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rheumacura

PPIE?

Woruber reden wir?

Updates zu PPIE aus der Schweiz

Swiss PPIE Network
eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee
Collaborer, apprendre et changer ensemble
Collaborare, imparare e cambiare insieme
Collaborate, learn an d change together
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Meine PPIE rheumacura

Prasidentin RheumaCura Foundation

Geschaftsleiterin SCQM (Nationales Register fuir rheumatische Erkrankungen)

Patientinexpertin (SCTO, NetwOArk, Ficus Studie USZ)

Offenlegungen: keine
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Ag enda rheum?fura

Warum ich mich fur PPIE engagiert habe
Was ich gelernt habe, und noch lernen muss

Was wir alle lernen missen
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Die Menschen waren interessiert ... X
rheumacura

MORBUS BECHTEREW JUDITH SAFFORD

«Ich lebe ein bisschen auf Messers Schneide»

Die Kinizer Okonomin Judith
Safford leidet an der schmers-
haften Rieumasedrsniuny
Morbus Bechterews. Trotedem
bestieg sie diesen Sommer
im Monte-Rosa-Gebiet die
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«Ich glaubte, dass
ich selber die Kon-
trolle iiber meinen
Korper zuriick-

gewinnen wiirde.»
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Dream Big. Smile and Take a Step.

Judith Safford | TEDxZurich * November 2017

Ich bin krank

Uber eine R lem erspart bleibt
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_ rheumacura
Rheumatische und muskuloskelettale Erkrankungen

sind wichtig! |

Men Women
musculoskeletal disorders 17.3 20.5
Aufschlisselung der Ausgaben fir mental disorders 122
i sense organ diseases 8.9
die ambulante nee organ &

. cardiovascular diseases 7
Gesundheltsversorgung nach communicable diseases 6.8
Krankheiten ftr 2017 neoplasms 8.3 6.7

neurological disorders .o [ 6.7
digestive diseases 69 [ 6.1
well care 7| 9.3
other NCDs 54 [ 44
diabetes and kidney diseases s7 [ 28
skin and subcutaneous diseases 3.8 - 3.6
chronic respiratory diseases 24l 16
nutritional deficiencies 9 I 2.1
maternal and neonatal disorders 0 13
I I I I I I I I I I I
25 20 15 10 5 0 5 10 15 20 25
Spending share by sex (in %)
Fig. 4 Outpatient spending by disease groups for men and women separately (% of total assigned spending). Note: Spending shares refer to the
spending that could be assigned. NCDs: non-communicable diseases

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



Ca. 200 Rheumatische Erkrankungen )'.*
rheumacura

Polyarthritis, Lupus, Morbus
Bechterew, Sklerodermie,
Gicht

Arthrose

Fibromyalgie

Tennisarm Osteoporose

Quelle: Klinik fir Rheumatologie, UniversitatsSpital Zlirich



Offentliche Forschungsfinanzierung versus Haufigkeit fir )'*

ausgewahlte Krankheiten in den USA, 2012 - 2016 rheumacura
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Source: National Institutes of Health. "Estimates of Funding for Various Research, Condition, and Disease Categories (RCDC)".
https://report.nih.gov/categorical spending.aspx Accessed July 13, 2016.




RheumaCura %

rheumacura

Stiftung fur patientenzentrierte Forschung

Vision
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Ein von rheumatischen Erkrankungen unbelastetes Leben ist moglich!




Melne «patient journey»

1. Ich wurde nicht gehort

2. lch weiss Dinge, die meine
Arzt:innen nicht wissen

3. Zu oft stellt die Forschung
nicht die richtigen Fragen

Grafik 1: Méglichkeiten fiir PPI

Evaluatlon (6)

Verbreitung und
Implemenuerung (5)

Datenanalyse (4)

rfinnen der

der Daten
mit der d hendr:n tibereinstimmt

mithe , potenzielle F gsthemen fiir

kinftige Studien zu ermitteln

rheumacura

Ermittlung von
Forschungsfragen (1)

Patient/innen und Vertreter/innen der Offentlichkeit

unerfdllte

Studiendesign und
Forderantrége (2)

F'at|.=r| |nnr=n und Vertreter/innen der

Management und Studien-

prozess €))]



Melne «patient journey»
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Ilch welss Dinge, die meine Arzt:innen nicht wissen rheumacura

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 verandern wollen.

