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Patientenpfad Jennifer

Betroffene = Carney Komplex, 7 Begleiterkrankungen, 6 Folgekomplikationen
Patient Partner, unabhangig von Institutionen oder Organisationen
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Patientenpfad Manuela

Betroffene - Hypermobile Spectrum Disorder
Studienkoordinatorin am Universitatsspital Zlrich
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Was ist ein

Patient Partner??
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Hin zu «Patient Partner»

Ein Patient Partner

nutz die personliche Krankheitserfahrungen, um das
Gesundheitswesen (Patientenversorgung, Politik,

Wirtschaft, Forschung, etc.) zu verbessern.

arbeitet mit Interessensgruppen zusammen.

setzt auf interaktives, reflektiertes Lernen durch

Schulungen, Trainings und praktisches Ausprobieren.

bringt vertiefte Erfahrungen ein und gestaltet das

Gesundheitswesen aktiv mit.



Erfahrungswissen

Patient Partner
Im Gesundheitswesen
und der klinischen
Forschung

Carney Komplex
Patientin

(Microsoft Copilot, Designer 2024) + editiert von Jennifer Woods
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Die sechs Kategorien des Patientenwissens!

SELBST

VERKORPERTES BEOBACHTUNGS-
WISSEN WISSEN
MEDIZINISCHES BEZIEHUNGS-
WISSEN WISSEN
KULTURELLES
WISSEN

1 Adaptiert ins Deutsche von Dumez & L’Espérance, 2024* durch Jennifer Woods
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Die sechs Kategorien des Patientenwissens angewendet

Wissen aus

Erfahrungswissen (als Patientin, Ich-Perspektive)

Ich habe festgestellt, dass die im Kindesalter erteilte
Einwilligung nicht erneut eingeholt wird, wenn ein Patient ins
Erwachsenenalter Gibertritt.

Seit Jahren habe ich wiederkehrende Gelenkschmerzen mit
Entztindungen, die individuell und je nach korperlicher
Uberlastung in unterschiedlichen Kérperregionen auftreten

Durch meine berufliche Erfahrung und Patientenschulungen
kenne ich die Herausforderungen und mogliche Losungsansatze
flr seltene Erkrankungen in der klinischen Forschung.

Der Weg im Gesundheitssystem gleicht oft einem Labyrinth
und die Terminkoordination ist herausfordernd fiir mich.

Durch Gesprache und Austausch auf Fachkongressen, in
Patientenorganisationen und im Gesundheitswesen habe ich
vielseitiges Wissen zu den Kommunikationsbedtrfnissen der
verschiedenen Interessensgruppen erlangt.

Als Frau mit einer seltenen chronischen Erkrankung fihle ich
mich oft Gibersehen oder von medizinischen Fachkraften nicht
ernst genommen. Als Secondo habe ich auch oft das Gefiihl,
nicht vollstandig integriert oder verstanden zu werden.

Entwickelt von Jennifer Woods am 27.08.24 und Manuela Griittner-Durmaz am 24.02.25

Expertise (als Patient Partner, Aussenperspektive)

Gemeinsam Leitlinien / Empfehlungen ausarbeiten
* Ethische Umsetzung der Gesetze im Gesundheitswesen
(z.B. Datenschutz, Humanforschungsgesetzt, etc.)

Austausch mit Fachkreisen zu vielfaltigen HSD-Symptomen:
* Erkenntnisse aus Forschung & Kongressen gezielt
weitergeben und diskutieren

Gemeinsam Forschungsprojekte entwickeln:
*  Austausch Uber Studiendesigns, Ethik u.v.m.
* Einbindung der Patienten mit seltenen Erkrankungen

Patientenwege im Gesundheitswesen gemeinsam verbessern
oder entwickeln.
* Gegenseitiger Austausch Uber Bediirfnisse und Hindernisse

Kommunikation zwischen Patienten und Interessensgruppen
starken:
* Zielgerichtete Kommunikationstrategien entwickeln

Bewusstsein schaffen fir kulturelle Sensibilitat durch:
* Transparenz

* Gleichberechtigung

* Zusammenarbeit
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W as bedeutet Patient and Public Involvement?

Www.menti.com

Code: 4395 8483

Seite geoffnet lassen.

MENTIMETER
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http://www.menti.com/

Was ist Patient and Public Involvement PPI?

«Inviting members of the public to offer a lay, non-specilaist
perspective on the design and conduct of research studies is typically
referred to as 'Patient and Public Involvement.»?

