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Agenda

Time Section Speaker

18:30 – 18:40 Willkommen & Einführung Accueil et introduction Olivier Menzel (ProRaris) & 
Suzanne Bruins (Alexion)

18:40 – 18:50 Was sind Patient:innen- und 
Öffentlichkeitsbeteiligung, Patientenvertretung 
und -engagement?

Qu’est-ce que l’implication des patients et du public, le 
plaidoyer et l’engagement des patients ?

Olivier Menzel (ProRaris) 

18:50 – 19:10 Gestaltung des Gesundheitsumfelds Façonner l’environnement de santé Jennifer Woods (Coordination 
Platform for Clinical Research)

19:10 – 19:30 Patient:innenbeteiligung in der Forschung Implication des patients dans la recherche Jean Baptiste Babinet 
(Unisanté, CHUV, MaRaVaud)

19:30 – 19:50 Beitrag zum Zugang zur Versorgung Contribuer à l’accès aux soins Claas Röhl (NF Kinder, ProRare 
Austria)

19:50 – 20:00 Aufbau von PPI-Expertise mit ProRaris Développer l’expertise en PPI avec ProRaris Monika Joss (ProRaris)

20:00 – 20:20 Podium der Referent:innen Panel d’intervenant·e·s all

20:20 – 20:30 Abschluss Clôture Co-Moderation: Olivier Menzel 
(ProRaris) & Suzanne Bruins 
(Alexion)
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Forschung  

Plateforme de coordination pour la 
recherche clinique

Jean-Baptiste Babinet

Gründer von MaRaVaud, regionales Dach für 
seltene Erkrankungen 

Fondateur de MaRaVaud, structure régionale 
faîtière pour les maladies rares

Claas Röhl

Direktor NF (Neurofibromatose) Kinder 
Österreich 

Directeur NF (Neurofibromatose) Enfants 
Autriche
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Jennifer Woods

(Chatgpt, 2025)

Nicht selten  –

Wenn persönliche Erfahrung 

zur Systemveränderung wird
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Ziele

● Definition

○ Erfahrungswissen

● Leitfaden (was kann ich einbringen?)

○ Identifikation der eigenen Erfahrungen und Expertise

○ Erkennen von Ressourcen und Potenzialen 

● Beispiele (Wo und wie sich einbringen)

○ In der eigenen Behandlung

○ Im Krankenhaus

○ Patientenorganisationen
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1985 Kindheit Jugendalter 20er Jahre 30er Jahre bis heute

Patientenpfad Jennifer

IV
Icons erstellt mit flaticon.com (2025)

Betroffene→ Carney Komplex

○ 10 Begleiterkrankungen

○ 9 Folgekomplikationen

Patient Partner, unabhängig von Institutionen oder Organisationen
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Die sechs Kategorien des Patientenwissens1

1 Adaptiert ins Deutsche von Dumez & L’Espérance, 20241 durch Jennifer Woods
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Erfahrungswissen
Nach Dumez & L’Espérance

Erfahrungswissen umfasst alles, was Patient:innen durch 

eigenes Erleben, Handeln und den Austausch mit anderen 

über Gesundheit und Krankheit lernen und an Fähigkeiten 

aufbauen.

● holen sie sich dieses über drei Lernquellen: 

○ aus sich selbst

○ aus dem System 

○ aus der Gesellschaft

● 6 Kategorien:

○ verkörpertes Wissen und Beobachtungswissen

○ medizinisches Wissen und Navigationswissen

○ Beziehungswissen und kulturelles Wissen
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Leitfaden
(Was kann ich einbringen?)
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Jennifer’s PHD (Personal History of Disease)

Carney Komplex 

Patientin

Patient Partner 

im Gesundheitswesen 

und der klinischen 

Forschung

19    Nebennieren-Tumore

9    Lebertumor

14    Leberkrebs

26    Schilddrüsenkrebs

28    Herztumor

30    Herztumor

34    Herztumor

36    Brust-Tumore

38    Brustkrebs

36    Netzhaut-Tumor

Identifikation der eigenen Erfahrung und Expertise

(Microsoft Copilot, Designer 2024) + editiert von  Jennifer Woods
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Woher schöpfe ich Erfahrungswissen?

