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Einstieg: vitalitys smarter GlowCaps-Dispenser

» Bsp. fur eine Patientenhilfe, die ohne Patientenbeteiligung
entwickelt wurde und langerfristig keine Akzeptanz fand.

1) https://clinicaltrials.gov/study/NCT01 /56001

2) https://mantadesigfi.com/work=-pill-dispenser/

3) www.heise.de/hintergrund/Produkte-Wecker-fuer-Pillen-Augmented-Reality-
unkompliziert-1158915.html 4
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Ebenen der Kontinuum des Patienteneinbezugs
Partizipatiun Information Konsultation Kollaboration Partnerschaft

Der Patient erhalt Gemeinsamer

Direkter Austausch : Patientenmeinung Entscheid zu Selbstmanagement-
(klinisch/mikro) Informatlone_m einholen ) den Behandlungs- ) Forderung
(z. B. Therapie) o
praferenzen
M O n t rea I = Dienstleistungs- Gemeinsame Gestaltung
unternehmen und Patient erhalt Diskussionsgruppen von Dienstleistungen,

Verwaltung Informationen )  zusperzifischen > Patizstn;rl'itg:tsamgung > Programmen
O e (organisatorisch/ zu seiner Krankheit Themen und Massnahmen zur

meso) Qualitatsoptimierung

Empfehlungen
von Patienten zu
Prioritaten im
Gesundheitsbereich

Mitwirkung
Gesundheitspolitik
(politisch/makro)

Co-Kreation einer
) gesundheitsforderlichen
Politik

Diskussionsgruppe,
um Meinungen
eginzuholen

Informationszen-
trum fiar Patienten

Individueller o Co-Kreation von
Einbezug des LTI o) ) Programmen und gemein-

enten bei Kursen ) ge(:d;u Ié?:_ﬂ':f;;:::rn samer Unterricht mit

Patienteninforma-

Lehre tionen in der > "
Pati

Lehre verwenden

{Erfahrungshbericht) Erfahrungsaustausch
Information fir die Befragung der Einbezug der 2T e L
; : - von Governance
Forschung Patienten > Patienten zu > Patienten . sfentli
zur Forschung Forschungsthemen in die Forschung big zur Varo antllchul'ig
der Forschungsergebnisse
”~ ”~ ”~ ”~ ~NAN
N/
Faktoren, die den Patienteneinbezug beeinflussen: Patient (Glaube, Lesekompetenz, Ausbildung und
Ausbildung), Beteiligte (Glaube, Praktiken), Organisation (Kultur, Praktiken, Politik), Begleitung der Patienten
Gesellschaft (soziale Normen, Richtlinien) und Beteiligten
Kontinuum des Patienteneinbezugs (nach Carman et al., 2013)
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https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26168616/

spectra-online.ch nach: Pomey et al. 2015, vgl.



https://www.spectra-online.ch/de/spectra/news/Betroffene%20einbeziehen:%20auf%20allen%20Ebenen-799-29.html
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/26168616/

Montreal-Modell: Beispiel

Forschung
Forschung o }--
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Durchsicht Patiententagebuch Verfassen eines PAB gibt Input bei
der anschauen Letters of Support fiudnterpretation der
Patientenin eine Grant Applicatiomaten
fo einer
SFUdle | Teilnahme an Test Teilnahme an einer Podiums-

Teilnahme an S1tzung ¢y cipe Fokusgruppe diskussion / Gesundheits-
einer Projektgruppe konferenz

von Forschenden

Interviews mit Medien-
Moderation eines schaffenden aus Input zu anstehenden
Patientenforums Patientensicht Entscheiden
im Gesundheitswesen,6etc.



Partizipation von Betroffenen im Montreal-Modell

Das Modell wurde entwickelt von Fachleuten der Universitat Montréal.
Es zeigt verschiedene Stufen des Patienteneinbezugs (Information,
Konsultation, Kollaboration, Partnerschaft) sowie die verschiedenen
organisatorischen Ebenen eines direkten Austauschs Fachperson—
Patient von der Mikro-Ebene (Spitaler, Heime) uber die Meso-Ebene

(Institutionen) bis hin zur politischen Ebene (Gesetze, Revisionen).

Weitere berucksichtigte Ebenen sind die Lehre und die Forschung.
Aus einer ganzheitlichen Perspektive musste das Modell um Themen
wie Gesundheitsforderung und Pravention erganzt werden.



