M Einleitung

Eine gute medizinische und rehabilitative Versorgung
chronisch kranker Menschen erfordert die Orientierung

an den Bedurfnissen der Betroffenen und deren aktive
Beteiligung. Die Bedurfnisse konnen — bei gleichem Krank-
heitsbild — abhangig z.B. von Alter, Geschlecht, Lebenslage
u.a. individuellen Faktoren sehr unterschiedlich sein. Daher
haben die Bundesministerien fur Bildung und Forschung
(BMBF), fur Gesundheit (BMG) sowie flr Arbeit und
Soziales (BMAS) und die Deutsche Rentenversicherung,
die Spitzenverbande der gesetzlichen Krankenkassen

und der Verband der privaten Krankenversicherung e.V.
gemeinsam die Initiative zur Einrichtung eines Forder-
schwerpunkts fur die versorgungsnahe Forschung mit dem
Schwerpunkt ,, Chronische Krankheiten und Patienten-
orientierung” ergriffen.

Drei Themenfelder der Patientenorientierung stehen im
Mittelpunkt der Férderung: Gezielte Patienteninforma-
tionen, effiziente Schulungsprogramme fiir chronisch
kranke Menschen sowie die partizipative Gestaltung der
Versorgung. Hierzu sollen Konzepte entwickelt und deren
Wirksamkeit evaluiert werden. Von besonderem Interesse
sind die Auswirkungen der untersuchten Interventionen
auf den Krankheitsverlauf sowie auf die Teilhabe am Leben
in der Gesellschaft und am Arbeitsleben.

Ein effizientes und qualitativ hochwertiges Versorgungs-
system braucht den schnellen Transfer von wissenschaft-
lichen Erkenntnissen und Innovationen. Insbesondere
sektorentbergreifende Konzepte lassen hier ein hohes
Optimierungs- und Innovationspotenzial erwarten,

sagt die Bundesforschungsministerin Dr. Annette Schavan.
Diesem Anspruch des schnellen Transfers wird die hier vor-
gestellte FérdermaBnahme durch die Zusammenfihrung
von Wissenschaft und Umsetzungsebene in besonderem
MaBe gerecht.

Forschungsprojekte mit einem hohen Praxisbezug fur die
Rehabilitation oder fur die Versorgung durch die Kranken-
versicherungen sind von besonderem Interesse. Erganzt
werden diese praxisnahen Vorhaben durch Projekte, die
wesentliche methodische und theoretische Grundlagen
der versorgungsnahen Forschung bearbeiten.

Innerhalb der oben genannten Themenfelder lassen sich
die Projekte vier Gruppen zuordnen:

B Patienteninformation
B Patientenschulung
Bl Nachsorge

B Partizipative Entscheidungsfindung

Der Forderschwerpunkt stellt so gezielt Fordermittel fur
medizinische, rehabilitative und sektorentbergreifende
Fragestellungen der Patientenorientierung bei chronischen
Krankheiten zur Verfigung.

Die hohe Anzahl von 385 eingereichten Antragsskizzen
unterstreicht das auBerordentlich groBe Interesse an diesen
Themen und das enorme Innovationspotenzial.

In einem zweistufigen Prozess der Begutachtung (Auswahl
auf der Ebene von Antragsskizzen und ausformulierten
Antragen) wurden insgesamt 41 Projekte fur die Férderung
ausgewahlt. Fur sie stehen zwischen 2008 und 2011 insge-
samt 10,8 Mio. Euro zur Verfligung.

B Patienteninformation

Wie eine Erkrankung verlauft, hangt ganz wesentlich von der
Therapietreue der betroffenen Patientinnen und Patienten ab.
Gerade chronische Krankheiten erfordern ein sehr lange andau-
erndes und konsequentes Verhalten, das tiefgreifende Veran-
derungen der bisherigen Lebensweise bedeuten kann. Damit
diese individuelle Umstellung gelingt, ist eine verstandliche und
Uberzeugende Patienteninformation erforderlich. Dieser An-
spruch klingt trivial, ist es aber nicht. Patienten beschreiben das
Entstehen einer chronischen Krankheit und die Behandlung oft
ganz anders als die Krankheits- und Therapiekonzepte der Be-
handler. Nur wenn sich die Sicht der Patientinnen und Patienten
und die Konzepte der Behandler einander annahern, kénnen
Therapieentscheidungen gemeinsam getroffen und nachhaltig
umgesetzt werden.

An Informationen zu einzelnen Krankheiten mangelt es im
Zeitalter des Internet nicht. Die Qualitat vieler Informationen ist
allerdings haufig mangelhaft. Auch die vorhandene Informati-
onsflut kann zu einer Verunsicherung fuhren, vor allem wenn
die Informationen unverstandlich oder gar widersprichlich
sind. Inhalte guter Patienteninformationen sollten einerseits
die Informationsbedirfnisse der Betroffenen abdecken und
andererseits zielgruppengenau aufbereitet sein. Hierbei sind
Sprachniveau, Vorwissen und andere adressatenspezifische
Aspekte zu beachten.

Auch personliche Berichte von Betroffenen Uber ihre Krank-
heitserfahrungen und ihren individuellen Umgang mit der
Krankheit stellen wichtige Patienteninformationen dar.

Sie kénnen ein Beispiel daftr sein, wie sich eine Krankheit
bewaltigen und wie sich mit ihr leben lasst. So verstandene
Patienteninformation kann gleichermaBen pragmatische
Lebenshilfe und emotionalen Halt bieten.

In den Projekten werden verschiedene Wege der Patienten-
information entwickelt und erprobt.

