Newsletter Dezember 2025

Patient*innen- und Offentlichkeitsbeteiligung
(PPIE) in der Kinderforschung

Gemeinsam unterwegs — Schritt fiir Schritt, Seite an Seite

Die Adventszeit ladt zum Innehalten ein — fur unser PPIE-Team ein Anlass, auf ein Jahr voller
Austausch und gemeinsamer Fortschritte zurlckzublicken. Dank Ihres Engagements gestalten
wir Forschung partnerschaftlich mit Patient*innen und Familien.

Dieser Newsletter spiegelt diesen Geist wider: Die Stimmen von Patient*innen und Familien
machen Forschung klarer und relevanter. Im folgenden Beitrag zeigen wir, wie die Einbindung am
UKBB die Forschungsprozesse bereichert.
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Einblick in das Treffen des Familienbeirats (FAB) im
Oktober 2025

Unsere fortlaufende Suche danach, wie Familien am besten als Partner in der Patienten- und
Offentlichkeitsbeteiligung (PPIE) zur medizinischen Forschung beitragen kénnen, wurde beim
letzten Treffen des Familienbeirats (FAB) im Oktober 2025 weitergefuhrt. Der Fokus der Sitzung
lag auf einer entscheidenden Phase jeder Studie: der Durchfuhrung der Forschung. Prof. Dr. med.
Dr. phil. Heide Elke Viehweger eroffnete das Treffen mit einer verstandlichen und motivierenden
Prasentation, die anschliessend von Familien und Forschenden rege diskutiert wurde.

In praxisorientierten Workshops Uuberarbeiteten die FAB-Mitglieder gemeinsam mit den
Forschenden die Einwilligungsunterlagen fir medizinische Studien. Diese Unterlagen sind
entscheidend, um Familien verstandlich zu machen, was eine Studienteilnahme beinhaltet.
Entsprechend angeregt war die Diskussion, wie die Informationen moglichst klar, ansprechend
und bedurfnisorientiert vermittelt werden sollen. Dabei wurde beispielsweise schnell klar, dass
es fur einen kinderfreundlichen Brief mehr braucht, als lediglich die Anrede von «Sie» auf «Du» zu
andern.

Mit den gewonnenen Erkenntnissen werden wir die Unterlagen weiter verbessern und
Empfehlungen entwickeln, von denen auch andere Forschungsteams und PPIE-Partner
profitieren kdnnen. Mit diesem konsequenten co-creation-Ansatz mochten wir die medizinische
Forschung transparenter, zuganglicher und familienorientiert gestalten.

Abbildung 1: Vecteezy (© Vecteezy)
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Stimmen von Familien und Offentlichkeit am UKBB
Forschungstag

Der UKBB Forschungstag am 31. Oktober 2025 markierte einen wichtigen Meilenstein fir die
Beteiligung der Offentlichkeit und von Familien an der Forschung. Der jahrlich stattfindende
Forschungstag bringt Forschende, klinische Teams und Partner aus dem gesamten UKBB
zusammen, um laufende Projekte vorzustellen, Wissen auszutauschen und neue Entwicklungen
in der Forschung zur Kinder- und Jugendgesundheit hervorzuheben.

Erstmals nahmen zwei Vertretungen des UKBB-Familienbeirats (FAB) als Jurymitglieder an der
Vergabe des Preises fur die Most Outstanding Presentation teil. Dies stellt einen bedeutenden
Schritt dar, um die Perspektiven von Kindern und Familien starker in die Bewertung von
Forschungsarbeiten einzubinden.

Diese Initiative unterstreicht das klare Engagement des UKBB, die Beteiligung innerhalb seiner
Forschungskultur weiter auszubauen. Prof. Dr. med. Sven Schulzke, Leiter Forschung UKBB,
unterstltzt die Einbindung von Familienvertretenden seit Beginn und bezeichnete diesen Schritt
am Forschungstag als eine positive und notwendige Entwicklung. Nach dem erfolgreichen Verlauf
in diesem Jahr plant das UKBB, Familienvertretungen kunftig dauerhaft in die Jury zuklnftiger
Forschungstage einzubinden.

