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1. Einleitung

Die Rolle des Patienten hat sich in den letzten Jahren zu wandeln begonnen.’
Grosse Teile der Bevoélkerung winschen sich, intensiver in Entscheidungs-
prozesse einbezogen zu werden, wenn es um ihre Gesundheit geht [1]. Gleich-
zeitig betonen auch Leistungserbringer, Leistungstrager und der Staat zuneh-
mend die Mit- bzw. Eigenverantwortung des Einzelnen in Bezug auf seine
personliche Gesundheit. Um die Moglichkeiten und Aufgaben wahrnehmen zu
konnen, die mit dieser neuen, aktiven Rolle verbundenen sind, missen Patien-
ten mit ganz bestimmten Kompetenzen ausgestattet sein. Informationen tber
die Krankheit und ihre Behandlungsalternativen gehdren ebenso dazu wie der
persénliche Umgang mit den psychischen und korperlichen Beschwerden. Hin-
zu kommen auch Systemkompetenzen, um das medizinische Versorgungs- und
Versicherungsangebot aktiv nutzen zu kdnnen.

In der Schweiz hat heute Uber ein Viertel der Erwachsenenbevélkerung laut
eigenen Angaben langdauernde Gesundheitsprobleme.? Am haufigsten genannt
werden Bluthochdruck (15.0%), Allergien (14.4 %) und Arthrose bzw. rheuma-
tische Arthritis (11.3%) [2]. Die Haufigkeit chronischer Krankheiten nimmt mit
dem Alter zu. Dies darf jedoch nicht dariiber hinwegtauschen, dass auch eine
grosse Gruppe von Kindern und Jugendlichen betroffen ist. Wie internationale
Studien zeigen, ist auch in dieser Altersgruppe eine Zunahme chronischer Krank-
heiten zu beobachten [3].?

Ziel des Vorprojekts «Patientenbildung» der Careum Stiftung* war es, die
Situation der Patientenbildung in der Schweiz® systematisch zu sichten und da-
bei insbesondere das bestehende Bildungsangebot fiir chronisch erkrankte
Menschen zu analysieren.® Hierfir wurde ein exploratives Vorgehen in Form
qualitativer Interviews gewahlt, ohne Anspruch auf Reprasentativitat bzw. Voll-
standigkeit. Zwischen Mai und September 2009 wurden 50 semistrukturierte
Interviews mit Schlisselpersonen aus 6ffentlichen und privaten Organisatio-
nen des Gesundheitswesens in der deutschsprachigen Schweiz gefiihrt. In einer

ersten Runde wurden Dachverbdnde und tGbergeordnete Organisationen (z. B.

auf nationaler Ebene) sowie ausgewadhlte Stakeholder auf dem Gebiet der
Patientenbildung kontaktiert und zu ihren Aktivitaten im Bereich der Patien-
tenbildung sowie zum Angebot in der Schweiz generell befragt. Die Auswahl
der weiteren Interviewpartner ergab sich weitgehend aufgrund von Empfeh-
lungen aus der ersten Interviewrunde. Die Interviews wurden ergdnzt durch
Informationen aus Fachpublikationen, aus dem Internet sowie Ergebnissen von
Vorabklarungen der Careum Stiftung zur Patientenbildung vom Januar 2009.

'Aus Gruinden der Lesbarkeit wird auf die parallele Verwendung der mannlichen und weiblichen Form
verzichtet.
22007 litten 27.3 % der Schweizer Wohnbevélkerung ab 15 Jahren an einer langdauernden Krankheit

(BFS, Gesundheit - die wichtigsten Zahlen) www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/themen/14/01/new.html).

3Fur die Schweiz liegen fur diese Altersgruppe keine Daten vor. Die Gesundheitsbefragung enthalt
lediglich Angaben von Personen ab 15 Jahren.

“Anhang C: Leitbild Vorprojekt Patientenbildung

5 Aus diversen Griinden mussten wir uns auf die deutschsprachige Schweiz konzentrieren.

SParallel zur nationalen Umfeldanalyse fanden im Rahmen des Vorprojekts Abklarungen bezuglich
moglicher Vorbildprojekte der Patientenbildung auf internationaler Ebene statt. Sie wurden u.a.im
Rahmen eines Expertenmeetings der Careum Stiftung im September 2009 diskutiert.
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Kriterien der Analyse

Ziele der Patientenbildung

Auswahl der Angebote

Bei der Analyse der verschiedenen Angebote standen folgende Kriterien im
Vordergrund:

- Der Patient als Experte:Werden die Patienten als Experten im Umgang mit ihren
eigenen Krankheiten verstanden? Bilden Empowerment, Selbstmanagement
und patientenzentrierte Sichtweise grundlegende Bestandteile der Angebote?

- Krankheitsubergreifende Angebote: Kdnnen die Angebote der Patientenbildung
von Patienten mit unterschiedlichen Krankheiten genutzt werden? Fokussiert ein
Angebot nicht allein auf medizinische Aspekte, sondern allgemein auf das Leben
mit einer Krankheit und die Auseinandersetzung mit der Rolle als Patient?

- Evaluation: Sind die Angebote und ihre Wirksamkeit wissenschaftlich evaluiert?

- Finanzierung: Wie werden die Angebote finanziert?

Neben den genannten Kriterien wurde auch explizit nach Herausforderungen
und Verbesserungspotential gefragt.

Was wird nachfolgend unter Patientenbildung verstanden? Vereinfacht formuliert
hat Patientenbildung zum Ziel, die Kompetenzen von Patienten im Umgang mit der
Krankheit und ihren Folgen sowie mit dem medizinischen Versorgungssystem zu
fordern. Sie richtet sich primar an chronisch erkrankte Menschen und deren Ange-
hérige. Patientenbildung ermdglicht mehr Eigenverantwortung und Selbstbestim-
mung im Leben mit der Krankheit. Sie férdert kompetentere Entscheidungen im
Gesundheitsversorgungssystem und hilft den Erkrankten, sich aktiv am eigenen
Therapieverlauf zu beteiligen. Darliber hinaus bilden die Kommunikationsfahigkeit
der Leistungserbringer und die Nutzerorientierung im Gesundheitswesen eine zent-
rale Voraussetzung fir die Aktivierung von Patienten [4].

Es zeigte sich, dass im Bereich Patientenbildung verschiedene traditionelle,
aber auch neuere Begriffe verwendet werden. So war bspw. die Rede von
Patientenkompetenz, Entscheidungskompetenz, Bewaltigungskompetenz und
Gesundheitskompetenz. Unter Patientenbildung verstanden die Interview-
partner eher Patientenedukation oder Patientenschulung.In der Schweiz ist die
Vielfalt an unterschiedlichen Begriffen immer auch eine Frage der Sprachen-
vielfalt und damit auch der kulturellen Anndherung.’

Entsprechend den genannten Kriterien und dem zugrundeliegenden Verstandnis
von Patientenbildung wurden Angebote, die sich thematisch v.a. mit Pravention
und Gesundheitsforderung oder mit der Behandlung akuter Erkrankungen und
Unfélle befassen, nur am Rande in die Analyse aufgenommen. Ebenso konnten
aufgrund des begrenzten Zeitrahmens Angebote und Initiativen zu psychischen
Krankheiten nicht analysiert werden. Die Autorinnen empfehlen aber ausdriick-
lich, sich dieser Liicke in einer zusatzlichen Analyse zu widmen.

7 Vgl.auch: http://www.lernundenter.com/interaktion/patientenedukation/glossar.htm.



Die vorliegende Verdffentlichung fasst die Ergebnisse einer explorativen An-
ndherung an die Patientenbildung in der Schweiz zusammen und gruppiert sie
nach Anbietern. Anschliessend werden die Einzelergebnisse einer zusammen-
fassenden Betrachtung unterzogen. Sie stellt die Grundlage dar, um Empfeh-
lungen abzuleiten fiir weitere Untersuchungen und Uberlegungen zur zukiinf-
tigen Entwicklung der Patientenbildung in der Schweiz.

Inhaltsiibersicht

2.  Patientenbildungin der Schweiz: Aktuelle Angebote

Unsere Untersuchung im Jahr 2009 hat gezeigt, dass die Schweiz im Bereich der
Patientenbildung Uber ein vielfdltiges Angebot an Leistungen verfligt. Diese
reichen von krankheitsspezifischen Faktenbladttern bis zu umfassenden Schu-
lungsprogrammen. Sie richten sich direkt an Patienten, Angehérige und medizi-
nische Fachpersonen, die selbst Patientenbildung leisten. Heterogen ist auch die
Gruppe der Anbieter. Teils haben sie sich seit Jahren explizit in der Patientenbil-
dung engagiert, teils bieten sie Patientenbildung als einen Aspekt ihrer Gesamt-
aufgabe an oder beginnen gerade erst, das Thema bewusst zu bearbeiten.

Das Kapitel stellt die Angebote der Patientenbildung vor, die in dieser Analyse
untersucht wurden. Ihre Bewertung erfolgt anhand der eingangs formulierten
Kriterien.Die Angebote werden nach Anbietern gruppiert.

2.1 Patientenorganisationen

Es gibt in der Schweiz eine Vielzahl von Organisationen, deren Aktivitaten auf
Patienten ausgerichtet sind und die sich fiir die Anliegen von Patienten einset-
zen. Auf der Internetseite www.patientenorganisationen.ch - einem Verzeich-
nis der Schweizer Patientenorganisationen im Internet - sind tGber 100 Organi-
sationen aufgefiihrt. Auch auf der Patientenplattform www.patienten.ch sind
Links zu rund 100 Organisationen abrufbar.’ Sie entspricht zwar den aktuellen
Qualitatsanforderungen fur Gesundheitsinformationen nur bedingt. Trotzdem
ist sie bis zu einem gewissen Grad aufschlussreich: Sie informiert Gber Ange-
bote, die sich an Patienten mit einer bestimmten Krankheit richten, (krankheits-
spezifische Patientenorganisationen, z.B. Krebs- und Rheumaliga). Zugleich
stellt sie krankheitsunabhangige Leistungen und Anliegen fiir alle Patienten
vor (z.B. Stiftung Schweizerische Patientenorganisation (SPO), Patientenschutz,
Patientenstellen, Stiftung Patientensicherheit).

Krankheitsspezifische Patientenorganisationen

Das Bildungsangebot der krankheitsspezifischen Patientenorganisationen
umfasst Aufklarungs- und Praventionsthemen, welche die breite Bevolkerung
ansprechen. Andererseits richten sich ihre Angebote auch gezielt an Patienten

8 Die Plattform www.patienten.ch wurde seit 2006 nicht mehr aktualisiert.

Vielfalt des Angebotes und
der Anbieter

Informative Internetseiten

Zielgruppe



Struktur der Organisationen

Beispiel:

Rheumaliga Schweiz

Rolle des Patienten

mit einer bestimmten Krankheit. Diese krankheitsspezifischen Bildungsange-
bote fiir Patienten werden in den folgenden Abschnitten beschrieben.

Krankheitsspezifische Patientenorganisationen sind oft dezentral strukturiert,
nationale und regionale bzw. kantonale Einheiten decken unterschiedliche Auf-
gabengebiete ab. Die ibergeordneten Instanzen haben gegeniber den regio-
nalen oder kantonalen Instanzen i.d. R. keine Weisungsbefugnis.

Das Bildungsangebot der von uns kontaktierten Organisationen umfasst:

- Informationsmaterial (Broschiiren, audiovisuelle Mittel, Internet),

- gezielte individuelle Beratung und thematische Kurse (u.a. zu sozialrecht-
lichen oder krankheitsspezifischen Fragen) sowie

- Schulungsprogramme.

Informationen Uber eine spezifische Krankheit und Fragen zum Leben mit der
Erkrankung stehen im Vordergrund. Die Inhalte unterscheiden sich je nach
Krankheitsbild® und hdngen von den finanziellen und personellen Ressourcen
der Organisationen ab.

