
PPIE?

Worüber reden wir?

Updates zu PPIE aus der Schweiz



Meine PPIE

Präsidentin RheumaCura Foundation

Geschäftsleiterin SCQM (Nationales Register für rheumatische Erkrankungen)

Patientinexpertin (SCTO, NetwOArk, Ficus Studie USZ)

Offenlegungen: keine



Agenda

Warum ich mich für PPIE engagiert habe

Was ich gelernt habe, und noch lernen muss

Was wir alle lernen müssen



August 2017

Eine alpine Tour

17 4’000m Gipfel 

in 5 Tagen









Die Menschen waren interessiert …





Rheumatische und muskuloskelettale Erkrankungen 
sind wichtig!

Aufschlüsselung der Ausgaben für 

die ambulante 

Gesundheitsversorgung nach 

Krankheiten für 2017

Stucki et al. BMC Health Services Research (2021) 21:1264 https://doi.org/10.1186/s12913-021-07262-x



Ca. 200 Rheumatische Erkrankungen

Degenerativ

Arthrose

Weichteil

Fibromyalgie

Tennisarm

Entzündlich
Polyarthritis, Lupus, Morbus 
Bechterew, Sklerodermie, 

Gicht

Knochen

Osteoporose

Quelle: Klinik für Rheumatologie, UniversitätsSpital Zürich



Öffentliche Forschungsfinanzierung versus Häufigkeit für 
ausgewählte Krankheiten in den USA, 2012 - 2016
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Vision

RheumaCura
Stiftung für patientenzentrierte Forschung



Meine «patient journey»

1. Ich wurde nicht gehört

2. Ich weiss Dinge, die meine 

Ärzt:innen nicht wissen

3. Zu oft stellt die Forschung 

nicht die richtigen Fragen
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Ich weiss Dinge, die meine Ärzt:innen nicht wissen

David Gilbert • «Those who’ve been through stuff, who

know stuff, who want to change stuff.» 

• Diejenigen, die schon einiges durchgemacht haben, die 

sich auskennen und etwas verändern wollen.

• «It’s about the ‘jewels of insight and 

wisdom we bring from the caves of 

suffering’.»

• Es geht um die „Juwelen der Einsicht und Weisheit, die 

wir aus den Höhlen des Leidens mitbringen“.

Erfahrungswissen!



Erfahrungswissen wird nicht wertgeschätzt, weil

• das vorherrschende Wissensmodell in 

Gesundheitswesen biomedizinisch ist

• es sich auf evidenzbasierte Verfahren stützt: Daten aus 

dem Labor, klinischen und epidemiologischen Studien zur 

Ermittlung wirksamer Interventionen

• objektive, messbare Ergebnisse und wissenschaftliche 

Exaktheit erwartet werden. „Scientific rigour!“ 



Zwei Welten müssen zusammen kommen

Erfahrungswissen
Biomedizinisches 

Wissen

Patient:innen müssen wissen, woraus ihr 

Erfahrungswissen besteht

Sie müssen es vermitteln können

…… in einer Form, die verständlich ist



Patient:innenwissen begreifbar machen - für alle 



Erfahrungswissen: Patient:innenwissen nach Lernquelle

Selbst

System

Gemeinschaft

• Das Selbst: die Quelle von 

explizitem und implizitem Wissen

• Das System: die Quelle des 

situationsbezogenen erlernten 

Wissens

• Die Gemeinschaft: der 

Beziehungsraum, in dem Wissen 

durch Begegnungen mit anderen 

entwickelt wird: Peer-Gruppen, 

Gesundheitsfachkräfte und 

Pflegepersonal



Selbst

Körpergebundenes Wissen 

Beobachtungsgabe

System

Medizinisches Wissen 

Navigationswissen

Gemeinschaft

Beziehungswissen 

Kulturelle Kenntnisse



• Erfahrungswissen haben nur Patient:innen

• Patient:innen können das Konzept 

Erfahrungswissen weiterentwickeln und 

begreifbar machen 

• Fachkräften im Gesundheitswesen und in 

der Forschung können Erfahrungswissen in 

das etablierte Model integrieren 

• Entscheidungsträger können 

Erfahrungswissen in der PPIE fördern …. 

…aber auch bei Patient:innen


