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• Spiel
• Spass
• Spannung
• Schokolade

• Hoch und Tiefs der Zusammenarbeit

• Zwei Perspektiven der gleichen Story

• Einlassen auf ein Voneinanderlernen

• Einladung zum Mitmachen

Agenda

Quelle: www.sjamediaarts.com



Teil 1:
„Auswahl“
Teil 1:
„Auswahl“

Quelle: www.businessinsider.com



… bis zum abgestimmten Arbeitsplan

Erste Schritte der Annäherung
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Relevanz

• Satzungsgemäßes Ziel:
• Verbesserung der medizini-
• schen Versorgung für Kinder
• durch Einsatz für Forschung
• Sammeln und Einbringen
• von Erfahrung(-swissen)
• Ausloten der Optionen zur
• „Patientenbeteiligung“
Vorherige „Pharma“-Projekte:
• „Verständliche Packungs-.
• beilagen für Kinder“
• „Kindgerechte Arzneimittel“

Vorgehen

• Beteiligung einer „unab-
• hängigen“ Beraterin
• Erstes Treffen im Bayer-
• Forschungszentrum
• Vereinbarung interner Prü-
• fung und Literaturrecherchen
• Vereinbarung von KNW-Prä-
• sentation und Workshop,
• Durchführung einer gemein-
• samen Expertenrunde und
• Erstellung einer KNW-Hand-
• reichung

Thema

Offene Diskussion zu Thema
mit gemeinsamem Interesse:
• „Übergang von der
• Jugendlichen- zur
• Erwachsenenversorgung“
• „Lebensplanung mit
• chronischer Erkrankung“
• „Klinische Studien.
• mit und für Kinder“
Artikel im Bayer Intranet:
• „Kinder sind keine
• kleinen Erwachsenen“

 Erfolgsfaktoren: Gemeinsame Ziele. Ehrliche, offene Kommunikation.
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Teil 2:
„Entdeckung“
Teil 2:
„Entdeckung“

Quelle: www.businessinsider.com



… bis zu den ersten Ergebnissen

Beginn der Zusammenarbeit
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Neue „Realität“

• 40% aller an Kinder verab-
• reichten Arzneimittel und
• 90% der für Neugeborene
• nicht für Kinderheilkunde
• geprüft und zugelassen
• Kinderärzte haben lange
• Off-label Erfahrung
• Eltern: „Mein Kind soll kein
• ‚Versuchskaninchen‘ sein!“
• Notwendiger Sinneswandel 
• von „Schutz vor Forschung“
• zu „Schutz durch Forschung“

Erste Ergebnisse

• Erklärt das Wichtige
• Beschreibt den individuellen
• und Gruppennutzen besser
• Setzt „unabhängiges“
• Informationsmaterial ein
• Benennt Ansprechpartner
• Veröffentlicht alle Ergebnisse
• Unterstützt Studienärzte
• in der Elternkommunikation
• (plus Informationen für Väter)
• Nutzt Produkt-Erfahrung
• der „Erwachsenen“-Ärzte

Herausforderungen

Im Verhältnis zu Bayer:
• Kein/wenig Wissen über Pla-
• nung von klinischen Studien
• Beteiligung als gleich-
• berechtigter Partner
• Unabhängigkeit
KNW-intern:
• Finden von Kindern / Eltern
• mit „Studienerfahrung“
• Wenig Awareness in den
• Mitgliedsorganisationen
• für das Thema

 Erste Learnings: Hoher Bedarf. Geringes Interesse. Wertvolle Interaktion.
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… auf Basis transparenter, „sauberer" Interaktion

Fortsetzung der Zusammenarbeit
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 Fortsetzung mit Bayer. Angebot der Patientenbeteiligung an weitere Firmen.
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Erste Erfahrungen

• Patienten sehen nur einen
• begrenzten Ausschnitt
• von „Studiengestaltung“
• Patientenperspektive ist eine
• unter vielen relevanten
• Erleben von Wertschätzung
• der Patientenperspektive
• Ehrliche, transparente und
• lehrreiche Zusammenarbeit
• Es gibt noch viel zu tun
• KNW muss seine Rolle bei
• „Forschung“ konkretisieren



Teil 3:
„Aufregung“
Teil 3:
„Aufregung“

Quelle: www.nearof.com



… mit Konsequenzen für verschiedene Ebenen

Beispiele von Empfehlungen
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Deutsche Fassung der Studien-
spezifischen Patienteninformation

Internationale Fassung der Studien-
spezifischen Patienteninformation

Internationale Standard-Patient en-
Information und -Einwilligung

Anforderungen von Behörden 
und Ethikkommissionen



… und Wünsche der Beteiligten

Bewertung des Projekts
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… als Teilnehmer

• Erstaunen, dass die Teil-
• nehmer so engagiert waren
• (nachdem es im Vorfeld so
• aussah, als wenn sich dafür
• niemand interessierte)
• Erstaunen, wie viel ich nicht
• wusste, obwohl ich mich für
• gut informiert hielt
• Genugtuung, dass ich nicht
• von Pharma „über den Tisch“
• gezogen wurde, obwohl man
• mir das vielfach prophezeite

… für Kindernetzwerk

• Verunsicherung, warum
• nur wenig Enthusiasmus
• für dieses Thema besteht
• Befürchtung, dass klinische
• Studien für Kinder und
• Jugendliche nur die „letzte“
• Möglichkeit (bevor gar nichts
• mehr geht) bleiben
• Thema und Beschäftigung
• damit sowie Interaktion und 
• Austausch als wichtig und
• zielführend bestätigt

… für Bayer

• Wertvolles Feedback mit
• vielen guten Vorschlägen
• Vertrauensvolles, aber immer
• die Rollen / Grenzen berück-
• sichtigendes Miteinander
• Anfrage zur Fortsetzung
• der Interaktion
Wunsch, dass sich KNW als
• „(Feasibility-)Experte“,
• „(Themen-)Treiber“ und
• „neutraler Berater“
für Kinderstudien entwickelt

 Vorsatz für vermehrte Anstrengung.
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Teil 4:
„Ausbreitung“
Teil 4:
„Ausbreitung“

Quelle: www.kinder.co.uk



… mit gemeinsam zu überwindenden Hindernissen

Motivation zur weiteren Zusammenarbeit
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„Globale“ Perspektive

• Studien werden international
• geplant und durchgeführt
• Berücksichtigung von
• nationalen Besonderheiten
• ist möglich, aber schwierig
• Europäische Initiativen (wie
• Multistakeholder-Meetings
• der EMA, conect4children)
• beteiligen Patienten
• Rahmenbedingungen von
• deutschen Patientenorgani-
• sationen sind anders

 „Erfolgreiche“ Kinderstudien in Deutschland nur mit gemeinsamer Kraft
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