Stefanie Houwaart, Sandra Salm und Theresia Krieger

Was ist Partizipative Gesundheitsforschung und

welche Chancen bietet sie fiir die organisierte
Selbsthilfe?

Als Adressatengruppe eines Forschungsthemas aktiv zur Untersuchung des eige-
nen Krankheitshildes oder zur Optimierung einer Intervention beitragen, als be-
troffene Person fester Bestandteil eines Forschungsteams zu sein, als Vertretende
der Adressatengruppe selbst wissenschaftlich zu arbeiten - all dies sind Aspekte
der Partizipativen Gesundheitsforschung (PGF).

In diesem Artikel soll die PGF anhand der Leitfragen Was? Wann? Warum? Wer?
Wozu? Wie? beleuchtet werden. Er wurde von einer Vertreterin der Krebs-Selbst-
hilfe als ,Co-Forscherin” (Stefanie Houwaart) und zwei professionellen Forsche-
rinnen (Sandra Salm und Theresia Krieger) verfasst. Sie haben zusammen im Ver-
sorgungsforschungsprojekt Integrierte sektoreniibergreifende Psychoonkologie
(kurz isPO) partizipativ geforscht (Jenniches et al. 2020). Um den Leser*innen
eine praktische Orientierung zu geben, werden an den entsprechenden Stellen
im Artikel die generellen Ausfiihrungen zur PGF durch die Erfahrungen aus dem
isPO-Projekt in Kasten illustriert.

Was? - Die Beteiligung der Adressatengruppe am
Forschungsprozess

,Nichts iiber uns ohne uns!” - dieser Leitspruch der Interessenvertretung der Selbst-
hilfe gilt gleichermaBen fiir die Gesundheitsforschung. Dazu passend liegen die
Anfdnge der PGF in der partizipativen qualitativen Sozialforschung, die wiede-
rum unter anderem in der Aktionsforschung begriindet ist. Sowohl in der Aktions-
forschung als auch in der PGF werden diejenigen Menschen, deren Lebensumfeld
oder Gesundheitszustdnde beforscht werden, als Co- oder Peer-Forschende (von
englisch: peer, deutsch: Freund/Gleichgesinnter) kontinuierlich auf Augenhéhe in
den Forschungsprozess einbezogen. Eines der Ziele der Aktionsforschung ist, bereits
durch die Forschungstdatigkeit in der eigenen Lebenswelt zu einer Verbesserung
der Lebensumstdnde der beteiligten Co-Forschenden beizutragen (z.B. soziale
Probleme zu lindern) (Wright 2021). In der PGF sind diese direkten, individuellen
Auswirkungen der Forschung auf das eigene Erkrankungserleben der Co-Forschen-
den nicht unbedingt der Fall. Da ndmlich die Co-Forschenden Vertretende ihrer Ko-
horte - einer Gruppe von Menschen mit gleichen oder dhnlichen gesundheitlichen
Merkmalen - sind, beforschen sie zwar Aspekte ihres eigenes Erkrankungsbildes,
aber nicht zwingend ihres eigenes Lebensumfeldes. Dies gibt ihnen eine Distanz,
woraus sich besondere Voraussetzungen fiir die PGF ergeben, auf die im spdteren
Teil des Artikels eingegangen wird.
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PartNet, ein seit 2007 bestehendes Forum fiir Akteur*innen aus Wissenschaft,
Praxis und Zivilgesellschaft,' definiert PGF folgendermaBen: ,Ziel der PGF ist es,
neue Erkenntnisse zu gewinnen und Verdnderungen anzustoBen, die zur Férderung
von Gesundheit und Wohlbefinden der Menschen beitragen und gesundheitliche
Chancengleichheit stirken.” Dafiir halt die PGF allerdings kein festgelegtes Metho-
denset bereit. Es geht vielmehr um die grundlegende Haltung, die Adressatengruppe
als forschende Partner*innen aktiv zu beteiligen. Damit ist explizit die Zusammen-
arbeit gemeint. Das gemeinsame Festlegen der konkreten Forschungsfragen oder
der Endpunkte einer Studie, das partnerschaftliche Entwickeln von FragebGgen oder
Interviewleitfdden, die gemeinsame Datenerhebung und ebenso das gemeinsame
Auswerten und Interpretieren der erhobenen Daten sind Bestandteile eines PGF-
Projektes. Damit unterscheidet sich die Intensitdt (Stufe) der Beteiligung und somit
die Perspektive und Beziehung mit der Adressatengruppe in der PGF ganz wesentlich
von der klassischen Adressatengruppenteilnahme an der Forschung. Denn erstere
bedeutet, dass die Adressatengruppe (z.B. Krebspatient*innen) mitforscht (eng-
lisch: bottom-up, deutsch: von unten nach oben), bei letzterer geht es darum, dass
die Adressatengruppe beforscht wird (englisch: top-down, deutsch: von oben nach
unten). Um das Beispiel der Fragebdgen heranzuziehen: Im Fall der Adressaten-
gruppenbeteiligung (englisch: engagement) ist die Zielgruppe an der Erstellung
der Fragebdgen beteiligt, bei der Adressatengruppenteilnahme fiillt die Zielgruppe
die Fragebdgen aus. Dabei ist beides fiir die Forschung gleichermaBen wichtig.

