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 Keine Unterstützung für meine Forschung erhalten 

 Ein Teil meines Gehalts kommt indirekt von der pharmazeutischen Industrie 

 Honorar für Reden wird an EUPATI gespendet 

 Werke unter Creative-Commons-Lizenz offen zugänglich 

 Danksagungen an: 

 Jan Geissler 

 Denis Lacombe 

 Matthias Gottwald 

 Matthew May 

 David Haerry 

 Wolf See 

 Matthias Wienold 
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Offenlegung 



Lernen und Selbstbildung = Patientenexperte 

Wessen Krankheit ist es? 



Konkrete Ansätze der Patientenbeteiligung in der 
klinischen Entwicklung 
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Geissler, Ryll, Leto, Uhlenhopp, Therapeutic Innovation & Regulatory Science (2017), doi: 10.1177/2168479017706405 
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Theoretisches Modell der Einbindung 

Innovation 

Sinnvolle Teilnahme 

Interaktionen 

Überlegungen in der 

Forschungsethik 

Bereczky, 2016; Wienold, M., Community Participation in Clinical Research, Hanover, 1997 and Darbyshire, J., 
Patient Groups - Do they have anything to say?, in: European AIDS Treatment News, Spring 2001, 8-9. 



Patientenorganisationen:  
Von reiner „Selbsthilfe“ zum Vertreter und 
Forschungspartner 

"Klassische" Selbsthilfe 

 Informieren, helfen, unterstützen, navigieren 

 

 

 

Patientenvertretung 

 Bessere Gesundheitspolitik, Versorgung, Forschung 
 

 

 

Mitwirkung in der Forschung 

 In Partnerschaft mit Forschung, Klinik und Industrie 

 



Patientengruppen und Organisationen haben sich 
geändert – Neue Formen 



 Social media 

 Patienten reden miteinander mehr als je 

 Patienten sind nicht mehr so sehr durch Ärzte, Authorität, Hierarchien und Strukturen beeindruckt 

 Pharmaunternehmen folgen den Gesprächen auf social media, um Nebenwirkungen, SUSARs und 
andere Inhalte zu verstehen und zu bearbeiten 

 Twittergespräche, Konferenzberichte, Klatsch, Rat, Nachrichten fließen frei 

 Oft wissen Patienten und Patientenexperten mehr über die internationale Lage, Preise, 
Verhandlungen und Vereinbarungen mehr als ihre Ärzte  

 Big Data 

 Doctor Google 

 Phone-Apps  

 Therapietreue 

 QoL 

 Krankheitsmanagement 8 

Neue Technologien und social media 



Social media und Evidenz 

9 

Ein Riesenangebot von Inhalten, darunter auch viel nutzbar und sinnvoll. 
 

Evidenz-basierte Advocacy = gezielt, 

durch Evidenz begründet, richtig 

präsentiert, wissenschaftlich und politisch 

sinnvoll, wo auch die Ergebnisse 

systematisch gemessen werden. 



HIV prevention 



Beispiel: 
HARMONY ALLIANCE von IMI 



Beispiel: HARMONY Alliance 
 

Healthcare Alliance for Resourceful Medicines Offensive against 
Neoplasms in HematologY  
  

• Ein europaweites IMI-Projekt, das Akteure aus dem 

Gesundheitssystem und wichtige Meinungsführer im Bereich 

hämatologischer Malignome zusammenführt und ausrichtet.  

• Die erste und größte Public Private Partnership in der Hämatologie 

mit 40 M € | 2017-2022 

• Das größte Projekt innerhalb von IMI Big Data for Better Outcomes 

Program. 

WER 

SIND WIR? 

• Eine qualitativ hochwertige multidisziplinäre Big Data-Plattform, 

die Ergebniskennzahlen und Endpunktdefinitionen für häm. 

Erkrankungen integriert. 

• Instrumente, mit denen Kliniker und andere Akteure des 

Gesundheitssystems die Entscheidungsfindung verbessern 

können. 

WAS 

BIETEN 

WIR? 



Initiativen in 

verschiedenen 

Krankheitsbereichen: IMI-

Projekte für BD4BO 

Schlüsselaktivatoren in 

verschiedenen 

therapeutischen 

Bereichen 

 

 

 

 
€3.3 B  

Partnership 

2014 - 2024 

 
 
 
 

€1.6 B 
funding for  

public  
partners 

 
 
 
 

€1.4 B 
in-kind (data, 
capabilities, 

FTEs) 

BD4BO: Ein IMI-Programm, 

das Big Data zur 

Verbesserung der 

Ergebnisse einsetzen will: 

• Entwurfssätze für 

Standardergebnisse und 

Wert nachweisen; 

• Den Zugang zu 

hochwertigen 

Ergebnisdaten 

verbessern; 

• Daten verwenden, um 

den Wert der HC-

Lieferung zu verbessern; 

• Steigerung der 

Patientenbindung durch 

digitale Lösungen 

In der ersten Phase (2008-

2013) belief sich das IMI-

Budget auf 2 Mrd. EUR: 

50% EU FP7 

50% Sacheinlagen EFPIA-

Unternehmen 

HARMONY ist eine wichtige Initiative in IMI 

EUs größte öffentlich-private 

Partnerschaft im 

Gesundheitswesen, um die 

Entwicklung neuer Medikamente 

und den Zugang zu diesen zu 

beschleunigen 
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51+ Public-Private Partner aus 11 europäischen Ländern, darunter 8 

Pharmaunternehmen 

Interne und externe Kommunikation mit: Patientenorganisationen und gesellschaftlichen Organisationen, die sich auf 

ethische Aspekte konzentrieren. Hämatologen und Kliniker. Arzneimittelbehörden und Aufsichtsbehörden. Organisationen 

zur Bewertung von Gesundheitstechnologien. Zahler, Entscheidungsträger und Förderorganisation (einschließlich IMI und 

Europäische Kommission). Pharmaindustrie. Unternehmen in der Informations- und Kommunikationstechnologie. 

