I.2.  Aktive Beteiligung von Patientinnen und Patienten
in der Gesundheitsforschung - eine kurze
Einfiihrung und Uberblick zu aktuellen
forschungspolitischen Entwicklungen
in Deutschland
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Einfilhrung

Eine Reihe von Entwicklungen in Gesellschaft, Gesundheitsversorgung und Forschung
hat dazu gefiihrt, dass die aktive und partnerschaftliche Beteiligung von Patientinnen
und Patienten sowie anderen Stakeholdern (Betroffene, Angehorige, Vertreterinnen und
Vertreter von Gesundheits- und Pflegeberufen, Biirgerinnen und Biirger etc.) an Projek-
ten der Gesundheitsforschung in den letzten Jahren zunehmend in den Fokus geriickt
ist. Der vorliegende Beitrag méchte dabei einen Uberblick iiber die gingigsten partizi-
pativen Ansitze und Traditionen in der Gesundheitsforschung geben. Zudem werden
aktuelle forschungspolitische Entwicklungen von Bedeutung fiir die Partizipationsland-
schaft in Deutschland nachgezeichnet und es soll fiir strukturelle Voraussetzungen ge-
lungener Partizipation sensibilisiert werden.

Beteiligung ist kein neues Thema, sondern hat eine lange und wechselhafte Ge-
schichte mit Urspriingen in verschiedenen Traditionen und Kontexten, beispielsweise
in sozialen und politischen Bewegungen im 18. und 19. Jahrhundert (Bottom-up-Ansit-
ze). Im 20. Jahrhundert war Partizipation ein wesentlicher Aspekt sozialer Bewegungen
wie der Biirgerrechts-, der Frauen-, der Behinderten- oder der Friedensbewegung.
Beteiligung ist zugleich auch fir Regierungs- und Verwaltungsorganisationen relevant
(Top-down-Ansitze): In fast allen sozialen Bereichen wie Erziehung, Entwicklung,
Sozialarbeit oder Gesundheit werden entsprechende Ansitze verfolgt. Regierungs- und
institutionelles Handeln sind heute letztendlich auf Zusammenarbeit, Transparenz,
Vertrauen und damit im Grunde auch auf Co-Produktion angewiesen, nicht zuletzt,
weil die Fragestellungen zunehmend komplexer werden und nicht mehr von einer
Organisation alleine adressiert werden kénnen (Kickbusch & Gleicher, 2012).
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Sherry Arnstein betonte bereits in den 1960er-Jahren, dass es bei Beteiligung um
Macht, Kontrolle und Entscheidungsgewalt geht (Arnstein, 1969): Partizipation ohne
Umverteilung von Macht wird zum leeren Ritual und damit zur Scheinbeteiligung,
die den »Beteiligten« wenig nutzt. Arnstein entwickelt daraus ihre berithmte Ladder
of Participation, in der sie Stufen der Nichtbeteiligung, der Scheinbeteiligung und der
Entscheidungsmacht differenziert (Abbildung 1). Dieses Modell der Stufenleiter war
sehr einflussreich und bildet auch fiir verschiedene Modelle der Beteiligung in der
Gesundheitsforschung die Grundlage.

Abbildung 1: Stufen der Nichtbeteiligung, Scheinbeteiligung und Entscheidungs-
macht nach Arnstein (1969)

Konzepte und Traditionen aktiver Beteiligung in der Gesundheitsforschung

Fir die Gesundheitsforschung kam der Gedanke, dass Patientinnen und Patienten auch
jenseits der Rolle als Studiensubjekte wesentliche Sichtweisen in Forschung einbringen
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konnten, ab den 1970er-Jahren erstmals auf. Populirer wurde er ab den 1980er-Jahren,
als Menschen mit HIV/AIDS begannen, ihr Recht darauf einzufordern, Forschungsprio-
rititen und -outcomes mitzubestimmen (The ACT UP Historical Archive: Denver Principles,
1983). Die Forderung »Nichts iiber uns ohne uns« bezog sich damit zunehmend nicht nur
auf Fragen der Inklusion und gesellschaftlichen Teilhabe, sondern auch auf Priventions-
und Behandlungsmoglichkeiten und deren Erforschung.

In der Zwischenzeit haben sich unterschiedliche Begriffe und Konzepte entwickelt,
die Beteiligung von Patientinnen und Patienten, aber auch von Biirgerinnen und Biir-
gern und weiteren Stakeholdern an der Gesundheitsforschung beschreiben. Diese haben
sich teilweise aus verschiedenen Traditionen heraus entwickelt (Hammel et al., 2021) und
konnen sich in ihrer Motivation und Zielsetzung unterscheiden (Ball et al., 2019; Jilani et
al., 2020). Die Begriffe und Konzepte konnen nicht immer klar voneinander abgegrenzt
werden — auch weil sie mitunter in verschiedenen Kontexten unterschiedlich verwendet
werden (Locock & Boaz, 2019).