Beziehung des
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Abbildung 1: Partizipationsstufen, Beziehungen, Partizipationsausprigung und Starkung der Beteiligten
(eigene Darstellung, angelehnt an Cornwall 1996 und Krieger/Salm/Houwaart 2020)

Die Beteiligung der Co-Forschenden kann verschiedene Stufen (Intensitdten) an-
nehmen, die im Laufe des Forschungsprozesses oder auch in den einzelnen Projekt-
teilen variieren kénnen (Abbildung 1). Bei den zwei niedrigsten Formen spricht man
in der PGF noch gar nicht von ,echter” Beteiligung. Auf der Stufe 1 - Instrumenta-
lisierung - wird tiber die Zielgruppe hinweg entschieden (z.B. werden Patient*in-
nen-Interviewdaten ausgewertet, ohne dass die Adressaten Einfluss auf die Inter-
pretation der Ergebnisse haben). Die Stufe 2 - Befolgung - stellt die Teilnahme der
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Adressatengruppe an der Forschung, zum Beispiel an einer Studie oder Umfrage,
dar. Die Stufe 3 - Konsultation - ist der Ubergang zur ,echten” Partizipation. Es
entspricht eher der Adressatengruppenteilnahme, wenn diese zum Beispiel auf-
gefordert werden, einen Fragebogen auf Verstehbarkeit zu testen. Auf dieser Stufe
findet somit erstmalig ein ,echter” inhaltlicher Austausch zwischen den Forschen-
den und der realen Adressatengruppe statt. Die Konsultation kann aber auch bereits
die unterste Stufe der Beteiligung darstellen, wenn ein regelmdBiger Austausch
iber das Forschungsvorhaben stattfindet und die Riickmeldungen der Zielgruppe
tatsdchlich Beachtung finden. Spdtestens auf der Stufe 4 - Kooperation - wird
gemeinsam partnerschaftlich auf Augenhéhe geforscht. Ab diesem Punkt stellen
sich dann auch Fragen der Machtverhdltnisse, des Mitbestimmungsrechtes und
wann welcher Gruppe - der der Forschenden oder der der Co-Forschenden - die
Prioritdt eingerdumt wird, wenn die Meinungen einmal auseinander gehen. Bei der
Stufe 5 - Gemeinsames Lernen - ibernehmen die Co-Forschenden der Adressaten-
gruppe die Verantwortung fiir einzelne Teile des Forschungsvorhabens und haben
in weiteren Aspekten ein aktives Stimmrecht. In der hochsten Stufe - Kollektives
Handeln - geht der Impuls fir die Forschung zundchst von der Adressatengruppe
aus. Sie geht also tiber Partizipation hinaus. Professionell Forschende werden ge-
gebenenfalls konsultiert und um Unterstiitzung gebeten, die Hauptverantwortung
aber liegt bei der Adressatengruppe.

Das Haus der Krebs-Selbsthilfe - Bundesverband e. V. (HKSH-BV) ist im Ver-
sorgungsforschungsprojekt Integrierte sektorentibergreifende Psychoonko-
logie (kurz isPO) gleichberechtigter Partner. Es kann somit die Perspektive der
Menschen mit Krebserkrankungen in das Projekt aktiv einbringen, verantwortet
eigenstdndig einzelne Projektbausteine und ist mit Stimmrecht in allen Projekt-
gremien vertreten. Je nach inhaltlichem Schwerpunkt arbeitet es eng mit den
anderen Partnern zusammen oder wird zu verschiedenen Aspekten um Stellung-
nahme oder Rickmeldung gebeten. Damit erstrecken sich die Partizipations-
stufen des HKSH-BV im isPO-Projekt in den einzelnen Arbeitspaketen und iiber
die Zeit betrachtet iiber die ,Konsultation” (Stufe 3) bis zum ,Gemeinsamen
Lernen” (Stufe 5).