+ «|t'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 Hohlen des Leidens mitbringen®.

InHealth

ASSOCIATES
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Erfahrungswissen wird nicht wertgeschatzt, well rheumacura

* das vorherrschende Wissensmodell in
Gesundheitswesen biomedizinisch ist

» es sich auf evidenzbasierte Verfahren stitzt: Daten aus
dem Labor, klinischen und epidemiologischen Studien zur
Ermittlung wirksamer Interventionen

» objektive, messbare Ergebnisse und wissenschatftliche
Exaktheit erwartet werden. ,Scientific rigour!”
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Instantaneous Cure!
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Zwel Welten mussen zusammen kommen >X
rheumacura

Patient:innen missen wissen, woraus ihr
Erfahrungswissen besteht

Sie mussen es vermitteln kénnen

Q ...... in einer Form, die verstandlich ist
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Patient:innenwissen begreifbar machen - fur alle rheumacura

Social Theory & Health
https://doi.org/10.1057/s41285-024-00208-3

ORIGINAL ARTICLE

®

Check for
updates

Beyond experiential knowledge: a classification of patient
knowledge

Vincent Dumez' - Audrey L'Espérance?

Accepted: 29 April 2024
© The Author(s) 2024

Abstract

Patients’ experiential knowledge is increasingly documented as a valid form
of knowledge in the health sector and is often said to be a source of valuable
information to complement the knowledge of health professionals. Although this
increased recognition is outlined in the health science literature and formalized in
certain organizational and clinical contexts, it remains difficult for various actors of
the health ecosystem to contour the different forms of knowledge patients acquire
through their experience as well as to consider them as essential in co-building care
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Erfahrungswissen: Patient:innenwissen nach Lernguelle rheumacura

Selbst * Das Selbst: die Quelle von
explizitem und implizitem Wissen

System

_ « Das System: die Quelle des
Gemeinschaft situationsbezogenen erlernten

Wissens

 Die Gemeinschaft: der
Beziehungsraum, in dem Wissen
durch Begegnungen mit anderen
entwickelt wird: Peer-Gruppen,
Gesundheitsfachkrafte und
Pflegepersonal




PATIENT KNOWLEDGE BY SOURCE OF LEARNING

EMBODIED
KNOWLEDGE

MONITORING
KNOWLEDGE

MEDICAL RELATIONAL
KNOWLEDGE KNOWLEDGE
2 /4
NAVIGATION CULTURAL
KNOWLEDGE KNOWLEDGE

(»)
@ Dumez V & Lespérance A (2024), « Beyond experiential knowledge : a classification of
@ Patient knowledge », Social Theory and Health. https://doi.org/10.1057/s41285-024-00208-3
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rheumacura

Selbst
Kdrpergebundenes Wissen

Beobachtungsgabe

System
Medizinisches Wissen

Navigationswissen

Gemeinschaft
Beziehungswissen

Kulturelle Kenntnisse
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PATIENT KNOWLEDGE BY SOURCE OF LEARNING
EMBODIED MONITORING i ) )
KNOWLEDGE KNOWLEDGE « Erfahrungswissen haben nur Patient:innen

« Patient:innen kdnnen das Konzept
Erfahrungswissen weiterentwickeln und

begreifbar machen
MEDICAL

KNOWLEDGE

RELATIONAL
KNOWLEDGE

« Fachkraften im Gesundheitswesen und in
der Forschung kdnnen Erfahrungswissen in
das etablierte Model integrieren

CULTURAL

KNOWLEDGE * Entscheidungstrager kdnnen
Erfahrungswissen in der PPIE fordern ....
;;E Dumez V & Lespérance A (2024), « Beyond experiential knowledge : a classification of .. -aber aUCh bel Patlentlnnen

% patient knowledge », Social Theory and Health. https://doi.org/10.1057/s41285-024-00208-3



