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Avant-propos




6 Gesundheitskompetenz in der Schweiz - Stand und Perspektiven

Ein nachhaltiges Gesundheitssystem ist auf «gesundheits-
kompetente» Blrgerlnnen und Patientinnen angewiesen

Wer in der heutigen Zeit nicht lesen oder schreiben kann, findet sich
in unserer Gesellschaft nur schwierig oder gar nicht zurecht. Das
Phanomen wird als «funktionaler Analphabetismus» bezeichnet (oder
englisch «functional illiteracy»). Trotz obligatorischem Schulbesuch
sollen gemadss Schatzungen in Europa bis zu 10% der Bevdlkerung
davon betroffen sein. Noch grosser ist wahrscheinlich der Prozentsatz
der Menschen mit fehlender «Health Literacy» bzw. Gesundheitskom-
petenz; damit werden jene Leute bezeichnet, die Miihe haben, sich im
Gesundheitssystem zu orientieren, ihren Arzt zu verstehen oder

ihre Krankheitssymptome einzuordnen. Dies ist umso gravierender,
als Gesundheit gemeinhin als ein zentraler Bestandteil des heutigen
Lebens betrachtet wird.

Es kommt deshalb nicht von ungefahr, dass Health Literacy bzw. der
Gesundheitskompetenz seit einigen Jahren weltweit eine hohe Bedeu-
tung zugeschrieben wird. Auch die Roadmap «Ein nachhaltiges Ge-
sundheitssystem fir die Schweiz» der Akademien der Wissenschaften
Schweiz postuliert unter Ziel 7 die «Planung und Durchftihrung

von Interventionen zur Starkung der Health Literacy in der Schweizer
Bevdlkerungy. Als eine der Massnahmen haben die Akademien
beschlossen, den vorliegenden Report zu veréffentlichen. Dieser fasst
erstmals den Stand und die Perspektiven von Health Literacy in der
Schweiz zusammen; er mdchte damit einen Beitrag leisten, Schwach-
stellen zu erkennen und Handlungsoptionen aufzuzeigen.

Fir wen und von wem ist der Report?

Angesprochen sind alle, die Gesundheit als wichtig erachten. Alle, die
unter Gesundheit mehr als Krankheitsbewaltigung verstehen und
sich fur die Zusammenhange zwischen Gesundheit, Sozialem, Bildung,
Politik und Okonomie interessieren.

Sie werden deshalb keine wissenschaftlichen Fachartikel finden; es
erwarten Sie vielmehr allgemeinverstandliche Artikel, die von
Menschen geschrieben wurden, fir die Gesundheitskompetenz ein
zentrales Thema ist, sei dies als Laien oder Fachpersonen.

Wir wollen das Thema von verschiedenen Perspektiven beleuchten,
d.h. aus Sicht der Politik, Bildung, 6ffentlicher Gesundheit, Versiche-
rungen, medizinischen Versorgern, Gesundheitsférderern und aus
Sicht der Patientinnen. Besonders wichtig ist uns der Einbezug direkt
Betroffener. In jedem Kapitel werden Sie deshalb Artikel aus der Sicht
von Vertretern der Selbsthilfe- und Patientenorganisationen lesen,
denn Gesundheitskompetenz entsteht nur mit der Partizipation der
Betroffenen.

Was sind die Themen?

Um das Thema abschliessend zu behandeln und alle Schweizer
Akteure zu Wort kommen zu lassen, musste der Umfang dieser Publi-
kation um ein Vielfaches grosser sein. Wir mussten uns notgedrun-
gen stark fokussieren und konnten einige Themen und viele Akteure
nicht bertcksichtigen. Die vorliegende Themenauswahl ist nicht
vollstandig und exemplarischer Natur.

Was ist eigentlich Gesundheitskompetenz und wie gesundheits-
kompetent ist die Bevélkerung? Das Kapitel 1 gibt Antworten

auf diese Fragen und beschaftigt sich mit dem theoretischen Konzept,
der historischen Entwicklung und statistischen Daten der Gesund-
heitskompetenz.

Wer sind die Akteure der Gesundheitskompetenz und was sind ihre
Aufgaben und Rollen? Antworten auf diese Fragen bietet Kapitel 2,
das Einblicke in die Aufgaben und Bemuhungen verschiedener
Institutionen gibt, namentlich von Bund und Kantonen, ambulanten
und stationaren Versorgungseinrichtungen, Krankenversicherungen,
Selbsthilfeorganisationen und Bildungsinstitutionen.

Wie lasst sich Gesundheitskompetenz konkret férdern? Kapitel 3
widmet sich dieser Fragestellung und stellt Massnahmen und Instru-
mente in den verschiedenen «Settings» vor. Das Kapitel informiert
lber die Férderung von Gesundheitskompetenz bei Migrantinnen,
chronisch Kranken und in der Arbeitswelt und erldutert die Chancen
und Risiken von sozialen Medien und «mobile Health».

Kapitel 4 rundet die Publikation mit einem Fazit ab. Es werden
Schlussfolgerungen gezogen sowie Zukunftsszenarien entwickelt und
Empfehlungen gemacht.

Gesundheitskompetenz geht alle an

Die Akademien sind selbstverstandlich nicht die einzigen, die sich mit
dem Thema beschaftigen. Auch die Strategie «Gesundheit 2020» des
Bundesrates erachtet Massnahmen in diesem Bereich als wichtig.

Im Rahmen der Arbeiten am vorliegenden Report hat sich zudem eine
fruchtbare Zusammenarbeit mit der Allianz Gesundheitskompetenz
ergeben; mehrere Vertreterinnen der Allianz haben aktiv in der Redak-
tionsgruppe mitgewirkt. Ihnen sowie den zahlreichen Autorinnen gilt
unser aufrichtiger Dank fir ihr grosses Engagement. Wir sind tber-
zeugt, dass ihre Arbeit Friichte tragen wird.

Eine gesunde Bevdlkerung braucht gesundheitskompetente Biirgerin-
nen und ein verstandliches Gesundheitssystem, das fir alle zugang-

lich ist. Damit sind sowohl die Individuen als auch Gesellschaft

und Politik fur die Gesundheit zustandig und kdnnen diese gestalten.

Gerne hoffen wir, dass der vorliegende Report einen Beitrag leisten
wird, breite Kreise flr die Bedeutung der Gesundheitskompetenz zu
sensibilisieren.

Prof. Peter Meier-Abt,
Prasident SAMW

Prof. Thomas Zeltner,
Prasident Science & Cité, Leiter Redaktionsgruppe

Barbara Weil,
Vertreterin Allianz Gesundheitskompetenz
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Un systeme de santé durable dépend de citoyens et
de patients «compétents en matiere de santé»

De nos jours, les personnes qui ne savent pas lire ou écrire ne
trouvent pas ou mal leurs repéres dans notre société. Ce phénoméne
est qualifié d'«analphabétisme fonctionnel» (en anglais «functional
illiteracy»). Malgré la scolarisation obligatoire, ce phénoméne touche-
rait jusqu'a 10% de la population européenne selon les estimations.
Un pourcentage sans doute encore supérieur de personnes est
dépourvu de compétences en matiére de santé («health literacy»):
c’est ainsi que I'on définit les personnes ayant des difficultés a
s'orienter au sein du systéme de santé, a comprendre leur médecin
ou a déterminer les symptdémes de leur maladie. Ceci est d’autant
plus grave que la santé est communément considérée comme une
composante essentielle de la vie actuelle.

Il n'est donc pas étonnant que les compétences en matiére de santé
revétent depuis quelques années une importance élevée a travers le
monde. La feuille de route «Un systéme de santé durable pour la
Suissen, publiée par les Académies suisses des sciences, postule elle
aussi dans son objectif 7 la «planification et |a réalisation d'interven-
tions destinées a renforcer la culture médicale de la population
suissen. La décision de publier le présent rapport constitue I'une des
mesures prévues par les Académies. Le rapport résume pour la
premiére fois I'état et les perspectives des compétences en matiere
de santé en Suisse; il souhaite ainsi contribuer a repérer les points
faibles et a montrer des options d’action.

A qui le rapport s'adresse-t-il et par qui a-t-il été rédigé ?

Le rapport s'adresse a tous ceux qui accordent de I'importance a la
santé, qui considérent que la santé ne se limite pas au fait de
surmonter une maladie et qui s'intéressent aux liens existant entre
la santé, la vie sociale, la formation, |a politique et I'économie.

C'est pourquoi vous n'y trouverez aucun article spécialisé ou scienti-
fique; vous y lirez au contraire des articles destinés au grand public et
rédigés par des personnes pour qui les compétences en santé
occupent une place centrale, qu'elles fassent partie des spécialistes
ou non.

Nous souhaitons éclairer la question a partir de différentes perspec-
tives, c.-a-d. du point de vue de la politique, de la formation, de la
santé publique, des assurances, des prestataires de soins médicaux,
des promoteurs de la santé et des patients. Nous accordons une
importance particuliere a la prise en compte des personnes directe-
ment concernées. Chaque chapitre vous proposera donc des articles
reflétant le point de vue des représentants des associations d’en-
traide et de patients, car les compétences en santé sont le résultat
exclusif de la participation des personnes concernées.

Quels sont les thémes abordés?

Cette publication aurait été nettement plus volumineuse s'il avait
fallu traiter le théeme de maniére exhaustive et permettre a tous les
acteurs suisses de s'exprimer. Nous avons été contraints de délimiter
fortement I'étendue du rapport et d'en exclure quelques thémes

et de nombreux acteurs. La sélection des sujets suivants n'est ni
exhaustive ni exemplaire.

Qu'est-ce que les compétences en santé et quel est le degré de
compétence de la population dans ce domaine? Le chapitre 1 fournit
des réponses a ces questions et se penche sur le concept théorique,
I'évolution historique et les données statistiques des compétences
en santé.

Qui sont les acteurs des compétences en santé, quelles sont leurs
missions et leurs réles? Le chapitre 2 propose de répondre a ces
questions et présente les missions et les efforts de diverses institu-
tions: Confédération, cantons, établissements de soins ambulants
et stationnaires, assurances-maladie, organisations d'entraide et
institutions de formation.

Comment promouvoir concrétement les compétences en santé? Le
chapitre 3 aborde cette thématique et présente des instruments

et des mesures dans les différents «contextes». Ce chapitre fournit
des informations sur la promotion des compétences en santé chez les
migrants et les personnes souffrant d'une maladie chronique ainsi
que dans le monde du travail; il expose également les chances et

les risques engendrés par les médias sociaux et la «santé mobilen.

Le chapitre 4 compléte le rapport en présentant un bilan. Il s'attache
a exposer des conclusions, a développer des scénarios d'avenir et a
formuler des recommandations.

Les compétences en santé nous concernent tous

Les Académies ne sont bien entendu pas les seules a se pencher sur
ce théme. La stratégie «Santé2020» du Conseil fédéral considere

elle aussi que la prise de mesures dans ce domaine est importante.
L'élaboration du présent rapport a également donné lieu a une
collaboration fructueuse avec I'Alliance Compétences en Santé pour la
Suisse; plusieurs de ses représentants ont participé activement au
groupe de rédaction. Nous les remercions sincérement ainsi

que les nombreux auteurs impliqués pour leur engagement fort. Nous
sommes persuadés que leur travail portera ses fruits.

Une population en bonne santé a besoin de citoyens compétents en
matiére de santé ainsi que d'un systeme de santé compréhensible
et accessible a tous. Ce sont donc les individus, mais aussi la société
et la politique, qui sont compétents en matiére de santé et qui
peuvent la définir.

Nous espérons vivement que le présent rapport contribuera a sensi-
biliser un large public a I'importance des compétences en santé.

Prof. Peter Meier-Abt,
président de 'ASSM

Prof. Thomas Zeltner,
président de Science & Cité,
responsable du groupe de rédaction

Barbara Weil,
représentante de I'Alliance
Compétences en santé pour la Suisse
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Gesundheitskompetenz - eine persdnliche Annaherung

Ich weiss einiges tber Gesundheit, aber ich bin kein Profi.

Ich kann Informationen selber finden, und ich verstehe
sie einigermassen.

Ich kann den richtigen Personen sinnvolle Fragen stellen.

Ich kann argumentieren und meine Zweifel formulieren.

Ich erkenne die Anzeichen meiner gewdhnlichen Krankheiten.
Ich habe die Wahl, eine Behandlung zu verlangen oder nicht.
Ich kenne die Grenzen meines Wissens.

Ich kann Gber meinen Lebensstil entscheiden, Tag fir Tag.

Informationen tber Gesundheitsfragen sind fir mich zuganglich.

Die Informationen sind fir mich verstandlich, genauso wie fur
Personen, die weniger qualifiziert sind oder eine andere Sprache
sprechen.

Die qualitativ wertvollen Informationen sind auffindbar.

Die Fachleute und die Institutionen suchen den Dialog, man
tauscht sich aus und versteht sich gegenseitig.

Man hdrt meine Argumente an.
Die gemeinsame Entscheidungsfindung ist erwiinscht.
Ich fihle mich respektiert.

Ich kann also, mehr oder weniger, mit meiner Gesundheit, meinen
Krankheiten und dem Gesundheitssystem umgehen.

Bin ich wirklich gesundheitskompetent?
Gehen mich die Fragen etwas an?

Die Fragen betreffen mich, weil ich ins Pensionsalter komme und
weiss, dass Umbriche im Leben oft einen grossen Einfluss auf
die Gesundheit haben.

Die Fragen betreffen Dich - Du erwartest Dein erstes Kind und
winschst ihm ein gesundes Leben. Wahrend mehr als zwanzig
Jahren wirst Du sowohl fir seine wie auch Deine Gesundheit verant-
wortlich sein.

Die Fragen betreffen Dich - Du verspirst undeutliche Beschwerden,
und Deine Angehérigen, Deine Arzte und die Medien sagen Unter-
schiedliches tber nétige Untersuchungen und die geeignetsten
Behandlungen. Zudem kennst Du Deine chronische Krankheit seit
Jahren und bist aus Erfahrung eine Expertin geworden.

Die Fragen betreffen Sie: Arztin, Pflegefachfrau, Erndhrungsberaterin,
Hebamme - Sie wollen lhre Patienten zu einer fundierten, vernunfti-
gen und gemeinsam gefallten, aber letztlich autonomen Entscheidung
fahren.

Sie sind auch angesprochen, weil Sie in der Gesundheitsférderung,
der Pravention, der Gesundheitserziehung oder im &ffentlichen
Gesundheitswesen arbeiten, und Sie die Menschen motivieren und
dazu befdhigen wollen, so zu leben, dass es ihrer Gesundheit zu-
traglich ist.

All dies betrifft uns alle - Individuen und Institutionen im Gesund-
heitssystem und Akteure in der Gesundheitspolitik -, denn wir sehen
die kulturellen und sozialen Ungleichheiten in der Bevélkerung.

Wir wissen, wie gross und diskriminierend deren Auswirkungen sein
kénnen. Sie lassen sich nicht einfach auf den eigenen Willen und

die eigene Verantwortung abschieben.

Philippe Lehmann, ehem. Professor an der Haute Ecole
de Santé Vaud, Neuenburg
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Compétences en santé - une approche personelle

Je sais des choses sur la santé, mais je ne suis pas un 'pro’.

Je sais trouver moi-méme de I'information, je la comprends
plus ou moins.

Je sais poser de bonnes questions aux bonnes personnes.
Je sais argumenter et dire mes doutes.

Je reconnais les signes de mes maladies habituelles.

J'ai le choix de demander un traitement ou non.

Je connais les limites de mes connaissances.

Je peux aussi décider de mon style de vie, chaque jour.

Des informations sur la santé me sont accessibles.

Elles sont compréhensibles pour moi, mais aussi pour des

personnes moins qualifiées que moi ou parlant une autre langue.

On peut repérer celles qui sont de bonne qualité.

Les professionnels et les institutions recherchent le dialogue,
on échange en se com-prenant mutuellement.

On écoute mes arguments.
La décision partagée est souhaitée.
Je me sens respecté.

Je peux donc, plus ou moins bien, gérer mes maladies et
ma santé et recourir aux services de santé.

Suis-je vraiment compétent en matiére de santé?
Suis-je concerné par ces questions?

Ces questions me concernent parce que jarrive a I'age de la retraite,
et je sais que les phases de rupture dans la vie ont souvent un
impact fort sur la santé.

Ces questions te concernent, toi qui attends ton premier bébé, et
tu lui souhaites une vie en bonne santé. Pendant plus de vingt ans,
tu seras responsable de sa santé autant que de la tienne.

Cela te concerne, toi qui ressens des troubles pas tres nets, surtout
que tes proches, tes médecins et les médias te tiennent des discours
différents sur les examens utiles et les meilleurs traitements. Et

toi, aussi, qui connais depuis des années si bien ta maladie chronique
que tu es devenue une «experte par I'expériencen.

Cela vous concerne, médecin, infirmiére, diététicienne, sage-femme
- parce que vous voulez conduire vos patients vers une décision
partagée, fondée, raisonnable, et favorisant I'autonomie.

Vous étes aussi interpellés, vous qui travaillez en promotion de
la santé, en prévention, en éducation thérapeutique ou en santé
publigue, et qui voulez rendre les personnes compétentes

et motivées pour choisir un mode de vie favorable a la santé.

Cela nous concerne tous, acteurs individuels et institutionnels du
systéme de la santé, ou acteurs de la politique de la santé, qui
observons les inégalités de ressources culturelles et sociales comme
des déterminants et des discriminants de la santé selon les groupes
de population, et qui savons qu'il ne s'agit la pas seulement de

la volonté individuelle ou de la responsabilité de chacun.

Philippe Lehmann, professeur retraité a la Haute Ecole
de Santé Vaud, Neuchatel
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1.1 Qu'est-ce que les compétences en santé ?

Philippe Lehmann

Depuis une quarantaine d’années, des spécialistes en san-
té publique montrent que les «compétences en santé» —
au-dela de la capacité a lire, a écrire et & compter — sont
un facteur spécifique et essentiel pour que la population
acceéde réellement a une bonne santé. Deux filiéres prin-
cipales ont développé sur ce sujet des connaissances et
des manieéres d’agir qui ont fait leurs preuves: I’éducation
thérapeutique des patients et la promotion de la santé.

Des médecins et responsables de programmes de santé ont
pris la mesure de la difficulté des patients & comprendre
ce qu’'expliquent les soignants, a lire les informations sur
un médicament et sa posologie, a reconnaitre les signes
d’une rechute, a saisir I'interaction entre le traitement
professionnel et le mode de vie individuel, a suivre un ré-
gime nutritionnel, & comprendre leur assurance maladie
(IOM 2004). Ces obstacles rendent difficile un processus
de guérison. En effet, les informations médicales, lors-
qu’elles sont données, sont souvent incompréhensibles
et inapplicables pour les patients, particulierement ceux
avec un bas niveau d’instruction. C’est d’autant plus im-
portant pour ceux qui souffrent de maladies chroniques
et de multimorbidité. Il fallait donc changer la maniére
de communiquer pour étre compris par les patients, afin
que ceux-ci puissent faire leur part du travail de rétablis-
sement en santé. Il fallait évidemment aussi plus et mieux
écouter les patients. Et donc repenser totalement I’éduca-
tion thérapeutique, comme ’ont fait les spécialistes gene-
vois (voir Chapitre 1.3).

D’un autre coté, on a théorisé la promotion de la santé
comme une démarche concernant tout le monde dans
toutes les circonstances de la vie: la ot chacun vit, étudie,
travaille, mange, joue, aime ... La Charte d’Ottawa pour la
promotion de la santé (OMS-Euro 1986) parle de promou-
voir I'idée de bonne santé, de conférer des moyens aux in-
dividus et aux groupes, et de faciliter la communication.
Elle demande aussi de renforcer ’action communautaire,
de créer des cadres de vie favorables, et d’établir une po-
litique publique propice a une meilleure santé. Elle est
depuis bient6t 30 ans une référence largement reconnue,
plus ou moins bien mise en pratique (voir Chapitre 1.2).

Ces deux cheminements d’experts ont été rejoints par le
mouvement des citoyens-usagers-consommateurs-patients
qui revendiquent plus de pouvoir sur leur cadre de vie et
dans leurs relations avec les institutions: une demande a
étre informés, & comprendre, a étre écoutés et a partici-
per aux décisions (empowerment). Les patients-«objets de
soins» veulent étre reconnus comme des «sujets», comme
des «experts de leur expérience», et donc comme parte-
naires des professionnels. D’abord au plan individuel,
dans leurs relations aux professionnels pour leurs mala-
dies et leur propre santé. Mais aussi par le moyen des as-
sociations de patients, concernés de maniere générale ou
par une affection spécifique (voir Chapitres 1.4, 2.2 et 3.1).

Enfin, une quatriéeme mouvance vient alimenter ce champ
de réflexions et d’actions. Celle des médecins et soignants
qui veulent introduire des décisions médicales partagées
avec les patients, chaque fois que c’est opportun: face a un
traitement lourd ou il y a plusieurs démarches possibles
et des effets secondaires importants, face a un test de dé-
pistage qui débouchera sur plusieurs options, dont il faut
expliquer les risques et les avantages, etc. De plus en plus,
des médecins voudraient que les patients comprennent les
options thérapeutiques. Pour y arriver, ils doivent se faire
bien comprendre, mais doivent aussi mieux comprendre
les patients. On voit 1a aussi un moyen pour freiner la de-
mande d’actes pas nécessaires ou dont les bénéfices sont
faibles (voir Chapitre 2.3).

Ces quatre dynamiques convergentes montrent que le par-
tage du savoir devient un partage du pouvoir.

L'importance des compétences en santé est soulignée en
2013 par Zsuzsanna Jakab, Directrice régionale de I’'OMS
pour 'Europe: «L’alphabétisation et les compétences en
santé sont des éléments fondamentaux pour la recherche
de la santé et du bien-étre dans la société moderne. Alors
que les sociétés deviennent plus complexes et que les
gens sont de plus en plus bombardés d’informations et de
désinformations au sujet de la santé, et sont confrontés a
des systémes de santé complexes, devenir une personne
«compétente en santé» est devenu un défi grandissant.
Pourtant, nous savons maintenant que qu’'une mauvaise
compétence en matiére de santé affecte négativement la
santé des gens. L'alphabétisation a été démontrée comme
I'un des plus puissants prédicteurs de I’état de santé, au
méme titre que 1’dge, le revenu, le statut d’emploi, le ni-
veau d’éducation ou le groupe ethnique. Néanmoins, bien
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que la compréhension de I'importance de 1’alphabétisa-
tion et des compétences en santé continue de croitre, ces
sujets restent des domaines d’action et de recherche né-
gligés par la santé publique.» (WHO Euro, 2013, notre tra-
duction)

Terminologie et définition

Depuis les années 1990, la notion de «Health Literacy —
compétences en santé» a fait I'objet de réflexions théo-
riques et de recherches scientifiques, mais aussi d’initia-
tives de terrain et de stratégies collectives a large échelle.
Les USA (USA 2011), le Canada (Public Health Associa-
tion of BC 2012), le Royaume Uni (IOM 2013 p. 182—186)
et ’Australie (IOM 2013, p. 109—-125) sont les pays qui ont
le plus travaillé sur ce sujet. Des développements se sont
faits ensuite dans plusieurs pays d’Europe: Allemagne
(gesundheitsziele.de 2011), Autriche (Osterreich 2012),
Danemark, Finlande, France, Irlande, Pays-Bas, Suéde,
Suisse (Bundesamt fiir Gesundheit 2008) et par 1'Union
Européenne (EU Health Programme), ainsi que dans
des pays en développement. Une synthése condensée a
été donnée en 2013 par le document de I’OMS-Europe
«Health Literacy — the Solid Facts» (WHO Euro 2013).

La quasi-totalité des travaux importants sur cette notion
a été effectuée et publiée jusqu’ici en anglais. La littéra-
ture scientifique, stratégique ou opérationnelle dans les
autres langues pose des problémes de terminologie et de
traduction (Sorensen 2013). En anglais, le terme Health
Literacy est incontesté, méme si la conception actuelle dé-
passe largement les aspects spécifiques de la «Literacy»
(pouvoir lire et comprendre) et inclut des compétences
individuelles plus larges ainsi que des actions du systeme
de santé. En Suisse, il y a un consensus pour retenir les
termes de «compétences en santé» en francais, «Gesund-
heitskompetenz» en allemand, et «competenze in materia
di salute» en italien.

La définition de synthése donnée par I’European Health
Literacy Consortium en 2012 (Sorensen 2012) constitue
le point de consensus le plus largement reconnu. Elle
integre ’ensemble des domaines d’analyse ou d’action
(information sur la santé, promotion de la santé dans la
vie quotidienne, traitement des maladies, systéme et po-
litique de santé) et s’adresse aussi bien au niveau de la
personne individuelle qu’au niveau de la population.

«Les compétences en santé recouvrent les compéten-
ces, les connaissances et les motivations [de la popula-
tion, de groupes de population ou des individus] pour
accéder a, comprendre, évaluer et utiliser les informa-
tions concernant la santé afin de se faire une opinion et
de prendre des décisions individuelles ou collectives
au quotidien pour promouvoir la santé et pour prévenir
et soigner les maladies, de sorte a maintenir ou amélio-
rer la qualité de vie des personnes tout au long de leur
existence.»

En allemand:

«Die Gesundheitskompetenz umfasst die Fahigkeiten,
das Wissen und die Motivation [der Bevilkerung, von
Bevolkerungsgruppen bzw. von Einzelpersonen]| Ge-
sundheitsinformationen zu finden, zu verstehen, zu
beurteilen und anzuwenden, um selber eine Meinung
zu entwickeln und im Alltagsleben persénliche und
kollektive Entscheide und Handlungen umzusetzen
beziiglich Gesundheitsforderung, Krankheits-Praventi-
on und Krankheits-Behandlung. Das soll erméglichen,
die Lebensqualitdt wahrend des ganzen Lebens zu er-
halten oder zu verbessern.»

En italien:

«Le competenze in materia di salute comporte le com-
petenze, la conoscenza e la motivazione [della popo-
lazione, dei gruppi di popolazione o delle persone] di
accedere, capire, valutare e utilizzare le informazioni
di salute al fine di rendere giudizi e prendere decisioni
individuali o collettivi nella vita quotidiana quanto ri-
guarda la promozione della salute, la prevenzione delle
malattie e la sanita, per mantenere o migliorare la qua-
lita dei vita durante il corso della vita.»

Cette définition souligne que les compétences en san-
té sont un concept multidimensionnel et qu’il faut donc
en comprendre les différentes composantes (Lehmann &
Stutz Steiger, 2015). Il s’agit d’'une part des compétences
des individus, d’autre part des facteurs liés aux insti-
tutions et programmes de santé ou a d’autres systémes
comme ’éducation ou les médias, qui déterminent le ni-
veau de compétence de la population. L'impact sur la san-
té des personnes concernées est le résultat le plus attendu.
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On peut illustrer la définition par le schéma suivant (tiré de Sérensen 2012):
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Modéle intégré des compétences en santé / Integrated model of Health Literacy

On reléve dans ce schéma les éléments suivants:

— Le noyau est constitué par les connaissances, les
compétences et les motivations des individus.

— Les compétences s’exercent par ’accessibilité, la
compréhension, la possibilité d’un jugement critique
et I'utilisation appropriée des informations relatives
a la santé.

— Ces compétences s’expriment dans trois champs
principaux: le traitement des maladies, la prévention
des maladies et la promotion de la santé; il faudrait
y ajouter un quatrieme champ: le systeme de santé et
d’assurances sociales.

— Elles sont a considérer aussi bien au niveau individuel
qu’a celui de la population et tout au long du cycle
de la vie.

— Plusieurs groupes de déterminants influencent les
compétences: les déterminants sociétaux et environne-
mentaux, les déterminants des situations, et les
déterminants de la personne.

— Enfin, d’autres dimensions interagissent aussi avec les
compétences en santé: 1'utilisation des services
de santé, les cotits de la santé, les comportements de
santé, les résultats en termes d’état de santé et de
maladie, la participation des usagers, le partage du
pouvoir (empowerment), I’équité sociale et la durabi-
lité.

Instruments de mesure

1l existe de bons instruments pour mesurer quantitative-
ment le «niveau de compétences en santé» de la popula-
tion, notamment le «European Health Literacy Survey»
(HLS-EU Consortium 2012), qui a couvert 8 pays euro-
péens en 2012 et était conduit par un Consortium basé
a I'Université de Maastricht. On a également procédé a
de quelques mesures en Suisse. On observe généralement
qu’un tiers de la population n’a que des compétences en
santé problématiques ou insuffisantes, alors quun cin-
quieme posseéde des compétences clairement suffisantes.

Don Nutbeam, suivi par de nombreux autres auteurs, a dé-

fini une autre mesure, qualitative et orientée vers I’action

concréte; il distingue trois degrés des compétences qui
indiquent comment et jusqu’a quel point les personnes

peuvent utiliser leurs compétences (Nutbeam 2008):

— compétences en santé fonctionnelles: capacité a
accéder, a lire et a comprendre,

— compétences en santé communicatives et interacti-
onnelles: capacité a interagir en situation avec les
professionnels et dans les institutions,

— compétences en santé critiques: capacité a poser un
jugement sur la qualité et sur le caractére approprié ou
non des informations.
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On n’a pas développé d’instrument standard pour mesu-
rer combien les professionnels de santé, la politique de
santé, les systemes d’éducation ou les médias contribuent
a élever le niveau de compétences de la population ou des
patients, mais il existe des listes de critéres opérationnels,
des manuels et des évaluations scientifiques. On retiendra
par exemple ’excellent guide de I'Institute of Medecine
des USA (Brach 2012) pour les services de santé et celui
de I’American Medical Association (AMA 2009) destiné
aux cabinets médicaux.

Ces deux perspectives, celle des individus, des patients et
de la population, et celle des institutions, des profession-
nels et des programmes de santé publique sont a considé-
rer ensemble, parce qu’elles agissent I'une et I’autre sur la
santé des personnes et des patients et leur permettent de
décider «en connaissance de cause».

«Compétences en santé» et promotion de la
santé, 'empowerment’, autonomie, responsabilité
individuelle, compétences des professionnels

Ces notions sont voisines et complémentaires. Il est préfé-
rable de les distinguer pour mieux comprendre leurs inte-
ractions et leurs effets combinés sur la santé.

La promotion de la santé se fixe comme objectif que la popu-
lation puisse adopter un style de vie favorable a la santé
dans un environnement lui aussi favorable. Elle fait ap-
pel aux compétences en santé pour comprendre I'impact
des comportements, des conditions de vie et de ’envi-
ronnement sur la santé. Mais sollicite aussi la motivation
personnelle pour des objectifs de bonne santé, et exige
en plus de nombreux facteurs politiques, structurels ou
contextuels: environnement, éducation, cadre de vie et de
travail, offre commerciale, politiques sociales, etc.

Les compétences en santé ne se limitent pas a la promo-
tion de la santé, mais sont pareillement nécessaires pour
comprendre et faire face aux maladies, pour faire recours
aux soins médicaux professionnels et pour se repérer
dans le systeme de santé et des assurances sociales. Ce
serait donc une erreur de limiter les compétences en santé
aux aspects de prévention et promotion de la santé.

Empowerment et décision partagée: De nombreux auteurs et
institutions traitent dans un méme élan les compétences
en santé — donc la dimension de ’accés aux connais-
sances — et I’empowerment, qui implique un acces au
pouvoir par une possibilité effective de prise de décision
ou de participation a la décision. Il s’agit pourtant de deux
objectifs différents, qui demandent des changements dif-
férents dans la pratique des professionnels et des institu-
tions de santé.

Autonomie, liberté et responsabilité individuelle: La responsabi-
lité personnelle de chacun envers sa santé est une com-
posante essentielle de la politique de santé. Elle est for-
tement soulignée en Suisse: elle est mentionnée dans les
lois de santé cantonales et revient souvent dans les prises
de position politiques. Les efforts de 1’Etat et du systeme
de santé pour protéger ou pour rétablir la santé doivent
compléter 'action des individus. On est aussi trés sen-
sible aux injonctions et aux interdictions qui heurtent
la liberté de comportement et le style de vie de chacun.
Dans ce contexte, il est essentiel de respecter la liberté
de choix des objectifs et des priorités des individus (Ru-
binelli 2009), et de se rappeler que 1’objectif de vivre en
bonne santé n’est pas forcément, ni toujours, la plus haute
priorité pour chacun.

Compétences en santé des individus et compétences profession-
nelles: la similitude des termes ne doit pas faire oublier
la différence fondamentale entre les compétences des in-
dividus, en bonne santé ou malades, et les compétences
relevant de la pratique professionnelle ou scientifique, en
I’occurrence de l’expertise médicale et d’autres profes-
sions de santé considérée selon les standards reconnus
d’habileté professionnelle.

Les compétences en santé des individus comprennent

particulierement les aspects suivants (Schulz 2013):

— savoir appliquer ses propres connaissances dans une
situation et en mesurer les limites,

— savoir chercher ou demander des informations
pertinentes,

— savoir faire appel, si jugé nécessaire, aux compétences
d’un professionnel ou d’un expert,

— choisir un professionnel de maniére appropriée,

— savoir soumettre son probléme de maniere adéquate,
en interaction avec les professionnels,

— comprendre I’avis et le conseil des professionnels,
et ’évaluer,

— rechercher éventuellement d’autres avis et les
comparer,

— pouvoir choisir son traitement en connaissance des
possibilités thérapeutiques,

— pouvoir appliquer les modalités du traitement dans le
contexte de la vie de tous les jours,

— et étre capable de corriger ses anciennes connaissan-
ces et de réajuster son jugement.

Elles n’incluent donc ni I’habileté ni I’expertise des pro-
fessionnels, telles que définies par le «state of the art» des
compétences professionnelles ordinairement reconnues.
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1.2 Die Ottawa-Charta als Ausldserin und Impulsgeberin

Therese Stutz Steiger, Rainer Frei, Thomas Mattig

«Gesundheitsforderung zielt auf einen Prozess, allen
Menschen ein hoheres Mass an Selbstbestimmung tiber
ihre Gesundheit zu ermoglichen und sie damit zur Stér-
kung ihrer Gesundheit zu befdhigen» (Ottawa Charta
1986). Mit diesem programmatischen Satz beginnt die
Charta, die 1986 an der ersten internationalen Konferenz
zur Gesundheitsforderung in Ottawa verabschiedet wur-
de. Seither hat sich die Ottawa-Charta in einer fiir ein ge-
sundheitspolitisches Dokument seltenen Weise verbreitet
und als wichtige Impulsgeberin bewéhrt.

Auch das Konzept der Gesundheitskompetenz ist in der
Ottawa-Charta bereits angedacht. Der Begriff «Gesund-
heitskompetenz» wird zwar nicht explizit verwendet.
Aber das, was der Begriff bedeutet, ist in der Charta be-
reits prasent und wird unter dem Begriff «Gesundheits-
férderung» subsumiert.

Dies mag mit ein Grund dafiir sein, dass die Begriffe «Ge-
sundheitskompetenz» und «Gesundheitsférderung» heu-
te teilweise synonym verwendet werden. Kommt hinzu,
dass der Begriff «kKompetenz» in der Jurisprudenz, in den
Sozialwissenschaften und in der Pddagogik unterschied-
liche Bedeutungen hat. Diese Mehrdeutigkeit farbt sich
auch auf den Begriff «Gesundheitskompetenz» ab (von
Kardoff 1996).

Die Ottawa-Charta wurde formuliert als Aktionspro-
gramm fiir das von der WHO gesetzte Ziel «Gesundheit
fir alle bis zum Jahr 2000». Um dieses Ziel zu erreichen,
werden in der Charta folgende drei grundlegende Hand-
lungsstrategien aufgezeigt:

— Anwaltschaft fiir Gesundheit

— Befihigen und ermoglichen

— Vermitteln und vernetzen

und folgende fiinf prioritdre Handlungsfelder:

— Entwicklung einer gesundheitsférdernden
Gesamtpolitik

Gesundheitsférdernde Lebenswelten schaffen
— Gesundheitsbezogene Gemeinschaftsaktionen
Personliche Kompetenzen entwickeln
Gesundheitsdienste neu orientieren

«Gesundheitsforderndes Handeln bemtiht sich darum, be-
stehende soziale Unterschiede des Gesundheitszustandes
zu verringern sowie gleiche Voraussetzungen zu schaf-
fen, damit alle Menschen befdhigt werden, ihr grosstmog-
liches Gesundheitspotential zu verwirklichen» (Ottawa
Charta 1986). Mit dieser Kernaussage zur Handlungsstra-
tegie «Befdhigen und ermoglichen» wird deutlich, dass in
der Ottawa-Charta eine Gesundheitskompetenz gemeint
ist, bei der es bei weitem nicht nur um Wissen und Fi-
higkeiten geht, sondern um moglichst selbstbestimmtes
Handeln aller Menschen.

Diese Ausrichtung kommt im Handlungsfeld «Personli-
che Kompetenzen entwickeln» noch deutlicher zum Aus-
druck: «Gesundheitsféorderung will den Menschen hel-
fen, mehr Einfluss auf ihre eigene Gesundheit und ihre
Lebenswelt auszuiiben, und will ihnen zugleich ermog-
lichen, Verdnderungen in ihrem Lebensalltag herbeizu-
fiihren, die ihrer Gesundheit zu gute kommen» (Ottawa
Charta 1986).

So verstandene Gesundheitsforderung basiert auf Empo-
werment — ein Wort, das sich bezeichnenderweise kaum
auf Deutsch tibersetzen ldsst — und meint die Kompetenz,
das eigene Leben und die eigene Lebenswelt gesundheits-
fordernd gestalten zu kénnen (Frei 2004).

Die grosse Bedeutung der Lebenswelten fiir die Gesund-
heit zeigt sich im Handlungsfeld «Gesundheitsférdernde
Lebenswelten schaffen» — am eindriicklichsten im ver-
mutlich bekanntesten, ganz sicher poetischsten Satz der
Ottawa-Charta: «Gesundheit wird von Menschen in ih-
rer alltaglichen Umwelt geschaffen und gelebt: dort wo
sie spielen, lernen, arbeiten und lieben» (Ottawa Charta
1986).

Was die Gesundheitskompetenz-Definition von Ilona Kick-
busch unter dem Stichwort «Systemorientierung» festhalt
(vgl. Kasten auf Seite 19), ist in der Ottawa-Charta im prio-
ritdiren Handlungsfeld «Gesundheitsdienste neu orientie-
ren» bereits angedacht: Die verschiedenen Akteure der Ge-
sundheitsdienste «miissen gemeinsam darauf hinarbeiten,
ein Versorgungssystem zu entwickeln, das auf die stdrkere
Forderung der Gesundheit ausgerichtet ist und weit iiber
die medizinisch-kurativen Betreuungsleistungen hinaus-
geht» (Ottawa Charta 1986).



Ganz besonders auch fiir Patientinnen und Patienten so-
wie Menschen mit gesundheitlicher Beeintrachtigung gilt
somit das im ersten Satz der Ottawa-Charta gesetzte Ziel:
«Allen Menschen ein h6heres Mass an Selbstbestimmung
iber ihre Gesundheit zu ermoglichen» (Ottawa Char-
ta 1986). Im Sinne der Gesundheitskompetenz bedeutet
dies die Fahigkeit, im Gesundheitssystem so autonom wie
moglich entscheiden und handeln zu konnen.

Die Ottawa-Charta wurde 1986 als gesundheitspolitische
Vision formuliert und blieb in der Folge auch nicht ohne
Einfluss auf die schweizerische Gesundheitspolitik. Dass
dieser Einfluss aber begrenzt ist, hat die Diskussion und
das — wenn auch dusserst knappe — Scheitern des Praven-
tionsgesetztes (2012) einmal mehr deutlich gemacht.

Zugleich hat die Charta aber auch Leitbild-Charakter fiir
die Arbeit all jener, die in Public Health neu denken und
handeln wollen (Ruckstuhl 2011). Hier erweist sich die
Ottawa-Charta bis heute auch hierzulande immer wieder
als inspirierende Impulsgeberin, nicht zuletzt auch fiir
das Konzept der Gesundheitskompetenz.

Entwicklung in der Schweiz

Die Schweizerische Gesundheitsstiftung RADIX hat sich
bei ihrer Griindung 1992 die Ottawa-Charta zum Pro-
gramm gemacht. Um dieses zukunftsweisende Dokument
in der Schweiz einem breiteren Publikum aus Politik und
Fachwelt bekannt zu machen, hat RADIX 1996 anldsslich
des 10-Jahre-Jubildums der Charta in der ganzen Schweiz
Tagungen und Diskussionsforen realisiert.

Bis heute ist die lebensweltorientierte Gesundheitsforde-
rung in den Settings Gemeinde und Schulen ein Schwer-
punkt der Tatigkeit von RADIX. Eine besonders wichtige
Rolle fiir die Starkung der Gesundheitskompetenz kommt
dabei dem «Schweizerischen Netzwerk Gesundheitsfor-
dernder Schulen» zu, an dem sich heute mehr als 1700
Schulen aus der ganzen Schweiz aktiv beteiligen (www.
radix.ch). Das Schweizerische Netzwerk ist Teil des Eu-
ropdischen Netzwerks Gesundheitsfordernder Schulen
(ENHPS), einem Programm der WHO, der EU und des Eu-
roparates.

Das Thema «Gesundheitskompetenz» wird seit 2005 von
Gesundheitsforderung Schweiz bearbeitet; damals wur-
de ein erstes umfassendes Grundlagenpapier erstellt, das
Denkanstosse fiir ein Rahmenkonzept zu Health Literacy
vermitteln sollte (Gesundheitsférderung Schweiz 2006).
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Das Bundesamt fiir Gesundheit BAG hat in der gleichen
Periode interessierte Experten zu einem Workshop einge-
laden und erste Berichte zu ausgewéhlten Problemen er-
stellen lassen (BAG 2006). Man befasste sich im Rahmen
dieser Arbeiten vorwiegend mit Definitionsfragen, wobei
die umfassende Definition von Kickbusch et al. (Kick-
busch 2006, 2008) im Zentrum stand. Es wurde jedoch
schon damals darauf hingewiesen, dass fiir die jeweiligen
Préventions- und Forschungsprojekte vermutlich jedes
Mal aufgezeigt werden miisse, von welchem Teilbereich
des Begriffs die Rede sei.

2010 wurde die Allianz Gesundheitskompetenz Schweiz
(Allianz Gesundheitskompetenz 2010) gegriindet. Damit
konnte eine bereits bestehende Netzwerk-Partnerschaft’
auf funf Mitglieder? erweitert werden. Die Akteure aus
Gesundheitswesen, Wissenschaft, Bildung, Politik, Wirt-
schaft und Medien sollten eine gemeinsame Plattform
zur Forderung der Gesundheitskompetenz erhalten. Die
Allianz strebt als Vision eine deutlich erhchte Gesund-
heitskompetenz der EinwohnerInnen der Schweiz an:
Maoglichst alle sollen befdhigt sein, ihre Gesundheitsde-
terminanten (Wilkinson 2003) positiv zu beeinflussen,
Risiken einzuschétzen und sich im Gesundheitssystem
autonomer zu bewegen. Der Ausgleich der unterschiedli-
chen Verteilung der Gesundheitskompetenz bei verschie-
denen Bevolkerungsgruppen ist der Allianz ein wichtiges
Anliegen.

Im Entwurf zum Prdventionsgesetz (BAG 2009) war im
Zweckartikel festgehalten, dass die Gesundheitskompe-
tenz jeder und jedes Einzelnen zu fordern sei. Der Ge-
setzgebungsprozess rund um dieses Projekt hatte sich
um strukturelle und finanzielle Fragen, aber auch um die
individuelle Freiheit gedreht (Mattig 2011); dabei wurde
wiederholt hervorgehoben, dass die Kompetenz in Ge-
sundheitsfragen eine wichtige Voraussetzung fiir die Aus-
iibung der personlichen Freiheit darstelle. Das Thema Ge-
sundheitskompetenz war nie umstritten, stand aber auch
nie im Zentrum einer tiefgriindigeren Diskussion.

1 Merck, Sharp & Dohme und Gesundheitsférderung Schweiz
2 zusatzlich Public Health Schweiz, FMH, Careum



-|8 Gesundheitskompetenz in der Schweiz - Stand und Perspektiven

Rollenaufteilung zwischen den Beteiligten

Eine Stdrkung der Gesundheitskompetenz ist wichtig
fiir die individuelle und die 6ffentliche Gesundheit (Pu-
blic Health). Damit dies gelingt, miissen die Rollen der
verschiedenen Akteure und Akteurinnen des Gesund-
heitswesens neu tiberdacht werden. Zu diesen Akteuren
zidhlen einerseits PolitikerInnen, Expertlnnen aus dem
Forschungs- und Bildungsbereich sowie Gesundheits-
fachleute. Wichtig ist anderseits, dass auch die Bevol-
kerung — StimmbtigerInnen, Versicherte und Patienten
— sich ihrer aktiven Rolle bewusst ist und sich auf ge-
eignete Weise organisiert, um ihre Anspriiche deutlich
zu machen. Laien und Experten miissen vermehrt ein ge-
meinsames Verstdndnis der Rollenaufteilung entwickeln.

Tabelle 1 listet die verschiedenen Rollen der Akteure auf,
die in Fachkreisen und der Offentlichkeit noch (zu) wenig
diskutiert werden.