Carney 
Komplex

Tumor der Leber

Leberkrebs

Cushings 
Syndrom

Morbus 
Addison

Akromegalie

Schilddrüsenkrebs

Herzmyxome

Myxoide Fibroadenome

Retinales Kapilläres 
Hämangioblastom

Brustkrebs

10 Begleiterkrankungen

● Chronische Fatigue : mit Einschränkung 
meiner kognitiven Kapazität

● PTBS – Burnout – Depression (Psychische 
Gesundheit)

● zusätzliche Herzschläge

● Zwerchfelllähmung (r. unilateral) und 
Asthma (seit 3. Herz-Op)

● Gelenk- und Muskelschmerzen aufgrund der 
medikamentös induzierten Menopause

● Lymphöden im rechten Arm.

9 Folgekomplikationen

• keine Nebennieren 

• keine Schilddrüse 

• 3x Herz-Ops
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Reflexion der eigenen Ressourcen

● Dokumentat ion

● Kommunikat ion

● Medikamentenmanagement

● Koordinat ion Terminen /  Pf lege

o For tsetzung der  Pf lege

● Administrat ive Hürden

( IV, EL, Rechnungen, Versicherung, 

etc.)

● Emotionale und psychische 

Auswirkungen des Pat ientenpfads

Pat ientensicherheit  und Versorgungsqual i tätCarney Komplex
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Beispiele
Wo und wie sich einbringen?
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Beispiel 1: In der eigenen Behandlung

Nach Dumez und L’Espérance
Lernquelle: z.B. aus sich selbst (Körperwissen, Beobachtungswissen)

z. B. eigene Symptome beobachten, Dokumentieren, aktiv Fragen stellen und recherchieren.

Konkretes Beispiel
Ich bemerkte unerklärliche, zusätzliche Herzschläge. Kardiologe und Endokrinologin fanden zunächst nichts Auffälliges. 

Da sie nicht weiterwussten, habe ich selbst recherchiert und einen relevanten Artikel gefunden, den ich mit beiden 

geteilt habe. Seither arbeiten wir eng als Team, Entscheidungen werden gemeinsam getroffen. Durch meine eigenen 

Beobachtungen und Recherchen bin ich zu einem gleichwertigen Partner in meiner Behandlung geworden.
2 Pomey et al., 2015

3 Spectra / Bundesamt für Gesundheit, o. D.

2,3

https://www.spectra-online.ch/de/spectra/news/betroffene-einbeziehen-auf-allen-ebenen-799-29.html
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Beispiel 2: Krankenhaus – Patientenbeirat

Konkretes Beispiel
Dadurch, dass ich so oft Termine im Krankenhaus koordiniere und wahrnehme, kann ich mein Erfahrungswissen ideal in 

den Patientenbeirat einbringen. Meine Beobachtungen und Informationen sind wichtig für Qualitätsmanagement und 

Patientensicherheit – z. B. im Digitalen Patientendossier USB, in der Notfallaufnahme USB oder bei der 

Strategieentwicklung (usw..)

Nach Dumez und L’Espérance
Lernquelle: z.B. aus dem System (medizinisches Wissen, Navigationswissen) 

z. B. Abläufe verstehen, wissen, wo ich Informationen herbekomme, medizinische Hintergründe und Zusammenhänge 

verstehen, Behandlungen koordinieren und den Weg im Krankenhaus finden.

