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QUEST Grant fur Patient & Stakeholder Engagement

Hintergrund

Durch die Beriicksichtigung der Sichtweisen und Bedarfe von Patient*innen und weiteren
Stakeholdern (z.B. Angehorige) konnen Relevanz und Nutzen von Forschung fiir die
Betroffenen gesteigert werden. Patient*innen und ihre Angehorigen haben eine andere
Sicht auf ihre Erkrankung und konnen daher Einblicke geben, die den Forschenden sonst
verborgen bleiben. Dariiber hinaus konnen bestimmte Outcomes fiir sie besonders wichtig
sein, an die Wissenschaftler*innen vielleicht nicht gedacht haben oder die sie fir weniger
relevant halten. In aktuellen Forderausschreibungen wird zunehmend der Einbezug von
Patient*innen verlangt, auch die Forderprogramme zu klinischen Studien von der DFG" und
dem BMBF? empfehlen MaBnahmen zur Patient*innenbeteiligung bereits beim Design von
Studien.

Ziel der Forderung

Fiir eine gemeinsame Planung und Antragstellung von Forschenden und Patient*innen/
Stakeholdern fehlen haufig die Ressourcen. Diese Luicke soll mit dieser FordermaBnahme
geschlossen werden, die insbesondere die aktive Patient*innenbeteiligung bereits bei der
Planung einer Studie finanzieren soll. Je frither Patient*innen und andere Stakeholder
einbezogen werden, desto eher kann ihr Input einen Einfluss auf das Design und den
weiteren Verlauf der Studie nehmen.

Gegenstand der Forderung

Das QUEST Center fordert die aktive Beteiligung von Patient*innen und anderen
Stakeholdern (z.B. Angehdrige) insbesondere in der Planungsphase (z.B. Protokoll-
entwicklung) einer Studie. Unter einer aktiven Beteiligung wird dabei nicht die reine
Teilnahme von Patient*innen als Proband*innen in Befragungen, Interviews o.a.
verstanden. Entscheidend ist, dass Patient*innen und/oder andere Stakeholder ein
Mitspracherecht in der Planungs- und/oder Umsetzungsphase der Studie haben. Hierzu
gehoren beispielsweise die Festlegung von patient*innenrelevanten Outcomes oder die

'Siehe Stellungnahme der AG ,Klinische Studien” der DFG-Senatskommission fiir Grundsatzfragen in der
klinischen Forschung, S. 26ff; Antragsformular fiir das ,Clinical Trials Programme®, S. 5.

2 Siehe Rahmenprogramm Gesundheitsforschung der Bundesregierung, S. 39; Ausschreibung ,klinische Studien
mit hoher Relevanz fiir die Patientenversorgung®.
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https://www.dfg.de/download/pdf/dfg_im_profil/reden_stellungnahmen/2018/181025_stellungnahme_ag_klinische_studien.pdf
https://www.dfg.de/formulare/17_03/17_03_en.pdf
https://www.bmbf.de/upload_filestore/pub/Rahmenprogramm_Gesundheitsforschung.pdf
https://www.gesundheitsforschung-bmbf.de/de/richtlinie-zur-forderung-klinischer-studien-mit-hoher-relevanz-fur-die-patientenversorgung-9964.php
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gemeinsame Entwicklung einer Intervention oder einer Disseminationsstrategie. Dies kann
beispielsweise durch die Einbeziehung von Patient*innen als Co-Forschende, die
Einrichtung eines Patient Advisory Boards oder durch Workshops mit Patient*innen und
weiteren relevanten Akteuren geschehen.

Formalia

Bewerben konnen sich wissenschaftlich tatige Angehdrige der Charité — Universitats-
medizin Berlin und des Berlin Institute of Health (ausgenommen Mitarbeiter*innen des
QUEST Centers). Gefordert werden kdnnen Personalkosten, Sachmittel, Reisekosten und
Aufwandsentschadigungen oder Honorare fiir beteiligte Patient*innen und/oder andere
Stakeholder. Es konnen Mittel in Hohe von 5.000 bis maximal 40.000 Euro beantragt
werden. Der Forderzeitraum lauft iber maximal sechs Monate (01.07.2021 - 31.12.2021).

Verfahren

Fiir die Bewerbung steht ein Antragsformular zur Verfiigung. Das ausgefiillte Formular kann
bis zum 30.04.2021 per Mail an guest@bihealth.de eingereicht werden. Um die Beteiligung
von nationalen Stakeholdern zu gewahrleisten, konnen Antrage nur auf Deutsch
eingereicht werden. Jeder Antrag wird vom QUEST Center formal geprift und anschlieRend
von mindestens zwei externen Gutachter*innen auf Basis strukturierter Bewertungshilfen
bewertet. Auf Grundlage dieser Bewertungen werden die zu fordernden Antrage
ausgewahlt. Die Entscheidung uber eine Forderung wird den Bewerber*innen spatestens
Anfang Juni 2021 mitgeteilt, so dass die Projekte im Juli 2021 beginnen konnen. Erfolgreiche
Bewerber*innen miissen einen Projektbericht spatestens zwei Monate nach Abschluss des
Forderzeitraums einreichen. Aus diesem Bericht muss hervorgehen, welchen Einfluss die
verschiedenen Stakeholder auf den Planungs- und Umsetzungsprozess der Studie hatten.

Bewertungskriterien

Vorrangig werden Projekte gefordert, die sich um eine Forderung des aktiven Einbezugs
von Patient*innen oder anderen Stakeholdern bereits in der Planungsphase einer Studie
bewerben. Eine Forderung von Beteiligungsprozessen bei bereits begonnenen Studien ist
jedoch nicht prinzipiell ausgeschlossen. Dariiber hinaus werden die Antrage nach
folgenden Kriterien bewertet:

- Qualitat: Grad der Beteiligung und angenommener Einfluss der Stakeholder auf den
Forschungsprozess, Darstellung des Mehrwerts der aktiven Beteiligung fiir den
Forschungsprozess (50%)

- Machbarkeit des Projekts und Angemessenheit der beantragten Mittel (30%)

- Nachhaltigkeit: z.B. Nutzung der Ergebnisse, geplante Anschlussfinanzierung (20%)
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Weitere Informationen und Kontakt

Informationen zum Thema Patient & Stakeholder Engagement und Kontaktmoglichkeiten
gibt es hier. Bei Bedarf kann eine (Online-)Informationsveranstaltung zur Ausschreibung
angeboten werden. Fragen zur Ausschreibung richten Sie bitte an quest@bihealth.de oder
telefonisch an Dr. Sarah Weschke (030 - 450 543 304).



https://www.bihealth.org/de/forschung/quest-center/mission-ansaetze/stakeholder-engagement
mailto:quest@bihealth.de

