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Patient Science Projekt — Patienten schaffen Wissen
Hintergrund und Ausgangsidee

Wenig Citizen Science-Aktivitaten in Medizin/Gesundheitsforschung, die sich als solche bezeichnen
Patient*innen dienen meist als Testpersonen, reine ,,Datenquellen”

- Geringer aktiver Beteiligungsgrad

Grundidee

Citizen Science Studie im Bereich
Medizin/Gesundheitsforschung

Hochstes Mald an Partizipation fir Patient*innen
ermoglichen, in allen Phasen des Forschungsprozesses

Forschungsbereich

Seltene Erkrankungen: Seltenheit erschwert aus
medizinischen oder 6konomischen Griinden oft
Durchfihrung von wissenschaftlichen Studien

Gute Selbsthilfestrukturen, auf die man aufbauen kann
Auswahl: Mukoviszidose, erflllt beide Kriterien
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Schweifidrisen

Bronchial-
system

Leber/Gallenwege

Bauchspeicheldrise

Dinndarm

Geschlechtsorgane

Bildquelle:
Mukoviszidose e.V.

Mukoviszidose, Cystische Fibrose (CF)

Genetisch bedingte
Stoffwechselerkrankung

Ca. 8.000 Patienten in
Deutschland

Erkrankung multipler
Organe — vor allem
Lunge und Darm
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Die Betroffenen bendtigen eine e
lebenslange, komplexe und zeitintensive H
Behandlung und Therapie

Wichtige Bausteine sind:
— Medikamentdse Therapie

— Inhalationstherapie
— Ernahrungstherapie
— Physiotherapie und Sport

— Psychologische Betreuung

— Sozialrechtliche Unterstutzung
— Rehabilitation

— Transplantation
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Patient Science Projekt — Patienten schaffen Wissen
Rahmenbedingungen und Ziele

GEFORDERT VOM

o
% Bundesministerium m ® ]
fur Bildung
| und Forschung FORSCHUNG

Wissenschaft fiir alle!

Q Forderung: Bundesministerium fir Bildung und Forschung (BMBF) im Rahmen der 1. Forderung von
Projekten mit Blrgerbeteiligung (Citizen Science)

O_ICj Dauer: 09/2017 —12/2020

Projektpartner: Fraunhofer ISI, Universitatsklinikum Frankfurt, Ostfalia Hochschule, Mukoviszidose e.V.

|
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Patient Science Projekt — Patienten schaffen Wissen
Rahmenbedingungen und Ziele

GEFORDERT VOM

@
% Bundesministerium m ® ]
% fur Bildung
| und Forschung FORSCHUNG

Wissenschaft fiir alle!

@ Ziele:
1. Erforschung eines wesentlichen Problems im Alltag von Mukoviszidose-Patient/innen und ihrer Angehorigen

2.

und damit Beitrag zur Problemldsung und Verbesserung ihrer Lebenssituation.

|dentifikation der Potenziale und Grenzen von Patient Science und damit Weiterentwicklung des
bldrgerwissenschaftlichen Methodik-Spektrums sowie ErschlieRen eines neuen — potenziell grofen —
Einsatzfeldes von Citizen Science.

Starkung bzw. Aufbau der Forschungs- und Probleml&sungskompetenzen von Patient/innen und Biirger/innen
sowie der Vernetzung und des Wissenstransfers von Patientenwissenschaftler/innen und
Berufswissenschaftler/innen im Feld der Mukoviszidose.

£ Ostfalia —
l.!N!.V.E.B.SJ..IAIS_ {(fuxoviszivose o oo |7 ] Z Fraunhofer
KLINIKUM FRANKFURT )¢ Wissenschaften ISI

GOETHE-UNIVERSITAT
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Berufsforscher*innen Psychologin
Fraunhofer ISI Uniklinik

Muko eV.

Patient Science Team

Ostfalia
Hochschule

= 12 Patientenforscher*innen: Offentlichkeitsarbeit A e ' ,
hr.info Uniklinik Patientenforscherin
Patienten & Eltern von Kindern mit CF

= 8 Berufsforscher*innen:
Sozialwissenschaft, Medizin, Psychologie, Gesundheitsdkonomie, Gesundheitspolitik

\
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Forschungsfragen

= Systematische Erfassung von Alltagsproblemen von CF-
Betroffenen

- Was sind die typischen und wichtigsten Alltagsprobleme
aus Sicht der CF-Betroffenen?