2 Pomey et al., 2015

3 Spectra / Bundesamt für Gesundheit, o. D.

2,3

https://www.spectra-online.ch/de/spectra/news/betroffene-einbeziehen-auf-allen-ebenen-799-29.html
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Informativer Einschub

Unimedsuisse4

(DE)

Eidgenössische Qualitätskommission5

(EN, Zusammenfassungen DE / FR)

4 unimedsuisse, Positionspaper 2025

5 EKQ Projekt: Beyond Consultation: Strengthening Patient and Public Involvement in Swiss Healthcare 2025
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Beispiel 3: Patientenorganisationen

2 Pomey et al., 2015

3 Spectra / Bundesamt für Gesundheit, o. D.

2,3

Aufgabe fürs Publikum 
Nach dem Montreal Model und Dumez & L'Esprérance: 

Was tut eure Patientenorganisation konkret, um Patient:innen in 

Entscheidungsprozesse einzubeziehen?

https://www.spectra-online.ch/de/spectra/news/betroffene-einbeziehen-auf-allen-ebenen-799-29.html
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Beispiel 3: Patientenorganisationen

Nach Dumez und L’Espérance
Lernquelle: z.B. aus der Gesellschaft (kulturelles Wissen, Beziehungswissen) 

z.B. Austausch mit anderen Patient:innen, Erfahrungen über Werte, Normen und kulturelle Hintergründe teilen, 

Beziehungen aufbauen, gemeinsame Aktivitäten planen. 

Konkretes Beispiel
Durch das Leiten einer internationalen Selbsthilfegruppe habe ich gelernt, wie wichtig Informationen in der eigenen Sprache sind und 

kulturell angepasst werden sollten. Dank meiner Zweisprachigkeit konnte ich Inhalte zwischen Englisch und Deutsch übersetzen und

habe andere Zweisprachige gesucht, die Inhalte in ihre Sprache übersetzten.

Ich bringe mich aktiv ein, z.B. durch Leitung von Workshops, Diskussionsgruppen oder das Einbringen eigener Initiativen.

2 Pomey et al., 2015

3 Spectra / Bundesamt für Gesundheit, o. D.

2,3

https://www.spectra-online.ch/de/spectra/news/betroffene-einbeziehen-auf-allen-ebenen-799-29.html
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Wissen aus

Körper-
erfahrung
(mikro)

Beobachtung
(mikro)

Medizin
(meso)

Patienten-
pfad
(meso)

Umfeld
(meso)

Kultur
(meso)

Erfahrungswissen (als Patientin, Ich-Perspektive) Expertise (als Patient Partner, Aussenperspektive)

Ich weiss, wie sich mein Körper anfühlt und spüre Veränderungen –
manchmal bevor sie messbar sind. Ich weiss aber auch, dass ich auf 
die Expertise meiner Spezialist:innen angewiesen bin.

Ich konnte wichtige Beobachtungen und Informationen weitergeben, 
die halfen, meine Behandlung besser zu verstehen und zu gestalten. 
Seither arbeiten wir eng als Team, lernen voneinander und treffen 
Entscheidungen gemeinsam.

Ich nutze dieses Wissen, um Fachpersonen relevante Informationen 
zu geben, damit Entscheidungen besser abgestimmt werden können.

Ich bringe meine Kenntnisse über Abläufe, Koordination und 
Informationswege in den Patientenbeirat ein, damit Prozesse, 
Sicherheit und Abläufe für alle Patient:innen verbessert werden.

Ich nutze mein Beziehungswissen aktiv, wenn ich bei Workshops und 
Diskussionsgruppen mitmache oder leite und unterstütze so 
Austausch und Zusammenarbeit.

Ich nutze mein Wissen über Sprachen und kulturelle Unterschiede, 
um Inhalte verständlich zu machen und kulturell passende Lösungen 
vorzuschlagen.

Die sechs Kategorien des Patientenwissens angewendet
S
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L
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C
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Ich spürte plötzlich zusätzliche Herzschläge, dieso nicht kannte 
und mich deshalb beunruhigten. Ärzt:innen fanden zunächst 
nichts Auffälliges.

Ich begann, die Symptome gezielt zu beobachten und selbst zu 
recherchieren. Dabei tauschte ich mich mit anderen aus. Den 
gefundenen Artikel teilte ich mit beiden Fachpersonen. 

Ich verstehe medizinische Hintergründe und Zusammenhänge, 
beobachte meine Behandlungen und kann gezielt Fragen zu 
Diagnosen und Therapien stellen.