Noch relativ jung sind Schulungsprogramme wie sie bspw. die Rheumaliga
Schweiz anbietet. Mit einem ganzheitlichen, biopsychosozialen Ansatz werden
hier an sechs bis zehn Kursabenden je zwei Stunden lang zentrale Aspekte des
Alltagslebens mit Rheuma behandelt. Die Kurse finden in Gruppen von acht
bis zwdlf Personen statt und bestehen aus einer Kombination von Wissens-
vermittlung, Diskussion und Austausch. Damit weist das Schulungs-Programm
der Rheumaliga wesentliche Parallelen zu Angeboten der Patientenedukation
und Selbstmanagementférderung auf, die international erfolgreich eingesetzt
werden. "

Anhand der eingangs erwdhnten Analysekriterien kann das Angebot der krank-
heitsspezifischen Patientenorganisationen zusammenfassend wie folgt beschrieben
werden:

Fazit

Der Patient als Experte: In den hier skizzierten Ansadtzen stehen die Bedurfnisse
der Betroffenen im Mittelpunkt. Patienten und deren Angehdrige werden
gleichermassen einbezogen. Die Patienten erhalten Hilfe zur Selbsthilfe.Von Aus-
nahmen abgesehen" werden die Bildungsangebote mehrheitlich von profes-
sionellen Akteuren konzipiert und angeboten. In der Regel sind die Programme

° Bei Diabetes mellitus stehen z.B. Erndhrungsfragen und Selbstverabreichung von Medikamenten im
Vordergrund. Bei Rheuma sind Symptommanagement und Bewegungsférderung zentrale Themen.

1 Vergleiche Chronic Disease Self Management Program (CDSMP), ein standardisiertes von der Univer-
sitat Stanford entwickelter Kurs fir Patienten mit chronischen Krankheiten. Zu den Gemeinsamkeiten
zwischen CDSMP und dem Programm der Rheumaliga gehoren: Anzahl der Sitzungen, Dauer des
Programmes, Leitung durch Betroffene. Siehe auch http://patienteducation.stanford.edu/programs.

" Die Stiftung Osteoporose Schweiz plant eine Schulung fiir «<Osteoporose Advisors», eventuell als
Zusatzausbildung fur nicht-arztliche Fachpersonen oder Betroffene. Geschulte Advisors kénnen
interaktive Gruppenprogramme fir Gefahrdete oder direkt Betroffene leiten.



nicht krankheitsiibergreifend, obwohl viele Aspekte der Bewiltigungs- und
Systemkompetenzen krankheitsunspezifisch sind. *

Bislang wurden Angebote krankheitsspezifischer Organisationen nicht wissen-
schaftlich evaluiert. Die Bedeutung wissenschaftlicher Ansatze wird zwar
wahrgenommen, doch die verfligbaren Ressourcen reichen selten aus, um
Evaluationen in die Wege zu leiten.

Finanzierung: Verbreitet ist eine Non-Profit-Mischfinanzierung aus Spenden,
Legaten und Mitgliederbeitrdagen. Zum Teil haben die Organisationen einen
Leistungsauftrag vom Bundesamt fuir Sozialversicherungen gemass Art. 74 (IVG).
So hat bspw. die Diabetesgesellschaft einen Tarifvertrag mit der santésuisse
(Branchenverband der Krankenversicherer, s. u.). Insgesamt sind die finanziellen
Mittel relativ knapp.Viele Arbeiten werden deshalb ehrenamtlich geleistet.

Die befragten Organisationen bzw. deren Mitglieder stehen im Bereich der
Patientenbildung unterschiedlichen Herausforderungen gegeniiber. Hierzu
gehort die Schwierigkeit, Patienten mit den Angeboten zu erreichen. Auch die
unterschiedlichen Qualifikationen der professionellen Akteure spielen eine Rolle.

Krankheitsunspezifische Patientenorganisationen

Die in diesem Kapitel zusammengefassten Stiftungen und Vereine konzentrie-
ren sich vorwiegend auf die Forderung von Systemkompetenzen. Ziel ist es, das
Gesundheitswesen durchschaubar und verstehbar zu machen.

Das Bildungsangebot der kontaktierten Organisationen umfasst:

- Beratung zu Sozial-, Versicherungs- und medizinisch-rechtlichen Fragen

- Broschiren

- Offentlichkeitsarbeit (Newsletter)

- Patientenempfehlungen

- Verschiedene innovative Massnahmen, bspw. die lernorientierte Analyse von
Schadensfdllen und Methoden, die von der Stiftung fur Patientensicherheit
entwickelt wurden. Mit diesen Massnahmen kénnen Patienten u.a.lernen, sich
einzumischen und falls n6tig zu reklamieren.

Fazit

Zentrales Anliegen der genannten Organisationen ist das «<Empowerment» der
Patienten im Umgang mit dem Gesundheitswesen. Mit den Angeboten soll der
Patient dabei unterstlitzt werden, eine aktive(re) Rolle wahrzunehmen. Diese
Organisationen sind in erster Linie auf den Umgang bzw. auf Probleme mit dem
Gesundheitswesen ausgerichtet und weniger auf das alltdgliche Leben mit
einer (chronischen) Krankheit.lhre Angebote sind damit nicht an spezifische Er-
krankungen gebunden, sondern stehen allen Patienten und Angehdorigen offen.

2 Als Beispiel sei hier das Patientenforum genannt, das die Krebsliga Schweiz plant. Das Forum mochte
Krebspatienten darin bestarken, ihre gesundheitspolitischen Rechte vermehrt wahrzunehmen: Dieses
Thema ist fiir andere chronisch Erkrankte ebenfalls relevant.

Evaluation

Finanzierungsweise

Probleme

Ziel der Angebote

Patientenzentrierte Angebote



Finanzierung und

Herausforderungen

Patientenforum und Stiftung

Patientenkompetenz

Informations- und

Selbsthilfeangebote

Fondation Recherche et
Formation pour I'Education des

Patients

Auch in diesem Bereich des Engagements von Patientenorganisationen domi-
niert eine Non-Profit Mischfinanzierung aus Stiftungskapital, Spenden, Mitglie-
derbeitréagen, gezieltem Sponsoring und z.T. konkreten Auftragen. Die knappen
finanziellen Mittel sind auch hier ein Problem. Eine weitere Herausforderung der
hier befragten Organisationen ist es, schwer erreichbare Patienten mit ihren
Angeboten zu erreichen und auf Informations- und Beratungsangebote breiter
aufmerksam zu machen. Unserer Einschdatzung nach kann es fir die Nutzer
dieser Angebote zudem schwierig sein, die verschiedenen Anbieterorganisatio-
nen zu unterscheiden, die - zumindest ihrem Namen nach - dhnliche Leistungen
erbringen.

Private Initiativen

Anhand von drei konkreten Beispielen werden private Initiativen vorgestellt,
die mit ihren Aktivitdten zur Stdrkung der Patienten im Umgang mit ihrer
Krankheit beitragen: Das Patientenforum, die Stiftung Patientenkompetenz so-
wie die Fondation Education et Recherche pour I'Enseignement aux Malades
Chroniques.

Das Angebot des Patientenforums wendet sich direkt an die Patienten, wah-
rend sich die Fondation Education et Recherche pour I'Enseignement aux Mala-
des Chroniques primar an Gesundheitsfachleute wendet. Die Stiftung Patien-
tenkompetenz engagiert sich auf beiden Ebenen - d.h. in Projekten, die sich
direkt an Patienten wenden, aber auch in solchen, die Forschung auf dem Ge-
biet der Patientenkompetenz férdern.

Zum urspringlich primar auf Krebspatienten ausgerichteten Informations- und
Selbsthilfeangebot des Patientenforums und der Stiftung Patientenkompetenz
gehoren:

— Buchprojekte zum Thema Patientenkompetenz

- Umfassende Beratung fur Brustkrebspatientinnen
(Beratungsstelle Patientenkompetenz am Brustzentrum Ziirich)

- Referate, Workshops und Seminare mit moderierten Gesprachen fur Patienten
und Angehérige in Anwesenheit von Arzten, Pflegepersonal, Psychologen,
Physiotherapeuten, Seelsorgern etc. Hierbei geht es meist um medizinische
Fragen, doch auch nichtmedizinische Aspekte des Wohlbefindens von Patien-
ten werden bertcksichtigt (bspw.im Workshop «Look good feel better - Haut-
pflege- und Make-Up-Tipps fur Brustkrebspatientinnen»). <Umgang mit dem
Arzt» ist ebenso ein Thema.

- Ubersetzung medizinisch-wissenschaftlicher Texte und Konferenzberichte
(Uber Krankheiten und Behandlungsmoglichkeiten) in eine fir Laien gut ver-
standliche Sprache

Die Fondation Recherche et Formation pour I’ Education des Patients arbeitet
eng mit der WHO, dem internationalen Roten Kreuz und dem SETMC (vgl.
Kapitel Leistungserbringer — Spitdler) zusammen. Sie engagiert sich in Lehre,
Forschung und Entwicklung auf dem Gebiet der Schulung chronisch erkrankter
Menschen.In diesem Sinne bietet sie:



- Seminare fir Gesundheitsfachleute sowie Ausbildungen in Patientenschu-
lung vor Ort an (im Spitalbereich, in Praxen usw.)

- fuhrt Studien durch und publiziert Medien (Blcher, Videos) zur Patienten-
schulung.

Fazit

Zentrales Anliegen der Stiftungen und des Forums ist die Befdhigung und Ein-
bindung des Patienten. Indem das Verstandnis fur medizinische, korperliche
und psychische Bedurfnisse gefordert wird, soll der Patient bei der Krankheits-
bewidltigung unterstitzt werden. Die Angebote sind zwar aus der Arbeit mit
Krebs- bzw. Diabetespatienten entstanden. Da sich viele Fragen und Herausfor-
derungen als nicht krankheitsspezifisch erweisen, richten sich die Angebote
heute an Patienten mit unterschiedlichen chronischen Krankheiten. Die Not-
wendigkeit wissenschaftlicher Evaluation der Patientenangebote wird von den
Anbietern erkannt. Aufgrund begrenzter finanzieller Mittel kdnnen sie aber
nicht immer von allen im gewiinschten Umfang durchgefiihrt werden. Die
Finanzierung erfolgt uber Stiftungskapital, Spenden, Mitgliederbeitrage,
gezieltes Sponsoring und z.T. konkrete Auftrage.

Selbsthilfegruppen

Selbsthilfegruppen werden definiert als «freiwillige Zusammenschlisse unter
Menschen die ein dhnliches, meist schweres Lebensproblem bewdltigen miissen»
[5]. In der Schweiz gibt es rund 1680 gesundheitsbezogene Selbsthilfegruppen,
die autonom und lokal bzw.regional organisiert sind. Die Mitglieder unterstiitzen
einander gegenseitig («Peer-to-Peer») bei der Krankheitsbewaltigung.

Wie die Studie von Stremlow [6] zeigt, konzentrieren sich die Aktivitaten der
Selbsthilfegruppen vorwiegend auf den Erfahrungsaustausch tGber den alltagli-
chen Umgang mit einem Problem:

- Informationsaustausch und Tipps (Anlaufstellen, Behandlungsformen,
Medikamente usw.)

- Selbsterfahrungsgesprache in Gruppen (iber den Umgang mit Gefiihlen,
z.B.Angst, Traurigkeit, Freude usw.)

Fest etablierte bzw. strukturierte Programme, an denen sich die Aktivitaten der
Gruppen orientieren, sind eher selten. Meist gehen sie auf die jeweils aktuelle
Situation ein. Mit ihren Angeboten reagieren sie spontan auf eine bestimmte
Problematik.

