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TAKE ACTION NOW: Unterstitzung der Pravention VF-bedingter Schlaganfalle




Wie konnen wir die Annahme und
Einhaltung klinischer Leitlinien
unterstiitzen?

Wie kénnen wir uns in die Politik /
das Gesundheitswesen einbringen,
um Veranderungen in der
Antikoagulationspraxis zu bewirken?

Wie konnen wir Partnerschaften mit anderen
Interessengruppen bilden und starken, zum
Beispiel mit Fachverbanden und anderen
Patientenorganisationen?

Wie kénnen wir einfache und kosteneffektive
SensibilisierungsmaBnahmen durchfiihren?

Wie konnen wir finanzielle Mittel
beschaffen, um unsere Organisation zu
erhalten und wachsen zu lassen?

Praktische Beispiele und Ressourcen




Einfuhrung

Im Namen der Atrial Fibrillation
Association (AFA), der Arrhythmia
Alliance (A-A), der AntiCoagulation
Europe (ACE) und der Stroke Alliance
for Europe (SAFE) durfen wir den
MaBnahmenplan Take Action Now:
Unterstitzung der Pravention VF-
bedingter Schlaganfalle vorstellen.

Flr die Entwicklung des Take-Action-Now-
Toolkits und die darin enthaltenen Ressourcen
waren ausschlieBlich AFA, ACE, SAFE und A-A
verantwortlich.

Boehringer Ingelheim hat flr diese Initiative
einen Fortbildungszuschuss bereitgestellt, hat
aber keinen Einfluss auf deren Inhalte.
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Dieser MaBnahmenplan umreiBt als Hilfsmittel fir die Praxis
einfache Schritte, die uns und anderen Patientenorganisationen
weltweit helfen sollen, gegen die Unterbehandlung bei der
Schlaganfallprophylaxe bei Patienten mit Vorhofflimmern (VF)
vorzugehen.

Wir sind davon Uberzeugt, dass eine solche MaBnahme Uberaus
wichtig ist. VF, die haufigste dauerhafte Herzrhythmusstérung, ist
der stérkste einzelne unabhéngige Risikofaktor fir Schlaganfélle,
und seine Pravalenz steigt.! Patienten mit VF weisen eine fuinfmal
hohere Schlaganfallwahrscheinlichkeit auf als Menschen ohne

VF. Zudem sind VF-bedingte Schlaganfalle schwerer sowie mit
einer starkeren Invaliditat und héheren Sterblichkeit verbunden als
Schlaganfélle ohne VF. Aber VF-bedingte Schlaganfélle sind nicht
nur tédlicher und invalidisierender, sie gehen auch mit héheren
Kosten einher. Sie bringen eine unverhaltnismaBig hohe Belastung
sowohl fir das Gesundheitsbudget als auch fir die formelle oder
informelle Versorgung Leistenden mit sich.

Man geht jedoch davon aus, dass aufgrund von
Unterdiagnostizierung und Unterbehandlung lediglich 18 %

aller VF-Patienten derzeit eine Behandlung erhalten, die das
Schlaganfallrisiko sicher und wirksam reduziert.!? Daher besteht
dringender Bedarf an einer besseren Diagnose und Behandlung von
VF, um Tausende von Patienten vor vermeidbaren Schlaganfallen,
Invaliditat und Tod zu schiitzen.

Warfarin, das am haufigsten angewendete Antikoagulans, stellt fur
viele Patienten eine sichere und wirksame Behandlungsoption dar.
Der wichtige Beitrag von Warfarin zur Schlaganfallprophylaxe bei VF
wird jedoch sowohl durch die Notwendigkeit einer engmaschigen
Uberwachung als auch durch Sicherheitsbedenken seitens der
Verschreiber begrenzt.? In der Folge erhalten viele Tausende von
Patienten eine weitgehend suboptimale Behandlung mit Aspirin statt
mit einem Antikoagulans. Zu begriiBen sind daher Bemihungen,
den Einsatz der Antikoagulation bei VF-Patienten zu férdern,
darunter die Einflhrung von Alternativen zu Warfarin, die nicht mit
den traditionellen Anwendungshindernissen fir Antikoagulantien
verbunden sind.?

Zwar empfehlen unlangst publizierte internationale klinische
Leitlinien eine Antikoagulation bei allen VF-Patienten mit
moderatem oder hohem Schlaganfallrisiko, doch werden diese
Leitlinien nicht in ausreichendem MaB beachtet.? Dartiber

hinaus fuhrt das mangelnde Wissen der Patienten Uber VF

und das entsprechende Schlaganfallrisiko dazu, dass diese

bei Behandlungsentscheidungen nicht ausreichend mit ihren
behandelnden Arzten zusammenarbeiten.2 Aufgrund dieses
mangelnden Wissens sind sich die Patienten der Wichtigkeit ihrer
Behandlung nicht ausreichend bewusst.
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Wir fordern alle Patientenorganisationen auf, jetzt MaBnahmen zu
ergreifen — entsprechend dem Motto , Take Action Now*- , damit
diese Barrieren fir eine optimale Vorbeugung von VF-bedingten
Schlaganfallen tiberwunden werden kénnen. Uber eine stérkere
Sensibilisierung und Aufklarung kénnen Patientenorganisationen
zusammen mit wichtigen Interessengruppen daran arbeiten, das
Gesundheitswesen zu verandern und sicherzustellen, dass die
Patienten Zugang zur bestmdglichen Behandlung erhalten.

Der MaBnahmenplan ,, Take Action Now“ beschreibt flinf Bereiche
empfohlener MaBnahmen. Diese Bereiche wurden anhand der
Beitrage und Empfehlungen von 13 Patientenorganisationen in
Kanada und Europa ausgewahlt, die Anfang des Jahres in London
am Take-Action-Now-Workshop flr Patientenorganisationen
teilgenommen haben.

Wir haben den MaBnahmenplan speziell dafiir entwickelt, um

den Bedurfnissen von Patientenorganisationen in verschiedenen
Stadien der Entwicklung gerecht zu werden — von gréBeren,

seit langem bestehenden bis hin zu kleineren Organisationen in
Frihphasen der Entwicklung. Obwohl der MaBnahmenplan Best-
Practice-Beispiele fur effektive Kampagnen im groBen MaBstab

zur Férderung von Sensibilisierung und Wandel enthalt, beinhaltet
jeder Bereich des MaBnahmenplans auch mindestens eine einfache
und kosteneffektive Aktivitat, mit deren Hilfe sich bei begrenztem
Ressourceneinsatz die groBtmaogliche Wirkung erzielen lasst.

Fazit: Wir haben versucht, eine umfassende Ressource
bereitzustellen, die von jeder Patientenorganisation und jeder
Einzelperson genutzt werden kann, um zu bewirken, dass das
Gesundheitswesen der Schlaganfallprophylaxe bei VF-Patienten
Prioritat einrdumt und dass VF-Patienten Zugang zu den am besten
geeigneten Behandlungen fiir die Schlaganfallprophylaxe erhalten.

Wir sind davon Uberzeugt, dass wir durch unsere gemeinsamen
Bemiihungen und unser Engagement unter dem Motto ,, Take
Action Now*“ dazu beitragen kdnnen, die Anzahl vermeidbarer
VF-bedingter Schlaganfélle zu senken und das Leben Tausender
Menschen mit VF erheblich zu verbessern.

Trudie C A Lobban MBE
Founder & Trustee, Arrhythmia Alliance; Founder & Chief Executive
Officer, Atrial Fibrillation Association

Eve Knight
Co-Founder and Chief Executive, AntiCoagulation Europe

Maria Caporaso
Corporate Partnerships, Stroke Alliance for Europe

EUROPE (UK)




Wie konnen wir die Annahme und
Einhaltung klinischer Leitlinien
unterstutzen?

Einfiihrung

Dass die Einhaltung internationaler Leitlinien zum VF-Management mit weniger Schlaganfallen
und einer besseren Patientenversorgung verbunden ist, kann als hinreichend belegt betrachtet
werden. Doch trotz dieser Evidenzlage wird in ganz Europa mitunter stark von diesen Leitlinien
abgewichen, weshalb die Patientenversorgung auf breiter Ebene suboptimal ist. Die Forschung
hat die Auswirkungen einer Nichteinhaltung der internationalen Leitlinien nachgewiesen, wobei
insbesondere der zu seltene Einsatz von Antikoagulantien bei VF-Patienten hervorgehoben wurde.
In vielen Landern existieren zudem unterschiedliche regionale Leitlinien, was die Abweichung vom
internationalen Konsens noch weiter fordert.

Hinzu kommt, dass vielen Hausérzten das nétige Wissen fehlt und sie daher die Leitlinien

nicht kennen bzw. nicht zuverldssig umsetzen, vor allem weil sie nicht ausreichend Uber das
Nutzen-Risiko-Verhaltnis der verfligbaren Therapien informiert sind.2 Um sicherzustellen,

dass VF-Patienten mit einem erhdhten Schlaganfallrisiko die beste und die auf individueller
Ebene geeignetste Behandlung erhalten, missen die Hauséarzte auf die Leitlinien aufmerksam
gemacht werden und diese auch einhalten, damit ein optimales Management der VF-Patienten
gewahrleistet ist.

