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MESSAGGIO DEL PRESIDENTE

Gentili membri
Gentili sponsor e donatori
Gentili amici di EUPATI CH

E passato piu di un anno dal 4 ottobre 2016, giorno in cui & stata ufficialmente fondata
I"associazione EUPATI CH. E stato un anno molto impegnativo sia per i nostri membri che per i
pazienti esperti di EUPATI. Questo rapporto fornisce tutti i dettagli relativi al lavoro portato avanti
dall’ottobre 2016 fino alla fine del 2017.

La Swiss Clinical Trial Organisation (SCTO) e Positivrat Schweiz (Consiglio Positivo Svizzera) hanno
continuato a sostenere le attivita di EUPATI a livello nazionale e hanno assistito EUPATI CH nello
svolgimento delle pratiche amministrative necessarie per |'acquisizione dello status di
associazione secondo la legislazione svizzera.

EUPATI CH ha elaborato un piano di strategia e lavoro e un successivo programma per le attivita di
comunicazione, riuscendo a raccogliere i fondi necessari per finanziare eventi e progetti.

Nel 2017 EUPATI CH ha aumentato le sue attivita di comunicazione e organizzato un evento
pubblico incentrato sul paziente, il Forum svizzero dei pazienti, sul tema dell’informazione ai
pazienti. EUPATI CH e inoltre riuscita ad aumentare il numero dei suoi membri e degli iscritti alla
newsletter.

Il sito web nazionale (https://ch.eupati.eu/it/) & stato migliorato e ampliato con contenuti in
inglese, francese, tedesco e italiano. L’associazione € sempre piu attiva anche sui social media.

Obiettivi di EUPATI CH

EUPATI CH aspira a diventare un partner sostenibile per lo sviluppo e la discussione nella politica e
nella pratica di temi rilevanti per la salute e la ricerca e sviluppo (R&D) dei farmaci. A tal fine
I"associazione promuove il materiale di formazione di EUPATI e organizza eventi per l'istruzione e
la formazione di pazienti e membri delle organizzazioni di pazienti.

Un secondo obiettivo € di meglio collegare e coinvolgere le oltre 100 organizzazioni di pazienti
presenti nel nostro Paese, affinché acquistino maggior forza e consapevolezza. A tal scopo,
EUPATI CH funge da piattaforma di coordinazione, operando attivamente per migliorare la
comunicazione nel panorama sanitario svizzero.

I finanziamenti di EUPATI CH

In quanto presidente di EUPATI CH, & mio compito vegliare sulla piena trasparenza del nostro
lavoro e sulle nostre modalita di finanziamento. Le organizzazioni di pazienti funzionano
principalmente grazie all’encomiabile impegno personale dei volontari coinvolti.
Un’organizzazione come EUPATI CH, invece, per offrire un servizio professionale ed efficiente
deve raccogliere fondi.

Per la fase di start-up conclusasi a fine 2017, EUPATI CH ha ricevuto un finanziamento
dall’organizzazione mantello europea di EUPATI. Dal 2018 I'associazione dovra invece essere
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finanziariamente indipendente. Ecco perché abbiamo deciso di riscuotere a partire da quest’anno
un modesto contributo per I'adesione alla nostra associazione. Ciononostante, per portare avanti
progetti ed obiettivi, EUPATI continuera a dipendere dal sostegno finanziario di sponsor esterni.

Per assicurare ad EUPATI CH l'integrita e indipendenza necessarie e per evitare che terzi possano
esercitare un’influenza avversa sull’associazione, abbiamo redatto un “Codice di condotta” che
regolamenta la cooperazione con gli sponsor esterni. Il codice prevede tra l'altro la piena
trasparenza per quanto riguarda tutte le attivita di EUPATI CH, in particolare per tutte le entrate e
le uscite e per i contributi di sponsorizzazione (chi li ha concessi e come sono stati impiegati).
EUPATI CH e pienamente responsabile di tutti i suoi progetti e le sue attivita e detiene la proprieta
dei risultati ottenuti con questi progetti. Il nostro Comitato Consultivo, composto da
rappresentanti indipendenti del settore sanitario svizzero, ci aiuta a salvaguardare questa
indipendenza e imparzialita, mediando se necessario in caso di conflitti.

