PATIENT SCIENCE -
AM BEISPIEL DER MUKOVISZIDOSE

Forum Citizen Science, 6./7. September 2018, Frankfurt/M.
Dr. Nils Heyen (Fraunhofer ISI) & Lukas Garmsen (Patientenforscher)
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Hintergrund & ldee

M Bisher kaum Citizen-Science-Aktivitaten in der Gesundheitsforschung

B Patient/innen dienen hier in der Regel als Probanden, also als reine
~Datenquelle”

M Idee:
Blrgerwissenschaftliche Studie im Gesundheitsbereich

Hochstes MalB3 an Beteiligung fur Blrger/innen bzw. Patient/innen

® Untersuchungsfeld Seltene Erkrankungen, weil Erforschung aufgrund der
Seltenheit aus medizinischen und 6konomischen Grunden erschwert

B Andererseits: Selbsthilfe-Strukturen von Vorteil, um an etablierte
Strukturen anknupfen zu kénnen

> Mukoviszidose erfullt beide Kriterien
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Patient Science: Patienten schaffen Wissen

Ziele unseres Projekts:

1)

2)

3)

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

Identifikation der Potenziale und Grenzen von Patient Science und damit
Weiterentwicklung des burgerwissenschaftlichen Methodik-Spektrums
sowie ErschlieBen eines neuen — potenziell groBen - Einsatzfeldes von
Citizen Science.

Hochstes Mal3 an Beteiligung der Patientenforscher/innen. Dabei
Starkung bzw. Aufbau der Forschungs- und Problemlésungs-
kompetenzen von Patient/innen und Burger/innen sowie der Vernetzung
und des Wissenstransfers von Patientenforscher/innen und
Berufsforscher/innen bzw. Professionellen im Feld der Mukoviszidose.
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Rahmendaten unseres Projekts

Fordergeber: BMBF (Zuwendung)
Laufzeit: 15.9.2017 - 31.12.2019 (27,5 Monate)
Budget: 395.300 €

Verbundkonsortium:

Patientenforscher/innen

Fraunhofer-Institut fur System- und Innovationsforschung ISl
(Karlsruhe) -> Verbundkoordination

Universitatsklinikum Frankfurt, Referenzzentrum fir Seltene
Erkrankungen (Frankfurt)

Mukoviszidose e.V, Bundesverband Cystische Fibrose (Bonn)

Ostfalia Hochschule fur Angewandte Wissenschaften, Fakultat
Gesundheitswesen (WolfenbuUttel)
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Arbeitsplan und -pakete

AP1 Ausarbeitung des Forschungskonzepts

AP1.1 Gute Praxis und Herausforderungen von Patient Science

Rekrutierung und Kompetenz-Aufbau

AP 1.3 Konkretisierungdes Untersuchungsgegenstands und -designs

AP2 Empirische Untersuchung

AP2.1 Datenerhebung

AP2.2 Datenauswertung

AP 6 Projektmanagement

AP3 Validierung und Transfer

AP3.1 Diskussion und Validierung
AP 3.2 Transferder inhaltlichen Erkenntnisse

AP 3.3 Handlungsempfehlungen und Praxisleitfaden zur Methodik
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Auf dem Weg zu unserem Forschungsthema
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Patient Science: Unser Forschungsthema

m Ziel ist es, die typischen und wichtigsten Alltagsprobleme und
Alltagskonflikte von CF-Betroffenen zu erfassen und im Hinblick auf ihre
Bedeutung und den daraus entstehenden Unterstutzungs- und
Orientierungsbedarf zu analysieren.

B Methode: Online-Befragung der CF-Community

B Die Ergebnisse dieser Befragung wollen wir dazu nutzen, Wege
aufzuzeigen, wie mit ausgewahlten Konflikten und Alltagsproblemen
besser umgegangen werden konnte — sei es aufbauend auf dem
(ebenfalls erfassten) Erfahrungsschatz von CF-Betroffenen selbst oder
aufbauend auf medizinischer Evidenz.
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Meine Erfahrungen als Patientenforscher
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