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LUSAMMENFASSUNG

Die europdischen Gesundheitssysteme mussen erneuert werden, damit sie den im
Gesundheitsbereich auf sie zukommenden Herausforderungen des 21. Jahrhunderts gewachsen
sind, insbesondere was die Entwicklung des Profils der die Bevdlkerung befallenden
Krankheiten und die Aufgaben betrifft, die die verschiedenen Akteure des Gesundheitswesens
kinftig erfillen mussen. In den letzten Jahren haben internationale Erfahrungen deutlich
gemacht, dass es nutzbringend ist, dem Patienten oder Birger bei Verhandlungen Uber
Gesundheitsfragen eine aktive Rolle zukommen zu lassen. Diese Bewegungen, die den
Ausbau der Gesundheitsdemokratie oder effizientere Gesundheitssysteme anstreben,
sind dadurch gekennzeichnet, dass sie der Person (dem Patienten oder Birger) die
Stellung eines Gesundheitspartners einraumen. Die Erfahrung, die die Person mit ihrer
Krankheit, ihrer Gesundheit und der Nutzung des Gesundheitssystems macht, stellt ein
notwendiges Laienwissen dar, das die wissenschaftlichen Kenntnisse erganzt. Mithilfe
dieses ,Patientenwissens” kann die Gesundheitsversorgung besser ausgestaltet und
implementiert werden. Dieser Ansatz gilt fir diverse Tatigkeiten, bei denen diese
Einbindung stattfinden kann: klinische Praktiken und Pflegekoordination (Mikroebene),
Organisation der Abteilungen und Governance der Gesundheitseinrichtungen (Mesoebene),
Ausarbeitung der Gesundheitspolitik (Makroebene), Forschung und Ausbildung der Fachleute
des Gesundheitswesens. Auch wenn noch ein gewisser Weg zurtickgelegt werden muss, so
zeigen die ersten in der Literatur verfligbaren Dokumente doch, dass dieser Ansatz aufgrund
der Auswirkungen auf die Zufriedenheit der Patienten, die Qualitat ihrer Gesundheit und
die bei der Gesundheitspflege moglichen Einsparungen vorteilhaft ist. In vielen Landern
bemdht man sich, die Patienten aktiv in das Gesundheitssystem einzubinden. In Bezug
auf die Implementierung und die Bewertung des kompletten Modells bei komplexen,
gebietsspezifischen Systemen mussen jedoch noch einige Fragen geklart werden.

Vor diesem Hintergrund hat das aus 9 Teams aus der GroBregion gebildete, fachibergreifende
APPS-Konsortium, das durch Finanzierungen der europdischen Behérden und der regionalen
Partnerbehdrden unterstitzt wird, die Fragen im Zusammenhang mit der Implementierung
eines ,Patient-als-Pflegepartner-Ansatzes” (APPS) auf Ebene eines Territoriums wie
der GroRregion (GR) beantwortet. Ziel des Projekts ist es, die Ubertragbarkeit und
Anwendbarkeit des Patient-als-Pflegepartner-Ansatzes in der GR unter Berlcksichtigung
der soziokulturellen, organisatorischen und rechtlichen Merkmale dieses Gebietes
zu untersuchen. Dieser Zweck soll im Rahmen eines abgestimmten Vorgehens bei der
Gesundheitsversorgung in der GR erfullt werden.

Dieses WeiBbuch ist eines der Kernstlcke, das der Verwirklichung dieses Projekts
zugrunde liegt. Es bietet Anhaltspunkte fiir Uberlegungen und Argumente, die fir einen
Ausbau der Partnerschaft in der GR sprechen. Es richtet sich an Fachleute, Patienten,
Leiter von Gesundheitseinrichtungen, politische Amtsinhaber und Akteure des Lehr- und
Forschungswesens. Die Kapitel dieses Buchs bilden einen Vorschlag fir eine ganzheitliche
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Betrachtung mit dem Ziel, das Gesundheitssystem in Richtung Gesundheitspartnerschaft
umzugestalten. Als Ergebnis dreijahriger Forschungs- und Abstimmungsarbeiten stitzt sich
dieses WeiRbuch auf recherchierte Dokumente (Analyse der wissenschaftlichen Literatur und
der einschlagigen Rechtsvorschriften), Gesprache und Umfragen bei zahlreichen Akteuren,
die Erkundung und Analyse von in der GR ergriffenen Initiativen und die auf einen Konsens
ausgerichtete Erdrterung. Die Empfehlungsvorschlage wurden im Dezember 2019 in einem
regionsiibergreifenden Seminar besprochen und erweitert.

Das WeiBbuch gliedert sich in 5 Teile, die sich jeweils an ein bestimmtes Zielpublikum
richten. Im ersten Teil wird der Kontext beschrieben, in dem das Projekt verwirklicht
wurde, und die Methodik des Programms beschrieben. Der zweite Teil ist den rechtlichen
Aspekten des Patient-als-Pflegepartner-Ansatzes und ihren Auswirkungen auf die vor
Ort festgestellten Praktiken und Initiativen gewidmet. Er ist vor allem fur Inhaber
politischer Amter bestimmt. Im dritten Teil werden Leitlinien fir die Unterstiitzung und
Entwicklung von Partnerschaftsstrategien in den Gesundheitseinrichtungen vorgeschlagen.
Er richtet sich an die Leiter solcher Einrichtungen. Der vierte Teil soll die Fachleute des
Gesundheitswesens veranlassen, ihre Praktiken aus der Sicht der Pflegepartnerschaft zu
beleuchten. Er ist fur die Fachleute bestimmt, die direkt mit den Patienten in Kontakt
stehen. Im finften und letzten Teil werden verschiedene Wege vorgeschlagen, die beim
APPS im Lehr- und Forschungsbereich beschritten werden kénnten. Alle Teile richten sich
selbstverstandlich an den im Mittelpunkt des APPS stehenden Patienten.

Dieses WeiBbuch versteht sich als Stellungnahme in einem spezifischen Zeitraum und
stitzt sich auf die vom Forschungskonsortium erhobenen Daten. Es muss daher als nicht
erschopfendes, entwicklungsfahiges Dokument betrachtet werden, das mehr auf einer
Normen als Regeln vermittelnden Funktion basiert.

Fir weitere Informationen, einen Einblick in unsere Aktivitdten und unsere Publikationen
wird auf die Website des APPS-Projekts (https://www.patientpartner.org/) verwiesen.

WeiRbuch APPS
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Das von der Europdischen Union {ber das Programm INTERREG V A GroRregion vom Europaischen Fonds fur Regionale
Entwicklung ,EFRE" und den bezuschussenden Behérden (Wallonien - AViQ) finanzierte regionsiibergreifende Projekt
Patient-als-Partner-Ansatz” wurde 2017 gestartet. Wir méchten uns bei den Partnerbehdérden des Programms, den
regionalen Kontaktstellen, dem Team der Verwaltungsbehoérde und dem Gemeinsamen Sekretariat des EVTZ, die fir
die Verwaltung der Projekte INTERREG V A GR zustandig sind, fir ihre konstante Unterstiitzung ganz herzlich und
aufrichtig bedanken. Ganz besonders bedanken wir uns bei Stéphanie Dupuis von der wallonischen Kontaktstelle und
bei der Referentin fiir das APPS-Projekt, Alice Giele, flr ihre wertvolle, wohlwollende Betreuung.

Das APPS-Projekt beruht auf den wegbereitenden, innovativen Arbeiten der Saulen des ,Montrealer Modells”,
Prof. Marie-Pascale Pomey und PhD Luigi Flora, die viel Kdnnen unter Beweis stellten, um diesen so komplexen
Partnerschaftsbegriff zugdnglich und dynamisch zu machen. Bei ihnen bedanken wir uns insbesondere fiir den
reichhaltigen Informationsaustausch und die veréffentlichten Schriften, die wir unseren Uberlegungen zur Frage, wie
dieses Konzept in der GroRregion implementiert werden kann, zugrunde legten.

Unser Dank gilt auch:

' pen Experten, die zu den ihnen unterbreiteten Dokumenten (Forschungsprotokoll, Fragebogen, ...) ihre

erfahrene, kritische Stellungnahme abgegeben haben;

Den Mitgliedern des APPS-Konsortiums, die diesen Vorschlag fir Interreg-GR-Projekte erfolgreich
einreichten und sich fiir dieses Projekt voll engagierten;

Unseren Kollegen, die unsere Uberlegungen bei der Prasentation unserer Ergebnisse im Rahmen der
verschiedenen wissenschaftlichen Veranstaltungen bereicherten;

Den Einrichtungen, die uns bei der Verwirklichung des Projekts unterstitzten: LUSS, dem franzdsischsprachigen
Verband der Vereinigungen von Patienten und Familienangehodrigen und dem Sprecher der Nutzer der
Gesundheitsdienste. Dieser Verband setzt sich fur den Aufbau eines jedermann zuganglichen, qualitativ
hochwertigen Gesundheitssystems ein und bringt die Beteiligung der Nutzer an der Gesundheitspolitik
zur Geltung; PAQS asbl, der Plattform fur eine kontinuierliche Verbesserung der Pflegequalitat und
Patientensicherheit. Sie hat es sich zur Aufgabe gemacht, die Entwicklung und Umsetzung von MaBnahmen
zur standigen Verbesserung der Qualitat und Sicherheit in den Pflegeeinrichtungen in Brissel und Wallonien
zu fordern, zu unterstiitzen und zu organisieren. Ebenso bedanken wir uns bei France Assos Santé Grand-Est,
der regionalen Union der zugelassenen Vereinigungen von Nutzern des Gesundheitssystems, die sich fir
die Wahrnehmung der gemeinsamen Interessen aller Nutzer einsetzt;

Der Firma Oh!Médias fiir ihre Begleitung bei der Umsetzung der projektbezogenen Kommunikationsstrategie.

Ganz herzlich bedanken wir uns natirlich auch bei den Teilnehmerinnen und Teilnehmern, den Patientinnen
und Patienten, den Birgerinnen und Birgern, den Patientenausschiissen und -vereinigungen (insbesondere
den Patientenausschiissen des CHU Littich und CHR de la Citadelle fiir ihre Fallstudien), den Mitgliedern der
Arbeitsgruppe ,Patienten als Partner” des CHRU Nancy, den Angehérigen der Gesundheitsberufe, Verwalterinnen
und Verwaltern, Leiterinnen und Leitern der Gesundheitseinrichtungen, Vertreterinnen und Vertretern der
Institutionen der GroRregion, ... fiir die Zeit, die uns diese vor Ort tatigen Akteure der Partnerschaft schenkten,
ohne die nichts konkretisiert werden kann.

Dieses WeiBbuch ist ein erster Schritt in Richtung Partnerschaft, dem noch viele andere folgen miissen! Bereits
jetzt bedanken wir uns bei allen, die dieses WeiBbuch lesen und in die erwarteten Anderungen investieren.
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ABKURZUNGSVERZEICHNIS

BEDEUTUNG

Patient-als-Pflegepartner-Ansatz
Regionale Gesundheitsagentur (Frankreich)

Agentur fur Lebensqualitat - Wallonische Agentur fir die Gesundheit, die soziale
Sicherheit, die Behinderung und die Familien (Belgien)

Regionales Klinikum

Regionales Universitatsklinikum

Universitatsklinikum

Elektronische Pflegeakte (Frankreich)

Hochschuldiplom (Frankreich)

Europaische Wirtschaftliche Interessenvereinigung
Europdischer Verbund fir territoriale Zusammenarbeit
Gemeinsamer Bundesausschuss (Allemagne)

GroRregion

Gesundheitsaufsichtsbehorde (Frankreich)

Krankenhaus, Patient, Gesundheit und Territorien (Frankreich)
Kenniscentrum - Expertisezentrum fiir Gesundheitspflege (Belgien)
Kéniglicher Erlass (Belgien)

Lothringischer Verband der im Bereich Diabetes, Fettleibigkeit, Stoffwechselkrankheiten
und Erndahrung auf Pflegekoordination, therapeutische Patientenerziehung und Schulung
spezialisierten Netzwerke und Einrichtungen

Ligue des Usagers des Services de Santé (Belgien)

Patienten als Partner und Ausbilder

Patienten Rat & Treff (Belgien)

therapeutische Patientenerziehung

Vlaams Patiéntenplatform - flamische Patientenplattform (Belgien)
Verwaltungsrat

Weltgesundheitsorganisation

Zone d'Acces Organisé aux Soins Transfrontaliers

INHALT

1. Politisch-Rechtlicher Rahmen

EMPFEHLUNG

1.1. Uberdenken der rechtlichen Regelungen
der  Patientenrechte auf Basis des
Partnerschaftsbegriffs und Forderung der
Bemlhungen um eine Harmonisierung auf
Ebene der GR

1.2. Eingliederung von Patientenvertretern in
die Parlamentsausschisse der Institutionen
der GR, die sich mit Gesundheitsfragen
befassen

1.3. Bereitstellung der Mittel, auch
finanziellen Mittel, die zur Vertretung
der Patientenorganisationen in den
gesundheitspolitischen Institutionen der
GroRregion erforderlich sind

1.4. Gewahrleistung der Kontinuitat und
Integration der Partnerschaft auf dem
gesamten Pflegepfad

ZIELPUBLIKUM

Politiker
Fachleute des
Gesundheitswesens
(Arbeitsgruppe)
Biirger als Patient

Politiker
Patientenkollektiv
Birger als Patient

Politiker
Patientenkollektiv
Birger als Patient

Politiker
Patientenkollektiv
Gesundheit-
seinrichtungn
Fachleute des
Gesundheitswesens
innerhalb und
auRerhalb des

Krankenhaus-bereichs

STICHWORTER

Partnerschaft

Rechtlicher Rahmen
Gemeinsame Definitionen
Biirgerbeteiligung

Beirat
Birgerbeteiligung
Gesetzgebende Organe

Beirat

Rahmen
Birgerbeteiligung
Patienten
Finanzierung

Pflegepfad

Kontinuitat

Partnerschaft

Digitale Medien
Kompetenz-/Gesundheits-

netzwerke / Integration der

Partnerschaft

2. Partnerschaftsstrategien in den Gesundheitseinrichtungen

2.1. Formalisierung der Patienten-
einbindung und Harmonisierung der
partnerschaftsbezogenen Praktiken auf
Ebene der Gesundheitseinrichtungen der
GR

2.2. Vervielfachung der Beteiligungsformen
in den verschiedenen Stellen der
Gesundheitseinrichtungen der GR

2.3. Begleitung der Fachleute des
Gesundheitswesens bei Initiativen, die
einer Kultur der Patientenpartnerschaft
zugeordnet werden kdnnen

2.4, Einrichtung eines Patientenbeirates in
allen Gesundheitseinrichtungen der GR

Gesundheit-
seinrichtungen
Fachleute des
Gesundheitswesens
Patientenkollektiv
Birger als Patient

Gesundheit-
seinrichtungen
Patientenkollektiv

Gesundheit-
seinrichtungen
Fachleute des
Gesundheitswesens
Patientenkollektiv

Gesundheit-
seinrichtungen
Patientenkollektiv
Biirger als Patient

Partnerschaft

Einbindung

Kultur
Gesundheitseinrichtungen

Partnerschaft
Kontinuitat
Qualitat
Entscheidung

Zeit
Partnerschaft
Koordination
Kontaktstelle
Ausbildung

Partnerschaft
Koordination
Entscheidung
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3. Partnerschaft bei den Pflegebeziehungen

EMPFEHLUNG

3.1. Forderung der Aufgeschlossenheit
der Patienten und Fachleute des
Gesundheitswesens fiir eine Partnerschaft

3.2. Integration von Uberlegungen zum
partnerschaftlichen Vorgehen in die berufliche
Praxis

3.3. Forderung und Integration der
verschiedenen Formen der sozialen
Unterstitzung

3.4. Inscrire 1'utilisation des outils d'e-santé
dans une perspective de partenariat de soins

4.1, Unterrichtung der Partnerschaft (ihre
Konzepte, Methoden und Techniken)

4.2. Schulung und Begleitung der Patienten als
Partner und Ausbilder

4.3. Unterrichtung in Partnerschaft

4.4, Entwicklung eines Aktivitatenkonzepts,
in das Patienten als Partner und Ausbilder
integriert werden

WeiRbuch APPS

ZIELPUBLIKUM

. Birger als Patient

. Patientenumfeld

. Fachleute des
Gesundheitswesens

. Pflegeteam

. Fachleute des
Gesundheitswesens
. Patientenkollektiv
. Blrger als Patient
. Gesundheit-
seinrichtungen

. Fachleute des
Gesundheitswesens

. Patientenkollektiv

. Gesundheit-
seinrichtungen

. Politiker

. Patientenkollektiv

. Blrger als Patient

. Patientenumfeld

. Fachleute des
Gesundheitswesens

. Gesundheit-
seinrichtungen

. Politiker

4. Ausbildung

. Fachleute des
Gesundheitswesens

. Politiker

. Bildungsanstalten

. Gesundheit-
seinrichtungen

. Ausbildungsanstalten

. Fachleute des
Gesundheitswesens

. Patientenkollektiv

. Birger als Patient

. Politiker

. Fachleute des

Gesundheitswesens
. Patientenkollektiv
. Bildungsanstalten
. Politiker

. Bildungsanstalten
. Patientenkollektiv

STICHWORTER

Niveau
Autonomie
Entscheidung
Zusammenarbeit
Charta

Uberlegungen
Kommunikation
Umsetzung

Pflegehelfer
Lebensqualitat
Erfahrungsaustausch
Partnerschaft
Kommunikation

Digitale Medien
Kommunikation
Kontinuitat
Qualitat und
Effizienz

Tools der neuen
Technologien

Gemeinsamer
Lehrplan
Fachibergreifende
Kompetenzen
Weiterbildung
Erstausbildung

Lehrziele
Kompetenzleitfaden
Methoden
Begleitung

Verstandnis
Vertrauen
Kompetenzen

Lehrziele
Lehrmethoden
Bewertung
Rekrutierung

SEITE

EMPFEHLUNG

5.1. Einordnung und Herausstreichung
der Partnerschaft bei den auf eine
Patienteneinbindung abzielenden MaRnahmen

5.2. Performancebewertung der Praktiken und
Prozesse der Pflegepartnerschaft

5.3. Identifizierung der Triebkrafte und
Barrieren beim Ausbau der Pflegepartnerschaft

5.4, Forderung und Umsetzung der
partnerschaftlichen Forschung

. Forschung

ZIELPUBLIKUM

Forschungs- und
Bildungsanstalten
Fachleute des
Gesundheitswesens
Birger als Patient

Forschungs- und
Bildungsanstalten

Forschungs- und
Bildungsanstalten

Forschungs- und
Bildungsanstalten
Patientenkollektiv
Birger als Patient
Fachleute des
Gesundheitswesens

Gesundheitseinrichtungen

Politiker

STICHWORTER

Gemeinsame
Definition
Konsens

Bewertung
Entwicklung
Auswirkungen
Kriterien
Indikatoren

Funktionsweise der
Partnerschaft
Triebkrafte und
Barrieren

Forschung
Gemeinsamer Aufbau
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EINLEITUNG

ALLGEMEINER HINTERGRUND

Entwicklung des gesundheitspolitischen Hintergrunds

Die Idee, den Patienten verstarkt in die Pflegesysteme einzubinden, ist aus den verschiedenen
Entwicklungen hervorgegangen, die sich in den letzten Jahren auf die Gesundheitssysteme
auswirkten. Die zunehmende Lebensdauer und damit einhergehend die Erhaltung der
Lebensqualitat, die Zunahme chronischer Krankheiten in der Bevolkerung, das Bestreben,
dem Patienten und seinen Angehdrigen einen Teil der Pflegeaufgaben zu Ubertragen, der
einfachere Massenzugang zu Gesundheitsinformationen (ob sie richtig sind oder nicht), der
Wunsch, die Pflege nicht mehr bloB zu ertragen und (ber eine gewisse Selbstandigkeit
zu verflgen, all diese Grinde zwingen die Akteure des Gesundheitswesens, den von den
Patienten beim Umgang mit ihrer Gesundheit bisher eingenommenen Platz zu iGberdenken®”.
Das Gleiche gilt fur die von den Fachleuten des Gesundheitswesens in dieser Dyade gespielte
Rolle und Uberhaupt fir die Organisation und Strukturierung der Gesundheitssysteme.
Diese Systeme, die auf nach dem zweiten Weltkrieg entwickelten Modellen aufgebaut
wurden, sind den neuen Herausforderungen an die offentliche Gesundheit®, u.a. der
zunehmenden Belastung durch chronische Krankheiten und den damit verbundenen sozialen,
gesundheitspolitischen und wirtschaftlichen Folgen offensichtlich nicht mehr gewachsen. Um
die Aufgaben zu bewaltigen, empfiehlt die WHO der internationalen Gemeinschaft - Gbrigens
mit Nachdruck - eine Neuausrichtung der Gesundheitsdienste auf Krankheitsverhitung und
Gesundheitsforderung®. Nicht zuletzt befligeln der Sinnverlust und die Erschopfung der
Fachleute des Gesundheitswesens eine neue, kontaktorientierte, nicht so utilitaristische und
vor allem viel humanistischere Vision der Pflegebeziehungen.