Relevante andere europäische und internationale Allianzen und Medien. 

http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwiK2P-cia3QAhWDOBoKHSIeCLcQjRwIBw&url=http://www.kinderkrebsinfo.de/aktuelles/termine/index_ger.html?record_id=e147529&bvm=bv.138493631,d.d2s&psig=AFQjCNFS8156AZmRg9BY-MLBn8jLOS0f6A&ust=1479378679579416
http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwidx4buia3QAhUH0hoKHZx_ArgQjRwIBw&url=http://www.elnfoundation.org/content/press_and_media/index_eng.html&psig=AFQjCNHZsUqwUjq4vlZUboI7c19zs5-DRg&ust=1479378855341758
http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwjrrIr2h63QAhVCOBoKHVK5Cq8QjRwIBw&url=http://www.altoroslabs.com/customers_speak.html&psig=AFQjCNGFotaQsVCKmhrF4NEtjEoLN06zLg&ust=1479378339681869
http://www.wikiwand.com/en/European_Organisation_for_Research_and_Treatment_of_Cancer
http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwiCwJHBhK3QAhUBWxoKHZc1B7AQjRwIBw&url=http://www.immunology.be/congress/signaltransduction/index.html&psig=AFQjCNG78sI5RXVrrSeMi5Z1yA0hJX2tug&ust=1479377420156448
http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwjRxpOqiK3QAhWPyRoKHQ8oDngQjRwIBw&url=http://www.excilone.com/86--.html&psig=AFQjCNHKkU5W4DJ1R_wkGizP0CTTdmbMOA&ust=1479378448786429
http://www.graall-leukemia.fr/index.php
http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwj--9rViK3QAhWCSxoKHTKjArgQjRwIBw&url=http://www.lysa-lymphoma.org/en/contact-2/&bvm=bv.138493631,d.d2s&psig=AFQjCNEsX5XUSVhG6YD2_Uu_X_suQRXIUA&ust=1479378541210377
http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwiHkuqZiK3QAhVHNhoKHaveArYQjRwIBw&url=http://www.meta-net.eu/participating-organisations/5d1e0d66e737aef9ad88f1e14e063f13&psig=AFQjCNFstS12AUBp3f7O5upcGP5MogZdpg&ust=1479378401976212
https://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwjypMuxiq3QAhWGrxoKHbmtBnsQjRwIBw&url=https://www.magbuzz.de/3/goethe-uni-frankfurt.html&bvm=bv.138493631,d.d2s&psig=AFQjCNGqW46IQdtchdT0aNbJaRs1Z3vAdw&ust=1479378981329543
https://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwi-2YPrh63QAhWFnRoKHYJ0C3MQjRwIBw&url=https://impact.cjv.muni.cz/pracoviste/&psig=AFQjCNGZhy66FikKlmFvHXOoQFSyowsiEQ&ust=1479378304959460
http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwjOvI69iq3QAhUFHxoKHS7-CUIQjRwIBw&url=http://91.206.61.24/en/ludwig-maximillians-universitaet-muenchen.php&psig=AFQjCNEA8M95GbCkcyWSXbrBVlLxeZyUeg&ust=1479379023290255
http://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwixi5rIiq3QAhXGORoKHT96DNoQjRwIBw&url=http://health-gradient.eu/home/partners/institut-fur-medizinische-soziologie/&psig=AFQjCNEW8zXcxCbPayH0UlgFhZg9IOrxnA&ust=1479379048840637


Wo erhalten 
Patientenvertreter das 

entsprechende 
Prozesswissen? 



Die Europäische Patientenakademie 

 Objektive, qualitätsgeprüfte, laienverständliche Materialien & 
Weiterbildung zu Forschung, Entwicklung und Zulassungsprozessen 

 

 EU-Projekt, gefördert durch die  
„Innovative Medicines Initiative“, die größte  
öffentlich-private Partnerschaft (EU-Kommission  
mit EFPIA) 

 

 Gestartet 2/2012 

 Koordiniert vom Europäischen Patientenforum (EPF) 

 EU-Projekt und 18 Landesplattformen (auch DE, CH, AT) 

 Deutsch eine der 7 Sprachen für  
Weiterbildungsmaterial 



EUPATI-Bibliothek 
(Toolbox) für Patienten 

• Deutschsprachig: 

http://eupati.eu/de  

 

• In 3 Jahren knapp 

1.000.000 

individuelle Nutzer, 

drittstärkste Sprache 

ist Deutsch 

 

 

 

  

http://eupati.eu/de


Einige Beispiele 
 



Geprüfter Produktions- und 
Qualitätssicherungsprozess 
(öffentlich dokumentiert) 

  

https://www.eupati.eu/de/qualitaet-vertrauenswuerdige-informationsquellen/
https://www.eupati.eu/de/qualitaet-vertrauenswuerdige-informationsquellen/
https://www.eupati.eu/de/qualitaet-vertrauenswuerdige-informationsquellen/

