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Vorwort

Ein besonderes Ziel der partizipativen Gesundheits-
forschung besteht darin, die Menschen, deren Lebens-
bereiche erforscht werden, aktiv in den gesamten For-
schungsprozess mit einzubeziehen (PartNet, 2015).
Jedoch ist zu beobachten, dass besonders in quanti-
tativen Forschungsprojekten die Mitwirkungsmaoglich-
keiten der Ko-Forschenden bislang begrenzt sind.
Dies konnte unter anderem an den Herausforderun-
gen liegen, die mit der Umsetzung partizipativer For-
schung verbunden sind.

Diese Handreichung bietet einen Einstieg in die par-
tizipative Gestaltung von quantitativen Forschungspro-
jekten. Sie ermutigt akademisch Forschende dazu,
Ko-Forschende aktiv in ihre Forschungsprozesse
einzubeziehen und ihnen die Moglichkeit zu geben,
diese aktiv mitzugestalten. Es ist wichtig zu betonen,
dass Partizipation nicht notwendigerweise das ge-
samte Forschungsprojekt umfassen muss, sondern
auch nur Teile des gesamten Forschungsprozesses
betreffen kann, solange dies offen und transparent
kommuniziert wird.

Die Handreichung geht auf eine Reihe von ,Dos &
Don’'ts* beider Zusammenarbeit mit Stakeholdern
(z. B. Patient*innen) im Rahmen von quantitativen
Forschungsprojekten ein. Zudem werden Anre-
gungen gegeben, sich eigenstandig mit dem Thema
Partizipation auseinanderzusetzen. Hierbei wird auf
Erfahrungen aus dem partizipativen Forschungsprojekt
ORIENTATE zuriickgegriffen (siehe Kapitel 4 und 5).

Diese Hilfestellung wurde in enger Zusammen-
arbeit mit Vertretern der Patient*innenorganisation
PRO RETINA Deutschland e. V. und einer Forschungs-
gruppe der HAW Hamburg erarbeitet (Prof.in Dr.
Sabine Wohlke). Ziel ist es, die Herausforderungen
partizipativer Forschung Uberschaubarer zu machen
und damit einige von uns identifizierte Barrieren zu
Uberwinden. Gleichzeitig mochten wir dazu beitragen,

dass zukinftig Partizipation bei der Gestaltung von
Projekten besser umgesetzt werden kann.

Fur wen eignet sich diese
Handreichung?

Die Handreichung richtet sich sowohl an quantitativ
als auch qualitativ akademisch Forschende, die bisher
noch keine oder nur wenig Erfahrung mit partizipativer
Forschung im medizinischen Bereich gemacht haben.

Aufbau der Handreichung

Die Hilfestellung ist in sechs Kapiteln aufgeteilt.
Im ersten Kapitel wird eine kurze Einfiihrung in die
Entwicklung der partizipativen Gesundheitsforschung
in Deutschland gegeben, um damit die Notwendigkeit
dieses Ansatzes aufzuzeigen. Das zweite Kapitel stellt
die zentralen ,Dos und Don’ts“ im Rahmen einer
Beteiligung von Stakeholdern vor und teilt den For-
schungsprozess in drei Phasen ein: ,Von der Projekt-
idee zur Einreichung eines Forschungsantrages”
(Kapitel 2.1), ,Umsetzung eines Forschungsprojektes*
(Kapitel 2.2) sowie ,, Auswertung und Verschriftlichung
der Ergebnisse* (Kapitel 2.3).

Im dritten Kapitel wird das Projekt ORIENTATE vor-
gestellt, das von PRO RETINA Deutschland e. V. 2023
umgesetzt wurde. Im vierten Kapitel wird anhand der
Ergebnisse des Projektes ORIENTATE die Bedarfe
an unterschiedlichen Moglichkeiten zur Partizipation
besonders im Rahmen quantitativer Forschung am
Beispiel der Mitglieder von PRO RETINA Deutschland
eV. aufgezeigt.

Im flinften Kapitel nehmen wir einen kurzen Ausblick
auf kommende Entwicklungen und Perspektiven auf
die Partizipation im Rahmen quantitativer Forschung
vor. Das sechste Kapitel bietet eine Ubersicht iiber

hilfreiche Leitfaden und Handbiicher, die eine vertiefte
Auseinandersetzung mit dem Thema Partizipation er-
moglichen.

Grafische Elemente erleichtern die
Orientierung in diesem Dokument

Die hier beschriebenen grafischen Elemente werden
im Verlauf des Dokuments wiederholt verwendet. Sie
veranschaulichen drei Formen der Zusammenarbeit
zwischen akademisch Forschenden und Ko-Forschen-
den und dienen als Anhaltspunkt dafiir, welche Form
der Zusammenarbeit wir fiir die verschiedenen Aspek-

te eines Forschungsprojekts empfehlen.

Die Aufgabe wird von
akademisch Forschenden
Ubernommen.

Nach Wright et al.:
Nicht-Partizipation /
Vorstufe der Partiziption
(Abhangig davon, ob Riick-
sprache gehalten wird)

Es gibt einen Austausch
zwischen den beteiligten
Akteursgruppen. Sie
halten Riicksprache.
Nach Wright et al.: Vor-
stufe der Partizipation /
Partizipation (Abhangig
davon, ob Ko-Forschen-

den eine Entscheidung-
smacht zugeteilt wird)

Die beteiligten Akteur*in-
nen arbeiten gemeinsam/
partizipativ.

Nach Wright et al.: Partizi-
pation




Partizipative
Gesundheitsforschung

,Partizipative Forschung ist die gemeinsame Erforschung
wissenschaftlich-praktischer Fragestellungen im Rahmen einer
partnerschaftlichen Zusammenarbeit zwischen Wissenschaft,
Praxiseinrichtungen und Menschen, deren Leben oder Arbeit im

Zentrum der Forschung stehen.”