Einwohner in ihren Rollen Kernkompetenzen

Konsumkompetenz (informiert sein,
i Informationen bewerten konnen,
i Angebotsentscheide treffen)

© gesund leben; gesund bleiben; Fahigkeit,
i sich zu informieren, Informationen

als Konsumentinnen
und Konsumenten

als Patientinnen und i Koproduktion von Gesundheit; sich im
Patienten Gesundheitssystem zurechtfinden;
: Selbst-Management (z. B. Therapietreue,
i Erhaltung der Lebensqualitat u. a;
: Interessenvertretung; Austausch unter
; seinesgleichen (Peers)

Gesundheitsbewusstsein in Bezug auf
: Arbeit und Arbeitsplatz, auf die eigene
i Gesundheit und die der Mitarbeitenden;

als (Stimm)-birgerinnen

und -burger Gesundheit (im Wohnumfeld, auf lokaler,
¢ kantonaler und nationaler Ebene),
: Interessenvertretung

Experten Aufgaben

Politik esetzgebung, Rahmenbedingungen

Regulation, Informationsvermittiung;
i System lesbar machen, Navigationshilfen,
i gesetzgeberische Prozesse gestalten

Health Professionals i Informationslieferanten, Aufklarende,
(6ffentlich und privat) Mediatoren, Betreuende, Beratende,
i Diagnostizierende, Therapierende,
i Coaches

Sonstige Anbieter

und ethischen Normen

Quelle: modifiziert nach Rédiger und Stutz Steiger 2009

Es ldsst sich leicht erkennen, dass die hier aufgezeigten
Beispiele nicht vollstdndig sind. Alle Beteiligten — auch
Menschen mit chronischen Krankheiten und Fachleute
— sind aufgefordert, ihre Rollen vermehrt zu kldren und
wahrzunehmen. Jede fihige Person sollte sich fragen, wie
weit sie ihr Potential ausschopft bzw. ob sie vielleicht
durch Weiterbildung oder gezielten Austausch in Patien-
ten-, Gesundheits- oder Fachorganisationen fiir sich und
ihr Umfeld profitieren kann. Die Bemiithungen des Einzel-
nen gilt es durch die Schaffung von geeigneten Rahmen-
bedingungen zu unterstiitzen.

Fazit

Eine gesunde Bevolkerung und eine nachhaltige Entlas-
tung unseres Gesundheitssystems sind Anliegen unserer
Gesellschaft. Alle Beteiligten konnten eine aktivere Rolle
wahrnehmen, als dies heute der Fall ist. Die Forderung
der Gesundheitskompetenz muss sich daher zu einem
wesentlichen Element kiinftiger Gesundheitsstrategien
entwickeln. Kompetenzforderung ist keinesfalls eine
Einschrdankung der personlichen Entscheidungsfreiheit.
Vielmehr trdgt kritische Urteilsfdhigkeit dazu bei, die
personliche Freiheit besser auszuschopfen und Angebo-
te kritischer zu beurteilen. Die grossen Fortschritte der
Hightech-Medizin zwingen alle, ihre Wertsysteme immer
wieder zu tiberpriifen.

Esbrauchtattraktive Bildungsmdglichkeiten fiir die Bevél-
kerung, die mehr und mehr mit dem zum Teil hektischen
Alltagsleben konfrontiert ist, sowie fiir die Versicherten,
die mit der 6konomischen Seite der medizinischen Be-
treuung Schritt halten miissen.

Generell ist Patientenbildung (auch fiir Angehérige) ein
Desiderat, das punktuell erfiillt ist, aber gesamtschweize-
risch schlecht umsetzbar ist. Die digitalen Moglichkeiten
werden von den Gesundheitsfachleuten und den Gesund-
heitsbehorden nur teilweise genutzt.

Eine Herausforderung liegt darin, auch bildungsferne
Menschen vermehrt einzubinden. Das ist vor allem fiir
kantonale und kommunale Gesundheitsférderungsstrate-
gien und fir die Grundversorgung wichtig. Auch im Bil-
dungssektor kénnen wichtige Beitrdge geliefert werden;
teilweise geschieht das heute schon durch die Vermitt-
lung der Grundkompetenzen.



Die Notwendigkeit fiir Pravention besteht auch ohne Ge-
setz weiterhin; verbesserte Koordination wird auf ande-
ren Wegen gesucht. Die Arbeit der Allianz Gesundheits-
kompetenz zeigt, dass es wichtig wiére, auf der nationalen
Ebene vermehrt Massnahmen zur Kompetenzférderung
von Biirgerinnen und PatientInnen zu initiieren und zu
unterstiitzen, damit diese eine gesunde und kritische An-
spruchshaltung entwickeln.

Definition «Gesundheitskompetenz»

Es gibt zahlreiche Definitionen von Gesundheitskom-
petenz; eine davon lautet: «Gesundheitskompetenz ist
die Fahigkeit, so zu entscheiden und zu handeln, dass
es fir mich und meine Umwelt gesund ist» (T. Abel,
Prédsentation an einer Veranstaltung).

Eine andere Definition beschreibt Gesundheitskom-
petenz im Einklang mit WHO und EU aus dem Blick-
winkel von (New) Public Health. Ilona Kickbusch und
Daniela Maag haben Gesundheitskompetenz definiert
als die Fahigkeit des Einzelnen, im tdglichen Leben
Entscheidungen zu treffen, die sich positiv auf die Ge-
sundheit auswirken. Gesundheitskompetenz befdhigt
Personen zur Selbstbestimmung und zur Ubernahme
von Gestaltungs- und Entscheidungsfreiheit beziiglich
ihrer Gesundheit. Sie verbessert die Fahigkeit, Gesund-
heitsinformationen zu finden, zu verstehen und Ver-
antwortung fiir die eigene Gesundheit zu iibernehmen.
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1.3 De I'éducation thérapeutique aux compétences en santé

Monique Chambouleyron, Alain Golay

Le concept des compétences en matiere de santé (health
literacy) prend peu a peu place dans les politiques de san-
té. Pour preuve, le Conseil Fédéral Suisse, fixant dans son
rapport «Santé 2020» les priorités de la politique sani-
taire de la Confédération, cite parmi les mesures a mettre
en ceuvre «le renforcement des compétences en matieére
de santé et de la responsabilité individuelle des assurés
et des patients afin qu’ils utilisent plus efficacement le
systeme de santé, qu’ils puissent mieux prévenir les ma-
ladies et qu’ils se préoccupent davantage de leurs mala-
dies» (OFSP 2013).

Ce concept des compétences en matiére de santé s’adresse
a I’ensemble de la population au travers de 3 champs de
préoccupation (The European Health Literacy Conference
2011) (Fig. 1):
— les personnes en bonne santé et la promotion de la
santé,
— les sujets a risque (sujets porteurs de facteurs de
risque, par exemple de maladies cardiovasculaires)
et la prévention des maladies,
— les patients avec maladie chronique et leurs soins.

Compétence en santé du bien portant Prévention |

Education thérapeutique du patient
Compétences d'auto-sains du patient centré sur la maladie chronigue
Pédagogie de I'apprentissage Prévention Il

Education thérapeutique du patient
Compétences psycho-sociales centrées sur le patient
Empowerment du patient qui est co-thérapeute

Fig. 1: Compétences

Nous allons décrire, dans cet article, I’évolution du concept
des compétences en santé en éducation thérapeutique des
patients. Nous ne traiterons pas des aspects concernant la
promotion de la santé des sujets sains.

Concernant les patients, particuliérement ceux porteurs de
maladies chroniques nécessitant des soins de longue du-
rée, la question de leur besoin d’acquérir des compétences
en matiere de santé s’est imposée déja a partir des années
1970. L'Education Thérapeutique des Patients (ETP) s’est
développée pour répondre a ce besoin, en s’adressant dans
un premier temps aux personnes diabétiques insulino-dé-
pendantes et aux patients asthmatiques (Lacroix & Assal
2003).

Au cours de ces 45 années de pratique de I’'ETP, les pro-
fessionnels impliqués se sont progressivement confrontés
a des problématiques de plus en plus complexes. D'une
part, avec le recul, ces praticiens de I’éducation thérapeu-
tique ont di faire le constat que la seule maitrise des com-
pétences d’auto-soins n’assurait pas obligatoirement une
adhésion aux traitements (Golay et al. 2013). D’autre part,
le champ de I'ETP s’est progressivement élargi a d’autres
maladies comme 1’obésité, les addictions, le cancer, etc.
Des programmes d’ETP ont, par exemple, été mis en place
par ’Ecole de Genéve pour plus de 46 maladies chro-
niques (Lasserre Moutet et al. 2008). La rencontre avec ces
nouveaux publics, la mise en évidence de leurs probléma-
tiques spécifiques et la compréhension de leurs besoins
éducatifs ont amené les praticiens a élargir leur vision
des compétences en santé nécessaires a ces patients pour
vivre quotidiennement avec leurs maladies et traitements
afin de devenir réellement co-thérapeutes.



Evolution du concept de compétences en santé
en éducation thérapeutique du patient

Connaitre et comprendre ses prescriptions: L'éducation théra-
peutique du patient nait avec I’explosion des maladies
chroniques. Les personnes vivant avec de telles patholo-
gies doivent, en effet, mettre en ceuvre et faire perdurer au
quotidien des soins prescrits par des professionnels, dont
le suivi ne peut-étre que ponctuel au travers de quelques
consultations annuelles. Il est donc impératif que ces pa-
tients disposent des informations concrétes nécessaires
pour démarrer et poursuivre leurs traitements. En 1998,
I’OMS souligne que cette mission de formation continue
des patients fait partie intégrante des soins (WHO wor-
king group 1998). Dés cet instant la question de la nécessi-
té d’une culture, de connaissances, voire de compétences
en matiére de santé (health literacy) se pose pour ces pa-
tients, afin qu’ils soient en capacité de comprendre pré-
cisément les prescriptions et recommandations qui leur
sont faites.

Connaitre et comprendre son corps, sa maladie, ses traitements:
Cet enseignement aux patients s’est rapidement étoffé
en s’enrichissant de notions d’anatomie, de physiologie
et physiopathologie, de pharmacologie et pharmacoci-
nétique. L'hypothése sous-jacente étant que 1’observance
serait meilleure si ces personnes accédaient au raisonne-
ment médical ayant conduit a la prescription. Les patients
doivent donc acquérir une culture de la santé et des soins.
C’est le premier niveau de 1’«health literacy» tel que dé-
crit par Nutbeam: «the functional health literacy» (Nut-
beam 2000). Cette étape a confronté les professionnels a
la difficulté de traduire concepts et vocabulaires experts
pour qu’ils soient accessibles aux profanes.

Etre compétent pour gérer sa maladie et ses traitements au quo-
tidien - l'acquisition des compétences d'auto-soins: Au fil du
temps, les soins de longue durée se sont multipliés. En
parallele, les patients ont été incités a s’autonomiser da-
vantage et a assumer des tdches plus nombreuses et plus
complexes. En effet, la gestion au quotidien d’'une mala-
die chronique et de ses traitements n’est pas la répétition
a I'identique d’une journée type. Il s’agit souvent d’assu-
rer une surveillance de symptémes ou de critéres biolo-
giques, de comprendre la signification des variations, de
détecter des signes précoces d’aggravation ou de compli-
cations, d’adapter des posologies médicamenteuses voire
de faire des choix stratégiques de conduite a tenir etc.
Tres rapidement, il est devenu évident que les patients
devaient non seulement étre informés, mais bien plus que
cela, étre compétents pour réaliser une auto-surveillance
et des auto-soins (Lacroix/Assal 2003; Golay et al. 2013).
Or cette compétence recouvre des aptitudes multiples. En
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sciences de I’éducation (Le Boterf 2010; Perrenoud 1999;
Tardif 2006), étre compétent, c’est savoir agir en situation
réelle, en mobilisant et combinant de fagon pertinente ses
ressources. Dans cette compréhension de ce qu’est la com-
pétence, les connaissances sont souvent indispensables,
mais elles ne sont cependant qu'une des ressources que
la personne doit savoir mobiliser a bon escient pour agir
de fagon adaptée aux variations de la maladie. Les struc-
tures et les acteurs de santé doivent donc, non seulement
savoir transmettre des informations pertinentes et acces-
sibles mais au-dela de ¢a, réellement former les patients
afin qu’ils soient compétents pour gérer au quotidien
I’ensemble des aspects pratiques et concrets de leur ma-
ladie. La culture de soins et les capacités requises de la
part des patients pour se soigner se complexifient donc et
nécessitent de leur part des aptitudes «de base» toujours
plus importantes: lecture, calcul, abstraction, résolution
de probléme, prise de décision, etc.

Les «soignants-éducateurs» doivent tenir compte de l’ac-
quisition préalable ou non de ces capacités, en plus des
représentations de la personne sur sa maladie, ses traite-
ments, son role, son efficacité personnelle, etc. Les ha-
biletés de base, sont souvent des acquisitions fortement
en lien avec le milieu social et culturel de la personne.
L’ETP doit donc bien s’inscrire dans un projet indivi-
dualisé (fig. 2) (Lasserre Moutet et al. 2011) pour pouvoir
s’adapter a la réalité de chacun, en particulier en termes
d’objectifs visés, mais aussi en termes d’accompagnement
dans ’apprentissage.

Se rencontrer

Evaluation Problématique
q et chercher 4
acquis et et besoins
processus en ETP
Cheminer S'accorder
ensemble
contenus 2
et méthodes Competenc_es
adaptés S’accorder &l clae ol

Fig. 2: Le Parcours de I'ETP
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Si la formation s’individualise, elle reste cependant, a cette
étape, centrée sur les contenus médicaux et soignants, le
patient devant adopter une certaine norme jugée néces-
saire a la prise en soins de sa maladie.

Vivre avec une maladie chronique, des compétences doubles -
compétences d'auto-soins et compétences psycho-sociales: La
formation des patients s’est donc d’abord développée au-
tour de I’acquisition de compétences d’auto-soins (savoir
utiliser un appareillage, savoir mesurer un parametre et
interpréter ses variations, savoir ajuster son traitement,
etc.) Malgré ces apprentissages, force a été de constater
que l’observance aux traitements et recommandations des
personnes vivant avec une maladie chronique n’était pas
optimale.

Le travail d’accompagnement avec d’autres types de pa-
tients, comme les patients obeses par exemple, a permis
d’élargir la vision des professionnels sur les difficultés et
les besoins éducatifs des personnes vivant avec une ma-
ladie chronique. Dans le cas de I’'obésité par exemple, la
principale prescription des soignants est une modifica-
tion profonde des habitudes de vie: changer ses modalités
alimentaires, adopter un mode de vie actif incluant mou-
vements et mobilisation. Si cela semble simple & conce-
voir intellectuellement, I’impact sur la vie de la personne
et de son entourage est profond. Le regard de la personne
sur elle-méme doit changer de méme que ses relations aux
autres. Elle doit par exemple, se sentir capable de faire
différemment et pour cela développer un sentiment d’au-
to-efficacité. Elle doit pouvoir s’exposer et supporter le
regard d’autrui sans souffrance psychique grave et donc
restaurer une estime d’elle-méme suffisante. Elle doit
également étre en capacité d’exprimer ses besoins a ses
proches et les combler sans altérer gravement ses rela-
tions. Elle doit enfin pouvoir modifier profondément son
quotidien sans perdre le sens de sa vie, etc.

On comprend deés lors que la personne va devoir acquérir
des compétences d’un autre ordre, compétences dites psy-
cho-sociales, que ’'OMS définit en 1993 comme les com-
pétences nécessaires a la personne pour répondre avec
efficacité aux exigences et aux épreuves de la vie quoti-
dienne (WHO working group 1998). Les compétences
en santé s’élargissent avec cette notion, la maladie et sa
prise en charge étant alors assimilables a des exigences et
épreuves de la vie, au méme titre que d’autres évenements
ou contraintes.

Ce regard différent porté sur les besoins de ces personnes
obeses par exemple, permet aux professionnels de revisi-
ter leurs conceptions sur les difficultés et les besoins des
malades chroniques de fagon plus générale. Ainsi, les soi-
gnants peuvent-ils maintenant entendre la difficulté des
patients diabétiques a se confronter et faire avec I’incer-
titude des prochains résultats glycémiques, la maitrise et
le contréle d'un tel parametre ne pouvant étre total (Egli
2009). Ainsi peuvent-ils s’ouvrir maintenant a la difficulté
des patients insuffisants respiratoires a trouver un sens a
mettre en ceuvre les multiples prescriptions et recomman-
dations alors qu’ils vivent au jour le jour la perte de leurs
capacités et possibilités de vie sociale. Ainsi peuvent-ils
aussi entendre et considérer I’hésitation des épileptiques
a parler de leur maladie par peur d’étre rejetés par de po-
tentiels employeurs, la complexité du chemin des pa-
tients greffés pour faire leur ce greffon «étranger», I'im-
possibilité de certaines personnes apnéiques a se montrer
équipées de leur appareil de pression positive continue
(PPC) a leur partenaire, etc.

On voit bien au travers de ces exemples combien les
seules compétences d’auto-soins sont insuffisantes a ré-
pondre aux difficultés réelles vécues au quotidien par ces
patients. Or réaliser des auto-soins de qualité ne peut étre
une finalité en soi pour la personne malade, qui souhaite,
avant tout, vivre une vie aussi proche que possible de
ce qu’elle considére comme une vie normale. Les soins
peuvent constituer un moyen pour y parvenir si la per-
sonne est compétente pour résoudre les problémes, dépas-
ser les difficultés imposés par la maladie et les traitements
dans sa vie quotidienne. Ce n’est qu’alors que ’adhésion
aux traitements peut prendre sens. La formation des pa-
tients va donc devoir s’élargir pour favoriser ’acquisition
ou le renforcement des compétences psychosociales.

S. Bonino (Bonino 2008), avec son double regard de psy-
chologue et de patiente, pose trois exigences pour pou-
voir prendre soin de soi avec sa maladie: restaurer un
sentiment de maitrise sur sa vie, retrouver une cohérence
identitaire malgré les pertes en lien avec la pathologie,
assigner un sens a la maladie et/ou a la vie dans ces nou-
velles conditions. I. Aujoulat (Aujoulat 2007) décrit éga-
lement chez les patients chroniques une triple rupture:
rupture du sentiment de sécurité, du sentiment d’iden-
tité et du sentiment de cohérence, ce qui constitue le
«powerlessness». Le processus d’«empowerment» n’est
possible que lorsque les besoins de maitrise, de réconci-
liation identitaire et de cohérence sont remplis, nécessi-
tant pour cela de profonds apprentissages. En particulier,
chaque patient va devoir trouver une nouvelle norme,
un équilibre acceptable entre sa vie et les exigences de
traitement de sa maladie. Ce processus, cette démarche



a été désignée par Barrier sous le terme d’auto-normati-
vité (Barrier 2008). De nouveau, la santé n’est plus dans
ce cadre une finalité pour les personnes vivant au quoti-
dien avec une maladie chronique, mais un moyen, une
ressource pour vivre sa vie et exister avec ses valeurs et
ses projets.

Conclusion

L’acquisition de compétences en matiére de santé concerne
tout individu, sain, & risque ou malade chronique, afin
qu’il soit capable de conserver, voire d’optimiser sa san-
té. Concernant la population des personnes atteintes de
maladies chroniques, cette notion s’est progressivement
enrichie: depuis la simple connaissance des modalités
thérapeutiques, en passant par la compréhension du fonc-
tionnement normal et pathologique de son corps, puis par
la maftrise de compétences d’auto-soins complexes, pour
finalement englober des compétences psycho-sociales. Si
I’acquisition des compétences d’auto-soins vise a rendre
les personnes capables de soigner leur maladie, ’acquisi-
tion des compétences psychosociales doit leur permettre
de vivre, de se réaliser en tant qu’individus, intégrés dans
leur milieu de vie et dans la société, finalement d’une cer-
taine fagon d’étre en santé avec leur maladie chronique.
Cette vision des compétences en santé (et non des com-
pétences en maladie !) rejoint le concept de salutogénese
(Lindstrom/Ericksson 2012). L’acquisition de telles com-
pétences nécessite une véritable formation individuali-
sée des patients, mais également des professionnels de
santé afin qu’ils soient en capacité d’accompagner ces
personnes malades chroniques dans leur cheminement.
Plus largement encore, ce sont les politiques de santé qui
doivent évoluer parallelement pour permettre le déploie-
ment de ces formations.
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1.4 Die Sicht von erfahrenen Patientinnen

Therese Stutz Steiger

Der Bericht «Gesundheit2020» des Bundesrates bewertet
die Zunahme der chronischen Krankheiten als eine der
zentralen Herausforderungen fiir die kommenden Jahre
und schliesst daraus: «Es werden aber auch immer mehr
Menschen lernen miissen, mit chronischen Krankheiten
zu leben und diese mit Unterstiitzung der Gesundheits-
fachpersonen selber zu managen. Dafiir ist die Starkung
der Gesundheitskompetenzen gefragt.»

Viele Personen, die mit einer chronischen Krankheit bzw.
Behinderung leben und die einen hohen Grad an Gesund-
heitskompetenz aufweisen, mochten ihre Krankheitsbe-
wéltigung als aktive Beteiligte bzw. als Partner der Ge-
sundheitsfachleute angehen. Tatsdchlich werden sie in
der Schweiz in medizinischen, prédventiven und politi-
schen Prozessen immer noch vernachlédssigt. Damit liegt
ein Potential brach, von dem das schweizerische Gesund-
heitssystem, unsere Gesellschaft und auch die Fachwelt
viel profitieren konnten.

Fiir Patientlnnen hat die Fahigkeit zur Informations-
beschaffung und -verarbeitung fiir gesundheitsrelevante
Entscheide einen hohen Stellenwert. Es wird geschitzt,
dass jeder fiinfte Patient heute nach Unterstiitzung in On-
line-Communities sucht (Belliger et al. 2011). Andere su-
chen Informationen in einer Patienten- bzw. Selbsthilfe-
organisation. Der Austausch unter seinesgleichen (peers)
erweitert den Horizont — auch im Hinblick auf praventive
Erkenntnisse oder auf gezieltere Fragen beim Arzt oder
bei der Arztin.

Gesundheits- bzw. Patientenkompetenz
in verschiedenen Stadien der Lebens- bzw.
Patientenlaufbahn

Die Tabelle zeigt in Anlehnung an eine Prdsentation von
J. Pelikan verschiedene mogliche Rollen und Stadien
der Auseinandersetzung mit dem Gesundheitssystem.
Es handelt sich um eine schematische Darstellung, die
veranschaulicht, wie viele Komponenten der Gesund-
heitskompetenz eine Person braucht, um sich mit Ge-
sundheitsstorungen auseinanderzusetzen und um im Ge-
sundheitssystem bestehen zu kénnen.

¢ Einschditzung von Ressourcen im

i alltdglichen Leben (Health in all Policies;
i gesundheitskompetente Organisationen)
i und von Gesundheitsrisiken

Gesunde Person

Krankheitssymptome werden wahr-
i genommen und bekommen Bedeutung

Entscheidung: Selbstbehandlung oder
i Inanspruchnahme des professionellen
i Gesundheitssystems?

Entscheidungen Uber Art der Inanspruch-
i nahme des medizinischen Systems
i (Navigieren im System)

i - Fahigkeit zur Darstellung der

: Symptome und der eigenen
Lebenslage (Kommunikation und

¢ Interaktion)

i - Kooperation bei der Diagnostik

i - Interaktion und Kooperation bei der

‘ Therapie stationdr und ambulant
(Shared Decision Making, Compliance/
Adherence, Ko-Produktion von
Gesundheit)

Akute Patientenrolle

i - Leben mit einer chronischen
Krankheit (Selfmanagement,

: Anpassung des Lebensstils)

i - Selbstorganisation im System (z.B.

: mithilfe von Patienten- bzw.

: Selbsthilfeorganisationen)

! - Partizipation im Rahmen der eigenen

‘ Ressourcen und der zu schaffenden
Durchldssigkeit des Systems bis hin
zur politischen Ebene

Chronische Patientenrolle

i - Erwerb von Fachwissen
Personen mit einer (sehr) - Mangel im Gesundheitssystem
seltenen Krankheit (meist werden teilweise von Eltern oder von
von Geburt an) : Patientinnen selbst aufgefangen
i - Selbstorganisation der Angehérigen
i = 2T einsamer Kampf gegen die
i Behorden

(nach J. Pelikan, modifiziert durch Stutz Steiger)

Tab. 1 Rollen und Kompetenzen in der Patientenlaufbahn

Kompetenzen sind offensichtlich in vielen Stadien und Le-
benslagen gefragt: beim allfdlligen Anpassen des Lebens-
stils an eine neue Situation, beim Navigieren im Gesund-
heitssystem, aber auch im Falle von (neu auftretenden)
Behinderungen und generell beim addquaten Meistern des
Alltags. Auch die verschiedenen Lebensphasen konfron-
tieren die Versicherten und die Patientlnnen mit ver-
schiedenen Fragen, die (Gesundheits-)Kompetenzautbau
notwendig machen. Dem Selbstmanagement wird ein Po-
tential zugeschrieben, das zu Kompetenz auf individuel-
ler und Effizienzsteigerung auf Systemebene beitragen soll
(Trageser et al. 2014).



Die interaktiven Féahigkeiten von Nutzern und Anbietern
im Gesundheitswesen werden im Modell von Sgrensen
(Sgrensen et al. 2012) wenig berticksichtigt. Ein Grund
kann darin liegen, dass die europédischen Gesundheits-
systeme sehr unterschiedlich sind. Eine wichtige Frage
der nédchsten Jahre wird sein, ob sich die Fachwelt und
die Behorden auf (gesundheits-)kompetente Patienten
einstellen wollen und kénnen.

Patientenkompetenz

«Gesundheitskompetenz ist mehr Haltung als Wissen»
(Maio 2014) — eine Aussage, die genauso fiir Patienten-
kompetenz gilt. Die meisten Patientlnnen sind mit dem
theoretischen Begriff «Gesundheitskompetenz» wenig
vertraut. Und doch hat sich in den letzten 50 Jahren ein
tiefgreifender Wandel vollzogen. Viele PatientInnen ha-
ben sich aus der Rolle des bevormundeten Patienten hin
zum informierten, miindigen, autonomen, im besten Fall
zum kompetenten Patienten weiterentwickelt (Nagel
2009). Der Eintritt in die Patientenrolle (geméass Tabelle 1)
erfordert Fahigkeiten, die hdufig unter dem Begriff «Pa-
tientenkompetenz» erfasst werden. Nagel hat vor allem
Erfahrungen mit Krebspatientlnnen, aber er hat auch die
folgende allgemein giiltige und besonders auch auf chro-
nisch-kranke Patientlnnen anwendbare Definition von
Patientenkompetenz formuliert:

Patientenkompetenz ist die Fahigkeit des Patienten,
sich den Herausforderungen der Erkrankung zu stel-
len, sich auf die eigenen und fremden Ressourcen zur
Krankheitsbewiltigung zu besinnen, diese Ressourcen
zu nutzen, dabei auch grosstmagliche personliche Be-
dirfnisse zu berticksichtigen, eigene Zielvorstellun-
gen zu verfolgen und Autonomie zu bewahren (Nagel
2009).

Ein Problem sei nicht verschwiegen: Wenn ein Patient
bzw. eine Patientin geschwécht oder pflegebediirftig ist,
kénnen Fachleute nur beschrdnkt auf seine bzw. ihre
Kompetenzen bauen. Immerhin sind die Fachpersonen in
diesen Situationen h&ufig mit Angehorigen konfrontiert,
die tber sich hinauswachsen.
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Patienten- und Selbsthilfeorganisationen, Peers

Patienten- und Behindertenselbsthilfeorganisationen ex-
istieren teilweise seit iiber 100 Jahren. Zunehmend setzen
sich PatientInnen mit Gesundheitsinformationen ausein-
ander, bereiten sich auf medizinische Untersuchungen
vor und diskutieren mit Fachleuten auf Augenhéhe, tau-
schen in Selbsthilfeorganisationen und -gruppen Infor-
mationen und Tipps fiir den Alltag aus, sind erfahren im
Selbstmanagement und leisten (als Peers) gegenseitige
Unterstiitzung. Sie weisen z.B. Behorden und Politik auf
Gesetzesliicken hin.

Die kompetenten PatientInnen existieren, aber sie werden
in der Schweiz zu wenig gefordert. Sie sind naturgemaéss
vor allem unter gut organisierten Personen mit chroni-
schen oder seltenen Krankheiten zu finden. Als «Patien-
tenorganisationen» sollten eigentlich Zusammenschliisse
von Personen verstanden werden, die von derselben oder
allenfalls einer dhnlichen Krankheit oder Behinderung
betroffen sind — dies im Gegensatz zu den (professionel-
len) Dienstleistungsorganisationen wie z.B. den Gesund-
heitsligen (die natiirlich auch ihre Daseinsberechtigung
haben!). Die individuellen und organisatorischen/gesell-
schaftlichen Bemiihungen von Betroffenen sollten durch
die Schaffung von geeigneten Rahmenbedingungen unter-
stiitzt werden. Das ist eine Aufgabe der Politik und allen-
falls grosser NGOs. Sehr wichtig wire, dass betroffene
Personen (als «echte» VertreterInnen von bestimmten Pa-
tientengruppen) in offiziellen strategischen Organen Ein-
sitz nehmen konnten. Etliche Patientenorganisationen
kdmpfen mit erheblichen finanziellen und strukturellen
Schwierigkeiten. Wer via Art. 74 des Invalidengesetztes
(SR 831.20) staatliche Unterstiitzung bekommt, ist haufig
mit enormen administrativen Lasten konfrontiert.

Vor einer speziellen Situation stehen Menschen mit ei-
ner fortschreitenden Krankheit, z.B. im neurologischen
Bereich, oder mit einer seltenen Krankheit, die nicht di-
agnostiziert werden kann, bzw. mit einer Gesundheits-
storung, die immer wieder Notfallsituationen hervorruft,
oder mit einem psychischen Problem, welches das seeli-
sche Gleichgewicht erschiittert. Ein Riickgriff auf eigene
Ressourcen oder auf koordinierte Angebote ist haufig sehr
erschwert.

Partizipation, Patientenbeteiligung

Empowerment von Menschen kann nur mit Partizipati-
on erreicht werden, d.h. mit individueller und kollekti-
ver Beteiligung an Entscheidungen mit Bezug auf die ei-
gene Lebensgestaltung und Gesundheit. Voraussetzung
fiir echte Partizipation sind Mitgestaltungsmoglichkeiten
auf verschiedenen Ebenen. Angemessen praktizierte und
individuell angepasste Partizipation ist ein wesentlicher
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Faktor zur Erhaltung und Forderung von Gesundheit
sowie Heilung und Bewiltigung von Krankheit. (Rosen-
brock/Hartung 2012).

Die wichtigsten Partizipationsmoglichkeiten:

— Mikroebene: Mit-Entscheidung am individuellen
medizinischen Entscheidungsprozess: Diagnose,
Therapie, Pflege und Betreuung

— Mesoebene: Beteiligung an strategischen Prozessen
und Policy-Papieren sowie aktive Beteiligung an
Forschungvorhaben

— Makroebene: Mitbeteiligung an gesetzgeberischen
Prozessen im gesundheitspolitischen System

Bei der Mitbeteiligung am medizinischen Entscheidungs-
findungsprozess (Shared Decision Making) sind Guide-
lines und Tools gefragt. Shared Decision Making ist in der
Schweiz — im Gegensatz zu den anglosdchsischen Lén-
dern — auch heute noch die Ausnahme.

Es existieren zahlreiche Beispiele fiir Patientenschulun-

gen im Hinblick auf Partizipation:

— Patientenorientierungen durch Informationsveranstaltungen,
die auch ein reges Networking der Anwesenden zulassen:

z.B. Diabetikertage der Schweizerischen Diabetes-
gesellschaft, Patientenforen in Spitdlern, Symposien,
die manchmal auch durch Patientenorganisationen
organisiert werden.

— Patientenschulungen im Bereich Gesundheitssystem und
Versorgernetz: Ein Beispiel, das man als «Best practice
auf Behordenebene» bezeichnen konnte, ist die
Swissmedic-Arbeitsgruppe Patienten- und Konsumen-
tenorganisationen (vgl. auch Praxisbeispiel unten).

— Neue Modelle in der Grundversorgung: z.B. Dialog Gesund-
heit, Zollikofen BE; das Modell verbreitet sich aller-
dings schweizweit nicht in gentigendem Aumass.

— EUPATI: Das Projekt «Europédische Patientenakademie
fiir Therapeutische Innovationen», finanziert durch
die Innovative Medicines Initiative, stellt Patienten
objektive, verstdndliche Informationen zum Thema
medizinische Forschung und Entwicklung bereit. Die
schweizerische Plattform soll 2015 gegriindet werden.

Trotzdem sind im schweizerischen Gesundheitssystem
die PatientInnen zum Teil verloren in einem oft undurch-
schaubaren Versorgungsnetz, in dem sie ganz verschie-
dene Rollen wahrnehmen miissen. Es seien nur einige we-
nige erwdhnt: PatientIn, Klient, Kunde, Vertragspartner,
Leistungsempfianger, Versicherte, MandantIn, BiirgerIn,
Laie, Versuchsperson, HeimbewohnerIn, Pflegebediirftige
usw. (Etgeton 2009).

Fazit

Gesundheitskompetenz ist bei den Patientlnnen wie bei
der (noch) gesunden Bevolkerung ein Privileg. Perso-
nen, die spezielle Unterstiitzung brauchen, miissen von
geschulten Fachleuten mit Informationen, die in leicht
verstdndlicher Sprache verfasst sind, unterstiitzt werden.
Ohne solche Massnahmen in der Gesundheitsversorgung
wird es kaum moglich sein, die nétigen Kompetenzen zu
fordern (Stutz Steiger 2011).

Gute Beispiele fiir Partizipation der Patientenorganisati-
onen auf Policy-, Forschungs- und Qualitdtsebene gibt es
u.a. in Frankreich, England und Holland. Diese Lander
bieten fiir delegierte Patientlnnen die Moglichkeit, auf
Behordenebene die Gesundheitspolitik mitzugestalten
(Keizer 2012). Die Schweiz kann und soll sich an diesen
Beispielen orientieren.

Praxisbeispiel: die Swissmedic-Arbeitsgruppe «Patienten- und Konsumentenorganisationen

Dass PatienInnen von passiven EmpfingerInnen von

Heilmitteln zu aktiven, gut informierten Anwender-

Innen dieser Produkte werden sollen, ist unbestritten.

Swissmedic méchte dieser Entwicklung Rechnung tra-

gen und stellt ihre Zusammenarbeit mit dieser Stake-

holder-Gruppe neu auf. Hierbei stehen folgende Ziele

im Vordergrund:

— Aktive Bereitstellung von Informationen rund um
Heilmittel, die an die Bediirfnisse von PatientInnen
bzw. KonsumentInnen angepasst sind

— Verwendung angemessener Kommunikationsmittel

— Einbezug von Vertreterlnnen von Patienten- und
Konsumentenorganisationen in definierte Tétig-

keitsbereiche von Swissmedic. Der aktive Einbezug
erfolgt in einem schrittweisen Prozess, damit so not-
wendige Erfahrungen auf beiden Seiten gesammelt
werden konnen.

In einem ersten Schritt etabliert Swissmedic wahrend
einer Pilotphase von zwei Jahren eine Arbeitsgruppe,
die sich aus VertreterInnen von Patienten- und Kon-
sumentenorganisationen und Swissmedic zusammen-
setzt. Interessierte Organisationen haben die Moglich-
keit, einen Antrag zur Mitarbeit in dieser Arbeitsgruppe
zu stellen. Zur Zeit (Stand Januar 2015) sind 13 Patien-
ten- und 2 Konsumentenorganisationen vertreten.
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1.5 Wie gesundheitskompetent ist die Schweizer Bevélkerung?

Kathrin Sommerhalder, Thomas Abel

Gesundheitskompetenz ist eine wichtige Ressource fiir
den Umgang mit Gesundheit und Krankheit im Alltag
sowie fiir die Nutzung spezifischer Versorgungsangebote
(Abel 2008, Sommerhalder and Abel 2007). Gesundheits-
kompetenz, ihre Entwicklung und Anwendung sind ab-
héngig von den jeweiligen Kontexten, in denen Menschen
leben, lernen und fiir ihre Gesundheit handeln.

Aufgrund ihrer wachsenden Bedeutung fiir den Einzel-
nen und die Gesellschaft stellt sich die Frage nach dem
Stand und der Verteilung der Gesundheitskompetenz in
der Schweizer Wohnbevoélkerung. Fir die Entwicklung
und Umsetzung von bedarfsgerechten gesundheitspoliti-
schen Strategien braucht es aussagekriftige Daten. Dieser
Artikel liefert eine Ubersicht und eine erste Beurteilung
der derzeitigen Datenlage zur Gesundheitskompetenz in
der Schweiz.

Datenlage zur Gesundheitskompetenz
in der Schweiz

Studien zur Erfassung der Gesundheitskompetenz wur-
den in der Schweiz seit Ende der 1990er-Jahre durchge-
fiihrt. Uberblickt man die in den vergangenen 15 Jahren
durchgefiihrten Gesundheitskompetenz-Studien, so zeigt
sich eine grosse Heterogenitit in Bezug auf das, was in
den Studien gemessen wurde und in Bezug auf die Perso-
nengruppen, die in die Studien eingeschlossen wurden.
Eine Orientierung an einem gemeinsamen Konzept von
Gesundheitskompetenz fehlt. Die Studien basieren auf
sehr unterschiedlichen Definitionen von Gesundheits-
kompetenz, und héufig fehlen Erlduterungen zur Einord-
nung der jeweiligen Ergebnisse in ein breiteres Bild zur
Verteilung der Gesundheitskompetenz in der Schweizer
Wohnbevélkerung. Die als Gesundheitskompetenz erfass-
ten Merkmale reichen von konkreten Wissensbestdnden
(z.B. zu spezifischen Erkrankungen), iiber selbsteinge-
schétzte Fahigkeiten bis hin zum gesundheitsrelevanten
Handeln. Einige Studien siedeln Gesundheitskompetenz
im medizinischen Versorgungssystem an und definieren
Gesundheitskompetenz als die Fahigkeit darin angemes-
sen zu handeln. Andere Studien verstehen Gesundheits-
kompetenz als Alltagskompetenz und fokussieren auf
den Umgang mit Gesundheit in alltdglichen Lebenskon-
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texten. Nur wenige der Schweizer Studien erfassen Ge-
sundheitskompetenz als umfassendes Konzept bestehend
aus verschiedenen Fahigkeiten (Sorensen et al. 2012) bzw.
in ihrer funktionalen, interaktiven und kritischen Form
(Nutbeam 2008). Hinzu kommt, dass es sich bei den meis-
ten Schweizer Studien entweder um Validierungsstudien
handelt oder es wurden nicht validierte Erfassungsinst-
rumente eingesetzt. Diese explorative Art der Datenerfas-
sung und die Variabilitdt in den Daten zur Gesundheits-
kompetenz ergeben daher kein klares Bild zum Stand und
zur Auspragung der Gesundheitskompetenz der Schwei-
zer Wohnbevélkerung.

Trotz diesen Einschrdnkungen lassen sich in den vor-
handenen Daten gemeinsame Merkmale und Ten-
denzen erkennen: In allen Schweizer Studien gibt es
erwartungsgemadss einen Anteil Befragte, die ihre Gesund-
heitskompetenz gering einschdtzen oder Wissensfragen
nicht korrekt beantworten kénnen. Dieser Anteil variiert
je nach Studie zwischen einem Viertel und iiber der Half-
te der Befragten. Zudem zeigt sich, dass sozio6konomi-
sche, soziokulturelle und soziodemografische Merkmale
wie Bildung, Alter, Geschlecht, Herkunftsland und auch
gesundheitsbezogene Merkmale wie Gesundheitszustand
oder gesunder Lebensstil fiir die unterschiedliche Aus-
pragung der Gesundheitskompetenz eine Rolle spielen.

Schweizer Gesundheitskompetenz-Studien
im Uberblick

Im Sinne einer Ubersicht sind im Folgenden die Schwei-
zer Studien zur Gesundheitskompetenz chronologisch
nach dem Jahr ihrer Durchfiihrung aufgelistet und kurz
beschrieben. Die Ubersicht erhebt keinen Anspruch auf
Vollstandigkeit. Sie listet die Studien auf, die wir zum
heutigen Zeitpunkt durch unsere Recherchen in leicht zu-
gédnglichen Datenbanken und Publikationen finden konn-
ten. Sie beriicksichtigt zudem nur Studien, die quantita-
tive Daten zur Verteilung von Gesundheitskompetenz zur
Verfligung stellen®.

3 Die sogenannte Swiss Health Literacy Survey (Wang et al. 2014) ist
dementsprechend hier nicht beschrieben, da bisher keine Verteilungsdaten
verdffentlicht sind.

Mental-Health-Literacy-Studie (1998/1999): Aus dieser Bevol-
kerungsbefragung liegen Daten von insgesamt 635 Perso-
nen im Alter zwischen 16 und 76 Jahren zur psychischen
Gesundheitskompetenz vor (Mental Health Literacy, de-
finiert als die Fahigkeit psychische Stérungen zu erken-
nen). Sie zeigen, dass 39,8% der Befragten Depression
und 73,6% der Befragten Schizophrenie in einem Fallbei-
spiel korrekt erkennen konnten. Die Daten zum Fallbei-
spiel Depression liegen von 309 Personen vor, die Daten
zum Fallbeispiel Schizophrenie von 326 Personen.

Referenz: Lauber et al. (2003)

Univox-Studie (2006): Die multithematische Befragungsreihe
Univox des GfS-Forschungsinstituts erfasste im Jahr 2006
einmalig eine Reihe von Fragen zur Gesundheitskompe-
tenz. Befragt wurden 705 Schweizer und Schweizerinnen
im Alter zwischen 18 und 84 Jahren aus der deutsch-
und franzosischsprachigen Schweiz. Erfasst wurden die
funktionale, interaktive und kritische Gesundheitskom-
petenz sowie das Gesundheitswissen und die Féhigkeit,
den Alltag gesundheitsfordernd zu gestalten. Zwei Drittel
der deutsch- und franzosischsprachigen Schweizer und
Schweizerinnen bezeichneten ihre Gesundheitskompe-
tenz als gut, ein Viertel als teils gut/teils schlecht und
circa jede(r) Zehnte schéitzte seine/ihre Gesundheits-
kompetenz als schlecht ein. Menschen &lter als 64 Jahre
schétzten ihre Gesundheitskompetenz schlechter ein als
jiingere und Menschen mit einem niedrigen Bildungs-
und Einkommensniveau schlechter als soziockonomisch
besser gestellte Menschen. Ebenso bezeichneten die Be-
fragten mit schlechtem Gesundheitszustand ihre Gesund-
heitskompetenz haufiger als schlecht.

Referenz: Sommerhalder (2009)

Schweizerische Gesundheitsbefragung (2007): Im Rahmen der
Schweizerischen Gesundheitsbefragung 2007 wurde ein
spezifischer Aspekt von Gesundheitskompetenz erfasst:
Handlungssicherheit bei Gesundheitsfragen in vier ge-
sundheitsrelevanten Lebensbereichen. Die Daten liegen
von 14 432 in der Schweiz wohnhaften Personen ab ei-
nem Alter von 15 Jahren vor. Die Handlungssicherheit
wurde fiir den Bereich des personlichen Gesundheitsver-
haltens am Hochsten eingeschétzt (70,1 % fiithlten sich
handlungssicher bis sehr handlungssicher), gefolgt vom
Verhalten als Konsument/in (62,9% fiithlten sich sicher
bis sehr sicher) und als Patient/in (48,8% fiihlten sich
sicher bis sehr sicher). Fiir das politische Handeln als
BiirgerIn bei gesundheitsrelevanten Fragen wurde die
Handlungssicherheit am geringsten eingeschétzt (42,4%
fithlten sich sicher bis sehr sicher).

Referenz: Richter et al. (2009), Pletscher (2012)



Cancer-Literacy-Studie (2009): In dieser Studie wurden im
Kanton Tessin 639 Personen im Alter zwischen 15 und
96 Jahren zur krebsspezifischen Gesundheitskompetenz
(Cancer Literacy) befragt. Erfasst wurde das Wissen, das
Laien benétigen, um Informationen und Empfehlungen
zur Pravention, Diagnostik und Behandlung von Krebs zu
verstehen. Durchschnittlich beantworteten die Befragten
51,6% der Fragen korrekt. Eine durchschnittlich hohere
krebsspezifische Gesundheitskompetenz zeigten Frauen,
Schweizer Staatsangehorige, Befragte mit einer medizi-
nischen Qualifikation, Befragte mit hoherem Bildungsab-
schluss und Befragte, die aktiv waren in der Begleitung
eines Familienmitgliedes oder Freundes mit Krebs.

Referenz: Diviani & Schulz (2012)

Gesundheitsmonitoring der Migrationsbevélkerung (2010): Das
zweite Gesundheitsmonitoring der Migrationsbevilke-
rung (GMM II) untersuchte die Gesundheitskompetenz
der Migrationsbevolkerung der Schweiz. Funktionale,
interaktive und kritische Gesundheitskompetenz wurden
mit Fragen zu Informationsbeschaffung, -verstdndnis und
-bewertung, zum Gesundheitswissen sowie zur Hand-
lungssicherheit bei der Arztwahl erfasst. Erste Ergebnis-
se wurden zur funktionalen Gesundheitskompetenz ver-
offentlicht. Dazu wurden die Daten von 2 614 Migranten
und Migrantinnen aus Portugal, Kosovo, Serbien und der
Tirkei zwischen 17 und 74 Jahren ausgewertet. Die Ergeb-
nisse zeigen, dass das Wissen, mit welchen Symptomen
professionelle Hilfe in Anspruch genommen werden soll-
te und mit welchen nicht, in der Migrationsbevoélkerung
signifikant unterschiedlich verteilt war. Das Wissen fiir
angemessene Arztbesuche war besser bei Befragten mit
héherem Bildungsabschluss, jiingerem Alter, weiblichem
Geschlecht und aus bestimmten Herkunftsldndern.

Quellen: Ackermann Rau et al. (2014)

YASS-Studie (2010/2011): Die Studie «Young Adults Stu-
dy Switzerland» (YASS) befragt seit dem Jahr 2010 jun-
ge Schweizer Erwachsene (Alter 18—25 Jahre) in einem
Zweijahreszyklus und enthélt eine Reihe von Fragen zur
funktionalen, interaktiven und kritischen Gesundheits-
kompetenz (vgl. dazu auch Don Nutbeam, S. 13). Zurzeit
liegen publizierte Daten aus den Jahren 2010 und 2011
von 7097 jungen Ménnern zwischen 18 und 25 Jahren und
von 311 jungen Frauen zwischen 18 und 21 Jahren vor.
Auf der Basis einer neu entwickelten Skala zeigen die Er-
gebnisse hohere Gesundheitskompetenzwerte bei jungen
Frauen, Befragten mit hoherer Bildung (eigene Bildung
und Bildung der Eltern) sowie Befragten, denen ein ge-
sunder Lebensstil wichtig war.

