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	 III	

Z u s a m m e nf a s s u n g 	

Hi nt e r g r u n d :	Z u n e h m e n d	 wi r d	 g ef o r d e rt,	 P ati e nt *i n n e n	 a n	 d e r	 Pl a n u n g,	 D u r c hf ü h r u n g	 u n d	 Di s-

s e mi n ati o n	 v o n	 F o r s c h u n g	 z u	 b et eili g e n.	 N e b e n	 d e m 	E m p o w e r m e nt	 d e r	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 d e r	

D e m o k r ati si e r u n g	 v o n	 F o r s c h u n g 	k a n n	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g	( P PI)	 d a z u	 b eit r a g e n ,	di e	 Q u ali-

t ät	 v o n	 St u di e n	 z u	 v e r b e s s e r n	 u n d	di e	 E nt wi c kl u n g	 ei n e r	 g e r e c ht e n	 G e s u n d h eit s v e r s o r g u n g 	z u	

f ö r d e r n.	 Di e s	gilt	i n s b e s o n d e r e	f ü r 	P e r s o n e n g r u p p e n,	 d e r e n	 P e r s p e kti v e n 	i n	 d e r	 F o r s c hu n g	 u n d	

G e s u n d h eit s v e r s o r g u n g	 oft m al s	 ü b e r s e h e n	 w e r d e n .	 D e r	U m s et z u n g	 v o n	 P PI	 st e h e n	j e d o c h	 H e r-

a u sf o r d e r u n g e n	 e nt g e g e n,	 wi e	 b s p w.	 u nt e r s c hi e dli c h e	 E r w a rt u n g e n	 d e r	 B et eili gt e n,	 d e r e n	 Ä n g st e	

u n d	 m a n g el n d e n	 E rf a h r u n g e n,	 d e r	 z u s ät zli c h e	 A uf w a n d	 u n d	 S el e kti o n s eff e kt e	 b ei	 d e r	 A u s w a hl	

d e r	 B et eili gt e n.	 	

Zi el :	Zi el	 d e r	  Di s s e rt ati o n	  w a r	 e s ,	z u m	  Wi s s e n,	  wi e	 P PI	 g eli n g e n	 k a n n ,	 b ei z ut r a g e n.	F o k u s si e rt	

w u r d e	 a uf	 d i e	 P e r s p e kti v e n	 d e r	 B et eili gte n 	s o wi e	 M et h o d e n	 z u r	 B et eili g u n g	 ei n e r	„ oft	 ü b e r s e h e-

n e n“	 Zi el g r u p p e,	 hi e r	 di e	 d e r	 ält e r e n	 P ati e nt *i n n e n.	 	

M et h o d e n :	I n	 z w ei	q u alit ati v e n	 St u di e n 	w u r d e	 mitt el s	 T el ef o ni nt e r vi e w s	 u n d	 F o k u s g r u p p e n di s-

k u s si o n e n 	u nt e r s u c ht ,	(I)	 w a s	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e	 m oti vi e rt ,	( a)	 P PI	 u m z u s et z e n	 u n d	

( b)	 w el c h e	 E r w a rt u n g e n	si e	 h a b e n,	s o wi e	 (II)	 w el c h e	 E rf a h r u n g e n	si e	 mit	 d e r	 B et eili g u n g	 m a c h e n.	

In	 ei n e m	 R e vi e w	 w u r d e n	 ü b e r	 ei n e	 R e c h e r c h e	i n	 d r ei	 D at e n b a n k e n	 u n d	 ei n e	 e r g ä n z e n d e	 H a n d s u-

c h e	 s y st e m ati s c h 	(III)	M et h o d e n	 u n d	f ö r d e r n d e	 St r at e gi e n	 z u r	 B et eili g u n g	 ält e r e r	 P ati e nt *i n n e n	

i d e ntifi zi e rt	 u n d	 a n al y si e rt.		

E r g e b ni s s e :	(I)	Di e	 M oti v e	 u n d	 E r w a rt u n g e n	 d e r	 b et eili gt e n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 w a-

r e n	i n	 ei ni g e n	 P u n kt e n	i d e nti s c h,	 u nt e r s c hi e d e n	 si c h	j e d o c h	 u. a.	 hi n si c htli c h	 d e s	 V e r st ä n d ni s s e s	

i h r e r	 R oll e n.	(II)	 A u c h	 di e	 E rf a h r u n g e n	 d e r	 B et eili gt e n	 u nt e r s c hi e d e n	 si c h	i n	 ei ni g e n	 A s p e kt e n.	

W ä h r e n d	 b ei d e	  G r u p p e n	 di e	  At m o s p h ä r e	 u n d	 Z u s a m m e n a r b eit	 al s	 a n g e n e h m	 e m p f a n d e n	 u n d	

T r ai ni n g s b e d a rf e	f e st st ellt e n,	 w u r d e n	 di e	 R oll e n,	 di e	 I nt e n sit ät	 u n d	 d e r	 N ut z e n	 d e r	 B et eili g u n g	

u nt e r s c hi e dli c h	 w a h r g e n o m m e n .	(III)	P PI	 mit	 ält e r e n	 P ati e nt *i n n e n	i st	 mit	 v e r s c hi e d e n e n	 M et h o-

d e n 	wi e	 R ef e r e n z g r u p p e n,	 W o r k s h o p s	 o d e r	 s c h riftli c h e n	 E r h e b u n g e n,	 u m s et z b a r.	 Si e	 g e ht	j e d o c h	

mit	s p e zi ell e n	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	 ei n h e r.	 D u r c h	 ei n e	 b e d a c ht e	 W a hl	 d e r	 R ä u mli c h k eit e n,	 di e	 N ut-

z u n g	 v o n	  Vi s u ali si e r u n g e n	 u n d	 b a r ri e r ef r ei e r	  K o m m u ni k ati o n,	 d e n	  A uf b a u	 g ut e r	  B e zi e h u n g e n	

u n d 	fl e xi bl e	 B et eili g u n g s a n s ät z e	k a n n	i h r e	 B et eili g u n g	 e r m ö gli c ht	 w e r d e n.	 	

F a zit :	A uf b a u e n d	 a uf	 d e n	 d e r	  Di s s e rt ati o n	 z u g r u n d e	 li e g e n d e n	 Ei n z el a r b eit e n	  w u r d e n	 e r m ö g-

li c h e n d e	 St r at e gi e n	f ü r	 di e	 U m s et z u n g	 v o n	 P PI	i d e ntifi zi e rt.	 Z u m	G eli n g e n	 v o n	 P PI	 k a n n	 b eit r a g e n ,	

d a s s 	di e	 b et eili gt e n	 St a k e h ol d e r *i n n e n	 1)	 g ut e	 B e zi e h u n g e n	 a uf b a u e n ,	 si c h	 ü b e r	i h r e	 M otiv e	 u n d	

E r w a rt u n g e n	 a u st a u s c h e n 	u n d	 di e	 Zi el e	 u n d	 A r b eit s w ei s e n	 d e r	 B et eili g u n g	 v e r ei n b a r e n,	 2)	 T r ai-

ni n g s b e d a rf e	 b e r ü c k si c hti g e n,	 3)	 di e	 W a hl	 v o n	 M et h o d e n,	 Z eit p u n kt	 u n d	 T eil n e h m e n d e n	i n	 Hi n-

bli c k	 a uf	 di e	 Zi el e	 s o wi e	 di e	 V o r -	u n d	 N a c ht eil e	 v e r s c hi e d e n e r	 A n s ät z e	r efl e kti e r e n,	 P ati e nt *i n n e n	

f r ü h	 b et eili g e n	 u n d	 Di v e r sit ät	i n	 d e r	 A u s w a hl	 d e r	 b et eili gt e n	 P e r s p e kti v e n	 a n st r e b e n,	 4)	 P PI	r e c ht-

z eiti g	 pl a n e n	 u n d	 i n	 d e n	 r e g ul ä r e n	 St u di e n p r oz e s s	 ei n bi n d e n,	 5)	 Fl e xi bilit ät	 e r m ö gli c h e n	 u n d	 6)	

a u s r ei c h e n d	 R e s s o u r c e n	 z u r	 V e rf ü g u n g	 h a b e n. 	N i c ht	 n u r	 di e	 ei n z el n e n	 St u di e nt e a m s	 si n d	 a n g e-

s p r o c h e n ,	i h r	 D e n k e n	 u n d	 H a n d el n	 z u	 ä nd e r n,	 a u c h	 a uf	 d e r	 E b e n e	 d e r	 F o r s c h u n g s st r u kt u r e n 	b e-

st e ht	 B e d a rf,	 P P I	 z u	 v e r a n k e r n	 u n d	 z u	f ö r d e r n.	 D u r c h	 ei n e n	 k o nti n ui e rli c h e n	 A u st a u s c h	 k ö n n e n	

di e	 P e r s p e kti v e n	 u n d	 E rf a h r u n g e n	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 g e n ut zt	 w e r d e n,	 u m	 di e	

E nt wi c kl u n g	 a n g e m e s s e n e r	 R a h m e n b e di n g u n g e n	 z u	f ö r d e r n .	



	 I V	

A b st r a ct	 	

B a c k g r o u n d :	It	 h a s	 b e e n	i n c r e a si n gl y	 r e c o g ni z e d	t h at	 p ati e nt s	 s h o ul d	 b e	 a cti v el y	i n v ol v e d	i n	t h e	

d e si g n,	 c o n d u ct	 a n d	 di s s e mi n ati o n	 of	 r e s e a r c h.	 B e si d e s	 e m p o w e ri n g	 p ati e nt s	 a n d	 d e m o c r ati zi n g	

r e s e a r c h,	 p ati e nt	 a n d	 p u bli c	i n v ol v e m e nt	( P PI)	 c a n	 e n h a n c e	t h e	 q u a lit y	 of	 r e s e a r c h	 a n d	t h e	 d e v el-

o p m e nt	 of	 e q uit a bl e	 h e alt h c a r e	 s ol uti o n s.	  T hi s	 i s	 of	 p a rti c ul a r	 i m p o rt a n c e	 t o	 p ati e nt s	  w h o	 a r e	

e a sil y	 o v e rl o o k e d	i n	 r e s e a r c h	 o r	 h e alt h c a r e.	 H o w e v e r,	t h e r e	 a r e	 s p e cifi c	 c h all e n g e s	i n	t h e	 p r o c e s s	

of	i n v ol v e m e nt	 t h at	 c a n	j e o p a r di z e	it s	 c o n d u ct,	 e. g.	 diff e ri n g	 e x p e ct ati o n s	 b et w e e n	 r e s e a r c h e r s	

a n d	i n v ol v e d	 p ati e nt s,	 p ati e nt s’	 a n d	 r e s e a r c h e r s’ 	f e a r s	 a n d	t h ei r	l a c k	 of	 e x p e ri e n c e,	t h e	 a d diti o n al	

w o r k ,	 a n d	 s el e cti o n	 bi a s	i n	t h e	 c h oi c e	 of	t h e	 p e r s p e cti v e s	i n v ol v e d.		

Ai m :	T h e	 ai m	 of	t hi s	 t h e si s	 w a s	t o	 a d d	t o	t h e	 k n o wl e d g e	 o n	 h o w	 P PI	 c a n	 s u c c e e d.	It	f o c u s es 	o n	t h e	

p e r s p e cti v e s	 of	 t h e	i n v ol v e d	 p ati e nt s	 a n d	 r e s e a r c h e r s,	 a n d	t h e	m et h o d s	 wit h	 w hi c h	 t o	i n v ol v e	 a n	

e a sil y	 o v e rl o o k e d	 g r o u p,	t h at	i s	 ol d e r	 p ati e nt s.	 	

M et h o d s :	(I)	 P ati e nt s’	 a n d	 r e s e a r c h e r s’	 ( a)	 m oti v ati o n	f o r	 P PI	 a n d	 ( b)	 t h ei r	 e x p e ct ati o n s	 r e ga r d-

i n g	it s	 c o n d u ct,	 a s	 w ell	 a s	(II)	t h ei r	 e x p e ri e n c e s	 of	 g etti n g	i n v ol v e d	i n	 a	 p ati e nt	 b o a r d 	w e r e	i n v e s-

ti g at e d	 b y	 t h e	 u s e	 of	 tw o	 q u alit ati v e	 st u di e s .	T el e p h o n e	i nt e r vi e w s	 a n d	f o c u s	 g r o u p	 di s c u s si o n s 	

w e r e	 utili z e d	f o r	 d at a 	c ol l e cti o n.	 A	 r e vi e w	 of	t h e	lit er at u r e	i d e ntifi e d	 a n d	 a n al y s e d	 (III )	 m et h o d s	

a n d	f a cilit at o r s	f o r	t h e	i n v ol v e m e nt	 of	 ol d e r	 p ati e nt s	 b y	 c o n d u cti n g	 a	 s y st e m ati c	 s e a r c h	i n	t h r e e	

d at a b a s e s	 a n d	 m a n u all y	 s e a r c hi n g	 a d diti o n al	 s o u r c e s.	 	

R e s ult s :	(I)	 P ati e nt s’	 a n d	 r e s e a r c h e r s’	 m oti v e s	 a n d	 e x p e ct ati o n s	 w e r e	 si mil a r	i n	 s o m e	 a s p e ct s	 b ut	

diff e r e d	 e.	 g .	 r e g a r di n g	t h e	 u n d e r st a n di n g	 of	t h ei r	 r ol e s.	(II)	T h e	 s a m e	 a p pli e d	t o 	t h e	 e x p e ri e n ce s;	

w hil e	 b ot h	 g r o u p s	 d e s c ri b e d	t h e	 pl e a s a nt	 at m o s p h e r e	 a n d	 c o o p e r ati o n	 a n d	f o u n d	t h at	 P PI	 n e e d e d 	

t r ai ni n g,	t h ei r	 e x p e ri e n c e s	 r e g a r di n g	t h e	 r ol e s,	t h e	i nt e n sit y	 a n d	t h e	 b e n efit s	 of	t h e	i n v ol v e m e nt	

diff e r e d .	(III)	I n v ol v e m e nt	 of	 ol d e r	 p e o pl e	i n	 r e s e a r c h	i s	f e a si bl e 	wit h	 v a ri o u s	 m et h o d s,	 e.	 g.	 r ef e r-

e n c e	 g r o u p s,	 w o r k s h o p s	 a n d	 w ritt e n	 c o n s ult ati o n s.	 H o w e v e r, 	s p e cifi c	 c h all e n g e s	 n e e d	 t o	b e	t a k e n	

i nt o	c o n si d e r ati o n .	 St r at e gi e s	 t o	 e n h a n c e	 eff e cti v e	i n v ol v e m e nt	 c o m p ri s e	 a	 t h o u g htf ul	 c h oi c e	 of	

l o c ati o n,	 u s e	 of	 vi s u ali z ati o n	 a n d	 a c c e s si bl e	 c o m m u ni c ati o n,	 b uil di n g	 g o o d	 r el ati o n s hi p s	 a n d	fl e x-

i bl e	 a p p r o a c h e s.	

C o n cl u si o n :	B a s e d	 o n	 t h e	 r e s ult s	 of	 t h e	i n di vi d u al	 w o r k s,	 t h e	 t h e si s	i d e ntifi e d	 st r at e gi e s	 t o	 e n-

h a n c e	t h e	 c o n d u ct	 of	 P PI.	 T h e s e	 c o m p ri s e	t h at	t h e	i n v ol v e d	 st a k e h ol d e r s	 1)	 b uil d	 g o o d	 r el ati o n-

s hi p s ,	 g et	t o	 kn o w	t h e	 m oti v e s	 a n d	 e x p e ct ati o n s	 of	t h e	 p a rti e s	 i n v ol v e d,	a n d	 a g r e e	 o n 	t h ei r	 ai m s	

a n d	t h e	 m o d e	 of	 c o o p e r ati o n,	 2)	t a k e	t h e	 n e e d	f o r	t r ai ni n g	i nt o	 a c c o u nt,	 3)	 r efl e ct	 o n	 t h e	 c h oi c e	 of	

m et h o d s,	ti m e	 of	i n v ol v e m e nt	 a n d	 p a rti ci p a nt s	 i n	 r e g a r d s	t o	t h e	 ai m s	 a n d	t h e	 a d v a nt a g e s	 a n d	 di s-

a d v a nt a g e s	 of	 diff e r e nt	 a p p r o a c h e s,	 4)	 pl a n	 P PI	 e a rl y	 o n	 a n d	i nt e g r at e	it	i n	t h e	 r e g ul a r	 r e s e a r c h	

p r o c e s s,	 5)	 all o w	f o r	fl e xi bilit y	 a n d	 6)	 h a v e	 a d e q u at e	 r e s o u r c e s.	 H o w e v e r, 	it	i s	 n ot	 o nl y	t h e	 si n gl e	

st u d y	t e a m s	t h at	 n e e d	t o	 c h a n g e	t h e i r	t hi n ki n g	 a n d	t h e	 w a y	t h e y	 a ct.	 T h e r e	i s	 al s o	 a	 st r o n g	 n e e d	

t o	 i nt e g r at e	a n d	 s u p p o rt	 P PI	 o n	t h e	l e v el	 of	t h e	 r e s e a r c h	 st r u ct u r e s .	 B y	 p r o m oti n g	 a	 c o nti n u o u s	

e x c h a n g e ,	p ati e nt s’	 a n d	 r e s e a r c h e r s’	 p e r s p e cti v e s	 c o ul d	 b e	 utili z e d 	t o	 e n h a n c e	t h e	 d e v el o p m e nt	

of	 a d e q u at e	 c o n diti o n s	f o r	 P PI.	 	

	



	 V 	

Ei n g e s c hl o s s e n e	 P u bli k ati o n e n 	

S c hilli n g,	I. ;	 G e r h a r d u s,	 A.,	 2 0 1 7.	M et h o ds	f o r	i n v ol vi n g	 ol d e r	 p e o pl e	i n	 h e alt h	 r es e a r c h	 – 	A	 r e vi e w	

of	t h e	lit e r at u r e. 	I nt e r n ati o n al	J o u r n al	 of	 E n vi r o n m e nt al	 R e s e a r c h	 a n d	 P u bli c	 H e alt h,	 1 4( 1 2).	

	

S c hilli n g,	I. ;	 B e h r e n s,	 H.;	 H u g e n s c h mi dt,	 C.;	 Li e dt k e,	J.;	 S c h mi e m a n n,	 G.;	 G e r h a r d u s,	 A.,	 2 0 1 9.	P a-

ti e nt	 i n v ol v e m e nt	 i n	 cli ni c al	 t ri als:	  m oti v ati o n	 a n d	 e x p e ct ati o ns	 diff e r	 b et w e e n	 p ati e nts	 a n d	 r e-

s e a r c h e rs	i n v ol v e d	i n	 a	 t ri al	 o n	 u ri n a r y	 t r a ct	i nf e cti o ns. 	R e s e a r c h	 I n v ol v e m e nt	 a n d	 E n g a g e m e nt,	

5 : 1 5.	

	

S c hilli n g,	I. ;	 B e h r e n s,	 H.;	 Bl ei d o r n,	J.;	 G á g y o r,	I.;	 H u g e n s c h mi dt,	 C.;	Jil a ni,	 H.;	 S c h mi e m a n n,	 G.;	 G e r-

h a r d u s,	 A.,	 2 0 1 9.	 P ati e nts’	 a n d	 r es e a r c h e rs’	 e x p e ri e n c es	 wit h	 a	 p ati e nt	 b o a r d	f o r	 a	 cli ni c al	t ri al	 o n	

u ri n a r y	t r a ct	i nf e cti o ns .	R e s e a r c h	I n v ol v e m e nt	 a n d	 E n g a g e m e nt,	 5: 3 8. 	
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1  Ei nl eit u n g 	

Kli ni s c h e	 F o r s c h u n g	 s pi elt	 ei n e	 z e nt r al e	 R oll e	f ü r	 di e	 G e st alt u n g	 d e r	 m e di zi ni s c h e n	 V e r s o r g u n g	

[ 1].	 D a s	z e nt r al e	I n st r u m e nt	 kli ni s c h e r	 F o r s c h u n g	 si n d	 kli ni s c h e	 St u di e n.	I n	i h n e n	 w e r d e n	 a u s g e-

h e n d	 v o n	 s p e zifi s c h e n	 F r a g e st ell u n g e n	 di e	 Eff e kt e	 v o n	  M e di zi n p r o d u kt e n,	  A r z n ei mitt el n	 o d e r	

V e rf a h r e n	 z u r	  Di a g n o s e,	  T h e r a pi e	 u n d 	P r ä v e nti o n	 n a c h	 ei n e m	 f e st e n	 St u di e n p r ot o k oll	 u n d	 i m	

V e r gl ei c h	 z u	 ei n e r	  K o nt r oll g r u p p e 	g et e st et .	B ei	 d e r	 Pl a n u n g	 u n d	  D u r c hf ü h r u n g	 v o n	 kli ni s c h e n	

St u di e n	 si n d	 P ati e nt *i n n e n	i n	 all e r	 R e g el	 n u r	 al s	 p a s si v e	 P r o b a n d *i n n e n 	v o r g e s e h e n,	 a n	 d e n e n	 di e	

Wi r k s a m k eit	 d e r	 T e c h n ol o gi e n	 g e m e s s e n	 wi r d.	 Si e	 h a b e n	 k e i n e	 a kti v e	 R oll e	 b ei	 d e r	 G e st alt u n g	

d e r	 F o r s c h u n g.	 Di e	 a u s s c hli e ßli c h e	  B et r a c ht u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 al s	 St u di e n o bj e kt e 	bi r gt	 di e	

G ef a h r,	 d a s s	 si c h	 di e	 ei g e ntli c h e n	 B e d ü rf ni s s e	 b z w.	 E r k e n nt ni si nt e r e s s e n	 d e r	 P ati e nt *i n n e n	 ni c ht	

i n	 d e r	 F o r s c h u n g s p r a xi s	 a b bild e n	 [ 2-4] .	Ei n	 B ei s pi el	f ü r	 d a s	 Mi s s v e r h ält ni s	 z wi s c h e n	 d e n	 B e d ü rf-

ni s s e n	 d e r	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 d e r	 k o n k r et e n	 F o r s c h u n g s p r a xi s	l i ef e rt	ei n e r	 d e r	 r e n o m mi e rt e st e n 	

Wi s s e n s c h aftl e r	 a uf	 d e m	 G e bi et	 d e r	 e vi d e n z b a si e rt e n	 M e di zi n,	 Al e s s a n d r o	 Li b e r ati.	 Li b e r ati,	 d e r	

s el b e r	 a n	 ei n e m	 m ulti pl e n	 M y el o m	 e r k r a n kt	 w a r,	 b e ri c ht et e,	 d a s s	 di e	 v o r h a n d e n e n	 E r g e b ni s s e	

kli ni s c h e r	 St u di e n	 i h n	 ni c ht	 b ei	  B e h a n dl u n g s e nt s c h ei d u n g e n	 u nt e r st üt z e n	 k o n nt en .	V o n	 1. 3 8 4	

v o n	i h m	i d e ntifi zi e rt e n	 St u di e n	 z u m	 M ulti pl e n	 M y el o m	 b et r a c ht et e n	 n u r	 z e h n	 St u di e n	 a b s ol ut e	

Ü b e rl e b e n s r at e n	 al s	 p ri m ä r e n	 E n d p u n kt.	I n	 k ei n e r	 d e r	 St u di e n	f a n d	 ei n	 di r e kt e r	 V e r gl ei c h	 m e h-

r e r e r	 B e h a n dl u n g s o pti o n e n	 st att	 [ 4].		

