubernehmen,
sie sollten sich jedoch nicht unter Druck gesetzt
fUhlen, das anzunehmen.

Ehrenamtliche, die regelméaBig eine qualifizierte Aufgabe
erflllen, mUssen eine detaillierte Aufgabenbeschreibung
erhalten. Bei kurzen Aufgaben kann die Aufgaben-
beschreibung neben anderen Themen auf einem
kurzen Informationsblatt erfolgen.

In Abschnitt 6.4 finden Sie eine detaillierte Aufgaben
beschreibung einer nichtstaatlichen Organisation.

Anforderungsprofil Aus den Antidiskriminierungs-
gesetzen ist eine auf Chancengleichheit beruhende
Anwerbung hervorgegangen. Um sich vor Antidiskrimi-
nierungsklagen zu schitzen, legen Arbeitgeber gro3en
Wert darauf, die Eigenschaften der bendtigten Person
genau zu beschreiben, d. h. das Anforderungsprofil
muss sich auf die Aufgabenbeschreibung beziehen.
Bewerbungen und Bewerber werden dann im Lichte
dieser Beschreibung vom Arbeitgeber bewertet.
Auch wenn bei einer unbezahlten Arbeit keine gericht-
lichen Schritte unternommen werden kdnnen, ist es
wichtig zu zeigen, dass Patientenorganisationen

die Ehrenamtlichen auf faire Weise auswahlen,
insbesondere, wenn Schulungen oder sonstige
Vorteile damit verbunden sind.

Wenn eine Patientenbeteiligung von Geldgebern oder
politischen Entscheidungstragern gefordert wird,

ist der Zeitaufwand fUr die Anwerbung zuweilen sehr
gering. Das kann dazu flihren, dass die Patienten oder
Patientenvertreter, die einbezogen werden, wenig
Kenntnisse Uber die Phase der Krankheit oder die
Leistungen haben, die diskutiert werden, und keinen
aufgeklarten Beitrag leisten kdnnen. Ein solches Gegen-
beispiel fur vorbildliche Praxis erhoht die Ablehnung
gegenuber Patientenbeteiligung. Patientenorganisa-
tionen kdnnen die vorbildliche Praxis fordern, indem
sie ein genaues Anforderungsprofil erstellen.

Konditionen Dazu gehdrt der erwartete Zeitaufwand,
wo und wann die Aufgabe erflllt werden soll, jegliche
Unterstitzung oder Ausstattung, die zur Verfigung
gestellt wird, Schulungen, die absolviert werden mussen,
welche Ausgaben geltend gemacht werden kénnen,
sowie jegliche Entlohnungen.

Obwohl viele Patienten und Patientenvertreter ihre
Zeit kostenlos zur Verfugung stellen, sollte man es
nicht von ihnen erwarten. Wenn fUr eine Aufgabe ein
erheblicher Zeitaufwand erforderlich ist, sollte sie im
Budget als bezahlte Arbeit eingeplant werden.

Die Zeit fUr die Anwerbung, Unterstitzung und
Schulung sollte ebenfalls ins Budget aufgenommen
werden. Ehrenamtliche einzubeziehen kostet viel Zeit.

Organisations- und Projektdetails Die Organisa-
tionsdetails liegen wahrscheinlich in einem
patientenfreundlichen Format vor. Die Projektdetails
mUssen in einfacher Sprache beschrieben werden.
Es ist wichtig fUr Patienten und andere Ehrenamtliche
zu sehen, welchen Beitrag ihre Arbeit zu den
Gesamtergebnissen des Projekts leistet.

Anzeige Eine Anzeige sollte attraktiv und sorgsam
formuliert sein und Uber die Ublichen Kommunikations-
kanale der Patientenorganisation gesendet werden.
Wenn die Patientenorganisation in die Projektplanung
und Beantragung der Finanzierung einbezogen war,
wissen die Patientenbasis und sonstige potenzielle
Ehrenamtliche vielleicht schon Uber das Projekt
Bescheid und haben Interesse daran bekundet.
Wenn die Patientenorganisation zur Anwerbung bereit
ist, sollten diese Personen direkt kontaktiert werden.

Bewerbung Wenn jemand ehrenamtlich fur Ihre
Organisation tatig ist, bendtigen Sie personliche
Informationen wie Kontaktdaten, die Ublicherweise
in einem Bewerbungsformular gesammelt werden.
Der Umfang der Informationen hangt von der Art
der Arbeit ab, d.h. Sie sollten keine persénlichen
Informationen einholen, die Sie nicht bendtigen.
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AuBerdem verlangen einige Patientenorganisationen
Referenzen fUr Ehrenamtliche und in einigen Landern
wird ein Fihrungszeugnis verlangt, wenn Ehrenamtliche
mit Kindern oder betreuungsbedurftigen
Erwachsenen arbeiten.

Die meisten potenziellen Ehrenamtlichen finden es
nicht sinnvoll, ein Bewerbungsformular auszufiillen,
bevor sie die Gelegenheit hatten, die Beteiligungs-
moglichkeit mit einem Mitglied der Patientenorganisation
zu besprechen. Das Bewerbungsformular kann wéhrend
des Gesprachs ausgegeben und bei Interesse,

die Beteiligungsmdglichkeit wahrzunehmen,
zurlckgegeben werden.

Gesprach Dies ist eine Gelegenheit fUr die Patienten-
organisation und den potenziellen Ehrenamtlichen
herauszufinden, ob die Beteiligungsmoglichkeit fur
diese Person geeignet ist. Die Organisation sollte die
Beteiligungsmoglichkeit, die erforderliche Schulung
und die angebotene Unterstitzung beschreiben.
Sie sollte auBerdem herausfinden, was die Person
damit erreichen mochte, und sie dartiber informieren,
ob diese Erwartungen erfllt werden kdnnen oder nicht.
Die Organisation sollte die Person auch informieren,
wenn sie aus irgendeinem Grund nicht geeignet ist.
Sie sollte keine Angst davor haben, Nein zu sagen -
sie schitzt damit die Interessen der Patienten, die sie
vertritt, sowie diejenigen, die einen Nutzen daraus
ziehen, wenn die Arbeit gut gemacht wird.

Die Organisation kann dieser Person evtl. andere
Beteiligungsmdglichkeiten aufzeigen, fur die sie
vielleicht besser geeignet ist.

Die Informationen aus diesen Gesprachen Uber die
Motivationen und Grenzen von Patienten und Patienten-
vertretern (wie etwa die zeitliche VerfUgbarkeit, Fragen
der Mobilitat, Wissens- oder Kompetenzllcken)
ermdglichen es einer Organisation, ihre Konditionen
entsprechend anzupassen, um ein Umfeld fur die
Patientenbeteiligung zu schaffen, das mehr
Unterstltzung bietet.

Es ist wichtig, bei dem Gesprach eine offene und
anregende Atmosphére zu schaffen, so dass der
potenzielle Ehrenamtliche bereit ist zu reden und
Fragen zu stellen. Zum Beispiel mochte die Person
vielleicht sicher gehen, dass die Patientenorganisation
die persodnlichen Daten vertraulich halt. Der Mitarbeiter
muss weniger selbstbewusste Personen vielleicht
ermutigen, sich auf die eigenen Kompetenzen zu
verlassen. Man sollte die Grinde daftr erklaren,
weshalb die jeweiligen Informationen vom
potenziellen Ehrenamtlichen erbeten werden.

Eventuell missen Patienten und deren Angehérige
erst einmal ihre Geschichte erzahlen, bevor sie sich
auf etwas anderes konzentrieren kdnnen — ob es sich
dabei um eine Aufgabe im Rahmen der Beteiligung
handelt oder einfach die Kontaktaufnahme mit der
Patientenorganisation, um Informationen einzuholen.
Sie mussen erst mit der Diagnose fertig werden,
bevor sie bereit sind, auch nur Uber eine Beteiligung
nachzudenken. Sie mUssen in der Lage sein, ihre
eigenen Angelegenheiten insoweit beiseite zu legen,
dass sie sich auf die Aufgabe konzentrieren kdnnen
und die Aufgabe nicht dazu nutzen, ihre eigenen
Probleme zu I6sen.

Vereinbarung Ehrenamtliche erhalten normalerweise
eine Einfuhrung in die Organisation, so dass sie die
Richtlinien und Verfahren (Arbeitsmethoden) der
Organisation verstehen. Eventuell missen eine
Vereinbarung unterzeichnen, dass sie sich bei ihrer
Arbeit flr die Organisation an diese Richtlinien und
Verfahren halten. Einige Geldgeber verlangen, dass alle
Mitarbeiter und Ehrenamtlichen der Organisationen,
die sie finanzieren, eine solche Vereinbarung
unterzeichnen.

Die Vereinbarung enthélt auch die Dinge, die von Seiten
der Organisation erfolgen, zum Beispiel die Zahlung
von Spesen oder die Bereitstellung von Schulungen.

Praktisch gesehen kann eine Patientenorganisation
in dem Fall, dass ein Ehrenamtlicher gegen die
Vereinbarung verstoBt, nichts anderes tun als die
Person aufzufordern, die ehrenamtliche Téatigkeit
einzustellen und vielleicht die Organisation zu verlassen.
Wenn Ehrenamtliche den Wert, den ihre Arbeit in der
Organisation ihnen bringen kann, so zum Beispiel
Respekt aufgrund ihrer Kompetenzen und ihres
Status oder soziale Kontakte zu anderen Ehre-
namtlichen, zu schatzen wissen, stellt das einen
triftigen Grund dar, sich an die Vereinbarung zu halten.

Das Klinikpersonal &uBert zuweilen Besorgnis dartber,
dass die beteiligten Patienten bzw. deren Angehdrige
keine Schulung in Bezug auf Vertraulichkeitsfragen
erhalten und sich niemandem gegenuber rechtfertigen
mussen, wenn sie die Vertraulichkeit missachten.
Patientenorganisationen wissen, dass Vertraulichkeit
fUr das Vertrauen von Patienten unerldsslich ist. Es gibt
durchaus Vertraulichkeitsrichtlinien und entsprechende
Schulungen fur Mitarbeiter und Ehrenamtliche. Dabei
ist es ein kleiner Schritt, Ehrenamtliche eine
Vereinbarung unterzeichnen zu lassen, um zu zeigen,
dass sie sich der Vertraulichkeitsfaktoren bewusst
sind und sie in Bezug darauf geschult wurden.



Kommen wir nun zu der Frage, wo man Ehrenamtliche
anwerben kann. Patienten oder Angehorige zu finden,
die zu einer Beteiligung bereit und fahig sind, ist zeitauf-
wandig und schwierig. Organisationen fUr seltene
Krankheiten sehen sich aufgrund der geringen Anzahl
von Patienten mit dieser Erkrankung mit besonderen
Problemen konfrontiert.

FUr eine Organisation beginnt die Anwerbungsarbeit von
Patienten und Patientenvertretern fur eine Beteiligung lange,
bevor ein Patient oder dessen Familienangehorige bereit
sind, Uber eine Beteiligung nachzudenken. Patienten und
auch deren Familien fuhlen sich oft isoliert, wenn sie die
Diagnose einer Krankheit erhalten, tber die sie nichts
wissen. Die Isolation wird geringer, wenn sie herausfinden,
dass es Organisationen und vielleicht sogar Ortliche
Selbsthilfegruppen fur Patienten mit der gleichen
Erkrankung gibt. Zu diesem Zeitpunkt gewinnen sie

den ersten Eindruck von der Patientenorganisation.

Es gibt viele Moglichkeiten, Patienten und deren Familien
zu erreichen; Patientenorganisationen erstellen Websites,
legen an &ffentlichen Orten, in Arztpraxen und Kliniken
Broschuren aus, stellen Verbindungen zu den Angehérigen
der Gesundheitsberufe her, die diese Informationen an
Patienten weitergeben, die gerade die Diagnose erfahren
haben, halten Veranstaltungen ab, die das Bewusstsein
starken, verdffentlichen Artikel in Zeitungen und Gesund-
heitsmagazinen, manchmal sind sogar Anzeigen auf der
Verpackung von Gebrauchsartikeln zu finden. Sie kénnen
auch Selbsthilfegruppen unterstitzen oder direkte
Leistungen flr Patienten im Gesundheits- oder Pflegedienst
anbieten. All diese Kommunikationskanale bauen ein
Bild der Patientenorganisation auf, d.h. alle kénnen dazu
eingesetzt werden, das Bewusstsein fur Moglichkeiten
der Patientenbeteiligung zu wecken.

Wenn Patienten oder deren Angehdérige sich aus jedweden
GrUnden an lhre Patientenorganisation wenden, ist das
eine Gelegenheit, Mitglieder anzuwerben, Adressen-
verzeichnisse fUr elektronische Newsletter oder
Druckversionen zu erstellen oder Menschen dazu einzu-
laden, sich in eine Datenbank aufnehmen zu lassen. Es ist
wichtig, diese wertvollen Gelegenheiten nicht zu verpassen
und der erste persdnliche Kontakt mit einem Mitglied
der Patientenorganisation muss einen guten Eindruck
hinterlassen. Mitarbeiter oder Ehrenamtliche, die Patienten
und deren Angehdrige treffen oder am Telefon mit ihnen
sprechen, sollten angemessen geschult sein und sensibel
auf Menschen in Not reagieren.

Wenn jemand in Ihrem Adressenverzeichnis steht, kann
Ihre Organisation das Interesse aufrecht erhalten, indem
sie Newsletter Uber |hre Aktivitdten verschickt, u. a. Uber
die Patientenbeteiligung innerhalb der Organisation und
Beteiligungsaktivitdten auBerhalb der Organisation. Nur eine
geringe Zahl von Patienten oder Betreuenden wagen
den Schritt und beteiligen sich. Je mehr die Patienten
und deren Familien jedoch Uber Patientenbeteiligung
wissen, desto mehr verstehen sie, was Patienten oder
Betreuende in Bezug auf inre eigene Erkrankung erreichen
kdnnen, wenn sie zusammenarbeiten, und wie sie selbst
teilhaben kénnten. Personliche Geschichten in einem
Newsletter oder auf der Website kdnnen andere dazu
inspirieren, sich zu beteiligen.

Um Patienten oder Patientenvertreter flr spezielle
Beteiligungsmdglichkeiten zu finden, muss man die
Anzeige vielleicht durch eine Anwerbungsaktion
unterstUtzen. Mitarbeiter und Ehrenamtliche kdnnten
eine Gemeinde besuchen oder bei Gesundheits- und
Pflegediensten Uber ihre Organisation und deren
Aktivitdten sprechen. Man sollte an das Personal in
Fachkliniken herantreten und bitten, die Beteiligungs-
maglichkeit gegenlUber Patienten oder Angehérigen zu
erwahnen. Personlicher Kontakt ist wichtig, ebenso eine
Erklarung, was der Einzelne in die Aufgabe einbringen
kann; insbesondere Manner reagieren eher, wenn sie
persdnlich angesprochen werden, als auf ein Plakat.

Patienten oder Angehdrige kdnnten sich an Ihre Patienten-
organisation wenden, um sich Uber Beteiligungs-
mdglichkeiten zu erkundigen, entweder ganz allgemein
oder als Reaktion auf eine Anzeige oder eine Anwerbungs-
kampagne. Dabei ist es auBerst wichtig, dass sie eine
schnelle Antwort erhalten und auf dem Laufenden
gehalten werden, zum Beispiel dartber, wann die
Beteiligungsaktivitdten beginnen sollen. Es ist sinnvoll,
die Kontakte mit angehenden Ehrenamtlichen in einem
Administrationssystem zu dokumentieren. Dadurch kann
Ihre Organisation Uberprifen, ob Informationen versendet
wurden, und die geeignete Nacharbeit leisten. Mit der
Value+ -Checkliste fur Beteiligungsmoglichkeiten kann
sichergestellt werden, dass die jeweiligen angehenden
Ehrenamtlichen samtliche notwendigen Informationen
entweder schriftlich oder wahrend des Gesprachs erhalten
haben. Diese Checkliste kann wie

alle unsere Arbeitshilfen von den Organisationen an ihre
eigenen BedUrfnisse angepasst werden.
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Das Interesse an Patientenbeteiligung steigt und Patienten-
organisationen werden immer haufiger gebeten, Patienten
zu finden oder Anzeigen daflr aufzugeben, damit Patienten
an Projekten teilnehmen, an denen die Patientenorganisation
selbst nicht direkt beteiligt ist. Patientenorganisationen
entscheiden, ob sie die Bitte an die Patientenbasis
weiterleiten sollen. Dabei wenden sie Kriterien an, die mit
den Patienten zusammen entwickelt wurden, zum Beispiel
in Bezug auf die Finanzierungsquelle.

3.5.4 DER ARBEITSVERTRAG

Wenn Sie nach all diesen Vorbereitungen schlielich
einen Patienten oder Patientenvertreter gefunden haben,
der bereit ist, eine ehrenamtliche Aufgabe zu Ubernehmen,
dann wollen Sie ihn ganz bestimmt nicht wieder verlieren!
Aufgrund der guten Vorbereitung bei der Anwerbung
verstehen Sie beide jetzt glicklicherweise, worin die
Aufgabe besteht und was Sie voneinander zu erwarten
haben. Wenn die Ehrenamtlichen eine EinfUhrung in Ihre
Richtlinien erhalten haben, wissen sie, was zu tun ist,
wenn sie ein Problem haben. Jetzt missen Sie nur noch
die Unterstltzung leisten, die Sie zugesagt haben.

In der Value+-Studie wurde wiederholt festgestellt,

wie wichtig der personliche Kontakt in der Patienten-
beteiligung ist. Die Patienten haben den Wunsch geéduBert,
dass es in den Projekten einen Ansprechpartner fUr die
beteiligten Patienten geben sollte und dass die Patienten
sowohl ein Feedback zu ihrer Arbeit als auch Unterstitzung
erhalten sollten. Sie beteiligen sich zum Teil deshalb, weil
sie sehen, dass es im Interesse der Patienten liegt, wenn die
Aufgabe von einem Patienten durchgefihrt wird. Da sie
selbst Patienten sind, haben sie ein Interesse daran,
dass die Aufgabe gut erledigt wird. Patienten, die neu

in der Beteiligung sind, sind bestrebt zu wissen, ob und
wie sie ihrer Aufgabe besser gerecht werden kénnen.
Dieses Feedback ist wichtig flir sie. Das gleiche gilt fur
Patientenvertreter, die einbezogen werden.

Wir sprechen uns daftr aus, dass ein ehrenamtlich tatiger
Patient oder Patientenvertreter einen Ansprechpartner
innerhalb der Patientenorganisation haben sollte, mit dem
er sich regelmaBig trifft. Ehrenamtliche kdnnen von einer
Unterstitzung in Gruppen oder Schulungseinheiten
profitieren, diese sollten jedoch nicht die persénliche
Zeit mit inrem Ansprechpartner ersetzen.

Die Unterstutzung durch den Ansprechpartner kann
verschiedene Formen annehmen, je nachdem, was
angemessen und erforderlich ist:

©  Besprechung und Feedback oder Qualitatsprifungen
in Bezug auf kurzlich abgeschlossene Aufgaben

¢ Planung und Vorbereitung zukinftiger Aufgaben

*  UnterstUtzung hinsichtlich der emotionalen Aspekte der
Arbeit mit Patienten oder der Vertretung von Patienten

© Feststellung, welche Schulungen und welches
Coaching der Ehrenamtliche benétigt

©  Die Ehrenamtlichen Uber die entsprechenden Entwick-
lungen in Gesetzgebung, Politik und Finanzierung
sowie die Entwicklungen innerhalb der Patienten-
organisation auf dem Laufenden halten

¢ Sicherstellen, dass die Arbeit weiterhin zur
gesundheitlichen Situation und den personlichen
Verpflichtungen des Ehrenamtlichen passt

© Sicherstellen, dass Ehrenamtliche rechtzeitig ihre
Spesenformulare ausfullen.

Einige Aspekte der Unterstitzung sind so wichtig, dass sie
sich nicht als Aufzahlung darstellen lassen. Hier legen
wir den Schwerpunkt auf Schulungen, Ubergaben und
den Dank an Ehrenamtliche.



Schulungen

Ganz gleich, wie kompetent die Ehrenamtlichen sind - wenn
sie die Arbeit bei einer Patientenorganisation neu auf-
nehmen, bendtigen sie eine Einflhrung in deren Richtlinien
und Arbeitsmethoden. Moglicherweise sind auch sonstige
Schulungen erforderlich, je nach Kompetenzen der
Ehrenamtlichen und wie spezialisiert die Aufgaben sind.
In dem MaBe, in dem motivierte Ehrenamtliche an Selbst-
bewusstsein gewinnen, mdchten sie vielleicht Aufgaben
Ubernehmen, an denen sie sich ursprunglich nicht
versuchen wollten, wie etwa die Vertretung der Patienten-
organisation bei externen Besprechungen. In diesem
Zusammenhang &uBern sie maglicherweise den
Wunsch nach weiteren Schulungen oder Coaching.

Laut Empfehlung der Europaischen
Kommission sollte das Jahr 2011 ein
europaisches Jahr der ehrenamtlichen

Arbeit werden, in dem Veranstaltungen
stattfinden, um sich tber die vorbildliche
Praxis auszutauschen und den Nutzen
ehrenamtlicher Arbeit hervorzuheben.

Es ist schwierig, Schulungskurse zu finden, die den
Anforderungen fUr die Patientenbeteiligung entsprechen,
denn die Patientenorganisationen befinden sich selbst
in einem Lernprozess, wahrend sie darum kadmpfen,

in gesundheitsbezogene Projekte einbezogen zu werden.
Oft verflgen Organisationen nicht Uber genigend
Ehrenamtliche fUr eine Lerngruppe, selbst wenn sie
ihre eigenen Schulungen entwickeln. Ein Coaching flr
Einzelne innerhalb der Patientenorganisation ist eine
Antwort, die gemeinsame Schulung mit anderen Patienten-
organisationen konnte eine andere sein. Von den
Gesundheitsbehdrden werden derzeit sehr wenige
bzw. keine Schulungen angeboten.

Patientenorganisationen mussen sehr sorgsam mit ihrer
Zeit und den finanziellen Ressourcen umgehen und sich
auf ihre Ziele und Strategien konzentrieren. Sie mUssen
strikte Entscheidungen treffen, wie viel Schulung sie fur
Ehrenamtliche, die Beteiligungsmdglichkeiten
wahrnehmen, bereitstellen kdnnen.

lhre eigene Organisation und
sinnvolle Patientenbeteiligung

Ubergaben

Eine gute Ubergabe bedeutet, dass der Ansprechpartner
genug Uber die Arbeit eines Ehrenamtlichen weiB3, um die
wichtigsten Aspekte Ubernehmen zu kdnnen, falls dieser
unerwartet ausfallt. Weil sie die Bedeutung ihrer Arbeit
fUr andere Patienten verstehen, setzen sich viele
ehrenamtliche Patienten zu sehr unter Druck, ihre Arbeit
fortzusetzen, obwohl sie sich nicht wohl fihlen und eine
Pause bendtigen. Ihre eigene Gesundheit ist ein empfind-
licher Punkt, den Patienten wirklich selbst beurteilen
sollten, die Qualitat inrer Arbeit in solchen Zeiten betrifft
jedoch die Organisation. Sich eine Pause zu génnen,
wenn man sich nicht wohl fuhlt, kénnte als vorbildliche
Praxis fur Mitarbeiter und Ehrenamtliche in der Patienten-
organisation anerkannt werden. Die Entscheidung, sich
eine Auszeit zu nehmen, fallt leichter, wenn Ehrenamtliche
wissen, dass es in der Organisation jemanden gibt,

der angemessen eingewiesen werden kann, so dass die
Arbeit auch in ihrer Abwesenheit fortgefihrt werden kann.

Es ist entmutigend flr einen Ehrenamtlichen, nach einer
kurzen Krankheit festzustellen, dass Monate der Vorbe-
reitungsarbeit fUr eine wichtige Sache verloren sind,

weil niemand sonst genug wusste, um an dessen Stelle
an einer Besprechung teilzunehmen oder einen sonstigen
Termin einzuhalten. Der Ehrenamtliche kdnnte das Gefuhl

haben, dass niemand sonst der Arbeit Bedeutung beige-
messen hat und die Motivation verlieren, weiterzumachen.

Dank an Ihre Ehrenamtlichen

Die Sorgfalt, mit der Sie Ehrenamtliche anwerben und
deren Arbeit unterstitzen, sollte als Bestatigung dienen,
wie wichtig ihre Arbeit fur Sie ist. Dennoch ist es hilfreich,
dies auch laut auszusprechen oder schriftlich kundzutun,
wenn lhre Organisation etwas veroffentlicht, wozu
Ehrenamtliche einen Beitrag geleistet haben.

Man hat uns wahrend der Value+-Studie nachdriicklich
darauf hingewiesen, wie wichtig es ist, die beteiligten
Patienten und Patientenvertreter dartber zu informieren,
was in Folge ihrer Arbeit geschehen ist. Wenn die
Beteiligungsaktivitat im Rahmen eines Projekts
stattfindet, ist die Auswirkung auf die Gesundheitspolitik
oder auf Behandlungen vielleicht erst lange Zeit, nachdem
das Projekt abgeschlossen wurde, bekannt. In diesem
Fall soliten lhre Patientenorganisation und die Ubrigen
Projektpartner sich auf eine Methode einigen, diese
Informationen zu sammeln und auszutauschen, so dass
sie an die beteiligten Patienten und Patientenvertreter
weitergeleitet werden kénnen.



Dank ist nicht immer genug: einige Patienten sehen

ihre ehrenamtliche Arbeit, vielleicht bei einer Patienten-
organisation oder einer anderen Unterstitzung bietenden
Organisation, als eine Moglichkeit, sich in ihren Kompetenzen
zu Uben, bevor sie wieder in die Arbeitswelt eintreten.
Sie mdchten vielleicht eine schriftliche Bestatigung Gber
die Schulungen, die sie absolviert haben, oder bitten,
moglicherweise zu einem viel spateren Zeitpunkt, wenn
auch der Ansprechpartner die Organisation verlassen
hat, um ein Zeugnis fUr die Arbeit, die sie in der
Organisation geleistet haben.

Naturlich ist eine Organisation nicht verpflichtet, ein Zeugnis
auszustellen und sollte keinesfalls ein irrefihrendes Zeugnis
abgeben. Es ist allerdings beschdmend, wenn sie deshalb
kein Zeugnis ausstellt, weil sie einfach keine Unterlagen
Uber die Arbeit und Schulungen des Ehrenamtlichen hat.

Einige Organisationen fihren Aufzeichnungen Uber die
Sitzungen, in denen der Ansprechpartner Unterstitzung
leistet. Der Ehrenamtliche stimmt der Aufzeichnung

am Ende der Sitzung zu und behalt eine Ausfertigung.
Wenn der Ehrenamtliche die Organisation verlasst, fasst
diese dessen Erfahrung und Schulungen zusammen
und der Ehrenamtliche stimmt dem in gleicher Weise zu.
Wenn der Ehrenamtliche dann nach langerer Zeit um ein
Zeugnis bittet, liegen die Informationen noch immer vor.
Eine Alternative konnte darin bestehen, ein Zertifikat
auszugeben, auf dem die Erfahrung und die Schulungen
des Ehrenamtlichen bei der Organisation aufgefuhrt
werden, wenn er die Organisation verlasst.
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4.1 KAPITELUBERSICHT

In diesem Kapitel wird eine allgemeine Beschreibung des
Verfahrens gegeben, anhand dessen man eine Finanzierung
durch die Européische Kommission beantragt. Es wird
darauf hingewiesen, was eine Patientenorganisation bei
der Erstellung eines Finanzierungsantrags beachten sollte,
und was wahrend des Projekts zu beachten ist, wenn
der Antrag erfolgreich war.

Alle EC-Finanzierungsprogramme und die Ausschreibungen
innerhalb dieser Programme enthalten Vorgaben,

die von den Partnern, die sich zur Erstellung eines Antrags
zusammenfinden, eingehalten werden mussen. Diese sollten
sehr sorgfaltig gepruft werden, denn fUr jedes Finanzierungs-
programm und jede Ausschreibung gelten andere Vorgaben.

4.2 DIE EUROPAISCHE KOMMISSION UND
IHRE FINANZIERUNG

In der Européischen Kommission gibt es verschiedene
Generaldirektionen, die fir bestimmte Politikbereiche
zustandig sind. Jede Generaldirektion (GD) wird von
einem Kommissar geleitet, der mit Genehmigung des
Europaparlaments von den Mitgliedstaaten ernannt
wird. Jede GD verkindet ihre Politikbereiche sowie die
Finanzierungsprogramme, um diese Politik umzusetzen.
Der allgemeine Zweck jeglicher Finanzierung durch die
EC besteht im Aufbau der européischen Gemeinschaft.

Alle Finanzierungsprogramme, die sich jeweils Uber einige
Jahre erstrecken, werden durch eine Verdffentlichung
bekannt gegeben, in der eine allgemeine Beschreibung
des Programms erfolgt. Dieser Verdffentlichung folgt eine
Reihe von Ausschreibungen mit einer ndheren Beschrei-
bung, wozu die Finanzierung verwendet werden und wer
sie beantragen kann. Die Ausschreibungen stehen fur
Organisationen offen, die nachweisen kénnen, dass die
MaBnahme, die sie durchflihren mdchten, der Politik
und den Einzelheiten der Ausschreibung entspricht.
Schulungen fUr Patienten als Hilfe, damit diese zurlick in die
Arbeitswelt finden, entsprechen etwa der Beschéaftigungs-
politik oder einer speziellen Ausschreibung, die auf die
Unterstltzung benachteiligter Menschen abzielt, damit
diese in Arbeit kommen. FUr jede Ausschreibung gilt eine
knappe Frist, oftmals zwei bis drei Monate vom Datum
der Ausschreibung an. Die Vorschldge mussen vor Ablauf
dieser Frist von den Organisationen einreicht werden.

Eine EinfGhrung in die Finanzierung der Européischen
Union finden Sie auf der Europa-Website unter
http://ec.europa.eu/grants/introduction_en.htm.

Sie kénnen nach der Finanzierung, die fir die seitens
ihrer Organisation geplanten Aktivitaten zur Verfligung
steht, auf der Seite mit dem Verzeichnis der Finanzhilfen
suchen, unter http://ec.europa.eu/grants/index_en.htm

Eine kurze Zusammenfassung der Finanzierungs-
programme und sonstiger europaischer Nachrichten
finden Sie auf der Internetseite ihres Landes Uber den Link
‘Vertretungen der Kommission’ auf der Europa-Internetseite
unter http://europa.eu/euinyourcountry/index_en.htm.

Die Generaldirektionen sind unter dem Link ‘Abteilungen
und Dienststellen” auf der Homepage der Europaischen
Kommission zu finden. Die Programme der folgenden
Direktionen kénnen flr Patientenorganisationen

relevant sein:

e GD Bildung und Kultur (GD EAC)

e GD Beschaftigung, soziale Angelegenheiten
und Chancengleichheit (GD EMPL)

e GD Erweiterung (GD ELARG) — nur fUr Lander,
die sich darauf vorbereiten, der Europaischen
Union beizutreten

e GD Unternehmen (GD ENT) fur Fragen wie
z. B. Arzneimittelpolitik

e GD Umwelt (GD ENV) — kann Beihilfen fr
nichtstaatliche Organisationen erteilen,
die im Umweltbereich tétig sind

e GD Gesundheit und Verbraucherschutz (GD SANCO) —
das Aktionsprogramm - Offentliche Gesundheit

e GD Informationsgesellschaft und Medien
(GD INFSO) - finanziert Projekte zur Entwicklung
elektronischer und technologischer Software,
Gerate und Ausstattung

e GD Justiz, Freiheit und Sicherheit (GD JLS)

e GD Regionalpalitik (GD REGIO) — dazu gehort
der Européische Regionalentwicklungsfond

e GD Forschung (GD RTD) — dazu gehort das 7.
Rahmenprogramm.

Nattrlich kostet es Zeit, nach einer geeigneten Finanzierung
zu suchen. Derzeit gibt es keine schnelle Losung, um
Informationen Uber Ausschreibungen der EC zu finden.

Patientenorganisationen, die auf europaischer Ebene
arbeiten, kénnen ihre Mitglieder Uber neue Ausschreibungen
informieren. In groBen Unternehmen, Forschungsinstituten
usw. gibt es eigens Mitarbeiter, die nach Finanzierungs-
maglichkeiten Ausschau halten. Sie holen Informationen
dartiber ein, wann eine Ausschreibung der EC erfolgt,
s0 dass sie sich im Vorhinein darauf vorbereiten kdnnen,
wenn sie die Voraussetzungen erfullen und einen Antrag
abgeben kénnen. Sie beobachten die Websites der
Generaldirektionen und die Anzeigen in der Zeitung
European Voice — www.europeanvoice.con/.
Patientenorganisationen kdnnen sich vielleicht mit
diesen Organisationen zusammenschlieBen und sich

auf deren E-Mail-Verteiler setzen lassen.

Beim offenen Gesundheitsforum, das alle drei Jahre von
der GD SANCO organisiert wird, kann man sich sehr gut
Uber die Themen der Ausschreibungen im Gesundheits-
bereich informieren. Die groBen europaischen
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Gesundheitskonferenzen, zum Beispiel das European
Health Forum Gastein und die Konferenz der European
Public Health Association bieten ebenso ein gutes
Forum fr kommende Themen.