Als Beispiel ist hier der Begriff Citizen Science (»Biirgerwissenschaften«) zu nennen,
der vielfiltige Ansitze der Beteiligung von Biirgerinnen und Biirgern an Forschung um-
fasst. Hierbei kann es sich um kurzzeitige Einbindung, z.B. bei der Erhebung von Daten
(etwa in Umweltmonitoring-Projekten), handeln, aber auch um lingerfristige Koope-
rationen, in denen sich ehrenamtlich und hauptamtlich Forschende gemeinsam in ein
Forschungsthema vertiefen (Bonn et al., 2021). Citizen Science-Projekte in der Gesund-
heitsforschung miissen in der Regel iiber die Einbindung im Rahmen der Datenerhe-
bung hinausgehen, weil sie sich sonst kaum von traditioneller Forschung unterscheiden
liefen: Normalerweise beschrankt sich die Rolle von Patientinnen und Patienten auf die
von Probandinnen und Probanden - sie stellen ihre Daten oder auch Biomaterialien zur
Verfiigung und sind dariiber hinaus nicht am Forschungsprozess beteiligt. Aufierdem
sind Patientinnen und Patienten, die sich in der Forschung engagieren, keine »interes-
sierten Laien«, sondern bringen aufgrund der eigenen Betroffenheit eine besondere Mo-
tivation, aber auch die eigene Erfahrungsexpertise in Forschungsprojekte ein (fiir einen
Uberblick siehe Bonn et al., 2021, S. 100 ff.). Damit bereichern sie den Forschungspro-
zess um spezifisches Wissen und neue Perspektiven, die Forschenden ansonsten mogli-
cherweise verschlossen blieben. Aufgrund dieser Besonderheiten kann statt von Citizen
Science in der Gesundheitsforschung auch von Patient Science gesprochen werden (Heyen
etal., 2022).

Seit etwa 20 Jahren hat sich im deutschsprachigen Raum aus sozialwissenschaftli-
chen Forschungstraditionen wie Aktionsforschung (action research) und Gemeinschafts-
forschung (community-based participatory research) die partizipative Gesundheitsforschung
(PGF) etabliert (Hartung et al., 2020). PGF wird als ein wissenschaftlicher Ansatz ver-
standen, »der die Durchfithrung von Forschung als eine Koproduktion verschiedener
AkteurInnen versteht« (PartNet, 2015). Dabei werden alle Beteiligten, insbesondere die
von der Forschung Betroffenen (z.B. Personen mit Erfahrungsexpertise wie Patientinnen
und Patienten, Fachkrifte im Gesundheits-, Bildungs- oder Sozialwesen, Vertreterinnen
und Vertreter der Zivilgesellschaft), im gesamten Forschungsprozess so involviert, dass
eine maximale Mitgestaltung ermoglicht wird. Neben dem Erkenntnisgewinn ist das
Ziel der PGF auch das Anstoflen von Verinderungen, »die zur Férderung von Gesund-
heit und Wohlbefinden der Menschen beitragen und gesundheitliche Chancengleichheit
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stirken« (PartNet, 2015). Die PGF bietet vielfiltige Ansatzpunkte zur Reflexion der eige-
nen (Macht-)Position innerhalb von Forschungsprozessen und verdeutlicht, dass echte
Beteiligung nur stattfindet, wenn Entscheidungen im Forschungsprozess gemeinsam
getroffen werden.

