Beteiligung von Patientinnen und Patienten in der Forschung | Beispielsammlung

Die Partnerinnen und Partner unterstlitzen und erganzen
L/I<b universitats die professionelle klinische Versorgung, Lehre und For-
Klinikumbonn schung an Stellen, an denen mitunter die Grenzen der
professionellen Klinik erreicht werden. Somit leistet
die meist ehrenamtliche onkologische Selbsthilfe einen
bedeutenden Beitrag in der ganzheitlichen onkologi-
schen Betreuung.

Patientenbeteiligung in der allgemeinmedizinischen Forschung

Seit 2020 fordert das BMBF sechs allgemeinmedizinische Forschungspraxennetze. Ziel ist die
Starkung von Forschung, die Hausarztinnen und Hausarzten sowie Patientinnen und Patienten
bei der Beantwortung ihrer konkreten Fragen in der Praxis weiterhilft. Eine Besonderheit der All-
gemeinmedizin ist das breit aufgestellte Patienten-Kollektiv. Birgerinnen und Burger bzw. Patien-
tinnen und Patienten bringen sehr unterschiedliche Krankheits- und Versorgungserfahrungen mit.

In allen Netzen werden sie aktiv in die Forschung ein-
Kontakt gebunden. Hierzu wurden an zentralen Standorten
Dr. Jennifer Engler Patienten- bzw. Blrger-Beirdte eingerichtet oder Formate
Dr. Christine Kersting wie Burgerforen und Runde Tische als Bestandteil der
Forschungsinfrastruktur etabliert. In einzelnen wissen-
schaftlichen Beratungsgremien sind ebenfalls Patienten-

= engler@allgemeinmedizin. vertretende als Partner eingebunden.

uni-frankfurt.de

= christine.kersting@uni-wh.de Forschungspraxennetze bieten die Moglichkeit, Personen
@ DESAM ForNet mit verschiedenen Hintergriinden und Perspektiven als

AG Patientenbeteiligung Beratende oder Ko-Forschende Uber einen langeren Zeit-
raum niedrigschwellig und kontinuierlich einzubinden

Finanzierung durch Drittmittel. und langfristige kollaborative Beziehungen zu etablieren.

Die Beteiligung im Forschungsprozess soll méglichst um-
fassend, das bedeutet bei der Konzeption von Studien

sowie beim Ergebnistransfer und bei der Dissemination
von Studienergebnissen, umgesetzt werden.

Einige Netze planen auch aktive Beteiligung bei der
Durchfthrung von Studien sowie bei der Auswertung
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Erfahrungsaustausch stattfinden.

Patientenbeirat fiir Krebsforschung

Das Deutsche Krebsforschungszentrum (DKFZ) hat 2018 als erste Einrichtung in Deutschland
einen Patientenbeirat speziell fur Forschung eingesetzt. Dieser berat seitdem den DKFZ-Stif-
tungsvorstand aus Patientenperspektive bei neuen Impulsen fir die Krebsforschung, bei der
Identifizierung von unvorhergesehenen Risiken, Hindernissen und unbeabsichtigten Folgen von
Forschungsstrategien und Projekten. Der DKFZ-Stiftungsvorstand greift dabei auch konkrete Emp-
fehlungen aus dem Patientenbeirat auf und setzt diese um (Beispiel: Internal Review Board).
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