= Analyse des Unterstltzungs- und Orientierungsbedarf

\
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Arbeit/Beruf
Geld/versteckte Kosten
Wohnen

Mobilitat

Gesundheit

Soziales Miteinander

Familie/Eltern

""" il i %%GX\_

* Schule
* Beruf

* Freizeit
* Reisen

* Sport/Physiotherapie
« Offentliche Verkehrsmittel
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Erkaltungen

Zeit (-management)
Verstandnis & Rucksicht
Fehlende Aufklarung
Krankenhausaufenthalte

Zwischenmahlzeiten

e  Freunde * Motivation
Sozialleistungen * Therapiemanagement e Partnerschaft
Haushalt * Tagliche Medikamenteneinnahme * Einkaufen
Ziele im Leben * Behorden e Sonstiges
— Ostfalia =
UNIVERSITATS &\ UKOVISZIDOSE.. i ~ Fraunhofer
KLINIKUM FRANKFURT % e E

GOETHE-UNIVERSITAT

ISl
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Finf Themenbereiche
Arbeit/Beruf 1. CF-Therapie und Versorgung
Geld/versteckte Kosten 2. Tatigkeit (Schule/Ausbildung/Beruf) ciltungen
Wohnen 3.  Wohnen: Wohnortswahl| & Verhalten zu Hause it (-management)
Mobilitat 4. Mobilitdt und Reisen rstandnis & Riicksicht
: . . hlende Aufkld
Gesundheit 5. Soziales Umfeld und Freizeit ende Aundarung
) o ankenhausaufenthalte
Soziales Miteinander
ischenmahlzeiten
Familie/Eltern o
* Freunde * Motivation
Sozialleistungen * Therapiemanagement * Partnerschaft
Haushalt » Tagliche Medikamenteneinnahme * Einkaufen
Ziele im Leben * Behorden e Sonstiges

.
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- Das Patient Science Projekt 0

Patienten schaffen Wissen

Um was geht es?
Ein vom Bundesministerium fir Bildung und Forschung geférdertes Projekt mit Blrgerbeteiligung (Citizen Science), das
die wesentlichen Alltagsprobleme im Leben mit Mukoviszidose erforscht. ™

Wer ist beteiligt?

12 Patientenforscherinnen, darunter neben CF-Betroffenen auch Eltern erkrankter Kinder, forschen gemeinsam mit
Facharzten und einer Psychologin des Universitatsklinikums Frankfurt aM. und Wissenschaftierinnen des Fraunhofer-
Instituts fir System- und Innovationsforschung, des Mukoviszidose e.\. sowie der Ostfalia Hochschule.

Was ist das Besondere an dem Projekt?

Die Patientenforscherinnen gestalten mit den Berufsforscherinnen den Forschungsprozess auf Augenhohe. Dabei
arbeiten die Patientenforscherinnen von der Wahl des Forschungsthemas bis zur Durchfihrung und Auswertung der
Forschungsergebnisse aktiv mit.

Warum brauchen wir Dich? ]
In den letzten wurde ein Frag rbeitet, mit dem ab Sommer erhoben werden soll, weiche
Alitagsprobleme CF-Betroffene Tag fur Tag urmmben "Das Ziel ist einen Beitrag zur Verbesserung der Lebenssituation

von CF-Patientinnen zu leisten. Um aussagekriftige Egeb isse zu bekommen, ist es wichtig, dass sich maglichst viele

CF-lerinnen und deren Eltern an der Online-Befragung im Sommer beteiligen. Denn: Die Betroffenen selbst sind die

Experten fir das Leben mit Mukoviszidose!

Wir haben die Patientenforscherlnnen gefragt:
Was gefalit Dir an dem Projekt und wieso sollten CF-Betroffene an der Befragung teilnehmen?

Wir selbst konnten
bestimmen, welches
Thema in der CF-
Forschung seinen
Platz finden soll.

Es wird nicht dber,
sondern mit
Patienten
geforscht.

Wir brauchen die
Erfahrungen von vielen
CF-Betroffenen, um die

wichtigsten
Alltagsprobleme zu
bestimmen.

