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Patients in Action
Die Rolle von Patientenvertretungen
im Gesundheitswesen verstehen

3 PATIENT
und unterstutzen VIEW

PRESSEMITTEILUNG GESPERRT BIS:
DONNERSTAG, 31. OKTOBER 2024, 6.00 UHR WEZ

e Kontakt: Alex Wyke
o Tel.: +44-(0)-7960-855-019
o E-Mail: report @ patient-view.com

Heute stellt PatientView mit ,Patients in Action" einen neuen Bericht

vor, der einen (weltweiten und therapiebereichsiibergreifenden) Uberblick
ber Patientenvertretungen bietet. Dartiber hinaus untersucht er, welche
Rolle diese aktuell im Gesundheitswesen spielen und welche Unterstiitzung
sie von anderen Interessenvertreter:innen im System bencétigen, um ihre Ziele

umzusetzen.
ZUSAMMENFASSUNG

e Die Mehrheit der Patientenvertretungen ist im Hinblick auf ca. 60 untersuchte
Variablen Uberzeugt, dass sie eine wichtige Rolle im Gesundheitswesen ihres Landes
spielen (auch wenn sich ihre Perspektiven tber die einzelnen Lander und
Therapiebereiche hinweg unterscheiden).

o Patientenvertretungen kommen mit dem Gesundheitswesen ihres jeweiligen Landes
auf jeder Ebene in Berlihrung —von der Gesundheitspolitik auf nationaler Ebene bis
hin zur Gesundheitsversorgung auf lokaler Ebene.

e Unter Umstanden bieten Patientenvertretungen praktische Unterstiitzung fur
Patient:innen an, wenn nationalen Gesundheitssystemen die finanziellen Mittel dazu
fehlen, und decken somit eine Versorgungslicke. So stellen beispielsweise ein
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Drittel aller Patientenvertretungen Behandlungen und Betreuung bereit, die

nicht Gber das Gesundheitswesen verfligbar sind.
« Viele Patientenvertretungen befiirworten eine
formellere Einbindung in das Gesundheitswesen.

Einflussmoglichkeiten

60 % der an ,Patients in Action” 2024 beteiligten
Patientenvertretungen sind der Ansicht, dass sie einen erheblichen
Beitrag zum Gesundheitswesen ihres Landes leisten. Die
finanziellen Licken im nationalen Gesundheitswesen haben
Patientenvertretungen dazu bewegt, Hilfe und Unterstiitzung fir
Patient:innen bereitzustellen, die im Gesundheitswesen fehlt. Dank
der Anerkennung ihrer Arbeit durch Vertreter:innen des
Gesundheitswesens wie auch der Einflihrung gesetzlicher
Regelungen zur Einbindung von Patient:innen in den
Entscheidungsfindungsprozess ist den Patientenvertretungen eine
starkere Einflussnahme auf das Gesundheitswesen mdglich.

72 % der Patientenvertretungen weltweit, die sich 2024 an
.Patients in Action“ beteiligten, glauben, einen Einfluss auf
die medizinische Versorgung ihres Landes zu haben. 65 %
sind der Meinung, dass sie Einfluss auf den Zugang von
Patient:innen zur gesundheitlichen Betreuung haben.

Laut eigenen Angaben vertreten 67 % der
Patientenvertretungen die Interessen von Patient:.innen
gegenuber den Arzneimittelbehdrden ihres Landes. In
Kanada liegt diese Zahl bei 89 %.
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UBER DIESE UMFRAGE

.Patients in Action” basiert auf
den Ergebnissen einer Umfrage
von PatientView, die zwischen
Juni und August 2024
durchgefiihrt wurde. An der
Erhebung waren 1.144
Patientenvertretungen aus 83
Landern und 65
Therapiebereichen beteiligt.

Im Mittelpunkt der Studie
stehen 19 Lander und 20
Therapiebereiche [eine
entsprechende Liste finden Sie
im nachfolgenden Anhang].

Diese Vergleichswerte liefern
einen detaillierten Einblick in
die Ressourcen, die
Patientenvertretungen zur
Verfiigung stehen, deren
Aktivitaten und derzeitige
Beziehungen zu anderen
Interessenvertreter:innen im
Gesundheitswesen. Dariiber
hinaus duBerten sich die
Patientenvertretungen Uber die
Unterstiitzung, die sie zur
Umsetzung ihrer Ziele
bendtigen.

Die Reichweite und Bandbreite
der im Rahmen von ,Patients in
Action” erfassten Daten bietet ein
Spektrum an
Vergleichsmdglichkeiten, das die
Glaubwiirdigkeit und
Verldsslichkeit der Methodik und
Ergebnisse der Studie zusdtzlich
untermauert.
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Die 1.144 an der Studie beteiligten Patientenvertretungen erlduterten mit 1.085
Kommentaren, weshalb sie sich als unverzichtbaren Bestandteil ihres nationalen
Gesundheitswesens betrachten [siehe nachfolgende Grafik].