“Alle Beobachter sind einhellig der Ansicht, dass es nicht mehr méglich
ist, den Fortbestand des Gesundheitssystems auf der derzeitigen
Grundlage sicherzustellen®”

- Olivia Gross, Universitat Sorbonne Paris Nord -

WeiRbuch APPS

In zahlreichen Untersuchungen gelangte man zur Ansicht, dass die Einbindung der Patienten
bei der Bewaltigung der auf uns zukommenden Herausforderungen und bei der aktiven,
dynamischen Mitwirkung an der allgemeinen Verbesserung der Gesundheit der Bevolkerung,
der Pflegequalitat und -sicherheit eine Art Hebelwirkung entfaltet™.

Patient-als-Partner-Modell

Im Hinblick auf diese Einbindung oder Beteiligung des Patienten gibt es heute verschiedene
Ansatze. Einer davon, der sogenannte ,Patient-als-Pflegepartner-Ansatz”, scheint sich
hervorzuheben. Das von der Universitat Montreal hierfiir ausgearbeitete Modell ist relativ neu
und findet im franz6sischsprachigen Raum Europas groRen Anklang, weil dabei die Einbindung
des Patienten auf allen Ebenen des Gesundheitssystems in Erwdgung gezogen wird".

seite 11

Das  ,Montrealer  Patient-als-Partner-Modell® geht Uber den
patientenzentrierten Ansatz hinaus. Dabei wird der Anerkennung der
Expertise, die auf der vom Patienten mit seiner Krankheit gemachten
Erfahrung beruht, ,groBte Bedeutung beigemessen” und der Patient
genauso wie alle anderen Fachleute als vollwertiges Mitglied - als
Partner - des Pflegeteams betrachtetl12-14. Ziel dieser Betrachtungsweise
ist es, das Verhaltnis zum Wissen, zur Kontrolle und zur Macht zwischen
den Fachleuten des Gesundheitswesens und den Patienten in ein neues
Gleichgewicht zu bringen. Das Erfahrungswissen der Patienten erganzt die
wissenschaftlichen Kenntnisse der Fachleute des Gesundheitswesens'.

Gestiitzt auf die Arbeiten von Carman & Coll. (2013)" umfasst das Montrealer Modell zwei
Bereiche: einerseits ein Kontinuum der Patientenbindung (das von der einfachen Information
bis zur Partnerschaft reicht), andererseits die verschiedenen Aktivitaten, bei denen
diese Bindung stattfinden kann: direkte Ausfiihrung der Pflegehandlungen (Mikroebene),
Organisation der Abteilungen und der Governance der Gesundheitseinrichtungen
(Mesoebene), Ausarbeitung der Gesundheitspolitik (Makroebene), Ausbildung der Fachleute
des Gesundheitswesens und Forschung. Auf diese Weise bietet das auf eine verstarkte
Einbindung der Patienten in das Gesundheitssystem ausgerichtete Montrealer Modell
einen allgemeinen Rahmen als Leitlinie fiir alle Eingriffe auf den verschiedenen Ebenen.

WeiRBbuch APPS



Kontinuum der Patientenbindung

Pegel der - LA
Reteilicung Information Konsultation Zusammenarbeit Partnerschaft
Patient erhalt . ap Gemeinsame Patient begleitet bei der
; ] Patient berdt sich ) . ) . Mpe oy
Direktversorgung Informationen iiber seine Entscheidung Uber Entwicklung seiner Fahigkeiten
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Abbildung 1. Montrealer Modell des ,Patient-als-Partner-Ansatzes""

/weckdienlichkeit des Patient-als-Pflegepartner-
Ansatzes (APPS) in der GroRregion

In Europa sind fir die Gesundheit, die Gesundheitsforderung und die Krankheitsverhitung
die einzelnen Mitgliedstaaten zustandig, die ihr jeweiliges Gesundheitssystem frei
organisieren und verwalten. Jedes Land oder Territorium der GR verfligt (iber sein eigenes
Gesundheitssystem. Davon betroffen sind in Wallonien die Provinzen Liittich (einschlieRlich
der Deutschsprachigen Gemeinschaft) und Luxemburg, das ganze GroRherzogtum Luxemburg,
in Lothringen die vier Departements Meurthe-et-Moselle, Meuse, Moselle und Vosges und
in Deutschland das Saarland und ein Teil des Bundeslandes Rheinland-Pfalz.

Diese Lander oder Territorien stitzen sich jedoch auf einen gemeinsamen Grundstock
an Werten, was beweist, dass sie gewillt sind, den Birger (ber Gesundheit und
Wohlbefinden zu unterrichten. In Luxemburg sorgt das Gesundheitsministerium dafir, dass
Gesundheitsforderung und Krankheitsverhitung in jede Politik integriert werden. In Belgien
wird zwar die Gesundheitspolitik auf Bundesebene beschlossen, die Gesundheitsforderung
und Krankheitsverhiitung fallen jedoch in den Aufgabenbereich der einzelnen Regionen.
Im Stden des Landes ist dafir Wallonien und dort die Agentur fir Lebensqualitat (AViQ)
zustandig. In Frankreich tragt das dem Gesundheitsministerium unterstellte Amt fir

WeiRbuch APPS

Krankheitsverhiitung und Gesundheitsforderung zur Umsetzung der nationalen Politik und zur
Unterstitzung der regionalen Politik im Bereich Krankheitsverhitung, Gesundheitsschulung,
Einschrankung der Risiken und Gesundheitsférderung bei. In Deutschland kimmert sich das
Bundesministerium fiir Gesundheit um die Gesundheitsinformation und Krankheitsverhitung.

in den letzten Jahren wurden insbesondere im Rahmen verschiedener europaischer INTERREG-
Programme regionsiibergreifende Initiativen zur Verbesserung der Lebensbedingungen der in
der GroRregion wohnhaften Patienten ins Leben gerufen. So wurden in Form von Europaischen
Wirtschaftlichen Interessenvereinigungen (EWIV) zwei grenziiberschreitende Beobachtungsstellen
gegrindet, ein gemeinsamer rechtlicher Rahmen zur Forderung der Schaffung von Gebieten mit
grenziiberschreitendem Zugang zur Gesundheitsversorgung (ZOAST) ausgearbeitet und Vereinbarungen
zwischen Krankenanstalten abgeschlossen. Diese Initiativen bestatigen, dass die Organe der
GroRregion bestrebt sind, die Lebensverhdltnisse der Birger, insbesondere in Gesundheits- und
Pflegebelangen zu verbessern. In diesen Rahmen fallt das Projekt ,Patient-als-Pflegepartner-
Ansatz" (APPS), das darauf abzielt, bei der Gesundheitsversorgung ein konzertiertes Angebot zu
fordern, gleichzeitig eine Ubergreifende Harmonisierung der Pflegepartnerschaft zu entwickeln und
die Mitwirkung der Patienten in den Pflegesystemen zu unterstitzen.

Mehrere Lander bemihen sich, die Patienten aktiv in das Gesundheitssystem einzubeziehen'®". Bei der
Implementierung des kompletten Modells (vgl. Abb. 1) in anderen spezifischen Gesundheitssystemen
der Territorien mussen jedoch verschiedene Fragen geklart werden. Die Entwickler des APPS sprechen
sich selbst fur Forschungsarbeiten aus, bei denen ,die Fahigkeit anderer Gesundheitssysteme,
sich diesen Ansatz anzueignen” genauer untersucht wird®. Wie kénnen Gesundheitssysteme im
Rahmen der GR verdndert werden? Womit soll man anfangen? Wie kann man diese Veranderung
unter Berlcksichtigung der jedem Gesundheitssystem eigenen Merkmale umsetzen? Unseres
Wissens gibt es bisher keine Arbeiten, die ein vollkommenes Verstandnis der Reife (Aufnahme- und
Integrationsfahigkeit) des Gesundheitssystems der GroRregion fiir den Pflegepartnerschaftsansatz
ermoglicher

g
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Das APPS-Projekt

Mithilfe der europdischen Finanzierung und Unterstitzung der regionalen Partnerbehdrden versuchte
das APPS-Konsortium, die mit der Implementierung eines ,Patient-als-Pflegepartner-Ansatzes” auf
Ebene der GR zu klarenden Fragen zu beantworten. Die Zuordnung unseres Projekts zum Bereich
,Gesundheitsdienste fir die Bevolkerung” der INTERREG-Projekte kommt in der Forschungsarbeit
und im Teilen regionaler Initiativen zwischen den involvierten Partnern, aber auch in der Férderung
eines bei der Gesundheitsversorgung in der GR aufeinander abgestimmten Ansatzes voll zum Tragen.
9 Teams der GR, die sich mit diesen Fragen eingehend beschaftigen, leiteten das Projekt ,Patient-
als-Pflegepartner-Ansatz” Ende 2016 / Anfang 2017 in die Wege. Unserem Konsortium gehoren
Akteure verschiedener wissenschaftlicher und fachlicher Bereiche an, die einen fachibergreifenden
Ansatz befurworten: Padagogie, 6ffentliche Gesundheit, Soziologie, Psychologie und Medizin.

In den vier Territorien der GR sind sowohl die Gesundheitssysteme, als auch das Angebot der
Gesundheitsversorgung sehr unterschiedlich. Vor diesem Hintergrund dient das APPS-Projekt als
Katalysator bei der Harmonisierung der auf einen partnerschaftszentrierten Ansatz im Pflegebereich
ausgerichteten Praktiken. Einem in der GR lebenden Birger sollte - unabhangig von seinen
Ortsveranderungen - der bestmégliche Zugang zur Gesundheitsversorgung gewahrt werden.

Ziel des Projekts ist es generell, die Ubertragbarkeit und Anwendbarkeit
des Patient-als-Pflegepartner-Ansatzes in der GroRregion unter
Bertcksichtigung der soziokulturellen, organisatorischen und rechtlichen
Merkmale dieses Gebietes zu untersuchen®.

Mit anderen Worten, das Projekt soll die Bedingungen aufzeigen, die zur Umsetzung dieses
Patient-als-Pflegepartner-Ansatzes in einem Umfeld erforderlich sind, das sich wesentlich
von demjenigen unterschiedet, in dem es entwickelt wurde. Es soll zur Entwicklung einer
neuen, auf dem Konzept des Patienten als Partner aufbauenden Art und Weise beitragen,
wie der Platz und die Rolle der Patienten in der GR gesehen werden.

Weiterfihrende Website zur Motivierung des APPS-Konsortiums :

www.patientpartner.org

Artikel : Revue médicale de Liege, 2018; 73 : 12 : 620-625
http://hdl.handle.net/2268/234430
Vidéo : https://www.patientpartner.org/Videos

00

@appsbyinterreg
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Das Projekt umfasst drei Schwerpunktbereiche:

VERSTEHEN

Ausgehend von einer grenziberschreitenden Ermittlung des aktuellen Standes beim APPS in der
GR soll festgestellt werden, welchen Platz der APPS auf allen Ebenen derzeit einnimmt und
kinftig einnehmen soll: angefangen von der regionalen Gesundheitspolitik bis zur direkten
Pflegebeziehung. In diesem von der Vorgehensweise her originellen Schwerpunktbereich werden
alle Beteiligten zum Thema Entwicklung der Gesundheitspflege befragt: Patienten, Angehdrige
und andere Akteure des Gesundheitswesens. Die analysierten und charakterisierten Initiativen
ermoglichen es uns, fir den APPS in der GR eine gemeinsame Definition und eine Auswahl an
aussichtsreichen, innovativen ,lbertragbaren und anwendbaren” Aktionen anzubieten.
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HANDELN

In diesem Schwerpunktbereich geht es
darum, den APPS durch Unterstitzung und
Bewertung  verschiedener  Aktionen im
grenziberschreitenden Rahmen zu fordern.
Teilweise werden bei diesen Aktionen
auf lokaler Ebene vorhandene Initiativen
fortgesetzt. Sie sollen durch die im Rahmen
des ersten Schwerpunktbereichs ermittelten
Stdarken und Schwachstellen optimiert und
ausgebaut werden. Verschiedenen Aktionen,
die dabei festgestellt wurden, wurde besondere
Beachtung geschenkt: Patientenausschisse,
Tools der neuen Technologien und Schulung
der Fachleute des Gesundheitswesens.

.

KOMMUNIZIEREN

Die Ergebnisse unserer Arbeiten und die
daraus abgeleiteten Empfehlungen werden
im Rahmen von Kommunikationsaktionen
bekanntgemacht (Pressemitteilungen,
Videos, Aktionen zur Sensibilisierung der
Allgemeinheit, WeiRbuch), die auf das
jeweilige Publikum abgestimmt sind,
um den Patienten und Fachleuten des
Gesundheitswesens bewusst zu machen, dass
sie von dem mit dem APPS angestrebten
Paradigmawechsel betroffen sind.

Das WeiBbuch bietet begriindete Anhaltspunkte fur eine Forderung des
Ausbaus der Partnerschaft in der GroRregion. Es richtet sich an Fachleute,
Patienten, Leiter von Gesundheitseinrichtungen, politische Amtsinhaber
und Akteure des Lehr- und Forschungswesens.

WeiRbuch APPS

AUSARBEITUNG DES
WEILISBUCHS

Grundprinzipien der Methode

Die in diesem WeiBbuch formulierten Vorschlage sind das Ergebnis eines nach folgenden
Leitlinien umgesetzten Forschungsprozesses. Die Vorgehensweise ist wie folgt aufgebaut:

[] Untersuchung: der Patient-als-Pflegepartner-Ansatz halt in der GR Einzug. Beim
APPS-Projekt ging es darum, die in der GR vorhandenen Initiativen zu erfassen und
gleichzeitig festzustellen, inwieweit die Pflegesysteme auf eine Ausrichtung auf diese
Vorgehensweise bei der Gesundheitsversorgung vorbereitet sind.

[] Beteiligung und Beteiligtennahe: das Projekt wird zusammen mit den Beteiligten
verwirklicht, die wahrend des gesamten Prozesses befragt werden.

[]  wissenschaftliche Verankerung: die Mitglieder des Konsortiums stiitzen sich auf aktuelle,
der Literatur entnommene beweiskraftige Daten Uber die Implementierung von
PflegepartnerschaftsmaRnahmen.

[] Anderungsorientierung: das APPS-Konsortium mdochte die betroffenen Akteure veranlassen,
sich die in diesem WeiRbuch beschriebenen Empfehlungen zu eigen zu machen, um bei
der Gesundheitsversorgung Anderungen herbeizufiihren.

[] Beitrag zum Aufbau eines regionsiibergreifenden Netzwerks: Ziel des APPS-Konsortiums ist
es, ein ,grenziiberschreitendes Biindnis" aufzubauen und seinen Fortbestand zu sichern.
In weiterer Folge ist es erforderlich, die initiierten Aktionen fortzusetzen, neue
Initiativen zu bilden und hierfir die lokalen Akteure des offentlichen und privaten
Sektors der einzelnen Regionen zusammenzubringen.

Arbeitsverfahren

Exploration der Literatur und des politisch-rechtlichen Rahmens

Die auf internationaler Ebene und auf Ebene der GroBregion vorhandene Literatur
wurde im Hinblick darauf untersucht, die Lage vor Ort festzustellen, aber auch den fir
Pflegepartnerschaften im Raum der GroBregion maRgebenden, mehr oder weniger formellen
Regelungsrahmen (hard und soft Laws) zu kennen. Dabei wurden (ber 5000 Dokumente der
wissenschaftlichen Literatur?® und mehr als 200 gesundheitsrechtliche Texte sortiert und
geordnet, um die fur unser Forschungsprojekt zweckdienlichsten Unterlagen herauszufinden.
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Befragung der Beteiligten und Ermittlung von Initiativen

Bei Patienten, Fachleuten des Gesundheitswesens und Leitern von Gesundheitseinrichtungen
wurde eine umfangreiche Befragung durchgefiihrt, um ihre Praktiken / bisherigen Erfahrungen
mit Partnerschaften, die bereits verfolgten Strategien, ihre Vorstellung vom Idealbild und die
MaRnahmen / Vorschlage in Erfahrung zu bringen, die zur Erreichung dieses Ideals umgesetzt
werden konnten. Insgesamt wurden in der GR fast 300 Personen befragt (siehe Tabelle 1).

EXPLORATORISCHE UMFRAGEN IM RAHMEN DES APPS-PROJEKTS

Art der Umfrage Umfragetool Betroffenes Publikum Stichprobe
) Fragebogen (zwei Internationale
Delphi Runden) Experten 26
Krankenanstalten 64 Krankenhauser
Quantitativ Online-Fragebogenw (iber die (von den 126
Krankenhaus-leiter) angeschriebenen)
Qualitativ Leitfaden-interviews Krankenpfleger 78
und Arzte in
Fragebogen online Krankenhdusern der
Quantitativ g' & . GroBregion noch ausstehend
und in Papierform
Qualitativ Fokusgruppen 90
In der GroRregion
Fracebozen online wohnhafte chronisch
Quantitativ gebos kranke Patienten noch ausstehend

und in Papierform

Gestitzt auf Stellungnahmen und Zusammenkinften mit den Akteuren vor Ort schenkten
die Projektpartner verschiedenen Aktionen / Initiativen, die auf einen Ausbau der
Pflegepartnerschaft abzielen, besondere Aufmerksamkeit: Patienten- und Nutzerausschisse
in den Gesundheitseinrichtungen, IT- und Kommunikationstools, aber auch Initiativen
zur Patientenerziehung, die von den Fachleuten des Gesundheitswesens als ,Ressourcen”
bezeichnet werden. Im Rahmen eines halbteilnehmenden Ansatzes studierten wir drei Jahre
lang mehrere Patientenausschiisse, um ihre Funktionsweise besser zu verstehen. Parallel
dazu bewerteten wir digitale Kommunikationstools sowohl quantitativ als auch qualitativ.
AbschlieBend wurden die Lehrstrategien, die die Patientenexpertise mobilisieren,
angefangen vom Medizin- und Krankenpflegestudium identifiziert, kartografisch dargestellt
und analysiert.