Der European Citizens Action Service (ECAS),
www.ecas.org/, hat sich die Starkung der Rechte der
Burger und der Zivilgesellschaft in der Europaischen
Union zum Ziel gesetzt und bietet einen Beratungsdienst
fur seine Mitglieder. Der ECAS verdffentlicht jedes Jahr
einen Ratgeber zu EU-Finanzierungen fur nichtstaatliche
Organisationen.

Beim Start neuer Finanzierungsprogramme finden zuweilen
Informationstage flir angehende Antragsteller statt.
Diese geben Aufschluss Uber den Inhalt der Ausschreibung
und die erforderliche Administration fir Projekte, die durch
dieses Programm finanziert werden. Es gibt keinerlei
Unterstitzung oder Schulungen seitens der EC,

wie man einen Finanzierungsantrag stellt.

Einige Generaldirektionen fUhren eine Liste der
Ansprechpartner fur die jeweiligen EU-Mietgliedstaaten.
In Abschnitt 6.5 finden Sie die Internet-Links zu den
Listen einiger GDs und Finanzierungsprogramme.

Wenn Sie Schwierigkeiten haben, den richtigen Ansprech-
partner ausfindig zu machen, wenden Sie sich Uber die
Europa-Website an die GD oder fragen Sie Ihren
Europa-Abgeordneten (MdEP).

4.3 WIE GESTALTET SICH EIN EC-PROJEKT?

Bei EC-finanzierten Projekten geht es um den Aufbau
der Zukunft fur Europa. Im Allgemeinen werden Partner
aus mindestens drei europaischen Landern verlangt und
es muss moglich sein, die Projektergebnisse in mehr als
einem Land zur Anwendung kommen zu lassen. Auf einmal
arbeiten die Patientenorganisationen mit Partnern aus
anderen Landern zusammen. Mithilfe einiger Patienten-
organisationen, zum Beispiel groBeren Organisationen
oder solchen fUr seltene Krankheiten sowie Dachorganisa-
tionen, kann man Uber die eigenen Landesgrenzen hinaus
schauen oder Wissen austauschen. Sie haben Erfahrungen
mit auslandischen Arbeitsbeziehungen, wenngleich nicht
alle Mitarbeiter, Mitglieder und die gesamte Patientenbasis
Uber diese Erfahrung verflgen. Praktisch gesehen sollten
diejenigen in der Organisation mit den auslandischen
Arbeitsbeziehungen betraut werden, die Uber die
entsprechende sprachliche Kompetenz verfligen.

Die Arbeit in einem européischen Projekt bedeutet,
dass man mit den Partnern am Telefon oder per E-Mail
korrespondiert und sich nur selten persénlich trifft.
Persdnliche Besprechungen sind mit langen Reisen und
Ubernachtungen verbunden, und bedeuten eine hohe
Arbeitsbelastung, um das Beste aus der wertvollen Zeit
miteinander herauszuholen. Der Lohn besteht darin,

dass die Patientenorganisationen sehr viel mehr erreichen
als sie erreichen kdnnten, wenn sie nur im eigenen Land
arbeiten wirden. Die Ergebnisse dieser Arbeit erreichen
mehr Patienten und es kann ein gréBerer gemeinsamer
Druck aufgebaut werden, um gesundheitspolitische
Anderungen herbeizufiihren. So mancher Nutzen geht
Uber das Projekt hinaus; die Beziehungen, die wahrend
des Projekts gekniipft werden, k&nnen auch in der Zukunft
hilfreich fUr die Arbeit der Patientenorganisation sein.

Die Erstellung eines Finanzierungsantrags kostet viel
MUhe und nur wenige Antrége sind auch erfolgreich.
Das Antragsverfahren wird in Abschnitt 4.7 beschrieben.

War der Antrag erfolgreich, wird dem Projekt von der
finanzierenden Generaldirektion ein Projektbeauftragter
zugeteilt. Dieser wird je nach Projektinhalt und General-
direktion auch als wissenschaftlicher Beauftragter oder
Politikbeauftragter bezeichnet. Der Projektpartner, der im
Finanzierungsantrag als der Lead Partner angegeben wurde,
ernennt einen Projekt-Koordinator als Ansprechpartner
fUr den Projektbeauftragten. Bei Fragen an den
Projektbeauftragten mussen sich die Partner an ihren
Projekt-Koordinator wenden. Bei groBen Projekten gibt
es zuweilen einen wissenschaftlichen Koordinator fur
den Forschungsbereich und einen Projektmanager,

der sich um die Verwaltung kimmert. Die Ernennung
des Projekt-Koordinators ist der Schitissel zum Erfolg
des Projekts - er muss verlassliche Erfahrungen im
Projektmanagement mitbringen.

Wahrend der Verhandlungen Uber die Finanzierung wird
zwischen dem Projekt und der EC ein Zeitplan vereinbart.
Darin wird festgelegt, wann der Projekt-Koordinator
Berichte vorlegen muss, und es werden die Termine fur
die einzelnen ProjektmaBnahmen sowie die Intervalle,

in denen die Gelder gezahlt werden, aufgeflihrt.

Obwohl nur der Projekt-Koordinator dem Projekt-
beauftragten gegenUber Bericht erstattet, sind alle
Projektpartner gleichermalBen verantwortlich, daftir zu
sorgen, dass das Budget eingehalten wird, dass die
Arbeitszeitnachweise der Mitarbeiter ausgefullt werden,
dass flr alle Spesenanspriiche Belege vorliegen und dass
alle sonstigen Informationen fur den Bericht bereitgestellt
werden. Im Verlauf des Projekts kann es zu Budgetander-
ungen kommen, etwa dann, wenn in einem Budgetbereich
mehr oder weniger als erwartet ausgegeben wird.

Die ndchste Zahlung der Gelder kann sich verzégern, wenn
ein Bericht nicht rechtzeitig an den Projektbeauftragten
geht. Wenn die vereinbarten ProjektmaBnahmen nicht
rechtzeitig oder nicht zufriedenstellend abgeschlossen
werden, kann ein Teil des Geldes zurlickbehalten werden,
bis dies richtig gestellt wurde. Kann ein Teil des Projekts
nicht abgeschlossen werden, wird das flr diese
MaBnahme im Budget vorgesehene nicht Geld gezahlt.



Die letzte Zahlung erfolgt, nachdem der letzte Projektbericht
akzeptiert wurde. Dies findet aufgrund der erforderlichen
Verwaltungszeit einige Monate nach Beendigung des
Projekts statt. Die Zeit verlangert sich, wenn der Projekt-
beauftragte Anderungen oder weitere Informationen
verlangt, nachdem der letzte Bericht eingereicht wurde.

4.4 KOMPETENZEN UND KAPAZITATEN FUR
EIN EC-PROJEKT

Neben den Kompetenzen und der Arbeitszeit, die fur die
Durchfuhrung der ProjektmaBnahmen erforderlich sind,
muss eine Patientenorganisation auBerdem Uber die hier
beschriebenen Kompetenzen und Kapazitaten verfligen,
um einen Antrag einzureichen und an einem Projekt
teilzunehmen.

Der Antrag:

e Man sollte die Zeit, die erforderlich ist, um einen guten
Finanzierungsantrag einzureichen, nicht unterschatzen.
Es nimmt viel Zeit in Anspruch herauszufinden, woher
Sie die Finanzierung fur Ihre Aktivitdten bekommen
kdnnten, welche Kriterien Sie dafur erfillen mussen,
Partner zu finden und mit ihnen zusammen einen Antrag
zu erstellen. Sie sollten sich auch nicht darauf verlassen,
dass Sie Erfolg haben. Nur wenige Antrage werden
tatsachlich von der EC finanziert. Selbst wenn ein
Antrag zur Verhandlung zugelassen wird, kann die
EC Bedingungen auferlegen, die das Projekt erflllen
muss, sowie die Aktivitaten, die das Projekt durchfihren
mochte, oder die erlaubte Zeit und das bewilligte
Geld kurzen.

Die Zeit fur die Erstellung des Antrags wird nicht von
der EC finanziert. DafUr ist die Finanzhilfe fir das Projekt
nicht vorgesehen.

e Es sind Kompetenzen gefragt, was Recherche und
Dokumente betrifft — in anderen Worten, die richtigen
Informationen muissen gefunden und samtliche
Anweisungen gelesen werden. |hr Projektantrag
muss einen Bezug zwischen ihren vorgeschlagenen
Aktivitaten und der geeigneten verfligbaren Finanzierung
sowie der entsprechenden EC-Politik herstellen.

Die Leitlinien mUssen von einem Mitglied des Projekt-
konsortiums sorgféltig gelesen werden — keine einfache
Aufgabe, denn in der EC hat sich eine eigene Sprache
entwickelt. Hat man die Leitlinien verstanden, muss
man sicherstellen, dass auch alle erforderlichen
Informationen im Antrag enthalten sind.

e In Ihrer eigenen Organisation und bei der Zusammen-
arbeit mit den Partnern sind Kommunikations- und
Verbindungskompetenzen gefragt. Sie mussen
feststellen, was die Projektausschreibung verlangt
und lhren Antrag daran anpassen. Sie mussen
auBerdem lhre Partner kennenlernen und einen

Weg finden, effektiv mit ihnen zu kommunizieren.
Dabei besteht die erste Aufgabe darin, sicherzustellen,
dass alle Partner die im Projektantrag beschriebenen
Aufgaben verstehen und damit einverstanden sind.

Viele Patientenorganisationen dienen als Kommuni-
kationskanal zwischen der Patientenbasis und den
Angehdrigen der Gesundheitsberufe und diese
Verbindungsfunktion tbernehmen sie womaoglich
auch in Projekten. Dazu gehért haufig die Ubertragung
der Fachsprache in patientenfreundliche Informationen
in einem benutzerfreundlichen Format.

e Planungskompetenz ist erforderlich — alle Projekt-
maBnahmen mussen sorgsam kalkuliert und in den
Antrag aufgenommen werden, denn nachtragliche
Ergénzungen sind nicht moglich. Bei Value+ wurden
die Reise- und Verpflegungskosten flr Patienten fur
die Teilnahme an den Fokusgruppen eingeplant —
es wurde jedoch vergessen, dass auch die
Moderatoren anreisen mussen!

e \Vielleicht ist eine zusétzliche Finanzierung erforderlich,
da die EC oftmals eine Teilfinanzierung bereitstellt und
erwartet, dass die Projektpartner eine gewisse
Kofinanzierung beitragen.

e Prasentationskompetenz —im Rahmen der Verhand-
lungen nimmt die Patientenorganisation vielleicht
gemeinsam mit anderen angehenden Partnern an
verschiedenen Prasentationen vor dem Finanzierungs-
ausschuss teil. Die Patientenorganisation kénnte
auch, zuweilen jahrlich, in Prasentationen Uber
die Projektergebnisse einbezogen werden.

Diese Prasentationen kénnen durch die Stimme der
Patientenbasis gestarkt werden. In diesem Bereich
wissen ehrenamtlich téatige Patienten Schulungen
gewiss zu schatzen.

e Technologie und Ausstattung wie E-Mall, Internet
und sonstige Formen der elektronischen Kommunikation
sind unverzichtbar, um die Projektpartner schnell
und kostenguinstig zu erreichen und Dokumente
auszutauschen, selbst wenn sie sich im gleichen
Land befinden. Dies ist sowohl bei der Erstellung
des Antrags als auch wéahrend des Projekts
erforderlich, sollte der Antrag erfolgreich sein.

Mdglicherweise ist eine sonstige Ausstattung oder
Software unverzichtbar flr Ihr Projekt, insbesondere
fUr die Erstellung von Informationen in einem
patientenfreundlichen Format.

Verschiedene Patientenorganisationen
haben Value+ darum gebeten, sich fiir eine

Vereinfachung der Administration fiir EC-
Projekte auszusprechen.




Projektdurchfiihrung:

e Management und Supervision der im Projekt
arbeitenden Mitarbeiter und Ehrenamtlichen ist
unerlasslich. Sie mussen fur jeden, der die Arbeit
im Projekt neu aufnimmt, eine Arbeitseinfuhrung
bereitstellen. Auch die Ubrigen Mitarbeiter und
Ehrenamtlichen bendtigen vielleicht Schulungen
flr neue Aufgaben.

e Fremdsprachenkompetenz ist nutzlich, denn durch
die Zusammenarbeit mit Partnern in anderen Landern
sind Fremdsprachen und Ubersetzungen notwendig.
Bei vielen EC-Projekten ist die hauptsachliche
Kommunikationssprache Englisch. Elektronische
Ubersetzungspakete kénnen in das Budget
aufgenommen werden.

»Patientenvertreter und auch einzelne
Patienten missen das Projekt wahrscheinlich
nach auBen verfechten und miissen z. B.
Interviews in den Medien geben oder sogar
vermitteln, wenn die Studie von anderen
kritisiert wird. Dafiir benétigen sie Gesprachs-
und Prasentationskompetenzen sowie das
nétige Selbstvertrauen.”

Patientenvertreter in einem EC-Projekt

e Eine gute Buchflihrung und gutes Finanzmanagement
sind von gréBter Bedeutung. Die Blicher, Arbeits-
nachweise usw. mussen in dem von der EC verlangten
Format bzw. den entsprechenden Formularen eingereicht
werden. Sie sollten alles fUr flnf Jahre nach Beendigung
des Projekts archivieren, da die EC Ihre Blcher in
diesem Zeitraum prtifen kann.

e Dokumentations- und Berichterstattungskompetenz,
um wahrend des gesamten Projekts Aufzeichnungen zu
fuhren. Die Projektdokumentation sollte entsprechend
der Anforderungen des Abschlussberichts an die Geld-
geber erfolgen, ebenso entsprechend der Anforderungen
fUr jegliche Veroffentlichungen fur Patienten,
die Offentlichkeit oder sonstige Interessenvertreter.

e Kompetenzen fiir die Lobbyarbeit - wenn das Projekt
beendet wird, mdchten die Projektpartner womaoglich
mit den Ergebnissen ihres Projekts Einfluss nehmen.
Dabei kann es sich um die Fortsetzung oder Erweiterung
einer durch ein Projekt entwickelten Leistung handeln
oder darum, politische Anderungen zu erreichen.

Die Projekte sollten daftir sorgen, dass die entsprech-
enden Entscheidungstrager schon von ihren
Empfehlungen gehort haben. Dazu muss man
feststellen, wer die entsprechenden Entscheidungstrager
und welches die aktuellen Entwicklungsbereiche
sind. Die Partner kénnen dann alle guten Gelegenheiten
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wahrnehmen, die Entscheidungstrager auf ihre
Empfehlungen aufmerksam zu machen. Dabei kann
man auf den Informationen aufbauen, die man wahrend
der Erstellung des Projektantrags gesammelt hat.
Haufiger jedoch baut man auf den Informationen auf,
die sich wahrend des Projekts erschlossen haben.

Wenn Ihre Organisation nicht sdmtliche dieser Anforde-
rungen erflllen kann, so kann sie vielleicht doch an einem
Projekt teilnehmen, wenn andere Projektpartner die
Kenntnisse einbringen, die Ihnen fehlen. Mithilfe der
Value+Checkliste kénnen Patientenorganisationen
feststellen, wo sie zusétzliche Schulungen oder
Unterstltzung von potenziellen Partnern bendtigen,

so dass sie Partner in einem Projekt werden kénnen.

In Abschnitt 6.3 finden Sie die Value+-Checkliste
der Kompetenzen und Kapazitaten.

4.5 IDEENFINDUNG

Die Idee fUr Ihr Projekt ist am Uberzeugendsten, wenn sie
im Einklang mit der Strategie fUr Ihre Organisation steht.
Die Strategie selbst ist am Uberzeugendsten, wenn sie
aus den Ansichten Ihrer Mitglieder und der Patienten-
basis entwickelt wurde. Was soll Ihre Organisation nach
Ansicht Ihrer Mitglieder fUr Ihre Patienten erreichen?
Welche Informationen haben Sie bei Ihren taglichen
Aktivitaten gesammelt, die zeigen, dass die Projektidee
Ihren Mitgliedern irgendwie von Nutzen sein kann?

Ihr Finanzierungsantrag wirkt Gberzeugender, wenn Sie
diese Informationen beifligen. Dabei kdnnte es sich um
eine Analyse der Themen handeln, die von den Anrufern
bei lhrer Telefonberatung angesprochen werden.

Ihre Organisation muss sich darliber Gedanken machen,
welchen Mehrwert das Projekt durch die Zusammenarbeit
mit anderen Organisationen in anderen L&ndern erhalten
kann. Um eine Finanzierung durch die EC zu erhalten,
muss die Idee fur Ihr Projekt auf irgend eine Weise zum
Aufbau der europaischen Gemeinschaft beitragen und
sowohl in Verbindung mit der Politik und den Prioritaten
des Finanzierungsprogramms als auch mit den Details
der jeweiligen Ausschreibung stehen.

Die EC gibt das Geld der europaischen Bliirger aus und
fordert sehr viel umfangreichere Nachweise dariber,
wie das Geld ausgegeben wurde, als andere Geldgeber.
So mussen flr die EC z. B. Arbeitsnachweise fUr jede
Person erbracht werden, die an dem Projekt arbeitet.



Ihre Organisation muss eine Partnerorganisation finden,
die Ahnliches auf die Beine stellen méchte, und mit ihr
zusammenarbeiten. Abhangig von Ihrer Projektidee
mdchten Sie vielleicht auch einen oder mehrere Partner
mit anderen Fachkenntnissen finden, etwa eine Forschungs-
organisation. Die Zusammenarbeit mit Organisationen in
anderen Landern kann die Kommunikation zwischen den
Partnern erschweren.

Damit sich diese zusétzliche Arbeit auch lohnt, sollte sich
Ihre Organisation sicher sein, dass ein europaisches Projekt
von Vorteil ist. Bringt der européische Aspekt der Projekt-
idee genug Mehrwert fUr die Arbeit ein, die Sie vollbringen
mochten, dass die zusétzliche Arbeit in Verbindung mit
der EC-Finanzierung gerechtfertigt ist? Ist die EC am
besten fur die Finanzierung dessen geeignet, was Ihre
Organisation vor hat? Die Erstellung eines Finanzierungs-
antrags bedeutet eine enorme zeitliche Investition, deshalb
ist es wichtig, sich an den richtigen Geldgeber zu wenden.

4.5.1 LOHNT SICH EINE FORTFUHRUNG?

Irgendwann kommt der Punkt, an dem Ihre Organisation
abwégen sollte, ob und wie sie weitermachen soll. Vielleicht
versuchen Sie, fUr lhre eigene Idee ein Konsortium zu bilden
oder haben eine Einladung erhalten, sich einem Projekt
anzuschlieBen, bei dem eine andere Organisation die
Leitung Ubernimmt. Sie mUssen bedenken, welche
Kompetenzen die Partnerorganisationen in das Projekt
einbringen und ob sie zuverlassig sind. Im Rahmen von
Value+ wurde eine Arbeitshilfe entwickelt, die Organisationen
bei dieser Entscheidung helfen soll. Sie kann auBerdem
hilfreich dabei sein festzustellen, was die Organisationen
durch die Beteiligung in dem Projekt erreichen méchten,
S0 dass sie ihre eigenen Leistungsindikatoren zur
Evaluierung des Projekts aufstellen kdnnen.

In Abschnitt 6.3 finden Sie die Value+-Arbeitshilfe
‘Ist dies das richtige Projekt fiir unsere Organisation’?

4.6 BILDUNG EINES KONSORTIUMS

Eine Gruppe von Organisationen, die sich in einem
EC-Projekt zusammenfinden, bildet ein so genanntes
Konsortium. Was fir Organisationen in dem Konsortium
vertreten sein mussen, hangt davon ab, was mit dem
Projekt erreicht werden soll. So waren die Patienten-
organisationen im Konsortium fur Value+ der Ansicht,
dass das Projekt wahrscheinlich eher finanziert wirde,
wenn man eine Organisation mit einem Ruf als etablierte
Forschungsorganisation fUr das Projekt gewinnen
kénnte und so wurde eine solche Organisation
eingeladen, dem Konsortium beizutreten.

Wir méchten nochmals darauf hinweisen, dass mithilfe
der Value+-Checkliste der Kompetenzen und Kapazitaten
festgestellt werden kann, wie die Partner einen Erfahrungs-
pool aufbauen kdnnen, um das zu erreichen, was sie
erreichen wollen. Eine Organisation Ubernimmt die Leitung,
vielleicht die mit der gréBten Kapazitat oder der meisten
Erfahrung und nicht unbedingt die, deren Idee es
urspringlich war.

In Abschnitt 6.3 finden Sie die Value+- Checkliste
der Kompetenzen und Kapazitaten.

Eine gute Beschreibung der Projektidee ist entscheidend,
um Partner fur sich zu gewinnen. Die Beschreibung kann
an jede moglicherweise interessierte Organisation versendet
werden, angefangen bei den Organisationen, zu denen
bereits Verbindungen bestehen. Deren Anmerkungen
sind selbst dann von Nutzen daflr, Partner zu finden
und die Projektidee weiterzuentwickeln, wenn sie sich
nicht an dem Projekt beteiligen mdchten. Die angehenden
Partner sollten sich méglichst treffen, um an den Ideen
zu feilen und den Projektplan zu entwickeln, auf den
sich der Antrag stutzt.

Wichtig ist, sich zu vergewissern, dass jeder angehende
Partner tatsachlich Uber die Kapazitaten und Kompetenzen
verflgt, um die beabsichtigten Funktionen im Projekt zu
Ubernehmen. Dabei ist es niitzlich, wenn man bereits
Erfahrungen mit vernetztem Arbeiten und kooperativer
Zusammenarbeit hat, denn es ist einfacher, mit Menschen
und Organisationen zu arbeiten, die Sie kennen und
denen Sie vertrauen.

In dem Antrag mussen alle Partnerorganisationen der
EC gegentber nachweisen, dass sie die Governance-
Anforderungen fUr die Finanzverwaltung erfullen.

Die Projektpartner durfen ihre Arbeit nicht an andere
Organisationen vergeben. Wenn ein angehender Partner
dem Konsortium nicht beitritt oder die Anforderungen
der EC nicht erflllt, darf er nicht spéater von einem
Projektpartner daflir bezahlt werden, dass er die Arbeit
Ubernimmt, die eigentlich diesem Projektpartner zugeteilt
war. Eine Patientenorganisation kann einem Konsortium
allerdings in beratender Funktion beitreten oder einem
Mitarbeiter gestatten, eine Abstellung fur einen Projekt-
partner anzunehmen.

Ein Projektkonsortium kann Patientenorganisationen in
Bezug auf die vorbildliche Praxis der Beteiligung einzelner
Patienten um Rat bitten. Wir hoffen, dass die Projekt-

Koordinatoren dann auf dieses Toolkit verwiesen werden.
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4.7 EINREICHUNG EINES ANTRAGS

In dem Antrag werden samtliche Informationen zusammen-
getragen, die fur dessen Bewertung von der EC bendtigt
werden. Daraus entsteht ein umfassendes Dokument
mit mehreren Kapiteln. Auch wenn sich die Anforderungen
je nach Programm unterscheiden, sollte der Antrag
normalerweise Folgendes beinhalten:

e Eine Analyse des Problems, einschlieBlich der
Evidenzbasis

¢ Die Verbindung zur Ausschreibung — wie passt
die Projektidee zur Ausschreibung und zu den
Politikbereichen, die fur dieses Jahr bzw. diese
Finanzierungsperiode Prioritat haben?

e Ziele — was das Projekt weshalb erreichen will
und woran der Erfolg gemessen wird

e Methoden — wie die jeweiligen Ziele erreicht werden

e Erwartete Ergebnisse — die mdgliche Auswirkung der
Projektergebnisse innerhalb Europas sowie die
Liefergegenstande — d. h. die speziellen Produkte
des Projekts

e Risiko- und Notfallplanung

e Evaluierung des Projekts

e Projektzeitplan — Zeitangabe, wann die
Liefergegenstande fertig gestellt werden

e Arbeitspakete — eine detaillierte Beschreibung jeder
MaBnahme, u. a. der Projektkoordination

e \Verbreitung — wie werden die Projektergebnisse
verdffentlicht?

e Partner — deren Funktion im Projekt sowie deren
Erfahrung

e Das Budget — fur sdmtliche ProjektmaBnahmen.

Die Anforderungen der Ausschreibung

missen sorgféltig gepruft werden.

All diese Informationen mussen vor Ablauf der Projektfrist
eingereicht werden. Durch die Festsetzung rigoroser
Fristen fur die Einreichung des Antrags schlie3t die EC
Bewerber aus, die wahrscheinlich nicht Uber ausreichende
Kompetenzen, Kapazitadten und Erfahrungen verfligen,
um das Projekt durchzufthren. Die Partner missen
auBerdem Details Uber die Governance und die Finanz-
verwaltung ihrer Organisation bereitstellen, u. a. Kopien
der Dokumente Uber ihre Eintragung als Organisation
im eigenen Land.

Einige Finanzierungsprogramme der EC verlangen,
dass die angehenden Partner diese Dokumente lange
vor Fristablauf fur die Einreichung von Antragen bei der
Generaldirektion eintragen lassen, denn es kann einige
Zeit dauern, um eine beglaubigte Kopie zu erhalten,
wenn sich die Dokumente in einem nationalen

Register befinden.

Einige Organisationen bieten Schulungen flr das Erstellen
von Finanzierungsantragen, andere bieten die Erstellung
der Antrage an, woflr sie im Erfolgsfall einen Anteil der
Finanzierung berechnen. Diese sowie sémtliche anderen
Kosten in Verbindung mit der Antragserstellung muissen
vom Projektkonsortium getragen und durfen nicht in das
Projektbudget aufgenommen werden.

Nach Ablauf der Frist werden die Antréage durch die
Kommission sowie durch Experten fUr den Ausschreibungs-
gegenstand geprdift. Die EC verflgt Uber eine Datenbank
von Personen, die sich bereit erklaren, die Aufgabe der
Experten zu Ubernehmen und es wird sichergestellt,
dass diese Funktion abwechselnd von verschiedenen
Experten wahrgenommen wird. Das PrUfverfahren kann
einige Monate dauern. Zuweilen findet das Auswahl-
verfahren in zwei Stufen statt und die Partner werden
gebeten, ihren Antrag in einer Prasentation vorzustellen.

Dem Expertengremium der EC fiir die Priifung der Antrage
beizutreten ist eine Méglichkeit, Erfahrungen in Verbindung

mit EC-Projekten zu sammeln. Dabei muss man vielleicht
kurzfristig Uberstunden machen, was fiir Patienten mit
einer chronischen Erkrankung schwierig sein kann.

Der Lead Partner wird per E-Mail Uber das Prifergebnis
informiert. Im Falle einer Ablehnung werden die Grinde
daflir in Form einer Kritik angegeben, so dass die Partner
ein Feedback erhalten. Im Erfolgsfall erhalt der Lead
Partner eine Aufforderung, den Antrag zu verhandeln.
Das bedeutet, dass die Kommission sehr an dem Projekt-
antrag interessiert ist und das Projekt gerne verwirklicht
sdhe. Zu diesem Zeitpunkt gibt es jedoch keine Garantie
daflr, dass die Finanzierung tatséachlich gewahrt wird,
so kann z. B. noch Uberprift werden, ob séamtliche
Partnerorganisation solvent sind.

In der Prifphase wird seitens der Kommission womaglich
verlangt, die Projektdauer und das Budget zu kirzen.
Ein langes Projekt erhalt wahrscheinlich keinen Zuschlag
fUr eine Finanzierung, wenn nicht wenigstens einige der
Partner schon einmal erfolgreich ein kurzes Projekt
geleitet oder daran teilgenommen haben.

4.8 PROJEKTSTART

Projekte beginnen meist mit einer Startkonferenz, bei der
einige der Partner zum ersten Mal zusammentreffen. Bei der
Startkonferenz werden die Arbeitspakete flir das Projekt
Uberprtft, so dass alle Partner ein Verstandnis dafir
bekommen, wie die MaBnahmen in ihrem eigenen Land in
den Gesamtplan passen. Dies ist wichtig, da es sich bei
den Mitarbeitern, die an der Startkonferenz teiinehmen,
vielleicht nicht um die gleichen handelt, die direkt an der
Entwicklung des Antrags beteiligt waren.



Zu diesem Zeitpunkt gibt es keine Moglichkeit mehr,
den Projektaufbau wesentlich zu verandern - das Projekt
muss das liefern, was im Antrag beschrieben wurde.

Eventuell nimmt auch der Projektbeauftragte der EC teill,
um die Erwartungen, die die Kommission an das Projekt
stellt, zu erlautern oder die Anforderungen in Sachen Buch-
fihrung und Berichterstattung klarzustellen und dartber
aufzukléren, wann die Finanzierungsraten gezahlt werden.
Auf diese Weise konnen alle Partner die relevanten
Informationen im Verlauf des Projekts sammeln und mussen
nicht erst danach suchen, wenn der Bericht ansteht.

Ein EC-Projekt bringt unterschiedliche Organisationen
aus verschiedenen Landern zusammen, um an Projekten
zu arbeiten, die eine einzelne Organisation alleine

nicht durchflhren kénnte. Auch wenn es sprachliche
und kulturelle Unterschiede gibt, so haben die Teil-
nehmer doch die gleiche Motivation, durch das Projekt
Veradnderungen im eigenen Land herbeizuflUhren. Die
Startkonferenz wird meist im Stil des Gastgeberlandes
abgehalten und entspricht méglicherweise nicht den
Erwartungen der Teilnehmer.

Die Konferenz bietet eine Gelegenheit, Arbeitsbeziehungen
aufzubauen. Dabei kann es hilfreich sein, in kleinen Gruppen
zu arbeiten oder zwischendurch Pausen zu machen.
Wenn es nach dieser Konferenz Neueinsteiger in dem
Projekt gibt, etwa, weil jemand nicht rechtzeitig angeworben
wurde, um am ersten Treffen teilzunehmen, mussen der
Projekt-Koordinator und die Partnerorganisationen daftr
sorgen, dass diese Person eine gute Einflihrung in die
Projektarbeit erhéalt und zu den kommenden Projekt-
besprechungen eingeladen wird. Fir Neueinsteiger kann
es schwierig sein, sich einer bestehenden Gruppe anzu-
schlieBen. Dies gilt insbesondere flr ehrenamtliche Patienten
oder Patientenvertreter, die in den Lenkungsausschuss
eines Projekts geholt werden und die anderen Partner
nicht ganz verstehen, weshalb diese Person darin auf-
genommen wurde. Wenn allerdings bei der Startkonferenz
Uber den Zweck einer Patientenbeteiligung innerhalb
des Projekts aufgeklart wird, warten die anderen Partner
vielleicht schon gespannt auf die Ankunft des Patienten!

Die Beziehungen, die wahrend des Projekts aufgebaut
werden, sind vielleicht auch nach Beendigung des Projekts
von Bedeutung. Européische Netzwerke zu schaffen ist
wichtig fur den Aufbau eines Europas fur die Zukuntt.

4.9 VERBREITUNG DER PROJEKTERGEBNISSE

Die EC wunscht, dass alle Projekte mit wertvollen Ergeb-
nissen weithin bekannt werden, so dass moglichst viele
Blrger und politische Entscheidungstrager davon profitieren
kénnen. Im Projektantrag wird jeweils beschrieben,

wie die Ergebnisse bekannt gemacht werden sollen —
die Verbreitungsstrategie. Diese Strategie kann wahrend
des gesamten Projektverlaufs bzw. in einigen Fallen wéhrend
der letzten paar Monate zum Tragen kommen.

Neben der Bekanntmachung der Ergebnisse mochten
die Projektpartner vielleicht auch, dass die politischen
Entscheidungstrager inre Empfehlungen aufnehmen.

Die einzelnen Partner kénnen nach der Beendigung

des Projekts praktisch weiterhin die Ergebnisse
verbreiten und/oder Lobbyarbeit betreiben.

Die Value+-Studie hat gezeigt, dass ein erheblicher Teil
der beteiligten Patienten das Geflhl hatte, dass er am
Ende des Projekts nicht gentgend Informationen erhalten
hatte, insbesondere wussten die Patienten nicht, ob die
Ergebnisse des Projekts, in dem sie beteiligt waren,
einen Einfluss auf die zukinftige Politik oder die
Bereitstellung von Gesundheitsleistungen hatte.

Wir empfehlen, in der Verbreitungsstrategie fUr ein Projekt
vorzusehen, eine kurze, patientenfreundliche Zusammen-
fassung der Ergebnisse direkt an die Patienten, die nur
in frihen Stadien des Projekts beteiligt waren, sowie Uber
geeignete Netzwerke an die Patientenbasis zu versenden.
Wir empfehlen auBerdem, dass ein Partner verantwortlich
daflir sein solite, diese Patienten im Anschluss an jegliche
Lobbytatigkeit Uber neue Entwicklungen - oder auch
das Ausbleiben von Entwicklungen - auf dem Laufenden
zu halten.

VerbreitungsmaBnahmen, die im Verlauf des Projekts
stattfinden, kénnen in das Budget aufgenommen
werden. Finden sie nach Beendigung des Projekts statt,
mussen sich die Projektpartner im Voraus Uber deren
Finanzierung im Klaren sein.



