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DAS MANIFEST DER
PATIENTENORGANISATIONEN

fiir eine wirklich partizipatorische, demokratische und
wirkungsvolle Beteiligung von Patientenorganisationen

Das Europdische Patientenforum, im Namen seiner Mitgliedsorganisationen,
Als Europaische Burger,

Erwarten wir von den EU-Institutionen und den nationalen Regierungen, dass sie den Wert einer
frihzeitigen und sinnvollen Einbindung von Patientenorganisationen in die Politikentwicklung, die
Gesundheitsforschung und die Praxis der Gesundheitsversorgung erkennen. Eine strukturierte
Einbindung der Patienten von Anfang an kann das einzigartige Fachwissen und die Lebenserfahrung
der Patienten und ihrer Gemeinschaften nutzen, um eine bessere Ausrichtung an den tatsachlichen
Bediirfnissen der Patienten, eine bessere Information der Patienten und eine hohere Therapietreue,
ein besseres Bewusstsein und Vertrauen sowie geringere Kosten fir Patienten und
Gesundheitssysteme zu gewahrleisten.

Wir erwarten von den nationalen Regierungen und den EU-Institutionen, dass sie sich aktiv um
strukturelle Beitrage und die Zusammenarbeit mit Patientengemeinschaften, Menschen, die mit
chronischen Krankheiten leben, und Pflegekrdften Uber deren reprasentative Organisationen
bemihen.

Wir erwarten von den nationalen Regierungen und den EU-Institutionen, dass sie ihr Engagement fir
personenzentrierte Gesundheitssysteme durch die Umsetzung von zehn Grundprinzipien der
Beteiligung von Patientenorganisationen unter Beweis stellen:

Den Rahmen fiir die Beteiligung starken

1. Um die Beteiligung der Offentlichkeit an der Gestaltung, Umsetzung und Bewertung der
nationalen und regionalen Gesundheitspolitik zu demonstrieren und zu starken, sollten
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Patientenorganisationen aktiv einbezogen werden, um die Zugédnglichkeit, Legitimitat,
Transparenz und Verantwortlichkeit des Gesundheitssystems zu erhéhen.

2. Suchen und unterstiitzen Sie das aktive Engagement von Patientenorganisationen und
verankern Sie ihre Rolle in der Formulierung, Bewertung und Entscheidungsfindung auf
europadischer, nationaler und regionaler Ebene, um Solidaritdt, Gerechtigkeit, gegenseitiges
Vertrauen, Nachhaltigkeit, Empowerment und Rechenschaftspflicht zu férdern.

Konsultation und Partnerschaft

3. Integrieren Sie einen Dialog mit Patientenorganisationen auf der geeigneten geografischen
Ebene, um die effektivsten Kanadle und Mechanismen zu ermitteln, die eine sinnvolle und
tragfahige Beteiligung von NROs fordern. Gegebenenfalls sollten bestehende Instrumente zur
Unterstiitzung der Patientenbeteiligung genutzt werden.

4. Beziehen Sie Patientenorganisationen in die Entwicklung von Politiken ein, die den
Gesundheitssektor und die Lebensqualitdt ergdnzen, wie z.B. soziale Angelegenheiten und
soziales Umfeld.

5. Ermoglichen Sie es Patientenorganisationen, an allen Phasen der Politikentwicklung,
einschlieRlich der Bewertung, beteiligt zu werden. Proaktiv das Feedback der
Patientenorganisationen zu den Auswirkungen der Gesundheitspolitik auf die gesundheitliche
Chancengleichheit einholen und einbeziehen.

6. Forderung eines wirklich demokratischen Rahmens durch die Institutionalisierung
partizipativer Prozesse und Erweiterung der Moglichkeiten fir Patientenorganisationen,
einen wesentlichen Beitrag zu leisten.

Operative Beteiligung von Patientenorganisationen

7. Setzen Sie sich aktiv flr eine sinnvolle Einbeziehung von Patientenorganisationen in die
Bewertung von Gesundheitstechnologien und andere relevante Prozesse als wichtige und
gleichberechtigte Akteure ein.

8. Einbindung von Patientenorganisationen durch formelle Teilnahme an parlamentarischen
Ausschiissen, Beiraten, Fach- und/oder sektoralen Ausschiissen oder Arbeitsgruppen zur
Gesundheitspolitik und verwandten Bereichen.

9. Unterstlitzen Sie die sinnvolle Beteiligung von Patientenorganisationen, indem Sie die
Voraussetzungen fir ihre Teilnahme schaffen und sicherstellen, dass sie Zugang zu einer nicht
zweckgebundenen (uneingeschrdnkten), soliden und langfristigen Betriebsfinanzierung fir
ihre taglichen Aktivitaten haben. Arbeiten Sie mit Patientenorganisationen zusammen, um ein
geeignetes, nachhaltiges Finanzierungsmodell zu finden, das ihre reprasentativen Funktionen
und ihre Rolle in den oben beschriebenen politischen Entscheidungsprozessen unterstiitzt.
Unterstiitzen Sie die Nachhaltigkeit bestehender Bemiihungen und die Verfiigbarkeit der
bereits entwickelten Ressourcen.
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10. Anerkennung und Unterstiitzung von Patientenorganisationen als vertrauenswiirdige Partner
flir Gesundheit und digitale Gesundheitskompetenz, in Anerkennung ihrer Rolle bei der
Verbesserung der Patientenaufklarung sowie bei der Ermoglichung der Einbeziehung, der
Kapazitditen und des Kompetenzaufbaus innerhalb der Patientengemeinschaft tiber alle
Generationen hinweg.