Wir meinen, dass Uberzeugungsarbeit bei der Sensibilisierung fiir die Notwendigkeit einer
konsequenteren Einhaltung relevanter und aktueller Leitlinien eine wichtige Rolle spielt. Arzte und
Patienten missen mit den internationalen Empfehlungen vertraut sein, um diese als Vorbild fir
die beste Praxis zur Umsetzung auf lokaler Ebene nutzen zu kénnen — vor allem in Regionen, in
denen keine (entgegenstehenden) nationalen Leitlinien existieren.

Bei den jungsten internationalen Leitlinien zur Behandlung von VF-Patienten mit einem erhéhten
Schlaganfallrisiko handelt es sich um jene, die von der European Society of Cardiology (ESC)
fur das Management von Vorhofflimmern im Jahr 2010 entwickelt und im Jahr 2012 aktualisiert
wurden.®
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Wie konnen wir dazu beitragen, dass die internationalen klinischen
Leitlinien starker wahrgenommen werden?

Ziel: Alle in der Primarversorgung tatigen Arzte und alle VF-Patienten sollen Zugang zu den ESC-
Leitlinien fir das Management von Vorhofflimmern in der aktualisierten Fassung von 2012 haben
und mit diesen vertraut sein.

Empfohlene MaBnahmen Niitzliche Tipps / Ressourcen Verweise innerhalb des
MaBnahmenplans

Zusammenfassungen der ESC-Leitlinien fir Arzte Eine Zusammenfassung der Leitlinien zur Weitere Informationen
und Patienten auf der Website Ihrer Gruppe posten, Verteilung an Arzte findet sich auf der Website (iber einfache
zusammen mit einem Link zur vollstandigen Version der Atrial Fibrillation Association. Methoden zur
der Leitlinien zum Herunterladen. Sensibilisierung und
Verteilungskanéle
2 Die Zusammenfassungen der ESC-Leitlinien Eine einfache elektronische Kommunikation siehe Abschnitt 4.
an alle Mitglieder Ihrer Gruppe verteilen und kann eine wirkungsvolle Methode zur . .
. . P . . Weitere Informationen
diese auffordern, die Zusammenfassung als breitflachigen und kosteneffektiven Verteilung ..
B S . - Uber den Abschluss
Gesprachsgrundlage fiir die Erorterung der am dieser Materialien darstellen.
besten geeigneten Behandlung zu ihrem Hausarzt von Partnerschaften
-Sen geelg 9 siehe Abschnitt 3.
mitzunehmen.
3 Die Zusammenfassungen der ESC-Leitlinien an Sie kdnnen sich an einen Partner aus der
nationale / regionale Hausarztpraxen verteilen, wo sie  lokalen Wirtschaft wenden, der Sie bei
in Wartezimmern ausgelegt oder den Patienten direkt  der Auffindung der geeigneten Kontakte
von ihrem Hausarzt ausgehandigt werden kdnnen. unterstitzen kann.
4 Ausdrucke der Zusammenfassungen der ESC- Uber Partnerschaften mit anderen
Leitlinien bei Veranstaltungen und Treffen Ihrer Interessengruppen wie Fachverbanden und
Gruppe fur Hausérzte / Patienten verteilen. anderen Patientenorganisationen zusatzliche

Verteilungskanéle in Betracht ziehen.
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Wie konnen wir dazu beitragen, das Verstandnis der internationalen
klinischen Leitlinien zu verbessern und sicherzustellen, dass Arzte die
entsprechenden Empfehlungen auch einhalten?

Ziel: Alle in der Primarversorgung tétigen Arzte sollen mit dem Inhalt der klinischen Leitlinien besser
vertraut sein und die Leitlinienempfehlungen zum angemessenen Management von VF-Patienten

mit einem erhdhten Schlaganfallrisiko einhalten.

Empfohlene MaBnahmen Niitzliche Tipps / Ressourcen Verweise innerhalb des
MaBnahmenplans

1

Eine Reihe von Schulungsworkshops /

Treffen organisieren, die sich an drtliche in der

Primarversorgung tatige Arzte richten. Folgendes soll

erbrtert werden:

e Uberblick tber die ESC-Leitlinien

e Die wichtigsten vorliegenden Forschungsdaten,
die die derzeit mangelnde Einhaltung der
Leitlinien weltweit / in Ihrem Land belegen

e Die Wichtigkeit der Leitlinienkonformitat

e \Vorstellung des Risikorechners flr VF-bedingte
Schlaganfalle

Auf folgende Materialien als niitzliche Fir die Organisation

Informationsquellen verweisen: Ihrer Workshops
eine Partnerschaft

AFA medical professional toolkit (Toolkit der mit anderen

AFA fiir medizinische Fachpersonen) Interessengruppen in
Erwégung ziehen -

LAtrial Fibrillation — Preventing a Stroke Crisis“  (siehe Abschnitt 3).

(Bericht)

.How Can We Avoid a Stroke Crisis?“
(Bericht)

Der Projektmanager von Take Action Now
kann Sie bei der Planung und Umsetzung der
Workshops unterstitzen.

Ein Beispiel fur eine solche Aktivitat in Belgien
findet sich in der Beschreibung der Fallstudie
1 in Abschnitt 6.

In der Primarversorgung tétigen Arzten ein
praktisches Hilfsmittel zur Unterstiitzung der
Identifikation, Diagnostik und des optimalen
Managements von VF-Patienten mit erhéhtem Risiko
zur Verfligung stellen.

Der Schlaganfall-Risikorechner der AFA Weitere Informationen
/ ACE steht zur lokalen Ubersetzung und Uber einfache
Verwendung in Ihrem Land zur Verfliigung. Methoden zur

Sensibilisierung und
AuBerdem sind Audit-Tools wie GRASP AF Verteilungskanale
nutzliche Modelle, wenn es darum geht, siehe Abschnitt 4.
eine Entwicklung ahnlicher Ressourcen in
Erwagung zu ziehen. Weitere Informationen
finden sich in Abschnitt 5 und 6 des Berichts
LAtrial Fibrillation — Preventing a Stroke

Sicherstellen, dass lhre Gruppe bei der
Entscheidungsfindung eine aktivere Rolle spielt,
durch Kooperation mit Stellen, die fir Behandlungs-
und Kostentibernahmeempfehlungen verantwortlich
sind, wie klinische Leitlinien und Health Technology
Assessments (HTAs). Versenden eines Schreibens
mit der Bitte um ein Treffen zur Erdrterung, wie

Ihre Gruppe / einzelne Patienten am HTA-Prozess
teilnehmen kann / kénnen.

Beispiele fir eine erfolgreiche Umsetzung
im VK und in Spanien siehe Fallstudie 2 und
Fallstudie 3 in Abschnitt 6.




Wie konnen wir uns in die Politik /
das Gesundheitswesen einbringen,
um Veranderungen in der
Antikoagulationspraxis zu bewirken?

Einflhrung

Okonomische Ungleichheiten und groBe Unterschiede bei den
Gesundheitsbudgets haben zu einem hohen MaB an Ungleichheit
bei der VF-Versorgung gefuhrt, sowohl zwischen Landern als auch
zwischen einzelnen Regionen eines Landes. Weitere Informationen
Uber diese regionalen Unterschiede finden sich in dem Bericht
.How Can We Avoid a Stroke Crisis?“ von 2009, in dem die hohen
Okonomischen Kosten durch Schlaganfélle, die Ungleichheiten
bezlglich des Zugangs zu Gesundheitsleistungen und die
Notwendigkeit von einheitlicheren Strategien fur die Vorbeugung VF-
bedingter Schlaganfélle beschrieben werden.’

Wahrend das Management und die Prophylaxe kardiovaskularer
Erkrankungen im Allgemeinen als Prioritat gelten, werden VF und die
Vorbeugung VF-bedingter Schlaganfélle im Besonderen auf der Agenda
der Gesundheitspolitik hdufig nicht als Prioritdt wahrgenommen.

Wir sind der Uberzeugung, dass die Gesundheitssysteme sich nun
vorrangig mit Best-Practice-Diagnose- und Behandlungsverfahren

bei VF beschéftigen sollten, um jeden ,,vermeidbaren* Schlaganfall zu
verhindern.
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Wie konnen wir mit Entscheidungstragern kommunizieren, um ihnen
die Notwendigkeit einer einheitlicheren Gesundheitsversorgung bei
der Vorbeugung VF-bedingter Schlaganfalle zu verdeutlichen?

Ziel: VF und die Vorbeugung VF-bedingter Schlaganfélle werden auf der Agenda der
Gesundheitspolitik als Prioritdt wahrgenommen. Eine einheitlichere Gesundheitsversorgung
verschafft den Patienten Zugang zu der fur sie am besten geeigneten Behandlung, unabhéngig

davon, in welcher Region sie leben.

Empfohlene MaBnahmen

Nitzliche Tipps / Ressourcen

Verweise innerhalb des

Veroffentlichen Sie eine ,,Online-Patientenpetition* auf
1 der Website lhrer Gruppe, die Entscheidungstrager
dazu auffordert, die Vorbeugung VF-bedingter
Schlaganfalle als vorrangiges Ziel im
Gesundheitswesen |hres Landes anzuerkennen.