Die beiden Familienvertretenden bewerteten sowohl miundliche Prasentationen als auch
Posterbeitrdge und nahmen aktiv an den Jurydiskussionen teil. lhre Mitwirkung begann jedoch
bereits friher: In der Vorbereitungsphase arbeiteten sie gemeinsam mit dem Organisationsteam
daran, die Bewertungskriterien anzupassen, sodass Aspekte wie Verstandlichkeit, Relevanz fur
Familien und potenzieller Nutzen starker berlicksichtigt wurden.

Ruckblickend betonte eine Familienvertreterin die Bedeutung einer guten Vorbereitung:

»ES war sehr hilfreich, die Abstracts und Poster im Voraus zu erhalten. Der Tag selbst ist sehr
kompakt und vergeht wie im Flug. Genugend Vorbereitungszeit macht einen grossen
Unterschied.”

Der Familienvertreter hob den tbergeordneten Mehrwert dieses Ansatzes hervor:

»Es ist grossartig, Forschung nicht nur aus der Distanz zu betrachten, sondern die Stimmen von
Patient*innen sowie Eltern aktiv in die Bewertung einzubringen. Diese Perspektive sollte in allen
Phasen der Forschung berlcksichtigt werden.”

Beide Familienvertretenden wiesen auf die Herausforderung hin, eine grosse Bandbreite an
Forschungsthemen von fruher Laborforschung bis hin zu klinischen und nachklinischen Projekten
zu beurteilen. Dennoch war es interessant, etwas Uber die Vielfalt der Kinderforschung zu
erfahren und daruiber, wie all dies eine entscheidende Rolle fur die Gesundheit des Kindes spielte.
Gleichzeitig betonten sie den Mehrwert einer vielfaltig zusammengesetzten Jury. Fur zuklnftige
Forschungstage regten sie eine frihere Einbindung von Familien sowie eine klarere
Kommunikation gegenuber den Prasentierenden zur Zusammensetzung des Publikums an.
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Dr. Lina Aerts, Co-Leiterin des PPIE Projektes, die die Aktivitaten zur Beteiligung von
Offentlichkeit und Familien am UKBB leitet, spielte eine zentrale Rolle bei der Umsetzung dieser
Initiative.

»lch bin sehr stolz darauf, dass sich das UKBB weiter fiir die Beteiligung der Offentlichkeit und von
Familien in der Forschung 6ffnet”, sagte sie. ,,Die Einbindung von Familienvertretenden in die Jury
ist ein deutliches Zeichen fur einen kulturellen Wandel. Mein Ziel war es von Anfang an, dass diese
Arbeitsweise Teil der taglichen Praxis am UKBB wird .

Der UKBB Forschungstag 2025 hat gezeigt, dass die Einbindung von Familien und der
Offentlichkeit Forschungsprozesse bereichern, den Dialog starken und dazu beitragen kann, dass
Forschung fur diejenigen relevant bleibt, denen sie letztlich dienen soll.

WELCOME TO THE
UKBB RESEARCH DAY
2025

ands spaasired by ﬂﬂu !
Pro UKBB

Abbildung 2: UKBB (© UKBB)
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Research 70 Go

Dieser Abschnitt stellt ausgewéhlte Forschungsprojekte am UKBB vor und fasst deren wichtigste
Ergebnisse zusammen.

Das HEROES Projekt

Diese Studie ist Teil des Ubergeordneten HEROES Projekt (Rheumatologie
Transition von Jugendlichen in der Schweiz) hat zum Ziel, den Ubergang (Transition)

von jungen Menschen mit rheumatischen Erkrankungen von der Kinder- in die

Erwachsenenmedizin zu verbessern.