Unterstiitzt werden die Angebote der Selbsthilfegruppen durch die Selbsthilfe-
Kontaktstellen. Deren Kernaufgaben bestehen in der

- Vermittlung von Selbsthilfegruppen
- Starthilfe fir neue und Beratung von bestehenden Gruppen
- Vernetzung von Selbsthilfegruppen sowie Offentlichkeitsarbeit.

Integration des Patienten

Definition und Situation in der

Schweiz

Aktivitdten und Angebote

Selbsthilfe-Kontaktstellen



Dachorganisation KOSCH

Komplementires Angebot

Selbsthilfeorganisationen

Patient als Experte

KOSCH " ist die nationale bzw. internationale Anlaufstelle und Interessenver-
treterin der Selbsthilfegruppen. Sie bildet eine Dachorganisation und unter-
stltzt die Kontaktstellen.Zusammen mit den Kontaktstellen bietet sie

- Kurse fiir Gruppenleiter,

- Ratgeber fir Griinder von Selbsthilfegruppen (vgl. Beobachter-Ratgeber
«Selbsthilfe in Gruppen») und

- inationale Veranstaltungen (z.B. «Wie geht’s uns heute, Herr Doktor?»™) an.

Zusammenfassend lassen sich die Leistungen der «Gesundheitsselbsthilfe-
gruppen» so umschreiben [7]:

Mit ihrem Angebot bildet die Gesundheitsselbsthilfe eine Erganzung zur
professionellen Gesundheitsversorgung (komplementdre Versorgung). Kom-
plementdre Leistungsmerkmale der Gesundheitsselbsthilfegruppen sind die
gemeinsame Betroffenheit, die Spezialisierung auf die alltdgliche Lebensbewal-
tigung und die Beratung durch Betroffene:

- Sekundér- und Tertidrpravention: Hierzu gehéren die Reduktion krankheits-
bedingter Belastungen oder die Steigerung der Bewaltigungskompetenzen
im Umgang mit der Krankheit.

- Empowerment: Mit minimalem Aufwand an professioneller Unterstlitzung
werden in grossem Umfang Selbsthilfeaktivitaten - bis hin zu gemeinsamen
politische Aktionen — mobilisiert.

Im Gegensatz zu den Selbsthilfegruppen sind die Selbsthilfeorganisationen
regional weiter gefasste Zusammenschlisse (z.B. Schweizer Vereinigung Eltern
horgeschadigter Kinder, andere Vereinigungen im Behindertenbereich u.a.). Sie
haben formalisierte Mitgliedschaftsrollen, Arbeits- und Verwaltungsablaufe
und arbeiten oft mit Fachspezialisten zusammen. Dabei bieten sie

—inhaltliche, aber auch politische Fortbildungen an und
- stellen spezifische Informationen tiber eine Krankheit zur Verfligung.

Ein konkretes Beispiel politischer Fortbildung ist das E-Learning-Modul von
AGILE! Es soll Patienten bzw. Behinderte dazu befdhigen, selbst Lobbying zu
betreiben und fir ihre Interessen aktiv zu werden.

Fazit

Die Selbsthilfe basiert auf dem Grundverstandnis des «Patienten als Experte in
eigener Sache». In keinem anderen Angebot, das im Rahmen der vorliegenden
Analyse untersucht wurde, ist die Rolle des Patienten so zentral wie bei den

13 Ziel der Stiftung KOSCH ist die Koordination und Férderung von Selbsthilfegruppen in der Schweiz.

' «Wie geht es uns heute, Herr Doktor?» lautet eine gemeinsam von KOSCH, SGAM und FMH organi-
sierte Veranstaltungsreihe fiir Patienten, Angehérige und Arzte. Aus finanziellen Griinden musste die
Reihe nach drei Veranstaltungen eingestellt werden.



Selbsthilfegruppen.Sie organisieren und fiihren die Gruppen, entscheiden tber
Zielsetzungen, Arbeitsweise und Aufnahme von Mitgliedern und ibernehmen
die Leitungsverantwortung.

Selbsthilfegruppen und -organisationen richten sich meist an Personen mit
derselben Krankheit, weswegen krankheitstibergreifende Angebote kaum
anzutreffen sind. Ubergeordnete, durch Kontaktstellen und Dachorganisation

organisierte Kurse betreffen v.a. Kommunikation in Gruppen und Moderation.

Im Behindertenbereich gibt es hdufig tibergreifende Selbsthilfeorganisationen.

Auch in diesem Sektor wird Patientenbildung durch die Finanzen begrenzt.

Anders als etwa in Deutschland, fehlt in der Schweiz eine Verankerung der
Selbsthilfe im Krankenversicherungsgesetz (KVG), obwohl sich 50% der Selbst-
hilfegruppen mit chronischen Krankheiten befassen. Die Dachorganisation
KOSCH und die Selbsthilfe-Kontaktstellen haben (Unter-) Leistungsvertrage mit
dem Bundesamt fiir Sozialversicherungen, mit Kantonen, seltener auch mit
grosseren Stadten. Eine wesentliche Finanzierungsquelle sind Spenden. Den-
noch konnten verschiedene Programme aufgrund fehlender Geldmittel nicht
fortgesetzt, bzw. nicht der Nachfrage entsprechend ausgebaut werden.

Bisher liegen kaum wissenschaftliche Auswertungen zur Wirksamkeit der
Schweizer Selbsthilfegruppen vor. Erwdhnenswert ist eine qualitative Studie zu
Stand und Entwicklungsperspektiven von Selbsthilfe und Selbsthilfeférderung
in der Deutschschweiz von Stremlow [8]. Darin wurden folgende Wirkungen
des Selbsthilfeangebots identifiziert: Reduktion krankheitsbedingter Belastun-
gen, Kompetenzsteigerung, soziale Aktivierung und gezielterer Umgang mit

der professionellen Versorgung (d.h. systembezogene Gesundheitskompetenz).

Als Herausforderung erweist sich fur die Selbsthilfe in der Schweiz, dass sie
trotz ihrer vergleichsweise grossen Verbreitung eher unterbewertet wird und
als Sonderfall <nebenherlduft». Bemerkenswert ist ausserdem, dass nur wenige
chronisch Erkrankte sich aktiv an einer Selbsthilfegruppe beteiligen. Somit hat
der Grossteil dauerhaft erkrankter Personen keinen Zugang zu den Angeboten
der Selbsthilfegruppen.

2.2 Leistungserbringer

Nachfolgend wird die Patientenbildung an den Spitdlern sowie durch medizi-
nische und therapeutische Fachpersonen betrachtet. Neben Gesprachen mit
Arzten und Pflegefachpersonen wurden auch deren Berufsverbinde kontak-
tiert (Verbindung der Schweizer Arztinnen und Arzte FMH; Schweizer Berufs-
verband der Pflegefachfrauen und Pflegefachméanner SBK). Es zeigte sich, dass
fur die Dachverbande der Gesundheitsberufe die Verbands- und Gesundheits-
politik im Vordergrund steht. Patientenbildung gilt als wichtiges Gebiet, ist
jedoch kein Kerngeschaft der Dachverbande.

Finanzierung

Evaluation

Probleme

Rolle der Berufsverbande



Patientenzentrierte Angebote

Padiatrie

Spitaler

Das Patientenbildungsangebot im Spital als Institution steht im Fokus der fol-
genden Darstellung. Die Leistungen der Arzte und der Pflege werden spéter
separat behandelt.

Die Information und Anleitung von Patienten ist im Spitalbereich fester Bestand-
teil taglicher Dienstleistungen. Patienten werden auf ihre Entlassung vorbereitet
oder erhalten eine ambulante Beratung, damit sie sich zuhause moglichst gut
selbststandig zurechtfinden. Die Patientenbildung ist hier Teil der «Gesamt-
versorgung» des Patienten durch das multiprofessionelle Versorgungsteam aus
Arzten, Pflegefachpersonen und Therapeuten. Im Einklang mit dem Grundsatz
der Patientenzentrierung (v.a. in der Pflege) wird Patientenbildung oder -eduka-
tion auch im Spital zunehmend ganzheitlich (holistisch) verstanden. Neben me-

dizinischen Aspekten des Selbstmanagements einer (chronischen) Krankheit (z.B.

Medikamente einnehmen) findet auch der Umgang mit emotionalen und sozia-
len Herausforderungen der Krankheitsbewaltigung zunehmend Beachtung. Die
Pflege Ubernimmt hierbei eine zentrale Rolle.

Die Patientenbildungsangebote der Spitdler lassen sich unter folgenden Punk-
ten zusammenfassen:

- Arzte und Pflegende leisten im Rahmen ihrer tiglichen Arbeit Patienten-
bildung (z.B. Information im Rahmen von gemeinsamer Entscheidfindung zu
Diagnose und Therapie, Beratung bei gesundheitsgefahrdendem Lebensstil
(z.B. Raucherentwdhnung), Anleitung zur Einnahme von Medikamenten oder
Umgang mit medizintechnischen Hilfsmitteln)

— Spezielle Beratungsstellen (z.B. Diabetes- und Stoma-Beratung; je nach Spital
und Fachbereich beraten primér Arzte oder spezialisierte Pflegefachpersonen)

- Vereinzelt Kursangebote nach internationalem Vorbild, z.B. CDSMP*

- Bereitstellen von Patienteninformationen (Broschtiren)

- Ergénzend bieten Spitdler Sozialberatung an, z.B. als Unterstiitzung bei versiche-
rungstechnischen und rechtlichen Fragen oder zur Planung und Vorbereitung
des Spitalaustritts

- Wachsendes Angebot an Infoveranstaltungen fiir Patienten und Angehdrige
zu medizinischen Themen.

Im pédiatrischen Klinikbereich sind einige Besonderheiten zu nennen:

- Padagoginnen libernehmen in Spitalschulen eine wichtige Rolle bei der Re-
integration in den normalen (Schul-)Alltag. Dies ist ein wichtiger Beitrag zum
Heilungserfolg. Spitalpadagoginnen unterstehen der Spitaldirektion oder der
offentlichen Schulbehorde.

- Die Partizipation und Schulung von Angehdrigen hat Prioritat.

> Ein Beispiel: Am Hépital de la Tour in Genf wurde eine CDSMP-Lizenz fuir das Spital erworben, und eine
Physiotherapeutin hat das damit assoziierte Training in Stanford absolviert. Mittlerweile wurden erste
chronisch Erkrankte als Kursleiter ausgebildet. Das Kursangebot hat im Herbst 2010 begonnen.
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Trotz wachsenden Bewusstseins fiir die Wichtigkeit von Patientenbildungs-
projekten kommt diesem Thema im Spitalbereich oft noch nicht der gleiche
Stellenwert zu wie Vorhaben mit hoherer Dringlichkeit (z.B. die Einfihrung des
Fallpauschalensystems, der Diagnosis Related Groups, kurz: DRG).

Fur die hier dargestellten Beispiele spitalgebundener Patientenbildung gilt,
dass sie meist unabhéngig und dezentral in einzelnen ambulanten und statio-
naren Bereichen stattfinden.” Exponierte Aktivitdten und Programme sind oft
personengebunden und mit individuellen Forschungsinteressen und -projek-
ten verbunden. Zentrale, explizit auf eine krankheitstibergreifende Patienten-
bildung ausgerichtete Stellen, wie der Service d'enseignement thérapeutique
pour maladies chroniques (SETMC) am Universitatsspital Genf bilden daher die
Ausnahme.”

Am SETMC wurde in den vergangenen 30 Jahren ein therapeutisches Patienten-
bildungs-Modell mit einem interdisziplindren und biopsychosozialen Ansatz fir
chronisch kranke Menschen entwickelt.” Ziel ist es, die Lebensqualitat der
Patienten zu erh6hen und durch Adharenzférderung Komplikationen zu redu-
zieren. Das Programm wurde urspriinglich fir Diabetespatienten entwickelt.
Heute kommt es in verschiedenen Bereichen zum Einsatz (z.B. bei Adipositas,
Schlafapnoe oder HIV).