WeiRbuch APPS

Die Beobachtung und Bewertung der untersuchten Initiativen ermdéglichten es, die bei
der Implementierung der Partnerschaftsbestrebungen bestehenden Hemmnisse und Ebel zu
beleuchten.

Diese Untersuchungen dienten den Partnern des APPS-Konsortiums als Stoff fir die
Ausarbeitung eines ersten Vorempfehlungskatalogs, der darauf abzielt, die Diskrepanz zu
tberwinden, die zwischen dem derzeitigen Stand und der Vorstellung von einem mehr auf
die Pflegepartnerschaft ausgerichteten Gesundheitssystem besteht.

Workshops & Kommunikation

Eine Podiumsdiskussion ermoglichte es uns, die Vorempfehlungen anhand der
AuBerungen verschiedener Akteure des Gesundheitswesens zu (berarbeiten: Vertretern
von Patientenvereinigungen, Pflegeeinrichtungen innerhalb und auBerhalb  der
Krankenanstalten, Gesundheitsbehdrden und akademischen Anstalten sowie Fachleuten des
Gesundheitswesens aus der GroRregion (65 Teilnehmer). Dieser Workshop gliederte sich in
vier thematische Diskussionsrunden: rechtlicher und politischer Rahmen; Entwicklung
in den Gesundheitseinrichtungen; Beziehungen zwischen Patienten und Angehérigen des
Gesundheitswesens und Kommunikationsmittel; Ausbildung. Um die Thematik abzugrenzen,
wurden die Ergebnisse der Aktionen des Projekts zunachst von verschiedenen Rednern kurz
vorgetragen. Danach stellte der Moderator die Vorempfehlungen mit dem Ziel zur Diskussion,
Anregungen und Beispiele fiir Erganzungen und Vertiefungen zu erhalten.

Da bei diesem Meinungsaustausch Luigi Flora, eines der Grindungsmitglieder des Patient-als-
Pflegpartner-Ansatzes an der Universitat Montreal zugegen war, konnte ein Vergleich zwischen
unseren Arbeiten und den transatlantischen Ansatzen angestellt werden.

Im Rahmen der mindlichen und schriftlichen Kommunikation hatten die Partner des APPS-
Konsortiums auch weitgehend die Moglichkeit, ihre Ergebnisse im Rahmen von wissenschaftlichen
Veranstaltungen den Diskussionsbeitragen verschiedener wissenschaftlicher Instanzen
gegenuberzustellen. Das Feedback internationaler Experten, die sich an diesen Veranstaltungen
beteiligten, hat unsere Schlussfolgerungen erheblich bereichert.
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Verfassung der endgultigen Empfehlungen

Gestutzt auf das Feedback zu den beim Workshop im Dezember 2019 vorgestellten
Vorempfehlungen versuchten die Projektpartner, durch eine genaue, begriindete Integration der
Ergebnisse ihrer Aktivitaten, der in der GR als ,vorbildliche" oder ,vielversprechende Praktiken”
festgestellten Aktionen und der Beitrage aus internationalen Initiativen Anpassungen und
Anderungen vorzunehmen. Auf diese Weise konnte bei den neuen Vorschldgen eine theoretische
Konstruktion durch einen standigen Abgleich mit der internationalen wissenschaftlichen
Literatur untermauert und validiert werden.

Hinweise flr den Leser

Dieses WeiRbuch versteht sich als Stellungnahme in einem spezifischen Zeitraum und stitzt
sich auf die vom Forschungskonsortium erhobenen Daten. Es muss daher als nicht erschopfendes,
entwicklungsfahiges Dokument betrachtet werden, das mehr auf einer Normen als Regeln
vermittelnden Funktion basiert.

WeiRbuch APPS

GLIEDERUNG DES
WEIISBUCHS

Das WeiRbuch gliedert sich in 4 Teile, die sich jeweils an ein bestimmtes Zielpublikum richten:

Der erste Teil betrifft die rechtlichen Aspekte des Patient-als-Pflegepartner-Ansatzes
und ihre Beziehungen zu den vor Ort festgestellten Praktiken und Initiativen. Er ist vor
allem fiir Inhaber politischer Amter bestimmt.

Im zweiten Teil werden Leitlinien fir die Unterstitzung und Entwicklung von
Partnerschaftsstrategien in den Institutionen vorgeschlagen. Er richtet sich insbesondere
an die Leiter von Gesundheitseinrichtungen.

Der dritte Teil soll die Fachleute des Gesundheitswesens veranlassen, ihre Pflegepraktiken
aus der Sicht der Pflegepartnerschaft zu beleuchten. Er ist in erster Linie fur die Fachleute
bestimmt, die direkt mit den Patienten in Kontakt stehen.

Im vierten Teil werden verschiedene Wege vorgeschlagen, die beim Patient-als-
Pflegepartner-Ansatz im Lehr- und Forschungsbereich beschritten werden kénnten. Er
richtet sich an die Akteure dieses Bereichs.

Alle Teile richten sich selbstverstandlich an den im Mittelpunkt des Patient-als-Partner-
Ansatzes stehenden Patienten.

Alle Teile sind nach dem gleichen Schema aufgebaut. Die Entwicklungsvorschldge werden
unter den Untertiteln mit Hinweisen auf die Literatur und Bemerkungen aus dem Projekt
beschrieben (sie sind durch das APPS-Piktogramm gekennzeichnet). AuBerdem werden die
Ausfihrungen durch eine Auswahl von vorbildlichen Praktiken illustriert, die in der GR
festgestellt wurden. Sie sind durch eine Lupe gekennzeichnet.

PP

werden

Bemerkungen Vorbildliche Praktiken
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1. POLLTISCH-
RECHTLICHER RAHMEN

Einleitung

Eines der Ziele der Europaischen Union (EU) ist es, die aktive Mitwirkung der Patienten an den
Entscheidungen der EU zu férdern und zu verbessern (Europaische Charta der Patientenrechte,
2002). Eine genaue Analyse des politisch-rechtlichen Rahmens der zur GR gehdrenden
Staaten als struktureller Faktor, der die Beteiligung der Patienten an der Ausarbeitung der
Gesundheitspolitik beeinflusst, zeigt jedoch, dass sich dieser Rahmen in den betroffenen Staaten
sowohl zeitlich, als auch von der Form her unterschiedlich entwickelte. Deshalb verfiigen heute
manche Staaten Uber einen politisch-rechtlichen Rahmen, der fur die Férderung und den Ausbau
der Pflegepartnerschaft reifer ist als in anderen Staaten, wie die nachfolgende Beschreibung
der Patienteneinbindung in die Gesundheitspolitik zeigt.

In Belgien

In Belgien ist die Frage der Patientenbeteiligung an der Gesundheitspolitik urspringlich
mit der Rolle der Versicherungstrager (Zusatzversicherungen auf Gegenseitigkeit) verbunden,
die neben ihrer Stellung als bloBe Versicherer auch bestrebt sind, die Patienten zu vertreten
und ihrer Stimme Gehor zu verschaffen. Da sie jedoch verschiedene Aufgaben haben, gestaltet
sich ihre Positionierung komplex. Sie sind mehr auf die Wahrnehmung der Interessen der
gesamten versicherten Bevolkerung als auf die Wahrnehmung der spezifischen Interessen der
Patienten ausgerichtet.

Bis zum Ende des vorigen Jahrhunderts hatten Patienten auRerhalb der von den
Zusatzversicherungen auf Gegenseitigkeit angebotenen Beteiligung offensichtlich
nicht die Moglichkeit, an der Ausarbeitung der Gesundheitspolitik mitzuwirken. Die
Institutionalisierung der Patienteneinbindung begann Ende der 90er Jahre mit der Grindung
von franzésischsprachigen (LUSS), flamischen (VPP) und deutschsprachigen (Patienten Rat
& Treff) Verbanden von Patientenvereinigungen und der Verabschiedung des Gesetzes (ber
die Patientenrechte im Jahre 2002. Neben diesen Verbanden, die hauptsachlich die Aufgabe
haben, die Patientenvereinigungen und Nutzer der Gesundheitsdienste zu informieren,
setzt das Gesetz aus dem Jahre 2002 die Weiterentwicklung entlang des Kontinuums der
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Patienteneinbindung in Richtung Anhorung fort. Es starkt nicht nur die rechtliche Stellung
des Patienten, sondern sieht auch die Einrichtung der Foderalen Kommission Patientenrechte
vor. Diese Kommission, der Patientenvertreter (LUSS und VPP) angehéren, hat insbesondere
die Aufgabe, beim Gesundheitsministerium Stellungnahmen abzugeben. Im Anschluss an
dieses Schliisselgesetz wurden neue Rechtsvorschriften erlassen, die dieses Niveau der
Patienteneinbindung konsolidieren. So wurden im Bereich der offentlichen Gesundheit
halboffentliche Bundesinstitutionen geschaffen, in denen Vertreter der Verbande der
Patientenvereinigungen Mitglieder von beratenden Organen sind. Dazu gehodren u.a. die
Bundesagentur fir Arzneimittel und Medizinprodukte (KE 2007) und die beratende Sektion der
Beobachtungsstelle fiir chronische Krankheiten (KE 2010). Die Patientenvertreter verfiigen in
diesen Organen nicht tber ein Stimmrecht, sondern Uber eine beratende Stimme. Kirzlich war mit
der Aufnahme von Patientenvertretern in den Verwaltungsrat des Foderalen Expertisezentrums
fiir Gesundheitspflege (KCE) eine weitere Entwicklung in Richtung Zusammenarbeit zu erkennen
(Gesetz aus dem Jahre 2015). Dieser neue Trend wird vom Gesundheitsministerium, das in
seiner allgemeinen politischen Mitteilung (19.10.17) seinen Willen unterstreicht, die Patienten
verstarkt in die Gesundheitspolitik einzubinden, offensichtlich unterstitzt. Teilweise
konkretisiert wurde diese Absicht vor kurzem durch die Aufnahme von Patientenvertretern in
den Foderalen Rat fiir das Krankenhauswesen (KE 2018), der zu allen Fragen im Zusammenhang
mit der Programmierung und Finanzierung der Krankenhduser Stellung nimmt.

In Frankreich

War die Frage der Patientenbeteiligung an der Gesundheitspolitik bis zum Beginn der 70er
Jahre kein Thema.

Die institutionelle Anerkennung des Patientenengagements wurde im Jahre 1974 einerseits
mit dem Dekret (ber die Regelung des Betriebs der Krankenanstalten, andererseits mit der
Charta der stationar behandelten Patienten in die Wege geleitet. In diesen beiden Texten
wird erstmals das Recht der Patienten auf Achtung ihrer Wirde und Persoénlichkeit und
das Recht auf Information erwahnt. Nach den von der AIDS-Krise gekennzeichneten 80er
Jahren ist eine Weiterentwicklung der Patienteneinbindung Uber das Informationsniveau
hinaus in Richtung Anhorung zu erkennen. Eingeleitet wurde diese Entwicklung im Jahre 1991
mit der Verabschiedung des Gesetzes Evin-Durieux zur Krankenhausreformierung, das die
Pramissen fiir eine Vertretung der Nutzer in den Gesundheitseinrichtungen enthalt. Die 1996
erlassenen Jupé-Verordnungen, mit denen eine Vertretung der Nutzer in den Verwaltungsraten
der Gesundheitseinrichtungen eingefiihrt wurde, setzen diese Entwicklung fort. Im Jahre
2002 wurde das Patientenengagement durch das Kouchner-Gesetz konsolidiert, das den
Grundstein fur die Gesundheitsdemokratie legte. In diesem Sinne sind eine Verstarkung des
Informations- und Einwilligungsrechts des Patienten, eine umfangreichere Beteiligung der
Nutzer am Gesundheitssystem mit der Einrichtung einer Kommission fur die Beziehungen
zu den Nutzern und die Qualitat der Betreuung in allen Gesundheitseinrichtungen (CRUQPC)
sowie die Aufnahme von Nutzervertretern in die Nationale Gesundheitskonferenz vorgesehen.
In dem im August 2004 erlassenen Gesetz (ber die im 6ffentlichen Gesundheitswesen
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verfolgte Politik sind zwar die Anfange einer Steigerung des Einbindungsgrades zu erkennen,
eine Anhebung auf das Niveau einer effektiven Zusammenarbeit erfolgte jedoch erst 2009 mit
dem HPST-Gesetz?. Die darin vorgesehene Eingliederung von Nutzervertretern, die zu regionalen
Gesundheitsprojekten Stellung nehmen, bewirkt eine verstarkte Mitwirkung der Nutzer an der
Festlegung der gesundheitsbezogenen Programme und regionalen Aktionen. Ab 2015 wurde der
Einbindungsgrad durch diverse Verordnungen erhoht, die es insbesondere den Nutzerausschissen
(den ehemaligen CRUQPC) ermdglichen, in allen Einrichtungen ein Nutzerprojekt vorzuschlagen. In
den kommenden Jahren wird sich die Patienteneinbindung weiterentwickeln, wie das im Juli 2019
verabschiedete Gesetz Uber die Organisation und Umgestaltung des Gesundheitssystems und die
Einrichtung eines Rates fiir Nutzereinbindung durch die Hohe Gesundheitsbehérde (HAS) zeigt.

In Frankreich werden Patienten in gesundheitspolitische Fragen derzeit hauptsachlich durch
Nutzervertreter eingebunden.

In Deutschland

In Deutschland wurden Ansatze fir eine Einbindung der Patienten in die
Gesundheitspolitik spater gemacht als in den beiden vorerwahnten Landern der GR.
Die Institutionalisierung der Patienteneinbindung begann im Jahre 2003 mit der
Schaffung des Patientenbeauftragten der Bundesregierung. Hauptaufgabe dieses
neuen Akteurs ist es, bei der Regierung und beim Gesundheitsministerium auf die
Berlcksichtigung der Belange der Patienten hinzuwirken. Zusatzlich wurde im Jahre 2004
eine halbéffentliche Institution, der Gemeinsame Bundesausschuss (GBA) eingerichtet,
der dazu beitrug, den Grad der Patienteneinbindung auf Anhérungsebene anzuheben.
Mit seinen neun Unterausschiissen, die sich jeweils auf eine bestimmte Thematik
der Leistung und Erstattung der Kosten der Gesundheitsversorgung konzentrieren, hat
dieser Ausschuss Einfluss auf das deutsche Gesundheitssystem. Das Gesetz schreibt
eine Vertretung der Patienten bei allen Sitzungen der Unterausschisse des GBA vor.
Die Merkmale der zulassungsfahigen Patientenorganisationen wurden gesetzlich
festgelegt. Allerdings haben die Patientenvertreter in den Unterausschiissen kein
Stimmrecht. Zur Unterstltzung und Strukturierung der Tatigkeit der Patientenvertreter
wurde im GBA im Jahre 2008 die Stabstelle Patientenvertretung eingerichtet, die
tber ihren eigenen Koordinierungsausschuss verfuigt. Auf diese Weise wurde eine
Steigerung des Einbindungsgrads auf eine Form der Zusammenarbeit in die Wege
geleitet. Das zur Umsetzung der Richtlinie 2011/24/EG (ber die Ausubung der
Patientenrechte in der grenzliberschreitenden Gesundheitsversorgung im Jahre 2013
erlassene Patientenrechtegesetz bewirkte im Wesentlichen eine Festigung des bereits
bestehenden Informationsniveaus, auch wenn (im Stadium der Gesetzesvorlage) geplant
war, den Grad der Zusammenarbeit derart zu erhdhen, dass den Patientenvertretern
im GBA ein Stimmrecht gewdhrt wird. Im Koalitionsvertrag 2017-2020 wird die
Bedeutung der Stellung des Patienten im Gesundheitssystem insbesondere mit den
Worten hervorgehoben, dass ,die patientenzentrierte Pflege ein Leitprinzip unseres
Gesundheitssystems” ist.
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In Deutschland erfolgt die Einbindung der Patienten in die Gesundheitspolitik im
Wesentlichen durch den Patientenbeauftragten, die Patientenorganisationen und die
Stabstelle Patientenvertretung.

In Luxemburg

InLuxemburgist die Frage der Institutionalisierung der Patienteneinbindung in die Gesundheitspolitik
aufgrund des in den letzten Jahrzehnten verzeichneten demographischen Wachstums aktuell
geworden. In diesem kleinen europdischen Staat mit einer starken Vereinskultur war die Stimme
der Patienten dank der Nahe zwischen Entscheidungstragern und Nutzern stets zu horen.

Im Jahre 2005 wurde mit dem Aktionsplan E-Health der luxemburgischen Regierung eine Einbindung
der Patienten durch technologische Tools initiiert, die ihnen die Moglichkeit bieten, zur Verbesserung
der Qualitat und Performance der Gesundheitsversorgung, insbesondere durch eine bessere
Verfligbarkeit der Gesundheitsdaten der mobilen Birger und Biirgerinnen (Grenzganger) beizutragen.
Das 2014 in Kraft getretene Gesetz Uber die Patientenrechte bestatigte den Willen, die Patienten
einzubinden und leitete eine Institutionalisierung des Patientenengagements ein. Es informiert
die Patienten (ber ihre Rechte und Pflichten und legt auBerdem die Aufgaben der nationalen
Informations- und Mediationsstelle des Gesundheitswesens fest. Neben insbesondere allgemeinen
Grundsatzen (Achtung und Redlichkeit, Zugang zu einer Qualitatsbehandlung, freie Wahl des
Pflegedienstleisters, Kontinuitat der Behandlung, Recht auf Information und Unterstiitzung) enthalt
das Gesetz auch Regelungen (iber die Patientenvertretung (Vertrauensperson), die Patientenakte
und Gesundheitsdaten des Patienten (laufende Aktualisierung der Patientenakte, Recht auf
Zugang zur Patientenakte). Seit 2014 haben die Patientenvereinigungen zudem die Méglichkeit,
sich an mehreren Projekten und nationalen Programmen zu beteiligen. Sie sind Mitglieder von
Governance-Strukturen und Arbeitsgruppen und nehmen an bestimmten gesundheitsbezogenen
Arbeiten des Wissenschaftlichen Rates teil. Zur Implementierung des Krebsplans 2014-2018 wurde
eine nationale Plattform (PNC) eingerichtet, deren Begleitausschuss ein Vertreter der ,Patienten
Vertriedung" angehorte. Im Jahre 2017 brachte der Minister seinen Wunsch zum Ausdruck, Patienten
und Patientenvereinigungen verstarkt in die Gesundheitspolitik einzubeziehen. Vertreter von
Patientenvereinigungen und die ,Patienten Vertriedung” werden auch bei der Umsetzung anderer
nationaler Plane (Antibiotika 2018-2022, Palliativversorgung, seltene Krankheiten 2018-2022, usw.)
von den jeweiligen Lenkungsausschiissen hinzugezogen. Diese schrittweise Berlicksichtigung der
Stimme der Patienten tragt zu einer institutionalisierten Anerkennung ihres Engagements auf
beratender Ebene" bei.

In Luxemburg werden die Patienten vorwiegend Uber Patientenvereinigungen und die als nationale
Vertretung der Patienten anerkannte ,Patienten Vertriedung” in die Gesundheitspolitik einbezogen.

Ausgehend von diesen Feststellungen bietet unser Projekt in Form von vier Empfehlungen
Anhaltspunkte fir eine Harmonisierung und Férderung des Patient-als-Pflegepartner-Ansatzes
im Rahmen der in der GroRregion verfolgten Gesundheitspolitik.