«L’engagement a ce iveau peut étre réalisé soit par des patients, soit
par des citoyens ou le grand public.»3

«Patients, family members and representatives from the public should be
included in the research process from initial brainstorming, through design
to delivery to dissemination»*

«Patient and public involvement (PPI) is the term used to describe the
partnership between patients (including caregivers, potential patients,
healthcare users etc.) or the public (a community member with no
known interest in the topic) with researchers. It describes research
that is done “‘with’ or ‘by’ the public, rather than ‘to,” ‘about’ or ‘for’
them”.»>

2 (Flora et al., 2015)

3 (,A Research Handbook For Patient And Public Involvement Researchers®, 2018b)
4 (Ede et al., 2023)

5 (Phillips et al., 2024)

Und auf Deutsch?

* PPl beschreibt eine partnerschaftliche
Zusammenarbeit zwischen Forschern und
der Offentlichkeit.

* Laien (Patienten, Angehorige und die
breite Bevolkerung) sollen in den
gesamten Forschungsprozess
eingebunden werden und mitwirken
konnen.

 Es beschreibt Forschung, die ,, mit“ oder
,von“ der Offentlichkeit durchgefiihrt
wird, anstatt ,an”, , Gber” oder ,fiir” sie.
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Die Struktur des Montreal-Models fur PPI|%7

Ebenen der
Partizipation

Direkter Austausch
(klinisch/mikro)

Dienstleistungs-
unternehmen und
Verwaltung
(organisatorisch/
meso)

Mitwirkung
Gesundheitspolitik
(politisch/makro)

Kontinuum des Patienteneinbezugs

Information

Der Patient erhalt
Informationen
(z. B. Therapie)

Patient erhalt
Informationen
zu seiner Krankheit

Informationszen-
trum fur Patienten

Konsultation

) Patientenmeinung

>

einholen

Diskussionsgruppen
zu spezifischen
Themen

Diskussionsgruppe,
um Meinungen

Kollaboration

Gemeinsamer

Entscheid zu
) de

n Behandlungs-
praferenzen

Komitees mit

) Patientenbeteiligung

Empfehlungen
von Patienten zu
Prioritaten im

>

>

» gesundheitsforderlichen

Partnerschaft

Selbstmanagement-
Forderung

Gemeinsame Gestaltung

von Dienstleistungen,
Programmen

und Massnahmen zur

Qualitatsoptimierung

Co-Kreation einer

einzuholen Gesundheitshereich Politik

Patienteninforma- el 2 Beteiligung von Lim TEETT I

. . Einbezug des . Programmen und gemein-
Lzl e T =y > Patienten bei Kursen > geschulte_an Patl_enten > samer Unterricht mit
Lehre verwenden (Erfahrungsbericht) R Erfahrungsaustausch
Information fir die Befragung der Einbezug der Elnece)iu(g;::;rﬁzt':igten
Forschung Patienten > Patienten zu ) Patienten > bis zur Versffentlichun
zur Forschung Forschungsthemen in die Forschung g

der Forschungsergebnisse

Wie erreichen -

Faktoren, die den Patienteneinbezug beeinflussen: Patient (Glaube, Lesekompetenz, Ausbildung und
wir das?

Ausbildung), Beteiligte (Glaube, Praktiken), Organisation (Kultur, Praktiken, Politik), Begleitung der Patienten
Gesellschaft (soziale Normen, Richtlinien) und Beteiligten

6 Pomey et al., 2015
7 Spectra / Bundesamt fur Gesundheit, 0. D.
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https://www.spectra-online.ch/de/spectra/news/betroffene-einbeziehen-auf-allen-ebenen-799-29.html

Gruppenarbeit

e 5 Gruppen /30 Minuten (ab jetzt!)

e Gruppeneinteilung:

der Reihe nach durchnummerieren ‘ r > ~ 1)
inﬂO\l'&‘Hoq

e Material: Stift und Post-its

e Themen:

5——
~
2
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o Bedurfnisse

(gépingvoid the culture design group, 2023)
o Ressourcen

o Bildungsangebote _
Innovation

beginnt hier
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Gruppenarbeit Aufgabe

- Stellt euch kurz gegenseitig vorl Name und wieso ihr hier seid.
1. Pos-lts zu folgenden Fragen besprechen:
1. Bedirfnisse: Was hindert euch daran, als Patient Partner weiterzukommen?
2. Ressourcen: Was hat euch bisher geholfen? Welche Lésungen kennt ihr bereits?

