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Europäische Studie über die Beteiligung von Patientenvereinen an der Forschung ( Eurordis/Mines-Paris-Tech)



Grosse Beteiligung: 309 Vereine Vielzahl von Situationen Herkunft



Mitgliederzahl 35 % 30 25 20 15 10 5 0
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Die Organisationen unterstützen die Forschung finanziell



Global 37% der Organisationen in Europa 40% der Organisationen in Deutschland Besonders - alte Vereine - grosse Einkommen 3



Welche Forschungsgebiete werden finanziell unterstützt? Grundlagenforschung (81%)



Therapie (57%) Diagnose (56%) Epidemiologie/Krankheitsverlauf (54%) Sozialwissenschaften (46%)



Grundlagenforschung (100%)



Therapie (80%)



Diagnose (53%) Epidemiologie/Krankheitsverlauf (40%) Forschungs-Infrastruktur (33%)



Technische Hilfen /Bewältigung des Alltags (24%)



Forschungs-Infrastruktur (19%)
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Sozialwissenschaften (27%) Technische Hilfen /Bewältigung des Alltags (7%)



Wie unterstützen Vereine die Forschung finanziell Start und Finanzierung eines spezifischen Projektes (87%) Start und Finanzierung eines spezifischen Projektes (77%) Kofinanzierung des Arbeitsetats eines spezifischen Projektes(75%)



Erwerb spezifischer Geräte (54%)



Kofinanzierung des Arbeitsetats eines spezifischen Projektes (60%) Erwerb spezifischer Geräte (60%)



Stipendien für junge Wissenschaftler (47%) Fortbildungen für Wissenschaftler/Kliniker (40%)



Wissenschaftlicher Tagungen (39%) Stipendien für junge Wissenschaftler (33%) Fortbildungen für Wissenschaftler/Kliniker (30%)
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Wissenschaftlicher Tagungen (27%)



Patientenverbände interessieren sich auf verschiedene Weisen für die Forschung!
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Wissenschaftler innerhalb von Patientenvereinen 56% der europäischen Vereine haben ein Wissenschaftliches Komitee 69% der deutschen Vereine haben ein Wissenschaftliches Komitee
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Fortschritte aus der Sicht der Patientenvereine Grundlag. Diag (antw. 80%) (antw. 73%) Ther. (antw. 81%) Epid. SozialWiss. (antw. 78%) (antw. 78%)
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Grundlag. Diag (antw. 82%) (antw. 77%) Ther. (antw. 82%) Epid. Sozialwiss. (antw. 79%) (antw. 79%) 50 40 30 20 10 0 -10
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-70



-80



Fortschritt



kein Fortschritt



Nicht finanzielle Unterstützung: von klinischen Studien (KS) zu Komitees von Institutionen Definition von Forschungsprojekten (90%) Zusammenkünfte zwischen Patienten, Wissenschaftlern und Ärzten (76%)



Suche nach Teilnehmer für KS (57%) Information von Teilnehmer für KS (49%) Definition von Forschungsprojekten (48%) Zusammenarbeit bei der Planung KS (45%)



Zusammenkünfte zwischen Patienten, Wissenschaftlern und Ärzten (62%) Zusammenarbeit bei der Planung KS (49%) Wissenschaft. Komitees von Institutionen ( 41%)



Suche nach Teilnehmer für KS (33%) Wissenschaft. Komitees von Institutionen(30%) Sammlung biologischer Proben (28%)
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Information von Teilnehmer für KS (28%)



Sammlung biologischer Proben



(26%)



Forschungs Prioritäten: Die Erwartungen der Patientenvereine
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Vorrang der staatlichen Unterstützung Therapie (78%) Therapie (68%) Grundlagenforschung(65%) Diagnose (63%) Sozialwissenschaften(60%) Epidemiologie/Krankheitsverlauf(59%)



Grundlagenforschung(73%) Epidemiologie/Krankheitsverlauf (69%) Diagnose (63%) Sozialwissenschaften(60%)



Technische Hilfen/Bewältigung des Alltags (47%)



Forschungs-Infrastruktur(42%)
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Technische Hilfen /Bewältigung des Alltags (40%) Forschungs-Infrastruktur(39%)



Welche Finanzierung für welche Forschung? Grundlagenforschung(100%)



Therapie (80%)



Therapie (78%) Grundlagenforschung(73%) Epidemiologie/Krankheitsverlauf (69%) Diagnose (63%) Sozialwissenschaften(60%)



Diagnose (53%) Epidemiologie/Krankheitsverlauf (40%) Forschungs-Infrastruktur(33%) Sozialwissenschaften(27%)



Technische Hilfen /Bewältigung des Alltags (40%) Forschungs-Infrastruktur(39%)



Technische Hilfen /Bewältigung des Alltags (7%)



Verein (gewährt) 12



Staatlich (erwartet)



Erfahrung in der Zusammenarbeit von Vereinen und Forschern



13



Erfahrungen der Zusammenarbeit (Projekte die von Vereinen untersützt werden)



Ergebnisse der Forschung (antw. 60%)



Ergebnisse Information, Verbindungen zu den der über die Forschung Ergebnisse Wissenschaftler (antw. 74%) (antw. 62%) (antw. 74%)



Information, Verbindungen über die zu den Ergebnisse Wissenschaftler (antw. 70%)
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zufrieden



nicht zufrieden



-20



-30



zufrieden



nicht zufrieden



Patientenvereine und Forschung • Beteiligung in allen Gebieten der Forschung (Gundlagenforschung, , Sozialwissenschaften, Therapie,...)



• Wunsch nach Zusammenarbeit mit Forschern • Unterstützung der Forschung Finanziell Nicht



Finanziell



 Vermittlung zwischen Wissenschaftlern und verschiedenen Diziplinen der von der Grundlagenforschung bis zu den Sozialwissenschaften



 ausschlaggebende Hilfe in der Klinischen Forschung (doppelte Legitimität)



• Begrenzte Mittel 



Katalysatorrolle, befristete Unterstützung von Forschnungsgebieten die



vom staatlichen und privaten Sektor verlassen wurden. 15



Zusammenfassung • Vereine nehmen die Notwendigkeit wahr, sowohl Grundlagenforschunget als auchTherapieforschung auszuführen, da die Beiden sich gegenseitig nähren.



• Trotz der dringenden Situationen denen ihre Mitgleder ausgesetzt sind, verstehen Vereine dass Forschung ein langwieriger Prozess ist.



• Vereine wollen (und können) nicht an die Stelle von staatlichen oder privaten Einrichtungen treten, aber wollen als Partner anerkannt werden.



• Vereine verlangen nicht wissenschaftliche Leitung von Forschungsprojekten zu übernehmen, aber können ihren Beitrag (Erfahrung und Vermittlung) leisten. 16



Positive Auswirkung der Zusammenabeit zwischen forschern und Vereinen Ergebnisse



Projekte



Begegnungen



Zusammenarbeit



Vertrauen



Austausch
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Danke Mines-Paris-Tech Centre de sociologie de l'innovation



EURORDIS



Madeleine Akrich
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...und die 309 Vereine die teilgenommen haben
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