Referenz: Abel et al. (2014)
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Befragung von Menschen mit Diabetes zur Gesundheitskompetenz
(2012): Die Studie befragte 493 Personen im Alter zwischen
25 und 70 Jahren mit Diabetes mellitus Typ II aus allen
drei Sprachregionen der Schweiz. Die Befragten waren
bei der zweitgrossten Schweizer Krankenkasse versichert.
Sie wurden zu ihrer Fahigkeit befragt, schriftliche medizi-
nische Informationen zu verstehen (funktionale Gesund-
heitskompetenz). Die Hélfte der Befragten (50,7%) gab an,
damit nie Probleme zu haben. 26,2% hatten gelegentlich
und 15,8% manchmal Probleme. Immer oder héufig Pro-
bleme mit dem Verstehen von medizinischen Informatio-
nen hatten 7,3% der Befragten.

Referenz: Franzen et al. (2013)

Vergleich mit der European Health
Literacy Survey

2011 wurde in acht européischen Landern die Studie Eu-
ropean Health Literacy Survey (EU-HLS) durchgefiihrt
(HLS-EU Consortium 2012). Aufgrund der geografischen
Néhe der teilnehmenden Lindern zur Schweiz und des
umfassenden Konzepts, das der EU-HLS zugrunde liegt,
eignen sich die Daten der EU-HLS gut fiir den Vergleich
mit der Schweiz.

In der EU-HLS wurde Gesundheitskompetenz iiber Fahig-
keiten erfasst, gesundheitsrelevante Informationen zu fin-
den, zu verstehen, zu beurteilen und anzuwenden, und
zwar differenziert in den Anwendungsbereichen Gesund-
heitsversorgung, Prdavention und Gesundheitsférderung.
Uber alle acht teilnehmende Lénder hinweg zeigten in
dieser Studie 12,4% der Befragten eine unzureichende,
35,2% eine problematische, 36,0% eine ausreichende und
16,5% eine ausgezeichnete Gesundheitskompetenz. Die
Ergebnisse variieren stark zwischen den Ladndern. Auch
in der EU-HLS wurde Gesundheitskompetenz hoher ein-
geschitzt von Befragten jlingeren Alters, mit besseren 6ko-
nomischen Ressourcen, mit héherem selbsteingeschétzten
sozialem Status und hoéherem Bildungsstand sowie von
Frauen.
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Setzt man die Ergebnisse der EU-HLS den Schweizer Stu-
dien zur Gesundheitskompetenz gegeniiber, konnen Ten-
denzen verglichen werden. Beinahe die Hélfte der an der
EU-HLS teilnehmenden europdischen Bevolkerung ver-
fuigt tiber eine unzureichende Gesundheitskompetenz. In
der Schweiz liegt dieser Anteil bei einem Viertel bis der
Halfte der Befragten. Ebenfalls zeigt sich in den Daten der
EU-HLS die ungleiche Verteilung der Gesundheitskom-
petenz entlang von soziokonomischen, soziokulturellen
und soziodemografischen Merkmalen. Die Ergebnisse der
EU-HLS verweisen somit auf dhnliche Tendenzen, die
sich auch — trotz rudimentédrer Datenlage — in den oben
aufgefithrten Schweizer Studien zur Gesundheitskompe-
tenz abzeichnen.

Ausblick

Aufgrund der unsicheren Datenlage konnen bis heute kei-
ne wissenschaftlich gesicherten Aussagen zur Verteilung
der Gesundheitskompetenz der Schweizer Wohnbevolke-
rung gemacht werden. Tendenzen sind zwar erkennbar,
jedoch bieten sie keine ausreichende Basis fiir die Ent-
wicklung von bedarfsorientierten Public-Health-Strategi-
en zur Forderung der Gesundheitskompetenz der Schwei-
zer Bevolkerung.

Fiir Arbeiten zur Verbesserung der Datenlage wird es hilf-
reich sein, die konzeptuellen Grundlagen und methodi-
schen Erfahrungen aus nationalen und internationalen
Arbeiten zur Erfassung der Gesundheitskompetenz ver-
gleichend zu analysieren. Erhebungen in der breiten Be-
volkerung miissen sicherstellen, dass Gesundheitskompe-
tenz bei allen Befragten in valider Form erfasst wird, d.h.
ohne verzerrende Einfliisse beispielsweise von Sprach-
kompetenzen, spezifischen kulturellen Wertsystemen etc.
Unter Riickgriff auf den international fortgeschrittenen
Entwicklungsstand kénnen zukiinftig auch kontext- bzw.
zielgruppenspezifische Messungen durchgefiihrt werden,
beispielsweise mittels spezifischer Fragebogenmodule fiir
chronisch kranke Menschen, Menschen mit Migrations-
hintergrund u.a. Des Weiteren werden Studien nétig sein,
um die Bedingungen zur Entwicklung einer hinreichen-
den Gesundheitskompetenz in allen Bevdlkerungsgrup-
pen zu erfassen.

Erst auf der Basis einer soliden Bestimmung der Gesund-
heitskompetenz und ihrer Determinanten in verschiede-
nen Bevélkerungsgruppen wird es moglich sein, Hand-
lungsbedarfe zielgruppenspezifisch zu definieren und
entsprechende Public-Health-Massnahmen abzuleiten.
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2.1 Politik und Partizipation

Martin Hosek, Margreet Duetz Schmucki, Markus Kaufmann, Stefan Spycher

Gesundheitskompetenz betrifft hauptsdchlich zwei Po-
litikbereiche: Bildung und Gesundheit. Im Rahmen die-
ses Artikels liegt der Fokus auf der Bedeutung der Ge-
sundheitskompetenz in der Gesundheitspolitik. Es soll
aufgezeigt werden, inwiefern die Themenkomplexe Ge-
sundheitskompetenz, Partizipation und Patientenrechte
zusammenhéngen. Es wird beleuchtet, wie die Starkung
der Gesundheitskompetenz in den Kantonen und durch
den Bund heute umgesetzt wird und in Zukunft gestaltet
werden konnte. Die entsprechenden Entwicklungen wer-
den fiir die Bereiche Gesundheitsférderung und Préaven-
tion sowie fiir die Gesundheitsversorgung aufgezeigt und
diskutiert.

Gesundheitskompetenz im Rahmen
von Gesundheitsférderung, Pravention
und Gesundheitsversorgung

Gesundheitskompetenz ist eine Voraussetzung fiir gelin-
gende Gesundheitsforderung und Prédvention, die beide
die Starkung eines der Gesundheit zutrédglichen Lebens-
stils in einer ebenfalls der Gesundheit zutrdglichen Um-
welt bezwecken. Sollen Gesundheitsférderungs- und
Praventionsmassnahmen erfolgreich sein, muss die Ge-
sundheitskompetenz bei ihren Adressaten geniigend
ausgebildet sein.

Im Bereich der Gesundheitsversorgung und Krankheits-
bewaltigung ist geniigende Gesundheitskompetenz not-
wendig, damit PatientenIlnnen klinisch relevante Infor-
mationen verstehen und fundierte Entscheidungen in
partnerschaftlichem Dialog mit der behandelnden Ge-
sundheitsfachperson treffen kénnen. Hierbei ist nicht nur
die individuelle Gesundheitskompetenz von Bedeutung,
sondern auch die Fahigkeit der Institutionen des Gesund-
heitsversorgungssystems, auf die Bediirfnisse und den
Informationsstand des Individuums einzugehen und sich
diesem bei Bedarf anzupassen. Insofern ist ein gesund-
heitskompetenzfreundliches System mit lernfahigen Or-
ganisationen ein notwendiges Gegenstiick zum gesund-
heitskompetenten Patienten.

Gesundheitskompetenz kann ausserdem als eine der Vo-
raussetzungen fiir eine zielfithrende Partizipation an ge-
sundheitspolitischen Prozessen betrachtet werden.

Starkung der Gesundheitskompetenz
in den Kantonen

Die Starkung der Gesundheitskompetenz im Rahmen von
Gesundheitsforderung und Prévention findet zu grossen
Teilen unter kantonaler Verantwortung statt. Dies er-
staunt nicht, denn sowohl die Gesundheits- als auch die
Bildungspolitik werden mehrheitlich durch die Kantone
geregelt und Gesundheitskompetenz befindet sich an de-
ren Schnittstelle.

Wie eine Umfrage aus dem Jahr 2011 (Lehmann/Stutz
2011) zeigt, verfiigen mehr als die Hélfte der Kantone in
ihrer Gesetzgebung iiber Normen, innerhalb derer die in-
dividuelle Verantwortung fiir die eigene Gesundheit be-
tont, die Gesundheitsférderung und die Prdvention als
kantonale Aufgabe festgeschrieben oder das Recht der Pa-
tienten und Patientinnen auf genaue Informationen fest-
gelegt werden. Dieses Recht betrifft Informationen zum
Gesundheitszustand, zur Diagnose und zu den empfohle-
nen Behandlungen sowie das Recht, eine Behandlung zu
wihlen oder abzulehnen. In keinem dieser Gesetzestexte
wird der Begriff Gesundheitskompetenz jedoch explizit
erwéhnt.

Wie aus derselben Umfrage hervorgeht, finden sich in
strategischen Leitlinien oder Regierungsprogrammen von
fast zwei Dritteln der Kantone Aussagen, die Teilaspekte
der Gesundheitskompetenz wie «Verantwortung fiir die
eigene Gesundheit zu iibernehmen» oder «Fahigkeit, die
Gesundheit selbstbestimmt und positiv zu beeinflussen
sowie Belastungen zu bewiltigen» (Kanton Thurgau —
Departement fiir Finanzen und Soziales 2009, S. 5) be-
treffen. Der Bezug zur Thematik ist aber in den meisten
Fillen auch hier lediglich implizit. Dies gilt auch fiir die
laufenden Priaventionsprogramme, wo in zwei Dritteln
der Kantone Teilaspekte der Gesundheitskompetenz be-
riicksichtigt werden. Zuweilen wird Gesundheitskompe-
tenz mit anderen Konzepten verbunden oder unter die-
sen subsumiert, sei dies im Bereich der Patientenrechte,
der Gesundheitsforderung oder der frithen Férderung.
Die Schwerpunkte bei den erwdhnten kantonalen Pro-
grammen liegen auf den Themen Erndhrung und Bewe-
gung, Tabak, Alkohol, Sucht und psychische Gesundheit.
Hauptzielgruppen sind Eltern mit Kleinkindern sowie
Schiilerinnen und Schiiler. Im Bereich der Gesundheits-
versorgung sind kaum spezifische Aktivitdten auszuma-
chen. Zudem wurden nur wenige Projekte gefunden, die
gezielt auf vulnerable Gruppen ausgerichtet sind. Es ist
nicht auszuschliessen, dass bei der erwdhnten Umfrage



mit der Auswahl der Interviewpartner (Kantonsérzte und
Gesundheitsforderungsbeauftragte) gewisse Bereiche zu
wenig abgedeckt wurden. Aus den Resultaten kénnen
dennoch einige Chancen und Risiken des Konstrukts «Ge-
sundheitskompetenz» abgeleitet werden.

Als Chancen des Ansatzes kénnen der Fokus auf die Bevél-
kerung und die Betonung der Selbstbestimmung bezeich-
net werden. Wie bei den Konzepten zu «Empowerment»
oder der «Hilfe zur Selbsthilfe» sollen die Einzelnen befé-
higt werden, die je eigene Gesundheit zu bestimmen und
zu verbessern. Fiir diese Befdhigung braucht es aber auch
stets strukturelle Massnahmen wie z.B. Moglichkeiten zu
ausreichender Bewegung in den Stddten oder die Verfiig-
barkeit gesunder Lebensmittel. Insofern liegt die Forde-
rung der Gesundheitskompetenz nicht alleine in der indi-
viduellen Verantwortung jedes einzelnen, sondern stellt
im Rahmen der 6ffentlichen Gesundheit eine politische
Aufgabe dar. Gesundheitskompetenz ist auch stets mit ei-
nem multisektoralen Verstandnis verbunden: Es braucht
eine aktive Kooperation zumindest zwischen Bildungs-
und Gesundheitswesen. Eine weitere Starke des Ansatzes
liegt darin, dass Gesundheitskompetenz die Partizipation
ins Zentrum riickt, was dazu fithren kann, dass prdventive
Massnahmen zukiinftig positiver wahrgenommen werden
(keine staatlichen Verbote zum Wohl der Beviélkerung).

Als Risiko des Konzepts kann die Tatsache angesehen
werden, dass die Projekte zur Stirkung der Gesundheits-
kompetenz bei ihren Adressaten Lernwillen und Lern-
fahigkeit voraussetzen und somit vor allem bereits gut
ausgebildete Menschen erreichen. Der Graben zwischen
gut ausgebildeten und bildungsfernen Gruppen wird da-
mit vergrossert. Vulnerable Gruppen werden zu wenig
erreicht. Ein weiteres Risiko besteht darin, Gesundheits-
kompetenz auf Eigenverantwortung zu reduzieren. Der
Ansatz kann dadurch zu einem Feigenblatt verkommen
und sogar als Rechtfertigung fiir den Abbau von beste-
henden Praventionsprogrammen herangezogen werden.
Schliesslich besteht auch die Gefahr, dass Gesundheits-
kompetenz vor allem kleinrdumig, sozusagen im Ver-
suchslabor umgesetzt wird. Um wirksam zu werden, soll-
te die Umsetzung vielmehr in die Breite gehen, d.h. z.B.
in der Schule, in Kindertagesstétten oder innerhalb der
betrieblichen Gesundheitsforderung stattfinden.
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Gesundheitskompetenz und Partizipation im
Rahmen der Gesundheitspolitik des Bundes

Der Bundesrat hat im Januar 2013 seine gesundheitspo-
litische Gesamtschau «Gesundheit2020» verabschiedet
(Bundesamt fiir Gesundheit 2013). In deren Rahmen sind
auch Massnahmen zur Partizipation der Bevilkerung und
zur Gesundheitskompetenz geplant. Diese Massnahmen
lauten konkret:

— Stérkere Berticksichtigung der Patientlnnen und der
Versicherten in den gesundheitspolitischen Prozessen
(etwa tiber die delegierte Mitbestimmung)

— Stdrkung der Gesundheitskompetenz und der Selbst-
verantwortung der Versicherten und PatientInnen,
damit sie sich effizienter im Gesundheitssystem
bewegen kénnen, Krankheiten besser vorbeugen und
mit ihren Krankheiten sorgsamer umgehen kénnen

— Stérkere Berticksichtigung der Patienten-Rechte (d.h.
Rechte von direkt betroffenen Patientlnnenn, z.B.
Beschwerderecht, Schutz bei Datenschutzverletzun-
gen usw.).

Zur Starkung der Gesundheitskompetenz im Bereich der
Gesundheitsforderung und Prévention setzt das Bundes-
amt fiir Gesundheit (BAG) bereits verschiedene, an die
Gesamtbevdlkerung gerichtete Kampagnen und Massnah-
men (Erndhrung und Bewegung, Suchtpravention) um. Im
Rahmen des Nationalen Programms Alkohol 2013-2016
werden zudem verschiedene Projekte zur Forderung der
Gesundheitskompetenz vulnerabler Gruppen realisiert.
Innerhalb des Nationalen Programms Migration und Ge-
sundheit setzt sich das BAG mit verschiedenen Massnah-
men fiir die Gesundheitsférderung und Prévention bei
und die Gesundheitsversorgung von Migrantinnen und
Migranten ein. Die Forderung von Gesundheitskompe-
tenz findet aber auch innerhalb der Strategien zugunsten
der Gesamtbevolkerung ihren Platz, so z.B. in den Strate-
gien zu Palliative Care und zur Demenz.

Das Medizinalberuferegister ermoglicht es Patienten, sich
vor der Wahl ihres Arztes bzw. ihrer Arztin iiber deren
berufliche Qualifikationen zu informieren. Auf der Web-
site des BAG besteht eine Informationsmoglichkeit tiber
Qualitatsindikatoren der Schweizer Akutspitéler. Der ans
Parlament iiberwiesene Entwurf zum Bundesgesetz iiber
das elektronische Patientendossier bezweckt u.a. auch
eine Starkung der Gesundheitskompetenz von PatientIn-
nen mittels besserer Verfiigharkeit der eigenen Gesund-
heitsinformationen.

Als Entscheidungsgrundlage fiir allfdllige weitere Mass-
nahmen zur Férderung der Gesundheitskompetenz in der
Schweiz ist fiir das Jahr 2015 eine Erhebung der Gesund-
heitskompetenz mit einem im internationalen Kontext
validierten Instrument geplant (European Health Literacy
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Survey HLS-EU). Dies war urspriinglich eine Erhebung
der Gesundheitskompetenz in acht EU-Staaten (Oster-
reich, Bulgarien, Deutschland, Griechenland, Spanien,
Irland, Niederlande, Polen) im Jahre 2011. Die Resultate
haben gezeigt, dass innerhalb eines Staates grosse Unter-
schiede in der Ausprdgung der Gesundheitskompetenz
bestehen, und zwar abhédngig von Ausbildung und sozio-
o6konomischem Status. Das Instrument eignet sich ausser-
dem zur Identifizierung vulnerabler Gruppen. Portugal
hat eine entsprechende Landeserhebung im Jahre 2014
nachgeholt. Nach der Durchfiihrung und Auswertung
der quantitativen Erhebung der Gesundheitskompetenz in
der Schweiz sollen die Resultate im Sinne einer Metho-
dentriangulation einer qualitativen Uberpriifung und Ver-
tiefung unterzogen werden. Hierbei ist an Themenpanel
(resp. Fokusgruppen) bestehend aus Fachexpertlnnen und
aus VertreterInnen der Zielgruppen (PatientInnen, Allge-
meinbevolkerung, vulnerable Gruppen) zu denken. Auf-
grund der Evidenz aus der quantitativen Erhebung und
den Themenpanels wird dariiber entschieden, ob das BAG
kiinftig zur Férderung der Gesundheitskompetenz neue
kompensatorische Massnahmen fiir vulnerable Gruppen
an die Hand nehmen soll.

Wie bereits weiter oben erldutert, besteht ein enger Be-
zug zwischen den Anliegen der Stirkung der Gesund-
heitskompetenz, der Partizipation der Bevdlkerung an
gesundheitspolitischen Prozessen und der Starkung der
Patientenrechte. Der Begriff «Partizipation» verweist auf
die Interaktion zwischen dem politisch-administrativen
System, den PatientInnen und den Versicherten. Diese In-
teraktion kann auf unterschiedliche Art und Weise erfol-
gen. Dabei lassen sich drei zentrale Dimensionen unter-
scheiden (vgl. auch unten, Abb. 1):

Zivilgesellschaftliche Interessen:
Patientinnen / Patienten; Versicherte

Interessenbundelung
und -artikulation

Schnittstelle,
Partizipationsmechanismus

Quelle: Biiro Vatter (2014)

Abb 1: Drei Dimensionen von Partizipation

— Zivilgesellschaft: Wer partizipiert (z.B. Individuen,
Gruppen, Organisationen, gewéhlte Interessen-
vertreterInnen)? Wie werden die Interessen
der Beteiligten ermittelt, aggregiert und artikuliert
(Mechanismen der internen Interessenbtindelung
und Entscheidungsfindung)?

— Politisch-administratives System: Auf welcher Ebene
kollektiver Entscheidungs- und Handlungsprozesse
erfolgt die Partizipation? Zu welchen Prozessphasen
bzw. Zeitpunkten?

— Partizipationsmechanismus: Uber welche Schnittstelle
und in welcher Form werden zivilgesellschaftliche
Interessen an politisch-administrativen Entschei-
dungsprozessen beteiligt? Wie ist die Schnittstelle
organisiert und wie funktioniert sie konkret?

Mit der Partizipation an gesundheitspolitischen Prozes-
sen ist die aktive Mitwirkung von PatientInnen und Ver-
sicherten an Entscheidungsprozessen tiber gesundheits-
politische Fragestellungen gemeint (Hart & Franke 2002).
Grundvoraussetzung hierfiir ist eine gentigende Gesund-
heitskompetenz. Sofern die Partizipation ausreichend ge-
wihrleistet ist, tridgt sie zur Legitimation von gesundheits-
politischen Entscheidungen und zu deren Akzeptanz in
der Bevolkerung bei (Biiro Vatter 2014).

Die Schweizer Bevolkerung hat mit den direktdemo-
kratischen Instrumenten verschiedene Mdglichkeiten zur
politischen Einflussnahme. Uber Volksinitiativen kénnen
politische Prozesse angestossen und Entscheide herbeige-
fithrt werden. Die PatientInnen und die Versicherten ha-
ben die Moglichkeit, an Vernehmlassungen teilzunehmen
und sich in gesundheitspolitisch relevanten Arbeitsgrup-
pen zu engagieren.

Politisch-administratives System:
Gesundheitspolitische Prozesse

Einfluss der Partizipation
auf Planungs- und
Entscheidungsprozesse



Dariiber hinaus bestehen in der Schweiz auf nationaler
und kantonaler Ebene verschiedene Organisationen, die
sich fiir Patienten- und Versicherteninteressen einsetzen
und in den verschiedenen Phasen der gesundheitspoli-
tischen Prozesse im Gesundheitswesen mit einbezogen
werden. Beispiele solcher Organisationen sind: Patien-
tenorganisationen, Organisationen zu spezifischen Krank-
heitsbildern oder Lebenssituationen, Selbsthilfegruppen,
Organisationen zum Schutz der Versicherteninteressen
oder Konsumentenschutzorganisationen. Der Einbezug
dieser Organisationen basiert nicht auf einer formellen
Grundlage, sondern hat sich im Sinne einer eingespielten
Praxis etabliert.

Auf Bundesebene bestehen in der Schweiz keine Einrich-
tungen, die den Einbezug spezifischer Interessen der Be-
volkerung bzw. der Versicherten in gesundheitspolitische
Prozesse sicherstellen. Beispiele finden sich nur ausser-
halb des Gesundheitswesens, namentlich bei den Eidge-
ngssischen Biiros (z.B. Eidgendssisches Biiro fiir Konsu-
mentenfragen).

Insgesamt wird das heutige Ausmass und die Qualitdt der
Partizipation der Versicherten und PatientInnen an ge-
sundheitspolitischen Prozessen von vielen Akteuren als
nicht zufriedenstellend beurteilt. Dies kann zumindest
teilweise in einem Mangel an finanziellen und personel-
len Ressourcen sowie in den heterogenen Interessen der
verschiedenen Organisationen begriindet sein.

Das BAG priift zurzeit einige Losungsmodelle, die dazu
beitragen konnen, dass Anregungen und Anliegen seitens
der Patientlnnen und Versicherten bei der Klarung des ge-
sundheitspolitischen Handlungsbedarfs, bei der Politik-
formulierung, beim Vollzug und bei der Evaluation kiinf-
tig besser berticksichtigt werden.

Diese Arbeiten finden im Kontext des Postulatberichts «Pa-
tientenrechte und Patientenpartizipation in der Schweiz»
statt®. Im Bericht wird dargestellt, in welchen Bereichen
der Patientenrechte Verbesserungsbedarf besteht. Der Be-
richt zeigt dariiber hinaus Lésungswege fiir eine verbesser-
te Partizipation der Versicherten und der PatientInnen in
gesundheitspolitischen Prozessen..

Fazit

Eine Stdrkung der Gesundheitskompetenz, verbesserte
Partizipation der Versicherten und der Patientlnnen bei
gesundheitspolitischen Prozessen sowie eine Stiarkung
der Patientenrechte gehoren zu den gesundheitspoliti-
schen Prioritdten, die der Bundesrat sich bis zum Jahr

4 www.bag.admin.ch/themen/gesundheitspolitik/15437/index.htmI?lang=de
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2020 auf die Fahne geschrieben hat. Dabei soll die For-
derung der Gesundheitskompetenz nicht allein als indi-
viduelle Aufgabe verstanden werden. Vielmehr liegt es
auch in der politischen Verantwortung von Bund und
Kantonen, Gesundheitsférderung, Prdavention und Ge-
sundheitsversorgung so zu gestalten, dass moglichst viele
Menschen einen gesunden Lebensstil pflegen kénnen und
im Bedarfsfall addquate Behandlungs- und Pflegedienst-
leistungen erhalten. Eine Fiille konkreter Massnahmen,
die diesen Zielen dienen, wird heute bereits unter kan-
tonaler Verantwortung umgesetzt. Die Rolle des Bundes
wird es sein, im Einklang mit den in der Gesamtschau
«Gesundheit2020» festgelegten Leitlinien die Evidenz fiir
die Entscheidfindung bereitzustellen und ein Klima der
offenen Zusammenarbeit zwischen den Kantonen und
zwischen diesen und dem Bund zu unterstiitzen; dadurch
soll die Starkung der Gesundheitskompetenz immer mehr
zu einer selbstverstdndlichen Aufgabe werden.

Um die Chancen des Ansatzes zu optimieren und die Risi-
ken zu minimieren, sollen Regelangebote und bestehende
Massnahmen verbessert werden. Gesundheitskompetenz
muss als Teil einer breiten Public-Health-Orientierung ver-
standen werden. Es geht darum, neue Impulse zu geben,
ohne bewéhrte Praktiken fallen zu lassen. Ist Gesundheits-
kompetenz also nur «alter Wein in neuen Schlduchen»?
Wohl kaum. Das Konzept der Gesundheitskompetenz ist
insgesamt an Bestehendes anschlussfihig und gerade des-
halb dazu geeignet, die Gesundheitsférderung und Pra-
vention sowie die Gesundheitsversorgung in der Schweiz
weiter zu entwickeln. Das wirklich Neue daran ist die prég-
nante und umfassende konzeptionelle Verankerung der
Anliegen eines partizipativen Gesundheitssystems, das
den Fokus auf die Versicherten und die PatientInnen legt.
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2.2 Selbsthilfeorganisationen - Nichts Gber uns ohne uns

Anna Sax

Selbsthilfe existiert in verschiedenen Formen und zu un-
terschiedlichen Themen. Communities und Angebote im
Internet ergdnzen zunehmend die ortlichen Selbsthilfe-
gruppen. Sie bieten neue Chancen und Mdglichkeiten des
Austausches. Sie bergen aber auch Risiken, wenn eine in-
stitutionelle Anbindung fehlt, die professionelles Know-
how, Koordination und Qualitdtssicherung bereitstellen
kann. Selbsthilfezentren, Gesundheitsligen sowie weite-
re Fachorganisationen sorgen fiir gute Rahmenbedingun-
gen. Die Stiftung Selbsthilfe Schweiz als Dachverband
der Selbsthilfezentren leistet Grundlagenarbeit zur For-
derung und Weiterentwicklung der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe. Eine gesetzliche Verankerung der Selbsthilfe
auf nationaler Ebene wére zugleich ein Beitrag zur Forde-
rung der Gesundheitskompetenz.

Kompetenz von unten

Wer mit einer Erkrankung oder mit seelischen Belastun-
gen konfrontiert ist, kommt damit umso besser zurecht,
je mehr er oder sie dariiber weiss. Zu diesem Wissen ge-
héren neben medizinisch-wissenschaftlichen Fachkennt-
nissen auch die eigenen Erfahrungen und die Erfahrungen
anderer, die vom gleichen Problem betroffen sind. Medi-
zinisch-wissenschaftliche Fachkenntnisse kann man sich
in Biichern, im Internet, in Beratungen oder in Gespré-
chen mit Fachpersonen erwerben. Gesundheitskompe-
tenz beinhaltet jedoch neben dem Fachwissen auch Sozi-
al- und Selbstkompetenz. Gemeinschaftliche Selbsthilfe
ermoglicht das Auswerten eigener Erfahrungen und der
Erfahrungen anderer, die vom gleichen Problem betrof-
fen sind. Mit der Unterstiitzung einer Selbsthilfegruppe
koénnen Betroffene zu Expertinnen und Experten werden,
etwa dann, wenn es sich um seltene oder wenig erforschte
Krankheiten handelt. Damit kénnen die Folgen einer
Krankheit oder Belastung gemildert, das «Funktionieren»
im Alltag und im Beruf verbessert werden. Kompetente
Patientinnen und Patienten tragen dazu bei, das Wissen
iiber bestimmte Krankheiten auch iiber den Kreis der Be-
troffenen hinaus zu erweitern. Sie leisten so einen Beitrag
zur besseren Behandlung dieser Krankheiten. Gemein-
schaftliche Selbsthilfe fordert folglich die Gesundheits-
kompetenz sowohl auf der individuellen wie auch auf der
Systemebene. Im Idealfall beeinflusst sie auch den gesell-
schaftlichen, ckonomischen und politischen Kontext. Ge-
meinschaftliche Selbsthilfe ist gewissermassen Wissens-
vermittlung von unten.

Merkmale und Struktur der
gemeinschaftlichen Selbsthilfe

Allen Formen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe ist ge-
meinsam, dass sich Menschen zusammenfinden, um sich
iiber ein Thema auszutauschen, dass sie alle betrifft, sei es
als Direktbetroffene oder als Angehorige. Gemeinschaftli-
che Selbsthilfe folgt keinen bestimmten Regeln, sondern
die Beteiligten organisieren sich selbst und entscheiden
gemeinsam tiber Form und Gestaltung des Austausches.
Normalerweise werden die Gruppen also nicht von einer
Fachperson geleitet. In tiber 70 Prozent der rund 2000
Selbsthilfegruppen geht es um somatische oder psychi-
sche Themen, sehr oft um chronische Erkrankungen. Die
internetgestiitzte Selbsthilfe gewinnt an Wichtigkeit und
wird das mit hoher Wahrscheinlichkeit weiterhin tun. Das
heisst jedoch im Umkehrschluss nicht, dass der person-
liche Austausch in Selbsthilfegruppen an Bedeutung ver-
liert. Im Gegenteil: oftmals stellt der virtuelle Austausch
den Einstieg in die klassische Selbsthilfe dar.

Als Anlaufstellen fiir Interessierte dienen 20 regionale
Selbsthilfezentren in drei Sprachregionen. Sie sind zu-
stindig fiir die Vermittlung, Férderung und Vernetzung
von Selbsthilfegruppen zu allen Themen des Sozial- und
Gesundheitsbereichs. Die Stiftung Selbsthilfe Schweiz
als Dachorganisation der regionalen Selbsthilfezentren
betreibt zudem eine Website mit allgemeinen Informati-
onen und einer umfassenden Datenbank fiir Themen und
Organisationen. Fiir Selbsthilfegruppen, die durch die re-
gionalen Zentren vermittelt werden und Eingang in die
Datenbank von Selbsthilfe Schweiz finden, gilt eine Reihe
von Kriterien. So sollen die Gruppen dem personlichen
Austausch zwischen Menschen in dhnlichen Lebenssi-
tuationen, als Direktbetroffene oder Angehérige, dienen.
Sie organisieren sich selber und treffen sich regelmaéssig.
Sie werden nicht von einer Fachperson geleitet, sind un-
abhidngig von politischen oder kommerziellen Interessen
und halten sich an ethische, moralische und rechtliche
Normen.



Gemeinsame Strategie der
Selbsthilfeorganisationen

Neben den ortlichen Selbsthilfegruppen gibt es zahlrei-
che themen- und diagnosespezifische Organisationen, die
Selbsthilfegruppen initiieren und fachlich begleiten, al-
len voran die Gesundheitsligen. Diese Gruppen sind in
der Regel von Fachleuten geleitet und bieten Beratung
und Unterstiitzung fiir Betroffene von bestimmten Krank-
heiten. Bei den Gesundheitsligen und Patientenorgani-
sationen ist viel Wissen und Fachkompetenz zu ihrem
jeweiligen Thema vorhanden, doch fehlt es teilweise an
klaren Strategien und Leitbildern fiir die Férderung der
Selbsthilfe. Deshalb haben 2014 mehrere Gesundheitsli-
gen, Selbsthilfeorganisationen und regionale Selbsthil-
fezentren auf Initiative der Stiftung Selbsthilfe Schweiz
eine gemeinsame Strategie entwickelt, um gezielt die ge-
meinschaftliche Selbsthilfe in Organisationen mit Dienst-
leistungen und Aktivitdten im Selbsthilfebereich zu for-
dern. Die Strategie kann mit folgenden vier Zielsetzungen
umschrieben werden:

1) Ein gemeinsames Verstdndnis und eine gemeinsame
Haltung zur Selbsthilfe schaffen.

2) Die Vernetzung und den Austausch untereinander
fordern, um die moglichen Synergien besser zu
nutzen.

3) Die gemeinschaftliche Selbsthilfe politisch verankern.
Konkret soll sie bei der Umsetzung der Prioritdten von
«Gesundheit 2020» auf die Agenda gesetzt werden.

4) Die gemeinschaftliche Selbsthilfe im Internet stdrken:
Die bestehenden Angebote sind auf den Webseiten
der beteiligten Organisationen zugénglich zu machen
und untereinander zu verlinken.

Selbsthilfe Schweiz hat sich zum Ziel gesetzt, die gemein-
schaftliche Selbsthilfe weiter zu entwickeln und ihr Po-
tenzial fiir das Gesundheits- und Sozialwesen nutzbar zu
machen.

Entlastung des Gesundheitssystems

Gemeinschaftliche Selbsthilfe ist ein eigenstdndiger Fak-
tor im Gesundheitssystem. Sie kann angesiedelt werden
zwischen der professionellen medizinischen Versorgung
und den Betreuungs- und Unterstiitzungsaufgaben («Ca-
re-Arbeit»), die innerhalb der Familie, in der Nachbar-
schaft und im Freundeskreis geleistet werden. Selbst-
hilfegruppen leisten zudem einen wichtigen Beitrag zur
Pravention und Gesundheitsfoérderung. Mitglieder von
Selbsthilfegruppen lernen auf eigene Faust, ihr Gesund-
heitsverhalten zu verdndern und trotz Einschrankungen

Swiss Academies Reports, Vol. 10, N° 4, 2015 37

ihre Lebensqualitdt zu verbessern. So lernen Betroffe-
ne, den Alltag mit einer psychischen Erkrankung (z.B.
Depression) besser zu bewéltigen, und Angehorige von
psychisch erkrankten Menschen finden Entlastung in
der familidren Stresssituation. An einer chronischen Er-
krankung leidende Patientlnnen reduzieren krankheits-
bedingte Belastungen und tragen aktiv dazu bei, Folgeer-
krankungen zu vermeiden (z.B. bei Diabetes). Kompetente
Patientinnen und Patienten brauchen weniger Betreuung
durch professionelle Gesundheitsfachleute und tragen
damit zur Entlastung des Gesundheitssystems bei.

Auch das Sozialwesen profitiert von gemeinschaftlicher
Selbsthilfe: Wer gesundheitlich belastet ist, soziale Prob-
leme hat oder mit kranken Menschen zusammenlebt, lauft
Gefahr, die sozialen Kontakte einzuschrianken oder sogar
abzubrechen. Einsamkeit und Isolation bilden aber er-
hebliche gesundheitliche und soziotkonomische Risiko-
faktoren. Selbsthilfegruppen schaffen neue soziale Kon-
takte. Sie organisieren sich selbst und férdern damit die
soziale Kompetenz und die Autonomie ihrer Mitglieder.
Damit leisten sie einen wichtigen Beitrag zur Schaffung
sozialer Netzwerke und helfen, die negative Spirale von
Krankheit, Isolation und wirtschaftlicher Abhédngigkeit zu
durchbrechen.

Gemeinschaftliche Selbsthilfe fordern

Gemeinschaftliche Selbsthilfe ist das Resultat von per-
sonlichem Engagement und dem Willen, das eigene
Schicksal in die Hand zu nehmen. Selbsthilfegruppen
und Internet-Selbsthilfeangebote sind Laiensysteme und
sollen das auch bleiben. Doch um die oben beschriebenen
positiven Wirkungen entfalten zu koénnen, brauchen sie
auch professionelle Begleitung in Form von Koordinati-
on, Vermittlung von Know-how, Qualitdtssicherung und
Weiterbildung. Eine gesetzliche Verankerung auf nationa-
ler Ebene konnte der gemeinschaftlichen Selbsthilfe neu-
en Schub geben.
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Erfahrungsbericht: Die HIV-Bewegung als Beispiel einer Selbsthilfeorganisation

David Haerry

«Wir wollen dass Menschen mit AIDS auf jeder Stufe
in AIDS-betreffende Entscheidungsprozesse eingebun-
den werden, und in allen AIDS-Foren als gleichwertige
Partner eingebunden werden, damit sie ihre Erfahrung
und ihr Wissen einbringen kénnen. Nichts tiber uns
ohne uns.» (Denver Deklaration 1983)

Sehr selbstbewusste Ausserungen, formuliert in gross-
ter Not — die AIDS-Epidemie war gerade ausgebrochen
und forderte zahllose Opfer in den schwulen Hochbur-
gen San Francisco und New York. Die Denver Dekla-
ration 1983 hat die AIDS-Bewegung bis heute geprigt
und althergebrachte Strukturen im Gesundheitssystem
auf den Kopf gestellt.

Die Agenda der neun Jahre spéter gegriindeten Euro-
pean AIDS Treatment Group war gepriagt vom Lobby-
ing fiir eine wirksame Therapie und Studienzugang,
pan-europdischem Informationsaustausch und der For-
derung, die Forschungs- und Therapiestrategien mit-
zugestalten.

Weshalb war die HIV-Bewegung so erfolgreich? Die
Antwort mag iiberraschen, denn Gesundheitskompe-
tenz war ein Fremdwort. Das rasche Wegsterben einer
jungen Generation héufig gut ausgebildeter Menschen
schweisste eine Gruppe sehr unterschiedlicher Akteu-
re zusammen. Man engagierte sich rasch und wirksam
in der Prdavention, griindete Selbsthilfegruppen und
trug das politische Lobbying ohne falsche Hemmun-
gen auf die Strasse.

Der Schwerpunkt der AIDS-Aktivisten war stets die
System- und die Kontextebene. Die Forderung indivi-
dueller Gesundheitskompetenz ist gewachsen, insbe-
sondere seit gut vertrdgliche Substanzen den Patienten
ein weitgehend normales Leben ermdglichen. Die Er-
kenntnis, dass man sich vor allem auf die Defizite der
System- und Kontextebene konzentrieren musste, fiel
den AIDS-Aktivisten leicht.

Strategisch geht es den AIDS-Aktivisten vor allem da-
rum, die Patientenoptik angemessen und effizient in
Entscheidungsprozesse einzubinden. Dabei verschie-
ben sich die Prioritdten im Lauf der Zeit. Vor zwanzig
Jahren ging es darum, langfristig funktionierende The-
rapien zu entwickeln, diese Substanzen rascher durch

das Zulassungsverfahren zu schleusen und danach
den Patienten mdoglichst rasch Zugang zu verschaffen.
Beschleunigte Zulassungsverfahren, Verzicht auf Dop-
pelblindstudien und Expanded Access Programme
sind eine Errungenschaft jener Zeit. Als ab 1995 die
Tripeltherapien funktionierten, ging es darum, dass
die Pharmaindustrie in Zulassungsstudien mdglichst
wenig «ideale» Patienten mit einschloss, damit realis-
tische Erkenntnisse bei der Zulassung vorhanden wa-
ren. Wieder spéter erkdmpfte man sich den Ausschluss
gewisser Patientengruppen aus Studien, die der Dosie-
rungsfindung dienen.

Puncto Fortschritt und raschem Erkenntnisgewinn
mag HIV ein einzigartiges Beispiel sein. Die Akteure im
HIV-Bereich sind sich einig, dass diese Revolution nur
durch das effiziente Zusammenspiel verschiedenster
Akteure moglich war. Fiir die Patientenorganisationen
wiederum war und ist die rasche Erkenntnisdynamik
eine Herausforderung. Seit dem geheilten «Berliner
Patienten» Timothy Brown (gilt als erster geheilter
HIV-Patient) ist auch eine mégliche Heilung wieder ein
Thema. Das bedeutet sehr viel Grundlagenforschung
und wichtige ethische Fragestellungen. Auch weil die
Aids-Hilfe als Prdaventions- und Betreuungsorganisati-
on so gut aufgestellt war, gab es nur wenige Versuche,
zusitzlich eine schlagkriftige Betroffenengruppe auf-
zustellen.

Die Bereitschaft zum Engagement ist bei den AIDS-
Aktivisten nach wie vor hoch. Weil aber die Patien-
tengruppen im HIV-Bereich so erfolgreich waren und
auf allen Ebenen mitreden wollten und dies auch tun,
ist die Ausbildung neuer Aktivisten ganz zentral. Die-
se ist aber zeitraubend und anspruchsvoll, denn man
hat sich kaum Zeit genommen, entsprechende Weiter-
bildungskonzepte zu entwickeln. Die heutigen Akti-
visten sind weitgehend in der Praxis erprobt und von
Kollegen unterstiitzte Selfmade-Akteure. Européische
Behorden (European Medicines Agency 2015) haben
verstanden, dass das Einbinden von Patienten dem
System niitzt. Bei einigen Indikationen wie seltene
Erkrankungen und HIV kooperieren Pharmaindustrie
und AkademikerInnen seit Jahren sehr erfolgreich (Eu-
rordis 2015; European Aids Treatment Group 2015).
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Praxisbeispiel: Die Europdische Patientenakademie (EUPATI)

Die Entwicklung von Arzneimitteln ist ein hoch regu-
lierter, teurer, langer und komplexer Prozess, der fir
Laien meist unverstdndlich und unbekannt ist. Nutzen
und Risiken bestehender und neuer Behandlungsal-
ternativen sind fur Patientlnnen schwer verstdndlich.
Gut informierte PatientInnen haben eine Schliisselrol-
le, um Forschung und Behandlung patientfokussierter
zu gestalten. Das ist das Ziel der Europédischen Patien-
tenakademie (EUPATI).

EUPATI ist ein gemeinsames Projekt der EU-Kommis-
sion und Patientenorganisationen mit dem Ziel die
PatientInnen zu befdhigen, als gut informierte Fiir-
sprecherInnen und BeraterInnen aufzutreten, z.B. in
klinischen Studien, Ethikkommissionen und gegen-
tiber Zulassungsbehorden.

Die Projektpartner entwickeln gemeinsam Material
und Werkzeuge speziell fiir Patientenorganisationen,
die sich in der Forschung, Medikamentenentwicklung
und der Regulierung engagieren wollen. Das Material
wird fiir drei Hauptzielgruppen aufbereitet: die Ex-
perten-Stufe, ein dreizehn Monate dauernder Ausbil-
dungsgang; die Fortgeschrittenen-Stufe fiir Aktivisten,
die sich effizient und bei Bedarf weiterbilden wollen
(dieses Material wird in sieben Sprachen inklusive
Russisch tibersetzt). Zudem wird fiir alle Patienten
verstdndliches Material zur Verfiigung gestellt. Dieses
Projekt leistet Pionierarbeit. Wenn es gelingt, Patien-
tInnen und ihre Organisationen besser zu riisten, wird
sich ihr Einsatz im Dienst der 6ffentlichen Gesundheit
rasch bezahlt machen.

www.patientsacademy.eu/index.php/de/
about-eupati/4-eupati-im-ueberblick

2.3 Gesundheitskompetenz in der Gesundheitsversorgung

2.3.1 Handlungsfeld Hausarztmedizin

Ueli Griininger

Patientin und Arztin sind Partner mit einem gemeinsa-
men Weg und Ziel. Dies gilt fiir alle Bereiche und die gan-
ze Dauer ihrer Zusammenarbeit — von der Gesundheitsfor-
derung und Prédvention iiber Diagnostik, Therapie bis zur
Rehabilitation und Palliation.

Dafiir brauchen beide, sowohl Patient wie Arztin, eine
ganze Reihe von Kompetenzen in den Dimensionen Hal-
tungen, Wissen, Fertigkeiten, Fahigkeiten und Verhalten.
Diese sind nachgewiesene Wirkungsdeterminanten fiir
Prozess und gesundheitliche Outcomes. Auf Seite des Pa-
tienten lassen sich diese zwanglos dem Konzept der Ge-
sundheitskompetenz zuordnen. Auf Seite der Arzteschaft
sind diese Kompetenzen unter dem Begriff «Professional
Health Literacy» subsumierbar. Professional Health Liter-
acy wurde in den letzten 20 Jahren klar definiert (WHO
1996; CanMEDS 1996/2000) und als obligate Anforderung
an die kommunikative Kompetenz sind diese Kriterien
seit 2006 Bestandteil des Schweizer Medizinalberufege-
setzes (SR 811.11).

Arztliche Sprechstunde und Gesundheitskompetenz sind
siamesische Zwillinge: Gesundheitskompetenz ist Vor-
aussetzung und Instrument fiir wirksame und nachhaltige
Zusammenarbeit von Patient und Arztin, und gleichzeitig
kann Gesundheitskompetenz in diesem Setting 1:1 getibt,
geférdert und weiterentwickelt werden.

In diesem Wechselspiel steckt ein enormes Potential,
denn bis zu 80% der Bevolkerung beanspruchen eine
drztliche Konsultation innert Jahresfrist, fast 100% innert
5 Jahren. Dies sollte unbedingt gentitzt werden, und zwar
nicht nur im individualmedizinischen, sondern auch im
Public-Health-Interesse.

Die drztliche Sprechstunde erdffnet eine wichtige Mog-
lichkeit, das Konzept Gesundheitskompetenz von der
Theorie in die Praxis umzusetzen, durch ganz praktisches
Lernen und Uben. Wenn es nédmlich gelingt, durch sinn-
volle Unterstiitzung der Beteiligten und férderliche Rah-
menbedingungen in der tdglichen Patient-Arzt-Zusam-
menarbeit schrittweise Verdnderungen zu bewirken, dann
werden zunehmend weitere Bevilkerungskreise damit
vertraut (bottom-up) — quasi als erwiinschte Nebenwir-
kung und ganz ohne Zwang, fern von jeder top-down-In-
doktrinierung. Immer mehr Menschen werden auf ihre
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Ressourcen und Fihigkeiten bauen und aktiv ihr Gesund-
heitspotential ausschépfen und ihre Mitverantwortung
wahrnehmen.