E r st	 s eit	 w e ni g e n	J a h r e n	 wi r d	 d i e	 a kti v e	 B et eili g u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 a n	 P r o z e s s e n	 d e r	 G e s u n d-

h eit sf o r s c h u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n,	 F o r s c h e n d e n,	 F o r s c h u n g sf ö r d e r n d e n	 u n d	 wi s s e n s c h aftli c h e n	

F a c h z eit s c h rift e n 	z u n e h m e n d	 al s	 wi c hti g	 e r k a n nt	 u n d	 ei n g ef o r d e rt	 [ 5,	 6].	 L et ztli c h	i st	P ati e nt *i n-

n e n b et eili g u n g 	a n	 F o r s c h u n g	 ei n e 	V o r a u s s et z u n g	f ü r	 ei n e	 p ati e nt *i n n e n o ri e nti e rt e	 G e s u n d h eit s-

v e r s o r g u n g	 [ 7].	V o r r eit e r	 a uf	 di e s e m	 G e bi et	 si n d	i n s b e s o n d e r e	 G r o ß b rit a n ni e n	 u n d	 di e	 V e r ei ni g-

t e n	 St a at e n	( U S A).	I n	 G r o ß b rit a n ni e n	 gi bt	 e s	 s eit	 Mitt e	 d e r	 1 9 9 0 e r	J a h r e	 B e st r e b u n g e n,	 ei n	 p ati-

e nt *i n n e n o ri e nti e rt e s,	 off e n e s	 u n d	 v e r a nt w o rtli c h e s	 G e s u n d h eit s s y st e m	 z u	 s c h aff e n	 u n d	 d e r	 B e-

v öl k e r u n g	 d u r c h	 E m p o w e r m e nt	 ei n e	 a kti v e	 R oll e	 b ei	 d e s s e n 	G e st alt u n g	 z u	 g e b e n	 [ 8].	 U m	P ati-

e nt *i n n e n b et eili g u n g 	a n	 F o r s c h u n g	 z u	 u nt e r st üt z e n ,	h at	 d a s	 N ati o n al	 I n stit ut e	f o r	 H e alt h	 R e s e-

a r c h	( NI H R)	 1 9 9 6	 di e	 Ei n ri c ht u n g	 d e r	 E x p e rt *i n n e n g r u p p e	I N V O L V E	 g ef ö r d e rt	 [ 9].	I N V O L V E	si e ht	

P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	al s	 z e nt r al e n	 T eil	 d e r	 F o r s c h u n g s a r b eit	 u n d	 m ö c ht e 	di e	 U m s et z u n g	 v o n	

P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	f ö r d e r n	 u n d	 v e r b e s se r n.	 D a z u	 v e r ei nt	 I N V O L V E	 Wi s s e n	 z u	 u n d	 E rf a h-

r u n g e n	 mit	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	u n d	 st ellt	 s o w o hl	 F o r s c h e n d e n	 al s	 a u c h	 P ati e nt *i n n e n	 u m-

f a n g r ei c h e	I nf o r m ati o n s-	u n d	 U nt e r st üt z u n g s r e s s o u r c e n	 z u r	 V e rf ü g u n g	 [ 1 0].	I n	 d e n	 U S A	wi e d e-

r u m	 w u r d e	i m	J a h r	 2 0 1 0	 d a s	 P ati e nt -C e nt e r e d	 O ut c o m e s	 R e s e a r c h	I n stit ut e	 ( P C O RI)	 g e g r ü n d et	

mit	 d e m	 Zi el ,	F o r s c h u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 b z w.	 a n d e r e n	 St a k e h ol d e r *i n n e n	 ( wi e	 A n g e h ö ri g e n	

u n d	 Ä r zt *i n n e n)	l eit e n	 z u	l a s s e n,	 u m	i nf o r mi e rt e	 g e s u n d h eitli c h e	 E nt s c h ei d u n g e n	 z u	 u nt e r st üt z e n	

u n d	 di e	  V e r s o r g u n g sl ei st u n g e n	 s o wi e	 d e r e n	 E r g e b ni s s e	 z u	 v e r b e s s e r n	 [ 1 1].	  D a z u	 e nt wi c k elt	

P C O RI	  M et h o d e n	 z u r	 b e s s e r e n	  B et eili g u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 f ö r d e rt	 a n	 P ati e nt *i n n e n b e-

d ü rf ni s s e n	 o ri e nti e rt e	 F o r s c h u n g	 [ 5,	 1 2].	B s p w. 	st ellt	 di e	„ P C O RI	 E n g a g e m e nt	 R u b ri c“	 d a r ,	wi e	 di e	

P e r s p e kti v e n 	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 ü b e r	 d e n	 g e s a mt e n	 F o r s c h u n g s p r o z e s s	 ei n g e b u n d e n	  w e r d e n	

k ö n n e n 	u n d	 di e nt	 d a mit	  A nt r a g st ell e r *i n n e n,	  R e vi e w e r *i n n e n	 u n d	  w eit e r e n	 I nt e r e s si e rt e n	 z u r	

O ri e nti e r u n g	 [ 1 3].	 Ä h nli c h	 wi e	I N V O L V E	st ellt	 a u c h	 P C O RI	 Wi s s e n	 u n d	 W e r k z e u g e	s o wi e	 Lit e r at u r	
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z u	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	i n	  D at e n b a n k e n	 z u r	  V e rf ü g u n g.	 G ef ö r d e rt	  wi r d	 d a s	 I n stit ut	 d u r c h	

st a atli c h e	 Mitt el	i n	 H ö h e	 v o n	 c a.	 5 0 0	 Mi o.	 U S -D oll a r	 p r o	J a h r	 [ 1 4].		

I n	 D e ut s c hl a n d	i st	P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	a n	( kli ni s c h e r)	 F o r s c h u n g	 n o c h	 w eit e st g e h e n d	 u n b e-

k a n nt	 b z w.	  wi r d	 e r st	 l a n g s a m	 z u	 ei n e m	  T h e m a	 i n	 d e r	 F o r s c h u n g s c o m m u nit y.	  W ä h r e n d	 P ati-

e nt *i n n e n -	u n d	 F o r s c h u n g s o r g a ni s ati o n e n,	  wi e	 b s p w. 	di e	  R h e u m a -Li g a	 u n d	 di e	  Alli a n z	 c h r o ni-

s c h e r	 s elt e n e r	 E r k r a n k u n g e n	 ( A C H S E)	 [ 1 5,	 1 6],	 b e r eit s	r e g el m ä ßi g	 E rf a h r u n g e n	 mit	 d e r	 Z u s a m-

m e n a r b eit	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 i m	 F o r s c h u n g s p r o z e s s	  m a c h e n,	 si n d	 di e	 f o r-

s c h u n g sf ö r d e r n d e n	 I n stit uti o n e n	 e r st	 s eit	  w e ni g e n	 J a h r e n	 f ü r	 d a s	  T h e m a	 P ati e nt *i n n e n b et eili-

g u n g 	s e n si bili si e rt.	 D a s	 B u n d e s mi ni st e ri u m	f ü r	 Bil d u n g	 u n d	 F o r s c h u n g	( B M B F)	 u n d	 di e	 D e ut s c h e	

F o r s c h u n g s g e m ei n s c h aft	 ( D F G)	 h a b e n	 di e	 B et eili g u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 z w a r 	al s	 e x pli zit e s	 K ri-

t e ri u m	 b ei	 d e r	 B e a nt r a g u n g	 z u r	 F ö r d e r u n g	 kli ni s c h e r	 St u di e n	 a uf g e n o m m e n	 [ 1 7,	 1 8],	 di e	 M et h o-

di k	 d e r	 P PI 	i st	 all e r di n g s	 ni c ht	 g e r e g elt.	 S eit e n s	 d e s	 B M B F	 u n d	 d e r	 D F G	 gi bt	 e s	 k ei n e	I nf o r m ati o-

n e n	 d a z u,	 w el c h e	 B e di n g u n g e n	 f ü r	 di e	 B et eili g u n g	 g elt e n,	 w el c h e	 M et h o d e n	 ei n g e s et zt	 w e r d e n	

s oll e n	 o d e r	 w e r	 g e n a u	 ei n z u b e zi e h e n	i st .	 F ü r	w eit e r e	I nf o r m ati o n e n	 wi r d	 a uf	I N V O L V E	 a u s	 G r o ß-

b rit a n ni e n	 v e r wi e s e n.	 W e d e r	 F o r s c h e n d e	 n o c h	 R e vi e w e r *i n n e n	 wi s s e n,	 wi e	 ei n e	 „ g ut e“	 B et eili-

g u n g	 a u s s e h e n	 m ü s st e.	 A u c h	i st	 ni c ht	 d efi ni e rt,	 w el c h e	 Zi el e	 d u r c h	 di e	 B et eili g u n g	 e r r ei c ht	 w e r-

d e n	 s oll e n.	 V o r	 di e s e m	 Hi nt e r g r u n d	 b e st e ht	 di e	 G ef a h r,	 d a s s 	di e	 B et eili g u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	

l e di gli c h	 al s	f o r m al e s	 K rit e ri u m	 di e nt,	 o h n e	 d a s s	 e s	 mit	 S u b st a n z	 g ef üllt	 w ü r d e.	 M e h r	 E rf a h r u n g	

mit	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	gi bt	 e s	 i n	  D e ut s c hl a n d	 b ei	 d e r	  B et eili g u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 a n	

H e alt h -T e c h n ol o g y -A s s e s s m e nt s	( H T A)	 [ 1 9]	u n d	i n	 d e r	 L eitli ni e n e nt wi c kl u n g 	[ 2 0].	

A uf b a u	 d e r	 A r b eit 	

Di e	 v o rli e g e n d e	  A r b eit	 b e s c h äfti gt	 si c h	 d a mit,	  wi e	 ei n e	  B et eili g u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 a n	 kli ni-

s c h e n	 St u di e n	 g eli n g e n	 k a n n.	 Z u n ä c h st	 e rf ol gt	 ei n e	i nt e n si v e	 A u s ei n a n d e r s et z u n g	 mit	 d e n	 G r u n d-

l a g e n	 v o n	P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	( K a pitel	 2).	 Di e s	 u mf a s st	 n e b e n	 d e r	 B et r a c ht u n g	 d e r	 v e r s c hi e-

d e n e n 	G r ü n d e	f ü r	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	u n d	 d e r	 A u s ei n a n d e r s et z u n g	 mit	 K o n z e pt e n 	v o n	 P a-

ti e nt *i n n e n b et eili g u n g	a u c h	 di e	 A n al y s e	 d e r	 Wi r k u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g ,	 s o w o hl	a uf 	

di e	 F o r s c h u n g	 al s	 a u c h	 a uf 	di e	 b et eili gt e n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n.	 K a pit el	 2	 s c hli e ßt	 mit	

ei n e m	 Ü b e r bli c k	 d a r ü b e r,	 wi e	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	i m	Hi n bli c k	 a uf	 d e n	 Z eit p u n kt, 	di e	 T eil-

n e h m e n d e n	 u n d	 di e	 M et h o d e n	 g e st alt et 	w e r d e n	 k a n n.	 I n	 K a pit el	3 	w e r d e n	 – 	a uf b a u e n d	 a uf	 ei n e m	

Z wi s c h e nf a zit	 z u	 d e n 	E r k e n nt ni s s e n 	a u s	 K a pit el	 2	 – 	di e	i m	 R a h m e n	 d e r	 Di s s e rt ati o n	 b e a r b eit et e n	

F r a g e st ell u n g e n	 u n d	 di e	 d a mit	 v e r b u n d e n e n	 E r k e n nt ni si nt e r e s s e n 	e rl ä ut e rt:	 Z u m	 ei n e n	 s oll	 u n-

t e r s u c ht	 w e r d e n,	 w a s	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F or s c h e n d e	 m oti vi e rt ,	P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	d u r c h-

z uf ü h r e n ,	 w el c h e	 E r w a rt u n g e n	 si e	 a n	 di e	 B et eili g u n g	 h a b e n	 u n d	 w el c h e	 E rf a h r u n g e n	 si e	 m a c h e n.	

Z u m	 a n d e r e n	 wi r d	f ü r	 ei n e	t e n d e n zi ell	„ s c h w e r e r“	 z u	 b et eili g e n d e	 Zi el g r u p p e,	 hi e r	 di e	 d e r	 ält e r e n	

P ati e nt *i n n e n ,	e r mitt elt,	 mit	 w el c h e n	 M et h o d e n	 si e	 b et eili gt	 w e r d e n	 k ö n n e n,	 w el c h e	 H e r a u sf o r-

d e r u n g e n 	a uf t r et e n	 u n d	  w el c h e	 F a kt o r e n	 di e	 B et eili g u n g	 f ö r d e r n .	I n	 z w ei	q u alit ati v e n 	St u di e n 	

w u r d e n	 di e 	M oti v ati o n	 u n d	 E r w a rt u n g e n	 b z w. 	E rf a h r u n g e n	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	

mit	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	u nt e r s u c ht.	I n	 ei n e m	 R e vi e w	 w u r d e n	 M et h o d e n	 z u r	 B et eili g u n g	 äl-

t e r er 	P ati e nt *i n n e n	 e r h o b e n .	K a pit el	 4 	u n d	 5 	st ell e n	 d a s	 m et h o di s c h e	 V o r g e h e n	 u n d	 di e	 h e r a n g e-

z o g e n e n	 M at e ri ali e n ,	di e	 z e nt r al e n	 E r g e b ni s s e 	s o w i e	 d e r e n	 Di s k u s si o n	d e r	 q u alit ati v e n	 St u di e n	

( K a pit el	 4 )	 u n d	 d e s	 R e vi e w s	 ( K a pit el	 5 )	 v o r.	F ü r	 di e	 a u sf ü h rli c h e	 D a r st ell u n g	 d e r	 M et h o d e n, 	E r-

g e b ni s s e 	u n d	 ei n e	 u mf a s s e n d e	 Di s k u s si o n 	s ei	 a uf	 di e	 d r ei	 A rti k el	 v e r wi e s e n,	 di e	i m	 R a h m e n	 d e r	

Di s s e rt ati o n	 e nt st a n d e n 	si n d	( si e h e	 u nt e n	 s o wi e	 A n h a n g	 I	 bi s	III).	I n	K a p it el	6 	w e r d e n 	a uf b a u e n d	
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a uf	 d e n	 v o r a n g e g a n g e n e n	  K a pit el n 	ü b e r g r eif e n d e	 E r k e n nt ni s s e	 d e r	  Di s s e rt ati o n	 di s k uti e rt,	 i n	

Hi n bli c k	 a uf	 di e	 F r a g e	 wi e	 g ut e	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g	 g eli n g e n	 k a n n.	 D a r ü b e r	 hi n a u s	 w e r d e n	

di e	 St ä r k e n	 u n d	 S c h w ä c h e n	 d e r	 A r b eit	 r efl e kti e rt .	Di e	 A r b eit	 s c hli e ßt	 mit	 ei n e m	 F a zit	 d a z u,	 w a s	

e s	 b r a u c ht ,	u m	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	z u	 f ö r d e r n	 b z w.	 u m z u s et z e n	 u n d	 gi bt	 I m p ul s e	 f ü r	 di e	

w eit e r e	 E nt wi c kl u n g	 d e r	 P ati e nt * i n n e n b et eili g u n g	a n	 kli ni s c h e r	 F o r s c h u n g	i n	 D e ut s c hl a n d 	( K a pi-

t el	7 ).	

D r ei	 A rti k el	 bil d e n	 di e	 G r u n dl a g e	 di e s e r	 Di s s e rt ati o n:	 	

1)	 	 I m	 e r st e n	 A rti k el	 w e r d e n	 di e	 M oti v ati o n	 u n d	 E r w a rt u n g e n	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n-

d e n	 u nt e r s u c ht,	 di e	 a n	 ei n e m	 B ei r at	 f ü r	 ei n e	 kli ni s c h e	 St u di e	 z u	 H a r n w e g si nf e kt e n	 b et eili gt	

w a r e n 	[ 2 1].	

S c hilli n g,	 I.;	 B e h r e ns,	 H.;	 H u g e ns c h mi dt,	 C.;	 Li e dt k e,	 J.;	 S c h mi e m a n n,	 G.;	 G e r h a r d us ,	 A.,	 2 0 1 9.	P ati e nt	i n-

v ol v e m e nt	i n	 cli ni c al	t ri als:	 m oti v ati o n	 a n d	 e x p e ct ati o ns	 diff e r	 b et w e e n	 p ati e nts	 a n d	 r es e a r c h e rs	i n v ol v e d	

i n	 a	t ri al	 o n	 u ri n a r y	t r a ct	i nf e cti o ns.	R es e a r c h	I n v ol v e m e nt	 a n d	 E n g a g e m e nt,	 5 : 1 5.		

2)	 	 D e r	 z w eit e 	A rti k el	 b e s c h äfti gt	 si c h	  mit 	d e n 	E rf a h r u n g e n ,	 di e	di e s e 	P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r-

s c h e n d e n 	g e m a c ht	 h a b e n ,	 n a c h d e m	 si e	 a n	 m e h r e r e n	 T r eff e n	 d e s	 z u r	P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	

g e g r ü n d et e n	 P ati e nt *i n n e n b ei r at s	t eil g e n o m m e n	 h a b e n 	[ 2 2].	

S c hilli n g,	I.;	 B e h r e ns,	 H.;	 Bl ei d o r n,	J.;	 G á g y o r,	I.;	 H u g e ns c h mi dt,	 C.;	Jil a ni,	 H.;	 S c h mi e m a n n,	 G.;	 G e r h a r d us,	 A.,	

2 0 1 9.	 P ati e nts’	 a n d	 r es e a r c h e rs’	 e x p e ri e n c es	 wit h	 a	 p ati e nt	 b o a r d	f o r	 a	 cli ni c al	 t ri al	 o n	 u ri n a r y	t r a ct	i n-

f e cti o ns.	R es e a r c h	I n v ol v e m e nt	 a n d	 E n g a g e m e nt,	 5: 3 8. 		

3)	 	 D e r	 d ritt e	 A rti k el	i st	 ei n	 R e vi e w	 d e r	 Lit e r at u r	 z u	 d e n	 M et h o d e n ,	mit	 d e n e n	 ält e r e 	P ati e nt *i n-

n e n	 a n 	F o r s c h u n g	 b et eili gt	 w e r d e n	 k ö n n e n 	[ 2 3].	

S c hilli n g,	I.;	 G e r h a r d us,	 A.,	 2 0 1 7.	 M et h o ds	f o r	i n v ol vi n g	 ol d e r	 p e o pl e	i n	 h e alt h	 r es e a r c h	 – 	A	 r e vi e w	 of	 t h e	

lit e r at u r e.	I nt e r n ati o n al	J o u r n al	 of	 E n vi r o n m e nt al	 R es e a r c h	 a n d	 P u bli c	 H e alt h,	 1 4( 1 2).	

Di e	 hi e r	 d a r g e st ellt e	 A bf ol g e 	d e r	 P u bli k ati o n e n 	e nt s p ri c ht 	d e m	 t at s ä c hli c h e n	 A r b eit s pl a n ,	 ni c ht	

a b e r	 d e r	 P u bli k ati o n s r ei h e nf ol g e.	 Di e	 e r st e n	 b ei d e n	 A rti k el	 b e zi e h e n	 si c h	 a uf	 di e 	St u di e n	 z u 	d e r 	

M oti v ati o n	 u n d 	z u	 d e n 	E r w a rt u n g e n 	v o n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n ,	di e	 a n	 ei n e m	 P ati e nt *i n-

n e n b ei r at 	b et eili gt	 si n d 	( A rti k el	 1) ,	u n d	 z u	 d e n	 E rf a h r u n g e n	 d e r	 B et eili gt e n	 mit	 d e m	 B ei r at 	( A rti-

k el	 2) .	 Di e s e	 St u di en 	w u r d e n 	2 0 1 6	 k o n zi pi e rt	 u n d	 d e r	 B ei r at	 A nf a n g	 2 0 1 7	 g e g r ü n d et.	 A uf g r u n d	

d e r 	St u di e n d e si g n s	 u n d	 d e r	 a uf w ä n di g e n	 A u s w e rt u n g e n 	si n d	 di e	 d a z u g e h ö ri g e n	 A rti k el	 e r st	 2 0 1 9	

e r s c hi e n e n.	 D a s	 Lit e r at u r r e vi e w	 ( A rti k el	 3) 	w u r d e	i n	 V o r b e r eit u n g	 a uf	 ei n e 	a b	 2 0 1 8	 d u r c h	 d a s	

B M B F	 g ef ö r d e rt e	 St u di e	 z u r	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	mit	 ält e r e n	 P e r s o n e n	 i n	 d e n	 A r b eit s pl a n	 d e r	

z u v o r	 b e s c h ri e b e n e n	 St u di e n 	ei n g e s c h o b e n	 u n d	 e r s c h i e n	 al s	 T eil	 ei n e r	 S c h w e r p u n kt r ei h e	b e r eit s 	

E n d e 	2 0 1 7 .		

B e g riff s b e sti m m u n g e n 	

I m	 R a h m e n	 d e r	 Di s s e rt ati o n	n ut z e	i c h	 d e n	 B e g riff	„ P ati e nt *i n ( n e n)“	f ü r	 di e	 P e r s o n e n,	 di e	 a n	 F o r-

s c h u n g	 b et eili gt	 w e r d e n,	 u m	i h r	 E rf a h r u n g s wi s s e n	 ei n z u b ri n g e n .	 Di e s e r	 B e g riff	 w u r d e	i n	 ei n e r	

Di s k u s si o n	 v o n	 P ati e nti n n e n	 b e v o r z u gt	 ( v gl.	 A rti k el	 1	 u n d	 2) .	 Mi r	i st	j e d o c h	 b e w u s st,	 d a s s	 a n d e r e	

B e g riff e,	 wi e	 z.	 B. 	„ N ut z e r *i n( n e n)“,	 e b e nf all s	 d e n k b a r 	w ä r e n	 u n d	 w o hl m ö gli c h	 di e	 a kti v e	 R oll e,	

di e	 P ati e nt *i n n e n	i n	 d e r	 F o r s c h u n g	 ei n n e h m e n	 s oll e n ,	b e s s e r	 wi d e r s pi e g el n.	 S o w o hl	i m	 d e ut s c h -	

al s	 a u c h	i m	 e n gli s c h s p r a c hi g e n	 R a u m	f e hlt	 e s	 ( n o c h)	 a n	 ei n e m	 k o n si st e nt e n	 V o k a b ul a r	f ü r	 P ati-

e nt *i n n e n b et eili g u n g 	 a n	 F o r s c h u n g.	 F ü r	 d e n 	 e n gli s c h s p r a c hi g e n	 G e b r a u c h	 h a b e	 i c h	  mi c h 	 a n	
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G r o ß b rit a n ni e n	 o ri e nti e rt ,	w o 	ei n h eitli c h	 v o n	„ P ati e nt	 a n d	 P u bli c 	In v ol v e m e nt“ 	(P PI )	g e s p r o c h e n 	

wi r d ,	u m	 di e	 a kti v e	 B et eili g u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 a n	 d e r	 Pl a n u n g,	 D u r c hf ü h r u n g	 u n d	 Di s s e mi n a-

ti o n	 kli ni s c h e r	 St u di e n	 z u	 b e s c h r ei b e n.	I n	 d e n	U S A	 i st	 d e r	 B e g riff	 de s	„ P ati e nt	 E n g a g e m e nt“	 g el ä u-

fi g e r.	 D a	i c h	in	 d e n 	St u di e n ,	 di e	i c h	 d u r c h g ef ü h rt	 h a b e,	u m	 di e	 M oti v ati o n,	 E r w a rt u n g e n	 u n d	 E r-

f a h r u n g e n	 z u	 u nt e r s u c h e n,	 a u s s c hli e ßli c h	 P ati e nt *i n n e n,	a b e r	 k ei n e	 w eit e r e n	 Mit gli e d e r	 d e r	 Öf-

f e ntli c h k eit	 wi e	 p ot e nti ell e	 P ati e nt *i n n e n	o d e r	 Pfl e g e n d e	 ei n b e z o g e n	 h a b e ,	 n ut z e	i c h	i n	 d e n	 d a z u-

g e h ö ri g e n	 P u bli k ati o n e n	 a u c h	 d e n	 B e g riff	 d e s	„ P ati e nt	 I nv ol v e m e nt“ 	( b et rifft	 A rti k el	 1	 u n d	 2) .	I m	

D e ut s c h e n	 s p r e c h e	i c h	 v o n	 „ P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g “,	 n ut z e	j e d o c h	i m	 F ol g e n d e n	 d a s	b riti s c h e 	

A k r o n y m	 P PI 	( d e kli ni e rt	 al s	„ di e	 P PI“) ,	 d a	 e s	 k ei n	 g el ä ufi g e s	 d e ut s c h e s	 Ä q ui v al e nt	 gi bt.	

P PI 	i st	 a b z u g r e n z e n	 v o n	 a n d e r e n	 A n s ät z e n,	b ei	 d e n e n	 P ati e nt *i n n e n	 o d e r	 Mit gli e d e r	 d e r	 Öff e nt-

li c h k eit	 mit	 F o r s c h u n g	i n	 B e r ü h r u n g	 k o m m e n.	 S o	i st	b s p w. 	di e	 T eil n a h m e	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 a n	

St u di e n	i n	 d e r	 R oll e	 v o n	 P r o b a n d *i n n e n	 k ei n e	 P PI 	[ 2 4].	 Di e	 P ati e nt *i n n e n	 si n d	i n	 di e s e r	 R oll e	 G e-

g e n st a n d	 d e r	 F o r s c h u n g,	 g e st alt e n	 si e	 a b e r	 ni c ht	 a kti v	 mit.	 S el bi g e s	 gilt	 b s p w. 	f ü r	 q u alit ati v e	 F o r-

s c h u n g ,	i n	 d e r	 di e	 P e r s p e kti v e	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 b ef o r s c ht	 wi r d	[ 2 5].	 Hi e r	 g e ht	 e s	 z w a r	 u m	 di e	

P e r s p e kti v e	 d e r	 P ati e nt *i n n e n,	si e	i st	j e d o c h	 G e g e n st a n d	 d e r	 F o r s c h u n g	 u n d	 ni c ht	 G e st alt e r *i n	 d e r	

F o r s c h u n g.	  A u c h	 di e	  V e r mittl u n g	 v o n	 F o r s c h u n g	 a n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 di e	  Öff e ntli c h k eit ,	  wi e	

b s p w. 	b ei	 V o rt r ä g e n	 o d e r	 ei n e m 	T a g 	d e r	 off e n e n	 T ü r	 g e s c hi e ht, 	i st	 k ei n e	P PI 	[ 2 4].	

