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Patienten- und Biirgerbeteiligung in der
allgemeinmedizinischen Forschung

Burgerkonferenz des allgemeinmedizinischen Forschungspraxen-Netzwerkes der DESAM ForNet:
Ein Meilenstein im Gesundheitsdialog

A. Brasigk’, F. Brosse? K. Voigt?

VVom 10. bis 12. April 2024 fand die
erste Birgerkonferenz des allgemein-
medizinischen Forschungspraxen-Netz-
werkes DESAM-ForNet in Frankfurt am
Main statt. Diese wegweisende Veran-
staltung bot eine Plattform fur einen
intensiven Dialog zwischen Patientin-
nen und Patienten, Blrgerinnen und
Blirgern sowie Wissenschaftlerinnen
und Wissenschaftlern aus der allge-
meinmedizinischen Forschung.

Im Mittelpunkt der Konferenz stand der
bundesweite Austausch neu entstan-
dener Blrger- und Patientenbeirate der
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Abb. 1: Ergebnisse des Austauschs zur gemeinsamen Forschung mit Patienten, Biirgern und

Forschern aus der Allgemeinmedizin

universitaren allgemeinmedizinischen
Einrichtungen. Diese Beirdate wurden im
Rahmen eines vom Bundesministerium
fir Bildung und Forschung (BMBF)
gefdrderten Projekts zum Aufbau einer

Netzwerkstruktur fir allgemeinmedizi-
nische Forschungspraxen an verschie-
denen Standorten etabliert. Bei der
Konferenz lag ein besonderes Augen-
merk auf der erfolgreichen Umsetzung
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Abb. 2: Vertreterinnen und Vertreter der Patienten-/Biirgerbeirdte und Beiratskoordinatoren bei der Biirgerkonferenz der allgemeinmedizinischen
Forschungspraxen-Netzwerke (DESAM ForNet) im April 2024

aktiver Patienten-/Birgerbeteiligung in
der allgemeinmedizinischen Forschung.
In lebhaften Diskussionsrunden wur-
den die Voraussetzungen, Motivatio-
nen, Herausforderungen und Winsche
fir eine gelungene Integration von
Patienten und Bdrgern in die For-
schungsprozesse erortert, die in Abb. 1
zusammengefasst visualisiert sind.

Eine offentliche Gesprachsrunde, in der
Patientinnen und Patienten sowie Bir-
gerinnen und Birger gemeinsam mit
Vertretern aus Wissenschaft und Ge-
sundheitspolitik Uber die deutschland-
weiten Entwicklungen im Bereich der
aktiven Patientenbeteiligung diskutier-
ten, war Hohepunkt der Konferenz. Ex-
pertinnen und Experten wie Stefanie
Houwaart vom BRCA-Netzwerk, Martin
Danner von der Bundesarbeitsgemein-
schaft (BAG) SELBSTHILFE e. V., Nina
Passon aus dem ForN-Patienten-Bei-
rat, Stefanie Eck als Beiratskoordinato-
rin aus dem Bayerischen Forschungs-
netz in der Allgemeinmedizin (BayFo-
Net), Sarah Weschke vom QUEST Cen-
ter der Charité — Universitatsmedizin
Berlin und Antje Schitt vom DLR Pro-
jekttrager brachten wertvolle Einblicke
und Expertise ein.
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Auch Sachsen war mit Teilnehmern aus
zwei Patientenbeiraten der allgemein-
medizinischen universitaren Standorte
Leipzig und Dresden vertreten. Diese
Beirate, die seit Mai 2023 in Leipzig und
seit 2021 in Dresden aktiv sind, spielen
eine entscheidende Rolle bei der Forde-
rung von Patientenbeteiligung und dem
Austausch von Ideen und Anliegen. lhre
Einbindung gewahrleistet eine praxis-
nahe und patientenzentrierte Ausrich-
tung der allgemeinmedizinischen For-
schung.

Der Leipziger Beirat, bestehend aus 17
Mitgliedern, hat seit seiner Grindung
bereits drei Treffen abgehalten. Dabei
konnten die Mitglieder aktiv an der Uber-
arbeitung von Fragebogen und Patien-

tentageblchern teilnehmen und erste
eigene Projektideen diskutieren (Inter-
essierte konnen gern Uber beiraete@
medizin.uni-leipzig.de Kontakt aufneh-
men).

Am Dresdner Patientenbeirat, integra-
ler Teil des sachsischen Forschungs-
praxennetzes SaxoN (https://www.
saxoforn.net/), beteiligen sich aktuell
neun engagierte Patientinnen und
Patienten (Interessierte melden sich
gern Uber saxon@ukdd.de). Die Patien-
tenbeiratsmitglieder haben bereits
mehrfach die Forschenden bei der Ent-
wicklung und Vorab-Testung von Fra-
gebogen, Gesundheitsinterventionen
und der Diskussion von Forschungs-
ideen und -ergebnissen unterstitzt.
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Abb. 3: Leipziger Patientenbeirat in Aktion, August 2023
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Jahrlich finden in vertraulicher Atmo-
sphare SaxoN-Patientenbeiratstreffen
statt.