4.10 PROJEKTPRUFUNGEN UND BERICHTER-
STATTUNG AN DIE EUROPAISCHE KOMMISION

Wie in Abschnitt 4.3 beschrieben, mUssen in verschiedenen
Phasen des Projekts Berichte an den Projektbeauftragten
der EC erfolgen. Die Informationen werden durch den
Projekt-Koordinator von den Partnern eingeholt und
zusammengestellt. Dabei ist aufzuzeigen, wie das Geld
ausgegeben wurde und welche Fortschritte im Hinblick
auf die Liefergegenstande gemacht werden. Die Zahlung
der ndchsten Finanzierungsrate hangt davon ab, ob der
Bericht von der Finanzierungsstelle der Kommission
genehmigt wird. Der Projektbeauftragte der EC erbittet
vielleicht weitere Informationen oder halt das Geld zurlck,
bis gewisse MaBnahmen fertig gestellt wurden. Die letzte
Zahlung erfolgt nach dem Abschlussbericht, meist
innerhalb von drei Monaten. Dies wirkt sich auf die
Liquiditat der Partner aus.

Im Verlauf des Projekts kdnnen weitere Prifungen
durchgefuhrt werden. Welcher Art diese sind, hangt vom
Finanzierungsprogramm und der Lange des Projekts ab.
Besprechungen zur Bewertung des Projekts bieten zum
Beispiel eine Gelegenheit, den Prifern der EC die Arbeit
in verschiedenen Phasen vorzustellen. An diesen
Besprechungen nehmen

drei bis funf Prufer teil, darunter Experten fUr den
Projektgegenstand. Dabei handelt es sich vielleicht
teilweise um die gleichen Personen, die schon den
Projektantrag gepruft haben. Auch beim Projektabschluss
kann es eine Besprechung zur Bewertung geben.

Eine andere Methode besteht in der Selbstprifung.
Dabei fUhren die Projektpartner die Evaluierung selbst
durch und senden die Ergebnisse an den Projekt-
beauftragten der EC.

Das Feedback von der EC an das Projekt erfolgt tber
den Projekt-Koordinator.

Diese Evaluierungen stellen eine Gelegenheit fur

die Partner dar, die Arbeit in dem Projekt mit einem
gewissen Abstand zu betrachten. Die Projektpartner
konnen sich dabei auf Bereiche wie etwa die Effektivitat
ihrer Kommunikationskanéle oder die Qualitat der
Patientenbeteiligung bzw. die Qualitét der Projektarbeit
selbst konzentrieren.

Europaische Projekte
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5.1 KAPITELUBERSICHT

In diesem Kapitel beschaftigen wir uns mit der Frage,
wie man Kontakte auBerhalb der Patientenorganisation
aufnimmt. AnschlieBend gehen wir néher auf die
Verbindungen mit anderen Patientenorganisationen
sowie den Aufbau von Beziehungen zu Angehdrigen
der Gesundheitsberufe ein. Wir beschreiben des
Weiteren, wie Partnerschaften innerhalb eines EC-
Projekts funktionieren kdnnen und wie man maogliche
Partner fUr diese Projekte findet.

Vernetzung bedeutet, Menschen in anderen Organisationen
kennen zu lernen, um Informationen auszutauschen.
Dadurch werden die Wissensquellen der Patienten-
organisation durch das Einbringen neuer Ideen erweitert.
AuBerdem liefert sie Beispiele dafiir, wie verschiedene
Ansétze in die Tat umgesetzt werden kdnnen und erweitert
den Kreis der Menschen, die Losungen fur die Probleme
der Organisation vorschlagen oder Informationsquellen
empfehlen konnen. Sie bietet eine Chance, Verbindungen
mit anderen Organisationen zu knudpfen, die vielleicht die
Grundlage fur eine kooperative Zusammenarbeit in der
Zukunft bilden. Sie kann bedeuten, dass mit den gleichen
Mitteln mehr erreicht wird oder dass die tagliche Arbeit
der Patientenorganisation aufgrund der besseren Arbeits-
beziehungen mit den Expertengruppen, mit denen sie in
Kontakt tritt, glatter lauft. Sie kdnnte auch bedeuten,
dass etwas erreicht wird, das von einer Organisation
allein nicht hétte erreicht werden kénnen.

Die Erkenntnisse aus der Value+-Studie weisen darauf
hin, dass Patienten, Angehorige der Gesundheitsberufe
und sonstige Interessenvertreter durch eine Zusammen-
arbeit Resultate in Gesundheitsprojekten erzielen kénnen,
die niemals mdglich gewesen waren, wenn Patienten
oder die Ubrigen Experten allein daran gearbeitet hatten.

Es gibt viele Hurden, die einer Vernetzung und dem Aufbau
von Verbindungen im Wege stehen; unterschiedliche
Sprachen und Kulturen, Wettbewerb unter den Patienten-
organisationen, ein Mangel an Gelegenheiten oder
Interesse oder aber unterschiedliche Ziele.

Selbst wenn Menschen die gleiche Sprache sprechen,
messen sie den gleichen Worten vielleicht eine unter-
schiedliche Bedeutung bei oder verstehen die spezielle
Bedeutung allgemeinsprachlicher Worte nicht, wenn sie
in einem fachlichen Zusammenhang verwendet werden.
Diese fachliche Verwendung gewodhnlicher Worte wird
oftmals als ‘Jargon’ bezeichnet. Ein Mitarbeiter einer
Patientenorganisation spricht einem Angehdrigen der
Gesundheitsberufe gegentiber z. B. von ‘Patienten’,
wobei er Menschen im Krankenhaus meint, von ‘Leistungs-
beziehern’, wobei er Menschen mit der gleichen Erkrankung
meint, die zu Hause sind und Gesundheits- und
Pflegeleistungen beziehen, und von ‘Klienten’,

wobei er Menschen mit der Erkrankung meint, die sich
irgendwo befinden und die Leistungen der Patienten-
organisation in Anspruch nehmen. Fur die Angehdrigen
der Gesundheitsberufe sind das alles ‘Patienten’ und
die Unterschiede sind nicht verstandlich, wenn sie nicht
erklart werden.

Die sprachlichen Schwierigkeiten werden noch gréBer,
wenn die Menschen in einer anderen Sprache kommuni-
zieren. Zuweilen ist die einzige gemeinsame Sprache fUr
beide Seiten eine Fremdsprache, so dass es noch
leichter zu Missverstandnissen kommen kann.

Eine Organisation entwickelt ihre eigene Kultur und eigene
Arbeitsmethoden, die als normale Arbeitsweise innerhalb
der Organisation akzeptiert werden. Da Krankenhauser
und Gesundheitsamter meist viel groBer sind als Patienten-
organisationen, haben sie eine ganz andere Kultur, von
sonstigen Faktoren wie der Geschichte der Organisationen
und der Schulung der Mitarbeiter einmal ganz abgesehen.

Mitarbeiter fuhlen sich meist am wohlsten dabei, wenn sie
sich mit Organisationen vernetzen und Verbindungen
knUpfen, die eine &hnliche Kultur aufweisen wie ihre eigene.
Der Aufbau von Verbindungen zu Organisationen mit
einer unterschiedlichen Kultur gestaltet sich hingegen
schwieriger. Wichtig ist, Gemeinsamkeiten zu finden und
darauf aufzubauen. Man sollte sich nicht von den Unter-
schieden entmutigen lassen, sondern Uber die Grenzen
beider Organisationen hinaus schauen, um zu sehen,
was gemeinsam erreicht werden kann.

Zwei Organisationen konnten sich z. B. beide die best-
magliche Gesundheitsversorgung flir inre Patienten zum
Ziel gesetzt haben. Vielleicht haben sie die gleichen Werte,
selbst wenn sie diese aufgrund ihrer unterschiedlichen
Funktionen in Bezug auf den Patienten auf unterschiedliche
Weise zeigen. Organisationen kénnen ganz unterschied-
liche Ziele verfolgen. Wahrend sich die eine auf die
Bereitstellung von Leistungen flr Patienten konzentriert
und die andere eher auf Forschung, kénnen sie dennoch
Gemeinsamkeiten finden. Wenn alle Parteien einen
hinreichenden Nutzen der Vernetzungs- und Verbindung-
statigkeit sehen, so dass sie Arbeit und Zeit investieren,
kénnen kulturelle Unterschiede Gberwunden werden.

Maglicherweise befinden sich die Patienterorganisationen

auch im Wettbewerb miteinander — um eine Ausschreibung
fur die Bereitstellung von Leistungen, um eine Finanzierung
oder die Anwerbung von Mitgliedern. Dabei kann es gute



Grunde fur diesen Wettbewerb geben; womaglich
vertreten sie unterschiedliche Patientengruppen, deren
Interessen sich voneinander unterscheiden. Vielleicht
legen sie ihrer Arbeit auch andere Werte zugrunde.

Einige Patienten haben uns beschrieben, was sie davon
halten, wenn Patientenorganisationen sich im Wettbewerb
befinden. Zuweilen finden sie, dass der Wettbewerb
zwischen zwei Organisationen knappe Mittel verschlingt,
die direkt fur Patienten hatten verwendet werden konnen.
Der Patientenbasis ist womaoglich nicht bewusst, was hinter
der Rivalitdt zwischen zwei Patientenorganisationen steckt.
Dennoch kann die Tatsache, dass sich die Organisationen
auf ihre eigene Rivalitat statt auf die BedUrfnisse der Patienten
konzentrieren, die Patientenbasis davon abhalten, in einer
Organisation mitzuwirken.

5.2 ZUSAMMENSCHLUSS MIT ANDEREN
PATIENTENORGANISATIONEN

Patientenorganisationen gibt es in allen GréBen, von kleinen
Ortsgruppen bis zu Organisationen, die auf européischer
Ebene arbeiten. Kleine Ortsgruppen kénnen Teil groBerer
Organisationen werden, die auf regionaler oder nationaler
Ebene tétig sind. Nationale Patientenorganisationen kénnen
zusammen mit anderen Patientenorganisationen im gleichen
Land, die andere Erkrankungen reprasentieren, eine Dach-
organisation bilden, ein Beispiel daflr ist das Spanische
Patientenforum. Nationale Patientenorganisationen kénnen
sich aber auch gemeinsam mit anderen Patientenorgani-
sationen fur die gleiche Erkrankung in anderen Landern
den europdischen oder weltweiten Dachorganisationen
anschlieBen, ein Beispiel dafir ist das Européische Netzwerk
der Psychiatriebetroffenen (European Network of (Ex-)
Users and Survivors of Psychiatry), das wiederum ein
Mitglied des Weltverbandes der Psychiatriebetroffenen
(World Network of Users and Survivors of Psychiatry) ist.

Auf all diesen Organisations- und Tatigkeitsebenen stehen
Uber Besprechungen, Newsletter, E-Mail-Listen usw.
Kommunikationskanéle und Vernetzungsmaoglichkeiten
zur Verflgung. Zusammen bieten diese unterschiedlichen
Ebenen einen einzigartigen Kommunikationskanal
zwischen der Patientenbasis und den politischen
Entscheidungstragern. Auch wenn viele Patienten keinerlei
Patientenorganisation beitreten, haben sie die Moglichkeit,
sich Uber Websites und Newsletter auf dem Laufenden

zu halten und sich zu Wort zu melden, um ihre Ansichten
einzubringen oder sich zu beteiligen, wenn sie etwas
interessiert.

Die Aktivitaten von Organisationen und Gruppen
reichen Uber Forschung und Lobbyarbeit gegentber
den gesundheitspolitischen Entscheidungstragern bis
zur Bereitstellung von Informationen und Leistungen fur
Patienten. Daraus wird ersichtlich, dass die Ziele und
Tatigkeitsbereiche der Patientenorganisation sehr weit
auseinandergehen.

Eher weniger offensichtlich sind vielleicht die unter-
schiedlichen Wertvorstellungen der Organisationen.
Diese spielen bei der Entscheidung von Patientengruppen,
ob sie Mitglied einer gréBeren Patientenorganisation
werden oder sich fUr eine bestimmte Aktivitat mit einer
anderen Organisation zusammenschlieBen sollen, eine
bedeutende Rolle.

Die Einstellung gegentber Finanzierung und Reprasentation
etwa sind zwei Beispiele daflr, welche Auswirkungen
unterschiedliche Wertvorstellungen haben:

Einige Patientenorganisationen lehnen eine
Finanzierung aus Quellen in Verbindung mit Therapien
ab, die schadlich fUr die Patienten sein kdnnten, oder
aus Quellen, bei denen es den Anschein haben kdnnte,
dass die Behandlungsentscheidungen einzelner
Patienten indirekt beeinflusst werden. Ein Zusammen-
schluss mit einer Organisation, die nicht die gleichen
Wertvorstellungen besitzt, kénnte sich auf das Image
der Patientenorganisation in der Offentlichkeit auswirken
und dazu flihren, dass sie die Unterstitzung der
Patientenbasis verliert.

Patientenorganisationen vertreten Patienten auf unter-
schiedliche Weise, etwa indem sie Meinungen direkt von
den Patienten, oder von Patienten und Betreuenden
einholen, oder indem sie die Betreuenden dabei
unterstitzen, die Interessen des Patienten vorzubringen,
wenn dieser es nicht selbst tun kann. Auch wenn die
Interessen von Patienten und Betreuenden oftmals
ahnlich sind, so stimmen sie nicht immer Uberein,
wenn es um Entscheidungen Uber Behandlung und
Pflege geht. Ein Betreuender kann es zum Beispiel
vorziehen, die Aktivitaten des Patienten einzuschranken,
wahrend der Patient vielleicht mehr Unabhangigkeit
entwickeln méchte. Eltern flhlen sich womoglich
immer noch als Betreuende, wenn das Kind langst
erwachsen und selbststandig ist. In einigen Landern
haben die Eltern aufgrund der Gesetzgebung in Bezug
auf eine psychische Krankheit noch immer Einfluss
auf die Behandlung eines erwachsenen Kindes, das
eigentlich die geistige Zurechnungsféahigkeit besitzt,
eigene Entscheidungen zu treffen. FUr viele Patienten-
organisationen ist die Unterscheidung zwischen
Patienten und Betreuenden nicht von Bedeutung.
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Einige Organisationen akzeptieren allerdings nur
Patienten als Mitglieder und winschen lieber
keine enge Zusammenarbeit mit Organisationen,
die hauptséachlich aus Betreuenden bestehen.

Patientenorganisationen erwachsen meist aus Gruppen
motivierter Patienten und/oder deren Familien, die sich flir
das Wohl der Patienten einsetzen. Was die Finanzierung
betrifft, kdnnen sie zuweilen im Wettbewerb miteinander
liegen. Nichtsdestotrotz sind Patientenorganisationen
meist gerne bereit, andere Organisationen mit den gleichen
Zielen zu unterstUtzen, wenn sie einen Nutzen flr die
Patientenbasis erkennen kénnen. Wenn die Wertvor-
stellungen mit einer anderen Patientenorganisation
vereinbar sind, kdnnen Uber vernetzende Kontakte
gemeinsame Interessen und Aktivitaten festgestellt
werden, bei denen eine Kooperation fUr beide
Organisationen von Nutzen ist.

Die Kooperation kann auf lokaler, nationaler oder
internationaler Ebene stattfinden und Folgendes
umfassen:

Wissensaustausch durch die Leitung eines Schulungs-
workshops bei Veranstaltungen der anderen Organisation
Bessere Ausnutzung der Ressourcen durch die gemein-
same Entwicklung und Bereitstellung von Schulungen
Verknuipfung von Websites, so dass es fur Patienten
mit einer Erkrankung einfacher ist, Informationen
Uber andere Erkrankungen in Verbindung mit ihrer
Diagnose zu finden

Bildung von Unterstttzungsgruppen fur Mitarbeiter unter-
schiedlicher Organisationen, deren Arbeit &hnlich ist
Steigerung des Einflusses auf politische Entscheidung
strager durch gemeinsame Lobbyarbeit.

Natdrlich werden Vernetzungen und Verbindungen durch
die Ressourcen begrenzt, die den Patientenorganisationen
zur Verflgung stehen. Sofern keine Finanzierung fur
spezielle kooperative Aktivitaten bereitgestellt wird, hat dies
vielleicht nicht unbedingt oberste Prioritat. Dennoch ist es
fUr das Image ihrer Organisation wichtig, auf einen Kontakt-
versuch einer anderen Patientenorganisation zu reagieren,
denn jeder Kontakt eines Repréasentanten ihrer Organisation
mit Personen auBerhalb lhrer Organisation tragt zum
Ansehen lhrer Organisation bei. Sorgen Sie dafur, dass
AuBenstehende in der Organisation einen starken und
zuverlassigen Partner sehen.

Die EC ruft zur kooperativen Zusammenarbeit zwischen
den Landern auf. Die Erfahrung einer Organisation in
Bezug auf die kooperative Zusammenarbeit mit einer
anderen Organisation kann fUr einen Finanzierungs-
antrag ausschlaggebend sein. Auch andere Geldgeber
begunstigen moglicherweise einen solchen Antrag,
wenn eine Organisation allein nicht Uber hinreichende
Kenntnisse und Erfahrungen verfUgt, um zu den
erforderlichen Ergebnissen zu gelangen

5.3 AUFBAU VON BEZIEHUNGEN ZU
ANGEHORIGEN DER GESUNDHEITSBERUFE

Angehdrige der Gesundheitsberufe und wissenschaftliche
Forscher haben, auch wenn sie selbst Patienten sind,
einen anderen Hintergrund als die meisten Patienten,
mit deren Erkrankung sie arbeiten. lhre Ausbildung wird
durch Fachorganisationen vorgeschrieben, durch die
etwa in der Medizin, Krankenpflege oder Physiotherapie
Standards festgelegt werden. Diese Ausbildung besitzt
eine starke wissenschaftliche Ausrichtung und zumindest
im Fall von Arzten wird wenig Zeit dafiir eingerdumt,
Kommunikationsfertigkeiten zu lernen; diese mussen
sich dann wahrend der praktischen Arbeit entwickeln.
Ihr Kontakt mit den Patienten konzentriert sich auf die
Krankheit des Patienten und dessen PflegebedUirftigkeit.
Sie selbst sehen womadglich nicht, wie kompetent und
effektiv dieser Patient bei besserer Gesundheit sein kann.
Aus all diesen Griinden ist der Nutzen, den eine Patienten-
beteiligung bringen kann, flr sie vielleicht nicht offensichtlich.
lhnen ist maglicherweise nicht einmal klar, dass sich
Patientenbeteiligung vom Einsatz von Patienten als
Probanden in der Forschung unterscheidet.

Durch die gemeinsame Teilnahme an Schulungs-
veranstaltungen, die gegenseitige Bereitstellung von
Schulungen und die gemeinsame Arbeit in drtlichen
Beratungsgruppen kénnen Patienten und Angehdrige
der Gesundheitsberufe sich in ihrem Arbeitsumfeld
kennen lernen. Wenn sie bereit sind, sich offen zuzuhdren,
koénnen kulturelle Unterschiede Uberwunden werden.

Patientenorganisationen kénnen Angehdrige der
Gesundheitsberufe bitten, dem Vorstand oder einem
Beratungsgremium beizutreten und klar definierte Auf-
gaben zu Ubernehmen, wie etwa die Revision neuer
Artikel Uber die Erkrankung, die von der Organisation
reprasentiert wird. Auf diese Weise kann die Patienten-
organisation Informationen aktualisieren und es gibt ihr
die Gelegenheit, auf wissenschaftliche Artikel gegeben-
enfalls von der Patientenperspektive aus zu reagieren.
Wie auch die Ubrigen Ehrenamtlichen missen die
Angehdrigen der Gesundheitsberufe motiviert werden.
Stellen Sie zudem sicher, dass sie Uber positive
Auswirkungen ihrer Arbeit informiert werden.



Vier schwedische Patientenorganisationen haben
sich zusammengeschlossen, um Patienten zu
Forschern auszubilden. Die ausgebildeten Patienten/
Forscher nehmen an Projekten teil, die von Patienten-
organisationen finanziert werden. Im Rahmen dieses
Projekts wird berichtet, dass sich eine Uberwaltigende
Zahl von Patienten ausbilden lassen wollte. Weitere
Informationen finden Sie unter

www.forskningspartner.se

Das Europaische Patientenforum halt regelmaBig
regionale Seminare an verschiedenen européischen
Orten ab, an denen Vertreter einzelner Mitglied-
organisationen Workshops leiten.

See www.eu-patient.eu/

Angehdrige der Gesundheitsberufe, die sich an der Arbeit
von Patientenorganisationen beteiligen, sind wertvolle
Verblndete. Sie kdnnen die Patientenorganisation bei
Kollegen, die Kontakt zu Patienten haben, bekannt
machen. Dadurch wird die Wahrscheinlichkeit groBer,
dass Informationen Uber die Patientenorganisation neue
Patienten kurz nach deren Diagnose erreichen. Durch die
Unterstltzung von Angehdrigen der Gesundheitsberufe
wird auch das Verstandnis ihrer Kollegen in Bezug auf
die Patientenbeteiligung selbst verbessert.

Stehen Angehdrige der Gesundheitsberufe der
Ann&herung seitens Patientenorganisationen oder der
Bitte um Patientenbeteiligung ablehnend gegentber,
stellen Sie fest, weshalb und sprechen Sie ihre Bedenken
an. Moglicherweise war eine frihere Erfahrung mit einer
Patientenbeteiligung auf irgendeine Weise ein Misserfolg
und Sie mussen aufzeigen, weshalb das, was Sie
vorschlagen, anders sein wird. Angehérige der Gesund-
heitsberufe sind ausgesprochen darauf bedacht, Patienten
innerhalb der ethischen Richtlinien ihres Berufs zu schiitzen,
deshalb mussen Patientenorganisationen vielleicht zeigen,
dass auch sie nach ethischen Grundséatzen handeln.
Der freundliche und formlose Umgangston sowie die
allgemeinsprachliche Ausdrucksweise von Patienten-
organisationen zur Unterstitzung der Kommunikation
mit der Patientenbasis kann Angehdrige der Gesundheits-
berufe irreflhren. Sie kdnnten den Eindruck gewinnen,
dass die Patientenorganisation nicht gut informiert und
schlecht organisiert ist. Sorgen Sie fur Aufklarung!

Beratungs- und sonstige Tatigkeiten im Rahmen einer
Patientenbeteiligung bieten zuweilen eine Plattform fur
wultende Patienten, sich gegenuber den Angehdrigen
der Gesundheitsberufe oder den politischen Entscheidungs-
tragern mit lauter Stimme Luft zu machen. Ruhigere
Patienten sind so fest entschlossen, inre Ansichten zu
vermitteln, dass sie sténdig das Gleiche wiederholen,
ohne auf die Antworten zu héren. Unterstitzen Sie die
Patientenbeteiligung, indem Sie sicherstellen, dass alle
Patientenvertreter, die Sie zu Besprechungen schicken,
in Bezug auf ihre Kommunikationsfertigkeiten geschult
wurden. Dartber hinaus sollten sie als Vorbild fiir das
Verhalten dienen, das Sie anderen in Form von Leitlinien
fur die Beteiligung von Patienten in Besprechungen
empfehlen, wie etwa das respektvolle Zuhdren.

Insbesondere Arzte reprasentieren flir Patienten Autoritat.
Altere Patienten sind eventuell sogar der Ansicht, dass
sie wahrend des Gesprachs mit dem Arzt keine Fragen
stellen diirfen. Wenn der Arzt der Meinung sei, dass der
Patient etwas wissen sollte, werde er es ihm schon erzahlen,
ohne danach gefragt zu werden. Es gibt auch die Hoffnung
und den Glauben, dass der Arzt eine so groBe Macht
besitzt, dass er den Patienten heilen kann, und er somit
auch alles Uber die Erkrankung des Patienten wisse,
ohne dass der ihm Einzelheiten darlber erzéhlen misste.

Im Rahmen von Gesundheitsprojekten kommen Patienten
vielleicht nicht in einer klinischen Umgebung in Kontakt
mit den Angehorigen der Gesundheitsberufe, sondern in
einer Forschungsumgebung. Die Patienten selbst befinden
sich bei den Projektaktivitaten in einem Arbeitsumfeld.
Damit die gleichberechtigte Beziehung erreicht werden
kann, die Patienten als Grundlage fur eine erfolgreiche
Beteiligung sehen, mussen die Patienten auf einer Augen-
héhe mit den Angehdrigen der Gesundheitsberufe
kommunizieren. Die Angehérigen der Gesundheitsberufe
mUssen die Patienten als Kollegen akzeptieren, fur die
das Berufsethos im Zusammenhang mit der Behandlung
von Patienten oder deren Einsatz als Probanden nicht gilt.

Die EU PID-Konsensuskonferenz (Primary
Immunodeficiency Consensus Conference)

zu Diagnose und Management angeborener
Immundefekte wurde von der International Patient
Organisation for Primary Immunodeficiencies
(IPOPI) ausgerichtet. Bei der Konferenz kamen
Fachleute, Agenturen und Gesundheitsministerien
der Européischen Union und der Lander, sowie
Forscher, Fachorganisationen und Patienten-
gruppen zusammen und es gab auch einige
Patientenbeitrédge. Die Ergebnisse des Primary
Immunodeficiencies Consensus Programme
kénnen in vielen Landern zur Anwendung
kommen. Siehe www.ipopi.org
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5.4 PARTNERSCHAFT IN DER PRAXIS

Dieser Abschnitt ist nicht nur flr EC-finanzierte Projekte,
sondern flr alle Aktivitdten und Projekte relevant, in denen
Patientenorganisationen mit Partnern (ob Patienten-
organisationen oder nicht) zusammenarbeiten.

Beim Aufbau einer Partnerschaft mussen sich die
potenziellen Partner Uber die Chancen und Risiken
informieren, die sich aus dem Zusammenschluss mit
anderen Organisationen ergeben kdnnen. Passen die
Ziele und Wertvorstellungen der potenziellen Partner
zusammen? Gibt es eine solide Finanzverwaltung?
Kdénnen genug qualifizierte Mitarbeiter angeworben
und unterstltzt werden? Die Value+-Arbeitshilfe

‘Ist dies das richtige Projekt fur unsere Organisation?’
kann bei dieser Entscheidung hilfreich sein.

Siehe Abschnitt 6.3 ‘Ist dies das richtige Projekt
flr unsere Organisation?’

In der Planungsphase stellen die Projektpartner fest,
was jeder in die beabsichtigte Aktivitat bzw. das geplante
Projekt einbringt und die Aufgaben werden entsprechend
verteilt. Welchen Beitrag kénnen Patientenorganisationen
zu Gesundheitsprojekten leisten, in denen auch Angehérige
der Gesundheitsberufe und Partner aus anderen fachlichen
Bereichen arbeiten? Welche Funktionen kénnen nur
Patienten Ubernehmen und bei welchen Aktivitaten
kdnnen Patienten einen einzigartigen Beitrag leisten?

Die Patientenorganisationen sind moglicherweise sehr
viel Kleiner als ihre Partnerorganisationen, sowohl was
die Geldmenge, die jahrlich durch die Organisation

flieBt (der Jahresumsatz), als auch was die Anzahl der
Beschaftigten betrifft. In einer Patientenorganisation gibt
es meist weniger Managementebenen zwischen dem
Vorsitzenden und den Mitarbeitern in der direkten Arbeit
mit den Patienten als im Ubrigen Gesundheitssektor.
Das heiBt oftmals, dass der Vorsitzende einer Patienten-
organisation Informationen von und tber Patienten sehr
viel schneller erhalt als seine Kollegen in Organisationen,
die Gesundheitsleistungen bereitstellen.

Diese Informationen besitzen eine andere Qualitét, denn
Patientenorganisationen haben evtl. mehr Zeit zuzuhdéren.
Patienten beschreiben ihre Erfahrungen gegentber
Menschen, von denen sie wissen, dass sie Ahnliches
erlebt haben, auf eine ganz andere Weise. Aus Angst,
dass die Leistungen vielleicht entzogen werden,

wenn sich der Patient nicht angemessen dankbar zeigt,
fallt es Patienten zuweilen leichter, ihnre Bedenken und
Unzufriedenheit jemandem gegenUber zu &uBern, der nichts
mit der Bereitstellung ihrer Gesundheitsversorgung zu
tun hat. Wenn Patientenorganisationen von den Bedenken
und der Unzufriedenheit von Patienten erfahren, kénnen

sie ihnen oftmals Informationen vermitteln, die das Ganze
in ein neues Licht rlicken. Sie sprechen die Situation mit
den Patienten durch und versetzen sie dadurch vielleicht
in die Lage, ihre Bedenken gegenuliber denen vorzubringen,
die ihre Gesundheitsversorgung bereitstellen.

Diese besondere Art der Kommunikation und des
Verstandnisses gegenUber der Patientenbasis versetzt
Patientenorganisationen in die Lage, die Perspektive der
Patienten im Lenkungsausschuss des Projekts zu vertreten.
Sie kdnnen diese Perspektive in die Planung dessen
einbringen, was das Projekt auf welche Weise leisten
soll und dabei sicherstellen, dass die Projektergebnisse
den Bedurfnissen der Patienten entsprechen. Patienten-
organisationen kdnnen eine beratende Funktion beim
Entwurf von Fragebdgen, Gesprachskonzepten, schriftlichen
Informationen und Prasentationen fur Patienten Uber das
Projekt und die Projektergebnisse einnehmen. Vertreter
der Patientenorganisation kénnen der AusfUhrung dieser
und weiterer Aufgaben, wie etwa der Anwerbung von
Mitarbeitern und Ehrenamtlichen fUr das Projekt, der Veran-
staltung von Fokusgruppen, der Fihrung von Gesprachen
mit dem Patienten, der Berichterstattung gegendber den
Geldgebern, der Présentation der Projektergebnisse und
deren groB3flachiger Verbreitung sowie der Lobbyarbeit
gegenUber den politischen Entscheidungstragern eine
neue Dimension verleihen. Patientenorganisationen
koénnen auch in andere Aufgaben innerhalb des Projekts
einbezogen werden, fUr die die Perspektive des Patienten
keine wesentliche Rolle spielt und fUr die sie nicht
aufgrund ihrer Erfahrung als Patienten, sondern ihrer
Arbeitserfahrung qualifiziert sind.

Die Value+-Arbeitshilfe ‘Kapazitaten und Kompetenzen
fur ein EC-Projekt’ kann in jedem Projekt eingesetzt
werden, um festzustellen, wie die Partner den Projekt-
anforderungen gemeinsam gerecht werden kénnen.

Siehe Abschnitt 6.3 ‘Kapazitaten und
Kompetenzen fur ein EC-Projekt’.

Patienten und Projekt-Koordinatoren betonen, dass eine
Patientenbeteiligung auf Gleichberechtigung basieren
sollte und die Patienten als gleichgestelite Partner in
einem Projekt angesehen werden sollten. Man muss
reiflich Uberlegen, was Gleichberechtigung wirklich
bedeutet und wie sie tatsachlich funktionieren kann.



»,Damit eine Patientenbeteiligung sinnvoll ist,
muss sie von den Fachleuten als eine Situation
erkannt und akzeptiert werden, aus der alle
einen Vorteil ziechen. Zu Akzeptieren, dass alle
zusammenarbeiten und als ,,globales Team”
Ideen oder Vorschlage untereinander
austauschen, kann die L6sung dafiir sein,
eine bessere Ausbildung in der Behandlung,
ein besseres Verstandnis untereinander,
bessere Chancen fiir eine Verbesserung der
Lebensqualitat fiir die Patienten und somit
einen Aufschub von Komplikationen der
Krankheit und noch vieles mehr zu erreichen.”

Teilnehmer einer Value+-Fokusgruppe

Da die Projektpartner sicherlich unterschiedliche Aus-
bildungen, Erfahrungen und Arbeitsmethoden mitbringen,
haben sie nicht den gleichen Ausgangspunkt. Einige
Projektpartner sind es z. B. gewohnt, dass ihnen ein
groBes Budget zur Verfligung steht, wahrend andere
ihre Tatigkeit mit begrenzten Geldmitteln ausflhren.

Die Mitarbeiter der meisten Partnerorganisationen werden
bezahlt, wahrend die Vertreter der Patientenorganisationen
zuweilen teilweise oder ganz als Ehrenamtliche arbeiten
und diese Arbeit mit ihren familidren und beruflichen
Pflichten in Einklang bringen mussen. Patienten und
Patientenvertreter sind vielleicht der Ansicht, dass die
medizinischen Mitglieder eines Projektteams die Versorgung
der Patienten oder der Angehdrigen der Patientenvertreter
beeinflussen kénnten, selbst wenn das weder mdglich
noch wahrscheinlich ist. Patienten und Patientenvertreter
sind mit der Erkrankung und damit, wie diese das tagliche
Leben rund um die Uhr beeintrachtigt, aufs Engste vertraut.
All diese und weitere Faktoren wirken sich auf die
Gleichberechtigung innerhalb des Projekts aus.

Die Anwesenheit eines Patienten im Lenkungsausschuss
eines Projekts gewahrleistet nicht per se eine Gleichstellung.
Die Patientenvertreter missen Uber hinreichendes Selbst-
vertrauen und Wissen verfligen, sowohl Uber das Projekt
als auch Uber die Patienten, die sie vertreten, um sich an
den Projektdiskussionen beteiligen zu kdnnen. Die anderen
Partner mussen bereit sein, ihnen unvoreingenommen
zuzuhoren. Sich fUr eine Gleichstellung im Projekt
einzusetzen koénnte u. a. bedeuten, von einigen Partnern

Partnerschaftliches Arbeiten

groBere finanzielle Beitréage zu erhalten, die Besprechungen
und Veranstaltungen so anzusetzen, dass es fur die
Ehrenamtlichen einfacher ist, daran teilzunehmen und
Schulungsveranstaltungen zu speziellen Themen durch die
Projektpartner, einschlieBlich der Patienten, zu arrangieren,
so dass alle Partner Uber ein besseres Verstéandnis der
Sachgebiete verfligen, die flr das Projekt von Bedeutung
sind. Gemeinsame Schulungen kdénnen eine wertvolle
Chance sein, Verstandnis unter den Partnern aufzubauen;
wenn ein solches Verstandnis besteht, vereinfacht sich
die Kommunikation.