D e r 	B e g riff	„ F o r s c h e n d e“ 	b e zi e ht	 si c h	i n	 di e s e r	 A r b eit	 a uf	 all e	 P e r s o n e n,	 di e	 z u m	 St u di e nt e a m	 kli-

ni s c h e r	 F o r s c h u n g	 g e h ö r e n.	 D i e s	si n d 	n e b e n	 Wi s s e n s c h aftl e r *i n n e n	 a u c h	 Ä r zt *i n n e n	 o d e r	 St u di-

e n a s si st e nt *i n n e n. 	D u r c h	i h r e	 a kti v e	 B et eili g u n g	 k ö n nt e n	 a u c h	 P ati e nt *i n n e n	 al s	 F o r s c h e n d e	 b e-

z ei c h n et	 w e r d e n,	 z.	 B. 	al s	 K o -A ut o r *i n n e n	 ei n e s	 wi s s e n s c h aftli c h e n	 A rti k el s.	 I m	 R a h m e n	 d e r	 Di s-

s e rt ati o n	 wi r d	 d e r	 B e g riff	 F o r s c h e n d e	j e d o c h	 a u s s c hli e ßli c h	i m	 h e r k ö m mli c h e n	 Si n n e	 g e n ut zt,	 u m	

d a s	 V e r st ä n d ni s	 z u	 v e r ei nf a c h e n. 	A uf	 p ot e nti ell e	 Di s k ri mi ni e r u n g e n ,	di e	 a u s	 d e m	 G e b r a u c h	 b e-

sti m mt e r	 B e g riff e	 e nt st e h e n	 k ö n n e n,	 wi r d	i m	 V e rl a uf	 d e r	 A r b eit	 ei n g e g a n g e n. 	

F o k u s	 a uf	 B et eili g u n g 	v o n	 P ati e nt *i n n e n 	a n	 kli ni s c h e n	 St u d i e n	

Di e	 A r b eit	f o k u s si e rt	 a uf	 di e	 B et eili g u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 a n	 kli ni s c h e n	 St u di e n.	 Di e 	W a hl	 di e s e s	

S c h w e r p u n kt e s 	 i st	  m oti vi e rt	 d u r c h	 p e r s ö nli c h e	  B e ri c ht e 	 v o n	  A nt r a g st ell e r *i n n e n 	 u n d	  R e vi e-

w e r *i n n e n ,	 di e	 a n	 F ö r d e r v e rf a h r e n	fü r	 kli ni s c h e	 St u di e n	 b ei m	 B M B F	 o d e r	 d e r	 D F G	 b et eili gt	 w a r e n	

u n d	 b e ri c ht et e n,	 d a s s	 e s	 a n	 Wi s s e n 	u n d	I nf o r m ati o n e n 	z u r	 G e st alt u n g	 u n d	 B e g ut a c ht u n g	„ g ut e r“	

P PI 	f e hl e.	 Hi e r a u s	 e nt st a n d	 di e	 I d e e,	d u r c h	 di e	 Di s s e rt ati o n	 ei n e n	 B eit r a g	 z u	l ei st e n,	 u m	 P PI 	a n	

kli ni s c h e n	 St u di e n	 z u	 u nt e r st üt z e n.	 I m	 R e vi e w	 z u	 M et h o d e n	f ü r	 di e	 B et eili g u n g	 ält e r e r	 P ati e nt *i n-

n e n	( A rti k el	 3)	 w u r d e	 d e r 	F o k u s	 v o n	 kli ni s c h e n	 St u di e n	 a uf	 G e s u n d h eit sf o r s c h u n g	 g e n e r ell	 e r w ei-

t e rt,	 u m	 ei n e	 a n g e m e s s e n e	 A n z a hl	 v o n	 P u bli k ati o n e n	 ei n b e zi e h e n	 z u	 k ö n n e n.	 Di e	 Ü b e rt r a g b a r k eit	

a uf	 kli ni s c h e	 St u di e n	 wi r d	i m	 R a h m e n	 d e r	 Di s k u s si o n 	b el e u c ht et. 	

2  G r u n dl a g e n	 v o n	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	a n	 F o r s c h u n g 	

2. 1  G r ü n d e 	f ü r	 di e	 B et eili g u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 a n	 F o r s c h u n g	

E s	 gi bt	 v e r s c hi e d e n e	 A r g u m e nt e,	 di e	 d af ü r	 s p r e c h e n,	 d a s s	 F o r s c h u n g	 a kti v	 „ mit“	 o d e r	 „ v o n“	 Mit-

gli e d e r n	 d e r	 Öff e ntli c h k eit	 d u r c h g ef ü h rt	 wi r d	 u n d	 ni c ht	 ( a u s s c hli e ßli c h)	 „ a n“,	 „ ü b e r“	 o d e r	 „f ü r“	

si e	 [ 2 4,	 2 6,	 2 7].	  Di e s e	  A r g u m e nt e	 l a s s e n	si c h	 z w ei	 z e nt r al e n	  A r g u m e nt ati o n sli ni e n	 z u o r d n e n:	
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N o r m ati v e	 A r g u m e nt e	 b e zi e h e n	 si c h	 a uf	 m o r ali s c h e,	 et hi s c h e	 u n d	 p oliti s c h e	 A nli e g e n,	 di e	 mit	 d e r	

B et eili g u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 a n	 F o r s c h u n g	 v e r b u n d e n	 si n d	 [ 2 6].	 D a hi nt e r	 st e ht	 di e	I d e e,	 d a s s	

P ati e nt *i n n e n	 Ei nfl u s s	 h a b e n	 s ollt e n	 a uf	 F o r s c h u n g,	 di e	 si e	 b et rifft	 [ 2 7],	 g e m ä ß	 d e m	 M ott o	„ ni c ht s	

ü b e r	 u n s,	 o h n e	 u n s“,	 d a s	 a u c h	i n	 a n d e r e n	 S etti n g s	 wi e	 b s p w. 	d e r	 B e hi n d e rt e n b e w e g u n g	 L eit bil d	

d e r	 E m a n zi p ati o n	  w a r	 u n d	 i st	 [ 2 8].	P PI 	s oll	  M a c ht u n gl ei c h h eit e n	 a b b a u e n,	 i n d e m	 e s	 d a s	 E m-

p o w e r m e nt	 v o n	 P ati e nt *i n n e n 	u nt e r st üt zt ,	i h r	 R e c ht	 a uf	 ei n e	 Sti m m e	i n	 F o r s c h u n g	 u ms et zt ,	 s o	 z u	

ei n e r	 D e m o k r ati si e r u n g	 d e s	 F o r s c h u n g s p r o z e s s e s	 f ü h rt	u n d	 F o r s c h u n g	 r e c h e n s c h aft s pfli c hti g e r	

u n d	t r a n s p a r e nt e r	 g e g e n ü b e r	 d e r	 B e v öl k e r u n g	 m a c ht	 [ 5,	 2 6,	 2 7,	 2 9].	Di e s	 gilt	i n s b e s o n d e r e	 a u c h	

f ü r	 b e n a c ht eili gt e	 P e r s o n e n g r u p p e n	(s.	 a. 	K a pit el	 2. 4. 2 )	[ 6].	

Di e	 z w eit e	 A r g u m e nt ati o n sli ni e	 si e ht	 P PI 	al s	 ei n	 I n st r u m e nt	u n d	f o k u s si e rt	 a uf	 di e	 K o n s e q u e n z e n	

b z w.	 d e n	 N ut z e n	 v o n	 P PI 	a n	 F o r s c h u n g	 [ 2 7].	 U n a b h ä n gi g	 d a v o n,	wi e	 v e r si e rt	 di e	 F o r s c h e r *i n n e n	

si n d	 u n d	 wi e	 k o m pli zi e rt	 di e	 F o r s c h u n g	i st,	 bi et e n	 P ati e nt *i n n e n	i m m e r	 ei n e	 ei n zi g a rti g e	 Si c ht	 a uf	

d a s	j e w eili g e	 F o r s c h u n g st h e m a	 [ 3 0].	 D u r c h	i h r e	 K r a n k h eit s e rf a h r u n g	 wi s s e n	 P ati e nt *i n n e n,	 w a s	

f ü r	 si e	  wi r kli c h	  wi c hti g	 i st.	  Di e	 b et eili gt e n	 P ati e nt *i n n e n	 b ri n g e n	 i h r e	 P e r s p e kti v e	 i n	 di e	 F o r-

s c h u n g	 ei n	 u n d	t r a g e n	 d a d u r c h	 d a z u	 b ei,	 d a s s	 di e	 Q u alit ät,	 A n g e m e s s e n h eit,	 R el e v a n z	 u n d	 Gl a u b-

w ü r di g k eit	 v o n	 F o r s c h u n g	 v e r b e s s e rt	 w e r d e n	 [ 2 6,	 2 7].	 D u r c h	P PI 	s oll	 d e r	 F o k u s	 v o n	 kli ni s c h e r	

F o r s c h u n g	 a uf	 di e	 B e d ü rf ni s s e	 d e r	 P ati e nt *i n n e n	 g e st ä r kt,	 v ali d e s,	 v e rl ä s s li c h e s	 u n d	 r e p r ä s e nt a-

ti v e s	 Wi s s e n	 e nt wi c k elt	 u n d	 di e	 Eff e kti vit ät	 d e r	 St u di e	 s o wi e	 di e	I m pl e m e nti e r u n g	i h r e r	 E r g e b-

ni s s e	 g ef ö r d e rt	 w e r d e n	 [ 5,	 2 6,	 3 1-3 3] .	F ü r	 E vi d e n z	 z u m	 N ut z e n	 v o n	 P PI 	s ei 	a uf	 K a pit el	 2. 3 	v e r wi e-

s e n.	 	

2. 2  K o n z e pt e	 u n d	 F r a m e w o r k s	 v o n 	P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	

A uf b a u e n d	 a uf	 d a s	 v o r a n g e g a n g e n e	 K a pit el	 z u	 G r ü n d e n	f ü r	 P PI 	wi d m et	 si c h	 di e s e s	 K a pit el	 d e n	

k o n z e pti o n ell e n	 G r u n dl a g e n,	 di e	 hi nt e r	 d e n	 d a r g el e gt e n	 n o r m ati v e n	 u n d	 z w e c k o ri e nti e rt e n	 A r-

g u m e nt e n	f ü r	 P PI 	st e h e n.	 Bi sl a n g	 gi bt	 e s	 w e d e r	 ei n e	 ei n h eitli c h e	 D efi niti o n 	v o n	 P PI 	a n	 F o r s c h u n g	

n o c h	 ei n e	 b r eit	 a k z e pti e rt e	  T h e o ri e	 v o n	 P PI 	 [ 3 4].	 A l s	  A u s g a n g s p u n kt	 f ü r	  m ei n e	

A u s ei n a n d e r s et z u n g 	mit	 d e m	 k o n z e pti o n ell e n	 R a h m e n	 v o n	 P PI 	di e nt e	 ei n	 s y st e m ati s c h e s	 R e vi e w	

v o n	 G r e e n h al g h	 et	 al.	[ 6] ,	 d a s	 2 0 1 9	 e r s c hi e n	 u n d	 ei n e	 d et ailli e rt e	 T a x o n o mi e	 v o n	 F r a m e w o r k s	f ü r	

P PI 	v o r st ellt.	 I m	 F ol g e n d e n	 wi r d	 zu n ä c h st	 di e	 K o n z e pt u ali si e r u n g	 v o n	 P PI 	al s	 n o r m ati v -e m a n zi-

p at o ri s c h e r	 A n s at z,	 d e r	 a uf	 E m p o w e r m e nt	 u n d	 D e m o k r ati si e r u n g	 zi elt,	 b el e u c ht et.	 D a n a c h	 wi r d	

d e r	 k o n z e pti o n ell e	 R a h m e n	f ü r	 st u di e n b e z o g e n e	 Eff e kt e	 d u r c h	 P PI 	d a r g e st ellt. 	

2. 2. 1  P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	al s	 n o r m ati v -e m a n zi p at o ri s c h e r 	A n s at z 	

Di e	  T a x o n o mi e	 v o n	 G r e e n h al g h	 et	 al.	 [ 6] 	e nt h ält	 di e	  K at e g o ri e	 p o w e r -f o c us e d	 f r a m e w o r ks,	 al s o	

F r a m e w o r k s ,	di e	 d a r a uf	f o k u s si e r e n,	 di e	 M a c ht diff e r e n z e n	 z wi s c h e n	 F o r s c h e n d e n	 u n d	 P ati e nt *i n-

n e n	 b z w. 	L ai e n	 a uf z u z ei g e n 	u n d	 i n	 F r a g e	 z u	 st ell e n. 	D a d u r c h	 s oll	 d a s	 E m p o w e r m e nt	 d e r	 P ati-

e nt *i n n e n	 s o wi e	 di e	 D e m o k r ati si e r u n g	 v o n	 F o r s c h u n g	 g ef ö r d e rt	 w e r d e n. 	Ei n e r	 D efi niti o n	 v o n	 B e-

r e sf o r d	f ol g e n d	( v e r öff e ntli c h	 b ei	 H a nl e y	[ 3 5] )	 k a n n	 E m p o w e r m e nt	 d a b ei	 v e r st a n d e n	 w e r d e n	 al s	

ei n e	 E r m ä c hti g u n g,	 di e	 a uf	 d e r	 p e r s ö nli c h e n	 E b e n e	 ei n e	 St ä r k u n g	 d e r	i n di vi d u ell e n	 P o siti o n	 u n d	

M a c ht	 d u r c h	 d e n	 A uf b a u	 v o n	 F ä hi g k eit e n,	 F e rti g k eit e n	 u n d	 S el b st v e rt r a u e n	 e r zi el e n	 will 	u n d	 a uf	

d e r	 p oliti s c h e n	 E b e n e	 d a n a c h	 st r e bt ,	d u r c h	 b r eit e r e	 V e r ä n d e r u n g e n	 b e sti m mt e n	 P e r s o n e n( -g r u p-

p e n)	 o bj e kti v	 m e h r	 M a c ht	i m	 p oliti s c h e n,	 s o zi al e n,	 ö k o n o mi s c h e n	 u n d	 k ult u r ell e n	 Si n n e	 z u	 g e b e n. 	

Di e	 d e r	 p o w e r -f o c us e d	K at e g o ri e	 z u g e o r d n et e n	 F r a m e w o r k s	 b a u e n	 a uf	 T h e o ri e n	 d e r	 k riti s c h e n	



	 6 	

S o zi ol o gi e	 o d e r	 d e r	 k riti s c h e n	 P u bli c	 H e alt h	 a uf	 [ 6].	D a	 e s	 d e n	 R a h m e n	 d e r	 A r b eit	 ü b e r st ei g e n 	

w ü r d e ,	s ei e n	 di e s e	 hi e r	 n u r	 k n a p p	 a n g e d e ut et:	 u.	 a. 	b e zi e h e n	 si c h	 di e	 F r a m e w o r k s	 a uf	 T h e o ri e n	

v o n	 H a b e r m a s,	 d e r	 si c h	 mit	 d e n	 M a c ht s pi el e n	 z wi s c h e n	 d e n e n ,	di e	i m	 S y st e m	 si n d ,	u n d	 d e n e n ,	di e	

ni c ht	 z u m	 S y st e m	 g e h ö r e n ,	b e s c h äfti gt ,	F o u c a ult,	 d e r	 ei n e	 e n g e	 V e r bi n d u n g	 z wi s c h e n	 Wi s s e n	 u n d	

M a c ht	 si e ht,	 B o u r di e u,	 d e s s e n	 T h e o ri e	 v o m	 s o zi al e n	 u n d	 k ult u r ell e n	 K a pit al	 a u c h	 s p e zi ali si e rt e s	

Wi s s e n	 b e r ü c k si c hti gt ,	 u n d	 P u bli c	 H e alt h-T h e o ri e n	 z u	 M a c htt eil u n g	i n	 C o m m u nit y -b a si e rt e r	 p a r-

ti zi p ati v e r	F o r s c h u n g	 ( C B P R)	 [ 6].	Ei n e	 v e rti ef e n d e	 A u s ei n a n d e r s et z u n g	 mit	 T h e o ri e n 	v o n	 M a c ht 	

u n d	 E m p o w e r m e nt 	i m	 K o nt e xt	 v o n	P PI 	fi n d et	 si c h	i n	 d e r	 Di s s e rt ati o n	 v o n	M o r r o w	 ( g e b.	 S mit h)	

[ 3 6].	A uf b a u e n d	 a uf	 di e s e 	A r b eit	 h a b e n	 M o r r o w	 et	 al.	 2 0 1 0 	ei n 	F r a m e w o r k	 z u r	 Q u alit ät	 v o n	 P PI 	

e nt w o rf e n 	[ 3 7],	 d e r	 ü b e r	 di e	h ä ufi g	 g e n ut zt e	 K o n z e pt u ali si e r u n g	 v o n	 P PI 	al s	 K o nti n u u m	 hi n a u s-

g e ht. 	

P PI 	al s	 K o nti n u u m 	

D e r 	G r a d	 v o n	 P PI 	a n	 F o r s c h u n g	 wi r d	i n	 W eit e r e nt wi c kl u n g	 v o n	 A r n st ei n s’	 a c ht st ufi g e r	 L eit e r	 d e r	

B ü r g e r *i n n e n p a rti zi p ati o n	 [ 3 8]	m ei st 	al s	 K o nti n u u m	 z wi s c h e n	 ei n e m	 ni e d ri g e n	 u n d	 ei n e m	 h o h e n	

L e v el	 a n	 B et eili g u n g	 b z w.	 K o nt r oll e	 ü b e r	 di e	 St u di e	 b e s c h ri e b e n.	 H ä ufi g	 w e r d e n 	di e	 d r ei	 A n s ät z e	

B e r at u n g,	 Z u s a m m e n a r b eit	 u n d	 N ut z e r *i n n e n g el eit et e	 F o r s c h u n g	 u nt e r s c hi e d e n	 [ 3 9].	 D a s	 ni e d-

ri g st e	 B et eili g u n g sl e v el	 wi r d	i n	 B e r at u n g 	e r r ei c ht.	 B ei	 di e s e m	 A n s at z	 w e r d e n	 di e 	P e r s p e kti v e n	

d e r	 P ati e nt *i n n e n	 z u r	I nf o r m ati o n	 u n d	 U nt e r st üt z u n g	 d e r	 F o r s c h u n g 	g e n ut zt .	 Di e	 R oll e	 d e r	 P ati-

e nt *i n n e n	 b e s c h r ä n kt	 si c h	 a uf	 di e	 B e r at u n g	 d e r	 F o r s c h e n d e n,	 a n	 E nt s c h ei d u n g e n	 i m	 St u di e n p r o-

z e s s	 si n d	 si e	 ni c ht	 b et eili gt	 [ 4 0].	A u c h	 w e r d e n	 di e	 P ati e nt *i n n e n	 z u m ei st	 n u r	 p u n kt u ell	 b et eili g t	

u n d	l e r n e n	 l e di gli c h	A u s s c h nitt e	 d e s	 F o r s c h u n g s p r o z e s s e s	 k e n n e n.	 I n	 d e r	Z us a m m e n a r b eit 	w e r-

d e n	 di e	 P ati e nt *i n n e n 	z u 	P a rt n e r *i n n e n	i m	 F o r s c h u n g s p r o z e s s	 u n d	 h a b e n	i n	 di e s e r	 R oll e	 g r ö ß e-

r e n	 A nt eil	 a n	 d e r	 F o r s c h u n g	 [ 3 3].	 Si e	 si n d	 a n	 E nt s c h ei d u n g e n	 b et eili gt	 un d	t r a g e n	 di e	 V e r a nt w o r-

t u n g	f ü r	 d e n	 F o r s c h u n g s p r o z e s s	 mit.	 Hä ufi g	 wi r d	 ei n e	 k o nti n ui e rli c h e	 B et eili g u n g	 a n g e st r e bt	 [ 4 0].	

I n	 N ut z e r *i n n e n g el eit et e r	 F o rs c h u n g 	li e gt	 di e	 V e r a nt w o rt u n g	f ü r	 ei n z el n e	 St u di e nt eil e	 o d e r	 d e n	

g e s a mt e n	 F o r s c h u n g s p r o z e s s	 b ei	 d e n	 P ati e nt *i n n e n,	 di e	 d a b ei	 v o n	 F o r s c h e r *i n n e n	 u nt e r st üt zt	

w e r d e n	 [ 4 0].		

D a s 	Q u alit y	I n v ol v e m e nt	 F r a m e w o r k 	

Di e 	K o n z e pt u ali si e r u n g	 v o n	 P PI 	ü b e r	 B et eili g u n g sl e v el	 g e ht	 d a v o n	 a u s,	 d a s s	 di e	 B et eili g u n g	 b e s s e r	

wi r d,	j e	 m e h r	 K o nt r oll e	 di e	 P ati e nt *i n n e n	 ü b e r	 d e n	 F o r s c h u n g s p r o z e s s	 h a b e n 	[ 3 7].	 Di e	 P r a xi s	 v o n	

P PI 	k a n n	 di e	 K o n z e pt u ali si e r u n g	 ü b e r	 L e v el	j e d o c h	 oft	 ni c ht	 a b bil d e n,	 d a 	u.	 a.	 p e r s ö nli c h e	 P r äf e-

r e n z e n	 u n d	 A u s h a n dl u n g s p r o z e s s e	 u nt e r ei n a n d e r	 b e sti m m e n ,	wi e	 P ati e nt *i n n e n	 u n d 	F o r s c h e n d e	

i h r e	 Z u s a m m e n a r b eit	g e st alt e n	 u n d	 w a h r n e h m e n	 [ 3 7].	P PI 	wi r d	 oft m al s	 vi el	f r ei e r	 u m g e s et zt,	 al s	

e s	 di e	 L e v el	 n a h el e g e n. 	Mit	 d e m	 Q u alit y	 I n v ol v e m e nt	 F r a m e w o r k 	st ell e n 	M o r r o w	 et	 al.	 [ 3 7] 	ei n	

W e r k z e u g 	v o r,	 u m	 di e 	P r o z e s s q u alit ät 	v o n	 P PI 	z u	 b et r a c ht e n	 u n d	 b el e u c ht e n	i n s b e s o n d e r e ,	i n-

wi e w eit	 si c h	 E m p o w e r m e nt 	u n d	  D e m o k r ati si e r u n g	 i n	 d e r	 Z u s a m m e n a r b eit	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	

u n d	 F o r s c h e n d e n	 a b bil d e n .	Zi el	i st	 e s,	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e	 a n z u r e g e n	 u n d	z u	 u nt e r st üt-

z e n ,	i h r e	 P o siti o n e n,	 B e zi e h u n g e n	 u n d	 E rf a h r u n g e n	 mit	 B et eili g u n g	z u	 r efl e kti e r e n .		
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A b b. 	1 	 Q u alit y 	I n v ol v e m e nt	 F r a m e w o r k	(n a c h	 M o r r o w	 et	 al.	 [ 3 7])	

D a s	 F r a m e w o r k	 v e r st e ht	 di e	 P r o z e s s q u alit ät	 v o n	 P PI 	al s	 ei n	 P r o d u kt	 a u s	 p e r s ö nli c h e n	 F a kt o r e n 	

(li n k s	i n	 A b b.	 1 )	u n d	 d e m	 F o r s c h u n g s k o nt e xt 	( r e c ht s).	Z u 	d e n	 p e rs ö nli c h e n	 F a kt o r e n 	z ä hl e n	 di e	

F ä hi g k eit e n	 u n d	 K a p a zit ät e n 	(„ A bilit y	t o...“) ,	 di e	e s	 b r a u c ht ,	u m	 g ut e	 P PI 	u m s et z e n	 z u	 k ö n n e n.	 Di e s	

u mf a s st	 u.	 a. ,	i n wi e w eit	 di e	 P ati e nt *i n n e n	i h r e	 Zi el e	 e r r ei c h e n	 u n d	 z u r	 St u di e	 b eit r a g e n	 k ö n n e n,	

o b	si e	i h r e	 P e r s p e kti v e n	 ei n b ri n g e n,	i n	 F o r s c h u n g st h e m e n	 u m z uf o r m uli e r e n	 u n d	 a n	 E nt s c h ei d u n-

g e n	 t eil h a b e n	 k ö n n e n 	u n d	 o b	 a n g e m e s s e n e	 R e s s o u r c e n	 z u r	 V e rf ü g u n g	 st e h e n .	 A u c h	 b et r a c ht e n	

di e	 p e r s ö nli c h e n	 F a kt o r e n	 di e	 M ö gli c h k eit e n 	(„ P ot e nti al	t o...“) ,	di e	 di e	 P ati e nt *i n n e n	i m	 R a h m e n	

i h r e r	 B et eili g u n g	 h a b e n	( s ollt e n) .	 Wi e	 z.	 B.	 di e	 M ö gli c h k eit,	b e sti m mt e	 R oll e n	 a n z u n e h m e n	 o d e r	

a b z ul e h n e n,	 ei n e n 	St at u s	i n	 d e r	 F o r s c h u n g s c o m m u nit y	 z u	 e rl a n g e n	 u n d	 d u r c h	 di e	 B et eili g u n g	 i h r e	

F ä hi g k eit e n	 a u s z u b a u e n ,	 a u c h	 u m	 si e	g gf.	 b e r ufl i c h	n ut z e n	 z u	 k ö n n e n.	 D e r	 d ritt e	 B e r ei c h	 d e r	 p e r-

s ö nli c h e n	 F a kt o r e n	 wi d m et	 si c h	 d e r	 p e rs ö nli c h e n	I d e ntit ät 	(„ S e n s e	 of	 b ei n g ...“)	u n d 	f ü h rt	 a uf,	wi e	

si c h	 di e	 b et eili gt e n	 P ati e nt *i n n e n	f ü hl e n	 s oll e n:	 w e rt g e s c h ät zt,	 u nt e r st üt zt	 u n d	 e r m ä c hti gt .	I n s b e-

s o n d e r e	 d e r	 U m g a n g 	mit	 S p r a c h e	i st 	d af ü r 	v o n	 B e d e ut u n g: 	B e g riff e	 wi e	 „ P ati e nt *i n n e n“	 u n d	„ F o r-

s c h e n d e“ 	si n d 	mit	 b e sti m mt e n	 s o zi al e n	 B e zi e h u n g e n	 u n d	 St r u kt u r e n	 a s s o zii e rt,	 di e	 d e n	 B et eili g-

t e n	 di r e kt	 ei n	 G ef ü hl	f ü r	i h r e	 P o siti o n	i m	 M a c ht g ef ü g e	 g e b e n.	