Obwohl es einen unter Leitung der Vorsitzenden der Exekutiven der Partnerregionen
stehenden Gipfel der GroRregion gibt, der AnstoBe fir die grenziberschreitende Kooperation
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gibt, verfligt die GroRregion (ber keine regionsiibergreifenden gesetzgebenden Organe. Die
politischen Systeme der zur GroRregion gehdrenden Lander sind nach wie vor unterschiedlich.
So gibt es in Belgien und in Deutschland aufgrund des Bundessystems mehrere politische
Ebenen. Frankreich und Luxemburg haben hingegen ein zentralisiertes Regierungssystem,
was zweifellos Einfluss hat auf die verfolgte Politik und die einzuleitenden Reformen.

Emptehlung 1.1.

Uberdenken der rechtlichen Regelungen der Patientenrechte auf Basis
des Partnerschaftsbegriffs und Forderung der Bemihungen um eine
Harmonisierung auf Ebene der GR

In den zur GR gehérenden Landern wurden zu verschiedenen Zeitpunkten, in verschiedenen
Formen Vorschriften zur Regelung der Patientenrechte eingefiihrt. In Belgien und Frankreich
gibt es solche Texte schon seit Anfang des Jahrhunderts, wahrend sie in Deutschland und in
Luxemburg erst ab 2010 beschlossen wurden. Trotz der Verschiedenartigkeit der Formen, die die
Einflhrung oder Nichteinfuhrung von Einrichtungen fur ein gesundheitspolitisches Engagement
des Patienten betreffen, sehen alle patientenrechtlichen Vorschriften in Ubereinstimmung mit
der Europaischen Charta der Patientenrechte (2002) eine Verstarkung der Rechtsstellung der
Patienten vor, die Uber die ihnen zustehenden Rechte informiert werden (z.B. Informationsrecht,
Recht auf Einwilligung nach Aufklarung, usw.).

Ein am Partnerschaftsbegriff orientiertes Uberdenken dieser Rechtsvorschriften sollte ausgehend
von den tatsdchlichen Gegebenheiten, gestiitzt auf die in den jeweiligen Landern bestehenden
partnerschaftlichen Praktiken erfolgen. Diese Praktiken mussten durch Moralunternehmer
(Akteure der Gesellschaft, die die Rechte der Patienten wahrnehmen, z.B. Patientenkollektive,
Patienteninteressenvereinigungen, usw.) unterstiitzt und weitervermittelt werden, um Einfluss
auf die politischen Entscheidungstrager auszuiiben und sie zu einer mit dem Partnerschaftsbegriff
im Einklang stehenden Uberarbeitung der Gesetze zu veranlassen. Anhand der neu verfassten
Gesetzestexte ware es in weiterer Folge moglich, die der Partnerschaft zugrunde liegenden
Rechtsnormen umfassender zu verbreiten.

Die wichtigsten Moralunternehmer der Lander der GR massten einen gemeinsamen
Grundstock an Werten definieren, um darauf hinzuwirken, dass beim Sinn und Zweck der
patientenrechtlichen Vorschriften eine Harmonisierung angestrebt wird. Im Hinblick darauf
sollten Uber regionsibergreifende Arbeitsgruppen verschiedene Konzepte prazisiert werden,
damit bei Begriffen wie Partnerschaft, Patientenstellung, Patientenumfeld (Pflegehelfer,
Vertrauensperson, usw.), Patientenautonomie, usw. ein Konsens erzielt werden kann. Die
Moralunternehmer mussten sich auch (ber die Vertiefung und Erweiterung der informativen
Tragweite der patientenrechtlichen Gesetze einig sein, damit der Patient nicht mehr nur als
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geschitztes Rechtssubjekt angesehen wird, sondern als wahrer Gesundheitsakteur.

Vor allem aber musste die Beteiligung der Bevdlkerung an den gesundheitspolitischen
Ereignissen generell (oder (iber Vereinigungen) geférdert werden. Hierfir miissten die bereits
eingeleiteten Aktionen fortgesetzt (z.B. in Belgien der vor kurzem beschlossene wallonische
Plan zur Krankheitsverhiitung und Gesundheitsforderung, der die Umsetzung gemeinschaftlicher
Aktionen unterstitzt; die gesundheitspolitische EU-Plattform) und innovative Initiativen
gefordert werden, um neue Wege fur eine verstdrkte Einbindung der Allgemeinheit in die
soziopolitischen Entscheidungen zu finden.

Emptehlung 1.2.

Eingliederung von Patientenvertretern in die Parlamentsausschisse
der Institutionen der GR, die sich mit Gesundheitsfragen befassen

In vielen Landern und fiir viele Menschen ist Patientenbeteiligung gleichbedeutend mit
Gesundheitsdemokratie. Die verschiedenen politischen Organe der Lander der GR haben
zahlreiche Initiativen, groRtenteils durch Schaffung neuer Institutionen oder Rate ergriffen,
um die Patienten so weit wie moglich in die Gesundheitssysteme einzubeziehen. So wurden
die Patienten Uber Patientenvereinigungen oder durch direkte Vertretung Mitglieder der
Verwaltungsrate diverser Institutionen / Verwaltungsstellen und nehmen an der Ausarbeitung
der Gesundheitspolitik teil.

AuBerdem werden Patienten in die Bewertung der Pflegequalitat einbezogen. In Belgien und
in Frankreich werden sie Uber ihre Vertreter konsultiert, um beispielsweise die Lebensqualitat
und das Gesundheitssystem zu bewerten und die Qualitat, Sicherheit und Wirksamkeit der
Arzneimittel sicherzustellen.

Patientenvertreter sind in Beiraten der einzelnen Lander der GR nur in wenigen Institutionen
zugelassen. Die Patientenbeteiligung (ber Institutionen / Ausschiisse bietet jedoch die
Moéglichkeit, bei der gemeinsamen Entwicklung und Bewertung Verantwortung zu ibernehmen.
Im Rahmen der Bemihungen um eine verstarkte Einbindung der Patienten in die Ausarbeitung
der Gesundheitspolitik kénnte der Stimme der Patienten mehr Gewicht verliehen werden,
wenn Patientenvertreter in die parlamentarischen Ausschiusse der Stellen der GR, die sich
mit gesundheitspolitischen Fragen befassen, aufgenommen werden. Die Patientenvertreter
wlrden dann nicht mehr nur als Berater, sondern als Mitgestalter der Gesundheitspolitik
angesehen werden. So kénnten die kinftigen gesundheitsrechtlichen Gesetze im Interesse
der Patienten gemeinsam entworfen werden (wie dies bei der EU-Kommission der Fall ist,
die die Anhérung der Patientenvertreter vorschreibt).
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Emptrehlung 1.3.

Bereitstellung der Mittel, auch finanziellen Mittel, die zur Vertretung
der Patientenorganisationen in den  gesundheitspolitischen
Institutionen der GroRregion erforderlich sind

Bisher wurde die Beteiligung der Patientenvertreter / Patientenorganisationen in der GroRregion
auf politischer Ebene unterschiedlich subventioniert. Um ihre kontinuierliche Teilnahme zu
gewahrleisten und ihren Zeitaufwand zu berlicksichtigen, missten den Patientenvereinigungen
und einrichtungen auf politischer Ebene finanzielle Mittel zur Verfligung gestellt werden.
Beispielgebend dafiir konnten beweiskraftige Erfahrungen im Ausland sein, wo es fur Patienten
oder Patientenvereinigungen echte Vergitungsmoglichkeiten gibt (Montrealer Modell). Man
konnte Dotierungen in Erwagung ziehen.

Gleichzeitig miissten Uberlegungen tiber die fir diese Patientenbeteiligung am besten geeignete
Form und folglich Uber die rechtmaRigen Beginstigten dieser oOffentlichen Unterstitzung
angestellt werden. Durch die Ausarbeitung eines statutarischen Rahmens missten der Platz
und die Rolle der Patientenvertreter auf politischer Ebene geklart werden, unabhdngig davon,
in welchen Bereichen die Patienten als Partner tatig werden. Professionalitat ist in mehreren
Regionen bereits vorhanden. Sie muss unterstitzt und weiterentwickelt werden.

@ Vorbildliche Praktiken in der GroR3region

[ | 1n wallonien wurde Ende der 90er Jahre mit der LUSS (Liga der Gesundheitsdienstnutzer)
eine Interessengruppe gegrundet, die heute ca. 80 Patienten- und Familienvereinigungen
umfasst und diverse Patientenorganisationen unterstiitzt und berdt. Die LUSS wird
jahrlich durch o6ffentliche Beihilfen finanziert, die von der foderalen Behdrde und den
zusammengeschlossenen Vereinigungen gewahrt werden. Sie (ibt heute 19 politische Amter
auf verschiedenen Regierungsebenen aus.

[ ] Grindung der Nationalen Union der zugelassenen Nutzervereinigungen des
Gesundheitssystems ,France Assoc Santé” im Jahre 2017: Vertretung und Wahrnehmung der
Interessen der Patienten und Nutzer. Sie verfolgt das Ziel, die Gesundheitsdemokratie und
die Beteiligung der Nutzer des Gesundheitssystems im Rahmen der Zusammenarbeit mit
den regionalen Gesundheitsagenturen zu verstarken. Ihre Aufgaben bestehen darin, die
Vertretung der Nutzer zu organisieren und besser zu koordinieren; bei den Behorden eine
Stellungnahme zu gesundheitspolitischen Angelegenheiten abzugeben; zur Wahrnehmung
ihrer eigenen Interessen und der Interessen der Birger gerichtlich vorzugehen; landesweit
ein Vereinsnetz zu betreuen; die Vertreter der Nutzer des Gesundheitssystems zu schulen.
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mpfehlung 14, 2. PARTNERSCHAFTS-
Ge]\txvihrleistung der Kgntinufitjt und Integration der Partnerschaft STRATE@ I EN IV D E N
g . FINRICHTUNGEN

Der Mehrwert der Partnerschaftsbestrebungen kommt nur dann voll zum Tragen, wenn die
hierfir zu treffenden Maknahmen auf allen Ebenen der Pflege- oder Gesundheitskette, d.h.
nicht nur im Krankenhaus, sondern auf dem gesamten Pflegepfad des Patienten (auch bei den
fur die Gesundheitsférderung / Krankheitsverhiitung zustandigen Stellen) iberdacht werden.
Ein solches Denkmodell sollte den gesundheitspolitischen Reformen zugrunde gelegt werden, Einleitung

die darauf abzielen, eine integrierte Organisation der Gesundheitsdienste zu definieren.
Der rechtliche und gesetzliche Rahmen der vier zur GroBregion gehdrenden Lander ist

heterogen, insbesondere was die Einbindung der Patienten in das Pflegesystem und die

@ praktische Umsetzung in den Gesundheitseinrichtungen betrifft. Im Rahmen des APPS-
p Vorbildliche Praktiken in der GroRregion Projekts wurde versucht, die diversen Praktiken zu identifizieren und zusammenzufassen,

um die gemeinsamen Nenner herauszufinden. Ziel dabei ist es, eine gemeinsame,
In Belgien wurden im Januar 2018 Pilotprojekte fir eine integrierte Behandlung regionslbergreifende, einvernehmliche Grundlage fiir den Ausbau der Patientenbeteiligung

und der Partnerschaft in allen Regionen zu bilden. Die nachfolgenden, fir alle an der
Gesundheitspflege mitwirkenden Personen bestimmten Empfehlungen wurden anhand von
regionsibergreifenden Studien und bibliografischen Recherchen ausgearbeitet. Obwohl
sich das APPS-Projekt auf Initiativen in den Krankenanstalten konzentrierte, sind diese
Empfehlungen auch fur andere Institutionen, z.B. Primarpflegedienste, gedacht.

chronischer Krankheiten gestartet. Ziel dabei ist es, die Pflege chronisch kranker
Patienten reibungsloser zu gestalten und zu rationalisieren und die Zusammenarbeit
zwischen den Institutionen, den Angehdrigen des Gesundheitswesens und dem
Patienten zu verbessern, um die bestmdgliche Behandlung zu ermdéglichen und
die Lebensqualitat des Patienten zu verbessern. Diese Projekte umfassen mehrere
integrierte Pflegekomponenten, u.a. das Patienten-Empowerment als Prozess, der tber

eine geteilte Entscheidungsfindung insbesondere eine verstarkte Zusammenarbeit

zwischen den Angehorigen der Gesundheitsberufe und dem Patienten ermoéglicht. Em pf@hlu n 2 1

Formalisierung der Patienteneinbindung und Harmonisierung
der partnerschaftsbezogenen  Praktiken auf Ebene der
Gesundheitseinrichtungen der GR

Quellenangabe

1 Health care system reform, Law of 17 December 2010 (art. 60ter et 60quater). Available from: http://legilux.public.lu/eli/etat/
leg/10i/2010/12/17/n12/jo
2. Loi HPST, Hopital, Patient, Santé et Territoires, 2009 (France)

Wenn ein Patient-als-Partner-Ansatz in Gesundheitseinrichtungen umgesetzt werden soll,
muss vorher ein hierfir geeignetes Umfeld geschaffen werden. Die Integration dieser Kultur
in die sowohl fir die Struktur, als auch fir die Strategie der Gesundheitseinrichtungen
geltenden Leitlinien wiirde es ermdglichen, die betroffenen Akteure fir die Bedeutung
dieses Ansatzes zu sensibilisieren, vor allem aber zu motivieren.
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. Aus einer in den Krankenhausern der GroBregion durchgefihrten
Umfrage! geht hervor, dass die Patientenbeteiligung bei einer
d iiberwiegenden Mehrheit (iiber 80 %) zur Pflegephilosophie gehort.
werdenPP Die Halfte der befragten Anstalten hat sie in den strategischen
Plan aufgenommen. In den Gesundheitseinrichtungen, in denen
die Partnerschaft zu den strategischen Ausrichtungen gehort, war auch am haufigsten
die Umsetzung von Initiativen festzustellen. Diese Ergebnisse sind zwar fur die weitere
Implementierung der partnerschaftlichen Praktiken sehr ermutigend, es bestehen jedoch
nach wie vor Hindernisse, die einer vollen Patientenbeteiligung im Wege stehen. Diese
Tatsache spiegelt sich in der Diskrepanz wider, die zwischen den in den politischen
Leitlinien der befragten Institutionen enthaltenen, flir Patienten und Familien
vorteilhaften Erklarungen und der effektiven Einbindung der Patienten in die Praktiken
der Gesundheitseinrichtungen besteht. Die Hinzuziehung von Patientenausschissen oder
Patienten als Experten, die Teilnahme von Patienten an Gesundheitspflegeschulungen
oder an der Hervorbringung von Ressourcen, usw. sind Moglichkeiten, von denen in den
Krankenhausern der GR viel zu wenig Gebrauch gemacht wird.

In Anbetracht dieser Feststellungen raten wir allen Gesundheitseinrichtungen, eine
Charta mit dem Ziel auszuarbeiten, eine patientenorientiertere Partnerschaft in die Praxis
umzusetzen. Die Institutionen sollten den Weg der Partnerschaft, den sie beschreiten
mochten, in alle Dokumente aufnehmen, in denen ihre Vision, ihre Strategie oder ihre
Ausrichtungen beschrieben werden. Eine echte Forderung des Patient-als-Partner-Ansatzes
in den Gesundheitseinrichtungen ist nur dann maoglich, wenn die Umsetzung taktvoll,
ohne Zwang erfolgt. Die Beteiligten muissen ihre Initiativefreiheit beibehalten, um die
Entstehung von Aktionen zu férdern, die auf die jeweilige Situation abgestimmt sind.
Ziel ist es nicht, einen solchen Ansatz aufzuzwingen, sondern vielmehr anzuregen.

p Vorbildliche Praktiken in der GroR3region

Eine der Achsen des medizinischen Pflegeprojekts 2018-2022 des regionalen
Universitatsklinikums Nancy tragt den Titel ,Ausbau der Gesundheitsdemokratie”. Zu den
darin explizit aufgefuhrten Zielen gehort die ,Einbindung der Nutzer in die auf eine
laufende Qualitatsverbesserung ausgerichtete Politik” und die ,Erprobung und Einflhrung
von Pflegepartnerschaftsmanahmen”. Diese Erklarung bietet einen forderlichen Rahmen
und setzt ein klares Zeichen fir eine Unterstltzung der Fachleute, die an einem solchen
Vorhaben mitwirken moéchten. In diesem Zusammenhang hat das Krankenhaus auch ein

Nutzerprojekt entwickelt, das von den Patienten-als-Nutzer partizipativ umgesetzt wird.

WeiRbuch APPS

Emptehlung 2.2.

Vervielfachung der Beteiligungsformen in den verschiedenen
Stellen der Gesundheitseinrichtungen der GR

Weil Patienten mit ihrer Krankheit leben, verfligen sie (ber Kenntnisse, die den Fachleuten
unzuganglich sind. Die Anerkennung des Wertes der Erfahrung des Patienten und die
Bemihungen, diese so ,wichtigen Ressourcen” den anderen Patienten zur Verfligung zu
stellen, stehen im Mittelpunkt der Patientenpartnerschaft’. Eine aufgeschlossene Einstellung
der Gesundheitseinrichtungen gegenuber diesen diversen Kenntnissen ist eine wesentliche
Voraussetzung fir die Verbesserung der Qualitat und die Abstimmung der erbrachten Leistungen.
In der GroRregion zeigten unsere Beobachtungen, dass die Patientenexpertise auf verschiedenen
Ebenen und in verschiedenen Instanzen Beachtung finden kann. Die Einbeziehung der Patienten in
die Hervorbringung und Ausarbeitung von Ressourcen fir andere Patienten oder ihre Einbindung
in das Management und die Verbesserung der Qualitat der Gesundheitseinrichtungen sind
effektive Gelegenheiten fur den Aufbau einer ,praktischen, erprobten” Partnerschaft.

. Die Ergebnisse der in der GR durchgefihrten regionsiibergreifenden
Untersuchung*  zeigen, dass die moglichen Formen der
Pp Patientenbeteiligung nur teilweise genutzt werden. In nur wenigen

werden Krankenhausern werden Patienten in die Verbesserung der Qualitat,
z.B. in die Ausarbeitung eines Qualitatsprotokolls oder in Pflegequalitatsausschisse
eingebunden (bei nicht einmal 25 % der Befragten ist dies regelmaRig der Fall). Vorbildliche
Praktiken konnten vor allem in Lothringen und in Wallonien festgestellt werden, wo
Patientenbeirate eingerichtet wurden oder Patientenvereinigungen in Krankenhduser oder
in Pflegequalitatsausschisse eingebunden werden.

Es ist Aufgabe jeder Einrichtung, die Griinde fur das Fehlen von Patienten in ihren
Entscheidungsorganen zu ermitteln und Abhilfe zu schaffen. Diese Teilnahme kann in die
der Anstalt eigenen Aktivitaten integriert werden und darf sich nicht auf die hierfir
geschaffenen Gremien (z.B. auf Patientenbeirite) beschranken. Dariiber hinaus miissen
Uberlegungen (ber die fir eine Patientenbeteiligung jeweils am besten geeigneten
Modalitaten angestellt werden. Hierflir kénnte es zweckdienlich sein, auf ein gewisses
Kontinuum der Patientenbeteiligung Bezug zu nehmen??,
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p Vorbildliche Praktiken in der GroRregion

[ ] Das CHR Littich hat nicht nur einen Patientenausschuss eingerichtet, es sorgt auch
daflr, dass Patienten auf verschiedene Art und Weise in den Betrieb des Krankenhauses
eingebunden werden. So ist ein Patient im Ausschuss fur Pflegequalitat vertreten,
ein anderer beteiligt sich mit Fachleuten in einer strategischen Arbeitsgruppe an
den Uberlegungen zum Krankenhaus von morgen.