Es ist unausweichlich, dass im Verlauf eines Projekts
Frustrationen aufkommen. Worauf es ankommt, ist die
Art und Weise, wie man damit umgeht. Kleine Patienten-
organisationen kénnen z. B. flexibel sein und schnell auf
ihre Mitglieder eingehen. Bei ihnen k&nnte angesichts
der Zett, die einige Partner, mit denen sie zusammenarbeiten,
fUr Entscheidungen bendtigen, Frustration aufkommen.
Eine gute Planung und Kommunikation zu Beginn des
Projekts, darunter auch die Feststellung, was die einzelnen
Partner erwarten, hilft, die Zahl der entstehenden Probleme
zu verringern und diejenigen zu bewaltigen, die trotzdem
entstehen. Mit Planung und Risikomanagement kann
gewahrleistet werden, dass die meisten Probleme, die dann
doch entstehen, das Projekt nicht zum Stillstand bringen.

5.5 SUCHE NACH MOGLICHEN PARTNERN

Bevor Sie sich nach Partnern umschauen, Uberprifen
Sie, was Sie von den Partnern erwarten und stellen
Sie einige Kriterien auf. Die im vorherigen Abschnitt
beschriebenen Value+-Arbeitshilfen kénnen hilfreich
dabei sein, Ihre Ideen auf den Punkt zu bringen.

Sie sollten einen klar formulierten Antrag haben, den Sie
mit den potenziellen Partnern diskutieren. Selbst wenn
sich der Antrag spater bei den Verhandlungen mit poten-
ziellen Partnern andert, zeigt das, dass lhre Organisation
planen kann und ein gutes Verstandnis fur die BedUrfnisse
der Patienten und den Projektgegenstand hat. Damit zeigt
sich Ihre Organisation als starker Projektpartner.



Womoglich verfugt lhre Organisation bereits Uber starke
lokale oder nationale Verbindungen zu Forschungsinstituten,
Organisationen von Angehérigen der Gesundheitsberufe,
einzelnen Klinikmitarbeitern oder sonstigen Institutionen,
die Leistungen fUr die gleichen Patienten bereitstellen,
anderen Patientenorganisationen und zur Industrie.
Denken Sie darliber nach, ob es unter diesen bestehenden
Kontakten geeignete Partner geben kdnnte.

Es mag zwar schwieriger sein, Verbindungen zu Organisa-
tionen in anderen Landern aufzubauen, europdische
Patientenorganisationen stellen fur inre Mitglieder jedoch
Kommunikationskandle bereit. Das Europdische Patienten-
forum bietet Uber Seminare, sonstige Veranstaltungen
und Newsletter die Moglichkeit zur Vernetzung. Denken
Sie auch darUber nach, ob die Menschen, die Sie bereits
in Forschungsinstituten oder im Klinischen Umfeld kennen,
Zugang zu Kommunikationsnetzwerken besitzen, die Sie
in Kontakt mit geeigneten Partnern in anderen Landern
bringen kénnten.



http://www.eu-patient.eu/Initatives-Policy/Projects/ValuePlus/Database/




6.1 KAPITELUBERSICHT

In diesem Kapitel werden Arbeitshilfen und Ressourcen
vorgestellt, die im Rahmen des Value+-Projekts entwickelt
wurden, u. a. der Value+-Literaturiberblick. AuBerdem
enthdlt es ein Verzeichnis der européischen und nationalen
Patientenorganisationen und einen Uberblick tiber die
Patientenrechte in verschiedenen Mitgliedsstaaten,

die beide vom Europaischen Patientenforum erstellt
wurden. Darlber hinaus flgen wir Informationen und
Arbeitshilfen anderer Organisationen bei, sowie eine
Liste der Websites und Literatur.

Im Verlauf des Value+-Projekts haben wir umfassenden
Rat eingeholt, d. h. bei der Entwicklung und Erprobung
unserer Arbeitshilfen waren sowohl Patienten als auch
Patientenorganisationen beteiligt. Zu einigen Arbeitshilfen
werden deren Kommentare aufgeflhrt, andere haben
wir auf ihre Empfehlung hin geandert.

Das Kapitel beginnt mit einem Thema, das offensichtlich
fUr alle Patienten und Patientenorganisationen, mit denen
wir wahrend des Value+-Projekts in Kontakt gekommen
sind, von groBer Bedeutung ist. Es geht um Beispiele fur
die vorbildliche Praxis, in denen sich zeigt, was Patienten
durch eine Zusammenarbeit erreichen kénnen.

Wie viele Patienten aus eigener Erfahrung mit der Bewalti-
gung ihrer Erkrankung wissen, ist das Beispiel daflr,

wie man mit etwas zurechtkommen kann, vielleicht nicht
S0 wichtig wie das Wissen, dass man tatséachlich damit
zurechtkommen kann. Zu wissen, dass etwas moglich
ist, das ist eine groBartige Ermutigung.

6.2 BEISPIELE FUR DIE VORBILDLICHE PRAXIS
DER PATIENTENBETEILIGUNG AUS

EUROPAISCHEN UND NATIONALEN PROJEKTEN

Im Verlauf des Projekts kam das Value+-Team mit vielen
abgeschlossenen und laufenden Projekten in Kontakt.
Viele davon wiesen interessante Merkmale auf, von denen
andere Patientenorganisationen lernen kdnnen und wir
mdochten sie in diesem Abschnitt Uber die vorbildliche
Praxis der Patientenbeteiligung vorstellen.

Urspriinglich war vorgesehen, dass im Value+-Projekt
einige ausgewahlte Beispiele der Patientenbeteiligung in
EC-finanzierten Projekten hervorgehoben werden. Wir waren
jedoch der Ansicht, dass es der Vielfalt vorbildlicher
Verfahren aus anderen Projekten nicht gerecht wiirde,
nur eine begrenzte Zahl an Beispielen auszuwahlen.

Aus diesem Grund fuhren wir in diesem Abschnitt eine
kurze Beschreibung dieser Projekte sowie einige Merkmale
auf, die fUr eine Patientenbeteiligung interessant sind.
Sofern wir nicht in unserer Beschreibung darauf
hinweisen, wurden alle diese Projekte durch eine
Finanzierung der EC unterstutzt.

In diesem Abschnitt wird die groBe Vielfalt der Projekte
aufgezeigt, in denen Patienten und Patienten-
organisationen mitwirken.

Diese Projekte werden unterteilt in:

* Projekte mit Beteiligung einzelner Patienten

* Projekte mit Patientenorganisationen als Partnern

* Projekte unter der Leitung von
Patientenorganisationen

Projekte mit Beteiligung einzelner Patienten

* |Im Rahmen des Alladin-Projekts wurde eine Techno-
logie flir den Einsatz in der Neurorehabilitiation zur
Bewertung und Unterstltzung der funktionellen
Genesung insbesondere bei Schlaganfallpatienten
entwickelt. Die Patienten bekamen eine geringe
Anzahl an Sitzungen mit einem Gerét, das ihnen
ein virtuelles Szenario prasentierte und sie aufforderte
zu versuchen, eine einfache Aufgabe zu erflllen,
zum Beispiel etwas anzuheben, das sie auf dem
Bildschirm vor sich sahen. Wenn sie es versuchten,
konnten die Patienten sehen, wie sich ihr Arm auf
dem Bildschirm vor ihnen bewegte, selbst wenn
kaum eine oder keine physische Bewegung stattfand.
Die Patienten berichteten, dass die Verwendung
dieses Gerats sie dazu motiviert hat, bei inrer
Rehabilitation nicht locker zu lassen.

www.alladin-ehealth.org/

e Im Projekt Migraine and Chronic Daily Headache
Management — The Patients' Perspective wurde
ein Training fur Patienten mit Schwerpunkt auf
Bewaltigungsstrategien und Entspannungstechniken
entwickelt. Dabei wurden auch Patienten zu Trainern
ausgebildet, so dass die Technik durch Trainer,
die die Probleme wirklich verstehen konnten,
weite Verbreitung fand.

* Das laufende Remine-Projekt ist ein IT-Projekt, das
darauf abzielt, die potenziellen Risiken flr einzelne
Patienten bei einer Einlieferung ins Krankenhaus zu
ermitteln. Die Risiken werden nicht immer erkannt,
da die Krankenakten der Patienten nicht immer schnell
verflgbar sind und es sich schwierig gestaltet, alle
relevanten Informationen von den Patienten selbst
zu erfahren. Im Remine-Projekt gab es keine Patienten-
organisationen als Partner und man bendtigte
Informationen darUber, wie man Patienten besser
in die ethische Entscheidung einbeziehen kann,



wenn es darum geht zuzulassen, dass ihre Unterlagen
analysiert werden, noch bevor eine dringende
Notwendigkeit fur einen Krankenhausaufenthalt
besteht. Dass sie sich verpflichtet flhlten, etwas
Uber die Patientenbeteiligung zu erfahren, haben wir
als ersten Schritt fur eine vorbildliche Praxis fir die
Beteiligung von Patienten gewertet. Bei der Patienten-
gruppe, an der sie interessiert waren, handelte es
sich um &ltere Patienten, von denen einige nicht in
der Lage sind, das Einverstandnisverfahren zu
verstehen. www.remine-Projekt.eu/

Das Value+-Team empfiehlt fr den Fall, dass einzelne
Patienten nicht die geistige Zurechnungsfahigkeit
besitzen, dass das Projekt mit Angehdrigen,
Betreuenden, Pflegepersonal, Patientenvertretern
oder sonstigen unabhangigen Organisationen
arbeitet, die Informationen oder Leistungen flir

die Patientenzielgruppe bereitstellen.

Das bedeutet, dass Vertreter anstelle der Patienten
einbezogen werden, da eine Beteiligung der Patienten
selbst nicht mdglich ist. Auf der Website von Alzheimer
Europe sind Informationen Uber die Gesetzgebung
zur geistigen Zurechnungsfahigkeit zu finden.
www.alzheimer-europe.org/

Im laufenden SWEET-Projekt werden Referenzzentren
fur die Behandlung von Kindern und Jugendlichen

mit Diabetes entwickelt. AuBerdem werden kinder-
freundliche Informationen entwickelt und man plant
eine Fokusgruppe mit Kindern, die an Diabetes

leiden. http://sweet-Projekt.eu/html/en/index_html

Im GENDEP-ELSI-Projekt wurden Uber das Service
User Research Enterprise des Instituts fur Psychiatrie
am Kings College in London Forscher einbezogen,
die ebenso Patienten waren. In der Studie wurden
die ethischen und sozialen Implikationen der klinischen
Studie GENDEP in Bezug auf Arzneimittel gegen
Depression, die an das genetische Erbgut eines
Menschen angepasst werden, betrachtet. Im Rahmen
der Studie fanden Fokusgruppen mit Patienten statt,
die an der Studie teilgenommen hatten, um deren
Ansichten zu untersuchen und zu UberprUfen,

ob die Patienten die Einverstandniserklarung

fUr die klinische Studie verstanden hatten.

www.iop.kcl.ac.uk/Projekts/?id=10192

Das Comoestas-Projekt zielt auf die Entwicklung
eines innovativen computergesttitzten Systems ab,
mit dessen Hilfe Patienten mit medikamenten-
induziertem Kopfschmerz (MOH) eine kontinuierliche
und personalisierte Behandlung erhalten sollen.

Das System basiert auf einem hoch entwickelten
Alarmsignal- und Entscheidungsfindungssystem,

mit dem die Patienten von der Diagnose an Uberwacht
werden. Dartber hinaus unterstiitzt es den Arzt beim

Ressourcen

Therapiemanagement und der Kontrolle der relevanten
Ereignisse, die einen Einfluss auf die Sicherheit des
Patienten haben. Bei dem Projekt wurden Patienten
in die Entwicklung eines Fragebogens fUr eine Studie
einbezogen, die darauf abzielte, den Bedarf und die
Préferenzen der Patienten in Bezug auf verschiedene
Informationsquellen sowie ihre Erwartungen an die
Kopfschmerzbehandlung zu bewerten.

www.comoestas-Projekt.eu

Projekte mit Patientenorganisationen als Partnern

¢ Das Edupark-Projekt zielte auf die Verbesserung der
Lebensqualitéat von Menschen mit Parkinson-Krankheit
ab. Dabei sollten Sitzungen helfen, in denen die
Patienten sich Uber ihre Bewaltigungsstrategien
austauschen und diese verbessern konnten. Bei der
Gestaltung der Sitzungen waren Patientenorganisationen
behilflich und auch das Feedback der Teilnehmer
leistete einen Beitrag dazu. Patienten berichteten,
dass es sehr motivierend war, andere mit der gleichen
Erkrankung zu treffen und voneinander zu lernen.
Die Patientenorganisationen halfen dabei, die Projekt-
ergebnisse in der Patientenbasis bekannt zu machen.

* Das laufende Projekt Translational Research in
Europe — Assessment and Treatment of Neuro-
muscular Diseases (TREAT-NMD) besteht aus
einem Netzwerk aus 21 Partnern in 11 Landern.
Es zielt auf die Entwicklung eines erfolgreichen
Verfahrens fur die Diagnose und Versorgung von
Patienten mit neuromuskuléren Krankheiten sowie
die Férderung der Forschung in Bezug auf neue
Behandlungen flr diese seltenen Stérungen ab.
Dieses Projekt wurde von Patientenorganisationen
ins Leben gerufen, die selbst einen Teil der
Finanzierung stellten, und wird auch von ihnen
geleitet. www.treat-nmd.eu/home.php

¢ Die Kooperation zwischen klinischen Forschern
und einem Patientenverband, dem Mukoviszidose
e.V. Bundesverband Selbsthilfe bei CF, in einer
Pilotstudie fuhrte zu dem noch laufenden Projekt
European Centres of Reference Network for Cystic
Fbrosis (ECORN-CF). In diesem Projekt erhalten
Patienten, Arzte und Betreuende in ganz Europa
Expertenrat Uber Zystische Fibrose, so dass die
Fachkenntnisse hin- und hergeschickt werden,
nicht die Patienten. Die Arbeit in diesem Projekt wird
bereits als Modell fir den Wissenstransfer in Bezug
auf seltene Krankheiten in Mitgliedstaaten der EU
eingesetzt. Das Projekt stellt Informationen in
acht Sprachen bereit. http://ecorn-cf.eu/



Das laufende Projekt European Union Network for
Patient Safety (EUNetPas) hat sich zum Ziel gesetzt,
die Kooperation zwischen den européischen Mitglied-
staaten bei der Entwicklung von Programmen fUr
Patientensicherheit zu verbessern, schnell auf gesund-
heitliche Bedrohungen zu reagieren, Arzneimittelfehler
zu verhindern, Leitlinien und Kompetenzen fir
Angehorige der Gesundheitsberufe zu liefern und
Fachkenntnisse auszutauschen und somit ein
nachhaltiges Netzwerk fUr Patientensicherheit in der
EU zu entwickeln. http://90plan.ovh.net/~extranetn/

Das laufende Projekt European Network on
Endometriosis (ENE) hat sich zum Ziel gesetzt,
das Verstandnis und das Bewusstsein fUr die
Auswirkung der Endometriose in der gesamten
EU zu starken und ein internationales Netzwerk zu
erstellen, das fUr alle Fachleute und Laien, die mit
der Krankheit zu tun haben, Fachkenntnisse und
Moglichkeiten bietet. Diese Hilfe und Information
richtet sich an Laien, Forscher und Akademiker,
Angehorige der Gesundheitsberufe und Arbeitgeber.
www.endonetwork.eu/

Am Projekt von Mental Health Europe ‘Good
Practices for Combating Social Exclusion of
People with Mental Health Problems’ waren
Organisationen flr psychische Gesundheit aus

zehn Mitgliedstaaten beteiligt. Die Projektpartner
analysierten die Situation der sozialen AusschlieBung
von Menschen mit psychischen Problemen in den
jeweiligen Partnerlandern und fanden lokale Beispiele
flr die vorbildliche Praxis, wie auf eine soziale
EinschlieBung hingearbeitet werden kann. Einige dieser
Beispiele sind in Abschnitt 3.5.2 aufgefihrt. Die Patienten
wurden selbst als Experten konsultiert und waren fur
die Auswahl der Beispiele fur vorbildliche Verfahren
verantwortlich. www.mentalhealth-socialinclusion.
org/home.html Die slowenische Website fir Hilfe bei
Depression, von der in diesem Projekt die Rede ist,

lautet www.nebojse.si

Die im Verlauf dieses Projekts gesammelten Informa-
tionen flhrten zu weiteren lokalen und nationalen
Initiativen. Mental Health Europe wurde eine Grund-
finanzierung zugesprochen und als Schllsselnetzwerk
im Kampf gegen soziale AusschlieBung von
Menschen mit psychischen Problemen anerkannt.

Im Salut-Projekt wurden internetbasierte Systeme
zur Verbesserung der Diagnose und der Leistungen
in Bezug auf Essstoérungen entwickelt. Die internet-
basierte Therapie ist jetzt verflgbar und im Einsatz.
Patienten und Patientenorganisationen waren bei
der Validierung einer Online-Selbsthilfeanleitung fur
Bulimie beteiligt, die wahrend des Projekts entwickelt
wurde. Die Informationen stehen in Englisch,
Franzdsisch und Spanisch zur Verfligung.

Siehe www.salut-ed.org/

Im SEEM lI-Projekt wurden Gesundheits- und
Sozialleistungen flr altere Personen ethnischer
Minderheiten, bei denen es sich nicht um Patienten
mit einer bestimmten Erkrankung handelte, zum Thema
gemacht. Es wurde vom Value+-Team hierin auf-
genommen, weil es das einzige Projekt war, das wir
gefunden haben, in dem ganz speziell Fragen der
sozialen Vielfalt in der Gesundheits- und Sozialflirsorge
angesprochen wurden. Das Projekt hatte sich in
Rumanien zum Ziel gesetzt, Trainingsprogramme
fur junge Roma-Frauen zu entwickeln, die ihnen die
Qualifikation, Erfahrung und das Wissen an die Hand
geben sollen, um in diesem Sektor zu arbeiten.

Dies sollte dem hoheren Ziel dienen, den Zugang

zu diesen Leistungen fir die Roma-Gemeinde zu
verbessern sowie die BedUrfnisse und Sorgen der
Roma ganz allgemein und speziell der alteren Roma
zur Sprache zu bringen.

Projekte unter der Leitung von
Patientenorganisationen

,Unsere Organisation — APOZ - Bulgarischer Krebs-
verband und Freunde — wurde von der Regierung
und dem Gesundheitsministerium angesprochen,
weil diese keine Ahnung hatten, wie viele Menschen
welche Art von Behandlung benétigten (Frihstadien
bis fortgeschrittene Stadien). Wir fihrten eine Studie
durch, doch wir erhielten keinerlei Bezahlung, alles lief
auf ehrenamtlicher Basis. Es wurde ein groBer Erfolg
und der Regierung wurde deutlich, dass sie mehr
finanzielle Unterstltzung leisten musste. Das Budget
wurde um 30% erhoht, so dass sich die Situation
aufgrund dieser statistischen Arbeit verbessert hat.”

Das Projekt um die EU PID-Konsensuskonferenz,
das von der International Patient Organisation for
Primary Immunodeficiencies (IPOPI) geleitet wurde,
hatte sich zum Ziel gesetzt, ein 6ffentliches Gesund-
heitsmodell fir den Umgang mit angeborenen
Immundefekten in der EU zu liefern. Die in diesem
Projekt zusammengestellten Informationen wurden
wahrend der Konferenz prasentiert und in zehn
Sprachen Ubersetzt. www.ipopi.org

Von den European Federation of Allergy and Airways
Diseases Patient Associations (EFA) wurden mithilfe
ihrer Mitgliedsverbande und Berater in verschiedenen
Landern Informationen Uber die Raumluftqualitat
gesammelt. Luftverschmutzung spielt eine groBe
Rolle bei gewissen Allergien und Atemwegser-
krankungen, und viele Menschen verbringen die meiste
Zeit drinnen. In ihrem Projekt “Towards Healthy Air
in Dwellings in Europe’ gaben sie Empfehlungen
zur Reduzierung dieser Luftverschmutzung.
www.efanet.org/activities/documents/THADE. pdf



http://www.mentalhealth-socialinclusion.org/home.html

Von 1997-2000 wurde im Lawnet-Projekt von
Alzheimer Europe die gesamte Gesetzgebung in
Bezug auf die Rechte und den Schutz demenz-
kranker Menschen in der Europaischen Union
zusammengetragen. Die Ergebnisse wurden auf
zweierlei Art verwendet. Zum einen, um Demenz-
kranke und deren Betreuende Uber ihre Rechte zu
informieren. Die Ergebnisse wurden auBBerdem als
Mittel verwendet, die gesetzlichen Rechte und
den Schutz von Demenzkranken zu verbessern.
Dabei dienten sie als Evidenzbasis fur das Verfassen
rechtlicher Empfehlungen. Unter 'Legal rights' finden
Sie auf der Homepage von Alzheimer Europe:
www.alzheimer-europe.org/ Berichte Uber den
rechtlichen Status in den einzelnen Landern.

Der litauische Multiple Sklerose Verband (LISS)
arbeitete zusammen mit dem danischen Multiple
Sklerose Verband an dem Projekt Challenging
Multiple Sclerosis. Dabei wurden die effektivsten
déanischen Modelle und Erfahrungen auf Litauen
Ubertragen und man half bei der Erstellung einer
Strategie flr Litauen, Hilfe flr Menschen mit Multipler
Sklerose bereitzustellen. Im Rahmen des Projekts
wurden Veranstaltungen abgehalten, um das
Bewusstsein in der Offentlichkeit zu starken,

und es fand eine gemeinsame Jahreskonferenz

fur Patienten und medizinische Fachleute statt.

Ein weiteres Ergebnis des Projekts war der vermehrte
Kontakt zu anderen Patientenorganisationen fur
Multiple Sklerose in anderen baltischen Staaten,
was zu einer starken Patientenlobby in dieser
Region fuhrte. www.liss.lt/index.php/pageid/574

Der schwedische Rheumatismusverband,

der schwedische Asthma- und Allergieverband,

der schwedische Herz- und Lungenverband und
der schwedische Psoriasis-Verband haben sich

in dem laufenden Projekt Forskningspartner
(Forschungspartner) zusammengefunden, das nicht
durch eine EC-Finanzierung unterstitzt wird. Sie bilden
Patienten aus, damit diese sich als Patienten und
Forscher an Projekten beteiligen.

www.forskningspartner.se/start.asp?sida=5590

Das Projekt Multiple Sclerosis — the Information
Dividend (MS-ID) hatte sich zum Ziel gesetzt,

den Zugang zu und die Qualitat der Behandlung

fUr alle Multiple-Sklerose-Betroffenen zu verbessern.
In dem Projekt wurden die Methoden der sozialen
Unterstltzung und die vorbildliche Praxis in Bezug
auf Diagnose, Behandlung und Management UberprUft.
Das Projekt wurde von der European Multiple Sclerosis
Platform geleitet, die nun Lobbyarbeit daftir betreibt,
dass ihre Empfehlungen umgesetzt werden. Dazu
gehdrt auch der European Code of Good Practice.

WWW.emsp.org

Ressourcen

Das Projekt Establishment of a network of Specialised
centres for children and young people within ASD
Autistic Spectrum Disorders wurde vom bulgarischen
Autismusverband ins Leben gerufen, um Gesundheits-
leistungen zu entwickeln, die den BedUrfnissen von
Autismus-Patienten gerecht werden. Die Patienten-
organisation erstellte patienten- und familienfreundliche
Broschuren und Inhalte fir die Website. Auch wenn
es nicht einfach war, die Patienten selbst zu beteiligen,
wurde wahrend des Projekts deutlich, dass die
Kompetenzen und das Selbstvertrauen der Patienten
durch ihre Arbeit in dem Projekt gestarkt wurden
und sich die Beziehung zu den medizinischen
Fachkréaften zu verbessern schien.

Im Eurogenguide-Projekt wurden Informationen
Uber Gentests, Beratung und Forschung in ganz
Europa gesammelt. Dabei wurden Patienten-
organisationen einbezogen und die Patientenbasis
Uber eine Online-Umfrage erreicht.
www.eurogenguide.org.uk/

Das Projekt Asthma School wurde von einer
Organisation aus MUttern von Kindern mit Asthma

der Abba Association ins Leben gerufen. Sie
entwickelten Trainingseinheiten, die von den Muttern
selbst abgehalten werden, und gaben eine Broschure
heraus, die ein Kapitel Uber 'Kinder mit Asthma' enthielt.
,2Unsere Erfahrung zeigt, dass die Verdffentlichung
dieser Art von Lehrmaterialien, die das Wissen von
Fachleuten und Patienten enthalt, extrem nitzlich ist,
weil die Erfahrungen von Eltern und Patienten in einer
sehr einfach verstandlichen Weise vermittelt werden,
gestutzt durch die fachliche und wissenschaftliche
Erklarung der medizinischen Experten.”

Das Projekt Proretina SND wurde von Patienten

ins Leben gerufen und geleitet. Es wurden Selbst-
hilfegruppen fur Patienten mit acht seltenen
Netzhautdegenerationen (SND) gegriindet.

Die beteiligten Patienten konzentrierten sich zunéchst
darauf, sich gegenseitig zu helfen und Bewaltigungs-
kompetenzen auszutauschen, und fanden spéter
auch andere Themen, an denen sie arbeiten wollten.
Dabei handelte es sich um Themen in Bezug auf die
Gesundheitsversorgung, die Information flr Patienten
und die Forschung. Sie entwickelten eine Beschreibung
der Erkrankungen und eine strukturierte Datei, die den
Patienten bei der Kommunikation mit den Arzten
Uber ihre Diagnose und Behandlung helfen soll.

Sie entwickelten auBerdem einen Film fur Arzte,

der zeigen soll, wie die Selbstvertretung und Selbsthilfe
zu einer besseren Kommunikation mit den Arzten
und zu einem besseren Selbstmanagement der
Erkrankung beitragen kann. www.pro-retina.de/




6.3 VALUE+-ARBEITSHILFEN

Dieser Abschnitt enthalt Arbeitshilfen, die im Verlauf des Value+
-Projekts flr Patientenorganisationen entwickelt wurden.

VALUE+ MODEL FUR EINE SINNVOLLE
PATIENTENBETEILIGUNG

Die Beschreibung finden Sie in Abschnitt 2.6.3.

VALUE+-INDIKATOREN FUR EINE SINNVOLLE
PATIENTENBETEILIGUNG

Die Beschreibung finden Sie in Abschnitt 2.6.4.

BEWERTUNGSRASTER DES VALUE+-MODELLS
FUR EINE SINNVOLLE PATIENTENBETEILIGUNG

IN PROJEKTEN

Die Beschreibung finden Sie in Abschnitt 2.6.5.

VALUE+-EBENEN DER PATIENTENBETEILIGUNG
IN PROJEKTEN

Die Beschreibung finden Sie in Abschnitt 2.6.5.

VALUE+-POLITIKEMPFEHLUNGEN AN DIE
EUROPAISCHEN INSTITUTIONEN

Diese wurden vom Value+-Lenkungsausschuss entwickelt
und von verschiedenen Patientenorganisationen und
Interessenvertretern Uberprft.

VALUE+-POLITIKEMPFEHLUNGEN ZUR
PATIENTENBETEILIGUNG IN GESUNDHEITS-
PROGRAMMEN UND DER POLITIK

Hintergrund

Die Politikempfehlungen zur Patientenbeteiligung in der
Gesundheitsfursorge stellen ein Ergebnis des zweijghrigen
Projekts ,Patientenbeteiligung in von der EU unterstitzten
Gesundheitsprojekten férdern — Value+” dar, das vom
Aktionsprogramm - Offentliche Gesundheit kofinanziert
wurde. Value+ basiert auf der Annahme, dass die sinnvolle
Beteiligung von Patienten zu einer Aufwertung der Ergeb-
nisse von Gesundheitsprojekten flhrt und dass dadurch
Patienten in der gesamten Europaischen Union (EU)
effektiv zu einer fairen Gesundheitspolitik beitragen kénnen,
in der der Patient im Mittelpunkt steht. Der Schwerpunkt
dieses Projekts lag somit auf der Bewertung des Status

der Patientenbeteiligung sowie dem Austausch von
Informationen, Erfahrungen und der vorbildlichen Praxis
unter den wichtigsten Interessenvertretern.

Value+ hat den Mehrwert durch eine Beteiligung von
Patienten in Projekten und in der Politik insbesondere
im Hinblick auf zwei fundamentale Aspekte bestétigt:
Patienten verflgen aufgrund dessen, dass sie mit einer
bestimmten Erkrankung leben, und ihrer Erfahrung mit
der Gesundheitsversorgung Uber ein einzigartiges
Expertenwissen. Patientenbeteiligung tragt zu einem
transparenteren und demokratischeren Prozess der
politischen Entscheidungsfindung bei.

Die folgenden politischen Entwicklungen auf der Ebene
der Européischen Kommission (EC) in Bezug auf die
EinschlieBung, die Beteiligung und die Starkung der
Rechte von Blrgern und Patienten erkennen wir als
sehr wichtige Schritte an:

Im WeiBbuch Gemeinsam fir die Gesundheit:

Ein strategischer Ansatz der EU fiir 2008-2013
(Oktober 2007) wird betont, dass die Beteiligung und
die Starkung der Rechte von Biirgern und Patienten als
Kernwerte der gesamten gesundheitsbezogenen Arbeit
auf EU-Ebene erachtet werden mussen. ,Aufbauend auf
der Arbeit der ,Blrgernahen Agenda“ muss die gemein-
schaftliche Gesundheitspolitik die Rechte der Blirger
und Patienten als Ausgangspunkt nehmen. Dies umfasst
Beteiligung und Mitwirkung an der Entscheidungsfindung
ebenso wie die nétigen Féhigkeiten, gesund zu leben,
beispielsweise die so genannte Gesundheitskompetenz’.
Es wird unbestritten anerkannt, dass die Starkung der
Burgerrechte auch durch die Zivilgesellschaft unterstutzt
werden kann, u. a. durch Patientengruppen und Krank-
heitshilfe sowie Vertretungsnetzwerke.

Patientenbeteiligung ist ebenso einer der Arbeitsgrundsétze,
von denen in den Schlussfolgerungen des Rates zu den
gemeinsamen Werten und Prinzipien in den Gesundheits-
systemen der Européischen Union (Juni 2006) die Rede
ist: ,Alle Gesundheitssysteme in der EU streben nach
Ausrichtung auf den Patienten. Dies bedeutet, dass sie
bestrebt sind, den Patienten mitwirkend an seiner Behanad-
lung teilhaben zu lassen, dass sie ihm gegentiber
Transparenz walten lassen und ihm im geeigneten
Rahmen Wahimdglichkeiten anbieten.”?.

Durch die Bundelung verschiedener auf den Patienten

ausgerichteter Initiativen fUr die Gesundheitsversorgung
in einem einzigen Paket arbeitet die Kampagne Europa
fur Patienten auf eine Starkung der Patientenrechte hin.

1 http://ec.europa.eu/health/ph_overview/Documents/strategy_wp_en.pdf (Seite 4)
2 http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF (Seite 3)



Ressourcen

Laut Empfehlung Nr. R (2000) 5 des Europarates zur
Entwicklung von Strukturen flr eine Beteiligung des
Burgers bzw. Patienten an Entscheidungsprozessen,
die die Gesundheitsversorgung betreffen, sollten die
Regierungen der Mitgliedsstaaten ,sicherstellen, dass die
Beteiligung der Blrger fir alle Aspekte der Gesundheits-
systeme auf nationaler, regionaler und lokaler Ebene gelten
sollte” und (...) ,rechtliche Strukturen und Richtlinien zur
Foérderung der Blrgerbeteiligung und der Patientenrechte
schaffen, sofern diese nicht bereits bestehen.”?

Das Value+-Projekt erkennt den enormen Fortschritt an,
den diese Meilensteine reprasentieren, und ebenso die
Fortschritte im Hinblick auf die Patientenbeteiligung,

die auf vielen Ebenen und in unterschiedlichen Gesundheits-
bereichen erreicht wurden. Es bleibt jedoch die Sorge,
dass die Patientenbeteiligung noch immer eine Alibifunktion
erflllt. Im Rahmen von Value+ wurden eine Reihe wichtiger
Bereiche untersucht, die einer Verbesserung bedurfen,
damit erreicht werden kann, was das Européische
Patientenforum (EPF) als sinnvolle Beteiligung von
Patienten und Patientenorganisationen definiert:

Sinnvolle Patientenbeteiligung bedeutet, dass Patienten
aufgrund ihres speziellen Wissens und der relevanten
Erfahrungen als Patienten eine aktive Rolle bei den
Aktivitdten oder Entscheidungen einnehmen, die
Konsequenzen fir die Patientengemeinschaft haben.
Die Beteiligung muss gemds3 den Werten und Zielen
geplant, angemessen mit Ressourcen ausgestattet,
durchgefihrt und bewertet werden.