Parallel dazu gab es in der medizinischen Forschung in den vergangenen Jahren welt-
weit Diskussionen tiber die Qualitit wissenschaftlicher Projekte und die Relevanz der Er-
gebnisse fiir die Betroffenen (Lancet series: increasing value, reducing waste, 2014). Die
Einbeziehung von spiteren Nutzerinnen und Nutzern dieser Ergebnisse und an der Um-
setzung beteiligten Akteuren (z.B. drztliches oder Pflegepersonal) in den Forschungspro-
zess —von der Formulierung der Fragestellung bis zur Interpretation und Implementie-
rung der Ergebnisse — hat sich als ein wesentliches Element herauskristallisiert, um die-
se Qualititsaspekte zu adressieren: Aktive Beteiligung insbesondere von Patientinnen
und Patienten kann dazu beitragen, dass Gesundheitsforschung besser priorisiert, ge-
plant, durchgefithrt, kommuniziert und implementiert werden kann. International, ge-
rade im englischsprachigen Raum, wird Beteiligung — hiufig auch als Patient and Public
Involvement (PPI) bezeichnet — schon linger gefordert und geférdert. Insbesondere zu
nennen sind hier die Initiativen INVOLVE' in GrofRbritannien und PCORI* in den USA,
wo sich der Begriff Patient Engagement® fiir diesen Ansatz durchgesetzt hat (Frank et al.,
2015). PPI meint »research being carried out >with< or >by« members of the public rather
than >tos, >about« or >for« them« (INVOLVE, 2012). Patient Engagement wird definiert als
»The active, meaningful, and collaborative interaction between patients and researchers
across all stages of the research process, where research decision making is guided by
patients’ contributions as partners, recognizing their specific experiences, values, and
expertise« (Harrington et al., 2020). Diese Konzepte beschreiben keine neuen oder an-
deren Forschungsansitze wie es — zumindest teilweise — PGF oder Citizen Science tun,
sondern sie zeigen auf, wie die Sichtweisen und Bedarfe von Patientinnen und Patienten
in die Forschung integriert werden kénnen, um diese relevanter und patientenorientier-
ter zu gestalten. Inzwischen werden diese und weitere Ansitze der Beteiligung von Biir-
gerinnen und Biirgern bzw. Patientinnen und Patienten international sowohl von For-
schungsférderern als auch von Verlagen* zunehmend eingefordert und geférdert. Diese
Entwicklung spiegelt sich auch in der wissenschaftlichen Literatur wider (Abbildung 2).

1 Vormals NIHR INVOLVE, nun unter dieser Webseite zu erreichen: https://www.peopleinresearch.
org/ (letzter Zugriff: 25.10.2024)

2 Patient-Centered Outcomes Research Institute: https://www.pcori.org/ (letzter Zugriff:
19.09.2024)

3 Mit Public Engagement wird in GrofRbritannien eher das beschrieben, was wir in Deutschland (dia-
logische) Wissenschaftskommunikation nennen wiirden.

4 z.B. verlangt The BM] von allen Autorinnen und Autoren ein Statement zu Patient and Public Invol-
vement: https://blogs.bmj.com/bmjopen/2018/03/23/new-requirements-for-patient-and-public-
involvement-statements-in-bmj-open/ (letzter Zugriff: 19.09.2024)
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Abbildung 2: PubMed-Suche zum Begriff »patient and public involvement« vom
11. Januar 2023. Deutlich wird, dass zu dem Thema in den vergangenen etwa
zehn Jahren zunehmend mehr publiziert wird

Im deutschsprachigen Raum hat sich noch kein einheitlicher Begriff fiir die im vor-
herigen Abschnitt beschriebenen Konzepte etabliert. Auch hierzulande wird hiufig von
PPI/Patient Involvement/Patient Engagement oder Partizipation in der Forschung ge-
sprochen. Wir haben vorgeschlagen, diese Ansitze in der Gesundheitsforschung akti-
ve Beteiligung von Patientinnen und Patienten zu nennen (Schiitt et al., 2023). Aufgrund der
Vielzahl an Methoden, Traditionen und Ansitzen fillt es schwer, diese aktive Beteiligung
klar zu definieren. Wichtig ist, dass es ein Mitspracherecht von Patientinnen und Patien-
ten, ihren Angehdrigen oder Vertretungen in mindestens einer Phase eines Forschungs-
prozesses gibt: Der Input von Patientinnen und Patienten muss auch einen Einfluss auf
den Verlauf eines Forschungsprozesses haben kénnen, z.B. die Beriicksichtigung der
Perspektiven von Patientinnen und Patienten auf die Auswahl oder Priorisierung von
Endpunkten in bzw. Zielen von klinischen Studien. Dariiber hinaus gilt: Je frither Be-
troffene eingebunden sind, desto eher konnen ihre Perspektiven in der Planung und im
Verlauf eines Forschungsprojekts beriicksichtigt werden. So kann Formen von »Schein-
beteiligung« entgegengewirkt werden, in denen Patientinnen und Patienten méglicher-
weise nur informiert oder angeh6rt werden oder sie lediglich ein Unterstittzungsschrei-
ben fir ein Forschungsprojekt ausstellen, ohne dass sie am Forschungsprozess selbst be-
teiligt sind.

Ebenen der Beteiligung

Zur Planung und Reflexion der Entscheidungsmacht im Forschungsprozess kann es hilf-
reich sein, auf Stufenmodelle oder Ebenen der Beteiligung zuriickzugreifen, die — teil-
weise ausgehend von dem bereits erwihnten Modell von Sherry Arnstein (1969) — spezi-
fisch fiir die Gesundheitsforschung entwickelt wurden. Wichtig ist dabei, dass alle Be-
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teiligten miteinander besprechen, welche Ziele und Erwartungen sie an die gemeinsame
Arbeit haben und welche Rollen und Verantwortlichkeiten sie im Prozess iibernehmen
wollen und kénnen (Smits et al., 2020).