Wann? - Beteiligung wihrend des gesamten
Forschungsprozesses

Die hier beschriebenen Stufen stellen ein Modell dar, welches in dhnlichen Aus-
prdgungsintensitédten (Stufen) auch von weiteren Akteuren der PGF aufgestellt und
genutzt wird (Wright 2021). Wichtig ist, dass die Modelle nicht maBgeblich der
Bewertung eines Forschungsvorhabens von auBen (z.B. externe Evaluation durch
die Forderinstitution oder anderer Akteure), sondern zur internen Orientierung fiir
die Forschenden und Co-Forschenden dienen sollen. Fiir PGF-Forschungsteams
ist es unabdinglich, den eigenen Forschungsprozess selbstkritisch zu analysieren
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und reflektieren, um so die héchstmagliche Partizipation der Adressatengruppe
erreichen zu kdnnen.

In der PGF geht es also darum, dass Forschende gemeinsam mit Vertretenden
der Kohorte (Co-Forschende), deren Krankheitsbild sie untersuchen, in einem
Forschungsprojekt kontinuierlich zusammenarbeiten.

Warum? - Perspektive als Expertise

Alle Menschen sind ,Expert*innen in ihrer eigenen Sache”. Diejenigen, die mit
einer Erkrankung oder in bestimmten Situationen leben, sammeln in all ihren
Lebensbereichen individuelle Erfahrungen in eben diesem Kontext. Sie erleben
die persénlichen Auswirkungen einer Erkrankung hinsichtlich der medizinischen
und psychosozialen Bedeutung, aber auch den Einfluss auf die Beziehungen inner-
halb der Familie und unter Freunden, die Konsequenzen fiir das Arbeitsleben und
das Ausiiben von Hobbys sowie die finanzielle Tragweite. Vor allem aber erleben
und fihlen sie die Auswirkungen auf ihre eigene Person, ihre Biografie, ihre Wiin-
sche und Bediirfnisse - was gebraucht wird, was unnétig ist, was wichtig ist. Auch
wenn die Menschen mit ihrem Erleben natiirlich alle sehr individuell sind, so gibt
es doch ein gemeinsames Erfahrungswissen der Kohorte. Genau deshalb ist die
aktive Beteiligung (ab Stufe 3) von Vertretenden der Adressatengruppe an der
Forschung (und ebenso in der Politik!) besonders wertvoll. Ihre Expertise ist ihre
Perspektive! Es ist der spezielle Blickwinkel, welcher das Potenzial birgt, zusdtz-
liche Erfahrungen und Erkenntnisse, also Daten, aus der realen Lebenswelt einzu-
bringen. Diese ,praxiserfahrenen” Daten sind komplementdr zu den Daten, welche
die professionell Forschenden (zum Beispiel Gesundheitswissenschaftlerinnen)
in einem Projekt erheben kénnen. Wie bei einem Mosaik ergeben sie zusammen
ein umfassenderes, multiperspektivisches Bild iiber eine bestimmte Erkrankung,
Interventionserfahrung oder Lebenssituation.

Die Adressatengruppenbeteiligung ldsst sich zudem auch wissenschaftstheoretisch
und ethisch begriinden. Sackett beschrieb 1996 die Evidenzbasierte Medizin (EBM)
als Grundlage fiir die medizinische Versorgung. Zu den Sdulen der EBM gehéren
demnach das individuelle klinische Erfahrungswissen der Versorgenden, die klini-
sche Evidenz aus wissenschaftlichen Publikationen sowie die Patientenprdferenzen
(Krieger/Salm/Houwaart 2020). Bethge und Danner verdeutlichen diesbeziiglich,
dass neue Versorgungsformen mit Patientenprdferenzen tibereinstimmen missen,
um angenommen zu werden und somit eine optimale, passgenaue Versorgung
darzustellen (Bethge/Danner 2017).

Ethische Begriindungen fiir die PGF lassen sich aus der Deklaration von Helsinki
(Verabschiedung im Jahr 1964, aktuelle Fassung von 2013) ableiten. Darin hat der
Weltdrztebund an alle Forschende adressiert ethische Grundsdtze fiir die medizi-
nische Forschung am Menschen verfasst. Darin heiBt es unter anderem:

,Es ist die Pflicht des Arztes, die Gesundheit, das Wohlergehen und die Rechte der
Patienten zu férdern und zu erhalten, auch jener, die an der medizinischen For-
schung beteiligt sind. [...]
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Jeder medizinischen Forschung am Menschen muss eine sorgfiltige Abschdtzung
der voraussehbaren Risiken und Belastungen fiir die an der Forschung beteiligten
Einzelpersonen und Gruppen im Vergleich zu dem voraussichtlichen Nutzen fiir sie
und andere Einzelpersonen oder Gruppen vorangehen, die von dem untersuchten
Zustand betroffen sind” (Weltdrztebund 2013).

