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ÜBERBLICK

FORSCHUNG GEMEINSAM GESTALTEN

HINTERGRUND BEISPIELE FAZIT



HINTERGRUND
Was tun wir, wenn die 
Medizin keine Antworten 
geben kann?
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PATIENT*INNENBETEILIGUNG IN DER 
FORSCHUNG
■ Patient*innen- und Öffentlichkeitsbeteiligung (PPI) in der medizinischen Forschung ist relativ 

neues Konzept

■ In den letzten Jahren haben Forschungsförderer zunehmend empfohlen und gefordert, dass 
Patienten und die Öffentlichkeit in die Gestaltung, Durchführung und Verbreitung von 
Gesundheits- und Sozialforschung einbezogen werden 

■ PPI wird sowohl auf der Grundlage ethischer Prinzipien als auch auf der Annahme gerechtfertigt, 
dass es die Qualität, Relevanz und Übernahme von Forschung verbessern kann(1)

■ 2019 initiierte das BMBF die „Nationale Dekade gegen Krebs“ in der Patient*innen in allen Phasen 
der Forschung beteiligen werden

■ Die NIH hat 2021 ein Dokument veröffentlicht, um Forscher*innen über die Einbindung der 
Öffentlichkeit in deren Forschung zu informieren

■ Es wird ein Wandel von über oder für Patient*innen hin zu mit oder von Patient*innen 
beschrieben(2)

(1) Boivin A, Richards T, Forsythe L, et al. Evaluating patient and public involvement in research. BMJ. 2018;k5147.
(2) INVOLVE (2012) Briefing notes for researchers: involving the public in NHS, public health and social care research. INVOLVE, Eastleigh. 



ÜBERBLICK
Wenn Patient*innen an der 
medizinischen Forschung 
beteiligt werden, ist dies für 
alle ein Gewinn(3)

(3) BMBF: Partizipation: Patientinnen und Patienten beteiligen
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FORMEN DER PARTIZIPATION

Konventionell

Ärzt*innen und 
Forscher*innen 
entscheiden welche 
Ergebnisse wichtig sind 
und welche Hypothesen 
getestet werden

Patient-Oriented / 
Patient-Centered

Research

Patient*innen werden 
partnerschaftlich in die 

Forschung eingebunden 
und beraten die 

Forschenden

Patient-Led-Research

Patient*innen werden 
nicht nur in die 

Forschung eingebunden, 
sondern führen die 

Forschung an



BEISPIELE 
AUS DER 
ME/CFS-

FORSCHUNG

Es gibt keinen Abschluss, der 
die gelebte Erfahrung einer 
Krankheit vermitteln kann(4)

(4) McCorkell L, S. Assaf G, E. Davis H, et al. Patient-Led Research Collaborative: embedding patients in the Long COVID narrative. PAIN Rep. 2021;6:e913. 
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NATIONALE KLINISCHE STUDIENGRUPPE
EINE ERFOLGSGESCHICHTE

Nationaler Aktionsplan 
für ME/CFS und das 
Post-Covid-Syndrom 

Konzept zur 
Nationalen Klinischen 
Studiengruppe (NKSG)

Gespräche mit Politik 
zur Förderung und 

Finanzierung

Beratung und 
Teilnahme am 

Lenkungs-
ausschuss
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GEMEINSAME ME/CFS-FORSCHUNG



FAZIT
Es ist wichtig Patient*innen 
in allen Phasen der 
Forschung zu beteiligen
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FAZIT

■ Ein Ziel der Patient*innenbeteiligung ist es, mit 
den Menschen zu forschen und nicht nur über sie

■ Patient*innen sind die wichtigsten Partner*innen 
in der klinischen Forschung

■ Patient*innen verstehen ihre Erkrankung und ihre 
Bedürfnisse häufig besser als medizinische 
Fachangestellte

■ Der Beitrag von Patient*innen zum Gelingen von 
Forschungsprojekten ist entscheidend, ihre 
Perspektive auf den Nutzen der Forschung zentral
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https://www.nature.com/collections/jchaaeijid
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Weitere Informationen unter www.mecfs.de

Mehr zu #MillionsMissing unter www.millionsmissing.de


