2. NATIONALE KONFERENZ LERNEN.
PATIENTEN ALS PARTNER DER KREBSFORSCHUNG

15-17. SEPTEMBER 2023 | Heidelberg VERANDERN.

(Arbeitsstand: 28. Juli 2023)

‘ Ab 12:30 ‘ Check-In/Registrierung (Foyer) |

Block 1: Konferenzeroffnung: Patientenbeteiligung in der Forschung
14:00 (30) Konferenzeréffnung
BegriiBung, Dankes-/Grufworte, House Keeping Notes,
Organisatorisches, Hinweise zur Evaluation.

Patient-Host/-Chair:
Markus Wartenberg, West

14:30 (60) S01 Setting the Scene: Patienten als Forschungspartner Patient-Host/-Chair:
. GruBwort: Fortschritt gemeinsam gestalten... Rudolf Hauke, DKFZ

e Video-Botschaft der Kollegen/innen aus United Kingdom

. Patienten als Forschungspartner — auch in Deutschland:
Wo kommen wir her und wo stehen wir?
Wo wollen wir hin und warum? Was ist dazu notwendig?




15:30 (45)

Kaffeepause und Networking (Foyer)

16:15 (60)

S02 Patientenbeteiligung in Forschungsantragen
Session des BMBF Bundesministerium fir Bildung und Forschung / Projekttrager DLR

Patient-Host/-Chair:
Ulla Ohlms, Berlin

17:15 (60)

S03 Abstract Session 2023: Eingereichte Kurz-Vortrage

Patient-Host/-Chair:

Gereon Ménzel, Dresden

18:15 (max. 19:30)

Ausklang/Networking in lockerer Atmosphare - Snacks & Drinks (DKFZ-Raum: Foyer)

| Ab 09:00 |

Check-In/Nach-Registrierung (Foyer)

Block 2: Klinische

Studien

09:30 (45)

S04 Vorstellung Studienplattform des ,,erweiterten NCTs*

o Welchen Bereich der Krebsforschung deckt das NCT — warum — kiinftig ab?
(Positionierung des NCT und geplanter Auf- und Ausbau bis 2030)

. Welche Art von Studien wird das NCT kiinftig durchfiihren/anbieten?

o Wie kommt man von der Studien-ldee zur laufenden NCT-Studie?

Ca. 25— 30 Min. Vortrag plus Fragen

Patient-Host/-Chair:

Bérbel Sohlke, West

10:15 (60)

S05 Talk-Runde: Die derzeitigen Herausforderungen/Hirden am
~Forschungsstandort Deutschland® klinische Studien zu planen und durchzufiihren?

Moderator/in:
Rainer Gobel, Berlin

11:15 (30)

Kaffeepause und Networking (Foyer)

Ab 13:15 (75)

Mittagspause und Networking (Foyer)




Weiter mit Block 2: Klinische Studien

14.30 (45)

S07 Besonderheiten in der Planung und Durchfiihrung
von nicht medikamentosen klinischen Studien

Patient-Host/-Chair:
Karin Strube, Siidwest

15:15 (60)

S08 Besonderheiten in der Planung und Durchfiihrung
von klinischen Studien im Kindes- und Jugendalter

Patient-Host/-Chair:
Dirk Hellrung, West

16:15 (30) Wechselpause

Block 3: Erfahrungs-Workshops

16:45 (75) S09 —

Zugang zu Innovationen
(Patient Access):

Wie finden Patienten/innen
Zugang zu Klinischen Studien,
wie Studien Patienten/Innen?
Heute und in Zukunft...
(Outreach)

S10 -
Prazisionsonkologie /
personalisierte Medizin:
Welche Chancen, Risiken,
Herausforderungen und
Bedurfnisse sehen wir aus
Patientensicht?

Kurzer Impulsvortrag:
Prazisionsonkologie?
Moderatoren:

S11-—

Vor welchen Herausforder-
ungen steht die deu. Selbst-
hilfe- und Patientenszene?
Welche Lésungsansatze,
Verbesserungen sehen wir?

S12 -

Fuir die kiinftige Aus- und
Weiterbildung via PEAK:
Welche Aus- und
Weiterbildungsthemen
bendtigen Leiter von
Selbsthilfe-/Patienten-
organisationen und/oder
Patientenbeiraten?