COLBRORET\OW

NIVEAU

+ COMPETENCES ET POSSIBILITES DU PATIENT
+ CAPACITES DU GROUPE DE RECHERCHE

PPI Modell Lausanne

» Gemeinsame Fortbildung fur
Patient*innen und Forschende

» Individuelle Interviews mit Patient*innen
und Forschenden:
« Wann?
Warum (Ziel)?
Wie viel?
« Wer?
« Wie?

» Begleitung Forschende und Patienten
wahrend des Forschungsprozesses

» Pflege des Netzwerkes mit Patienten
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SCAPE https://www.scape-enquete.ch/ Received explanations Received enough

about warning signs to practical advice and/or
watch for after returning support to manage
home long-term effects of

SCAPE-CH key results with areas for improvement T

7’544 participants; response rate 49%

Informed about the Received written Found someone at
possibility of beng information about type hospital to talk about
accompanied by a of cancer, easy to worries and fears
loved one for cancer understand
announcement

1% 38% Self-management Attention to physical
"‘ @ support needs
59% 62%
yes yes yes
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Involvement of family Information and clear :
_ L Emotional support
and friends communication




SCAPE
» Forschende: Sicherstellen der regulatorischen und finanziellen

Aspekte
» Patient and Public Involvement and Engagement

Ubersetzung der Fragebégen

(in frz./dt./it. Laiensprache)
« Mitarbeit in der Redaktion des Studienprotokolls und der
Informed Consent Dokumentation
- eig. Befragung (Anlaufstelle bei Fragen)
« Dissemination der Ergebnisse an Befragte

sowie Offentlichkeit

unisanteé



Peer-led Angebot: Selbstmanagement-Programm fur
Brustkrebsuberlebende in der Schweiz (CTS-BC-CH)

Gesund und aktiv leben
« 7 wochentliche Workshops a 2.5 - 3

Manual Kursleitung Stunden

« Survivors als «peer» Kursleitungen

« Standardisiertes Kursmanual

« Basierend auf evidence-based self-
management programs (CDSMP & CTS)

« Sozial-kognitive Theorie: Lernen am Modell,

 Gruppenerfahrung und Brainstorming

Inhalte

« Aktionsplane, decision making, eigene Ziele
setzen

« Gesundheitsverhalten und Kommunikation,

« Weiterleben mit Brustkrebs,...

@ krebsforschung schweiz Krebs: Nationale Strategie gegen Krebs
recherche suisse le
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Pilot-Test in zwei Brustzentren in der Deutschschweiz:
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FiG 1. Reliable changes in five hei) self-management subscales over 21 weeks: significant improvement vs significant declines by 1G and CG. Bars in the green boxes reflect
the percentage of women who reported significant improvements (e, better self-management’), bars in the red boxes the percentages of women repoming significant declines {ie,
wiorsened self-management). The black horizontal line at 0% s the line of no significant change.
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Pilot Testing a Peer-Led Self-Management Program for Women After
Breast Cancer

Karin Ribi**, Franziska Schmidt™*, Jorg Haslbeck?, Corinne Urech®, Karin Holm®,
Manuela Eicher**, On Behalf of the COSS Pilot Study Group **

Keine signifikanten
Unterschiede zwischen
den Interventions- und
Kontrollgruppen in Bezug
auf Selbstmanagement-
fahigkeiten, Symptom-
belastung, Selbstwirk-
samkeit und Gesund-
heitskompetenz.
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EVIVO: Was haben wir gelernt?

» Partizipative Ansatze werden von allen Beteiligten als
Bereicherung erlebt.

» Die Implementierung von peer-led Selbstmanagement-
Programmen setzen ein vertieftes Verstandnis von PPI
und Selbstmanagement bei allen Beteiligten voraus.

» Partizipative Ansatze in Forschung und Klinik benotigen
wahrscheinlich doppelt so viel Zeit wie Ubliche Prozesse.

» Partizipative Ansatze konnen im Widerspruch zu Prinzipien
der klinischen Forschung stehen.
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FIGURE 2 Characteristics of the selecteq based on country (A) and year (B) of publication.

Euopaische Initiativen

Bestehende Modelle Nutzen
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FIGURE 4 Overview on the different
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Mehr partizipative Prozesse:
Stakeholder Engagement
Co-Design 16
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Arnal-de Falguerolles, www.lymetime.eu
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