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HINTERGRUND
Bislang gibt es wenig bürgerwissenschaftliche Aktivitäten in der Medizin- oder
Gesundheitsforschung in Deutschland. Patienten dienen meist als Testpersonen,
also reine „Datenquellen“. Patient Science ist ein neuer Citizen Science (CS,
Bürgerwissenschaften) Ansatz für die Medizin- und Gesundheitsforschung, der
den Patienten und Angehörigen ein höchstes Maß an Partizipation am
Forschungsprozess ermöglicht.
Während dieses Pilotprojekts hat ein Ko-Forscherteam aus CF-Patienten & Eltern
von einem Kind mit CF („Patientenforscher“, PF) und professionellen
Wissenschaftlern aus den Bereichen Sozialwissenschaften, Psychologie, Medizin,
Gesundheitsökonomie und -politik eine Studie zu dem Thema Alltagsprobleme
im Leben mit CF gemeinsam durchgeführt.

Förderung: Bundesministerium für Bildung und Forschung (BMBF)
FKZ 01BF1707B

Dauer: 09/2017 – 12/2020

Partner: Universitätsklinikum Frankfurt, Fraunhofer ISI, Ostfalia
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ZIELE

1. Identifikation der Potenziale und Grenzen von Patient Science und damit
Weiterentwicklung des bürgerwissenschaftlichen Methodik-Spektrums
sowie Erschließen eines neuen – potenziell großen – Einsatzfeldes von
Citizen Science.

2. Erforschung eines wesentlichen Problems im Alltag von Mukoviszidose-
Patient/innen und ihrer Angehörigen und damit Beitrag zur Problemlösung
und Verbesserung ihrer Lebenssituation.

3. Höchstes Maß an Partizipation der Patientenforscher/innen in allen Phasen
des Forschungsprozesses. Stärkung bzw. Aufbau der Forschungs- und
Problemlösungskompetenzen von Patient/innen und Bürger/innen sowie der
Vernetzung und des Wissenstransfers von Patientenwissenschaftler/innen
und Berufswissenschaftler/innen im Feld der Mukoviszidose.

METHODE

12 Patientenforscher führten mit 8 CF-Experten und weiteren
Wissenschaftlern ein Forschungsprojekt auf Augenhöhe durch.

Ausgewählte Forschungsthemen:

➢ Systematische Erfassung der typischsten und wichtigsten
Alltagsproblemen von CF-Betroffenen

➢ Analyse des Unterstützungs- und Orientierungsbedarfs

Die Gruppe entwickelte einen Fragebogen zu Alltagsproblemen im
Leben mit Mukoviszidose zu den Bereichen:

1. Versorgung und Therapie
2. Tätigkeit (Schule/Ausbildung/Beruf)
3. Wohnen und Haushaltsführung
4. Soziales Umfeld und Freizeit
5. Mobilität und Reisen

Der CFQ-R wurde eingesetzt um valide Lebensqualitätsdaten zu
erhalten.

Der online Fragebogen wurde von mehr als 10% der CF Population in
Deutschland (N=902; 51% Patienten, 49% Eltern) im Sommer 2019
ausgefüllt. Der Fragebogen hatte 271 Items. Die durchschnittliche
Durchführungszeit waren 60 Minuten.

Feedback von externen Experten, Patienten und Angehörigen
(im Rahmen eines Projekt-Symposiums zur Validierung):

▪ Die “richtigen”/ “relevanten” Fragen wurden gestellt
▪ “Endlich” empirische Evidenz für viele Probleme im Alltag mit CF
(“Daten anstatt Anekdoten”)

▪ Hohe Nutzbarkeit der Ergebnisse für CF-bezogene Gesundheitspolitik,
Patientenversorgung und Selbsthilfe

Um die Potenziale und Grenzen des Patient Science Ansatzes zu
untersuchen und Lessons Learned für zukünftige Projekte bereitzustellen,
wurden
▪ Eine kontinuierliche Evaluation des Ko-Forschungsprozesses
▪ Eine kritische Reflektion der Zusammenarbeit im Projektteam
▪ Interviews mit den Beteiligten am Ende des Projekts durchgeführt.

ERGEBNISSE

Implikationen & 
Herausforderungen
von Patient Science

Beispiele zentrale Ergebnisse (Versorgung & Therapie)

Beispiele Unterstützung und Orientierung (Versorgung & Therapie) 
Infoboxen: Strategien und Tipps zur Förderung der Adhärenz, allgemeine Informationen über
die Verbindung zwischen psychischer Gesundheit, Adhärenz und Gesundheitsverlauf,
Informationen über psychosoziale Betreuung und Unterstützung bei psychischen Belastungen

Weiterführende Informationen & Literatur: Sammlung weiterführender Literatur mit Bezug zu
diesen Themen, wie themenspezifische Patientenzeitschriften, Blogbeiträge und Artikel

Fallbeispiele: Beispiel aus dem Lebensalltag eines Patientenforschers über den
Teufelskreis aus mangelnder Therapiemotivation, Gesundheitsstatus, Depression und
soziale Isolation

Reflektionsfragen & Gedankenimpulse: Einladungen und Anregungen zum
interpersonellen und intrapersonalen Austausch über Themen der seelischen
Gesundheit, Selbstfürsorge, Bewältigungsstrategien und Therapiemotivation

Gardecki et al. (manuscript in preparation)

Projekt Webseite:
https://www.muko.info/angebote/patient-science 
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Patient Science im Kontext von Bürgerwissenschaften ermöglicht Menschen, die von CF
betroffen sind, ein höchstes Maß an Beteiligung an der Forschung und führt auf diese
Weise zu neuen Erkenntnissen über wichtige Alltagsprobleme. Zudem identifiziert
unsere Arbeit den spezifischen Bedarf für Unterstützung und Orientierung im Umgang
mit diesen Herausforderungen. Da der Patient Science Ansatz das Wissen der
Betroffenen als relevante Expertise anerkennt und systematisch nutzt, weisen die
Ergebnisse eine hohe Praxisrelevanz und Nähe zur Lebenswirklichkeit der Betroffenen
auf. Dadurch haben sie das Potenzial entscheidend zur Verbesserung der
Gesundheitsversorgung beizutragen.
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