[ ] In Frankreich sind Patienten oder Nutzervertreter in den Krankenanstalten neben
den Fachleuten des Gesundheitswesens und den Direktionen insbesondere im
Aufsichtsrat der Anstalt, im Verbindungsausschuss fir Erndhrung (CLAN), im
Ausschuss zur Bekampfung nosokomialer Erkrankungen (CLIN) und im Ausschuss zur
Schmerzbekampfung (CLUD) vertreten.

£©) Vorbildliche Praktiken in der GroRregion

Die PAQS bietet zur Diversifizierung der Formen der Patienteneinbindung verschiedene
Moglichkeiten an, u.a. eine Patientenzeitung, Shadowing, usw. Weiterflhrender Link:
https://www.pags.be/fr-BE/Ressources/Publications/En-lien-avec-les-activites/
Participation-du-patient-resident-Apercu-d%e2%80%990outil/PAQS-MRMRS-2018-0utils-
et-methodologies-participat

Emptehlung 2.3.

Begleitung der Fachleute des Gesundheitswesens bei Initiativen, die
einer Kultur der Patientenpartnerschaft zugeordnet werden kénnen

Die Fachleute des Gesundheitswesens interessieren sich eindeutig fiir Partnerschaftsinitiativen
mit Patienten. Aus den Ergebnissen der geflihrten Gesprache geht hervor, dass sie Uberwiegend
der Ansicht sind, dass die Partnerschaft mit den Patienten ein wesentlicher Aspekt der Pflege
ist. Die meisten versuchen Gbrigens - mehr oder weniger erfolgreich - bei der Ausibung ihrer

WeiRbuch APPS

Tatigkeit eine Partnerschaft aufzubauen, was nicht immer moéglich ist, weil sie nicht
wissen, was auf anderen Ebenen der Gesundheitseinrichtung durchgefihrt wird. Sie
haben auch nicht immer die Zeit, die zur Verwirklichung solcher Projekte bendtigt
wird. Letzten Endes sind sie bei ihren Bemuhungen aufgrund der Arbeitsbedingungen,
die keinen Aufbau einer echten Partnerschaft mit den Patienten ermdéglichen, oder
aufgrund der institutionellen Strukturen eingeschrankt, die derartige Initiativen nicht
immer unterstitzen.

Es ist winschenswert, die Gesundheitseinrichtungen in die Lage zu versetzen, diese
Fachleute zu unterstitzen. Erstens empfiehlt es sich, in der Anstalt Kontaktstellen
einzurichten, Koordinatoren oder Beauftragte flir Patientenpartnerschaften zu
benennen, die fiir die Erhaltung einer dauerhaften Partnerschaftskultur sorgen,
indem sie die Kreativitat der lokalen Akteure fordern und die Diversitat der
vorgeschlagenen Initiativen, ihre Konsistenz und Durchfihrbarkeit sicherstellen. Auch
die Ergebnisse der mit den Krankenpflegern und Arzten der Gesundheitseinrichtungen
geflhrten Gesprache zeigen und unterstreichen die Vorteile solcher Kontaktstellen
fur die interne Organisation und den Meinungs- und Informationsaustausch lber die
Praktiken der Patientenpartnerschaft. Zweitens sollten die Schulungsprogramme auf
alle Fachleute des Gesundheitswesens ausgedehnt werden, um sie generell fur die
Partnerschaft mit Patienten zu sensibilisieren und ihnen die Kenntnisse, Fahigkeiten
und Kompetenzen, die hierfir in der Praxis erforderlich sind, zu vermitteln oder
far deren Weiterentwicklung zu sorgen. Fur weitere Ausfihrungen zur Schulung der
Fachleute wird auf das diesbeziigliche Kapitel verwiesen (S. 49-56).

p Vorbildliche Praktiken in der GroR3region

Im  regionalen  Universitatsklinikum  Nancy  wurde ein  Beauftragter  fur

Qualitatsrisikomanagement und Patientenerfahrungsmanagement ernannt. Die Schaffung
derartiger Funktionen ist europaweit festzustellen. Patientenerfahrungsmanager haben
insbesondere die Aufgabe, die Beziehungen zu den Nutzern und Nutzervereinigungen
auszubauen, MaRnahmen zur Verbesserung der Patientenerfahrung vorzuschlagen, die
Zufriedenheit der Nutzer zu bewerten und fiir die Fachleute der Gesundheitseinrichtung als
Ansprechpartner in Sachen Patientenerfahrung zur Verfugung zu stehen. Diese Ernennung
bringt den Willen zum Ausdruck, in der Krankenanstalt eine Partnerschaft umzusetzen und
die Fachleute des Gesundheitswesens, die fir diese Thematik bevorzugte Ansprechpartner
sind, zu unterstutzen.

seite 35

WeiRBbuch APPS


https://www.paqs.be/fr-BE/Ressources/Publications/En-lien-avec-les-activites/Participation-du-patient-resident-Apercu-d%e2%80%99outil/PAQS-MRMRS-2018-Outils-et-methodologies-participat
https://www.paqs.be/fr-BE/Ressources/Publications/En-lien-avec-les-activites/Participation-du-patient-resident-Apercu-d%e2%80%99outil/PAQS-MRMRS-2018-Outils-et-methodologies-participat
https://www.paqs.be/fr-BE/Ressources/Publications/En-lien-avec-les-activites/Participation-du-patient-resident-Apercu-d%e2%80%99outil/PAQS-MRMRS-2018-Outils-et-methodologies-participat

seite 36

Emptehlung 2.4.

Einrichtung eines Patientenbeirates in allen Gesundheits-
einrichtungen der GR

Patientenbeirate sind eine vor allem in Wallonien und in Lothringen verbreitete Art
der Patientenbeteiligung. Sie machen die Patientenvertretung im Organigramm der
Krankenanstalt sichtbar. Ihre Einrichtung in diesen Anstalten erweist sich als eine erste
Etappe zur Verbesserung der Patientenpartnerschaft in der Praxis. Diese interessanten
Initiativen zeigen, dass es moglich ist, den Patienten auf institutioneller Ebene eine
berechtigte Stimme zu verleihen. Eine verstarkte Beteiligung hatte zweifellos vorteilhafte
Auswirkungen auf andere Ebene und wirde es ermdéglichen, die Patienten als vollwertige
Partner noch mehr einzubinden.

p Vorbildliche Praktiken in der GroRregion

Im Jahre 2014 wurde im Universitatsklinikum Littich ein Patientenbeirat eingerichtet, der
urspringlich aus etwa zehn Mitgliedern (Patienten) bestand. Er hat die Aufgabe, an der
Verbesserung der Patienteninformation und Uberhaupt an der Verbesserung der Betreuung der im
Klinikum behandelten Patienten mitzuwirken und die Patientenerfahrungen an die verschiedenen
Abteilungen des Klinikums weiterzuleiten. Die im Lauf der Jahre stark angestiegene Zahl der
an den Beirat gerichteten Anfragen beweist das bei den Akteuren des Gesundheitswesens
bestehende Interesse an seinen Arbeiten. Der (iberwiegend aus Patienten oder Begleitpersonen,
aus einigen Fachleuten und mindestens 2 Vertretern von Patientenvereinigungen bestehende
Beirat tritt einmal monatlich zu einer Sitzung im Krankenhaus zusammen.
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3. PARTNERSCHAFT BEI
DEN PFLEGEBEZIEHUNGEN

Einleitung

Die Bedingungen, die eine auf Partnerschaft beruhende Pflegebeziehung kennzeichnen,
sind zunehmend besser dokumentiert. Unser Konsortium hat die vorhandene Literatur
eingehend studiertl und dabei versucht, die in den Werken beschriebenen Charakteristiken
kumulativ zu erfassen. Sie betreffen die Art der Beziehungen zwischen Patienten
und Fachleuten des Gesundheitswesens und die fir die Beschreitung dieses Weges
erforderlichen Eignungen und Fahigkeiten der Patienten und Fachleute.

Unser Studium der Literatur hat ergeben, dass eine Partnerschaft bei den Pflegebeziehungen
auf folgenden sechs Punkten aufgebaut werden sollte. Man misste:

Sich gleich bei Aufnahme der Beziehungen und in jeder weiteren Etappe Zeit nehmen, sich
kennenzulernen. Der Angehdrige des Gesundheitswesens muss sich Zeit nehmen und sich
an die ,Zeit" des Patienten und seinen Rhythmus anpassen, um eine Beziehung aufzubauen,
Informationen auszutauschen, einen Dialog zu flihren und zu einer fir die ,Beteiligung des
Patienten” wesentlichen Einigung zu gelangen;

Die Gesundheitskompetenz des Patienten auf- und ausbauen. Dabei soll der Angehdrige des
Gesundheitswesens daflir sorgen, dass der Patient die erforderlichen Kenntnisse erlangt
und anwendet, um sich als aktiver Pflegepartner beteiligen zu kénnen;

Informationen und Kenntnisse teilen. Diese Phase geht einen Schritt weiter, weil es sich
um einen bidirektionalen Austausch handelt. Hierfiir muss die Meinung und Erfahrung des
Patienten erfasst und in einer Form der Gegenseitigkeit ein offener Dialog zwischen dem
Patienten und dem Angehorigen des Gesundheitswesens gefiihrt werden. Ziel dabei ist es,
den zwischen den Kenntnissen der Partner bestehenden Unterschied zu reduzieren;

Die Fihrerrolle, Befugnisse und Verantwortungen teilen, was auch als Voraussetzung fur
eine gemeinsame Entscheidungsfindung angesehen wird. Die ,Patientenbeteiligung” setzt
voraus, dass der Angehdrige des Gesundheitswesens ,mit" und nicht nur ,fiir* den Patienten
tatig wird. Er muss also auf bestimmte Befugnisse und eine bestimmte Kontrolle verzichten;

Entscheidungen gemeinsam treffen. In dieser Phase wird der Patient mit der Idee vertraut
gemacht, zu entscheiden, wie er mit seinem Gesundheitszustand umgeht. Voraussetzung fir
eine gemeinsame Entscheidungsfindung ist ein Verhandlungsprozess, bei dem die Werte
und Praferenzen des Patienten beriicksichtigt werden;

[6] Die Partnerschaft auf die Familienmitglieder und das soziale Umfeld ausdehnen. Diese
Personen bieten informelle Unterstiitzung und Ressourcen fiir die tagliche Erledigung der
gesundheitlichen Angelegenheiten.
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Die Pflegepartnerschaft ist somit ein wie folgt gekennzeichnetes Verhaltnis: Vertrauen,
offener Dialog, gegenseitige Aufmerksamkeit, Einverstandnis Uber die Behandlungsziele,
kollaborativer Lernprozess, aktives gegenseitiges Engagement, gegenseitiges Verstandnis der
Rollen und Verantwortungen. Bei der partnerschaftlichen Pflege schreibt der Angehdrige des
Gesundheitswesens keine Behandlung vor, er lasst dem Patienten vielmehr eine Expertise
zugutekommen.

Unsere Arbeiten haben auch gezeigt, dass die Beziehungen im Rahmen der Pflegepartnerschaft
gewisse Verhaltensweisen und Fahigkeiten der Fachleute des Gesundheitswesens und der
Patienten erfordern.

Vom Angehorigen des Gesundheitswesens wird hauptsdchlich erwartet, dass er sich als
Voraussetzung fur eine ,Beteiligung des Patienten” an einem biopsychosozialen Modell
orientiert (Einbeziehung aller Schwierigkeiten, mit denen der Patient konfrontiert ist, nicht nur
der biomedizinischen Probleme), den Patienten als vollwertige, einzigartige Person betrachtet
(Fahigkeit, die personliche Erfahrung des Patienten und die Bedeutung seiner Krankheit zu
verstehen) und sein Verhalten auf partnerschaftliche Pflege und Verantwortungsiibernahme durch
den Patienten ausrichtet (Eintritt in einen partnerschaftlichen Prozess, der eine Anerkennung
der Fahigkeit des Patienten, sich um seine Krankheit selbst zu kiimmern, erfordert). Die fiir die
Umsetzung einer Partnerschaft notwendigen Kenntnisse und Kompetenzen umfassen klinische
Expertise (Verpflichtung zur einer auf Beweisen beruhenden Praktik; Fahigkeit, Entscheidungen
zu treffen; Kompetenz in Bezug auf die fachlichen Aspekten der Pflege), Zuhor- und
Kommunikationsvermégen (verbale und nicht verbale Verhaltensweisen, die die Kommunikation
erleichtern) und die Fahigkeit, physische und seelische Unterstitzung zu leisten (Betreuung
des Patienten, die eine medizinische und nicht medizinische Versorgung umfasst).

Vom Patienten wird vorwiegend eine Verselbstandigung (Schritte, die er beim Ubergang
von einer passiven auf eine aktive Beteiligung vollziehen kann) und die Verwertung seiner
erfahrungsbasierten Kenntnisse (Nutzbarmachung seiner Erfahrung mit dem chronischen Verlauf
seiner Krankheit und der damit verbundenen Lebensweise) erwartet.

Diese Leitlinien werden jedoch von den Akteuren der Pflegebeziehungen bisher bei weitem
nicht umgesetzt, wie unsere bei den Patienten und Angehorigen der Gesundheitsberufe der GR
durchgefiihrte Umfrage zeigt (siehe Kasten).

WeiRbuch APPS

. Um die Akteure vor Ort - Patienten und Fachleute des
Gesundheitswesens - zum Thema APPS zu Wort kommen

dPP zu lassen, wurden in den 4 Territorien der GR qualitative
werden Daten gesammelt. Mit 78 Fachleuten des Gesundheitswesens

(Arzten, Krankenpflegern) sowie mit Fokusgruppen aus 90 Patienten wurden von den
Projektpartnern kollegial aufgebaute Leitfadeninterviews gefihrt. Die befragten
Fachleute des Gesundheitswesens und Patienten der GR sind offensichtlich gewillt,
mehr im Sinne einer Pflegepartnerschaft zusammenzuarbeiten. Die meisten Akteure
meinten, dass sie im Rahmen ihrer Tatigkeit bereits eine Art Partnerschaft mehr oder
weniger erfolgreich umsetzen, was in der Praxis nicht immer einfach sei. Thre Aussagen
lassen eine gemeinsame Konzeptualisierung der Partnerschaft erkennen, die die Begriffe
Zusammenarbeit, gegenseitige Hilfe, gemeinsame Arbeit, gegenseitiges Vertrauen und
gemeinsamer Aufbau eines Pflegepfades umfasst. Dieser Definition liegt der Gedanke
einer wechselseitigen Beziehung zugrunde, bei der jeder Akteur der Partnerschaft fir
den anderen hilfreich sein kann.

Wenn man jedoch die Aussagen genauer untersucht, stellt man fest, dass die ihnen in Bezug
auf die Zusammenarbeit zwischen Patienten und Angehdrigen des Gesundheitswesens
zugrunde liegenden Vorstellungen nicht dem gleichen Zweck dienen. Deutlich wird
dies insbesondere im Zusammenhang mit dem Begriff ,Proaktivitat": der Patient als
Gesundheitsakteur. Fir die Patienten kommt dieser Begriff an die Notwendigkeit heran,
als einzigartige Person verstanden zu werden und die Informationen und Aufklarungen
zu erhalten, die sie zu ihren gesundheitsrelevanten Entscheidungen bendtigen. Die
Angehorigen der Gesundheitsberufe sind hingegen iberwiegend der Auffassung, dass ein
Patient als Akteur handelt, wenn er sich bei seinem Engagement an die therapeutischen
Regeln halt, also ein gehorsamer Akteur.

Was den kollaborativen oder partnerschaftlichen Ansatz betrifft, vertreten die befragten
Fachleute der Gesundheitsberufe und Patienten offensichtlich nicht einstimmig die
gleiche Meinung. Manche Angehorigen dieser beiden Gruppen mdchten eine Beziehung
aufrechthalten, in der die Expertise des Arztes Uberwiegt und der Fachmann in Bezug auf
die Gesundheit weiterhin Anweisungen erteilt.

Die Akteure haben also nur eine unvollstandige Vorstellung von den Merkmalen
der Pflegepartnerschaft, so dass sie nicht bewusst entscheiden konnen, in welchem
Aktionskreis sie sich bewegen mdchten.
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Emptehlung 3.1.

Forderung der Aufgeschlossenheit der Patienten und Fachleute
des Gesundheitswesens fiur eine Partnerschaft

Je nach dem APPS-Modell kann die Pflegepartnerschaft verschiedene Formen annehmen und
verschiedene Akteure einbeziehen. Die Einrichtung einer Partnerschaft zwischen mehreren
Akteuren kann sich als gemeinsam schwer zu steuerndes Unterfangen erweisen, das bisweilen
sehr weit von den Grundsatzen der Partnerschaft entfernt ist. Anhand der AuRerungen der in
der GR befragten Patienten und Fachleute konnten zwar auf einem Grundstock an wesentlichen
Prinzipien (zuhdren und fair teilen, vertrauens- und respektvoll austauschen, beim Verhalten auf
die jeweiligen Bedirfnisse - Patient, Fachleute, Helfer - Riicksicht nehmen und sich dabei auf
eine zurtickhaltende Kommunikation stiitzen) beruhende ,Idealvorstellungen” von der Partnerschaft
aufgezeigt werden, die beim Verstandnis der Begriffe festgestellten Divergenzen sollten jedoch
die Teilnehmer veranlassen, gemeinsame Vorstellungen von der Partnerschaft zwischen Fachleuten
des Gesundheitswesens und Patienten zu teilen. Somit kann bereits jetzt festgestellt werden, dass
die Umsetzung der Partnerschaft in der GR nicht nur eine Frage der Mittel und der Bedingungen
ist. Voraussetzung dafiir ist in erster Linie die Ausarbeitung einer gemeinsamen Vorstellung vom
Zu erreichenden Ziel.

Dazu beitragen konnen Initiativen wie z.B. die Ausarbeitung einer Charta, in der die
Schlisselwerte der Partnerschaft in der GR definiert werden, und die Erstellung von Programmen
Uber die Verhaltensweisen, die die Partnerschaft starken (Broschiiren zur Erlauterung der
Kommunikationsgrundlagen, Einweihung in die kulturellen Kompetenzen eines Partners, Erst- oder
Weiterbildung der Fachleute).

Es gibt keine ideale Partnerschaft. Es empfiehlt sich, je nach den Gegebenheiten verschiedene
Niveaus flr die Beteiligung des Patienten und verschiedene Partnerschaftsniveaus in Erwagung
zu ziehen. Wichtig ist, den Patienten entscheiden zu lassen, wie sehr er in die Partnerschaft
eingebunden werden maéchte, und ihn dabei in einem vertrauensvollen Verhadltnis zu begleiten.
Diese Wahl muss aus freien Stiicken bewusst getroffen werden.

