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Partizipation ist der Schlussel - Erfahrungen in der Umsetzung von
partizipativen Forschungsansatzen im Bereich der Seltenen Erkrankungen

Hintergrund

Die Beteiligung von Betroffenen an gesundheitsbezogener Forschung hat in den letzten Jahren zunehmend an Bedeutung gewonnen. Wenn Betroffene
frihzeitig in die (thematische) Planung, Durchflihrung und Auswertung von gesundheitsbezogenen und medizinischen Forschungsprojekten einbezogen
werden, kdnnen die Ergebnisse relevanter werden und die Sichtbarkeit der Betroffenen kann steigen. Gleichzeitig kdnnen die Ergebnisse relevanten
Zielgruppen besser zuganglich gemacht werden. @aostauch  PROZESC
Relevanz des Einbezugs der Betroffenenperspektive bei Seltenen Erkrankungen: =€ 5'4(“'%%? T

 Nur wenige Personen verfligen Uber Erfahrungsexpertise

* (Mit-)Betroffenheit auch bei Angehorigen

e Spezifisches Erkrankungswissen aus dem Lebensalltag liber das Wissen der Behandelnhden hinaus

* Versorgenden-Perspektive: Komplexitat der Versorgung von Menschen mit Seltenen Erkrankungen
Vor diesem Hintergrund werden Erfahrungen in der Umsetzung von Partizipation in der Forschung und in der
Ausgestaltung partizipativer Prozesse sowie die Barrieren und Chancen dieser vertieft dargestellt. Beispielhate Darstellung eines Forschungsprozesses

Ebenen der Beteiligung! und Beispiele aus der Forschungspraxis

Information Anhorung Einbeziehung
Bereitsstellung von Studieninformationen Finholen der Perspektive von Beratung durch Vertretungen von
fir die Zielgruppen Patient:innen und Angehérigen Patient:innen, Angehorlgg.oder an der
z.B. Patient:innen, Eltern, Kinder/Jugendliche 7.B. durch Interviews oder Fragebégen Versorgung Beteiligte
(unter Berlcksichtigung der rechtlichen Anforderungen, z.B. z2.B. in Form von regelmaligem Austausch oder

Datenschutzaufklarung)

(] (] (]
‘ Inhestern et al. Orphanet Journal of Rare Diseases (2024)19:197 Drphanet Journal of Rare
- https://doiorg/10.1186/513023-024-03207-9 Diseases
glichkeiten des Engagements

AP .
( I~ 6}“‘ RRRRRRRR Open Access Der Beirat — Aufgaben und Moglic end n
e k/\g / ®
Z . . . . . .
Lm é"[ Patient experiences of interprofessional 7 1. Bratung und Uterstitzn "
[ = Feedback u

collaboration and intersectoral -
communication in rare disease healthcare e

aus einer Beiratssitzung des
Projekts COORDINATE-RD

Mitbestimmung (Teilweise) Entscheidungskompetenz Entscheidungsmacht
Aktive Rucksprache mit Vertretungen von Mitbeteiligung bei festgelegten Aspekte Vollstandige Bestimmung aller Aspekte
Patient:innen, Angehorigen und eines Projekts eines (Teil-)Projekts, partnerschaftliche
Stakeholdern Forschung

z.B. Ableitung von Handlungsempfehlungen auf Basis von
Studienergebnissen

Gemeinsame Forschungsinitiativen (z.B. Verbundpartner) oder durch
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Beispiele fiir Einflussfaktoren bei der Beteiligung?3 (auf Seiten der Vertretungen wie auch der Forschenden): verfigbare zeitliche und
personelle Ressourcen, Kompetenzen und Fahigkeiten, ,Wissenschaftssprache® Interessenskonflikte, Einstellungen ggu. Beteiligung,
Motivation, fehlende Leitlinien, organisatorische Rahmenbedingungen

Welche Erfahrungen haben Sie gemacht?
Nutzen Sie die Aufkleber, um lhre Erfahrungen zu teilen (rot=Betroffenenvertretung, blau=Forschende)

Auf welcher Ebene haben Sie oder wurden Sie beteiligt? Welche Barrieren oder hilfreichen Faktoren fur

Information: die Beteiligung haben Sie erlebt?

Anhorung:

Einbeziehung:

Mitbestimmung:
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Entscheidugnsmacht:
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