Um beispielsweise die Risiken und Belastungen (Konsequenzen) eines Forschungs-
vorhabens - sei es biomedizinisch, psychoonkologisch oder soziologisch - um-
fassend einzuschdtzen zu kénnen, missen Vertretende der Adressatengruppe
mit ihrer Expertise der lebensweltlichen Erfahrung von Beginn an in die Planung
einbezogen werden. Wie oben beschrieben verfiigen die Forschenden und die
Co-Forschenden gemeinsam iiber ein breiteres, differenzierteres Wissen. Um
dem Anspruch der Deklaration von Helsinki gerecht zu werden, braucht es eine
partizipative Herangehensweise an die Forschung. Das bedeutet nichts weniger
als einen Haltungswechsel!

Patienteninformationsmaterialien (PIM) wie Flyer und Studien-Aufkldrungsbégen
sind wichtige Instrumente, um Patient*innen auf neue Versorgungsformen, Inter-
ventionen oder Studien aufmerksam zu machen und dariiber aufzukldren. PIM tra-
gen damit entscheidend zur Verstehbarkeit und Akzeptanz einer Intervention bei.

Im isPO-Projekt wurden die PIM friihzeitig mit bestem Wissen von den
Projektentwickler*innen und Netzwerkunterstiitzern*innen entwickelt, im ersten
Schritt allerdings mit einer niedrigen Partizipationsintensitdt (Stufe 2), denn die
Krebs-Selbsthilfe (Adressatengruppe) oder die Versorgenden (Nutzergruppe)
wurden nicht in den Entwicklungs- oder Pilotierungsprozess einbezogen. Die
initialen PIM waren zwar inhaltlich richtig, jedoch entsprachen sie weder den
Bedarfen der Versorgenden noch den Bediirfnissen der Patient*innen. Ihre
Nutzbarkeit und Verstehbarkeit wurde als ,stark eingeschrankt” bewertet.
Somit konnten diese PIM die adressatenseitige Akzeptanz und aktive Nach-
frage nach dem Angebot der isPO-Versorgung nicht unterstiitzen. Dies gab den
Anlass, die PIM in einem partizipativen Prozess mit der Krebs-Selbsthilfe und
der Gruppe der Versorgenden zu optimieren. Diese Gruppen waren nun aktiv
eingeladen, ihre Perspektive und Anspriiche an die Nutzungskriterien der PIM
direkt einzubringen. Die Umsetzungen der Optimierungsvorschldge stellte eine
wesentliche Uberarbeitung der PIM dar, die anschlieBend den Anforderungen
aller Beteiligten - der Adressatengruppe, der Versorgenden und der professio-
nell Forschenden - entsprach. Abbildung 2 gibt einen Uberblick iiber die Aus-
richtung von PIM, um ihre Empféanger zu erreichen. PIM sollen ihre Empfdanger
erreichen. Das gelingt zielgerichteter, wenn der Ubertragungsweg des Signals
auf den Empfdnger angepasst wird.
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Abbildung 2: Ausrichtung der Patienteninformationsmaterialien (PIM) nach den Empfdanger*innen

Die Beteiligung der Adressatengruppe mit Vertretenden der Kohorte als Co-For-
schende erschlieBt dem Forschungsprojekt aufgrund ihres komplexen, authenti-
schen Erfahrungswissens den Zugang zu weiteren Daten. Es trdgt somit zu einem
tiefergehenden Verstdndnis der Adressatengruppe und ihrer Bedarfe bei.