Mehr als 75 % der Patientenvertretungen in Australien, Norwegen und Portugal sind
der Ansicht, dass sie einen essenziellen Beitrag zum Gesundheitswesen ihres Landes
leisten.

o Die australischen Patientenvertretungen tragen laut eigenen Angaben auf folgende
Weise zur medizinischen Versorgung in Australien bei: « Entwicklung von
Behandlungswegen fiir das Gesundheitswesen ¢ Identifizierung von
Behandlungsliicken (mithilfe staatlicher Gelder) und « Bereitstellung finanzieller Mittel
fur die Ausstattung von Krankenhausern.

o Die norwegischen Patientenvertretungen tragen laut eigenen Angaben auf folgende
Weise zur medizinischen Versorgung in Norwegen bei: « Aktive Beteiligung an
Ausschussen der Arzneimittelbehdrden « Veranstaltung von Zusammenkiinften von
medizinischen Fachkraften und Patient:innen zur Verbesserung des gegenseitigen
Verstandnisses und « Unterstltzung fur Patientiinnen mit stark beeintrachtigenden
Erkrankungen (und deren Familien).

o Patientenvertretungen in Portugal ¢ stellen Medikamente bereit « verteilen
Informationsmaterial an Arzt:innen und - unterstiitzen Patient:innen durch klinische
Studien.

Griinde, aus denen sich Patientenvertretungen als essenziellen Bestandteil ihres
Gesundheitswesens betrachten

Zahl der Prozentualer Anteil

Thema Kommentare der Kemmentare

Verbesserung der Selbstversergung und Aufklarung zu gesundheitlichen

Themen

Schulung von medizinischen Fachkraften und Interaktien mit medizinischen
Fachkraften
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@ Gilt Inre Organisation als maR3gebliche Interessenvertretung im
Gesundheitswesen?

Medizinische Fachkrafte wie Facharzt:innen, Apotheker:innen und Forscher:innen betrachten uns als relevante
Organisation. Wir arbeiten bereits seit Jahren eng mit der flihrenden medizinischen Instanz [in Australien]
zusammen, um die medizinische Versorgung von Patient:innen zu verbessern. Unsere Stimme (als
Patientenvertretung) unterscheidet sich von der der flihrenden medizinischen Instanzen, obwohl wir alle mit der
Verbesserung der medizinischen Versorgung ein gemeinsames Ziel verfolgen. Unsere Rollen im
Gesundheitswesen unterscheiden sich.

Wir bieten Patient:innen eine kostenlose Unterstiitzung zur Bewaltigung ihres Alltags im Umgang mit
allergischen Erkrankungen, die deren klinische Betreuung erganzt. Wir spielen eine bedeutende Rolle in der
medizinischen Aufklarung und bei der Interaktion zwischen Patientiinnen und deren medizinischen
Betreuer:innen. Durch die Vermittlung von Patient:innenerfahrungen tragen wir zur Beurteilung von
Medizintechnik bei und stellen dadurch sicher, dass Patient:innen im Rahmen des Beurteilungsverfahrens Gehor
finden. Wir sind maBgebliche Akteure im Therapiebereich und sollten als bedeutende Interessenvertreter:innen
in alle Aspekte der Gesundheitsversorgung in Australien einbezogen werden. Einblicke in die Erfahrungen, die
Patient:innen mit dem Gesundheitswesen machen, tragen zu dessen Verbesserung bei.

Allergy & Anaphylaxis
Australia

Respektiert werden und Gehor finden WICHTIGSTE

ERKENNTNISSE

Die Daten von ,Patients in Action” ergeben, dass

Patientenvertretungen den Eindruck haben, von der

Mehrheit der anderen Interessengruppen respektiert zu

Patientenvertretungen in
Brasilien, Kanada und

werden und bei diesen Gehor zu finden.

Prozentualer Anteil der 1.144 beteiligten Patientenvertretungen, die
angaben, dass sie laut folgenden Interessengruppen des
Gesundheitswesens (zumindest teilweise) einen essenziellen Beitrag

Fachkrafte 92 %

Griechenland haben am
starksten den Eindruck, dass
ihr Beitrag von anderen
Interessengruppen im
Gesundheitswesen ihres
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Von Patientenvertretungen erbrachte Leistungen

Wie die Daten aus ,Patients in Action" zeigen, erbringen Patientenvertretungen eine
groBe Bandbreite an Serviceleistungen fir Patientiinnen. Diese umfassen
zunehmend auch die direkte Interaktion mit dem Gesundheitswesen, mit
Pharmaunternehmen und Aktivitdten im Bereich

der ForSChung und EntW|Cklung' Ein wichtiger Beweggrund fiir zahlreiche

der Patientenvertretungen, die an der
LPatients in Action”-Studie teilnahmen, ist
es, Betreuungs- und
Unterstiitzungsangebote fiir
\, o > -
® _©o Patient:innen bereitzustellen, die im
N .&. Gesundheitswesen ihres Landes nicht

verfiigbar sind.