Ich habe gelernt, wie wichtig Informationen in der eigenen 
Sprache sind und kulturell angepasst werden müssen, damit 
sich Leute mehr einbringen können.

Durch das Leiten einer internationalen Selbsthilfegruppe habe 
ich erfahren, wie man Beziehungen aufbaut, Vertrauen schafft 
und den Austausch zwischen Patient:innen unterstützt.

Ich kenne Abläufe im Krankenhaus, weiss, wo ich 
Informationen finde, koordiniere Termine und Behandlungen 
und bewege mich sicher im System.

Entwickelt von Jennifer Woods am 27.08.24
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Schlussfolgerung

• Erfahrungswissen ist wertvoll (wird auch entlöhnt)
Patient:innen lernen durch eigenes Erleben, Handeln und Austausch

• Eigenes Wissen aktiv einbringen
Reflektieren, Themenfelder und Ressourcen erkennen, aktiv mitwirken

• Anwendungsbereiche
Eigene Behandlung, Krankenhaus, Patientenorganisationen

• Nutzen
Stärkt die Partnerschaft  (auf Augenhöhe), verbessert Versorgung 
und Zusammenarbeit
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Danke!

Jennifer Woods

jwood@pathfinding.ch

Jede Verbesserung 

ist wichtig, 

egal wie klein.

mailto:jwood@pathfinding.ch


Jean-Baptiste Babinet

Maravaud
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• Keynote Speech – PPI in 
research 

• 1. Introduction & context



PPI strengthens trust between researchers, patients, and society

“nothing about us without us”
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NF Kinder
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NF Kinder

11 Jahre Patient Advocacy in Österreich

Claas Röhl, founder and chair NF Kinder



Agenda

• Meine Entscheidung mich zu engagieren

• Versorgung für NF Betroffene in Österreich verbessern



Meine Motivation mich zu engagieren

• Tochter mit NF1 diagnostiziert (7 Monate)

• Keine Auffälligkeiten bei Geburt (1 CoF)

• Gute Entwicklung



Meine Motivation mich zu engagieren

• Sehbahntumoren mit 2 Jahren

• Systemische Chemotherapie über 18 Monate

• Hirn-OP im Alter von 3 Jahren



Today Rhea is doing really well



NF1 ist unberechenbar - butane 

Neurofibroma betreffen fast alle 

Erwachsenen 



NF1 - die Krankheit mit 1.000 Gesichtern

• Gut- und bösartige Tumouren (ZNS und periphere Nerven)

• Knochenveränderungen (Skoliose, Tibiadysplasie, Osteoporosis,..)

• Neuro-psychologische Probleme (ADHS, Autismus, Lernschwierigkeiten,…)

• Cardiovaskuläre Probleme (Bluthochdruck, Schlaganfall, Herzfehler,..)

• Epilepsie

• ……



NF1 - die Krankheit mit 1.000 Gesichtern

• Ärzte lernen während der Ausbildung wenig zu NF1.

• NF Expert:innen sind selten.

• Ärztinnen von NF Betroffenen waren in Österreich nicht 

vernetzt

• Patient:innen und Angehörige wussten nicht wer die 

Expertinnen in Österreich sind.

• Leitlinien fehlten - unterschiedliches Management.

• Hohes Risiko von schlechtem Management und 

schlechter Beratung.



• Keine spezialisierten Einrichtungen

• Keine aktive Patientenorganisation

• Schwierig an Informationen zu kommen

• Keine Awareness-Kampagnen

• Keine Fortbildungsangebote

• Kein Netzwerk

• Keine psychosoziale Versorgung

• Keine klinische Forschung in Ö

• Kein Budget

Ausgangslage für NF Betroffene in Ö



• Abteilung für Neuroonkologie (Kinderklinik AKH Wien)

• Expertin für genetische Diagnose (Prof. Wimmer Medizinische 

Universität Innsbruck)

• Grundlagenforscher (Dr. Scheffzeck - Bio Center Innsbruck)



Persönlicher Wissenserwerb als Schlüssel zum Erfolg

• Fortbildungsangebote nutzen (EURORDIS, EUPATI, EUCAPA,…)