Insbesondere im deutschsprachigen Raum ist das Modell der partizipativen Gesund-
heitsforschung, das auch iiber die PGF hinaus genutzt wird, sehr bekannt (Wright, 2021;
Wright et al., 2015). Hier wird in acht Stufen zwischen Nicht-Partizipation, Vorstufen
der Partizipation und Partizipation unterschieden. Als neunte Stufe wird — iiber Parti-
zipation hinausgehend - die Selbstorganisation genannt (Abbildung 3). Eine wirkliche
Partizipation ist erst gegeben, wenn die Entscheidungsmacht geteilt ist und damit al-
le Beteiligten Einfluss auf den Forschungsprozess haben (Hartung et al., 2020; Wright,
2016).

Abbildung 3: Stufen der Partizipation nach Wright et al. (2015, S. 142)

Von INVOLVE (2012) wurde ein Modell mit drei Ebenen entwickelt, die sich eben-
falls an der Ubertragung von Entscheidungsmacht orientieren. Hier wird zwischen Be-
ratung (consultation), Zusammenarbeit (collaboration) und patientenkontrollierter (pati-
ent-controlled) Forschung unterschieden. Das Modell wurde urspriinglich als Stufenmo-
dell konzipiert, aber die Erfahrung zeigte schnell, dass weniger von Stufen/Ebenen (le-
vels), sondern eher von Ansatzen (approaches) gesprochen werden sollte, da diese Ansitze
nicht immer scharf voneinander zu trennen sind und auch nebeneinander oder kombi-
niert innerhalb einzelner Projekte vorkommen kénnen (INVOLVE, 2012).
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Forschungspolitische Entwicklungen in Deutschland: Mehr Austausch
mit der Gesellschaft und Partizipation in der Forschung
gefordert (und gefordert)

Seit einigen Jahren gewinnt in Deutschland das Thema der Beteiligung von Biirgerin-
nen und Biirgern an der Forschung sowohl ficheriibergreifend als auch spezifisch auf
die Gesundheitsforschung bezogen zunehmend an Bedeutung. Citizen Science, das
sogar im Koalitionsvertrag der aktuellen Bundesregierung Erwihnung findet (SPD et
al., 2021), wird unter anderem durch eigene Ausschreibungen, die Plattform »mit:for-
schen!«® und ein jihrliches Forum geférdert. Das Wissenschaftsjahr 2022 stand unter
dem Motto »Nachgefragt« und hatte zum Ziel, die Beteiligung von Biirgerinnen und
Biirgern an wissenschaftlichen und politischen Entwicklungsprozessen zu stirken und
gesellschaftliche Impulse in die Wissenschaft zu tragen.® Die Ergebnisse des »Ideen-
laufs«, durch den Fragen aus der Bevolkerung zusammengetragen wurden, wurde zum
Ende des Wissenschaftsjahres an das Bundesministerium fir Bildung und Forschung
(BMBF) und die Wissenschaft iibergeben.”

Finf Jahre nach dem Erscheinen eines ersten Grundsatzpapiers zur Partizipation
aus dem BMBF (2016) wurde das Griinbuch »Partizipation im Bereich Forschung«
(BMBF, 2021b) als Ausgangspunkt verdffentlicht, um konkrete Handlungsempfeh-
lungen zur Stirkung partizipativer Verfahren im Bereich Forschung zu erarbeiten.
In diesem Papier wurden zunichst Herausforderungen zur Ausschopfung des vollen
Potenzials von Partizipation in der Forschung und Forschungspolitik gebiindelt und
erste Handlungsansitze zur Uberwindung dieser Herausforderungen zur Diskussion
gestellt. Diese werden nun in der Partizipationsstrategie adressiert, die das BMBF im
Juni 2023 verdffentlicht hat.® Ziel des Papiers ist es, die Bedingungen fiir Partizipation
in Forschungspolitik und Forschung zu verbessern, um den innovationspolitischen und
gesellschaftlichen Mehrwert von Partizipation besser ausschopfen zu kénnen. Dafiir
sollen unter anderem Synergien aus den verschiedenen partizipativen Forschungsan-
satzen stirker genutzt werden. Auflerdem gilt es, voneinander zu lernen, Wissen zu
systematisieren, Capacity-Building zu intensivieren und Partizipation als Teil der guten
wissenschaftlichen Praxis im wissenschaftlichen Reputationssystem zu verankern.
Auch die Allianz der Wissenschaftsorganisationen, ein Zusammenschluss der bedeu-
tendsten Wissenschafts- und Forschungsorganisationen in Deutschland, hat Ende 2022
eine Stellungnahme zum Thema Partizipation in der Forschung veréffentlicht.® Es ist
ihr ein Anliegen, Beteiligung insbesondere dort zu unterstiitzen, wo ein Mehrwert fir
Wissenschaft und Gesellschaft zu erwarten ist. Dariiber hinaus hat sich 2023 die erste