(Clar & Wright, 2020)

Partizipative Gesundheitsforschung hat in den letz-
ten Jahren in Deutschland als Forschungsansatz an
Bedeutung gewonnen (Wright, 2021). Zudem werden
partizipative Ansatze vermehrt von Fordermittelge-
benden, wie z. B. dem Bundesministerium fiir Bildung
und Forschung (BMBF), gefordert (BMBF, 2023). Par-
tizipative Forschung strebt an, gemeinsam mit den
Menschen zu forschen, indem deren Lebenswelt auch
Gegenstand der Forschung ist. Ziel partizipativer
Ansatze ist es, die Erfahrungen, Bediirfnisse und
Perspektiven relevanter Stakeholder kontinuierlich in
den Forschungsprozess einzubeziehen (Wright, 2021).
Nur so konnen praxisnahe Ergebnisse erzielt werden,
die Veranderungen unter Einbeziehung der Lebenswelt
der Akteur*innen anstoBen konnen (Brown, 2021).
Diese Verdnderungen beziehen sich sowohl auf die
Ressourcen der Subjekte als auch auf die gesellschaft-
lichen Rahmenbedingungen (Hanses, 2020).

In qualitativen Studien werden partizipative
Ansatze bereits seit langerer Zeit mit unter-
schiedlichsten Ansatzen (z. B. Photo-Voice; Commu-
nity Mapping) angewandt (BMBF, 2023), wahrend in
quantitativen Forschungsprojekten die Beteiligung von
Stakeholdern, wie z. B. Patient*innen, bisher weniger

etabliert ist (Marti, 2016). Unter dem Begriff Citizen
Science gewinnt die Beteiligung von Biirger*innen an
quantitativer Forschung zunehmend an Bedeutung
(siehe Beispiele auf der Online-Plattform Buerger-
SchaffenWissen). Die Beteiligungsmoglichkeiten im
Rahmen dieser Projekte beschranken sich zumeist auf
den Bereich der Datenerhebung bzw. Datensammlung
(Haklay et al., 2021). Das heiBt, Blirger*innen unterstiit-
zen zwar aktiv die Datenerhebung, haben im Vorfeld
allerdings nur begrenzten Einfluss auf das Studiende-
sign sowie begrenzten Einfluss in die Datenverarbei-
tung und -publikation im Nachhinein. Im Rahmen der
Gesundheitsforschung stellt sich auch die Frage, ob
Patient*innen eine starkere Teilhabe in diesen For-
schungsbereich wiinschen und welche Voraussetzun-
gen benotigt werden. Eine mogliche Antwort auf diese
Frage finden Sie in Kapitel 5.

Wir verstehen Partizipation in der medizinischen
Forschung und Versorgung also als die Moglichkeit,
sich einzubringen und Teil eines Ganzen (hier das For-
schungsteam) zu sein (Herzberg, 2020). Diese Betei-
ligung muss nichtin jeder Phase eines Forschungsproz-
esses gleich stark gestaltet sein, sondern kann als ein
sich verandernder und kommunikativer Prozess ver-
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Abbildung 1: Stufenmodell nach Wright et al. (2010) basierend auf S. Arnstein (1969)

standen werden (Clar & Wright, 2020). Wesentlicher ist
es, Wiinsche und Moglichkeiten offen zu kommunizie-
ren und Patient*innen zu ermutigen und zu befahigen,
Teil des Forschungsprozesses zu sein, Erfahrungen zu
sammeln und Einfluss auf den Forschungsprozess zu
nehmen (Clar & Wright, 2020; Herzberg, 2020). Dabei
bezieht sich Partizipation nie nur auf die Kompetenzen

und Ressourcen Einzelner, sondern immer auch auf
die Zusammenarbeit der Gruppe sowie den breiteren
Kontext (Herzberg, 2020).

Fir eine gelingende Umsetzung der Partizipation ist zu lberlegen, inwieweit die Entschei-

dungsmacht in den verschiedenen Phasen einer Forschungsstudie geteilt werden kann. Hier

bietet sich an, gemeinsam zu klaren, welche Form der partizipativen Zusammenarbeit, die in

den einzelnen Arbeitsphasen umgesetzt werden kdnnen. Die Partizipationsleiter (siehe Abb. 1)

bietet einen hilfreichen Orientierungsrahmen, der als Reflexionsinstrument in allen Phasen der

Forschungsstudie eingesetzt werden kann. Das Modell der Partizipationsleiter unterscheidet

verschiedene Formen (Stufen) der Verteilung der Entscheidungsmacht im Forschungsprojekt

zwischen akademisch Forschenden und Ko-Forschenden. Die Stufen der Nicht-Partizipa-

tion beschreiben die Situation, in der eine Einflussnahme der Ko-Forschenden auf die For-

schungsaktivitaten nicht moglich ist. In den Vorstufen der Partizipation wird die Perspektive der

Ko-Forschenden in beratender Funktion in den Forschungsprozess eingebracht. Ab den Stufen

der Partizipation haben die Ko-Forschenden einen direkten und formalen Einfluss auf das

Forschungsprojekt, indem die Entscheidungsmacht liber den Verlauf des Forschungsprojektes

geteilt wird (Wright, 2021).



2.

—

Erfolgreiche Partizipation

— Schritt fur Schritt

In diesem Kapitel stellen wir ,Do’s und Don'ts* fiir
eine gelingende Zusammenarbeit zwischen akade-
misch Forschenden und Ko-Forschenden vor. Dies
zeigen wir Schritt flr Schritt entlang der drei For-
schungsphasen: ,Von der Projektidee zur Einreichung
eines Forschungsantrages” (Kapitel 2.1), ,Umsetzung
eines Forschungsprojektes” (Kapitel 2.2) sowie , Aus-
wertung und Verschriftlichung der Ergebnisse* (Ka-
pitel 2.3). Erganzent werden diese Abschnitte durch

Handlungsempfehlungen fiir die Praxis. Diese Hinweise
basieren auf unseren Erfahrungen in der partizipativen
Zusammenarbeit sowohl in qualitativen als auch in
quantitativen Forschungsprojekten. Zentral ist dabei
das Projekt ORIENTATE, mit dem wir veranschaulichen
konnen, wie wir Partizipation gestaltet haben.