Das Projekt untersucht das Erleben und die Bedurfnisse der Eltern junger Menschen mit
rheumatischen Erkrankungen wahrend des Transitionsprozesses von der padiatrischen in die
Erwachsenenmedizin. Mitberlcksichtigt wird dabei auch die praktische Umsetzung der
Transition in vier unterschiedlichen Zentren der Schweiz. Dafir wurden Interviews mit Eltern
gefuhrt, erganzt durch Beobachtungen in rheumatologischen Sprechstunden und informelle
Gesprache mit den Gesundheitsfachpersonen und Familien vor Ort.

Durch die Untersuchungen konnte aufgezeigt werden, dass die Eltern vorwiegend in zwei
Themenfeldern Herausforderungen erlebten:

o |m familidaren System, in dem Eltern ihre Kinder bei der Krankheitsbewaltigung und den
Auswirkungen auf das tagliche Leben unterstltzen, wahrend sie gleichzeitig lernen
mussen, loszulassen und ihren Kindern mehr Autonomie zuzugestehen.

¢ Im medizinischen System, wo sich die Eltern wahrend der Transition mit strukturellen
Brichen konfrontiert sehen, Vertrauen zu neuen Gesundheitsfachpersonen aufbauen
und mit Informationslicken umgehen mussen.

Diese Themen veranschaulichen die organisatorischen, emotionalen und strukturellen
Belastungen, mit denen Eltern im Transitionsprozess konfrontiert sind und geben wichtige
Hinweise, wie der Unterstutzungsbedarf in diesem Prozess gezielt verbessert werden kann.

Zusammenfassend brauchen Eltern professionelle Unterstltzung bei der Bewaltigung der
krankheitsbedingten Herausforderungen der Jugendlichen. Sie winschen sich umfassende
Informationen und eine aktive Einbindung in die Betreuung - wahrend des gesamten
Transitionsprozesses. Gesundheitsfachpersonen sind gefordert, diesen Bedurfnissen durch
proaktive, strukturierte Kommunikation und partizipative Zusammenarbeit zu begegnen.

HER¢

!

"™ ES

Abbildung 3: HEROES | Pflegewissenschaft - Nursing Science (INS) | Universitéat Basel
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https://nursing.unibas.ch/de/forschung/forschungsprojekte/laufende-projekte/heroes/

/@% Leserbriefe — Thre Fragen. Ihre Perspektiven. Ihre

@%}e )" Stimme.

Wir mochten einen neuen Raum fur
Austausch eroffnen.

Ab sofort laden wir Sie ein, sich direkt an die Redaktion des PPIE-Newsletters zu wenden.

Haben Sie Fragen zur Kindergesundheit oder zur Forschung?

Mochten Sie Ruckmeldungen zu einem Beitrag geben oder Themen vorschlagen, die Sie
besonders interessieren?

Oder gibt es Aspekte aus lhrer personlichen oder beruflichen Perspektive, die Sie mit uns teilen
mochten?

Dann schreiben Sie uns gerne. Ausgewahlte Fragen und Anregungen greifen wir in kommenden
Newslettern auf.

¥4 E-Mail: mailto:ppie@ukbb.ch

Wir freuen uns auf den Austausch und bedanken uns herzlich fur Ihr Interesse und lhr
Engagement.
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Zum Schluss aber nicht abschliessend

Wir winschen Euch von Herzen wunderschdne und erholsame Feiertage sowie einen guten
Start in ein hoffentlich gesundes und gluckliches Jahr 2026!

Es wurde uns sehr freuen, wenn lhr auch im kommenden Jahr weiterhin Interesse an unserer
Initiative und unserem Newsletter habt.

Leitet den Newsletter gerne an Personen weiter, die sich ebenfalls fur unsere Themen
interessieren.

Uber den folgenden Link kénnen sich neue Leserinnen und Leser direkt via E-Mail anmelden:

Patient and Public Involvement and Engagement (PPIE) | UKBB

Herzliche Grisse

Euer PPIE-Team

mailto:ppie@ukbb.ch

www.ukbb.ch/de/forschung/patient-public-involvement-engagement-PPIE.php

PPIE

Patient & Public

Universitéats-Kinderspital Engagement & Involment
beider Basel Paediatric Research Centre UKBB
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