Vermitteln Sie den lokalen Entscheidungstragern
die Ergebnisse der Petition durch ein einfaches
Rundschreiben (siehe MaBnahme 2 unten).

Sie kénnen die Sammlung von Unterschriften
fur die Petition durch Verteilen von
Flugblattern / Postern zur Bekanntmachung
der Initiative bei ortlichen Veranstaltungen /
Treffen férdern.

Ein Beispiel fur eine weltweite Petition findet
sich unter www.heartofstroke.com.

Erwagen Sie eine Bekanntgabe der
Petitionsergebnisse an die Medien, um eine
breitere Offentlichkeit zu erreichen.

Ein Rundschreiben an lokale Entscheidungstrager mit
folgenden Forderungen versenden:

e eine einheitlichere Gesundheitsversorgung

e Anerkennung von VF und der Vorbeugung VF-
bedingter Schlaganfalle als Gesundheitsprioritat
in lhrem Land.

Wenn Sie eine Online-Petition gestartet haben (siehe
MaBnahme 1 oben), sollten Sie die Ergebnisse der
Petition in Ihrem Schreiben darstellen.

Eine E-Mail-Vorlage zur Anpassung und
Ubersetzung steht auf der Website ,,Know
Your Pulse® zur Verfigung.

Ein Uberblick tiber die globale Belastung
durch VF einschlieBlich Daten und
statistischer Analysen zu den Auswirkungen
auf die Lebensqualitat, zur Belastung fiir

Familien, Betreuer und die Gesellschaft sowie

zur Inanspruchnahme von Gesundheits- und
Sozialleistungen und zu den 6konomischen

Kosten findet sich im Bericht , Atrial Fibrillation

— Preventing a Stroke Crisis”.

Websites von nationalen / lokalen 6ffentlichen

Stellen sind eine nltzliche Quelle fir das
Auffinden der relevanten Kontakte im
Gesundheitswesen, zum Beispiel http://
findyourmp.parliament.uk/.

MaBnahmenplans

Eine Partnerschaft
mit anderen
Interessengruppen

in Erwéagung ziehen,
um die Petition zu
unterstitzen und

die Ergebnisse zu
kommunizieren (siehe
Abschnitt 3).

Die Ergebnisse der
Petition in eine breiter
angelegte Sensibi-
lisierungsmaBnahme
einbinden (siehe
Abschnitt 4).

Personliche Treffen mit lokalen Entscheidungstragern
organisieren, um diesen einen Uberblick Uber die
speziellen Probleme lhres Landes in Bezug auf VF
und die Vorbeugung VF-bedingter Schlaganfalle zu
geben.

Beispiele fir ,innovative beste Praxis* finden,

wo nationale / regionale Aktivitaten zu positiven
Veranderungen des Gesundheitssystems gefiihrt
haben. Diese Beispiele bei den personlichen Treffen
mit Entscheidungstréagern vorstellen, um Qualitat
und einheitliche Standards bei Versorgung und
Zugang zur flr den einzelnen Patienten am besten
geeigneten Behandlung zu fordern.

Ein Beispiel fur die Agenda eines solchen
Treffens findet sich in Abschnitt 6 des
MaBnahmenplans.

Einige Beispiele fir ,beste Praxis“ aus
dem VK finden sich in der AFA-Broschiire
.Healthcare Pioneers — Showcasing
innovative practice in Atrial Fibrillation®.
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Wie konnen wir dazu beitragen, die VF-Diagnose und das Wissen rund
um die Erkennung von VF-Symptomen zu verbessern?

Ziel: Initiativen zur einfachen Erkennung werden von in der Primarversorgung téatigen Arzten
ubernommen und als einer der kosteneffektivsten Wege zur Erkennung von VF und Vorbeugung
von VF-bedingten Schlaganféallen betrachtet. Patienten, die beflirchten, an VF zu leiden bzw.
einem erhdhten Risiko eines VF-bedingten Schlaganfalls ausgesetzt zu sein, werden ermutigt und
motiviert, um eine routinemaBige Untersuchung zu bitten.

Empfohlene MaBnahmen Niitzliche Tipps / Ressourcen Verweise innerhalb des
MaBnahmenplans

Eine nationale ,,Know-Your-Pulse“-Kampagne
durchfiihren, um routineméaBige Pulskontrollen bei
Menschen zu férdern, die ihren Hausarzt aufsuchen,
und der Offentlichkeit und Arzten zu verdeutlichen,
wie sich Herzrhythmusstérungen durch einfache
Pulskontrollen besser erkennen lassen.

Richtlinien furr die Pulskontrolle bei lokalen
Veranstaltungen / Treffen verteilen oder an nationale
/ regionale Hausarztpraxen verteilen, wo sie in
Wartezimmern ausgelegt und den Patienten
ausgehandigt werden kénnen.

Tipps und Ideen flr Ihre lokale Kampagne
finden sich auf der Website der Arrhythmia
Alliance.

Die Richtlinien fur die Pulskontrolle (,Pulse
Check Guide*) fiir die 6rtliche Verteilung
von der Website der A-A herunterladen und
Ubersetzen.

Weitere Informationen
Uber einfache
Methoden zur
Sensibilisierung und
Verteilungskanéle
siehe Abschnitt 4.

Eine Reihe von nationalen / regionalen Initiativen zur
Pulsmessung an speziellen Standen organisieren, um
Menschen zu ermutigen, lhren Puls kontrollieren zu
lassen.

Sie kdnnen Ihre MaBnahme mit
entsprechenden globalen / nationalen
Sensibilisierungsinitiativen abstimmen, etwa
der World Heart Rhythm Week oder dem
World Stroke Day.

Far die Initiative zur Pulsmessung an
speziellen Stédnden eine Zusammenarbeit
mit lokalen Krankenh&usern oder Apotheken
erwagen und die Teilnahme durch Verteilung
von Flugblattern und Postern férdern (zum
Beispiel in 6rtlichen Gesundheitszentren,
Apotheken, Superméarkten). Das
Werbematerial sollte Informationen Uber die
Erkennung der VF-Symptome enthalten,
sodass potentielle VF-Patienten ermutigt
werden, einen Stand zur Pulsmessung zu
besuchen.

Eine erfolgreiche Umsetzung dieser
MaBnahme in Belgien und Italien wird in
den Fallstudien 4 und 6 in Abschnitt 6
beschrieben.

Mit dieser MaBnahme kann auch eine mediale

Berichterstattung angestoBen werden, um
die Sensibilisierung flr die Wichtigkeit einer
frihzeitigen Erkennung von VF, fiir das
Risiko VF-bedingter Schlaganfélle und ein
geeignetes Management zu férdern.

Weitere Informationen
Uber den Abschluss
von Partnerschaften
und einfache
Methoden zur
Sensibilisierung siehe
Abschnitte 3 und 4.




Wie konnen wir Partnerschaften
mit anderen Interessengruppen
bilden und starken, zum Beispiel
mit Fachverbanden und anderen
Patientenorganisationen?

Eine Zusammenarbeit zwischen Patientenorganisationen und anderen
Interessenvertretern/Interessengruppen kann lhnen Zugang zu
weiteren Ressourcen und klinischem Fachwissen sowie zusatzliche
Glaubwurdigkeit bei Inren MaBnahmen verschaffen und weitere
Finanzierungsmadglichkeiten erdffnen. All dies hilft Ihnen dabei,
Systemveranderungen zu bewirken und allen VF-Patienten Zugang zu
den besten und individuell geeignetsten Behandlungen zu er6ffnen.
Hierflr kommen verschiedene Arten von Partnerschaften in Frage,
etwa mit Fachgesellschaften / -organisationen, einzelnen Arzten,
anderen Patientenorganisationen, staatlichen Stellen oder auch
Wirtschaftsunternehmen. Alle diese Partnerschaften stérken die
Glaubwdurdigkeit Ihrer MaBnahmen und Programme.
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Wie konnen wir die richtigen Partner fiur eine Zusammenarbeit
auswahlen und kontaktieren?

Ziel: Abschluss von Partnerschaften zwischen Patientenorganisationen und anderen
Interessengruppen, die die Glaubwurdigkeit Ihrer Programme und Kampagnen weiter starken.

Empfohlene MaBnahmen Niitzliche Tipps / Ressourcen Verweise innerhalb des

MaBnahmenplans

Durchfiihrung eines Audits fir ein Mapping der Zusatzlich zur webbasierten Suche sind auch
1 Interessengruppen, die als potentielle Partner in Telefongesprache mit potentiellen Partnern

Ihrem Land / lhrer Region in Frage kommen, um hilfreich, um mehr Uber deren Hintergrund und

herauszufinden, welche Partner flr Ihre geplante Ziele zu erfahren.

MaBnahme / die Ziele Ihrer Gruppe am besten

geeignet sind. Dabei ist es wichtig, dass Partner mit

Ubereinstimmenden Zielen gefunden werden,
damit die Partnerschaft moglichst erfolgreich
wird und keine Interessenkonflikte auftreten.

2 Mit potentiellen Partnern Kontakt aufnehmen (per Vor dem Beginn von gemeinsamen
E-Mail oder durch ein Schreiben), sich persénlich MaBnahmen sicherstellen, dass eine
und lhre Organisation sowie deren Hintergrund und von beiden Parteien genehmigte und
Ziele vorstellen und Interesse an einer Partnerschaft unterschriebene schriftliche Vereinbarung
bekunden. vorliegt, in der Tragweite und Bedingungen

der Partnerschaft beschrieben sind.