Damit diese Vision Wirklichkeit wird, damit in der Zusam-
menarbeit von Patientlnnen und Arzteschaft die Patien-
tInnen ihre Gesundheitskompetenz optimal entwickeln,
entfalten und niitzen kénnen, sind Verdnderungen und
Massnahmen in mehreren Bereichen des Gesamtsystems
erforderlich. Die Vision ist, dass auch in der breiten Be-
volkerung selbstverantwortetes, gesundheitskompetentes
Handeln Mainstream wird.

Im Vordergrund stehen Strategien und konkrete Massnah-
men fiir die Partner in der Patient-Arzt-Kooperation sel-
ber, also fiir Arzteschaft und fiir Patientinnen:

a. ArztInnen und alle Gesundheitsberufe brauchen mehr
Gesundheitskompetenz, personlich und im beruf-
lichen Bereich (professional health literacy). Das ver-
langt Programme zur Information, Ausbildung, Weiter-
bildung und Fortbildung. Diese diirfen nicht nur
auf technische Skills begrenzt bleiben. Sie sollen
ausdriicklich auch die zugrundeliegenden Haltungen
und Einstellungen der «Health Professionals»
einschliessen, z.B. zur Partnerschaft zwischen Patient
und Arztin.

b. PatientInnen (d.h. Menschen vor, wihrend und nach
den verschiedenen Stadien und Rollen einer Patien-
ten-Karriere) brauchen Information, Motivation,
Unterstiitzung und Begleitung, um ihre Ressourcen
optimal aktivieren zu kénnen.

Hier haben Arzteschaft und Arzteorganisationen Wesent-
liches beizutragen. Als Beispiel seien die mittlerweile
zehnjdhrigen Erfahrungen der Schweizer HausérztInnen
bei der Operationalisierung und Verbreitung von Kon-
zepten, Massnahmen und Angeboten zur Férderung der
Gesundheitskompetenz erwihnt (vgl. Praxisbeispiel Pro-
gramm Gesundheitscoaching 2015). Dieses Programm —
von Hausérzten fiir Hausdrzte — wurde vom Kollegium
fir Hausarztmedizin (KHM)® entwickelt und erfolgreich
getestet (Neuner-Jehle et al 2013). Es soll nun mit Un-
terstiitzung von 6ffentlichen und privaten Institutionen
und in Zusammenarbeit mit moglichst vielen Anbietern
themenspezifischer Kurzinterventionen (Bewegung, Al-
kohol, Rauchen usw.) landesweit verbreitet werden. Es
stimmt hoffnungsvoll, dass diese Verbreitung von gewich-
tigen Organisationen stark unterstiitzt wird (Dachverband
der Schweizer Patientenstellen, Berufsverband der Haus-

5 Der Morbus Bechterew ist eine schmerzhafte, rheumatische, entzindliche
Erkrankung, die zur Versteifung der Wirbelsaule flhren kann. Entzindungs-
hemmende Medikamente sowie Bewegungstherapie und Sport helfen, die
Symptome zu lindern.

und KinderérztInnen Schweiz, FMH, Konferenz der kanto-
nalen Arztegesellschaften).

Allerdings kénnen die Arzteschaft und ihre Organisatio-
nen solche Massnahmen nur in aktiver Zusammenarbeit
mit anderen Partnern nachhaltig umsetzen:

— Im Bildungswesen sind insbesondere die Medizini-
schen Fakultdten und die medizinischen Fachge-
sellschaften gefordert (Umsetzung der gesetzlichen
Vorgaben durch Einbau in Curricula und Weiter-
bildungsprogramme), und generell die Bildungs-
institutionen aller Gesundheitsberufe. Die Vermittlung
professioneller Gesundheitskompetenz muss zu
deren Kernanliegen werden. Auf Bevolkerungsebene
haben die Schulen aller Stufen eine Schliisselrolle
fiir die Entwicklung der Gesundheitskompetenz, denn
«Gesundheit ist lernbar» darf nicht nur Schlagwort

bleiben.

— Im Gesundheitswesen sind dartiber hinaus personli-
che und institutionelle Anreize und Rahmenbedin-
gungen erforderlich, damit der kompetenzorientierte
und partnerschaftliche Ansatz zum Qualitatsstandard
wird. Dazu gehoren z.B. Anreize fiir gute Gesund-
heitskompetenz bei Patientlnnen und potentiellen
PatientInnen, Einbezug von Kriterien professioneller
Gesundheitskompetenz in Zertifizierungs- und
Akkreditierungsprozesse sowie Reduktion der admi-
nistrativen, rechtlichen und tariflichen Hiirden bei
der Umsetzung.

— Im gesellschaftlichen Kontext ist personale und bevol-
kerungsweite Gesundheitskompetenz ein Motor fiir
die Optimierung der wirtschaftlichen und gesell-
schaftlichen Chancengleichheit fiir alle. Damit dieser
Motor auf Touren kommt, sind mutige Entscheidungs-
trdger und innovative Vorgaben gefordert, die ge-
niigend Freiraum und gesundheitsférdernde Rahmen-
bedingungen schaffen.

All diese Massnahmen sind Konsequenz aus und zugleich
Grundlage fiir die Umsetzung des Konzepts Gesundheits-
kompetenz — und sie sind unerléssliche Investitionen in
die Gesundheit der Menschen, der Bevilkerung und des
Gesamtsystems.
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Praxisbeispiel: Gesundheitscoaching in der Hausarztmedizin

Neue Rollen

Beim Gesundheitscoaching wird der Hausarzt bzw. die
Hausérztin zum Coach, der seine PatientInnen moti-
viert und unterstiitzt, das eigene Gesundheitpotential
auszuschopfen. Der Patient hat die Hauptrolle und ist
Akteur, die Arztin hat die Rolle des Coaches.

Einsatzmaglichkeiten

Gesundheitscoaching ist immer dann hilfreich, wenn
ein Mensch selber etwas fiir die Erhaltung, Férderung
oder Verbesserung seiner Gesundheit tun moéchte. Die
Hausédrzte kénnen den Gesundheitscoaching-Ansatz
zum integrierten Teil ihrer Sprechstunde machen. Be-
sonders geeignet sind die vielen Ausléser-Situationen
(«windows of opportunity»), die die Motivation des
Patienten wecken, Hauptakteur der eigenen Gesund-
heit zu werden. Solche giinstigen Gelegenheiten erge-
ben sich oft bei Check-ups, im Rahmen einer akuten
Gesundheitsstorung (Selbstmanagement oder Rezidiv-
vorbeugung, z.B. Bronchitis bei Rauchern) oder einer
chronischen Krankheit (z.B Therapieoptimierung bei
Diabetes oder Bluthochdruck). Zentral ist, dass die Be-
troffenen ihr eigenes Gesundheitsprojekt entwickeln.
Bei der vom Coach begleiteten Umsetzung sammeln
die Betroffenen Erfahrung. Auch Ausrutscher, Riickfal-
le oder gar ein (oft nur temporéres) Sistieren des per-
sonlichen Gesundheitsprojektes gehoren dazu.

Schritte

Beim ersten Coaching-Gesprach im Rahmen einer Kon-
sultation fragt die Arztin zuerst nach der Motivation
des Patienten. Bei Interesse iibergibt sie dem Patienten
die Federfithrung: Der Patient nimmt auf einer Grafik
(vgl. Abbildung) eine Ist-Analyse des aktuellen Ge-
sundheitsverhaltens vor. Danach kann der Patient auf

drei visuell-analogen Skalen ankreuzen wie er die eige-
ne Einstellung zu Verhaltensverdnderungen einschétzt
(Wichtigkeit, Erfolgszuversicht und Bereitschaft). Je
nach Motivationslage werden die internen und exter-
nen Motivationsfaktoren gemeinsam aufgedeckt und
verstarkt (Schritt 2). Im Schritt 3 wird das Gesund-
heitsprojekt umgesetzt. Bei der Umsetzung nutzt der
Patient in erster Linie die eigenen Ressourcen, kann
aber auch auf fachliche Hilfe von Dritten zuriickgrei-
fen. Im Schritt 4 evaluiert der Patient zusammen mit
dem Coach das eigene Gesundheitsprojekt.

Weitere Informationen zum Gesundheitscoaching:
www.gesundheitscoaching-khm.ch
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2.3.2 Handlungsfeld Pflege
Friederike J.S. Thilo

Eine Studie aus dem Jahr 2011, welche die Aktivitdten der
Kantone im Bereich Gesundheitskompetenz 2011 analy-
sierte, machte deutlich, dass vor allem im Bereich Public
Health Einzelaktivitdten unterschiedlichster Art stattfin-
den und dabei kaum klar zwischen Gesundheitsforderung
und Forderung der Gesundheitskompetenz differenziert
wird (Lehmann & Stutz Steiger 2011). Es ist davon auszu-
gehen, dass diese Beobachtung auch kennzeichnend fiir
die Pflege ist.

Gemadss Definition ist es Aufgabe und Rolle der Pflege-
fachperson, die Gesundheit zu férdern, zu erhalten, ge-
sundheitliche Schdden vorzubeugen und die Menschen
«[...] in der Behandlung und im Umgang mit Auswir-
kungen von Krankheiten und deren Therapien [zu unter-
stiitzen].» (Spichiger et al. 2006). Somit kann bereits per
Definition die Forderung der Gesundheitskompetenz als
zentrales Handlungsfeld der Pflegefachpersonen betrach-
tet werden, auch wenn dies so nicht explizit beschrieben
wird. Es zeigt sich also, dass die Pflegefachpersonen ihr
Wissen zur Gesundheitskompetenz anwenden, dies je-
doch als Gesundheitsférderung, Priavention, Patientene-
dukation, Patientenschulung oder Beratung bezeichnen.

Der Praxisalltag zeigt, dass Gesundheitskompetenz kaum
explizit gefordert wird. Erkldren ldsst sich das unter an-
derem damit, dass bis heute mehrere Definitionen von
Gesundheitskompetenz koexistieren und noch kein vali-
diertes deutschsprachiges Erfassungsinstrument fiir den
schweizerischen Pflegepraxisalltag einsatzbereit ist. Die
Erfassung wiirde erlauben, Gesundheitskompetenz syste-
matisch einzuschédtzen sowie aufzuzeigen, wie sich die
Gesundheitskompetenz einer Patientin bzw. eines Patien-
ten entwickelt. Ebenfalls kénnte systematisch die Wirk-
samkeit von Interventionen zur Férderung der Gesund-
heitskompetenz evaluiert werden.

Heute sind die Begrifflichkeiten Gesundheitsférderung
/ Pravention und Gesundheitskompetenz nicht einheit-
lich definiert. Pflegefachpersonen verstehen jedoch die-
se Bereiche als zentrales Handlungsfeld ihrer professio-
nellen Tatigkeit. Die Forschungsarbeiten von Sérensen
et al. (2012) konnten als Chance verstanden werden, Ge-
sundheitskompetenz in naher Zukunft im pflegerischen
Setting, aber auch in anderen Gesundheitsfachberufen
expliziter, transparenter und systematischer in den Praxi-
salltag zu integrieren.

Im Gesundheitssystem fokussieren Gesundheitsfachper-
sonen jenach Versorgungsbereich auf die Gesundheitskom-
petenz im Kontext der Krankheitsbewéltigung, Pravention
oder Gesundheitsférderung. Zu den Versorgungsbereichen
(auch als Setting bezeichnet) zdhlen die Spitéler, Rehabi-
litationsinstitutionen, die ambulante Versorgung (Praxen),
die Spitex sowie die Alters- und Pflegeheime. Zentral ist
ein bediirfnisorientiertes resp. patienten- oder bewohner-
zentriertes Vorgehen (Thilo et al. 2012; Thilo et al. 2015).
Erst das Verstdndnis fiir die eigene gesundheitliche Situ-
ation, fiir Risiken und Therapiemoglichkeiten befdhigen
das Individuum, informiert zu entscheiden sowie aktiv
die eigene Gesundheit zu gestalten. Gesundheitsfachper-
sonen konnen gezielt tiber ihre professionelle Haltung und
mit konkreten Interventionen die Gesundheitskompetenz
der Patientinnen und Patienten im Akutspital férdern (sie-
he untenstehendes Praxisbeispiel).

Zukiinftig sollte der Schnittstelle Spital und ambulante/
héusliche Versorgung eine besondere Aufmerksamkeit
geschenkt werden. Die Gesundheitsversorgung wird sich
immer mehr in das ambulante Setting verlagern (Hahn et
al. 2013, S. 40). Gleichzeit zeigen die letzten Jahre, dass
die Hospitalisierungsdauer stetig abgenommen hat. Diese
Fakten sind fiir die Férderung der Gesundheitskompetenz
von Bedeutung. In Zukunft geht es darum, Interventionen
zur Forderung der Gesundheitskompetenz tiber das akute
Setting hinaus zu planen, umzusetzen und zu evaluieren.
Gefragt ist dafiir eine settingsiibergreifende Zusammenar-
beit - sowohl disziplinér als auch interdisziplinér.
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Praxisbeispiel: Gesundheitskompetenz - Handlungsleitfaden im Akutspital
Dieser Handlungsleitfaden unterstiitzt Pflege- und Gesundheitsfachpersonen mit konkreten Interventionsstrategien
zur Forderung der Gesundheitskompetenz von Patientinnen und Patienten im Akutspital (Sommerhalder

et al. 2012): www.gesundheit.bth.ch/fileadmin/wgs_upload/users/rgm4/FE_PFL_Handlungsleitfaden_ISDN.pdf

Folgende Haltungen und Féahigkeiten von Pflege- und Gesundheitsfachpersonen etablieren begiinstigende
Voraussetzungen in der Forderung der Gesundheitskompetenz von Patientinnen und Patienten:

Patientenzufriedenheit Beziehungsgestaltung Rollenflexibilitat Resourcenorientierung

Der Handlungsleifaden beschreibt, basierend auf den Studienresultaten und der Literatur, wie diese Haltungen
und Féhigkeiten verstanden und umgesetzt werden kénnen.

Zentral in der Forderung der Gesundheitskompetenz ist eine verstdndliche und adressatenorientierte
Kommunikation. Diese ist gekennzeichnet unter anderem durch folgende Merkmale:

Miindliche Information und Instruktion

I'IC'htIgEI' koordiniert dosiert kontinuierlich verstandlich individuell mit Bezug
Zeitpunkt zum Alltag
Fir eine verstdndliche Informationsvermittlung sollten in der Erarbeitung von schriftlichen
Gesundheitsinformationen folgende Kriterien beriicksichtig werden:
Schriftliche Information und Kommunikation
verfiigbar und ut verstandlich ut lesbar ibersichtlich bedeutend und mit Bildern partizipativ
zugdnglich g g strukturiert attraktiv illustriert entwickelt

Ergédnzt wird der Handlungsleifaden durch zwei Checklisten, die Pflege- und Gesundheitsfachpersonen
darin unterstiitzen:

— miindliche Informationen und Instruktionen vorzubereiten, durchzufithren
und abzuschliessen.

— sicherzustellen, dass in der Erstellung von schriftlichen Informationen die Kriterien der
Verfuigbarkeit, Verstandlichkeit, Lesbarkeit, Struktur, inhaltliche und sprachliche
Autbereitung / Qualitét, Bilder sowie der Entwicklungsprozess berticksichtigt wurden.
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2.3.3 Ausbildung von Gesundheitsfachleuten

Beat Sottas

Die Bildungsstrategien fiir das Gesundheitspersonal kon-
zentrieren sich auf solides Fachwissen und Sicherheit
in Diagnose und Therapie. Der Bildungsauftrag verlangt
die Vermittlung von Kompetenzen, um Kranke (rasch) zu
heilen. Lehrpldne und Lernziele bilden deshalb in erster
Linie das notwendige Wissen, die Fahigkeiten und Fer-
tigkeiten ab, die fiir die eigenverantwortliche Berufsaus-
tibung bzw. das Anordnen und Anleiten erforderlich sind.

Andere Ziele, die inzwischen auch als Erfolgsfaktoren
gelten, erhalten wenig Aufmerksambkeit: kooperieren kon-
nen, die Beitrdge anderer Fachleute ernst nehmen, das
Gesundheitssystem verstehen. Forderungen, mehr «wei-
che Kompetenzen» zu vermitteln, werden abgelehnt, so
dass Kompetenzen der Personlichkeitsentwicklung, So-
zialkompetenzen, Leadership, interprofessionelles Ler-
nen der Ko-Produktion von Gesundheit mit PatientInnen
wenig beachtet werden. Es besteht die Befiirchtung, dass
durch die Vermittlung von «soft competences» die Wis-
sensexplosion nicht mehr bewaltigbar und die kiinftigen
Fachpersonen nicht fit fiir den Job sind.

Das doppelte Defizit

Bezug nehmend auf die drei Handlungsebenen von Ge-
sundheitskompetenzen im Modell Sgrensen (2012), d.h.
Individuum, System, Kontext, fithren diese Bildungsstra-
tegien zu einem doppelten Defizit, das weitreichende Fol-
gen fiir die Versorgung hat.

Die Konzentration auf die Heiltdtigkeit einer Fachperson
greift — erstens — zu kurz und nimmt nur ein (krankes) Ge-
geniiber in den Blick. Ausgehend von einem Reiz-Reak-
tions-Schema wird PatientInnen und KlientIlnnen das Bild
vermittelt, ihren Gesundheitszustand durch Therapietreue
direkt beeinflussen zu konnen («Sie konnen Diabetes beein-
flussen und kontrollieren, wenn Sie sich an die Anordnun-
gen halten»). Aus der Forschung ist allerdings bekannt, dass
solche Anweisungen oft nicht ankommen. Patientlnnen
und Klientlnnen kénnen oft den komplizierten Fachjargon
nicht entschliisseln (Schaeffer, Moers 2010; Haslbeck 2009;
Peytremann-Bridevaux 2012) und haben gleichzeitig Vor-
behalte gegeniiber dem Angeordneten.

Die Bedeutung der System- und der Kontextebene (der
Verhiltnisse im weitesten Sinne) wird — zweitens — in der
Ausbildung kaum vermittelt. Viele Fachpersonen kennen
primér die eigenen therapeutischen Interventionsmog-
lichkeiten und die Versorgungspfade, aber ihr Wissen
iiber die rechtlichen und ckonomischen Rahmenbedin-
gungen sowie die institutionellen Regeln und die soziolo-
gische Dynamik ist gering. Das Gesundheitssystem bleibt
etwas Untibersichtliches und Intransparentes. Sie unter-
schitzen deshalb einerseits die Ungleichheiten, Zugangs-
beschrdankungen und Herausforderungen, die sich auf
Seiten ihrer PatientInnen und KlientInnen stellen. Ande-
rerseits ist deshalb das Bewusstsein fiir die Potenziale von
Vernetzung, effektiveren Abldufen und interprofessionel-
ler Zusammenarbeit gering.

Mehr als den therapeutischen Réhrenblick lernen = mehr
Gesundheitskompetenz schaffen

Grundsétzlich wird die Bedeutung der Heiltdtigkeiten
iiberschétzt (McGinnis et al. 2002). Die Vormachtstellung
des Kurativen erzeugt zudem augenfillige Defizite bei den
Gesundheitskompetenzen. Die Befdhigung zur Kranken-
behandlung ist ja nur eine von mehreren Aufgaben im Ge-
sundheitssystem und vor allem: Heilung und Linderung
hédngen nicht von Einzelinterventionen ab, sie sind viel-
mehr das Ergebnis wirkungsvoll agierender Handlungsge-
meinschaften (mit den Betroffenen als Ko-Produzenten).
Damit Gesundheit entsteht, braucht es nebst giinstigen ge-
sellschaftlichen Rahmenbedingungen eine Vielzahl ver-
schiedenartiger Fachleute und Berufsgruppen mit unter-
schiedlichen Kompetenzen fiir die Steuerung, Fiithrung,
Organisation, Technik und Logistik, fiir die Forschung,
Systemanalyse, Nutzenevaluation und Qualitdtssiche-
rung sowie fiir Public Health, Prdvention und Gesund-
heitsforderung. In der Ausbildung miissen diese Fachleu-
te die Zusammenarbeit besser lernen — wobei auch echte
PatientInnen in echten Versorgungssituationen Teil sol-
cher Lernarrangements sein miissen. Wenn die Zusam-
menarbeit und die Wirkung der massgeblichen Faktoren
in geschickt angelegten Fallbeispielen gelernt werden, re-
duziert sich auch der Réhrenblick. Dank der Sensibilitét
fiir die gegenseitigen Abhéngigkeiten und Potenziale ge-
raten die Fachpersonen gar nicht erst in die beiden oben
erwdhnten Defizite hinein.

Die Anpassung der heutigen Bildungsstrategien und Qua-
lifizierungswege (auch zum Nachteil der Bewaltigung der
Wissensexplosion) stdarkt daher die Gesundheitskompe-
tenzen der Fachleute und damit auch diejenige ihrer Pa-
tientInnen und KlientInnen. Wenn {ibergreifende Kom-
petenzen gleichberechtigt neben dem «immer mehr von



immer weniger» stehen, entsteht ein verdndertes Selbst-
und Aufgabenverstdndnis, das in eine neue professionel-
le Haltung miindet. Ihre Basis ist der Dialog — ein konti-
nuierlicher Austausch mit dem Abwégen berufstypischer
Beurteilungen und Handlungsmdoglichkeiten, Anspri-
chen und (paternalistischer) Handlungsmuster. Es ist erst
eine solch offene und kooperationsbereite Haltung, die
das Terrain ebnet, damit eine konsequente Nutzerbeteili-
gung und Ko-Produktion nicht mehr Angst machen.

Den Bildungsauftrag scharfen

Der Zugang zu Gesundheitsinformation ist fiir die meisten
Menschen Realitdt. Die Haltung, diese gemeinsam zu ver-
stehen, zu beurteilen und anzuwenden, um die Krankheits-
vermeidung, Krankheitsbewaltigung und Verbesserung der
Lebensqualitdt gemeinsam anzugehen, ist allerdings weder
als Bildungs- noch als Versorgungsstrategie etabliert.

Die Regulatoren miissen daher ihre gesellschaftliche Ver-
antwortung wahrnehmen und die Leitplanken in der Bil-
dungspolitik neu stellen (Sottas et al. 2013). Erst wenn Ge-
sundheitsfachpersonen schon wéhrend ihrer Ausbildung
die monoprofessionellen Bildungssilos und schulischen
Wohlfiithlzonen verlassen miissen, greift ein Kulturwan-
del, der Autonomie, eigenstdndig denkende und handeln-
de PatientInnen und Eigenverantwortung auch akzeptiert
—und die Gesundheitskompetenz in der Bevolkerung ins-
gesamt starkt.

2.3.4 Handlungsfeld Versicherungen

Beat Arnet

Das Krankenversicherungsgesetz (KVG) beschreibt nur
wenige Moglichkeiten zur Verbesserung der Gesundheits-
kompetenz (Art. 19 und 26 KVG), auch unter der Pramis-
se, dass individuelle Pravention, Gesundheitsférderung
und Gesundheitskompetenz gleichgesetzt werden. In der
Krankenpflege-Leistungsverordnung (KLV) werden die
Leistungen minutiés beschrieben, die durch den Kran-
kenversicherer (KV) bezahlt werden diirfen (Positivliste).
Es handelt sich dabei immer um individuelle Massnah-
men. Zu erwdhnen sind die Erndhrungsberatung (Art. 9b
KLV) bei bestimmten Krankheiten, die Diabetesberatung
(Art. 9c KLV) auf drztliche Anordnung und gewisse Mut-
terschaftsleistungen (Art. 14 und 15 KLV).
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Mehr Spielraum beziiglich Gesundheitskompetenz bieten
die Versicherungsmodelle mit eingeschranktem Wahl-
recht (Managed Care Modelle, HMO). Die Versicherten
profitieren in aller Regel von Rabatten in der obligatori-
schen Krankenpflegeversicherung, indem sie bei Krank-
heit zuerst den Hausarzt bzw. die Hausédrztin oder eine
Netzwerkpraxis aufsuchen. Die Arztenetzwerke ver-
pflichten sich gegeniiber den Krankenversicherern, die
Versicherten qualitativ gut und preisgilinstig zu behan-
deln. Die Netzwerke tun dies sehr unterschiedlich und
meist iiber die Mitfinanzierung durch die beteiligten
Krankenversicherer. Interessante Beispiele sind Erstge-
sprache zwischen dem neueintretenden Versicherten und
der behandelnden Arztin, um die kiinftige Arzt-Patien-
ten-Beziehung zu vereinbaren oder individuelle Gesund-
heitscoachings, wo der Patient mit der Arztin als Mode-
ratorin ein Gesundheitsprojekt umsetzt, um das Gewicht
oder den Blutdruck zu kontrollieren oder mit dem Rau-
chen aufzuhoren.
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Im Zusatzversicherungsbereich (VVG) erdffnen sich
weitere Moglichkeiten zur Forderung der Gesundheits-
kompetenz. Verschiedene Versicherer bieten Gesund-
heitsforderungsaktionen an (beispielsweise Balance-Ak-
tiv-Tag von Atupri oder Vergiinstigungen fiir Kurse und
Fitness-Center), es werden Laufstrecken ausgeschildert
(Helsana-Trail) oder es kann ein internetbasiertes und gut-
geschiitztes Gesundheitsdossier angelegt werden (Vitaclic
der KPT). In den periodisch erscheinenden Kundenmaga-
zinen der Versicherungen werden neben versicherungs-
spezifischen Beitrdgen auch gesundheits- und krankheits-
spezifische Themen aufgegriffen und leicht verstdndlich
aufbereitet.

Der Verhiitung von Unfillen und Berufskrankheiten sind
im Unfallversicherungsgesetz (UVG) mehrere Kapitel und
eine eigene Verordnung (VUV) gewidmet (Art. 81-88 UVG
und insbesondere Art. 6-9 VUV). Die Arbeitgebenden ste-
hen in der Verantwortung, aber auch die Arbeitnehmen-
den haben Pflichten. Die Pravention baut auf verhéltnis-
und verhaltensorientierten Massnahmen auf. Dabei ist
Ausbildung von Arbeitgebenden und Arbeitnehmenden
eines der Schliisselelemente. Die wichtigsten Partner in
der Umsetzung sind die Eidgendssische Kommission fiir
Arbeitssicherheit (EKAS), die Kantone und die Suva.

Kollektive Krankentaggeldversicherer unterstiitzen Ar-
beitgebende und Arbeitnehmende bei ldngerdauernder
Krankheit. Ein niedriger Krankenstand ist gemeinsa-
mes Ziel der Arbeitgebenden und der Taggeldversiche-
rer, denn damit lassen sich Pramien reduzieren und die
Produktivitdt der Unternehmen erhdhen. Verschiedene
Taggeldversicherungen haben deshalb in den letzten Jah-
ren Programme fiir die betriebliche Gesundheitsférde-
rung lanciert und mit Unternehmen umgesetzt. Betrieb-
liche Gesundheitsforderung umfasst neben systemischen
Massnahmen Ausbildungen, Beratungen und Aktionen
fiir die Mitarbeitenden.

Aus Sicht der Krankenkassen kénnten mit folgenden Mass-
nahmen die Gesundheitskompetenz der Versicherten ge-
férdert werden:

— Aufnahme von Leistungen, die die individuelle
Gesundheitskompetenz verbessern, in die Positivliste
Krankenpflege-Leistungsverordnung.

— Implementieren eines Vergleichsportals fiir die
Leistungsbringer.

— Betriebliche Gesundheitsférderung auf freiwilliger
Basis fordern.

Praxisbeispiel: Medi24 Herzprogramm

Das Herzprogramm ist eine Schulung fiir Patienten und
Patientinnen mit Herzinsuffizienz und eine Ergdnzung
zur Behandlung beim Hausarzt oder Kardiologen. Es
wurde vom Telemedizindienstleister Medi24 initiiert
und zusammen mit dem Zentrumsspital STS AG in
Thun und dem Arztenetzwerk IGOMED wihrend fiinf
Jahren angeboten. Mehrere Krankenversicherer unter-
stiitzten die Schulung im Rahmen der Managed Care
Versicherungsmodelle finanziell.

Das Angebot richtete sich ausschliesslich an Patienten
und Patientinnen mit eingeschriankter Herzfunktion
(LVEF < 40%), die fahig waren, der Schulung kognitiv
zu folgen. Jahrlich wurden gegen 20 Personen aufge-
nommen.

Die Patienten und Patientinnen sollten Sicherheit im
Umgang mit der Herzinsuffizienz gewinnen, um im
Notfall rasch und richtig zu reagieren. Ihr Selbstver-
trauen sollte gestarkt und die Lebensqualitdt und das
Wohlbefinden verbessert werden.

Das Angebot umfasste eine Herzinsuffizienzberatung
und drei ambulante Schulungstermine am Spital Thun
sowie eine Hotline ausserhalb der Praxissprechstun-
den und Nachbetreuung durch Medi24.

Die Teilnehmenden wurden tiber das Programm be-
fragt. Die Feedbacks waren positiv. Ende 2014 wurde
das Programm beendet.
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2.4 Kompetenzorientierung in der Volksschule

Felix Wettstein

Kompetenzerwerb und Volksschule — diese Themenkom-
bination ldsst unmittelbar an den aktuellen Diskurs zum
Lehrplan 21 denken. Erstmals soll fiir die obligatorische
Schule der gesamten Deutschschweiz ein gemeinsamer
Lehrplan gelten. Die Frage drédngt sich auf, welches Fun-
dament der Lehrplan 21 fiir den Erwerb von Gesundheits-
kompetenzen in der Volksschule legt. Ohne Zweifel hangt
es allerdings weder heute noch kiinftig allein vom Lehr-
plan ab, ob und wie die 6ffentliche Schule zur Bildung
von Gesundheitskompetenz beitrégt.

Die Konferenz der Deutschschweizer Erziehungsdirek-
torinnen und -direktoren hat im November 2014 den
iiberarbeiteten Lehrplan 21 der Offentlichkeit vorgestellt
(D-EDK 2014a). Diesem Schritt vorausgegangen waren
zwei wichtige Etappen zur Vorentscheidung: Im Jahr 2010
erteilten die Kantone den grundsitzlichen Auftrag zur Er-
arbeitung des Lehrplans 21 (D-EDK 2014b: 6), und im Juni
2013 wurde die Entwurfsfassung zur Konsultation verof-
fentlicht. Bereits mit dem Erarbeitungsauftrag wurden
wichtige Parameter festgelegt, darunter die sechs Fachbe-
reiche des Lehrplans sowie das Prinzip der durchgehen-
den Ausrichtung auf Kompetenzen. Zum Auftrag gehorte
auch, dass vorgeschaltet zu den Fachbereichslehrpldanen
so genannt «iiberfachliche Kompetenzen» zu beschreiben
seien. Diese sind mit Blick auf Gesundheitskompetenzen
bedeutsam.

Bemerkenswert am Lehrplan 21, aber auch politisch um-
stritten, ist die durchgéngige Orientierung an Kompeten-
zen. Schule soll kiinftig nicht primér belegen, was sie
behandelt und vermittelt, sondern nachweisen, was die
Schiilerinnen und Schiiler kénnen: Wissen, Haltungen,
Fertigkeiten und angewandten Fahigkeiten. Der Lehrplan
21 geht von einem abgestuften Kompetenzerwerb aus: Es
werden Grundkompetenzen und erweiterte Kompetenzen
formuliert sowie den Schulstufen (Zyklen) zugeordnet.
Die elf obligatorischen Schuljahre, inbegriffen der Kin-
dergarten, sind drei Zyklen zugeordnet: vier + vier + drei
Schuljahre.

Wer im Lehrplan 21 wortgetreu nach «Gesundheitskompe-
tenz» sucht, wird enttduscht. Der Begriff kommt nicht vor.
Es ist also notwendig, die Ausfiihrungen entsprechend zu
interpretieren. Am ergiebigsten sind dazu die «iiberfach-
lichen Kompetenzen», die im Lehrplanheft «Grundlagen»
ausgefiihrt werden (vgl. D-EDK 2014a, Heft Grundlagen).
Auf einer ersten Ebene wird unterschieden zwischen per-
sonalen, sozialen und methodischen Kompetenzen. Es
erfolgt der explizite Hinweis, dass iiberfachliche Kompe-
tenzen, insbesondere die personalen und die sozialen, zu
einem bedeutenden Teil im familidren und im weiteren

sozialen Umfeld der Kinder und Jugendlichen gebildet
werden (ebd.: 11). Die Schule ergdnzt und festigt die Aus-
formung dieser Kompetenzen. Sie leistet dies wihrend
der ganzen Schulzeit, daher sind die iiberfachlichen Kom-
petenzen nicht einzelnen Zyklen zugeordnet.

Innerhalb der personalen, der sozialen und der metho-

dischen Kompetenzen fokussiert der Lehrplan 21 auf

jeweils drei Gruppen von Fahigkeiten. Zu den persona-
len Kompetenzen zdhlen Selbstreflexion, Selbstdndigkeit
inkl. Ausdauer sowie Eigenstdandigkeit im Sinne der Fa-

higkeit, eigene Ziele und Werte zu verfolgen (ebd: 12).

Die sozialen Kompetenzen sind unterteilt in Kooperati-

onsfdhigkeit, Konfliktfahigkeit sowie Umgang mit Vielfalt

(ebd.: 13). Die methodischen Kompetenzen manifestieren

sich als Fahigkeit, Sprache vielfiltig einzusetzen, Infor-

mationen zu nutzen sowie Aufgaben und Probleme zu 16-

sen (ebd.: 14). Auf diese Weise sind neun Gruppen iiber-

fachlicher Kompetenzen identifiziert worden. Konkret
und fassbar werden sie mit Aussagen der folgenden Art:

«Die Schiilerinnen und Schiiler...

— «konnen eigene Gefithle wahrnehmen und der
Situation angemessen ausdriicken» (Kompetenz
passend zu Selbstreflexion);

— «konnen auf ihre Stiarken zuriickgreifen und diese
gezielt einsetzen» (Selbstreflexion);

— «konnen sich Unterstiitzung und Hilfe holen, wenn
sie diese benotigen» (Selbstédndigkeit);

— «konnen sich in die Lage einer anderen Person
versetzen und sich dariiber klar werden, was diese
Person denkt und fiihlt» (Konfliktfahigkeit)

— «konnen Informationen vergleichen und Zusammen-
hénge herstellen» (Informationen nutzen).

Aus Sicht von Public Health ldsst sich an dieser Stelle ein
Vergleich mit dem Konzept Determinanten von Gesund-
heit (WHO 1997) herstellen. Gemass Richter & Hurrel-
mann (2011) kénnen die Determinanten entlang von fiinf
Bereichen systematisiert werden. Diese Bereiche sind im
oft verwendeten WHO-Modell schalenférmig um das In-
dividuum gelegt und sie beeinflussen sich auch gegen-
seitig. Die zweitinnerste Schale umfasst die Faktoren der
individuellen Lebensweise. Damit ist mehr als nur «Ver-
halten» gemeint: Auch Wissen, Einstellungen und Kogni-
tionen sind relevant. Die oben erwéhnten Beispiele aus
den tiberfachlichen Kompetenzen des Lehrplans 21 zei-
gen die Ndhe der beiden Konzepte: Verschiedene persona-
le, soziale und methodische Kompetenzen im Sinne des
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Lehrplans bilden offensichtlich ein Fundament fiir eine
bewusste Wahl(fdhigkeit) zu Gunsten einer Lebensweise,
welche die Gesundheit begiinstigt. Zur vierten Schale des
Determinantenmodells wiederum (zu jener der Lebens-
und Arbeitsbedingungen) kann eine Institution Schule
gerechnet werden, die dem Kompetenzerwerb im Sinne
des Lehrplans 21 umfassend Rechnung trégt.

Erfahrungen mit bisherigen Lehrpldnen zeigen, dass tiber-
geordnete Leitsdtze und Zielperspektiven, die nicht den
einzelnen Schulfichern zugeordnet sind, im Schulalltag
selten direkt zur Begriindung des Handelns herangezogen
werden. Die Lehrpldne und Stundentafeln der Fécher,
insbesondere jedoch die Lehrmittel wiirden das Schulge-
schehen weit stdrker prdagen (Criblez et al. 2006).

Es stellt sich somit die Frage, ob der kiinftige Lehrplan
21 nebst den iiberfachlichen Kompetenzen gentigend
Orientierung fiir die schulische Gesundheitsférderung
zu bieten hat. In der Tat enthalten die Fachbereichslehr-
pldne zahlreiche Einzelkompetenzen, die sich auf Aspek-
te von Gesundheitsférderung beziehen, namentlich das
Lehrplanheft «Natur, Mensch, Gesellschaft» (vgl. D-EDK
2014a). Fir den dritten Zyklus — die Sekundarstufe I — be-
steht dieser Lehrplan seinerseits aus vier Teilbereichen,
wobei sich insbesondere der Bereich «Wirtschaft, Arbeit,
Haushalt» in mehreren Kontexten der Férderung von Ge-
sundheit widmet.

Nicht den Fachbereichen, sondern den Grundlagen zuge-
ordnet ist das Kapitel «Bildung fiir Nachhaltige Entwick-
lung» (vgl. ebd., Heft Grundlagen, 15ff.). Unter dieser
Leitidee fasst der Lehrplan 21 gleich sieben facheriiber-
greifende Themenfelder zusammen, darunter «Gesund-
heit». Allerdings gibt es dazu keine ausformulierten Kom-
petenzen. Es bleibt bei allgemeinen Absichtserkldrungen.
Interessanterweise haben es zwei andere facheriibergrei-
fende Themen geschafft, «Modul-Lehrplan» zu werden,
je mit ausformulierten und den Zyklen zugewiesenen
Kompetenzen: Die Rede ist von «Medien und Informa-
tik» sowie «Berufsorientierung» (vgl. D-EDK 2014a). Es
ist wohl nicht vermessen zu interpretieren, dass die Lob-
by zu Gunsten dieser schulischen Inhalte einen grésseren
Einfluss geltend machen konnte als jene, die sich fiir ei-
nen vergleichbaren Modul-Lehrplan zu nachhaltiger Ent-
wicklung — darin eingeschlossen Gesundheitsférderung
— aussprechen wiirde.

Wenn also der kiinftige Lehrplan 21 fiir die Deutsch-
schweiz mit seiner durchgehenden Kompetenzorientie-
rung und den ausformulierten «iiberfachlichen Kompe-
tenzen» viel Gemeinsames mit dem Grundanliegen von
Gesundheitskompetenz hat, stellt sich gleichwohl die
Frage, ob und wie die Volksschule dem Konzept als Gan-
zes gerecht werden kann. Abel, Sommerhalder & Bruhin
(2011) schlagen vor, zwischen drei Ausprdgungen von
Gesundheitskompetenz zu unterscheiden: funktionale,
interaktive und kritische Gesundheitskompetenz.

Funktionale Gesundheitskompetenz meint Grundfertig-
keiten im Horverstehen, Lesen und Schreiben, die not-
wendig sind, um gesundheitsrelevante Informationen
tiberhaupt zu verstehen und sich orientieren zu konnen.
Dazu tragt die Volksschule zweifellos ganz elementar bei.

Interaktive Gesundheitskompetenz meint zusétzliche ko-
gnitive und soziale Fahigkeiten, die zur aktiven Teilnah-
me am Leben notwendig sind. Mehrere der erwidhnten
tiberfachlichen Kompetenzen des Lehrplans 21 korres-
pondieren unmittelbar mit diesem Postulat, etwa die Fa-
higkeiten zu Ausdauer, zur Informationsbeschaffung und
-nutzung oder die Problemlésefdhigkeiten.

Kritische Gesundheitskompetenz schliesslich verlangt
fortgeschrittene personale, soziale und kognitive Fahig-
keiten, die ermoglichen, Informationen kritisch zu ana-
lysieren, sie selektiv fiir die eigenen Lebensziele und
Lebensbewdltigung zu nutzen. Auch hier lassen sich Ana-
logien in den {iberfachlichen Kompetenzen des Lehrplans
21 finden, etwa in der Fahigkeit zur Selbstreflexion, in
der Fahigkeit, eigene Werte zu verfolgen oder mit Vielfalt
umgehen zu konnen. Allerdings fillt auf, dass die Kri-
tikfahigkeit nicht ausdriicklich postuliert wird. Weitere
Auspragungen einer gut entwickelten Gesundheitskom-
petenz sind etwa die Fahigkeiten zum Perspektivenwech-
sel, zur emotionalen Stabilitdt oder zur Selbstregulation.
Der Lehrplan 21 spricht sie nicht explizit an, aber beim
interpretativen Lesen sind auch dazu Hinweise zu finden.
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Praxisbeispiel: Gesundheitskompetenz in der Schule Gettnau

Kinder, die in Gettnau (Kanton Luzern) zur Schule ge-
hen, entwickeln eine hohe Gesundheitskompetenz. Ist
eine solche Aussage zu gewagt? Gibt es Belege dafiir,
dass junge Menschen je nach Schulort iiber eine mehr
oder weniger gute Gesundheitskompetenz verfiigen? Es
wire sicher zu hoch gegriffen, empirische Evidenzen
fiir einen solchen Zusammenhang zu erwarten. Aber es
gibt Indizien. Die Primarschule Gettnau gehort seit 1998
zum schweizerischen Netzwerk Gesundheitsférdern-
der Schulen (vgl. Radix 2014). Gemaéss ihrem Leitbild
versteht sie sich «auf dem Weg zu einer BNE-Schule»
(BNE = Bildung fiir Nachhaltige Entwicklung) mit dem
Schwerpunkt schulische Gesundheitsforderung (vgl.
Schule Gettnau 2012). Seit rund zehn Jahren befasst sie
sich mit den verschiedenen Intelligenzen nach Gard-
ner und wihlt jeweils eine dieser Intelligenzen als Jah-
resthema fiir ein Schuljahr. 2014/2015 ist es die «in-
terpersonale Intelligenz» mit dem Slogan « ACHTUNG
wertvoll» (vgl. Schule Gettnau 2014). Die Kinder von
Gettnau erleben anhand praktischer Beispiele, was
Wertschédtzung bedeutet und wie Partizipation ernst
genommen wird. Sie erfahren, wie soziale Unterstiit-
zung zur schulischen Lebensqualitdt und somit zu ei-
ner guten Gesundheit beitrdgt. Und die Schule Gettnau
ist schon mehrfach mit Preisen ausgezeichnet worden.

Weitere Informationen online: www.gettnau.ch/de/
bildung/schulen/bildungjahresthema/
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3 Gesundheitskompetenz - Handlungs- und
Forderungsmoglichkeiten
Compétences en santé - moyens d'agir et de promouvoir
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3.1 Patientenerfahrungen als Ressource

3.1.1

Christine de Kalbermatten

Maladies rares

Préambule

Bien plus que la moyenne des individus, les patients at-
teints de maladie rare et leurs proches ont besoin de dé-
velopper au cours de leur parcours leurs compétences en
santé, définies comme «la motivation et la capacité des
individus a repérer, comprendre, évaluer et utiliser des
informations sur la santé lors de la prise de décisions dans
les contextes de soins de santé, de la prévention des mala-
dies et de la promotion de la santé» (Sgrensen 2012). J’ai
personnellement pu établir de trés nombreux paralleles
entre notre parcours familial et ce modéle que j’ai éprou-
vé sans le connaitre, vérifiant en quelque sorte la théorie
par la pratique.

Un certain nombre de patients et de proches disposent de
compétences en santé de par leur formation profession-
nelle. D’autres les acquiérent sur le terrain, au contact de
personnes concernées ou d’associations de patients, et de-
viennent ainsi de véritables experts. Ces contacts passent
également par le monde virtuel et les nouvelles technolo-
gies: sites internet, forums de patients, réseaux sociaux, etc.
C’est I’'expérience que nous vivons en tant que profession-
nels de la santé et parents d’'une adolescente atteinte d une
maladie ultra-rare, la tétrasomie X. C’est cette expérience
également qui m’a poussée a m’engager activement au sein
de ProRaris, I’Alliance Maladies Rares Suisse. Je vais illus-
trer cette expérience au travers de notre parcours familial.

Ressentir - réfléchir - agir

Les dix premiéres années de notre fille Julie ont été
rythmées par d’innombrables rendez-vous médicaux
et paramédicaux, puis par son inclusion scolaire dans
une classe ordinaire. De cette agitation permanente
émergeait la nette impression que la coordination de
son parcours, notamment scolaire, n’était pas idéale
et qu’il devait étre possible de mieux faire. Notre pre-
miére action a consisté a nous mettre a la disposition
de I'Office de I’enseignement spécialisé (OES) de notre
canton: nous avons proposé de servir de parents de ré-
férence pour permettre I’évaluation de la praticabilité
au quotidien pour les familles des mesures envisagées
par ’OES. Notre démarche a eu comme conséquence
directe ma participation au groupe de référence impli-
qué dans 1’élaboration du concept cantonal de péda-
gogie spécialisée, en tant que représentante de parents
d’enfants intégrés en classe ordinaire.

Premiére recommandation: L'engagement personnel est in-
dispensable lorsque les systemes dysfonctionnent.

Au niveau familial, cette action a amélioré la santé in-
dividuelle et scolaire de Julie. Ce coming out en tant
que parents responsables nous a permis de nous posi-
tionner comme partenaires qualifiés des professionnels
concerneés.

La relation directe avec un seul professionnel se passe gé-
néralement plutdt bien lorsqu’un lien de confiance a pu
étre établi, méme si certains peinent encore a reconnaitre
cette posture. Elle est beaucoup plus difficile, voire im-
possible, au niveau systémique compte tenu des limites
structurelles des institutions et du caractére atypique des
maladies rares. La multiplicité des institutions concer-
nées, des intervenants et des logiques d’intervention
complexifie la situation et peine a faire sens. Les malades
concernés se situent fréquemment aux limites des dispo-
sitifs systémiques, qui se révelent inadaptés. Les institu-
tions sont parfois soumises a de telles contraintes internes
que leurs pratiques en deviennent discriminatoires pour
les patients concernés. Elles ne sont de plus que peu pré-
parées a des formes de pratique collaborative.

