Peter Bohm

Zur Mitarbeit in Forschungsprojekten aus Sicht
eines Forschungspartners aus der Selbsthilfe

Auf europdischer Ebene gibt es in der Rheumaforschung seit 2010 Projekte mit
Patient/innen als Forschungspartner/innen im Rahmen von EULAR (European
League against Rheumatism) und PARE (People with Arthritis / Rheumatism in
Europe). Der Begriff ,,Forschungspartner/in“ ist dabei folgendermafen defi-
niert: ,Der Patient mit der relevanten [in diesem Fall rheumatischen] Erkran-
kung agiert als aktives Teammitglied in einem Forschungsprojekt gleichbe-
rechtigt mit den professionellen Forschern und bringt sein Erfahrungswissen
in jeder Projektphase ein.”

Der Einsatz von Patient/innen als Forschungspartner/innen ist aus folgenden

Griinden sinnvoll:

— Patient/innen verfiigen iiber Erfahrungswissen und sind motiviert durch ei-
gene Erlebnissituationen.

— Patient/innen (Patientenorganisationen) kdnnen einen substantiellen Bei-
trag zur Identifizierung von Forschungsbedarf, zur Formulierung von For-
schungsfragen und zur Projektentwicklung leisten.

—In einer Demokratie haben Patient/innen bzw. Konsument/innen ein Beteili-
gungsrecht.

—Forderer von Forschung sehen die Zusammenarbeit mit Patient/innen bzw.
Patientenorganisationen immer héufiger als wesentliches Kriterium fiir die
Foérderung.

— Patientenbeteiligung erhoht die Legitimitdt des Forschungsprojektes und
fordert die Implementierung der Forschungsergebnisse.

Die Beteiligung von Forschungspartner/innen ist in jeder Phase eines For-
schungsprojekts méglich:

—bei der Entwicklung eines Projektantrags,

—bei der Planung und Leitung des Forschungsprojekts,

—bei der Durchfiihrung der Forschung,

— bei der Analyse der Daten,

—bei der Verbreitung der Forschungsergebnisse.

Die Forschungspartner/innen der Deutschen Rheuma-Liga e. V. verrichten
ihre Arbeit ehrenamtlich und werden zuvor in einem Wochenendseminar da-
fiir geschult. Die Deutsche Rheuma-Liga begann im Oktober 2014 mit der Fort-
bildung ausgewahlter Patient/innen zu Forschungspartner/innen. Im Novem-
ber 2016 wurde ein zweites Wochenendseminar durchgefiihrt. Voraussetzun-
gen fiir die Auswahl der Forschungspartner/innen waren zum Beispiel gute
Englischkenntnisse, um Fachliteratur und Studien lesen und gegebenenfalls
an internationalen Kongressen teilnehmen zu kénnen, und ein gewisses Vor-
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wissen zum Thema, zum Beispiel durch Erfahrungen als ,,Forschungsobjekt”

(Teilnahme an Studien etc.), sowie generelles Interesse an Forschung in der

Rheumatologie.

Die Deutsche Rheuma-Liga unterstiitzt Forschungsprojekte an denen For-

schungspartner/innen beteiligt sind. Das erste dieser Art in Deutschland ist

ein gemeinsames Projekt der Martin-Luther-Universitat (MLU) Halle-Witten-
berg und der Uniklinik Freiburg zur Entwicklung einer Kommunikationsschu-
lung fiir Patient/innen mit rheumatischen Erkrankungen auf Grundlage der Er-
gebnisse einer vorherigen Befragung von Patient/innen und Sozialberater/in-
nen der Deutschen Rheuma-Liga (Projekttitel: ,,Entwicklung und Evaluation ei-
ner Intervention zur Vermittlung kommunikativer Kompetenzen fiir rheuma-
kranke Menschen auf der Basis einer Analyse kommunikationshezogener

Faktoren der sozialen Teilhabe”, Projektleitung: Prof. Wilfried Mau, Halle-Wit-

tenberg, und Prof. Erik Farin-Glattacker, Freiburg). An diesem Projekt, das

Mitte 2017 abgeschlossen werden soll, sind neben den Forscherteams aus

Halle-Wittenberg und Freiburg insgesamt drei Patientinnen und ein Patient als

Forschungspartner der Deutschen Rheuma-Liga beteiligt. Zwei von ihnen ha-

ben die Schulung als Forschungspartner im Oktober 2014 in Fulda besucht. Die

Mitwirkung des Autors als Forschungspartner in diesem Projekt umfasste fol-

gende Tatigkeiten:

—Januar 2015: Einstieg in das gemeinsame Forschungsprojekt der MLU Halle-
Wittenberg und der Universitatsklinik Freiburg bei einem Treffen aller Betei-
ligten (Professionelle und Forschungspartner/innen) in Frankfurt