Wer? - Vertretende der Kohorte als Co-Forschende

Kommt nun jede*r Patient*in als Co-Forscher*in infrage, nachdem die Adressaten-
gruppe eines Forschungsvorhabens identifiziert wurde? Dafiir miissen zundchst
die Anforderungen, die an die Co-Forschenden gestellt werden, gekldrt sein. Hier
hilft ein Blick in den § 140f SGB V zur Beteiligung von Interessenvertretungen der
Patient*innen und in die Patientenbeteiligungsverordnung. Zwar erstreckt sich
deren Geltungsbereich auBerhalb der Finanzierung durch Mittel der Gesetzlichen
Krankenversicherungen (GKV) nicht in den Forschungskontext und sie beschreiben
keine hohen Partizipationsstufen, doch ist eine Orientierung an beiden Texten rat-
sam. So sollten die Co-Forschenden von Organisationen benannt werden, die laut
ihren Satzungen unter anderem die Belange von Patient*innen oder die Selbsthilfe
fordern und demokratische Strukturen aufweisen. Die entsandten Personen - die
Interessenvertretenden, die Patientenbeteiligten, die Co-Forschenden - miissen
iiber Sachkunde verfiigen und je Gremium mindestens zur Halfte aus selbst Be-
troffenen bestehen. Letzteres bedeutet, dass ebenfalls Personen, die ohne selbst
betroffen zu sein, hauptamtlich fiir die entsendenden Organisationen arbeiten, die
Interessenvertretung wahrnehmen kénnen. Das dies méglich ist, verdeutlicht das
Hauptmerkmal, welches die Co-Forschenden mitbringen: Sie vertreten die Perspek-
tive und Interessen ihrer jeweiligen Kohorte, also derjenigen Menschen, mit denen
sie eine gesundheitliche Gemeinsamkeit haben. Damit machen sie ganz bewusst
nicht ihre eigene Erfahrung und Geschichte zum MaBstab im Forschungsprozess.
Sie vertreten auch nicht ihre einzelne persénliche Meinung. Dies zu verinnerlichen
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ist eine elementare Voraussetzung fiir die Tétigkeit der Interessenvertretung und
der als Co-Forschende. Um die Kohorte authentisch vertreten zu kénnen, muss
natiirlich eine organisatorische Anbindung an eben diese gewdhrleistet sein. Die
sachkundigen Personen sollen daher von Patientenorganisationen entsandt wer-
den, damit diese im stdndigen Austausch mit gleich Betroffenen das Erfahrungs-
wissen der Kohorte zusammentragen kénnen. Und das kénnen dann eben auch
Personen iibernehmen, die hauptamtlich und ohne eigene Betroffenheit fiir die
entsprechenden Organisationen tdtig sind. Vorausgesetzt natiirlich, sie sind im
engen Austausch mit den Mitgliedern der Organisation und kénnen dadurch ihrer
Vertretungsfunktion gerecht werden.

Nun ldsst sich natiirlich nicht nur mithilfe von Gesetzestexten und Verordnungen
fir die Entsendung von Co-Forschenden aus Patientenorganisationen argumen-
tieren. Denn zum eigenen Selbstverstdndnis der Patientenorganisationen gehgren
gleichermaBen die Ziele der Selbsthilfe und der Interessenvertretung. Auch hier
ist die Interessenvertretung der Kohorte gemeint. Und so sind die Patientenver-
tretenden in den Gremien der Gesundheitspolitik und der Forschung an ihren
Patientenverband angebunden, vertreten in diesen Kontexten aber keine Ver-
bandsinteressen. Auch dies ist wichtig anzuerkennen. Analog vertreten zum Bei-
spiel Arzt*innen in Gutachterkommissionen ihren Fachbereich, nicht aber die
Institution, an der sie angestellt sind.

Neben den Co-Forschenden und Forschenden gibt es weitere Interessengruppen,
die je nach Forschungsthema an partizipativen Forschungsprojekten teilnehmen
(Abbildung 3). Das kénnen beispielsweise Vertretende aus der Versorgung (etwa
Pflegefachkrdfte, Arzt*innen, Psychotherapeut*innen) oder Fachleute aus den
Strukturen des Gesundheitssystems sein (etwa Vertretende der GKV oder von
gesundheitsbezogenen Nichtregierungsorganisationen).

(beruflich) Forschende Co-Forschende
* Gesundheitswissenschaftler:innen Adressatengruppe
* Mediziner:innen « Vertretende der Adressat:innen

« Soziolog:innen des Forschungsvorhabens
« Psychotherapeut:innen @ « z.B. Patientenvertretende der
« Gesundheitskonom:innen I@ @ Kohorte, die beforscht wird
« Versorgungsforschende

« Durchflihrende eines Vorhabens
Impulsgebende « z.B. Versorgende wie med. oder
psychosoziale Fachkréafte

O~0O .
O Nutzer:innen
—O0~

« Fachleute aus dem Gesundheitssystem

* Nichtregierungsorganisationen

« Krankenversicherungen

« Kritischer Freund" (Person, die mehrere Perspektiven beleuchtet und in unabhéngiger Rolle mediiert)

Abbildung 3: Beispielhafter Uberblick iiber die in einem PGF-Projekt beteiligten Gruppen (eigene
Darstellung)