Comme nous sommes nous-mémes des professionnels de
la santé, les relations avec nos pairs sont a la fois plus
simples et plus compliquées. Plus simples, car le langage
utilisé pour parler de la maladie nous est familier, tout
comme le monde de l’assurance-maladie; notre forma-
tion de base nous permet de nous adresser directement
aux bons interlocuteurs. Plus compliquées aussi, car ce
n’est pas pour autant qu’ils nous considerent d’emblée
comme des partenaires; nous avons dit démontrer nos
compétences et construire progressivement une relation
de confiance pour arriver a une véritable collaboration.
C’est encore plus marqué dans le domaine des maladies
rares, ol le manque d’information est patent et général:
nous avons d{i nous positionner comme partenaires a la
fois compétents et informés.

Pour collecter cette information, nous avons observé notre
fille et nous avons utilisé I'internet, en adhérant a des as-
sociations virtuelles ot la communication se déroulait
au sein de différents forums, en anglais principalement.
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Notre connaissance des langues et des nouvelles tech-
nologies a été source d’ouverture, mais ces parameétres
peuvent constituer des obstacles infranchissables pour
ceux qui ne les maitrisent qu’insuffisamment. Les infor-
mations récoltées par ce biais nous ont semblé a premiere
vue trés utiles, mais leur transposition a notre situation
n’a pas toujours été possible en raison de différences
flagrantes avec les systémes de santé et d’éducation des
pays dont elles provenaient.

S'informer - se former - communiquer

Consciente des difficultés récurrentes rencontrées par
les familles confrontées a ce type de situation pour
les avoir vécues, j’ai parachevé en France une forma-
tion universitaire en accompagnement des personnes
atteintes de maladie génétique et de leur famille, et
consacré mon travail de mémoire a la situation de fa-
milles valaisannes concernées (de Kalbermatten 2013).
Cette spécialisation m’a permis, au travers d’une dé-
marche scientifique, de relever quelques points posi-
tifs et de souligner les nombreux dysfonctionnements
systémiques. Cette formation a débouché sur un gain
de compétences en matiére de santé aussi bien pour
moi que pour notre fille ou encore pour I’association
ProRaris. Démarrée a un niveau individuel, cette ac-
tion m’a permis de relayer a un niveau systémique
les améliorations a apporter: information et formation
sont nécessaires tant au niveau des patients et de leurs
proches que des professionnels, car seules les person-
nes informées et formées peuvent faire les bons choix
(Stutz Steiger 2011).

Deuxiéme recommandation: Sensibilisation et formation
sont des conditions sine qua non pour que les dif-
férents professionnels puissent faire des choix et four-
nir a leurs patients les informations adéquates. Les fi-
lieres professionnelles doivent étre revues et adaptées
et une formation continue doit étre mise sur pied dans
ce domaine tant au niveau individuel que corporatif.
La participation des patients et de leurs proches, tant
dans le partage de 'information avec les professionnels
que dans la prise de décision doit étre encouragée.

Les résultats de cette enquéte pointent I'insuffisance glo-
bale de la coordination. Ils montrent a quel point les pa-
rents se sentent isolés et démunis, ignorant tout des droits
de leur enfant et des prestations dont ils pourraient béné-
ficier. Ils subissent une forme de maltraitance, notamment
administrative (burden of administration), contre laquel-
le ils parviennent rarement a se défendre, puisque leur
énergie est entierement consacrée a leur enfant malade.
Ils s’appauvrissent, s’isolent socialement, s’épuisent phy-
siquement et psychologiquement. Le role positif joué par

les spécialistes en éducation précoce de I’Office éducatif
itinérant met en lumiere la nécessité d’'une coordination
et d'un accompagnement efficaces des familles et de leurs
enfants.

Ces situations atypiques peuvent nécessiter le recours a
des modeles de prise en charge spécialisés, les réponses
ne se trouvant pas toutes en main d’une seule personne ou
d’une seule institution. Des ressources diverses doivent
étre mobilisées pour proposer aux patients et a leurs
proches une solution sur-mesure. Un dispositif de prise
en charge collaboratif — de préférence précoce — comme le
case management se révele particulierement indiqué dans
le cas des maladies ultra-rares, victimes tout désignées du
principe de sédimentation répandu dans les dossiers les
plus complexes touchant aux assurances sociales. Garan-
ti par un coordinateur qui fédere ’expertise et les com-
pétences des différents acteurs, y compris celles des pa-
tients et de leurs proches, ce modele d’intervention établit
une co-responsabilité des protagonistes. En se demandant
comment faire mieux avec les ressources disponibles, ils
agissent au niveau individuel et structurel pour dévelop-
per un projet personnalisé, en accordant aux patients et a
leurs proches la place a laquelle ils ont droit.

Agir - construire

Les conclusions de mon enquéte et la recherche de mo-
deles susceptibles de faciliter le parcours des patients
et de leurs proches m’ont incitée a mettre sur pied en
Valais, avec ProRaris, un projet-pilote axé sur la for-
mation des (futurs) professionnels, I’'accompagnement
des patients et de leurs proches et la coordination des
différentes prises en charge. Ce projet fait la part belle
aux compétences en matiére de santé acquises par les
personnes concernées et au peer-counselling. La véri-
table plus-value de cette expérience personnelle doit
étre reconnue et valorisée au niveau institutionnel et
systémique.

Troisieme recommandation: Une coordination efficace, une
utilisation plus adéquate des ressources existantes et
I’encouragement de l’acquisition de compétences en
matiere de santé tant par les patients et leurs proches
que par les professionnels dans un domaine aussi poin-
tu et atypique que celui des maladies rares auront des
répercussions positives a la fois sur le plan humain,
sanitaire et financier. Les assureurs sociaux n’y seront
pas insensibles...




Cette démarche personnelle et engagée s’est avérée perti-
nente puisqu’elle a permis de porter & la connaissance de
I’Office fédéral de la santé publique mon travail de mé-
moire. Elle a contribué a faire valider le principe de coor-
dination dans le Concept national maladies rares adopté
par le Conseil fédéral le 15 octobre 2014. Ce concept devra
offrir les conditions-cadre nécessaires a la mise en ceuvre
des mesures qu’il prévoit, en reconnaissant leur légitimité
et en assurant leur soutien. Elles permettront en particu-
lier d’améliorer les compétences en matiére de santé des
différents acteurs.

3.1.2 Morbus Bechterew

René Brdm

Menschen, die an einer einschrankenden Krankheit lei-
den, brauchen Hilfe zur Bewaltigung ihres Alltags. Die Pa-
tienten sollen einerseits informiert, anderseits aber auch
befdhigt werden, sich kritisch mit den Informationen aus-
einandersetzen zu kénnen und entsprechend zu handeln.
Die individuelle Gesundheitskompetenz der Betroffenen
trdgt dazu bei, dass sie trotz krankheitsbedingten Ein-
schrankungen am gesellschaftlichen Leben teilnehmen
kénnen. Investitionen in die individuelle Leistungsfahig-
keit bekommen deshalb eine volkswirtschaftliche Bedeu-
tung, da sie mithelfen, die Gesundheitskosten zu redu-
zieren und die Sozialwerke zu entlasten. Die Patienten
sollen zu Experten im Umgang mit der eigenen Krankheit,
der eigenen Behinderung werden. Die Moglichkeiten der
Forderung der Selbstkompetenz von Patienten mit einer
einschrankenden Krankheit werden am Beispiel einer
Selbsthilfe-Organisation, der Schweizerischen Vereini-
gung Morbus Bechterew, gezeigt.

Wie kann Gesundheitskompetenz geférdert werden? Um
diese Frage beantworten zu konnen, lohnt sich ein Blick
zurtick. Was hat Menschen, die am Morbus Bechterew
oder an einer verwandten Krankheit leiden, vor iiber 35
Jahren dazu bewogen, eine Patienten-Selbsthilfe-Organi-
sation zu griinden?
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Informationen iiber das Krankheitsbild des Morbus Bech-
terew waren Ende der 70er Jahre des letzten Jahrhunderts
nur spérlich und oft lediglich in medizinischer Fachspra-
che vorhanden. Zudem gab es erst vereinzelte Angebo-
te von Kliniken fiir die spezifische Bewegungstherapie.
Schmerzen und Bewegungseinschrankungen konnen
nicht nur weh tun; sie kénnen die Betroffenen auch vom
gesellschaftlichen Leben ausschliessen.

Diese unbefriedigende Situation wollten Bechterew-Pa-
tienten verbessern. Dabei wurden sie auf verschiedenen
Ebenen aktiv. Sie waren daran interessiert, einen Umgang
mit ihrer eigenen Krankheit zu finden, neue Therapiekur-
se in ihrer Wohnregion zu erdffnen, die Arbeitsfahigkeit
zu fordern und zu erhalten sowie die Teilnahme am ge-
sellschaftlichen Leben zu verbessern. Gleichzeitig wollten
sie auch das Krankheitsbild als Ganzes besser verstehen
und den Erfahrungsaustausch untereinander férdern. Von
Anfang an unterstiitzten sie auch Forschungsaktivitéten.
Dank der Organisation als Verein konnten die Initianten
zudem den Meinungsaustausch und die Mitbestimmung
der Mitglieder férdern und so ihre Organisation demokra-
tisch weiter entwickeln.

Die 1978 gegriindete Schweizerische Vereinigung Mor-
bus Bechterew (SVMB) z&hlt heute 4000 Mitglieder und
gehort zu den grossten Patienten-Selbsthilfe-Organisatio-
nen der Schweiz. Patientenverstindliche Informationen


http://www.bag.admin.ch/themen/medizin/13248/index.html?lang=fr
http://www.bag.admin.ch/themen/medizin/13248/index.html?lang=fr
http://www.eesp.ch
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stehen zur Verfiigung, ein Netz von iiber 80 Therapiekur-
sen Uberzieht die ganze Schweiz und bei regelméssigen
Treffen und Reisen oder auf Online-Portalen kann man
sich austauschen®.

Der Verein ist gewachsen; die Grundstruktur hat sich je-
doch nicht verdndert. Nach wie vor ist das Mitglied einge-
bettet in eine Organisation mit verschiedenen Dienstleis-
tungsangeboten und Moglichkeiten zur Partizipation. Bei
einer chronischen Erkrankung wie dem Morbus Bechte-
rew braucht der Patient einen langen Atem, da die Krank-
heit bereits in der Adoleszenz ausbricht und alle Quali-
tdten des Lebens beschriankt. Der Patient muss sich sein
Leben lang mit der Krankheit auseinandersetzen. Da ist
es hilfreich, dass neben therapeutischen Angeboten und
Patientenschulungen auch Madglichkeiten bestehen, Er-
fahrungen und Erlebnisse austauschen zu kénnen. Des-
halb werden neben den krankheitsspezifischen Angebo-
ten auch Veranstaltungen und Reisen organisiert, welche
nicht in direktem Zusammenhang mit der Krankheit ste-
hen miissen.

Manchmal kann das personliche Gespréach mit einem Kol-
legen aus der regionalen Therapiegruppe hilfreich sein,
manchmal eine nationale Fortbildung tiber medizinische
Themen. So werden in regelméssigen Abstdnden Bech-
terew-Symposien fiir Arzte und vor allem auch fiir Pati-
enten durchgefiihrt. Dabei werden aktuelle Forschungs-
resultate von nationalen und internationalen Experten
diskutiert, und Patienten berichten iiber ihren Umgang
mit der Krankheit.

Eine gute Gelegenheit, sich mit anderen Betroffenen aus-
zutauschen, ist das jdhrlich stattfindende Schweizerische
Bechterew-Treffen, an dem auch die Vereinsgeschifte er-
ledigt werden. Fiir jiingere Mitglieder werden spezielle
Anlédsse wie Skiweekends oder Kochkurse durchgefiihrt.
Hier treffen sich dann Gleichaltrige.

Die von der Vereinigung herausgegebene Fachzeitschrift
«vertical» erscheint vier Mal pro Jahr und ist fiir die Mit-
glieder eine wichtige Informationsquelle, wie eine Um-
frage ergeben hat. In einem Archiv mit sdmtlichen in der
Zeitschrift «vertical» erschienenen Artikeln der letzten
15 Jahre kann iiber eine Stichwort-Eingabe gesucht wer-
den. Zudem haben Mitglieder die Moglichkeit, individu-
elle Fragen telefonisch oder online an medizinische und
juristische Berater zu stellen.

6 1989 wurde in der Schweiz eine internationale Bechterew-Patienten-Selbsthilfe-
Vereinigung (ASIF) gegriindet, welche heute 34 Mitgliedslander auf vier
Kontinenten mit 85 000 Mitgliedern umfasst und die gleichen Ziele verfolgt

Mitglieder schitzen es, dass Informationen aktuell und
sofort zugénglich sind. So nehmen, nebst einem Newslet-
ter, das Internet sowie die sozialen Medien wie Youtube,
Facebook und Twitter einen immer wichtigeren Stellen-
wert ein. Durch die neuen Medien kénnen sich Interes-
sierte orts- und zeitunabhéngig informieren und austau-
schen. So stehen auch Vortrdge und Bewegungstibungen
in einem Youtube-Kanal zur Verfiigung.

Uber soziale Medien kénnen auch Personen angespro-
chen werden, fiir die eine Mitgliedschaft eine zu grosse
Hiirde wére. Man kann sich vorerst niederschwellig und
mit etwas Distanz informieren oder sich auch aktiv in die
Diskussion einschalten, ohne gleich an einer Veranstal-
tung teilzunehmen.

Die Resultate der vor kurzem durchgefithrten Umfrage
der SVMB zeigen Erfreuliches: 96% der Mitglieder fithlen
sich tiber ihr Krankheitsbild und die méglichen Therapi-
en gut oder sehr gut informiert.

Dieses motivierende Resultat ist wohl darauf zuritickzu-
fithren, dass Patienten und Angehorige bei der Entwick-
lung und Umsetzung von Angeboten miteinbezogen wer-
den. Man erreicht dadurch gleich zwei Ziele: Einerseits
wird die individuelle Gesundheitskompetenz gefordert
und anderseits konnen die Themen und die Ausrichtung
des Vereins diskutiert und mitbestimmt werden.

Gesundheitskompetenz ist die Fahigkeit des Einzelnen,
im tdglichen Leben Entscheidungen zu treffen, die sich
positiv auf die Gesundheit auswirken. Dies beinhaltet
neben dem Lesen und Verstehen von Gesundheitsinfor-
mationen sowie der Nutzung von Angeboten (funktionale
Ebene) auch die Umsetzung dieser Erkenntnis in Hand-
lungen (interaktive Ebene) und letztendlich eine kritische
Auseinandersetzung mit gesundheitsrelevanten Themen
(kritische Ebene).

Neben dem individuellen Nutzen ist auch der gesamtge-
sellschaftliche Nutzen von grosser Bedeutung. Die For-
derung und Bewahrung der Arbeitsfihigkeit, die Ver-
zogerung krankheitsbedingter Verrentungen oder der
Pflegebediirftigkeit sind Beitrdge zur wirtschaftlichen
Entwicklung der Schweiz.

Der Bundesrat hat sich in der Agenda «Gesundheit 2020»
die Stiarkung des Status der Patienten als Ziel gesetzt. Im
Vordergrund steht dabei die Stirkung der Gesundheits-
kompetenz und der Selbstverantwortung, damit sich die
Menschen effizienter im Gesundheitssystem bewegen
kénnen und mit ihrer Gesundheit sorgsamer umzugehen



lernen. Auch die Behindertenkonvention der UNO, wel-
che 2014 von der Schweiz ratifiziert wurde, verlangt vol-
le, wirksame und gleichberechtigte Teilnahme am gesell-
schaftlichen Leben. Um diese Ziele erreichen zu kénnen,
muss die Partizipation und das Self-Empowerment im
Sinne vom informierten und mitentscheidenden Patien-
ten weiter gestédrkt werden.

3.1.3 Chronische Krankheiten und Multimorbiditat
Jorg Haslbeck

Chronische Krankheiten sind in der Schweiz die Haup-
tursache fiir Krankheitslast und Todesfille. Herz-Kreis-
lauf-Erkrankungen, Krebs, Krankheiten der Atmungsor-
gane und Demenz sind bei drei von vier Schweizerinnen
bzw. Schweizern die Todesursache (Bundesamt fiir Sta-
tistik BFS 2013). Vor allem bei dlteren Menschen nimmt
Multimorbiditdt zu, also der Zustand, gleichzeitig mit
zwei oder mehreren Erkrankungen zu leben: Hier liegt der
Anteil in der Schweizer Bevilkerung ab dem 50. Lebens-
jahr bei 22% und ab dem 80. Lebensjahr ist er doppelt so
hoch (Moreau-Gruet 2013). Diese Zahlen sind eindrtick-
lich, weil der europédische Survey zu Gesundheitskompe-
tenz und Erhebungen in Deutschland zeigen, dass eine
niedrige oder unzureichende Gesundheitskompetenz ge-
rade bei den Menschen mit einer oder mehreren chroni-
schen Krankheiten anzutreffend ist sowie denjenigen, die
hdufig auf Versorgungsleistungen angewiesen sind (s. a.
Zok 2014).

Personen, die mit (mehreren) chronischen Krankhei-
ten leben, stehen vor zahlreichen Bewiltigungsheraus-
forderungen. Sie haben ein hohes Informationsbediirf-
nis und suchen aktiv nach Gesundheitsinformationen,
bspw. im Gesprich mit der Arztin. Beides kann je nach
Krankheitszustand und -verlauf, Informationsbedarf so-
wie personlichen Prédferenzen variieren. Wahrend sich
die Mehrheit der Schweizer Bevilkerung im Verlauf me-
dizinischer Behandlungen ausreichend informiert fiihlt,
dussern Patient/innen in der Diabetesversorgung auch
Informationsdefizite (Peytremann-Bridevaux et al. 2012;
Sturny & Camenzind 2011). Zudem kann der Zugang zu
verlédsslichen Gesundheitsinformationen schwierig sein
und verunsichern, weil die Informationsmdoglichkeiten
oft uniiberschaubar und wegen verwendeter Fachbegriffe
schwer verstdandlich sind. Viele PatientInnen eignen sich
im Krankheitsverlauf zwar umfangreiche Expertise fach-
licher Art und aus krankheitsbezogenen Erfahrungen an;
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Dies sind Vorgaben, die Hoffnung aufkommen lassen. Die
Schweizerische Vereinigung Morbus Bechterew und an-
dere Mitgliederorganisationen der Rheumaliga Schweiz
sind bereit, ihre langjahrigen Erfahrungen in diesen Pro-
zess einzubringen, damit bestehende und bewéhrte Struk-
turen weiterentwickelt werden kénnen.

dennoch sind sie auf die Unterstiitzung, Motivation und
Begleitung von ihrem sozialen Umfeld und von Gesund-
heitsfachpersonen angewiesen. Hier wird die Situation in
der Schweiz mehrheitlich positiv eingeschétzt, u. a. weil
im Gesundheitswesen geniigend Zeit beim Arzt zur Ver-
fligung steht (Sturny & Camenzind 2011). Das darf aber
nicht dartiber hinwegtduschen, dass die Versorgung von
Menschen mit chronischen Krankheiten anspruchsvoll
ist. Liegt gar Multimorbiditdt vor, zeigen sich mitunter
leichte bis schwere Konfliktsituationen in der therapeu-
tischen Versorgung. Das ist etwa dann der Fall, wenn Per-
sonen mit Diabetes gleichzeitig an Arthritis leiden und
Steroide in hoher Dosierung einnehmen miissen (Batte-
gay 2014). Fiir Patienten bedeutet es wiederum, sich Kom-
petenzen aneignen zu miissen, bspw. um therapiebezoge-
ne Entscheidungen zu treffen, alltagsrelevante Probleme
beim Umgang mit Medikamenten zu l6sen oder komplexe
Arzneimitteltherapien in den Alltag zu integrieren (Hasl-
beck & Schaeffer 2011).

Stellt sich mit Blick auf chronische Krankheit und Multi-
morbiditdt die Frage, wie der Zugang zu Gesundheitsin-
formationen in der Schweiz aussieht. Ebenso interessiert,
wie Menschen, die mit einer oder mehreren chronischen
Krankheiten leben, in ihrer Motivation und ihren Kom-
petenzen gefordert werden konnen, welche ebenfalls
zentrale Dimensionen von Gesundheitskompetenz sind
(Serensen et al., 2013). Angesichts des breiten Spektrums
an Unterstiitzungsmoglichkeiten und Foérderansétzen fiir
diese Zielgruppe kann hier lediglich eine kursorische Dar-
stellung erfolgen (s. a. Ospelt, Egli, & Stutz-Steiger 2010).
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Facettenreichtum an Gesundheitsinformationen

Viele Anbieter stellen schweizweit niedrigschwellig ge-
sundheits- und krankheitsbezogene Informationen zur
Verfiigung. Es engagieren sich national und regional Pa-
tientenorganisationen, etwa die Diabetesgesellschaft oder
die Krebsliga Schweiz mit entsprechenden kantonalen
Ligen. Verfiigbar sind Broschiiren, Informationsmaterial
und Ratgeber sowie Online-Portale wie etwa der Weg-
weiser der Krebsliga Schweiz als Internetverzeichnis’
fiir psychosoziale Unterstiitzungsangebote. Ein dhnliches
Angebot findet sich bei der Selbsthilfe Schweiz, die eine
Themenliste® fiihrt, sowie bei gemeinniitzigen Organisati-
onen wie dem Schweizer Roten Kreuz, das fiir Menschen
mit Migrationshintergrund Ratgeber in verschiedenen
Sprachen anbietet, um Systemkompetenz zu vermitteln.
Zunehmend verbreiten sich audiovisuelle Informations-
angebote wie beispielsweise Kurzfilme zum Alltag mit
chronischer Krankheit der Rheumaliga Schweiz. Auch
Krankenkassen und Versicherungen scheinen zu erken-
nen, wie bedeutsam informierte und gesundheitskom-
petente Patienten und Angehorige sind. Als Beitrag zur
Gesundheitsférderung und Prévention werden in Ver-
sichertenzeitungen, internetbasierten Portalen, verein-
zelt in ePatienten-Dossiers oder Disease-Management
Programmen gesundheitsbezogene Informationen gratis
oder kostengiinstig zur Verfligung gestellt. Vergleichbares
findet sich im Rehabilitationsbereich, wo die Schweizer
Unfallversicherung SUVA Hinweise zur Wiedereinglie-
derung und Rehabilitation vermittelt. Die Bevolkerung
erhédlt dadurch Zugang zu gesundheitssystemrelevanten
Informationen, was unterstiitzen kann, die Angebote im
Gesundheitssystem adédquat zu nutzen (Systemkompe-
tenz).

Die skizzierte Palette an Angeboten verdeutlicht, dass fiir
die Schweizer Bevolkerung prinzipiell niedrigschwellig
Zugang zu Wissen existiert, sei es gesundheitsbezogen,
krankheitsspezifisch oder systemrelevant. Auch wenn
diese Informationsangebote mehrheitlich auf die Be-
diirfnisse von Patienten und Angehorigen ausgerichtet
sind bzw. sein wollen, ist es herausfordernd, sich in der
Vielfalt und Menge an Informationsmaglichkeiten einen
Uberblick zu verschaffen, insbesondere, wenn es dar-
um geht, qualitdtsgepriifte Informationen mit aktuellem
Stand zu identifizieren. Was die individuellen Bediirf-
nissen von Menschen anbelangt, die mit mehreren chro-
nischen Krankheiten leben, gibt es gegenwartig nur ver-
einzelt Informationsangebote, die auf psychosoziale, eher
krankheitsunspezifische Herausforderungen ausgerichtet
sind (bspw. Lorig et al. 2013).

7 www.krebsliga.ch/de/leben_mit_krebs/alltag_und_krebs/wegweiser/
(Zugriff: 09.01.2015)

8  www.selbsthilfeschweiz.ch/shch/de/selbsthilfe-gesucht/themenliste.html
(Zugriff: 09.01.2015)

Schulungs- und Gruppenprogramme

Schweizweit und regional existieren Schulungs- und
Gruppenprogramme, die als krankheitsspezifische Pa-
tientenedukation — also per Information, Schulung und
Beratung — auf Wissensvermittlung und Kompetenzforde-
rung setzen. Es werden alltagsrelevante Themen des Le-
bens mit chronischer Krankheit behandelt, um erkrankte
Personen und ihre Angehorigen in ihren Fahigkeiten zu
fordern, ihr Gesundheitsverhalten positiv zu beeinflus-
sen, was wiederum ihre Lebensqualitét verbessern kann.
Bei Edukationsangeboten mit einem Akzent auf Kompe-
tenzforderung ist zudem der Erfahrungsaustausch mit
,Peers’ relevant, also mit Personen, die in dhnlichen Le-
bensumstdnden sind und vergleichbare Erfahrungen ge-
macht haben.

Einige dieser Aspekte werden beispielsweise in Kursan-
geboten der Rheumaliga Schweiz aufgegriffen, die als Pa-
tientenschulungen konzipiert sind.® Vermittelt wird Wis-
sen zu Ursachen, Krankheitsbildern und Behandlung zum
Formenkreis Rheuma und es werden Bewéltigungsstrate-
gien erarbeitet. Auch in der stationdren Versorgung ist die
Information und Anleitung von Patienten und Angeho-
rigen ein integraler Bestandteil multidisziplindrer Leis-
tungen. Neben der routineméssigen Abgabe von Gesund-
heitsinformationen (z. B. bei Visiten) wird verstarkt auf
systematische Patientenedukation gesetzt, die mehrheit-
lich krankheitsspezifisch ausgerichtet ist. Beispielsweise
wurde am UniversitdtsSpital Ziirich bei Menschen mit
Nierentransplantation ein interprofessionell entwickeltes
Schulungsprogramm eingefiihrt, das behandlungsrele-
vantes Informationsmaterial mit Beratungsmoglichkeiten
in Pflegesprechstunden kombiniert (Schmid-Mohler et al.
2013; Schmid-Mohler et al. 2011). Es wird durch ein An-
gebot zum Austausch mit ,Peers’ ergénzt, also mit Perso-
nen, die transplantationsbezogene Erfahrung haben. Die
Kombination dieser Elemente soll dazu beitragen, Prob-
lemlosungs- und Entscheidungsfdhigkeiten zu fordern.
Patienten soll es ermutigen, ihr Gesundheitsverhalten
mithilfe von Handlungsplédnen positiv zu beeinflussen,
mit denen sie sich individuelle Ziele setzen. Ebenfalls
konzeptgeleitet sind die Edukationsangebote in der Reha-
bilitation am Schweizer Paraplegiezentrum SPZ Nottwil
(Kdmpfer & Schwager 2009). Dort werden Patienten- und
Angehorige zu para- und tetraplegiespezifischen Themen
individuell und in der Gruppe informiert, geschult und

9 www.rheumaliga.ch/Patientenschulung (Zugriff: 13.01.2015)
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beraten. Einen besonderen Stellenwert nimmt im SPZ das
,Peer Counseling’ ein, damit betroffene Personen unmit-
telbar vom Wissen und von den Erfahrungen der Perso-
nen profitieren kénnen, die Ahnliches erlebt haben. Das
beeinflusst nicht nur die Glaubwiirdigkeit und Akzeptanz
der Angebote, sondern auch das Vertrauen von Personen
in die eigenen Fahigkeiten, die jeweilige Lebenssituation
und -umstédnde beeinflussen zu kénnen.

Was Programme anbelangt, die krankheitsiibergreifend
und damit auf Multimorbiditét ausgerichtet sind, ist das
Angebot in der Schweiz noch tiberschaubar. Am Hépitaux
universitaire de Geneve existiert eine langere Tradition
der Patientenedukation / Enseignement thérapeutique
pour maladies chroniques, die auf den franzésischen
Sprachraum begrenzt ist (Assal & Golay, 2001; Golay,
Lagger, & Giordan, 2007).1° Dieses Programm zielt auf die
Motivation von Patienten ab, um so Verhaltensverdnde-
rungen zu stimulieren. Aktuell adressieren die Genfer
Edukationsangebote, die von Fachpersonen durchgefiihrt
werden, die Themenfelder Diabetes und Adipositas.
Kompetenzen, Motivation und Selbstwirksamkeit stehen
auch beim evidenzbasierten Kursprogramm Evivo «Ge-
sund und aktiv leben» im Mittelpunkt, das in den USA
an der Stanford Universitit entwickelt wurde (Haslbeck
2012). Die Umsetzung des mittlerweile fiir die Schweiz
adaptierten Kursprogramms erfolgt durch einen gemein-
niitzigen Verein, dessen Mitglieder Kurse in verschiede-
nen Settings anbieten (Spitalnah, Spitex, kommunal).
Mit seinem krankheitsiibergreifenden, lebensweltnahen
Ansatz diirfte Evivo gegenwirtig das einzige Selbstma-
nagementprogramm sein, das neben der Férderung von
Gesundheitskompetenz bei unterschiedlichen chroni-
schen Krankheiten auf Multimorbiditdt ausgerichtet ist.
Auch bei Evivo steht ein ,Peer’-Ansatz im Vordergrund,
da speziell geschulte, mehrheitlich selbst chronisch er-
krankte Personen die Kurse leiten. Neben Wissensver-
mittlung liegt der Schwerpunkt des sechswochigen Kur-
sprogramms darauf, dass sowohl erkrankte Personen als
auch deren Angehorige dabei unterstiitzt werden, indivi-
duelle Bewiltigungsstrategien mit erreichbaren Zielen zu
entwickeln, und sie in ihren Problemlésungs- bzw. Ent-
scheidungskompetenzen geférdert werden.

Die soeben umrissenen Schulungs- und Gruppenpro-
gramme eint, dass sie den Zugang zu Gesundheitsin-
formationen als Beitrag zu Gesundheitskompetenz mit
Ansédtzen kombinieren, die auf Férderung von Kompe-
tenzen, Motivation und Selbstwirksamkeit setzen. Bis auf
wenige Ausnahmen sind diese Angebote auf Patienten
mit bestimmten Diagnosen oder Therapien ausgerichtet.

10 www.hug-ge.ch/education-therapeutique (Zugriff: 13.01.2015)
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Vergleichsweise selten sind Interventionen, die sich auf
krankheitstibergreifende Herausforderungen konzentrie-
ren (z. B. Umgang mit Medikamenten, Angst oder Unsi-
cherheit). Ferner besteht Nachhol- und Forderbedarf bei
Programmen, die von einem partizipativen Verstdndnis
geprédgt sind und auf die Beteiligung von ,Peers’ setzen.

«Navigation im Irrgarten» erleichtern -

,Peer’-Ansatze finanzieren

An Gesundheitsinformationen mangelt es in der Schweiz
nicht, gerade was Vielfalt und Fiille anbelangt. Nach-
denklich stimmen sollte eher die «Gefahr der Informati-
onsflut» (vgl. Ospelt et al. 2010) und fehlende Vernetzung
bestehender Informationsangebote, die Patienten und An-
gehorigen eine Odyssee im Gesundheitswesen abfordert
(Dierks & Schaeffer 2012). Hier braucht es mehr Koordina-
tion und das bestehende Angebot kann optimiert werden,
was Informationen angeht, die qualitatsgepriift und inte-
ressensunabhéngig sind. Deren Relevanz zur Forderung
von Gesundheitskompetenz ist unstrittig und hier besteht
in der Schweiz noch Handlungsbedarf, den Zugang zu
verldsslichen Gesundheitsinformationen zu erleichtern,
wie das in Grossbritannien am National Institute for He-
alth and Care Excellence (NICE) der Fall ist.

Zu berticksichtigen ist, dass Menschen mit chronischen
Krankheiten jede Informationsquelle «anzapfen» und
webbasierte Angebote relevanter werden. Internationale
Befragungen zeigen, dass immer mehr Menschen online
nach gesundheitsbezogenen Information suchen (TNS Po-
litical & Social, 2014). Bei chronischer Krankheit sucht
jede fiinfte Person im Internet nach Aussagen anderer
,Peers’, um deren Erfahrungswissen zu Symptombewil-
tigung und Alltagsintegration von Krankheitserfordernis-
sen abzurufen (Fox 2011). Allerdings ist zu berticksichti-
gen, dass trotz des rasanten digitalen Wachstumsschubs
das webbasierte Gesundheitsinformations- und Bera-
tungsangebot in der Schweiz gegenwdrtig noch als lii-
ckenhaft angesehen werden kann, wie Befunde aus der
Suchtberatung nahelegen (Maier & Schaub 2013). Es be-
steht Bedarf an handlungsrelevanten Gesundheitsinfor-
mationen, die Alltagsthemen chronischer Krankheit ad-
ressieren (Dierks & Schaeffer 2005).
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In der Schweiz ist ferner die Annahme anzutreffen, dass
der Zugang zu Informationen und das Vermitteln von
Wissen ausreicht, um Verhaltensédnderungen zu erzielen.
Um Patienten und Angehorige jedoch wirkungsvoll in ih-
rer Gesundheitskompetenz zu fordern, braucht es mehr
Initiativen, die auf Kompetenzforderung und Motivation
von Menschen mit chronischen Krankheiten setzen. Oder
um es frei tibersetzt mit den Worten von zwei australi-
schen Wissenschaftlern zu sagen: Zu wissen was man tun
sollte und sich gesundheitskompetent genug zu fiihlen, es
dann tatsdchlich zu machen, sind zwei verschiedene Paar
Schuhe (vgl. Lawn & Schoo, 2010).

Die Relevanz von partizipativ-ausgerichteten Angeboten
ist ebenfalls deutlich geworden, also von Selbstmanage-
mentprogrammen, die mit einem ,Peer’-Ansatz arbeiten
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3.1.4 Diabetes mellitus

Doris Fischer-Taeschler

Menschen mit einer Beeintrdachtigung des Zuckerstoff-
wechsels konnen nicht einfach in einen Topf geworfen
werden. Es gibt verschiedene Krankheitsbilder: Diabetes
mellitus Typ 1 (keine Insulinproduktion mehr), Diabetes
mellitus Typ 2 (gestorter Zuckerstoffwechsel in verschie-
denen Ausprdgungen, meist einhergehend mit einer In-
sulinresistenz) und Schwangerschaftsdiabetes (gestorter
Zuckerstoffwechsel in der Schwangerschaft).

Menschen, die mit einer Typ-2-Diagnose konfrontiert wer-
den, sehen sich vielfach in ihren Grundfesten erschiittert.
Sie sind gefordert, liebgewonnene Angewohnheiten zu
hinterfragen und ihren Lebensstil radikal zu &ndern: mehr
Bewegung in ihren Alltag integrieren, die Erndhrung um-
stellen. Vielfach bleibt es dann nicht nur bei der Diag-
nose Diabetes, sondern es kommen noch Bluthochdruck,
zu hohe Blutfettwerte und anderes mehr dazu. Heute
gehen wir davon aus, dass es fiir eine gute Behandlung
des Diabetes nicht nur regelmaissige érztliche Kontrollen
braucht, sondern dass er interdisziplindr angegangen wer-
den muss. Die Leitungserbringer miissen zudem eher als
Coach und Begleiter und nicht als Heiler auftreten. Die
Betroffenen miissen lernen, selber Verantwortung fiir ihre
Krankheit zu iibernehmen. Aber nur gesundheitskompe-
tente Menschen konnen auf selbstverantwortlich han-
deln. Wer nicht weiss, worum es geht, wird auch nicht
die Einsicht haben, Grundsétzliches zu dndern. Eine in-
teressante Studie wird hoffentlich schon bald Antworten
geben, was die Effizienz von Diabetes-Selfmanagement
und -Schulungen betrifft (Van den Broucke S et al. 2014).

Gesundheitskompetenzen

Die modernen Behandlungsempfehlungen zielen darauf
ab, den Patienten selbstverantwortlich, ihn zum Mana-
ger seiner Krankheit oder eben gesundheitskompetent zu
machen. Die strukturierte Patientenschulung'! hat genau
diese Element im Fokus: informieren, schulen, Selbstma-
nagement fordern. Auch die Parallelangebote zu den stan-
dardmaéssigen medizinischen Angeboten, wie Bewegungs-
programme, Disease-Management-Programme (DMP *?)
oder Rehabilitationsprogramme (Diafit') zielen in diese

11 Diabetesfachberatung nach Art. 9c KLV, Erndhrungsberatung nach Art. 9b,
Fusspflege/Podologie nach Art. 7b/10. KLV

12 DMPs gibt es in der Schweiz erst als Pilotprojekte einzelner Versicherer, aber
noch nicht standardmassig, sie werden im Moment auch noch nicht von der
Grundversicherung tbernommen.

13 Diafit, ein Rehabilitationsprogramm fiir Diabetesbetroffene, www.diafit.ch;
OKP-Pflichtleistung der Krankenkassen
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Richtung. Dank eines inter-/multidisziplindren Ansatzes
versuchen diese Programme, die Betroffenen ganzheitlich
und mit allen Facetten der Behandlungsméglichkeiten zu
erfassen.

Der Zugang zu diesen Dienstleistungen ist in der Schweiz
zwar offen, aber nicht immer eine Pflichtleistung im KVG.
Leider werden heute noch viel zu wenig Zuweisungen
bzw. Verordnungen in diese breitabgestiitzten Program-
me gemacht. Insbesondere in der Grundversorgung ist die
Hemmschwelle immer noch zu gross, sei es aus Unwis-
sen, aus Angst, Patienten an andere Leistungserbringer zu
verlieren, oder aus dem inneren Bediirfnis, den Patienten
selber umfassend coachen zu konnen und dafiir keine an-
deren Leistungserbringer zu brauchen.

Die Versorgung Diabetes-Betroffener in der Schweiz ist
insbesondere, was die micro- und macrovasculdren Risi-
ken betrifft, gut. Hingegen hapert es noch immer bei den
Selbstmanagement-Kompetenzen oder z.B. bei den Fuss-
kontrollen. Dort setzt heute das grosse, nationale, mul-
tidisziplindre Projekt QualiCCare, an (http://qualiccare.
ch/teilprojekt-diabetes). In diesem Verein sind iiber 20
Stakeholder aus verschiedensten interessierten Kreisen
vereint: Patienten, Versorgerkreise (Fach- und Grundver-
sorger, Diabetesberatung, Erndhrungsberatung), Versiche-
rungen, Kantone, Industrie (Pharma und MedTech), Wirt-
schaft (Swisscom, Post).

Eine soeben verdffentlichte Studie der Fachhochschule
Nordwestschweiz zur Diskriminierung und Stigmatisie-
rung von Diabetesbetroffenen zeigt, dass auch in einem
aufgeklarten Land die Vorurteile gegentiber Diabetesbe-
troffenen noch gross sind (Gredig et al. 2013). So berichten
2/3 aller Befragten von solchen Erfahrungen. Nur 1/3 gibt
an, sich noch nie in einer diskriminierenden oder stig-
matisierenden Situation befunden zu haben. Diese Stig-
matisierungserlebnisse betreffen die gesamten Lebenssi-
tuation von Betroffenen: Arbeit (Beruf und Berufswahl),
Familienleben, Sozialkontakte, Versicherungen.


http://www.diafit.ch
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Fazit

Die Schweiz ist wie immer gut, aber, wie es auch im
WHO-Bericht zu den NCDs steht (www.who.int/chp/
ncd_global_status_report/en): Wir haben noch Verbesse-
rungspotenzial.

Wenn wir die Betroffenen besser schulen und selbst-
verantwortlicher machen, kénnen wir Spatschdden und
teure Komplikationen vermeiden und gleichzeitig die
Lebensqualitét steigern. Dazu braucht es Anstrengungen
auf allen Ebenen. Bei den traditionellen Leistungserbrin-
gern aus Medizin und Para-Medizin, bei den Versicherern
(Disease-Management-Programme), bei den NGO’s (z.B.
durch die Férderung der Evivo-Programme).

3.1.5 Psychische Krankheiten
Gabriela Stoppe

Psychische Stérungen bzw. Erkrankungen sind Beein-
trachtigungen der Funktionsfihigkeit des menschlichen
Erlebens und Verhaltens. Meist haben sie mehrere Ur-
sachen. Sie beeintrdchtigen den Alltag und wirken sich
auf emotionaler, kognitiver, interpersonaler, korperlicher
sowie auf der Verhaltensebene aus. Oft sind verschiede-
ne Lebensbereiche (Familie, Beruf, Freizeit usw.) betrof-
fen, und die Lebensqualitét ist vermindert. Die Belastung
bzw. der Leidensdruck kann fiir die erkrankte Person sehr
gross sein und betrifft meist auch deren Umfeld. Psychi-
sche Erkrankungen konnen — insbesondere bei nicht an-
gemessener Behandlung — weitere schwere Folgen haben,
bis hin zu Invaliditdt oder Suizid. Die gesellschaftliche
Belastung ist gross (iibertragen auf die Schweiz: Maercker
2013). Psychische Krankheiten werden unter anderem
in dem von der WHO herausgegebenen Klassifikations-
system «International Classification of Diseases» (ICD)
klassifiziert. Danach geh6ren dazu: organische Stérungen
(Demenz, Delir etc.), Abhédngigkeitserkrankungen (Sucht,
Alkohol, Drogen, Medikamente), Schizophrenie, affekti-
ve Storungen (Depression, Angst), Belastungs- und An-
passungsstorungen (posttraumatisch, psychosomatisch),
Personlichkeitsstorungen, Intelligenzminderungen, Ent-
wicklungsstérungen, Stérungen mit Beginn in Kindheit
und Jugend, sowie weitere Stérungen wie Schlaf- oder
Sexualstérungen.

Es gibt bereits nachahmenswerte Beispiele in diesem
Bereich. Eines davon ist der Kanton Waadt mit seinem
«Programme Cantonal Diabéte», das eine umfassende Be-
treuung und Begleitung der Diabetesbetroffenen in Waadt
zum Ziel hat. Ein weiteres ist das QualiCCare-Projekt, das
sich auf gesamtschweizerischer Ebene fiir eine bessere
Versorgung und eine bessere Vernetzung der Versorgen-
den fiir Diabetes- und COPD-Betroffene einsetzt.
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Studien gehen davon aus, dass mehr als ein Drittel der Be-
volkerung in den EU-27-Staaten, der Schweiz, auf Island
und in Norwegen an einer psychischen Krankheit leidet
(Wittchen 2011). Am héufigsten sind Angsterkrankungen
und Depressionen. Befragt nach der subjektiven Beein-
trdchtigung in der Schweizer Gesundheitsbefragung 2012,
geben etwa 18% der Schweizer Bevolkerung an, dass sie
sich durch psychische Probleme beeintrachtig fiihlen,
davon 5% stark und 13% mittelschwer, Frauen mehr als
Minner (Schuler, Burla 2012).

Menschen mit psychischen Beeintrachtigungen und
Krankheiten sind sehr hdufig auch von koérperlichen
Erkrankungen betroffen (Schuler, Burla 2012). Es ist be-
kannt, dass die Behandlung der psychischen Erkrankung
der Prognose der korperlichen Erkrankung zugute kommt
und viceversa. Dies ist besonders gut belegt fiir den Zu-
sammenhang mit Herz-Kreislauf-Erkrankungen (Albus
2011). Untersuchungen zeigen, dass die Mortalitdt von
Menschen mit psychischen Erkrankungen hoher ist als
die der vergleichbaren Bevilkerung, wobei der Unter-
schied zunimmt, je entwickelter das Gesundheitswesen
ist (Saha et al. 2007). Dies zeigt, dass die Teilhabe von



Menschen mit psychischen Erkrankungen am medizini-
schen Fortschritt nicht gesichert ist. Dies kann 6konomi-
sche Griinde haben, weil insbesondere schwer und chro-
nisch psychisch Kranke oft nicht zu den wohlhabenden
Schichten gehoren. Andererseits konnten die zunehmend
komplexen Behandlungsprogramme den Zugang gerade
fur diese Patientengruppe erschweren. Das Argument,
es ldge an der Mitarbeit der Patienten, gilt nur zum Teil.
Entgegen vielen Vorstellungen ist es so, dass die Behand-
lungsadhérenz bei chronisch psychischen Erkrankungen
kaum schlechter ist als bei chronisch somatischen Erkran-
kungen (Blaschke, Osterberg 2005).

Besonderheiten im Vergleich zu anderen Krankheiten

Menschen mit psychischen Erkrankungen leiden immer
noch unter einem Stigma. Dies gilt fiir alle Gruppen der
Gesellschaft, auch fiir die Professionellen in diesem Be-
reich und die Betroffenen selber, wie auch Schweizer Un-
tersuchungen zeigen (Nordt et al. 2006; Evans-Lacko et al.
2014). Auch in der Wissenschaft wird die Psychiatrie oft
«separat» gefiihrt, nicht nur in separaten Klinikgebduden.

Stigmatisierung bedeutet, dass Kampagnen in diesem Be-
reich es noch schwerer haben, nachhaltig und wirksam
zu sein. Zudem nimmt das psychische Leiden selbst oft
die Energie, sich Hilfe zu suchen. Daraus folgt, dass die
Gesundheitsforderung sich beispielsweise nicht auf die
Bereitstellung von Internetseiten mit Links beschrdanken
sollte, sondern eher zugehend sein sollte. Im psychiatri-
schen Diskurs sprechen wir mitunter von «Komm- und
Geh-Strukturen». Ausserdem macht es Sinn, Risikopopu-
lationen gezielt anzusprechen, z.B. vereinsamte alte Men-
schen. Auch spielen Angehérige eine wichtige Rolle und
sollten in die Gesundheitsforderung einbezogen werden.

Besonderheiten in der Schweiz

Die Schweiz hat nach dem Bericht «Health at a glance» der
OECD von 2013 (OECD 2013) dreimal mehr Psychiater als
der OECD-34 Durschschnitt (46,1 versus 15,6 pro 100 000
Einwohner). Die Anzahl von Psychiatrie-Pflegekriften
lag weniger stark, aber auch tiber dem Durchschnitt (81
versus 50 pro 100 000 Einwohner). Dies bedeutete, dass
eine qualitativ hochstehende Versorgung moglich ist und
nicht, wie in vielen Ldandern auf der Welt, bereits an den
Kapazitidten scheitert.