Um sich rasch einen Uberblick zu verschaffen, haben
wir den Text auch grafisch aufbereitet.

1) Von der Projektidee zur Einreichung eines Forschungsantrages

Positive Erfahrungen:
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Empfehlung: Friihzeitige Einbindung von Ko-Forschenden sowie der Abschluss eines Kooper-
ationsvertrages, in dem die gegenseitigen Erwartungen an die Beteiligung formal festgehalten
werden, sind fiir die gemeinsame Gestaltung eines Projektes zentral.

2.1 Von der Projektidee zur Einreichung eines Forschungsantrages

Die erste Forschungsphase erstreckt sich von der
Projektidee bis zur Antragstellung bei einem Forder-
mittelgebenden. Ausgehend von einer ersten Idee
wird gemeinsam eine Forschungsfrage entwickelt,
deren Formulierung durch eine Literaturrecherche
begleitet und konkretisiert wird. Dabei kann die Idee
sowohl in Zusammenarbeit entstehen als auch von
einer der beteiligten Gruppen stammen. Bei der Li-
teraturrecherche sollte beriicksichtigt werden, dass
Ko-Forschende begrenzte zeitliche und wissenschaft-
liche Ressourcen haben: Ko-Forschende sind in der
Regel ehrenamtlich tatig, im besten Fall erhalten sie
eine Aufwandsentschadigung. Daher ist unsere Emp-
fehlung, dass das akademische Forschungsteam die
Literaturrecherche durchfiinrt (zumal diese dafiir auch
ausgebildet sind). Die Literaturrecherche sollte fiir
die Ko-Forschenden verstandlich aufbereitet werden.
Auf Basis dieser Ergebnisse kann die Forschungs-
frage gemeinsam weiter konkretisiert werden und
ein geeignetes Studiendesign festgelegt werden, das
schlieBlich in einen Forschungsantrag uberfiihrt wird.
Fir die Erstellung des Antrages empfehlen wir, dass
die Ko-Forschenden hier eine beratende Rolle ein-
nehmen, jedoch nicht notwendigerweise aktiv mitsch-
reiben (siehe Hinweis zum Zeitaufwand). Der Antrag
selbst kann nach Zustimmung aller Beteiligten vom
akademischen Forschungsteam weiter vorbereitet und
eingereicht werden. Generell gilt jedoch: Es sollte friih-
zeitig in Abstimmung mit den beteiligten Akteursgrup-
pen eine geeignete Arbeitsweise gefunden werden,
in der auch Entscheidungsbefugnisse und Mitbestim-
mungsrecht im Vorhinein transparent gemacht werden.

Weiterhin sollten in der Zusammenarbeit mit Ko-
Forschenden folgende Hinweise beachtet werden.
Ein Erwartungsmanagement vor und zu Beginn des
Forschungsprojektes ist zentral fiir eine gelingende
Zusammenarbeit zwischen akademisch Forschenden
und Ko-Forschenden. Dieses Erwartungsmanagement
hilft dabei, falschen oder zu hohen Erwartungen an die
Forschung, die Ko-Forschenden oder auch die akade-
misch Forschenden zu begegnen. Dies betrifft sowohl

die Vorstellungen liber den erwarteten Nutzen der
Studie als auch der Gestaltung der Zusammenarbeit.
Hier konnen die Erwartungen voneinander abweichen.
Es empfiehlt sich, die genaue Gestaltung der Zusam-
menarbeit, die Ziele und die Verantwortlichkeiten in
einem Kooperationsvertrag festzuhalten. Gleichzeitig
kann durch diesen kommunikativen Prozess sicher-
gestellt werden, dass die Forschungsfrage fiir die Ziel-
gruppe relevant ist, was gleichzeitig die wissenschaft-
liche Relevanz erhoht.

Ein wertschatzender Umgang miteinander und die
Anerkennung unterschiedlicher Wissensformen (Er-
fahrungswissen vs. akademisches Wissen) sind zen-
trale Bestandteile der Zusammenarbeit. Dazu gehort
z.B. auch, dass seitens der akademisch Forschenden
auf Fachvokabular verzichtet wird und das eigene
Forschungsgebiet zuganglich erklart wird. Die trans-
parente Kommunikation der eigenen Ressourcen, aber
auch der eigenen Grenzen, ist dabei auf beiden Seit-
en zentral. So konnen vor Beginn der Zusammenarbeit
die Rollen und Erwartungen der im laufenden Prozess
involvierten Personen oder Personengruppen geklart
werden. Diese Rollenzuordnungen sollten in dem Ko-
operationsvertrag zwischen den Projektpartner*innen
aufgenommen werden.



BEISPIEL: PROZESSGESTALTUNG IM
PROJEKT ORIENTATE

Die Konzeption des Forschungsprojektes ORIENTATE entwickelte sich aus
einer vorherigen Zusammenarbeit im Forschungsprojekt PANDORA

(siehe www.pandora-forscht.de). Im Projekt PANDORA sind Patient*innen-
organisationen involviert, die iber eigene Forschungsdatenregister ver-
flgen, beteiligt. Sie stehen als Beispiel fir selbststandige Akteur*innen

in der Digitalisierung medizinischer Forschung und entsprechend kon-
nen diese Patient*innenorganisationen auf der Partizipationsleiter (nach
Wright) ganz oben eingeordnet werden. PRO RETINA e. V. fiihrt neben an-
deren Patient*innenvertretungen in Deutschland ein solches Datenregister.

Wahrend der Zusammenarbeit im PANDORA Projekt in Form eines
Patient*innenbeirates entstand die Projektidee. Vertreter der PRO RE-
TINA Deutschland e. V. stellten liber die Themeninhalte des Projektes
fest, dass der Grad der Partizipation in den Studien, die mit dem Register
von PRO RETINA durchgefiihrt werden, oft nicht liber die bloBe Studi-
enteilnahme hinausgeht. Aus dieser Erkenntnis entstand kollaborativ die
For-schungsidee flir das Projekt ORIENTATE. Im weiteren Prozess wurde
die erste Fassung des Antrages vom Forschungsteam der HAW Hamburg
erstellt, von Thomas Duda kritisch kommentiert und anschlieBend gemein-
sam diskutiert. Nach einer Uberarbeitung und Zustimmung aller Betei-
ligten wurde der Antrag bei der NFDI4Health-Ausschreibung zu Citizen
Science und partizipativer Forschung eingereicht.

