
PEAK Online-Seminar (Übergangsseminare)

in Kooperation mit AIO und HKSH BV e.V.“

Online-Seminar - Einführung in „Klinische Krebs-Studien“:

Ein „Einsteiger-Kurs“ für Selbsthilfe-/Patienten-Vertreter/innen

und interessierte Patienten/innen / Angehörige

Freitag 21. April (15:30) und Samstag 22. April 2023 (10:00)

HERZLICH WILLKOMMEN!



Einsteiger-Kurs „Klinische Studien“

Setting the Scene

Kooperationspartner

Programm

Zoomkeeping-Notes



Einsteiger-Kurs „Klinische Studien“

Setting the Scene

Kooperationspartner

Programm

Zoomkeeping-Notes



 Prävention (z.B. Lebensführung, Risikobewertung)

 Früherkennung (z.B. Vorsorge-Programme)

 Frühzeitige, richtige Diagnostik

(z.B. Radiologie, Pathologie, Molekularbiologie)

 Qualifizierte Behandlung:

Therapien in unterschiedlichen Stadien

 Präzisionsonkologie/Personalisierte Onkologie

 Monitoring/Verlaufskontrollen

(z.B. Survivorship-Programme)

 Dies alles braucht: Frühe, umfassende,

kooperative und „brillante“ Forschung!

(National & International!)

Wie können wir Krebs (insgesamt) „bekämpfen“?



Forschung ist nicht gleich Forschung…

Beispiel-Bereiche der Krebsforschung…

Grundlagenforschung:

Gen-Veränderungen/Mutationen

Versucht die Natur/Biologie einer Tumorerkrankung

zu verstehen und mögliche Ziele zu identifizieren…

Daten & Bio-/Tumormaterial:

Sammlung, Aufbereitung und Auswertung

z.B. Klinische Register, Befragungen etc.

Bio-/Tumor-/Gewebebanken – Biomaterial,

Real-Life-Daten

Klinische Studien:

Kontrollierte Tests mit Patienten/innen für 

Medikamente, Interventionen, Medizin-

Produkte um Neues zu finden oder

Bestehendes zu verbessern… 



Es gäbe heute keine zugelassenen Therapien

gegen Krebs, wenn nicht in der Vergangenheit

Patient/innen an Klinischen Studien

teilgenommen hätten.

Gleiches gilt Heute

für die Krebs-Medikamente von Morgen…

Klinische Studien:

 Chancen/Innovationen (frühen Zugang) für die/den einzelnen Patienten/in

 Fortschritt, Wissen, Optionen (Standards) für viele Patienten/innen

 Beitrag für die Medizin – die Gesellschaft

Klinische Studien…



Als Patientenvertreter sehen wir aber auch…z.B.

Das Wissen bei 

Patienten/innen

um und über Klinische 

Studien ist ausbaufähig… 

z.B. Vorstellung

Klinische Studien

könnten „Experimente“

sein…

Nur 5 – 8% aller

Patienten/innen

nehmen überhaupt

an Studien teil…

z.B. Vorstellung

Studien sind das Mittel der 

letzten Wahl. Wenn nichts 

mehr hilft, gibt es evtl. 

noch eine Studie… 

z.B. Vorstellung

Wenn es eine Studie gibt

wird mich mein Behandler 

schon automatisch darauf 

hinweisen…

Bei seltenen Krebs-

Erkrankungen oder 

seltenen Subtypen

gibt es oft viel zu wenig

Klinische Studien… 

Es gibt wissenschaftlich 

„schlechte“, nicht

patienten-orientierte

Studien…

Patienten-Expertise fließt 

wenig in Forschung ein. 

Unterschiedliche Sicht-

weisen von Patienten und

Forschern/Medizinern…

Regulatorik, Bürokratie, 

Datenschutz, Hürden: 

Studien brauchen länger, 

sind aufwendiger, teurer…

(Rolle DEU international?)

Betroffene,

Patienten/innen

und Angehörige

Patienten-

-vertreter/

-experten

Patienten als

Forschungspartner
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Dr. Wolfgang Schäfer 

Gereon Mänzel

Bärbel Söhlke

Ulla Ohlms

Rainer Göbel

Markus Wartenberg Rudolf Hauke Anne Müller Karin Strube

WERA

Dresden

Berufen

Berlin

Berufen

WEST DKFZ Heidelberg Südwest

Konzeptionsphase und nun offiziell in der Start-/Aufbauphase…

Nationaler NCT Patientenforschungsrat

Zu berufenZu berufen Zu berufen



2. Februar 2023: Das „Erweiterte NCT“ kommt!
2 Jahre „Strategische Konzeptphase“ gemeinsam mit Forschern/Medizinern…

NCT West (E/K) NCT Berlin

NCT WERA

NCT Heidelberg NCT Dresden

NCT SüdWest

DKFZ



„Führungsakademie“
für Patientenvertreter

Anspruch, Qualität, Exzellenz, 
„Leadership“ und Patienten-/
Praxis-Orientierung

Vier Bildungsbereiche

HF2
Leitung, Aufbau & 
Entwicklung von 
Patienten-Strukturen 

Strukturen + Leitung

HF3
Evidenz-Basierte 
Interessen-
Vertretung

Vertretung + Evidenz

HF4
Mitgestaltung 
„Digitaler 
Gesundheit“

Digital Health

HF1
Patienten
als 
Forschungspartner

Forschungspartner

Basis-Positionierung…

Nationale Patienten-Experten-Akademie (PEAK)…
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 Sessions werden aufgenommen – im Nachgang als Aufzeichnung

über die PEAK-Website online abrufbar

 Bitte schalten Sie Ihr Mikro während der Vorträge aus

(Video kann, muss aber nicht)

 Bitte nutzen Sie das Zoom-Symbol „Handzeichen“

für Rede-/Fragewunsch

 Kommentare/Fragen sind auch per Chat möglich 

 Zeit! Bitte haben Sie Verständnis, dass wir Vorträge beenden müssen!

 Organisatorische Hinweise/Fragen bitte per „Privat-Chat“

an Kathrin Schuster oder Michi Geissler

Zoomkeeping-Notes