N e b e n	 d e n	 p e r s ö nli c h e n	 F a kt o r e n	 k a n n	 d e r 	F o rs c h u n gs k o nt e xt 	B et eili g u n g	f ö r d e r n	 o d e r	 b e hi n-

d e r n	 u n d	 h at	 d a mit	 Ei nfl u s s	 a uf	 d e r e n 	Q u alit ät.	 Di e s	 u mf a s st	 di e	 F o rs c h u n gs b e zi e h u n g e n 	(„ R e s e-

a r c h	r el ati o n s hi p s“) .	P PI 	b r a u c ht	 K o m m u ni k ati o n	 u n d	 Z eit	f ü r	 d e n	 A u st a u s c h	 z wi s c h e n	 F o r s c h e n-

d e n	 u n d	 P ati e nt *i n n e n ,	 di e s	 u mf a s st	 a u c h	 Z eit	f ü r	 di e	I nf o r m ati o n	 d e r	 P ati e nt *i n n e n.	D a b ei	 s ollt e	

b e a c ht et	 w e r d e n ,	u nt e r	 w el c h e n	 B e di n g u n g e n	 P e r s o n e n	 k o m m u ni zi e r e n	 u n d	i nt e r a gi e r e n	 k ö n-

n e n .	 A u c h	 b r a u c ht	 e s	 ei n e s	F o rs c h u n gs a ns at z es 	(„ W a y s	 of	 d oi n g	 r e s e a r c h“) ,	i n	 d e m	 di e	 R oll e n	 d e r	

B et eili gt e n	 d efi ni e rt	 w e r d e n	 u n d	 ei n	 g e m ei n s a m e s	 V e r st ä n d ni s	 d a v o n	 b e st e ht,	 mit	 w el c h e n	 V e r-

a nt w o rtli c h k eit e n	 di e	j e w eili g e n	 R oll e n	 ei n h e r g e h e n. 	U m	 P ati e nt *i n n e n	 z u	 b ef ä hi g e n ,	i n	 d e r	 B e-

zi e h u n g	 z u	 d e n	 F o r s c h e n d e n	 gl ei c h w e rti g e * r	 F o r s c h u n g s p a rt n e r *i n	 z u	s ei n,	 m ü s s e n	si e	 di e	 R e g el n 	

d e r	 F o r s c h u n g 	 e rf a h r e n	 u n d	 v e r st e h e n	 l e r n e n. 	 A uf	 o r g a ni s at o ri s c h e r	 E b e n e	 k ö n n e n	 di e	 F o r-

s c h u n gsst r u kt u r e n 	(„ R e s e a r c h	 st r u ct u r e s“)	 ei n e 	g ut e	  B et eili g u n g	 f ö r d e r n	 o d e r	 b e hi n d e r n. 	D a z u	
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(D esi r e d	 O ut c o m es	 b y 	R e s e a r c h	 St a g e )	 u n d	 wi e	 a u s	 d e m	 Z u s a m m e n wi r k e n	 d e r	 v e r s c hi e d e n e n 	Ei n-

fl ü s s e	 d u r c h	P PI 	l et ztli c h	 di e	 V e r s o r g u n g s p r a xi s	 u n d	 g e s u n d h eitli c h e	 O ut c o m e s	 v e r b e s s e rt	 w e r-

d e n	 k ö n n e n	 ( I m p a ct	 Fl o w).	Di e s	 s ei	 e x e m pl a ri s c h	 d a r g e st ellt:	 I m	 F o r s c h u n g s p r o z e s s	i st	 di e	e r st e	

P h a s e 	di e	 E nt wi c kl u n g	 ei n e r	 m e s s b a r e n	 F o r s c h u n g sf r a g e.	 D u r c h 	P PI 	i n	 di e s e r	 P h a s e	 s oll	 si c h e r-

g e st ellt	 w e r d e n,	 d a s s	 di e	 F o r s c h u n g sf r a g e	f ü r	 di e	 P ati e nt *i n n e n	 b z w.	 di e	 B e v öl k e r u n g	 r el e v a nt,	

b e d e ut s a m	 u n d	 ei nfl u s s r ei c h	i st	 u n d	 v o n	 all e n	 v e r st a n d e n	 wi r d .	Dill o n	 et	 al.	[ 4 1] 	f ü h r e n	f o rt,	 d a s s	

ei n e	  mit	 P PI 	e nt wi c k elt e,	 r el e v a nt e	 F o r s c h u n g sf r a g e	 u n d	 ei n e	  w eit e r g e h e n d e	 P PI 	d a z u	 f ü h r e n	

k ö n n e n ,	 d a s s	 a u c h	 d e r	 St u di e na n t r a g	a u s	 Si c ht	 d e r	 P ati e nt *i n n e n	 r el e v a nt e r	 u n d	 d a s	 St u di e n d e-

si g n	 v e r b e s s e rt	 wi r d.	 B ei d e s	 wi e d e r u m	f ü h r e	 z u r	 N ut z u n g	 eff e kti v e r e r	 F o r s c h u n g s m et h o d e n	 u n d	

d a d u r c h	 ei n e r	 b e s s e r e n	 R e k r uti e r u n g	 v o n	 T eil n e h m e r *i n n e n .	F ol gli c h 	k ö n n e n	 b e s s e r e	 D at e n	 e r-

h o b e n	 w e r d e n, 	di e	 b e s s e r	i nt e r p r eti e rt	 w e r d e n 	k ö n n e n .	 Di e	 E r g e b ni s s e	 si n d	l e giti m e r,	 w o d u r c h	

di e	 W a h r s c h ei nli c h k eit	st ei gt ,	d a s s	si e	 b r eit	 k o m m u ni zi e rt	 u n d	i n 	di e	 P r a xi s	 ü b e r n o m m e n	 w e r d e n.	

D a d u r c h	 k ö n n e n	l et ztli c h	 V e r b e s s e r u n g e n	i n	 d e r	 V e r s o r g u n g	 u n d	i n	 d e n	 G e s u n d h eit s o ut c o m e s	

d e r	 B e v öl k e r u n g	 e r zi elt	 w e r d e n. 	

S p ät e r	i n	 K a pit el	 4. 1 	z ei gt	 di e 	A b b.	 3 	k o n k r et e	 B ei s pi el e	 a uf,	 wi e	 P ati e nt *i n n e n	i m	 F o r s c h u n g s-

p r o z e s s	 b e t eili gt	 w e r d e n	 k ö n n e n	 u n d	 ä h n elt	 d a mit	 d e m 	hi e r 	g e z ei gt e n	 Fl o w di a g r a m m.	 A u c h	 di e	

A b b.	 3 	i st	al s	 st u d y-f o c us e d	f r a m e w o r k	ei n z u o r d n e n 	[ 6].		

2. 3  	( A u s -) W i r k u n g e n	v o n	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	

N a c h d e m	 di e	 G r ü n d e	f ü r	 u n d	 K o n z e pt e	 v o n	 P PI 	v o r g e st ellt	 w u r d e n,	 b el e u c ht et	 d a s	f ol g e n d e	 K a-

pit el	 di e	 t at s ä c hli c h e n	 (A u s -) Wi r k u n g e n	v o n	 P PI .	K a pit el	 2. 3. 1 	z ei gt	 a uf ,	wi e	 di e	 F o r s c h u n g,	 di e	

b et eili gt e n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 di e	 F o r s c h e n d e n	 v o n	 P PI 	p r ofiti e r e n .	J e d o c h	 k ö n n e n	 a u s	P PI 	a u c h	

n e g ati v e	 o d e r	 h e r a u sf o r d e r n d e	 A u s wi r k u n g e n	 e nt st e h e n,	 w el c h e 	i n	 K a pit el	2. 3. 2 	d a r g e st ellt 	w e r-

d e n .	D a s	 K a pit el	 s c hli e ßt	 mit	 ei n e m	 Z wi s c h e nf a zit ,	i n	 d e m	 di e	 A u s wi r k u n g e n	 v o n	P PI 	i n	 B e z u g	 z u	

d e n	 o b e n	 g e n a n nt e n	 Zi el e n	 v o n	 P PI 	g e s et zt	 w e r d e n. 	

2. 3. 1  N ut z e n	 v o n	 P ati e nt * i n n e n b et eili g u n g	

D e r	t at s ä c hli c h e	 N ut z e n	 v o n	 P PI 	i st	 st a r k	 a b h ä n gi g	 v o m	 K o nt e xt,	 al s o	 d e r	 St u di e	f ü r	 di e	P PI 	ei n g e-

s et zt	 wi r d	 u n d	 d e n	 T äti g k eit e n ,	a n	 d e n e n	 P ati e nt *i n n e n	 b et eili gt	 si n d	 [ 4 2].	N e h m e n 	P ati e nt *i n n e n	

a n	 d e r	 Di s k u s si o n	 r el e v a nt e r	 F o r s c h u n g sf r a g e n	 t eil,	 wi r d	 d e r	 N ut z e n	 ei n	 a n d e r e r	 s ei n,	 al s	 w e n n	

g e m ei n s a m 	R e k r uti e r u n g s st r at e gi e n	 a u s g e a r b eit et	 w e r d e n.	 Z u d e m	 h ä n gt	 d e r	 e r r ei c h b a r e	 N ut z e n	

v o n	 d e r	 Q u alit ät	 d e r	 B et eili g u n g	 a b	 [ 4 3].	 Ei n e	 v o n	 all e n	 B et eili gt e n	 e r n st h aft	 b et ri e b e n e	 Z u s a m-

m e n a r b eit	 h at	 ei n e	 w eit a u s	 b e s s e r e	 C h a n c e	 N ut z e n	 z u	 e ntf alt e n	 al s	 ei n e	 „ Ali bi -B et eili g u n g“. 	Di e	

i m	 F ol g e n d e n	 d a r g e st ellt e n	 A s p e kt e	 st ell e n	 ei n e	 A u s w a hl	d e s	 bi sl a n g	 i n	 St u di e n	b el e g te n	 N ut z e n s	

v o n	 P PI 	d a r: 	

N ut z e n	f ü r	 di e	 F o r s c h u n g 	

Ei n	 N ut z e n	 v o n	 P PI 	i st	 di e	I d e ntifi zi e r u n g	 d e r	 „ ri c hti g e n“	 F o r s c h u n g sf r a g e n	 u n d	 g e ei g n et e r	 O ut-

c o m e p a r a m et e r,	 d e r e n	 E r g e b ni s s e	f ü r	 P ati e nt *i n n e n	 r el e v a nt	 si n d	 u n d	 d u r c h	 d e n	 di r e kt e n	 B e z u g	

z u r	 P r a xi s	 g ut	i m pl e m e nti e rt	 w e r d e n	 k ö n n e n	 [ 5,	 2 9].	 D a r ü b e r	 hi n a u s	 k ö nn e n	 P ati e nt *i n n e n	 di e	

G e st alt u n g	 v o n	 a n g e m e s s e n e n,	 t eil n e h m e r *i n n e nf r e u n dli c h e n	 F o r s c h u n g s m et h o d e n	 u nt e r st üt-

z e n,	 di e	 e s	 P r o b a n d *i n n e n	 ei nf a c h	 m a c h e n ,	a n	 d e r	 F o r s c h u n g	t eil z u n e h m e n	 [ 3 0].	 A u c h	f ö r d e rt	P PI 	

di e	  R e k r uti e r u n g,	 i n d e m	 si e	 z.	  B. 	 d e n	 Z u g a n g	 z u	 p ot e nti ell e n	 P r o b a n d *i n n e n	 v e r ei nf a c ht,	 di e	
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E nt wi c kl u n g	 g ut e r	 P r o b a n d *i n n e ni nf o r m ati o n e n	 u nt e r st üt zt	 [ 3 0]	u n d	 di e	  Gl a u b w ü r di g k eit	 d e r	

F o r s c h u n g	 e r h ö ht 	[ 3 3].	 D u r c h	 P ati e nt *i n n e n	 k a n n	 z u d e m	 ei n	 b e s s e r e r	 Z u g a n g	 z u	 w e ni g	 b e r ü c k-

si c hti gt e n	 G r u p p e n	 g ef u n d e n	 w e r d e n	 [ 3 0,	 3 3].	P PI 	i st	i n	 d e r	 L a g e,	di e	 T eil n e h m e r *i n n e n z a hl e n	

u n d	 V e r bl ei b q u ot e n	 z u	 e r h ö h e n	 [ 5].	 A u c h	 di e	 D at e n a n al y s e	 k a n n	 v o n	 d e r	 Ei n b e zi e h u n g	 d e r	 P ati-

e nt *i n n e n p e r s p e kti v e	 p r ofiti e r e n ,	 d a	 si e	 F e hli nt e r p r et ati o n e n	 d e r	 F o r s c h e n d e n	 k o r ri gi e r e n	 u n d	

w eit e r e	 ( p r a xi s -) r el e v a nt e	 T h e m e n	i d e ntifi zi e r e n	 k a n n	 [ 3 0].	D a r ü b e r	 hi n a u s	 k ö n n e n	 P ati e nt *i n-

n e n	 di e	 Di s s e mi n ati o n	 d e r	 F o r s c h u n g s e r g e b ni s s e	 u nt e r st üt z e n	i n d e m	 si e	 s el b st 	a n	 d e r	 V o r st el-

l u n g	 d e r	 E r g e b ni s s e	 mit wi r k e n	[ 3 2]	u n d	 h elf e n ,	di e	 E r g e b ni s s e	 i n n e r h al b	d e r	 Zi el g r u p p e	 z u	 k o m-

m u ni zi e r e n	 u n d	 v e r st ä n dli c h e,	 wi r k u n g s v oll e	 B ot s c h aft e n	 z u	f o r m uli e r e n	 [ 5,	 3 0].	

N ut z e n	f ü r	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e 	

N e b e n	 d e m	 N ut z e n	f ü r	 di e	 F o r s c h u n g	 k ö n n e n	 a u c h	 di e	 b et eili gt e n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	

v o n	 d e r	 P PI 	p r ofiti e r e n.	 	

P ati e nt *i n n e n	 e rl e b e n	 d u r c h	 P PI 	N ut z e n	f ü r	i h r e	 p e r s ö nli c h e	 E nt wi c kl u n g:	 si e	f ü hl e n	 si c h	 g e h ö rt	

u n d	 w e rt g e s c h ät zt,	 di e	 B et eili g u n g	 st ei g e rt	i h r	 S el b st b e w u s st s ei n	 u n d	t r ä gt	 z u	i h r e m	 E m p o w e r-

m e nt	 b ei	 [ 3 0-3 2] .	 A u ß e r d e m	 e r w e r b e n	 P ati e nt *i n n e n	 d u r c h	i h r e	 B et eili g u n g	 n e u e s	 Wi s s e n	 u n d	

F e rti g k eit e n.	 Si e	l e r n e n	 vi el	 ü b e r	 F o r s c h u n g	 g e n e r ell	 u n d	 d a s	j e w eili g e	 F o r s c h u n g st h e m a 	u n d	 wi s-

s e n	 u m	 d e n	 W e rt	 v o n	 F o r s c h u n g	 [ 3 0].	 N e b e n	f a c hli c h e m	 Wi s s e n	 k ö n n e n	 si e	i h r e	 m et h o di s c h e n	

u n d	 s o zi al e n	 K o m p et e n z e n	 e r w eit e r n,	 s o w eit	 di e s e	i n	 d e n	 g e w ä hlt e n	 B et eili g u n g s m et h o d e n	 g e-

f o r d e rt	 si n d	 ( b s p w.	 Di s k u s si o n s k o m p et e n z	 d u r c h	 Ä u ß e r n	 u n d	 V e rt r et e n	 d e r	 ei g e n e n	 M ei n u n g	i n	

G r u p p e n sit u ati o n e n)	 [ 3 1].	 Di e s e r	 K o m p et e n z g e wi n n	 k a n n	 di e	 b e r ufli c h e n	 P e r s p e kti v e n	 d e r	 P ati-

e nt *i n n e n	 v e r b e s s e r n	 [ 3 0-3 2] .	

A u c h	 F o r s c h e n d e	l e r n e n	 d u r c h	 P PI 	[ 4 4]:	S i e	 g e wi n n e n	 n e u e s	 Wi s s e n	 u n d	 F ä hi g k eit e n	[ 3 2],	 e nt wi-

c k el n	 ei n	 b e s s e r e s	 V e r st ä n d ni s	f ü r	 di e	 Zi el g r u p p e 	[ 3 0,	 3 1]	u n d	 ä n d e r n	i h r e	 M ei n u n g e n,	 W e rt e	 u n d	

P ri o rit ät e n,	 d a	 di e s e	 d u r c h	 di e	 B et eili g u n g	i n	 F r a g e	 g e st ellt	 w e r d e n	 [ 3 0,	 3 1].	P PI 	ä n d e rt ,	w a s	 F o r-

s c h e n d e	 d e n k e n	 – 	u n d	 d a r a uf	 a uf b a u e n d	 wi e	 si e	 F o r s c h u n g	 d u r c hf ü h r e n	 [ 4 4].	 A u c h	 ä n d e r n	 Fo r-

s c h e n d e	 d u r c h	 ei g e n e	 E rf a h r u n g e n	 mit	 P PI 	i h r e	 W a h r n e h m u n g	 v o n	P PI .	 Si e	 e rl e b e n,	 w el c h e n	 W e rt	

di e s e	f ü r	 si e	 s el b st	 u n d	 di e	 F o r s c h u n g	 h at	 [ 3 2].	

2. 3. 2  P ot e n zi ell 	n e g ati v e 	A u s wi r k u n g e n	 v o n	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	

N e b e n	 d e m	 N ut z e n	 w e r d e n	 s o w o hl	 f ü r	 di e	b et eili gt e n	 P ati e nt *i n n e n	 al s	 a u c h	 f ü r	 di e	F o r s c h e n d e n	

h e r a u sf o r d e r n d e	 b z w.	 n e g ati v e	 A u s wi r k u n g e n	 v o n	 P PI 	b e s c h ri e b e n. 	

A u s wi r k u n g e n	 a uf	 P ati e nt *i n n e n 	

E m oti o n al e	 B el a st u n g :	 F ü r	 P ati e nt *i n n e n	 k a n n	e s	 e m oti o n al	 b el a st e n d	 s ei n ,	si c h	i m	 R a h m e n	i h r e r	

B et eili g u n g	 ( wi e d e r)	  mit	 i h r e n	 ei g e n e n	 K r a n k h eit s e rf a h r u n g e n 	 a u s ei n a n d e r z u s et z e n .	 Eb e n s o	

k a n n	 e s	 si e	 b el a st e n ,	i m	 A u st a u s c h	 mit	 a n d e r e n	 b et eili gt e n	 P ati e nt *i n n e n	 o d e r	i n	 d e r	 E r h e b u n g	

mit	 P r o b a n d *i n n e n	 d e r e n	 K r a n k h eit s e rf a h r u n g e n	 z u	 h ö r e n	 [ 3 0,	 3 1].		

A uf w a n d :	 Di e	 A uf g a b e n,	di e	 i h n e n	 i m	  R a h m e n	 d e r	 P PI 	z uf all e n ,	 k ö n n e n	v o n	 d e n	 P ati e nt *i n n e n	

o h n e	 a u s r ei c h e n d e 	U nt e r st üt z u n g	 u n d	 g ut e	 A b s p r a c h e n	 al s	 ü b e rl a st e n d	 e m pf u n d e n	 w e r d e n	 [ 3 0].	

Ei n e	 F ol g e	 k a n n 	s ei n,	 d a s s	 di e	 P ati e nt *i n n e n	 si c h	 a u s	 d e r	 B et eili g u n g	 z u r ü c k zi e h e n 	o d e r	 ni c ht	 b e-

r eit 	si n d ,	z u	 ei n e m	 s p ät e r e n	 Z eit p u n kt	 e r n e ut	 a n	 F o r s c h u n g	 mit z u wi r k e n	 [ 3 1].	D a r ü b e r	 hi n a u s	

k a n n	 e s	 f ü r	 P ati e nt *i n n e n	 s c h wi e ri g 	s ei n ,	n e b e n	 i h r e n	 r e g ul ä r e n	  V e r pfli c ht u n g e n 	Z eit	 f ü r	 di e 	
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B et eili g u n g	 z u	fi n d e n	 u n d	 si c h	 a n g e m e s s e n	 d a r a uf	 v o r z u b e r eit e n 	[ 4 5].	 Ni c ht	 z ul et zt	 k a n n	 di e	 B e-

t eili g u n g	 al s	 s e h r	 z eiti nt e n si v	 e rl e bt	 w e r d e n	[ 3 1].	

T r ai ni n g :	P ati e nt *i n n e n	 h a b e n	 oft m al s	 n o c h	 k ei n e	 E rf a h r u n g e n	 mit	 P PI 	u n d	 F o r s c h u n g,	 w e n n	 si e	

si c h	 e nt s c hli e ß e n ,	a n	 ei n e r	 St u di e	 mit z u a r b eit e n.	 Si e 	p r ofiti e r e n	 v o n	 T r ai ni n g	 u n d	 U nt e r st üt z u n g	

f ü r	 di e	P PI 	d u r c h	 n e u e s	 Wi s s e n	 u n d	 m et h o di s c h e	 F ä hi g k eit e n,	 E m p o w e r m e nt	 u n d	 ei n	 g e st ei g e rt e s	

S el b st v e rt r a u e n	 [ 2 2,	 4 6].	 O h n e	 ei n e	 a n g e m e s s e n e	 V o r b e r eit u n g	 k ö n n e n	 P ati e nt *i n n e n	 si c h	 z u	u n-

e rf a h r e n	 u n d 	u n si c h e r	f ü hl e n,	 u m	i h r e	 P e r s p e kti v e	 f r ei	ei n z u b ri n g e n	 [ 3 1].	I nf ol g e d e s s e n	k a n n 	i h r	

B eit r a g	 z u r	 G e st alt u n g	 d e r	 F o r s c h u n g	 g e ri n g e r	 s ei n	 al s	 m ö gli c h .	

