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Was ist PPl — und was nicht?

7
13

anstatt an ihnen, uber oder fur sie
(vgl. Boote et al. 2010, Robinson 2014)

e Patient*innenbeteiligung
e Zusammenarbeit von Patient*innen und Forschenden
e aktiver Prozess

* sehr unterschiedlich umsetzbar(vgl_ Domecq et al. 2014, Robinson 2014, Boote et al. 2010)

e Abgrenzung: Was PPI nicht ist

e Teilnahme an Studien als (passive) Proband*innen

e Forschung zur Perspektive von Patient*innen




Ansatze zu PPI

e Kontinuum zwischen niedrigen und hohen Level an Beteiligung bzw.
Kontrolle tiber die Studie

e Grob orientierend werden drei Ansatze unterschieden:

(vgl. Oliver 2008)




Grunde fur PPI

Relevanz und Qualitat der Forschung steigern

i" Empowerment der Patient*innen

°_0 o
®%& Demokratisierung von Forschungsprozessen

(Ives et al. 2012) < ipp




Nutzen von PPI

Nutzen

e fiir Patient*innen

e fir Forschende

ﬁelevantere Forschungsfragen \

e geeignete Outcomeparameter

e gute Informationsmaterialien

e Rekrutierung unterstiitzen

e teilnehmer*innenfreundliche
Erhebungsinstrumente

e Datenauswertung um weitere
Perspektive erganzen

!)issemination unterstutzen /

»

(vgl. Staley 2009, Robinson 2014)




»

Nutzen von PPI

e Nutzen /

e fiir die Forschung personliche Entwicklung:

~

e gehort und wertgeschatzt
e Selbstbewusstsein
e flr Forschende * Empowerment
e neues Wissen und Fertigkeiten
e fachlich
e methodisch

N /

(vgl. Staley 2009, Brett et al. 2012, Esmail et al. 2014)




Nutzen von PPI

~

e besseres Verstandnis fur Zielgruppe
e flr Patient*innen e indert Meinungen, Werte und
Prioritaten

e Nutzen /

e fiir die Forschung neues Wissen und Fahigkeiten

o PPl andert was Forschende
denken und beeinfluss dadurch ihr

Candeln /

(vgl. Staley 2009, Esmail et al. 2014, Staley, 2015)
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Methodik

O 1. Patient*innenbeirat O 2. Patient*innenbeirat

egleitung einer klinischen Studie zt, Rlanung einer klinischen Studie zu
zu Harnwegsinfekten Multimedikation

(Schilling et al. 2019a, Bobel et al. in Vorbereitung) < ipp




Was motiviert Patient*innen und

Patientinnen Forschende

,,Klassische”
Begriindungen
flir Beteiligung

Forschende fiur PPI?

e Behandlung verbessern
e Beteiligung unterstitzen

e Forschung verbessern
e Empowerment von
Patient*innen

Weitere Griinde

e sich zum Nutzen anderer
engagieren

e Abwechslung

e Austausch

e Wissen erwerben

e finanzieller Anreiz

e berufliche
Weiterentwicklung

e Lernen Uber Beteiligung

e Erflllen der formalen
Anforderungen

(Schilling et al. 2019a, Bobel et al. in Vorbereitung) ( ipp




Warum ist das Wissen Uber Motivatio¥
und (Rollen)erwartungen wichtig?

e Unausgesprochene, divergierende
Motivationen und Erwartungen
fihren zu Missverstandnissen und
Frustration

e Unklarheit der Rollen verschenkt
Potenzial

C
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Beteiligung planen und umsetzen

@ 32 & IS

Warum? Wer? Wie? Wann? Wo?

C




Warum wird beteiligt?

e Erster Schritt von PPI: Forschende miissen flr sich
klaren, welche Ziele und welche Art der Beteiligung
sie mit PPl verbinden

e das erlaubt:

e |dee zu entwickeln, wie sie Patient*innen
beteiligen wollen

e Vorstellungen an potentiell zu beteiligende
Patient*innen zu kommunizieren

» wechselseitig Motivationen und Erwartungen
abzugleichen B schafft Grundlage ftr
Zusammenarbeit

C




Wer kann beteiligt werden?

® o Auswahl hangt von Kontext der Studie und Ziel der
S%'a Beteiligung ab
e neben Patient*innen auch Patient*innen-
vertreter*innen, Angehorige, Betreuende, etc.
denkbar
e keine ideale Anzahl an Beteiligten

Diversitat anstelle von Reprasentativitat, erhoht die
Vielfalt an Perspektiven

e spezielle Bedurfnisse und Bedarfe beachten,
Selektionseffekte und Barrieren vermeiden

(Alberta 2018) £ =
PP




Wer kann beteiligt werden?

Folgende Fragen kdnnen zur Orientierung dienen:
e Welche Ziele?

e Welcher Erfahrungshintergrund (bspw. Erfahrung mit einer
bestimmten Erkrankung, klinischer Forschung usw.)?

e Welche Kompetenzen?
e Welche Perspektiven?

e Welche Verantwortung miissen die Patient*innen bereit sein zu

ubernehmen?
(Jilani et al. 2020) " =
IPP




Wer beteiligt bzw. moderiert?

dh e Daflr ausgebildetes Mitglied des Forscherteams?

e Speziell ausgebildete(r) Mitarbeiter*in eines KKS der/die nicht an
der konkreten Studie beteiligt ist?

e Externe (,neutrale”) Moderation?

e Daflir ausgebildete(r) , Patientenfiirsprecher*in“

(Jilani et al. 2020) " =
PP




Wie kann beteiligt werden?

e Beratung, Zusammenarbeit und
Nutzer*innengeleiteten Forschung

e einzeln oder kombiniert

e Methoden nutzen, die zu Zielen und Interessen passen
e Methoden flexibel anpassen




Wie kann beteiligt werden?