Fazit

Die Abteilungen und Ambulatorien der Spitdler leisten viel Patientenbildung.
Eine Strukturierung und Systematisierung dieses Angebots und damit auch ein
krankheitstbergreifender Ansatz fehlt jedoch vielerorts — abgesehen von SET-
MC und ehemals ZiPP. Zum Teil befindet er sich auch erst in den Anfangen.
Spitalweite Konzepte zur Patientenbildung sind noch selten.

Im klinischen Alltag wird Patientenbildung primar als Schulung (chronisch)
Erkrankter verstanden. Das Angebot ist diagnose- und therapiebezogen, mit
einem Schwerpunkt auf Adharenzférderung.

Der patientenzentrierte Ansatz in der Pflege fordert ein ganzheitlicheres
Verstandnis der Patientenedukation. Dennoch ist zu vermuten, dass im Spital-
setting die Sicht der Professionellen im Vordergrund steht und weniger die
Sicht der Patienten selbst.

6 2009 wurde am Inselspital Bern unter Leitung der Pflegedirektion das Projekt «Erstellung Rahmen-
konzept Patientenedukation» durchgefuhrt. Ein erster Auftrag bestand darin, ein Inventar der
spitalweit angebotenen Leistungen im Bereich der Patientenbildung zu erstellen, um die Ist-Situation
zu erfassen.

7 Das Zentrum fur Interdisziplindre Patientenschulung und Patientenberatung (ZIPP) am Universitats-

spital Zurich (ZIPP) erfullte zwar die inhaltlichen Ziele des Projektvorhabens, wurde aber aus organisa-

torischen Griinden im Jahr 2009 aufgelost. Die Zustandigkeit fur Patientenbildung liegt nun dezentral
bei den jeweiligen medizinischen Abteilungen und Departements.

Das SETMC ist seit 1983 ein Kollaborationszentrum der WHO. Das Programm und die Leitung des

SETMC sind auf dem Gebiet der Patientenschulung international bekannt und vernetzt. SETMC bietet

neben der direkten Patientenbildung in Zusammenarbeit mit der Fakultat fur Medizin der Universitat

Genf auch Kurse und Nachdiplomstudien in Patientenbildung fiir medizinische Fachpersonen an

(Dipléme de formation continue en Education Thérapeutique du Patient (DIFEP) und Certificat de

formation continue en Education Thérapeutique du Patient (CEFEP)).

=3
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Evaluation

Finanzierung

Schwerpunkt Adhédrenz

Arzt-Patienten-Verhiltnis

Institut fur

Hausarztmedizin Ziirich

Programme und Massnahmen, die an Universitdtsspitdlern entwickelt oder
angeboten werden, orientieren sich oft an den aktuellen Schwerpunkten der
klinischen Forschung. In diesen Féllen ist die Evaluation weitgehend gewdhr-
leistet. Trotz der unbestritten hohen Bedeutung evidenzbasierter Medizin
werden Massnahmen im Bereich der Patientenbildung nicht selbstversténdlich
und kontinuierlich wissenschaftlich evaluiert. Nach Einschatzung der Autorin-
nen besteht hier ein Nachholbedarf.

Was die Finanzierung betrifft, so werden Leistungen der Patientenbildung - beson-
ders im stationdren Bereich — nur ungeniigend in den Fallpauschalen beriick-
sichtigt, wie verschiedene Gesprachspartner betonten. Das Selbstmanagement
chronisch kranker Patienten wird durch die verkirzte Aufenthaltsdauer und neue
medizintechnische Mdglichkeiten immer wichtiger. Dadurch erhdhen sich die
Kosten fir Patientenbildung an den Spitélern.

Arzte
Welche Bedeutung Arzte der Patientenbildung zukommen lassen, hdngt von
ihrem Fachgebiet ab. Die arztliche Patientenbildung konzentriert sich (bereits in

der Ausbildung) primar auf die Therapiemotivation, die sogenannte Adharenz [9].

Im direkten Kontakt mit Patienten haben Arzte die Chance, individualisierte ge-

sundheitsspezifische Informationen miindlich oder schriftlich zu tibermitteln.

Sie kdnnen sich vergewissern, ob der Patient diese Informationen verstanden
hat. Auch seine Motivationslage und Veranderungsbereitschaft konnen sie ein-
schatzen. Insbesondere Hausdrzte kennen und betreuen ihre Patienten Uber
langere Zeit hinweg. Umso starker ist das Vertrauensverhaltnis zwischen Arzt
und Patient und umso héher die Glaubwiirdigkeit, die Arzte unter Patienten
geniessen [10]. Dementsprechend gross ist das arztliche Potential innerhalb
der Patientenbildung.

Im Rahmen der primararztlichen Versorgung gibt es innovative Modelle, deren
Akzent auf der Patientenbildung liegt. Exemplarisch seien hier Initiativen des
Instituts fur Hausarztmedizin der Universitat Zurich und der «<mediX Praxen»
genannt.Sie charakterisieren sich durch folgende Besonderheiten:

- Internet-Plattform fir Patienten und Health Professionals

- «patientenzentriertes medizinisches Zuhause», das sich am US-amerikani-
schen Ansatz des «<medical homes» orientiert [11]

— Orientierung am Chronic Care Model [12]

- hausarztbasiertes Chronic Care Management (Futuro) fur (mehrfach) chro-
nisch Erkrankte. Es umfasst medizinische Massnahmen sowie Telefonbera-
tung, Alltagsbewdltigung, die Nutzung persénlicher Ressourcen und die
Férderung von Gesundheitskompetenz.”

1 Bei Futuro tbernehmen medizinische Praxisassistentinnen (MPA) beratende Tatigkeiten, etwa in Form
eines telefonischen Coachings. MPAs haben laut einer Umfrage bei mediX-Hausarzten eine héhere
Akzeptanz fur diese Tatigkeiten als Pflegefachpersonen. Auch Online-Angebote (z.B.Tagebuch) sind
vom Anbieter geplant.
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Zudem entstehen von Arzten (mit-)getragene Projekte, die Patientenbildung in
der Pravention und Gesundheitsférderung unterstitzen und dazu beitragen
wollen, Kompetenzen zur Vermeidung von chronischen Krankheiten zu vermit-
teln. Beispiele sind das Programm «Besser leben mit COPD» der mediX Grup-
penpraxis Zirich, das Projekt Gesundheitscoaching™ sowie eine Weiterent-
wicklung des Patientenforums zum Gesundheitsforum.

Fazit

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass in der Arzt-Patient-Beziehung
traditionell der Arzt als Experte fiir die Krankheit des Patienten gilt. Inzwischen
gibt es jedoch innovative Modelle in den Hausarztpraxen, die den Patienten als
«Experten in eigener Sache» ins Zentrum stellen und die Kommunikation
zwischen Arzt und Patient optimieren.

Nach der Diagnose einer Krankheit berdt der Hausarzt seinen Patienten krank-
heitsspezifisch und situationsbezogen. Dabei kénnen auch krankheitstber-
greifende Themen zur Sprache kommen. Beratungs- und Kommunikations-
methoden, die ein Arzt im Beratungsgesprach einsetzt, sind nicht an spezifische
Krankheiten gebunden.

Evaluation und evidenzbasiertes Vorgehen besitzen in der Medizin hohen
Stellenwert. Die hier beispielhaft erwdhnten Modelle und Projekte basieren auf
wissenschaftlichen Grundlagen, befinden sich aber erst in der Entwicklungs-
phase. Sie wurden also noch nicht ausgewertet. Im Gegensatz zu nicht-arztlich
getragenen Modellen der Patientenbildung haben die hier genannten Ansatze
den Vorteil, dass die Finanzierung durch den Tarmed einheitlich reglementiert
ist. Allerdings kénnen bestimmte beratende Tatigkeiten von Arzten, die als
Patientenbildung gelten, nicht Gber dieses Tarifsystem abgerechnet werden.Im
Zusammenhang mit der Einfilhrung von Disease-Management-Programmen
besteht jedoch die Moglichkeit, fur Telefonberatung Rahmenvertrage mit Leis-
tungstrdgern abzuschliessen. Arztenetzwerke haben den Vorteil, dass im Ver-
gleich zu Einzelpraxen mehr Moglichkeiten der Kostenkompensation bestehen.
Der Aufwand fur die Entwicklung, Umsetzung und Evaluation von Projekten
kann gemeinsam getragen werden. Der Mangel an Zeit und kommunikativer
Kompetenz gehért zu den Herausforderungen, die sich den Arzten in Zusam-
menhang mit der Patientenbildung stellen.

Pflege

Patientenbildung bzw. Patientenedukation hat in der Pflege bereits eine lange
Tradition. Sie ist integraler Bestandteil pflegerischen Handelns. Zugleich stellt
sie ein aktuelles Thema dar. Mit der Etablierung einer patientenzentrierten Per-
spektive im Pflegealltag wuchs die Bedeutung der Patientenedukation und

20 Projekt des Kollegiums fur Hausarztmedizin zur Unterstiitzung der Beratung im Bereich des Gesund-
heitsverhaltens, vgl. www.gesundheitscoaching-khm.ch

Pravention und
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Qualifikation fiir

Patientenbildung

Beispiel SGZ

Beispiel Universitdt Basel

Ambulante Pflege

rickte starker als bisher in den Vordergrund. Das Bedirfnis nach mehr Syste-
matik auf diesem Gebiet wird deshalb steigen.

Patientenedukation in der Pflege umfasst folgende drei Hauptelemente [13]:

- Information
- Schulung (Anleitung)
- Beratung.

Pflegefachpersonen haben oft einen intensiveren, langeren und héaufigeren
Kontakt zu Patienten als Arzte. Dies trifft besonders auf den stationéren Bereich
und die Heimpflege (Spitex) zu. Verstehen Patienten arztliche Informationen
und Hinweise nicht, wenden sie sich meist an die Pflegenden [14]. Das Verhlt-
nis zwischen Pflegenden und Patienten ist weit weniger asymmetrisch als die
Arzt-Patientenbeziehung. Deshalb féllt vielen Patienten der Zugang zu Pflege-
fachpersonen leichter.

Patientenbildung ist im Bereich der pflegerischen Aus- und Weiterbildung
sowie in der Pflegeforschung von zunehmender Bedeutung. In den neuen
Curricula fur Pflegefachpersonen ist die Patientenedukation enthalten. Auch in
die Ausbildung an héheren Fachschulen ist sie integriert. Zusatzlich entwickeln
Bildungszentren und Fachhochschulen seit kurzem gezielte Weiterbildungen
auf diesem Gebiet, bspw. einen Master of Advanced Studies in Patienten- und
Familienedukation (Zircher Hochschule fiir angewandte Wissenschaften,
Departement Gesundheit, Winterthur) oder ein Weiterbildungsseminar Patien-
ten- und Angehorigenedukation fir diplomierte Pflegefachpersonen (Hoch-
schule fir angewandte Wissenschaften, St. Gallen).

Am Schulungszentrum Gesundheit der Stadt Zirich (SGZ) wurde 2008 ein
Bildungs-Konzept fir Angehorige entwickelt. Dieses umfasst vier Bereiche:
Pflege, Administratives, Krankheitswissen und Alltagsfragen. Die Stédrke dieses
Konzeptes besteht darin, dass die Inhalte aus der Praxis stammen und sehr
alltagsnah sind. Das Konzept konnte jedoch aus finanziellen Griinden nicht um-
gesetzt werden.

Erwdhnt sei hier auch der bislang einzige universitare Standort fur Pflegewis-
senschaften in der Schweiz an der Universitat Basel. Am dortigen Institut fir
Pflegewissenschaft bildet die Pflege chronisch erkrankter Menschen und ihrer
Familien neben Patientensicherheit und Pflegequalitdt einen Forschungs-
schwerpunkt.