FRAGEN, DIE GEMEINSAM BEANTWORTET
WERDEN SOLLTEN, SIND Z.B.

An welchen Punkten im Projekt halten es die Beteiligten fiir sinnvoll und
moglich, gemeinsame Entscheidungen zu treffen?

Bei welchen Entscheidungen ist eine gemeinsame Entscheidungsfindung
nicht realisierbar?

In welchen Phasen des Projektes ist aus Sicht aller Beteiligten welche
Form der Beteiligung am besten geeignet?
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2.2 Durchfuhrung eines Forschungsprojektes

2) Durchfiihrung eines Forschungsprojektes

Positive Erfahrungen:
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Empfehlung: Um die Datenerhebung gemeinsam zu gestalten, ist eine transparente Kommunikation liber und ein
Bewusstsein fiir die unterschiedlichen Kompetenzen und Ressourcen zentral, da sich nur so die verschiedenen

Stakeholder in den Prozess einbringen kénnen.

Nach der Bewilligung des Projektes kann nun mit
der Umsetzung des Forschungsprojektes begonnen
werden. Die zweite Forschungsphase umfasst nur die
relevanten Forschungsschritte. Dabei ist es zusatzlich
geboten, die Ko-Forschenden den doch sehr umfas-
senden administrativen Anteil, den Forschungspro-
jekte beinhalten, zu erklaren, um Missverstandnisse
vorzubeugen. Die Teilhabe besteht hier daher in der
Konzeption der empirischen Erhebung bis zur internen
Aufbereitung der Ergebnisse. In dieser Forschungs-
phase steht die gemeinsame Konzeption der im For-
schungsantrag vorgesehenen Studien im Mittelpunki.

Es bietet sich an, dass die akademisch Forschen-
den aufgrund ihrer zeitlichen Ressourcen und Metho-
denkompetenz einen Vorschlag schriftlich erarbeiten,
der in einem gemeinsamen Workshop ahnlichen For-
mat den Ko-Forschenden vorgestellt wird. In einem

1

nachsten Schritt wird der schriftliche Entwurf an die
Ko-Forschenden geschickt, damit sie das Vorgehen
kommentieren konnen. Der Vorteil in diesem Vorge-
hen besteht darin, dass das methodische Vorgehen
mindlich in Alltagssprache erklart wurde, so dass
es den Ko-Forschenden leichter fallt, das Vorge-
hen im geschriebenen Text nachzuvollziehen. Die
Ko-Forschenden konnen dann an vorher vereinbar-
ten Stellen in den Prozess einbezogen werden. Zum
Beispiel konnte gemeinsam uberlegt werden, welche
PROMs (patient-reported outcome measures) in einer
biomedizinischen Studie relevant sind oder wie Fragen
in einer Umfrage formuliert werden sollten.

Auch fiir die Durchfiihrung der Studien sollte ein
geeigneter Modus der Zusammenarbeit gefunden
werden, sofern dieser nicht bereits im Rahmen des


https://www.nfdi4health.de/aktuelles/item/195-nfdi4health-f%C3%B6rdert-citizen-science-projekte.html
https://www.nfdi4health.de/aktuelles/item/195-nfdi4health-f%C3%B6rdert-citizen-science-projekte.html

Erwartungsmanagements (siehe Kapitel 2.1) gemeins-
am vereinbart wurde. Aufgrund der Kenntnisse liber
die Bediirfnisse der Zielgruppe, die die Ko-Forschen-
den einbringen, bietet es sich an, gemeinsam eine
Rekrutierungsstrategie vorzubereiten und die Studie
in enger Abstimmung durchzufiihren.

Im Rahmen der gemeinsamen Umsetzung eines
Forschungsantrags mit den Ko-Forschenden konnt-
en ebenfalls Hinweise fiir die Gestaltung der Zusam-
menarbeit zusammengetragen werden. Besonders
wichtig ist die gemeinsame Entwicklung der Kon-
zeption von Erhebungsinstrumenten. Dadurch kann
sichergestellt werden, dass die Interessen aller beteil-
igten Stakeholder in die Planung der Studie einflieBen
und die spezifischen Bediirfnisse der Zielgruppe,
z. B. bei der Wahl einer Online-Plattform fiir eine Um-
frage, angemessen beriicksichtigt werden. Hieran an-
schlieBend kann auch ein gemeinsam gestalteter und
umgesetzter Rekrutierungsplan einen deutlich verbes-
serten Zugang zur Zielgruppe ermaoglichen.
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Die Planung der Datenerhebung sollte die zeitlichen
Ressourcen der Ko-Forschenden beriicksichtigen,
die ggf. sehr stark von den akademisch Forschenden
abweichen. Damit diese Phase gelingt, sollten in dies-
er Phase des Projektes die Bediirfnisse und Anforder-
ungen der Ko-Forschenden in den Mittelpunkt gestellt
werden. Es ist auch darauf zu achten, die Ko-Forschen-
den ,mitzunehmen®, das heit, Wissensliicken offen
ansprechen zu diirfen und Unsicherheiten transparent
zu kommunizieren. Die Partizipationsmoglichkeiten
wahrend der Datenanalyse sollten sich an den Bediirf-
nissen der Ko-Forschenden orientieren.

Um eine echte Partnerschaft auf Augenhohe zu er-
moglichen, bedarf es des Bewusstseins aller beteil-
igten Stakeholdergruppen, dass die gemeinsame
Durchfiihrung einer Studie Kompetenzen von allen
Beteiligten erfordert. Die Stakeholdergruppen sollten
sich gegenseitig bei der Forderung der fiir partizi-
pative Forschung notwendigen Kompetenzen, wie z. B.
Methodenkompetenz, unterstitzen.