* der beteiligten Patienten oder Patientenorganisationen

* sonstiger beteiligter Organisationen und
Finanzierungsorganen

e der Qualitat ihrer Erfahrungen wéhrend der Beteiligung

Diese Definition kann fr die Beteiligung einzelner Patienten
oder Patientenorganisationen in partizipatorischen oder
von Patienten geleiteten Aktivitaten gelten. Sie bezieht
sich auch auf die Beteiligung von Familienmitgliedern
und Betreuenden, die als Patientenvertreter fungieren,
wenn der Patient selbst nicht in der Lage ist, sich selbst
zu vertreten.

Bei Value+ wurde die Beteiligung in Projekten auch im
Hinblick darauf betrachtet, welchen Einfluss die soziale
Geschlechterrolle auf die Beteiligung von Patienten ausubt.
Naturlich mUssen auch andere Aspekte sozialer Vielfalt
(z. B. der ethnischen Zugehdérigkeit, Behinderung)
bericksichtigt werden. Die Geschlechterrolle wurde
jedoch im Detail untersucht, da sie ungeachtet sonstiger
Kriterien in Bezug auf die soziale Vielfalt eine wichtige
Rolle bei der Beteiligung aller Patienten spielt. Aus diesem

Ansatz kdnnte ein wichtiger Nutzen gezogen werden,
wenn das im Allgemeinen beschrankte Verstandnis im
Hinblick auf die Geschlechterrolle in diesem Zusammenhang
Uberwunden werden koénnte. Deshalb hat man sich bei
Value+ dazu entschlossen, die Bericksichtigung der
geschlechtsspezifischen Perspektive in diese
Empfehlungen aufzunehmen.

Der Schwerpunkt lag zwar auf Projekten, die Ergebnisse
von Value+ gehen jedoch Uber den speziellen Projekt-
kontext hinaus und geben wichtige Einblicke in die
Beteiligung auf Programm- und Politikebene.

Eine sinnvolle und nachhaltige Patientenbeteiligung
kann nur durch politisches Engagement, veranderte
Wertvorstellungen und Einstellungen sowie institutionelle,
strukturelle und finanzielle Unterstitzung und Mechanismen
erreicht werden.

Diese Empfehlungen wurden in Folge der verfliigbaren
Erkenntnisse (Evidenz) aus Value+ und anhand der
Konsultation mit Patientensprechern wahrend der
regionalen Seminare in Litauen 2008 und in Sofia 2009
formuliert. Des Weiteren haben Mitgliedorganisationen
des EPF und Interessenvertreter im Gesundheitsbereich
Beitrdge und Ansichten eingebracht.

DIE EMPFEHLUNGEN

Die nachstehend aufgefihrten Empfehlungen richten sich
an die Europaische Kommission, das Europaparlament
und die Mitgliedstaaten. Bei der Patientenbeteiligung
spielen jedoch auch andere Interessenvertretert im
Gesundheitsbereich eine Rolle und das EPF ruft alle
dazu auf, den Empfehlungen im Geiste von Partnerschaft
und Dialog zu folgen.

Diese Empfehlungen sind das Ergebnis der Bewertung
der Patientenbeteiligung in von der EC gefbrderten
Gesundheitsprojekten durch Value+. Darin werden

die Ansichten von Patienten und Patientenvertretern
dargestellt, die Uber eine Umfrage, Fokusgruppen

und Seminare diejenigen MaBnahmen zum Ausdruck
brachten, die auf den verschiedenen Ebenen erforderlich
sind, um eine sinnvolle Beteiligung zu erreichen. Diese
ranken sich um drei entscheidende Leitmotive:

¢ Das Recht auf Beteiligung
* Ressourcen
* Aufbau von Kapazitaten

Die Politikempfehlungen wurden nicht nach Prioritat
geordnet. Sie sind alle gleichermafen wichtig.

3 https://wcd.coe.int/ViewDoc.jsp?id=340437&BackColorinternet=9999CC&BackColorIntranet=FFBB55&BackColorLogged=FFAC75
4 Verbande von Angehdrigen der Gesundheitsberufe; Forscher und Akademiker; Krankenhauser, Patientenorganisationen; Industrie, Versicherer, etc.



Im Rahmen von Value+ wurden mehrere Arbeitshilfen
entwickelt, die bei der Umsetzung der Empfehlungen
forderlich sein kbnnten.

¢ Value+-Modell fUr eine sinnvolle Patientenbeteiligung:
Definition, SchlUisselbereiche und Indikatoren,
Bewertungsraster, Ebenen der Beteiligung

e Toolkit fur Patientenorganisationen und Patienten
als Hilfe bei deren Beteiligung in Projekten als Leiter
und Partner

* Handbuch fur Projekt-Koordinatoren und Leiter von
Organisationen, die danach streben, Patienten und
Patientenorganisationen in ihre Projekte und
Aktivitdten einzubeziehen.

Das Recht auf Beteiligung

Wahrend das Recht der Blrger auf Teilnahme am 6ffentlichen
Leben gut etabliert ist, kann man das vom Recht der
Patienten auf Beteiligung in der gesundheitsbezogenen
Entscheidungsfindung noch nicht behaupten. Auf der
Ebene der Européaischen Union und der Mitgliedstaaten
gibt es durchaus Gesetze und politische Regelungen in
Bezug auf Patientenrechte. Diese beziehen sich jedoch
hauptséachlich auf die medizinischen und ethischen
Aspekte und es mangelt an politischen Regelungen in
Bezug auf die Rechte von Patienten, bei der Entscheidungs-
findung, d. h. bei politischen Entwicklungen, Programmen
und Projekten mitzuwirken.

Das EPF richtet einen Appell an die Européische
Kommission, das Europaische Parlament und die
Mitgliedstaaten flir die Umsetzung des Folgenden:

1. Entwicklung, Annahme und Férderung eines politischen
Instruments in Bezug auf Patientenbeteiligung — in dem
auBerdem Fragen der sozialen Vielfalt und die
geschlechtsspezifische Perspektive der Beteiligung
Beachtung finden — das auf der Ebene der Européischen
Union und der Mitgliedstaaten zur Anwendung kommt.

2. EinfUhrung eines Mechanismus und Erstellung von
Leitlinien, um eine nachhaltige Patientenvertretung
in Gesundheitsausschissen und -organen sowie in
Prozessen der Entscheidungsfindung (auf lokaler,
nationaler und européischer Ebene) sicherzustellen.

3. Entwicklung/Férderung der Annahme eines Leitfadens
mit einer Definition der Grundsatze und Werte flir die
Arbeit mit Patienten und Patientenorganisationen als
gleichgestellte Partner.

4. EinfUhrung von Begleitungs- und Evaluierungssystemen
in Bezug auf die Patientenbeteiligung in:

- EC-finanzierten Programmen und

- politischen Beratungsprozessen auf der Ebene
der EU und der Mitgliedstaaten.

Diese Systeme sollten Indikatoren in Verbindung mit
Fragen der sozialen Vielfalt und Geschlechterrolle
enthalten.

Diese Empfehlung steht in Verbindung mit
Empfehlung Nr. 5.

Ressourcen

Eine sinnvolle und nachhaltige Patientenbeteiligung bedarf
einer finanziellen, strukturellen und institutionellen Unter-
stiitzung. Speziell fur die Patientenbeteiligung vorgesehene
finanzielle Ressourcen sind ebenso notwendig wie
angemessene Mechanismen und Unterstitzungs-
systeme, um Zugang dazu zu erhalten.

Das EPF richtet einen Appell an die Europaische
Kommission, das Europaparlament und die Mitglied-
staaten fur die Umsetzung des Folgenden:

5. Etablierung der Patientenbeteiligung als Eignungs-
kriterium fUr die Projektfinanzierung bei gesundheits-
bezogenen Ausschreibungen der EC. Dieses Kriterium
solite von den Expertenteams evaluiert werden, die fur
die Bewertung und Auswahl der Projekte verantwortlich
sind — diese Teams sollten u. a. auch aus Patienten-
vertretern bestehen. Zu diesem Zweck sollten Leitlinien
flr Antragsteller und Gutachter entwickelt werden.

Patientenbeteiligung sollte auBerdem eine der verlangten
Referenzbedingungen flr die Prozessprifung und die
Ergebnisevaluierung darstellen, die von den Projekten
durchgefuhrt werden mussen.

Diese Empfehlung steht in Verbindung mit
Empfehlung Nr. 4.

6. Stérkung des Mandats und der Befugnisse von Organen
bzw. Amtern in Mitgliedstaaten, die von der EC als
Kontaktpunkte fUr spezielle Finanzierungsprogramme
delegiert werden, so dass sie Leitlinien und
Informationen flr Patientenorganisationen
bereitstellen kénnen.

7. Verzicht auf den Kofinanzierungsanteil fir Patienten-
organisationen bei Ausschreibungen der EC - in
Anbetracht der Tatsache, dass es sich dabei um
gemeinnltzige Organisationen handelt. Die meisten
von ihnen werden von Ehrenamtlichen geflhrt und
haben aufgrund ihres Jahresumsatzes haufig keinen
Zugang zu Darlehen oder Bankgarantien.

8. Vereinfachung der Antragsverfahren und Einfuhrung
spezieller Ausschreibungen fUr kleine, gemeinnltzige
Organisationen und andere Organisationen, die Uber
eine begrenzte Kapazitat verflgen, um die Eignungs-
kriterien fur aktuelle Programme zu erftillen.



Ressourcen

9. Verstérkte Mdglichkeiten fur Patientenorganisationen,
Zugang zu Mitteln aus dem Européischen Sozialfond
und dem Européischen Fond fur regionale Entwicklung
zu erhalten, indem:

- das Bewusstsein erhdht und klar ersichtlich wird,
dass Gesundheit jetzt zu den Prioritaten dieser
Fonds z&hlt

- ein Teil der Fonds fur gemeinnUtzige nichtstaatliche
Organisationen (NGOs) vorgesehen wird und die
Antragsverfahren vereinfacht werden

- fUr die 6ffentlichen Behdrden, die fur die Verwaltung
dieser Fonds verantwortlich sind, Leitlinien fUr die
vorbildliche Praxis erstellt werden

- kontrolliert wird, wie die Mitgliedstaaten die Mittel
verteilen, mit Blick auf Transparenz und Gleich-
stellung in der Gesundheitsversorgung.

10. Besserer Zugang zu Ressourcen auf der Ebene der
Mitgliedstaaten durch: Einfihrung von Finanzierungs-
planen fir NGOs, Steuersenkungen fiir Unternehmen
und Personen, die Spenden an NGOs vornehmen
sowie Steuersenkungen flir NGOs.

Aufbau von Kapazitaten

Zu beteiligen und sinnvoll beteiligt zu werden ist eine
Herausforderung. Dabei missen alle Interessenvertreter
Uber ein breites Spektrum an Wissen und Kompetenzen
verflgen. Auf Seiten der EU-Institutionen, der Mitglied-
staaten, der Interessenvertreter im Gesundheitsbereich,
wie Krankenh&user, Universitaten, Forscher, Angehoérige
der Gesundheitsberufe und Patientenorganisationen
selbst gibt es oftmals wenig Know-how in Bezug auf
Patientenbeteiligung. Dies zeigt sich sehr stark in den
fehlenden Mechanismen flr die Planung, Umsetzung
und Evaluierung der Patientenbeteiligung.

Das EPF richtet einen Appell an die Europaische
Kommission, das Europaparlament und die
Mitgliedstaaten fUr die Umsetzung des Folgenden:

11. Investition in ein European Centre of Excellence flr
Patientenbeteiligung, das unter Mitwirkung eines
Expertennetzwerks von Patientenvertretern geleitet
wird, um Folgendes sicherzustellen:

- den Wissenstransfer und den Austausch Uber
die vorbildliche Praxis der Patientenbeteiligung

- eine groBflachigere Verbreitung der Projekt-
ergebnisse, so dass sie fur die Patientenbasis
zugénglich sind.

12. Einflhrung von Patientenbeteiligungsreferaten in der
EC und den Mitgliedstaaten zur Bereitstellung von
Informationen, Leitlinien, der vorbildlichen Praxis
sowie zum Aufbau von Kapazitaten. Die Referate
waéren die Verbindung zwischen dem European
Centre of Excellence flur Patientenbeteiligung und
den Interessenvertretern auf nationaler Ebene.

13. Investition in Programme zum Aufbau von Kapazitaten
fUr die Patientenbeteiligung, die sich an die politischen
Entscheidungstrager und Beamten in der EC und
den Mitgliedstaaten, Angehdrige der Gesundheits-
berufe, Forscher, Projekt-Koordinatoren, Patienten
und Patientenorganisationen sowie andere wichtige
Interessenvertreter im Gesundheitssektor richten.

VALUE+-LITERATURUBERBLICK

Die Zusammenfassung finden Sie in Abschnitt 6.6, das
vollstandige Dokument unter www.eu-patient.eu/Documents/
Projects/Valueplus/literature-review-executive-summary.pdf

VALUE+ - GESCHLECHTERROLLE UND PATIENTEN-
BETEILIGUNG IN GESUNDHEITS PROJEKTEN

Dieses Informationsblatt wurde vom European Men’s
Health Forum und dem European Institute of Women'’s
Health entwickelt.

Hintergrund

Die Berucksichtigung der geschlechtsspezifischen
Perspektive im Gesundheitsbereich zielt darauf ab,
Ménner und Frauen in Bezug auf gleiche BedUrfnisse
gleichberechtigt zu behandeln und gleichzeitig ihre
Unterschiede angemessen zu bertcksichtigten.

Der Geschlechterrolle wird in Gesundheitsprojekten nicht
die notwendige Aufmerksamkeit geschenkt, insbesondere
im Hinblick auf die Patientenbeteiligung. Es gibt keine
eindeutigen EU-Leitlinien fur die Berticksichtigung der
geschlechtsspezifischen Perspektive bei der Patienten-
beteiligung in Gesundheitsprojekten und die Forschung
zu Geschlechterrolle und Gesundheit steckt noch in der
Entwicklung. Wir hoffen, dass die Informationen auf
diesem Infoblatt zu einer aufgeklarteren Berticksichtigung
der geschlechtsspezifischen Perspektive fuhren und wir
aufzeigen kdnnen, wie auf diese Weise eine sinnvolle
Patientenbeteiligung geférdert werden kann.


http://www.eu-patient.eu/Documents/Projects/Valueplus/literature-review-executive/summary.pdf

Was versteht man unter sozialer Geschlechterrolle?

Frauen und Manner unterscheiden sich in Bezug auf ihr
biologisches Erbgut (Geschlecht). Auch ihre biologische
Anfélligkeit fur Krankheiten und ihre Reaktion auf die
Behandlung kann unterschiedlich sein. Einige Beispiele
fur geschlechtsspezifische Eigenschaften: Frauen kdnnen
menstruieren, Manner nicht, Manner haben Hoden,
Frauen nicht.

Die soziale Geschlechterrolle bezieht sich auf die unter-
schiedlichen Rollen und Pflichten von Mannern und Frauen
in der Gesellschaft, deren Zugang zu und Kontrolle Gber
Ressourcen, auch Informationen, sowie ihren Einfluss
auf die Entscheidungsfindung. Dies kann dramatische
Auswirkungen auf die Einstellung und das Verhalten von
Frauen und Ménnern gegenuber der Gesundheit haben,
sowie auf deren Funktionen in Bezug auf die Gesundheit
und Gesundheitsversorgung sowie ihre gesundheitlichen
BedUrfnisse.

Geschlechterrollen haben eine direkte Auswirkung auf
die Gesundheit. So tragen Frauen beispielsweise eine
unverhéaltnismanig groBe Last bei der Versorgung von
Kindern und &lteren Angehdrigen. Pflegearbeit wird im
Allgemeinen mit der ,Frauenrolle" verkniipft und gemeinhin
unterbewertet. Diese Last tragt haufig zu erheblichen
gesundheitlichen Problemen bei.

Ménner werden oftmals dahingehend sozialisiert,
dass sie risikoreiches Verhalten schéatzen und weniger
zuganglich fur Hilfe und Unterstitzung sind. Das fUhrt
zu einem ungesunden Lebenswandel und spéten
Zugang zu Gesundheitsleistungen.

Die unterschiedliche Art, auf die man in Bezug auf
Gesundheitsinformationen, Férderung, Vorsorge und
Rehabilitation an Méanner und Frauen herantreten muss,
hangt oftmals von den gesellschaftlichen Implikationen
in Verbindung damit ab, mannlich oder weiblich zu sein,
und nicht so sehr von ihrem biologischen Erbgut.

Weshalb ist die Geschlechterrolle von Bedeutung?

¢ Die biologische Anfalligkeit von Mannern und Frauen
flr Krankheiten und deren Reaktion auf die Behandlung
kann unterschiedlich sein (Wiseman & Pardue 2001).
Symptome und die Reaktion auf Arzneimittel kdnnen
je nach Geschlecht variieren (Klinge 2008). Bislang sind
Frauen als Probanden in wissenschaftlichen Studien
oftmals unterreprasentiert, so dass sie zuweilen
mit Arzneimitteln behandelt werden, die nicht in
angemessener Weise an Frauen getestet wurden.

Die unterschiedliche Art, auf die man in Bezug auf
Gesundheitsinformationen, Férderung, Vorsorge und
Rehabilitation an Manner und Frauen herantreten muss,
hangt oftmals von den gesellschaftlichen Implikationen
in Verbindung damit ab, mannlich oder weiblich zu sein,
und nicht so sehr von ihrem biologischen Erbgut.

Die Zuordnung zu einem Geschlecht (Gender Labelling)
von nicht geschlechtsspezifischen Krankheiten kann
zu Unterdiagnosen und Falschbehandlungen fihren,
jedoch auch zur Unterreprasentation von Patienten
eines Geschlechts in damit verbundenen Projekten.

- Kardiovaskulére Krankheiten gehdren bei Mannern
unter 65 zu den haufigsten Todesursachen und
werden oftmals als Mannerkrankheit eingeordnet.
Die Symptome bei Frauen kénnen abweichen
und werden oftmals nicht richtig diagnostiziert,
obwohl es sich dabei um die Haupttodesursache
bei Frauen handelt (Lockyer 2008).

- Osteoporose wird als reine Frauenkrankheit ange-
sehen. Dennoch entwickelt einer von finf Mannemn
diese Erkrankung und bei vielen wird eine falsche
Diagnose gestellt (Geusens & Dinant 2007).

- Weitere Erkrankungen, bei denen es zu einer
geschlechtsbedingten Verzerrung bei Madchen
bzw. Frauen kommt, sind u. a. die Aufmerksam-
keitsdefizit-Hyperaktivitatsstérung (ADHD) und
Lungenkrebs. Bei Jungen bzw. Mannern sind es
u. a. Depressionen und Essstérungen (Branney
& White 2008).
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EPF-VERZEICHNIS EUROPAISCHER UND
NATIONALER PATIENTENORGANISATIONEN
Dieses Verzeichnis finden Sie auf der EPF-Website unter

www.eu-patient.eu/Documents/Projects/Valueplus/
Patients%200rganisation%20database.xls

UBERBLICK UBER DIE PATIENTENRECHTE IN
DEN EU-MITGLIEDSTAATEN
Diesen Uberblick finden Sie auf der EPF-Website unter

www.eu-patient.eu/Documents/Projects/Valueplus/
Patients Rights.pdf

IST DIES DAS RICHTIGE PROJEKT FUR UNSERE
ORGANISATION? ANALYSE DER STARKEN,

SCHWACHEN, CHANCEN UND GEFAHREN

Eine Arbeitshilfe flir Patientenorganisationen, die ein
Projekt in Erwagung ziehen.

Ist dies das richtige Projekt fiir unsere Organisation?
Analyse der Starken, Schwachen, Chancen und

Gefahren

4 I
STARKEN SCHWACHEN
CHANCEN GEFAHREN

\ J

In Form von Gruppenarbeit kann festgestellt werden,
was fur die Entscheidung fUr oder gegen ein Projekt
wichtig ist. Die Gruppen k&nnen aus Vorstandsmitgliedern,
bezahlten Mitarbeitern, Ehrenamtlichen und Mitgliedern
der Organisation bestehen.


http://www.eu-patient.eu/Documents/Projects/Valueplus/Patients%20Organisation%20database.xls
http://www.eu-patient.eu/Documents/Projects/Valueplus/Patients_Rights.pdf

METHODE

1. Die Idee flur das Projekt wird der gesamten Gruppe
beschrieben. Jeder hilft dabei, die Starken und
Schwachen der Idee festzustellen, ohne dass man
dabei ins Detail geht. Dies sollte auf zwei Flipcharts
dokumentiert werden.

Dabei kénnen Ihnen diese Fragen behilflich sein:

e ZIELE Wie gut passt die Projektidee zu den Zielen
unserer Organisation?

¢ STRATEGIE Wie gut passt die Projektidee zur Strategie
flr unsere Organisation?

* RELEVANZ Wie wichtig sind die erwarteten Projekt-
ergebnisse flir unsere Patienten?

o KOMPETENZEN Verflgen wir Uber die Kompetenzen
fur dieses Projekt?

o KAPAZITAT Verfligen wir Uber die Kapazitat (Leute, Zeit,
Ausstattung, passende Finanzierung) fUr dieses Projekt?

* PARTNER Wie gut passt unsere Organisation zu
den geplanten Projektpartnern?

2. Diskutieren Sie die Chancen und Gefahren, die von
den festgestellten Starken und Schwéchen ausgehen
und dokumentieren Sie sie auf einem Flipchart.
Abhangig von der Anzahl der Anwesenden kénnen
Sie sich in kleinere Gruppen aufteilen, wobei jede ein
paar der Themen Ubernimmt.

Beispiel: Womoglich haben Sie den Mangel einer
bestimmten Kompetenz als Schwache identifiziert.
Wenn eine gute, bezahlbare Schulung daflr zur Verfligung
steht, kénnte dies eine Chance sein, die Kompetenzen
in lhrer Organisation auszubauen. Wenn eine Schulung
schwer zu finden und teuer ist, kdnnte dies eine Gefahr
fUr die Qualitat des Projekts darstellen.

Auch diese Fragen kénnten Ihnen helfen:

°  AUSWIRKUNG Wie wird sich die Durchfiihrung
dieses Projekts wahrenddessen und nach Abschluss
des Projekts auf die anderen Leistungen, die wir
unseren Mitgliedern bieten, auswirken?

* IMAGE Wie wirkt sich dieses Projekt darauf aus,
wie unsere Organisation von anderen Organisationen
und in der Offentlichkeit gesehen wird?

¢ ZUSAMMENARBEIT MIT PARTNERN Welche
moglichen Vor- und Nachteile hat die Zusammenarbeit
mit den geplanten Partnern?

¢ ERGEBNISSE Was erhofft sich unsere Organisation
eigentlich von der Teilnahme bei diesem Projekt?
Passt das zu den moglichen Projektergebnissen?

Wenn Sie sich in kleinere Gruppen aufgeteilt haben,
kommen sie zusammen und tauschen Ihre Ergebnisse aus.

Wenn Sie sich in lhrer Organisation durch diese
SWOT-Analyse arbeiten, kommen Sie vielleicht zu einer
Konsensentscheidung in Bezug auf die folgenden Fragen:

¢ Wil lhre Organisation an diesem Projekt teilnehmen?

»  Welche Anderungen am Projektplan sind erforderlich,
bevor lhre Organisation teiinehmen kann?

*  Welche Anderungen sind innerhalb Ihrer Organisation
erforderlich, bevor Sie teiinehmen kénnen?

* Welche Bereiche des Projektsplans sind von gréBter
Bedeutung fur die Patienten, die einbezogen werden
sollen?

*  Welche Unterstutzung benétigt Ihre Organisation
und wo kdnnte diese herkommen?

e Was will Ihre Organisation durch das Projekt gewinnen?

e Was wird lhre Organisation unternehmen, um die
moglichen Gefahren zu vermeiden, die festgestellt
wurden?

Nachdem Sie auch die Hoffnungen und Erwartungen
aller Organisationsmitglieder festgestellt und dartber
diskutiert haben, ob diese in dem Projekt erflllt werden
kénnen, verwenden Sie diese als Grundlage flr die spatere
Evaluierung der Beteiligung Ihrer Organisation in dem Projekt.

VALUE+- CHECKLISTE ZU KAPAZITATEN UND
KOMPETENZEN FUR EIN EC-PROJEKT

Diese Checkliste soll Organisationen bei der Uberpriifung
helfen, ob sie in ihrer Organisation oder in einer Gruppe
von Organisationen, die sich fUr das Projekt zusammen-
finden, Uber die Zeit und die Kompetenzen verflgen,
um das Projekt durchzuflhren. Sie sollte gemeinsam
mit der Beschreibung ‘Aufbau von Kapazitdten und
Kompetenzen fur ein EC-Projekt’ in diesem Toolkit
verwendet werden.
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Die Antragsphase
ErwartungsgemaBe Bereits in der Méglicherweise
Thema Anforderungen Organisation verfluigbar von
verfugbar
Erstellung des Antrags
Kalkulation des Antrags
Zusétzliche Finanzierung
Suche nach/Zusammenschluss mit
potenziellen Partnern
Vorlage des Antrags und Verhandlung
mit den Geldgebern
Ausstattung und Technologie
J
Projektdurchfiihrung
Erwartungsgemafe Bereits in der Méglicherweise
Thema Anforderungen Organisation verfugbar von
verfligbar
Finanzverwaltung

Management und Supervision
der Mitarbeiter/Ehrenamtlichen

Schulung der Mitarbeiter/ Ehrenamtlichen

Kommunikation mit den Partnern

Kommunikation mit den Patienten

Berichterstattung

Spezielle ProjektmaBnahme 1 —
Kompetenzen, Wissen, Zeit

Spezielle ProjektmaBnahme 2 —
Kompetenzen, Wissen, Zeit

Verbreitung der Projektergebnisse

Lobbyarbeit




VALUE+-CHECKLISTE FUR BETEIIGUNGSMOGLICHKEITEN

Eine Checkliste fur die Informationen, die einem einzelnen Patienten oder Patientenvertreter bei der Beschreibung
der Beteiligungsmoglichkeit bereitgestellt werden sollten. Die Informationen kénnen schriftlich oder in einem
Gesprach vermittelt werden. Vergewissern Sie sich, dass die Beispiele fur Ihre Organisation geeignet sind.

/

Thema

Inhalt

Schriftliche
Informationen

Gesprach

\

Die Organisation

Beschreibung der Organisation, bei der sich die
Méoglichkeit bietet: Ziele, Mitgliedschaft, Hintergrund;
frlihere Projekte, Finanzierung

Angaben zum Ansprechpartner

Das Projekt

Beschreibung und Ziele des Projekts

Leicht lesbares Projektinformationsblatt tber
Finanzierung, Partner, erwartete Ergebnisse usw.

Ubersicht, wie Patienten in das Projekt einbezogen
werden und wie viele im jeweiligen Land

Die Aufgabe

Beschreibung der speziellen Aufgabe mit Bezug auf
die Ubersicht der Patientenbeteiligung in dem Projekt

Beschreibung dessen, wie sich die Teilnahme in dem Projekt
ggf. auf die Behandlung des Patienten auswirken kénnte

Daten, Orte, sonstige praktische Details der Aufgabe

Zeit und sonstige erforderliche Ressourcen

Verflgbare Unterstitzung (u. a. Schulung, Bezahlung,
Spesen usw.) fur Patienten, die sich fur die Aufgabe
bereit erklaren

Ein Anforderungsprofil — Kompetenzen, Wissen,
Einstellung, Erfahrung, die fur die Aufgabe erforderlich
sind — damit sollte man niemandem Angst einjagen!

Was von Seiten des Projekts erwartet wird, wenn der
Patient die Mdglichkeit wahrnimmt, z. B. Referenzen,
Zustimmung zur Supervision, Teilnahme an Schulungen,
Verbindung zu anderen Patienten, um ihre Ansichten

zu vertreten, Vertraulichkeit

Die Vereinbarung

Erkundigen Sie sich danach, was der Patient von
dem Projekt erwartet und geben Sie ein Feedback,
ob das Projekt diesen Erwartungen entsprechen kann

Beschreibung, welche Schritte die Organisation als
nachstes unternimmt, falls der Patient noch interessiert
ist, und wann

Beschreibung, welche Schritte der Patient als ndchstes
unternehmen muss, falls er noch interessiert ist, und wann

Fragen Sie den Patienten, ob Sie ihn auf die Adressenliste
des Projekts setzen durfen, um ihm weitere Informationen
zu dieser oder anderen Mdglichkeiten zuzuschicken
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Es entspricht der vorbildlichen Praxis, die Patienten und
Patientenvertreter, die Uber eine Beteiligung nachdenken,
umfassend Uber die Beteiligungsmaoglichkeit zu informieren.
Auf der Grundlage dieser Informationen kénnen sie dann
eine Entscheidung treffen, ob sie diese Mdglichkeit
wahrnehmen mochten.

Dies soll durch ein Toolkit flr Patientenorganisationen und
ein Handbuch fur Projekt-Koordinatoren realisiert werden.

Dabei ist es von besonderer Bedeutung, dartiber aufzu-
klaren, was bei dem Projekt von den beteiligten Patienten
erwartet wird und was die Patienten von der Beteiligung
erwarten. Kénnen diese Erwartungen erflllt werden?

Aufgabenbeschreibung

Die Informationen kénnen naturlich wahrend eines
persdénlichen Gespréachs vermittelt werden, in dem der
Patient diese Themen mit der Patientenorganisation

Das Value+-Toolkit fir Patientenorganisationen befindet
sich derzeit in der Entwicklung. Wir bitten um Anregungen
einzelner Patienten bzw. Patientenvertreter in Patienten-

oder anderen Projektpartnern besprechen kann. Dies
sollte durch schriftliche Informationen untermauert werden.

Einige Tipps:

* Verwenden Sie einfache, verstandliche Formulierungen

* Die Atmosphére wahrend des Gesprachs ist von
groBter Bedeutung. Die Patienten missen das Geflhl
haben, dass sie wirklich sagen kénnen, was sie denken

¢ Das Anforderungsprofil sollte niemanden abschrecken.
Das Mitglied der Patientenorganisation sollte darauf

organisationen auf zweierlei Art:

Durch Kommentierung der Materialien, die wahrend
des Entwurfs flr das Toolkit per E-Mail versendet wurden
Durch personliche Teilnahme an einer Fokusgruppe
am 30. Juni 2009 in Berlin. Die Fokusgruppe dient
der Prifung des Entwurfs und der Einholung von
Verbesserungsvorschlagen. AuBerdem soll sie ein
Feedback zu den Indikatoren flr eine sinnvolle
Patientenbeteiligung geben.

vorbereitet sein, die Aufgabe zu erklaren und den Anforderungsprofil
Patienten dabei helfen zu verstehen, wie ihre Erfahrung
zur Aufgabe passt °  Wissen

* Bei dem Gesprach sollten auBerdem Aspekte wie
die mogliche Auswirkung der Teilnahme an dem
Projekt auf die Behandlung des Patienten und die
Vertraulichkeit angesprochen werden.

KURZINFORMATIONSBLATT ZU BETEILIGUNGS-
MOGLICHKEITEN

Dies ist ein Beispiel von Value+.

PATIENTENBETEILIGUNG IN VON DER EC
UNTERSTUTZTEN GESUNDHEITSPROJEKTEN
FORDERN - VALUE+

Value+-Toolkit fir Patientenorganisationen
Fokusgruppe Berlin, 30. Juni 2009

Das Projekt

Value+ ist ein zweijahriges Projekt, das vom Aktions-
programm der EC - Offentliche Gesundheit finanziert
wird und die Patientenbeteiligung in von der EC geforderten
Gesundheitsprojekten untersucht. Es hat sich zum Ziel
gesetzt, sowohl Patientenorganisationen als auch
Projekt-Koordinatoren in Bezug auf die vorbildliche
Praxis bei der Beteiligung von Patienten zu unterstitzen.

Umfangreiche Erfahrung in Bezug auf Patienten-
beteiligung in nationalen oder europdischen Projekten
aus der Perspektive einer Patientenorganisation

Kompetenzen

Englische Dokumente lesen kénnen

In Englisch Uber Fragen der Patientenbeteiligung
diskutieren kénnen

Einstellung

Engagement flir die Férderung einer Patienten-
beteiligung, die von den Patienten selbst als
hochwertig erlebt wird

Erforderliche Ressourcen
E-Mail-Zugang

Praktische Details

Erforderliche Zeit

Wir hoffen, dass Sie Interesse daran haben, sich an
dieser Aufgabe zu beteiligen. Wir erwarten, dass einige,
die nicht an der Fokusgruppe teilnehmen kdnnen,
trotzdem gerne per E-Mail einen Kommentar abgeben
mdchten. Wir erwarten, dass andere an der Gruppe
teilnehmen, aber nicht viel Zeit fur die Vorbereitung
darauf haben. Und wir hoffen, dass einige auch
beides wahrnehmen!



Kommentare per E-Mail: Der Entwurf fr das
Inhaltsverzeichnis wird in Kurze fertig sein. Bitte
lassen Sie uns wissen, ob Sie es gerne sehen
mochten. AnschlieBend haben Sie die Moglichkeit,
Vorschlage zu unterbreiten und die Themen und
Abschnitte anzugeben, die Sie gerne sehen wirden,
wenn der Entwurf fertig ist. Sie selbst bestimmen,
wie viel Sie sich ansehen mdchten, wie viel Sie
kommentieren und wie viel Zeit Sie vor der
Fokusgruppe selbst aufwenden méchten!