RINGRAZIAMENTI

Desideriamo ringraziare tutti i nostri colleghi del Consiglio Direttivo e del Comitato Consultivo per
il loro sostegno, nonché i nostri EUPATI Fellows e le ambasciatrici di EUPATI per la loro preziosa e
costruttiva collaborazione.

Consiglio Direttivo: Hansruedi Volkle (Positivrat Schweiz); Estelle Jobson (Endometriosi);
Rosmarie Pfau (lymphome.ch patientennetz schweiz); Liz Isler (Forum Cancro polmonare
Svizzera); Caecilia Schmid, Rosine Mucklow, Annette Magnin (Swiss Clinical Trial Organisation);
Marie Mi Bonde Hansen (Ospedale universitario di Basilea); Cristiana Sessa (Ente Ospedaliero
Cantonale).

Comitato Consultivo: Florian Klett (EUPATI Fellow); Cordula Landgraf (Swissmedic); Daniela Gunz
(healthbank innovation AG); Stephanie Ludwig (Takeda Pharma AG).

EUPATI Fellows: Estelle Jobson (Endometriosi); Rosmarie Pfau (Linfoma); Peter Lack (Cancro
infantile in Svizzera); Florian Klett (Eular).

Ambasciatrici di EUPATI CH: Liz Isler (Forum Cancro polmonare Svizzera); Nicole Scobie (Zoed4life).

Un ringraziamento speciale va alla SCTO che gestisce il nostro Segretariato e ci fornisce il sostegno
professionale senza il quale EUPATI CH non potrebbe svolgere la sua attivita. Ringraziamo anche
Karin Holm (PACRT) che ci ha aiutato a porre le basi di EUPATI CH in Svizzera e Positivrat Schweiz
per i preziosi consigli e per aver accettato di assumere la presidenza dell’associazione. La nostra
riconoscenza va anche alle aziende farmaceutiche Janssen-Cilag AG, Takeda Pharma AG, Roche
Pharma (Svizzera) SA e Pfizer SA, che con il loro sostegno finanziario ci permettono di istituire e
ampliare la nostra rete di contatti, organizzare il Forum svizzero dei pazienti e portare avanti altri
progetti di EUPATI CH.

Lavoreremo con passione ed impegno affinché la nostra associazione continui a crescere in
questo 2018 e nel corso degli anni che verranno.

Dr. Hansruedi Volkle

Presidente di EUPATI CH
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ILMOVIMENTO EUPATI

EUPATI (European Patients' Academy on Therapeutic Innovation) si prefigge di ampliare le
competenze dei pazienti affinché siamo piu facilmente coinvolti nei processi di R&D dei farmaci.
Nell’ambito di questo progetto paneuropeo (2012-2017), EUPATI ha messo a disposizione
materiali e corsi di formazione per pazienti scientificamente affidabili, obiettivi ed esaurienti. Il
materiale & stato concepito per tre livelli diversi di formazione e pubblico: 1. materiale per il vasto
pubblico; 2. materiale piu approfondito per i sostenitori dei pazienti; 3. materiale specialistico per
i pazienti esperti. Il rapporto conclusivo su questo progetto quinquennale & disponibile in lingua
inglese al seguente link: (https://www.eupati.eu/closing-report-eupati-2012-2017/).

Tutto il materiale per la formazione & accessibile qui: www.eupati.eu (licenza Creative Commons).