Wenn die Rede von einem Grad oder Niveau der Partnerschaft ist, besteht allerdings die Gefahr, den
Patienten als ,guten” oder ,weniger guten” Patienten einzustufen. Der Grad seines Engagements
soll jedoch nicht beurteilt werden. Der Patient kann je nach seinen Winschen, den Gegebenheiten
und seinen Entscheidungen voneinander abhdngige Stufen erreichen. Was die Zusammenarbeit und
Partnerschaft betrifft, ist es interessant, die Praferenzen aller Beteiligten zu kennen? Wenn Patient
und Arzt ahnliche Vorstellungen von der Wichtigkeit der Beteiligung des Patienten haben, ist diese
Kongruenz mit Zufriedenheit, therapeutischer Adhdrenz und einer besseren selbsterklarten Gesundheit
verbunden. Das Wichtigste bei der Partnerschaft ist jedoch, flir ausgewogene Machtverhdltnisse
der Akteure zu sorgen und hierfur eine flexible, auf die laufenden Anpassungen abgestimmte
Orchestrierung zu fordern, damit jeder jederzeit seinen Platz findet.
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QG) Vorbildliche Praktiken in der GroRregion

Das APPS-Konsortium hat eine Reihe von Videos gestaltet, um die verschiedenen Aspekte
des APPS zu veranschaulichen. Darin werden das Konzept der Pflegepartnerschaft und die
verschiedenen Dimensionenund Einbindungsebenen - Mikro-, Meso-Makroebene - definiert.
Ausschnitte aus Interviews mit Patienten zur Frage des Patienten-Empowerments sollen
insbesondere erklaren, wie die Patienten zu Akteuren ihrer Pflege geworden sind. Zweck
dieser Videos ist es auch, zu zeigen, wie die Anerkennung des experimentellen Wissens
des Patienten die Beziehung zwischen Fachleuten des Gesundheitswesens und Patienten
verandern kann. Diese Videos kdnnen nicht nur zu Schulungszwecken verwendet werden,
sondern Uber das Internet einem breiteren Publikum zuganglich gemacht werden: Biirger,
Patienten, Fachleute des Gesundheitswesens, usw.

Emptehlung 3.2.

Integration von Uberlegungen zum partnerschaftlichen Vorgehen
in die berufliche Praxis

Die qualitative Analyse der AuRerungen der befragten Patienten und Fachleute des
Gesundheitswesens zeigt eine Diskrepanz zwischen der ,idealen” Partnerschaft auf, wie sie
von den Patienten beschrieben wird und wie sie die Fachleute sehen. Dieser Widerspruch
besteht auch zwischen den AuRerungen der Fachleute und den Moglichkeiten einer
tatsachlichen Umsetzung im beruflichen Alltag. Die Fachleute des Gesundheitswesens sollten
veranlasst werden, sich zu fragen, wie sie sich in ihrem Tatigkeitsbereich tatsachlich fir die
Partnerschaft einsetzen, und den Gesichtspunkt des Patienten und/oder seines Umfeldes zu
berlcksichtigen. Diese Bedingung ist ausreichend, aber auch notwendig.

Um die fir die Partnerschaft unerlasslichen Elemente zu vertiefen und auf diese Weise die
Praktiken zu verandern, empfiehlt sich die Schaffung von Gelegenheiten fir Uberlegungen, in
die die Patientenvertreter einbezogen werden, damit fur diese Praktiken eine professionelle
Kommunikation aufgebaut werden kann. Die aus diesen Uberlegungen zwischen Fachleuten
des Gesundheitswesens und Patienten hervorgegangenen, in der Praxis mit Unterstitzung
der Patienten getesteten Vorschlage wirden es dem medizinischen Personal und den
Pflegekraften erméglichen, Uber mehr Zeit fir konstruktive Uberlegungen iber eine auf ihr
Arbeitsumfeld abgestimmte Partnerschaft zu verfiigen.
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@ Vorbildliche Praktiken in der GroR3region

In Lothringen wurde im Dezember 2018 im Universitatsklinikum Nancy eine
Arbeitsgruppe ,Patienten als Partner” eingerichtet. Zweck dieser Arbeitsgruppe ist es,
die Zusammenarbeit zwischen Patienten, Hilfskraften, Fachleuten und dem Krankenhaus
zu fordern. Die Arbeitsgruppe besteht aus 8 Patienten, der Koordinatorin von France
Assos Santé Grand-Est und 3 Fachleuten der Medizinischen Bewertungseinheit (UEM)
des Universitatsklinikums Nancy. Sie wirkt an diversen Projekten mit: Erstellung
eines Glossars, in dem die verschiedenen Aufgaben der Patienten beschrieben werden,
Vorbereitung eines Burgerforums und Beteiligung an diesem Forum und Unterstitzung

bei der Ausarbeitung von an die Patienten zu richtenden Fragebdgen.

Emptehlung 3.3.

Forderung und Integration der verschiedenen Formen der sozialen
Unterstltzung

Die befragten Akteure sehen das Partnerschaftsmodell oft nur aus dem Gesichtspunkt der
Dyade Patient-Fachleute des Gesundheitswesens und lassen bei dieser Pflegedynamik die
anderen Akteure (Familienangehorige, Bekannte, Verwandte, Patientenvereinigungen) auRer
Acht. Die Rolle der sozialen Unterstiitzung, die nicht mehr nachgewiesen werden muss, wird
in den von den Fachleuten, als auch von den Patienten gemachten Aussagen als einer der
wichtigsten Faktoren des Pflegeprozesses erwahnt. Herausgestrichen wurde vor allem, dass
die ,Arbeit" der Helfer in administrativer Hinsicht, bei der hduslichen Betreuung, aber auch
bei der Pflege immer notwendiger wird. Das Umfeld muss also in die Partnerschaft unbedingt
einbezogen werden. Beispielsweise sollte darauf hingewirkt werden, dass die Patienten bei
Konsultationen von einer Vertrauensperson und/oder einem krankheitserfahrenen Patienten
begleitet werden. Im Rahmen der Partnerschaft muss vordringlich dafir gesorgt werden, dass
die Helfer Informationen (ber die zur Verfigung stehenden Dienste erhalten, die zu einer
Verbesserung der Lebensqualitat beitragen koénnten.
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£©) Vorbildliche Praktiken in der GroRregion

In Luxemburg werden seit der am 1. Januar 2018 in Kraft getretenen Reform der
Pflegeversicherung Schulungen fiir informelle Hilfskrafte angeboten. Zweck dieser
Schulungen ist es, die Hilfskrafte so zu beraten, dass sie fahig sind, die pflegebedurftige
Person bei den wesentlichen Verrichtungen des taglichen Lebens zu unterstiitzen, hierflr
die erforderlichen Kenntnisse zu vermitteln und die entsprechenden Techniken zu lehren.
Die Unterstltzung wird in Form einer Jahrespauschale in Héhe von 6 Stunden gewahrt,
wenn die Hilfskraft bei der zu den wesentlichen Verrichtungen des taglichen Lebens zu
leistenden Hilfe mit Schwierigkeiten konfrontiert ist. AuBerdem kdnnen laut Gesetz die
Rentenversicherungsbeitrage der informellen Hilfskraft (pflegende Angehorige) von der
Pflegeversicherung Gbernommen werden.

Emptehlung 3.4.

Ausrichtung der Nutzung der E-Health-Tools auf die
Pflegepartnerschaft

Ein Bereich, der heute im Gesundheitswesen zunehmend an Bedeutung gewinnt, ist der
Bereich der digitalen Kommunikationsmittel. E-Health-Tools gehoren zu den Losungen, die es
ermodglichen, die Kontinuitat entlang der Pflegekette zu gewdhrleisten, das Zusammenspiel
zwischen den Fachleuten eines gleichen Territoriums zu verbessern und die Trennwdnde
im Verhaltnis Stadt / Krankenhauser zu beseitigen. Die neuen Technologien haben bei den
Praktiken in allen Bereichen Umwadalzungen ausgeldst, auch im Gesundheitsbereich. Ein
vereinfachter Zugang zu Informationen und die Entwicklung neuer digitaler Tools fuhren
zu wesentlichen Veranderungen der Lebensweise und des Verhaltnisses zur Gesundheit. Die
schnelle, umfangreiche Entwicklung dieser Informations- und Kommunikationstechnologien
(TIC) hat zur Entstehung des vielfaltigen, mehrere pflegebezogene Aktivitaten abdeckenden
Bereichs der E-Health im weitesten Sinne beigetragen®. Die gemeinsame Gesundheitsakte,
Telekonsultation, Teleexpertise, Telelberwachung, medizinische Unterstitzung und die
medizinische Antwort im Rahmen der medizinischen Regelungen sind die Hauptbestandteile
der Telemedizin, in der die TIC zum Einsatz kommen. Diese neuen Praktiken verandern
schrittweise die Beziehungen zwischen Fachleuten des Gesundheitswesens und Patienten.
E-Health und der Patient-als-Partner-Ansatz sind praktisch parallel in Erscheinung getreten.
Diese Tatsache ist nicht ganz zufallsbedingt, sondern darauf zurlickzufiihren, dass man sich
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praktisch sofort bewusst wurde, dass elektronische Medien zwischenmenschliche Beziehungen
nicht ersetzen konnen. E-Health-Tools miissen dazu beitragen, die Partnerschaft mit dem
Patienten zu verstarken®>%” um Qualitdt und Effizienz der Pflege zu verbessern und aus
den Patienten Akteure zu machen, indem sie ihnen ein umfassenderes Management ihrer
Pflegeangelegenheiten ermoglichen®. Was die Merkmale dieser im Interesse des Patient-
als-Partner-Ansatzes zu nutzenden e-Tools betrifft, missen jedoch noch Anstrengungen
unternommen werden, bis klare Empfehlungen vorliegen.

Im Rahmen des APPS-Projekts hielten wir es fiir zweckdienlich, vorhandene Tools ausfindig
zu machen, z.B. Plattformen fir einen Austausch zwischen Fachleuten des Gesundheitswesens
und Patienten, und festzustellen, wie sie auf Ebene der GroRregion zur Partnerschaft zwischen
den Patienten und diesen Fachleuten beitragen. Neben dieser Analyse der Tools brachten wir
anhand einer qualitativen Untersuchung die Wahrnehmungen, Erwartungen und Bedirfnisse der
Fachleute und Patienten beziiglich einer auf die innovativen E-Health-Tools und -Verfahren
gestutzten Partnerschaft in Erfahrung. Dieses Vorgehen ermoglichte es uns, erste Empfehlungen
fir eine Optimierung der Partnerschaft mithilfe von E-Health auszuarbeiten.

. . N Die im Rahmen des Projekts durchgefiihrte qualitative Analyse
hat ergeben, dass Tools entwickelt werden sollen, die vor allem
NPPS die Kommunikation zwischen Patienten, Familienangehérigen,

n werden Part Fachleuten des Gesundheitswesens (innerhalb und auBerhalb des
Krankenhauses) und anderen, an der Pflege mitwirkenden Personen erleichtern. Ebenso
wurde immer wieder darauf hingewiesen, dass die Kommunikation zwischen den an der
Pflege beteiligten Personen derzeit duBerst schwierig und zeitaufwendig ist und die
Entwicklung eines Tools, das allen Betreuungsakteuren eine einfachere Kommunikation
ermoglicht, z.B. eine Plattform, sehr willkommen ware.

Im Rahmen einer Reihe von privaten Initiativen wird bereits versucht, diesen Erwartungen
gerecht zu werden.

[ ] Sowerden in Frankreich in der Region Grand-Est die Lésung ,PARCEQ" zur Koordination
des Pflegepfades und die zusammen mit Patienten als Experten entwickelten und
eingefiihrten Plattformen MICI Connect (chronische Darmentziindungen) und My Diabby
(Diabetes Typ 1 und 2, Gestationsdiabetes) angeboten.

] In Wallonien wurde die digitale Applikation Comunicare entwickelt. Sie kommt in der
Radiotherapie-Abteilung des Universitatsklinikums Littich zum Einsatz.

In Deutschland tUbernimmt die Krankenversicherung seit Januar 2020 die Kosten der

[] von Arzten verschriebenen Gesundheits-Apps (z.B. Online-Diabetes-Tagebuch, Tools
fir werdende Mutter, usw.’. Diese MaRnahme fallt in den Rahmen des im Juli 2019
beschlossenen Gesetzes zur digitalen Versorgung.
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Die spezifische Frage der gemeinsame Gesundheitsakte

Der elektronischen Gesundheitsakte (EGA) wird als ,digitaler Gesundheitspass definiert,
der alle den Gesundheitszustand eines Patienten und seinen Pflegepfad betreffenden
Daten (Behandlung, Pathologien, Behandlungsverlauf, Untersuchungsergebnisse)
enthalt”®. Der EGA wurde in den letzten Jahren viel Beachtung geschenkt. Manche
behaupten, sie konne ,die Gesundheit dadurch revolutionieren, dass sie effiziente
Tools zur Verbesserung der personalisierten Pflege zur Verfigung stellt”. Der Zugang
der Patienten zur EGA tragt dazu bei, die Kosten zu senken, die Qualitat und Effizienz
der Pflege zu verbessern, die Autonomie zu verstdrken, die Patienten zu informieren
und ihnen die Kontrolle (ber ihr Pflege zu (berlassen“®. Sowohl fiir die Fachleute des
Gesundheitswesens, als auch fir die Patienten ist sie ein wichtiger Bestandteil der
auf den Patienten und die Partnerschaft mit dem Patienten ausgerichteten Pflege®,
auch wenn in Bezug auf den Inhalt, die Form und die Anwendung Verbesserungen
wlnschenswert sind, damit die EGA als partnerschaftsforderndes Tool gelten kann. In
den einzelnen Regionen missten ethische Uberlegungen beziiglich der Verwendung
der EGA und den Zugang dazu angestellt werden, um offiziell festzulegen, wem Zugriff
zu diesen Daten gewahrt wird und wer die Zugangscodes weitergeben darf.

Auf Ebene der GR koénnten die gesetzgebenden Organe der GR bei ihren Uberlegungen
auch die Einflhrung einer gemeinsamen Gesundheitsakte fir den Raum der GR in
Erwagung ziehen.
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g©) Integration der EGA in der GroB3region

D Der politische Wille, eine EGA zu entwickeln, wurde auf europdischer Ebene mit der
Digitalstrategie fur Europa erkennbar™. Bis 2021 soll zwischen Belgien, Frankreich und
Deutschland schrittweise ein grenziiberschreitender Austausch erméglicht werden (im
Rahmen der Richtlinie 2011/24/EU), wofiir eine regionsiibergreifende Harmonisierung
erforderlich ist. Wir sehen darin eine Gelegenheit, diese Systeme am ,Patienten-als-
Partner” zu orientieren.

[ ] Seit]uni2019 gilt Luxemburg in Europa im Rahmen des grenziberschreitenden Austauschs
bei zwei Arten von elektronischen Dokumenten als Wegbereiter: beim Patientenrestimee
(digitale Patientenakte) und beim elektronischen Rezept, was durch Connecting Europe
Facility (CEF) - eHealth Digital Services Infrastructure (eHDSI) ermoglicht wurde, die die
nationalen E-Health-Kontaktstellen (National Contact Point for e-Health - NCPeH) der
teilnehmenden Mitgliedstaaten miteinander verbindet. Das technische hochgesicherte
Portal NCPeH wird in Luxemburg von der fir diesen Austausch zustandigen Agentur
eSanté verwaltet. Einer der von der nationalen E-Health-Plattform angebotenen Dienste
ist die gemeinsame Gesundheitsakte (DSP). Eine DSP kann fiir jeden Patienten angelegt
werden, unabhdngig davon ob er Mitglied ist oder nicht. Die fir die Einflhrung der
DSP geltenden Modalitaten und Bedingungen wurden 2019 in einer groRBherzoglichen
Verordnung festgelegt.

L] zur Unterstitzung der Patientenpartnerschaft richtete die belgische Bundesregierung
im Jahre 2008 die Digitalplattform eHealth ein®, deren Hauptaufgabe darin besteht, die
Dienstleistungen und den elektronischen Informationsaustausch zwischen allen Akteuren
des Gesundheitswesens zu fordern (elektronische Gesundheitsakte). Konkretisiert wurde
dies durch zwei E-Health-Aktionsplane (zwischen 2012 und 2015 und zwischen 2019 und
2021) und die ressortiibergreifende Gesundheitskonferenz (CIM). Seit dem 8. Mai 2018 ist
die elektronische Patientenakte auf dem nationalen Portal ,Ma santé” oder ,personal
health viewer” zuganglich. Den wallonischen Birgern wird Gber das Wallonische
Gesundheitsnetzwerk Zugang zu den diversen Informationen gewahrt.

[ ] Die in Frankreich im Jahre 2004 gesetzlich eingefiihrte elektronische Gesundheitsakte
(DES), die auch als gemeinsame Patientenakte (DMP) bezeichnet wird, ist seit 2011
einsatzfahig und seit 2018 frei zuganglich.

[ ] In Deutschland wurde die Krankenversicherungskarte im Rahmen des Gesetzes
zur Modernisierung der gesetzlichen Krankenversicherung durch die elektronische
Gesundheitskarte abgelost.

Im Rahmen des APPS-Projekts wurde eine regionsiibergreifende Untersuchung
durchgeflihrt, um einerseits die Erfahrungen und Praferenzen der Patienten in Bezug auf
die Verwendung der EGA zu ermitteln und zu verstehen, und andererseits festzustellen,
inwieweit die EGA von den Patienten als Hilfsmittel wahrgenommen wird, das eine
Verbesserung des Patient-als-Partner-Ansatzes erméglicht.

in der GroBregion sprechen sich die Befragten mehrheitlich fir eine Verwendung der

EGA aus, die als Tool wahrgenommen wird, das die Beziehungen zwischen Patienten
und Fachleuten des Gesundheitswesens erleichtert. Sie sind jedoch nicht einhellig
dieser Meinung und manche Hemmnisse bestehen nach wie vor, z.B. die Beflirchtung,
dass die Gesundheitsdaten an die Offentlichkeit gelangen, oder der Wunsch, diese
Daten mit bestimmten Akteuren des Gesundheitswesens nicht zu teilen.
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Teilnehmer (n) | 421 | 61 | 121 | 226

Absicht, die elektronische Gesundheitsakte zu verwenden: Mehr als die Halfte der Befragten
(52,6%) gaben an, dass sie die Absicht haben, die EGA regelmiRig zu verwenden. Die
Ergebnisse sind jedoch landerweise verschieden: so sind beispielsweise in Luxemburg
66,5% der Befragten fur eine Verwendung, wahrend die Prozentsatze in Deutschland
(55,3%), Frankreich (48,6%) und Belgien (45,5%) geringer sind.

Zugang zu den Gesundheitsdaten: Fast alle Befragten (94,6 % in der GroRregion) mochten,
dass ihr Allgemeinmediziner (Hausarzt) und die Facharzte (84,9%) Zugang zu ihren
Daten haben. Bei Rettungsdiensten wird ein Zugang zu den Daten in geringerem MaRe
beflrwortet: 76,5% der Befragten sind flir einen Zugang zu allen Daten, 30,5% fiir einen
auf die Datenzusammenfassung beschrankten Zugriff. Apotheker sollen fir nur 22,8%
der Befragten Zugang zu allen Daten haben. 53,5% meinen, der Zugang sollte auf die
Zusammenfassung eingeschrankt werden. Was schlieRlich das administrative Personal der
Gesundheitseinrichtungen, die Sozialhilfestellen, die Forscher und Familienangehérigen
betrifft, ist die Mehrheit der Befragten der Ansicht, dass sie nicht Zugang zu den Daten
der EGA haben sollten oder dass sich der Zugriff allenfalls auf die zusammengefassten
Daten beschranken soll.

Elektronische Gesundheitsakte und Beziehungen zwischen den Patienten und Fachleuten
des Gesundheitswesens: Die Befragten sind mehrheitlich der Auffassung, dass die EGA
eine Verbesserung aller Aspekte der Partnerschaft zwischen Patienten und Fachleuten
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des Gesundheitswesens ermoglichen wirde. Sie meinen, die EGA kénnte die Koordination und
Kontinuitat der Pflege verbessern (89,4 %), eine bessere Kommunikation mit den betreuenden
Fachleuten des Gesundheitswesens (84,3%), die Schnelligkeit der Pflege (82,1%), das
Verstandnis der Pathologien (78,2%), das Geflihl der Kontrolle tiber die Gesundheit (72,3 %)
und das Vertrauen in den Dienstleister (66,9 %) fordern. Diese allgemeinen Trends sind in den
verschiedenen Landern festzustellen.