Die Fokusgruppe findet am 30. Juni von 10.00 bis
16.30 Uhr in Berlin statt. Einige Materialien werden
in der Woche zuvor versendet, u. a. das Inhalts-
verzeichnis, falls Sie nicht bereits darum gebeten
haben, es vorab zu sehen. Die Teilnehmer sollten
sich die Zeit nehmen, diese Materialien vorher zu
lesen und dartiber nachzudenken.

Bezahlung
Leider kann Value+ die Patientenbeteiligung bei
dieser Aufgabe nicht bezahlen.

Kosten

Value+ zahlt die Reisekosten nach Berlin (bis zu
300,- €), die Hotelkosten flr den 29. und 30. Juni
sowie die Verpflegung fUr diese beiden Tage. Es
ware uns lieb, wenn die Teilnehmer ihre Fahrkarten
selbst buchen kdnnten, wenn dies moglich ist (falls
nicht, kénnen wir aber auch gerne dabei behilflich
sein). Bitte bewahren Sie die Originalfahrkarten und
Quittungen flr alle Kosten auf. Das Geld wird lhnen
dann vom Européischen Patientenforum (EPF)
erstattet.

Ansprechpartner fir die Kostenriickerstattung:
Name, Adresse, Telefon, E-Mail, Website

Hotelbuchung

Die Details Uber das Hotel, den Konferenzraum und
die ortlichen Verkehrsmoglichkeiten werden Ihnen
rechtzeitig vor der Fokusgruppe zugesendet. Wenn
Sie im Hotel oder wahrend der Besprechung
besondere Anforderungen haben, lassen Sie uns
das bitte bei der Zusage Ihrer Teilnahme wissen.

Ansprechpartner flr das Toolkit und die
Fokusgruppe:

Name, Telefon, E-Mail
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GANTT-DIAGRAMM

Gantt-Diagramm fiir Value+ in der Zeit von 2008-2009

® = Meilenstein
M = Beginn und Ende der Aufgabe/Aktivitdat ™ = Dauer

(AKTIVITI"\TEN FEBS MAR APR MAI JUN JUL AUG SEP OKT NOV DEZ JAN FEB VERANTWORTUNG
WP1 KOORDINATION
1.1 SG-Besprechung 1 [ J EPF
1.1.1  Absichtserklérung H B ALLE
1.1.2  Konzeptueller Rahmen WP4
(Methoden, Indikatoren) H BN ALLE
1.1.3  ToR-Entwurf fir den Prifer erstellen | ALLE
1.1.4  Diskussion Uber Projektlogo und Website H N ALLE
1.1.5  FErstellung des Implementationsplans
(allgemein und individuell) H BN ALLE
1.2 SG-Besprechung 2 [ J EPF
1.2.1  VALUE+ Briefing Note, Fragen und
Antworten sowie PowerPoint-Présentation o EPF
1.3 SG-Besprechung 3 o EPF
1.3.1  Diskussion von 6-8 Beispielen fiir
Patientenbeteiligung ALLE
1.4 Erstellung eines Zwischenberichts H EH o EPF
1.41  6-Monatsbericht von den Partnern | | | Partner
1.4.2  Jahresbericht von den Partnern Partner

WP2 VERBREITUNG DER ERGEBNISSE

2.1 Entwicklung eines Projektlogos " o EPF

2.2 Entwicklung eines Website-Abschnitts H EH o EPF

2.3 Verbreitungsveranstaltung in Wilna H B ® E®E o EPF, SPC

3.1 Ausschreibung fiir einen externen Priifer " o EPF

3.2 Erstellung eines Evaluationsplans durch den Priifer m o Evaluator, EPF

3.3 Erstellung von Berichten fiir SG-Besprechungen

durch den Priifer | Evaluator
WP4 ANALYSE DER PATIENTENBETEILIGUNG IN EU-GESUNDHEITSPROJEKTEN
4.1 Durchsicht von Internetseiten verschiedener

GDs der Européischen Kommission H B B B ALLE
4.2 Literaturiiberblick H B B B ® =B E o FEP
4.3 Gespréche mit Projektleitern und Patienten H B B B B B Em ALLE
4.3.1  Entwurf fiir Gesprachsleitlinien | |
44 Umfrage bei EPF-Mitgliedern H B = = ®E O EPF
4.41  Erstellung des Fragebogens H BN EPF, Empirica
45 Zusammenfassung von 6-8 Beispielen EMP
fiir Patientenbeteiligung EPF
451  Definition der Auswahlkriterien
fiir die Beispiele L)
46 Fokusgruppe in London H E o ENUSP
4.6.1  Definition eines Rahmens fir die Fokusgruppen H B =
4.7 Erstellung einer VALUE+-Datenbank fiir Projekte H B B B = m o EPF
5.1 Festlegung der Projekte | | EPFFEP, ENUSP
5.2 Definition der Arbeitsmethode | EPF,FEP, ENUSP
53 Abschluss einer formalen Vereinbarung
mit den Projektleitern H N EPF, FEP, ENUSP
5.4 Gesprache mit Projekt-Koordinatoren und
\ Vertretern der Patientenorganisationen H B EPF, FEP, ENUSP /

5 Monat des Beginns der MaBnahme gemaB Vertrag.



BEISPIEL FUR EINEN KRITISCHEN PFAD VON VALUE+

Die Grundlage daftr bildet die Aufgabe, eine Fokusgruppe zur veranstalten. Die Spalte ‘Wer’” muss ausgeflillt werden,

damit dieses Dokument von Nutzen sein kann.

Fokusgruppe

Wer

Potenzielle Projekte und Teilnehmer
auswahlen und kontaktieren

Bis Fr, 12.

Ermittlung geeigneter Projekte,
die einen Teilnehmer schicken kdénnten

Mo, 14.

Erstellung eines Informationsschreibens
Uber die Fokusgruppe und Kontaktauf-
nahme mit den Projekten per E-Mail/Post

Mo, 21.

Nachfrage per Telefon

Fr, 25.

Endgultige Version des Einladungs-
schreibens, Versand an die ermittelten
Teilnehmer

Fr, 8.

Nachfrage zu den Antworten

Fr, 22.

FUr alle potenziellen Teilnehmer Gberprifen,
ob zusétzliche Unterstitzung bendtigt wird

Fr, 12.

Ausfuhrlicher Plan fur die Fokusgruppe

Bis Fr, 26.

Beratung mit den Projektpartnern tber die
Themen und endguiltige Version der Themen

Fr, 29.

Suche und Buchung der Hotelunter-
bringung fur Teiinehmer und Moderatoren

Fr, 22.

Suche/Buchung des Konferenzraums

Fr, 22.

Versand der Hotel- und Reiseinformationen
an die Teiinehmer, inkl. Themenverzeichnis

Fr, 19.

Ausarbeitung eines ausfuhrlichen Plans
fur den Tag, Beratung mit Partnern

Fr, 19.

Endgliltige Version des Tagesplans

Fr, 26.

Veranstaltung der Fokusgruppe

Fr, 10.

Buchung des Komoderators/Schreibers

Fr, 29.

Instruktion des Komoderators/Schreibers

Mo, 29.

Sicherstellen, dass die erforderliche
Ausstattung vorhanden ist

Fr, 26.

Vorbereitung der Prasentationen,
Handouts, etc.

Erstellung des Berichts

Bis Mo, 20.

Beratung mit den Partnern bezliglich
der BerichtUberschriften

Fr, 25.

Erstellung des Berichts

-

Woche
13-17
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VALUE+-DATENBANK DER EC-GEFORDERTEN GESUNDHEITSPROJEKTE MIT PATIENTENBETEILIGUNG

Die Datenbank finden Sie unter www.eu-patient.eu/Initatives-Policy/Projects/ValuePlus/Database/

RISIKOPROTOKOLL FUR DIE UMSETZUNG EINES EU-PROJEKTS

Sie kdnnen so viele Risiken einflgen, wie Ihrer Meinung nach fUr Ihr Projekt vorliegen. Diese Risiken kdnnen sich auf das
Management, die Partnerschaften, die Aktivitaten oder die Beziehung zur EC beziehen.

Risk Nr. Aufgabe Risiko Wahrschein- Auswirkung Entscharfungsplan
lichkeit
R1 Operationelle Koordination Diskrepanz zwischen Gering Mittel Ressourcen und Aufgaben
Plan und Realitat werden neu zugeordnet, um

Verzdgerungen zu bertcksich-
tigen und sicherzustellen, dass
der Projektplan eingehalten wird

R2 Finanzielle und Verzdgerung bei der Gering Mittel Die Partner erhalten klare
administrative Erstellung regelmaBiger Leitlinien zum Zeitplan und
Koordination Berichte und Kosten- zu den Berichterstattungs-

aufstellungen modalitaten

R3 Erstellung der Die Website wird Gering Mittel Externes Fachwissen wird
Projektwebsite wenig besucht eingeholt, um eine attraktive

und gut zugéngliche Website
zu erstellen

R4 Umfrage per Geringe Ruckmeldung Mittel Mittel Die Fragen und die technische
Online-Fragebogen Funktion mussen klar und

einfach sein
Es gibt Gesprache und

Fokusgruppen, um auf den
Ergebnissen des Fragebogens

aufzubauen
R5 Fokusgruppen Es konnen keine Patienten  Gering Mittel Die Anwerbung beginnt lange
mit Patienten mit dem richtigen Profil vorher und alle Partner
daflr gewonnen werden tragen dazu bei
R5 Organisation der Fur die Veranstaltung kénnen  Gering Mittel Die notwendigen
abschlieBenden keine qualifizierten bzw. nicht Vorbereitungen werden
Projektkonferenz genug Delegierte gewonnen getroffen

werden




6.4 BEISPIELE UND ARBEITSHILFEN VON
ANDEREN ORGANISATIONEN

In diesem Abschnitt fihren wir einige Arbeitshilfen auf,
die von anderen Organisationen zur Unterstitzung inrer
eigenen Arbeit mit Patienten entwickelt wurden. Diese
Arbeitshilfen sind an deren Anspriiche angepasst und
spiegeln deren Prioritaten wider. Wir freuen uns, dass
diese Organisationen uns gestatten, diese Informationen
als Beispiele zu verwenden und danken ihnen fiir die
Genehmigung, diese hierin wiederzugeben.

Nachfolgend wird ein Beispiel fur eine Arbeitsbeschreibung
fur Ehrenamtliche einer britischen NGO aufgefihrt.

Das Original war mit einer Uberschrift und der Datums-
angabe versehen, an dem die Beschreibung vom Vorstand
genehmigt wurde.

EHRENAMTLICHER VERTRETUNGSMITARBEITER
Zusammenfassung der Aufgaben

Beantwortung von Fragen zum Thema der psychischen
Gesundheit und ahnlichen Themen von Menschen in
psychischer Notlage und der allgemeinen Offentlichkeit
sowie Hilfestellung bei der Aufrechterhaltung der Systeme,
durch die diese Arbeit unterstitzt wird.

Ort:
Verantwortlich fUr:

Verantwortlich gegentber: Name des Koordinators

Gehaltsklasse: Ehrenamtlich
Arbeitszeiten: Verhandelbar
Vertragsdauer: keine Angabe

Spezieller Aufgabenbereich

1. Vertretung von Menschen der vereinbarten Klientel.

2. Arbeit innerhalb eines Teams ehrenamtlicher Vertreter
bei Besuchen in Gebieten, in denen diese Leistung
angeboten wird, Teilnahme an Auswertungssitzungen
und Beschreibung oder Ubergabe jeglicher Probleme.

3. Gemeinsam mit den Koordinatoren Aufrechterhaltung
der Ublichen administrativen Systeme, mit denen die
Arbeit der Organisation unterstitzt wird.

4. Recherche bestimmter Themen, wenn dies erforderlich
ist, um einzelnen Klienten zu helfen oder um Ressourcen
flr die Mitarbeiter und Ehrenamtlichen zu entwickeln.

5. Arbeit auf angemessene Weise und in gegenseitiger
Unterstltzung mit anderen Ehrenamtlichen und
bezahlten Mitarbeitern.

6. Arbeit gemalR der operationellen Leitlinien in Bezug
auf die Vertretung, mit denen man jederzeit gut
vertraut sein muss.

7. Arbeit mit betreuungsbedurftigen Erwachsenen und
folglich Offenlegung jeglicher Vorstrafen, so dass die
Organisation sich davon Uberzeugen kann, dass Sie
kein Risiko fur unsere Klienten darstellen (siehe
Verfahrung zur Prifung des Flhrungszeugnisses).

Allgemeine Aufgaben fiir alle Mitarbeiter

1. Sicherstellung, dass die Leistung die Rechte der
Menschen stérkt, dass diejenigen, die Leistungen
in Bezug auf die psychische Gesundheit in Anspruch
nehmen, dabei unterstitzt werden, fUr sich selbst zu
sprechen und dass gegen Diskriminierung und
Benachteiligung vorgegangen wird.

2. Sicherstellung, dass die Leistungen der Organisation
flr Menschen afrikanischer Abstammung und ethnische
Minderheiten, Frauen und Gruppen, deren BedUrf-
nisse in der Vergangenheit nicht beachtet wurden,
attraktiv und relevant sind, wobei Engagement fur
Chancengleichheit und gleichberechtigte Ergebnisse
gezeigt werden sollte.

3. Bereitstellung flexibler Leistungen, wobei Sie auf
die Menschen eingehen und sie ermutigen, bei der
Ausflihrung und kreativen Entwicklung mitzuwirken.

4. Einhaltung der Richtlinien der Organisation und Sicher-
stellung, dass diese in die Praxis umgesetzt werden.

5. Hilfe bei der Entwicklung von Richtlinien und Verfahren,
die fur die Funktion der jeweiligen Person relevant sind.

6. Verbindungsglied zwischen dem satzungsgeméaBen
und dem ehrenamtlichen Sektor und sonstigen lokalen
und nationalen Organisationen, Gruppen von Leistungs-
beziehern und Betreuenden sowie Projekten, wenn
dies fur die Gewahrleistung angemessener
Leistungen erforderlich ist.

7. Andere Gruppen dazu ermutigen, die Organisation
auf vielfaltige Weise in Anspruch zu nehmen.

8. Belange von allgemeinem Interesse feststellen,
die sich aus der Bereitstellung der Leistungen ergeben.

9. Die Bezieher von Leistungen fUr psychisch Kranke
in die Lage versetzen, dass sie an der Entwicklung
neuer Initiativen mitwirken kédnnen, um sinnvolle
Feedbackmdoglichkeiten zu entwickeln und Einfluss
auf die Ver&nderungen innerhalb der Organisation zu
nehmen.

10. Eigenverwaltung.
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11. Teilnahme an den jeweils erforderlichen
Mitarbeiterbesprechungen und regelmaBigen
Supervisionssitzungen.

12. Austibung der jeweils erforderlichen sonstigen
Funktionen fUr eine erfolgreiche Arbeit der Organisation.

LEITFADEN FUR PRASENTATIONEN

Dieses Dokument enthélt Instruktionen fir den Inhalt
einer bestimmten Prasentation und einen allgemeinen
Leitfaden daflr, wie eine Prasentation gestaltet werden
sollte. Das Dokument wurde von Jo Lucas flr das
Centre for Excellence in Interdisciplinary Mental Health
(CEIMH) der Universitat Birmingham in GroBbritannien
verfasst.

INTERNATIONALES SEMINAR ZU LEISTUNGS-
BEZIEHERN UND FORSCHUNG DES CEIMH 2009

Instruktionen fir das Halten von Prasentationen

Das Thema dieses Seminars lautet “Welche Lehre ziehen
wir aus der Einbeziehung von Leistungsbeziehern in die
Forschung und was k&nnen wir tun, um die Hindernisse
zu Uberwinden’. Dies sollten Sie bei Ihrer Prasentation
immer im Kopf behalten.

Zeit

e Jede Prasentation darf maximal 15 Minuten dauern
und 15 Minuten flr Fragen und Diskussion vorsehen.
* Diese zeitliche Beschrankung ist unbedingt einzuhalten.
* Bei jeder Prasentation hat Jo Lucas oder eine Person
mit der klaren Anweisung den Vorsitz, daflr zu sorgen,
dass die zugewiesene Zeit nicht Uberschritten wird.
* Wenn Sie es nicht gewohnt sind, Vortrége zu halten,
sollten Sie dies vorher Uben. Denken Sie daran,
langsam zu sprechen und sich an die Zeit zu halten.
Wahrscheinlich bereiten Sie sehr viel mehr vor, als
Sie in der Zeit vortragen kdnnen, deshalb kirzen Sie
den Inhalt auf das, was Sie wirklich sagen méchten.

Inhalt

Denken Sie daran, sich mit Jo Lucas auf einen Titel zu
einigen, der ins Programm aufgenommen werden kann,
damit andere wissen, was sie zu erwarten haben und

worauf sie sich vorbereiten kdnnen.

Der Schwerpunkt der jeweiligen Prasentation liegt auf
der Untersuchung, die Sie oder Ihr Team durchgefuhrt haben.

Konzentrieren Sie sich bitte darauf:

¢ Entweder die Ergebnisse Ihrer Untersuchung in
Bezug darauf darzustellen, wie die Leistungs-
bezieher an den Ergebnissen beteiligt waren,
Oder

¢ den Prozess der Beteiligung von Leistungsbeziehern
und Fachleuten zu beschreiben und welche Lehre
Sie daraus gezogen haben.

Gehen Sie nicht zu sehr ins Detail, denken Sie dartber
nach, welches die wichtigsten Erkenntnisse oder Ergebnisse
sind und was fUr andere in der gegeben Zeit interessant
Zu wissen ist.

Wenn moglich bereiten Sie Handouts oder Informations-
material vor, so dass die Zuhdrer auBer Ihnen noch etwas
haben, das sie anschauen kénnen — das ist immer ein
guter Tipp, falls Sie nervos sind.

PowerPoint oder den ,,Tod durch PowerPoint”
verhindern

Sie kdnnen gerne PowerPoint — oder etwas Ahnliches —
verwenden. Denken Sie daran, dass Sie es auf einen
Stick ziehen, so dass es auf einen Computer im CEIMH
Ubertragen werden kann.

Beachten Sie, dass PowerPoint ein visuelles Hilfsmittel
ist und KEIN Ersatz fur den Text lhrer Prasentation.

Der Sinn besteht darin, dass Sie einen Hinweis erhalten,
was Sie als nachstes sagen méchten und Sie der Struktur
folgen, die Sie ausgearbeitet haben — so dass Sie nicht
auf einmal Ideen verfolgen, die lhnen gerade interessant
erscheinen. AuBerdem gibt es den Leuten neben dem,
was sie sagen, etwas, das sie anschauen kénnen.
Verwenden Sie deshalb Bilder und sonstige visuelle
Darstellungen, wo immer Sie kdnnen.

lhre Préasentation ist am effektivsten, wenn Sie sich mittels
PowerPoint daran erinnern, was sie sagen médchten -
schreiben Sie nicht den gesamten Text auf die Folien,
sondern nur eine paar Schltsselworter. Geben Sie lhren
Text in die Notizen von PowerPoint ein, die nur Sie auf
Ihrem Bildschirm sehen kénnen, die Zuhorer jedoch nicht.

Die LANGWEILIGSTEN PRASENTATIONEN sind solche,
bei denen die Leute einfach ablesen, was auf der Power-
Point-Folie steht. Dabei sind die einzelnen Folien meistens
vollgepackt mit Wortern und die Zuhorer fallen unmittelbar
in Tiefschlaf. Warum sollten sie sich die MUhe machen
zuzuhoren, wenn sie doch auch alles selbst lesen kénnen?
Da lesen schneller geht als sprechen, sind sie Ihnen
auch immer voraus.

Die Faustregel lautet, nicht mehr als sechs Punkte auf einer
Seite aufzufiihren. Verwenden Sie visuelle Darstellungen
- Bilder, Diagramme usw. — wann immer Sie kdnnen,

und sprechen Sie darUber, was auf der Folie zu sehen ist.



Vorlesen lhrer Prasentation

Wenn Sie nicht darin getibt sind, Prasentationen zu
halten, kdnnen Sie es sich vorher aufschreiben und
uns dann vorlesen.

Dabei muss Folgendes beachtet werden

Sprechen ist langsamer als lesen, deshalb dauert es
langer, es laut vorzulesen als es leise flr sich zu lesen.

Die gesprochene Sprache hat eine andere Struktur
als die Schriftsprache. Sprechen Sie es also selbst
laut aus, wahrend Sie es aufschreiben (entweder im
Kopf oder vielleicht findet sich jemand, der zuhort),
damit Sie sehen kénnen, ob es sich flr Sie gut anhdrt.
Das bedeutet auch, dass Sie sich nicht so viele
Gedanken Uber die Grammatik machen mUssen —
wichtig ist der Sinn.

Schreiben Sie es irgendwo auf, von wo Sie es einfach
ablesen konnen. Viele machen sich ihre Notizen auf
einfachen Postkarten, weil diese etwas steifer sind
als Papier und deshalb leichter zu halten sind und
man besser darauf schauen kann, wenn man steht.
(Meine allererste Rede habe ich sorgféltig auf Papier
geschrieben. Dann habe ich gesehen, dass es in dem
Saal ein Mikrofon gab und alles, was man héren konnte,
war das Rascheln dieser Papiere, weil meine Hande
vor Nervositat so zitterten!).

Denken Sie daran, langsam und deutlich zu sprechen
und zu atmen, wahrend Sie sprechen — sonst neigt

man dazu, immer schneller und schneller zu sprechen
und die Stimme wird immer hoher! Das Atmen sorgt
wahrscheinlich auch daflr, dass das nervose Zittern
aus lhrer Stimme verschwindet.

Denken Sie daran, die Zuhorer anzuschauen, wenn
Sie kdnnen. Versuchen Sie, im Raum umherzuschauen
und wenn jemand aufmerksam und interessiert ist,
tun Sie so, als ob Sie nur mit dieser Person sprechen.
Auf diese Weise kdnnen Sie diejenigen ignorieren,
die aussehen, als ob sie traumen und diejenigen,
die Sie noch nervdser machen.

Entscheiden Sie sich vorher und geben Sie dem
Vorsitzenden Bescheid, ob Sie einverstanden damit
sind, dass wahrend der Préasentation Fragen gestellt
werden, oder ob Sie die Prasentation lieber ohne
Unterbrechungen zu Ende bringen méchten.

Beides ist in Ordnung, der Vorsitzende und

die Zuhorer missen es nur wissen.

Tipps zum Thema Sprechen

e Sprechen Sie langsam und deutlich und beeilen
Sie sich nicht

* Vergessen Sie nicht zu atmen, wahrend Sie sprechen

* \ersuchen Sie nicht, uns alles zu erzahlen, sondern
nur die Schwerpunkte, die Sie flr wichtig halten

e Schauen Sie die Zuhorer an

* Wenn Sie sich wohler fihlen, wenn Sie umherlaufen,
tun Sie das, wenn Sie sich wohler fihlen, wenn Sie
z. B. hinter einem Pult stehen, dann tun Sie das
Entscheiden Sie vorher, ob Sie Ihre Rede Wort flr
Wort aufschreiben und dann vorlesen mochten,
oder ob Sie sich wohler damit fGhlen, einfach nur
als Erinnerung ein paar Notizen oder Hinweise
vorzubereiten, die Sie dann wahrend der
Prasentation néher ausfuhren kénnen

e Sprechen Sie in kurzen Satzen.

Ich glaube, es war der Redenschreiber von Kennedy
oder so, der einmal sagte ‘Das Entscheidende bei einer
guten Rede ist, dass Sie wissen, wo Sie hin wollen, was
Sie sagen wollen, bevor Sie anfangen und dass Sie am
Ende der Rede auch dort angekommen sind’.

Ich freue mich darauf, all Inre Prasentationen zu hdren
und zu sehen.

Jo Lucas
Juli 2009
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‘WIE HAT IHNEN DIE BETEILIGUNG BEI UNS GEFALLEN?’

Diese Evaluierung wurde von einer Patientengruppe, die Leistungen von einer britischen Gesundheitsbehérde
bezieht, zusammengestellt, um ein Feedback in Bezug auf ihre Beteiligungserfahrung abzugeben.

4 MEINUNGSERHEBUNG FUR LEISTUNGSBEZIEHER  Feedback-Formular zur Beteiligung\

Wie hat lhnen die Beteiligung bei uns gefallen?
Ihre letzte BeteiligUNG War DEI: ... ..ottt

LA o T TSSO SPPP PSPPI

,»S0 fiihlt sich eine gute Beteiligung fiir Leistungsbezieher und Betreuende an”

O Wenn ich umfassend beteiligt bin, fuhle ich mich glticklich, aufgeregt, interessiert und wichtig

O Wenn ich umfassend beteiligt bin, fihle ich mich informiert und verstehe, wie die Dinge laufen

O Wenn ich umfassend beteiligt bin, fuhle ich, dass ich in der Lage bin, Dinge zu verandern

O Wenn ich umfassend beteiligt bin, flhle ich mich wie ein respektierter und gleichberechtigter Birger, der Rechte hat

Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen und teilen Sie uns Ihre Ansichten mit

Bitte kreuzen Sie das jeweilige Gesicht an, das Ihre Ansicht verdeutlicht und schreiben Sie alles auf,
was Sie uns sonst noch mitteilen méchten.

INFORMIERT SEIN

1. Hat man Ihnen genug erzahlt, so dass Sie sich einbringen konnten?

Ja Nein Manchmal

©
Q)

2. Haben wir Sie auf dem Laufenden gehalten und lhnen erzahit, wie die Dinge laufen?

Ja Nein Manchmal

©
Q)

3. Haben Sie verstanden, was wir lhnen erzahlt haben?

Nein Manchmal

©
®

4. Hat man Ihnen gesagt, an wen Sie sich wenden kénnen, um mehr Informationen zu erhalten?

Ja Nein Manchmal

©
B

Wie hatten wir Sie besser informieren kénnen?

- /




GEHOR FINDEN

1. Haben wir Sie wéhrend Ihrer Beteiligung mit Hoflichkeit und Respekt behandelt?

Ja Nein Manchmal

©
Q)

2. Hatten Sie das Geflhl, dass man lhren Ansichten und Ihrer Meinung Gehdér schenkt?

Ja Nein Manchmal

©
Q)

3. Hatten Sie das Gefuhl, dass Ihre Ansichten und Ihre Meinung ernst genommen wurden?

Ja Nein Manchmal

©
Q)

Wie hatten wir Ihnen besser Gehoér schenken kénnen?

SICH EINBRINGEN

1. War lhnen klar, weshalb Sie teiinehmen?

Ja Nein Manchmal

©
Q)

2. Haben wir Ihnen erklart, was Sie &ndern kdnnen?

Ja Nein Manchmal

©
Q)

3. Haben wir Ihnen erklart, was Sie nicht &ndern kdnnen?

Ja Nein Manchmal

©
Q)

4. Hatten Sie das Geflhl, Sie sind in der Lage, sich einzubringen?

Ja Nein Manchmal

©
Q)

Wie hatten wir Sie starker beteiligen kénnen?
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WAS HAT SICH DURCH IHRE BETEILIGUNG VERANDERT?

1.

Hatten Sie das GefUhl, dass Sie Einfluss auf die getroffenen Entscheidungen nehmen konnten?

Ja Nein

©
Q)

Hatten Sie Gelegenheit zu sagen, was Sie sagen wollten?

Ja Nein

©
Q)

Ist in Folge Ihrer Beteiligung irgendetwas geschehen?

Ja Nein

©
Q)

Haben wir Sie ggf. darliber informiert, was geschehen ist?

Ja Nein

©
Q)

Haben Sie insgesamt das Geflhl, dass sich Ihre Beteiligung gelohnt hat?

Ja Nein

©
Q)

Nicht sicher

Nicht sicher

Nicht sicher

Nicht sicher

Nicht sicher

Gibt es sonst noch etwas, das Sie uns gerne mitteilen méchten?

Wiirden Sie gerne wieder bei uns mitwirken?

Ist lhnen jeglicher Schulungsbedarf aufgefallen?
(Bitte verwenden Sie ggf. ein zusatzliches Blatt)

VIELEN DANK

Bitte senden an:
(Adresse geloscht)

oder bei der Besprechung in den bereitgestellten Umschlag legen. Ihre Kommentare sind anonym.
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'CHECKLISTE FUR FORSCHER, DIE UBER ASTHMA UK TEILNEHMER FUR IHRE FORSCHUNGS-
MOGLICHKEITEN ANWERBEN MOCHTEN'

Dies ist ein Antragsformular flr Forscher, die bei Asthma UK um Hilfe bei der Anwerbung von Studienteiinehmern bitten.

-

Checkliste fiir Forscher, die iiber Asthma UK
Teilnehmer fiir lhre Forschungsmoglichkeiten
anwerben mochten

Das beigefiigte Antragsformular soll als Entscheidungshilfe fir Asthma UK dienen, Uber welche
Forschungsmoglichkeiten wir die Ehrenamtlichen fiir Forschung und Politik in unserer Datenbank
informieren konnen. Derartige Moglichkeiten konnen auch in unserer Zeitschrift, tiber Newsletter,
elektronische Medien oder sonstige Korrespondenz bekannt gegeben werden und wir konnen auf diese
Weise Forschern bei der Anwerbung von Asthma-Betroffenen fiir Ihre Forschungsstudien behilflich sein.
In der folgenden Leitlinie werden unsere Kriterien und die von uns benctigten Informationen
aufgefiihrt; ebenso die Pflichten, die Sie gegeniiber unseren Ehrenamtlichen haben.

Kriterien fiir Forschungsmoglichkeiten

Eignung zur Anwerbung [V]

1. Asthma UK begriiBt Antrage von britischen Forschern, die Teilnehmer aus GroBbritannien
fur Ihre Forschungstatigkeit anwerben maochten. Aus lhrem Antrag muss Folgendes hervorgehen:

o der Nutzen lhrer Forschung fiir Menschen, die in GroBbritannien mit Asthma leben
» wo die Studie durchgefiihrt wird

« wer die Studie durchfihrt

« wie Sie mit den Teilnehmern kommunizieren werden

« ein Nachweis fir lhre Eignung, in GroBbritannien eine Studie durchzufiihren

2. In den Antragen muss jegliche kommerzielle Unterstiitzung oder Verbindung zu Forschungs-
studien aufgefiihrt werden. Asthma UK akzeptiert keinerlei Antrage von Forschern, die von
der Tabakindustrie finanziert werden.

Expertenpriifung und Zulassung der Anwerbung fiir die Forschungsstudie durch eine
Ethikkommission /]

1. Eine Studie, fiir die Forscher Teilnehmer werben mochten, muss von Experten gepriift und
von einer anerkannten Organisation finanziert werden, zum Beispiel:

« Asthma UK

« Sonstige Wohlfahrtsverbande oder gemeinniitzige Organisationen mit unabhangigen
Expertenprifungssystemen (z. B. der Wellcome Trust)

o Forschungsgemeinschaften
« NHS (Staatlicher Gesundheitsdienst)
o Gesundheitsministerium

« Anerkannte Bildungsinstitute (wie etwa Universitaten)

« Sonstige angesehene nicht kommerzielle oder kommerzielle Institutionen, deren Forschung
einer Priifung durch Experten und einer Zulassung durch eine Ethikkommission unterliegt.
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Fortsetzung der Kriterien fiir Forschungsmoglichkeiten

2. Wenn sich die Studie auf Gerate bezieht, muss sie unabhangig geprift und die Nutzung
und Erprobung innerhalb von GroBbritannien von der MHRA genehmigt werden

3. Die Forschungsstudie muss von einem anerkannten oder befugten Local oder
Multi-centre Ethics Committee (LREC oder MREC) genehmigt werden

4. Entsprechend der gesetzlichen Vorgaben muss die Forschungsstudie, wenn es sich dabei
um eine klinische Studie handelt, von der MHRA genehmigt werden und nach Abschluss
der Studie missen Nachuntersuchungstermine fur die Teilnehmer bereitgestellt werden

Finanzielle Informationen ]
1. Die Jahresabschliisse der Finanzierungs- und/oder Forschungsorganisation miissen vorliegen

Bitte beachten Sie:

Sie werden gebeten, Kopien der gesamten Dokumentation in Bezug auf das Verfahren
der Expertenprifung, die Lizenznummern fur die Zulassung durch die Ethikkommission,
den Versicherungsschutz und die Jahresabschliisse vorzulegen

Relevanz der Forschung fiir die Ziele von Asthma UK ]

1. Die Forschungsmoglichkeit muss mit der Vision von Asthma UK im Einklang stehen: ‘Asthma
heute kontrollieren und morgen davon befreien’. Dies muss eindeutig aus dem Zweck und
dem Uberblick iiber die Forschungsméglichkeit hervorgehen (Abschnitt 4)

2. Der potenzielle Nutzen und die Risiken fiir die einzelnen Teilnehmer missen im Zweck
und im Uberblick iiber die Forschungsméglichkeit eindeutig beschrieben werden

3. Wenn die Mdglichkeit darin besteht, an einer Forschungsstudie teilzunehmen, die eine
Wiederholung einer frilheren Studie darstellt, geben Sie bitte Griinde dafiir an

Pflichten gegeniiber den Studienteilnehmern ]
Versicherungsschutz

1. Der Versicherungsschutz fiir die Studienteilnehmer muss offen gelegt und erlautert werden

Kosten

2. Alle Auslagen, u. a. Reise-, Verpflegungs- und Ubernachtungskosten, miissen ggf. riicker-
stattet werden

3. Eine eventuelle Vergiitung muss zu Beginn des Projekts festgelegt werden und sollte den
Richtlinien der British Medical Association entsprechen

Bitte berlicksichtigen Sie, dass es zwei Hauptfaktoren im Hinblick auf die Kosten gibt, die einen

Einfluss darauf haben konnen, ob der Teilnehmer sich an der Forschungsstudie beteiligen mochte:

« Die Teilnahme an lhrer Studie kann sich auf die personlichen Versicherungspolicen der
Teilnehmer auswirken und sie werden aufgefordert, das zuvor zu tiberpriifen.

