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Rückblick und Aktueller Stand

328.03.2023

Wissenschaftliche Projekte 

• RESILIENT-SE-PAN: 01.03.2022 – 31.05.2023
 Befragung abgeschlossen
 Ergebnisse ausgewertet
 Publikationen (PO-Befragung eingereicht, Empfehlungen in interner Revision, Psychosoziale Auswirkungen in Arbeit)

• FAMKI-ONKO-V: 01.01.2021 - 30.09.2024

 Befragung laufend

 Qualitativer Studienteil abgeschlossen

 Publikationen (Studienprotokoll veröffentlicht, Qualitative Befragung in interner Revision)

• TIDE: 01.04.2021 - 30.09.2023

 Befragung (2. MZP) laufend

 Qualitativer Studienteil abgeschlossen

 Publikationen (Qualitative Befragung eingereicht, Qualitative Befragung II in Arbeit)

• Projekte ohne Förderung: SMA-Befragung; Lebensqualität bei SE des Bewegungsapparats; „Child-friendly“ MRI

• neu: TRANS-VER: 01.03.2023 – 28.02.2025

• neu: PedSDM: 01.04.2023 – 31.03.2026

• demnächst: YCMB-LR



Rückblick und Aktueller Stand

428.03.2023

Forschungsanträge

• Eingereicht
 Adaptation und Evaluation einer Trauerintervention für Familien nach Verlust eines Elternteils (Innovationsfonds des G-BA)
 International Research Network on Health Care and Participation for Patients with Rare Diseases across the Lifespan: 

Diagnostics, Interventions, and Care for those who are Next-of-Kin (Universität Hamburg Exzellenzstrategie)

• In Arbeit
 Koordination der Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit Seltenen Erkrankungen – Identifikation von relevanten 

Faktoren und Konzeptprüfung (DFG, Einreichung 05/2023)
 Medical decision-making in rare diseases in pediatrics – individual and interactional factors influencing decision-making in 

situations of medical uncertainty (DFG, Einreichung Skizze 04/2023)
 Kinder mit Tumordispositionssyndromen und ihre Familien – IST-Analyse zu Versorgungssituation und Unterstützungsbedarfen 

und Ableitung von Versorgungsempfehlungen (DKH, Einreichung d. revidierten Version 04/2023)

• In Planung
 Schulungen für Betroffene mit Sichelzellanämie und ihre Familien
 Geschwisterintervention 
 Patient Journey Alagille-Syndrom
 Evaluation interdisziplinäre Versorgung (Somato/Psychiatr.) bei SE im Kindesalter



Rückblick und Aktueller Stand

528.03.2023

Strukturen & Kooperationen

UKE:

• Regelmäßige Treffen mit 

 Psychosozialem Team der PHO
 Team der Päd. Nephrologie und Transplantation

• Austausch mit unterschiedlichen Kolleg:innen in der Kinderklinik und B-Zentren des MZCSE

• Versorgungsforschung und Patient Involvement im DZKJ

• Gemeinsame Publikationen 

Extern:

• (Uni-)Kliniken: KKH Wilhelmsstift (HH), Düsseldorf, Heidelberg, Mainz, Augsburg, Hannover, Lübeck, Greifswald

• Selbsthilfe/Patient:innenorganisationen: ACHSE, div. Elterninitativen und Selbsthilfevereine

• International im Aufbau (siehe Netzwerkantrag)



Rückblick und Aktueller Stand

628.03.2023

Öffentlichkeitsarbeit/Wissenschaftskommunikation

• Beiträge auf Fachkongressen, Tagungen und Workshops

• Beitrag Tag der Seltenen Erkrankungen

• Newsletter zur Stiftungsprofessur

• Illustrationen



Rückblick und Aktueller Stand

728.03.2023

Sonstiges

• DFG-Nachwuchsakademie

• Cystinose-Leitlinie, Fachvertretung DGMP

• Seminar zu Versorgungsforschung bei SE im Kindesalter im 2nd Track

• Abschlussarbeiten zu SE (im Kindesalter)



Aktuelles aus den Institutionen 

828.03.2023

Pädiatrische Hämatologie und Onkologie

Klinik für Kinder- und Jugendmedizin

Martin-Zeitz-Centrum für Seltene Erkrankungen



Ausblick und Nächste Schritte

928.03.2023
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