PARTIZIPATIVE PROJEKTGESTALTUNG
IM PROJEKT ORIENTATE

Im Rahmen des Projektes ORIENTATE wurde eine gemeinsame On-
line-Umfrage entwickelt, um die Bedarfe nach Beteiligung an Forschung
und damit zusammenhangend der Wunsch nach speziellen Weiterbil-
dungsformaten erfragt. Das akademische Forschungsteam erstellte einen
ersten Entwurf der Befragung. Im Austausch wurde deutlich, dass die
Bediirfnisse der Zielgruppe nicht ausreichend beriicksichtigt wurden:

Der Fragebogen war u. a. zu lang (geschatzte Bearbeitungszeit: 30-40
Min.), wahrend die Zielgruppe wesentlich kiirzere Fragebogen (5-10 Min.)
praferierte. Daraufhin wurde der Fragebogen stark gekiirzt (19-15 Min.).

Im Verlauf des Austausches wurde deutlich, dass einige Fragen standard-
isierter Fragebogen (HLS19-DIGI & SNS), die die akademisch Forschen-
den in die Online-Befragung aufgenommen hatten, teilweise missver-
standlich oder unklar formuliert waren und so nicht den Bediirfnissen der
Mitglieder von PRO RETINA entsprachen. Da diese im Mittelpunkt stehen,
wurde gemeinsam entschieden, die Formulierungen anzupassen.

Dank dieser Anpassungen und einer gemeinsam erarbeiteten
Rekrutierungsstrategie, die von der Vertretung von PRO RETINA umge-
setzt wurde, konnten wir die Teilnehmerzahl unserer Umfrage um 25%
steigern. Trotz der Modifikationen und Kiirzungen des Fragebogens gelang
es, relevante Konzepte zu erfassen und belastbare Ergebnisse fiir die wei-
teren Projektziele zu ermitteln.

FRAGEN, DIE GEMEINSAM BEANTWORTET
WERDEN SOLLTEN, SIND Z.B.:

Wie kdnnen Ressourcen aller Beteiligten bestmaoglich in die Durchfiihrung
der Studie eingebracht werden?

Bei welchen Aufgaben braucht es Unterstlitzung durch die jeweils anderen
Stakeholder?

Welche Form der Zusammenarbeit ermoglicht es, die Zielgruppe in den
Mittelpunkt der Studie zu stellen?

Wer nimmt welche Rolle im Prozess ein?

Wie kann konstruktiv mit Kritik umgegangen werden?
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2.3 Auswertung und Verschriftlichung der Ergebnisse

3) Auswertung und Verschriftlichung der Ergebnisse

Positive Erfahrungen:

Negative Erfahrungen:

Format festlegen |

I

Aufbereitung der

O} Gemeinsame Gestaltung
J08  und Strukturierung des
%, Schreibprozesses

Erstellung einer 1.
» Fassung des gewahlten

Formats

Ergebnisse ohne
Bertcksichtigung der
Interessen aller

é Moglichkeiten fiir

“‘
' Feedback und
™) Austausch schaffen

Interne

Feedbackschleife

-
1

2. Fassung

Stakeholder

Schreibprozess

3
@
&
Erstellung einer . ®
@

Einreichung “'

Externe

Feedbackschleife gﬁ

Ergebnisse werden nur
in einem

\ Gemeinsame
@\ Publikation
NI verschiedener Formate ‘

Intransparente
Kommunikation der
Aufgabenim

Publikation @ [w:ssenschaf_tlfchen]
s !_ ——— N Format publiziert
‘ Abschlussbericht gg

¥
V¥

Empfehlung: Um den heterogenen Interessen und Zielen aller am Forschungsprozess Beteiligten auch im
Rahmen des Publikationsprozesses Ausdruck zu verleihen, empfiehlt es sich, unterschiedliche Publikations-
formate zu nutzen und kreativ tiber mogliche Formate nachzudenken.

Nachdem die Studien durchgefiihrt und die Daten er-
hoben und analysiert wurden, kdnnen jetzt die Ergeb-
nisse aufbereitet und extern kommuniziert werden. Die
hier beschriebene dritte Forschungsphase umfasst
die Schritte von der Festlegung geeigneter Publika-
tionsformate bis hin zur tatsachlichen Publikation der
Forschungsergebnisse eines Projektes. Dabei sollten
projektinterne Absprachen liber Format und Inhalt der
Ergebnisaufbereitung getroffen werden. Sofern die In-
teressen nicht bereits zu einem fritheren Zeitpunkt der
Zusammenarbeit abgestimmt wurden, kann es hier zu
einem kritischen Moment kommen: Fir das Wissen-
schaftsteam sind die ,klassischen* peer-reviewed
ArtikelinFachzeitschriftenzentral,diefiirdie Zielgruppe,
die die Ko-Forschenden vertreten, oft nicht zugéanglich
sind. Fir sie kommen Formate wie ein Podcast, Zei-
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tungsartikel oder eine fiir Laien aufbereitete Infografik
eher in Frage. Daher ist es wichtig, gemeinsam kreativ
lber mogliche Formen der Ergebnisaufbereitung
nachzudenken und dabei die unterschiedlichen Kom-
petenzen, Interessen und Ziele, die die beteiligten
Stakeholder in das Forschungsprojekt einbringen, zu
beriicksichtigen. Die Beriicksichtigung der Interessen
aller Stakeholdergruppen bei der Ergebnisaufbereit-
ung kann bedeuten, dass verschiedene Publikations-
formate angestrebt werden, um unterschiedliche Ziel-
gruppen und Zwecke zu erreichen.

Um diesen Prozess gelingend zu gestalten und dabei
die Ressourcen aller Beteiligten einzubeziehen, ha-
ben wir auch fiir diese Forschungsphase einige Hin-
weise flir die Zusammenarbeit aufbereiten konnen.