Per incentivare un’ampia distribuzione di queste risorse e moltiplicare i risultati del lavoro di
EUPATI si e in seguito provveduto ad istituire delle piattaforme nazionali in oltre 18 Paesi europei.
Prevalentemente gestite da pazienti, queste piattaforme sono composte da rappresentanti delle
organizzazioni di pazienti, delle istituzioni accademiche e dell'industria, e normalmente
collaborano con gli enti regolatori e altri importanti stakeholder. Le piattaforme nazionali di
EUPATI costituiscono il fulcro per I'implementazione dei corsi di formazione offerti da EUPATI a
livello nazionale.

Dopo un intenso lavoro preliminare, il 4 ottobre 2016 la piattaforma nazionale svizzera &
diventata un’associazione ai sensi della legislazione svizzera: EUPATI CH.

LE PRINCIPALI ATTIVITA DI EUPATI CH NEL 2016-2017

Durante il suo primo anno da associazione, EUPATI CH si & impegnata a vario titolo in un’ampia
gamma di eventi e attivita.

Oltre a offrire un servizio di revisione paritaria per riviste specialistiche (patient peer reviewing),
I’'associazione ha garantito una forte rappresentanza e partecipazione a numerosi eventi,
conferenze, seminari per i pazienti, dibattiti pubblici.

EUPATI CH e anche stata presente alla prima assemblea annuale delle piattaforme nazionali di
EUPATI in Europa (“Annual General Meeting of National EUPATI Platforms”, AGM ENP) e al corso
di formazione per lo sviluppo delle competenze dei pazienti esperti organizzata dal Forum
europeo dei pazienti.

EUPATI CH ha inoltre tenuto il suo primo Forum svizzero dei pazienti dedicato all'informazione ai
pazienti. Il forum sara organizzato a scadenza annuale e permettera ai rappresentanti e alle
organizzazioni di pazienti di aggiornare le loro competenze su alcuni temi attuali e di interesse
nazionale.

Le attivita amministrative di EUPATI CH

I 2017 é stato un anno segnato da un notevole sforzo organizzativo che ha permesso di stabilire
le basi per le attivita future dell’associazione. Una volta fondata I’associazione, si € proceduto a
definire gli organi di gestione e a formulare, perfezionare e finalizzare lo statuto, che é stato
approvato dai membri durante I’Assemblea Generale. Vi e stata poi |'elezione dei membri del
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Consiglio, I’elaborazione di regole di gestione e di un “Codice di condotta” che regolamenta la
raccolta e |'utilizzo dei fondi, nonché I'apertura di un conto bancario.

La SCTO e Positivrat Schweiz hanno fornito sin dall’inizio un sostegno sostanziale a EUPATI CH,
collaborando all’istituzione di EUPATI CH in quanto associazione ai sensi della legislazione
svizzera. A questo processo hanno contribuito in veste di consulenti anche organizzazioni di
pazienti attive a livello locale e i rappresentanti delle istituzioni accademiche, delle industrie
farmaceutiche (scienceindustries) e delle autorita svizzere (Swissmedic e I’'UFSP).

La SCTO continua inoltre a sostenere le attivita di EUPATI CH a livello nazionale ospitando il suo
Segretariato e promuovendo il networking con gli stakeholder in Svizzera. Da Positivrat Schweiz
proviene invece il Presidente dell’associazione.

EUPATI CH ha anche beneficiato del sostegno dei membri della rete Clinical Trial Units (CTU) della
SCTO, in particolare dell’Ospedale universitario di Basilea per le attivita di formazione e
comunicazione e dell’Ente Ospedaliero Cantonale ticinese per rinforzare la nostra presenza in
seno alla comunita svizzera di lingua italiana.

Nel 2017 la SCTO e stata inoltre maggiormente coinvolta nella ricerca di pazienti esperti che
potessero occuparsi di presentazioni a eventi e a consultazioni e trattative nazionali. In occasione
del suo forum annuale sulla ricerca clinica (che nel 2017 verteva sul consenso dinamico e sul
consenso elettronico), la SCTO ha invitato i rappresentanti dei pazienti a condividere le loro
opinioni ed esperienze in materia di consenso dinamico nella ricerca sugli esseri umani.

