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Patienten- und Öffentlichkeitsbeteiligung:
Vorlage für die Anfrage zur Zusammenarbeit
Datum der Veröffentlichung
Diese Vorlage für die Anfrage zur Zusammenarbeit bei Aktivitäten der Patienten- und Öffentlichkeitsbeteiligung (engl. Patient and Public Involvement, kurz PPI) (Version 1.0) wurde am 1. März 2023 veröffentlicht.

Hinweise zur Verwendung
Dieses Dokument dient dazu, für eine Initiative oder ein Forschungsprojekt potenzielle PPI-Beitragende zu finden wie bspw. individuelle Patientinnen und Patienten, Vertreterinnen und Vertreter einer Patientenorganisation, Betreuerinnen und Betreuer, Familienmitglieder, Vertreterinnen und Vertreter der Öffentlichkeit, Patientenexpertinnen und -experten oder Patientenfürsprecherinnen und -fürsprecher. Es beinhaltet Informationen über die Initiative bzw. das Forschungsprojekt als auch eine Beschreibung der entsprechenden PPI-Tätigkeiten sowie die erforderlichen Kenntnisse/Erfahrungen/Fähigkeiten, den Arbeits-/Zeitaufwand und die Vergütung für die genannten Tätigkeiten. Die Angabe dieser Informationen erleichtert die Bestimmung von PPI-Beitragenden, welche für die geplanten Tätigkeiten geeignet sind.

Der Inhalt dieser Vorlage kann bei Bedarf angepasst werden. Die Überschriften und Beispiele sind Vorschläge und weder verbindlich noch vollständig. Der Text in [eckigen Klammern] enthält Informationen, die sich entweder an die Person richten, welche das endgültige Dokument erstellt (in diesem Fall Text in eckigen Klammern löschen), oder Informationen für die PPI-Beitragenden (in diesem Fall Text anpassen und bitte beachten: «ODER» und «/» geben eine Wahlmöglichkeit an; bitte löschen Sie die nicht gewählte Option). Die endgültige Version des Dokuments sollte keine der ursprünglichen eckigen Klammern mehr enthalten. Bitte beachten Sie beim Löschen die eventuellen Verlinkungen.

Copyright
Diese Vorlage wurde von der PPI-Arbeitsgruppe der Swiss Clinical Trial Organisation (SCTO) erstellt. Sie ist lizenziert unter CC BY-NC 4.0. Der Inhalt dieser Vorlage darf weitergegeben, angepasst und für nicht-kommerzielle Zwecke verwendet werden, solange die Lizenzbedingungen eingehalten werden. Eine Kopie der Lizenz finden Sie unter http://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/.

Disclaimer
Dieses Dokument gibt die Sichtweise der SCTO wieder. Die SCTO übernimmt keinerlei Haftung für die Verwendung der hier enthaltenen Informationen.

Dieses Deckblatt dient rein zu Informationszwecken: Bitte entfernen Sie das Deckblatt (einschliesslich des SCTO-Logos in der Kopfzeile und des Textes in der Fusszeile), bevor Sie die Vorlage verwenden.


Anfrage zur Zusammenarbeit bei PPI-Aktivitäten
Die Patienten- und Öffentlichkeitsbeteiligung (engl. Patient and Public Involvement, kurz PPI) in der klinischen Forschung bezeichnet Forschung, die mit oder von Patientinnen und Patienten und Vertreterinnen und Vertretern der Öffentlichkeit durchgeführt wird statt an, über oder für sie. Das bedeutet, dass Patientinnen und Patienten oder andere Personen mit entsprechender Erfahrung als PPI-Beitragende aktiv in die Planung, Umsetzung und Evaluierung einer Initiative oder eines Forschungsprojekts einbezogen werden. Weiterführende Informationen über PPI finden Sie auf der SCTO-Website unter Patienten- und Öffentlichkeitsbeteiligung.