Generell ist die gemeinsame Strukturierung des Sch-
reib- und Publikationsprozesses von besonderer Be-
deutung. Hierbei geht es nicht nur um die Integration
verschiedener Perspektiven in das Format, in dem
die Ergebnisse aufbereitet werden, sondern vor allem
um die gegenseitige Anerkennung der Stakeholder
als gleichberechtigte Teammitglieder. Dabei sollte
darauf geachtet werden, dass es schneller zu einer
Uberforderung kommen kann, wenn Publikations-
formate gewahlt werden, die einzelnen Stakeholder-
gruppen im Forschungsverbund nicht vertraut sind.
Eine transparente Kommunikation lber die Anforder-
ungen verschiedener Publikationsformate sowie lber
eine mogliche Aufgabenverteilung zwischen Ko-
Forschenden und akademisch Forschenden wahrend
des Publikationsprozesses ist notwendig.
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Eine partizipative Zusammenarbeit wahrend des
Publikationsprozesses kann dabei unterstiitzen die
Qualitat der Ergebnisaufbereitung so zu optimieren,
dass sie in der Praxis oder in der Lebenswelt der
Ko-Forschenden tatsachlich Anwendung finden kon-
nen. Unsere Erfahrungen weisen darauf hin, dass bei
der Aufbereitung der Ergebnisse innovative Wege ge-
gangen werden sollten, um die Wirkung und Relevanz
der eigenen Forschung zu erhohen.

Weiterhin kann empfohlen werden, den Abschluss-
bericht fiir den Fordermittelgeber gemeinsam zu ver-
fassen, sodass der Beitrag der Ko-Forschenden auch
gegenliiber den Fordertragern deutlich wird.



GEMEINSAME ERGEBNISAUFBEREITUNG
UND EXTERNE KOMMUNIKATION IM
PROJEKT ORIENTATE

Die Ergebnisse der Bedarfsanalyse (siehe Kapitel 4) wurden mit allen
Beteiligten diskutiert. Aus diesen Ergebnissen erarbeitete das Team der
akademisch Forschenden einen Vorschlag fiir eine mogliche Publikation.
Das Manuskript wurde nach Riicksprache im Umlaufverfahren mit allen
kritisch diskutiert. Dabei wurde deutlich, dass das gewahlte Format und
das Ziel, das die akademisch Forschenden mit der Publikation verfolgen
wollten, nicht mit den Vorstellungen der Ko-Forschenden zusammen-
passten. Es folgte eine weitere Diskussion, um gemeinsam die Zielgruppe
und das Ziel einer Ergebnisaufbereitung festzulegen. Wir entschieden
gemeinsam, dass die Zielgruppe der interessierten (Nachwuchs-)Wissen-
schaftler*innen den groten Nutzen aus unseren gemeinsamen Erfahrun-
gen haben wiirden und ihnen der Einstieg in das Thema ,Partizipation

in der Gesundheitsforschung” erleichtert wird. Wir haben uns von der
klassischen Struktur eines wissenschaftlichen Artikels verabschiedet und
kreativer darliber nachgedacht, wie wir unsere Erkenntnisse zuganglich
aufbereiten kdnnen. Dabei waren wir als gesamtes Projektteam immer
im Austausch, so dass das Publikationsformat als Gemeinschaftsleistung
betrachtet werden kann.

FRAGEN, DIE GEMEINSAM BEANTWORTET
WERDEN SOLLTEN:

Welche Form der Beteiligung ist fiir welches Publikationsformat passend?

Wie kdnnen die Interessen aller Stakeholder in den Prozess der Ergebnis-
aufbereitung aufgenommen werden?

Wie kann der Beitrag der Ko-Forschenden in (klassischen) Publikationsfor-
maten sichtbar gemacht werden?

Wie kann einer méglichen Uberforderung gut begegnet werden?
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3.

Das Projekt ORIENTATE

Das Projekt ORIENTATE wurde partizipativ von einer
Forschungsgruppe der HAW Hamburg unter der Lei-
tung von Prof.in Dr. Sabine Wohlke und PRO RETINA
Deutschland e. V., vertreten durch Thomas Duda, kon-
zipiert und durchgefiihrt. Mit Blick auf das Stufen-
modell von Wright et al. (2010) streben wir mit dem
Projekt ORIENTATE die Stufe acht ,geteilte Entschei-
dungsmacht* in allen Phasen des Forschungspro-
jektes an (siehe Abb. 2).

Ziel des Projektes ORIENTATE war es, die Rolle und
Beteiligung von Patient*innenorganisationen (PO) in
quantitativen Forschungsprojekten vor dem Hinter-
grund bisher eingeschrankter Partizipationsmdoglich-

keiten zu verbessern. Im Mittelpunkt stand dabei die
Ermittlung von Beteiligungsmdglichkeiten der Mitglie-
der von PRO RETINA. Die Beteiligung fokussierte sich
auf die im Rahmen des selbst initiierten und betrie-
benen Patient*innenregisters von PRO RETINA, die
Daten der Forschung zur Verfligung stellen. Im Vorder-
grund standen daher die Ermittlung der Bediirfnisse
und Anforderungen der Patient*innen an die Beteiligu-
ng in Forschungsstudien sowie die Starkung und den
Ausbau ihrer Ressourcen und Kompetenzen.

Selbstorganisation
Entscheidungsmacht

Teilweise
Entscheidungskompetenz

Mitbestimmung

Einbeziehung

Anhorung
Information

Anweisung

Instrumentalisierung

Geht dber
Partizipation

Nicht-Partizipation ‘

‘ Vorstufen der Partizipation

Partizipation hinaus

Abbildung 2: Stufenmodell nach Wright et al. (2010) mit Angabe der Partizipationsstufe in ORIENTATE
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Das Projekt bearbeitet dabei die folgenden Fragestellungen:

e Wie kann die Beteiligung von Patient*innen an zahlenbasierten

Forschungsstudien unterstiitzt werden?

¢ Wie konnen Patient*innen mitforschen?

Was braucht es fiir dieses partizipative Forschungsdesign?

e Wie kann die Rolle und der Einfluss von Patient*innen bei der

Verwendung von Patient*innendaten aus Forschungsregistern fir

die Forschung gestarkt werden?