https://www.mitforschen.org/ (vormals »Biirger schaffen Wissen«) (letzter Zugriff: 19.09.2024)
https://www.wissenschaftsjahr.de/2022/ (letzter Zugriff: 19.09.2024)
https://www.wissenschaftsjahr.de/2022/ideenlauf.html (letzter Zugriff: 19.09.2024)
https://www.bmbf.de/SharedDocs/Downloads/de/2023/partizipationsstrategie.html_(letzter Zu-
griff:19.09.2024)

9 https://www.allianz-der-wissenschaftsorganisationen.de/themen-stellungnahmen/partizipatio
n-in-der-forschung/ (letzter Zugriff: 19.09.2024)
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Fachgesellschaft, die »Gesellschaft fiir transdisziplinire und partizipative Forschung,
in Deutschland gegriindet.’® Die Entwicklungen sind momentan also sehr dynamisch.

Auch die Wissenschaftskommunikation wird zunehmend dialogisch und partizipa-
tiv verstanden — auf der Webseite des BMBF werden die Bereiche »Wissenschaftskom-
munikation« und »Biirgerbeteiligung« gemeinsam vorgestellt." Die Handlungsempfeh-
lungen der vom BMBF einberufenen Denkfabrik #FactoryWisskomm enthalten ein Kapi-
tel zu »Wissenschaftskommunikation und Partizipation, in dem ein Paradigmenwech-
selvon einem Defizit-Modell mit einem Fokus auf Informationsvermittlung in eine Rich-
tung (von Wissenschaft zur Gesellschaft) iiber Dialog bis hin zu Partizipation in co-krea-
tiven Prozessen beschrieben wird (BMBF, 2021a).

In der Gesundheitsforschung ist eine parallele Entwicklung zu beobachten: Bereits
das im Jahr 2018 verdffentlichte Rahmenprogramm Gesundheitsforschung der Bundes-
regierung fordert, Patientinnen und Patienten aufgrund ihrer Erfahrungsexpertise als
Partnerinnen und Partner in die Forschung einzubinden (BMBF, 2018). Entsprechend
verlangen Ausschreibungen des BMBF, aber auch des Bundesministeriums fiir Gesund-
heit (BMG) oder der Deutschen Forschungsgemeinschaft (DFG) im Bereich Gesundheit
bzw. zu klinischen Studien zunehmend die aktive Beteiligung von Patientinnen und Pa-
tienten. Hierfir werden auch Finanzmittel bereitgestellt; vereinzelt sogar bereits fur die
partizipative Konzeptentwicklung einer nachfolgenden klinischen Studie, um frithe Ein-
bindung zu erméglichen. Bei bestimmten Ausschreibungen spielt die geplante oder be-
reits umgesetzte Beteiligung auch eine entscheidende Rolle bei der Begutachtung. Gré-
Rere nationale Vorhaben der letzten Jahre haben die Beteiligung von Patientinnen und
Patienten fest integriert. Beispielsweise wurden im Rahmen der Nationalen Dekade ge-
gen Krebs die »Prinzipien fir eine erfolgreiche Patientenpartizipation in der Krebsfor-
schung« entwickelt (BMBF & Nationale Dekade gegen Krebs, 2021) und eine Allianz fiir
Patientenbeteiligung™ ins Leben gerufen. Bei weiteren grofSen Vorhaben wie der For-
derung weiterer Standorte des Nationalen Centrums fiir Tumorerkrankungen (NCT)"
oder dem Aufbau des Deutschen Zentrums fiir Psychische Gesundheit (DZPG)"* wurde
die Beteiligung strukturell verankert.

Auch das Forum Gesundheitsforschung, in dem sich die fachlichen Spitzenvertre-
terinnen und -vertreter der deutschen Forschungsorganisationen auf dem Gebiet der
Gesundheitsforschung organisationsiibergreifend abstimmen, hat 2023 eine Erklirung
und eine Sammlung von Good Practice-Beispielen zur aktiven Beteiligung von Patien-
tinnen und Patienten in der Gesundheitsforschung verdffentlicht (Forum Gesundheits-
forschung, 2023; siehe unten).

