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Kompetenzzentrum PART: drei Handlungsfelder
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Partizipation - mehrdeutig

Was bedeutet Partizipation?

Beteiligung, Einbindung, Teilhabe,
Teilnahme, Mitwirkung,
Mitbestimmung, Mitsprache,
Einbeziehung, usw.

beteiligt werden?
teilnehmen?

sich einbringen?
mitwirken?
mitbestimmen?
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Partizipation - mehrstufig

Selbstorganisation Geht Uber

Wie konnen Betroffene partizipieren? Partizipation hinaus

Entscheidungsmacht Partizipation

Teilweise Entscheidungskompetenz

Mitbestimmung

Wrightet al. (2010)
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Ebenen - wo findet Partizipation statt?

Continuum of engagement .
7
Levels of Consultation Involvement Partnership and
engagement shared leadership
Patients are asked Treatment decisions
about their preferences are made based on

in treatment plan —> patients’ preferences,
medical evidence, and
clinical judgement

Patients co-lead
hospital safety and
quality improvement

Patients’ recommenda- Patients have equal

tions about research representation on

priorities are used by agency committee that

public agency tomake —> makes decisions about

funding decisions how to allocate
resources to health
programs

I |

:t J

Factors influencing engagement
- Patient (beliefs about patient role, health iteracy, education)

- Organization |policies and practices, culture)
- Society [social norms, regulations, policy)

SAMW (2016). Patienten und Angehdrige beteiligen. Swiss Academies Communications 11(10)

- Direkte Versorgung: (mikro)
z.B. Einbezug in Behandlungsentscheide

- Organisation: (meso)
Mitglied von Kommissionen, Beirat zur
Qualitatssicherung etc.

- Systemebene: (makro)
Politische Einflussnahme in Gremien etc.
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Wirkung von Partizipation

Zufriedenheit

Die Bedeutung der internen und externen
Partizipation fiir die Patientenzufriedenheit

The Relevance of Internal and External Participation for Patient Satisfaction

Die interne
(interprofessionelle
Teamarbeit) und externe
Partizipation

(Zufriedenheit mit der
Entscheidungsfindung)
sind Pradiktoren der
Patientenzufriedenheit.

https://www.thieme-
connect.com/products/ejournals/pdf/10.1055/s-
0033-1357116.pdf

Gesundheit
ECONSTOR  opy=—

Entscheidungsteilhabe ist
ein relevantes Kriterium

fur die Forderung von
Gesundheit.

https://www.econstor.eu/bitstream/10419/56928

/1/678785236.pdf

Forschung

MILBANK QUARTERLY

10N HEALTH AND HEALTH FOLI

Uncovering the Benefits of Participatory
Research: Implications of a Realist Review for
Health Research and Practice

... participatory research
is a favorable approach to
research, supporting
health by improving
research quality,

empowerment, capacity
building,
sustainability, program
extension, and
unanticipated new
activities.

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3
460206/pdf/milg0090-0311.pdf/?tool=EBI
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Beispiel Partizipation

Sprechende Bilder

Sprechende
Bilder

Eine digitale Kommunikationshilfe zur Unterstiitzung bei
Sprachbarrieren im Kindernotfall:

Ein interdisziplindres Forschungsteam der Berner Fachhoch-
schule hat den Prototyp einer digitalen Kommunikationshilfe fir
anderssprachige Kinderpatient:innen, deren Angehérige und
Pflegefachpersonen entwickelt. Diese unterstitzt bildbasiert die
Kommunikation in der Notfall-Anamnese. Die Kommunikations-
hilfe wurde mit der Beteiligung von Nutzenden in einem partizi-
pativen Prozess erarbeitet.

Das Projekt wurde finanziert durch: www.sprechendebilder.ch
Berner Gottfried und Julia Bangerter-Rhyner-Stiftung,
Fachhochschule Berner Fachhochschule. www.bfh.ch
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Beispiel Partizipation Il
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Originalarbeit b
Der Alltag von Jugendlichen ¢

mit einer Sichelzellerkrankung

Eine qualitative, explorative und partizipative Photovoice-
Studie

Claudia Schénbachler Marcar'«, Marianne Keller', Kathrin Hillewerth?, Karinvan Holten®

"Universitats-Kinderspital Zarich
25pital Zollikerberg
Careum Hochechule Gesundheit, Zdrich

Zusammenfassung: Hintergrund: Die Sichelzellkrankhait (Sickla Cell Diszass, SCO) st aine in der Schweiz sall:ana. chronische,
hamatologische Erbkrankheit. Sie leat unter andsram wi heftiga izen aus, ruft schwere harvor
urderfordert haufige Hospitalisationen. Gegenwartig istwenig bekannt, was aus der thve vor i die Allteg!