18:00 (max. 20:30)

Informelles Get Together mit Buffet:

DKFZ-Raum: Foyer

Ab 08:30

Check-In/Nach-Registrierung (Foyer)

09:00 (30)

S09 — S12 Ca. 4 x 5 — 7 Min. = Kurze Ergebnis-Reports aus den vier Erfa-Workshops vom Freitag

09:30 (10)

Kurze Einweisung fur die ,Market-Place-Sessions®




Block 4: Lernen und Austauschen

09:40 (10)

09:50 (30)

10:20 (15)

10:35 (30)

Zeitpuffer/Kurze Wechselpause

MARKETPLACE SESSIONS:

Gleichzeitiges Angebot von 5 Stationen/Themen a 30 Minuten. Teilnehmer/innen wahlen eine Station / ein Thema aus.
Moderatoren/Referenten fiihren max. 10 Minuten in das Thema ein — dann Erfahrungsaustausch / Fragen der Teilnehmer/innen...

Nach 30 Minuten = Wechselpause mit der Mdglichkeit zu einem anderen Stand/Thema zu wechseln.

Insgesamt hat jede/r Teilnehmer/in also die Mdglichkeit an zwei Stationen/Themen ihrer/seiner Wahl dabei zu sein.

S13A Materialien fir
Patienten/innen patienten-
freundlicher (verstandlicher)
und Ubersichtlicher gestalten...

Moderator/in / Referent/in:

S14A Tipps fur Datenschutz und
Datensicherheit in Selbsthilfe-/
Patientenorganisationen und
Patientenbeiraten

Moderator/in / Referent/in:

S15A Wie ist eine wissenschaft-
liche Publikation (Abstract)
aufgebaut und wie entsteht sie?
(Gibt es eigene Erfahrungen,
Mitarbeit an Publikationen?)
Moderator/in / Referent/in:

Haus der Krebs-Selbsthilfe Rainer Gébel Verena Thewes &
BV e.V. Anne Miiller
S$16A Do’s and Don'ts: S17A Wie gewinnt man

Was man bei der Zusammen-
arbeit mit Pharmaunternehmen
beachten sollte...

Moderator/in / Referent/in:
Astrid Doppler &

Markus Wartenberg

Patienten/innen, Angehdrige,
Interessierte als
Patientenvertretende?
Moderator/in / Referent/in:
Karin Strube &

Rudolf Hauke

Zeitpuffer/Kurze Wechselpause

S$13B Materialien fur
Patienten/innen patienten-
freundlicher (verstandlicher)
und Ubersichtlicher gestalten...

Moderator/in / Referent/in:
Haus der Krebs-Selbsthilfe
BVe.V.

$14B Tipps fur Datenschutz und
Datensicherheit in Selbsthilfe-/
Patientenorganisationen und
Patientenbeiraten

Moderator/in / Referent/in:
Rainer Gébel

S15B Wie ist eine wissenschaft-
liche Publikation (Abstract)
aufgebaut und wie entsteht sie?
(Gibt es eigene Erfahrungen,
Mitarbeit an Publikationen?)
Moderator/in / Referent/in:
Verena Thewes &

Anne Miiller




$16B Do’s and Don'ts: S$17B Wie gewinnt man

Was man bei der Zusammen- Patienten/innen, Angehdrige,
arbeit mit Pharmaunternehmen | Interessierte als

beachten sollte... Patientenvertretende?
Moderator/in / Referent/in: Moderator/in / Referent/in:
Astrid Doppler & Karin Strube &

Markus Wartenberg Rudolf Hauke

11:05 (40) Kaffeepause und Networking (Foyer)

4 S$18 NCT Priority Research Themes (PRT) Patient-Host/-Chair:
Rudolf Hauke

Patient Reported Outcome Measures (PROMs) dienen dazu, den von Patienten/innen subjektiv
wahrgenommenen Gesundheitszustand im Verlauf oder nach einer Behandlung mess- und
vergleichbar zu machen. Damit sollen sie zur Qualitédtsverbesserung und zu mehr Patienten-
orientierung beitragen. Besonders aktuell und zunehmend in der Hiamato-/Onkologie ist die
Messung der ,Lebensqualitat”.

Prof. Dr. Matthias Rose, Charité Berlin

(Facharzt Innere Medizin und Facharzt Psychosomatische Medizin und Psychotherapie)

13:00 (15) Dank/Verabschiedung, Ausblick Konferenz 2024 und PEAK Patient-Hosts/-Chairs:

Markus Wartenberg &
Astrid Doppler

13.15 Uhr Konferenz-Ende




