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HINTERGRUND METRHODE

Bislang 8”?t es wenig k.)UrgerwissenschaftI.iche Akt.ivitéten ir.1 der Medizin- oder 12 Patientenforscher fihrten mit 8 CF-Experten und weiteren Der online Fragebogen wurde von mehr als 10% der CF Population in
Gesundheitsforschung in Deutschland. Patienten dienen meist als Testpersonen, Wissenschaftlern ein Forschungsprojekt auf Augenhéhe durch. Deutschland (N=902; 51% Patienten, 49% Eltern) im Sommer 2019
also reine ,Datenquellen”. Patient Science ist ein neuer Citizen Science (CS, ausgefullt. Der Fragebogen hatte 271 Items. Die durchschnittliche
BUrgerwissenschaften) Ansatz fur die Medizin- und Gesundheitsforschung, der Ausgewihlte Forschungsthemen: Durchfiihrungszeit waren 60 Minuten.

den Patienten und Angehoérigen ein hodchstes Mald an Partizipation am
Forschungsprozess ermoglicht.

Wahrend dieses Pilotprojekts hat ein Ko-Forscherteam aus CF-Patienten & Eltern
von einem Kind mit CF (,Patientenforscher”, PF) und professionellen » Analyse des Unterstiitzungs- und Orientierungsbedarfs
Wissenschaftlern aus den Bereichen Sozialwissenschaften, Psychologie, Medizin,
Gesundheits6konomie und -politik eine Studie zu dem Thema Alltagsprobleme
im Leben mit CF gemeinsam durchgefihrt.

» Systematische Erfassung der typischsten und wichtigsten

Alltagsproblemen von CF-Betroffenen Feedback von externen Experten, Patienten und Angehorigen

(im Rahmen eines Projekt-Symposiums zur Validierung):

= Die “richtigen”/ “relevanten” Fragen wurden gestellt

Die Gruppe entwickelte einen Fragebogen zu Alltagsproblemen im = “Endlich” empirische Evidenz fur viele Probleme im Alltag mit CF

Leben mit Mukoviszidose zu den Bereichen: (“Daten anstatt Anekdoten”)
= Hohe Nutzbarkeit der Ergebnisse fur CF-bezogene Gesundheitspolitik,