Eine wichtige Rolle spielt Patientenedukation auch in der ambulanten Pflege.
Dort ist die Spitex — also die spitalexterne Hilfe, Gesundheits- und Kranken-
pflege - federfiihrend. Die Patientenedukation steht hier im Zentrum der
Aktivitdten. Patienten lernen, so selbststandig wie moglich den Alltag mit der
Krankheit zu bewdltigen. In der Spitex sind gemeinnitzige sowie profitorien-
tierte Organisationen tatig. Sie ist in der Schweiz flichendeckend verbreitet.



Erganzt wird das Angebot an ambulanten Pflegedienstleistungen durch Orga-
nisationen wie Pro Senectute oder das Schweizerische Rote Kreuz (SRK). Ins-
besondere das SRK ist ein wichtiger Anbieter von Informationen und Kursen fir
Angehodrige und Betreuende (vgl.unten).

Als beispielhaft flr die innovativen Ansatze der Patientenedukation in der
ambulanten Pflege kann das Pilotprojekt «Leben mit Langzeiterkrankung», kurz
«Leila» gelten. Es ist ein Teil des «Gesundheitsnetzes 2025» der Stadt Zurich
(vgl.unten). Akademisch ausgebildete Pflegefachpersonen, sogenannte Advan-
ced Practice Nurses beraten und schulen im &rztlichen Auftrag Patienten und
ihre Angehorigen in instabilen Krankheitsphasen. Dies geschieht zuséatzlich zur
Regelversorgung. Das Projekt leistet einen wichtigen Beitrag zur Verbesserung
der ambulanten Grundversorgung chronisch und mehrfach erkrankter
Menschen [15] [16]. Getragen wird es von den Stddtischen Gesundheitsdiens-
ten Zirich (SGD).

Die Fachstelle fur praventive Beratung der Stadt Zirich richtet sich an alle
Einwohner ab 65 Jahren. Das Angebot basiert auf dem von Gerontologen der
Universitat Bern entwickelten Gesundheits-Profil-Verfahren [17].

Fazit

Das pflegerische Angebot zur Patientenbildung strebt eine ganzheitliche Wahr-
nehmung der Patienten an. Es besteht ein grosses Interesse, die Selbstmana-
gementkompetenzen der Patienten zu fordern und sie in ihrer Funktion als
«Experten in eigener Sache» zu unterstiutzen. Oftmals sind die edukativen
Angebote professioneller Pflege krankheitsiibergreifend. Es finden sich aber
auch spezialisierte Ansatze, etwa im Bereich der Beratung und Begleitung von
Frauen, die an Brustkrebs erkrankt sind [18]. Bezogen auf die Evaluation eduka-
tiver Angebote gibt es erste Initiativen, welche die Qualitat von Patienten-
edukation, etwa in der ambulanten Pflege, messbar, vergleichbar und tberprif-
bar machen. Dies geschieht u.a. im Ruckgriff auf international etablierte
Assessmentinstrumente (bspw.dem RAI-CH).

Was die Finanzierung von Patientenedukation in der ambulanten Pflege be-
trifft, wurden in der vorliegenden Untersuchung lediglich Informationen zur
gemeinnitzigen Spitex erhoben. Diese wird durch Kantone und Gemeinden
und, soweit es sich um Leistungen im Rahmen des KVG bzw. der KLV handelt,
durch die Krankenkassen getragen. Auch hier gilt, dass Spitaler fur die edukati-
ven Leistungen im Rahmen der Pflege nicht gentigend bezahlt werden.

Weitere Gesundheitsberufe

Ein wesentlicher Anteil der Leistungen therapeutischer Gesundheitsberufe (z.B.
Ergo-, Physio- und Psychotherapeuten, Erndhrungsberater) besteht darin, Pati-
enten zum selbststandigen Umgang mit ihrer Erkrankung anzuleiten. Die
Patienten lernen, therapeutische Massnahmen selbst umzusetzen, um ihren
Gesundheitszustand positiv zu beeinflussen und den Alltag besser bewaltigen
zu kénnen. Inwieweit das Thema Patientenbildung von Ergo-, Physio- und Psy-
chotherapeuten oder Erndhrungsberatern explizit und systematisch bearbeitet

Pilotprojekt «Leila»

Die Fachstelle fiir

praventive Beratung Ziirich

Schwerpunkte und Evaluation

Finanzierungsweise

Therapeutische Berufe
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wird, blieb im Rahmen dieser Analyse offen. Dies betrifft auch den Stellenwert
von Patientenedukation in der Ausbildung. Die Autorinnen empfehlen deshalb
weitere Abklarungen in diesem Bereich.

Mit der verédnderten Wahrnehmung der Patientenrolle entstehen auch neue
Berufsbilder bzw. spezialisierte Anbieter.Im Rahmen der Analyse wurden zwei
Psychologinnen befragt, die Patientencoaching anbieten. Sie unterstiitzen
Patienten dabei, sich ihrer persénlichen Bedurfnisse und Mdglichkeiten in Zu-
sammenhang mit der Krankheit bewusst zu werden und diese einzusetzen, um
an ihrer Gesundung und Lebensqualitdt mitzuarbeiten.

Sie bieten:

- Einzelcoaching fur Patienten und Angehdrige sowie
—Workshops flir Therapeuten an.
- Zusatzlich publizieren sie auf dem Gebiet der Patientenkompetenz.

Der Begriff Patientencoaching wird im Sinn von Case Management auch im
Versicherungsbereich verwendet.

Fazit

Patientencoaching baut auf den personlichen Ressourcen eines einzelnen
Patienten auf. Die Wahrnehmung und Starkung des Patienten als «Experten in
eigener Sache» stellen Ausgangspunkt und Ziel des Patientencoachings dar. Es
erfolgt fallspezifisch und individuell mit dem einzelnen Patienten und dessen
Angehorigen. Dabei werden krankheitsspezifische Fragen aufgegriffen. Heraus-
forderungen im Zusammenhang mit verschiedenen chronischen Erkrankungen
finden ebenfalls Aufmerksamkeit. Das psychologische Patientencoaching ist in
der Schweiz noch relativ jung und wenig bekannt. Eine wissenschaftliche Eva-
luation, die auch Voraussetzung fur eine Anerkennung durch die Grundver-
sicherung wire, fehlt bislang. Wird das Patientencoaching durch Arzte durch-
gefuhrt, kann es Uber Tarmed abgerechnet werden. Ansonsten missen
Patienten die Kosten selbst tragen. Das kdnnte manche von ihnen davon abhal-
ten, das Angebot zu nutzen.

2.3 Kostentriager

In der Schweiz ist jeder Einwohner obligatorisch fur die Behandlungskosten im
Krankheitsfall versichert (Krankenversicherungsgesetz, KVG). Die Zahlung der
Pramie ist jedoch Sache des Versicherten. Die Krankenversicherungen sind
privatwirtschaftliche Unternehmen, es gibt keine staatliche Krankenkasse. Ge-
setzlich sind die Kassen verpflichtet, jeden in die Grundversicherung aufzuneh-
men, der einen entsprechenden Antrag stellt und im Tatigkeitsgebiet der Kasse
Wohnsitz hat. Neben der obligatorischen Grundversicherung gibt es freiwillige
Zusatzversicherungen, bei denen Versicherer die Pramien je nach individuellem
Risiko des Versicherten abstufen kénnen.Im Gegensatz zur Grundversicherung
kann der Krankenversicherer bei den Zusatzversicherungen eine Neuaufnahme
ablehnen.
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Fur Behandlungskosten bei Unfdllen ist jeder Angestellte obligatorisch ver-
sichert (Unfallversicherungsgesetz, UVG). Es gibt eine selbststandige Unfall-
versicherung des offentlichen Rechts (SUVA: Schweizerische Unfallversiche-
rungs-Anstalt). Auch die meisten privaten Versicherungskonzerne bieten
Unfallversicherungen nach UVG an. Die Invalidenversicherung (IV) ist eine nati-
onale, obligatorische Versicherung, die medizinische und weitere Massnahmen
zur beruflichen Eingliederung von invaliden Versicherten ermdéglicht oder,
wenn dies nicht méglich ist, eine Rente ausrichtet.

Von den gesamten Kosten des Gesundheitswesens zahlt die 6ffentliche Hand
rund 16% [19].

Krankenversicherungen

Patientenbildung ist bei den Krankenversicherern ein neues, wenn auch nicht
immer explizit so bezeichnetes Handlungsfeld. Eine zentrale Stelle, die hierfir
zustandig ist, oder ein unternehmensweites Konzept zur Patientenbildung war
zum Zeitpunkt der Analyse von keiner der kontaktierten Krankenversiche-
rungen bekannt. Es ist symptomatisch fiir die aktuelle Situation, dass Auskunfts-
personen zum Thema Patientenbildung in den unterschiedlichsten Bereichen
tatig sind (z.B. gesundheitspolitische Stabstellen, Disease-Management, Kom-
munikation).

Ebenso vielfdltig sind auch die Massnahmen von Versicherungen auf dem
Gebiet der Patientenbildung:

- Versichertenzeitungen. Sie sind vom Umfang und Inhalt her sehr unterschied-
lich. Sie enthalten Informationen zum Unternehmen selbst, zu administrativen
Fragen, Hinweise zur Prdaventions- und Gesundheitsforderung, aber auch
krankheitsspezifische Artikel.

- Internetbasierte Gesundheitsinformationen einzelner Krankenkassen. Neben
Informationen zu den Produkten werden hier of konkrete Gesundheitstipps
angeboten (bspw.www.einzeltraining.ch).

— ePatientendossier. Ein elektronisches Patientendossier, das von den Kranken-
versicherern selbst noch nicht angeboten wird. Einzelne Kassen arbeiten
jedoch bereits mit Anbietern elektronischer Gesundheitsdaten zusammen
(bspw.KPT und Vitaclic).

- Disease Management Programme. In Zusammenarbeit mit telemedizinischen
Unternehmen und Arzten misst der Patient regelmaissig selbst wichtige Daten
und Ubermittelt sie an das telemedizinische Unternehmen oder den Hausarzt.
Patienten erhalten zu Beginn des Programms eine Schulung zu technischen
und krankheitsbezogenen Fragen.

- Sonstige Programme, etwa psychologische Soforthilfe nach belastenden
Erlebnissen, Asthmaschulungen, Herzprogramme, Telefonberatung oder ter-
tidre Sturzpravention sind bei einigen Kassen geplant.

Das Angebot der Krankenversicherungen ldsst sich anhand der Analysekriterien
so zusammenfassen:

Ziel:Wiedereingliederung

Aktuelle Situation

Angebote der Versicherungen



Aktive Rolle der Patienten

Finanzierung

Evaluation

Aktuelle Herausforderungen

Versicherte bzw. Patienten werden zunehmend als aktive Partner bzw. als
Kunden mit einbezogen. Im Rahmen von Disease Management Programmen
ibernehmen sie die Kontrolle lber ihre Krankheit, werden jedoch dabei auch
selbst kontrolliert. Das Informations-Angebot wendet sich primaér an alle Versi-
cherten. Bildungsmassnahmen im Rahmen des Disease Managements sind auf
spezielle Patientengruppen ausgerichtet (vorwiegend Patienten mit Diabetes
und Herzinsuffizienz).