Wie aber kénnen die Menschen fiir die Patientenbeteiligung in der Gesund-
heitsforschung gewonnen werden? Da die Beteiligung der Adressatengruppe
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wissenschaftlich sinnvoll und sogar ethisch geboten ist, lieBe sich daraus die Pflicht
ableiten, Vertretende der beforschten Gruppe bestméglich als Co-Forschende zu
beteiligen. Aber besteht auch fiir die Adressatengruppe eine Pflicht zur Beteiligung?
Vielleicht |gsst sich diese Situation mit der von drztlichen Versorger*innen auf dem
Land vergleichen. Fir die gesundheitliche Versorgung der Bevélkerung sind Arzt-
praxen im lgndlichen Raum duBerst wichtig. Es besteht die gesamtgesellschaft-
liche Pflicht, diese Versorgung zu gewdhrleisten. Wenn nicht anders im Curriculum
geregelt, besteht fir einzelne Medizinstudierende hingegen keine Pflicht, eine
Praxis auf dem Land zu Glbernehmen, wenn dies beispielsweise nicht mit ihrer
Lebensplanung vereinbar ist. Es liegt an der Gesellschaft - der Politik, der Selbst-
verwaltung, den Gemeinden vor Ort - die Umstdnde und Voraussetzungen so at-
traktiv zu gestalten, das Medizinstudierende nach ihrer Aushildung gern eine Stelle
auf dem Land antreten. Genauso verhdlt es sich mit der Patientenbeteiligung. Um
Menschen fiir diese Aufgabe zu gewinnen, miissen die Tdtigkeit und die Rahmen-
bedingen (zum Beispiel Ressourcen und Anerkennung) der Patientenbeteiligung
fir die Co-Forschenden attraktiv und umsetzbar gestaltet werden.

Wozu? - Mehrwert durch effektivere Forschung und
passgenauere Ergebnisse

Die Leitfrage Wozu? fragt nach dem Ziel eines Vorhabens. Dieses sollte gekldrt wer-
den, bevor die Frage nach dem Wie? und damit nach der Umsetzung beantwortet
wird. Was ist also das Ziel der PGF? Die Antwort auf diese Frage ldsst sich aus
der Antwort auf die Frage nach dem Warum? ableiten. PGF ist sinnvoll und prak-
tisch, weil die gemeinsame Arbeit von Forschenden und Co-Forschenden zu einer
Perspektivenvielfalt und einer Co-Kreation von Wissen fiihrt, was durch das ein-
dimensionale Wahrnehmen allein von den Forschenden nicht maglich wdre. Die
Autorinnen sind der Meinung, dass Forschungsprojekte von dieser umfangreicheren
Datenlage und der genaueren Ausrichtung des Forschungsvorhabens an den Be-
darfen der Adressatengruppe nur profitieren kénnen.

Ziel der kontinuierlichen Patientenbeteiligung ist also ein Mehrwert fiir die
patientenorientierte Forschung und Versorgung: relevantere Fragestellungen, das
Festlegen passgenauer patientenorientierter Endpunkte, ein auf die Lebensrealitét
zugeschnittenes Studiendesign, eine zielgerichtete Ansprache, Verstdandlichkeit
und wirksame Rekrutierung. Die partizipativen Forschungsvorhaben orientieren
sich damit stérker an der Realitdt und den spezifischen Bedarfen der Adressaten-
gruppe und stdrken diese gleichermaBen (englisch: empowerment). Darauf ba-
sierend entwickelte Produkte, Therapien oder Beratungen kénnen somit die Ver-
sorgungsbedarfe passgenauer und nachhaltiger erfiillen, was ihre Akzeptanz und
die Therapietreue und dadurch auch die Wirksamkeit erhéhen mag.

Gleichwohl ist die Messung des Mehrwerts oder des sogenannten Impakts der
Adressatengruppenbeteiligung nicht trivial. Natiirlich kann der empfundene Mehr-
wert der Beteiligung aus der Perspektive der Co-Forschenden oder Forschenden von-
einander abweichen. Dieser ist nur einer von vielen Aspekten in der aktuellen wissen-
schaftlichen Diskussion iiber den Mehrwert der PGF (Allweiss/Cook/Wright 2021).

115
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2021. GieBen 2021



Im isPO-Projekt lieferte der partizipative Optimierungsprozess fiir Patienten-
informationsmaterialien (PIM) komplette und qualitativ hochwertige PIM, wel-
che die Ergebnisse fiir die Versorgung und Forschung sichtbar positiv beein-
flussen. Die optimierten und neu entwickelten PIM weisen fiir die Versorgenden
eine héhere Nutzungsqualitdt auf. Zudem wurden sie von den onkologischen
Patient*innen besser verstanden, was zur Erhdhung der Akzeptanz und aktiven
Nachfrage der isPO-Versorgung gefiihrt hat. Die fiihrt final zu einer besseren
Studienbeteiligung, was fiir die Forschung wichtig ist.

Zusdtzlich wurde wahrend des Optimierungsprozesses ein PIM-Qualitdtsmess-
instrument - UPIM-Check - als Novum entwickelt (Krieger et al. 2020). Es hilft
den verschiedenen Gruppen (zum Beispiel der Adressatengruppe oder den Ver-
sorgenden) bei der Einschatzung der PIM-Qualitét nach operationalisierbaren
Kriterien und ermutigt und befdhigt sie somit zur wissenschaftlichen Arbeit
(siehe Abbildung 4).