@o Forderung: Bundesministerium fur Bildung und Forschung (BMBF) V?r.sorg.ung und TheraPle Patientenversorgung und Selbsthilfe
FKZ 01BE1707B 2. Tatigkeit (Schule/Ausbildung/Beruf)
@ 3. Wohnen und Haushaltsfihrung . . . .
: ) o Um die Potenziale und Grenzen des Patient Science Ansatzes zu
Dauer: 09/2017 —12/2020 4. Soziales Umfeld und Freizeit . o . .
_ S . 5 Mobilitst und Rei untersuchen und Lessons Learned fur zuklnftige Projekte bereitzustellen,
208, Partner:  Universitatsklinikum  Frankfurt, ~Fraunhofer IS, Ostfalia . Mobilitat und Reisen wurden
Hochschule fur angewandte Wissenschaft, Mukoviszidose e.V. | | o = Fine kontinuierliche Evaluation des Ko-Forschungsprozesses
Der CFQ-R wurde eingesetzt um valide Lebensqualitatsdaten zu = Eine kritische Reflektion der Zusammenarbeit im Projektteam
erhalten. * |nterviews mit den Beteiligten am Ende des Projekts durchgefihrt.
1. Identifikation der Potenziale und Grenzen von Patient Science und damit
Weiterentwicklung des bulrgerwissenschaftlichen Methodik-Spektrums
sowie Erschlielfen eines neuen — potenziell grolsen — Einsatzfeldes von .« ° o . .
e Beispiele zentrale Ergebnisse (Versorgung & Therapie) Implikationen &
' ' e nj } ?
2. Erforschung eines wesentlichen Problems im Alltag von Mukoviszidose- Kommt es vor, dass Sie lhre notwendige Therapie nicht durchfdfren: HeraUSfOrderungen
. . : . : . . Patient*i =464 Elt =438 . .
Patient/innen und ihrer Angehorigen und damit Beitrag zur Problemldsung _ atientiinnen (=469 I von Patlent SClence
Griunde fur mangelnde Therapietreue:
. .. . . . : L 0 _ 0 ki Distanz zur eigenen
3. Hochstes MaR an Partizipation der Patientenforscher/innen in allen Phasen Motivation fehit n=193 60 % a n=149 70% Hohe 'Bt““S'Sfihed . (.li Teilen
4 - o . Motivati | PF: si
des Forschungsprozesses. Starkung bzw. Aufbau der Forschungs- und Zeit fehlt n=183 57 % a n=89 41% ° '\éfk'rzzkuer:g Sefk';;t vor des Projekts) einnehmen
Problemlésungskompetenzen von Patient/innen und Blrger/innen sowie der Therapie vergessen n=122 38 % ° n=55 26 % e & abstrahieren konnen
Vernetzung und des Wissenstransfers von Patientenwissenschaftler/innen
und Berufswissenschaftler/innen im Feld der Mukoviszidose. Fuhlen Sie sich in Ihrem Leben insgesamt tberfordert? | |
Haben Sie den Eindruck, dass sich Ihr Kind in seinem Leben insgesamt iberfordert fiihlt? Einfluss des Gesundheits- FAreslsillisis (50
zustands & besondere Projektplanung gefordert
Patient*i =464 Elt =438 Kinder (n=438 “inde: i 5
_ atient*innen (n ) - ern(n ) inder (n ) Umstande: evtl. rmt At,'ls'fallen 2 hoher Koordinations-
la n=40 99 n=36 89 n=26 6% rechnen, Infektionsrisiko,
) : . aufwand
geringe physische Resilienz
Manchmal n=250 54 % n=291 66 % n=155 35%
Vorteile des Patient Science Ansatzes Nein w17 8% el 25% w257 59% T
(Along the 3 dimensions of the CS evaluation framework by Kieslinger et al. 2018) . en5H| e SHERLON
Machen Sie fiir Ihr Geftihl der Uberforderung die CF-Erkrankung verantwortlich ? fir Rollenwechsel
g g
wahrend des Projekts
Wissenschaftliche Pa_rt|2|pa't|ve Sozio6konomische S von Behandler*innen und Seiten herstellen
Dimension Dimension Politische Dimension Gesundheitliche Einschrankungen (CF) n=181 62 % n=127 39 9% n=70 39 % Behandelten 74 zwe
Psychische Belastungen (CF) n=145 ° 50 % n=222 o 68 % n=84 ° 46 % Forscher*innen auf
e N 4 ) e 2 _ Augenhohe
Empowerment: Hohe Praxisrelevanz & Hohe Therapieaufwand (CF) n=157 o 54 % n=184 o 56 % n=125 o 69 % & ”Verantwortu"ngs-
SystematiSChe NUtzung Patienten werden -Zum Nahe ZUr Fehlende Freizeit (CF) n=84 29 % L3l 34 % n=87 48 % uptizrglfthg;el (j:;ial:s
der Patientenexpertise i Lebenswirklichkeit der s
Subjekt der Forschung A Finanzielle Zusatzbelastungen (CF) o3 - 61 (B0 explizit fordern
L ) \ / etrorrenen PF = Patientenforscher
N s 2 N g Situation in Partnerschaft / Familie (CF) n=88 30 % n=130 @ 40 % n=28 15 %
Epistemischer Prozess Erweiterung des : N A .
wird ganzheitlicher, Teilnehmerwissens Ne"f Mogllcﬁken des Nicht durch CF n=28 10 % n=28 9% n=20 11%
Bedurfnisse der hinsichtlich BUSta-LFJfSC > Z‘g‘
Zielgruppen stehen mehr Wissenschaft/CS etroftenen
im Fokus \ y Gesundheitsforschern
\ y, - ~ \ y ° ° X ° ° °
Crweiterung des ) w Beispiele Unterstliitzung und Orientierung (Versorgung & Therapie)
Teilnehmerwissens Gesundheitsforscher | o o | | )
hinsichtlich der lben sich in der Haltung __ Infoboxen: Strategien und Tipps zur Forderung der Adharenz, allgemeine Informationen tber > Fallbeispiele: Beispiel aus dem Lebensalltag eines Patientenforschers Gber den
\ Erkrankung J auf Augenhohe A die Verbindung zwischen psychischer Gesundheit, Adhdrenz und Gesundheitsverlauf, Teu'felskre|s dus mangelnder Therapiemotivation, Gesundheitsstatus, Depression und
\ J 7 Informationen Uber psychosoziale Betreuung und Unterstitzung bei psychischen Belastungen soziale Isolation
|| Weiterfuhrende Informationen & Literatur: Sammlung weiterfihrender Literatur mit Bezug zu Q Beﬂektionsfragen & Qedankenimpulse: Einladungen und  Anregungen Zum
diesen Themen, wie themenspezifische Patientenzeitschriften, Blogbeitrage und Artikel o© interpersonellen und intrapersonalen Austausch (ber Themen der seelischen
Gesundheit, Selbstflrsorge, Bewaltigungsstrategien und Therapiemotivation