Zi el e 	u n d	 R oll e n:	 Ei n e	 u n z u r ei c h e n d e	 V o r b e r eit u n g	 k a n n	 d a r ü b e r 	hi n a u s	 d a z u	f ü h r e n,	 d a s s	 P ati-

e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e	 u nt e r s c hi e dli c h e	 I d e e n	 d a v o n	 h a b e n,	 w a s	 di e 	Zi el e	 d e r	 P PI 	si n d	 u n d	

wi e	 si c h	 i h r e	Z u s a m m e n a r b eit	 g e st alt et	 [ 2 1,	 3 1].	Di e s	 k a n n	 z u	 E ntt ä u s c h u n g e n	f ü h r e n 	u n d	 ei n e	

eff e kti v e	 B et eili g u n g	 b e hi n d e r n	 [ 47] .	 Ei n	 h ä ufi g e s	 Mi s s v e r st ä n d ni s	i st,	 d a s s	 P ati e nt *i n n e n	 e r w a r-

t e n,	d u r c h	i h r e	 B et eili g u n g	 U nt e r st üt z u n g	i m	 U m g a n g	 mit	i h r e r	 E r k r a n k u n g	 z u	 e r h alt e n.	 Di e s	i st	

j e d o c h	ni c ht	 d a s	 p ri m ä r e	 Zi el	 v o n	 P PI .		

E i nfl u s s:	F ü r	 P ati e nt *i n n e n	 k a n n	 e s 	e ntt ä u s c h e n d 	s ei n ,	 w e n n	 si e	i n	 d e r	 B e r at u n g	 o d e r	 Z u s a m m e n-

a r b eit	 mit	 F o r s c h e n d e n	 d a s	 G ef ü hl	 h a b e n,	 d a s s	i h n e n	 ni c ht	 a uf m e r k s a m	 z u g e h ö rt	 wi r d	 u n d	i h r e	

P e r s p e kti v e n	 ni c ht	 e r n st g e n o m m e n	 w e r d e n	 [ 3 1].	Ei ni g e 	P ati e nt *i n n e n	 b e s c h r ei b e n	i h r e 	B et eili-

g u n g s e rf a h r u n g	 al s	f r u st r i e r e n d,	 d a	 si e	 d e n	 Ei n d r u c k	 h a be n ,	w e ni g	t at s ä c hli c h e n	 Ei nfl u s s	 a uf	 d e n	

F o r s c h u n g s p r o z e s s	 a u s ü b e n	 z u	 k ö n n e n	 [ 3 0].	 A u c h	 d a s s	 F o r s c h u n g	in	 w eit e n	 T eil e n	 r e c ht	f o r m a-

li si e rt	 i st	 u n d	 e s	  w e ni g	  M ö gli c h k eit e n	 gi bt,	P r o z e s s e	 k o m pl ett 	f r ei	 z u	 g e st alt e n,	 k a n n	 v o n	 P ati-

e nt *i n n e n	 al s	 Ei n s c h r ä n k u n g	i h r e r	 B et eili g u n g	 e rl e bt	 w e r d e n	 [ 3 1].	

N ut z e n:	 Vi el e	 P ati e nt *i n n e n	si n d	 m oti vi e rt ,	a n	 P PI 	t eil z u n e h m e n,	 w eil	si e	 ei n e n	 U nt e r s c hi e d	i n	 d e r	

F o r s c h u n g	 u n d	 d e r	 d a r a uf	 a uf b a u e n d e n	  V e r s o r g u n g	 b e wi r k e n	  m ö c ht e n 	 [ 2 1,	 4 8].	  W e n n	 F o r-

s c h e n d e	 v e r s ä u m e n ,	d e n 	P ati e nt *i n n e n	 ei n	 F e e d b a c k	 z u	i h r e r	 B et eili g u n g	 z u	 g e b e n ,	 e rf a h r e n	 di e	

P ati e nt *i n n e n	 ni c ht ,	w el c h e n	 N ut z e n	i h r e	 B et eili g u n g	 h a tt e.	 Si e	 si n d	 s o mit	e v e nt u ell	 w e ni g e r	 m o-

ti vi e rt,	i h r e	 P e r s p e kti v e	i n	 di e s e m	 o d e r	 w eit e r e n	 F o r s c h u n g s pr oj e kt e n	 ei n z u b ri n g e n	 [ 3 1].	

A u s wi r k u n g e n	 a uf	 F o r s c h e n d e 	

R e s s o u r c e n:	 F ü r	 F o r s c h e n d e 	i st	oft m al s	 d e r 	e r h ö ht e	 z eitli c h e,	fi n a n zi ell e	 u n d	 p e r s o n ell e	 R e s s o u r-

c e n b e d a rf	 d u r c h	 P PI 	i m	 F o r s c h u n g s p r o z e s s	 h e r a u sf o r d e r n d	 [ 3 0,	 3 1,	 4 9].	D e r 	e r h ö ht e	 A uf w a n d	

k a n n	 z u	 F r u st r ati o n e n	f ü h r e n,	 n i c ht	 z ul et zt,	d a 	e r 	si c h	 f ü r	 g e w ö h nli c h	 ni c ht	i n	 d e n	 St u di e nl a uf z ei-

t e n	u n d	 d e n	 F ri st e n 	i m	 F o r s c h u n g s p r o z e s s	 a b bild et.	 Ei n	 P r o bl e m	i n	 d e r	 P r a xi s	i st	 b s p w. ,	 d a s s	 F o r-

s c h e n d e	 a uf g ef o r d e rt	 w e r d e n ,	P ati e nt *i n n e n	 v o n	 A nf a n g	 a n	 – 	al s o	 s c h o n	 b ei	 d e r	 E nt wi c kl u n g	 d e r	

F o r s c h u n g si d e e	 u n d	 d e r	 B e a nt r a g u n g	 d e r	 F ö r d e r u n g	 – 	z u	 b et eili g e n,	 u m	 d e n	 N ut z e n	 d e r	 P PI 	z u	

e r h ö h e n 	[ 5 0].	 All e r di n g s	 st e h e n	 d e n	 F o r s c h e n d e n	 v o r	 d e r	 B e a nt r a g u n g	 u n d	 B e willi g u n g	 d e r	 St u-

di e	 oft	 k ei n e	 Mitt el	 z u r	 V e rf ü g u n g,	 u m	 d e n	 A uf w a n d	 d e r	 P ati e nt *i n n e n	 a n g e m e s s e n	 e nt s c h ä di g e n	

z u	 k ö n n e n 	u n d	i h r e	 ei g e n e n	 P e r s o n al -	u n d	 M at e ri al k o st e n	 z u	 d e c k e n .	

K o nt r oll e :	D u r c h	 P PI 	g e b e n	 F o r s c h e n d e	 ei n e n	 T eil	i h r e r	 K o nt r oll e 	ü b e r	 d e n	 F o r s c h u n g s p r o z e s s 	

a n	 di e	 b et eili gt e n	 P ati e nt *i n n e n 	a b	 [ 3 0,	 3 1].	Bi sl a n g	 h a b e n	 F o r s c h e n d e	 F o r s c h u n g	 oft m al s	 al s	i h r	

„H o h eit s g e bi et “	e rl e bt.	  N u n	 s oll e n	 P ati e nt *i n n e n	 al s	 „ u nt r ai ni e rt e“	 L ai e n	 i n	 d e r	 L a g e	 s ei n,	 F o r-

s c h u n g	 ( mit)	 z u	 g e st alt e n. 	D i e s e r	 S c h ritt	 k a n n	f ü r	 F o r s c h e n d e	 s c h wi e ri g	u n d	 mit	 d e m	 G ef ü hl	 v o n	

K o nt r oll v e rl u st	 v e r b u n d e n	 s ei n,	i n s b e s o n d e r e	 w e n n	 si e	 n o c h	 k ei n e	 E rf a h r u n g e n	 mit	 P PI 	h a b e n.	 	
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A r b eit s w ei s e:	 U m	 P ati e nt *i n n e n	 eff e kti v	 a n	 F o r s c h u n g	 z u	 b et eili g e n ,	b r a u c h e n	 F o r s c h e n d e	 s p e zi-

fi s c h e s	 Wi s s e n	 u n d	 F ä hi g k eit e n.	 W ä h r e n d	 d e r	 E r w e r b	 v o n	 n e u e m	 Wi s s e n	 u n d	 F ä hi g k eit e n	v o n	

ei ni g e n	 F o r s c h e n d e n	 al s	 p o siti v e r	 N ut z e n	 b e s c h ri e b e n	 wi r d,	 e rl e b e n	 i h n	a n d e r e	 al s	 H e r a u sf o r d e-

r u n g	[ 3 0].	Di e	 T at s a c h e,	 d a s s	 si e	i h r e	 ü bli c h e n	 u n d	 b e w ä h rt e n	 F o r s c h u n g s a bl ä uf e	 ä n d e r n	 m ü s s e n,	

u m	 P ati e nt *i n n e n	 z u	 b et eili g e n,	 k a n n	f ü r	 F o r s c h e n d e	 s c h wi e ri g	 s ei n	 u n d	 al s	 u n n öti g	 e m pf u n d e n	

w e r d e n	 [ 3 1].	Bi s h e r	 k o n nt e n	 si e	 all ei n e	 d e n	 F o r s c h u n g s p r o z e s s	 g e st alt e n,	 n u n	 e rl e b e n	 si e ,	wi e	

F o r s c h u n g	 a u s	 ei n e r	 a n d e r e n	 P e r s p e kti v e	 g e s e h e n	  w e r d e n	 k a n n	 u n d	 si n d	  mit	 t eil s	  wi d e r s p r e-

c h e n d e n 	M ei n u n g e n	 u n d	 K riti k	 k o nf r o n ti e rt.	 Z u d e m	 k a n n	 di e	 A u s ei n a n d e r s et z u n g	 mit	 P PI 	F o r-

s c h e n d e n	 ei n	 u n a n g e n e h m e s	 G ef ü hl	 o b	 d e r	 Q u alit ät	 u n d	 R el e v a n z	 v o n 	d e r 	F o r s c h u n g	 v e r mitt el n,	

di e	 si e	 z u	 ei n e m	f r ü h e r e n	 Z eit p u n kt	 o h n e	 P PI 	d u r c h g ef ü h rt	 h a b e n 	[ 3 0].		

R oll e n:	 Z u s ät zli c h	 z u	 F r a g e n	 d e r	 K o nt r oll e 	u n d	 A r b eit s w ei s e	 k a n n	 e s	f ü r	 F o r s c h e n d e	 h e r a u sf o r-

d e r n d	 s ei n,	 k o n st r u kti v	 mit	 P ati e nt *i n n e n	 z u s a m m e n z u a r b eit e n,	 w e n n	 e s	 k ei n	 kl a r e s	 R oll e n v e r-

st ä n d ni s	 z wi s c h e n	 d e n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 gi bt 	[ 5 1].	 U nt e r s c hi e dli c h e	 E r w a rt u n g e n	

k ö n n e n	 z u	 Mi s s v e r st ä n d ni s s e n	 u n d	 d a mit	 z u	 P r o bl e m e n	i n	 d e r	 Z u s a m m e n a r b eit	f ü h r e n	 [ 2 6,	 3 1].	

2. 3. 3  A b gl ei c h	 d e r	 Zi el e	 u n d	 Wi r k u n g e n	 v o n	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	

Gl ei c ht	 m a n	 di e	i n 	K a pit el	 2. 1 	g e n a n nt e n 	Zi el e	 v o n	 P PI 	mit	 d e n	 hi e r	 a uf g ef ü h rt e n	 A u s wi r k u n g e n	

v o n	 P PI 	a b,	 i st	F ol g e n d e s	f e st z u st ell e n: 	

E m p o w e r m e nt 	d e r	 P ati e nt *i n n e n 		

P PI 	k a n n	 z u m	 p e r s ö nli c h e n	 u n d	 p oliti s c h e n	 E m p o w e r m e nt	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 b eit r a g e n.	 A uf	 d e r	

p e r s ö nli c h e n	 E b e n e	 k ö n n e n	 di e	 P ati e nt *i n n e n	 n e u e s	 Wi s s e n	 u n d	 F ä hi g k eit e n	 e r w e r b e n,	 ei n	 g e-

st ei g e rt e s	 S el b st b e w u s st s ei n	 e nt wi c k el n ,	si c h	 w e rt g e s c h ä t zt	f ü hl e n	u n d	 st ol z	 a uf	i h r e	 L ei st u n g e n	

s ei n 	[ 3 2].	A uf	 d e r	 p oliti s c h e n	 E b e n e	 k a n n	 P PI 	d a z u	 b eit r a g e n, 	d a s s	 si c h	 d e r	 St at u s	 v o n	 P ati e nt *i n-

n e n	i m	 G e s u n d h eit s w e s e n	 u n d	i n s b e s o n d e r e	i m	 K o nt e xt	 z u	 F o r s c h e n d e n	 ä n d e rt 	u n d	 P ati e nt *i n-

n e n	 g ef r a gt e	 Mit gli e d e r	 v o n	 St u di e nt e a m s	 w e r d e n 	[ 3 2].	A u c h	 k a n n	 P PI 	P ati e nt *i n n e n	 u nt e r st üt-

z e n ,	i n	 d e n	 A u st a u s c h	 mit ei n a n d e r	 z u	 k o m m e n	 u n d	 m oti vi e r e n,	si c h	f ü r	i h r e	I nt e r e s s e n	 ei n z u s et-

z e n. 	

A uf	 d e r	 a n d e r e n	 S eit e	l ä s st	 si c h	 j e d o c h	f e st st ell e n,	 d a s s	 si c h	P PI 	a u c h	 n e g ati v	 a uf	 P ati e nt *i n n e n	

a u s wi r k e n	 k a n n.	 N o c h	i st	 hi e r z u	 z u	 w e ni g	 b e k a n nt,	 a b e r	 e s	i st	 z u	 v e r m ut e n,	 d a s s	 si c h	 b ei	„ s c hl e c h-

t e r“	 B et eili g u n g	 di e	 o b e n	 g e n a n nt e n	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	 n e g ati v	 a uf	 d a s	 E m p o w e r m e nt	 d e r	 P ati-

e nt *i n n e n	 a u s wi r k e n	 k ö n n e n	 ( u. 	a.	 u n kl a r e	 R oll e n, 	d a s 	G ef ü hl ,	ni c ht s	 b eit r a g e n	 z u	 k ö n n e n,	f e h-

l e n d e	 W e rt s c h ät z u n g	 d e r	 ei g e n e n	 B eit r ä g e,	 m a n g el n d e	I nf o r m atio n	 ü b e r	 N ut z e n	 d e r	 B et eili g u n g). 	

E r h ö h u n g	 d e r	 Q u alit ät	 v o n	 F o r s c h u n g	 	

A u c h	f ü r	 di e	 z w eit e	 A r g u m e nt ati o n sli ni e	 v o n	 P PI ,	d a s s	 di e s e	 di e	 Q u alit ät	 v o n	 F o r s c h u n g	 st ei g e r e,	

gi bt	 e s 	– 	wi e	 o b e n	 d a r g el e gt 	– 	B el e g e .	D a s	 R e vi e w	 v o n	 E s m ail	 et	 al.	[ 3 2] 	z ei gt	j e d o c h,	 d a s s	 bi sl a n g	

s e h r	 w e ni g e	 d e r	 h y p ot h eti s c h e n 	A u s wi r k u n g e n	 v o n	 P PI 	d u r c h	 q u a ntit ati v e	 B e w e rt u n g e n	 b e l e gt	

w e r d e n	 k o n nt e n.	 D i e	 m ei st e n	 B el e g e	st a m m e n	 a u s	 q u alit ati v e n	 D at e n.	 A u c h	 gi bt	 e s	 h y p ot h eti s c h e	

A u s wi r k u n g e n ,	f ü r	 di e	E s m ail	 et	 al.	[ 3 2] 	w e d e r	 q u alit ati v e	 n o c h	 q u a ntit ati v e	 B el e g e	fi n d e n	 k o n n-

t e n,	  wi e	 z.	  B. 	f ü r	di e	  V e r m ut u n g e n ,	 d a s s	 d u r c h	P PI 	di e	  D at e n q u alit ät	 v e r b e s s e rt	  wi r d	 u n d 	si c h	

l a n gf ri sti g e	 G e s u n d h eit s o ut c o m e s	 ä n d e r n.		

I n s g e s a mt	 a b e r	 k a n n	 m a n	 s a g e n,	 d a s s	P PI 	ei n e n	 p o siti v e n	 Ei nfl u s s	 a u f	 di e	 Qu alit ät	 v o n	 F o r s c h u n g	

h a b e n	 k a n n,	 w e n n	 di e	 K o nt e xt -	u n d	 U m s et z u n g s b e di n g u n g e n	 g e ei g n et	 si n d .	Di e s	 u mf a s st	 n e b e n	
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ei n e r	 u nt e r st üt z e n d e n	 H alt u n g	 d e r	 b et eili gt e n	 F o r s c h e n d e n	 u n d	 ei n e r	I nf r a st r u kt u r,	 di e	 di e 	n ot-

w e n di g e n	 R e s s o u r c e n 	b e r eit h ält,	 a u c h	 ei n	 T r ai ni n g	 d e r	 B et eili gt e n	 u n d	 ei n e	f r ü h z eiti g e	 u n d	 m ö g-

li c h st	l a n gf ri sti g	 a u s g el e gt e	 B et eili g u n g	[ 5 2].	

2. 4  U m s et z u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	

E s	 gi bt	 v e r s c hi e d e n e 	M ö gli c h k eit e n ,	P ati e nt *i n n e n	 a kti v	 i n	 d e n	 F o r s c h u n g s p r o z e s s	 ei n z u b e zi e-

h e n.	 Di e	 k o n k r et e	 W a hl	 v o n	 Z eit p u n kt,	 T eil n e h m e r *i n n e n	 u n d	 M et h o d e n	 i st	 st et s	 v o m	 K o nt e xt	

u n d	 Zi el	 d e r	 P PI 	a b h ä n gi g	 [ 3 3].		

2. 4. 1  Z eit p u n kt	 	

R o bi n s o n	[ 3 3] 	e m pfi e hlt	 z u	 B e gi n n	 d e s	 F o r s c h u n g s p r o z e s s e s	 di e	 e r k e n nt ni st h e o r eti s c h e n	 P ot e n-

ti al e	 d e r	 B et eili g u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	f ü r	j e d e	 St u di e n p h a s e	 z u	 b e d e n k e n	 u n d	 d a r a uf	 a uf b a u e n d	

di e	 B et eili g u n g	 z u	 pl a n e n.	 A b b.	 3 	f ü h rt	 e ntl a n g	 ei n e s	t y pi s c h e n	 F o r s c h u n g s p r o z e s s e s	M ö gli c h k ei-

t e n	 a uf,	 w a n n	 P ati e nt *i n n e n	 b et eili gt	 w e r d e n	 k ö n nt e n.	 Di e s e	 Ü b e r si c ht	i st	 ni c ht	 a b s c hli e ß e n d.	 V o n	

z e nt r al e r	  B e d e ut u n g	 i st	 e s ,	mit	 d e n	 P ati e nt *i n n e n	 d a r ü b e r	 z u	 s p r e c h e n,	 i n	  w el c h e n	 P h a s e n	 si e	

b et eili gt	 w e r d e n	 m ö c ht e n.	 V o r	 d e r	 B et eili g u n g	 s ollt e n	 F o r s c h e n d e	 r efl e kti e r e n,	 d a s s	 si e	 di e	 P ati-

e nt *i n n e n p e r s p e kti v e	l e di gli c h	f ü r	 A s p e kt e	 e rf r a g e n,	 b ei	 d e n e n	si e	 a u c h	t at s ä c hli c h	 b e r ü c k si c hti gt	

w e r d e n	 k a n n. 	

	

A b b .	 3	 M ö gli c h k eit e n	 d e r	 P PI 	i m	 F o r s c h u n g s p r o z e s s	( ei g e n e	 D a r st ell u n g	i n	 A nl e h n u n g	 a n	[ 5 3])	

2. 4. 2  T eil n e h m e r *i n n e n 	

A u c h	 di e	 F r a g e ,	w e r	 b et eili gt	 w e r d e n	 s ollt e,	 h ä n gt	 v o m	 K o nt e xt	 a b.	 D e r	 b riti s c h e	 B e g riff	 d e s	„ P ati-

e nt	 a n d	 P u bli c	I n v ol v e m e nt“	 z ei gt	 di e	 B r eit e	 d e r	 p ot e nti ell	 B et eili gt e n	 a uf.	 P ati e nt *i n 	b e z ei c h n et	

F or s c h u n g st h e m e n	
i d e ntifi zi er e n	 u n d	
pri ori si er e n	
	

P ati e nt *i n n e n	 k ö n n e n...	
•  F ors c h u n gst h e m e n	 b e n e n n e n,	

di e	f ür	si e	 wi c hti g	si n d	
•  d ur c h	 d e n	 K o nt a kt	 z ur	

Zi el gr u p p e	 Pri orit ät e n	
er mitt el n	

•  di e	 A us w a hl	 d er	 „ri c hti g e n “	
F ors c h u n gst h e m e n	

u nt erst üt z e n	

D e si g n	 u n d	
F or s c h u n g s a ntr a g	
	

P ati e nt *i n n e n	 k ö n n e n...	
•  h elf e n	 ei n e	r el e v a nt e	

F ors c h u n gsfr a g e	 z u	

f or m uli er e n	
•  O ut c o m e p ar a m et er	

v ors c hl a g e n,	 di e	f ür	si e	
i nt er ess a nt	si n d	

•  M et h o d e n	 e nt wi c k el n,	 di e	f ür	
di e	 Pr o b a n d *i n n e n	

a n g e m ess e n	si n d	
•  di e	 R e kr uti er u n gsstr at e gi e	

er g ä n z e n	
•  ü b erl e g e n	 w o	 P ati e nt *i n n e n-

b et eili g u n g	i m	 St u di e n v erl a uf	

st attfi n d e n	 k a n n	

M a n a g e m e nt	 u n d	
D ur c hf ü hr u n g	
	

P ati e nt *i n n e n	 k ö n n e n...	
•  d as	 F ors c h u n gs pr oj e kt	 ü b er	

d e n	 g es a mt e n	 Pr o z ess	

b e gl eit e n	 u n d	 u nt erst üt z e n	
•  di e	 G est alt u n g	 a n g e m ess e n er	

Pr o b a n d *i n n e n m at eri ali e n	
u nt erst üt z e n	

•  p ati e nt *i n n e n g er e c ht e	
U p d at es	 z ur	 St u di e	 v erf ass e n	

•  i n	 d er	 Er h e b u n g	 d er	 D at e n	
mit wir k e n	

D at e n a u s w ert u n g	
	

P ati e nt *i n n e n	 k ö n n e n...	
•  h elf e n	 T h e m e n	 a us	 d e m	

M at eri al	 z u	 e nt wi c k el n,	 di e	
a us	 P ati e nt *i n n e nsi c ht	

b es o n d ers	r el e v a nt	si n d	
•  S c h w er p u n kt e	s et z e n	
•  pr üf e n,	 o b	i hr e	

I nt er pr et ati o n e n	 mit	 d e n e n	
d er	 F ors c h e n d e n	
ü b er ei nsti m m e n	

Di s s e mi n ati o n	 u n d	
I m pl e m e nti er u n g	
	

P ati e nt *i n n e n	 k ö n n e n...	
•  di e	 Er g e b niss e	f ür	

P ati e nt *i n n e n	f or m uli er e n	

•  mit ü b erl e g e n	 w er	 v o n	 d e n	
Er g e b niss e n	 erf a hr e n	s ollt e	
u n d	 w el c h e	 W e g e	si c h	 ei g n e n	

•  di e	 Er g e b niss e	 all ei n e	 o d er	 mit	
d e n	 F ors c h e n d e n	 d er	
Öff e ntli c h k eit,	 d er	 Zi el gr u p p e	

u n d	 a uf	 K o n gr ess e n	 v orst ell e n	
•  di e	I m pl e m e nti er u n g	 d er	

Er g e b niss e	 u nt erst üt z e n,	
i n d e m	si e	 d er e n	
Allt a gsr el e v a n z	 u n d	

Gl a u b w ür di g k eit	 b el e g e n	

E v al u ati o n	
	

P ati e nt *i n n e n	 k ö n n e n...	
•  mit	 d e n	 F ors c h e n d e n	

z us a m m e n	 d e n	 F ors c h u n gs-
pr o z ess	 u n d	 di e	 P ati e nt *i n-

n e n b et eili g u n g	 e v al ui er e n	
•  r el e v a nt es	 Wiss e n	f ür	 w eit er e	