UPIM-Check (User-friendly Patient Information I/ aterial cklist - Deutsche Version)
Instrument zur Bewertung und Verbesserung der Qualitit von (PIM)
D (z.B.
Priifer:in: Betroffene:r (z.B. Selbslhll'e) O Expertin (z.B. in, Proj in)
Versorger:in (z.B. C: ger:in, Psychotherapeutin)
O, Art und Welse, wie Patient:in mit PIM in Kontakt kommt:
Qualitatskriterien | obr bt | aus- Verbesserungsvorschlage

reichend

01 Inhallliche Korrektheit & Validitat - Erscheinen der Inhalt korrekt und die Informationen giiltig?
Aktuell & fachiich korrekt
(Referenzen, Expertise der Autor:innen, Datum)
Sind die Informationen aktueil?
Sind die Textverweise (Queilen) richtig 2itert?
Q1.2 Transparenz
(Autor-in des PIM; Ansprechpartner:in, Kontakt &
Logo)

[u]

Ist nachvoliziehbar, woher die Informationen
kommen und wer ansprechbar ist?

Q1.3 | Information hat Relevanz fur die Zielgruppe
(soziale Evidenz)

Sind die Informationen fiir die Zieigruppe
relevant?

a14 inbis in L¢

des:der Patientiin

(Erfahrung, Gefiihle, Belastung) a C o

Inwieweit beriicksichtigt das PIM die Situation der
Zielgruppe?

a5 Fokussetzung

(nur 1-2 Aspekte, 2 B. Krebs und ganzheitliche
Unterstiitzung) a) O o

Ist der inhaitiiche Schwerpunkt klar und einfach zu
erkennen?

Abbildung 4: Ausschnitt von UPIM-Check, ein Qualitdtsmessinstrument zur Bewertung von PIM
(Krieger et al. 2020)

Wie? - Gemeinsam handeln und Herausforderungen zusammen
losen

Die konkrete Umsetzung der PGF weist eine groBBe Komplexitdt und Vielfalt auf.
Wie oben erwdhnt gibt die PGF kein bestimmtes Methodenspektrum oder eine all-
gemeingiiltige Blaupause vor, weil PGF immer an den jeweiligen Kontext angepasst
sein muss. Vielmehr gibt es auf verschiedenen Ebenen viele Voraussetzungen und
Bedingungen, die fiir eine sinnvolle und zielfihrende Umsetzung der PGF erfiillt
werden sollten. Einige dieser Voraussetzungen missen durch systematische Struk-
turen geldst werden:
Rekrutierung und Koordination der Co-Forschenden
— Verschriftlichung der Kommunikationswege und der Ergebnisdarstellung
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— Vermeidung von ,Scheinbeteiligung” durch kontinuierliche Einbindung der Co-
Forschenden

— Ressourcenbereitstellung (personell, zeitlich, finanziell) fiir die individuellen
Co-Forschenden sowie die entsendenden Patientenorganisationen

— Kldrung von Ethik und Datenschutz

— Schulung der Co-Forschenden, um ihre Sachkunde zu gewdhrleisten

— Entwicklung einer Willkommenskultur seitens der Forschenden

— Kldrung gegenseitiger Erwartungen, Bedarfe und Zielorientierungen

— Befdhigung der Co-Forschenden zur wissenschaftlichen Arbeit (siehe Abbildung 4)

— Abbildung der Mannigfaltigkeit der Adressatengruppen seitens der Co-For-
schenden

All die genannten Punkte sind fiir sich genommen jeweils groBe Themenbereiche,
die in eigenen Artikeln behandelt werden kénnten und sollten. Aktuell sind sie
in der Wissenschaft und Praxis Gegenstand intensiver Diskussionen und Weiter-
entwicklungen, wie unter anderem die Ausgabe des Bundesgesundheitsblattes
im Februar 2021 zeigt.?

Partizipation ist kein Selbstlgufer. Daher sollten vor Beginn eines partizipativen
Projektes die Voraussetzungen und Erwartungshorizonte der PGF fiir alle Beteiligte
gekldrt und der Partizipationsprozess gemeinsam geplant werden. Konkret geht
es beispielsweise um die Fragen nach den Teammitgliedern, den Arbeitsaufgaben
und Verantwortlichkeiten. Mit den unterschiedlichen Partizipationsintensitdten
(Stufen) im Forschungsprozess und den einzelnen Themen variieren die Macht-
verhdltnisse. Ganz wesentlich dabei sind der Kontext und das Ziel des jeweiligen
Vorhabens. Je nachdem ergibt sich einmal fiir die Forschenden, ein anderes Mal fiir
die Co-Forschenden ,Vorfahrt”, was naturgemdB im Vorfeld ausgehandelt werden
sollte. Besonders in dieser Situation ist es hilfreich, wenn zumindest eine der be-
teiligten Personen im Team bereits tiefergehende Erfahrungen in dem PGF-Ansatz
hat und diese Konsensfindung oder Vorfahrtfestlegung erkldren und moderieren
kann. Im Anschluss empfiehlt sich eine Verschriftlichung des Ergebnisses (z.B. in der
Form eines Verhaltenskodex, orientiert an den Projektmeilensteinen und -phasen).