Im Lauf dieses Jahres wird von SAFE und
der World Stroke Organisation ein neues
Toolkit veréffentlicht, das Richtlinien fir
partnerschaftliche Aktivitaten zwischen
Patienten- / Fachorganisationen enthalt.
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Wie konnen wir effektiv mit verschiedenen Interessengruppen
zusammenarbeiten?

Empfohlene MaBnahmen

Eine Zusammenarbeit mit Hausarztvereinigungen

erwégen, um die Patientenperspektive in deren
bestehende Schulungsprogramme starker
einflieBen zu lassen.

Niitzliche Tipps / Ressourcen

Verweise innerhalb des

MaBnahmenplans

Empfehlungen fiir

die Koordination von
Schulungsworkshops
flr medizinische
Fachpersonen siehe
Abschnitt 1.

Partnerschaften mit einzelnen Fachpersonen

/ Fachorganisationen eingehen, um
Schulungsmaterialien / Konsensus-Statements
/ Berichte zu entwickeln, in denen die aktuellen
Defizite im Rahmen des Managements von VF

und der Prophylaxe VF-bedingter Schlaganfélle

hervorgehoben werden.

Der Projektmanager von Take Action Now
kann Sie bei der Kontaktherstellung zwischen
lhrer Gruppe und den entsprechenden
Fachleuten in Ihrem Land unterstitzen.

Eine Nutzung dieser Partnerschaften fur die
Férderung von Aktivitaten zur Sensibilisierung
und der weiteren Kommunikation mit
Entscheidungs- und Kostentragern erwégen.
Dabei soll herausgestellt werden, wie

wichtig es ist, dass VF und die Vorbeugung
VF-bedingter Schlaganfélle auf der

Agenda der Gesundheitspolitik als Prioritat
wahrgenommen werden.

Weitere Informationen
Uber die Einflussnahme
auf HTA-Entscheidungen
und die Aufklarungsarbeit
gegenuber
Entscheidungstragern
siehe Abschnitte 1 und
2; weitere Informationen
Uber einfache Methoden
zur Sensibilisierung siehe
Abschnitt 4.

Fir die Teilnahme lhrer Gruppe an medizinischen

Kongressen / Veranstaltungen sorgen, um

sicherzustellen, dass die Patientenperspektive in

die Agenda einflieBt.

Spezialisten aus Partnergruppen kénnen als
Gastredner teilnehmen und einen klinischen
Uberblick geben, der lhrer Prasentation /
Veranstaltung mehr Glaubwdrdigkeit verleiht.

Weitere Informationen

Uber einfache Methoden
zur Nutzung dieser
Veranstaltungen als Forum
flr den Austausch von
Patientenerfahrungen siehe
Abschnitt 4.

Bildung einer Partnerschaft mit medizinischen

Fachgesellschaften, um sich an der Entwicklung

nationaler klinischer Leitlinien zu beteiligen.

Nachforschen / Herausfinden, wann
Uberpriifungen von nationalen klinischen
Leitlinien féllig sind, und lhre Aktivitdten /
Partnerschaften darauf abstimmen.

Weitere Informationen
Uber die Forderung der
Einhaltung klinischer
Leitlinien siehe Abschnitt 1.

Mit Fachorganisationen / einzelnen Fachpersonen

zusammenarbeiten, um Aufklarungsarbeit

gegenuber Entscheidungs- und Kostentragern zu
leisten und die Kosten von VF und VF-bedingten

Schlaganfallen zu verdeutlichen.

Fachorganisationen kdnnen oftmals einen
nutzlichen Zugang zu den aktuellsten
Forschungsdaten und statistischen Analysen
bieten, die lhre Aufklarungsarbeit gegenliber
Entscheidungs- und Kostentragern
untermauern.

Weitere Informationen
Uber die Einflussnahme
auf HTA-Entscheidungen
und die Aufklarungsarbeit
gegenlber
Entscheidungstragern
siehe Abschnitte 1 und 2.

Bildung von Partnerschaften mit anderen
Patientenorganisationen, um Sensibilisierungs-
und Aufklarungskampagnen rund um VF und
die Prophylaxe VF-bedingter Schlaganfalle in
groBerem MaBstab zu férdern.

Sicherstellen, dass Sie ausreichend Uber

die Patientenorganisationen, mit denen

Sie eine Partnerschaft eingehen wollen,
informiert sind, um zu gewahrleisten, dass
Sie gemeinsame Ziele haben, bevor Sie eine
Partnerschaftsvereinbarung treffen.

Weitere Informationen
Uber einfache Methoden
zur Sensibilisierung siehe
Abschnitt 4.

Bildung von Partnerschaften mit
Wirtschaftsunternehmen wie Apothekenketten,
Pflegeheimen und pharmazeutischen
Unternehmen, um Sensibilisierungsaktivitéten
zu férdern und die Verteilung von
Aufklarungsmaterialien zu unterstitzen.

Weitere Informationen Gber
Partnerschaftsaktivitaten
mit
Wirtschaftsunternehmen
siehe Abschnitte 2, 4 und
5.




Wie konnen wir einfache

und kosteneffektive
SensibilisierungsmaBnahmen
durchfuhren?

Seitens der VF-Patienten und ihres Umfelds herrscht ein erheblicher
Mangel an Wissen rund um VF und die Schlaganfallpravention, was
die Notwendigkeit einer effektiveren Kommunikation und Verteilung

von Informationen unterstreicht, um die Offentlichkeit, die Patienten

und die Betreuer besser Uber das Risiko VF-bedingter Schlaganfélle
aufzuklaren.?

Obwohl bereits eine Fulle an Aufklarungsmaterialien existiert,
scheinen diese die Patienten und deren Umfeld nicht in wirksamer
Form zu erreichen bzw. in die Lage zu versetzen, sich aktiv in das
Gesundheitssystem einzubringen, um eine bestmdgliche Versorgung
der Patienten sicherzustellen.

Dartiber hinaus wurden Finanzierungsprobleme und ein Mangel

an Ressourcen als Haupthindernis fir die Durchfihrung wirksamer
Sensibilisierungskampagnen durch Patientenorganisationen
ausgemacht.
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Wie koénnen wir die zweckmaBigsten Informationen tiber VF und seine
Folgen sowie Uiber VF-bedingte Schlaganfalle auswahlen und verbreiten?

Ziel: Gewahrleisten, dass die relevantesten und aktuellsten Informationen fiir VF-Patienten und
deren Betreuer leicht zuganglich und auffindbar sind.

Empfohlene MaBnahmen Niitzliche Tipps / Ressourcen Verweise innerhalb des
MaBnahmenplans

Die von A-A / AFA / ACE und SAFE online
bereitgestellten zentralen Informationen
durchsehen und prufen und die wichtigsten
Materialien zur lokalen Anpassung und
Ubersetzung auswahlen. Alle aktualisierten
Informationen auf lhrer Website prasentieren
und dabei sicherstellen, dass diese einfach
heruntergeladen werden kdnnen.

Eine breite Auswahl von Ressourcen

zur Patientenschulung stehen auf den
Websites von A-A / AFA / ACE und SAFE zur
Verfligung. Die folgenden Links flihren Sie zu
zentralisierten Informationsseiten und Online-
Ressourcen:

http://www.atrialfibrillation.org.uk/

publications/
booklets.html

http://www.stroke.org.uk/information/
resource-library

http://www.preventaf-strokecrisis.org/

http://www.anticoagulationeurope.org/
ublications/

Beispiele fur Ressourcen,
die Sie auf lhrer Website
prasentieren bzw. verlinken
kénnen, finden sich in den
Abschnitten 1, 2 und 3.

RegelmaBige elektronische Mitteilungen

an alle Gruppenmitglieder versenden, um
diese Uber neue Ressourcen, Aktivitaten und
Veranstaltungen auf dem Laufenden zu halten
und einen regelmaBigen Kontakt und eine
anhaltende Aktivierung zu gewabhrleisten.

Die Einrichtung von regelmaBigen Newslettern
/ aktuellen Informationen erwégen, die lhre
Mitglieder abonnieren kdnnen.

Beispiele fur Aktivitaten
zur Sensibilisierung fir
klinische Leitlinien und
Férderung politischen
Handelns Uber
elektronische Mitteilungen
an Mitglieder siehe
Abschnitte 1 und 2.

Breitere Verteilungsmdglichkeiten fiir
Patienteninformationen auffinden, zum Beispiel
Orte, welche die Patienten wahrscheinlich
aufsuchen, etwa Bibliotheken, Apotheken,
Wartezimmer von Arztpraxen, Pflegeheime,
Gartenzentren, Supermarkte und Arbeitsplatze.

Nationale Datenbanken sind eine effektive
Quelle fur Zugangsmdglichkeiten zu
zuséatzlichen Kontakten auBerhalb lhrer
eigenen Gruppe.

Auf den Websites der A-A / AFA / ACE
und SAFE finden sich zusétzliche Links
zu angeschlossenen Gruppen und
Organisationen.