srfahrungen mit SCD sind. Zisl: Mit dar Studi der Frage was den Alltag von lichen mit SCO pragt
undwelche - ge igen. Da liten er Unterstitzungsangebots for des Padistrische Zent-
rum fir b i I itst werden. Die uuahtm:ma Studie erfolgte mittels dar purtzlpamen Mothude
Phatovoice. Diess umfasst, nebstder Arbeit mit Fotos, ei o und eil : Die
Jugendlichen mltSCD b=schrieben Allta.ptheman inden Dlmar\slonan uabenmalt z.B. Familie), Bmattlgunmmmnn .8
Peers) und =B g sind. Daraus
konnten die Themen Starkung dss .‘klmnumwnams und Gestalturg der Leistungssrbringung ulx Grundlage fir ein Betreu-
ungs- und werder e liche mit SCDzeigen in vielen Bersichen ihres
Lebens i von i Hier kann die L g des Padiatrischen Zentrums ansstzen.

dafir sind Partizipation und der Einbezugven Peers in Beratung und Forschung.

Chrani g, Si licha, Partizipation,

Everyday diss A

Abstract: Background: Sickle cell disease (SCD) is a chronic, inherited hnammxxuglnul nondlt\on that ocours rsmly in Smtzer—
land. Thediseaseis characterized by recurring attacks of pain and ssri thatreq Due
toits rarity, littls is known about the disesss's impact on the daily lives of afflictad ndolmﬁnm. The study investigated
how the disease impacta on the lives of edelescents with SCO and identified the most pertinent chellenges they face in their
daily activities. Knowledge geined serves to improve support offersd by the Pasdiatric Hasmatologj cal Centra Method: Quali-
tative data was collected using the participative method Photovoice. This involved an integrated group discussion of photo-
graphs taken by the participants, and was followed by reconstructive analysis. Resuits lssues voiced coversd Living emviron-
ment (&g tamily), coping strategy (e.g. peers) and health litsracy (e g understanding their condition). Thess issues wers
perceived Bs challengss as well as a resource. Self-menagsment and 5hnp|ngof health management emerged as key issues
for & support and care concept in nursing and heslth ling of SCI. Ci fith SCO exhibitad health
literacy in various ereas of thair lives that cen be fosterad by the health care system. A most promising approach is genuine
participation and inclusion of peers in both councelling and research.

Chi di blocd disease, P

Einleitung Animien und Infektionen beginstigen. Zudem ltsen

Durchblutungsstirungen wiederholt heftize Schmerzkel-
Dia sichelzallkrankhelt (Sickle Cell Disease, SCD) Ist dle  san aus und verursachen Komplikationen in verschladenen
waltwelt hiufigste genatische Krankhelt. Die autcsomal re-  Organen (Choudja, 2012). SCD hat thren Ursprung In Afrl-
zessiv verarbte, chronische Krankhelt zelchnet sich durch  kaund dem mittleren Osten. Aufgrund von Migration laben
sichelftrmige, stelfe rote Elutkirperchen aus, die schwere  auch In Europa vermehrt Menschen mit SCD (Dickerhoff,

2020 Hogrefe Piaga (2020}, 1-10
101024101 F

@IEGFEE‘E?E@EEWEFEEHEE%EEE@E&

1 2 3. 6.

Planung Schulung Feldphase Gruppen- Aus- Prasen-

diskussion wertung tation

FE BB BN |

AN E R EEN NN EEEEEENEENEEEEEENES

Mai 2018 Juni 2018 Juli & Oktober 2018

Abbildung 1. Methodisches Vorgehen bei Photovoice.
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Beispiel Partizipation Il

Datengeschichten

Veranstaltungen

Wissenschaftspreise

Bilderwettbewerb

Newsletter abonnieren

Medienauskiinfte

Startseite » Aktuell > Die Offentlichkeit redet mit

Klinische Forschung: Patientinnen und
Patienten erhalten mehr Mitsprache

13.07.2021

Schweizerischer i swiss
= uel clinical
Nationalfonds trial

organisation

R39S, L
DI v oo

NEWS

MEDIEN

PATIENTEN- UND OFFENTLICHKEITSBETEILIGUNG
FUR PATIENTINNEN UND PATIENTEN
FUR FORSCHENDE UND STUDIENPERSONAL
PPI-MAPPING

CLINICAL TRIAL UNITS

TOOLS UND RESSOURCEN

BILDUNG UND KARRIERE

EVENT-KALENDER

PUBLIKATIONEN

UBER UNS

PPI-MAPPING

Stand: April 2022

Q nitative: ein Konzept oder Aktivitéten Gber einen lingeren Zeitraum

/ Projekt: ein zeitlich begrenztes Vorhaben, z. B. eine klinische Studie

Region Initiativen Projekte
Basel 3
Bellinzona 1

Bern n 8
Genf 1 1

Erstmals bezog der SNF Vertreterinnen und Vertreter aus der Offentlichkeit in die
Evaluation klinischer Studien ein. Ein Erfolg.