Durchfiihrung einer Online-Umfrage

(Bedarfsanalyse)

Entwicklung einer Handreichung flir
Forschende

Konzipierung und Implementierung
von Lehrformaten flir PO-Mitglieder

Abbildung 3: Projektstruktur ORIENTATE

Zur Beantwortung der Forschungsfragen wurde eine
Online-Bedarfsanalyse mit den Mitgliedern von PRO
RETINA durchgefiihrt. Die Ergebnisse der Bedarfs-
analyse flieBen nicht nur in die hier vorgestellten Im-
pulse zur Zusammenarbeit mit Stakeholdern ein, son-
dern werden auch fiir die Konzeption von Lehrformat-
en fir die Mitglieder von PRO RETINA herangezogen.
Auf diese Weise sollen die Mitglieder von PRO RETINA
nachhaltig befahigt werden, ihre Beteiligung an For-
schungsprojekten zu intensivieren und durch eine
gestarkte Forschungskompetenz souveran mitzuge-
stalten.
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Aus den Ergebnissen der Bedarfsanalyse konnten in
einem Reflexionsprozess Ideen fiir eine gelingende
Zusammenarbeit mit Patient*innen und akademisch
Forschenden zusammengestellt werden.



-

Ergebnisse unserer

Bedarfsanalyse

Im Projekt ORIENTATE standen Bedirfnisse und
Anforderungen der Patient*innen (Ko-Forschende) an
der Beteiligung an quantitativen Forschungsstudien
im Fokus. Mit einer Befragung sollte ermittelt werden,
ob seitens der Mitglieder von PRO RETINA ein In-
teresse an der Beteiligung an Forschungsstudien
besteht.! Gleichzeitig wollten wir wissen, welche For-
men der Beteiligung sie sich wiinschen. Bei der Befra-
gung unterschieden wir zwischen einer passiven Form
der Beteiligung, indem nur ein Bediirfnis nach wissen-
schaftlichen Informationen besteht, und drei aktiven
Formen der Beteiligung. Als aktive Formen der Beteil-
igung haben wir die Beratung, die Ko-Durchfiihrung
und das gleichberechtigte Teammitglied definiert.

1 Limitierungen der Erhebung: Relativ
kleine Stichprobe nur aus Mitgliedern von
PRO RETINA; Anpassung standardisierter
Fragebdgen.

Bestimmung von
Thema und Ziel

Forschungsstudie

Verlauf einer
einer Forschungsstudie

Die Analyse verdeutlicht, dass die befragten Mitglie-
der von PRO RETINA (N = 48) einen hohen Informa-
tionsbedarf in allen drei abgefragten Phasen eines
Forschungsprojektes haben (81,5 %). Zudem zeigt die
Befragung, dass es eine groBe Zustimmung nach Par-
tizipation und Mitwirkung bei der Gestaltung von For-
schungsstudien gibt. Die Ergebnisse zeigen auch, dass
sich Menschenmit hoherer digitaler Gesundheitskom-
petenz und gutem Zahlenverstandnis sich eher fiir die
partizipative Beteiligung am Forschungsprozess inte-
ressieren. Welche Formen diese Beteiligung konkret
annehmen kann und welche Praferenzen die Befragten
angegeben haben, zeigt die folgende Grafik im Detail.

W

Kommunikation der
Studienergebnisse

Abbildung 4: Ubersicht iiber die gewahlten Forschungsphasen

1. Thema und Ziel einer Forschungsstudie

FORM DER BETEILIGUNG: BESTIMMUNG THEMA & ZIEL

O Auf jeden Fall [@Eher ja Eher nicht @ Auf keinen Fall
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UNVERBINDLICHE BERATUNG KO-DURCHFUHRUNG

Fir die erste Forschungsphase haben 33 von 43 Befragten (76,5 %) ihr
grundsatzliches Interesse an einer Beteiligung in einer Forschungsstudie
angegeben. Die Ergebnisse zeigen weiterhin, dass 23 (71,9 %) der Befragten
(N = 32) daran interessiert waren, ein Team von Wissenschaftler*innen bei
der Suche nach einem geeigneten Thema und Ziel einer Studie in Form
einer unverbindlichen Beratung zu unterstiitzen. Darliber hinaus konnen sich
23 Befragte (71,9 %) vorstellen, an der Ko-Erstellung eines Forschungsthe-
mas und der Festlegung des Ziels einer Studie beteiligt zu sein. Insgesamt
konnen sich mehr als die Halfte der Befragten (56,3 %, N = 32) vorstel-
len, als gleichberechtigtes Teammitglied an der Festlegung eines Themas
und der Zielsetzung der Forschungsstudie mitzuwirken und mit dem For-
schungsteam zusammenzuarbeiten.
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® Keine Angabe
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GLEICHBERECHTIGTES TEAMMITGLIED

Abbildung 5:
Gewiinschte
Form der Betei-
ligungin der
ersten For-
schungsphase



2. Verlauf einer Forschungsstudie

FORM DER BETEILIGUNG: DURCHFUHRUNG DER STUDIE

OAuf jeden Fall @Eherja Eher nicht @ Auf keinen Fall

=
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UNVERBINDLICHE BERATUNG KO-DURCHFUHRUNG

Fir die zweite Forschungsphase haben 33 von 41 der Befragten angege-
ben, dass sie grundsatzliches Interesse an einer Beteiligung im Rahmen
einer Forschungsstudie haben. Die Ergebnisse der Analyse weisen zusatz-
lich darauf hin, dass 25 Befragte (75,8 %; N = 33) daran interessiert
waren, sich in Form einer unverbindlichen Beratung, z.B. im Rahmen eines
Beirats, in die Durchfiihrung der Forschungsstudie einzubringen. Dariiber
hinaus ist das Interesse an einer Ko-Durchfiihrung der Forschungsstudie,
bei der die Stakeholder an bestimmten Stellen des Prozesses mitwirken,
fur 27 der 33 Befragten (81,8 %) denkbar. Insgesamt 15 Befragte (45,5
%; N = 33) kdnnen sich vorstellen, als gleichberechtigtes Teammitglied
an der Durchfiihrung der Forschungsstudie mitzuwirken und eigene Auf-
gabenbereiche zu libernehmen.
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Abbildung 6:
Gewlinschte
Form der Betei-
ligung in For-
schungsphase 2