Diese zuséatzlichen
Verteilungsmaoglichkeiten
auch fur die Férderung
anderer Aktivitaten
nutzen, zum Beispiel die
Kampagne ,,Know Your
Pulse” oder die Initiativen
zur Pulsmessung (siehe
Abschnitt 2).

Freiwillige aus Patientenorganisationen flir
die regelmaBige Versorgung von wichtigen
Verteilungspunkten mit Informationsmaterial
mobilisieren.

Der Projektmanager von Take Action Now
kann Sie bei der Suche nach Freiwilligen und
dem Aufbau eines Netzwerks unterstltzen,
falls bei Ihnen noch keine Gruppe von
Freiwilligen existiert.

Greifen Sie auf Ihr
Netzwerk von Freiwilligen
zuriick, um die Aktivitaten
Ihrer Gruppe zu fordern
(siehe Abschnitte 1, 2 und
3).

Partnerschaften mit Wirtschaftsunternehmen
wie Apothekenketten, Pflegeheimen und
pharmazeutischen Unternehmen eingehen,
um die Verteilung von Informationsmaterial zu
unterstitzen.

Kommerzielle Partnerschaften kénnen
Zugang zu zusétzlichen Ressourcen und
finanziellen Mitteln erméglichen, was der
Férderung von Sensibilisierungskampagnen
auf breiterer Ebene dienlich sein kann.

Informationen Uber die
Identifikation und Bildung
geeigneter Partnerschaften
siehe Abschnitte 3 und 5.
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Wie kdnnen Kommunikation und Aufklarung von Patient zu Patient dazu
beitragen, emanzipierte Patienten zu mobilisieren?

Ziel: Es werden lokale Netzwerke emanzipierter (empowered) Patienten gebildet, die wirksame
Uberzeugungsarbeit im Hinblick auf Veranderungen und MaBnahmen bei der Unterbehandlung im
Rahmen der Vorbeugung VF-bedingter Schlaganfalle leisten kénnen.

Empfohlene MaBnahmen Niitzliche Tipps / Ressourcen Verweise innerhalb des
MaBnahmenplans

1 Ein Trainingsprogramm ,,Der Patient als Experte“  Einzelheiten zu einem derzeit in Spanien
koordinieren, durch welches ,motivierte laufenden Programm zur Beféhigung der
Patienten” zu Experten flir das Management ihrer  Patienten (,Der Patient als Experte“) siehe
Erkrankung gemacht werden und sich zusammen Fallstudie 6.
mit anderen VF-Patienten aktiv flr Veranderungen

einsetzen.

2 Nationale / regionale ,,Patiententage” oder Eine Partnerschaft mit Fachorganisationen / Refer to section 3 for
Veranstaltungen als Forum fiir die Sammlung -gesellschaften erwégen, um Patiententreffen  further guidance on
und den Austausch von Patientenerfahrungen in bereits existierende nationale / regionale establishing partnerships
rund um die Themen VF und VF-bedingte Veranstaltungen wie den jéhrlichen Heart
Schlaganfélle koordinieren. Rhythm Congress einzubinden.

Wie kann ich die Mitgliedschaft in meiner Gruppe aufbauen und ausweiten?

Ziel: Patientenorganisationen haben Zugang zu geeigneten Ressourcen, um ihre Mitgliedschaft
effektiv aufzubauen und zu maximieren.

Empfohlene MaBnahmen Nutzliche Tipps / Ressourcen Verweise innerhalb des
MaBnahmenplans

Aneignung und Einhaltung des Modells der A-A Die A-A hat ein internationales Toolkit
1 fur die Griindung und den Aufbau einer Gruppe. erarbeitet, das Sie beim Aufbau eines
nationalen A-A-Modells praktisch begleitet.
Weitere Einzelheiten finden sich auf der
Website der Arrhythmia Alliance International.

Der Projektmanager von Take Action Now
kann Ihnen dieses Modell noch eingehender
erlautern und weitere Hinweise flr die
Umsetzung des Modells in Ihrem Land geben.




Wie konnen wir finanzielle Mittel
beschaffen, um unsere Organisation
zu erhalten und wachsen zu lassen?

Wenn lhre Organisation klare Ziele, Kampagnen und Plane verfolgt, wird dies
dazu beitragen, dass fir Patienten mit VF und VF-bedingten Schlaganfallen echte
Veranderungen erreicht werden. Ohne eine gesicherte Finanzierung sind jedoch
alle lnre BemUhungen zum Scheitern verurteilt. Die Beschaffung der finanziellen
Mittel fUr die Arbeit und Sicherung der Zukunft einer Organisation gehért fur

viele Gruppen zu den gréBten Herausforderungen tUberhaupt. Durch den Aufbau
eines Netzwerks von Unterstltzern, welche die gleichen Ziele verfolgen, lasst
sich die Beschaffung der flr die Arbeit und den Schutz der Organisation nétigen
finanziellen Mittel deutlich erleichtern.

Es kommen zahlreiche Finanzierungsquellen in Frage. Pharmazeutische und
andere Wirtschaftsunternehmen eignen sich gut fur die Beschaffung von
finanziellen Mitteln, ebenso wie gemeinnitzige Stiftungen. AuBerdem sind viele
Einzelpersonen bereit, eine gemeinnitzige Organisation zu unterstitzen, die
ihnen am Herzen liegt, entweder durch regelméaBige Spenden oder durch eine
Teilnahme an Aktivitaten zur Beschaffung von Sponsorengeldern. In vielen
Léndern wird die Arbeit gemeinnitziger Organisationen auBerdem staatlich
geférdert.

Die verschiedenen Lander besitzen unterschiedliche Systeme und Kulturen.
Wir kénnen hier lediglich eine Orientierung geben und beschreiben, was

gut funktioniert hat; Sie mussen jedoch auf Grundlage der Kenntnis lhres
eigenen Landes selbst entscheiden, welche der Methoden in Ihrem Fall am
aussichtsreichsten sind. Ein guter erster Ansprechpartner ist oftmals der
Fundraising-Verband lhres Landes, der Schulungen und Netzwerke anbietet, in
denen Sie lernen, wie Sie die bendtigten finanziellen Mittel beschaffen kénnen.
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Wie kénnen wir eine umfassende Strategie zur Beschaffung der
finanziellen Mittel entwickeln?

Ziel: Sie haben die wichtigsten Finanzierungsquellen in Ihrem Land gefunden und wissen, wie Sie
auf diese zugehen und wie viel Geld Sie vermutlich von ihnen beschaffen kénnen.

Empfohlene MaBnahmen Niitzliche Tipps / Ressourcen Verweise innerhalb des
MaBnahmenplans

Schauen Sie sich an, welche Unterstiitzung Sie Die Unterstiitzung durch eine externe

derzeit haben, und entscheiden Sie, ob sich diese Prifung kann bei der Aufstellung lhrer Aktiva

Unterstlitzung noch ausweiten lasst, indem Sie sehr hilfreich sein. Vielleicht kann Ihnen ein

mehr Energie auf die Beschaffung verwenden. Finanzexperte dabei helfen, der seine Zeit
anstelle einer Geldspende einbringt. Tauschen
Sie sich mit Ihren Kollegen, Treuhédndern und
Begtinstigten tber deren Ideen aus.

2 Schauen Sie sich an, was andere gemeinniitzige  Auf der Website gemeinnitziger
Organisationen machen; kénnen Sie von deren Organisationen wird Ublicherweise die
Ideen oder Erfolg etwas lernen? Unterstltzung aufgefihrt, die sie von

wichtigen Einzelpersonen, Unternehmen oder
Stiftungen erhalten. Sehen Sie sich diese an
und erstellen Sie eine Liste der mdglichen
Geldgeber in Ihrem Land. Sprechen Sie

auch mit Mitgliedern anderer gemeinnutziger
Organisationen; diese sind mdglicherweise
bereit, mit Ihnen Uber ihre Ideen zu sprechen.

3 Schauen Sie sich den Fundraising-Verband Um den Verband lhres Landes zu finden,
lhres Landes an. Dieser verfugt nicht nur Gber kénnen Sie einen der folgenden Links

Verhaltenskodizes und Trainingsprogramme, besuchen: European Fundraising Association
sondern auch tber Netzwerke mit Fundraising- - www.efa-net.eu oder Association of
Fachleuten, von denen Sie sehr viel lernen Fundraising Professionals - www.afpnet.org.
kénnen.

4 Entscheiden Sie, welche der zahlreichen Wege Sich nacheinander auf die einzelnen
flr Sie am aussichtsreichsten sind, und ordnen Aktivitdten zu konzentrieren, hilft Ihnen, erst
Sie diese nach Prioritét. eine Aktivitat erfolgreich abzuschlieBen, bevor

Sie mit der nachsten beginnen. Lassen Sie
sich nicht dazu verleiten, alles auf einmal zu
erledigen. Bewadltigen Sie einen Schritt nach
dem anderen.

5 Definieren Sie, wofiir Sie um Unterstitzung Menschen oder Organisationen mochten
bitten. Werden Sie die Menschen begeistern und  wissen, was mit ihren Geldern erreicht wird.
Uberzeugen kdnnen? Seien Sie sich stets dartiber im Klaren, wozu

die Gelder dienen und wie Sie dies den
Spendern vermitteln. Achten Sie darauf,
dass Sie um Spenden in verschiedener Hohe
bitten — von groéBeren bis hin zu niedrigeren
Summen, je nach Adressat.