Gesundheitspolitisch wird das Problem der psychischen
Erkrankungen moglicherweise dadurch (gefiihlt) verklei-
nert, dass Teilbereiche in speziellen Programmen behan-
delt werden. Dies gilt aktuell fiir die Themen Demenz,
Sucht sowie Autismus. So wurde im November 2013
die «Nationale Demenzstrategie 2014—2017» verabschie-
det. Fiir die Sucht gibt es schon lange Programme und
(Forschungs-) Fordermittel. Aktuell werden aufgrund
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von parlamentarischen Postulaten die Suizidprédvention,
die psychiatrische Versorgung und die Erwerbsintegrati-
on psychisch Kranker separat behandelt. Im Auftrag des
Dialogs Nationale Gesundheitspolitik (NPG) werden die
aktuelle Situation im Bereich psychische Gesundheit in
der Schweiz analysiert und der Handlungsbedarf eruiert.
Schwerpunkte sollen dabei Prdavention, Fritherkennung
und Schnittstellen in der Gesundheitsversorgung sein.

Gute Beispiele

Zur Gesundheitsforderung in diesem Bereich sind mehrere
Beispiele zu nennen. Dazu gehoren zum einen die Biind-
nisse gegen Depression. Ausgehend von einer ersten Initi-
ative in der Region Niirnberg (D) konnte das Prinzip einer
Mehrebenenintervention zur besseren Erkennung und Be-
handlung von Depressionen und konsekutiv Reduktion der
Suizidversuche und Suizide erfolgreich an mehr als 100
Standorten eingefiihrt werden (Hegerl et al. 2013).

Im Bereich der Suizidprdvention konnte in der Schweiz
gezeigt werden, dass durch Reduktion der Waffenverfiig-
barkeit die Suizidraten abnahmen (Reisch et al. 2013).
In der Praxis gibt es einige Initiativen zur Verbesserung
der Aufmerksamkeit und der Kenntnisse rund um Sui-
zid, z.B. die Suizidrapporte (Region Ziirich und Wintert-
hur) oder «Stop Suicide» in der Romandie mit dem Focus
auf die junge Bevolkerung (www.stopsuicide.ch; Zugriff
25.02.2015).

Die Patientenschulung bzw. die in diesem Bereich so ge-
nannte Psychoedukation ist zwar als sehr wirksam eva-
luiert, wird jedoch selten eingesetzt. Sie scheint immer
noch zu sehr an die stationédren Einrichtungen gebunden
(Rabovsky, Stoppe 2006). Zu wiinschen ist, dass sie ne-
ben den klassischen Lernzielen auch die Informationen
iiber den Umgang mit kérperlichen Erkrankungen und Be-
schwerden enthalt.

Angehorige psychisch Kranker finden in der Schweiz
Ansprechpartner beim Dachverband der Vereinigungen
der Angehorigen psychisch Kranker (VASK; http://www.
vask.ch; Zugriff 25.02.2015). Daneben gibt es zunehmend
Informationen zu psychischen Erkrankungen im Inter-
net, z.B. seit kurzem die Seite «Wie geht’s Dir?» von Pro-
MenteSana und anderen (www.wie-gehts-dir.ch, Zugriff
25.02.2015).


http://www.stopsuicide.ch
http://www.wie-gehts-dir.ch
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Patientenschulung und Information von Offentlichkeit
und Angehorigen férdern die Gesundheitskompetenz.
Dies tun klassischerweise auch Ansétze, die die Erfahrung
der Betroffenen nutzen, um andere Personen in dhnlicher
Situation zu unterstiitzen und gleichzeitig das Selbstver-
trauen sowie Enttabuisierung zu férdern. So entwickelte
Pro Mente Sana eine «Experienced Involvement»-Aus-
bildung (www.promentesana.ch/de/wissen/peer-arbeit.
html; Zugriff 10.04.2015), die die Grundlage fiir einen ak-
tuellen DAS an der Berner Fachhochschule bildet (www.
gesundheit.bth.ch/de/weiterbildung/angebote_nach_ab-
schluss/veranstaltungen_details.html?kursid=1088; Zu-
griff 10.04.2015).
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Erfahrungsbericht: Angst- und Panikhilfe Schweiz

Marco Todesco

Rund ein Drittel der gesundheitsbezogenen Selbsthil-
fegruppen engagieren sich fiir psychische Gesundheit
und Krankheit (Angststorungen, Depression, Schizo-
phrenie, Sucht etc.). Ein Teil dieser Gruppen hat sich
zu 169 themenspezifischen Organisationen bzw. indi-
kationsbezogenen Selbsthilfe- und Patientenorgani-
sationen zusammengeschlossen. 32 Selbsthilfeorga-
nisationen beschéftigen sich derzeit mit psychischen
Storungen, darunter beispielsweise die AGILE-Mitglie-
der Angst- und Panikhilfe Schweiz aphs (Angststérun-
gen), Equilibrium (Depression) und GRAAP (psychi-
sche Stérungen).

Die Selbsthilfeorganisation Angst- und Panikhilfe
Schweiz (aphs) leistet seit Jahren Selbsthilfeuntersttit-
zung und setzt sich in Zusammenarbeit mit Fachgesell-
schaften und Dachverbdnden auch auf Populations-
ebene fiir die Anliegen von Menschen mit psychischen
Stérungen ein. Im Bereich der psychischen Behinde-
rung sind Férdermassnahmen in der Gesundheitskom-
petenz essentiell: Betroffene sollen eine psychische
Stérung rascher erkennen und geeignete Massnahmen
ergreifen konnen. Andererseits wirkt sich die Forde-
rung der Gesundheitskompetenz auf der Kontextebene
insbesondere im Bereich der psychischen Stérungen
entscheidend auf die Enttabuisierung bzw. Entstigmati-
sierung aus. Die Stigmatisierung wirkt bei psychischen
Stérungen als zusétzliche Belastung und erschwert Be-
troffenen den Zugang zu Hilfsangeboten.

Es ist wichtig, die verschiedenen Akteure im Tétig-
keitsfeld Gesundheitskompetenz besser zu vernetzen
und ihre Massnahmen aufeinander abzustimmen. Die
Selbsthilfe spielt bei der Férderung der Gesundheits-
kompetenz auf der individuellen Ebene eine zentrale
Rolle. Sie fordert neben der Wissenskompetenz auch
die Selbst- und Sozialkompetenz von Betroffenen.
Durch die Vernetzung mit Partner-, Fach- und Dach-
organisationen unterstiitzt die Selbsthilfe die Gesund-
heitskompetenz ausserdem auf der Populationsebene.
Eine gesundheitskompetente Gesellschaft kann aber
nicht nur durch das Engagement von Selbsthilfeorga-
nisationen erreicht werden, sondern muss durch das
Gesundheitssystem und das soziale Versorgungssys-
tem geférdert werden, u.a. durch das Bereitstellen ver-
standlicher, korrekter Informationen. Uberdies miissen
Erfahrungen von Betroffenen vermehrt in fachérztli-
chen Gremien wie auch sozial- und gesundheitspoli-
tischen Entscheidungen Berticksichtigung finden. Die
kiinftige Herausforderung zur Steigerung der Gesund-
heitskompetenz und zur Entwicklung einer gemeinsa-
men Wissensbasis besteht deshalb in der Etablierung
einer guten Kooperation zwischen Politik, Verwaltung
und den Organisationen der Selbsthilfe.
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Praxisbeispiel: Das Projekt «wikip»

(Winterthurer Praventions- und Versorgungsprojekt fir Kinder psychisch kranker Eltern)

Der Familienalltag kann sich durch die psychische Er-
krankung eines Elternteils dramatisch verdndern. Oft
ist auch der gesunde Elternteil aufgrund der vielfalti-
gen Anforderungen, die z.B. akute oder langer dauern-
de Klinikaufenthalte der Partnerin oder des Partners
mit sich bringen, sehr belastet. Die Bedtrfnisse und
Néte der Kinder kann so niemand aus der Kernfami-
lie richtig wahrnehmen. Den Kindern steht deshalb fiir
die Bewailtigung belastender Eindriicke keine konstan-
te und stabile Vertrauensperson zur Verfiigung.

Erhebungen zeigten deutlich, dass nicht nur bei Eltern
und Bezugspersonen, sondern auch in den verschie-
denen Versorgungssystemen und bei Fachpersonen ein
Bedarf an Wissens- und Kompetenzzuwachs und inter-
disziplindrer Zusammenarbeit besteht. Nach dem Vor-
bild integrierter Versorgungsmodelle wurde eine breit
abgestiitzte Netzwerkzusammenarbeit aufgebaut. In
die Projektorganisation waren alle wichtigen Akteure
der relevanten Institutionen sowie Fachpersonen (Er-
wachsenen-, Kinder- und Jugendpsychiatrie, Kinder-,
Jugend- und Familienhilfe, Sozial- und Schulwesen,
Haus- und Kinderérzte/-innen mit eigener Praxis etc.)
eingebunden. Folgende Elemente werden zur Unter-
stiitzung der betroffenen Kinder und ihrer Familien
umgesetzt:

Aktive Offentlichkeitsarbeit: Das Thema wurde in wichti-
gen Medienformaten, z. B. im «Beobachter», in SRF-
«Club» und «Kontext», in der Elternzeitschrift «Fritz
und Frédnzi», der Tagespresse («<NZZ» und «Landbote»)
sowie in Fachzeitschriften wie der «Schweizerischen
Arztezeitung» publiziert.

Website (www.wikip.ch): Diese stellt Betroffenen, Angeho-
rigen und Fachpersonen Informationen zu Angeboten
und Unterstiitzungsmaglichkeiten zur Verfiigung.

Informations-, Anlauf- und Triagestelle fiir Betroffene und Fach-
personen: Bei Bedarf werden die Anfragenden an geeig-
nete Beratungs- oder Therapiestellen weitervermittelt.

Patenschaften: Kinder erhalten bei Bedarf ausserhalb ih-
rer Kernfamilie Anschluss an eine Familie in der Nach-
barschaft und lernen dadurch verldssliche Personen
und Orte kennen, an die sie sich im Notfall wenden
und wo sie sich zuriickziehen kénnen.

S0S-Kinderbetreuung: Zur Entlastung von Eltern (z.B. bei
einem Klinikaufenthalt) wird fiir begrenzte Zeit eine
Kinderbetreuung zu Hause angeboten.

Familienorientiertes Case Management (FCM): Bei der Be-
gleitung von Familien mit unterschiedlichsten pro-
fessionellen Helfenden und Laienhelfern wird ein
Case-Manager zur Koordination und Priorisierung der
Unterstiitzungsmassnahmen eingesetzt. Er oder sie ge-
niesst das Vertrauen sowohl der Fachpersonen, der un-
terstiitzenden Institutionen als auch der Familie und
nimmt eine tberparteiliche Haltung ein.

Spezifisches Therapieangebot fiir Kinder: Nicht nur Kinder
aus suchtbelasteten Familien, sondern auch Kindern
mit einem Elternteil mit einer anderen psychischen
Erkrankung sollen therapeutische Unterstiitzung resp.
spezifische Beratung zur Verarbeitung ihrer meist
sehr schwierigen Alltagssituationen und zum Aufbau
schiitzender Bewaltigungsstrategien erhalten.

Elterngruppen/Sprechstunden: Der Kinder- und Jugend-
psychiatrische Dienst wird bspw. in der Erwachsenen-
psychiatrie Sprechstunden und modular aufgebaute
Elterngruppen anbieten, damit sich die Eltern vermehrt
mit ihrer Elternrolle und den krankheitsbedingten Her-
ausforderungen bei der Erziehung ihrer Kinder ausein-
andersetzen konnen.

Wegleitungsstandards in der Erwachsenenpsychiatrie: Nach
der Einfiihrung von Wegleitungsstandards in verschie-
denen Einrichtungen der Erwachsenenpsychiatrie wer-
den regelmaissig spezifische Weiterbildungen zur Sensi-
bilisierung des Personals angeboten, damit allenfalls
betroffene Kinder nicht vergessen gehen.

Empfehlungen

Gesundheitsinformationen sollten eingebettet in einen
Rahmen vermittelt werden. Geeignet sind beispielwei-
se Kurse, Diskussionsrunden und Informationsanlédsse
von Fachorganisationen aus dem Migrations-/Integra-
tionsbereich oder von herkunftsspezifischen Vereinen,
Treffpunkten oder religigsen Einrichtungen.

Der Einsatz von Schliissel- und Vertrauenspersonen
aus dem Umfeld der Zielgruppen oder von geschultem
medizinischem Fachpersonal ist besonders erfolgsver-
sprechend.

Es ist notwendig, vermehrt Zusammenarbeitsformen
iiber die Grenzen des Gesundheitswesens hinaus kon-
kret umzusetzen; dabei miissen Zustdandigkeits- und Ver-
antwortungsgrenzen tiberwunden, alle wichtigen Akteu-
re der relevanten Institutionen einbezogen werden.
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3.2 Menschen mit Migrationshintergrund

Osman Besic, Barbara Weil

Die Familie und das soziale Umfeld sind zwei der wich-
tigsten Ressourcen zur Bewiltigung von belastenden Le-
benssituationen. Dies ist grundsétzlich unbestritten, auch
wenn die Familie selber je nach Situation eine grosse Be-
lastung darstellen kann. Die unterstiitzende Funktion der
Familie ist zentral fiir die Entstehung und den Erhalt der
Gesundheit wie auch zum Aufbau und zur Férderung der
Gesundheitskompetenz. Damit die Familie und das sozia-
le Umfeld ihre positive Wirkung richtig entfalten kénnen,
ist es unumgénglich, dass die Familienmitglieder tber
soziale, finanzielle und andere wichtige Ressourcen ver-
fugen. Wer Ressourcen eines Familienmitglieds fordert,
unterstiitzt damit seine ganze Familie. Obwohl dies of-
fensichtlich ist, scheint das Potential fiir die Férderung
der Familie noch nicht ausgeschopft zu sein. Im Gegen-
teil fehlen immer noch konkrete Ansétze, welche zur Stér-
kung und Férderung familidrer Ressourcen im Hinblick
auf ihre unterstiitzende Funktion fiir die Gesundheit ab-
zielen.

Im Migrationskontext wird der Familie eine besonders
wichtige Funktion in der erfolgreichen Bewéltigung von
Ubergangsprozessen und lebenskritischen Ereignissen
zugeschrieben. Deshalb ist in diesem Zusammenhang die
Forderung der Gesundheitskompetenz in der Familie be-
sonders wichtig.

Es ist unumstritten, dass die Gesundheitskompetenz von
benachteiligten Gruppen oft anders, nicht den Gegeben-
heiten angepasst oder gar mangelhaft ist und daher ge-
fordert werden muss. Finanzielle und soziale Prekaritét
haben eine eigene Logik und stellen zum Beispiel Gesund-
heitszielsetzungen in den Hintergrund. Eingeschrankte
soziotkonomische Ressourcen, fehlende Bildung, tiefe
Einkommen fiithren zu eingeschrankten Entscheidungs-
optionen, auch in Hinblick auf Gesundheitsverhalten und
Gesundheitsvorsorge. Die fehlende Motivation, gesund
leben zu wollen, ldsst sich nicht nur mit politischen State-
ments und Gesundheitskampagnen korrigieren. Fehlende
Zukunftsperspektiven, Arbeitslosigkeit oder Diskriminie-
rungserfahrungen konnen sich negativ auf die Gesund-
heit auswirken. Deshalb miissen beispielsweise Anreize
zu Verhaltensdnderungen besonders sorgfiltig ausgestal-
tet und eher zurtickhaltend umgesetzt werden. Projekte
zur Forderung der Gesundheitskompetenz sollen in erster
Linie Empowerment und Selbstwirksamkeit konkret und
nachhaltig stdrken. Fiir Migrationsfamilien gilt das ganz
besonders.

Zum Einbezug der Migrationsbevilkerung besteht un-
ter anderem auf folgenden Ebenen grundlegender Hand-
lungsbedarf:

— Die Migrantinnen und Migranten miissen die nétige
Gesundheitskompetenz haben, um sich im System
zurechtzufinden und um Verantwortung fiir ihre
Gesundheit im Alltag tibernehmen zu kénnen.

— Der Zugang zur Gesundheitsversorgung muss sicher-
gestellt sein.

— Die professionellen Akteure miissen mit der Situation
der Patientin oder des Kunden mit Migrationshinter-
grund umgehen kénnen, d.h. transkulturell kompetent
sein.

Die zunehmende Komplexitidt der Gesundheitssysteme
und die Spezialisierung der Behandlungssettings erfor-
dern eine permanente Information und Befihigung brei-
terer Bevolkerungskreise, um das Machtgefdlle und die
Distanz gegeniiber den Fachpersonen zu verringern. Im
Migrationskontext ist es wichtig, dass Angebote zur For-
derung der Gesundheitskompetenz, die sich in erster Li-
nie oder ausschliesslich an bestimmte Migrantengruppen
richten, nicht zu einer Stigmatisierung fithren. Denn ein
ungesundes Verhalten ist nur selten auf einen bestimmten
ethnischen Hintergrund zurlickzufiihren, sondern steht
unter dem Einfluss von sozialen Gesundheitsdeterminan-
ten und individuellen Faktoren.

Dennoch ist es wichtig, die Gesundheitskompetenz bei
der Migrationsbevolkerung besonders im Hinblick auf
eine allfillige Patientenrolle zu stdrken, damit sie auf die
Interaktion mit den Fachpersonen starker Einfluss neh-
men und eigene subjektive Vorstellungen iiber Gesund-
heit einbringen kann.

Krankheitsereignis als Bedrohung

Ein Krankheitsereignis (insbesondere eine psychische
Erkrankung) wirkt sich héufig destabilisierend auf die
Familie aus. Es kommt zum Verlust von protektiven Ge-
sundheitsressourcen. Solche Krankheitsereignisse bedro-
hen den Zusammenbhalt in der Familie. Das soziale Netz
schrumpft, sowohl von der Grosse wie von seiner Qualitét
her (Besic 2012), und die betroffenen Familien sind zu-
nehmend isoliert. Dies hat zur Folge, dass die Kernfamilie
nahezu im Alleingang die Unterstiitzung fiir die betroffe-
ne Person leistet.
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Im Kontext der Migrationsfamilie iibernehmen die Kin-
der, in der Regel so genannte Zweitgenerationskinder,
eine Schliisselrolle in der Versorgung der (psychisch)
kranken Eltern. Sie werden insgesamt die wichtigsten Un-
terstiitzungsakteurinnen und -akteure und tibernehmen
eine zentrale Rolle im «Krankheitsmanagement». Die er-
wachsenen Séhne und T6chter sind Hauptakteurinnen in
Kommunikation und Interaktion mit dem Gesundheits-
system, sie beschaffen Informationen zu Gesundheit und
Krankheit, leisten materielle und oft auch finanzielle Un-
terstiitzung. Dies zeigt, dass die Forderung der Gesund-
heitskompetenz in der zweiten Generation besonders
weitreichende Auswirkungen auf die ganze Migrations-
familie haben kann (Kaya 2014). Ihre Ressourcen sollten
deshalb gezielt gestdarkt werden. Gesundheitsfachperso-
nen kommt dabei eine Schliisselfunktion zu.

Gesundheitsfachpersonen

Im Migrationskontext ist die Férderung der Gesundheits-
kompetenz zu einem wichtigen Teil Beziehungsarbeit
mit den Betroffenen. Dabei sind Fachpersonen gefordert,
nebst traditionellen Methoden auch unkonventionelle
Wege zu beschreiten (Besic, Bisegger 2009).

Die Erwartungen von Patientinnen und Patienten mit
Migrationshintergrund an die Gesundheitsfachpersonen
sind gross, und héufig besteht eine diffuse Vorstellung
tiber ihre Rolle: «Viele Leute denken, dass der Hausarzt
es sagt, wenn eine Kontrolle nétig ist. Mein Arzt sagt es
mir nicht. (...) Ich habe schon zu anderen Themen diese
Diskussion mit meinem Hausarzt gefithrt. Er hat mir ge-
sagt, Hausérzte seien unter Druck des Bundesamtes und
diirfen nicht zu viele Kontrollen machen.» (Pieth 2014)

Die Gesundheitsfachpersonen sind héufig in ihrer Tatig-
keit zu wenig praventiv ausgerichtet und zu stark symp-
tombezogen. Im Zusammenhang mit hausérztlichen und
psychiatrischen Behandlungen wiinschen sich Patienten
mit Migrationshintergrund oft den Einbezug des ganzen
Familiensystems oder der einzelnen relevanten Akteurin-
nen im System der Familie (Besic 2012).

Die Kernfamilie sollte auch deshalb einbezogen werden,
damit sie iiber die Behandlung und magliche Krankheits-
verldufe aufgeklédrt wird. Familienmitglieder mit geringer
Gesundheitskompetenz werden héufig eher zur Belastung
fiir die kranken Personen, als dass sie ihnen Unterstiit-
zung bieten konnten. Sie handeln aus ihrer Rolle als Fa-
milienmitglied, ohne dabei krankheitsspezifische Bediirf-
nisse der Betroffenen zu kennen und zu berticksichtigen.
So interpretieren sie einen krankheitsbedingten Riick-
zugswunsch einer (psychisch) kranken Person als person-
lichen Misserfolg. Wissen iiber den Verlauf psychischer
Erkrankungen zur krankheitsbegleitenden Symptomatik

und zum Umgang mit psychisch kranken Personen ist
in jedem Familiensystem unabdingbar. Die Abgabe von
Informationsmaterialien in einem Behandlungssetting
bietet die Mdglichkeit, Verbindlichkeit mit den betrof-
fenen Personen zu schaffen und sie auf die Wichtigkeit
des jeweiligen Informationsgehaltes hinzuweisen. Im
Migrationskontext gilt es, spezifische Informationen fiir
die zweite wie auch fiir die erste Generation addquat auf-
zubereiten und sprachspezifisch, d.h. auch iibersetzt, an-
zubieten. Studien und Erfahrungen aus anderen Landern
(Kaya 2014) zeigen, dass die Aufbereitung der Gesund-
heitsinformationen in verschiedenen Sprachen und ihre
Verbreitung tiber verschiedene Kanile laufen sollte. Ne-
ben Medien wie dem Internet oder Broschiiren ist auch
eine personliche Aufklarung und Information nétig. Da-
bei ist es wichtig, die Zusammenarbeit der Akteure (ndm-
lich Spitdler, Grundversorger und Spezialistinnen), wie
auch die Vernetzung und Kommunikation / Koordination
der diversen Angebote untereinander zu fordern.

VIA Gesundheitskurse SRK

Vor diesem Hintergrund erarbeitet das Schweizerische
Rote Kreuz (SRK) Angebote, welche die Gesundheitskom-
petenz von Migrantinnen und Migranten entweder direkt
fordern oder durch geeignete Massnahmen die Grundlage
dafiir schaffen.

Das SRK setzt in einigen Kantonen das niederschwellige
Projekt VIA (Veranstaltung, Informationen und Aufkla-
rung) um, welches zum Ziel hat, die Migrationsbevélke-
rung zu informieren und ihre Gesundheitskompetenz zu
fordern. Zielgruppenspezifische Kurse und Informations-
materialien 6ffnen benachteiligten Gruppen, vor allem
Migrantinnen und Migranten, den Zugang zum Gesund-
heitssystem sowie zu Pravention und Gesundheitsforde-
rung. Durch die Vermittlung spezifischer Informationen
wird die Gesundheitskompetenz der Zielgruppe gestérkt.

Oft verfiigen benachteiligte und verletzliche Bevdlke-
rungsgruppen Uber eine geringe Gesundheitskompetenz
auf drei Ebenen. Zu ihrer Unterstiitzung ist es notwendig,
ihnen grundlegende Gesundheitsinformationen zu ver-
mitteln, um sie selbstbewusster und handlungsfihiger in
der Interaktion mit Gesundheitsfachpersonen zu machen.
Deshalb ist zielgruppengerecht angebotene Information
ein kleiner, aber wichtiger Schritt in Richtung gesundheit-
licher Chancengleichheit.



In den VIA-Informationsveranstaltungen werden Basisin-
formationen zum Gesundheitswesen vermittelt, wie z. B.:
Wie funktioniert das hausérztliche System, wie findet man
einen Hausarzt oder wie wechselt man die Krankenkasse?
Fir die Kursteilnehmenden mit niedrigem Bildungsni-
veau sind auch vereinfachte und in ihrer Erstsprache ver-
mittelte Informationen oft schwer zu verstehen, da sie sich
nicht gewohnt sind, auf diese Weise Wissen zu erwerben.
Deshalb konzentrieren sich die Veranstaltungen darauf,
nur die wichtigsten Botschaften zu vermitteln. Anhand
miindlicher Riickmeldungen von Kursteilnehmenden ist
festzustellen, dass viele von ihnen diesen Informations-
veranstaltungen subjektiv einen hohen Wert zuschreiben,
unabhéngig davon, ob sie bei ihnen tatsdchlich eine Ver-
haltensdnderung bewirken kénnen. Damit wird eine Art
Vor-Empowerment-Prozess angeregt, im Sinne eines ers-
ten Ansatzes einer Selbstdndigkeit in der Interaktion mit
dem Gesundheitswesen.

Die Forderung der Gesundheitskompetenz im Rahmen
von VIA-Kursen darf nicht nur an tatsdchlichen Verhal-
tensdnderungen und am umfassenden Verstehen von
Informationen gemessen werden. Es entstehen positive
Nebeneffekte, die langfristig einen hohen Stellenwert
bei den teilnehmenden Migrantinnen und Migranten ha-
ben. Die Veranstaltung steigert ihre Motivation, sich mit
ihrer eigenen Gesundheit tiberhaupt erst zu befassen. Es
braucht ein zielgruppenspezifisches Vorgehen und eine
starke Orientierung an der Lebenswelt dieser Zielgrup-
pe, um Gesundheitskompetenz im Migrationskontext zu
fordern. Fiir einen grossen Teil dieser Zielgruppe ist eine
Erweiterung der Gesundheitskompetenz iiber Lesen und
Schreiben ihrer eigenen Lebenswelt fremd.

Die Forderung interaktiver Gesundheitskompetenz im
Migrationskontext ist sehr sinnvoll, da ein betrdchtlicher
Teil von Migrantinnen und Migranten zwar iiber viel Wis-
sen verfiigt, aber nicht gewohnt ist, eine interaktive Rolle
einzunehmen. Die Kursteilnehmenden werden dadurch
auch befdhigt, dieses Wissen in der Interaktion mit der
eigenen Familie und den eigenen Netzwerken weiter zu
geben. Héufig werden, vor allem bei den Ménnern, im
Austausch mit Kollegen Erfahrungen iiber Gesundheits-
verhalten ausgetauscht und korrigiert oder verdndert.

Informationswege

Informationen fiir die Zielgruppe sollen spezifisch aufge-
arbeitet und ihren Wertvorstellungen bzw. ihrer Lebens-
welt angepasst werden. Herkémmliche Informationsbro-
schiiren richten sich in der Regel an eine bildungsnahe
Mittelschicht und sprechen einen grossen Teil der Bevol-
kerungnichtan. Es hat sich wiederholt gezeigt, dass fiir die
Migrationsbevilkerung angepasste Broschiiren verstdnd-
licher sind als die urspriingliche Version und deshalb
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an die gesamte Bevolkerung abgegeben werden kénnen.
Die Verwendung von Fremdwortern und medizinischen
Fachbegriffen sollte wenn irgend méglich vermieden wer-
den. In einer Fokusgruppe zur Validierung einer Broschii-
re zum Thema Fritherkennung von Darmkrebs empfehlen
uns teilnehmende Migrantinnen und Migranten z.B. statt
«Koloskopie» den geldufigeren Begriff «Darmspiegelung»
und statt «Test zum Nachweis von okkultem Blut im
Stuhl» den Begriff «Blutnachweis im Stuhl» oder «Blut-
im-Stuhl-Test» zu verwenden. Auch dieses Beispiel zeigt,
dass Forderung der Gesundheitskompetenz mittels Infor-
mationsbroschiiren eine sehr sorgfiltige und enge Zusam-
menarbeit zur Aufbereitung von Informationen erfordert.

Wichtige Informationstréger sind Verwandte und Bekann-
te der angesprochenen Zielgruppe einerseits, Autoritéts-
und Vertrauensfiguren aus dem sozialen Netz oder der
Gesundheitsversorgung andererseits. Dabei ist die miind-
liche Information und Kommunikation zentral.

Sei es in Gespréchen in der Familie oder mit Bekannten,
sei es in Gesprdchen mit der Hausérztin oder dem Haus-
arzt, die miindliche Information ist entscheidend fiir die
Motivation. Das heisst jedoch nicht, dass schriftliche In-
formationen nichts bringen. Sie sind fiir die Personen,
welche die Information vermitteln, wichtige Hilfsmittel
und konnen auch von den Betroffenen selbst zur vertie-
fenden Information sehr niitzlich sein.

Die im Herkunftsland erworbene Gesundheitskompetenz
ist in der Schweiz oft nicht oder nur teilweise anwendbar,
da insbesondere die entsprechenden Gesundheitssysteme
sehr unterschiedlich sind. Aber auch die Lebensgewohn-
heiten verdndern sich durch die Migration, nicht immer
gelingt es, geniigend Bewegung und eine ausgewogene
Erndhrung ohne weiteres im neuen Lebenszusammen-
hang zu realisieren. Zudem setzen viele Migrantinnen
und Migranten ihre Gesundheit kaum in Verbindung zum
eigenen Verhalten. «Bei mir ist es so, dass ich automa-
tisch gesund bin, wenn ich nicht zum Arzt gehe. Wenn
ich gehe, habe ich das Risiko ein paar Sachen zu haben
und das will ich nicht wissen. Ich mache ganz selten Kon-
trollen. (...) Der Kopf kann auch Krebs machen. Ich habe
das Gefiihl, dass es eine Art ist, sich zu heilen, wenn man
nicht dariiber nachdenkt.» (Pieth, 2014)

Die Forderung der Gesundheitskompetenz in Familie
und sozialem Umfeld von verletzlichen Personen erfor-
dert neue konzeptuelle Uberlegungen, welche nebst der
individuellen Ebene auch institutionelle und strukturelle
Rahmenbedingungen beriicksichtigen miissen.
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3.3 La gestion de la santé dans le cadre des entreprises

Catherine Favre Kruit, Bettina Abel

Avoir des employés motivés et en bonne santé est une né-
cessité pour les entreprises. On estime que chaque année
350 millions de jours de travail sont perdus en Europe
pour cause de maladie; le stress et la dépression en sont
une des causes principales. Les projections indiquent une
réduction de la population active européenne de 13.6%
entre 2020 et 2060, avec une augmentation de la popula-
tion agée de plus de 65 ans (World Health Organisation
2013). A la hausse des maladies chroniques, s’ajoute le
spectre de la pénurie de main d’ceuvre spécialisée qui
exerce une pression supplémentaire sur les entreprises.

Une étude publiée par Promotion Santé Suisse en 2014
a montré que pres de 25% des personnes actives interro-
gées indiquent que leurs stresseurs au travail sont plus
nombreux que leurs ressources (Igic et al. 2014). D’autre
part, si prés de 60% des actifs disent ne ressentir aucun
épuisement, 16 % signalent un degré d’épuisement faible
et 24 % un degré d’épuisement plutot élevé ou tres élevé.
La méme étude reléve que la réduction du stress et de
I’épuisement au travail recéle un potentiel économique
important. Il est en effet estimé que si les entreprises
investissaient plus dans la gestion de la santé en entre-
prise (GSE) et si tous les actifs disposaient d’un rapport
ressources-contraintes positif, les entreprises pourraient
économiser jusqu’a plus de 5 milliards de francs. Environ
75% de cette perte de productivité sont dus a une baisse
des performances et 25% aux absences pour cause de ma-
ladie.

L’évolution du monde du travail met de plus en plus ’ac-
cent sur la responsabilité de I’employé et les modalités
de travail ont beaucoup évolué au cours des derniéres an-
nées. Le rythme de travail et sa complexité ont augmenté.
La Suisse ne fait pas exception et, au cours de ces der-
nieres années, le marché suisse du travail a connu de pro-
fondes mutations. Ces changements se sont traduits par
I’apparition de nouvelles formes de travail comme le télé-
travail, le job-sharing, le travail a temps partiel, le travail
nomade. Tous ces changements ont des effets sur la santé
des employés et nécessitent donc de développer des ap-
proches innovantes en matiére de GSE.

Beaucoup d’entreprises ont compris qu’il est nécessaire et
utile de s’engager en faveur de la santé de leurs employés
et de nombreux projets de promotion de santé sont déja
mis en ceuvre dans le monde du travail. Jusqu’ici les en-
treprises se sont essentiellement concentrées sur la sécu-
rité et sur la promotion de la santé dans les domaines de
I’alimentation, du mouvement, du tabagisme, des check-
up médicaux et de la gestion du stress.

Une étude menée aupres des membres du European Bu-
siness Network for Corporate Social Responsibility a
montré que si toutes les entreprises de ce réseau ont des
programmes de promotion de santé, quasi aucune n’uti-
lise explicitement le concept de compétences en santé
(The European Business Network for Corporate Social
Responsibility 2013). Le concept de promotion de la san-
té en entreprise met un accent sur l’organisation du travail
et son impact sur la santé des employés, sur I'implication
des employés dans la définition de leur environnement
de travail, et sur les compétences professionnelles et per-
sonnelles des employés. On peut donc affirmer que les
compétences en santé, méme si elles ne sont pas explici-
tement nommées, font partie du concept la promotion de
la santé en entreprise.



La volonté des entreprises a s’engager en faveur de la san-
té de leurs employés constitue donc un réel potentiel pour
le développement des compétences en santé en entreprise
sur un mode plus cohérent et stratégique (The European
Business Network for Corporate Social Responsibility,
2013).

Dans ’abondante littérature sur la promotion de la san-
té en entreprise (et en particulier en matiére de promo-
tion de la santé mentale), on peut tirer des enseignements
utiles au renforcement des compétences en santé sur le
lieu de travail.

Critéres de qualité

Il existe une grande diversité de projets et programmes
mis en ceuvre au sein des entreprises, chaque intervention
devant étre adaptée au contexte spécifique de ’entreprise
en question. Des critéres de bonnes pratiques ont été dé-
veloppés par le Réseau européen pour la promotion de la
santé au travail (European Network for Workplace Health
Promotion 1999), par I’Agence européenne de sécurité
et de santé au travail (European Agency for Safety and
Health at Work 2011) ainsi que par 'OMS (Organisation
mondiale de la santé 2013). Parmi les critéres les plus sou-
vent cités on trouve:

— Une approche holistique

— Engagement et implication de la direction

— Implication et participation des employés

— Planification et monitoring des actions

— Désignation des responsabilités

— Evaluation des actions

— Intégration dans les politiques de ’entreprise

— Prise en compte de la diversité

— Lien avec les autres cadres de vie

Une approche holistique. L’approche holistique comporte
deux dimensions. La premiére est de considérer la san-
té des employés dans une perspective globale, en tenant
compte de ses aspects physiques, mentaux et sociaux.

La seconde dimension est basée sur l’articulation des
interventions sur trois axes: les comportements des em-
ployés, les structures et 1’organisation du travail et la ré-
intégration des employés aprés une absence pour cause
de maladie.
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Les programmes qui ne se focalisent que sur le change-
ment de comportements des employés ne sont pas aussi
efficaces et n’ont pas d’effets aussi durables que ceux qui
combinent les interventions sur les individus et sur 1’or-
ganisation. Il est important d’agir d’une part sur les com-
pétences des employés, afin d’augmenter leur capacité a
opérer des choix favorables a leur santé, par exemple la
résistance aux facteurs de stress (LaMontagne et al. 2014)
et d’autre part sur I’environnement et 1’organisation du
travail, afin celui-ci soit favorable a la santé des employés.
Rien ne sert de sensibiliser le personnel a I'importance
d’une alimentation saine et du mouvement si les menus
proposés a la cafétéria sont déséquilibrés ou s’il n’existe
aucune incitation a exercer une activité physique sur le
lieu de travail.

L’approche holistique implique également la prise en
charge des employés qui ont traversé un épisode de ma-
ladie pour les aider a réintégrer leur poste de travail.
C’est particulierement important pour les personnes qui
souffrent de maladies chroniques et qui doivent adapter
leur place de travail ou leurs horaires de maniére tempo-
raire ou permanente.

Engagement et implication de la direction. Cet engagement, sou-
vent sous-estimé, est un élément crucial pour le succes
des interventions. Au soutien officiel, il faut ajouter une
participation active des cadres de I’entreprise afin que les
employés soient également encouragés a participer.

Implication et participation des employés. L'implication des em-
ployés est également essentielle. Ils doivent étre consultés
et impliqués, dans tous les secteurs et niveaux de 1’orga-
nisation et tout au long du processus. De 'identification
des besoins a la mise en ceuvre des actions en passant par
leur élaboration et leur évaluation. Tous les membres du
personnel doivent avoir la possibilité de s’engager dans le
domaine de la santé sur leur lieu de travail.

Planification et monitoring des actions. Pour avoir du succes,
les mesures de promotion de la santé dans les entreprises
doivent étre basées sur un concept clair, régulierement
mis a jour et communiqué a l’ensemble des employés.
Elles doivent s’appuyer sur une analyse des informations
et indicateurs disponibles dans 1’entreprise.

Désignation des responsabilités. Il est important de désigner
une ou des personnes qui sont responsables du dévelop-
pement, de la mise en ceuvre et du suivi des programmes.
L’existence d’un groupe de personnes est souvent identi-
fiée comme un facteur de succes et sa composition doit
étre définie avec soin. Les membres de ce groupe jouent
un réle important pour identifier les besoins au sein de
I’entreprise, diffuser les informations parmi leurs colle-
gues et recueillir des avis et des suggestions.
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Evaluation des actions. Les interventions et les programmes
mis en ceuvre doivent étre évalués, afin de mesurer leur
efficacité et I’atteinte des objectifs fixés. L'évaluation sert
également a effectuer une nouvelle analyse des besoins
pour pouvoir adapter les objectifs du programme.

Intégration dans les politiques de I'entreprise. Une clé impor-
tante du succes de la gestion de la santé en entreprise
consiste a ancrer les mesures dans les politiques de 1’en-
treprise, en particulier celles relatives a la gestion des
ressources humaines. Ainsi les mesures deviennent une
part intégrante de la pratique professionnelle et sont va-
lorisées.

Prise en compte de la diversité. Les programmes de promo-
tion de la santé en entreprise doivent tenir compte de la
diversité des employés. Le profil sociodémographique, le
niveau de formation, I'origine culturelle, le type d’acti-
vité, le lieu ou encore les horaires de travail ont un effet
sur la santé des employés, et nécessitent la formulation
d’offres différenciées adaptées aux besoins des personnes
concernées et disponibles dans une langue qu’elles sont
en mesure de comprendre.

Certaines offres de promotion de la santé mise en place au
sein des entreprises ne sont pas forcément accessibles ou
compréhensibles pour les employés. Une étude effectuée
aupres de 1700 personnes actives en Allemagne a mis en
évidence que si une majorité d’entre elles trouvent facile
de s’informer sur les offres de promotion de la santé de
leur employeur, 32% trouvent difficile a tres difficile d’ac-
céder a ces informations (Kolpatzik 2014).

Les compétences en santé fonctionnelles sont par exemple
fortement influencées par la maitrise de la lecture, de
I’écriture et du calcul. Or on estime & environ 16% la pro-
portion d’adultes de 16 a 65 ans en Suisse pour lesquels la
lecture d’un texte méme rudimentaire pose d’insurmon-
tables problemes de compréhension. Cela ne concerne
pas que des personnes migrantes mais également des per-
sonnes dont la langue maternelle est celle qui est parlée
dans leur région (Office fédéral de la statistique 2006).
Pour permettre a ces personnes d’améliorer leurs com-
pétences en santé, il faut donc non seulement leur per-
mettre d’améliorer leur niveau de littératie, en intégrant
cette problématique dans l’offre de formation continue,
mais également adapter la communication au sein de ’en-
treprise. L'utilisation d’un langage simplifié ou de moyens
de communication visuels (pictogrammes, vidéos etc...)
sont des mesures utiles pour faciliter I’acces. Il convient
aussi d’avoir recours a diverses méthodes d’apprentis-
sage, pour répondre aux besoins individuels.

Lien avec les autres cadres de vie. Lier les interventions de
promotion de santé au travail avec d’autres cadres de vie,
comme la famille ou la communauté s’avére également
bénéfique pour la santé des employés. Certaines mesures
peuvent faciliter ’équilibre entre la vie professionnelle
et la vie privée (prise en charge des frais de garde des en-
fants, flexibilité du travail, repas a I’emporter).

Compte tenu du vieillissement de la population et de
l’augmentation des maladies chroniques, les personnes
actives seront de plus en plus nombreuses a étre des
proches aidants, devant jongler entre travail et soutien

aux proches malades.

Bonnes pratiques

L’Agence européenne pour la sécurité et la santé au travail
(European Agency for Safety and Health at Work 2011) et
le European Business Network for Corporate Social Res-
ponsibility (The European Business Network for Corpo-
rate Social Responsibility, 2013) ont publié chacun un
rapport dans lequel figurent de nombreux exemples de
bonnes pratiques.

Parmi les bonnes pratiques évoquées, figure le label Frien-
dly Work Space® délivré par Promotion Santé Suisse. Les
criteres de ce label ont été développés sur la base des cri-
teres de ’European Network for Workplace Health Pro-
motion (ENWHP), et adaptés au contexte helvétique en
collaboration avec plusieurs entreprises suisses.

Au nombre de vingt-cing, ces critéres de qualité mettent
I’accent sur 'intégration de la gestion la santé en entre-
prise (GES) dans les systéemes de gestion existants, 1’éta-
blissement de structures de travail favorisant le dévelop-
pement de la personnalité et de la santé, et la création
d’un service spécialisé en GSE et d’un groupe de pilotage.
Les critéres tiennent également compte de la responsabili-
té sociale de I’entreprise, de la mise en ceuvre des mesures
de GSE et de I’évaluation de la GSE a court, moyen et long
terme au moyen d’indicateurs. A ce jour, 58 entreprises
suisses sont labellisées, ce qui correspond a 190’000 em-
ployés.

Pour I’heure, le label ne fait pas explicitement référence
aux compétences en santé, mais en mettant I’accent sur la
nécessité d’ancrer la gestion de la santé des employés dans
les structures et les processus de I’entreprise il contribue
a renforcer ’attention qui lui est portée et a la durabilité
des interventions.

Un autre exemple est le projet «SWiNG — Management du
stress, effets et bénéfice de la promotion de la santé en en-
treprise», lancé par Promotion Santé Suisse et I’ Associa-
tion Suisse d’Assurances (ASA). Ce projet de prévention



du stress et de promotion de la santé en entreprise (PSE) a
été mis en ceuvre entre 2008 et 2011 dans huit entreprises
pilotes totalisant plus de 5000 collaborateurs. Le projet
comportait trois parties, a savoir une phase de lancement
avec la direction suivie d’'une phase d’analyse basée sur
S-Tool, un instrument d’enquéte assisté par ordinateur. La
troisieme phase d’intervention a consisté a mettre sur pied
des cours destinés a la direction et & organiser des ateliers
communs de recherche de solutions dans les équipes.
SWING s’est ainsi développé en un processus dynamique
au sein des entreprises concernées, processus auquel ont
activement participé le management, les cadres ainsi que
les collaborateurs.

L’évaluation du projet a permis de démontrer que grace
a SWING, 25% de ’effectif ont pu optimiser leurs res-
sources et leurs charges et maintenir ou améliorer leur
santé. L'investissement a aussi été bénéfique pour les en-
treprises puisque les collaborateurs qui ont tiré profit de
SWiING ont été plus productifs et moins absents. L'inves-
tissement est rentable pour les entreprises au plus tard
apres 5 ans.

Si les actions menées a court terme peuvent toucher des
groupes a risques bien définis, le projet SWiNG a montré
que pour le développement d’une structure, d’'une stra-
tégie et d'une culture d’entreprise qui soit favorable a la
santé, il faut en revanche envisager un engagement a long
terme. SWING a généré peu a peu des changements mi-
neurs au sein des entreprises. L'objet de la PSE n’est pas
en principe de susciter des changements radicaux, mais
de générer un développement progressif et durable, ainsi
que ’auto-optimisation de ’entreprise.
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Quelques défis a relever

La majorité des entreprises engagées appliquent des solu-
tions basées sur des projets et non pas sur une stratégie in-
tégrée dans la gestion globale de I’entreprise. On observe
également de grandes différences au niveau de la qualité
des indicateurs utilisés et du monitoring des actions (The
European Business Network for Corporate Social Res-
ponsibility 2013).

Les contraintes en matiére de ressources humaines et fi-
nancieres sont fréquemment citées comme des obstacles
au développement de programmes de promotion de la
santé en entreprises. C’est particulierement le cas des pe-
tites et moyennes entreprises qui disposent de moyens
limités. C’est 1a qu’'une évaluation coftits-bénéfices des in-
terventions revét toute son importance, afin de démontrer,
chiffres a ’appui, que I'investissement de départ génere
des économies plus importantes.

Compte tenu des défis auxquels sont confrontées les en-
treprises en matiére de gestion des ressources humaines,
elles auront a ’avenir un role toujours plus important
pour soutenir leurs employés dans 1’acquisition des com-
pétences pour gérer leur propre santé, tout en poursuivant
voire intensifiant leur politique en matiére d’organisation
du travail et d’environnement de travail favorables a la
santé. Cela implique de veiller a ce que les programmes de
promotion de la santé sur le lieu de travail ne se focalisent
pas uniquement sur la transmission d’informations, mais
visent également le renforcement des compétences par le
biais notamment de la formation continue.

Un autre défi est la prise en compte de la diversité des
compétences au sein d’'une méme entreprise. De nom-
breuses études I’ont déja démontré, ces compétences sont
tres variables au sein de la société et ces différences se
retrouvent au sein des organisations. Sil’on n’en tient pas
suffisamment compte, le risque est grand que les mesures
n’atteignent pas celles et ceux dont les compétences en
santé sont les plus faibles, qui ont les conditions de tra-
vail les plus difficiles ou qui sont les plus exposés a des
facteurs de risque pour leur santé.