3. Kommunikation der Forschungsergebnisse

FORM DER BETEILIGUNG: ERGEBNISAUFBEREITUNG

OAufjeden Fall @Eherja  BEher nicht  @Auf keinen Fall  m Keine Angabe

o =] =] ’i =] =]

UNVERBINDLICHE BERATUNG KO-DURCHFUHRUNG

Fir die dritte Forschungsphase haben lediglich 11 von 40 der Befragten
angegeben, dass sie Interesse an einer Beteiligung haben. Die Ergebnisse
deuten darauf hin, dass der Wunsch nach Beteiligung in der Phase der
Aufbereitung der Ergebnisse im Rahmen einer wissenschaftlichen Fach-
publikation geringer ausgepragt ist als in den vorangegangenen For-
schungsphasen. Insgesamt 11 Befragte (N = 11) waren daran interessiert,
einen wissenschaftlichen Text zu lesen und zu kommentieren und in dieser
Form das Forschungsteam unverbindlich zu beraten. Zehn der elf Befragten
konnen sich zudem vorstellen, das Forschungsteam an bestimmten Stellen
bei der Erstellung des wissenschaftlichen Textes zu unterstiitzen. Acht Be-
fragte (N = 11) waren bereit, den wissenschaftlichen Text gemeinsam mit
dem Forschungsteam zu erarbeiten und eine Ko-Autorenschaft zu liberneh-
men. Dabei ist zu bedenken, dass der Partizipationsbedarf bei anderen For-
men der Wissensvermittlung hoher sein kann.

Zusammenfassend liefert die Bedarfsanalyse somit relevante Ergebnisse
fiir die Gestaltung partizipativer Studien.
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Abbildung 7:
Gewlinschte
Form der Betei-
ligungin For-
schungsphase 3



Zusammenfassung

Bei der Erarbeitung der Inhalte und Hinweise (vgl.
Kapitel 6 Literatur) fiir die Zusammenarbeit mit
Ko-Forschenden war uns vor allem die Perspektive der
Patient*innen und der beteiligten Patient*innenorgani-
sationen zentral, um ihre Bediirfnisse und Anforderun-
gen an die Zusammenarbeit in einem partizipativen
Forschungsteam aufzeigen zu konnen.

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass
eine transparente Kommunikation aller Beteiligten
entscheidend dazu beitragen kann, die Zusammenar-
beit in allen Forschungsphasen erfolgreich zu gestalt-
en. Unser Verstdndnis von Partizipation betont die
Bedeutung eines sozialen Prozesses, in dem sich die
Beteiligten gegenseitig beeinflussen und diesen Pro-
zess gemeinsam gestalten. Dies beinhaltet, sich auf
die Standpunkte des anderen einzulassen und die Per-
spektiven der Stakeholder als wichtige Erganzung zur
eigenen Position zu erkennen. Bereits bei der Konzep-
tion einer Forschungsstudie und der Vorbereitung der
Zusammenarbeit zwischen akademisch Forschenden
und Ko-Forschenden ist es wichtig, die Erwartungen
an die Zusammenarbeit klar und transparent zu formu-
lieren. Eine eindeutige Rollen- und Aufgabenverteilung
wahrend der Studiendurchfiihrung und im Rahmen
des Publikationsprozesses kann ebenfalls férderlich
fiir ein transparentes Miteinander sein. Dabei sollten
vor allem die vorhandenen Ressourcen aller Stake-
holdergruppen bewusst wahrgenommen werden, um
diese im Prozess zu fordern und zu starken. Denn
sowohl die Ko-Forschenden als auch die akademisch
Forschenden entwickeln neue eigene Kompetenzen
fir die Zusammenarbeit, so z. B. im kommunikativen
Bereich. Gleichzeitig ist das angesprochene Bewusst-
sein auch notwendig, um die eigenen Kompeten-
zen und Kapazitaten zu reflektieren, um so maogliche
Uberforderungen zu vermeiden. Vor diesem Hinter-
grund kann auch die Verteilung von Entscheidungs-
macht im Prozess entlang des Stufenmodells von

24

Wright et al. (2010) ausgehandelt werden. Dabei soll-
te es nicht zwangsldufig um eine ,maximale Mitge-
staltung” gehen, wie es das Netzwerk Partizipative
Gesundheitsforschung (2015) fordert, sondern eher
eine Form der Zusammenarbeit, die fiir die jeweiligen
Beteiligten auch angemessen ist.

Vor diesem Hintergrund sollten auch Ressourcen,
Kapazitaten, Unsicherheiten und Kompetenzen in-
nerhalb des Forschungsteams offen kommuniziert
werden. Eine gleichberechtigte Zusammenarbeit zei-
chnet sich weniger dadurch aus, dass alle Gruppen-
mitglieder Uber alle Kompetenzen zur Durchfilhrung
eines Forschungsprojektes verfligen miissen, sondern
vielmehr dadurch, dass die unterschiedlichen Hinter-
griinde und Erfahrungen als notwendige Erganzung fiir
das Gelingen eines Projektes verstanden werden.

Trotz der (hohen) Anforderungen an partizipativ
Forschende und Ko-Forschende soll unser Erfahrungs-
bericht ermutigen, Ko-Forschende aktiv in die For-
schung einzubeziehen. Nur so kdnnen Ko-Forschende
eine selbstbestimmte Rolle in der Gesundheitsfor-
schung einnehmen, indem akademisch Forschende
sie in der Entwicklung und Entdeckung ihrer (For-
schungs-)Kompetenzen unterstiitzen. Diese partner-
schaftliche Zusammenarbeit eroffnet neue Potenziale
flir innovative und praxisnahe Forschungsergebnisse,
die sich positiv auf die Gesundheitsversorgung aus-
wirken kdnnen.
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