10 https://www.gtpf.science/ (letzter Zugriff: 19.09.2024)

1 https://www.bmbf.de/bmbf/de/ueber-uns/wissenschaftskommunikation-und-buergerbeteiligu
ng/wissenschaftskommunikation-und-buergerbeteiligung (letzter Zugriff: 19.09.2024)

12 https://www.dekade-gegen-krebs.de/de/wir-ueber-uns/aktuelles-aus-der-dekade/_documen
ts/allianz-fuer-patientenbeteiligung/allianz-fuer-patientenbeteiligung.html  (letzter Zugriff:
19.09.2024)

13 https://www.patienten-experten.de/index.php/de/ueber-die-patientenakademie-2 (letzter Zu-
griff:19.09.2024)

14 https://www.dzpg.org/partizipation/beteiligungsmoeglichkeiten (letzter Zugriff: 19.09.2024)
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Weschke/Miller-Fries/Schiitt: 1.2. Aktive Beteiligung in der Gesundheitsforschung

Voraussetzungen fiir die Implementierung von Beteiligung
in der Gesundheitsforschung in Deutschland

Fiir eine erfolgreiche Implementierung der aktiven Beteiligung in der Gesundheitsfor-
schung miissen aus Sicht der Autorinnen dieses Beitrags™ und basierend auf Informa-
tionen aus der umfangreichen wissenschaftlichen Literatur, die aus verschiedenen Per-
spektiven zu diesem Thema in den vergangenen Jahren publiziert wurde, bestimmte Vor-
aussetzungen und Rahmenbedingungen gegeben sein, um Forschende und Patientin-
nen und Patienten bzw. Co-Forschende zu einer gewinnbringenden Zusammenarbeit
zu befihigen.

Forschende benétigen zeitliche und finanzielle Ressourcen, um den Prozess der Zu-
sammenarbeit erfolgreich zu gestalten: Bisher etablierte Prozesse in der Entwicklung
eines Forschungsprojektes dauern ggf. linger, wenn verschiedene, zusitzliche Partner
bei der Planung einbezogen werden. Ggf. entstehen auch zusitzliche Kosten, wenn Ver-
anstaltungen durchgefithrt, Materialien erstellt und Projektpartner fiir ihren Aufwand
finanziell entschidigt werden sollen.

Neben Zeit und Geld ist Kontinuitit in der Zusammenarbeit wichtig. Um dies zu ge-
wahrleisten, konnen mehrere Patientinnen und Patienten bzw. Personen aus der jewei-
ligen Akteursgruppe beteiligt werden, um personelle Wechsel oder auch gesundheitsbe-
dingte Ausfallzeiten zu kompensieren. Auf der Seite der Forschenden empfiehlt es sich,
im Projekt oder in der Einrichtung eine Person zu benennen, die den Patientinnen und
Patienten kontinuierlich als Ansprechperson zur Verfiigung steht. Durch Fortbildungen
oder Erfahrungsaustausch mit anderen konnen alle beteiligten Akteure in der Umset-
zung von Beteiligung oder auch zu spezifischen Themen gestirkt werden.

Nicht zuletzt bedarf es eines Kulturwandels im Wissenschaftssystem dahingehend,
dass Beteiligung als selbstverstindlich — als neue Norm — angesehen wird. Entsprechen-
de Anreize konnen zu diesem Kulturwandel beitragen.

Selbstverstindlich bendtigen auch Patientinnen und Patienten sowie andere Partner
ausreichend Zeit, um sich in die Forschung einbringen zu kénnen. Fiir sie ergibt sich die
zusitzliche Herausforderung, dass sie sich oft neben der eigenen Berufstitigkeit, fami-
lidgren Verpflichtungen und mit méglicherweise beeintrichtigten kérperlichen und/oder
psychischen Voraussetzungen einbringen. Daher ist es enorm wichtig, den erforderli-
chen Zeitaufwand realistisch zu planen und die individuellen Lebensbedingungen so-
wie die Betroffenheit zu beriicksichtigen. Dies kann es auch notwendig machen, Auf-
wandsentschiddigungen fiir Verdienstausfille, Honorare fiir die erbrachten Arbeitsstun-
den oder auch Kosten fiir Begleitpersonen einzuplanen.

Patientinnen und Patienten werden auch gestirkt, wenn sie nicht alleine, sondern
zusammen mit anderen Personen an einem Forschungsprojekt beteiligt werden. Zen-
tral ist fir Betroffene vor allem, dass sie und ihr Beitrag zum Forschungsprojekt ernst
genommen und wertgeschitzt werden.