F ors c h u n gs v or h a b e n	
w eit er g e b e n	

•  a us	 d er	 St u di e	 h er a us	
w eit er e n	 F ors c h u n gs b e d arf	

a bl eit e n	
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ni c ht	 n u r	 P e r s o n e n,	 di e	 a kt u ell	 v o n	 ei n e r	 b e sti m mt e n	 E r k r a n k u n g	 b et r off e n	 si n d	 o d e r	 P e r s o n e n,	

di e	i n	 d e r	 V e r g a n g e n h eit	 ei n m al	 o d e r	 z u	 m e h r e r e n	 Z eit p u n kt e n	 E rf a h r u n g	 mit	 di e s e r	 E r k r a n k u n g	

g e m a c ht	 h a b e n.	 G e m ei nt	 s ei n	 k ö n n e n	 a u c h	 P e r s o n e n,	 di e	 z. 	B.	 a uf g r u n d	 g e n eti s c h e r	 F a kt o r e n	 ei n e	

e r h ö ht e	 W a h r s c h ei nli c h k eit	 h a b e n,	i n	 Z u k u nft	 a n	 ei n e r	 b e sti m mt e n	 E r k r a n k u n g	 z u	l ei d e n.	 G a n z	

w eit	 g ef a s st	 k a n n	 P ati e nt *i n 	Mit gli e d e r	 d e r	  B e v öl k e r u n g	 b e z ei c h n e n,	 di e	 p ot e nti ell	 e r k r a n k e n	

k ö n n e n.	 E s	 s ollt e	i m m e r	i m	 K o nt e xt	 d e r	 St u di e	 u n d	 u nt e r	 B e r ü c k si c hti g u n g	 d e s	 Zi el s	 d e r	 B et eili-

g u n g	 ü b e rl e gt	 w e r d e n,	 w el c h e	 P e r s p e kti v e n	 ei n b e z o g e n	 w e r d e n	 s ollt e n	 [ 2 4].	 Ei n	 P r o bl e m	i n	 d e r	

U m s et z u n g	 v o n	 P PI 	si n d	 S el e kti o n s eff e kt e: 	A uf	 G r u n d	 d e r	 P r a kti k a bilit ät	 w e r d e n	 m ei st	 s el b st s e-

l e kti e rt e	 F r ei willi g e	 ei n b e z o g e n;	 di e	 Di v e r sit ät	 d e r	 B e v öl k e r u n g	 wi r d	 d a d u r c h	 ni c ht	 n ot w e n di g e r-

w ei s e	 a b g e bil d et	 [ 5].	 Z u	 d e n	 t e n d e n zi ell	 s elt e n e r	 b et eili gt e n	 G r u p p e n	 g e h ö r e n	b s p w. 	et h ni s c h e	

Mi n d e r h eit e n,	  All ei n e r zi e h e n d e,	  B e hi n d e rt e	 u n d	  Ält e r e.	 I N V O L V E	 s et zt	 d e m	 oft m al s	 b e n ut zt e n	

B e g riff	 d e r	„ s c h w e r	 z u	 e r r ei c h e n d e n“	 P e r s o n e n	 d e n	 B e g riff	 d e r	„l ei c ht	 ü b e r s e h e n e n	 o d e r	i g n o ri e r-

t e n“	 P e r s o n e n	 g e g e n ü b e r,	 u m	 z u	 b et o n e n,	 d a s s	 e s	 ni c ht	 di e	 P e r s o n e n	 si n d,	 di e	 si c h	 ei n e r	 B et eili-

g u n g	 e nt zi e h e n,	 s o n d e r n	 d a s s	 di e s e	 P e r s o n e n	 v o n	 d e r	 F o r s c h u n g s c o m m u nit y	 oft m al s	 ( g gf.	 u n b e-

a b si c hti gt)	 a u s g e s c hl o s s e n	 w e r d e n	 [ 5 4].	I h r e	 B et eili g u n g	 wi r d	 d u r c h	 v e r s c hi e d e n e	 B a r ri e r e n	li-

m iti e rt,	 di e	 b e w u s st	 d u r c h	 di e	 F o r s c h u n g sc o m m u nit y	 a b g e b a ut	 w e r d e n	 m ü s s e n,	 u m	 di e	 B et eili-

g u n g	 di v e r s e r	 P e r s p e kti v e n	 z u	f ö r d e r n.	 Z u	 di e s e n	 B a r ri e r e n	 z ä hl e n	 [ 5 4]:	

•  m a n g el n d e	 B a r ri e r ef r ei h eit	( z.	 B.	 b a uli c h,	 k o m m u ni k ati v), 	

•  fi n a n zi ell e	 S c h wi e ri g k eit e n	 ( z.	 B.	 e r h ö ht e	 A uf w e n d u n g e n	f ü r	 T eil n a h m e	 n öti g,	 k ei n e	 M ö gli c h-

k eit e n ,	A u s g a b e n	 a u s z ul e g e n	 u n d	 e r st	i m	 N a c h g a n g	 a b z u r e c h n e n),	 	

•  k ult u r ell e	 B a r ri e r e n	 ( z.	 B.	 F o r s c h u n g s k ult u r	 wi r d	 al s	‚ M y st e ri u m’	 w a h r g e n o m m e n,	 k ult u r ell e	

o d e r	 r eli gi ö s e	 B e d a rf e	 si n d	 ni c ht	 mit	 B et eili g u n g s st r u kt u r e n	 v e r ei n b a r),	 	

•  W e rt e	 u n d	 Ei n st ell u n g e n	 ( z.	  B.	  G e s u n d h eit s v e r st ä n d ni s	 p a s st	 ni c ht	 z u m 	F o r s c h u n g s a n s at z,	

b s p w.	 s o zi al e s	 v e r s u s	 m e di zi ni s c h e s	 M o d ell	 v o n	 B e hi n d e r u n g),	 	

•  e m oti o n al e	 u n d	 p s y c h ol o gi s c h e	 B a r ri e r e n	 ( z.	 B.	 M a n g el	 a n	 S el b st v e rt r a u e n,	 P e r s o n e n	 t r a u e n	

si c h	 ni c ht	t eil z u n e h m e n,	 m ei n e n ,	ni c ht s	 z u	 s a g e n	 z u	 h a b e n) 	

•  k o g niti v e	 F ä hi g k eit e n	 ( z.	 B.	 P e r s o n e n	 mit	 D e m e n z	 wi r d	 ei n e	 si n n v oll e	 B et eili g u n g	 ni c ht	 z u g e-

t r a ut)	

U m	 di e s e	 B a r ri e r e n	l a n gf ri sti g	 a b z u b a u e n ,	b r a u c ht	 e s	 di e	 B e r eit s c h aft	 d e r e r,	 di e	 b e r eit s	 z u r	 F o r-

s c h u n g s c o m m u nit y	 g e h ö r e n ,	i h r e	 K ult u r	 z u	 v e r ä n d e r n,	i h r e	 St r u ktu r e n	 z u	 öff n e n	 u n d	 si c h	 a uf	fl e-

xi bl e	 u n d	i n n o v ati v e	 A r b eit s w ei s e n	 ei n z ul a s s e n	 [ 5 4].	

I n	 Hi n bli c k	 a uf	 di e	 R e p r ä s e nt ati vit ät	 d e r	 P ati e nt *i n n e n	 di s k uti e r e n	B o ot e	 et	 al.	[ 2 9] ,	 d a s s	 e s	 u nf ai r	

s ei ,	v o n	 P ati e nt *i n n e n	 z u	 e r w a rt e n,	 d a s s	 si e	 di e	 Si c ht	 v o n	 a n d e r e n	 P e r s o n e n	 mit	 ei n e m	 ä h nli c h e n	

K r a n k h eit s hi nt e r g r u n d	 r e p r ä s e nti e r e n	 k ö n n e n.	 P ati e nt *i n n e n	 v e rt r et e n	 z u n ä c h st	 ei n m al	i h r e	 ei-

g e n e	 P e r s p e kti v e,	 e s	 s ei	 d e n n ,	si e	 si n d	 a u s d r ü c kli c h	 al s	 R e p r ä s e nt a nt *i n n e n	 b e n a n n t.	 I N V O L V E	

[ 2 4]	v e rt ritt	 di e	 A n si c ht,	 d a s s	 e s	i m	 K o nt e xt	 v o n	 P PI 	hilf r ei c h	 s ei,	 di e	 Ei n b e zi e h u n g	 u nt e r s c hi e dli-

c h e r	 P e r s p e kti v e n	 a n z u st r e b e n,	 a n st att	 R e p r ä s e nt ati vit ät	 e r r ei c h e n	 z u	 w oll e n.	 B ei	 d e r	 g e zi elt e n	

A u s w a hl	 ei n z u b e zi e h e n d e r	 P e r s p e kti v e n	 s ollt e n	 u.	 a. 	a u c h	 Mit gli e d e r	 b e n a c ht eili gt e r	 G r u p p e n	 b e-

r ü c k si c hti gt	 w e r d e n,	 d a	 si e	 b e s o n d e r e	 E rf a h r u n g e n	 ei n b ri n g e n	 k ö n n e n,	 di e	 si c h	 v o n	 d e n e n	 a n d e-

r e r	 P ati e nt *i n n e n	 u nt e r s c h ei d e n	 [ 1 2,	 3 3].		
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2. 4. 3  M et h o d e n 	

Di e	 A n s ät z e	 d e r	 B e r at u n g ,	Z us a m m e n a r b eit 	u n d	 N ut z e r *i n n e n g el eit et e n	 F o rs c h u n g 	si n d	 ei n z el n	 o-

d e r	 k o m bi ni e rt	i n	 d e n	 v e r s c hi e d e n e n	 F o r s c h u n g s p h a s e n	 a n w e n d b a r	 [ 3 3].	I n	 d e r	 P r a xi s	 w e r d e n	

d a d u r c h	 s e h r	 u nt e r s c hi e dli c h e	 M et h o d e n	 z u r	 P PI 	g e n ut zt.	 Z u	 d e n	 h ä ufi g st e n	 z ä hl e n	 I nt e r vi e w s,	

U mf r a g e n ,	 F o k u s g r u p p e n,	 di e	 Mit wi r k u n g	i n	 St u di e n g r e mi e n	 o d e r	 r e g el m ä ßi g e	 T r eff e n	 z wi s c h e n	

F o r s c h e n d e n	 u n d	 P ati e nt *i n n e n	 [ 5].	T a b .	1 	f ü h rt	 di e	 v e r s c hi e d e n e n	 A n s ät z e	 z u r	 P PI 	s a mt	i h r e r	

C h a r a kt e ri sti k a,	 V o rt eil e	 u n d	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	 s o wi e	 ei ni g e r	 M et h o d e n b ei s pi el e	 a uf.	 	

T a b.	 1 	 B et eili g u n g s a n s ät z e	 u n d	 M et h o d e n	( ei g e n e	 D a r st ell u n g	 n a c h	 [ 2 4,	 3 3,	 4 0,	 5 5])	

	 B e r at u n g 	 Z u s a m m e n a r b eit 	 N ut z e r *i n n e n g el eit et e	
F o r s c h u n g 	

C h a r a kt e ri sti k a	 	

( u.	 a. 	R oll e n,	 Z eit ) 	

•  F o r s c h e n d e	 e rf r a g e n	
M ei n u n g	 d e r	 P ati-
e nt *i n n e n,	 u m	 E nt-
s c h ei d u n g e n	i nf o r-
mi e rt	t r eff e n	 z u	 k ö n-
n e n 	

•  M ei st	 p u n kt u ell e	 B e-
t eili g u n g	

•  P ati e nt *i n n e n	 si n d	
ni c ht	 a n	 E nt s c h ei-
d u n g e n	 b et eili gt 	

•  L ä n g e rf ri sti g e	 P a rt-
n e r s c h aft 	

•  P ati e nt *i n n e n	 si n d	
a n	 E nt s c h ei d u n g e n	
b et eili gt 	

•  P ati e nt *i n n e n	 u n d	
i h r e	 O r g a ni s ati o n e n	
v e r a nt w o rt e n	 u n d	l ei-
t e n	 d e n	 St u di e n p r o-
z e s s	i n	 T eil e n	 o d e r	
k o m pl ett 	

•  F o r s c h e n d e	 h a b e n	 u n-
t e r st üt z e n d e	 R oll e	

M et h o d e n b ei s pi el e 	 •  I nt e r vi e w s	
•  U mf r a g e n 	
•  G r u p p e n di s k u s si o-

n e n 	
•  Mit a r b eit	i n	 A r b eit s-

g r u p p e n 	

•  C o -F o r s c h e r *i n n e n,	
Mit a r b eit	i m	 St u-
di e nt e a m 	

•  Mit a r b eit	i n	 St u di-
e n g r e mi e n	 o d e r	
B ei r ät e n 	

•  P ati e nt *i n n e n	f ü h r e n	
E r h e b u n g e n	i n	i h r e r	
C o m m u nit y	 d u r c h 	

•  P ati e nt *i n n e n -o r g a ni-
s a ti o n	 r uft	 F o r-
s c h u n g s p r oj e kt	i n s	 L e-
b e n 	

V o rt eil e 	 •  Ei nf a c h	 u m s et z b a r	
f ü r	„ B et eili g u n g s n e u-
li n g e“	

•  E rf a s s u n g	 vi el e r	 P e r-
s p e kti v e n	 m ö gli c h 	

•  Wi s s e n	 u n d	 F e rti g-
k eit e n	 e r g ä n z e n	
si c h 	

•  U mf a n g r ei c h e	 St ei-
g e r u n g	 d e r	 R el e-
v a n z	 u n d	 Q u alit ät	
v o n	 F o r s c h u n g 	

•  K n ü pft	 V e r bi n d u n-
g e n	 z wi s c h e n	 F o r-
s c h u n g	 u n d	 Zi el-
g r u p p e 	

•  B e s o n d e r s	 g e ei g n et 	
u m	 T h e m e n	 b e n a c h-
t eili gt e r	 G r u p p e n	 v o-
r a n z u b ri n g e n 	

•  E rl ei c ht e rt	 Z u g a n g	 z u	
sti g m ati si e rt e n	 G r u p-
p e n 	

H e r a u sf o r d e r -u n-
g e n 	

•  E r r ei c ht	 g gf.	 ni c ht	 di e	
g e w ü n s c ht e	i n h altli-
c h e	 Ti ef e 	

•  G ef a h r	 d e r	 F r u st r a-
ti o n	 s eit e n s	 P ati-
e nt *i n n e n,	 w e n n	i h r e	
P e r s p e kti v e	 a b g e-
f r a gt	 wi r d	 o h n e	d a s s	
si e	 wi s s e n	 w a s	 d a r-
a u s	 wi r d /	 o b	 e s	 N ut-
z e n	 h at 	

•  B e d a rf	 Fl e xi bilit ät	
u n d	 h o h e r	 R e s s o u r-
c e n 	

•  P ati e nt *i n n e n	 u n d	
F o r s c h e n d e	 h a b e n	
g gf.	 T r ai ni n g s b e-
d a rf 	

•  F o r s c h e n d e	 m ü s-
s e n	 V e r a nt w o rt u n g	
t eil e n	

•  P ati e nt *i n n e n	 h a b e n	
k o m pl ett e	 V e r a nt w o r-
t u n g,	 b r a u c h e n	 g gf.	
T r ai ni n g	 u n d	 U nt e r-
st üt z u n g 	

•  S c h wi e ri g k eit e n	fi n a n-
zi ell e	 F ö r d e r u n g	 z u	
e r h alt e n 	

 

Z u r	 B e r at u n g 	k ö n n e n	 F o r s c h e n d e	 b s p w. 	P ati e nt *i n n e n	 ei n z el n	 d u r c h	I nt e r vi e w s	 o d e r	 U mf r a g e n	

o d e r	  mit	  m e h r e r e n	 z u s a m m e n	 i n	  G r u p p e n di s k u s si o n e n	 z u	 i h r e n	  M ei n u n g e n	 b ef r a g e n.	  Oft m al s	

w e r d e n	 di e	 P ati e nt *i n n e n	 n u r	 p u n kt u ell	 ei n b e z o g e n,	 e s	 i st	 j e d o c h	 a u c h	  m ö gli c h ,	 di e	 gl ei c h e	
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G r u p p e	 a n	 P ati e nt *i n n e n	 i m	 V e rl a uf	 d e r	 St u di e	 z u	 m e h r e r e n	 F r a g e st ell u n g e n	 z u	 R at e	 z u	 zi e h e n	

[ 3 3].	 Di e s e r	 A n s at z	 k a n n	 ei n	 g ut e r	 A u s g a n g s p u n kt	 s ei n,	 w e n n	 m a n	 n o c h	 k ei n e	 E rf a h r u n g e n	 mit	

P PI 	h at	 o d e r	 di e	 P e r s p e kti v e n	 vi el e r	 P e r s o n e n	 ei n b e zi e h e n	 m ö c ht e	 [ 2 4].	 Z u	 b e a c ht e n	i st	j e d o c h,	

d a s s	 di e	 B et eili gt e n	 si c h	 e r n st g e n o m m e n	f ü hl e n	 w oll e n.	 A u c h	 w e n n	 di e	 B et eili g u n g	 n u r	 ei n m ali g,	

z.	 B. 	i n	 F o r m	 ei n e r	 B e r at u n g	st attfi n d et,	 s ollt e	 d e n	 P ati e nt *i n n e n	 F e e d b a c k	 b e z ü gli c h	 d e r	 A u s wi r-

k u n g	i h r e r	 B et eili g u n g	 g e g e b e n	 w e r d e n. 	

I m	 V e r gl ei c h	 z u r	 B e r at u n g	 s et z e n	 di e	 Mit wi r k u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	i n	 St u di e n g r e mi e n	 o d e r	 r e-

g el m ä ßi g e	 T r eff e n	 z wi s c h e n	 F o r s c h e n d e n	 u n d	 P ati e nt *i n n e n	 a uf	 ei n e	 a kti v e	 Z us a m m e n a r b eit .	 Si e	

zi el e n	 a uf	 ei n e n	 k o nti n ui e rli c h e n	 P r o z e s s	 u n d	 e rl a u b e n	 d e n	 P ati e nt *i n n e n ,	Ei nfl u s s	 a uf	 E nt s c h ei-

d u n g e n	 z u	 n e h m e n.	 Di e s	 b e d a rf	 d e r	 B e r eit s c h aft	s eit e n s	 d e r	 F o r s c h e n d e n ,	i h r	 bi s h e ri g e s	„ H o h eit s-

g e bi et“	 z u	t eil e n	 [ 2 4].	 D e r	 A n s at z	 d e r	 Z u s a m m e n a r b eit	i st	 a uf wä n di g e r	 hi n si c htli c h	 d e r	 b e n öti gt e n	

z eitli c h e n,	 p e r s o n ell e n	 u n d	fi n a n zi ell e n	 R e s s o u r c e n,	 e r m ö gli c ht	 a b e r	 ei n e	 i nt e n si v e r e	 B et eili g u n g	

[ 3 3].	 D u r c h	 d e n	 di r ekt e n	 A u st a u s c h	 k ö n n e n	 si c h	 di e	 E rf a h r u n g e n	 u n d	 F ä hi g k eit e n	 d e r	 P ati e nt *i n-

n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 g e g e n s eiti g	 e r g ä n z e n	 [ 2 4],	u n d	 di e	 V e r bi n d u n g e n	 z wi s c h e n	 F o r s c h u n g	 u n d	

Zi el g r u p p e	 w e r d e n	 st ä r k e r	 [ 3 3].	

I n	N ut z e r *i n n e n g el eit et e r	 F o rs c h u n g 	k e h r e n 	si c h	 di e	 V e r h ält ni s s e	 d a n n	 g ä n zli c h 	u m ,	u n d	 di e	 P ati-

e nt *i n n e n	 ü b e r n e h m e n	 di e	 V e r a nt w o rt u n g	 [ 3 3].	 Di e s	 k a n n	 si c h	 a uf	 ei n z el n e	 P h a s e n	 d e s	 St u di e n-

p r o z e s s e s	 b e zi e h e n,	 w e n n	 b s p w.	 P ati e nt *i n n e n	 s el b st st ä n di g	 di e	 E r h e b u n g e n	 d u r c hf ü h r e n,	 o d e r	

d e n	 g e s a mt e n 	St u di e n p r o z e s s	 b et r eff e n.	 S eit e n s	 d e r	 P ati e nt *i n n e n	 g e ht	 di e s e	 V e r a nt w o rt u n g	 h ä u-

fi g	 mit	 ei n e m	e r h ö ht e n	 B e d a rf	 a n	 T r ai ni n g	 u n d	 U nt e r st üt z u n g	 ei n h e r.	 D i e s e r	 B e d a rf	 k a n n	 d u r c h	

F o r s c h e n d e	i n	 b e r at e n d e r	 F u n kti o n	 a b g e d e c kt	 w e r d e n.	 Ei n	 s ol c h e r 	A n s at z	i st	i n s b e s o n d e r e	 b ei	

b e n a c ht eili gt e n	  G r u p p e n	 n üt zli c h,	 u m	 di e	 E rf o r s c h u n g	 v o n	  T h e m e n,	 di e	 di e s e r	  G r u p p e	  wi c hti g	

si n d,	 z u	f ö r d e r n.	 A u ß e r d e m	 k a n n	 di e s e r	 A n s at z	 d e n 	Z u g a n g	 z u	 sti g m ati si e rt e n	 G r u p p e n	 e rl ei c h-

t e r n	[ 3 3].	 Ei n	 P r o bl e m	N ut z e r *i n n e n g el eit et e r	 F o r s c h u n g	i st	 di e	 S c h wi e ri g k eit ,	fi n a n zi ell e	 F ö r d e-

r u n g	 z u	 e r h alt e n	 [ 5 5].	 Oft m al s	 h a n d elt	 e s	 si c h	 d e s h al b	 u m	 St u di e n,	 di e	 v o n	 P ati e nt *i n n e n o r g a ni-

s ati o n e n	 g ef ö r d e rt	 w e r d e n	 [ 4 0].	

Di e	 v e r s c hi e d e n e n	 A n s ät z e	 v o n	 P PI 	k ö n n e n	 vi elf älti g	 k o m bi ni e rt	 w e r d e n.	 S o	 b e s c h r ei b e n	 b s p w. 	

H e a v e n	 et	 al.	 [ 5 6] ,	 d a s s	 si e	 b ei	 d e r	 D u r c hf ü h r u n g	 ei n e r	 r a n d o mi si e rt	 k o nt r olli e rt e n	 St u di e	 z um 	

G e b r e c hli c h k eit s s y n d r o m 	i n	 d e r	 P ri m ä r v e r s o r g u n g	 k o nti n ui e rli c h	 ei n e	 f e st e	  G r u p p e	 v o n	 P ati-

e nt *i n n e n	 ei n b e z o g e n	 h a b e n,	 di e	 di e	 St u di e	 b e r at e n	 h a b e n	 u n d	 di e	 V e r bi n d u n g	 z u	 d e n	l o k al e n	

P ati e nt *i n n e n n et z w e r k e n	 si c h e r st ellt e n.	  D a r ü b e r	 hi n a u s	  w u r d e n	 a d	 h o c	  w eit e r e	 P ati e nt *i n n e n	

f ü r	 ei n m ali g e	 B e r at u n g e n	 hi n z u g e z o g e n,	 w e n n	 B e d a rf	 a n	 ei n e r	 g r ö ß e r e n	 Di v e r sit ät	 d e r	 ei n b e z o-

g e n e n 	P e r s p e kti v e n	 b e st a n d. 		

E nt s c h ei d e n d	i st,	 d a s s	f ü r	 di e	 B et eili g u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	i n	 ei n e m	 F o r s c h u n g s p r oj e kt	 M et h o-

d e n	 g e n ut zt	  w e r d e n,	 di e	 z u	 d e n	 d a mit	 v e r b u n d e n e n	 Zi el e n	 u n d	 d e n	 I nt e r e s s e n	 d e r	  B et eili gt e n	

p a s s e n.	 D a	si c h	 di e	 Zi el e	 u n d	I nt e r e s s e n	i m	 V e rl a uf	 ei n e s	 P r oj e kt e s	 v e r ä n d e r n	 k ö n n e n	( a u c h	 d u r c h	

di e	 e r w o r b e n e n	 E rf a h r u n g e n),	 s ollt e n	 a u c h	 di e	 B et eili g u n g s m et h o d e n	fl e xi b el	 a n g e p a s st	 w e r d e n.	

D a s	f ol g e n d e	 U nt e r k a pit el	 v e r d e utli c ht	 n o c h	 ei n m al,	 wi e	 s e h r 	si c h	 di e	 A rt	 u n d	 W ei s e,	 wi e	 P PI 	u m-

g e s et zt	 wi r d,	 u nt e r s c h ei d e n	 k a n n ,	a b h ä n gi g	 d a v o n ,	a u s	 w el c h e m	 G r u n d	 di e	 B et eili g u n g	 d u r c h g e-

f ü h rt	wi r d .	

	

	



	 1 7 	

2. 4. 4  Zi el e	 u n d	 U m s et z u n g 	

J e	 n a c h d e m,	w e r	 u n d	 a u s	 w el c h e n	 M oti v e n	 P PI 	i nitii e rt,	 k a n n	P PI 	s e h r	 u nt e r s c hi e dli c h	 u m g e s et zt	

w e r d e n	 [ 2 7,	 3 7,	 5 7].	I n	ei n e r	 Ü b e r si c ht	 z u	 Zi el e n	 u n d	 A n s ät z e n	 v o n	 P PI 	a r g u m e nti e r e n 	I v e s	 et	 al.	