6 Richten Sie einen Zeitplan fur die Umsetzung Indem Sie lhre Plane in Stadien aufteilen,
ein. Achten Sie darauf, dass Sie fur jeden kénnen Sie lhren Fortschritt kontrollieren
Arbeitsschritt ein Ziel haben, sodass Sie und Uber das gesamte Jahr in regelméaBigen
genau einschéatzen kdénnen, ob es in Ihrem Fall Absténden priifen, was Sie erreicht haben

funktioniert hat oder nicht. und ob Sie auf dem richtigen Weg sind.
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Wie konnen wir entscheiden, welche Finanzierungsmethode die richtige
fur uns ist?

Ziel: Sie haben den besten Weg fur |hre Ziele ausgewahlt und dann eine Reihe von Partnern
ermittelt, von denen Sie finanzielle Mittel beschaffen kénnen.

Empfohlene MaBnahmen Niitzliche Tipps / Ressourcen Verweise innerhalb des
MaBnahmenplans

Finanzielle Mittel von Unternehmen beschaffen, Suchen Sie nach Unternehmen mit &hnlichen  Weitere Informationen
sodass diese lhre Arbeit unterstiitzen und Zielen und planen Sie, wie Sie diese Ziele Uber Partnerschaften mit
gleichzeitig zeigen kdnnen, dass sie die gemeinsam erreichen kénnen. Dritten zur Férderung von
Gemeinschaft unterstitzen. e  Pharmazeutische Unternehmen sowie Sensibilisierungsaktivitdten
Hersteller von Medizinprodukten und siehe Abschnitte 3 und 4.

Diagnostika mdchten vielleicht ebenfalls
die Offentlichkeit firr VF und VF-bedingte
Schlaganfélle sensibilisieren — sprechen
Sie mit ihnen Uber eine Partnerschaft oder
eine Finanzierung lhrer Aktivitéten. Es liegt
im Interesse dieser Unternehmen, dass es
starke Patientenorganisationen gibt.

e  Einzelhandelsunternehmen gestatten
Ihnen méglicherweise, Informationen
oder Aufrufe in ihren Unternehmen
auszulegen.

e Unternehmen kdnnten Ihnen fur ein
oder zwei Jahre gestatten, Fundraising-
Aktivitaten unter ihren Beschéftigten zu
organisieren.

2 Einzelpersonen davon Uberzeugen, Sie zu Hierflr gibt es verschiedene Mdglichkeiten:
unterstitzen. e Viele Menschen mdchten sich gerne fur
einen Marathon oder Fallschirmsprung
sponsern lassen. Auf diese Art 18sst
sich viel Geld beschaffen — haben Sie
Unterstitzer, die dies gerne fur Sie tun
wirden?
e \Vielleicht kdnnen Sie Menschen
motivieren, regelmaBig zu spenden
— diese konnten lhnen eine
Einzugserméchtigung erteilen, sodass
ihre Spende monatlich abgebucht wird,
oder lhnen regelmaBig einen Scheck
Ubermitteln.
e  Einer gemeinniitzigen Organisation
testamentarisch Geld zu vermachen,
ist eine gute Sache. Schlagen Sie dies
Ihren Unterstiutzern vor. Sie erhalten dann
zwar vorerst kein Geld, aber nach deren
Tod kdnnte Sie moglicherweise eine
groBziigige Summe erwarten.




Empfohlene MaBnahmen Niitzliche Tipps / Ressourcen Verweise innerhalb des
MaBnahmenplans

Eine Veranstaltung zum Fundraising organisieren.

Hier gibt es viele Mdglichkeiten.
Veranstaltungen sind eine groBartige
Chance, lhre gemeinniitzige Organisation
den Menschen naher zu bringen und Geld zu
beschaffen.

e  Eine Versteigerungsparty kann Sie
beim Fundraising unterstitzen - bitten
Sie Unternehmen, Preise zu spenden,
sodass der gesamte Erl6s |hrer
Organisation zugutekommt.

e  Eine Veranstaltung wie zum Beispiel eine
Fahrradtour oder eine Wanderung kann
die Menschen wirklich zusammenbringen
— ermutigen Sie sie, finanzielle Mittel von
Freunden und Familie aufzutun.

4 Suchen Sie die Unterstiitzung wohlhabender
Menschen in Ihrem Land. Viele von ihnen
geben gerne etwas ab, um anderen, weniger
vermdgenden Menschen zu helfen.

Stellen Sie fest, ob es in Ihrem Land
wohlhabende Menschen gibt, die an VF
leiden oder einen VF-bedingten Schlaganfall
hatten. Diese Menschen werden vermutlich
Ihre Arbeit gerne unterstitzen.

Finden Sie heraus, ob diese Menschen

friher bereits gemeinntitzige Organisationen
unterstitzt haben. Wenn Sie mit ihnen in
Kontakt treten, versuchen Sie zunachst, eine
Beziehung herzustellen, und informieren Sie
sie Uber Ihre Organisation, bevor Sie sie direkt
um Unterstiitzung bitten.

5 Bemihen Sie sich um eine Finanzierung durch
Stiftungen oder staatliche Stellen.

In vielen Landern fordern Stiftungen
gemeinnitzige Organisationen, damit diese
ihrer Arbeit nachgehen kénnen. Ermitteln Sie,
welche Stiftungen in Ihrem Land existieren,
und erkundigen Sie sich telefonisch, welche
Art von Tatigkeit sie unterstitzen.

Staatliche Stellen auf lokaler oder
nationaler Ebene kdnnen zuweilen auch
helfen. Eventuell vergeben diese Mittel
fur Arbeitsleistungen oder Outsourcing-
Vertrage — dies stellt fir sie haufig eine
sehr kosteneffektive Art dar, die Arbeit zu
erledigen.




Praktische Beispiele und Ressourcen

Schulungsworkshop Antikoagulation -
1 Fallstudie Belgien

Beteiligung von Patientenorganisationen
2 bei HTA-Konsultationen - Vereinigtes
Konigreich
Zusammenarbeit zwischen Fach- / Patientenorganisationen,
3 um Einfluss auf die Entscheidungsfindung von
Gesundheitsbehérden zu nehmen - Spanien

Screeninginitiative im Rahmen der
4 World Heart Rhythm Week - Fallstudie
Belgien

Trainingsprogramm ,,Der Patient als
5 Experte“ - Fallstudie Spanien

Screening in Apotheken zur Pravention
6 VF-bedingter Schlaganfalle - Fallstudie

ltalien

Vorlage fiir die Agenda von Treffen mit

Entscheidungstragern




Fallstudie 1
Schulungsworkshop Antikoagulation

Land: Belgien

Es besteht eine erhebliche Kluft zwischen Arzten und Patienten, was das
Verstéandnis und die Herangehensweise beim Management von VF und der
Pravention VF-bedingter Schlaganfélle betrifft. Der belgische Patientenverband
Girtac — Vibast hat es sich daher zusammen mit nationalen Fachgesellschaften

zur Aufgabe gemacht, dieses Problem anzugehen, indem er Patienten dabei
unterstitzt, ein besseres Verstandnis ihrer Situation zu erlangen, und eine
effektivere Kommunikation zwischen Patienten und ihren Arzten (iber die im

Einzelfall am besten geeignete Behandlung zu gewéhrleisten.

Uberblick
Es wurde eine mobile ,,Antikoagulationsschule“ eingerichtet, um Informationssitzungen firr Fachleute und Patienten
Uber verschiedene Themen rund um das Management von Patienten unter Antikoagulantien abzuhalten.

Das nationale Projekt wurde im Juli 2011 initiiert und lief bis Ende Juni 2012. Die Referenten wurden aus einer
Liste von wichtigen Meinungsfiihrern ausgewahlt (sowohl Arzte als auch paramedizinische Fachleute), und das
Zielpublikum bestand aus Fachéarzten, Hausarzten, ambulanten Krankenpflegern, Apothekern, Patienten und deren
Angehorigen.

Die Trainingssitzungen deckten verschiedene Themen ab, darunter das effektive Management von VF und die
Pravention VF-bedingter Schlaganfalle, ein Uberblick tiber neuere orale Antikoagulationstherapien sowie die
Empfehlungen der franzdsischen Agentur flr die Sicherheit von Gesundheitsprodukten (AFSSAP).

Um ein breites Publikum zu erreichen, wurden die Trainingssitzungen in vier franzdsischsprachigen Klinikzentren,
vier niederlandischsprachigen Klinikzentren und in einem Klinikzentrum in Briissel abgehalten. Sie wurden mit
Unterstltzung von Fachorganisationen wie der Vereinigung der niederlandisch- und franzdsischsprachigen
Hausarzte und der belgischen kardiologischen Gesellschaft organisiert.