Gardecki et al. (manuscript in preparation)

I
@ o/\o/\e/\o/ T Y. [v= O \[-\ ﬁ oo . .
%) S O [ & % ¢ /= Ko-Forschende auf Augenhdhe: Unsere Strategie EAZIT
Lessons Learned - - . .
e Patienten- e n Gemeinsame Einbezug in Patient Science im Kontext von Birgerwissenschaften ermdglicht Menschen, die von CF
Paper alle Transparenz befihigung Offentlichkeits Vortrige Entlohnung Publikationen . _ s S N 8 o _
Projektphasen -arbeit betroffen sind, ein hochstes Mals an Beteiligung an der Forschung und fuhrt auf diese
v’ Basierend auf Interviews mit allen y S . o Weise zu neuen Erkenntnissen uber wichtige Alltagsprobleme. Zudem identifiziert
: " Von Anfang an: Kick-Off Treffen Schulungen: v Citi i Aktive Einbindun : - . .. : : :
Projektbeteiligten : N ) | Citizen scence Forum e e unsere Arbeit den spezifischen Bedarf fir Unterstitzung und Orientierung im Umgang
. . v’ Definition Forschungsthema & *  Grundlagen der emp. v CF- : L . . .

v Bereitstellungen unserer Erfahrungen fur eHIntion rorsentngsthema Sozialforechun CF-Jahrestagune: Arbeit mit diesen Herausforderungen. Da der Patient Science Ansatz das Wissen der
weitere Citizen Science Projekte im Bereich -design 8 Postervorstellung zur : . . .
Mukoviszidose. Medizin und v Entwicklung & Verbreitung des Fragebogenkonstruktion Befragung v' Aktive Einbindung Betroffenen als relevante Expertise anerkennt und systematisch nutzt, weisen die
Gesundheitsforschung Fragebogens . Statistischen Datenanalyse v Konferenz fiir Seltene 'F:‘a';igeg;i'fgéef“r Ergebnisse eine hohe Praxisrelevanz und Nahe zur Lebenswirklichkeit der Betroffenen

v Datenauswertung & v" Umgangmit Presse: Erkrankungen Zeitungsartikel, auf. Dadurch haben sie das Potenzial entscheidend zur Verbesserung der
interpretation *  Ausarbeitung Handreichung v CF-Patiententag Blogartikel Gesundheitsversorgung beizutragen.
v Ergebnisverwertung & v" Individuelle Beratung der PF
— % % @ E%{ -verdffentlichung

Ergebnisband

v' Fur CF-Patient*innen, Angehorige,

Behandler*innen, Mukoviszidose e.V. g@‘) Projekt Webseite:

v Zentrale Ergebnisse L‘TE RATU R https://www.muko.info/angebote/patient-science

v" Unterstitzung und Orientierung
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Wir danken dem Bundesministerium fiur Bildung und Forschung (BMBF) fur die
Forderung des Projekts und allen Projektpartnern. Vielen Dank an alle externe

= Fallbeispiele
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Experten, die uns bei der Erstellung des Ergebnisbands unterstiutzen. Ein spezieller
Dank geht an alle Patient*innen und Eltern, die mit uns als Patientenforscher diesen
neuen Weg der Forschung bestritten haben.
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