La SCTO ha infine conferito la carica di Responsabile della comunicazione a Estelle Jobson, una
paziente esperta ed EUPATI Fellow, allo scopo di promuovere una comunicazione piu mirata con il
pubblico.

I membri dell’associazione EUPATI CH

Nel 2017, I'adesione all’associazione é stata aperta al pubblico e per la fine dell’anno il numero
dei suoi membri era passato dagli otto membri fondatori iniziali a 24 membri. Di questi, 13 sono
rappresentanti di pazienti o di organizzazioni di pazienti, 10 vengono dalle istituzioni accademiche
e uno dall'industria. La lista dei membri & pubblica e consultabile sul nostro sito web
(https://ch.eupati.eu/it/eupati-ch-association/).

L'adesione nel 2017 era gratuita. L’Assemblea Generale ha pero stabilito di introdurre una quota
associativa, che per il 2018 ammonta a CHF 30 per gli individui singoli e a CHF 50 per le
organizzazioni. Le persone che hanno difficolta a versare questa somma possono avvalersi
dell’apposita clausola menzionata nello statuto.

Il piano di strategia e lavoro 2017-2020 di EUPATI CH

EUPATI CH ha elaborato un piano di strategia e lavoro per il medio periodo (consultabili in inglese
sul sito web: https://ch.eupati.eu/it/eupati-ch-association/), sulla cui base si & poi provveduto ad
una prima pianificazione dei canali e della frequenza delle attivita comunicative, al fine di
raggiungere un pubblico pil vasto. Tali attivita comprendono una newsletter, I’'amministrazione e
I’'aggiornamento del sito web, le attivita sui social media, presentazioni e materiale promozionale
e la presenza sui media pubbilici.
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Basandosi su tale pianificazione, EUPATI CH ha poi contattato numerose aziende farmaceutiche e
presentato loro un “progetto di comunicazione” con la richiesta di un sostegno finanziario. Tre
aziende hanno accolto il progetto e sosterranno finanziariamente I'associazione nel corso del
2018. | loro nomi saranno pubblicati sul sito web di EUPATI CH.

Attivita di comunicazione di EUPATI CH nel 2017

EUPATI CH ha preparato diverso materiale comunicativo e promozionale, come il modello di una
presentazione PowerPoint che presenta |’associazione, un poster riavvolgibile da usare agli eventi
e un flyer da distribuire al pubblico.

Oltre a presentare EUPATI CH nell’ambito di eventi su invito, i membri del Consiglio si sono anche
recati in visita presso vari stakeholder per discutere con loro delle possibilita di collaborazione.
EUPATI CH ha inoltre fatto da intermediario e scambiato informazioni e documentazione con
piattaforme simili, come ad es. le piattaforme nazionali tedesca e austriaca per le attivita in lingua
tedesca, o quelle francese e belga per le attivita in lingua francese.

Ad oggi, I'associazione ha inviato tre newsletter ricche di informazioni a un pubblico di 350 utenti,
composto per il 40% da rappresentanti dei pazienti, per il 38% da istituzioni accademiche, per il
15% da industrie farmaceutiche, per il 5% da autorita e per il 2% da rappresentanti di stampa e
media.
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Per maggiori dettagli, si veda la tabella riepilogativa delle attivita comunicative del 2017 riportata

qui sotto (lista completa su richiesta).

