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Willkommen Bienvenue Benvenuto

Swiss PPIE Symposium

A 4 -

16.11.2024




Organisiert von, organisé par, organizato da

¢#. Laboratoire
‘& des patients

EN ONCOLOGIE

P8 STIFTUN(I‘;‘LL.::LJDENHOF
+ SAKK m EUPATI :

WE BRING PROGRESS TD CANCER CARE European Patients” Academy

on Therapeutic Innovation

SWITZERLAND CAMPUS SLB

Swiss PPIE Network

‘ ' Zusammen Arbeiten, Lernen und Verandern
Collaborer, apprendre et changer ensemble
* Collaborare, imparare e cambiare insieme

Collaborate, learn and change together
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Swiss PPIE Symposium

Download the LiveVoice app here
for mobile devices:

GETITON £ Download on the

» GooglePlay | & App Store

App already installed?
Enter the code 387095 or click this link to auto
join the event: livevoice://listen/387095

On a Mac or PC please listen by
using your web browser:

387095

Join live event

~h




Anwesende am, Présents le, Partecipanti al
Swiss PPIE Symposium

m Betroffene, personnes
concerneées, persone
interessate

B Fachpersonen,
professionnels, professionisti

m EUPATI SPF

Stand 15.11.2024 17:00, Mitwirkende eingeschlossen
Situation au 15.11.2024 17:00, Contributeurs inclus
Stato 15.11.2024 17:00, Contribuenti inclusi



Pause, pause, pausa

Bitte um 11 Uhr zuriick in diesem Saal
Soyez de retour a 11 heure dans cette salle
Ritornate alle 11 in questa sala
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|Il' LiveVoice

Session PPIE & Forschung
Session PPIE & recherche
Sesslone FRIE & ricerca

Skye Lounge 2

Session PPIE &
Gesundheitsversorgung &

Peer-Support
Session PPIE & soins de santé
& soutlen par les palrs

i FPIE & i

sanitaria & supporto tra parl

FREE WIFI

1. Netzwerk BSCYB-GUEST auswdhlen.

2. Website www.pwlan.ch 6ffnen.

3. Free SMS Login wahlen und die Mobile-
Nummer eingeben.

4. Per SMS erhalten Sie die Zugangsdaten.
Geben Sie diese auf der Folgeseite ein.

FREE WIFI

. Sélectionner le réseau BSCYB-GUEST.

. Ouvrir le site web www._pwlan.ch.

. Sélectionner Free SMS Login et saisir le
numéro de portable.

4. Vous recevez les données d'accés par

SMS. Saisissez-les sur la page suivante.

FREE WIFI

iy

. Selezionare la rete BSCYB-GUEST.

. Aprire il sito web www.pwlan.ch.

. Selezionare Free SMS Login e inserire il
proprio numero di cellulare.

. Riceverete i dati di accesso via SM5.
Inserirli nella pagina seguente.




Gruppenfoto, photo de groupe, foto di gruppo
Individuelles Foto, photo individuelle, foto individuale
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Pause, pause, pausa

Bitte bis 14 Uhr in lhre Sky Lounge gehen
Retournez jusqu’a 14 heure dans votre sky lounge
Ritornate alle 2 nella vostra sky lounge

Sky Lounge 3

Session PPIE & Forschung
Session PPIE & recherche
Sessione PPIE & ricerca
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|Il' LiveVoice

Session PPIE & Forschung
Session PPIE & recherche
Sesslone FRIE & ricerca

Skye Lounge 2

Session PPIE &
Gesundheitsversorgung &

Peer-Support
Session PPIE & soins de santé
& soutlen par les palrs

i FPIE & i

sanitaria & supporto tra parl

FREE WIFI

1. Netzwerk BSCYB-GUEST auswdhlen.

2. Website www.pwlan.ch 6ffnen.

3. Free SMS Login wahlen und die Mobile-
Nummer eingeben.

4. Per SMS erhalten Sie die Zugangsdaten.
Geben Sie diese auf der Folgeseite ein.

FREE WIFI

. Sélectionner le réseau BSCYB-GUEST.

. Ouvrir le site web www._pwlan.ch.

. Sélectionner Free SMS Login et saisir le
numéro de portable.

4. Vous recevez les données d'accés par

SMS. Saisissez-les sur la page suivante.

FREE WIFI

iy

. Selezionare la rete BSCYB-GUEST.

. Aprire il sito web www.pwlan.ch.

. Selezionare Free SMS Login e inserire il
proprio numero di cellulare.

. Riceverete i dati di accesso via SM5.
Inserirli nella pagina seguente.