• Über weitere Fortbildungen informieren (Fundraising, Medienarbeit,…)

• Gesundheitspolitische Veranstaltungen im eigenen Land besuchen

• Krankheitsspezifische wissenschaftliche Konferenzen besuchen

Dieses Wissen ermöglicht zu verstehen wie, wann und wo man als Patient 

auf gesundheitspolitische Entscheidungen Einfluss nehmen kann (national 

und international=



Potentielle Partner identifizieren - gemeinsame Ziele 
erreichen

Medizinische Universität Wien - Forschung, Lehre und Versorgung

100% Übereinstimmung mit unseren Zielen als Patientenorganisation. 

Zusammenarbeit bringt also win-win.



Low hanging fruits der Zusammenarbeit

• Patienteninformationen entwickeln (Broschüren, Websitetexte, 

Informationsveranstaltungen, Webinare,…)

• Medienberichte und Awarenesskampagnen

• Unterstützung durch travel grants

• Vorträge bei Veranstaltungen



Fortbildung

Start des österreichischen NF Symposiums 2017

- Ganztagesfortbildung für Gesundheitsberufe

- Fortbildungspunkte (DFP)

- Führende nationale und internationale Expertinnen als Vortragende

- Networkingmöglichkeit

- Diskutieren von möglichen Kooperationen

Ausbildung von Nachwuchskräften am NF Kinder Expertisezentrum



Patientenversorgung

NF Kinders Vision - ein Expertisezentrum für NF Betroffene

- Diagnoseabklärung und Beratung

- Routineversorgung (medizinisch und psychosozial)

- State of the art Therapien

Nach Abschluss eines Kooperationsvertrages mit der 

Medizinischen Universität Wien öffnete das NF Kinder 

Expertisezentrum am Wiener AKH 2018



NF Kinder Expertisezentrum

• 2 Tage pro Woche Patientenbetrieb

• 250-300 Patient:innen pro Jahr

• Regelmäßige NF Board Meetings - zugänglich für Ärztinnen aus ganz Ö

• Mitglied des ERN GENTURIS



Forschung

Neuro-Psychologische Längsschnittstudie seit 2016

Zahlreiche Publikationen seit Eröffnung des Expertisezentrums

NF Kinder auch Teil der US Forschungsgruppe REiNS

Seit 2023 Grundlagenforschungsprojekt „tackle NF1“



Österreichisches NF Netzwerk- kick off 2021

• Initiiert und koordiniert durch NF Kinder

• Offenes Netzwerk für Gesundheitsberufe

• Derzeit Kooperationspartner in 8 von 9 Bundesländern

• Erstes Projekt: Entwicklung eines österreichischen Vorsorgebogens für 

NF1



Take home message:

Patientenorganisationen können die Versorgungslandschaft prägen und 

mitgehalten.

Patientenorganisationen können Gesundheitsleistungen verbessern und 

die Versorgungsqualität steigern.

Patientenorganisationen können klinische Netzwerk (mit-)aufbauen, 

klinische Forschung mutplanen und bei der Rekrutierung von klinischen 

Studien mithelfen.

Patientenorganisationen können die Entwicklung von Leitlinien initiieren 

und koordinieren.



Thank you!



Austrian careplan for paediatric NF1 patients will be published 

within the next weeks.

Careplan will be disseminated through medical journals, 
medical societies, scientific meetings, and our patient 
community.

Kickoff meeting:

Discussion about scope,

Timeplan, methodology,

commitment

Nov 2021

Development phase:

Co-Development - doctors

& patient representatives,

Regular online meetings,

Jan 2022 - Jan 2023

Refinement phase:

Getting broad feedback,

Presentations at scientific

Meetings,,

Feb 2023 - June 2023



Austrian careplan for adult NF1 patients will be published 

within the next weeks.

Careplan will be disseminated through medical journals, 
medical societies, scientific meetings, and our patient 
community.

Kickoff meeting:

Based on the work done

for the paediatric care

plan we started to work

on a care plan for adult

NF1 patients.