Die genannten Leistungen stehen den Versicherten i. d. R. gratis zur Verfigung
(Mitgliederzeitung, Internetzugang Uber Login). Die Tarifierung von Disease
Management Programmen war zum Zeitpunkt der Analyse noch nicht abschlies-
send geregelt [20]. In diesem Zusammenhang ist es wichtig, die Tarifvertrage zu
erwdhnen. Die Versicherer schliessen sie mit den Leistungserbringern aus dem
KVG und mit delegierten Partnern ab. Ob und inwieweit Versicherungen im
Rahmen von Zusatzversicherungen Beitrage zu Kurskosten auf dem Gebiet der
Patientenbildung leisten, misste eingehender untersucht werden. Im Rahmen
der Grundversicherungen sind solche Beitrdge nicht mdglich.

Inwieweit Versicherungen ihre Leistungen auf dem Gebiet der Patientenbildung
evaluieren, wurde nicht geklart. Aufgrund ihres eigenen unternehmerischen In-
teresses ist davon auszugehen, dass sie einzelne Programme auf ihre wirtschaftli-
che Rentabilitdt untersuchen. Disease Management Programme wurden und
werden in Studien evaluiert.Im Moment haben die Versicherungen jedoch noch
Mihe, chronisch kranke Patienten und ihre Arzte fiir diese Programme zu gewin-
nen.Die Teilnehmerzahlen sind deswegen noch beschrankt.

SUVAund IV

Die SUVA bietet Dienstleistungen in den Bereichen Pravention, Versicherung
und Rehabilitation an. Der Begriff «Patientenbildung» bzw. «Versicherten-
bildung» scheint auf der Webseite der SUVA (www.suva.ch) nicht auf. Hinweise
auf Beratung und umfassende Rehabilitation in den eigenen Kliniken lassen
aber den Schluss zu, dass hier Patientenbildung passiert, um die flr die Wieder-
eingliederung notwendigen System- und Bewadltigungskompetenzen zu ver-
mitteln.

Ahnlich verhilt es sich bei der Invalidenversicherung. Die IV bietet schriftliche
Informationen, Veranstaltungen und individuelle Beratung an, die der Vermitt-
lung von (IV-)Systemkompetenzen dienen. Sie unterstitzt Eingliederungsmass-
nahmen u.a. auf medizinischer Ebene an. Auch hier kann davon ausgegangen
werden, dass solche Massnahmen zur Starkung der Patientenkompetenzen
beitragen. Eine genauere Analyse der unterstitzten Angebote, tber die im Ein-
zelfall die kantonalen IV-Stellen entscheiden, wurde nicht durchgefihrt.

2.4 Behdrden

Das Gesundheitswesen steht aktuell vor grossen Herausforderungen. Dazu
gehort in erster Linie die demographische Entwicklung, aber auch Perso-
nalknappheit und Kostenentwicklung. Von den Behérden gehen bedeutsame
innovative Ansatze im Sinne einer integrierten Versorgung aus. Nachfolgend
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werden exemplarisch Tatigkeiten des Bundesamtes fiir Gesundheit BAG und
ein Projekt der Stadt Zurich beschrieben. Die Patientenbildung stellt ein zentra-
les Element dieser Projekte dar.

Bundesamt fiir Gesundheit (BAG)

«Das Bundesamt fuir Gesundheit BAG hat die Forderung der Gesundheit aller in
der Schweiz lebenden Menschen zum Ziel. Es will einerseits die einzelnen be-
fahigen, ihre Verantwortung fur die eigene Gesundheit wahrzunehmen; ande-
rerseits will es, dass Gesundheitsférderung, Pravention und Gesundheitsschutz
sowie Heilung und Linderung von Krankheiten und Unféallen ganzheitlich und
konsistent im Hinblick auf den grosstmoglichen Gesundheitsgewinn fir alle
realisiert werden» [21].

Die Forderung der Gesundheitskompetenz ist eines der Querschnittsthemen,
die BAG-intern Prioritdt geniessen. Im Vordergrund stehen derzeit systembe-
zogene Gesundheitskompetenzen (Wissen um Patientenrechte, Umgang mit
Versichertenkarte und Patientendossier etc.). Zielgruppen sind insbesondere
sozial Benachteiligte und Menschen mit Mitgrationshintergrund.

Ein weiterer Schwerpunkt des BAG ist die neue eHealth Strategie Schweiz.
Hierzu gehort ein Teilprojekt zum Thema «Bildung» bzw. «Online-Dienste und
Befdahigung» [22]. Speziell fir Personen mit wenig oder fehlenden Computer-
kenntnissen sollten neben Online-Angeboten immer auch andere Bildungs-
methoden verfligbar sein. Ein Gesundheitsportal ist ebenfalls Teil der eHealth
Strategie. Es erlaubt Zugang zu den persdnlichen Gesundheitsakten und ent-
hélt gleichzeitig auch Informationen zum Gesundheitssystem sowie Internet-
Links zu Gesundheits- bzw. Krankheitsinformationen.

Entwicklungen, die von eHealth und der eHealth Strategie Schweiz ausgehen,
bieten der 6ffentlichen Hand neue Méglichkeiten, um auf die Wichtigkeit der
Patienten-, Versicherten- und Birgerbildung hinzuweisen [23]. Da die finanziel-
len Mittel begrenzt sind, lassen sich die eHealth-Projekte nur zogerlich in die
Praxis umsetzen.

Das Ziircher Gesundheitsnetz 2025

Das Gesundheitsnetz 2025” mochte die Vernetzung innerhalb der Zircher
Gesundheitsversorgung starken und innovative Versorgungsmodelle erproben.
Als «Think-Tank» und zentrale Plattform aller Beteiligten will es den gegensei-
tigen Austausch fordern und durch gemeinsame innovative Angebote oder
Kooperationen Grundlagen fiir ein nachhaltiges und patientennahes Gesund-
heitswesen schaffen. Mitglieder des Gesundheitsnetzes 2025 sind unterschied-
liche Organisationen des Gesundheitswesens sowie des Gemeinwesens. Das
Gesundheitsnetz 2025 wurde als Initiative des Umwelt- und Gesundheitsdepar-
tements der Stadt Zirich GDU gestartet und ist seit dem 10. November 2009 ein
Verein mit 19 Organisationen. Es beinhaltet bspw. das bereits erwahnte Projekt
Leila (siehe Abschnitt Pflege).

21 www.gesundheitsnetz2025.ch
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Fazit

Die eHealth Strategie Schweiz und das Gesundheitsnetz 2025 zeigen beispiel-
haft, wie die Patientenbildung in neuen Projekten der Gesundheitsbehorden
Platz finden kann. Angesichts der beschriebenen Herausforderungen an das
Gesundheitswesen entstehen Losungsansdtze, die die Ressource «Patient»
zunehmend integrieren und dessen gesunde Kréafte aktivieren.Man kann davon
ausgehen, dass Patienten als Experten oder als Partner in Sachen ihrer Gesund-
heit/Krankheit anerkannt werden.

Das Gesamtangebot der 6ffentlichen Hand ist aufgrund ihres Versorgungsauf-
trags fir die gesamte Bevolkerung krankheitstibergreifend. Das Gesundheits-
netz 2025 wird von externen Fachpersonen wissenschaftlich begleitet und eva-
luiert.” Die Patientenbildung bildet hierbei eine Querschnittsaufgabe. Die
Finanzierung der Projekte wurde im Rahmen dieser Erhebung nicht untersucht.

Die Behorden kdnnen vorwiegend auf Policy-Ebene aktiv werden. Eine der
grossen Herausforderungen ist es bspw., Informationen im stéandigen Wett-
bewerb mit dem freien Markt zu verfassen und zu Ubermitteln. Die Qualitats-
sicherung wurde erst vor kurzem aufgenommen, sie umzusetzen kénnte noch
Probleme aufwerfen.

25 Medien, Infoveranstaltungen und Kurse

Medien

Gesundheitsthemen sind in den Medien stark prdsent.Sie gelten aufgrund ihrer
Beliebtheit bei Lesern und Zuschauern als «Dauerbrenner». Das Internet gehort
fur Patienten heute zu den Hauptinformationsquellen bei Gesundheitsfragen
[24]. Die Informationsflut ist fiir Ratsuchende kaum zu bewéltigen. Die Heraus-
forderung besteht darin, qualitdtsgeprifte und interessenunabhéngige Infor-
mationen sowie deren Relevanz flir die eigene Situation zu erkennen.

Beispiele:

- «Gesundheits-Teil», Beilagen, aktuelle Einzelmeldungen oder ganze Podien-
reihen von Tageszeitungen (z.B. die Berner Zeitung enthélt alle 14 Tage einen
«Gesundheits-Teil»)

- Gesundheitssendungen im Fernsehen und Radio (z.B. «Puls» auf SF1)

- Informationen im Internet, Gesundheitsportale, vergl. auch Online-Dienst-
leistungen (z.B. Gesundheitsportal www.eesom.com, www.santmedia.ch)

— Zeitschriften (z.B. Gesundheitstipp), die sich spezifisch der Gesundheit wid-
men und im Zeitschriftenhandel verkauft werden oder als Gratiszeitung z.B.
von Apotheken, Drogerien oder Versicherungen (siehe oben) an die Kunden
abgegeben werden.

- Bucher/Ratgeber (z.B. Ratgeber aus dem BeobachterVerlag zu Selbsthilfe-
gruppen, Krankenkassen, Depression)

22 Siehe http://www.gesundheitsnetz2025.ch/wissenschaftliche-begleitung.html
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Der Einfluss der Medien auf die Meinungsbildung wird von den Versorgern
nicht nur positiv gesehen. Sie stellen fest, dass die Berichterstattung haufig
Anspriche an das Gesundheitswesen hervorruft, die ungerechtfertigt sind.
Nach Ansicht einer Expertin kdnnen Medien bei komplexen Gesundheits-
themen oft mehr Verwirrung stiften als zur Klarung beitragen.In vielen Sendun-
gen werden regelmassig die technischen Errungenschaften tUberbetont. Das
16st tendenziell den Eindruck aus, dank moderner Medizintechnologie sei alles
machbar. Somit sollte Patientenbildung auch die Férderung der Medien- oder
Informationskompetenz beinhalten [25]. Angehorige von Gesundheitsberufen
konnten Patienten auf seridse und verlassliche Informationen hinweisen [26].
Auch eine kritische Beurteilung der Qualitat von Internet-Informationen waére
sinnvoll. Qualitatsmerkmale wie bspw. Qualitatssiegel fiir Gesundheitsinforma-
tionen (Beispiele: HON, SHQA) sicher erkennen zu kénnen, ware fur Patienten
ebenfalls nutzlich.

Eine zusammenfassende Beurteilung des medialen Patientenbildungsangebots
ist aufgrund der Vielfalt der unter diesem Titel zusammengefassten Produkte
und Anbieter nicht moglich. Aufgrund seiner Aktualitdt und Breitenwirkung
waren weitere Untersuchungen empfehlenswert.

Infoveranstaltungen und Kurse

Die in den folgenden Abschnitten vorgestellten Bildungsangebote wenden
sich an die breite Bevolkerung, an Gesunde ebenso wie an Patienten bzw. deren
Angehorige. Sie umfassen Infoveranstaltungen im Sinne von Referaten und Dis-
kussionen zu medizinischen Fragen (Krankheiten, Therapien, Diagnostik etc.).
Zusatzlich werden auch praktisch ausgerichtete Kurse zur Versorgung und Be-
treuung von Kranken angeboten. Die Mehrheit der Teilnehmer sind Betroffene
und Angehdrige.

Die meisten Universitaten® und Spitdler sowie zahlreiche medizinische Bil-
dungsinstitute, Volkshochschulen® und Arztegruppen bieten 6ffentliche Ver-
anstaltungen zu medizinischen Themen an. Oft handelt es sich um Referate,
kombiniert mit der Méglichkeit zum direkten Gesprach mit den Referenten und
Assistenten. Diese Veranstaltungen finden in loser oder regelmédssiger Reihen-
folge statt. Sie richten sich meist an die Gesamtbevoélkerung und nicht explizit
an chronisch kranke Menschen.”