Als CF-Patient in die
Rolle des Forschers
schlopfen und
Forschung aktiv
Die Befragung ist eine mitgestalten - das ist
gute Maglichkeit, uns
und unseren Problemen
eine laute Stimme zu
geben.

Alltagsproblemen im Leben mit CF vo 07. bis 30.09.19

w.survey.isi.fraunhoferde/uc/patient-
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Methode

Online Fragebogen zu Alltagsproblemen (07/2019 — 09/2019)

Teilnehmer*innen: N =902
(51% Patient*innen, 49% Eltern; >10% aller CF-Betroffenen in Deutschland)

Vorstellung erster Ergebnisse auf Patient Science Symposium mit
Projektbeteiligten & externen Expert*innen zur Validierung 03/2020:

— ,Richtige/relevante” Fragen wurden gestellt

— Wissenschaftliche, empirische Evidenz fur Alltagsprobleme im Leben mit CF,
,Daten anstatt Anekdoten”

— Hohe Nutzbarkeit fir Aktivitaten in der CF-bezogenen Gesundheitspolitik,
Patientenversorgung und Selbsthilfe

UNIVERSITATS
KLINIKUM FRANKFURT

GOETHE-UNIVERSITAT

%UKOVISZIDOSE..,

Ostfalia
Hochschule fiir angewandte
Wissenschaften
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Produkte des Projekts

9 6 & o X
Ergebnisband

v' Fur CF-Patient*innen, Angehorige,
Behandler*innen, Mukoviszidose e.V.

AN

Zentrale Ergebnisse

Infoboxen, weiterfihrende Literatur
Reflektionsfragen & Gedankenimpulse
Anregung zum Austausch

AN N NN

Fallbeispiele
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@ AN Ko-Forschende auf Augenhdhe: Unsere Strategie

Einbezug in Patienten- Einbezug in Gemeinsame Entlohnung Einbezug in
alle Transparenz befahigung Offentlichkeits- Vortrige Publikationen
Projektphasen - arbeit —J
z.B.: z.B.:

Von Anfang an: v
Kick-Off Treffen Schulungen: v Citizen Science Forum

R e Grundlagen der emp.
Definition Forschungsthema Sozialforschung

& - design v

*  Fragebogenkonstruktion CF-Jahrestagung:

Entwicklung & Verbreitung Postervorstellung zur

e Statistischen Datenanalyse

des Fragebogens Befragung
Datenauswertung & U b . v Konferenz fur Seltene
-interpretation mgang mit Presse: Erkrankungen
Ergebnisverwertung & . Ausarbeitung Handreichung v’ CF-Patiententag

-veroffentlichung v" Individuelle Beratung der PF

P X A
N

= A Ostfalia =
UNIVERSITATS @ i UKOVISZIDOSE Hochschule fiir angewandte @ ~ Fraunhofer
KLINIKUM FRANKFURT Wissenschaften ISl

GOETHE-UNIVERSITAT

\
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Ko-Forschende auf Augenhdhe: Kritische Reflektion

]
Organisation Verantwortungs-
und Ubernahme

Koordination J J

O Klarung zu Beginn: Was heifSt Arbeiten auf Augenhdhe konkret in unserem Projekt?

O Woran wirden wir merken, wenn wir nicht mehr auf Augenhohe sind?

O Wie schaffen wir einen Rahmen, indem das von uns definierte Arbeiten auf Augenhohe als Ko-
Forschende moglich ist?

O Erwartungen von allen Seiten einholen
O Feste Vereinbarungen treffen

O Erneute Uberpriifung/Evaluation wahrend des gesamten Prozesses

\

- Ostfalia
UNlVERSlTATS@ %Hr UKOVISZIDOSE Hochschule fiir angewandte @ % FraunhOfer
KLINIKUM FRANKFURT L Wissenschaften ISI

GOETHE-UNIVERSITAT
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Mogliche Implikationen und Herausforderungen von Patient Science

Hohe intrinsische
Motivation bei PF:
sind von

Erkrankung selbst
betroffen

PF= Patientenforscher*innen

Spezifische PF-
Expertise:
Ergebnisse weisen
Nahe zur
Lebenswirklichkeit
& hohe
Praxisrelevanz
auf...