Insgesamt war die Konferenz ein voller
Erfolg und verdeutlichte eindrucksvoll
die Wichtigkeit einer engen Zusam-
menarbeit zwischen Patienten, Bir-
gern und allgemeinmedizinischen For-
schungseinrichtungen. ,Die positive
Resonanz und das Engagement der
Teilnehmenden zeigen, dass wir auf
dem richtigen Weg sind", kommentier-
ten die Wissenschaftlerinnen aus Leip-
zig und Dresden. ,Wir freuen uns dar-
auf, diesen Weg gemeinsam mit den
Beirdten fortzusetzen und weitere
Fortschritte in der Allgemeinmedizini-
schen Forschung zu erzielen."

Fallbeispiel: Beteiligung des Leipziger

Patientenbeirates bei der Zusammen-
stellung von Studienmaterialien

Der Patientenbeirat in Leipzig konnte
unter anderem zum Patiententagebuch
fur die RespiCare Studie befragt wer-
den. Die Studie zielt darauf ab, bei chro-
nisch kranken Patientinnen und Pati-
enten mit Atemwegsinfektionen mit-
tels eines Nasen-Rachenabstrichs und
eines molekularen Point-of-Care-Test-
gerdts (mPOCT) innerhalb von 30 Minu-
ten eine differenzierte Diagnostik zu
ermoglichen. Zur 14-tagigen Dokumen-
tation des Krankheitsverlaufs erhielten
die Studienpatienten Tageblcher. Vor
Beginn der Studie wurden in einer Bei-
ratssitzung verschiedene Aspekte der
Tageblcher mit den Patienten bespro-
chen, darunter die Verstandlichkeit von
Begriffen und Inhalten, die Lesbarkeit
einschlieBlich der SchriftgroBe, sowie
Hilfestellungen flr das tagliche Ausfil-
len. Zudem wurden die Teilnehmenden
nach weiteren Anmerkungen gefragt.
Das Feedback der Patienten zu den
Tagebichern war generell positiv hin-
sichtlich Verstandlichkeit, Schriftgrolie
und Format. Es wurde jedoch ange-
merkt, dass bei einigen Multiple-
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Abb. 4: Dresdner Patientenbeirat beim Diskutieren, September 2023

Choice-Fragen die Moglichkeit einer
Freitext-Antwort fehlte. Diese Anmer-
kung fuhrte zu entsprechenden Anpas-
sungen in den Tageblchern. Zudem
wurden einige Formulierungen der Fra-
gen spezifiziert, um die Verstandlich-
keit zu verbessern. Insgesamt zeigt das
Feedback des Patientenbeirats, dass
das Patiententagebuch gut angenom-
men wurde und die vorgenommenen
Anpassungen dazu beitragen, die Qua-
litat der Datenerhebung in der Studie
zu verbessern.

Fallbeispiel: Beteiligung des Dresdner
Patientenbeirates am Projekt
HYPERION-TransCare — von der
Interventionsentwicklung bis

zur Ergebnisdiskussion

Im Pilotprojekt HYPERION TransCare
(Kontinuitat in der medikamentdsen
Versorgung bei Patienten an der
Schnittstelle Hausarztpraxis-Kranken-
haus) wurde das Ziel verfolgt, den
Informationsaustausch von Gesund-
heits-/Krankheitsdaten an der Schnitt-
stelle zwischen hausarztlicher und
Krankenhausversorgung zu optimieren.
Gemeinsam mit den Beteiligten aus der
ambulanten sowie stationaren Versor-
gung und naturlich auch mit Patientin-
nen und Patienten sowie Angehorigen
erarbeiteten wir eine komplexe Inter-

vention zur Verbesserung des Informa-
tionsmanagements fiur multimorbide
altere Patienten. Die Intervention soll
alle fur eine Krankenhauseinweisung
notwendigen und wichtigen Informati-
onen uber den Gesundheitszustand
enthalten. Sie soll fir Patienten schnell
griffbereit, verstandlich strukturiert,
gut handhabbar und moglichst immer
aktuell sein. Gemeinsam mit der Haus-
arztpraxis aktualisierten Patienten die
Inhalte und wurden so aktiv in den Pro-
zess eingebunden. Nach der Wirksam-
keitstestung im Rahmen einer Klini-
schen Studie wurden die Ergebnisse
kritisch diskutiert. Diese Diskussion
ergab wichtige Hinweise zu unter-
schiedlichen Wirkweisen in verschiede-
nen Subgruppen von Patienten, aber
auch Patientenoutcomes, die wir in
weiterfihrenden Studien starker be-
achten sollten.

Das Projekt HYPERION TransCare
wurde durch das Bundesministerium
fur Bildung und Forschung als good
practice-Vorbildprojekt fir Partizipa-
tion ausgezeichnet (www.gesundheits-
forschung-bmbf.de) m
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