15 SWist Referentin fiir Patient & Stakeholder Engagement am Berlin Institute of Health at Charité —
Universitdtsmedizin Berlin, EMF und AS sind wissenschaftliche Referentinnen beim DLR Projekt-
trager.
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Fiir Betroffene kénnen sich auch besondere Anforderungen an die Ortlichkeiten
gemeinsamer Besprechungen stellen. So miissen Erreichbarkeit und Barrierefreiheit
(gilt auch fur virtuelle Veranstaltungen!) beriicksichtigt werden. Reisekosten zu Pri-
senzveranstaltungen sollten immer erstattet werden, bei Bedarf auch Taxifahrten. Auch
mit Blick auf die Inhalte der gemeinsamen Arbeit sollte Barrierefreiheit hergestellt
werden, dies impliziert bspw. eine verstindliche Sprache.

Betroffene, die noch keine umfangreichen Erfahrungen in Beteiligungsprozessen
sammeln konnten, konnen durch entsprechende Trainings oder Hintergrundinfor-
mationen unterstiitzt werden. Feste Ansprechpersonen mit klarer Erreichbarkeit aus
dem Forschungsteam (s.0.) konnen fiir weiterfithrende Erklirungen und Riickfragen
hilfreich sein.

Aufgrund dieser Voraussetzungen und Bedarfe miissen auch Anpassungen auf der
institutionellen Ebene vorgenommen werden. Einen guten Uberblick zu Herausforderun-
gen und geeigneten Rahmenbedingungen fiir die Férderung von partizipativer Gesund-
heitsforschung bieten von Peter et al. (2020). Auch die bereits erwihnte Erklirung des
Forums Gesundheitsforschung (2023) thematisiert den notwendigen Kulturwandel fiir
mehr Beteiligung in der Forschung, die in weiten Teilen die oben genannten Vorausset-
zungen auf Seiten der Forschenden und der Patientinnen und Patienten adressiert. Als
notwendig wird auch eine strukturelle Verankerung und Verstetigung von Beteiligung in
Forschungsorganisationen gesehen. Mitglieder des Forums benennen konkrete Schritte,
wie sie diesem Ziel niherkommen kdnnen. Beispielhaft sind zu nennen: die Intensivie-
rung der Beteiligung in Begutachtungsprozessen (BMBF), die Férderung der Evaluati-
on von Beteiligungsmafinahmen (DFG), die Einbindung von Patientinnen und Patien-
ten in Beiriten (Deutsche Zentren der Gesundheitsforschung) oder die Einrichtung von
Strukturen fiir Beteiligung an den medizinischen Fakultiten und die Integration die-
ses Themas in die Lehre (Deutsche Hochschulmedizin). Wichtig ist dariiber hinaus die
Integration von Beteiligung in das Anreiz- und Bewertungssystem der Wissenschalft, so
dass weitere Inzentivierungen fiir Forschende geschaffen werden. Das wurde bereits als
Handlungsempfehlung fiir die Implementierung von Beteiligungsprozessen in der Ge-
sundheitsforschung formuliert (Bonn et al., 2021).

Evaluation und Qualitatssicherung

Die Gestaltung und Umsetzung sinnvoller aktiver Beteiligung von bzw. Co-Forschung
mit Patientinnen und Patienten ist ein fur alle Seiten aufwindiger Prozess. Aus wirt-
schaftlichen, praktischen und nicht zuletzt auch ethischen Erwigungen ist zu fragen,
ob dieser Aufwand sich lohnt. Daher sind Evaluation und die Entwicklung von Quali-
titskriterien fiir Beteiligung in der Gesundheitsforschung essenziell.*®

Daman sich in Deutschland noch grundlegende Fragen beispielsweise zur (Messung

von) Wirksambkeit von Beteiligung stellt (Allweiss et al., 2021; Bir et al., 2021), lohnt sich

16  Siehe z.B. die Forderung nach Meta-Forschung zu Beteiligung in der Gesundheitsforschung: htt
p://partnet-gesundheit.de/wp-content/uploads/2022/11/Empfehlungen_Meta-Forschung-2.pdf
(letzter Zugriff: 19.09.2024)
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Weschke/Miller-Fries/Schiitt: 1.2. Aktive Beteiligung in der Gesundheitsforschung

ein Blick in die internationale Forschungslandschaft, in der Beteiligungsprozesse schon
lange mit unterschiedlichen Methoden und in Bezug auf verschiedene Aspekte evaluiert
und bewertet werden (z.B. Brett et al., 2014; Crocker et al., 2018; Evans et al., 2014). Hier-
aus hat sich eine kritische Debatte in Bezug auf die Evaluation entwickelt, insbesondere
auf den z.B. in Grof3britannien entstandenen Fokus auf quantitative Kennzahlen, der
wichtige (qualitative) Aspekte von Beteiligung vollkommen aufler Acht lisst. Dieser Fo-
kus kann sogar dazu fithren, dass Beteiligung so umgesetzt (und evaluiert) wird, dass sie
leicht messbar wird, und damit die Anzahlvon Teilnehmenden oder von Veranstaltungen
relevanter wird als der Inhalt, der dort besprochen wird, oder der Einfluss, den Teilneh-
mende auf den Prozess haben (siehe z.B. Russell et al., 2020). Unter anderem deshalb
scheint es mehr als fraglich, dass sich durch Beteiligung viel an den Machtverhiltnissen
in der Gesundheitsforschung geandert hat (Green, 2016).