Es ist uns ein besonderes Anliegen, [unsere Initiative/unser Forschungsprojekt] patientenfreundlich und patientenorientiert für die betroffenen Patientinnen und Patienten und ihre Angehörigen durchzuführen. [ODER: Es ist uns ein Anliegen, die Organisation/das Design/die Umsetzung/die Leitung [dieser Initiative/dieses Forschungsprojekts] patientenfreundlich und patientenorientiert zu gestalten. Aus diesem Grund möchten wir Ihre Perspektive, Erkenntnisse und Erfahrungen miteinbeziehen. 

Gerne laden wir Sie deshalb ein, [sich] in [Name des Forschungs-/Studienteams oder -komitees] als [PPI-Beitragende ODER PPI-Beitragender] für [unsere Initiative/unser Forschungsprojekt] [Name der Initiative/des Forschungsprojekts] [zu beteiligen/Mitglied zu werden]. Nachfolgend finden Sie Informationen zur Rolle und zum Profil [der PPI-Beitragenden/des PPI-Beitragenden] in [dieser Initiative/diesem Forschungsprojekt]. Sollten Sie Fragen haben, wenden Sie sich bitte an [Name und E-Mail-Adresse]. 
[Initiative/Forschungsprojekt] im Überblick
[Kurze, in Laiensprache verfasste Zusammenfassung/Beschreibung der Initiative/des Forschungsprojekts mit folgenden Informationen: verantwortliche Organisation oder Name der Person, welche die Initiative/das Forschungsprojekt leitet, Name der Kontaktperson, worum es bei der Initiative/dem Forschungsprojekt geht, die Ziele, der aktuelle Stand/die Phase, die Finanzierung usw.]
Beteiligung und Rolle im Überblick
[Zusammenfassung der Beteiligungsmöglichkeiten, nähere Angaben über die Rolle der/des PPI-Beitragenden und über den Zweck ihrer/seiner Beteiligung (z. B. an der Planung und Durchführung einer Studie)].

Mit Ihrer Zusage, sich als [PPI-Beitragende/PPI-Beitragender] an [Name der Initiative/des Forschungsprojekts] zu beteiligen, erklären Sie sich damit einverstanden, an folgenden Tätigkeiten mitzuwirken:

[Die folgende Liste (nicht abschliessend) enthält Beispiele für PPI-Tätigkeiten aus der Vergütungsrichtlinie der SCTO für die Patienten- und Öffentlichkeitsbeteiligung. Weitere Beispiele finden Sie im Guide for researchers to address patient and public involvement (PPI) in clinical trials (in Englisch). Bitte passen Sie die Beispiele an Ihre Initiative/Ihr Forschungsprojekt an.] 

1) [Mitarbeit bei der Definition der Forschungsfrage(n) [der Initiative/des Forschungsprojekts]
2) [Beratung zu patientenrelevanten Studienendpunkten (d. h. was die Studie aus Sicht der Patientinnen und Patienten untersuchen sollte)]
3) [Beitrag zur Ermittlung der Risikostufe, die die meisten Patientinnen und Patienten bereit wären einzugehen]
4) [Bewertung des Nutzens der Studie für die teilnehmenden Patientinnen und Patienten]
5) [Praktischer Beitrag zur Durchführung der Studie (d. h. wie die Studie sinnvoller und durchführbarer sowie angenehmer und einfacher für die Patientinnen und Patienten und ihre Angehörigen gestaltet werden kann)]
6) [Unterstützung bei der Erstellung von leicht verständlichen Patienteninformationen]
7) [Auswertung und Interpretation von Studienergebnissen]
8) [Unterstützung bei der Kommunikation von Studienergebnissen in Laiensprache (d. h. herausfinden, wie die Studienergebnisse verständlich kommuniziert werden können)]
9) [Bewertung der Auswirkungen der Patientenbeteiligung (z. B. in Bezug auf die Planung und Durchführung der Studie)] 
10) [Mitautorenschaft bei Publikationen, die Studienergebnisse in Laiensprache vermitteln]
11) [Mitgliedschaft in einem Beirat oder Komitee (z. B. Data and Safety Monitoring Board)]
12) [Teilnahme an einer Arbeitsgruppe [Name der Arbeitsgruppe] als Arbeitsgruppenmitglied]
13) [Leitung einer Arbeitsgruppe [Name der Arbeitsgruppe] als deren Projektleiterin oder Projektleiter]