3. Bildungsangebote: Was kennt ihr?

2. Klebt eure Post-Ist auf die Flipcharts. / \ A

. oR\ ]
- . . hz??:‘) el haﬂhg P'&J"\en’(s k!
Gluckliche i3 ;
Patienten Welt = il /

- e harpy families |
Familien Pflegende S e T

(gapingvoid the culture design group, 2023)
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Ergebnisse aus dem Workshop

Wo kann die kleinste

Veranderung den

where can
the Smallest
change make

grossten Unterschied

machen?

difference? g ‘
=5
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Beispiele der Moderatoren (Jennifer)

Bildungsangebote (gratis)

» Forces (FR, Formation)

» Rare Beacon (EN, Patient Training)

» Medics4Rare diseases (EN, Learn)

» Department klinische Forschung i
Basel (PPl Workshop)

Bildungsangebote (kostenpflichtig)

» Zurcher Hochschule der Kiinste,
Winterschool (DE, CAS Baustein O

N

S

Digital Health Design)

Ressourcen um
sprachliche Barrieren zu GUberwinden

» Google Chrome Plugin (Ubersetzt ganze
Internetseiten)

> Deepl (Ubersetzer)

sich im Selbststudium weiterzubilden

» Bulcher zu PPI

» Google Scholar (fur wiss. Publikationen)

» Universitatsbibliothekskarte

» Mentor:in (Swiss Patient Partners)
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https://www.forces-sante.ch/formations
https://www.rarebeacon.org/patient-group-training/
https://www.m4rd.org/
https://dkf.unibas.ch/de/aus-weiterbildung/patient-and-public-involvement-ppi/gemeinsam-fuer-forschung-die-uns-weiterbringt/
https://www.zhdk.ch/weiterbildung/sws
https://www.zhdk.ch/weiterbildung/sws
http://deepl.com/
https://www.amazon.de/s?k=Patient+and+public+Invovlement&__mk_de_DE=%C3%85M%C3%85%C5%BD%C3%95%C3%91&crid=2466SSVC2HBNG&sprefix=patient+and+public+invovlement%2Caps%2C73&ref=nb_sb_noss
https://scholar.google.com/
https://www.linkedin.com/groups/12876319/

Beispiele der Moderatoren (Manuela)

Ausbildungen
» EUPATI Schweiz (www.eupati.ch)

» EUCAPA (www.eucapa.eu)

Netzwerke/ Webinare/ Kurse

» EUPATI Toolbox (Webinars)

Takeda Academy (Takademy)
REMIDI4ALL Digital Acaemy (Webinars)

HTAi (Working & Interest Groups)

YV V VYV V

Citizen Science Zurich (Kursangebote/
Projekte)

» World Orphan Drug Congress Europe
(Kongressanmeldung / Tickets fiir
Patientengruppen)

Kongresse/ Tatigkeiten als
Studienkoordinatorin

» DIA - Drug Information Association (DIA-
Europe-2025 / Patient-Engagement
eLearning Programm)

» Revisionen / Vernehmlassungen von
Gesetzestexten (BAG Medienmitteilungen/
BAG Newsletter)
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http://www.eupati.ch/
http://www.eucapa.eu/
https://toolbox.eupati.eu/webinars
https://remedi4all.org/events/
https://htai.org/engage-with-us/working-groups/
https://htai.org/engage-with-us/interest-groups/
https://www.citizenscience.uzh.ch/de/kurse.html
https://www.citizenscience.uzh.ch/de/projekte/ficus.html
https://www.terrapinn.com/conference/world-orphan-drug-congress/index.stm
https://secure.terrapinn.com/V5/guest/10960/a06N2000006rt4YIAQ/005N2000002lbB4?_gl=1*e78ktb*_ga*NjU1NTY5MzQuMTczNTg0MzcwMA..*_ga_8ZVPFLKW76*MTczOTczNjI0OC4yLjEuMTczOTczNjQ4MS4yLjAuMA..
https://secure.terrapinn.com/V5/guest/10960/a06N2000006rt4YIAQ/005N2000002lbB4?_gl=1*e78ktb*_ga*NjU1NTY5MzQuMTczNTg0MzcwMA..*_ga_8ZVPFLKW76*MTczOTczNjI0OC4yLjEuMTczOTczNjQ4MS4yLjAuMA..
https://www.diaglobal.org/Flagship/DIA-Europe-2025
https://www.diaglobal.org/Flagship/DIA-Europe-2025
https://www.diaglobal.org/Course-Listing/eLearning/Modules/Patient-Engagement
https://www.diaglobal.org/Course-Listing/eLearning/Modules/Patient-Engagement
https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/das-bag/aktuell/medienmitteilungen.html?dyn_startDate=01.01.2021
https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/das-bag/aktuell/die-newsletters-des-bag.html

Schlussfolgerung

www.menti.com

Code: 4395 8483

greaTNess
without d lot
of feedback

Seite geoffnet lassen.

doesn't
Hervorragendes happen

2025 © Gapingvoid Culture Design Groy . w-
- e entsteht nicht ohne g

(gapingvoid the culture design group, 2024)

ausreichendes

Feedback.
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Jennifer Woods & Manuela Griuttner-Durmaz

iwood@ pathfinding.ch Manuela.GruettnerDurmaz@outlook.com
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