Ergebnisse
Die Riickmeldung der Fachleute und Patienten, die an den gehaltenen Sitzungen teilgenommen hatten, war auBerst
positiv. Derzeit werden weitere Sitzungen geplant, die zu einem spéteren Zeitpunkt dieses Jahres stattfinden sollen.
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Fallstudie 2
Beteiligung von Patientenorganisationen bei HTA-Konsultationen

Land: Vereinigtes Konigreich 4

\ 4

Am Health Technology Appraisal des National Institute for Health and

Clinical Excellence (NICE) fur Dabigatranetexilat zur Vorbeugung von
Schlaganféllen oder systemischer Embolie bei Vorhofflimmern waren mehrere
Patientenvereinigungen beteiligt. Zu den Patientenvereinigungen, die die

Einladung zur Teilnahme an der Bewertung annahmen, gehérten die Atrial
Fibrillation Association, Arrhythmia Alliance, AntiCoagulation Europe und die
Stroke Association.

In ihrer Rolle als ,,Beratene” fir das Bewertungsverfahren waren die Patientenvereinigungen an der vorlaufigen
Definition der wesentlichen Elemente der Bewertung (draft scope), am Bewertungsbericht sowie am
Entscheidungsberatungsdokument (Appraisal Consultation Document) in beratender Funktion beteiligt und wurden
eingeladen, klinische Spezialisten und sachkundige Patienten auszuwéahlen, die der Bewertungskommission die
Ansichten ihrer jeweiligen Gruppen nahebringen sollten.

Patientenorganisationen beraten sich bei der Entwicklung ihrer Antworten haufig mit medizinischen Experten, um
Ausgewogenheit, Genauigkeit und Glaubwrdigkeit sicherzustellen.

Durch die Ubernahme einer aktiven Rolle bei der Entscheidungsfindung, indem Sie mit den fir Empfehlungen zur
Behandlung und Kostentibernahme verantwortlichen Organen wie den HTA-Kommissionen zusammenarbeiten,
kénnen Sie sicherstellen, dass Ihr Verband VF-Patienten dabei hilft, Zugang zu optimalen Behandlungen zu erhalten,
die das Management ihrer Erkrankung und Vorbeugung VF-bedingter Schlaganfélle untersttitzen.




o 4

Fallstudie 3
Zusammenarbeit zwischen Fach- / Patientenorganisationen, um Einfluss
auf die Entscheidungsfindung von Gesundheitshehérden zu nehmen

Land: Spanien A
uwyr

Die lokalen behérdlichen Vorschriften in einigen Regionen Spaniens
hindern Hausérzte an der Verschreibung von Antikoagulantien, diese ist
ausschlieBlich der fachérztlichen Versorgung vorbehalten. Patientenverbande

und Fachgesellschaften arbeiten gemeinsam daran, Lobbyarbeit flr eine
Veranderung der Vorschriften zu leisten, sodass auch Hauséarzte neuere orale
Antikoagulantien verschreiben dirfen.

Uberblick

Die spanische Gesellschaft fiir Kardiologie, die SEMFYC und die spanische Gesellschaft fur innere Medizin arbeiten
zusammen mit der Federacién Espafiola de Asociaciones de Anticoagulados (FEASAN) an der Ausarbeitung eines
Berichts zur Vorlage bei den lokalen Gesundheitsbehérden, mit dem Ziel, dass VF und die Pravention VF-bedingter
Schlaganflle als Prioritit behandelt werden, womit auch in der Erstversorgung tétige Arzte in der Verantwortung
waéren, eine Behandlung mit Antikoagulantien zu verschreiben.

Der Bericht beinhaltet einen Uberblick tiber den Kontext von Patienten unter Antikoagulation in Spanien, eine
Analyse der aktuellen Situation sowie Vorschlége fur geeignete MaBnahmen. Er bringt die folgenden zentralen
Punkte vor:

e Es muss sichergestellt werden, dass Patienten unter Behandlung mit Antikoagulantien ausreichend aufgeklart
werden.

e Esist dringend geboten, dass alle geeigneten Patienten einheitlich und rechtzeitig Zugang zu einer adaquaten
Therapie mit Antikoagulantien erhalten.

e Indem Bericht wird gefordert, dass alle Gesundheitsbehérden sich dem derzeitigen Problem des
uneinheitlichen Zugangs zur Behandlung stellen und den in der Erstversorgung tatigen Arzten die Verantwortung
Ubertragen, genauso wie Fachéarzte in ganz Spanien Antikoagulantien zu verschreiben. Wenn auch Hausérzte
Antikoagulantien verschreiben durfen, werden Patienten mit Vorhofflimmern und Schlaganfallrisiko einen
breiteren Zugang zu den individuell optimalen Behandlungen erhalten.

e  Esist daflir zu sorgen, dass mehr Patienten in der Lage sind, ihre medikamentdse Antikoagulation selbst zu
managen.

Wenn auch Hausérzte Antikoagulantien verschreiben dirfen, werden Patienten mit Vorhofflimmern und
Schlaganfallrisiko einen breiteren Zugang zu den individuell optimalen Behandlungen erhalten.

Ergebnisse

Diese Zusammenarbeit zwischen wichtigen Patientenorganisationen und Fachgesellschaften tragt bereits Friichte:
In einigen Regionen Spaniens wurden die Vorschriften schon dahingehend geéndert, dass auch Hauséarzte
Antikoagulantien verschreiben dirfen.
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Fallstudie 4
Screeninginitiative im Rahmen der World Heart Rhythm Week

Land: Belgien

Angesichts des unzureichenden Verstandnisses und Mangels an Wissen seitens
der Patienten, aber auch der allgemeinen Offentlichkeit, herrschen nach wie vor

erhebliche Lucken hinsichtlich der effektiven Erkennung von VF und Pravention
VF-bedingter Schlaganfalle.

Uberblick

Wahrend der World Heart Rhythm Week 2011 koordinierte Girtac — Vibast in Zusammenarbeit mit der belgischen
Herzrhythmusgesellschaft eine erfolgreiche Screeninginitiative in belgischen Krankenhausern. Ziel der Initiative war
es, die Offentlichkeit fiir VF und VF-bedingte Schlaganfille zu sensibilisieren und Patienten sowie deren Betreuer/
Familien Uber das geeignete Management der Erkrankung aufzuklaren.

Das Programm wird im Jahr 2012 wiederholt.

Die Initiative bot zudem eine breite Plattform fiir mediale Aktivitdten, wobei Printpresse, Radio und Fernsehen
allesamt groBes Interesse an den Screenings zeigten.

Ergebnisse
Im vergangenen Jahr wurden 20.000 Patienten an 80 Krankenh&usern gescreent, in 49 Fallen wurden die Patienten
sofort an einen Kardiologen zur weiteren Versorgung Uberwiesen.

Im Jahr 2012 stieg die Anzahl der an der Screeninginitiative teilnehmenden Krankenh&user auf 90 an, wobei das
Screening in vielen Féllen Uberbucht war. Die Website der Kampagne wurde wahrend der diesjahrigen World
Heart Rhythm Week 46.000 Mal aufgerufen, und die Nutzer hielten sich durchschnittlich finf Minuten lang auf der
Website auf, um Informationen tber VF zu lesen. Zudem wurden allein in Uber 90 Printpublikationen Medianartikel
verdffentlicht.




Fallstudie 5
Trainingsprogramm ,,Der Patient als Experte*

Land: Spanien

VF-Patienten kontrollieren / managen ihre Erkrankung nicht so effektiv, wie
sie es eigentlich konnten. Daher ist eine bessere Aufklarung nétig, um das
Selbstmanagement von VF zu unterstitzen, was den Patienten auch helfen

wiurde, ihr Risiko eines VF-bedingten Schlaganfalls zu senken. Patienten, die
Experten fir das Management ihrer Erkrankung sind, kbnnen zudem andere
Patienten effektiv aufklaren, indem sie Peer-to-Peer-Informationen weitergeben.

Uberblick

Die Federacion Espaiola de Asociaciones de Anticoagulados (FEASAN), die spanische Patientenvereinigung,
koordinierte ein Programm zur Gesundheitsaufklarung, mit dem Ziel, das Schlaganfallrisiko von VF-Patienten mit
Hilfe von Aufklarungstools fir ein verantwortliches Selbstmanagement zu reduzieren. Das Programm beinhaltet
mehrere zentrale Elemente, darunter eine Website flr die Patientenschulung und das Patiententraining (www.
pacientexperto.org), das Bereiche abdeckt wie die Atiologie, Pravalenz, Behandlung, Risiken, Prévention von VF;
Entwicklung eines Toolkits mit Richtlinien fiir das Selbstmanagement von VF-Patienten sowie ein Trainingsprogramm
»Der Patient als Experte”, gefolgt von Sitzungen zum VF-Selbstmanagement unter Leitung sachkundiger Patienten.

e Dasim Marz 2012 eingefihrte Programm lauft derzeit in 10 spanischen Gemeinden in Zusammenarbeit mit
kleineren regionalen Organisationen.

e 11 VF-Kandidaten werden fiir ein gemischtes Lernen (,blended learning“) rund um ihre Erkrankung und zur
Entwicklung ihrer Trainingsfertigkeiten ausgewahlt.

e Alle Kandidaten werden Zugang zu Schulungsmaterialien und einen Tutor haben, der sie beim Lernprozess
unterstitzt und ihre Lernfortschritte beurteilt.

e Face-to-Face-Sitzungen konzentrieren sich vorwiegend darauf, Patienten in der Schulung anderer Patienten zu
trainieren.

e Es wird ein Selbstmanagement-Leitfaden fiir VF-Patienten entwickelt und an Patienten verteilt, die an den
Sitzungen zur Gesundheitsaufklarung teilnehmen. Dieser kann auch auf der Website www.pacientexperto.org
heruntergeladen werden.

e Nach Abschluss des Trainings wird jeder sachkundige Patient Sitzungen firr Patienten mit VF leiten, die von
den jeweiligen Vereinigungen geplant werden. An jeder Sitzung nehmen héchstens 20 Patienten teil, und diese
erhalten sechs wochentliche Gesundheitstrainings.