Trotz oder gerade auch wegen dieser Kritik gehen wir davon aus, dass es wichtig
ist, die Qualitit der Beteiligung zu priifen und bei Bedarf zu verbessern (Popay et al.,
2014). Allerdings ist es entscheidend, aus wessen Perspektive die Ziele und Inhalte der
Evaluation definiert werden. Wer bestimmt, was evaluiert werden soll (Beresford & Rus-
80, 2020)? Was wire aus der Perspektive der unterschiedlichen Akteursgruppen jeweils
ein positives Ergebnis? Diese Fragen legen nahe, auch die Evaluation partizipativ anzu-
legen und die an der Forschung beteiligten Patientinnen und Patienten auch in die Pla-
nung und Durchfithrung der Evaluation einzubeziehen (Crocker et al., 2017). Zur Pla-
nung und Qualititssicherung kann eine Matrix hilfreich sein, die sowohl verschiedene
Ebenen der Beteiligung als auch die einzelnen Phasen eines Forschungsprozesses um-
fasst (siehe zum Beispiel Farin-Glattacker et al., 2014). Damit kénnen — im Idealfall mit
allen Beteiligten — die Beteiligungsaktivititen geplant und die Rollen und Verantwort-
lichkeiten aller Beteiligten iiber den Projektzeitraum festgelegt werden. Diese Matrix
dient dann als gemeinsame (schriftliche) Grundlage fiir die Zusammenarbeit, auf die
man sich wihrend des Prozesses beziehen und die als Basis fiir eine Evaluation dienen
kann.

Weiterfiihrende Literatur und Ressourcen

Es gibt inzwischen eine Vielzahl von Dokumenten und Ressourcen, die bei der Planung,
Durchfithrung und Evaluation von aktiver Beteiligung in der Gesundheitsforschung hilf-
reich sein kdnnen. Dariiber hinaus gibt es Netzwerke und Arbeitsgruppen, die sich mit
der Thematik beschiftigen. Eine Auswahl findet sich hier. Weitere Literaturhinweise fin-
den sich im Quellenverzeichnis.

. EATRIS Patient Engagement Resource Center: https://patient-engagement.eu/
(letzter Zugriff: 19.09.2024)

«  PPI-Ressourcensammlung vom National Institute for Health and Care Research
(NIHR): https://www.learningforinvolvement.org.uk/

« GRIPP2 Reporting Guidelines: https://www.equator-network.org/reporting-guid
elines/gripp2-reporting-checklists-tools-to-improve-reporting-of-patient-and-pu
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Ethik der Partizipation

blic-involvement-in-research/ (Staniszewska et al., 2017a, 2017b) (letzter Zugriff:
19.09.2024)

«  Erklirung und Beispielsammlung des »Forums Gesundheitsforschung« zur aktiven
Beteiligung von Patientinnen und Patienten: https://www.gesundheitsforschung-b
mbf.de/de/patientenbeteiligung-erklarung-und-beispielsammlung-des-forums-g
esundheitsforschung-16235.php (letzter Zugriff: 19.09.2024)

«  Netzwerk Partizipative Gesundheitsforschung: http://partnet-gesundheit.de/ (letz-
ter Zugriff: 19.09.2024)

- AG Citizen Science in Medizin und Gesundheitsforschung: https://www.mitforsche
n.org/netzwerk/ag-cs-medizin-gesundheitsforschung (letzter Zugriff: 19.09.2024)

«  BIHQUEST Center for Responsible Research, Bereich Patient & Stakeholder Engage-
ment: https://www.bihealth.org/de/translation/innovationstreiber/quest-center/se
rvices/stakeholder-engagement (letzter Zugriff: 19.09.2024)

«  Aktive Patient:innenbeteiligung in der Gesundheitsforschung — Online-Fortbildung
fiir Forscherinnen und Forscher: https://akademie.iqib.de/partizipation/ (letzter
Zugriff: 19.09.2024)

Hinweis

Dieser Beitrag beruht teilweise auf der Publikation »Aktive Beteiligung von Patientin-
nen und Patienten in der Gesundheitsforschung - eine Heranfithrung fiir (klinisch) For-
schende«, die im Mai 2023 von den Autorinnen verdffentlicht wurde (Schiitt et al., 2023).
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