« Vergitungen fur die Teilnahme an lhrer Studie konnen die Sozialversicherungsleistungen
der Teilnehmer beeintrachtigen. Wenn Sie beitragsunabhangige Leistungen beziehen, empfiehlt
es sich, dass sie sich mit dem Department of Work and Pensions in Verbindung setzen,
um sich zu vergewissern, dass ihr Leistungsanspruch nicht beeintrachtigt wird

101



102

Fortsetzung der Kriterien fiir Forschungsmoglichkeiten

Informationen

4. Die Forschungsorganisation sowie jegliche Personen oder Organisationen, die in deren

Auftrag arbeiten, miissen alle relevanten Richtlinien beziiglich des Einverstandnisses
der Teilnehmer, der Vertraulichkeit und des Datenschutzes einhalten

. Neben den Informationen, die Sie Teilnehmern im Rahmen der Zulassung durch die Ethik-

kommission fiir Ihre Studie bereitzustellen haben, miissen die Teilnehmer die folgenden
Informationen in einem Format und in einer Sprache erhalten, die fiir ihre Anspriiche
angemessen sind:

Vor der Moglichkeit/Studie

M Eine fiir Laien konzipierte allgemeinsprachliche Zusammenfassung, die fiir die Anspriiche
der Teilnehmer angemessen ist. Diese sollte Informationen uiber Forschungsziele und
geplante Zeitplane enthalten

M Eine kurze Zusammenfassung des potenziellen Nutzens der Teilnahme an der Forschungs-
studie fur den Teilnehmer und im Allgemeinen fir Menschen, die mit Asthma leben

M Eindeutige Informationen iiber die potenziellen Risiken bei der Teilnahme an der
Forschungsmaglichkeit

M Eindeutige Informationen iiber Kostenriickerstattung und Vergiitung

M Wenn es sich dabei um die Moglichkeit handelt, an einer Forschungsstudie teilzunehmen,
muss der Versicherungsschutz fiir die Studie angegeben werden

¥ Den Teilnehmern sollten, fiir den Fall, dass sie Anmerkungen oder Bedenken haben,
wahrend sie diese Moglichkeit wahrnehmen, Name und Kontaktdaten eines Forschungs-
vertreters gegeben werden

Nach der Moglichkeit/Studie

M Eine leicht lesbare, allgemeinsprachliche Zusammenfassung der Ergebnisse, die fiir die
Anspriiche der Teilnehmer angemessen ist. Bei Forschungsstudien sollte diese heraus-
gegeben werden, sobald die Forschungsergebnisse 6ffentlich zur Verfigung stehen

M Wenn es sich bei der Forschungsstudie um eine Arzneimittelstudie handelt, sollten die
Teilnehmer dariiber informiert werden, welches Arzneimittel sie fiir die Forschungs-
studie eingenommen haben und in welcher Dosierung. Sie sollten auch eindeutige
Informationen darliber erhalten, ob sie dieses Arzneimittel nach Abschluss der
Forschungsstudie und nachdem die Forschungsergebnisse offentlich zur Verfiigung
stehen, beziehen konnen.

Verbreitung der Forschungsergebnisse V]

1. Asthma UK erwartet, eine Vorabnotiz uUber jegliche Medienmitteilungen oder Veroffent-

lichungen zu erhalten, die in Folge der Forschungsmoglichkeit herausgegeben werden

2. Wenn es angemessen ist, werden die Forscher aufgefordert, die Forschungsstudie auf
der Website ihrer Institution oder in Print- bzw. elektronischen Medien bekanntzumachen,
zu denen die britische Offentlichkeit leichten Zugang hat
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DIES IST EIN ANTRAGSFORMULAR FUR FORSCHER, FORSCHER, DIE ASTHMA UK UM HILFE BEI DER
ANWERBUNG VON FORSCHUNGSTEILNEHMERN BITTEN

Antragsformular fiir die Anwerbung von
Forschungsteilnehmern liber Asthma UK 2

Konformitat mit dem Datenschutzgesetz von 1998

Die personenbezogenen Daten auf diesem Formular werden von Asthma UK in Ubereinstimmung
mit dem Datenschutzgesetz von 1998 verarbeitet und konnen in computergestiitzten Datenbanken
und/oder in Aktenform aufbewahrt werden.

Abschnitt 1: Kontaktinformationen

Bitte geben Sie die folgenden Informationen zu jedem Priifarzt an, der an dieser Forschungs-
moglichkeit mitwirkt

Kontaktangaben zum Hauptantragsteller:

Titel

Name

Stellenbezeichnung

Adresse

Postleitzahl:

Telefon: Fax: E-Mail:

Welche Funktion iiben Sie bei der Forschungsmaglichkeit aus?

Mitantragsteller 1:

Titel: Vorname: Nachname:

Stellenbezeichnung und Institution:

Funktion bei der Forschungsmoglichkeit:

Mitantragsteller 2:

Titel: Vorname: Nachname:

Stellenbezeichnung und Institution:

Funktion bei der Forschungsmoglichkeit:
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Abschnitt 2: Informationen zur Finanzierung

Sponsor(en) der Studie

Wenn die Studie von einem Pharmaunternehmen finanziert wird, geben Sie bitte den Anteil
an der Finanzierung an:

Adresse

Telefon und E-Mail

Geldgeber der Studie

Adresse

Telefon und E-Mail

Abschnitt 3: Lizenzen, Zulassung durch die Ethikkommission und Angaben zur Versicherung

Wurde die Forschungsstudie von einem Ja / Nein/ Keine Angabe
Experten gepriift?

Wenn ja, geben Sie bitte an, wie dies erfolgt ist und, wenn moglich, wer daran beteiligt war

Muss diese Studie von einer Ethikkommission zugelassen werden? (Bitte nicht
Zutreffendes streichen)

Ja: Ich habe eine Kopie der Zulassung durch die Ethikkommission beigefligt
Ja:  Ich habe die Zulassung durch die Ethikkommission noch nicht erhalten
Nein: Eine Zulassung durch die Ethikkommission ist nicht erforderlich

Ethikkommission, die fiir die Zulassung
der Studie verantwortlich ist:

Lizenznummer der Zulassung
durch die Ethikkommission:

Welcher Versicherungsschutz besteht fiir die Studienteilnehmer?

Stehen die Jahresabschliisse der Ja / Nein
Finanzierungsorganisation zur Verfiigung?

Wenn ja, wo sind diese einzusehen?




Ressourcen

Abschnitt 4: Die Forschungsmoglichkeit

Zweck der Forschungsmoglichkeit

Bitte erstellen Sie eine Zusammenfassung der geplanten Forschungstdtigkeit, u. a. mit Hinter-
grundinformationen lber die Arbeit, Ziele, Methoden und den Zeitplan, die nicht mehr als 500
Worter umfasst. Die Antragsteller sollten auflerdem aufzeigen, inwiefern die geplante Studie
mit den Zielen von Asthma UK im Einklang steht.

Wenn Sie die Studie im Auftrag von Dritten durchfiihren, stellen Sie bitte auch Informationen
iiber diese Organisation bereit.

Kurze Zusammenfassung fiir Laien

Bitte erstellen Sie flir die geplante Forschungsmoglichkeit eine Zusammenfassung fiir Laien,
die zur Anwerbung der Teilnehmer verwendet werden kann und nicht mehr als 100 Worter
umfasst. Diese sollte zur Verdffentlichung seitens Asthma UK sowie ggf. flir die Website
geeignet sein.

Wird durch diese Studie eine bereits bestehende Studie wiederholt? Ja / Nein
Wenn ja, geben Sie bitte Griinde dafur an

Welche Ergebnisse werden erwartet und welche Relevanz besitzen sie in Bezug auf Asthma?
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Abschnitt 5: Die Studienteilnehmer

Welche Eignungskriterien gelten fiir die Teilnahme an dieser Forschungsmoglichkeit?

Wo findet die Studie statt?

Wie viele Teilnehmer mochten Sie fiir diese
Forschungsmoglichkeit werben?

Wird der Hausarzt des jeweiligen Teilnehmers tiber
die Teilnahme an dieser Forschungsstudie informiert?

Ja / Nein / Keine Angabe

verwendet werden?

Welche MaBnahmen werden ergriffen um sicherzustellen, dass die Informationen iiber die
Teilnehmer in Ubereinstimmung mit dem Datenschutzgesetz von 1998 gespeichert und

die Auslagen erstattet?

Werden allen Teilnehmern an der Forschungsmoglichkeit

Ja / Nein

Werden den Teilnehmern die Informationen bereitgestellt,
die im Abschnitt ‘Pflichten gegeniiber den Teilnehmern’ der
Richtlinien, die diesem Formular beigefiigt sind, genannt werden?

Ja / Nein

Sprachen und Blindenschrift)?

Konnen Sie ggf. Informationen bereitstellen, die fiir die
Anspriiche der Teilnehmer geeignet sind (u. a. andere

Ja / Nein

« Wenn diese Materialien oder auch Entwiirfe bereits vorliegen, legen Sie lhrem Antrag bitte
eine Kopie bei




Ressourcen

Mir/uns ist bewusst, dass die Tatsache, dass Teilnehmer iiber Asthma UK
geworben werden diirfen, in keiner Weise impliziert, dass Asthma UK
der Sponsor der Studie ist und Asthma UK ist daher fiir keinerlei Anspriiche
aufgrund von Fahrlassigkeit, Schaden oder Versehen verantwortlich,

die im Verlauf der Studie entstehen konnen

Abschnitt 6: Verbreitung der Forschungsergebnisse

Ja / Nein

Ich/wir vereinbare(n), Asthma UK eine Vorabnotiz iiber jegliche
Medienmitteilungen oder Veroffentlichungen bereitzustellen,
die im Rahmen der Studie herausgegeben werden

Ja / Nein

Ich/wir vereinbare(n), Asthma UK eine Zusammenfassung der
Ergebnisse bereitzustellen, sobald sie offentlich verfiigbar sind

Ja / Nein

Ich/wir vereinbare(n), allen Teilnehmern eine allgemeinsprachliche
Zusammenfassung des Forschungsprojekts zur Verfiigung zu stellen,
die fiir ihre Anspriiche geeignet ist

Ja / Nein

Ich/wir vereinbare(n), jeden Versuch zu unternehmen,
die Forschungsergebnisse zu veroffentlichen, unabhangig davon,
ob diese positiv oder negativ sind

Ja / Nein

Name des Antragstellers Unterschrift

Datum

Senden Sie es bitte an:
Malayka Rahman, Research Officer

E-Mail: mrahman@asthma.org.uk
Asthma UK, Summit House, 70 Wilson Street, London EC2A 2DB

Vielen Dank, dass Sie sich die Zeit genommen haben, dieses Formular sorgfdltig auszufiillen.

Bitte beachten Sie: Asthma UK bittet darum, von allen, die inr Formular verwenden, dartber informiert zu werden,

auf welche Weise dies erfolgt.
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DIES MUSSEN SIE ALS PATIENT UND
FORSCHUNGSPARTNER BEACHTEN

Leitfaden des schwedischen Projekts Forskningspartner
fur Patienten, die als Forschungspartner flr Projekte
ausgebildet wurden.

PATIENTENBETEILIGUNG IN DER FORSCHUNG

Dies miissen sie als Patient und Forschungspartner
beachten

Stellen Sie sicher, dass Sie so viele Informationen wie
moglich Uber das Projekt erhalten. Fragen Sie bei den
Forschern nach, wie diese Ihre Beteiligung geplant haben

Was ist deren Ziel?

Wie lange wird das Projekt laufen?

Wann und wie lange werden Sie daran teilnehmen?
Fur etwa wie viele Stunden?

An welchen Besprechungen mussen sie
erwartungsgeman teilnehmen?

MUssen Sie dafiir Vertrage unterzeichnen?

Was koénnen Sie anderen Uber das Projekt erzahlen?
Wer tragt die Kosten?

Gibt es eine spezielle Person im Forschungsteam,
an die Sie sich wenden kénnen?

Denken Sie daran, dass es etwas dauert, bevor die Dinge
ins Laufen kommen. Haben Sie Geduld!

Haben Sie keine Angst nachzufragen!

Wenn es Probleme gibt, wenden Sie sich an den Projekt-
leiter in Ihrer Organisation, der auch Ihr Ansprechpartner ist.

Tragen Sie jede erfolgte Aktivitat in Ihr Notizbuch ein.
Besuchen Sie die Homepage und unser Forum, dort
koénnen Sie Kontakt zu den anderen Patienten und
Forschungspartnern aufnehmen.

Auf der Homepage finden Sie ein Glossar.

Lesen Sie das Handbuch, dort finden sich umfangreiche
Informationen.

Als Patient und Forschungspartner reprasentieren Sie
Ihre Organisation.

Vergessen Sie nicht, dass Ihr Wissen Uber das Leben mit
einer chronischen Krankheit einzigartig und bedeutend ist.

Schwedischer Rheumatismusverband
Caroline Akerhielm, Projektleiterin

www.forskningspartner.se

DIES MUSSEN SIE BEACHTEN, WENN SIE EINEN
PATIENTEN ALS FORSCHUNGSPARTNER

VERPFLICHTEN

Leitfaden des schwedischen Projekts Forskningspartner
fUr Forschungsprojekte, die einen ausgebildeten
Patienten als Forschungspartner einbeziehen.

PATIENTENBETEILIGUNG IN DER FORSCHUNG

Dies miissen Sie beachten, wenn Sie mit einem
Patienten als Forschungspartner arbeiten

Stellen Sie sicher, dass der Patient als Forschungs-
partner so viele Informationen wie moglich Uber das
Projekt erhalt. Erldutern Sie ihm, wie Sie seine Beteiligung
geplant haben

*  Wie lange wird das Projekt laufen?

*  Wann und wie lange wird der Patient daran teinehmen?

e FUr etwa wie viele Stunden?

* An welchen Besprechungen muss er
erwartungsgeman teilnehmen?

e Ein Vertrag zwischen dem Forschungsteam
und dem Patienten als Forschungspartner kann
empfehlenswert sein.

e Stellen Sie klar, wer die Kosten tragt

¢ Ernennen Sie einen speziellen Ansprechpartner

Die Patientenorganisationen haben ihre eigenen
Vertrage mit dem Patienten als Forschungspartner.

AuBerdem gibt es in jeder Organisation eine Person,
die fUr Patienten als Forschungspartner verantwortlich ist.

Besuchen Sie die Homepage und unser Forum, dort
kénnen Sie Kontakt zu den anderen Forschern aufnehmen.

Schwedischer Rheumatismusverband
Caroline Akerhielm, Projektleiter

www.forskningspartner.se

VIDEO GEGEN STIGMATISIERUNG

Dieses Video wurde von der Rumanischen Parkinson
Gesellschaft erstellt, Sie finden es unter www.eu-patient.

eu/Projekts/valueplus/resources/attached documents/
ourdream.wmy


http://www.eu-patient.eu/Projekts/valueplus/resources/attached_documents/ourdream.wmv

6.5 LITERATUR UND WEBSITES

In diesem Abschnitt fUhren wir die Websites auf, auf denen
die Verdffentlichungen und Ressourcen, die wir in diesem
Toolkit vorstellen, zu finden sind. Wenn die Berichte oder
Websites Uber die Projekte, zu denen wir im Verlauf von
Value+ Kontakt aufgenommen haben, im Internet zugénglich
sind, werden sie in Abschnitt 6.2. aufgefuhrt. Websites
von anderen Projekten werden nachstehend angegeben

Einige Websites enthalten mehrere Verodffentlichungen
oder eine ganze Reihe nltzlicher Informationen, weshalb
wir diese Websites etwas ausfuhrlicher beschreiben.

Im Allgemeinen haben wir versucht, auf die im Internet
verfUugbaren Materialien von Websites, die einer
Aktualisierung unterliegen, hinzuweisen. Einige nutzliche
Verdffentlichungen stehen nur in der Druckversion zur
Verfiigung.

Auf Anfrage einiger Patientenorganisationen nehmen wir
auch Informationen Uber die vorbildliche Praxis in klinischen
Studien auf.

Dies sind die Verdffentlichungen und Websites, deren Titel
in den folgenden Themenabschnitten in Fettschrift erscheint:

¢ Die Beteiligung von Patienten und
Leistungsbeziehern - die vorbildliche Praxis

* Die Beteiligung von Patienten und
Leistungsbeziehern in der Forschung

* Die vorbildliche Praxis in klinischen Studien

¢ Ehrenamtliche Tatigkeit

¢ Governance von Organisationen

°  Kommunikation

* Kampagnen gegen Stigmatisierung

¢ Die Europaische Union

Thema - Die Beteiligung von Patienten und

Leistungsbeziehern - die vorbildliche Praxis

*  Der Leitfaden fUr die vorbildliche Praxis der Beteiligung
von Leistungsbeziehern besteht aus Videos und
schriftlichen Informationen.
www.serviceuserinvolvement.co.uk

* Involve ist eine nationale Beratungsgruppe in England,
die eine aktive Beteiligung der Offentlichkeit in den
Gesundheitsleistungen sowie in der Forschung fur
Gesundheit und SozialfUrsorge unterstitzt. Viele der
Leitlinien, die im Abschnitt zu den Verdffentlichungen
aufgefuhrt werden, wurden gemeinsam mit Patienten
und der Offentlichkeit entwickelt. Die Leitlinien befassen
sich mit zahlreichen Themenbereichen, um nur einige
davon aufzuzéhlen: vorbildliche Praxis, Beteiligung
bei der Prifung von Forschungsantragen, Beteiligung
junger Menschen in der Forschung, Beteiligung

Ressourcen

betreuungsbedurftiger Erwachsener und Rand-
gruppen. Es stehen leicht verstandliche Broschuren
Uber die Beteiligung der Offentlichkeit zur Verfiigung.

WWW.invo.org.uk/

e Setting Standards for Youth Participation der
International Planned Parenthood Association.
www.ippf.org/en/Resources/Guides-toolkits/
Setting+Standards+for+Youth+Participation.htm

¢ Beyond the Usual Suspects: Developing diversity
in involvement — ein vom britischen
Gesundheitsministerium finanziertes Projekt.

www.shapingourlives.org.uk/dd2005.html

* Guidelines for Patient Involvement von der
International Alliance of Patients’ Organizations.
www.patientsorganizations.org/
showarticle.pl?id=591&n=962

* A Guide to User-Focused Monitoring — ein Leitfaden
zur Leistungsbewertung, entwickelt von Leistungs-
beziehern (nur auszugsweise — die vollstandige
Verdffentlichung kann erworben werden).
www.scmh.org.uk/publications/quide _to UFM.aspx

Thema - Die Beteiligung von Patienten und
Leistungsnutzern in der Forschung
e User Controlled Research: its Meanings and
Potential — Turner und Beresford. Der vollstandige
Bericht und eine leicht verstandliche Version kdnnen
im Abschnitt 'Commissioned Work' der Website von

Involve im Abschnitt 'Publications' heruntergeladen
werden. www.invo.org.uk/Commissioned Work.asp

* 'Handbook of Service User Involvement in Mental
Health Research' editiert von Jan Wallcraft, Beate
Schrank und Michaela Amering, herausgegeben
von Wiley-Blackwell ISBN 978-0-470-99795-6.

In diesem Buch wurden einige Kapitel von Beziehern
psychischer Gesundheitsleistungen und Betroffenen
sowie Angehdrigen der Gesundheitsberufe
geschrieben. Nur in Druckversion erhaltlich.

* 'This is Survivor Research' editiert von Angela Sweeney,
Peter Beresford, Alison Faulkner, Mary Nettle und
Diana Rose, herausgegeben von PCCS Books ISBN
978. Nur in Druckversion erhéaltlich.

Thema - Die vorbildliche Praxis in klinischen Studien

* The Eurordis Charter for Clinical Trials in Rare
Diseases entwickelt von der European Organisation
for Rare Diseases.
www.eurordis.org/IMG/pdf/Charter_Clinical Trials-
Final.pdf
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Das laufende RESPECT-Projekt hat sich zum Ziel
gesetzt herauszufinden, welche Bedurfnisse Kinder
und deren Familien in Bezug auf die Ergebnisse
Klinischer Studien haben. Dazu gehoren die BedUrfnisse
von Kindern, die an klinischen Studien in Europa
teilgenommen haben oder teilnehmen kénnten.

www.eu-patient.eu/Initatives-Policy/Projects/Respect/

Das laufende Projekt Patient Partner zielt darauf ab,
die Rolle von Patientenorganisationen im Zusammen-
hang mit klinischen Studien zu férdern. Patient Partner
basiert auf der Uberzeugung, dass eine Einbeziehung
von Patientenorganisationen in allen Phasen klinischer
Studien dazu beitrégt, dass die Forschung eher den
tatséchlichen BedUrfnissen der Patienten entspricht.

http://patientpartner-europe.eu/

Ehrenamtliche Tatigkeit

Charter for Effective Volunteering — Von Volunteering
Ireland haben wir die Erlaubnis erhalten, bei der
Berliner Fokusgruppe deren Charta verwenden zu
durfen. Einige Teilnehmer sagten, dass es in ihrem
Land keine Kultur fur eine ehrenamtliche Tatigkeit
gébe und brachten die Patientenbeteiligung nicht
mit einer ehrenamtlichen Tatigkeit in Verbindung.
Die Charta konnte ihnen offensichtlich zu neuen
Ideen verhelfen. Volunteering Ireland informiert

auf ihrer Website in zahlreichen Sprachen Uber
das Ehrenamt, u. a. auch darUber, wie man
Ehrenamtliche anwerben kann.
www.volunteeringireland.com/

Volunteering England stellt Informationsblatter und
eine Datenbank fUr die vorbildliche Praxis mit Arbeitshilfen
von unterschiedlichen Organisationen bereit. Klicken
Sie auf '"Managing Volunteers' auf deren Hompage.
www.volunteering.org.uk/

Legal Status of Volunteers — Country Reports
(landesspezifische Berichte Uber den rechtlichen
Status von Ehrenamtlichen) sind Uber den Tab
'Research and Publications' auf der Hompage
des European Volunteer Centre/Centre Européen
de Volontariat zu finden. Dort gibt es auBerdem
Informationen Uber das European Year of
Volunteering. www.cev.be

Thema - Governance von Organisationen

Auf der Homepage des Global Forum on NGO
Governance gibt es einen Tab 'Resources'.
Dort finden Sie Listen von Verdffentlichungen in
verschiedenen Sprachen (Sprache anklicken).

http://ngoboards.org/

Der britische National Council for Voluntary Organi-
sations bietet Uber den Tab 'Advice and Support'
Zugang zu Leitlinien Uber die Téatigkeit als Vorstands-
mitglied, das Management von Ehrenamtlichen und
viele andere Themen. Es gibt auBerdem einen Abschnitt
Uber ‘Influencing the EU’. www.ncvo-vol.org.uk/
www.ncvo-vol.org.uk/influencingtheeu

Das Europaische Patientenforum hélt Seminare
zum Thema ‘Strengthening Your Organisation” ab.
Im Abschnitt ‘Conferences and Seminar Reports’,
den man Uber den Tab 'Publications' auf deren
Homepage erreicht, sind auBerdem Berichte und
Présentationen von diesen Veranstaltungen als ISO-
oder ZIP-Dateien erhaltlich. www.eu-patient.eu/

Thema - Kommunikation

How to Write Medical Information in Plain English
Klicken Sie auf der Homepage von 'The Plain English
Campaign' auf den Tab ‘Free Guides’, dort finden
Sie einen Leitfaden fur das Verfassen von Texten

in einfachem Englisch, sowie Leitlinien fir das
Verfassen von medizinischen und sonstigen fachlichen
Themen auf eine Weise, die fur den NormalbUrger
verstandlich ist. www.plainenglish.co.uk/

Das World Wide Web Consortium (W3C) Uberprift
gerade seine Leitlinien in Bezug darauf, wie Menschen
mit Behinderungen das Web benutzen. Unter dieser
Adresse finden Sie die aktuelle Leitlinie.

www.w3.org/WAI/intro/people-use-web

Thema - Kampagnen gegen Stigmatisierung

Die britische gemeinniitzige Organisation fur psychisch
Kranke MIND leitet ein Programm flir die Beendigung
von Diskriminierung aufgrund psychischer Erkrankungen.
www.time-to-change.org.uk/home/

Informationen von MIND gegen Diskriminierung
und die Schulung fUr Arbeitgeber finden Sie unter:
www.mind.org.uk/workplace

Thema - Die Europaische Union

Die bereitgestellten Adressen beziehen sich auf Seiten in
englischer Sprache — andere EU-Sprachen stehen Uber
das Europaportal zur Verfugung

Das Hauptportal zur Website der Européischen
Union, das Zugang zu Informationen in 23 euro-
paischen Sprachen bietet, finden Sie unter:
http://europa.eu/
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¢ Eine EinfUhrung in die Finanzierung durch
die EU finden Sie unter:

http://ec.europa.eu/grants/introduction_en.htm

¢ Finanzierungshilfen, Finanzierungen und Programme
gemal EU-Politk.
http://ec.europa.eu/grants/index_en.htm

e Vertretungen der Kommission, Informationsburos des
EP, Ihre Abgeordneten, Informationsnetze, EU-Agenturen

in lhrem Land, aufgelistet nach Mitgliedstaaten.
http://europa.eu/euinyourcountry/index_en.htm

* Nationale Kontaktstellen fur das '7.
Rahmenprogramm'.
http://cordis.europa.eu/fp7/ncp_en.html

* Nationale Kontaktstellen flr das Aktionsprogramm -
Offentliche Gesundheit.

http://ec.europa.eu/eahc/documents/list NFPs.pdf

e Der European Citizen Action Service unterstitzt
europaische Burger, damit inre Stimme innerhalb
der EC Gehor findet. www.ecas.org/

6.6 DER VALUE+-LITERATURUBERBLICK

Der Value+-Literaturtiberblick wurde vom Spanischen
Patientenforum durchgefihrt, einem Partner im Value+-
Projekt. Dabei wurden im Zusammenhang mit der
Beteiligung von Patienten und Konsumenten tber

650 Verdffentlichungen weltweit untersucht.

In diesem Toolkit finden Sie eine kurze Zusammen-
fassung, der vollstandige Value+-Literaturtberblick
ist verflgbar unter: www.eu-patient.eu/Documents/
Projects/Valueplus/literature-review-executive-summary.pdf

PATIENTENBETEILIGUNG IN DER WISSEN-
SCHAFTLICHEN LITERATUR: EIN UBERBLICK
ZUSAMMENFASSUNG
EINFUHRUNG

Im Rahmen von Projekten wird oftmals ein Literatur-
Uberblick durchgefiihrt, um ein besseres Verstandnis
des Sachverhalts und der Trends zu entwickeln und
einen Rahmen fur das Projekt abzustecken. Im Verlauf
der Bewertung der Patientenbeteiligung in Projekten
durch Value+ fand eine Durchsicht der Literatur statt,
um sich einen Uberblick tiber die Beteiligung sowohl
von einzelnen Patienten als auch durch repréasentative
Patientenorganisationen in der Gesundheitspolitik,

in Gesundheitssystemen und in der Leistungsbereit-
stellung sowie naturlich in Projekten zu verschaffen.

Dabei steht die Patientenbeteiligung im Fokus dieses
Uberblicks, insbesondere im Hinblick auf die ,sinnvolle"
Beteiligung sowie auf die geschlechtsspezifische Dimension
der Patientenbeteiligung. Das Ergebnis dieser Analyse
stellt den aktuellen Stand der Forschung in der Literatur
zu diesem Thema dar.

ZIELSETZUNG

Die Hauptzielsetzung dieser Arbeit bestand darin, sich
Anregungen zu verschaffen, wie man den Rahmen flr
die bei Value+ durchgefiihrte, hauptséchlich qualitative
Untersuchung abstecken sollte. Die Ergebnisse sollten
einen Uberblick dariiber verschaffen, welche Themen
und Probleme in der Fragebogenerhebung, den Fokus-
gruppen, Workshops und Gespréachen angesprochen
werden sollten.

Durch die Uberpriifung der Literatur wollten wir
Antworten auf die folgenden Fragen finden:

*  Wie wird die Patientenbeteiligung im Gesundheitssektor
wahrgenommen?

* Welches sind die Hauptbereiche und -mechanismen
der Patientenbeteiligung im Gesundheitssektor?

* Inwieweit wird die Patientenbeteiligung von den
verschiedenen Interessenvertretern akzeptiert?

* Inwieweit wird die Patientenbeteiligung im
Gesundheitssektor durch Hurden verhindert?

*  Welche Auswirkung hat die Patientenbeteiligung auf
den Entscheidungsprozess in der Gesundheitspolitik?

* Inwiefern variiert die Patientenbeteiligung auf
nationaler, europaischer und internationaler Ebene?

¢ Welche Lander dienen als Modelle fur die
Patientenbeteiligung?

*  Welche Empfehlungen flr eine bessere
Patientenbeteiligung auf nationaler, européischer und
internationaler Ebene wurden von Experten abgegeben?

Die direkten Ergebnisse aus laufenden oder abgeschlos-
senen EC-finanzierten Projekten standen im Einklang mit
dem, was wir aus der Literatur erfahren hatten.

METHODE

Unsere Durchsicht der Literatur in Sachen Patienten-
beteiligung basierte auf MEDLINE. Weitere relevante
Dokumentationen erhielten wir von der EU, WHO, OECD,
den nationalen Gesundheitsministerien, Patienten-
organisationen und von auf Patienten ausgerichteten
akademischen Institutionen. Insgesamt wurden

650 Dokumente Uber Patientenbeteiligung und
Mitwirkung analysiert. Dabei wurden vier Kategorien
der Patientenbeteiligung zugrunde gelegt: Akteure,
Gesundheit, MaBnahme und Ergebnis.
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FAZIT

Definitionen und Konzepte

Der Begriff Patient wird oftmals als Synonym verwendet
fur: Bezieher, Burger, Bezieher von Gesundheits-
leistungen, Leistungsbezieher, Laie, Kunde, Menschen,
Gemeinschaften oder die breite Offentlichkeit. Auch
diese mangelnde Eindeutigkeit macht die Patienten-
beteiligung so untbersichtlich, da ein Begriff mit der
Art und Weise verknUpft ist, wie man Menschen und
deren Beziehungen zum Gesundheitssystem sieht
und darstellt.

Eine ausdrtckliche Definition des Begriffs Patient ist
entscheidend, da in der Definition die Qualitat und
Effektivitat des gesamten Beteiligungsprozesses

aus funf Perspektiven festgelegt wird: ,Wer muss
beteiligt werden (Reprasentativitat), der Grund flr
deren Beteiligung (Fokus und Art der Beteiligung),
deren Funktion und Aufgaben (Beteiligungsebene,
-umfang und -tiefe), wie werden Entscheidungen
getroffen (Demokratie, Transparenz und Verantwortung
in Bezug auf die Beteiligung) und Evaluierung der
Beteiligung.” (Pivik, 20028; Tritter, 20067; Boote, 20068)

Sowohl innerhalb Europas als auch auBerhalb gibt
es zahlreiche unterschiedliche Arten, Patienten-
beteiligung zu interpretieren und im Gesundheitssystem
umzusetzen, das Konzept einer sinnvollen Patienten-
beteiligung stellt jedoch noch immer eine gemeinsame
Herausforderung dar.

Dass Patientenbeteiligung eine immer stérkere Betonung
findet, hangt mit aufkommenden Konzepten wie
patientenzentrierter Gesundheitsversorgung und
Starkung der Rechte von Patienten (Patienten-
Empowerment) zusammen. Ersteres fordert einen
neuen, starker humanistischen Ansatz im Gesundheits-
wesen, bei dem nicht nur die Krankheit, sondern
auch die Erfahrung des Patienten damit bertick-
sichtigt wird. Die Literatur gibt Aufschluss dartber,
dass bei allen Unterschieden eine Patientenbeteiligung
immer zu den Kernprinzipien patientenzentrierter
Gesundheitsmodelle gehort.

Patientenbeteiligung und Demokratie

Die Patientenbeteiligung wird zwar als ein Recht in
Bezug auf klinische und medizinische Entscheidungen
erachtet — und somit auch in die Gesetzgebung zu
Patientenrechten aufgenommen — doch sie wird selten
in anderen Zusammenhangen gesehen wie z. B.
gesundheitspolitischen Entscheidungen. Aus diesem
Grund existiert keine angemessene Regelung.

Uber die Zeit betrachtet, sind es immer die gleichen
L&nder, die einen stérkeren Fokus auf Patienten-
beteiligung legen. Aus der Literatur geht zudem
hervor, dass diejenigen Lander, in denen es mehr
Verdffentlichungen zu diesem Thema gibt, gleichzeitig
eine langere Tradition in Sachen Demokratie,
Patientenrechte und Burgerbeteiligung aufweisen.

Das steigende Interesse an der Patientenbeteiligung
fallt zeitlich mit der Renaissance 6ffentlicher Debatten
der Gesundheitspolitik Uber die Neudefinition des
Konzepts einer gemeinsamen Entscheidungsfindung
zusammen, die durch das Auftauchen eines neuen
Begriffs aus dem franzdsischen Gesundheitssystem
provoziert wurde: der partizipatorischen Demokratie.
Die gemeinsame Entscheidungsfindung gehort zu
den neuesten standardisierten Modellen, die von
der européischen und internationalen Forschung

in Bezug auf das Gesundheitswesen unterstitzt
werden, um Patientenbeteiligung zu definieren.
Dabei ist die Einmischung jedoch begrenzt auf
klinische und medizinische Begegnungen.