February 2023

Development phase:

Co-Development - doctors

& patient representatives,

Regular online meetings,

Mar 2023 - Sep 2023

Refinement phase:

Getting broad feedback,

Oct 2023



Monika Joss

ProRaris

ProRaris & Alexion

Online Webinar
N o v e m b e r  6

18.30-20.30



In Kooperation mit kosek, Netzwerken, Zentren

Für eine starke und 
kompetente 
Patientenvertretung



• Aktive Beteiligung als Schlüsselpartner bei den Umsetzungsarbeiten des 
Nationalen Konzepts Seltene Krankheiten.

• Sensibilisierung von Öffentlichkeit, Fachkreisen, Politik, Behörden und 
zuständigen Institutionen zum Thema seltene Krankheiten.

• Partnerschaftliche Zusammenarbeit mit den Mitgliederorganisationen, 
Fachpersonen, Behörden, um die Versorgung zu verbessern.

• Förderung der wissenschaftlichen Forschung im Bereich seltene 
Krankheiten.
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Aufgaben ProRaris als 
Dachorganisation



Aufgaben, z.B.:

• die Stärkung der Zusammenarbeit zwischen den Akteuren im Bereich der 
seltenen Krankheiten

• die Unterstützung der Selbstorganisation von Leistungserbringern, Betroffenen 
und anderen Beteiligten

• die Anerkennung von Referenzzentren und Zentren für seltene Krankheiten

• die Anerkennung von Registern für seltene Krankheiten

• die Förderung der internationalen Anbindung in der Versorgung und in 
Referenznetzwerken

ProRaris war Gründungsmitglied der kosek.
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Kosek - Nationale 
Koordination Seltene 
Krankheiten
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Patientenvertretung in 
Kooperation mit der 
kosek

Kosek Gremien
Verein

Kosek
Nationale Netzwerke 
(Versorgung)
Vereine
Zusammenschlüsse

Von der kosek
anerkannte 
Referenzzentren, 
assoziierte Zentren 
(Versorgung) 
und Zentren für seltene 
Krankheiten (Diagnose)
Uni- und Kantonsspitäler
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Kosek Gremien Kosek Netzwerke Von der kosek
anerkannte Zentren

In den kosek-Gremien ist die PV sichergestellt. 

Patientenvertretung in den Netzwerken und Zentren ist teilweise noch im Aufbau, 
wird aber gefordert.
Zentren, die anerkannt werden wollen, müssen Patientenvertretung nachweisen.

Weiterentwicklung kosek / ProRaris: 
2026: Vorbereitung der Wiederanerkennung. Darin soll PV genauer beschrieben 
werden.

Patientenvertretung
Netzwerke und Zentren



• Nachfragen

• Vorschläge einbringen

• Angebote machen

• In den Dialog treten
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Was können 
Mitgliedorganisationen für 
ihre Vertretung tun?



z.B.  …

• Schulung für das Fachpersonal zu den Bedürfnissen 
der Patientinnen und Patienten anbieten

• ein Treffen mit Ihrer Patientenorganisationen initiieren

• einen Tag für Patientinnen und Patienten anstossen

… hin zu einer Vertiefung der Zusammenarbeit
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Was können 
Mitgliedorganisationen 
tun?



• Koordination der Aktivitäten

• Einbezug der Community

• Regelmässige Austauschtreffen

• Qualitätssicherung

• Gemeinsam mit unseren Mitgliedern
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Rolle ProRaris



Besten Dank
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Podium der Referent:innen – Panel d’intervenants
Questions

-To the audience: who has experience as a patient representative/PPI expert that they like to share?
-What are key steps one needs to take to become active as a patient expert?
-JB: what are the unique insights a caregiver can bring?
-What else do we need to support the growth in the area of PPI?
-Claas: what are the key learnings from Austria regarding access to treatment, and what is your advice to Switzerland (to improve PPI 
activity)?
-Jennifer: can you share a concrete example of something that has been implemented to improve the patient journey, as a result of 
patient expert advice?



Vielen Dank!

Merci Beaucoup!

ProRaris & Alexion
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