Beratung Zusammenarbeit Nutzer*innengeleitete Forschung

Interviews Mitarbeit im Studienteam P fiihren Erhebungen
Surveys Mitarbeit in Gremien/ P initiieren Forschung
Gruppendiskussionen Beiraten

e erreicht ggf. nicht die e  bedarf Flexibilitat und e P haben komplette
gewlnschte Tiefe hoher Ressourcen Verantwortung, brauchen ggf.
e  Gefahr der Frustration, wenn P- ¢ P und F haben ggf. Training und Unterstiitzung
Perspektive abgefragt wird, Trainingsbedarf e  Schwierigkeiten finanzielle
ohne dass sie wissen, ob es e  F missen Verantwortung Forderung zu erhalten
Nutzen hat teilen

(eigene Darstellung) f =

PP




Wann kann beteiligt werden?

Robinson 2014 Patient and public involvement -in theory and in practice pdf - Adobe Acrobat Readler DC

PPl kann wahrend
des gesamten
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einzelner Phasen
des
Forschungsprozes
ses stattfinden

H » u{Rabinson 2014
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Wo kann beteiligt werden?

Direkte Beteiligung (z. B. Beirat, Fokusgruppe):

m « Vorteil: Raum fur Begegnung und Austausch

« Aufwand fur Organisation, Vorbereitung des Raumes,
etc.

« Eignung prufen, u.a. barrierefrei, ruhig, gut erreichbar
« wichtig: bekannter Ort gibt Sicherheit

Individuelle Aufgaben (z. B. schriftliche Befragungen):

» Vorteil: weniger Aufwand fur Forschende und
Patient*innen

« Limitationen: a) weniger inhaltliche Tiefe, b) kein
direkter Austausch (geringere Wirkung auf Forschenc-
geringes Empowerment der Patient™rggy) Gerhardus 2017) ippJ
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Barrieren und ermoglichende Strategien”

g

Quellen: Literatur und eigene Studien zur Motivation, den
Erwartungen und Erfahrungen mit PPl mit unterschiedlichen
Zielgruppen




Barrieren und ermaoglichende Strategien

e Kenntnis von und Bewusstsein fur PPI fehlt

e fehlende methodische und fachliche
Kompetenzen

e Selektionseffekte bei den Beteiligten

e private Verpflichtungen, Krankheit/
Behinderungen, spezielle Bedarfe

e individuell unterschiedliche Vorstellungen/
Erwartungen der Beteiligten

e bestehende Bedenken hinsichtlich PPI

e erhohter Aufwand, fehlende Finanzierung,
fehlende Zeit

(Ball et al. 2019, Boote et al. 2010, Domecq et al. 2014, Hall et al. 2019, -
Schilling & Gerhardus 2017, Schilling et al. 2019a, Schilling et al. 2019b) |pp




Barrieren und ermoglichende Strategien”

e Diversitat in der Auswahl der Beteiligten
anstreben

e |eicht zugangliche Informationen

e Beziehungen und Vertrauen aufbauen

e Motivation und Erwartungen klaren

e Ziele, Rollen und Art der Zusammenarbeit
vereinbaren

e Training anbieten

e ausreichend Ressourcen einplanen

e von Anfang an beteiligen

e Einfluss transparent machen

(Boote et al. 2010, Dudley 2015, INVOLVE 2012, Schilling & Gerhardus 2017, -
Schilling et al. 2019a, Schilling et al. 2019b, Staniszewska et al. 2007) |pp




Wo gibt es weitere Informationen?

l Handreichung 4 &
” nt*innenbeteiligung an % G
klinischer Forschung” e o N

(DOI:1026092/elib/229) 4 o

Informationen und
Praxisdatenbanken von Handreichung
zur Patient*innenbeteiligung
INVOLVE: an klinischer Forschung

AUTOR*INNEN:
Hannah Jilani, Kim Isabel Rathjen, Imke Schilling, Carolin Herbon,
Martin Scharpenberg, Werner Brannath, Ansgar Gerhardus

Stand: August 2020, Version 1.0

@ Universitat Bremen




Fazit

Es gibt nicht die(!) eine Vorgehensweise

PPl ist ein methodisch anspruchsvoller, aber vor allem auch ein sozialer
und kultureller Prozess — Wechselseitiges Vertrauen und Verstandnis ist
der Schlissel

Am Anfang Uber Ziele, Motive, Erwartungen und Rollenverstandnis(!)
austauschen, ausreichend Zeit dafiir einplanen und ggf. im Prozess wieder
darauf zurickkommen

Challenge: ,Service” (vs.) Empowerment

Ehrlich mit constraints (Zeit, vorgegebene Eigenschaften der Intervention
etc.) umgehen




Vielen Dank!

Gelegenheit fur Ihre Fragen und Vorschlage...
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