—Februar / Mérz 2015: Mitwirkung bei der Erstellung der Patienteninformatio-
nen fiir den Online-Fragebogen und bei der Entwicklung des Online-Frage-
bogens (inkl. Probelauf)

—Maérz 2015: Verbreitung der Patienteninformationen in Selbsthilfegruppen
und bei Patient/innen

—Juli 2015: Diskussion der Ergebnisse der Online-Befragung und der daraus
abzuleitenden Themen fiir die Schulung bei einem zweiten Treffen aller Pro-
jektbeteiligten in Frankfurt

— August/ September 2015: Bearbeitung von Datenschutzerkldrungen und Pa-
tienteninformationen fiir Teilnehmer/innen und Interessent/innen kiinftiger
Schulungskurse

— August/ September 2015: Mitwirkung bei der Erarbeitung der Schulungsmo-
dule

—November 2015: Teilnahme am dritten gemeinsamen Treffen der For-
schungsgruppe in Frankfurt; abschlieBende Diskussion der Schulungsin-
halte und Planung des weiteren Vorgehens im Hinblick auf die Erprobung
der Schulungen und die Ausbildung von Trainern

—Dezember 2015/ Februar 2016: Planung und Durchfiihrung einer Probeschu-
lung in Berlin gemeinsam mit einer hauptamtlichen Mitarbeiterin aus dem
Forscherteam

—Mérz 2016: Mitwirkung bei der Auswertung der Erfahrungen aus den Probe-
schulungen
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—Juni 2016: Organisation eines ,Train-the-Trainer”-Seminars zur Durchfiih-
rung von Evaluationsschulungen in Berlin und Teilnahme am Seminar

—Juli 2016: Durchfiihrung einer Evaluationsschulung in Hamburg gemeinsam
mit einer Forschungspartnerin aus dem Projekt

—Juni / Juli 2016: Rekrutierung von Teilnehmer/innen aus Selbsthilfegruppen
der Rheuma-Liga fiir insgesamt vier Evaluationsschulungen in Berlin

—Juli / August 2016: Organisation und Durchfiihrung einer Evaluationsschu-
lung in Berlin (zwei Termine, gemeinsam mit einer ehrenamtlichen Co-Trai-
nerin)

—November 2016: Organisation und Durchfiihrung von zwei weiteren Evalua-
tionsschulungen in Berlin (eine Ganztagsschulung und eine Schulung an
zwei Terminen halbtags, jeweils mit einer ehrenamtlichen Co-Trainerin).

Bis zum Abschluss dieses Forschungsprojektes stehen noch folgende weitere
Aktivitdten an in die alle vier beteiligten Forschungspartner/innen einbezogen
werden:

—Februar 2017: Viertes gemeinsames Treffen der Forschergruppe; Diskussion
der ersten Auswertungsergebnisse der Schulungsevaluation und der Kon-
sequenzen daraus fiir die Inhalte des Schulungsmanuals

—Friihjahr 2017: Mitwirkung an der Erstellung der Abschlussversion des Schu-
lungsmanuals

— Sommer 2017: AbschlieBendes Treffen aller Projektbeteiligten zur Diskus-
sion des Abschlussberichts.

Inzwischen werden weitere Forschungsprojekte mit rheumatologischem Be-
zug durch den Einsatz von Forschungspartner/innen unterstiitzt. Der Autor
dieses Berichts ist seit Oktober 2016 als Forschungspartner in einem neuen

Projekt der MLU Halle-Wittenberg im Einsatz (Projekttitel ,Zu viel oder zu we-

nig? Eine explorative Studie zum Autonomiebediirfnis von Patienten mit ent-

ziindlich-rheumatischen Erkrankungen in der ambulanten Versorgung”, Pro-
jektleitung: Dr. rer. medic. Kerstin Mattukat, Institut fiir Rehabilitationsmedizin
der Medizinischen Fakultdt der Martin-Luther-Universitdt Halle-Wittenberg).

Im Rahmen dieses Projekts, in dem erforscht werden soll, inwieweit Rheuma-

Patient/innen eine Mitbeteiligung an den Therapieentscheidungen ihres be-

handelnden Arztes / ihrer behandelnden Arztin wiinschen und von welchen

Faktoren die Starke dieses Autonomiebediirfnisses abhéangt, fielen fiir den

Forschungspartner bislang folgende Aufgaben an:

— Oktober 2016: Mitarbeit an der Kurzbeschreibung des Projekts fiir die Verof-
fentlichung auf der Homepage der Deutschen Rheuma-Liga

— November / Dezember 2016: Priifung und Uberarbeitung des Patientenfrage-
bogens fiir die Studienphase 1 (Januar bis Méarz 2017)

— Dezember 2016: Priifung und Uberarbeitung der Teilnehmeranschreiben in-
klusive Studieninformationen fiir die Studienphasen 1 und 2 (Studienphase 2
ab April 2017)

—Dezember 2016: Priifung der Einwilligungserkldrung fiir die Teilnahme an
Studienphase 2.
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Die ndchste Aktivitdtim Rahmen dieses Projektes wird ein zweitdgiges Treffen
der gesamten Forschergruppe Anfang Marz 2017 in Halle sein zur Bespre-
chung der Ergebnisse aus Studienphase 1 und zur konkreten Planung der
zweiten Studienphase.