69 % 78 %
betreiben telefonische  bieten Unterstitzung von 100 % der Patientenvertretungen
Hilfsdienste Patient:innen

e in Finnland bieten direkte Unterstltzung
fur Patient:innen

fur Patient:innen.
74 % der Patientenvertretungen in den
USA sind an klinischen Studien flr

Medikamente beteiligt.

37 % 78 % 32%
unterstiitzen bieten eine stellen Behandlungs- 72 % der Patientenvertretungen in Brasilien
einkommens- gesundheitliche und ~ .
schwache Beratung Betreuungsangebote unterstltzen einkommensschwache
Patient:innen bereit Patient:innen.
—_ 70 % der Patientenvertretungen
~ B .
in Spanien haben Behandlungs- und
I Betreuungsangebote fiir Patient:innen.
42 % 33%
unterstiitzen leisten Forschungsarbeit
klinische Studien im Gesundheitsbereich

fur Medikamente

Von Patientenvertretungen benétigte Unterstiitzung

Die 1.144 an der ,Patients in Action”-Studie beteiligten Patientenvertretungen
wurden gebeten, drei SchlisselmaBnahmen zu nennen, die ihnen die erforderliche
Unterstltzung zur Erlangung ihrer Ziele bieten wiirden. Zu dem Thema gingen gut
2.631 Beitrage ein. Hier die meisterwahnten Punkte:  Verbesserter Zugang von
Patient:innen zu medizinischer Versorgung, durch bessere Behandlungswege sowie
« einfachere Mdglichkeiten fur Patientenvertretungen, mit anderen
Interessengruppen im Gesundheitswesen (einschlieBlich Regierungsvertreter:innen)
in Kontakt zu kommen. Interessanterweise setzten die Patientenvertretungen eine

Seite 5von 7



PATIENTS IN ACTION: PRESSEMITTEILUNG 31. Oktober 2024

bessere Finanzierung nur an die dritte Stelle ihrer Wunschliste (obwohl finanzielle
Mittel bei vielen Patientenvertretungen oft knapp sind).

Welche Unterstiitzung Patientenvertretungen ihrer Ansicht nach benétigen

Zahl der Prozentualer Anteil

Thema Kemmentare der Kemmentare

Steigerung des Bekanntheitsgrads von Patientenvertretungen und deren
Ansehen

Verbesserte Integration von Patientenvertretungen in das
Gesundheitswesen

Vollstdndige Anerkennung als gewéhlte Patientenvertreter:innen in allen

Bereichen
Nationale Patientenvertretung fiir Menschen mit Lebererkrankungen, Osterreich

Wir sollten stéarker an Entscheidungsfindungsprozessen beteiligt

werden, und zwar ebenso auf EU-Ebene wie auch regional.
Internationale Patientenvertretung fiir Menschen mit Krebs, Belgien

Beitrdgen von Patient:innen sollte ein angemessenes Gewicht

beigemessen werden.
Nationale Patientenvertretung fiir Menschen mit Atemwegserkrankungen, Kanada

Auf nationaler Ebene sollten gesundheitliche Entscheidungen, die uns
betreffen, nicht ohne uns getroffen werden, sondern in relevanten

Entscheidungsgremien, an denen wir beteiligt sind.
Nationale Patientenvertretung fiir Menschen mit Atemwegsbeschwerden, Griechenland
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AbschlieBend mdchten wir uns bei den 1.144 Patientenvertretungen bedanken, die sich

die Zeit genommen haben, an der Umfrage , Patients in Action” 2024 teilzunehmen.

Weitere Einzelheiten zu diesem Bericht erhalten Sie iiber die nachfolgenden

Kontaktinformationen.

ENDE DER PRESSEMITTEILUNG

Kontakt: Alex Wyke Tel.: +44-(0)-7960-855-019 E-Mail: report @ patient-view.com

Anhang
Die 19 Lander und 20

Therapiebereiche im Detail.

der Patientenvertretungen

CEN Spanien |

Zahl
82 Vereinigtes Konigreich
76 N

264 Krebserkrankungen: insgesamt

Neurologlsche
Erkrankungen: insgesamt

57 Seltene Erkrankungen

61 N Rhythmische

Bewegungsstéru

51 - Atemwegserkranku
ngen: insgesamt

JESI Norvegen

43 _ Psychische

Gesundheit
49 39 - Krebserkrankungen:
o o Brust
46 38 [l Diabetes
B Cecen 33 I Krebserkrankungen:
o - Blut
35 32 . Neurologische
o o Erkrankungen MS
33 30 I Krebserkrankungen:
L - Prostata
K72 Deutschland 30 | HIV/ADS
,,,,,,,,,,,,,- Danemark 27 . Hauterkrankungen
___:%_1__________________________________. 24 . Krebserkrankungen:
o e seltene Arten
31 23 . Herz-Kreislauf-
N - - Erkrankungen
“ Niederlande 23 . Seltene Erkrankungen:
o Stoffwechsel
26 23 . Sehbehinderungen
22 - Polen 21 I Demenz
20 Bl Portugal 20 I Magen-Darm-
Erkrankungen
20 I Neuromuskulére
Erkrankungen
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