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PARTIZIPATION IN DEN KOSEK-
NETZWERKEN: HERAUSFORDERUNG
ODER UBERFORDERUNG

15. Internationaler Tag der seltenen Krankheiten in der
Schweiz
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Martin Knoblauch

Vorstandsmitglied ProRaris

Vize-Prasident kosek

Bereichsleiter Zentrale Dienste, Therapieheim
Sonnenblick
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Coordination nationale des
maladies rares

Referenzzentren fur seltene Nierenkrankheiten

Referenzzentren fiir Stoffwechselkrankheite St Gallen

(davon ein Referenzzentrum fur Porphyrien)

Referenzzentren fur seltene Knochen-
Krankheiten und nicht inflammatorisck
Bindegewebskrankheiten

Referenzzentren flr seltene
iImmunologische Krankheiten
und seltene inflammatorische
Bindegewebskrankheiten

Referenzzentren fur seltene Schlafstérunge
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Coordination nationale des

In Zusammenarbeit mit

Patientenorganisationen
Koordination der 5 Kernaufgaben im ‘. -
Netzwerk ’ '

Abdeckung aller Landesteile tUber
das nationale Netzwerk

Angebote in allen drei
Landessprachen (Uber das

Netzwerk)
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Ausbildungs-
moglichkeiten

Art 71 KVV
Vergltung im

Einzelfall

Qualifikation

(Wissen / Ausbildung) Weiterbildungs-

strukturen

Register

Regelungen
Care Standards
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Anzahl
Ansprechpart

Meine

Krankheit ner

Reprasentation

Betroffenheit

Fehlende
Community

Abstrahierung
von eigener
NERLGES
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Nicht Alibi -

Patient
Gemeinsame

Themen

Ressourcen /
Effektivitat Nachhaltigkeit

Wahrgenom Verbindliche

Regeln fir
Zusammenarbeit

men werden




Projekt Patientenvertretung: Qualifikation

Ebenen der
Partizipation

Direkter Austausch
(klinisch/mikro)

Dienstleistungs-
unternehmen und
Verwaltung
(organisatorisch/
meso)

Mitwirkung
Gesundheitspolitik
(politisch/makro)

Lehre

Forschung

~

Kontinuum des Patienteneinbezugs

Information

Der Patient erhalt
Informationen
(z. B. Therapie)

Patient erhalt
Informationen
zu seiner Krankheit

Informationszen-
trum fir Patienten

Patienteninforma-
tionen in der
Lehre verwenden

Information fiir die
Patienten
zur Forschung

~

>

>

Konsultation

Patientenmeinung
einholen

Diskussionsgruppen
zu spezifischen
Themen

Diskussionsgruppe,
um Meinungen
einzuholen

Individueller
Einbezug des
Patienten bei Kursen
(Erfahrungsbericht)

Befragung der
Patienten zu
Forschungsthemen

~

Kollaboration

Gemeinsamer

Entscheid zu
) de

n Behandlungs-
praferenzen

Komitees mit
Patientenbeteiligung

Empfehlungen
von Patienten zu
Prioritaten im
Gesundheitsbereich

Beteiligung von

(z. B. Simulation)

Einbezug der
Patienten
in die Forschung

~

Faktoren, die den Patienteneinbezug beeinflussen: Patient (Glaube, Lesekompetenz,
Ausbildung), Beteiligte (Glaube, Praktiken), Organisation (Kultur, Praktiken, Politik),
Gesellschaft (soziale Normen, Richtlinien)

>

Y gesundheitsférderlichen

) geschulten Patienten )

Partnerschaft

Selbstmanagement-
Forderung

Gemeinsame Gestaltung

von Dienstleistungen,
Programmen

und Massnahmen zur

Qualitatsoptimierung

Co-Kreation einer

Politik

Co-Kreation von

Programmen und gemein-

samer Unterricht mit
Erfahrungsaustausch

Einbezug der Patienten
von Governance

bis zur Veroffentlichung
der Forschungsergebnisse

~NA
v

Ausbildung und

Begleitung der Patienten

und Beteiligten
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Nachste Schritte

1. Landkarte bestehende

Ausbildungen in

bezug auf Montreal-

Modell

Licken / Bedarf eruieren

3. Ausbildungspfade fur
verschiedene Niveaus
beschreiben

4. Ausbildungspartner
etablieren

5. Finanzieren

N



Projekt Patientenvertretung:
Reprasentation

PRORARIS

@ Alliance Maladies Rares - Suisse
[ . Allianz Seltener Krankheiten - Schweiz
AR Alleanza Malattie Rare - Svizzera

Community Building

1.
2. Austausch systematisch

3.

Sich kennenlernen,

etablieren,
Unterschiedliche
Standpunkte verstehen
und akzeptieren
Gemeinsame Ziele
zusammen formulieren
und verfolgen



Projekt Patientenvertretung: Effektivitat FR 0 R H R I S

Dinge richtig tun
1. Standards der Zusammen-

T] E] A‘] M\ arbeit etablieren
' 2. Langfristige denken
3. Als Team agieren
(im Netzwerk, als Teil der
Patientencommunity)
4. Ressourcen berucksichtigen

(Effizienz).




Der erste Schritt ist heute

WORKSHOP 1: WIE ERLEBEN ICH ALS PATIENT:INNENVERTRETUNG
PARTIZIPATION?
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Herzlichen Dank
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