Quantita | Tipologia Descrizione Pubblico
raggiunto
1 Forum svizzero dei Evento pubblico dell’associazione, svoltosi in data |50
pazienti 27.10.2017

1 AGM ENP Berlin Rappresentanza nazionale all’assemblea annuale |40
tenutasi a Berlino (giugno 2017)

2 Presentazione Presentazione di EUPATI CH in occasione di eventi | 180
su invito (ad es. ISPM e SPHN)

12 Rappresentanze Rappresentanza di EUPATI CH presso vari eventi vario
ed attivita

3 Stand presso eventi Rappresentanza dell’associazione (EADV, SAKK, 700
lymphome.ch patientennetz schweiz)

1 Assemblea generale Assemblea dei membri dell’associazione, tenutasi |22
in data 26.10.2017

3 Consiglio Direttivo Tre riunioni 8

3 Newsletter Nel 2017 I'associazione ha inviato 3 newsletter 350

2 Social media Follower e portata totale su facebook (67 e pubblico
>2,500); follower su Twitter (258)

1 Sito web Implementazione del sito nelle tre lingue nazionali | pubblico
con aggiunta di nuovi contenuti

4 Materiale promozionale Presentazione PowerPoint, volantini, brochure e | pubblico
poster avvolgibile

3 Segnalazione sumediae |Segnalazioni su media, trasmissioni e altre pubblico

articoli newsletter
EUPATI CH, 7

¢/o SCTO, Effingerstrasse 35, 3008 Berna -
secretariat@ch.eupati.eu — Sito web ch.eupati.eu, Facebook e Twitter @EUPATI_CH




Rapporto annuale EUPATI CH
Versione: finale IT, 14.02.2018

EUPATI B

SWITZERLAND
European Patients’ Academy
on Therapeutic Innovation

Il Forum svizzero dei pazienti di EUPATI CH (Olten, 27 ottobre 2017): un vero successo!

Il 27 ottobre 2017 EUPATI CH ha organizzato il Forum
svizzero dei pazienti dal titolo: “L'informazione ai pazienti:
quello che i pazienti vogliono e dovrebbero sapere”.
Durante il workshop del mattino, i rappresentanti dei
pazienti hanno lavorato sui criteri chiave per
I'informazione ai pazienti e hanno discusso su come

7
SWISS PATIENTFORUM

integrare questi criteri nelle diverse forme di informazione ai pazienti.

| risultati del workshop sono stati presentati nella sessione plenaria del pomeriggio insieme ai
pareri degli altri stakeholder presenti all’evento, che rappresentavano le istituzioni accademiche,
I'industria farmaceutica e le autorita. Maggiori informazioni sul Forum svizzero dei pazienti 2017
sono disponibili in inglese e tedesco sul nostro sito web (https://ch.eupati.eu/save-the-date-the-
swiss-patient-forum-on-27-10-2017).

Il Forum svizzero dei pazienti & I’evento annuale pili importante organizzato da EUPATI CH. E un
incontro di un giorno con molte presentazioni e un workshop, ed & stato concepito come
momento di formazione per i sostenitori dei pazienti affinché il loro impegno sia piu attivo e
significativo. Inizialmente promosso da Janssen-Cilag AG e successivamente delegato a EUPATI
CH, il Forum svizzero dei pazienti oggi & co-finanziato da Janssen-Cilag AG e Takeda AG. Nel 2017
I’evento e stato tenuto in lingua tedesca nella Svizzera del Nord-Ovest. Il prossimo sara
organizzato nella Svizzera Romanda e il successivo in Ticino.

Quattro svizzeri scelti per frequentare il terzo corso di formazione EUPATI per pazienti
esperti

Per il terzo anno, alcuni candidati svizzeri sono stati selezionati per frequentare la formazione per
pazienti esperti in R&D dei farmaci. In una lunga e impegnativa procedura di selezione, il comitato
di selezione ha vagliato le quasi 170 candidature ricevute scegliendo 60 persone (16 uomini e 44
donne) provenienti da 28 nazioni, tra cui la Svizzera, e in rappresentanza di 40 malattie e settori
terapeutici. Il corso e iniziato lo scorso settembre. La lista dei partecipanti al corso 2017-2018 e
disponibile online (https://www.eupati.eu/eupati-expert-training-course-participants-3rd-cohort-
2017-18).

