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Houwaart S, Salm S, Krieger T (2021) Was ist Partizipative Gesundheitsforschung und welche Chancen bietet sie für die organisierte Selbsthilfe? In: 

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e V (Hrsg) Selbsthilfegruppenjahrbuch. in, Gießen

Das Stufenmodell der Partizipativen Gesundheitsforschung
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Formulieren von 
Ausschreibungen / eines 

Forschungsantrags

Begutachtung des 
Forschungsantrags 

Durchführung des 
Forschungsprojektes

Veröffentlichung der 
Forschungsergebnisse

Identifizieren des 
Forschungsbedarfs

Mögliche Patient:innenbeteiligung im Forschungsprozess
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Partizipation im 
Positionspapier: Stärkung der akademischen Biobanken und 
Patient*innen-Partizipation für die biomedizinische Forschung
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https://www.bbmri.de/fileadmin/user_upload/PDFs/Positionspapier_Biobanking-und-Partizipation_2024.pdf
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Komplementärer Wissensbeitrag durch 
Patient:innenbeteiligung im Forschungsprojekt
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Generell: 

• (mündlich übertragenes) umfassendes kollektives Erfahrungswissen

• Keine Einzelmeinung 

Inhaltlich:

• Identifizierung und Schärfung des Forschungsbedarfs

• Formulierung und Erhöhung der Relevanz von Forschungsfragen

• Benennung patient:innenrelevanter Endpunkte

• Komorbiditäten, Wirkungen/Nebenwirkungen und Langzeittoxizitäten

• Getaltung des Patient:inneninformationsmaterials zur Erhöhung der Adressat:innenorientierung

• Begutachtung von Anfragen zur Ausgabe des Probenmaterials

• Unterstützung beim Feldzugang (Rekrutierung von Teilnehmenden)

• Dissemination der Forschungsergebnisse

• …
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Zugang zu Patient:innenorganisationen

Lokale oder regionale „freie“ Gruppen, z.B. eine Gruppe, die sich regelmäßig in einer Klinik oder im 
Rathaus trifft

• Zugang über lokale Selbsthilfegeauftragte oder Stakeholdermanager:innen von Kliniken und Projekten

• Kontaktaufnahme über die regionale Kontakt- und Informationsstelle für Selbsthilfegruppen (KISS)

Bundesweit und international organisierte Vereine/Organisationen/Stiftungen und Dachverbände mit 
Geschäftsstellen

• Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. https://www.dag-shg.de/

• NAKOS: https://www.nakos.de/ und insbesondere https://www.nakos.de/adressen/

• BAG SELBSTHILFE: https://www.bag-selbsthilfe.de/

• Haus der Krebs-Selbsthilfe – Bundesverband e.V.: https://hausderkrebsselbsthilfe.de/

• Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) e.V.: https://www.achse-online.de/de/
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Beteiligung an Forschungsprojekten
Kriterien des Haus der Krebs-Selbsthilfe –Bundesverband e. V. 

https://hausderkrebsselbsthilfe.de/wie-wir-arbeiten/kooperationen-und-projekte/

https://hausderkrebsselbsthilfe.de/wp-content/uploads/2024/05/HKSH_Projektteilnahme_Kriterien_231102-1.pdf
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Kontakt:
Dr. Stefanie Houwaart MPH
stefanie.houwaart@brca-netzwerk.de
patientinnenbeteiligung@brca-netzwerk.de
www.brca-netzwerk.de

12. Nationales Biobanken-Symposium 2024 | 23. September 2024 | Berlin

Vielen Dank für Ihre Aufmerksamkeit