Praferenzen der Bevolkerung bei den Funktionen der EGA: Als wichtigste Funktionen der EGA
nannten die Befragten die Ubersetzung in ihre Muttersprache (47,4%) und die Moglichkeit,
Folge- und Wiederholungsrezepte zu erhalten (39,6 %). Eine geringere Anzahl der Befragten
mochte an Arzttermine erinnert werden (27%), Arzttermine online vereinbaren kénnen
(25,9%), die Moglichkeit haben, die EGA jederzeit zu schlieBen (27,1%), die erhaltene
Pflege zu bewerten (27%), bestimmte medizinische Daten auszublenden (21,7%) und eigene
Gesundheitsdaten zu speichern (21,1%). Die drei unwichtigsten Funktionen sind nach Ansicht
der Befragten die Moglichkeit, Daten von tragbaren elektronischen Geraten oder Fotos oder
Videos aus dem Gesundheitsbereich herunterzuladen oder personalisierte Informationen in
Sachen Krankheitsverhiitung und Gesundheitsforderung zu erhalten.
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b, AUSBILDUNG

Einleitung

Damit die Partnerschaft weiterentwickelt werden kann, missen sowohl eine  kritische Masse von
Patienten, die fahig sind, auf dem Gebiet der Pflege im Allgemeinen und der therapeutischen
Erziehung im Besonderen Lehr- und Forschungsaufgaben zu (ibernehmen“l, als auch die Fachleute
des Gesundheitswesens ausgebildet werden. Da diese Diplomausbildungen bisher in der GR noch
selten sind, werden diesbezliglich Anstrengungen erwartet.

Hier befassen wir uns mit den ,Patienten als Partner und Ausbilder” (PPA), denn sie werden in
absehbarer Zukunft die dynamischen Krafte der Partnerschaft sein. Zweck ihrer Schulung ist es, sie
bei ihrer personlichen Initiative zu begleiten, die sie zu Aktionen im Bereich Pflege, Forschung
und Unterricht (mit dem wir uns in diesem Kapitel genauer befassen) fithren kann. Ihr Vorgehen
muss Uber den im Rahmen der therapeutischen Erziehung angestrebten Erwerb padagogischer oder
psychosozialer Kompetenzen (z.B. Arbeit am Selbstwertgefiihl, Selbstvertrauen, an der Losung von
Problemen) hinausgehen. Um mit anderen interagieren zu kénnen, muss man sich selbst kennen.
Empowerment und Resilienz stehen im Mittelpunkt dieser personlichen Veranderung.

Auch die Fachleute des Gesundheitswesens muissen geschult werden, damit sie in der Lage
sind, mit der Partnerschaft umzugehen. In diesem neuen Paradigma bietet die Krankheit
Gelegenheit zu einem Erfahrungs- und Kenntnisaustausch zwischen Patienten und Fachleuten des
Gesundheitswesens und ermoglicht auf diese Weise eine wechselseitige Beziehung?.

Vorergebnisse der regionstbergreifenden Untersuchung

Im Rahmen des APPS-Projekts wurde eine regionsiibergreifende Umfrage durchgefihrt, um die
Lernaktivitaten in Erfahrung zu bringen, bei denen Patienten als Partner und Ausbilder in die
Erstausbildung von Medizin- und Krankenpflegestudenten einbezogen werden.
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Anzahl der identifizierten padagogischen
Patienten- partnerschafts-initiativen

10 ‘ 6 ‘ 2

[ ] Gemessen an der Zahl der in der GR angebotenen Studiengénge ist die Zahl der
festgestellten Initiativen gering.

[ | Die ersten in der GroRregion identifizierten Initiativen zeigen die Vielfaltigkeit
der Aktivitaten, in die Patienten als Partner und Ausbilder integriert werden:
einzige, einmalige Mitwirkung (der Patient berichtet im Rahmen des jeweiligen
Unterrichts ein einziges Mal (ber seine Krankheit), Mitwirkung an einem auf
mehrere Lehrveranstaltungen aufgeteilten Programm (der Patient wird im Rahmen
des gleichen Studiengangs bei mehreren Lehrveranstaltungen in verschiedenen
Rollen tatig, fir die er vorbereitet wurde). Die Einbindung von Patienten in den
Lernprozess der Medizin- und Krankenpflegestudenten hangt im Allgemeinen vom
guten Willen motivierter Professoren ab.

[ ] Beiden meisten identifizierten Initiativen beteiligt sich der Patient unentgeltlich
an den verschiedenen Aktivitaten.

[ ] Die Patienten werden in den meisten Fallen in Form einer ,Anhérung” im Sinne
des Montrealer Modells in die Lehrgange eingebunden: sie berichten uber ihre
Lebenserfahrung mit der Krankheit.

[ ] Der Grad der Einbindung des Patienten ist bei der Ausbildung der Akteure des
paramedizinischen Bereichs offensichtlich héher als bei der Ausbildung der Arzte.

In den Pflegesystemen der GR oder anderswo ist diese gegenseitige Anerkennung beim Konzept der
Partnerschaft bei weitem nicht erreicht! Die Schaffung von Schulungen fir die kiinftigen Akteure
der Partnerschaft ist eine wesentliche, um nicht zu sagen unentbehrliche Etappe. Die Projekte
mussen an die sehr unterschiedlichen lokalen und regionalen Gegebenheiten der GroRregion
angepasst werden. Eine Unterstitzung der Aufsichtsbehdrden und der Patientenvereinigungen
ist unbedingt erforderlich. Das Vorhaben muss schrittweise, mit tastenden Versuchen umgesetzt
werden, um die betroffenen Parteien zu berzeugen. In Bezug auf Form und Inhalt muss jedes
padagogische Team seine Entscheidungen gestitzt auf die Erfahrung der Wegbereiter treffen. Die
Bewertung ist notwendig, um die Praktiken zu dokumentieren und schrittweise auf vorbildliche
Praktiken hinzuarbeiten.
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Emptehlung 4.1.

Unterrichtung der Partnerschaft (ihre Konzepte, Methoden und
Techniken)

a) Auf Ebene der Erstausbildung der Fachleute des Gesundheitswesens

Eine wesentliche Etappe auf dem Weg zur Umsetzung der Patientenpartnerschaft besteht darin,
den kinftigen Fachmann des Gesundheitswesens diese Partnerschaft zu lehren.

Neben den rein theoretischen Aspekten miissen die kinftigen Angehérigen der Gesundheitsberufe
bei diesem neuartigen Ansatz eine Reihe von fachubergreifenden Kompetenzen erwerben:
Kompetenzen padagogischer (lernen, Kenntnisse zu vermitteln), relationaler (Teamarbeit),
emotionaler (Stressbewaltigung, Verbalisierung der Emotionen) und kollaborativer Natur
(Kommunikation, Vermeidung und Losung von Konflikten)®.

Es gibt keinenregionsiubergreifenden gemeinsamen Rahmen, indem ein Set von Verhaltensweisen,
Kenntnissen und Know-hows erfasst wird. Die verschiedenen Projektpartner konnten jedoch
eine Reihe von in ihren jeweiligen Regionen ergriffenen Initiativen identifizieren. Die
Gegenliberstellung dieser Initiativen und ihrer Akteure sollte fortgesetzt werden, um bei den
Grundlagen der Unterrichtung der Partnerschaft einen Konsens zu erzielen.

Auf diese Weise konnten die betroffenen Institutionen einer Region oder idealerweise die
GroBregion veranlasst werden, einen gemeinsamen Partnerschaftsleitfaden zu teilen, in dem
die theoretischen Grundlagen und die Mindestkompetenzen festgehalten werden, die zum
Verstandnis und zur Umsetzung dieses neuen Ansatzes erforderlich sind.

Darliber hinaus kann die Unterrichtung der Partnerschaft in den verschiedenen Lehranstalten fir
Fachleute des Gesundheitswesens erleichtert werden, wenn ein politisch-rechtlicher Rahmen
und ein forderlicher kultureller Kontext vorhanden sind (vgl. politisch-rechtlicher Rahmen). So
hat beispielsweise im Vereinigten Konigreich die jeweilige Regierung in den letzten 20 Jahren
eine ganze Reihe von politischen Dokumenten hervorgebracht, in denen herausgestrichen wird,
dass sich das Gesundheitssystem an der Auswahl, der Beteiligung und der Patientenpartnerschaft
orientieren muss®. In Regionen, in denen die soziopolitischen Rahmenbedingungen fir einen
partnerschaftlichen Ansatz unglnstig sind, kénnen nur die unterrichtenden Fachleute des
Gesundheitswesens die Aufgabe (bernehmen ,avantgardistische” Initiativen zu ergreifen.

b) Auf Ebene der Weiterbildung der Fachleute des Gesundheitswesens

Damit die Partnerschaft Wirklichkeit wird und Uber das Stadium der gut gemeinten Empfehlungen
hinausgeht, musste es idealerweise moglich sein, alle Heilpraktiker der patientennahen Medizin und
der Krankenhauser einzuladen, mit PPA zusammenzutreffen. Auf diese Weise kénnte die Partnerschaft
zu einem Weiterbildungsthema werden, das von den zustandigen Behorden nach den Gepflogenheiten
des jeweiligen Landes der GR anerkannt wird. Fiir diese Herausforderung ist eine Mobilisierung der
Patientenvereinigungen unbedingt notwendig.
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Emptehlung 4.2.

Schulung und Begleitung der Patienten als Partner und Ausbilder

Ein PPA soll Fachleuten des Gesundheitswesens bei der Entwicklung der padagogischen
Partnerschaftsaktivitdten behilflich sein. Zur Erfullung dieser Schlisselfunktion bendtigt
er eine spezifische Ausbildung, die unter Berlicksichtigung der folgenden beiden Punkte
gestaltet werden musste:

a) Aufbau des Schulungsprogramms durch Definition der Lehrziele, der Unterrichts-
methoden und der Zulassungsbedingungen

Die Lehrziele und Kompetenzen missen klar definiert werden. Die Ausarbeitung eines
Kompetenzleitfadens ist Grundvoraussetzung fur die Ausbildung der Patienten als Partner und
Ausbilder. Ziel dabei ist es, ethisches Verhalten, padagogische Konsistenz, Aufgeschlossenheit
anderen gegeniber, Zuhorvermdgen und Reflexivitat zu fordern5. Vorrangig muss es darum
gehen, den PPA die Moglichkeit zu geben, experimentelles Wissen zu erarbeiten und nutzbar zu
machen und gleichzeitig den Empowerment- oder Resilienzprozess zu unterstatzen.

Was die Lehrmethoden betrifft, sollte von konkreten Situationen ausgegangen werden, die sich
aus den Lebensverhdltnissen der Patienten ergeben, um es den Auszubildenden zu ermoglichen,
die Tatsachen, wie sie sie erlebt haben, zu schildern, anschlieBend zu analysieren, gemeinsam
eine Ubersicht Uber die wichtigen Momente und die Gemeinsamkeiten auszuarbeiten und
schlieRlich zu konzeptualisieren. Das Ziel besteht darin, die gewonnenen Erfahrungen zu
nutzen, um einen aktiven, 3 Etappen umfassenden Experimentierungsprozess aufzubauen:
Kontextualisierung, Dekontextualisierung und Rekontextualisierung®.
Peer-Learning-MaRknahmen ermdglichen eine Biindelung biografischer Schilderungen im Rahmen
von Diskussionsrunden. Sie sind hier am Platz, damit den Patienten die in ihren jeweiligen
Erfahrungen steckenden Ressourcen, aber auch die Verschiedenartigkeit der Situationen und
der Erfahrungen, die andere chronisch kranke Patienten machen, bewusst werden.

Der traditionelle vertikale Unterricht behalt jedoch weiter seine Existenzberechtigung, wenn
es darum geht, an der Geschichte der Krankheiten und der entsprechenden Versorgung, der
Geschichte des Platzes der Patienten und ihrer Beziehungen zur Medizin, den Errungenschaften
der Partnerschaft, der Organisation des Pflegesystems, der Gesundheitsdemokratie oder an den
Konzepten der therapeutischen Erziehung zu arbeiten.

Was die Zulassungsbedingungen betrifft, richtet sich die PPA-Schulung in erster Linie an
Personen, die aktiv an Patientenvereinigungen oder an einer virtuellen Gemeinschaft von
Nutzern des Gesundheitssystems mitwirken, aber auch an Personen, die Uber eine gewisse
Gesundheitskultur verfligen, auf einem spezifischen Krankheitsgebiet Expertise erworben haben
oder fiir eine wohlwollende Gesinnung eintreten.
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b) Konzipierung der Begleitung der PPA

Mit der PPA-Schulung unternimmt der Patient auch einen Schritt zur persénlichen Entwicklung,
mit dem gegebenenfalls der Eintritt in einen Resilienzprozess verbunden ist. Unter Resilienz
ist die Fahigkeit zu verstehen, nach einem schwer zu bewaltigenden Erlebnis oder Trauma
neuen Mut zu schopfen. Resilient ist, wer sich auf interne (Fahigkeit, Affekte zu mentalisieren
und in Worte zu fassen) oder externe Ressourcen (Familienangehérige, Helfer, Pflegekrafte,
Patientenvereinigungen, usw.) stiitzen kann. Man kann also sagen, Resilienz ist eine Facette eines
komplexen Anpassungsprozesses, der im Rahmen der Schulung eines PPA unbedingt geférdert und
begleitet werden muss.

Das mit Unterstiitzung eines Psychologen und/oder Psychiaters arbeitende padagogische Team
ist und bleibt eine bestandige, notwendige Stiitze. Zwischen dem psychologischen Fachmann und
einem Mitglied des padagogischen Teams sollten Nachbesprechungen organisiert werden, um die
personliche Entwicklung eines jeden PPA-Schulungsteilnehmers zu analysieren. Erforderlichenfalls
kann im Laufe des Jahres eine Verstarkung auf bestimmten Gebieten angeboten werden. Das von
Carl Rogers beschriebene forderliche Klima’ soll es jedem einzelnen ermdéglichen, in sich selbst
und in seinem Umfeld die notigen Ressourcen zu finden. Am wichtigsten ist in jedem Fall die
katalysierende Wirkung der Gruppe. Ein Peer-Austausch hat auf die psychische Dynamik der
Mitglieder der Gruppe, Lehrkréfte inbegriffen, groRe Auswirkungen. Im Ubrigen sind gemeinsame
Uberlegungen zwischen PPA unbedingt erforderlich, um die Lehrinhalte zu verbessern®.

Empfehlung 4.3.

Unterrichtung in Partnerschaft

Verschiedene Untersuchungen zeigen, dass sich die Einbindung von Patienten als PPA auf die drei
Schulungsbeteiligten - die unterrichtenden Fachleute des Gesundheitswesens, die Auszubildenden
und die Patienten - positiv auswirkt®°  Aus diversen Studien''??* geht hervor, dass die
Auszubildenden bei einer Einbindung von Patienten die Person des Patienten besser verstehen,
aber auch mehr Vertrauen haben: sie sprechen viel leichter mit den Patienten, insbesondere tber
bestimmte intime Aspekte. AuBerdem wurde aufgezeigt, dass die kinftigen Pflegekrafte die
Fahigkeiten, die eine klinische Untersuchung erfordert, mit einem PPA genauso gut erlernen wie
mit einem Fachmann des Gesundheitswesens.

In diesem Sinne sollten alle kiinftigen Fachleute des Gesundheitswesens im Laufe ihrer
Erstausbildung die Moglichkeit haben, mit PPA zu interagieren.

Im Rahmen des Projekts konnten die verschiedenen Partner diverse padagogische
Patientenpartnerschaftsinitiativen in ihrer jeweiligen Region identifizieren, die in Sachen
Partnerschaft weiter fortgeschritten sind.
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festgestellt werden soll, inwieweit und wie sich diese Einrichtungen auf die anderen betroffenen
Akteure auswirken.

Im Hinblick auf eine Optimierung des Wohlbefindens bei den Lernaktivitaten muss auch die
Zufriedenheit der Beteiligten bewertet werden.

p Vorbildliche Praktiken in der GroRregion

In Belgien beteiligen sich Patienten (iiber Patientenvereinigungen) in einer

Krankenpflegeschule (HELMO) im Rahmen eines als ,Behandlung chronischer Krankheiten C) Rekrutierung von Patienten als Partner und Ausbilderw

Patienten kénnen auf verschiedene Art und Weise rekrutiert werden (z.B. iiber Patientenvereinigungen,
unterrichtende Fachleute des Gesundheitswesens, Anzeigen in Zeitungen oder im Internet, usw.).
Wichtig ist die Beachtung der vordefinierten Inklusionskriterien, unabhangig vom Rekrutierungsweg®.
Diese von den Rekrutierenden frei festzulegenden Kriterien miissen zumindest eine Reihe von
JAxiomen" umfassen, die den verschiedenen Institutionen der GroRregion, in denen Lehrgange unter
Einbeziehung von Patienten angeboten werden, gemeinsamen sind. Eines der in der Literatur am
weitesten verbreiteten Rekrutierungskriterien ist der Besitz guter Kommunikationsfahigkeiten®.

£©) In der GroRregion identifizierte Initiative

Im Rahmen des PEPS-Projekts - Partnerschaft und Einbindung des Patienten in das
Gesundheitssystem - wurde ausgehend von den Bedurfnissen, die einerseits bei den
Patienten, andererseits bei den lothringischen Krankenanstalten und der medizinischen
Fakultat der Universitat Nancy bestehen, ein Hochschuldiplom fiir Patientenpartnerschaft
geschaffen. Bei dieser ,hybriden” Diplomausbildung beteiligen sich die Fachleute des
Gesundheitswesens und Patienten an den gleichen Lern- und Schulungsaktivitaten.

und Patientenerziehung" bezeichneten Unterrichts zusammen mit den Lehrkraften an
der Gestaltung von Sketchs, in denen ganz konkrete Situationen behandelt werden.
Auf diese Weise haben die Studenten im 3. Studienjahr die Mdglichkeit, sich mit den
darstellenden Patienten in diese Situationen zu versetzen. Die Hauptthemen dieser
Inszenierungen lauten: Kommunikation, Empathie, Verhdltnis zu den Angehorigen,
Patientenexpertise und Partnerschaft.

Emptehlung 4.4.

Entwicklung eines Aktivitatenkonzepts, in das Patienten als
Partner und Ausbilder integriert werden

Ein Unterricht in Partnerschaft ist erst denkbar, wenn die Struktur der Aktivitaten, in die Patienten als
Partner und Ausbilder (PPA) integriert werden sollen, konzipiert wurde. Uberlegungen zu den Fragen
im Zusammenhang mit der Rekrutierung von PPA werden von den Akteuren des Unterrichtswesens
oft als prioritar angesehen. Vor diesen Uberlegungen missten jedoch die Ziele, Inhalte, Lern- und
Bewertungsmethoden genau definiert werden. Die Struktur der Aktivitdten, in die PPA integriert
werden sollen, sollte nach den drei Saulen jeder Lehrtatigkeit konzipiert werden:

a) Festlegung der Lehrziele, Inhalte und Lernmethoden

Die Lehrziele und die jeweiligen Aufgaben werden vom padagogischen Team je nach dem fur
den jeweiligen Unterricht bestehenden Bedarf und der Ausbildung des PPA (Befahigungsgrad)
definiert’. Das vom PPA erwartete Niveau seiner Mitwirkung (Anhdrung, Zusammenarbeit,
Partnerschaft) muss genau definiert werden, damit er seine Aufgaben bestmdglich erfiillen kann
und die Lehrziele erreicht werden kénnen.

b) Festlegung der Bewertungsmodalitaten des Projekts

Obwohl die Kultur der Bewertung bei allen betroffenen Parteien Beflirchtungen erweckt,
ist eine Bewertung der geschaffenen pdadagogischen Einrichtungen notwendig. Sie muss
systemisch erfolgen, um alle Wirkungen dieser Einrichtungen zu erfassen. Es genigt nicht, die
Hauptbegiinstigten (die auszubildenden Fachleute des Gesundheitswesens) zu bewerten, wenn
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Hauptziel des PEPS-Projekts ist es, den kiinftigen Partnern zu helfen, sich selbst zu kennen
und zusammenzuarbeiten, ob es sich um Patienten, Angehorige der Gesundheitsberufe oder
Verwaltungspersonal einer Gesundheitseinrichtung handelt.