[ 2 7],	wi e	 si c h	 di e s	 a u s wi r k e n	 k a n n	( T a b.	 2 ):	

T a b.	 2 	 Zi el e	 u n d	 A n s ät z e	 v o n 	P PI 	(ü b e r n o m m e n	 v o n 	I v e s	 et	 al.	[ 2 7])	

	 P PI	 a s	‘ e n d	i n	it s elf’ 	 P PI	 a s	‘ m e a n s	t o	 a n	 e n d’ 	
M o d el 	 P a rt n e r s hi p / alli a n c e 	 C o n s ult ati o n	 b y	i n vit ati o n 	
A p p r o a c h 	 •  B ott o m	 U p 	

•  Ri g ht s	 b a s e d 	
•  P r o c e s s	 o ri e nt e d 	

•  T o p	 d o w n 	
•  P r a g m ati c 	
•  O ut c o m e	 o ri e nt e d 	

P u r p o s e	f o r	
r e s e a r c h 	

•  R e p r e s e nt ati o n	 of	 c o m m u nit y	 v al u e s	
a n d	 p r ef e r e n c e s 	

•  T r a n s p a r e n c y	 a n d	 a c c o u nt a bilit y 	
•  E q u ali si n g	 eliti st	 a n d	 e x cl u si o n a r y	

p o w e r	i m b al a n c e s	 b et w e e n	t h e	 p u b-
li c	 a n d	t h e	 a c a d e mi c	 c o m m u nit y	

•  I n c r e a s e s	t h e	 r el e v a n c e	 of	 r e s e a r c h	
•  I n c r e a s e s	t h e	 q u alit y	 of	 r e s e a r c h	

( a d d s	i n si g ht	t o	t h e	 d e si g n,	 m et h o d s	
a n d	 fi n di n g s;	 a s si st s	i n	 di s s e mi n ati o n	
a n d	i m pl e m e nt ati o n) 	

N at u r e	 of	i n-
v ol v e m e nt 	

•  E n c o u r a g e	 n e w	i d e a s	 a n d	j oi nt	 d e ci-
si o n	 m a ki n g 	
	

•  I nf o r m ati o n	 gi vi n g	 a b o ut	 d e ci si o n s	
m a d e 	

•  I n vit ati o n	t o	 r e s p o n d	
R el ati o n s hi p 	 C o o p e r ati v e 	

	
T r a n s a cti o n al 	

	

W e n n	 P PI 	al s	 S el b st z w e c k 	(„ P PI	 a s	‘ e n d 	i n	it s elf’”)	u m g e s et zt	 wi r d,	 wi r d	 ei n e	 P a rt n e r s c h aft	 z wi-

s c h e n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 a n g e st r e bt,	i n	 d e r	 b ei d e	 G r u p p e n	 gl ei c h e	 R e c ht e	 h a b e n	 u n d	

d e r	 P r o z e s s	 d e r	 g e m ei n s a m e n	 A r b eit	 u n d	 E nt s c h ei d u n g sfi n d u n g	 z e nt r al	i st,	 u m 	di e	 R oll e	 d e r	 P a-

ti e nt *i n n e n	i n	 F o r s c h u n g	 z u	 st ä r k e n.	 Wi r d	 P PI 	al s	 Mitt el 	(„ P PI	 a s	‘ m e a n s	 t o	 a n	 e n d ”)	ei n g e s et zt ,	

u m	 di e	 Q u alit ät	 u n d	 R el e v a n z	 v o n	 F o r s c h u n g	 z u	 v e r b e s s e r n,	 d a n n	 st e h e n	 w e ni g e r	 d e r	 P r o z e s s ,	

s o n d e r n	 vi el m e h r	 d e s s e n	 E r g e b ni s s e	i m	 Z e nt r u m.	 F o r s c h e n d e	 b r a u c h e n	 di e	 P e r s p e kti v e	 d e r	 P ati-

e nt *i n n e n ,	u m	i h r e	 F o r s c h u n g	 z u	 v e r b e s s e r n,	 a uf	 Ei nl a d u n g	 k ö n n e n	 P ati e nt *i n n e n	i h r e	 P e r s p e k-

ti v e	 ei n b ri n g e n.	 Di e	 B e zi e h u n g	 z wi s c h e n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 e nt s p ri c ht	 ei n e r	 B e r a-

t u n g	 b z w.	 ei n e s	 ei n g e k a uft e n	 S e r vic e s,	 a n	 E nt s c h ei d u n g e n	 si n d	 di e	 P ati e nt *i n n e n	 ni c ht	 b et eili gt ,	

s o n d e r n	 w e r d e n	 ü b e r	 si e	i n f o r mi e rt.		

E s	li e gt	 n a h e ,	 d a s s	I v e s	 et	 al.	[ 2 7]	hi e r mit	 z w ei	 P ol e	 s ki z zi e r e n,	 z wi s c h e n	 d e n e n	j e d o c h	 n o c h	 vi el-

f älti g e	 Z wi s c h e nf o r m en	 v o n	 B et eili g u n g	 m ö gli c h	 si n d 	– 	s o wi e	 v e r m utli c h	 a u c h	 di e	 G r ü n d e ,	a u s	

d e n e n	 P PI 	u m g e s et zt	 wi r d ,	oft m al s	 ei n	 Mi x	 v e r s c hi e d e n e r	 M oti v e	 si n d .	

3  F a kt o r e n 	f ü r	ei n e	 g eli n g e n d e 	P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	u n d	 d a r a u s	

r e s ulti e r e n d e	 Zi el e	 u n d	 F r a g e st ell u n g e n	 d e r	 Di s s e rt ati o n 	

E vi d e n z	 u n d	 P r a xi s	 z ei g e n ,	 d a s s	i n	d e r	 B et eili g u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n 	ei n	 g r o ß e s	 P ot e nti al	 b e st e ht ,	

di e	 Q u alit ät	 v o n	 F o r s c h u n g	 z u	f ö r d e r n	 u n d	 z u m	 E m p o w e r m e nt	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 b ei z ut r a g e n. 	

U m	 di e s e s	 P ot e nti al 	n ut z b a r	 z u	 m a c h e n,	 b r a u c ht	 e s	 g e ei g n et e	 K o nt e xt b e di n g u n g e n ,	 wi e	 R e s s o u r-

c e n	 u n d	 K o m m u ni k ati o n s st r u kt u r e n, 	u n d	 ei n e	 a n g e m e s s e n e	 U m s et z u n g	 hi n si c htli c h	 Z eit p u n kt,	

T eil n e h m e r *i n n e n	 u n d	 M et h o d e n	 d e r	 B et eili g u n g. 	N i c ht	 z ul et zt	s pi el e n	 z wi s c h e n m e n s c hli c h e	 A s-

p e kt e	 ei n e	 w e s e ntli c h e	 R oll e	f ü r	 d a s	 G eli n g e n	 v o n	 P PI .	Al s	 wi c hti g e 	– 	u n d	 bi sl a n g	 w e ni g	 u nt e r-

s u c ht e	 – 	F a kt o r e n	f ü r	 di e	 U m s et z u n g	 „ g ut e r“	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g	 w u r d e n	 a u s	 d e r 	Lit e r at u r	
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di e	 P e r s p e kti v e n 	d e r	 b et eili gt e n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n 	a uf 	i h r e	 Z u s a m m e n a r b eit,	di e	

Ei n b e zi e h u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n( -g r u p p e n),	 di e	l ei c ht	 ü b e r s e h e n	 w e r d e n ,	di e	 st r u kt u r ell e	 F ö r d e-

r u n g	 v o n	 P PI,	 di e	 E nt wi c kl u n g	 g e ei g n et e r	 M et h o d e n	 s o wi e 	di e	 M e s s u n g	 d e s	 N ut z e n s	 i d e ntifi zi e rt.	

Di e	 Di s s e rt ati o n	f o k u s s i e rt	 di e	P e rs p e kti v e n 	d e r	 b et eili gt e n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o rs c h e n d e n	 a uf 	i h r e	

Z us a m m e n a r b eit 	u n d	 di e	 Ei n b e zi e h u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n( -g r u p p e n),	 di e	l ei c ht	 ü b e rs e h e n	 w e r d e n .	

J e	 n a c h d e m,	a u s	 w el c h e n	 M oti v e n	 h e r a u s	 P PI	i nitii e rt	 wi r d,	 k a n n	 di e	 B et eili g u n g	s e h r	 u nt e r s c hi e d-

li c h	u m g e s et zt 	w e r d e n	 [ 3 7,	 5 7].	 Di e s	 b e zi e ht	 si c h	 ni c ht	 n ur	 a uf	 di e	I nt e n sit ät	 d e r	 B et eili g u n g,	 s o n-

d e r n	 u.	 a. 	a u c h	 a uf	 di e	 B e zi e h u n g	 z wi s c h e n	 d e n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 d e n	 F o r s c h e n d e n,	 d e r e n	 R ol-

l e n v e r st ä n d ni s s e,	 di e	 F r a g e,	 w e r	 a n	 E nt s c h ei d u n g e n	 b et eili gt	i st,	 u n d	 wi e	 di e	 K o m m u ni k ati o n s-

st r u kt u r e n	 g e st alt et	 w e r d e n	 [ 2 7].	 P PI	wi r d 	„ offi zi ell“	 g ef o r d e rt,	 u m	 di e	 Q u alit ät	 v on	 F o r s c h u n g	 z u	

st ei g e r n	 u n d	 P ati e nt *i n n e n	 z u	 e m p o w e r n 	[ 5,	 6].	 Bi sl a n g	w ei ß	 m a n	 w e ni g	 z u	 d e n	 M oti v e n,	 di e	 P a-

ti e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e	 b e w e g e n,	P PI	 u m z u s et z e n ,	 u n d	z u	 d e n	 E r w a rt u n g e n,	 di e	 si e	 mit	i h r e r	

B et eili g u n g	 v e r bi n d e n.	 M e h r e r e 	P u bli k ati o n e n	 w ei s e n	 d a r a uf	 hi n ,	 d a s s	ei n e	 eff e kti v e	 B et eili g u n g	

v e r hi n d e rt	 w e r d e n	 k a n n,	 w e n n	 di e	 B et eili gt e n	 mit	 u nt e r s c hi e dli c h e n	 E r w a rt u n g e n	 u n d	 M oti v e n	

i n	 d e n	 A u st a u s c h	 g e h e n	[ 2 6,	 4 7].	D a r ü b e r	 hi n a u s	 h ä n gt	 di e	 Q u alit ät	 v o n	 P PI,	 d e m	 Q u alit y	I n v ol v e-

m e nt	 F r a m e w o r k 	f ol g e n d,	u.	 a. 	d a v o n	 a b,	 d a s s	 di e	 B et eili gt e n	 d a s	 G ef ü hl	 h a b e n,	 d u r c h	 di e	 B et eili-

g u n g	i h r e	 ei g e n e n	 M oti v e	 v e rf ol g e n	 u n d	i h r e	 Zi el e	 e r r ei c h e n	 z u	 k ö n n e n	 [ 3 7].		

V o n	 d e r	 U m s et z u n g	 v o n	 P PI	 w e r d e n	 z u m ei st	 di e	 p o siti v e n	 A s p e kt e	 b e ri c ht et .	 Di e s	u mf a s st	 z .	 B.	

d e n 	N ut z e n ,	d e n	 P PI	f ü r	 di e	 F o r s c h u n g,	 di e 	P ati e nt *i n n e n	 u n d 	di e 	F o r s c h e n d e n 	e ntf alt e n	 k a n n	 [ 5,	

3 2,	 3 3,	 4 2] .	 All e r di n g s	 st e h e n	 d e r	 eff e kti v e n	 U m s et z u n g	 v o n	 P PI	 vi el e	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	 e nt g e-

g e n.	 Di e s e	 e nt st e h e n 	d u r c h	 d i e	u nt e r s c hi e dli c h e n 	E r w a rt u n g e n	 d e r	 B et eili gt e n,	 S o r g e n	s eit e n s	 d e r	

F o r s c h e n d e n,	 d a s s	 P ati e nt *i n n e n	 ni c ht	i n	 d e r	 L a g e	 si n d ,	b e d e ut s a m e	 B eit r ä g e	 z u	l ei st e n,	 di e	 A n g st	

d e r	 P ati e nt *i n n e n ,	n u r	 p r o	f o r m a	 b et eili gt	 z u	 w e r d e n,	 di e	 z u s ät zli c h e n	 A uf w ä n d e	 u n d	 di e	 m a n-

g el n d e n	 E rf a h r u n g e n	 d e r	 B et eili gt e n.	 Di e s e	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	 k ö n n e n	 si c h 	n e g ati v	 a uf	 di e	 B et ei-

li gt e n	u n d	 di e	 P PI	 a u s wi r k e n	 [ 5,	 2 6,	 3 9,	 4 7].	 M o r ai n	 u n d	 F o r s yt h e	 et	 al.	 v e r m ut e n,	 d a s s	 di e	 H e r-

a u sf o r d e r u n g e n	 v o n	 P PI	 s e lt e n	 b e ri c ht et	 w e r d e n,	 w eil	 F o r s c h e n d e	 b ef ü r c ht e n	 k ö n nt e n,	 d a d u r c h	

i h r e	 K o m p et e n z	 z u r	 P PI	 u n d	 s o mit	i h r e	 C h a n c e	 a uf	 F o r s c h u n g sf ö r d e r u n g	 z u	 s c h m äl e r n	[ 4 5,	 5 8].	

I n d e m	 w e ni g	 z u	 d e n	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	 b e ri c ht et	 wi r d,	 g e ht	 di e	 M ö gli c h k eit	 v e rl o r e n,	a u s	 d e n	

E rf a h r u n g e n	 z u	l e r n e n .		

Ei n e	 H e r a u sf o r d e r u n g	 v o n	 P PI	i st,	 d a s s	 m a n c h e	 B e v öl k e r u n g s g r u p p e n	 s elt e n e r	 b ei	 P PI	 b e r ü c k-

si c hti gt	 b z w.	„l ei c ht	 ü b e r s e h e n“	 w e r d e n	 [ 5 4],	 ev e nt u ell	 a u c h ,	w eil	i h r e	 B et eili g u n g	 mit	 b e s o n d e r e n	

H e r a u sf o r d e r u n g e n	 ei n h e r g e h e n	 w ü r d e.	 Z u m ei st	 w e r d e n	 a uf g r u n d	 d e r	 P r a kti k a bilit ät	 s el b st s e-

l e kti e rt e	 F r ei willi g e	 ei n b e z o g e n	[ 5].	U m	 m e h r	 Di v e r sit ät	 u n d	 G e r e c hti g k eit	 b ei	 d e r	 Z u s a m m e n s et-

z u n g	 d e r	 a n	 F o r s c h u n g	 b et eili gt e n	 P e r s o n e n	 z u	 e r r ei c h e n,	 m ü s s e n	i n s b e s o n d e r e	 di ej e ni g e n	 a kti v	

w e r d e n,	 di e	 b e r eit s	 T eil	 d e r	 F o r s c h u n g s c o m m u nit y	 si n d	 [ 5 4].	E s 	li e gt	 a n	i h n e n,	di e	 B a r ri e r e n 	a b-

z u b a u e n,	 di e	 d e r	 B et eili g u n g	 a uf	 v e r s c hi e d e n e n	 E b e n e n	 e nt g e g e n st e h e n.	 Di e	 Lit e r at u r	 z ei gt,	 d a s s	

ält e r e	 P ati e n t *i n n e n	– 	d efi ni e rt	 al s	 P e r s o n e n	 mit	 alt e r s a s s o zii e rt e n	 M e r k m al e n	 ( s.	 K a pit el	 5. 1)	 – 	

s e h r	 s elt e n	 a n	 F o r s c h u n g	 b et eili gt	 w e r d e n 	[ 5 9].	D u r c h	 di e	 mit	 z u n e h m e n d e m	 Alt e r	 h ä ufi g e r	 a uf-

t r et e n d e n	 Ei n s c h r ä n k u n g e n	( wi e	 z.	 B.	 D e m e n z	 o d e r	 B e ei nt r ä c hti g u n g e n	 d e r	 M o bilit ät,	 d e s	 H ö r e n s	

u n d	 d e s	 S e h e n s)	 k a n n	 di e	 B et eili g u n g	 ält e r e r	 P ati e nt *i n n e n	 mit	 b e s o n d e r e n	 A nf o r d e r u n g e n	 v e r-

b u n d e n	 s ei n. 	
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Zi el e 	d e s	 Di s s e rt ati o n s p r oj e kt e s 	

D u r c h	 di e 	k u m ul ati v e	 Di s s e rt ati o n	 s oll	 z u m	 Wi s s e n,	 wi e	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g	 g eli n g e n	 k a n n ,	

b ei g et r a g e n	 w e r d e n .	Ü b e r g e o r d n et e s	 Zi el	 d e r	 Di s s e rt ati o n	 w a r	 e s,	 n e b e n	 d e m	 wi s s e n s c h aftli c h e n	

E r k e n nt ni s g e wi n n ,	P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e	 i n	 d e r	  U m s et z u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n b et eili-

g u n g	 z u	 u nt e r st üt z e n.	 D a b ei	 st a n d e n	 z w ei	 T h e m e n 	i m	 F o k u s:		

Zi el	 d e r	 Di s s e rt ati o n	 w a r	 e s	 z u m	 ei n e n,	 di e	 P e r s p e kti v e n	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 a uf	

P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g	 z u	 u nt e r s u c h e n,	 u m	 m e h r	 ü b e r	i h r e	 M oti v e, 	E r w a rt u n g e n 	u n d 	E rf a h r u n-

g e n	 i n	 B e z u g	 a uf	P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g	 z u	l e r n e n.	 Mit	 d e m	 A b gl ei c h	 d e r	 P e r s p e kti v e n	 v o n	 P a-

ti e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 w u r d e	 a n g e st r e bt,	 C h a n c e n	 u n d	 p ot e nti ell e	 K o nfli kt e	f ü r	 di e	 U m s et-

z u n g	 v o n	 P a ti e nt *i n n e n b et eili g u n g	 z u	 i d e ntifi zi e r e n.	 D a r ü b e r	 hi n a u s	 s ollt e	 u nt e r s u c ht	  w e r d e n ,	

i n wi e w eit	 si c h	 di e	 E rf a h r u n g e n	 d e r	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 mit	i h r e n	 u r s p r ü n gli c h e n	 E r-

w a rt u n g e n	 d e c k e n. 	

D a s	 z w eit e	 Zi el	 d e r	 Di s s e rt ati o n	 g r ü n d et	 a uf	 d e m	 A n s p r u c h,	 d a s s 	all e	 Zi el g r u p p e n	 gl ei c h e r m a ß e n	

ei n	 R e c ht	 d a r a uf	 h a b e n	 s ollt e n,	i h r e	 P e r s p e kti v e n	i n	 di e	 G e st alt u n g	 v o n	 F o r s c h u n g s p r o z e s s e n	 u n d	

di e	 d a r a uf	 a uf b a u e n d e	 G e s u n d h eit s v e r s o r g u n g	 ei n b ri n g e n	 z u	 k ö n n e n	 u n d	 d u r c h	 di e	 B et eili g u n g	

E m p o w e r m e nt	 z u	 e rf a h r e n.	I m	 R a h m e n	 d e r	 Di s s e rt ati o n	s ollt e	f ü r	 ei n e	„ s c h w e r e r“	 z u	 b et eili g e n d e	

Zi el g r u p p e	 u nt e r s u c ht 	w e r d e n,	  wi e	 d e r e n	  B et eili g u n g	 a n	 F o r s c h u n g	 g eli n g e n	 k a n n	 u n d	  w el c h e 	

f ö r d e r n d e n	 u n d	 h e m m e n d e n	 A s p e kt e	 b e r ü c k si c hti gt	  w e r d e n	  m ü s s e n,	 u m	  m e h r	  G e r e c hti g k eit	

b ei m	 Z u g a n g	 z u	 P ati e nt * i n n e n b et eili g u n g	 z u	 e r r ei c h e n.	 A u s g e w ä hlt	 w u r d e	 d af ü r	 di e	 G r u p p e	 d e r	

ält e r e n	 P ati e nt *i n n e n. 		

F r a g e st ell u n g e n 	

I m	 R a h m e n	 d e r	 Di s s e rt ati o n	 w u r d e	 ei n	 B ei r at	f ü r	 ei n e	 kli ni s c h e	 St u di e	 g e g r ü n d et	 u n d	 ei n e	 q u ali-

t ati v e	 St u di e	 z ur	 M oti v ati o n	 u n d 	z u 	d e n	 E r w a rt u n g e n	 d e r	 a m	 B ei r at	 b et eili gt e n 	P ati e nti n n e n	 u n d	

F o r s c h e n d e n	 d u r c h g ef ü h rt.	 A uf b a u e n d	 a uf	 di e s e	 St u di e	 w u r d e	i n	 ei n e r	 z w eit e n	 St u di e	 e r h o b e n ,	

w el c h e	 E rf a h r u n g e n	 di e	 P ati e nti n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 mit	 d e r	 B et eili g u n g	i m	 B ei r at	 m a c h te n.	

F ol g e n d e	 F r a g e st ell u n g e n 	w u r d e n 	d u r c h	 di e	 b ei d e n	 St u di e n	 u nt e r s u c ht :	

•  W a s	 m oti vi e rt	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e ,	a n	 P PI 	t eil z u n e h m e n ?		

•  W el c h e	 E r w a rt u n g e n	 h a b e n	 si e	 a n	i h r e	 B et eili g u n g ? 	

•  W el c h e	 E rf a h r u n g e n	 m a c h e n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e	 mit	 P PI ?	 	

•  I n wi ef e r n	 sti m m e n	i h r e	 E rf a h r u n g e n	 mit	i h r e r	 u r s p r ü n gli c h e n 	M oti v ati o n	 u n d	i h r e n	 E r w a r-

t u n g e n	 ü b e r ei n ?	

D e s	 W eit e r e n	 w u r d e	i n	 ei n e m	 Lit e r at u r r e vi e w	 u nt e r s u c ht ,	wi e	 P PI 	mit	 ält e r e n	 P ati e nt *i n n e n 	u m-

g e s et zt	 w e r d e n	 k a n n.	 K o n k r et	 w u r d e n	f ol g e n d e	 F r a g e st ell u n g e n	 b e a r b eit et: 	

•  W el c h e 	M et h o d e n	 w e r d e n	 g e n ut zt,	 u m	 ält e r e	 P ati e nt *i n n e n 	a kti v	 a n	 G e s u n d h eit sf o r s c h u n g	 z u 	

b et eili g e n ?	 	

•  W el c h e	 F a kt o r e n	 e r m ö gli c h e n	 u n d	 w el c h e 	F a kt o r e n 	hi n d e r n	 di e 	B et eili g u n g 	v o n	 äl t e r e n	 P ati-

e nt *i n n e n ? 		
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4  St u di e n 	z u 	M oti v ati o n,	 E r w a rt u n g e n	 u n d	 E rf a h r u n g e n	 v o n	 P ati-

e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 hi n si c htli c h	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	

Di e s e s	 u n d	 d a s	f ol g e n d e	 K a pit el	 b e s c h r ei b e n	i n	 K ü r z e	 di e	 M et h o d e n,	 E r g e b ni s s e,	 Di s k u s si o n	 u n d	

S c hl u s sf ol g e r u n g e n	 d e r	 q u alit ati v e n	 St u di e n	( K a pit el	 4 )	 u n d	 d e s	 Lit e r at u r r e vi e w s	( K a pit el	 5 ),	 di e	

i m	 R a h m e n	 d e r	 Di s s e rt ati o n	 d u r c h g ef ü h rt	 w u r d e n.	 F ü r	 ei n e	 d et ailli e rt e	 D a r st ell u n g	 d e r	M et h o d e n	

u n d	 M at e ri ali e n 	s o wi e	 d e r	 a u sf ü h rli c h e n	 E r g e b ni s s e	 u n d	i h r e r	 Di s k u s si o n e n	 s ei	 a uf	 di e	 d r ei	 d e r	

Di s s e rt ati o n	 z u g r u n d eli e g e n d e n	 P u bli k ati o n e n	 v e r wi e s e n	 [ 2 1-2 3] .	Ü b e r g r eif e n d e	 T h e m e n	 s o wi e	

di e	 St ä r k e n	 u n d	 S c h w ä c h e n	 d e r	 A r b eit	 w e r d e n	 d a r ü b e r	 hi n a u s	i n	 K a p it el	6 	di s k uti e rt. 	