B Patientenschulung

Gerade bei chronischen Krankheiten kénnen Betroffene
quasi als ,Co-Therapeuten” eine aktive Rolle im Behand-
lungsprozess Ubernehmen.

Hierfur vermitteln Patientenschulungen nicht nur
medizinisches Wissen, sondern verbessern auch den
psychischen und praktischen Umgang mit der Erkran-
kung.

In kleinen Gruppen, mit Informationen, gemeinsamer
Diskussion und mit praktischen Ubungen werden durch
verschiedene Berufsgruppen alle wesentlichen Aspekte
der Krankheit und ihrer Behandlung bzw. Rehabilitation
angesprochen. Viele Betroffene erleben diese Gruppen-
arbeit als hilfreich und entlastend.

Durch die Vermittlung von Wissen und Kompetenzen
wird der eigenverantwortliche Umgang mit der chro-
nischen Krankheit (Selbstmanagement) gestarkt.
Damit wachst auch die Fahigkeit, selbstbestimmte
Entscheidungen tber die Lebensfiihrung und den
Umgang mit der Krankheit und ihren Folgen zu treffen
(Empowerment).

Patientenschulungen sind ein fester Therapiebaustein
sowohl in der medizinischen Rehabilitation als auch
zunehmend in der kurativen Versorgung.

Die bisherigen Erfolge legen die Ausweitung auf wei-
tere Krankheiten nahe. Allerdings ist der Anspruch hoch
gesteckt, wenn Schulungen zu nachhaltigen Therapie-
erfolgen fihren sollen.

Gefordert werden Projekte, in denen neue Schulungs-
programme entwickelt und auf ihre Wirksamkeit
untersucht werden.



B Nachsorge

Chronische Erkrankungen erfordern mehr als eine
zeitlich begrenzte Behandlung oder Rehabilitation,

um die Folgen langfristig in den Griff zu bekommen.
Behandlungserfolge bleiben nur erhalten, wenn die
Betroffenen ihre Verhaltensanderungen dauerhaft bei-
behalten und Therapien Uber einen langeren Zeitraum
fortsetzen. Dieser Transfer in den Alltag wird durch die
Nachsorge unterstitzt.

Die Projekte im Forderschwerpunkt beschéaftigen sich vor
allem mit zwei Themen: Was kann schon wahrend der
Rehabilitation getan werden, um die Inanspruchnahme
von Reha-Nachsorge zu férdern? Wie erfolgreich sind
Nachsorgeangebote, die Uber Internet oder Telefon
unterstitzt werden?

Wahrend der medizinischen Rehabilitation kommt es
darauf an, von Anfang an die oft notwendige Reha-
Nachsorge vorzubereiten. Dies geschieht, indem gemein-
sam mit den Rehabilitanden ganz konkret geplant und
erprobt wird, welche Art der Nachsorge sowohl wirksam
als auch im Alltag nach der Rehabilitation praktisch
moglich ist. Kontakte mit ihren Therapeutinnen und
Therapeuten via E-Mail oder Telefon kénnen die Betrof-
fenen ,bei der Stange halten” und bei Problemen
unterstitzen.

Eine andere Moglichkeit bietet das Internet: Statt zu
einer — oft nicht oder nur schwer erreichbaren — Nachsor-
gegruppe zu fahren, halten Patientinnen und Patienten,
die sich aus der Reha-Klinik kennen, Kontakt zu ihren
Behandlern, indem sie sich einmal im Monat éhnlich
einer Telefonkonferenz in der Gruppe austauschen.

Auf dem PC-Bildschirm kénnen sie dabei ihre Thera-
peuten sehen; Bilder und Diagramme kénnen zur
Erlduterung und Unterstlitzung eingeblendet werden.

M Partizipative Entscheidungsfindung

Partizipative Entscheidungsfindung als Teil der Patien-
tenorientierung bedeutet, dass Arztinnen und Arzte
sowie Patientinnen und Patienten auf der Basis geteilter
Informationen gemeinsam tber notwendige Therapien
und das weitere Vorgehen entscheiden.

Fur die beteiligten Behandler (und ebenso fur die
Betroffenen) ist dies oft ungewohnt; sie haben diese
Art der Kommunikation nicht erlernt. Im Rahmen des
Forderschwerpunkts werden deshalb entsprechende
Fortbildungsangebote entwickelt und erprobt.

Dabei soll nicht nur die Beteiligung der Patientinnen
und Patienten an den Entscheidungen verbessert
werden, sondern auch die Einbeziehung aller Mitglieder
des Behandlungsteams. Zum anderen kdnnen Hausdrzte
und -arztinnen lernen, mit alteren chronisch kranken
Menschen gemeinsam Gesundheits- und Behandlungs-
prioritdten zu setzen und so eine nachhaltige Behand-
lungsplanung sichern.

Untersucht wird auch, welche Erwartungen Betroffene
an die Kommunikation mit den Behandlern haben:
Sehen diese Wiinsche bei Mannern anders aus als bei
Frauen? Unterscheiden sie sich je nach Alter der Betrof-
fenen?

Lasst sich Uber partizipative Entscheidungsfindung
auch die Versorgungsqualitat verbessern? Diese Frage
stellt beispielsweise ein Projekt, indem es untersucht,
ob Menschen mit besonders hohem Schlaganfallrisiko
besser motiviert und in die Lage versetzt werden
kénnen, die notwendigen PraventionsmaBnahmen

(z. B. eine langfristige Medikation) durchzuhalten,
wenn sie umfassend informiert und an der Therapie-
entscheidung verantwortlich beteiligt sind.
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