Praktisch alle Anbieter auf dem Gebiet der Erwachsenenbildung bieten Kurse
im Bereich Wellness und Pravention an.™

Die Angebote des Schweizerischen Roten Kreuzes ” und des Samariterbundes *
sind stark auf die Vermittlung praktischer Fahigkeiten ausgerichtet.Beim Sama-
riterbund stehen Notfallversorgung und hdusliche Krankenpflege im Vorder-

23 Zum Beispiel im Rahmen der Senioren- oder der Kinderuniversitaten.

24 Vgl. Angebotsgruppe «Mensch + Gesundheit» der Volkshochschule Zurich: http://www.vhszh.ch

2 Die Patientenuniversitat Hannover richtet sich mit ihrem Bildungsprogramm ebenfalls an die Gesamt-
bevoélkerung. Bei einer Umfrage gaben allerdings 17% der Teilnehmer eine eigene Erkrankung oder
die Erkrankung von Angehdrigen als Motivation fir die Teilnahme an.
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grund. Die Kursinhalte des Roten Kreuzes sind ebenfalls auf Fahigkeiten aus-
gerichtet, die fir die Pflege und Betreuung notwendig sind. Zuséatzlich decken sie
aber ein weites Spektrum von praktischen Themen ab. Exemplarisch seien hier
drei Beispiele aus dem Kursangebot des SRK bzw. Samariterbundes genannt:

-In sogenannten «Bevolkerungskursen» werden Interessierte darin geschult,
betagte, chronisch kranke und behinderte Menschen im stationdren und
ambulanten Bereich zu betreuen und zu pflegen. Beispiel: Ausbildung zum/r
Pflegehelfer/-in (SRK)

- Kurse fur Migranten zur Forderung systembezogener Gesundheitskompetenz
(SRK)

- Hausliche Pflege bei Ansteckungsgefahr (Samariterbund).

Fazit

Das Angebot an offentlichen Vortrdgen ist in den letzten Jahren stark gewach-
sen. Das Kursangebot des Schweizerischen Roten Kreuzes und des Samariter-
bundes ist vergleichsweise etabliert. Weder die 6ffentlichen Vortréage noch die
praktischen Kurse wenden sich explizit an Patienten. Daher stellt sich die Frage,
ob die Anerkennung des Patienten als Experten fiir diese Angebote ein zentra-
les Thema ist. Die Referate kénnen krankheitsspezifisch sein, aber auch rein
physiologische oder bspw. medizinisch-ethische Fragen behandeln.Von daher
sind sie nicht auf eine bestimmte Erkrankung zugeschnitten. Wo Krankheiten
mit spezifischen Anforderungen an die Betreuenden verknupft sind, bietet das
SRK auch spezifische Kurse an.” Ob Evaluationen der Veranstaltungen und
Kurse durchgefuhrt werden, misste erganzend geklart werden. Der Besuch ist
in der Regel gratis. Wie diese Kurse finanziert werden, wurde im Rahmen der
Analyse nicht abgeklart. Kurse von Institutionen der Erwachsenenbildung
werden durch die Teilnehmergebiihren (mit-)finanziert.

26 Beispiel: Die Migros Klubschule hat ein umfassendes gesundheitsbezogenes Angebot. Es umfasst
Fachausbildungen im Wellness- und Fitnessbereich (schweizweit 423 verschiedene Fachausbildungen,
z.B.Vitaltrainer, Wellnesstrainer) sowie tiber 8000 landesweite Kurse zu Bewegung und Entspannung,
z.B.Yoga, Gymnastik, Mindfulness Based Stress Reduction und Pravention.

27 www.redcross-edu.ch «Von der Geburt tiber Nothilfe bis zur Pflege Ihrer kranken Eltern - fir alle
Lebenslagen finden Sie beim SRK den richtigen Kurs»

2 www.samariter.ch

29 Beispiel: Alzheimer und andere Demenzerkrankungen
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3.  Diskussion - Zukunftsperspektiven fir die
Patientenbildung in der Schweiz

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse zusammengefasst und die Herausfor-
derungen, welche in den Interviews wiederholt genannt wurden, zueinander in
Beziehung gesetzt.

3.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

Der Patient als Experte

Generell wird den Patienten zunehmend eine aktivere Rolle bei der Behand-
lung und Versorgung zugeschrieben. Wie der Patient jeweils wahrgenommen
wird, hdngt jedoch von der Profession und der persénlichen Haltung der jewei-
ligen Anbieter ab. Am ausgepréagtesten ist die Expertenrolle der Patienten im
Rahmen der Selbsthilfebewegung. Von dieser Seite ist deshalb oft zu hoéren,
Patientenschulung sei noch sehr auf «Instruieren» ausgerichtet. Sie gehe zu
wenig von den Erfahrungen und Kompetenzen der Betroffenen aus. Experten
sollten ihre Angebote erganzend auf das ausrichten, was die Betroffenen selber
tun kdnnen.

Krankheitsiibergreifende Angebote

Die Umfeldanalyse zeigt, dass die aktuellen Angebote der Patientenbildung i.d.
R. sehr krankheitsspezifisch sind. Kompetenzzentren oder eine libergreifende
Zusammenarbeit bilden die Ausnahme. Es gibt jedoch eine Anzahl innovativer
Projekte, die einen krankheitsiibergreifenden Ansatz haben. In den Interviews
zeigte sich wiederholt ein grosses Interesse an krankheitstibergreifender
Zusammenarbeit.

Evaluation

Fur alle befragten Gesprachspartner haben Qualitdtssicherung und Wirksam-
keitsiberprifung von Massnahmen zur Patientenbildung hohe Prioritat. Bis auf
wenige Ausnahmen sind die im Rahmen dieser Arbeit dokumentierten Ange-
bote ungeniigend oder nicht wissenschaftlich evaluiert. Hauptgrund hierfir
sind die fehlenden Ressourcen. Die Schweiz ist allerdings ein kleines Land, und
die (noch) geringen Teilnehmerzahlen in den oft jungen Programmen lassen
nur bedingt reprdsentative Studien zu. Darin konnte eine Ursache fiur das
Fehlen von Evaluationen liegen.

Finanzierung

Geld fur die Patientenbildung kommt aus verschiedenen Topfen. Viele der
genannten Anbieter sind nicht profitorientiert. Die finanziellen Mittel bei den
zustandigen Organisationen sind deshalb oft knapp und die Durchfuhrbarkeit
von Programmen vom Spendeneingang abhéngig. Die Finanzierung von Patien-
tenbildung ist im KVG nur partiell geregelt. Bei Massnahmen, die von medizi-
nischen Fachleuten im Rahmen ambulanter und stationarer Behandlungen er-
bracht werden, erfolgt die Finanzierung teilweise lber die entsprechenden
Tarifsysteme. Wo die Patienten selbst kostendeckend fiir ein Angebot aufkom-
men mussen (z.B. Patientencoaching), kann dies den Zugang zum Angebot ver-
hindern. Zu einem geringen Teil kann die Finanzierung tber Drittmittel, Gber
Forschungsgelder oder im Rahmen eines Leistungsauftrages der Behorden
erfolgen.

Der aktive Patient

Uberwiegend krankheits-
spezifische Angebote

Fehlende Evaluation

Unterschiedliche

Finanzierungsregeln
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3.2 Aktuelle Herausforderungen
Im Rahmen der Gesprache wurde auch explizit nach Herausforderungen in
Zusammenhang mit der Patientenbildung in der Schweiz gefragt.

Neben der oben thematisierten Ressourcenknappheit und dem Evaluations-
bedarf, wurden mehrfach genannt:

- Fehlende Ubersicht iiber das bestehende Angebot

- Uberforderung der Patienten durch Gesundheitsinformationen

- Schwierigkeiten beztiglich der Erreichbarkeit von Patienten

— Optimierungsmoglichkeiten bei der Schulung von Fachpersonen.

Uniiberschaubares Angebot und Koordinationsbedarf

Wie die Analyse zeigte, besteht in der Schweiz eine grosse Vielfalt an Ange-
boten und Projekten auf dem Gebiet der Patientenbildung. Die Zahl der An-
gebote nimmt zu. Aufgrund der aktuellen Dynamik und einer fehlenden ge-
meinsamen Plattform ist es jedoch fur Anbieter und Patienten schwierig, sich
einen Gesamtiberblick zu verschaffen. Somit bleiben Angebote von poten-
tiellen Nutzern unbemerkt und Synergiepotentiale ungenutzt. So ist es heute
in grossen Organisationen wie Versicherungen und Universitatsspitdlern
selbst fiir «Interne» praktisch unméglich, den Uberblick iiber das Gesamt-
angebot zu wahren.

Die Griinde fur diese Situation sind vielfdltig. Friiher waren fast ausschliesslich
Mediziner fir die Patientenbildung zustandig. Heute wird sie von einer Vielzahl
von Disziplinen angeboten. So sind an der Betreuung eines einzelnen chronisch
kranken Patienten verschiedene Berufsgruppen beteiligt, die sich die Patien-
tenbildung teilen. Die Zustandigkeiten sind im Einzelfall jedoch meist nicht
eindeutig. So stellt sich bspw. die Frage: Welche Kompetenzen werden dem
Diabetespatienten durch den Hausarzt, durch die Diabetesgesellschaft, durch
die Ernahrungsberaterin oder durch den Bewegungstrainer beigebracht? Hier
besteht Koordinationsbedarf vor dem Hintergrund einer komplexen Krankheit
mit grosser Bedeutung fiir Public Health (6ffentliche Gesundheit).

Erschwert wird der Uberblick auch durch die féderalen Strukturen der Schweiz.
Der Féderalismus fuhrt zu einer Heterogenitdt der Angebote (26 Kantone =
26 verschiedene Gesundheitssysteme). Zwischen den Sprach- und Kultur-
regionen gibt es Barrieren. Hinzu kommt, dass die Patientenbildung ein relativ
junges Handlungsfeld darstellt und eine einheitliche Begrifflichkeit und Lobby
fur das Thema noch fehlt.

Der Wunsch nach einer Plattform oder einem Netzwerk fur einen fachlichen
Austausch wurde mehrfach gedussert. Eine starkere Koordination und Nutzung
von Synergien — z.B. in der Offentlichkeitsarbeit — wire wiinschenswert. Poten-
tial fur Kooperation besteht u.a. bei der Entwicklung von Kursen und der Aus-
bildung von Kursleitern. Ebenso wichtig ist jedoch, die Bevélkerung auf die
Patientenbildung hinzuweisen und ihre Aufmerksamkeit auf das bestehende
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Angebot zu lenken.” Dieser Wunsch darf aber nicht Giber die Konkurrenzsitua-
tion hinwegtduschen, die zum Teil zwischen den einzelnen Akteuren der Pati-
entenbildung besteht.

Quantitat und Qualitit der Informationen

Das Bildungs- und Informationsangebot flr die Patienten ist gross und hetero-
gen. Die Herausforderung besteht darin, zwischen seriéser und unseridser
Information zu unterscheiden und relevante Informationen herauszufiltern.
Bereits beim Umsetzen von eHealth in der Schweiz zeigte sich, dass die Infor-
mationsflut im Gesundheitsbereich fur sehr viele Patienten und Angehérige ein
Problem darstellt. Es fallt ihnen schwer, zu unterscheiden, welche Informatio-
nen vertrauenswurdig sind. Hier sind Bildungsangebote gefragt, die Patienten
verldssliche Kriterien fir die Auswahl von Gesundheitsinformationen vermit-
teln. Vertreter der Gesundheitsberufe sind am besten dafiir qualifiziert, diese
Aufgabe in Zukunft zu ibernehmen [24].