La direction et les cadres des entreprises jouent un réle
essentiel dans une meilleure prise en compte des compé-
tences en santé. Il existe des signes positifs qui montrent
que la prise de conscience de la nécessité d’adopter une
approche intégrée de la gestion de la santé en entreprise
progresse. De plus en plus d’employeurs saisissent I'im-
portance que revét la santé des employés, son impact sur
la productivité de I’entreprise et leur responsabilité so-
ciale en la matiére (LaMontagne et al. 2014). Leur sensibi-
lisation doit donc se poursuivre.



72 Gesundheitskompetenz in der Schweiz - Stand und Perspektiven

Références

European Agency for Safety and Health at Work. (2011) Mental health
promotion in the workplace - A good practice report. doi:10.2802/78228.

European Network for Workplace Health Promotion (1999) Quality
Criteria of Workplace Health Promotion.

Jenny GJ, Inauen A, Brauchli R, Fiillemann D, Miiller F, Bauer GF
(2011) Projet SWiNG - Rapport final de I'évaluation.

Kolpatzik K (2014) Liicken beim Gesundheitswissen. Gesundheit und
Gesellschaft, (7-8): 26—30.

Igic I, Keller A, Brunner B, Wieser S, Elfering A, Semmer N (2014)
Job Stress Index 2014. Enquéte sur des indicateurs en matiere de santé
psychique et de stress dans la population active en Suisse. Promoti-
on Santé Suisse Document de travail 26, Berne et Lausanne.

3.4 Neue Technologien

LaMontagne AD, Martin A, Page KM, Reavley NJ, Noblet AJ, Milner
AJ, Keegel T, Smith PM (2014) Workplace mental health: developing an
integrated intervention approach. BMC Psychiatry, 14, 131.
d0i:10.1186/1471-244X-14-131.

Office fédéral de la statistique (2006) Lire et calculer au quotidien:
compétences des adultes en Suisse.

Organisation mondiale de la santé (OMS) (2013) Cinq clés pour des
lieux de travail sains.

The European Business Network for Corporate Social Responsibility
(2013) Healthy Workplace, Healthy Society: Blueprint for Business Action on
Health Literacy.

World Health Organisation (2013) Health literacy: the solid facts.

3.4.1 mHealth - unterwegs zu Gesundheitskompetenz 2.0

Alexander Roediger

Rund 231 Millionen Mal wurden die Top-20 Sport-, Fit-
ness- und Gesundheits-Apps im Jahr 2013 heruntergela-
den. Gegen 97 000 mHealth-Apps sind auf verschiedenen
Plattformen erhéltlich. 70 Prozent richten sich an Biirge-
rinnen und Biirger. Die anderen 30 Prozent wenden sich
an das Gesundheitspersonal, indem sie den Zugang zu
Patienteninformationen, Konsultationen, Monitoring, di-
agnostische Bildgebung, Medikamenteninformationen er-
leichtern (Européische Kommission 2014a, S. 8).

Technologische Fortschritte unter dem Titel «eHealth»
haben bereits einmal eine Begeisterungswelle im Gesund-
heitswesen ausgelost. Allerdings wurden die Erwartungen
am Ende aufgrund der Diskussionen und Verhandlungen
zu technischen Standards getriibt. Gemass einer Européi-
schen Befragung im Auftrag der Europdischen Kommissi-
on ist Zugang zu und Gebrauch von «basic ICT», d.h. ein
Computer mit Internetverbindung, in der Arztpraxis zwar
Standard; allerdings ortet sie Nachholbedarf, bis Anwen-
dungen wie ein elektronisches Patientendossier weithin
gebraucht werden (Europdische Kommission 2014b). Mit
dem Aufkommen von mHealth ist freilich ein neuer Wind
in die Gesundheitsdiskussion gekommen, nicht zuletzt
auch, weil sie sich direkt an Konsumenten und Patienten
richtet und diese wiederum héufig affiner fiir Innovatio-
nen sind als Institutionen.

Was ist mHealth? In Anlehnung an die Weltgesundheits-
organisation (WHO) definiert die Europdische Kommis-
sion mHealth wie folgt: «Unter Mobile Health (mHealth)
versteht man medizinische Verfahren und Praktiken der
offentlichen Gesundheitsfiirsorge, die durch Mobilgerate
wie Mobiltelefone, Patienteniiberwachungsgerite, per-
sonliche digitale Assistenten (PDA) und andere drahtlos
angebundene Geridte unterstiitzt werden» (Européische
Kommission 2014a). Mit Blick auf die eHealth Strategie
schreibt eHealth Suisse: «Die Menschen sind heute sehr
mobil — sie wechseln den Kanton, die Krankenkasse, den
Arzt oder reisen ins Ausland.» (eHealth Suisse 2014).
mHealth trdgt diesem Umstand Rechnung, indem mHe-
alth-Apps via Mobiltelefon sozusagen iiberall und jeder-
zeit in den Handen der Patienten sind (Jones 2014).

Die Europédische Kommission setzt grosse Hoffnungen in

mobile Technologien (Europidische Kommission 2014c).

So hat sie vor kurzem ein so genanntes «Griinpapier» ver-

offentlicht und bezeichnet den Gebrauch von mHealth als

«triple win» insofern mHealth

— Patienten befdhigt, ihnen gréssere Unabhéngigkeit
ermoglicht und der Pravention von Gesundheits-
risiken dient;

— die Effizienz des Gesundheitssystems verbessert und
Kosteneinsparungen bringt;

— neue Moglichkeiten fiir innovative Dienstleistungen,
Start-ups und App-Entwicklern er6ffnet.



Mit Blick auf Gesundheitskompetenz von Interesse sind
vor allem die ersten beiden Punkte, insofern sie einerseits
dem Individuum eine bedeutendere Rolle im Gesund-
heitswesen zuschreiben, andererseits dadurch auch po-
sitive Auswirkungen auf die eigene Gesundheit sowie im
weiteren Sinne das Gesundheitssystem haben.

Rund um die Uhr ich

mHealth verschafft unmittelbar und zeitunabhéngig Zu-
gang zu Informationen. Eingebaute Sensoren in Mobil-
telefonen erlauben es, personliche Daten wie Bewegung
zu ermitteln. Bluetooth stellt die Kommunikation mit an-
deren Geriten wie Puls- oder Blutzuckermessern her, die
dann auf dem Mobiltelefon abgelesen werden kénnen.
Die Handykamera erleichtert die Kommunikation mit
dem Arzt, indem etwa Hauterkrankungen fotografisch
festgehalten und dem Arzt direkt iibermittelt werden kon-
nen (Klasnja 2012).* Wie verschiedene Studien zeigen,
bewirken besseres Wissen sowie spezifische Kommuni-
kation bessere Behandlungserfolge. mHealth erlaubt auch
ein Fern-Coaching, was verschiedene Anwendungen im
Bereich Raucherentwohnung oder Diabetes erfolgreich
demonstrieren. Doch auch andere Geréte wie so genannte
«Wearables» (d.h. Uhren oder Armbénder) zeichnen per-
manent Bewegung, Schlaf und andere Parameter auf; der
Einzelne wird im eigentlichen Wortsinn rund um die Uhr
vermessen.

Ausserdem erlaubt der Detailgrad des Gemessenen eine
unerreichte Personalisierung der Information, was wie-
derum mogliche Handlungsanweisungen oder Therapien
auf das Individuum zuschneiden ldsst. Und schliesslich
hat der Einzelne nicht nur plétzlich direkten Zugang zu
eigenen Gesundheitsinformationen, sondern ist auch ak-
tiv bei deren Erhebung beteiligt. All dies trdgt dazu bei,
dass der Einzelne nicht nur immer mehr weiss, sondern
auch stéarker beteiligt ist, wenn es um seine Gesundheit
oder Krankheit geht. Mit mHealth hat man buchstiblich
seine Gesundheit in der Hand.

Auch aus der Systemperspektive birgt mHealth ein grosses
Potenzial, das Gesundheitswesen zu verdndern. mHealth
iiberwindet auch ortliche Grenzen und macht Gesund-
heitsinformation und -kommunikation global verfiigbar,
womit nicht mehr zwingend eine physische Interaktion
mit dem Gesundheitssystem nétig ist. Besonders inter-
essant ist dies mit Blick auf den mdoglichen Mangel an

14 Klasnja und Pratt geben unzahlige Beispiele in den genannten Bereichen
(Klasnja 2012).
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Gesundheitspersonal: So gibt es weltweit 8000 Mal mehr
Mobiltelefon-Abonnenten als Gesundheitspersonal fiir
mentale Gesundheit; in Landern mit niedrigen Einkom-
men betrdgt das Verhéltnis gar 1 zu 30 000 (Jones 2014).
Mit geeigneten mHealth-Applikationen koénnte der Zu-
gang zu Gesundheit um ein Vielfaches verbessert werden.

Der vermessene Mensch

mHealth-Applikationen sind jedoch oft nicht einfach nur
neue Hilfsmittel fiir die Behandlung; vielmehr scheinen
sie selbst das Interesse an der eigenen Gesundheit zu stei-
gern, wovon Bewegungen wie «Quantified Self» Zeugnis
ablegen, welche durch die Moglichkeiten der neuen Tech-
nologien entstanden sind (Rodriguez 2013). «Quantified
Self»-Anhédnger wollen verschiedene Aspekte ihres Le-
bens und ihrer Gesundheit durch Festhalten und Analy-
sieren von tdglichen Aktivitdten und biometrischen Daten
verbessern (Appelboom 2014).

«Quantified Self» scheint zu gelingen, was viele Gesund-
heitsféorderungs- und Prdventionskampagnen immer
schon versuchten, ndmlich — mit Blick auf das Gesund-
heitskompetenz-Modell von Soerensen et al. (2012) — der
Sprung vom «eigentlich weiss ich das» zur konkreten Ver-
haltensdnderung. Die Verfiigbarkeit und Sichtbarkeit der
eigenen Gesundheit in Zahlen, Grafiken und Bildern hat
offenbar die Macht, das Verhalten tatsdchlich zu verén-
dern — oder wie es ein Teilnehmer ausdriickt: «Seeing the
facts on your computer screen makes them difficult to ig-
nore.» (The Economist 2012)

Das Kleingedruckte

Freilich bergen solche Applikationen auch eine grosse
Komplexitét: Rechtliche Fragen stellen sich in Bezug auf
die personlichen Daten, die gespeichert oder weitergelei-
tet werden.'® Wer ist verantwortlich, wenn die Applikati-
on falsche Empfehlungen gibt oder ganz einfach ungenau
misst? Gelten gewisse Anwendungen als Medizinproduk-
te oder gar als In-vitro-Diagnostika und welchen Quali-
tatsanforderungen miissen sie gentigen? Und schliesslich,
wie findet man unter den rund 100 000 Applikationen die
Passende? Erfordert also die neue Technologie ihrerseits
wiederum bestimmte Kompetenzen?

Ein grundsétzliches Unbehagen scheint zudem ebenfalls
immer latent mitzuschwingen: Wie steht es mit dem ei-
genen Willen oder der Selbstdisziplin, wenn eine mHe-
alth-Applikation die Steuerung meines Verhaltens tiber-
nimmt? Wie entwickelt sich das Gefiihl fiir den eigenen
Korper, wenn der eigene Gesundheitszustand nicht mehr

15 Ein Uberblick Uber die rechtlichen Fragen in der EU findet sich in Commission
Staff Working Document, Existing EU legal framework applicable to lifestyle and
well being apps (Europaische Kommission 2014d)
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erlebt, sondern via Sensoren ermittelt und quantifiziert
mitgeteilt wird? Wie wirken sich nicht-gefiihlte, aber nu-
merisch ermittelte Schwankungen auf das Wohlbefinden
aus?

Zum Schluss: Fluch und Segen

mHealth eroffnet in der Tat bis vor kurzem undenkbare
Moglichkeiten des Gesundheits- und Krankheitsmanag-
ments. Einzelne Applikationen dienen der Befdhigung
der Biirger oder Patienten und tragen zu erhéhter Gesund-
heitskompetenz bei. Sie beschleunigen den Wandel von
einer eher passiven Rolle der Patienten zu einer starker
partizipativen Rolle.

Andere Anwendungen wiederum erleichtern die Kom-
munikation mit dem Arzt oder der Pflege und machen das
System «gesundheitskompetenter», d.h. besser «lesbar»
und fiir den Benutzer leichter navigierbar. Integriert in
bestehende Prozesse konnen sie die Effizienz und die Er-
gebnisse einer traditionellen Therapie erheblich steigern.

Freilich verlangt mHealth seinerseits Gesundheits- und
Medienkompetenz. Auch ist nicht eindeutig, wo es tat-
sdchlich um die Forderung der Gesundheitskompetenz
im Sinne von Stdarkung der Entscheidungsfdhigkeit geht
oder ob man sich nicht vielmehr in eine Abhéngigkeit
von mHealth-Angeboten begibt: «You don’t need to chan-
nel your inner Ben; in fact, there may no Ben inside of
you. But with technology, you might be able to outsour-
ce the role to a virtual Ben.» (Rodriguez 2013) Letzteres
mag durchaus zu einer besseren Gesundheit, muss jedoch
nicht notwendigerweise zu einer héheren Gesundheits-
kompetenz im Sinne von grosserer Autonomie beitragen.
Die eigentliche Herausforderung von Gesundheitskompe-
tenz, die Selbstbestimmung zu fordern, bleibt bestehen.

Praxisbeispiel: «<My positive diary» - mApp fiir HIV-Patienten

Dank neuer HIV-Therapien hat sich HIV-AIDS als
Krankheit gewandelt: einst akut und tédlich ist HIV-
AIDS heute eine chronische Krankheit. Damit HIV-Pa-
tienten ihre Lebensqualitdt beibehalten konnen, sind
die richtige Einstellung der Medikamente sowie der
Umgang mit Nebenwirkungen zentral. Hier setzt die
mApp «My positive diary» an: die App dient als Moni-
tor fiir das Vorkommen des Virus und cd4-Zellen, hilft
bei der Dokumentierung des psychischen Gesundheits-
zustands, des Gewichts und erinnert an die Tabletten-
einnahme. Entwickelt wurde die App gemeinsam mit
Arzteverbdnden und Patienten. Die App ist in Osterr-
reich seit 2013 erhéltlich und wurde alleine in den ers-
ten 8 Wochen bereits 200 Mal heruntergeladen. Uber-
dies gibt es die App als «Mon Journal Positif» auch in
Frankreich, wo sie 2000 Mal heruntergeladen wurde.
Die App ist erhéltlich unter: http://myhealthapps.net/
app/details/284/mein-positives-tagebuch-my-positi-
ve-diary
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3.4.2 Médias sociaux et santé

Sara Rubinelli, Claudia Zanini

Le terme «médias sociaux» réfere a des activités entre per-
sonnes rassemblées en ligne qui partagent des contenus en
utilisant des médias de conversation tels que Facebook,
Twitter et YouTube (Safko et al. 2009). Selon le Flash Eu-
robarometer 404 (2014), sur un échantillon de 26,566 per-
sonnes interrogées, 59% a dit avoir utilisé internet pour
chercher des informations en lien avec la santé dans les
derniers 12 mois. Les moteurs de recherche sont la source
la plus fréquemment utilisée tandis que les sites internet
spécifiquement dédiés a la santé et les réseaux sociaux
sont moins utilisés. La littérature reconnait le potentiel
des médias sociaux pour améliorer les compétences en
santé resp. la littératie en matiere de santé (health litera-
cy) (Kamel Boulos 2012). Fort de ce constat, 1’objectif de
cet article est de mettre en évidence les voies a suivre pour
larecherche et la pratique future dans le domaine des mé-
dias sociaux et de la littératie en santé, en présentant une
sélection critique des meilleures pratiques.

La littératie en santé se définit par au moins trois capacités
principales, la capacité d’obtenir et d’accéder a I'informa-
tion sur la santé, et les capacités d’évaluer et d’appliquer
les informations sur la santé afin de prendre des décisions
optimales pour notre santé (Nutbeam 2000).
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Les médias sociaux améliorent la capacité d’obtenir I'in-
formation sur la santé (Kamel Boulos 2012). Des plate-
formes telles que YouTube, par exemple, offrent plusieurs
vidéos sur des conditions de santé spécifiques qui mettent
I’accent a la fois sur les aspects déclaratifs de la littératie
en matiére de santé (la connaissance du «qu’est-ce que
c’est», par exemple, ce qu’est le mal de dos) et les aspects
procéduraux (la connaissance du «comment on fait», par
exemple, comment traiter le mal de dos au mieux). Ces
vidéos peuvent étre réalisées par des professionnels de la
santé, par exemple, la série de vidéos trés réussie du ca-
nadien Dr Mike Evans® qui traite une variété de sujets al-
lant de la cessation du tabagisme a 1’acné. Les vidéos sont,
souvent, téléchargées aussi par les patients eux-mémes ou
au nom d’organisations pour la santé, par exemple dans
le domaine des blessures de la moelle épiniére ou les per-
sonnes avec une para-ou une tétraplégie parlent de leurs
techniques d’adaptation et d’auto-prise en charge?’. De
plus en plus, I'information sur la santé est diffusée par des
organisations qui traitent de la santé et qui reconnaissent
la capacité des médias sociaux a atteindre un public grand

16 Vidéo du Dr. Mike Evan a propos du mal de dos (consulté en Janvier 2015):
www.youtube.com/watch?v=B0jTegn9RuY

17 Vidéo YouTube produite par la Fondation Manfred Sauer (Allemagne) a propos
de comment se faire aider a monter et descendre des escaliers
lorsqu’on est en fauteuil roulant (consulté en Janvier 2015): www.youtube.com/
watch?v=03x8a__izcl


http://www.economist.com/node/21548493
http://www.e-health-suisse.ch/grundlagen/index.html?lang=de
http://ec.europa.eu/digital-agenda/en/news/green-paper-mobile-health-mhealth
http://ec.europa.eu/digital-agenda/en/news/green-paper-mobile-health-mhealth
https://ec.europa.eu/digital-agenda/en/news/benchmarking-deployment-ehealth-among-general-practitioners-2013-smart-20110033
https://ec.europa.eu/digital-agenda/en/news/benchmarking-deployment-ehealth-among-general-practitioners-2013-smart-20110033
https://ec.europa.eu/digital-agenda/en/news/benchmarking-deployment-ehealth-among-general-practitioners-2013-smart-20110033
http://europa.eu/rapid/press-release_IP-14-394_de.htm
http://ec.europa.eu/digital-agenda/en/mhealth
http://www.forbes.com/sites/giovannirodriguez/2013/04/08/my-not-yet-quantified-self
http://www.forbes.com/sites/giovannirodriguez/2013/04/08/my-not-yet-quantified-self
http://www.youtube.com/watch?v=BOjTegn9RuY
http://www.youtube.com/watch?v=03x8a__izcI
http://www.youtube.com/watch?v=03x8a__izcI

76 Gesundheitskompetenz in der Schweiz - Stand und Perspektiven

et diversifié. Par exemple, la Fondation suisse pour para-
plégiques a récemment lancé le site internet paraforum
(www.paraforum.ch) qui offre des services d’information
ainsi que des sections interactives pour le réseautage so-
cial parmi les utilisateurs (Rubinelli et al. 2013).

Lorsque, cependant, on prend en considération les deux
autres principales capacités de la littératie en matiére de
santé, a savoir les capacités d’évaluer et utiliser 'infor-
mation sur la santé, tout porte a croire que 'information
seule ne suffit pas. L'interactivité, c’est-a-dire I’échange
et la discussion entre les professionnels de santé et les
patients, ainsi que parmi les patients eux-mémes est es-
sentielle (Rubinelli et al. 2013; Kreps et al. 2010). C’est
la aussi que les médias sociaux jouent un réle. Facebook,
en particulier, a des pages ou les médecins invitent les
utilisateurs a poser des questions. Ainsi, par exemple, le
groupe de professionnels de la santé italiens qui geére le
site www.medicitalia.it a aussi une page Facebook ou les
utilisateurs peuvent demander un avis médical. Les mé-
dias sociaux qui soutiennent les interactions entre pairs
sont également trés populaires. Ainsi, par exemple, Pa-
tientsLikeMe (www.patientlikeme.com) est un réseau so-
cial américain qui permet aux patients de partager leurs
données médicales avec d’autres patients et de faire le tra-
cé temporel de leurs propres résultats, des symptomes,
des effets secondaires, des antécédents médicaux et des
traitements. Les bénéfices de ce site sur la littératie en
santé des utilisateurs vont d’une meilleure compréhen-
sion des symptomes et des traitements a une meilleure
auto-prise en charge en présence d’un état de santé spé-
cifique (Wicks et al. 2012). Dans le domaine du cancer, la
plateforme mise en place par McMillan (www.macmillan.
org.uk) dispose maintenant d’'une communauté de pairs
qui interagit a travers un réseau social.

Enfin, les médias sociaux peuvent également étre utili-
sés pour inspirer I'innovation des soins de santé en ex-
ploitant la littératie en santé des personnes a travers des
formes de «crowdsourcing». Ainsi, par exemple, le site
web paraforum (Rubinelli et al. 2013) a une section appe-
lée Myldeas ot les individus avec une lésion de la moelle
épinieére sont invites a proposer des solutions a des dé-
fis et des problémes identifiés soit par le Groupe suisse
pour paraplégiques soit par les utilisateurs eux-mémes.
De méme, la fondation suédoise Spinalis a un site web
(www.spinalis.se) avec une section appelée Spinalistips
ou les individus avec une lésion de la moelle épiniere
donnent leurs idées a propos d’outils et dispositifs pour
les activités de la vie quotidienne.

Les médias sociaux sont un canal idéal pour améliorer la
littératie en matiére de santé, mais ils présentent aussi un
risque plus important que d’autres médias traditionnels,
en particulier en ce qui concerne la diffusion rapide et
vaste d’informations biaisées, incompleétes ou inexactes/

fausses. Pour promouvoir une prise de décision optimale
dans le domaine de la santé a travers les médias sociaux,
les organismes de santé et les professionnels de la santé
doivent surfer le Net avec les patients et les consomma-
teurs et allouer du temps et de ressources pour s’occu-
per de leur présence dans les médias sociaux (Nutbeam
2000). C’est pourquoi certaines institutions sont en train
de développer des ressources en ligne pour aider les pro-
fessionnels de la communication publique dans la distri-
bution en ligne d’information sur la santé et dans le déve-
loppement de sites internet qui soient attrayantes pour les
utilisateurs et qui peuvent donner lieu a une collaboration
optimale pour la santé (Nutbeam 2000; Heldmann et al.
2011), tels que, par exemple, The Health Communicator’s
Social Media Toolkit du Centre pour le contréle et la pré-
vention des maladies aux Etats-Unis*®.

En bref, aujourd’hui, il y a beaucoup de preuves que les
médias sociaux peuvent étre utilisés pour améliorer la lit-
tératie en santé et il y a des exemples de bonne pratique
qui indiquent la meilleure fagon de le faire. Il est convenu
que la prochaine étape pour les organismes de santé pu-
blique consistera a définir, mettre en ceuvre et évaluer une
approche aux médias sociaux qui soit basée sur les résul-
tats de la recherche scientifique et guidée par les données.
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3.4.3 eHealth und mHealth: die Sicht eines Hausarztes

Gerhard Schilling

IT-Technologien und damit auch die Mdglichkeiten fiir
eHealth entwickeln sich rasant. Wie viele andere techno-
logische Fortschritte beinhaltet eine solche Entwicklung
sehr viel Positives, weist aber immer auch eine negative
Kehrseite auf. Das Ziel muss daher sein, die faszinieren-
den Moglichkeiten von eHealth sinnvoll zu nutzen, sich
dabei der Gefahren aber bewusst zu sein und diese nach
Maoglichkeit zu vermeiden. Ein nicht zu unterschéitzendes
Problem ist ferner die Tatsache, dass viele Errungenschaf-
ten theoretisch auf dem Papier einleuchten und faszinie-
ren, in der praktischen Umsetzung im Alltag dann aber
klaglich scheitern. Theorie und Praxis klaffen (nicht nur
hier) manchmal stark auseinander. Gerade auf dem Gebiet
von eHealth sind die Erwartungen durch enorme Illusio-
nen geprégt, nicht zuletzt auch von Seiten der Politik. Die-
se niichterne Aussage soll uns aber nicht davon abhalten,
konstruktiv und visiondr an der Weiterentwicklung von
eHealth mitzuarbeiten.

Eines unserer gemeinsamen Ziele ist, die Gesundheits-
kompetenz der Bevolkerung zu fordern. Dabei kénnen
eHealth und mHealth zweifelsohne einen Beitrag leisten.
Nachfolgend versuche ich, das Thema einerseits aus Sicht
der Patienten, andererseits aus Sicht der praktizierenden
Arzteschaft zu beleuchten.

Chancen und Gefahren fiir die Patienten

Noch nie gab es fiir die Patientinnen und Patienten so
viele Informationsmoglichkeiten wie heutzutage im In-
ternet. Eine Unzahl von tdglich sich vermehrenden Apps
im mHealth-Bereich bieten Moglichkeiten an, sich und
seine Korperfunktionen rund um die Uhr zu kontrollie-
ren und gezielte Informationen zu erhalten. Dr.Google,
Watson & Co besitzen ein umfassendes Fachwissen, wie
es kein Arzt auch nur anndhernd je verinnerlichen kann.
Insofern bietet das Internet hier neue und umfassende In-
formationsmoglichkeiten an. Der Haken daran ist aber die
Tatsache, dass die unendlichen Daten im Internet weder
gewichtet noch geniigend kommentiert sind. Und hier be-
ginnen die Gefahren fiir die Patienten.

Wer sich also bei einem Symptom an Dr.Google wendet
und quasi eine Selbstdiagnose stellen will sowie sich Hil-
fe und Auskunft erhofft, verrennt sich — bei fehlendem
Fachwissen und Praxiserfahrung — unweigerlich in aben-
teuerlichste Krankheitsbilder, die mit der aktuellen Situ-
ation kaum je etwas zu tun haben. Insbesondere fiir eher
dngstliche Personen lauern hier immense Gefahren und
der Ziichtung von Hypochondern wird massiv Vorschub
geleistet. Als Hausarzt verbringe ich mittlerweile mehr
Zeit damit, den Patienten eingebildete, «vordiagnosti-

zierte» Krankheiten ausreden zu miissen, als sie iiber tat-
sdchliche Erkrankungen informieren zu kénnen. Die Zahl
der dadurch ausgeltsten unnétigen Untersuchungen und
damit auch erheblicher Kosten, um den Patienten die
Harmlosigkeit gewisser Beschwerden beweisen zu miis-
sen, nimmt leider massiv zu.

Umgekehrt bietet das Internet bei bekannten und bestd-
tigten Diagnosen dem Patienten hilfreiche und ergédnzen-
de Informationen an, wie man sie als behandelnder Arzt
aus Zeitgriinden oft nicht gentigend umfassend erteilen
kann. Hier bietet das Internet also eine Chance und Hil-
festellung an, die es sinnvoll zu nutzen und auch aus-
zubauen gilt. Die Arzteschaft ist in der Pflicht, vermehrt
verstdndliche, gewichtete und kommentierte Informati-
onstools anzubieten, wo sich die Patienten entsprechend
serios informieren und auch zurechtfinden kénnen. Auf
diesem Gebiet besteht noch grosser Nachholbedarf und
ein neues Aufgabengebiet fiir die Arzteschaft, insbeson-
dere auch der Fachgesellschaften, Institute fiir Hausarzt-
medizin (IHAM) und Universititskliniken. Nicht nur der
Betroffene, sondern auch der behandelnde Arzt profitiert
von einem gut und richtig informierten Patienten. Die
Compliance ist deutlich besser und der Patient einfacher
zu fithren.

mHealth

Mit der Entwicklung der zahlreichen Gesundheits-Apps
boomt auch das Selftracking. Seien es Blutdruck, Ge-
wicht, Blutzucker, Training oder Energieverbrauch: Jede
Regung wird gemessen, dokumentiert und digital ausge-
wertet. «Quantified Self» ist der neueste Trend aus den
USA: Die Mitglieder der Bewegung haben sich der pau-
senlosen Korpervermessung verschrieben. Der Trend
zum Self-Monitoring wird von der Arzteschaft teilweise
kritisch beurteilt, denn es geht am Ende um das Gewich-
ten und interpretieren von Daten. Dafiir braucht es eine
Zusammenarbeit mit den behandelnden oder betreuen-
den Arzten. Besonders heikel ist zudem die kommerziel-
le Ausrichtung der Angebote, wie z.B die Sequenzierung
des eigenen Genoms. Die entstehenden «Big Data» haben
aber einen hohen Stellenwert fiir die Entwicklung der
Medizin. Bisher basieren die meisten Erkenntnisse der
Grundlagen- und Versorgungsforschung auf hochselek-
tiven Populationen, was nicht der Realitdt entspricht.
Erkenntnisse, die kiinftig auf individuellen Werten der
Durchschnittsbevolkerung beruhen, werden eine neue
und wichtige Rolle spielen.



78 Gesundheitskompetenz in der Schweiz - Stand und Perspektiven

Warnung vor lllusionen, aber das Potential ist riesig

Das Schweizer Gesundheitswesen ist daran, eine einheitli-
che nationale eHealth-Loésung zu etablieren mit dem Ziel,
ein elektronisches Patientendossier pro Einwohner einzu-
fithren. Das Parlament hat soeben das entsprechende Ge-
setz verabschiedet. Aus der Sicht der Arzteschaft fehlen
dabei aber noch wichtige Grundlagen: Die Austauschbar-
keit der Daten ist vorderhand noch nicht gegeben. Es feh-
len einheitliche Standards, ein einheitlicher Aufbau der
elektronischen Krankengeschichte (big picture) und wei-
tere zwingend notwendige Voraussetzungen. Nicht zu-
letzt aus diesen Griinden sind Informatiklgsungen in den
Arztpraxen noch zu wenig verbreitet. Es bestehen zu vie-
le untereinander inkompatible Insell6sungen bei den ver-
schiedenen und zahlreichen Akteuren im Gesundheits-
wesen. Aus all diesen Griinden ist die Migrierfdhigkeit
von Daten heute noch praktisch inexistent. Ein digitales
Patientendossier ist aber nur wirklich brauchbar, wenn es
permanent aktualisierte, zuverldssige und redigierte Da-
ten enthdlt — die zugleich sicher, kommunikationsfihig
und eben migrierbar sind. Bis dies soweit sein wird, wer-
den noch viele Jahre vergehen, hier herrschen noch vie-
le Illusionen. Es ist wichtig, zwischen Dokumenten- und
Daten-Austausch zu unterscheiden, dies wird leider oft
verwechselt und vermischt, da liegen aber Welten dazwi-
schen. Der vorderhand ins Auge gefasste Austausch von
Dokumenten kann keine Losung sein, da nicht aktuali-
sierbare pdf-Dokumente nach wenigen Tagen veraltet und
damit unbrauchbar sind.

Aus Sicht des Instituts fiir Praxisinformatik (IPI) wird das
Potenzial von IT jedoch bei weitem noch nicht ausgenutzt.
Gerade beziiglich Implementierung von medizinischen
Guidelines, Behandlungsempfehlungen und evidence
based Informationstools in die elektronische Krankenge-
schichte hat es noch viel Potenzial. Sollte es dereinst ge-
lingen, strukturiert erfasste Daten aus den elektronischen
Krankengeschichten auch aus der Grundversorgung in an-
onymisierter Form abzuzapfen, erdffnen sich fiir die For-
schung ungeahnte Mdglichkeiten. Viele der heutigen me-
dizinischen Erkenntnisse stammen aus Studien an einem
hochselektionierten (und damit nicht reprasentativen)
Krankengut der Universitdtskliniken. Die Realitdt mit der
zunehmenden Polymorbiditdt und Polypharmazie der &l-
ter werdenden Bevdlkerung entspricht in keiner Art und
Weise dieser Population. Die Vision der Mdglichkeit zur
umfassenden Gewinnung von unselektionierten Daten
am realen Patientengut wird viele bisherige Erkenntnis-
se und Behandlungsempfehlungen verdndern. Hier bie-
tet der sinnvolle Einsatz von IT und eHealth ungeahnte
Chancen, die zum Wohle der Patienten zu nutzen sind.

Fir die Bevolkerung kann also eHealth von Vorteil sein:
Mit kohédrenten, verfiigbaren und durchgidngigen Daten
erhoht sich die Sicherheit und Qualitdt der Behandlung.
Die Mobilitdt wahrend digitaler medizinischer Dienst-
leistungen schafft Unabhédngigkeit. Ein Nutzen fiir die
Forderung der Gesundheitskompetenz der Bevolkerung
von eHealth und den App’s per se wird aber in Frage ge-
stellt. Nur eine drztlich begleitete Anwendung der neuen
Technologien wird erfolgsversprechend sein. Aus Sicht
der Arzteschaft bieten die digitalen Entwicklungen daher
zwar faszinierende Aussichten und sinnvolle Méglichkei-
ten, aber auch Risiken.
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3.4.4 Personalisierte Gesundheit - Gesundheitskompetenz im

Kontext von personalisierter Medizin

Alexander Roediger

Wer von «personalisierter Medizin» spricht, wird in der
Regel gleich gefragt, was er oder sie genau damit meine.
Tatsédchlich gibt es keine einheitliche Begriffsbestimmung,
vielmehr sind verschiedene, komplexere und einfachere
Definitionen im Umlauf. Auch wird der Gegenstand un-
terschiedlich bezeichnet, bevorzugen doch einige Perso-
nen und Institutionen andere Begriffe wie «individuali-
sierte Medizin» oder «stratifizierte Medizin».

TA Swiss definiert personalisierte Medizin im gleich-
namigen Bericht wie folgt: «Personalisierte Medizin ba-
siert auf der Analyse von Biomarkern. Sie zielt darauf
ab, Behandlungen anzubieten, die auf die spezifischen
Krankheitsrisiken oder Krankheitsbilder bestimmter Pa-
tientengruppen abgestimmt sind» (TA Swiss 2014).' In
der personalisierten Medizin geht es folglich darum, die
richtige Therapie aufgrund der genetischen, aber auch
biochemischen, biophysikalischen, anatomischen, mor-
phologischen und zytologischen Merkmale eines Patien-
ten zu bestimmen. Die Personalisierung griindet in der
Erkenntnis, dass nicht alle Menschen gleich auf dieselbe
Therapie ansprechen.

Personalisierung war freilich immer schon ein Bestreben
der Medizin. Im Grunde genommen ist bereits die Diagno-
se, die urspriinglich Unterscheidung oder Entscheidung
bedeutet, ein Verfahren, wonach Phdnomene klassifiziert
werden und somit eine Zuordnung stattfindet, die ein be-
stimmtes Krankheitsbild eines Patienten zu erstellen ver-
sucht. Neu sind dagegen «die Fiille der Daten, die erhoben
werden konnen, und bioinformatische Instrumente, um
diese Datenfiille auszuwerten» (TA Swiss 2014). Wie im
Folgenden zu zeigen ist, stellen jedoch die Fiille der In-
formationen und das neue Wissen wiederum besondere
Anforderungen an den Arzt und den Patienten und deren
Gesundheitskompetenz.

Der «Angelina-Jolie-Effekt» und Folgen fir

die Gesundheitskompetenz

In einem Artikel vom 14. Mai 2013 schreibt die Schau-
spielerin Angelina Jolie in der New York Times: «[...] Die
Wahrheit ist, dass ich ein ’fehlerhaftes’ Gen, BRCA1, be-
sitze, das mein Risiko erheblich erhoht, Brustkrebs oder
Eierstockkrebs zu bekommen. [...] Als ich wusste, dass

19 Vgl auch die Europdische Kommission: “Although no official definition of
personalised medicine exists, for the purpose of this document, and given its
context, personalised medicine refers to a medical model using molecular
profiling for tailoring the right therapeutic strategy for the right person at the
right time, and/or to determine the predisposition to disease and/or to deliver
timely and targeted prevention.” (European Commission 2013, S. 5)

dies mein Schicksal ist, habe ich entschieden, vorsorg-
lich zu handeln und das Risiko zu vermindern, so gut ich
konnte. Ich habe die Entscheidung getroffen, praventiv
beide Briiste entfernen zu lassen.» (Jolie 14.05.2013)

Der Fall ist in verschiedener Hinsicht von Interesse: Mit
Blick auf die individuelle Gesundheitskompetenz zeigt er,
dass die moderne Medizin Risikoprognosen erméglicht,
die vor wenigen Jahren undenkbar waren. Angelina Jolie
hatte das Ungliick, eine falsche Version des BRCA1-Gens
geerbt zu haben, was bedeutete, dass sie laut ihren Arzten
eine 87-prozentige Wahrscheinlichkeit hatte, Brustkrebs
zu bekommen, und eine 50-prozentige Wahrscheinlich-
keit von Eierstockkrebs (Jolie 15.05.2013). Alleine die
Diagnose stellt bereits einige Anforderungen an das Ver-
stdndnis des Patienten, aber auch an den diagnostizieren-
den Arzt. Im Falle der Schauspielerin stand tiberdies mit
der Brustamputation eine Mdglichkeit zur Verfiigung, das
Risiko zu begrenzen. Freilich ist auch der chirurgische
Eingriff mit Folgen verbunden, die es zunédchst abzuwé-
gen gilt. Der Fall zeigt, dass das Wissen um das Risiko und
die therapeutischen Moglichkeiten Personen wie Ange-
lina Jolie vor neue Entscheidungen stellt, die es bis an-
hin nicht gab. Jolies Beispiel macht aber auch deutlich,
dass es zumeist und zunéchst ein grundsétzliches Wissen
iiber Risiken bedarf. Ohne dieses Wissen hitte sie sich
gar nicht einem Test unterzogen. Mit anderen Worten: Um
von den Vorteilen der personalisierten Medizin zu profi-
tieren, bedarf es gerade der Gesundheitskompetenz.

Wenn es um Risikobewusstsein geht, haben Medien eine
wichtige Funktion, nicht nur als Quelle, sondern auch als
Beeinflusser. Wie verschiedene Autoren berichten, hat die
Berichterstattung iiber berithmte Personlichkeiten immer
wieder das Gesundheitsverhalten verdndert. So fiihrte
Nancy Reagans Entscheidung Ende der 80er-Jahre, eine
Brustamputation anstelle einer Brusterhaltung durchzu-
fithren, zu einem Riickgang von Eingriffen zur Brusterhal-
tung, insbesondere bei Frauen in ihrem Alter, aber auch
bei solchen mit tieferem Einkommen und geringerem
Ausbildungsgrad (vgl. Kamenova et al. 2014). Ahnliche
Folgen hatten Berichte iiber Kyle Minogues Brustkrebs
oder Ronald Reagans Darmkrebs (vgl. Evans et al. 2014).
Versteht man Gesundheitskompetenz als Fahigkeit, Infor-
mationen zu verstehen und entsprechende Entscheidun-
gen zu treffen, so wird deutlich, dass Medien solche Ent-
scheidungen beeinflussen kénnen.
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Der Fall ist auch in anderer Hinsicht von Interesse. Zwei
Studien haben die Medienberichterstattung rund um das
Op-Ed von Angelina Jolie untersucht (vgl. Kroll 2013).
Wie haben die Medien Angelina Jolies Entscheidung be-
urteilt? In der Studie, die mehr als 100 Artikel aus den
USA, Kanada und England ausgewertet hatte, wurde Jolies
Entscheidung in beinahe 40 Prozent der Artikel als tapfer
und mutig wahrgenommen (Kamenova et al 2014). Etwas
mehr als jeder zehnte Artikel bezeichnete sie als Vorbild
fiir Frauen. Lediglich ein Artikel beurteilte das Verhalten
als narzisstisch und Aufmerksamkeit erheischend. Das
National Cancer Institute wiederum nennt die Brustam-
putation als eine mogliche Option bei positiv getesteten
Menschen (National Cancer Institute 09.01.2015).

Und was heisst dies mit Blick auf die Gesundheitskom-
petenz der Schauspielerin? Jolies Op-Ed ldsst zudem da-
rauf schliessen, dass sie das Ergebnis mit ihren Arzten
besprochen hat. Mit anderen Worten, Jolies Entscheid war
informiert und beriicksichtigte medizinische Leitlinien.
Ein weiteres Element ist mit Blick auf die Gesundheits-
kompetenz nicht unwesentlich; wo es um die konkrete
Entscheidung geht, wechselt das handelnde Subjekt von
den Arzten zu Jolie selbst: «Once I knew that this was my
reality, I decided to be proactive and to minimize the risk
as much I could. I made a decision to have a preventive
double mastectomy.» (Jolie 14.5.2013; kursiv: A.R.) Mit
anderen Worten: sie hat ihre Kompetenz wahrgenommen.

Wihrend Jolies Verhalten von einer gewissen Gesund-
heitskompetenz zeugt, sieht es bei der Berichterstattung
anders aus. 68 Prozent der Artikel erwdhnen nicht, dass
Jolies Fall ein sehr seltener ist. Tatsédchlich weisen nur ge-
rade 0.25 Prozent der weiblichen Bevolkerung, das heisst
eine von 400 Frauen, und zwei Prozent aller Brustkrebs-
fdlle diese Genverdnderung auf (National Cancer Institute
09.01.2015). Hingegen wurde in mehr als zwei Drittel der
Artikel das erhohte Risiko erwdhnt, das aus einer solchen
Genmutation resultiert. Die grosse Mehrheit hat also kor-
rekt iiber das Risiko einer solchen Genmutation berichtet,
nicht jedoch dariiber, wie gross das Risiko ist, davon be-
troffen zu sein (Kamenova et al. 2014). Zu erwéhnen ist
iiberdies, dass die Studie lediglich so genannte Qualitats-
zeitungen mit einbezogen hat, also keine Tabloid-Forma-
te wie etwa The Sun oder Daily Mirror, aber auch keine
anderen Mediengattungen wie Internet, Radio oder Fern-
sehen (Kamenova et al. 2014).

Obschon die Untersuchungen zeigen, dass die Bericht-
erstattung in diesem Fall unvollstdndig war, ldsst sich
daraus nicht schliessen, dass die Komplexitdt der per-
sonalisierten Medizin die Ursache war. Ahnliche Unge-
nauigkeiten gibt es auch bei anderen Berichterstattungen
iiber klinische Studien. Tatsédchlich hat auch die mediale
Aufmerksamkeit rund um Angelina Jolie geméss Evans in
England zu einer um 2,5 Mal hoheren Uberweisungsrate
fiir Tests gefiihrt (Evans 2014). Allerdings kommt dieselbe
Studie zum Schluss, dass es keine unnétigen Uberwei-
sungen gegeben hat, d.h. keine falschen medizinischen
Folgerungen getroffen wurden.

Personalisierte Medizin - jeder seines Gliickes Schmied?

Wie das Beispiel von Angelina Jolie zeigt, wird im Zuge
der personalisierten Medizin die Gesundheitsinformation
wichtiger. Personalisierte Medizin erlaubt Einblicke in ge-
netische Merkmale, die wiederum Aufschluss tiber maog-
liche kiinftige Erkrankungen geben. Dies kann im besten
Sinne helfen, wie im obigen Beispiel gezeigt, rechtzeitige
Priaventionsschritte einzuleiten. Es kann aber auch heis-
sen, dass man plotzlich mit unverdnderbaren Fakten kon-
frontiert wird, etwa, wenn fiir die erkannte Krankheitsdi-
sposition keine Therapie bereit steht. Gerade im Wissen
um solche Dispositionen wirft die Zukunft einen grossen
Schatten auf die Gegenwart, was den Patienten, so Maio,
«schwer belasten kann und bei dem man durchaus auch
sagen kann, dass das Nichtwissen ein Segen fiir den Pa-
tienten sein kann» (Maio 2012). Generell, insbesondere
aber bei Menschen mit geringer Gesundheitskompetenz,
«ruft die spezialisierte und fachlich oft anspruchsvolle
Personalisierte Medizin erh6hten Informations- und Be-
ratungsbedarf hervor. Darauf miissen sich insbesondere
die Leistungserbringer im Gesundheitswesen einstellen,
aber auch weitere Akteure wie die Patientenorganisatio-
nen» (TA Swiss 2014).

Im Behandlungskontext der personalisierten Medizin ist
es ausserdem moglich zu testen, ob gewisse Patienten
iiberhaupt auf bestimmte Therapien ansprechen. Auf-
grund von Testergebnissen werden Patienten vor der
Verabreichung eines Medikamentes in so genannte «res-
ponders» oder «non-responders» eingeteilt und erhalten
sodann unter Umstdnden keinen Zugang zu einer Thera-
pie, da sie aufgrund der Testergebnisse nicht darauf an-
sprechen werden. Diese Moglichkeit, Patienten ein- oder
auszuschliessen, hat einerseits einen gewissen «Entzau-
berungseffekt», denn sie schmadlert die fundamentale
Hoffnung eines jeden Kranken, dass vielleicht eben die-
ses oder jenes Heilmittel doch noch ein Wunder bewirken
konne. Andererseits kann diesnach Maio zu Ungerechtig-
keit fiihren, zumal «man erstmals aufrechnen wird, wie



gross die Erfolgsaussicht sein darf, um tiberhaupt zu the-
rapieren und dass man bei geringer Wahrscheinlichkeit
— die eben keine Null-Wahrscheinlichkeit sein kann — es
fiir gerechtfertigt halten wird, die geringe Chance aus rein
okonomischen Griinden zu versagen» (Maio 2012).

Diagnostische Tests beruhen auf Wahrscheinlichkeiten,
sodass eine allzu scharfe Ausgrenzung tatsdchlich den
Zugang zu einer Therapie verschliessen kann. Ob tatsédch-
lich so messerscharfe Erstattungsentscheide gefdllt wer-
den, ist freilich heute schwer zu sagen. Es gilt jedoch auch
die andere Seite zu sehen: So kann eine Stratifizierung
von Patienten gerade medizinisch und unter Umstédnden
auch ethisch sinnvoller sein, etwa wenn man dank der
Diagnose weiss, dass aufgrund einer genetischen Dispo-
sition bei einer Therapie starke oder gar fatale Nebenwir-
kungen zu erwarten sind.