Distanz zur
eigenen
Betroffenheit (in
Teilen des Projekts)
einnehmen
kdnnen,
abstrahieren

UNIVERSITATS
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... dadurch
Potenzial,
entscheidend zur
Verbesserung der
Gesundheitsver-
sorgung
beizutragen

Einnahme neuer
Rollen: von
Behandler*innen
(Mediziner*in/
Kliniker*in) &
Behandelte ...

(Je nach
Erkrankung, evtl.)
Infektionsrisiko
unter den PF
beachten

... ZU ZWei
Forscher*innen auf
Augenhohe ...

Ostfalia
Hochschule fiir angewandte
Wissenschaften

... Flexibilitat bei
Projektplanung
gefordert & hoher
Koordinations-
aufwand

Einfluss des
Gesundheits-
zustands: evtl. mit
Ausfallen rechnen,
besondere
Umstande

Verantwortungs-
beachten ...

Ubernahme der PF
fur
Projektaufgaben
fordern

... Sensibilitat &
Reflektion flr
Rollenwechsel
wahrend des
Projekts immer

wieder auf allen

Seiten herstellen

aunhofer
I1S1
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Vorteile des Patient Science Ansatzes

(along the 3 dimensions of the CS evaluation framework by Kieslinger et al. 2018)

Wissenschaftliche Partizipative Soziodkonomische
Dimension Dimension Politische Dimension
e \ ( A e N
Empowerment; Hohe Praxisrelevanz &
Systematische Nutzung Patienten werden zum Nahe zur
der Patientenexpertise Subjekt der Forschung Lebenswirklichkeit der
) Betroffenen
J
\ 4 d ) N
Epistemischer Prozess Erweiterung des .y :
wird ganzheitlicher, Teilnehmerwissens Neue |\/|0g|IC|:1k6It des
Bedurfnisse der hinsichtlich AUSta:ﬂfSC > ZW.
Zielgruppen stehen mehr Wissenschaft/CS Betro renen &
i Eg ks \ J Gesundheitsforschern
L J r \ \ J
Erweiterung des
Teilnehmerwissens Gesundheitsforscher
hinsichtlich der (ben sich in der Haltung
. Erkrankung ) auf Augenhohe

UNIVERSITATS
KLINIKUM FRANKFURT

GOETHE-UNIVERSITAT

Ostfalia ’
%L'KOWSHDOSE- - Hochschule fiir angewandte }: l %Frau n hOfer
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Ergebnisband

v" Fir CF-Patienten, Behandler,
Mukoviszidose e.V.

AN

Zentrale Ergebnisse

Infoboxen, weiterfihrende Literatur
Reflektionsfragen & Gedankenimpulse
Anregung zum Austausch

AN N NN

Fallbeispiele
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Lessons Learned

v'  Basierend auf Interviews mit allen
Projektbeteiligten

v Bereitstellungen unserer Erfahrungen fur
weitere Citizen Science Projekte im
Bereich Mukoviszidose, Medizin und
Gesundheitsforschung

GOETHE-UNIVERSITAT

UNIVERSITATS &2 UKOVISZIDOSE ..
KLINIKUM FRANKFURT Lf

GOETHE-UNIVERSITAT

\

Ostfalia
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© & hitpsy/blogmuko.info/das-ist-ein wlich-positive-horizonterweiterung

HOME JETZY SPENDEN OBER MUKOVISZIDOSE

»,Das ist eine ziemlich positive
Horizonterweiterung"

® 9. September 2019 ® Einblicke, Menschen, Wissenschaft und Forschung

» Selbsthilfe
5. Baraiin David ist einer von zwdlf iszi ), die als am Patient Science-Projekt
i Der Muk sid V. ist P T IR REeni e e mitwirken, das das Fraunhofer Institut fur System- und g (1SI) mit dem
er Mukoviszidose elV. ist Projektpartner im s b . .
» Online-Angebote ) pe hr-iNFO > Programm > Wissenswert > Wi .t Science Projekt - Patienten und Mukoviszidose e.V. und zwei weiteren Projektpart durchfuhrt. mit Berufsforschern erheben die
Patient Science-Projekt des Fraunhofer die gsp! im Leben von und ihren Angehorig:

Finanzielle Unterstiitzung Instituts fir System- und und untersuchen den méglichen Unterstitzungsbedarf. Im Interview erz&hit er uns vom Projekt.