Das PEPS-Projekt umfasst 4 Module bestehend aus 2 Fachbereichen (Sensibilisierung,
Vertiefung) mit der Moglichkeit, freigestellte Module auszuwahlen (6ffentliche
Gesundheit, Ethik / Forschung / spezifische Pathologien: Diabetes, Nierenkrankheiten,

neurodegenerative Erkrankungen, usw.).

|:| Gemeinsamer Grundstock: Prasentation der Einbindung und der Partnerschaft
[] Therapeutische Erziehung

[] Erziehungswissenschaften und Kommunikation

[ ] Gesundheitsdemokratie- Organisation desKrankenhauses und des Gesundheitssystems

Interaktive Padagogie hat von Anfang an Vorrang: Schilderungen, Rollenspiele, Konfrontation
mit konkreten Situationen. Um das mit der unterschiedlichen Informationskompetenz
verbundene Problem zu 16sen, ist eine genaue Beobachtung des Verstandnis- und
Beteiligungsniveaus der Studenten vorgesehen. Die Validierung kénnte nach zwei Jahren
entweder in Form eines Hochschuldiploms (bei einem kompletten Studiengang) oder eines
Hochschulzeugnisses (bei einem Studiengang mit weniger Optionen) erfolgen.
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5. FORSCHUNG

Einleitung

Das APPS-Projekt ist ein Beweis daflir, dass die Forschungstatigkeit auf dem Gebiet der
Patientenpartnerschaft stark ausgebaut wird. Im Rahmen mehrerer, in den in den letzten
Jahren durchgefihrter Arbeiten wurde versucht, das Publikationsaufkommen zum Thema
Pflegepartnerschaft zu analysieren'?. Daraus konnen verschiedene Feststellungen abgeleitet
werden. Zundachst wird in kirzlich erschienenen Publikationen eine Intensivierung der Arbeiten
in den letzten 20 Jahren aufgezeigt. Barrelo u.a.!! stellten beispielsweise fest, dass sich die
Anzahl der zwischen 2002 und 2011 veroffentlichten Artikel verzwolffacht hat. Die meisten
Arbeiten werden von nordamerikanischen Teams, gefolgt von europdischen Teams verdffentlicht,
wobei es sich vorwiegend um Akteure aus der Medizin und der Pflegewissenschaften handelt.
Interdisziplinare Ansatze sind in Europa nach wie vor marginal. Auch die Arbeiten uber die
Einbindung der Patienten stehen in keinem Verhdltnis zu den hauptsachlich der therapeutischen
Adharenz der Patienten gewidmeten Untersuchungen, womit die Zweckbestimmung aufgezeigt
wird, die im Gesundheitsbereich immer noch vorherrschend ist.

Aufgrund unserer Arbeiten sind wir in der Lage, mehrere Empfehlungen abzugeben, die genau
genommen nicht aus den Ergebnissen des Projekts hervorgegangen sind, weil beim ,APPS" nicht
prioritar die Partnerschaft in der Forschung untersucht wurde, sondern vielmehr die vier Jahre
dieses exploratorischen Forschungsprojekts reflexiv betrachtet wurden.

8’ Emptehlung 5.1.

Einordnung und Herausstreichung der Partnerschaft bei den auf
eine Patienteneinbindung abzielenden MaBnahmen

Im Rahmen des APPS-Projekts wurde beim Umgang mit der Patientenpartnerschaft der Exploration
viel Raum gegeben. Nach vier Jahren Forschungstatigkeit hat sich gezeigt, dass diese Exploration
notwendig war und fortgesetzt werden muss, denn die Patientenpartnerschaft wird unterschiedlich
verstanden und kommt je nach den Gegebenheiten auf verschiedene Art und Weise zum Ausdruck.
Die Mehrdeutigkeit des Begriffs der Patientenpartnerschaft bringt die Schwierigkeit mit sich, die
Umrisse zu definieren, gewahrleistet jedoch gleichzeitig ihren Reichtum und ihre Fahigkeit, bei
verschiedenen Gegebenheiten zu existieren.

Zundchst ist festzustellen, dass in der wissenschaftlichen und sonstigen Literatur unterschiedliche
Begriffe fur die Pflegebeteiligung des Patienten verwendet werden: die verschiedenen Formen des
Beitrags des Patienten zu seiner Pflege oder zum Gesundheitssystem werden als ,Empowerment”,
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JEngagement”, ,Einbindung" oder ,Partnerschaft” bezeichnet. All diese Begriffe deuten zwar auf
die Absicht hin, den Patienten die Moglichkeit zu geben, als Akteure an ihrer Pflege und am
Gesundheitssystem mitzuwirken. Sie sind jedoch selten bei ein und denselben Forschungsarbeiten
kombiniert zu finden, was zeigt, dass sie jeweils eine besondere Bedeutung haben und auf einen
spezifischen Aktionsbereich hinweisen'?. Klarstellungsarbeiten wurden insbesondere im Rahmen
des APPS-Projekts von Halabi u.a.® unternommen. Darin wird eine integrative Lesart der Konzepte
mit akkumulierender Gliederung der Bestandteile der Pflegepartnerschaft vorgeschlagen. Die
Bemiihungen um eine Klarstellung des Konzepts dirfen damit jedoch nicht abgeschlossen sein.

Im Rahmen des APPS-Projekts konnte empirisch auch die Polysemie des Begriffs der
Patientenpartnerschaft beobachtet werden. Arzte, Krankenpfleger, Patienten, Aktivisten und Forscher
verstehen den Begriff der Partnerschaft unterschiedlich. Bei einigen Stichwértern ist zwar ein
Konsens moglich, wie diese Stichworter jedoch verstanden oder die Konsequenzen dargestellt werden
oder welchen mehr Gewicht gegeben wird als anderen, richtet sich weitgehend nach den befragten
Personen. Wir stellten bei dem Begriff also einen unklaren Konsens fest. Diese Variabilitat scheint
individuell, aber auch kollektiv zum Ausdruck zu kommen. So ist es moglich, dass die Zugehorigkeit
zu einer Region oder die Nahe zu einer spezifischen Pathologie kollektiv die Vorstellung von der
Patientenpartnerschaft verstarkt. Voyen u.a.* weisen beispielsweise in einer der Studien des APPS-
Projekts darauf hin, dass das Konzept der Partnerschaft den TPE-Akteuren nicht gut bekannt ist und
die TPE als padagogische, operative Einrichtung im Dienste der Partnerschaft verstanden wird.

Das Konsortium appelliert an die Forscher, die Arbeiten zur Klarstellung der Umrisse und Grundlagen
der Partnerschaft fortzusetzen. Auf diese Weise soll es kiinftig méglich sein, die Partnerschaft besser
von anderen Ansatzen abzugrenzen, aber auch den eingebundenen Personen ermdéglicht werden, ihre
Stellung in Bezug auf die Partnerschaft genauer zu bestimmen.

Emptehlung 5.2.

Performancebewertung der Praktiken und Prozesse der
Pflegepartnerschaft

Im Rahmen unserer vierjahrigen Forschungstatigkeit waren wir regelmaRig mit einer erheblichen
Schwierigkeit konfrontiert: es gibt kaum férmliche Bewertungen dieser Vorgehensweisen®, so
dass das wissenschaftliche Beweisniveau eher als ,schwach” angesehen wird. Gleich zur Beginn
ihrer Kommunikationstatigkeit fir das Montrealer Modell haben jedoch die Planer fir eine
systematische Bewertung des partnerschaftlichen Vorgehens pladiert®. Wir halten es daher fir
auRerst wichtig, die Bewertung von Maknahmen, die als partnerschaftsbezogen deklariert werden,
kiinftig zu intensivieren.

Diese Bewertungen dirfen sich nicht auf die Bewertung der Effekte und Auswirkungen der
Partnerschaft beschranken. Sie missen sich auch auf den Entwicklungsprozess der Partnerschaft
beziehen’. Es geht nicht nur darum, die Effizienz zu beweisen, sondern auch darum, Uberlegungen
Uber Modelle und Ausbildungen und die zielflihrendsten MaRnahmen anzustellen.

Zum besseren Verstandnis und zur Konsolidierung der Praktiken kénnen heute mehrere Vorschlage
formuliert werden: erwartet wird eine die verschiedenen Disziplinen umfassende Agglomeration
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des Bestandes in Form einer Zusammenfassung vom Typ Metaanalyse oder narrative
Ubersichtsarbeit; neue Bewertungsmodelle, die (iber die Vorschldge der biomedizinischen
Disziplinen hinausgehen, werden reklamiert. Die Patient-als-Partner-MaBnahmen koénnen als
komplexe Vorgehensweisen charakterisiert werden. Sie erfordern andere Bewertungsstandards als
die beriihmten ,randomisierten kontrollierten Studien”. Anlehnungen an sogenannte ,realistische”
Bewertungsmethoden, die in Human- und Sozialwissenschaften weitgehend Anwendung finden,
missen es ermoglichen, festzustellen, welche Gegebenheiten und welche Mechanismen die
Erzielung bestimmter Ergebnisse ermoglichen®. Es geht auch darum, die Bewertungskriterien
und -indikatoren in einer odkosystemischen Perspektive des Patienten als Partner besser zu
definieren. Die Auswirkungen auf die Patienten, die Fachleute des Gesundheitswesens und auf das
Gesundheitssystem selbst missen berticksichtigt werden, ohne die Grenzen und die mdéglichen
unbeabsichtigten Folgen der MaRnahmen auBer Acht zu lassen.

Emptehlung 5.3.

Identifizierung der Triebkrafte und Barrieren beim Ausbau der
Pflegepartnerschaft

Zusatzlich zu den beiden vorstehenden, von den Akteuren bereits besonders beachteten
Schwerpunkten, beidenenempfohlenwird, das Vorgehen besser zu qualifizierenund eine gewisse
Performance zu bewerten, mochten wir an dritter Stelle die Notwendigkeit herausstreichen,
die Funktionsweise der Patientenpartnerschaft zu verstehen. Die Patientenpartnerschaft fihrt
zu einer grundlegenden Veranderung der sozialen Beziehungen und der Institutionen, so
dass verstanden werden muss, was bei diesen innovativen Praktiken auf dem Spiel steht:
Wie werden die Macht- und Identitatsverhaltnisse, deren Veranderung angeklndigt wird,
tatsachlich verandert? Wie werden sich die Berufsgruppen in ihrem Verhaltnis zueinander neu
positionieren? Wie verandert die neue Rolle des Patienten die medizinische Arbeitsteilung?
All diese Fragen sind von grundlegender Bedeutung, um zu begreifen, was umgesetzt wird.
Die Mitarbeiter des APPS-Projekts wurden durch Fallstudien Uber Patientenbeirate insbesondere
in diese Richtung tdtig. Diese Praxisndhe ermoéglichte es, die tatsachliche Tatigkeit dieser
Beirate und die Schwierigkeiten, mit denen sie konfrontiert sind, besser zu erfassen.

Emptehlung 5.4.

Forderung und Umsetzung der partnerschaftlichen Forschung

Das Montrealer Patientenpartnerschaftsmodell zielt auch darauf ab, den Patienten zu einem
vollwertigen Forschungsakteur zu machen. In Europa gibt es viele Initiativen, bei denen
Patienten in die Forschung eingebunden werden. Es fehlt jedoch an Konsistenz und einem
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strukturierten Ansatz. In dieser Hinsicht sind beim Projekt nur bescheidene Fortschritte zu
verzeichnen, wobei die diesbeziiglichen Bemuhungen vorwiegend in der Anhérung von Patienten
durch Fokusgruppen, Pretests von Fragebdgen oder Arbeitssitzungen bestanden. In der GroRregion
muss noch einlanger Weg zurlickgelegt werden, bis den Patienten der Platz eingeraumt wird, auf den
sie zu Recht Anspruch erheben kénnen: sie sollen die Moglichkeit haben, Programme, angefangen
von der Entstehung der Forschungsfragen bis zur Analyse der Ergebnisse mitzugestalten.

Der Nutzen eines gemeinsamen Aufbaus mit den Patienten wurde in Studien aufgezeigt. Auf diese
Weise kann u.a. sichergestellt werden, dass die Forschungsergebnisse die effektiven Anliegen der
Patienten berticksichtigen®!. Um einen Ubergang auf eine nachhaltige Zusammenarbeit zwischen
Forschern und Patienten zu ermdglichen, missen jedoch die Stakeholder den Mehrwert des in
die Forschung eingebundenen Patienten und die Vorteile dieser Zusammenarbeit anerkennen
und experimentieren. Die Forschungsergebnisse in Sachen offentlicher Gesundheit sollten
kiinftig geteilt und veroffentlicht werden. AuBerdem sollten die Patienten in die Planung und
Koordinierung der entsprechenden Forschungsprojekte eingebunden werden. Auf dem Weg zu
einer wahren Pflegepartnerschaft missen noch viele, groBe Herausforderungen bewdltigt werden.

@ Vorbildliche Praktiken in der GroRregion

Institutionen der GroRregion, z. B. das belgische Expertisezentrum fir Gesundheitspflege
(KCE), positionieren sich in diesem Sinne. Das KCE gibt zu Fragen im Zusammenhang mit
der Organisation des Gesundheitssystems in Belgien wissenschaftliche Stellungnahmen ab.
Fir ihre eigenen Forschungsarbeiten und die von anderen Akteuren der Gesundheitsforschung
durchgefiihrten Arbeiten empfiehlt es: ,Patienten in alle Forschungsphasen einzubeziehen,
wenn ihre Einbindung relevant und fir das jeweilige Projekt geeignet ist (...). Die Relevanz und
Notwendigkeit der Beteiligung der Patienten an Forschungsprojekten missen projektbezogen
beurteilt werden (... Die Beteiligung der Patienten an den Forschungsarbeiten zur
Gesundheitspolitik erganzt die Prifung der wissenschaftlichen Beweise und die Erhebung von
Primérdaten. Sie ist kein Ersatz dafir”. AuRerdem ziehen zahlreiche belgische Krankenh&user
einen Patienten zu ihrem Forschungsethikausschuss hinzu.

In Frankreich stellen vierzig Personenschutzausschiisse (CPP) sicher, dass bei allen
biomedizinischen Forschungsprojekten, die den Menschen betreffen, verschiedene MaRnahmen
beachtet werden, die dem Schutz der daran mitwirkenden Personen dienen. Diesen aus 28
Mitgliedern bestehenden Ausschiissen missen vier Vertreter zugelassener Vereinigungen von
Patienten und Nutzern des Gesundheitssystems angehdren.

In Frankreich hat das Nationale Institut fir Gesundheit und medizinische Forschung (Inserm)
eine Gruppe fiir Uberlegungen mit Patientenvereinigungen (GRAM) gegriindet, die im ganzen
Verlauf von Forschungsprojekten tatig wird. Die GRAM beteiligt sich aktiv an den vom Inserm
durchgefuhrten klinischen Studien. Hierfur bildet es ein Kollegium von Protokolllesern
klinischer Studien und unterstiitzt die Vereinigungen, die Patienten informieren / fiir neue
Studien rekrutieren mochten'?.
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LUSAMMENFASSUNG

Vier Jahre sind nunmehr verstrichen, seit bei diesem Forschungsprojekt die ersten Schritte
unternommen wurden und der erste Austausch des APPS-Konsortiums stattfand. Wenn wir dieses
WeiRbuch nunmehr zuschlagen und jedes Team wieder seine eigenen Wege geht, kénnen wir mit
beruhigender Uberzeugung sagen, dass die von Anfang an zugrunde gelegten Werte und Visionen
weit Uber die Grenzen unsere Teams hinausgehen. Diese Ideen werden in der GroRregion weiter
dazu beitragen, ,die bisher gezogenen Linien zu verschieben".

Zahlreiche Akteure des Gesundheitswesens unserer Territorien sind fest entschlossen, Uber den
Paternalismus hinauszugehen. Die gesetzgebenden Organe scheinen bereit zu sein, auf den Ruf
der Patienten zu reagieren; fiir mehrere Krankenhduser ist die Partnerschaft eine strategische
Zielsetzung; die Grundversorgungsdienste beabsichtigen, ihre Organisation so zu gestalten, dass
Blurger und Fachleute verschiedener Disziplinen besser integriert werden; Patienten und Blrger
schlieBen sich zusammen, um ihren Platz in einem System einzunehmen, das fir sie bestimmt
und fir sie gedacht sein sollte. All diese in Sachen Partnerschaft eingeleiteten Projekte tragen
in sich den Keim der Veranderung.

Trotz ihrer Unterschiede werden diese Initiativen auf einem gemeinsamen, wenn auch nicht
immer geteilten und allseits bekannten Fundament aufgebaut. Diesen gemeinsamen Nenner
wollten wir im Rahmen unseres Projekts herausarbeiten. Nunmehr missen wir weitere Treffen
organisieren, uns zusammenschlieBen und unsere Partnerschaftserfahrungen teilen. Diese
gegenseitige Bereicherung tragt zur Gestaltung der von uns angestrebten Partnerschaft bei.
Der gemeinsame Horizont ist ein wirkungsvoller Katalysator dieser Veranderung. Wenn wir ein
gemeinsames Ziel verfolgen, gibt es keine schlechten Ausgangspunkte.

Es ist Aufgabe eines jeden Einzelnen, auf dem Weg zur Partnerschaft von seiner Position aus
beharrlich voranzuschreiten.

Wir appellieren an die Entscheidungstrager aller Ebenen, Patienten und Burger zu ihren
Gesprachsrunden einzuladen;

an die Gesundheitsmanager, ihre Netzwerke und Institutionen neuen Stimmen zuganglich zu
machen und die Kriterien, die ihren Entscheidungen Legitimitat verleihen, zu Gberdenken;

an die Fachleute des Gesundheitswesens in Krankenhausern, in Stadt und Land, die Umrisse
der mit den Patienten unterhaltenen Beziehungen neu zu definieren;

an Patienten, Nutzer und Blrger, unabhangig von den Beweggriinden ihrer Beteiligung, den
ihnen zustehenden Platz einzunehmen, ihre Rechte und den Reichtum ihrer Erfahrungen
geltend zu machen;

an die Gesundheitsforscher, am besseren Verstandnis dieser neuen Vorgehensweise bei der
Gesundheitsversorgung weiterzuarbeiten. Diese Kenntnisse werden es kiinftig ermoglichen,
die notwendigen Veranderungen bestmoglich zu begleiten.

Der Weg in Richtung Partnerschaft flhrt nicht (ber ein einziges Kollektiv oder eine isolierte
Gruppe von Akteuren. Er ist das Ergebnis eines ,gemeinsamen Kampfes. Nur wenn wir auf
allen Ebenen des Gesundheitssystems mit vereinten Kraften vorgehen, kann kinftig allen die
Moglichkeit geboten werden, Pflegepartner zu werden.
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