An [der oben aufgeführten Tätigkeit ODER an den oben aufgeführten Aufgaben und Tätigkeiten] sind Sie als [PPI-Beitragende/PPI-Beitragender] zusammen mit dem Studienteam beteiligt. Diese [wird/werden] im folgenden Rahmen durchgeführt: 

[Die folgende Liste (nicht abschliessend) enthält Beispiele. Bitte passen Sie diese an Ihre Initiative/Ihr Forschungsprojekt an und fügen Sie die Nummer/n der Tätigkeit/en oben hinzu, die dem jeweiligen Beispiel entspricht/entsprechen.

· [aktive Mitarbeit im Forschungs-/Studienteam (verantwortlich für das Design, die Vorbereitung und Durchführung der Studie) oder in einem seiner Komitees (z. B. verantwortlich für die Ausarbeitung neuer Behandlungsleitlinien) (Tätigkeit [Nummer(n) der entsprechenden Tätigkeit(en)])]
und/oder
· [eine Umfrage (Tätigkeit [Nummer(n) der entsprechenden Tätigkeit(en)])]
· [ein Interview (Tätigkeit [Nummer(n) der entsprechenden Tätigkeit(en)])]
· [eine Fokusgruppe (Tätigkeit [Nummer(n) der entsprechenden Tätigkeit(en)])]
· [eine Sitzung/ein Workshop/eine strukturierte Feedback-Runde (Tätigkeit [Nummer(n) der entsprechenden Tätigkeit(en)])]
· [eine Beirats-/Komitee-Sitzung (Tätigkeit [Nummer(n) der entsprechenden Tätigkeit(en)])]

Bitte beachten Sie, dass die Sitzungen [online ODER vor Ort in [Ort] stattfinden].
Rolle und Anforderungen 
Wir suchen [eine individuelle Patientin bzw. einen individuellen Patienten / eine Vertreterin bzw. einen Vertreter einer Patientenorganisation / eine Betreuerin bzw. einen Betreuer / ein Familienmitglied / eine Vertreterin bzw. einen Vertreter der Öffentlichkeit / eine Patientenexpertin bzw. einen Patientenexperten / eine Patientenfürsprecherin bzw. einen Patientenfürsprecher] mit dem folgenden Profil, um als [PPI-Beitragende/PPI-Beitragender]  an [unserer Initiative/unserem Forschungsprojekt] mitzuarbeiten:

[Je nach Art der Patienten- und Öffentlichkeitsbeteiligung kann Ihre Initiative/Ihr Forschungsprojekt unterschiedliche Kenntnisse, Erfahrungen und Fähigkeiten erfordern. Die folgende Tabelle listet Kategorien (nicht abschliessend) von PPI-Kenntnissen, Erfahrungen und Fähigkeiten auf. Bitte passen Sie die Beispiele an Ihre Initiative/Ihr Forschungsprojekt an. Weitere Informationen über die Kategorien der PPI-Fähigkeiten und Kompetenzen finden Sie in Tabelle 2 der PPI-Vergütungsrichtlinie der SCTO für die Patienten- und Öffentlichkeitsbeteiligung.]
 
	Kenntnisse/Erfahrungen/Fähigkeiten
	Zwingend
	Erwünscht

	[Grundlegendes/Erweitertes/Vertieftes Verständnis/Wissen/persönliche Erfahrung in Bezug auf [Thema (z. B. die zu untersuchende Krankheit)] und Einblick in die betroffene Patientengruppe/Einblick in die Herausforderungen, mit der Krankheit zu leben und mit ihr umzugehen]
	
	

	[Die Fähigkeit, [Fähigkeit (z. B. sich auf eine Aufgabe zu konzentrieren und deren Ergebnisse klar und verständlich zu vermitteln)]]
	
	

	[Interesse an [Interesse (z. B. Grundkenntnisse über die Anforderungen der klinischen Forschung erwerben)]]
	
	

	[Sprachkenntnisse]
	
	

	[Computerkenntnisse/-zugang]
	
	

	[Alter]
	
	

	[Geschlecht]
	
	

	[Sie brauchen keine spezifischen Fähigkeiten, um an unserer Initiative/unserem Forschungsprojekt teilzunehmen.]
	