Facciamo i nostri migliori auguri di successo ai quattro partecipanti svizzeri, nella speranza che in
futuro possano impegnarsi ancora piu attivamente per EUPATI CH: Hansruedi Vokle, Presidente di
EUPATI CH (Positivrat Schweiz), Nicole Gusset (SMA Schweiz), Malena Vetterli (FMF & AID Global
Association) e Max Lippuner (Europa Uomo Schweiz).
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RAPPORTO FINANZIARIO 2017

Il 2017 & stato il primo anno in cui EUPATI CH ha registrato delle entrate e delle uscite
significative, in particolare in relazione all’organizzazione del primo Forum svizzero dei pazienti.
Per rispettare il nostro principio di massima trasparenza, abbiamo elencato nella tabella
sottostante anche i nomi degli sponsor, specificando come sono stati impiegati i loro
finanziamenti. La nostra cooperazione con gli sponsor esterni e regolata dal “Codice di condotta”,
consultabile in inglese sul nostro sito web (https://ch.eupati.eu/it/eupati-ch-association/).

Entrate Data in CHF
Riporto sovvenzione dell’ASSM (2016) 20.07.2017 1,724.00
Sponsoring di Janssen-Cilag AG per il Forum svizzero dei 20.09.2017 10,000.00
pazienti 2017

Sponsoring di Takeda Pharma AG per il Forum svizzero 18.12.2017 10,000.00
dei pazienti 2017

Entrate totali 31.12.2017 21,724.00
Uscite Data in CHF
Forum svizzero dei pazienti 2017 (escl. 25% spese 26.10.2017 13,667.15
generali)

Spese di viaggio 31.12.2017 660.40
Assemblea Generale 26.10.2017 55.80
Spese amministrative (PostFinance) 31.12.2017 6.00
Uscite totali 31.12.2017 14,389.35
Saldo 31.12.2017 in CHF
Saldo di EUPATI CH 31.12.2017 7,334.65
Di cui accantonati (riporto per il Forum svizzero dei pazienti 31.12.2017 2,916.06
2018)

ATTIVITA EIMPEGNI FUTURI

Nel 2018 EUPATI CH continuera nella sua opera di sensibilizzazione, promuovendo il suo materiale
informativo e formativo (http://www.eupati.eu/), e di acquisizione di membri dell’associazione.
EUPATI CH sviluppera inoltre una strategia sul lungo termine per definire e rinforzare il ruolo
dell’associazione nell’ambito della R&D dei farmaci in Svizzera e nel panorama sanitario svizzero,
nonché per assicurare un finanziamento sostenibile.

Una volta assicurati i finanziamenti, I'associazione sara in grado di realizzare il suo programma di
attivita comunicative, offrendone un maggior numero e rifinendole in maniera ancora piu
professionale.

EUPATI CH, 9
¢/o SCTO, Effingerstrasse 35, 3008 Berna -
secretariat@ch.eupati.eu — Sito web ch.eupati.eu, Facebook e Twitter @EUPATI_CH



https://ch.eupati.eu/it/eupati-ch-association/
http://www.eupati.eu/

Rapporto annuale EUPATI CH
Versione: finale IT, 14.02.2018

EUPATI B

SWITZERLAND
European Patients’ Academy
on Therapeutic Innovation
Sulla base di quanto emerso al Forum svizzero dei pazienti 2017, EUPATI CH sviluppera delle linee
guida o una checklist per la preparazione del materiale informativo per i pazienti. Il Forum
svizzero dei pazienti del 2018 si terra nella Svizzera Romanda.

EUPATI CH continuera infine a partecipare al dibattito nazionale sui diritti e la partecipazione dei
pazienti, impegnandosi anche a creare delle opportunita concrete per coinvolgere i pazienti nei
processi di R&D dei farmaci in Svizzera. L’associazione guarda con fiducia al consolidamento di
una rete di pazienti forte e attiva per portare le loro voci al centro dei dibattiti svizzeri.
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