Aus diesem Grund besteht das Hauptinteresse bei der
Literaturstudie weiterhin in der Schwierigkeit, einen
umfassenden und systematischen Ansatz in Bezug
auf die Patientenbeteiligung zu verfolgen, der nicht
nur im medizinischen Kontext zu finden ist, sondern
auch die politische Entscheidungsfindung einschlief3t.

Die geschlechtsspezifische Dimension der
Patientenbeteiligung

Eine Analyse der geschlechtsspezifischen Dimension
der Patientenbeteiligung fehlt ganz eindeutig

Patientenbeteiligung und die Bertcksichtigung
der geschlechtsspezifischen Perspektive haben
gemeinsam, dass es eine Kluft zwischen Theorie
und Realitét gibt, insbesondere bei den Organen
und Prozessen der Entscheidungsfindung

Elemente, die eine sinnvolle Patientenbeteiligung férdern

Trotz der UnUbersichtlichkeit der Beteiligung zeigt
sich in der Literatur eine bemerkenswert groBe
Ubereinstimmung in Bezug auf die Elemente,

die man als entscheidend fur eine erfolgreiche
Beteiligung von Patienten erachtet:

- Das Engagement der politischen und relevanten
Interessenvertreter flr die Patientenbeteiligung

- Die Entwicklung eines Patientenbeteiligungs-
programms auf der Ebene der Gesundheitspolitik
und -forschung

6 Pivik J.R.; Practical strategies for facilitating meaningful citizen involvement in health planning. Ottawa: University of Ottawa, 2002.

7 Tritter J.Q.; McCallum, A. The snakes and ladders of user involvement: moving beyond Arnstein. Health Policy 2006;76:156-168.

8 Boote J.; Barber R.; Cooper, C. Principles and indicators of successful consumer involvement in NHS research: results of a Delphi study and

subgroup analysis. Health Policy 2006; 75:280-297.



Ressourcen

- Eine umfassende Beteiligung, so dass die Integration
der Patienten auf allen Ebenen des Gesundheits-
systems gewahrleistet ist (Makro-, Meso- und
Mikroebene)

- Die Angemessenheit der Beteiligung im Rahmen
einer auf den Patienten ausgerichteten
Gesundheitsversorgung

- Die Entwicklung und Umsetzung der Beteiligung
entsprechend der Werte, Anspriiche, Praferenzen
und Erwartungen der Patienten

- Die Bewertung der Patientenbeteiligung in Bezug
auf deren Qualitat, Effektivitat und Nachhaltigkeit

- Die Verantwortlichkeit der Gesundheitssysteme
auf lokaler, nationaler und européischer Ebene
fur die Patientenbeteiligung.

¢ Die Literatur weist auf drei Interessenschwerpunkte
in Verbindung mit der systematischen Umsetzung
der Patientenbeteiligung hin:

a) Die Mdglichkeiten, die von den Gesundheits-
systemen angeboten werden: trotz des steigenden
Interesses seit Anfang der 1970er bis zu den 1990er
Jahren seitens der européischen Gesundheits-
systeme Patienten und BUrger 'in den Kern' des
Systems zu integrieren, besteht das Hauptproblem,
wie aus der Literatur hervorgeht, in der starken
Zerstreuung und Zersplitterung. Aufgrund dessen
ist es derzeit nicht mdglich, Uber Patientenbeteiligung
zu sprechen, ohne Uber die Moglichkeit zu
sprechen, diese in die Praxis umzusetzen

b) Die Art der Beteiligung (direkt oder indirekt):
die Patientenbeteiligung wird zwar allgemein mit
einem demokratischen Ansatz in Verbindung
gebracht, die vorherrschende Methode ist jedoch
nicht die direkte, sondern die indirekte Mitwirkung,

c) Die starke Zersplitterung bzw. Dezentralisierung
des Gesundheitssystems: die Patientenbeteiligung
verzeichnet einen gréBeren Erfolg in zentralisierten
Gesundheitssystemen (Frankreich, Deutschland,
Niederlande, UK), bzw. in denen, die zwar
dezentralisiert sind, de facto aber zentral gefuhrt
werden (Belgien und Kanada).

Schwierigkeiten

e In der Literatur werden immer wieder kehrende
Schwierigkeiten zusammengefasst, von denen auch
in den einzelnen Landern berichtet wird. Ungeachtet
der jeweiligen Lander, Experten und Interessenvertreter
besteht ein starker Konsens in Bezug auf die
folgenden Schwierigkeiten:

- Rechtlicher Art Im Allgemeinen besteht trotz
Gewahrleistung ausgepragter Rechte fUr einzelne
Patienten in den EU-Mitgliedstaaten eine Kluft,
was das Ansehen der Patientenbeteiligung als

Recht betrifft. Dies gilt insbesondere flir die
Beteiligung in anderen Zusammenhangen als
der individuellen klinischen Entscheidungsfindung

- Politischer Art Das fehlende bzw. geringe politische
Engagement fur Patientenbeteiligung auf allen
Ebenen der Gesundheitssysteme und insbesondere
auf der Ebene der politischen Entscheidungsfindung
stellt eine der schwersten Hurden dar

- Administrativer Art Patientenbeteiligung kann
als unbequem, zeitraubend und stérend flr den
reibungslosen Ablauf einer hierarchischen, buro-
kratischen Organisation angesehen werden,
insbesondere, wenn geringe oder keine Kenntnisse
hinsichtlich der Beteiligungspraxis vorhanden sind

- Professioneller Art Trotz der Fortschritte in Bezug
auf die Akzeptanz einer bedeutenderen Rolle der
Patienten stellt die Einstellung der Angehérigen der
Gesundheitsberufe weiterhin eine schwere Hirde dar

- Kommunikation Die Sprache stellt in Bezug auf
die Gesundheitskompetenz und insbesondere
die Verwendung von Fachausdricken eine
bedeutende Hurde fir eine gute Kommunikation dar,
die entscheidend fur die Patientenbeteiligung ist

- Persodnlicher Art Personliche Eigenschaften der
Patienten wie ethnische Zugehdrigkeit, Alter,
Krankheit oder sonstige relevante Aspekte kénnen
zu Diskriminierung und somit weniger Beteiligungs-
moglichkeiten fUhren

- Ressourcen Diesbezlglich gibt es zwei wesentliche
Aspekte:
a) seitdem es Beteiligung gibt, wurde der Mehr-
wert durch eine Patientenbeteiligung noch nie
Okonomisch quantifiziert und wird somit auch
nicht angemessen vergutet
b) sinnvolle Patientenbeteiligung erfordert
Ressourcen.

Theorie und Praxis

Obwohl Patientenbeteiligung als Kernprinzip einer
patientenzentrierten Gesundheitsversorgung
anerkannt ist, besteht das ungeltste Problem im
Gesundheitssektor weiterhin in einer effektiven
Umsetzung der Theorie in die Praxis; von einer
theoretischen Definition der Patientenbeteiligung
zu einem empirischen Verfahren.

Es gibt eine hohe und einheitliche Anerkennung
dessen, dass Patienten eine zentrale Rolle spielen,
wenn man eine bessere Effizienz, Effektivitat und
Qualitat der Gesundheitssysteme erreichen will.
Dennoch gibt es aufgrund vielschichtiger Variablen,
die fur eine mehr oder weniger ausgeprégte Offenheit
gegenlber der Einbeziehung von Patienten oder
Patientenorganisationen verantwortlich sind,
Unterschiede darin, wie stark sich die Patienten-
beteiligung auswirkt.
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Es gibt eine hohe und einheitliche Anerkennung
dessen, dass Patienten eine zentrale Rolle spielen,
wenn man eine bessere Effizienz, Effektivitat und
Qualitat der Gesundheitssysteme erreichen will.
Dennoch gibt es aufgrund vielschichtiger Variablen,
die fUr eine mehr oder weniger ausgepragte
Offenheit gegentiber der Einbeziehung von Patienten
oder Patientenorganisationen verantwortlich sind,
Unterschiede darin, wie stark sich die
Patientenbeteiligung auswirkt.

Die Methode und die Mechanismen, die fir eine
Beteiligung von Patienten eingesetzt werden, haben
Konsequenzen fur die Qualitat und die Auswirkung
der Beteiligung. Die meisten Gesundheitssysteme
und Lander entscheiden sich fur Information und
Beratung als bevorzugten Mechanismus fur eine
Beteiligung der Offentlichkeit, nicht aber flr die
starker formellen und einflussreichen Formen, d.h.
Delegation und Kontrolle.

Patienten-Empowerment ist noch immer schwach,
nicht entwickelt und, in einigen Aspekten, ‘kinstlich’
und ineffektiv. Obwohl wir drei Hauptebenen der
Patientenbeteiligung unterscheiden kénnen, ist nur
eine davon im Zeitverlauf nachhaltig; das ist die hohere
Patientenbeteiligung dort, wo Patienten Teil des
Entscheidungsprozesses sind.

EINFLUSS DES LITERATURUBERBLICKS AUF
DAS VALUE+-PROJEKT

Die Ergebnisse aus der Literatur fihrten zur Untersuchung
der folgenden Punkte durch Value+ im Rahmen der Frage-
bogenerhebung, in den Fokusgruppen, Workshops und
Gesprachen:

¢ Die unklaren Definitionen der Patientenbeteiligung
und das Konzept der ‘sinnvollen’ Patienten-
beteiligung, sowie die Definition eines bestimmten
Rahmens, auf den man sich beziehen kann

¢ Methoden der Patientenbeteiligung und vorbildliche
Praxis

* Schwierigkeiten und Hurden, die von verschiedenen
Interessenvertretern im Prozess der Patienten-
beteiligung wahrgenommen werden

e Faktoren, die eine Patientenbeteiligung unterstitzen

¢ Die geschlechtsspezifische Dimension der
Patientenbeteiligung in Gesundheitsprojekten.

Im Rahmen von Value+ wurde dieses Wissen auch dazu
eingesetzt, den Inhalt der Liefergegenstande festzulegen:
das Toolkit fur Patienten und Patientenorganisationen,
das Handbuch fur Projektkoordinatoren und die
Politikempfehlungen fur EU-Institutionen.
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GLOSSAR

In diesem Glossar werden einige der in diesem Toolkit
verwendeten Begriffe erklart. Es ist als Hilfe fir Leser
gedacht, denen das Toolkit noch nicht in ihrer eigenen
Sprache vorliegt. Es enthélt einfache Erklarungen fir
Begriffe, die in der EC und speziell in der GD SANCO
verwendet werden.

Wir empfehlen allen, die einen Projektantrag erstellen,
die offiziellen Definitionen sorgfaltig zu Uberprtfen.

Abstellung — eine Methode, durch die ein Mitarbeiter
fUr eine vereinbarte Zeit bei einer anderen Organisation
arbeiten kann, bevor er zu seiner Arbeit in der eigenen
Organisation zurlickkehrt

Alibiaktion — eine symbolische Geste daftr, dass Menschen
aus einer Minderheitengruppe eingeschlossen werden,
ohne dass man ihnen erlaubt, tatsachlich Einfluss
auszultben und ihnen dadurch einen falschen Eindruck
von ihrer Beteiligung gibt

Antrag — ein Plan, der fur den Geldgeber erstellt wird
und aufzeigt, was ein Antragsteller mit der Finanzierung
erreichen mdchte und wie er dies zu erreichen gedenkt,
siehe Finanzierungsantrag

Arbeitspaket — ein Wirtschaftsbegriff, der bei EC-
finanzierten Projekten fur eine Reihe von Aktivitaten
verwendet wird, mit denen plangeméaB eines der
Projektziele erreicht werden soll, so beschreibt

z. B. ein Arbeitspaket fUr die Verbreitung, wie die
Projektergebnisse verdffentlicht werden

Aufbau von Kapazitdten — Optimierung der Kompetenzen
in einer Organisation fUr eine breiter gefacherte Einsatz-
fahigkeit der Mitarbeiter

Ausgrenzung, Randgruppen — Ausgrenzung bedeutet,
dass eine Gruppe behandelt wird, als sei sie nicht von
Bedeutung. Eine Randgruppe besteht aus Menschen,
die auf diese Weise behandelt werden

Ausschreibung - eine Methode um festzustellen, welche
Organisation am besten geeignet ist, ein Produkt oder
eine Dienstleistung bereitzustellen. Diejenigen, die das
Produkt oder die Dienstleistung erhalten mdchten (etwa
eine Abteilung der Kommunalregierung oder eine grof3e
Institution) geben bekannt, was gewUnscht wird und
alle, die an der Bereitstellung interessiert sind, erstellen
ein detailliertes Angebot mit den zugehorigen Kosten

Auswirkung — in Bezug auf EC-finanzierte Gesundheits-

projekte die anhaltende Wirkung, die das Projekt auf die
Gesundheitspolitik bzw. die Bereitstellung der Gesundheits-
leistung oder Gesundheitsversorgung hat, nachdem das
Projekt abgeschlossen wurde

Basis — die gewdhnlichen Menschen in einer Gemeinschaft
bzw. die gewdhnlichen Mitglieder einer Organisation.

Die Fuhrungskréafte bzw. diejenigen im Zentrum der
politischen Aktivitat werden durch die Basis gestarkt
und gelenkt

Befragter — eine Person, die Fragen beantwortet, z. B. in
einem Fragebogen

Beglaubigte Kopie — die Kopie eines Dokuments,
dessen Echtheit bescheinigt wird, z. B. durch eine
staatliche Behorde oder einen Notar

Beteiligungsmoglichkeit — eine Aufgabe, fur die die Erfahrung
als Patient oder Betreuender entscheidend ist, die jedoch
ein hohes oder geringes zeitliches Engagement erfordert.
Die Aufgabe wird daher gegen eine einmalige Zahlung
angeboten oder es werden Ehrenamtliche um Hilfe
gebeten - es handelt sich nicht um eine bezahlte Position

Betreuende — Freunde oder Angehérige, die eine unbezahlte,
nicht offizielle Betreuung fUr einen Patienten bereitstellen,
d.h. keine bezahlten Pflegekréfte. Im britischen Kontext
wird dieser Begriff zuweilen fir bezahlte Mitarbeiter
verwendet, nicht aber in diesem Toolkit.

Bewaltigungsstrategie — eine Methode, die von einer
Person entwickelt wird, um das Beste aus einer
schwierigen Situation zu machen

Buddy System — ein System, in dem neue Personen
paarweise mit erfahrenen Personen zusammenarbeiten
und so in eine neue Tatigkeit oder Gruppe eingeflhrt
werden. Abgeleitet vom amerikanischen Begriff fur ‘Freund’

Budgetprognose - ein Blick in die Zukunft, wie das Geld
im Verlauf der Zeit ausgegeben wird

Budgetuberschreitung — mehr Geld auszugeben, als im
Budget vorgesehen ist

Dachorganisation — eine Organisation, deren Mitglieder
keine Personen, sondern andere Organisationen sind



Drama-Dreieck nach Karpman — ein Modell, in dem das
Beziehungsdreieck zwischen Opfer-/Verfolger-/Retterrolle
beschrieben wird. Es findet ein Drama statt, in dem

die Teilnehmer die Rollen tauschen; der Retter wird
zum Verfolger, der Verfolger wird zum Opfer, das das
urspringliche Opfer zu retten versucht. Menschen,

die als Vertreter mit betreuungsbedUrftigen Menschen
arbeiten, sollten sich dieser moglichen Dynamik bewusst
sein und vermeiden, in eine der Rollen zu verfallen,

weil sich dadurch die Vertretung schwieriger gestaltet

Erfahrungsbasierte Forschung — eine Studie, bei der der
Forscher an der Planung und Umsetzung von Anderungen
mitwirkt. Erfahrungsbasierte Forschung bedeutet, soziale
Experimente durchzufilhren, indem man Anderungen
vornimmt und gleichzeitig die Ergebnisse beobachtet

Ethnische Zugehorigkeit — das gemeinsame und charakter-
istische Erbe in Bezug auf die Rasse, Nationalitét,
Religion, Sprache oder Kultur einer groBen Gruppe

Européische Kommission — dieses Organ ist zustandig
flr die Ausfuhrung der Entscheidungen und der Politik
des Europaparlaments. Sie représentiert die Interessen
der europaischen Gemeinschaft und ist unabhangig von
den Mitgliedstaaten

Evidenzbasis — die Fakten, auf die sich Projektantrage,
Finanzierung und Politik stitzen sollten

Evidenzbasiertes Wissen — Wissen, das auf einer
Evaluierung samtlicher relevanter Informationen basiert

Experten durch Erfahrung — Menschen, die nicht
aufgrund von Bildung oder Schulung Experten in einem
Bereich sind, sondern aufgrund ihrer Lebenserfahrung

Finanzierungsantrag — ein Plan, der fir den Geldgeber
erstellt wird und aufzeigt, was ein Antragsteller mit der
Finanzierung erreichen mochte und wie er dies zu
erreichen gedenkt

Fokusgruppe — eine kleine Gruppe mit speziellen Eigen-
schaften, die aus der breiten Bevdlkerung ausgewahit
und fur eine offene Diskussion zusammengebracht wird,
so dass Forscher deren Meinung erfahren kénnen

Forschungsstudien — Forschung in Bezug auf ein Thema oder
Problem, das bislang noch nicht umfassend erforscht wurde,
um ein Versténdnis fur spétere Untersuchungen zu schaffen

Gantt-Diagramm — ein von Henry Gantt erstelltes Diagramm
fUr die zeitliche Planung innerhalb eines Projekts

Geistige Zurechnungsfahigkeit — ist die Fahigkeit, eigene

Entscheidungen zu treffen. Viele Erkrankungen flhren
zum Verlust dieser Fahigkeit; zuweilen ist dieser Effekt
nur vortbergehend.

In GroBbritannien besitzt eine Person die Fahigkeit,
eine bestimmte Entscheidung zu treffen, wenn sie:

e die bereitgestellten Informationen versteht

e sich lang genug an diese Informationen erinnern
kann, um die Entscheidung zu treffen

e die fUr die Entscheidung verfligbaren Informationen
abwagt

¢ ihre Entscheidung mitteilt - dies kann Uber das
Sprechen, den Einsatz von Zeichensprache oder
sogar einfache Muskelbewegungen wie
Augenblinzeln oder Handdruck erfolgen.

Eine Person kann zwar die Fahigkeit haben, alltagliche
Entscheidungen zu treffen, z. B. was sie anziehen méchte,
jedoch nicht mehr die geistige Zurechnungsfahigkeit
besitzen, rechtliche oder finanzielle Dinge zu regeln.

Geldgeber — eine Person bzw. Organisation, die eine
Finanzierung fur bestimmte Téatigkeiten bereitstellt

Gemeinnlitzig — eine Organisation, deren Satzung es ihr
nicht erlaubt, ihre Tatigkeit gewinnorientiert auszutben

Generaldirektion — eine Abteilung der EC, die fur einen
bestimmten Politikbereich zustandig ist

Geschlechterrolle — bezieht sich auf die Rollen, Verhaltens-
weisen, Tatigkeiten und Einstellungen, die eine Gesellschaft
als angemessen flr Manner und Frauen erachtet

Geschlechtsspezifische Dimension — diesen Begriff
verwenden wir fUr die Einplanung einer geschlechts-
spezifischen Perspektive in die Patientenbeteiligung.

Governance — die internen Systeme und Strukturen, die es
einer Organisation ermdglichen, ihre Arbeit auszuliben

Image — das Bild, das die Offentlichkeit von einer
Organisation hat

Interessenvertreter — eine Person oder Organisation,
die ein Interesse an einem bestimmten Thema oder
einer bestimmten Entscheidung hat

Jahresumsatz — die Geldmenge, die pro Jahr durch eine
Organisation flieBt

Kapazitdten — die Kompetenzen, Zeit und finanziellen
Ressourcen, die innerhalb einer Organisation fUr eine
bestimmte Aufgabe zur Verfligung stehen

Klinische Studie - ein Verfahren, anhand dessen ein
neues pharmazeutisches Produkt oder eine neue
Behandlung nach erfolgter sonstiger Sicherheitspriifung
das erste Mal am Menschen getestet wird

117



118

Kofinanzierung — die Finanzierung, die aus weiteren
Quellen zum Ausgleich der Differenz zwischen dem
Beitrag eines Geldgebers und den Gesamtkosten
der Aktivitat erforderlich ist

Kommissar — der EU-Beamte, der flr die Leitung einer
Abteilung der EC flir einen bestimmten Politikbereich
zustéandig ist

Konsens — einen Konsens finden bedeutet, etwas so
lange zu diskutieren, bis man zu einer Position gelangt,
die von allen getragen werden kann

Konsortium — eine Gruppe von Organisationen, die sich
fUr einen bestimmten Zweck zusammenschlieBen;

im EC-Kontext deshalb, um einen Finanzierungsantrag
zu stellen und ein Projekt durchzufUhren

Kritischer Pfad — ein Plan flr die kleinen Schritte,
die notwendig sind, um ein Ziel innerhalb eines
groBeren Plans zu erflllen

Lead partner — ein Begriff der EC in Bezug auf den
Partner, der das Projektkonsortium leitet

Leistungsindikator — festgelegtes Mal3 dafir, wie gut eine
Aufgabe, ein Projekt oder eine Aktivitat ausgefuhrt wird

Lenkungsausschuss — eine Gruppe, die zusammen die
wichtigen Entscheidungen Uber ein Projekt trifft

Lernzyklus nach Kolb — ein Modell, das vier Lernstufen
aufzeigt. Die Menschen haben bevorzugte Lernstile und
kénnen in jeder Stufe einsteigen, mussen jedoch alle
vier Stufen durchlaufen, damit der Lernprozess
abgeschlossen ist

Liefergegenstande — ein Wirtschaftsbegriff, der in EC-
finanzierten Projekten Verwendung findet und sich auf
die Dinge bezieht, die in Folge des Projekts an die EC
geliefert oder anderen zur Verflgung gestellt werden.
Das kénnen konkrete Dinge wie ein Bericht oder
Tatigkeiten wie etwa eine Konferenz sein

Literaturiberblick — ein Uberblick dartiber, was in Bezug
auf ein bestimmtes Thema geschrieben wurde

MaBnahme (Action) — eine Entscheidung wahrend einer
Besprechung, dass etwas geschehen soll, wird haufig
als MaBnahme dokumentiert, weil jemand nach der
Besprechung MaBnahmen ergreifen muss, damit dies
auch geschieht

Mission Statement/Leitbild — die Beschreibung dessen,
was eine Organisation erreichen méchte

Nichtstaatliche Organisation (NGO) — eine Organisation,
die nicht der Landes- oder Kommunalregierung angehort

Partizipatorische Forschung — hierbei werden in den
Forschungsplan und in die Forschung selbst die Menschen
einbezogen, die vom Forschungsgegenstand betroffen sind

Partner — bezieht sich auf eine Organisation, die sich in
einem Projekt mit anderen zusammenschlie3t, wobei
eine formale rechtmaBige Vereinbarung getroffen wird

Patient — eine Person, die Gesundheitsversorgung in
Anspruch nimmt

Patientenbeteiligung — eine gemeinnltzige nichtstaatliche
Organisation (NGO), deren Mitglieder Patienten mit einer
bestimmten Erkrankung sind bzw. deren unbezahlte
pflegende Angehdrige, d.h. Freunde und Familie

Patientengeflihrte Patientenbeteiligung — Patienten/
Patientenorganisationen planen und leiten die
Aktivitdten, an denen sie beteiligt sind

Patientenorganisation — eine gemeinnutzige nicht-
staatliche Organisation (NGO), deren Mitglieder Patienten
mit einer bestimmten Erkrankung sind bzw. deren
unbezahlte pflegende Angehdrige, d.h. Freunde und Familie

Patientenvertreter — bezieht sich in diesem Toolkit
auf alle Angehdrigen einer Patientenorganisation,
die Patienten vertreten

Politikbeauftragter — ein Projektleiter der EC, der sich auf
die Politik konzentriert

Palitisch korrekt — ein Begriff, der sich auf die Sprache,
Ideen, Politik usw. bezieht und darauf abzielt, Beleidigungen
gegentiber Gruppen zu vermeiden, die durch Geschlecht,
Rasse, Kultur, Behinderung, Alter, soziobkonomische
Umstande usw. definiert sind

Praktikum — eine Vereinbarung, nach der eine ungelernte
Person (ein Praktikant) ohne oder gegen eine geringe
Bezahlung arbeitet, um von einer qualifizierten Person
einen Beruf oder ein Gewerbe zu erlernen

Pro forma — das bedeutet gerade so viel zu tun, dass
man behaupten kann, es wurde getan, ohne jedoch
darauf zu achten, dass es gut gemacht wird

Projektbeauftragter — ein Beauftragter der EC, der als
Projekt-Verbindungsperson fir alles, was die EC betrifft,
ernannt wird

Projektkonsortium — eine Gruppe von Organisationen,
die sich fUr ein Projekt zusammenschlieBen

Projekt-Koordinator — ein Mitarbeiter, der vom Lead
Partner dazu ernannt wird, das Projekt durchzuflhren




Projektpartner — siehe Partner
Protokoll — die schriftliche Aufzeichnung einer Besprechung

Qualitative Methoden — Forschungsmethoden, die sich
darauf konzentrieren, die Ansichten, Erfahrungen,
Einstellungen, Verhaltensweisen und Interaktionen von
Menschen zu verstehen. Dabei wird kein Zahlenmaterial
verwendet. Zu den qualitativen Methoden gehdren
Tiefeninterviews, Fokusgruppen, Dokumentanalysen usw.

Quallitativer Indikator — ein Indikator, der sich darauf
konzentriert, wie eine Aktivitat erlebt wird

Regulatorische Hirden — Hurden aufgrund der &ffentlichen
Politik, u. a. in Statuten, Verordnungen, Vorschriften oder
administrativen Verfahren

Risikoprotokoll — ein Plan der moglichen Risiken, die ein
Projekt beeintrachtigen konnten und der MaBnahmen,
die getroffen werden kénnen, um das Risiko zu senken

Satzung — ein Begriff aus dem Rechtswesen flir ein
Dokument, in dem die Flhrung einer Organisation
beschrieben wird.

Schlagwort — ein Wort oder Ausdruck in Verbindung mit
einem speziellen Thema, das eine vage oder ungenaue
Bedeutung hat und hauptsachlich dazu verwendet wird,
um Eindruck zu machen

Skilled Helper nach Egan — ein Modell, in dem die Schritte
eines Gesprachs aufgeflihrt werden, mit denen ein
geschulter Helfer einem Klienten dabei behilflich ist zu
planen, wie er sich von seinem jetzigen Ausgangspunkt
zu seinem Ziel bewegen kann

Soziale Vielfalt — das Verstandnis, dass jedes Individuum
einzigartig ist, wobei unsere individuellen Unterschiede
in Bezug auf Rasse, ethnische Zugehorigkeit, Geschlecht,
sexuelle Orientierung, soziodkonomischen Status, Alter,
Behinderungen, religidse und politische Ansichten usw.
anerkannt und akzeptiert werden

Soziodkonomischer Status — der Hintergrund einer Person
definiert durch Bildungsstand, Arbeit (bzw. Arbeits-
losigkeit) und wie viel Geld sie zur Verfigung hat

Solvent — genug Geld zur Verfligung zu haben,
um finanzielle Verpflichtungen erflllen zu kdnnen

Stigmatisierung — ist die Scham und Schande in
Verbindung mit etwas, das von der Gesellschaft als
inakzeptabel erachtet wird und fuhrt zu Diskriminierung.
Stigmatisierung ist ein Problem flir Patienten mit den unter-
schiedlichsten Erkrankungen, sowie fur deren Familien

Strategie - ein langfristiger Aktionsplan, um die
speziellen Ziele zu erreichen, mit denen der hdhere
Zweck einer Organisation oder eines Projekts
unterstutzt wird

SWOT-Analyse — eine UberprUfung der Starken,
Schwachen, Chancen und Gefahren in Zusammenhang
mit einer bestimmten Idee oder einer Organisation

Tagesordnung (Agenda) — eine Liste der Themen,
die wéhrend einer Besprechung diskutiert werden

Verbindungen — Arbeitsarrangements, die zwischen
zwei oder mehreren Organisationen vereinbart werden

Verbreitung — bezieht sich auf den Prozess, anhand
dessen die Ergebnisse und Liefergegenstande eines
Projekts nicht nur einer oder mehreren speziellen
Zielgruppen verfugbar gemacht werden, sondern

allen Interessenvertretern und der breiten Offentlichkeit

Verhéltnis — eine Beziehung gegenseitigen Verstandnisses
und Vertrauens zwischen zwei Menschen, die fUr die Arbeit
mit Menschen als wichtig erachtet wird, z. B. bei der
Informationsarbeit

Vernetzung — Leute aus anderen Organisationen
kennenlernen, um Informationen auszutauschen

Vorsitzender — eine Person, die fUr die Leitung einer
Besprechung verantwortlich ist

Vorstandsmitglieder — die Personen, die sich in
einem speziellen Ausschuss zusammenfinden,
dem sogenannten Vorstand, der fUr die FUhrung
der Organisation verantwortlich ist

Vorstandsvorsitzender — der Chef einer Organisation,
der direkt dem Vorstand gegentber verantwortlich ist

Wertvorstellungen — bedeutende Ansichten oder Ideale
dartber, was gut und wiinschenswert ist und was nicht,
die von den Mitgliedern einer bestimmen Kultur geteilt
werden

Win-Win-Situation — eine Situation, in der alle bei einer
Verhandlung oder Aktivitat etwas gewinnen

Wissenschattlicher Beauftragter — ein Projektbeauftragter der
EC, der sich auf den wissenschaftlichen Bereich konzentriert

Workshop — Besprechungen, in denen die Teilnehmer
sich in Gruppendiskussionen einbringen, bei denen es
normalerweise um ein oder mehrere Themenbereiche
geht. In Workshops kénnen Teilnehmer mit unter-
schiedlichen Wertvorstellungen und Prioritaten ein
gemeinsames Verstandnis der Probleme und Chancen
erarbeiten, mit denen sie konfrontiert sind. Die Absicht
der meisten Workshops besteht darin, entweder die
Probleme und Erwartungen zu benennen oder
L&sungen aufzuzeigen.

Ziele — der allgemeine Zweck, der der Planung
bestimmter Tatigkeiten zugrunde liegt
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Uber das Européische Patientenforum (EPF)

Das Européische Patientenforum wurde 2003 ins Leben gerufen. Es reprasentiert die gemeinsame Stimme der Patienten
auf europdischer Ebene und steht flir Solidaritat, Macht und Einheit der Patientenbewegung in der Europaischen Union.
Das EPF ist eine gemeinnUtzige, unabhangige Dachorganisation flr Patientenorganisationen in ganz Europa. Derzeit
reprasentieren wir 40 Mitgliedorganisationen. Dabei handelt es sich um Patientenorganisationen fir chronische
Krankheiten, die auf europaischer Ebene arbeiten, sowie um nationale Vereinigungen von Patientenorganisationen.
Insgesamt geben wir die Stimme von etwa 150 Millionen Patienten in der EU wieder, die von unterschiedlichen
Krankheiten betroffen sind.

Die Vision des EPF ist die EinfUhrung einer fairen Gesundheitsversorgung in der gesamten Europdischen Union,

bei der der Patient im Mittelpunkt steht. Dabei liegt die Betonung unserer Kernwerte auf einem patientenzentrierten Ansatz
in der Gesundheitsversorgung ohne AusschlieBung oder Diskriminierung, auf Patienten-Empowerment, Konsultation,
Unabhéangigkeit und Transparenz. Wir stehen flr eine ganzheitliche Interpretation der Gesundheitsversorgung, die sowohl
die Vorsorge als auch die sozialen, 6konomischen, dkologischen, kulturellen und psychologischen Aspekte der
Gesundheit umfasst.

Das EPF wirkt als Katalysator und beratender Partner fUr positive Veranderungen in den Gesundheitssystemen der
EU und tritt als ,Wachhund” auf, von dem die Politik und die Gesetzesinitiativen in der EU streng Uberwacht werden.
Wir bieten unseren Mitgliedern Informationen Uber die Gesundheitsversorgung in der EU und handeln in Reaktion auf
die Politik zu grundlegenden Patientenrechten, so dass diese sich auf krankheitsspezifische Aktivitdten konzentrieren
koénnen. Wir unterstitzen den Dialog und Verhandlungen zwischen den unterschiedlichsten Interessenvertretern im
Gesundheitsbereich auf EU-Ebene und ermoglichen den Austausch zwischen Patientenorganisationen auf européischer
Ebene sowie auf der Ebene der Mitgliedstaaten Uber die vorbildliche Praxis und die Schwierigkeiten in Verbindung mit
Gegenbeispielen flir die vorbildliche Praxis in Bezug auf die Patientenrechte, den gleichberechtigten Zugang zu
Behandlung und Versorgung sowie die gesundheitsbezogene Lebensqualitat.

Weitere Informationen finden Sie unter www.eu-patient.eu

Européisches Patientenforum
Rue Belliard 65

1040 Brussel

BELGIEN

Telefon: + 32 2 280 23 34
Fax: + 322231 14 47

E-Mail: info@eu-patient.eu
Website: www.eu-patient.eu
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