Wie wichtig Qualitatslabel fiir Internetseiten oder die allgemein verstandliche
Ubersetzung von Fachartikeln sind, wurde bereits im Abschnitt «<Medien» the-
matisiert. Neben den dort genannten Lésungsansatzen sind hier die Patienten-
Informationszentren (PIZ) zu nennen, wie sie in Deutschland seit 1998 auf-
gebaut werden. Diese werden i.d.R.von Pflegefachpersonen geleitet. Patienten
haben dort Zugang zu Informationen (Internet, Blicher, Zeitschriften) und
erhalten auf Wunsch eine persdnliche Beratung durch das Fachpersonal.

Zugang zu den Angeboten

Diverse Anbieter von Patientenbildung haben Schwierigkeiten, die Patienten auf
ihr Informations- und Bildungsangebot aufmerksam zu machen. Das Schulungs-
Programm der Rheumaliga bspw. setzte sich nur langsam schweizweit durch. Aber
auch die Selbsthilfegruppen haben Probleme, bestimmte Bevolkerungsgruppen
(z.B. Jugendliche, Mdnner) zu erreichen. Die Teilnehmerzahlen der Disease Mana-
gement Programme sind noch tief. Worin die genauen Ursachen liegen, sollte noch
untersucht werden. Gewisse Organisationen (z.B. SRK), aber auch der Bund befas-
sen sich explizit mit nicht oder schwer erreichbaren Zielgruppen (z.B. sozial
benachteiligte oder bildungsferne Schichten). Spitéler sind stark mit den spezifi-
schen Bedirfnissen von Migranten konfrontiert. Unentgeltliche Bildungsangebote
konnten den Zugang fiir sozial benachteiligte Menschen erleichtern.

Der oben genannte Ldosungsansatz einer nationalen Plattform, Allianz oder
Netzwerk zur Férderung der Ubersicht iiber das gesamte Angebot kénnte auch
genutzt werden, um gemeinsam auf die Angebote aufmerksam zu machen und
somit die Zuganglichkeit zu fordern.

Schulung von Fachpersonen
Auf den Schulungsbedarf in Patientenbildung bei allen Berufsgruppen, die sich
an der Patientenbetreuung beteiligen, wurde bereits hingewiesen. Bildungs-

30 Ein Beispiel fur Kooperationen zwischen Ligen und Versicherungen: Im Bereich Disease Management
fuhrt die Schweizerische Diabetesgesellschaft in der Ostschweiz gemeinsam mit einer Kranken-
versicherung (CSS) ein Disease Management-Programm als Pilotprojekt durch.

Gefahr der Informationsflut

Patienten-

Informationszentren PI1Z

Schwer erreichbare

Zielgruppen

Problem der Zugédnglichkeit

Qualifizierung fiir

Patientenbildung



Grenzen der Untersuchung

Zentrale Aussagen der Analyse

Systematische
Patientenbildung noch nicht

selbstverstandlich

Rahmenbedingungen

optimieren

angebote bestehen zwar (vgl. oben), dennoch sind bislang zu wenige Arzte,
Pflegefachleute oder Apotheker darin ausgebildet, Patienten zu motivieren
und anzuregen, ihr Gesundheitsverhalten zu dndern. Zertifizierte Ausbildungen
bestehen erst punktuell (z.B. fir Diabetes- und Herzinsuffizienzberatung). Mit
der Entwicklung neuer Patientenbildungsmodelle entstehen Ausbildungs-
bedarfe bei Berufsgruppen, die bisher nicht an der Patientenbildung beteiligt
waren (z.B. Medizinische Praxis Assistenten oder Mitarbeiter der Kranken-
kassen).Fir diese Ausbildungen missen Curricula und Qualitatsanforderungen
erst noch entwickelt werden.

4, Ausblick

Der begrenzte zeitliche Rahmen und die damit verbundenen Einschrankungen
bezuglich Umfang und Tiefe dieser Untersuchung liessen es nicht zu, alle
Aspekte des hier im Mittelpunkt stehenden Themas zu beleuchten. Aus diesem
Grund konnten etwa die Patientensicht, die Rolle der therapeutischen und
pharmazeutischen Berufe bzw. der Pharmaindustrie kaum oder gar nicht unter-
sucht werden. Dies gilt auch fur das Angebot in den franzésisch- und italie-
nischsprachigen Landesteilen. Erschwerend kommt hinzu, dass die Antworten
der Interviewpartner durch deren persénlichen Tatigkeitsbereich geprégt sind.
Gerade in grossen Organisationen ist es auch fir Mitarbeiter schwierig, einen
Uberblick tiber das Gesamtangebot der Patientenbildung zu bekommen. Den
Autorinnen ist es ein Anliegen, insbesondere auf den zusatzlichen Unter-
suchungsbedarf zu Angeboten fir Personen mit psychischen Krankheiten hin-
zuweisen. Sie sind ein gewichtiger Faktor fiir die Gesundheitskosten, wurden
hier aber nicht speziell analysiert [25].

Trotz der genannten Einschrankungen erlaubt die vorliegende Analyse einige
zentrale Aussagen zum aktuellen Angebot sowie Implikationen fur die Weiter-
entwicklung der Patientenbildung in der Schweiz.

Das Angebot an Patientenbildung in der Schweiz ist vielféltig und entwickelt
sich unter Beteiligung privater und 6ffentlicher Akteure, Anbieter und Nach-
frager rasch weiter. Dennoch bildet die systematische Patientenbildung noch
keinen selbstverstandlichen, festen Bestandteil der Versorgung chronisch kran-
ker Patienten. Hierfur ist das Thema bei Behandelnden und Patienten noch zu
wenig bekannt und anerkannt.

Wird Managed Care in der Schweiz zum Standard, konnte dies fir die Patienten-
bildung eine willkommene Chance sein, breiter ins Gesundheitssystem integ-
riert zu werden. Bisher noch bestehende Zugangsbarrieren kénnten dann
abgebaut werden. Diese Hindernisse sind noch wenig erforscht. Sicher spielen
die zuweisenden Arzte® und die Finanzierung * sowie das oft fehlende Wissen

31 Um als Vermittler zu agieren, miissen Arzte (iber entsprechende Angebote informiert und von deren
Wirksamkeit iberzeugt sein.

32 Hier stellt sich etwa die Frage, mit welchen Kosten das Bildungsprogramm fiir den Patienten
verbunden ist.
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um das bestehende Angebot eine zentrale Rolle. Dies gilt es weiter zu unter-
suchen, um bestehende Vorbehalte gegeniiber der Nutzung von Angeboten
der Patientenbildung schrittweise abzubauen und die bestehenden (auch ge-
setzlichen) Rahmenbedingungen zu optimieren. Der Nachweis und die breite
Kommunikation der Wirksamkeit von Patientenbildung sowie ihre Zweckmas-
sigkeit und Wirtschaftlichkeit werden hierbei eine zentrale Rolle spielen.
Wichtig ist letztendlich auch, dass die Angebote die Lebensfreude erhalten und
fordern konnen - indem sie fur Wohlbefinden sorgen, ein Gefuhl von Auto-
nomie vermitteln und die Selbstbestimmung wieder zum Tragen bringen.
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Befragte Personen und Institutionen

A

Folgende Personen haben uns mindlich oder schriftlich tiber das Thema «Patientenbildung» informiert
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C  Leitbild Vorprojekt «Patientenbildung»

Die Gesundheitsgesellschaft erfordert eine aktive und kompetente Beteiligung
an der eigenen Gesunderhaltung, an der Bewaltigung chronischer Erkrankun-
gen in einem komplexer werdenden Gesundheitssystem und an einem wach-
senden Gesundheitsmarkt. Die Moglichkeit zum Erwerb solcher Kompetenzen
ist jedoch - auch in der Schweiz - weiterhin gering.

Patientenbildung hat zum Ziel, die Kompetenzen von Patientinnen und Patien-
ten im Umgang mit Krankheit und ihren Folgen sowie mit dem medizinischen
Versorgungssystem zu fordern. Sie richtet sich vorrangig an Menschen mit
einer chronischen Erkrankung sowie an deren Angehdorige. Patientenbildung
ermoglicht mehr Eigenverantwortung und Selbstbestimmung im Leben mit
Krankheit, kompetentere Entscheidungsfindungen im Gesundheitsversor-
gungssystem und eine aktivere Beteiligung am eigenen Therapieverlauf. Ergan-
zend werden auch die Kommunikationsfahigkeit der Leistungserbringer und
die benutzerfreundlichere Gestaltung des Gesundheitswesens ins Blickfeld
genommen.

Aufgrund der zunehmenden gesundheitspolitischen Bedeutung der Patienten-
beteiligung sind unterschiedliche Modelle der Patientenbildung in Europa und
in den USA entstanden und haben sich bewahrt. In der Schweiz gibt es noch
keine vergleichbar umfassenden Angebote der Patientenbildung.

Zielsetzung des Vorprojekts

Der Stiftungsrat von Careum hat im April 2009 - ausgehend von ihrem Stiftungs-
zweck, massgebliche Impulse zur inhaltlichen und systemischen Entwicklung
und Profilierung der Bildung im Gesundheitswesen zu liefern — ein Vorprojekt
(Laufzeit: April bis November 2009) bewilligt, um Moglichkeiten fur den Ausbau
von Patientenbildung zu prifen. Dafir wird die Machbarkeit einer national und
international vernetzten Plattform mit einem umfassenden, innovativen und
wissenschaftlich fundierten Angebot zur Patientenbildung abgeklart.

Das bestehende Angebot fir Patientinnen in der Schweiz wird im Rahmen des
Vorprojekts analysiert. Weiter wird geprift, inwiefern wissenschaftlich fundierte
Modelle, die sich in anderen Landern bewahrt haben, fir die Schweiz angepasst,
weiterentwickelt und im hiesigen Kontext verankert werden kénnen. Dabei wird
die Zusammenarbeit mit lokalen Partnerorganisationen und Fachkraften ange-
strebt.

Die Entwicklung eines Bildungsangebots fir Gesundheitsfachpersonen fir eine
patientenzentrierte Arbeitsweise und zur Férderung der Kommunikation mit
Patientinnen wird ebenfalls in Betracht gezogen. Es wird zudem tberprift, in wie-
weit bestehende Arbeitsbereiche von Careum, wie das Internetportal Careum-
Explorer, der Careum Verlag und die Fachstelle Careum in produktiver Weise zum
Aufbau einer Plattform fur Patientenbildung beitragen und ihrerseits von dieser
profitieren.
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Trdgerschaft: Careum Stiftung

Bildung im Gesundheitswesen ist der Zweck der Careum Stiftung. Damit will sie
einen wesentlichen Beitrag zu einem besseren und effizienteren Gesundheits-
wesen leisten. Die Patientenbildung kdnnte ein neuer Tatigkeitsbereich der
Stiftung Careum werden.

Die Careum Stiftung ist auf den 1. Januar 2004 aus der 1882 gegriundeten
Stiftung «Schwesternschule und Krankenhaus vom Roten Kreuz Zirich-
Fluntern» hervorgegangen. Sie ist finanziell und geistig unabhéngig und will
massgebliche Innovationen fordern.

Stand:Sommer 2009
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Chronische Krankheiten haufen sich. Die Patienten entsprechen aber immer
weniger dem Bild des passiven Leistungsempfangers. Es sind Patienten, die
informiert in den Entscheidungs- und Behandlungsprozess mit einbezogen
werden wollen. Mediziner und Kostentrager erkennen, was zunehmend durch
Untersuchungen belegt ist, dass dank aktiver Mitarbeit der Patienten bessere
Resultate zu geringeren Kosten erreicht werden kénnen. Damit dies gelingt,
mussen die Patienten informiert, angeleitet und motiviert werden.

Dieser Bericht zeigt Entwicklungen und Herausforderungen auf und fuigt diese
zu einem Gesamtbild der aktuellen Situation und der Zukunftsperspektiven der
«Patientenbildung in der Schweiz» zusammen.Die Autorinnen bedanken sich
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