Bei der Mitwirkung von Forschungspartner/innen aus der Patientenselbsthilfe
an Forschungsprojekten gibt es natiirlich auch Ungleichheiten zwischen den
Forschungspartner/innen aus der Selbsthilfe und den professionellen Team-
mitgliedern und daraus resultierende Hindernisse. Die folgenden Ausfiihrun-
gen beziehen sich auf die Erfahrungen und Einschétzungen des Autors im Zu-
sammenhang mit dem ersten der genannten Forschungsprojekte:

—Der Anteil der Arbeitsaufgaben bei Forscher/innen und Forschungspart-
ner/innen ist unterschiedlich gro (Schwerpunkt natiirlich bei den ,,Profis”).

—Die Forschungspartner/innen arbeiten unentgeltlich, entsprechend den
Prinzipien der Selbsthilfearbeit.

—Die Reiskosten zu den Arbeitstreffen werden fiir alle Beteiligten erstattet,
aber berufstdtige Forschungspartner/innen miissen dafiir Urlaub nehmen,
wéhrend es sich bei den Forscher/innen um ihre Arbeitszeit handelt.

— Aufgrund der Tatsache, dass sich die Mitglieder der beteiligten Forschungs-
institute regelméRig sehen, ist der Austausch von Informationen iiber das
Projekt dort intensiver als mit und unter den Forschungspartner/innen.

—In bisherigen Verdffentlichungen (Zwischenbericht) sind die Mitwirkung der
Forschungspartner und der Aspekt der partizipativen Forschung nicht aus-
reichend dargestellt worden. Zwar wurden die Forschungspartner/innen im
Vorwort bei den Danksagungen erwéhnt, dass sie aber Teil des Forschungs-
teams waren und dass dieser Ansatz partizipativer Forschung sowohl fiir die
beteiligten Forschungsinstitute als auch fiir die Selbsthilfeorganisation auf
nationaler Ebene erstmalig erprobt wurde, wurde nirgendwo hinreichend
deutlich gemacht.

Dennoch {iberwiegen aus Sicht des Autors bislang die positiven Erfahrungen
aus der Mitwirkung an den beiden erwéhnten Forschungsprojekten. Dies sind
folgende:

—Es gibt eine gleichberechtigte Behandlung der Forschungspartner/innen bei
den gemeinsamen Treffen und im bisherigen Verlauf der Forschungspro-
jekte.

—Die Beitrdge der Forschungspartner/innen werden ernstgenommen, inhaltli-
che Vorschldage aufgenommen und auch umgesetzt (z. B. bei der Entwick-
lung des Online-Fragebogens, der Festlegung von Schulungsinhalten, der
Beteiligung an der Durchfiihrung der Schulungen).

— Bisher gibt es weitgehende Transparenz in der Kommunikation sowie zeit-
nahe Information iiber anstehende Arbeitsschritte und Zwischenergeb-
nisse.

—Es besteht gegenseitige Verbindlichkeit in der Zusammenarbeit, auch sei-
tens der Forschungspartner/innen (Einhaltung der Fristen fiir Zuarbeit, Ter-
minabsprachen etc.).
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—Die Mitarbeit in einem Forschungsprojekt als gleichberechtigtes Teammit-
glied (und nicht nur als ,Forschungsobjekt”) ist eine interessante Heraus-
forderung und Bereicherung fiir die Forschungspartner/innen aus der
Selbsthilfe.

Das Fazit fallt daher trotz der erwédhnten Probleme ganz iiberwiegend positiv
aus. Die geschilderten Erfahrungen zeigen ein gutes Beispiel fiir erfolgreiche
Forschung durch ein Miteinander von Forscher/innen (als Expert/innen des
Arbeitsgebietes) und Patient/innen (als Expert/innen ihrer Erkrankung). Von
partizipativen Forschungsprojekten kdnnen alle Beteiligten profitieren. Ge-
rade auch fiir Selbsthilfegruppen und -organisationen ist dies ein lohnendes
Feld, das zukiinftig stdrkere Beachtung finden sollte.

Peter Bohm ist seit 1990 Gruppensprecher der ortlichen Gruppe Berlin in der Deutschen Vereini-
gung Morbus Bechterew — Landesverband Berlin-Brandenburg e. V. Er ist als Forschungspartner
an den im Text genannten Projekten beteiligt, wobei ihm seine beruflichen Qualifikationen (Di-
plom-Psychologe und Master of Public Health) zugutekommen.
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