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Partizipation durch internationale Patienten-Panel:
Ein innovativer Ansatz fur Forschungs- und Innovationsvorhaben
am Beispiel von iCARE4CVD
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Hintergrund

» Uber 85 Millionen Menschen leben mit kardiovaskuldren Erkrankungen
(CVD) in Europa

» Bedarfsgerechte, patientenorientierte Gesundheitsversorgung hangt
mapgeblich von einer Ausrichtung der medizinischen Forschung und
Innovation auf die Bedirfnisse der Patient*innen ab

* Aktive Einbeziehung der Patient*innen in Planung, Durchfiihrung und
Bewertung von Forschungsvorhaben ist notig

 Bisher fehlen langfristig etablierte Patienten-Panel, die die

Forschungsvorhaben kennen & Wissen und Erfahrungen aktiv einbringen

Konzept

» Ansatz: Landerspezifische Patienten-Panel in Muttersprache

* Teilnehmende Lander: Belgien (Geel), Deutschland (Aachen),
Irland (Dublin), Vereinigtes Konigreich (Belfast)

» Laufzeit der Panels: 3,5 Jahre
 Aufgabe der Panels: Aktive Beteiligung an iCARE4CVD (Co-Creation)

» Mitwirkung an 4 Schliisselaufgaben

> 8 Aktivitaten in Form von Feedbackrunden, schriftlichen und miindlichen
Befragungen, Fokusgruppen

 Vergutung: Periodisch nach Abschluss der Aufgaben

Identifikation von Entwicklung eines
PROMs und PREMs » Motivationsmodells

e Laiengerecht (g e Beantwortung mehrerer
aufbereitete kurzer Umfragen
Zwischenergebnisse e Zwischenergebnisse lesen

lesen und Feedback und Feedback geben
geben e Test von Vignetten
* Fokusgruppentreffen e Zwischenergebnisse lesen

K / und Feedback /
Priufung der Feedback zum
Benutzerfreundlichkeit « Versorgungsprozess

e Testder
Benutzerfreundlichkeit

* Virtueller Workshop mit
ausgewahlten Mitgliedern

Fazit @
 Patienten-Panel = Innovativer Weg der Partizipation

 Patient*innen und deren Perspektive wird integraler Bestandteil von
medizinischen Forschungsvorhaben

 Beriicksichtigung von Unterschieden in der CVD-Versorgung durch
Einbeziehung verschiedener europdischer Lander

« [CARE4CVD liefert neue Erkenntnisse zur Gestaltung von
Partizipationsprozessen

This research is part of the Individualised Care from Early Risk of Cardiovascular Disease to
Established Heart Failure (iCARE4CVD) project. iCARE4CVD has received funding from the
Innovative Health Initiative Joint Undertaking (IHI JU) and JDRF under grant agreement No.
101112022. The JU received support from the European Union's Horizon Europe research and
innovation program and COCIR, EFPIA, Vaccines Europe, EuropaBio and MedTech Europe.

Ziele von iCAREACVD - G RE
e |CARE4CVD - Individualised Care from I
Early Risk of Cardiovascular Disease to 4 C D
Established Heart Failure

 Prdvention und Behandlung von CVD durch pradiktive
Algorithmen, Entscheidungsunterstiitzungssysteme und kiinstliche
Intelligenz

 Einbindung der individuellen Bediirfnisse von Patient*innen
mit CVD in die Versorgung

Struktur

* Head of Patient Panels: Gesamtkoordination

« Patient Panel Koordinator: Koordination eines Patienten-Panels
> Rekrutierung von Patient*innen
» Zuweisung von Aufgaben

> Bereitstellung von Projektmaterialien fir Patienten-Panel

* Mitglieder: Vertretung der Interessen von CVD-Patient*innen

Management !—lead of
Patient Panels
Koordinator Koordinator Koordinator
Patient Panel 1 Patient Panel 2 Patient Panel n
Mitglied 1 Mitglied n Mitglied 1 Mitglied n Mitglied 1 Mitglied n

Mitglieder

 Anzahl: 10-12 je Panel (n=40-48) @'
» Population: CVD-Patient*innen vom friihen Risiko bis hin zur HI

Landerspezifische
Patient Panels

* Reprasentativitatsmerkmale:
» Verschiedene CVD-Stadien (I-1V)

» Komorbiditaten als Risikofaktoren bspw. Typ-1- und Typ-2-Diabetes,
Adipositas, chronische Nierenerkrankungen, Hypertonie

> Alter und Geschlecht

Einschiusshriterien " usschiusskriterier

Risiko oder Diagnose einer HKE « Schwere kognitive Beeintrachtigung
e Alter > 18 Jahre * Unzureichende Sprachkenntnisse

 Fahigkeit zur Teilnahme an
personlichen Treffen®

» Bereitschaft zur Teilnahme an einem
Panel

 Fahigkeit eine informierte Einwilligung
zu erteilen

"Angehdrige als Vertreter fiir Patient*Innen in fortgeschrittenen Stadien
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