	


Dauer der Beteiligung und erforderlicher Zeitaufwand
Ihre Beteiligung [an der Initiative/am Forschungsprojekt] wird voraussichtlich [am [Datum]/im [Monat]] beginnen und [am [Datum]/im [Monat oder Jahr]] enden. Wir gehen davon aus, dass Ihre Beteiligung ein zeitliches Engagement von etwa [Stunden] Stunden pro [Woche/Monat/Jahr] erfordert. Sollte sich dies während [der Initiative/des Forschungsprojekts] ändern, werden wir Sie darüber informieren. Wir nehmen keine Änderungen ohne Ihr Einverständnis vor. Der Grossteil Ihrer PPI-Tätigkeit wird [online ODER persönlich in [Ort]] stattfinden. Die Treffen finden [Häufigkeit] [online ODER persönlich in [Ort]] statt.
Einführungsgespräch, Unterstützung und Schulung
Wir werden Sie bei der Erfüllung Ihrer Rolle bzw. der Ausübung Ihrer Tätigkeiten unterstützen [(z. B. eine Einführungsveranstaltung organisieren und Sie während der gesamten [Initiative/des gesamten Forschungsprojekts] unterstützen)]. Zudem können bei Bedarf spezielle Schulungen [(z. B. zum Thema Patienteneinwilligung)] organisiert werden.
Vergütung
Ihre Arbeit als [PPI-Beitragende/PPI-Beitragender] wird gemäss der Vergütungsrichtlinie der SCTO für die Patienten- und Öffentlichkeitsbeteiligung vergütet.

Sie können die Vergütung auch ablehnen oder um eine nicht-monetäre Vergütung bitten [(z. B. in Form von Geschenkgutscheinen oder der Möglichkeit zur Teilnahme an Kursen, Schulungsveranstaltungen oder Konferenzen)]. Bitte beachten Sie, dass die Ablehnung einer finanziellen Entschädigung keinen Einfluss auf ihre Beteiligungsmöglichkeiten hat.
Beendigung des Engagements
Wir gehen davon aus, dass alle Beteiligten ihr Bestes tun, um die Zusammenarbeit zum Erfolg zu führen. Sollten jedoch unvorhergesehene Umstände eintreten, können Sie Ihre Beteiligung jederzeit beenden, indem Sie Ihre Kontaktperson für [diese Initiative/dieses Forschungsprojekt] benachrichtigen. Sie müssen dafür keinen Grund angeben. Wir würden es jedoch begrüssen, wenn Sie uns mitteilen, warum Sie Ihre Beteiligung beenden möchten, damit wir die Zusammenarbeit mit unseren PPI-Partnern bei künftigen [Initiativen/Forschungsprojekten] verbessern können.
Kontakt
Ihre Hauptkontaktperson für [diese Initiative/dieses Forschungsprojekt] ist [Name]. Sollten Sie daran interessiert sein, sich als [PPI-Beitragende/PPI-Beitragender] zu engagieren oder falls Sie mehr über [die Rolle [einer PPI-Beitragenden/eines PPI-Beitragenden] und/oder [die Initiative/das Forschungsprojekt] erfahren möchten, wenden Sie sich bitte an [Name] via 
[E-Mail und/oder Telefonnummer].

[ODER: Fügen Sie eine URL/einen Link zu einer Website (falls vorhanden) ein, auf der potenzielle PPI-Beitragende weitere relevante Informationen über die Rolle der PPI-Beitragenden und/oder die Initiative/das Forschungsprojekt finden können].

Vielen Dank für die Prüfung unserer Anfrage. Wir würden uns freuen, [an dieser Initiative/an diesem Forschungsprojekt] mit Ihnen zusammenzuarbeiten.

Freundliche Grüsse

[Name und Unterschrift der Hauptkontaktperson für die Initiative/das Forschungsprojekt]
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