Pause, pause, pausa

Bitte um 16 Uhr zuriick in diesem Saal
Soyez de retour a 16 heure dans cette salle
Ritornate alle 16 in questa sala
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|Il' LiveVoice

Session PPIE & Forschung
Session PPIE & recherche
Sesslone FRIE & ricerca

Skye Lounge 2

Session PPIE &
Gesundheitsversorgung &

Peer-Support
Session PPIE & soins de santé
& soutlen par les palrs

i FPIE & i

sanitaria & supporto tra parl

FREE WIFI

1. Netzwerk BSCYB-GUEST auswdhlen.

2. Website www.pwlan.ch 6ffnen.

3. Free SMS Login wahlen und die Mobile-
Nummer eingeben.

4. Per SMS erhalten Sie die Zugangsdaten.
Geben Sie diese auf der Folgeseite ein.

FREE WIFI

. Sélectionner le réseau BSCYB-GUEST.

. Ouvrir le site web www._pwlan.ch.

. Sélectionner Free SMS Login et saisir le
numéro de portable.

4. Vous recevez les données d'accés par

SMS. Saisissez-les sur la page suivante.

FREE WIFI

iy

. Selezionare la rete BSCYB-GUEST.

. Aprire il sito web www.pwlan.ch.

. Selezionare Free SMS Login e inserire il
proprio numero di cellulare.

. Riceverete i dati di accesso via SM5.
Inserirli nella pagina seguente.




Resultate Workshops, résultats des atéliers,
risultati dei workshop




Session PPIE & Forschung
Session PPIE & recherche
Sessione PPIE & ricerca

 PPI Einbezug andert das Studiendesign / Endpoints > ein interessanter, wechselnder Prozess
« Erfahrung in «qualitativer Forschung» fehlt teilweise. Es ist wichtig, dass man sich austauschen
kann

« Nicht nur Sicht der Patient:innen mit einbeziehen, sondern von "Allen" > Betroffene
 Institutionen mussen strategisch hinter Ihren Projekten / Einbezug stehen
« Spezifische Expertise der Betroffenen in Betracht ziehen (z.B. Statistik)

* Financing outside clinical research is rare and hard to find!




Session PPIE & Forschung
Session PPIE & recherche
Sessione PPIE & ricerca

« Matchmaking Mdglichkeiten sind begrenzt und missen ausgebaut werden, damit man sich
vernetzen kann

» User-Center Design ist dies PPI? Was ist PPI? Kann in unterschiedlichen Arten vorhanden sein

* Funding fur PPI Arbeit muss hoher sein

« Das ganze System muss sich andern, damit PPI «in line» ist

« Selection of Patient experts: Lay-Patienten sollten auch miteinbezogen werden und nicht nur;
Patientenexperten > mehr Diversitat

» Sprache ist ein grosses Problem (English)

» Bias: PPI Mitwirkende sind bereits stark auf Forschung «eingegrenzt»

« National Patient Expert Pool - Funding




Session PPIE & (Aus)Bildung
von Fachpersonen

Session PPIE & (formation)
des professionnels de santé
Sessione PPIE & educazione &
formazione dei professionisti
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Session PPIE &
Gesundheitsversorgung & Peer-
Support

Session PPIE & soins de santé &
soutien par les pairs

Sessione PPIE & Assistenza sanitaria
& supporto tra pari










EUPATI Swiss Patient Forum

BEREIT FUR DIE PATIENT:INNEN-VERTRETUNG?

«Wie wir unsere Rollen auf allen Ebenen mitgestalten konnen»

Key-Message 1: «<Ausbildungen und Schulungsprogramme»

Vielfaltige Angebote (Inhalte, Schwerpunkte, Formate, Landessprachen, etc)
Balance von Wettbewerb (Anbieter) und Koordination (Dachorganisation(en))
,gemeinsame Ausbildung” (Wissenschafter.innen, Arzte:innen, Betroffene, etc)

Key-Message 2: «Spezifischen Werkzeuge»

Bedarfsgerechte, hindernisfreie Hilfsmaterialien, ,Peer-Programme®, Unterstutzung
bei der Vernetzung (z.B. ,Matchmaking Plattform®, internationale Vernetzung, etc)
Angebote auf verschiedenen Medien und inklusive; Einsatz von Kl / Chat GPT

Key Message 3: «Rolle als Patient:iinnen-Vertreter:in selbst definieren»

Im Fahrer:iinnen Sitz platz nehmen: z.B. aktive Teilnahme im Gesetzgebungsprozess,
um das Konzept der Partizipation UND die Rollen zu definieren
Entwicklung von ,best practice Richtlinien® (fur die Schweiz) m EUPATI &

SWITZERLAND
European Patients’ Academy
on Therapeutic Innovation



Lasst Partizipation erblihen!
Faisons fleurir la participation!
Facciamo fiorire la partecipazione!

* mfo@pplenet ch




Riickmeldung Umfrage
Réponse a l'enquéte
Sondaggio di feedback




Danke, merci, grazie

Jennifer Woods
Referent:innen und Workshopleitende, intervenants et

résponsables des ateliers, presentatori e responsabili dei
workshop

Teilnehmende, participant.e.s, partecipanti
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European Pathents

krebsforschung schweiz
recherche suisse contre le cancer
ricerca svizzera contro il cancre

swiss cancer research

SWI/CA

Danke
Merci
Grazie