Neue Herausforderungen fiir die Gesundheitskompetenz
Welche Rolle spielt die Gesundheitskompetenz fiir die
personalisierte Medizin? Fiihrt die personalisierte Medi-
zin gar zu einem Paradigmenwechsel? Mit Blick auf die
Definition von Kickbusch (Kickbusch et al. 2008) und
den verschiedenen Gesundheitskompetenzbereichen —
zu Hause, in der Gemeinde, am Arbeitsplatz, im Gesund-
heitswesen, in der Gesellschaft und in der Politik — gibt es
drei Aspekte, die ndher zu beleuchten sind.

Mit Blick auf die individuelle Gesundheitskompetenz
setzt die Fiille an neu verfiigbaren Informationen nicht
nur zusitzliche Auffassungs- und Verstdndnisfihigkei-
ten beim Individuum voraus. Personalisierte Medizin
erweitert das Wissen des Einzelnen iiber seine Gesund-
heit und seine Risiken; die Einsicht in die genetischen
Dispositionen gewéhrt ihm im eigentlichen Sinne einen
Blick in seine Zukunft. Mitunter erfahrt er auch tiber mog-
liche unheilbare Krankheiten. Dies wirft die Frage nach
dem Recht auf Nicht-Wissen beziehungsweise Nicht-Wis-
sen-Wollen auf. Im gleichen Zug erweitert das Wissen
auch die Handlungsmoglichkeiten. Gesundheit als etwas
Machbares wirft den Einzelnen vor neue Entscheidungen.
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Personalisierte Medizin stellt jedoch auch neue Anfor-
derungen an die so genannte Gesundheitskompetenz des
Systems, das heisst, die Gesellschaft, das Gesundheits-
wesen und die Politik (Kickbusch et al. 2008). Wie das
Beispiel der Medien im Falle von Angelina Jolie gezeigt
hat, kommt der Berichterstattung iiber Gesundheit bzw.
der Kommunikation generell eine wichtige Rolle zu. Ver-
stiarkt wird dies mit dem Aufkommen von so genannten
«direct-to-consumer genetic tests» (Borry 2013). Wie viel
kann dem Biirger zugemutet werden? Wo muss der Biir-
ger geschiitzt werden? In der Folge wurden frei zugidng-
liche Tests in einigen Ldndern verboten oder sind nur
noch auf Anordnung des Arztes erhéltlich. Der Zweck
solcher Gesetze ist, genetische Tests in das Gesundheits-
wesen zuriickzubinden; implizit setzen sie voraus, dass
solche Tests ohne &rztliche Begleitung und Information
keinen Nutzen haben oder gar der Gesundheit des Pati-
enten schaden (Borry 2013). Da die neuen Mdglichkeiten
der personalisierten Medizin neue Entscheidungsmog-
lichkeiten schaffen, wird die Kommunikation zwischen
Arzt und Patient immer wichtiger (soll eine vorsorgli-
che Brustamputation vorgenommen werden?), spielt die
Kommunikation innerhalb des Gesundheitswesens (wie
wahrscheinlich ist eine bestimmte Genmutation?), aber
auch in der Politik (welche Tests sollen zu welchem Zeit-
punkt bezahlt werden?) eine grossere Rolle.

Schliesslich stellt die personalisierte Medizin auch die
Gesellschaft vor neue Fragen, womit die Gesundheits-
kompetenz als Biirger gefordert ist. So konnen Krankheits-
risiken nicht nur frither und umfassender identifiziert,
sondern unter Umstdnden auch vorsorglich behandelt
werden. Inwieweit ist der Einzelne vermehrt verpflich-
tet, seine Verantwortung wahrzunehmen? Wie weit geht
die eigene Verantwortung und wo hat die Gemeinschaft
die Verantwortung zu ibernehmen? Maio beispielsweise
formuliert dies zugespitzt: «Auf diese Weise wiirde suk-
zessiv und kaum merklich eine Erwartung etabliert, die
da lautet, dass jeder Mensch eine Pflicht zur Gesundheit
habe, sofern diese Gesundheit iiber eine ausreichende
Anwendung gendiagnostischer Verfahren erreichbar er-
scheint.» (Maio 2012) Die personalisierte Medizin wirft
ein neues Licht auf Solidaritédt, Gerechtigkeit und Chan-
cengleichheit (TA Swiss 2014). Soweit solche Fragen von
der Gesellschaft beantwortet werden miissen, stellt die
personalisierte Medizin neue Anforderungen an die Ge-
sundheitskompetenz als Biirger. Gesundheitskompetenz
ihrerseits riickt damit in die Ndhe von Rousseaus «citoy-
en», der in einem «contrat social» die Gesetze bestimmt,
denen er sich unterwirft (Rousseau 2010).
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Schlussbetrachtungen

Die personalisierte Medizin fiithrt dazu, dass Gesundheit
immer weniger etwas Gegebenes ist, sondern vermehrt zu
etwas Machbarem wird. Sie eréffnet damit neue Moglich-
keiten fiir den Einzelnen, gleichwohl stellt sie ihn auch
vor neue Entscheidungen. Dieser Wandel ist nicht eine
Revolution, sondern eher eine Evolution, wie sie auch in
anderen Bereichen des Gesundheitswesens zu sehen ist.

Stellt die personalisierte Medizin somit nicht bloss eine
Herausforderung, sondern gar eine Uberforderung der Ge-
sundheitskompetenz dar? Oder bergen diese Entwicklun-
gen das Potential, dieselbe zu férdern? Brand et al. sehen
darin eine Entwicklung vom so genannten «informed con-
sent» iiber «shared decision making» hin zum «personal
(«myself») decision making» (Brand 2011), wo der Einzel-
ne im wortwortlichen Sinne seine eigenen Daten selbst in
der Hand hat und nicht mehr alleine dem Arzt iiberldsst.
Die Verfiigharkeit von genetischen Tests wiirde den Biir-
ger, und nicht mehr den Forscher oder den Arzt, an ers-
te Stelle setzen. Fiir sie fiihrt die personalisierte Medizin
den Menschen zuriick zu Rousseau’s «citoyen», ganz im
Sinne der Definition von Kickbusch et al. (2008).
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http://www.cancer.gov/cancertopics/factsheet/Risk/BRCA
http://www.cancer.gov/cancertopics/factsheet/Risk/BRCA
http://www.cancer.gov/cancertopics/pdq/genetics/breast-and-ovarian/HealthProfessional/page2
http://www.cancer.gov/cancertopics/pdq/genetics/breast-and-ovarian/HealthProfessional/page2
http://www.vdf.ethz.ch/service/3591/3592_Personalisierte-Medizin_OA.pdf
http://www.vdf.ethz.ch/service/3591/3592_Personalisierte-Medizin_OA.pdf

A Gesundheitskompetenz - was ist zu tun?
Compétences en santé - que faut-il faire?

. =
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Die Redaktionsgruppe* legt in Kapitel 4 ein Fazit zum Stand und den Perspektiven der Gesundheitskompetenz in der Schweiz vor

und skizziert jene Bereiche, in denen sie Handlungsbedarf ortet.

*Hermann Amstad, Petra Beck, Jorg Haslbeck, Philippe Lehmann, Katja Manike, Therese Stutz Steiger,

Barbara Weil, Thomas Zeltner

4.1 Das Gesundheitssystem vor grossen Herausforderungen

Gemiss der Weltgesundheitsorganisation (WHO) hat ein
Gesundheitssystem drei Ziele zu erreichen und ist an die-
sen zu messen:
1. Verbesserung der Gesundheit der Bevolkerung
(inkl. Verringerung der Unterschiede des Gesundheits-
zustandes in Abhédngigkeit des soziotkonomischen
Status);
2. tragbare und faire Finanzlast fiir alle Teile der
Bevolkerung;
3. Berticksichtigung der Erwartungen und Wiinsche
der Bevolkerung.

Die Schweizer Bevolkerung fithlt sich laut Umfragen im
Schnitt wohl in ihrer Haut und macht sich wenig Sorgen
um ihre Gesundheit. Sie ist auch zufrieden mit dem brei-
ten Gesundheitsangebot, das viel und gerne genutzt wird.
Zufrieden sind auch die Anbieter von Gesundheitsleis-
tungen (zumindest zufriedener als in den meisten OECD
Landern); es lebt sich gut im Schweizer Gesundheits-
system. Einzig die hohen Gesundheitskosten und Kran-
kenkassen-Pramien geben Anlass zu Klagen und belegen
regelméssig Spitzenpositionen des Schweizerischen Sor-
genbarometers (Sorgenbaromenter 2014).

In den Fachkreisen besteht weitgehend Einigkeit, dass
Uberkonsum und Ineffizienzen vorhanden sind und aus
dem System eliminiert oder zumindest reduziert werden
miissen; nur so bleibt das Gesundheitssystem auch in Zu-
kunft fiir alle zugénglich und bringt medizinisch sinnvol-
le Innovationen hervor.

Verdnderungen des Systems sind im Grundsatz unbe-
liebt, zumal kein Konsens dariiber besteht, wohin die
Reise gehen soll (Obsan 2013). «Muddling through ele-
gantly» (Sommer 2002) ist damit eine beliebte Strategie.
Durchwursteln und Wegschauen sind aber in der Regel
weder zukunftstauglich noch nachhaltig. Drei Verdnde-
rungen werden wir uns stellen miissen, auch wenn wir
sie lieber negieren mochten:

1. Demographische Verdnderungen (Alterung und damit
verbundene Zunahme von chronischen Erkrankungen,
Migration und damit verbundene unterschiedliche
Anforderungen an das Gesundheitssystems)

2. Ungebremster Innovationsdruck in der Medizin und
damit verbundene Kostenzunahme

3. Ressourcenknappheit und Ressourcen-Kampfe
(Finanzen und Fachkrifte)

Gleichzeitig ist das Gesundheitssystem fiir viele Men-
schen — namentlich fiir jene, die in Umfragen wie der
oben erwéhnten nicht zu Wort kommen — zu einem un-
durchschaubaren Dschungel geworden. Schon die Wahl
des richtigen Versicherungsschutzes tiberfordert viele.
Damit wird bei der Wahl des Versicherungsmodells die
Pramienhohe oft zum ausschlaggebenden Kriterium, so
dass sich das gewdhlte Modell im Krankheitsfall als fi-
nanzielle Uberforderung herausstellen kann (z.B. wegen
eines zu hohen Selbstbehaltes). Das gleiche gilt bei der
Wahl des passenden Leistungserbringers oder Spitals. Im
21. Jahrhundert ist die Navigation im Gesundheitssystem
auch aus einer finanziellen Perspektive zu einer zentrale
Wissens- und Handlungskompetenz geworden.

Der Bundesrat hat im Januar 2013 mit seiner Strategie
«Gesundheit2020» eine Gesamtschau présentiert, die die
bundesritlichen Prioritdten der Schweizer Gesundheits-
politik fiir die ndchsten acht Jahre festlegt. Der Bundes-
rat hat damit eine Vorgabe in die politische Debatte ge-
bracht, die dazu dienen soll, «das Erreichte zu sichern,
die Schwiéchen im Gesundheitssystem nachhaltig zu be-
seitigen und die Herausforderungen zu meistern» (Ge-
sundheit2020). Die Regierung ist sich bewusst, dass eine
Strategie notwendig ist, die politisch breit abgestiitzt ist.
Eine koharente Konsensstrategie liegt jedoch noch in wei-
ter Ferne. Zwar finden einige der vorgeschlagenen Mass-
nahmen Unterstiitzung,?® andere stossen jedoch in der Po-
litik oder der Fachwelt auf erheblichen Widerstand.

20 Sofinden sich viele Ubereinstimmung zwischen den Strategien des
Bundesrates und der Roadmap der Akademien der Wissenschaften der
Schweiz «Ein nachhaltiges Gesundheitssystem fir die Schweiz» (2012).
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Le groupe de rédaction* présente, dans le chapitre 4, ses conclusions sur la situation et les perspectives des compétences
en matiere de santé en Suisse et esquisse les domaines dans lesquels des mesures pourraient étre prises.

*Hermann Amstad, Petra Beck, Jorg Haslbeck, Philippe Lehmann, Katja Manike, Therese Stutz Steiger,

Barbara Weil, Thomas Zeltner

4.1 Le systeme de santé face a de grands défis

Selon I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS), un sys-
teme de santé doit atteindre trois objectifs et se mesure a
leur réalisation:

1. ’amélioration de la santé de la population (incluant la
réduction des différences de 1’état de santé en fonction
du statut socio-économique);

2. une charge financiére raisonnable et équitable pour
toutes les tranches de la population;

3. une prise en compte des attentes et des souhaits de la
population.

D’aprés les sondages, la population moyenne suisse se
sent bien dans sa peau et s’inquiéte peu de sa santé. Elle
est satisfaite de 1’offre abondante de soins qu’elle utilise
volontiers et souvent. Les fournisseurs de prestations de
santé sont également satisfaits (du moins plus satisfaits
que dans la plupart des pays de ’'OCDE): on vit bien au
sein du systéme de santé suisse. Seuls les cofits élevés
dus aux frais de santé et aux primes des caisses-maladie
donnent lieu a des plaintes et occupent régulierement les
premiers rangs du barometre suisse des préoccupations
(barometre 2014).

Un large consensus existe dans les milieux spécialisés:
la surconsommation et les inefficacités sont bien pré-
sentes et doivent étre éliminées du systéme ou au moins
réduites; c’est le seul moyen de permettre au systéme de
santé de rester accessible a tous a ’avenir et de produire
des innovations adéquates sur le plan médical.

Les changements systémiques sont généralement mal
percus, d’autant plus qu’il n’existe aucun consensus sur
le but a atteindre (Obsan 2013). «Muddling through ele-
gantly» (Sommer 2002), c.-a-d. se débrouiller avec élé-
gance, est donc une stratégie appréciée. Mais en général,
les solutions qui consistent a se débrouiller ou a ignorer
les problemes ne sont ni porteuses d’avenir ni durables.
Nous devrons affronter trois changements, méme si nous
préférons les nier:

1. les changements démographiques (vieillissement et
augmentation des maladies chroniques liés; migration
et exigences diverses s’y rapportant face au systeme de
santé)

2. en médecine, la pression effrénée en matiere
d’innovation et ’'augmentation des cofits qui y est liée;

3. la pénurie de ressources et les conflits liés aux
ressources (finances et personnel spécialisé).

En méme temps, le systeme de santé est devenu une
jungle insondable pour de nombreuses personnes — no-
tamment pour ceux qui ne peuvent s’exprimer dans des
enquétes comme celle qui a été mentionnée ci-dessus. Le
choix de la couverture d’assurance adéquate dépasse déja
un grand nombre de personnes. Lors du choix du modele
d’assurance, le montant de la prime est souvent considéré
comme le critére décisif, de sorte que le modele retenu
pourrait entrainer des charges financiéres excessives en
cas de maladie (p. ex. suite a une franchise trop élevée).
Le méme probléme se pose pour le choix du prestataire de
soins ou de ’hépital adéquat. D’un point de vue financier,
le pilotage au sein du systéme de santé du XXI° siécle fait
figure de compétence essentielle par rapport au savoir et
a l’action.

Avec sa stratégie «Santé2020», le Conseil fédéral a pré-
senté en janvier 2013 une vue d’ensemble qui fixe les
priorités fédérales de la politique de la santé suisse pour
les huit prochaines années. Le Conseil fédéral a ainsi in-
troduit dans le débat politique un objectif visant & «pré-
server les acquis, a supprimer durablement les faiblesses
du systeme et a surmonter les défis» (Santé2020). Si le
gouvernement est conscient de la nécessité d'une stratégie
largement soutenue par la sphére politique, une stratégie
consensuelle cohérente est loin d’étre en vue. Quelques-
unes des mesures proposées trouvent certes un soutien?,
mais d’autres rencontrent une résistance considérable de
la part de la politique ou des professionnels.

21 De nombreuses adéquations existent ainsi entre les stratégies du Conseil
fédéral et la feuille de route des Académies suisses des sciences: «Un systeme
de santé durable pour la Suisse» (2013).
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4.2 Gesundheitskompetenz als Element einer nationalen

Gesundheitsstrategie

Eine Selbstverstandlichkeit wird in gesundheitspoliti-
schen Dokumenten immer wieder betont, so auch in der
gesundheitspolitischen Agenda des Bundesrates: «Im
Zentrum der Gesundheitspolitik steht der Mensch.» Mit
der Agenda «Gesundheit2020» soll das Wohlergehen der
Versicherten und der PatientenInnen verbessert werden.
Gleichzeitig braucht es aber auch eine Einbindung der
Versicherten und der PatientInnen in die Gesundheitspo-
litik, damit die Reformen gelingen kénnen.

Diese Einbindung soll erreicht werden iiber

— die stédrkere Beriicksichtigung der PatientInnen und
der Versicherten in den gesundheitspolitischen
Prozessen (etwa tiber die delegierte Mitbestimmung);

— die Starkung der Gesundheitskompetenz und der
Selbstverantwortung der Versicherten und PatientIn-
nen, damit sie sich effizienter im Gesundheitssystem
bewegen kénnen, Krankheiten besser vorbeugen und
mit ihren Krankheiten sorgsamer umgehen kénnen;

— die stdrkere Beriicksichtigung der Patientlnnen-Rechte
(d.h. Rechte von Direktbetroffenen, z.B. Beschwerde-
recht, Schutz bei Datenschutzverletzungen usw.).

Zur Stdrkung von Gesundheitskompetenz (Sorensen et
al 2012) als eines der wichtigen Reformanliegen in der
Schweiz reicht es damit nicht, die geforderten Kompeten-
zen von Biirgerinnen und Biirgern zu fordern, sondern es
muss auch gelingen, die zur Umsetzung notwendigen po-
litischen Prozesse so zu verdndern, dass auch PatientIn-
nen und Versicherte sich in diesen Prozessen wiederfin-
den und ihr Gewicht in die Entscheidfindung einbringen
konnen.

Auch die Gesundheitsfachpersonen miissen ihre Haltung
und Einstellung in Richtung Koproduktion von Gesund-
heit dandern (Gesundheit wird von PatientInnen und Fach-
personen gemeinsam und auf gleicher Augenhdhe produ-
ziert). Diese Verdnderungen sind nur méglich, wenn sich
Werte, Haltung und Einstellung der Akteure und Betroffe-
nen verdndern — ein Prozess, der Zeit braucht. Beschleunigt
werden kann dieser, wenn die Diskussion der notwendigen
Werte-Verdnderungen fester Bestandteil der Aus- und Wei-
terbildung von Gesundheitsfachpersonen wird.

Weitgehende Einigkeit besteht — zumindest in der Theo-
rie — auch dartiber, dass ein «Top-Down-Ansatz» wenig
erfolgsversprechend ist, sondern dass es gelingen muss,
unter Mithilfe aller Stakeholder dem Anliegen Gesund-
heitskompetenz zum Durchbruch zu verhelfen (Trageser
et al 2014). Und das nattirlich und insbesondere unter
Einbezug der PatientInnen.

4.3 Ein Bindel abgestimmter Handlungsfelder

und Massnahmen

Der vorliegende Bericht versucht, Grundlagen und Denk-
anstosse zu liefern, damit die Gesundheitskompetenz in
der Schweiz jene Beachtung erfédhrt, die ihr aus Sicht der
Redaktionsgruppe zukommt. Neben Denkanstdssen sind
aber auch geeignete Umsetzungsmassnahmen notwendig.

Die Redaktionsgruppe geht davon aus, dass es im Rahmen
einer nationalen Gesundheitsstrategie ein Biindel aus ab-
gestimmten Handlungsfeldern und Massnahmen braucht;
diese werden nachstehend kurz dargestellt (siehe Tabelle).
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4.2 Les compétences en santé comme composante
d'une stratégie nationale de la santé

Une évidence est constamment soulignée dans les docu-
ments relatifs a la politique de la santé, y compris dans
I’agenda du Conseil fédéral traitant de la politique de la
santé: «L'étre humain doit étre au centre de la politique
de la santé.» L'agenda «Santé2020» entend améliorer le
bien-étre des assurés et des patients. Parallelement, il est
également nécessaire d’intégrer les assurés et les patients
a la politique de la santé afin de permettre la réussite des
réformes.

Cette intégration doit étre réalisée grace

— ala prise en compte accrue des patients et des assurés
dans les processus relatifs a la politique de la santé
(par exemple au moyen de la participation déléguée);

— au renforcement des compétences en santé et de la res-
ponsabilité propre des assurés et des patients, afin de
permettre a ces derniers de se déplacer plus efficace-
ment dans le systéme de santé, de mieux prévenir les
maladies et d’adopter une conduite plus consciencieu-
se face a celles-ci;

— ala prise en compte accrue des droits des patients
(c.-a-d. des droits des personnes directement con-
cernées: droit de recours, protection en cas de violati-
on de la protection des données, etc.).

Pour renforcer les compétences en santé (Sgrensen et al
2012) en tant qu’objectif essentiel de réforme en Suisse,
il ne suffit pas d’encourager les compétences demandées
aux citoyennes et aux citoyens; il faut également réussir
a modifier les processus politiques nécessaires a la mise
en ceuvre, de manieére a ce que les patients et les assurés
puissent eux aussi se reconnaitre dans ces processus et
peser de tout leur poids dans la prise de décision.

Les professionnels de la santé doivent également modi-
fier leur attitude et leur état d’esprit afin de se diriger vers
une coproduction de santé (la santé est produite par les
patients et les professionnels, conjointement et d’égal a
égal). Ces modifications ne sont possibles que si les va-
leurs, l'attitude et I’état d’esprit des acteurs et des per-
sonnes concernées changent — un processus qui demande
du temps et qui peut étre accéléré lorsque le débat portant
sur les changements nécessaires de valeurs fait partie in-
tégrante de la formation prégraduée et postgraduée des
professionnels de la santé.

Au moins en théorie, un large consensus existe égale-
ment d’apres lequel une «approche top-down» (ou des-
cendante) ne serait guere prometteuse; la collaboration
de toutes les parties prenantes devrait en effet assurer
la reconnaissance des compétences en santé (Trageser et
al 2014), en prenant bien évidemment en compte les pa-
tients.

4.3 Un ensemble de mesures et de champs

d’'action concertés

Le présent rapport essaie de fournir une base et des pistes
de réflexion afin que les compétences en santé regoivent
en Suisse l'attention qu’elles méritent, selon le groupe
de rédaction. Outre des pistes de réflexion, des mesures
adaptées de mise en ceuvre s’avérent également néces-
saires. Dans le cadre d’une stratégie nationale de la santé,

le groupe de rédaction part du principe qu'un ensemble
concerté de mesures et de champs d’action s’imposent; ils
sont présenttés ci-apreés (voir tableau).
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Dimension ¢ Handlungsfeld

Massnahme Lead Akteur(e)

mpirische Lucke :
chliessen

Bevélkerung ist 2017 bekannt

{ Bund

Versorgung i
i ment fordern

: gestiegen

¢ Der Anteil Patientinnen mit chronischen
Krankheiten, die an Selbstmanagement
i Programmen teilnehmen, sind wesentlich

¢ Ausbau von Selbstmanagement Program- ¢ Leistungs-
i men in Zusammenarbeit von Leistungs- i erbringer,
i erbringern, Versicherungen und Patienten- i Versicherer,

: organisationen : Patienten-

oproduktion von
Gesundheit auf
ndividueller
bene

Versorgung &
Werte

Das Arzt-Patientenverhaltnis hat sich dahin-
i gehend gewandelt, dass die Patienten

i zusammen mit dem Arzt Gesundheitsent-

i scheide treffen (shared decision making)

Kultur der Koproduktion in Ausbildung Bund,
: von Gesundheitsfachpersonen integrieren  : Medizinische
i Erarbeitung von Guidelines i Fachgesell-
: : schaften,
i Berufsverbande,
: Patienten-

i organisationen,
¢ Hochschulen

i «Health Literacy
: Mainstreamy»

Bestandteil des Gesundheitssystems und
: Teil einer nationalen Gesundheitsstrategie

i Bund, Kantone,

i Gemeinden,

i alle Gesundheits-
¢ Institutionen

heitsziel in nationale Strategie aufgenom-
: men.
: Alle relevanten Akteure integrieren

i dahingehend gewandelt, dass die

i Bevdlkerung bzw. die Patienten bei
i gesundheitspolitischen Entscheiden
partizipieren.

Das Versorgungssystem hat sich 2030

Gesundheitskompetenz in ihre Strategien

Delegierte Mitbestimmung oder andere
i Form der institutionalisierten Mitbestim-
i mung

Bund / Kantone

¢ System ein

; Patienten- u. Selbsthilfeorganisationen
: bringen ihre Sicht und Kompetenzen in das

; Gesetzliche Verankerung von Mitbestim-
i mungsrechten / delegierte Mitbestimmung

; Bund / Kantone

Die Verfligbarkeit und der Zugang zu

i Bund / Kantone

i Bevalkerung

i mangelnder Health Literacy

Palitik ‘
i verstandlichen Informationen und die
i Qualitat der verschiedenen Gesundheits-
¢ leistungen sind sicher gestellt

Politik 2030 gibt es weniger Personen mit

: Bund / Kantone

i strategischer und Projektebene

Vorerst sollten sich Wissenschaft, Politik und Praxis
auf ein gemeinsames Verstindnis von Gesundheitskom-
petenz einigen. Darauf aufbauend ist zu kéren, wie die
Gesundheitskompetenz der BiirgerInnen und die des Ge-
sundheitssystems (Health Literacy Friendly System) ge-
messen und evaluiert werden kénnen.

Anzustreben ist, dass die Reprdsentanten der Wissen-
schaft (Akademien der Schweiz) zusammen mit jenen der
offentlichen Gesundheit (BAG, GDK) und Patientenver-
tretungen sich auf eine gemeinsame Definition und Mess-
methode von Gesundheitskompetenz einigen und die Fi-
nanzierung der regelmédssigen Messung sichergestellt ist.

Eine zentrale Herausforderung liegt heute und morgen
in der Verminderung und gemeinsamen Bewaltigung der
Krankheitslasten in Familien, Arbeitswelt und Gesell-
schaft, die primédr durch chronische Erkrankungen ver-
ursacht werden. Die modernen Behandlungsempfehlun-
gen im Bereich chronischer Erkrankungen (z.B. Diabetes
mellitus) zielen deshalb richtigerweise darauf ab, die Pa-
tientInnen zu zentralen und kompetenten Managern ihrer
Krankheit zu machen. Dies setzt jedoch Gesundheitskom-
petenz voraus, denn nur gesundheitskompetente Men-
schen konnen ihre Krankheit selbst managen.
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Mesure * Acteur(s)

. lacune empirique

2017

: suisse en matiére de santé sera connu en

Dimension : Champ d'action  : Objectif
: : principal(-aux)
Science i Combler une Le niveau de compétences de la population éalisation de I'étude «European Health

! Confédération
iteracy Survey» dans les trois régions :
isses

Augmentation massive de la part des

Encourager
i I'autogestion

stion

i patients souffrant de maladies chroniques
i et participant a des programmes d'autoge-

Prestataires de
i soins, assureurs,
i associations de
patients

éveloppement de programmes d'autoge-
tion, conjointement avec les prestataires
e soin, les assurances et les associations
e patients

Soins de santé i Coproduction de

i La relation médecin-patient a évolué de

ntégrer la culture de la coproductionala i Confédération,

i vulnérable
; i matiere de santé aura diminué

i disposant de compétences insuffisantes en

et valeurs i santé au niveau  telle sorte que les patients prennent des ormation des professionnels de la santé i sociétés
¢ individuel i décisions de santé avec leur médecin laboration de directives i médicales
: i [«shared decision making) i spécialisées,
H i associations
i professionnelles,
i associations
i de patients,
i hautes écoles
Valeurs et ¢ «Health Literacy  : En 2020, les compétences en santé feront a | Les compétences en santé constituent i Confédération,
politique i Mainstreamy i la fois partie intégrante du systeme de n objectif de santé intégré a la stratégie  } cantons,
i (compétences i santé et d'une stratégie nationale de santé ationale. i communes,
i dominantesen i ous les acteurs essentiels integrent les ! toutes les
i matiére de santé) i ompétences en santé a leurs stratégies : institutions de la
santé
Valeurs et i Coproduction de i D'ici 2030, le systeme de soins aura évolué articipation déléguée ou autre forme de  : Confédération/
politique i la santé au i de telle sorte que la population et articipation institutionnalisée i cantons
i niveau systé- i notamment les patients participent aux :
i mique i décisions touchant la politique de la santé
Valeurs et Approche Les associations de patients et d'entraide ncrage dans Ia loi: des droits liés a la Confédération/
politique i «bottom-up» i apportent leur point de vue et leurs articipation/de la participation déléguée i cantons
(ascendante) compétences au systeme de santé
Politique ¢ Faciliter le ¢ La disponibilité et I'accessibilité des éveloppement d'indicateurs de qualité ¢ Confédération/
i pilotage au sein i informations compréhensibles sont ans les secteurs ambulant et stationnaire  § cantons
i dusystemede i assurées, au méme titre ainsi que la qualité ;
i santé ¢ des différentes prestations de santé
Politique Population En 2030, le nombre de personnes romotion spécifigue au groupe cible aux Confédération/

iveaux de la stratégie et du projet cantons

1l faudrait que la science, la spheére politique et la pratique
commencent par s’accorder sur une conception commune
des compétences en santé. A partir de 13, il faudra clarifier
comment mesurer et évaluer les compétences en santé des
citoyens et du systéme («health literacy friendly system»).

Pour les représentants de la science (Académies suisses),
de la santé publique (OFSP, CDS) et des patients, 1’objectif
a viser consiste a s’accorder sur une définition et une mé-
thode de mesure communes des compétences en santé et
a garantir le financement des mesures régulieres.

A T’heure actuelle et & ’'avenir, un défi central sera consti-
tué par la réduction et la maftrise commune de la charge
des maladies, causées en premier lieu par les maladies
chroniques et se manifestant dans les familles, le monde
du travail et la société. Parmi les maladies chroniques
(comme le diabeéte sucré), les recommandations de trai-
tement modernes visent donc avec raison a faire des pa-
tients des gestionnaires centraux et compétents de leur
maladie, ce qui implique toutefois des compétences en
santé, car seules les personnes compétentes en la matiere
peuvent gérer elles-mémes leur maladie.
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Dank Genetik und personalisierter Medizin (individua-
lisierter Medizin) eréffnen sich bei der Behandlung von
Krankheiten und der Erhaltung von Gesundheit ungeahn-
teMoglichkeiten (z.B. individualisierte pharmakologische
Therapien) und zugleich auch neue Risiken und ethische
Fragestellungen (z.B. das Wissen iiber eine krankmachen-
de Genmutation). Mit der personalisierten Medizin wird
zukinftig die individuelle Einflussmoglichkeit auf die
eigene Gesundheit noch grosser. Um mit dieser Fiille an
neu verfiigbaren Informationen und Handlungsmoglich-
keiten umzugehen und davon zu profitieren, miissen die
Menschen gesundheitskompetent sein. Und umgekehrt:
Mangelnde Gesundheitskompetenz wird zu vermehrter
Uberforderung fiihren.

Unsere Kenntnisse und Behandlungsmoglichkeiten bei
seltenen Krankheiten vermehren sich nahezu tdglich.
Die davon betroffenen Personen kénnen diese Fortschrit-
te nur nutzen, wenn sie Zugang zu den jeweils neuesten
Erkenntnissen haben, sich untereinander vernetzen und
nicht zuletzt ihren Beitrag zur Wissensgenerierung leisten
kénnen.

Viele PatientInnen verstehen sich heute nicht mehr als
unmiindige, passive Empfianger von Gesundheitsleistun-
gen. Sie fordern Einflussnahme auf Entscheidungsprozes-
se, die sie direkt betreffen wie z.B. bei der Zulassung von
Heilmitteln (Bsp. Swissmedic) oder der Ausgestaltung
der sozialen Grundversicherung. Auch hier gilt: Mehr
Mitspracherechte erfordern mehr Kompetenzen, insbe-
sondere Verhandlungs- und Gesundheitskompetenz.

Dank direkter Demokratie haben gesundheitskompe-
tente Biirgerinnen und Biirger in der Schweiz mehr In-
strumente, um ihre Anliegen in den politischen Pro-
zess einzubringen als die Bevolkerung anderer Léander.
SchweizerInnen kénnen aufallen drei politischen Ebenen
(Gemeinde, Kanton, Bund) aktiv werden. Die Volksiniti-
ative «Komplementdrmedizin» zeigt, dass Anliegen der
Bevolkerung auch gegen den geschlossenen Widerstand
des politischen Establishments erfolgreich durchgesetzt
werden konnen. Bisher wurden die Instrumente der di-
rekten Demokratie jedoch punktuell und ohne kohérente
gesundheitspolitische Gesamtvision eingesetzt. Hier ldge
durchaus Potential, wiirde aber bedingen, dass eine breit
abgestiitzte Vision vorhanden ist sowie ein Netzwerk von
Akteuren, die diese Vision auf den verschiedenen Ebe-
nen des politischen Lebens umsetzen. Dies zu erreichen,
diirfte in den nédchsten 5-10 Jahren in der Schweiz wohl
kaum gelingen.

Das grossere Potential diirfte das auch in der bundesrétli-
chen Strategie Gesundheit2020 erwidhnte Instrument der
delegierten Mitbestimmung haben (Ernst et al 2008). Das
BAG priift zur Zeit verschiedene Optionen, wie PatientIn-
nen sowie Versicherte auf Bundesebene einen grésseren
und institutionalisierten Einfluss auf gesundheitsrelevan-
te Prozesse haben konnen.

«Health Literacy» wird ohne Marsch durch die Institutio-
nen im Sinne eines «health literacy mainstreaming» wohl
nicht nachhaltig implementiert werden konnen. Dies be-
deutet, dass Personen, denen Gesundheitskompetenz am
Herzen liegt, sich in den relevanten Institutionen (politi-
sche Parteien, Legislative, Exekutive sowie der Verwal-
tung) engagieren und exponieren miissen. Nur so wird
auch der Kulturwandel moglich.

Die politischen Parteien sind wichtige Trdger unter-
schiedlicher Vorstellungen und Wertesysteme der Gesell-
schaft. Ein Blick in deren Parteiprogramme und Websei-
ten zeigt, dass das Thema Gesundheitskompetenz einzig
im Programm der Sozialdemokratischen Partei Schweiz
(SP) explizit verankert ist (SP Parteiprogramm 2010).
Das Programm der Griinen Partei erwdhnt Gesundheits-
kompetenz implizit. Unauffindbar ist das Thema in den
Parteiprogrammen der anderen Bundesratsparteien, d.h.
Christdemokratische Volkspartei (CVP), Biirgerlich De-
mokratische Partei (BDP), Freisinnig Demokratische Par-
tei (FDP) sowie Schweizerische Volkspartei (SVP). Um
Gesundheitskompetenz nachhaltig in die Gesundheits-,
Sozial- und Bildungspolitik zu integrieren, lohnt es sich,
alle Parteien fiir die Wichtigkeit des Themas zu sensibi-
lisieren.

Einflussreiche Fachorganisationen wie die Schweizeri-
sche Akademien der Wissenschaften, die Schweizerische
Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW),
die Verbindung der Schweizerischen Arztinnen und Arzte
(FMH) sowie die Dachorganisation Public Health Schweiz
konnen und sollen dazu beitragen, den Wertewandel in
der Gesellschaft und in der Politik zu beschleunigen und
Gesundheitskompetenz auch in der politischen Mitte und
in der Offentlichkeit zu einem «Mainstream Thema» wer-
den zu lassen.

Last, but not least ist die Ausbildung von Gesundheits-
fachpersonen zentral. Die Gesundheitsfachleute selbst
miissen zundchst die Kompetenzen der «professional
health literacy» lernen, bevor sie die Gesundheitskom-
petenz ihrer PatientInnen fordern konnen. Gesundheits-
kompetenz ist bislang nicht expliziter Bestandteil der
Lernziele von Gesundheitsfachpersonen. Teile der Ge-
sundheitskompetenz werden heute jedoch bereits vermit-
telt, wie z.B. die «Unterstiitzung des Selbst-Managements
von Patientinnen und Patienten» (Biirgi et al 2008).



Gréce a la génétique et a la médecine personnalisée (indi-
vidualisée), des possibilités insoupgonnées voient le jour
pour le traitement des maladies et la préservation de la
santé (comme les thérapies pharmacologiques individua-
lisées), parallelement a I’apparition de nouveaux risques
et de nouvelles questions éthiques (telles que les connais-
sances sur les mutations génétiques). Avec la médecine
individualisée, la possibilité pour chacun d’exercer une
influence sur sa propre santé s’accroit encore. Pour sa-
voir comment s’y prendre avec cette multitude de nou-
velles informations et possibilités d’action disponibles et
en profiter, la population a besoin d’étre compétente en
matiére de santé. Et inversement: des compétences insuf-
fisantes en matiére de santé augmenteront I’impression
d’étre dépassé.

Nos connaissances et nos possibilités de traitement rela-
tives aux maladies rares augmentent pratiquement chaque
jour. Les personnes concernées ne peuvent faire appel a
ces progrés qu’en ayant accés aux découvertes les plus
récentes, en se mettant en réseau et enfin, en étant en me-
sure de contribuer a la création de savoir.

Face aux prestations de santé, de nombreux patients
ne se considerent plus aujourd’hui comme des bénéfi-
ciaires passifs ou placés sous tutelle. Ils exigent de pou-
voir influencer les processus de prise de décision qui les
concernent directement, p. ex. lors de ’autorisation de
médicaments (comme Swissmedic) ou de la mise en place
de la couverture sociale de base. Ici aussi, le principe
s’applique: des droits de participation accrus exigent des
compétences elles aussi accrues, notamment en matiére
de négociation et de santé.

Gréace a la démocratie directe, les citoyens suisses com-
pétents en matiére de santé disposent d’'un nombre su-
périeur d’instruments pour faire passer leurs demandes
dans le processus politique, comparativement a d’autres
populations. Les Suissesses et les Suisses peuvent étre ac-
tifs aux trois niveaux politiques (communal, cantonal et
fédéral). L'initiative populaire «Oui aux médecines com-
plémentaires» montre qu’il est possible de réussir a im-
poser des demandes provenant de la population, méme
si le milieu politique s’y oppose fermement. Mais jusqu’a
présent, les instruments de la démocratie directe ont été
utilisés ponctuellement et sans vision globale cohérente
sur le plan de la politique de la santé. Un potentiel existe
certainement: il impliquerait cependant une vision béné-
ficiant d’une large soutien ainsi qu’un réseau d’acteurs
appliquant cette vision aux différents plans de la vie poli-
tique, ce qui semble peu probable en Suisse dans les cinq
a dix ans a venir.
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Le potentiel le plus fort revient sans doute a I’instrument
de la participation déléguée, également évoqué dans la
stratégie du Conseil fédéral Santé2020 (Ernst et al 2008).
L’OFSP examine actuellement diverses options sur la ma-
niere dont les patients et les assurés pourraient exercer, au
niveau fédéral, une influence a la fois institutionnalisée et
plus forte sur les processus essentiels pour la santé.

Les compétences en matiere de santé ne pourront pas étre
mises en ceuvre durablement sans une longue marche
a travers les institutions, au sens d’un «health literacy
mainstreaming». En d’autres termes, les personnes qui
considérent que les compétences en santé sont impor-
tantes doivent s’engager et s’exposer dans les institutions
clés (partis politiques, pouvoirs législatif et exécutif, ad-
ministration). Ce n’est qu’a cette condition que le change-
ment culturel pourra avoir lieu.

Les partis politiques constituent des autorités importantes
pour les représentations et systémes de valeurs de la so-
ciété. Un coup d’ceil sur les programmes et les sites web
des partis montre que le theme des compétences en santé
n’est ancré de manieére explicite que dans le programme
du Parti socialiste suisse (PS) (programme du parti 2010).
Le programme des Verts mentionne de maniére implicite
les compétences en santé. Le theme est introuvable dans
les programmes des autres partis gouvernementaux, c.-
a-d. chez le Parti démocrate-chrétien (PDC), le Parti bour-
geois démocratique (PBD), le Parti libéral-radical (PLR) et
I’'Union démocratique du centre (UDC). Il vaut la peine
de sensibiliser tous les partis a 'importance de ce theme
afin d’intégrer durablement les compétences en santé aux
politiques sociale, de la santé et de I’éducation.

Les organisations spécialisées influentes comme les
Académies suisses des sciences, ’Académie Suisse des
Sciences Médicales (ASSM), la Fédération des médecins
suisses (FMH) ainsi que ’organisation faitiere Santé Pu-
blique Suisse peuvent et doivent contribuer a accélérer le
changement de valeur dans la société et en politique et a
transformer les compétences en santé en un theme domi-
nant pour le centre politique et le public.

Dernier point et non des moindres: n’oublions pas que la
formation des professionnels de la santé est primordiale.
Les professionnels doivent commencer par apprendre eux
mémes les compétences professionnelles en matiere de
santé («professional health literacy») avant de pouvoir
les promouvoir chez leurs patients. Jusqu’a présent, les
compétences en santé ne constituent pas une compo-
sante explicite des objectifs d’apprentissage pour les pro-
fessionnels de la santé. Cependant, des éléments de ces
compétences sont déja enseignés aujourd’hui, comme le
«soutien de ’autogestion des patients et des patientes»
(Biirgi et al 2008).
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4.4 Fazit

Die Forderung der Gesundheitskompetenz sollte integra-
tiver Bestandteil einer nationalen Gesundheitsstrategie
sein. Zudem sollte Gesundheitskompetenz ein strategi-
sches Element des «Businessplans» jeder Gesundheitsin-
stitution sein: Der Bundes- und kantonalen Gesundheits-
dmter, der Fach- und Berufsorganisationen, der Spitéler
und Heime, der Netzwerke in der Grundversorgung, der
Gesundheitsligen, der Patienten- und Behindertenor-
ganisationen, der Bildungsinstitutionen usw. Viele An-
strengungen werden bereits unternommen, auch in der
Schweiz. Es fehlen aber eine kohédrente Linie und starke
strategische Prinzipien.

Im foderalistischen System der Schweiz hat es eine nati-
onale Gesundheitsstrategie von Natur aus schwer, da die
Kompetenzen und damit auch die Interessen auf verschie-
dene Ebenen und Akteure verteilt sind.

Ohne expliziten und gemeinsamen Willen, die bislang
fragmentierten und durch Einzelinitiativen gekennzeich-
nete Aktionsfelder der Gesundheitskompetenz in der
Schweiz durch eine konzertierte und breit getragene Stra-
tegie zu ersetzen, werden Fortschritte nur zogerlich und
unkoordiniert erfolgen. Und: Ohne gemeinsam getrage-
nen Konsens dartiber, was unter Gesundheitskompetenz
zu verstehen ist und mit welchen Messmethoden der
Fortschritt nachgewiesen werden soll, wird eine konzer-
tierte Aktion keine nachhaltige Wirkung haben.

Gesundheitsziele werden nur akzeptiert, wenn sie im

Konsens von Vertreterlnnen der Politik, Kostentrdgern,

Leistungserbringern, Selbsthilfe- und Patientenorganisati-

onen, Wissenschaft und Forschung erarbeitet und getragen

werden. Dafiir wird folgendes Vorgehen vorgeschlagen:

1. Basismessung der Gesundheitskompetenz der
Schweizer Bevolkerung,

2. Ziele zur Starkung der Gesundheitskompetenz
definieren,

3. Massnahmen definieren,

4. die Akteure bei der Umsetzung einbinden,

5. Evaluation der Massnahmen.

Dieses Vorgehen ist sicher sinnvoller, als sich weiterhin
«durchzuwursteln» und unkoordiniert von einer zur
néchsten Initiative zu tappen. Angesichts der Komplexi-
tdt des Gesundheitssystems ermoglicht der Vorgehensvor-
schlag auch, den Verdnderungsprozess als Lernprozess zu
verstehen und auszugestalten und das Vorgehen bei Be-
darf an die verdnderten Gegebenheiten anzupassen.



4.4 Bilan

La promotion des compétences en santé devrait faire par-
tie intégrante d’une stratégie nationale de la santé. En
outre, les compétences en santé devraient constituer un
élément stratégique du «plan d’affaires» de chaque insti-
tution de la santé: centres fédéraux et cantonaux de santé,
organisations spécialisées et professionnelles, hopitaux et
foyers, réseaux de la médecine de base, ligues de santé, or-
ganisations de patients et de personnes handicapées, ins-
titutions de formation, etc. En Suisse aussi, de nombreux
efforts sont déployés, méme si une ligne directrice cohé-
rente et des principes stratégiques solides font défaut.

Au sein du systéme fédéral suisse, une stratégie nationale
de la santé est rendue difficile par nature, car les com-
pétences, et donc les intéréts, sont répartis sur différents
niveaux et acteurs.

En I’absence d’une volonté commune et explicite visant a
remplacer les champs d’action des compétences en santé
en Suisse — jusqu’ici fragmentés et caractérisés par des
initiatives individuelles — par une stratégie concertée et
bénéficiant d’un large soutien, les progres réalisés reste-
ront hésitants et dispersés. De plus, une action concertée
ne produira aucun effet durable sans un consensus com-
mun, portant sur ce que ’on entend par les compétences
en santé et les méthodes de mesure permettant de démon-
trer les progres réalisés.
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Les objectifs relatifs a la santé ne sont acceptés que lors-

qu’ils sont élaborés et soutenus avec le consensus des

représentants politiques, des organismes payeurs, des

prestataires de soins, des organisations d’entraide et de

patients, de la science et de la recherche. Pour ce faire, la

procédure suivante est proposée:

1. mesure de base portant sur les compétences en santé
de la population suisse,

2. définition des objectifs visant au renforcement des
compétences en santé,

3. définition des mesures,

4. intégration des acteurs a la mise en ceuvre,

5. évaluation des mesures.

Cette procédure est stirement plus adéquate que de conti-
nuer a «se débrouiller» et a passer sans coordination d’une
initiative a I’autre. Compte tenu de la complexité du sys-
teme de santé, la procédure proposée permet également
de considérer et d’aménager le processus de changement
a la maniere d’un apprentissage qui sera adapté, si besoin
est, a une situation qui aura changé.
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