Schaffhausen

VEREINFACHEN? B Zurich
WIR HARMONISIEREN ABLAUFE.

DIE DURCHFUHRUNG VON KLINISCHEN STUDIEN Lausanne ? 10
1

3

https://www.snf.ch/de/7GJ]99FdMjxpeGkc1/news/klini > PART Newsletter August 22 Cordula Landgraf und Tamara

Sche_forschunq_patlentlnnen_und-pa“enten-erhalten- Kohler: Facilitators fur Partnerschaften zwischen Patient*innen
mehr-mitsprache und Forschenden | BFH Berner Fachhochschule
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Kompetenzbildung

Fachpersonen Menschen mit Krankheitserfahrung und
Angehdrige

Startseite | Weiterbildung ' Kurse + Studienreisen | Die Mitwirkung der Patientinnen und Patienten zur Verbesserung der Patientenversorgungsqualitat

' About Toolbox Training EUPATIConnect National Platforms

Die Mitwirkung der Patientinnen und Patienten zur
Verbesserung der Patientenversorgungsqualitdt

Im Kurs lernen Sie, Patient*innen sowie deren Angehdrige aktiv zu ermutigen, ihre Be-
schwerden zur Versorgungsqualitdt anzubringen.

Patient Engagement Through
Education

A patient-led partnership work «eholders to enhance patien

Im Kurs
v lernen Sie, den Fokus auf das Beschwerde- und Verbesserungsmanagement zu
legen;

v lernen Sie die eigene Haltung gegeniiber Fehlern und die eigene Reaktion
gegeniiber Beschwerden zu reflektieren;

v erlernen Sie Techniken, um einen Raum zu schaffen, in denen Fachpersonen,
Betroffene und deren Angehérige sich itig konstruktive Riic
geben konnen.
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Tipps und Tools fiir mehr Partizipation

%. FACTSHEETS

Patient and Public Involvement (PPI)

URBAN INNO
Das PPI-Factsheet (in Deutsch) und der «Guide for researchers to
address PPl in clinical trials» (in Englisch) wurden in enger ﬂ:”\ m
Zusammenarbeit mit dem Schweizerischen Nationalfonds (SNF) M“":":“ wxn“g":'n Einladungen

Zels und Netzwerken

erstellt.
Schritt 8: : ' ' Schritt 4:
— SCTO_FactSheet_PPI_DE (PDF, 134.3 KB) Interaktionen s i o=
. - N iloiw InnoSmart m EsQuiRe  *|EETT

— SCTO-PPI-Guide-Researchers_210714 (PDF, 355.1 KB)
— Patienten- und Offentlichkeitsbeteiligung: Vergiitungsrichtlinie Nachbereitung Dokumentation P:;:::::'n"
der SCTO (PDF, 275.1 KB) y y s;hmy

https://www.scto.ch/de/publicatio Toolbox of smart participatory WWW.partizipativ-
ns/fact-sheets.html methods (user-participation.eu) innovativ.de/kreativitaets-und-
moderationstechniken
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Zum Ein- und Weiterlesen

Aner, Kirsten (2016): Diskussionspapier Partizipation und partizipative Methoden in
der Gerontologie. In: Zeitschrift fir Gerontologie und Geriatrie 49 (2), S. 143-147. DOI:
10.1007/s00391-015-1016-7. Link: Diskussionspapier Partizipation und partizipative
Methoden in der Gerontologie | SpringerLink

Hegedls, Anna; Schelosky, Christina; Jahnke, Anke (2021): Partizipative
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International Collaboration for Participatory Health Research (ICPHR) (2020) Position
Paper 3: Impact in Participatory Health Research. Version: March 2020. Berlin:
International Collaboration for Participatory.
http://www.icphr.org/uploads/2/0/3/9/20399575/icphr_position_paper_3_impact_-
_march_2020__1_.pdf

Wright, MichaelT. (2021) Partizipative Gesundheitsforschung: Urspriinge und heutiger
Stand. Bundesgesundheitsbl 64, 140-145 (2021). https://doi.org/10.1007/s00103-020-
03264-y https://link.springer.com/article/10.1007/s00103-020-03264-y
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Herzlichen Dank!

Karin van Holten

Kompetenzzentrum Partizipative
Gesundheitsversorgung

Berner Fachhochschule Departement
Gesundheit

Murtenstrasse 10, CH-3008 Bern
Telefon direkt +41 31 848 55 04;
karin.vanholten@bfh.ch

PART Newsletter abonnieren: https://www.bfh.ch/gesundheit/de/aktuell/newsletter-partizipative-
gesundheitsversorgung/
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