Beurteilungsmetriken

e Vor und nach jedem Workshop werden das Bewusstsein fir die Erkrankung, Haltungen und Verhaltensweisen
der Patienten beurteilt, um die aus dem Training hervorgehenden Veranderungen des Wissens einzustufen.

e Die erhobenen Daten werden analysiert und es wird ein Abschlussbericht des Pilotprojets verfasst.
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Fallstudie 6
Screening in Apotheken zur Pravention VF-bedingter Schlaganfalle

Land: ltalien ‘ ’

Das Risiko VF-bedingter Schlaganfélle kann beherrscht werden, sofern VF erkannt, diagnostiziert
und behandelt wird. Die allgemeine Offentlichkeit wei nur sehr wenig tiber VF und das Risiko VF-
bedingter Schlaganfalle. Hinzu kommt, dass etwa die Halfte aller VF-Falle symptomlos verlauft,
weshalb viele Menschen mit VF erst wissen, dass sie krank sind, wenn sie einen Selbsttest
vornehmen oder einem Screening unterzogen werden. Potentiell geféhrdete Menschen missen

daher Uber die Wichtigkeit eines Tests auf VF informiert werden und wissen, wie ein Test auf

VF entweder durch Pulsmessung oder Uberwachungsgeréte erfolgen kann. Apotheker sind

gut dafir geeignet, diese Wissensliicke durch Beratung und Unterstiitzung zu schlieBen, etwa
durch Aufklarung der Patienten, wie diese mittels manueller Pulsmessungen oder mit Puls- und
Blutdruckmessgeréten in der Apotheke VF-Zeichen erkennen kénnen, wobei ein hoher Blutdruck
ebenfalls ein bedeutender Risikofaktor flr Schlaganfélle darstellt.

Uberblick

Der italienische Patientenverband A.L.l.Ce. Italia, Associazione per la Lotta all’ Ictus Cerebrale — Gesellschaft fir den Kampf gegen
Schlaganfalle, veranstaltete in Partnerschaft mit Apotheken, dem Hersteller von Medizinprodukten Microlife und dem pharmazeutischen
Unternehmen Boehringer Ingelheim eine Kampagne zur Schlaganfallprévention. Die Kampagne fand in der Woche vom 22. bis 29. Oktober
statt, in die auch der World Stroke Day (29.10.) fiel. Das Ziel war es, die Offentlichkeit fiir die Prévention VF-bedingter Schlaganfille zu
sensibilisieren und auf VF zu screenen sowie VF-Patienten mit Schlaganfallrisiko zu erkennen und zu ermutigen, sich bei ihrem Arzt oder
Apotheker beraten und aufklaren zu lassen.

Zusammen entwickelten sie im Rahmen dieser Kampagne Informationsmaterial fiir die allgemeine Offentlichkeit, um dieser Folgendes zu
verdeutlichen: ,,Drei von vier VF-bedingten Schlaganféllen sind vermeidbar — sofern das VF bereits diagnostiziert wurde. Menschen, bei
denen VF diagnostiziert wurde, haben bereits den ersten Schritt zur Verhinderung eines VF-bedingten Schlaganfalls getan. Bringen Sie Ihren
Blutdruck und Ihr Vorhofflimmern unter Kontrolle und senken Sie dadurch Ihr Schlaganfallrisiko. “

Zu dieser Kampagne gehdrten auch ,,Die Praventionstage”, an denen in rund 3.500 italienischen Apotheken ein kostenloses Screening
angeboten wurde. Die allgemeine Offentlichkeit erhielt so die Méglichkeit, sich mittels einfacher, von Microlife zur Verfiigung gestellter
VF-Screeninggerate zur Blutdruckmessung und Einschatzung des Schlaganfallrisikos auf die Méglichkeit eines Vorhofflimmerns testen
zu lassen. Wahrend des Screenings wurde auch Aufklarungsmaterial verteilt und die Menschen wurden von den Apothekern falls nétig
aufgefordert, einen Arzt oder Facharzt aufzusuchen. Diese Initiative wurde durch eine Medienkampagne und die Website der A.L.|.Ce
(http://www.aliceitalia.org) unterstitzt.

Ergebnisse

Die Kampagne weckte ein breites mediales Interesse und flihrte zu einer umfassenden medialen Berichterstattung, darunter sechs
Bekanntmachungen in nationalen TV-Nachrichten und zwei ausfiihrliche Berichte einschlieBlich eines Patienteninterviews, drei
Radiointerviews, 35 Printartikel, auch in Online-Medien, sowie sieben TV- und neun Radio-Werbespots, die mehrere Tage lang bis zu 50 Mal
taglich ausgestrahlt wurden. TG1, die Haupt-TV-Station Italiens, brachte eine Geschichte liber die Kampagne und flhrte Interviews mit dem
Apotheker Prof. Paolo Pagani und der GefaBneurologin Prof. Maria Luisa Sacchetti.

Diese Kampagne ist ein gutes Beispiel flir einen internationalen ldeenaustausch, denn sie wurde flr so erfolgreich gehalten, dass die
Kampagne und die Partnerschaft in Frankreich durch die franzdsische Vereinigung gegen Schlaganfélle France AVC Fédération Nationale
wiederholt wurden.
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Beispiel fiir die Agenda von Treffen mit Entscheidungstragern

Nachstehend findet sich ein Beispiel fir eine Agenda, das Sie fir ein Treffen mit Entscheidungstragern oder Meinungsbildnern in [hrem
Land verwenden kénnen. Bitte andern Sie Titel und Themen und filhren Sie geeignete 6rtliche Sachverstandige auf, um Ihrem Bedarf
vor Ort gerecht zu werden, da jedes Land seine eigenen spezifischen Probleme mit dem Zugang zu gesundheitlicher Versorgung haben
wird. Falls dem Treffen auch Patienten beiwohnen, stellen Sie bitte sicher, dass deren Anwesenheit mit den lokalen Industrieregelungen
bezliglich der Weitergabe medizinischer Informationen an Patienten in Einklang steht die Patienten dirfen gegebenenfalls nur einem
Teil des Treffens beiwohnen, ndmlich um die Auswirkungen von VF oder Schlaganféllen zu veranschaulichen.

TAKE ACTION NOW - UNTERSTUTZUNG DER PRAVENTION VF-BEDINGTER SCHLAGANFALLE
AGENDA

KRISE IM WARTESTAND: VORHOFFLIMMERN UND SCHLAGANFALL
[NAME DES LANDES EINFUGEN]
AGENDA

Uhrzeit:

Anwesende: [Name und vollen offiziellen Titel des Entscheidungstragers einfligen]
[Zusatzlich anwesende Person zur Unterstitzung einfligen, z. B. medizinischer Experte]
[Zusatzlich anwesende Person zur Unterstitzung einfligen, z. B. VF-Patient oder Gesundheitsdienstleister]
[lhren Namen und Titel einfligen]
[Name einer sonstigen anwesenden Person einfligen]

1. Willkommen und Einfihrungen
2. Ziel des Treffens

3. Vorhofflimmern und Pravention von Schlaganféllen in [Land einfligen]
e VF und seine Auswirkungen
e Tragweite des Problems in [Land einfligen]
e Verflgbare Behandlungsmdglichkeiten
®  Nutzen und Risiken

NB: Fur die Erlauterung dieses Teils der Agenda mdchten Sie vielleicht einen rtlichen medizinischen Experten einladen (Hamatologe oder
Kardiologe — entweder Drittpartei oder ein offizieller Berater Ihres Verbands)

4. Kostenimplikationen
e  Belastung durch VF und Schlaganfalle (die lokalen Zahlen fiir die Kosten der Behandlung von VF und Schlaganféllen in Ihrem Land
prasentieren)
e Die Rolle von Praxisleitlinien beim Management der Krankheitskosten

5. Uberblick ber klinische Leitlinien
e  ESC-Leitlinien 2012 und [ggf. nationale Leitlinien einfiigen]
e Empfehlungen flr Verdnderungen (angeben, wo Sie gerne Verdnderungen der nationalen Vorgehensweise sehen wirden, falls nicht
in Einklang mit der aktuellen internationalen besten Praxis)
e Ergebnisse und Auswirkungen von Veréanderungen

6. Ergebnisse von Einflussnahmen
e  Patientenpetition [oder Umfrageergebnisse]
e Beispiele fir beste Praxis (Beispiele fir Gesundheitsversorgung in Inrem Land oder anderswo nennen, die Innovation und
konstante Qualitat belegen)

7. Né&chste Schritte (klar verdeutlichen, worum Sie die Entscheidungstrager bitten — versuchen, ein erklartes Ziel innerhalb eines
bestimmten Zeitrahmens sicherzustellen)

8. Ende des Treffens
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