Wissenswert: Das Patient Science Projekt

Innovationsforschung (1SI1). Gemeinsam mit
ovationsiors g (IsI). 6 o - Patienten und Wissenschaftler forschen gemeinsam

KlimamaBnahmen David, wie wird man Patientenforscher? Und was war Deine personliche Motivation zur

Berufswissenschaftlern forschen zwolf Tellnahme am Projekt?

Haus Schutzengel

Patientenwissenschaftler zu In melnem Fall wurde ich vom Projektteam auf eine Mitarbeit

Alltagsproblemen von Menschen mit angesprochen. Als mir klar wurde, wie das Projekt aufgesetzt Ist,

Qualitatsmanagement
sagte ich gern zu. Das Forschungsthema wurde ja von den
ganz und

Mukoviszidose

Studiennetzwerk

definlert.

Forschungsforderung

Bringst Du aus einem beruflichen Kontext

Veranstaltungen

Mediathek

Patientenzufriedenheitsbefragung

(pz8)

Patient Science

Biirger fiir Wissenschaft begeistern

Citizen Science (Biirgerwissenschaften), bei der Biirger als Laienforscher in
wissenschaftliche Projekte eingebunden werden, erfreut sich mittlerweile groBer
Beliebtheit in Deutschland. Wahrend bei den meisten Projekten die Laienforscher
eher in der Rolle des Zuarbeiters sind, sind sie im Patient Science-Projekt aktiv in
Definition und Ausarbeitung der Forschungsfrage eingebunden: Zwdlf
Mukoviszidose-Betroffene sind mit Unterstiitzung von Berufsforschern mit der
Planung, Durchfiihrung und Auswertung einer patientenwissenschaftlichen
Studie betraut, mit dem Ziel, die wichtigsten Alltagsprobleme im Leben von
Mukoviszidose-Patienten und ihren Angehérigen zu erforschen und den

Weiterfiihrende Links

seite des Projekt
n Projekt &

tbeschreit

Biirger schaff

erten Cit

Podcast iiber das Projekt auf hr

NFO

icht {iber die 13 vom

cience

‘ i

k- =N acuoied
id ©picure-aliancepa

In Frankfurt erforschen jetzt Patientinnen und Patienten zum ersten Mal

mit innen und n die
einer seltenen Er

Erfahrungen mit wissenschaftlicher Forschung mit?
Eher weniger. Ich habe zwar vor 30 Jahren Elektrotechnik studiert,
habe aber danach nie auf wissenschaftlichem Feld gearbeitet.
Trotzdem Interessierte ich mich Immer fur wissenschaftliche

David engagiert sich im Patient Science-
Projekt.

natdrlich fur die CF-Forschung.

https://www.muko.info/angebote/patient-science — Veranstaltungen  Frequenzen  Kontakt
“l:“:;g:; ® ® hr-iNFO > » Wissen @ Forschung auf Augenhdhe - Patient Science-Projekt zu Mukoviszidose
Wissen ﬁ ® 9 Mitforschen Blog Citizen Science Netzwerk Veranstaltungen

29.12.20
Forschung auf Augenhdhe - Patient Science-Projekt zu
Mukoviszidose

> oo00/ 23:53 Min. E

in den ver Feldern - ganz besonders
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Weitere Frlchte @

v’ Patient Science in CF goes Europe
v" Vernetzung: AG Citizen Science in Medizin und Gesundheitsforschung
v' Gedanken zum Thema Ethikantrage: Positionspapier

v' Gedanken zum Thema Terminologie: Begriffe fiir CS im Bereich Gesundheitsforschung

\

i Lk Ostfalia
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Herzlichen Dank fir Ihre Aufmerksamkeit!

Johanna Gardecki | Psychologin (M.Sc.) | Systemische Einzel-, Paar- und Familientherapeutin | Supervisorin

Christiane Herzog CF-Zentrum | Universitatsklinikum Frankfurt | Goethe-Universitat Frankfurt a. M.
Theodor-Stern-Kai 7 — Haus 18 — Raum 10 EG | 60590 Frankfurt am Main
Tel.: 069-6301-84311 | Mail: Johanna.Gardecki@kgu.de
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M.Sc. Psych. Johanna Gardecki — Christiane Herzog CF-Zentrum — Universitatsklinikum Frankfurt am Main
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