Die Befdhigung der Adressatengruppe und weiterer Beteiligter (z.B. Versorgende)
zum wissenschaftlichen Arbeiten ist eine wesentliche Voraussetzung fir eine
gelingende PGF. Dafiir miissen Instrumente und Methoden entwickelt werden,
die allen Beteiligten ein vergleichbares Vorgehen erméglichen. GroBe Bekannt-
heit erlangte dieses Konzept im Rahmen der Stunde der Gartenvégel von Natur-
schutzvereinen. Die Vorgabe und Erklérung der Zahlweise der Gartenvégel fiihrt
dazu, dass alle interessierten Co-Forschenden vergleichbare Daten erheben,
die von den Forschenden ausgewertet werden kénnen. Analog verhdlt es sich
mit der Uberpriifung von PIM. Das Festlegen einheitlicher vergleichbarer Quali-
tatskriterien und die Erstellung eines fir alle Beteiligten anwendbaren Instru-
mentes wie des im isPO-Projekt entwickelten UPIM-Check11 fiihren dazu, dass
die Arbeit aller Forschungspartner*innen den nétigen wissenschaftlichen An-
forderungen entspricht.

117
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2021. GieBen 2021



Um das Forschungsteam fiir die Qualitdt des Prozesses und die Ergebnisse auf
Grundlage der Patientenbeteiligung zu sensibilisieren, bietet sich beispielsweise
das Public Patient Engagement Tool an (Abelson et al. 2016). Die Initiative Pa-
tient-Centered Outcome Research Institute bietet Instrumente fiir die Erfassung
der Perspektive von beiden Seiten an (Patient-Centered Research Institute 2021).

Um sich mit PGF-Interessierten oder -Gleichgesinnten aus dem deutschsprachigen
Raum zu vernetzen, geeignete Literatur zu finden oder Workshops zu besuchen,
empfiehlt sich ein Besuch auf der Internetseite des Netzwerkes fiir Partizipative
Gesundheitsforschung (PartNet).

Partizipation ist ein Prozess, der sich entwickeln muss

Partizipative Gesundheitsforschung
- ganz kurz und sehr knapp
? !
Eine Fragestellung gemeinsam
Wime beantworten.
Wann Durch den ganzen
Forschungsprozess hindurch.
\WaHiRi Um praxiserfahrendes Wissen zur
Beantwortung der Frage einzubringen.
Alle, die mit der Fragestellung
L zu tun haben.
Wosis Um die Fragestellung Adressaten
orientierter zu beantworten.
Wie Auf Augenhéhe mit den
Co-Forschenden.

Abbildung 5: Kurz-Steckbrief der PGF

Dieser Artikel verdeutlicht, dass die PGF kein festes Konstrukt ist, sondern vielmehr
eine immer wieder an den jeweiligen Kontext anzupassende Forschungshaltung
(siehe Abbildung 5). Jede Person, die Erfahrungen mit einem bestimmten Krank-
heitsbild oder einer spezifischen Lebenswelt gemacht hat, das beforscht wird,
verfiigt prinzipiell iiber die Expertise, sich als Co-Forscher*in in die Partizipati-
ve Gesundheitsforschung einzubringen. Hier bietet sich die Chance fiir die Mit-
glieder der Selbsthilfeorganisationen, einen aktiven und konkreten Beitrag zur Ver-
besserung der bedarfsgerechten Versorgung zu leisten. Die Autorinnen bestdrken
und ermutigen daher alle, sich entsprechend ihren Interessen und Kapazitdten mit
ihrer Expertise an der PGF zu beteiligen.
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Anmerkungen
" Vgl. http://partnet-gesundheit.de/
2 Vgl. http://partnet-gesundheit.de/ueber-uns/partnet-definition/

3 Vgl. Themenheft ,Partizipative Gesundheitsforschung: Gesundheitliche Chancengleichheit durch
gemeinsames Forschen verbessern”. Bundesgesundheitsbl 64, issue 2, February 2021. https://
link.springer.com/journal/103/volumes-and-issues/64-2
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