I m	  R a h m e n	 z w ei e r	 q u alit ati v e r	 St u di e n	  w u r d e	 u nt e r s u c ht,	  w a s	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e	

m oti vi e rt ,	a n	 P PI 	t eil z u n e h m e n,	u n d	 w el c h e	 E r w a rt u n g e n	 si e	i m	 V o rf el d	 a n	 d i e	 B et eili g u n g	 h a b e n	

( St u di e	 1) 	s o wi e ,	w el c h e	 E rf a h r u n g e n	 si e	 t at s ä c hli c h	mit	 d e r	 B et eili g u n g	 m a c h e n 	( St u di e	 2) .	 Di e s e	

q u alit ati v e n	 St u di e n	 w a r e n	 g e k o p p elt	 a n	 ei n e	 r a n d o mi si e rt e	 k o nt r olli e rt e	 St u di e	 ( R C T)	 n a m e n s	

R E G A T T A	 ( E u d r a C T	 N o.	 2 0 1 6 – 0 0 0 4 7 7 -2 1 )	 [ 6 0].	I n	 R E G A T T A	 wi r d	 ei n	 pfl a n zli c h e s	 P r ä p a r at	 mit	

ei n e r	 a nti bi oti s c h e n	  T h e r a pi e	 f ü r	 di e	  B e h a n dl u n g	 u n k o m pl i zi e rt e r	  H a r n w e g si nf e kt e	 ( H WI)	 b ei	

F r a u e n	 v e r gli c h e n.	 A b b.	 4 	ill u st ri e rt	 di e	 B e zi e h u n g	 d e r	i m	 R a h m e n	 d e r	 Di s s e rt ati o n	 d u r c h g ef ü h r-

t e n	 q u alit ati v e n	 St u di e n	 z u r	R E G A T T A -St u di e .		

A b b.	 4 	 Ei n b ett u n g	 d e r	 q u alit ati v e n	 St u di e n	 z u	 M oti v ati o n,	 E r w a rt u n g e n	 u n d	 E rf a h r u n g e n 	i n	 R E G A T T A		

Di e	 q u alit ati v e n	 St u di e n	 z u r	 U nt e r s u c h u n g	 d e r	 M oti v ati o n,	 E r w a rt u n g e n	 u n d	 E rf a h r u n g e n	 w u r-

d e n 	v o n	 d e r	 Et hi k k o m mi s si o n	 d e r	 U ni v e r sit ät	 B r e m e n	 g e p r üft	 u n d	 a m	 1 0. 0 6. 2 0 1 6	 b e willi gt.	 I n	

d e r	 U m s et z u n g	 d e r	 St u di e n 	w a r e n	 z w ei	 P ati e nti n n e n	 al s	 K o -F o r s c h e n d e	 b et eili gt	 u n d	 h a b e n	 di e	

b ei d e n	 d a r a u s	 r e s ulti e r e n d e n	 A rti k el	 al s	 K o -A ut o r *i n n e n	 u nt e r st üt zt. 	

4. 1  M et h o d e n	 u n d	 M at e ri ali e n	 d e r	 d u r c h g ef ü h rt e n	 St u di e n 	

4. 1. 1  Ei n ri c ht u n g	 ei n e s	 P ati e nti n n e n b ei r at s 	

D a s	 St u di e nt e a m	 v o n	 R E G A T T A	 h a t	 w ä h r e n d	 d e r	 A nt r a g s p h a s e	v o n	 R E G A T T A 	di e	 P e r s p e kti v e n 	

v o n	 P ati e nt * i n n e n	 a u s	 d e r	 Lit e r at u r	 u n d	 ü b e r	 ei n e	 ei n m ali g e	 Di s k u s si o n	 mit	 P ati e nt *i n n e n v e rt r e-

t e r *i n n e n	 ei nb e z o g e n.	  N a c h d e m	  R E G A T T A 	 z u r	 F ö r d e r u n g	 a u s g e w ä hlt	  w u r d e,	 h att e 	 d a s	 St u-

di e nt e a m 	I nt e r e s s e,	ei n e	l a n gf ri sti g e	 P PI 	z u	 et a bli e r e n 	u n d	 b ot 	mi r	 a n,	 di e s e	 A uf g a b e	i m	 R a h m e n	

m ei n e r	 Di s s e rt ati o n	 z u	 ü b e r n e h m e n.	 S o mit	 w u r d e	f ü r	 R E G A T T A	 ei n 	P ati e nti n n e n b ei r at	 ei n g e ri c h-

t et,	 d e r	 di e	 St u di e	 ü b e r	 d e n	 g e s a mt e n	 w eit e r e n	 F o r s c h u n g s p r o z e s s	 b e gl eit et. 	I m	 B ei r at	t r effe n 	si c h 	

P ati e nti n n e n 	 mit	  H WI -E rf a h r u n g e n 	 r e g el m ä ßi g	 mit 	 F o r s c h e r *i n n e n	 d e s	 R E G A T T A -T e a m s ,	 u m 	
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a kt u ell e	 T h e m e n	 d e r	 St u di e	 g e m ei n s a m	 z u	 b e r at e n .	 Di e	 W eit e rf ü h r u n g	 d e s	 B ei r at s	i st	 bi s	 z u r	 Di s-

s e mi n ati o n	 d e r	 E r g e b ni s s e	 g e pl a nt.	 D i e s	 g e ht	 ü b e r	 d e n	 Z eit r a u m	 di e s e r	Di s s e rt ati o n	 hi n a u s	 u n d	

wi r d	 hi e r	 s o mit	 ni c ht	 b e ri c ht et. 	Di e	f ol g e n d e n	 D a r st ell u n g e n	 b e zi e h e n	 si c h	 a uf	 di e	 bi s 	z u r	 E r h e-

b u n g	 d e r	 E rf a h r u n g e n	 st att g ef u n d e n e n	 vi e r	 T r eff e n	 d e s	 B ei r at s. 		

Di e	 A rt	 d e r	 Z u s a m m e n a r b eit	i m	 P ati e nti n n e n b ei r at 	w u r d e	i m	 e r st e n	 B ei r at st r eff e n	 di s k uti e rt	 u n d	

v e r ei n b a rt .	Di e	 T r eff e n	 d e s	 P ati e nti n n e n b ei r at s	 f a n d e n	 all e	f ü nf	 bi s	 si e b e n	 M o n at e	a n	 ei n e m	 z e nt-

r al e n	 O rt	i n	 B r e m e n 	st att .	 Si e	 w u r d e n	v o n	 mi r 	m o d e ri e rt,	 di e	 i c h	s el b st	 ni c ht	 z u m 	St u di e nt e a m	

v o n	 R E G A T T A	 g e h ö r e .	Di e	 P ati e nti n n e n	 e r hi elt e n	 ei n e	 A uf w a n d s e nt s c h ä di g u n g	 v o n	 5 0	 E u r o	f ü r	

j e d e s	T r eff e n ,	a n	 d e m	 si e	 t eil n a h m e n.	  D i e	 F o r s c h e r* i n n e n	 e r hi elt e n	 k ei n e	  A uf w a n d s e nt s c h ä di-

g u n g. 	

N e b e n	 d e n	 P ati e nti n n e n	 n a h m	 ei n	 F o r s c h e r	 d e s	 R E G A T T A -T e a m s	 a n	 all e n	 T r eff e n	 d e s	 B ei r at s	 teil .	

D e n	 a n d e r e n	 F o r s c h e r * i n n e n	 st a n d	 e s	 f r ei,	 o b	 si e	z u	 d e n	  B ei r at st r eff e n	 k o m m e n,	 d a	 si e	  w eit e r	

e ntf e r nt	l e bt e n	( e r st	i n	 H a n n o v e r	 b z w.	 G ötti n g e n,	 s p ät e r	 d a n n 	a u c h 	i n	J e n a	 b z w.	 W ü r z b u r g).	Ü b e r	

di e	  B ei r at st r eff e n 	hi n a u s	 t r af e n	 si c h	 di e	 F o r s c h e r *i n n e n	 d e s	  R E G A T T A -T e a m s	 all e	 ei n	 bi s	 z w ei	

M o n a t e	 z u r	 B e s p r e c h u n g	( p e r s ö nli c h	o d e r	t el ef o ni s c h).	 	

4. 1. 2  A u s w a hl	 d e r	 Mit gli e d e r	 d e s	 P ati e nti n n e n b ei r at s 	

F ü r	 d e n	 P ati e nti n n e n b ei r at	 w u r d e n	 z e h n	 F r a u e n	 r e k r uti e rt,	 di e	 s el b st	 E rf a h r u n g e n	 mit	 H WI	 h a-

b e n .	 D a	 R E G A T T A	 di e	 T h e r a pi e	 v o n	H WI	 b ei	 F r a u e n	 u nt e r s u c ht,	 w u r d e n	 a u s s c hli e ßli c h	 F r a u e n	 al s	

P ati e nti n n e n	i n	 d e n	 B ei r at	 ei n g e s c hl o s s e n.	 Di e	 P ati e nt i n n e n	 w u r d e n	 g e zi elt	 a u s g e w ä hlt,	 u m	 ei n e	

di v e r s e	 A u s w a hl	i n	 B e z u g	 a uf	 Alt e r,	 Bil d u n g s hi nt e r g r u n d	 u n d	 E rf a h r u n g	 mit	 kli ni s c h e r	 F o r s c h u n g	

z u	 g e n e ri e r e n 	[ 1 2,	 3 3,	 6 1,	 6 2].	Di e	 A n s p r a c h e	 e rf ol gt e	 ü b e r 	H a u s ä r zt e	( N = 4),	 ei n e	 O nli n e a n n o n c e	

( N = 5)	u n d 	g e m ei n s a m e	 B e k a n nt e	( N = 1) .	Di e	 R E G A T T A -Mit a r b eit e r *i n n e n	 w u r d e n	 di r e kt	 a uf	 ei n e	

m ö gli c h e	 T eil n a h m e	 a m	 P ati e nti n n e n b ei r at	 a n g e s p r o c h e n.	 D u r c h	 a u sf ü h rli c h e	I nf o r m ati o n s m a-

t e riali e n	 w u r d e	 ei n e	i nf o r mi e rt e	 Ei n willi g u n g 	si c h e r g e st ellt .	B ei d e	 G r u p p e n	 h a b e n	 b ei 	St u di e n-

ei nt r itt	 k u r z e	 F r a g e b ö g e n	 z u	i h r e n	s o zi o d e m o g r afi s c h e n	 D at e n	 s o wi e	i h r e n 	E rf a h r u n g e n	 mit	 P PI 	

( b ei d e	 G r u p p e n)	 u n d	 H WI	( n u r	 di e	 P ati e nti n n e n)	 a u s g ef üllt .	

4. 1. 3  Q u alit ati v e	 E r h e b u n g e n 	

M oti v ati o n	 u n d	 E r w a rt u n g e n 	

Mitt el s	 T el ef o ni nt e r vi e w s	 w u r d e n	 di e	 M oti v ati o n	 u n d	 di e	 E r w a rt u n g e n	 d e r	i m	 B ei r at	 b et eili gt e n	

P ati e nti n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 b z gl.	i h r e r	 T eil n a h m e	 a n	 P PI 	e r h o b e n.	 A uf b a u e n d	 a uf	 d e r 	t h e o r e-

ti s c h en 	A n n a h m e ,	 d a s s	 M oti v ati o n	 a u s	ei n e m	 Z u s a m m e n s pi el	 p e r s ö nli c h e r	 u n d	 sit u ati v e r	 F a kt o-

r e n	 e nt st e ht	 [ 6 3,	 6 4]	s o wi e	 v e r ei n z elt e n 	B e ri c ht e n 	i n	 d e r	 Lit e r at u r	 d a z u,	 w a s	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	

F o r s c h e n d e	  m oti vi e rt ,	a n	 P PI 	t eil z u n e h m e n,	w u r d e n 	s e mi st r u kt u ri e rt e	 L eitf ä d e n 	e nt s p r e c h e n d 	

Wit z el s	  M et h o d e	 f ü r	 P r o bl e m z e nt ri e rt e	 I nt e r vi e w s 	e nt wi c k elt 	[ 6 5].	Di e	 I nt e r vi e w s	 f a n d e n	 v o r	

d e m 	e r st e n 	B ei r at st r eff e n	 st att .	 A m	 E n d e	j e d e s	I nt e r vi e w s	w u r d e n 	di e	 z e n t r al e n	 E r g e b ni s s e	 d e s	

I nt e r vi e w s	 d u r c h	 di e	 I nt e r vi e w e ri n	 z u s a m m e n g ef a s st	 u n d	 di e	 I nt e r vi e w p a rt n e r *i n n e n	 g e b et e n ,	

E r g ä n z u n g e n	 o d e r	 K o r r e kt u r e n	 ei n z u b ri n g e n.	 Di e	I nt e r vi e w s	 w u r d e n	 a uf	 T o n b a n d	 a uf g e z ei c h n et.	

E r st e	 Ei n d r ü c k e	 w u r d e n	 d u r c h	 di e	I nt e r vi e w e ri n	i n	 e i n e m	 P o st s k ri pt	 n oti e rt.		

E rf a h r u n g e n 	

Di e	 E rf a h r u n g e n	 d e r	 a m	 P ati e nti n n e n b ei r at	 b et eili gt e n	 P ati e nti n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	  w u r d e n	

a uf b a u e n d	 a uf	 d r ei	 Q u ell e n	 u nt e r s u c ht: 	
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a)	 d e n 	P r ot o k oll e n	 d e r	 B ei r at st r eff e n:	 F ü r	 a ll e	B ei r at st r eff e n	 w u r d e n	 P r ot o k oll e	 e r st ellt ,	i n	 d e n e n	

di e	 z e nt r al e n	 E r g e b ni s s e	 d e r	 T r eff e n	i n kl u si v e	 d e r	 F e e d b a c k r u n d e	 a m	 E n d e	j e d e s	 T r eff e n s	 d o k u-

m e nti e rt	 w u r d e n.	 Di e	 P r ot o k oll e	 w u r d e n	 v o n 	d e n	 T eil n e h m e n d e n	 g e p r üft	 u n d	 g gf.	 k o r ri gi e rt ,	b e-

v o r	 si e	 a n	 all e	 Mit gli e d e r	 d e s	 B ei r at s	 v e r s e n d et	 w u r d e n.	 	

b)	 d e n	 P o st s k ri pt e n	 d e r	 M o d e r at o ri n :	N a c h	j e d e m	 B ei r at st r eff e n	 h at	 di e	 M o d e r at o ri n	i h r e	 Ei n d r ü-

c k e	 i n	 ei n e m	 P o st s k ri pt	 f e st g e h alt e n.	  Di e s e	 b ei n h alt et e n	  B e o b a c ht u n g e n	 z u r	  O r g a ni s ati o n	 d e r	

T r eff e n,	 d e m	 A bl a uf,	 d e r	 At m o s p h ä r e,	 d e n	 T eil n e h m e n d e n ,	 d e r	 M o d e r ati o n,	 de n	 di s k uti e rt e n	 T h e-

m e n	 u n d	 d e m	 e r h alt e n e n	 F e e d b a c k 	[ 6 6].		

c)	 z w ei	 F o k u s g r u p p e n:	 N a c h	 vi e r	 B ei r at st r eff e n	 w u r d e n 	z w ei	 F o k u s g r u p p e n di s k u s si o n e n 	d u r c h-

g ef ü h rt,	 u m	 di e	 E rf a h r u n g e n	 d e r	 P ati e nti n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 i m	P ati e nti n n e n b ei r at	 z u	 e r h e-

b e n.	 B a si e r e n d	 a uf	 d e n	 E r g e b ni s s e n	 a u s	 d e r	 Lit e r at u r	 z u	 E rf a h r u n g e n	 mit	 P PI ,	d e n 	v o r h e ri g e n	 E r-

g e b ni s s e n	 z u	 M oti v ati o n	 u n d	 E r w a rt u n g e n	 d e r	 T eil n e h m e n d e n	 u n d	 d e m	I n p ut	 d e r	 B ei r at s mit gli e-

d e r	 w u r d e n	 z w ei	 L eitf ä d e n	f ü r	 di e	 F o k u s g r u p p e n	 e nt wi c k elt.	 Di e	 G e st alt u n g	 d e r	 L eitf ä d e n	 w u r d e	

mit	 d e n	 al s	 K o -A ut o r *i n n e n	 mit wi r k e n d e n	 P ati e nti n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 di s k uti e rt.	 Di e	 Di s k u s-

si o n e n 	w u r d e n	 a uf 	T o n b a n d 	a uf g e z ei c h n et.	 	

4. 1. 4  A u s w e rt u n g 	

V o n	 d e n 	A u s w e rt u n g e n	 z u	 „M oti v ati o n	 u n d	 E r w a rt u n g e n “	u n d	 „E rf a h r u n g e n “	mit	 P PI 	wi r d 	i m	 F ol-

g e n d e n	 p a r all el	 b e ri c ht et,	 d a 	si e	 di e	 gl ei c h e	  M et h o di k	 n ut zt e n.	 Z eitli c h 	li e g e n	 z wi s c h e n	 b ei d e n	

A u s w e rt u n g e n	 et w a	 1, 5	J a h r e.	 S o w o h l	 di e	 T el ef o ni nt e r vi e w s	 al s	 a u c h	 di e	 F o k u s g r u p p e n	 w u r d e n	

v oll st ä n di g 	tr a n s k ri bi e rt	 u n d	 a n o n y mi si e rt.	 Di e 	T r a n s k ri pt e	 ( s o wi e	i m	 F all	 d e r	 E rf a h r u n g s e r h e-

b u n g	 di e	 B ei r at s p r ot o k oll e 	u n d	 P o st s k ri pt e) 	w u r d e n	i n	 M A X Q D A ® 	i m p o rti e rt.	Di e	 D at e n	 w u r d e n 	

e ntl a n g 	 K u c k a rt z ’	 si e b e n	 S c h ritt e n	 z u r	 t h e m ati s c h e n	 q u alit ati v e n	 I n h alt sa n al y s e 	 a u s g e w e rt et 	

[ 6 7].	Di e	 R efl e xi o n	 d e r	i nt e r p e r s o n ell e n	 W a h r n e h m u n g	 e rf ol gt e	 d u r c h	 Di s k u s si o n e n	 mit	 d e n	 K o -

A ut o r *i n n e n	 d e r	j e w ei l s	 r e s ulti e r e n d e n	A rti k el.	 W ä h r e n d	 di e	 V ali di e r u n g	 d e r	 E r g e b ni s s e	i n	 d e n	

T el ef o ni nt e r vi e w s	 di r e kt	 a m	 E n d e	 d u r c h g ef ü h rt	 w u r d e	 ( s. 	K a pit el	 4. 1. 3 ),	 w u r d e n	 di e	 E r g e b ni s s e	

d e r	 F o k u s g r u p p e n	 z u s a m m e n	 mit	 ei n e m	 F e e d b a c k b o g e n 	z u r	 V ali di e r u n g	 a n	 di e	 T eil n e h m e n d e n 	

g e s e n d et.	 All e	 F e e d b a c k b ö g e n	 w u r d e n	 a n o n y m	 z u r ü c k g e s e n d et	 u n d	 d e s k ri pti v	 a u s g e w e rt et. 	E r-

g ä n z u n g e n	 u n d	 K o r r e kt u r e n	 d e r	 E r g e b ni s s e	 w u r d e n	i n	 d e r	 A u s w e rt u n g	 b e r ü c k si c hti gt. 		

4. 2  K u r z d a r st ell u n g	 d e r	 E r g e b ni s s e 	

I m	 F ol g e n d e n	 w e r d e n	 di e	 a u s	 d e n	 q u alit ati v e n	 E r h e b u n g e n	 g e w o n n e n e n	 E r k e n nt ni s s e	 z u r 	M oti-

v ati o n ,	 d e n	E r w a rt u n g e n 	u n d	 d e n	 E rf a h r u n g e n 	v o n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n,	 di e	 a n	 ei n e m	

P ati e nti n n e n b ei r at	f ü r	 ei n e	 kli ni s c h e	 H WI -St u di e	 b et eili gt	 w a r e n,	 v o r g e st ellt. 	

4. 2. 1  M oti v ati o n 	

B ei	 b ei d e n	  G r u p p e n	 e nt st a n d	 di e	  M oti v ati o n	 f ü r	 P PI 	a u s	 ei n e m	 Z u s a m m e n s pi el	 v e r s c hi e d e n e r	

G r ü n d e.	 M a n c h e	 G r ü n d e	 w a r e n	 z u	 e r w a rt e n,	 d a	 si e	 d e r	„ kl a s si s c h e n“	 A r g u m e nt ati o n	f ü r	 P PI 	e nt-

s p r e c h e n	 ( E m p o w e r m e nt	 v o n	 P ati e nt *i n n e n,	 D e m o k r ati si e r u n g	 v o n	 F o r s c h u n g,	 Q u alit ät	 u n d	 R e-

l e v a n z	 v o n	 F o r s c h u n g	 v e r b e s s e r n	 [ 26] ).	  An d e r e	  G r ü n d e	  w a r e n	 w e ni g e r 	 a b s e h b a r,	 si n d	 a b e r	

g l ei c h e r m a ß e n	 pl a u si b el.	T a b.	 3 	gi bt	 ei n e n	 Ü b e r bli c k	 ü b e r	 di e	 g e n a n nt e n	 G r ü n d e. 	
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T a b.	 3 	 G r ü n d e	f ü r	 di e	 T eil n a h m e	 a u s	 Si c ht	 d e r	 P ati e nti n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n 	

	 P ati e nti n n e n 	 F o r s c h e n d e 	

„ Kl a s si s c h e “ 	
B e g r ü n d u n g e n	 	

1)  H WI -B e h a n dl u n g	 v e r b e s s e r n 	
2)  P PI 	u nt e r st üt z e n 	

1)  F o r s c h u n g	 v e r b e s s e r n 	
2)  E m p o w e r m e nt	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 	

	

W eit e r e	
G r ü n d e 	

3)  s i c h	 z u m	 N ut z e n	 a n d e r e r	 e n g a gi e r e n	
4)  A u st a u s c h	  mit	 P e e r s	 u n d	  Wi s s e n-

s c h aftl e r *i n n e n 	
5)  I nt e r e s s e	 a n	 M et h o d e n	
6)  fi n a n zi ell e r	 A n r ei z	

3)  b e r ufli c h e	 W eit e r e nt wi c kl u n g 	
4)  f o r m al e	F o r d e r u n g	 n a c h	 P ati-

e nt *i n -n e n b et eili g u n g 	e rf üll e n 	
5)  L e r n e n	 ü b e r	 P ati e nt *i n n e n -b et eili-

g u n g 	

P ati e nti n n e n 	

1)	 Di e	 P ati e nti n n e n	 w ollt e n	i h r e	 P e r s p e kti v e	i n	 di e	 F o r s c h u n g	 ei n b ri n g e n,	 u m	 di e	 B e h a n dl u n g	 v o n	

H WI	 z u	 v e r b e s s e r n.	 Si e	 s a h e n	 ei n e n	 U nt e r s c hi e d	 z wi s c h e n	 d e r	 P e r s p e kti v e	 d e r	 F o r s c h e n d e n,	 di e	

d a s	f a c hli c h e	 Wi s s e n	 h a b e n,	 u n d	i h r e r	 ei g e n e n	 P e r s p e kti v e,	 di e	 a u s	 E rf a h r u n g e n	 e r w ä c h st.	 D u r c h	

d e n	 P ati e nti n n e n b ei r at	 w ollt e n	 si e	 z u	 m e h r	 G a n z h eitli c h k eit	i n	 d e r	 F o r s c h u n g	 b eit r a g e n.	 2)	 Di e	

P ati e nti n n e n	 k a n nt e n	 d a s	 K o n z e pt	 v o n	 P PI 	i m	 V o rf el d	 ni c ht,	s a h e n 	e s	 a b e r	 al s 	g ut e n	 A n s at z,	 d e n	

si e	 d u r c h	i h r e	 B et eili g u n g	 u nt e r st üt z e n	 w ollt e n.	 3)	 Vi el e	 P ati e nt *i n n e n	 n a h m e n	 a m	 B ei r at	t eil,	 u m	

si c h	 u n d	 a n d e r e n	 z u	 h elf e n.	 M a n c h e	 w a r e n	 e x pli zit	 d a d u r c h	 m oti vi e rt,	 d a s s	i h r e	 E rf a h r u n g e n	 d a s	

L ei d	 a n d e r e r	 mi n d e r n	 k ö n n e n.	 4)	 Di e	 M ö gli c h k eit ,	si c h	 mit	 a n d e r e n	 P ati e nti n n e n	 u n d	f a c hli c h	 v e r-

si e rt e n	 Wi s s e n s c h aftl e r *i n n e n	 ü b e r	 H WI	 a u st a u s c h e n	 z u	 k ö n n e n	 u n d	 e v e nt u ell	 n e u e	I d e e n	 z u	 b e-

k o m m e n,	 w a r	 ei n	 w e it e r e r	 G r u n d	 z u r	 T eil n a h m e.	 5)	Ei ni g e 	P ati e nti n n e n 	w a r e n	 z u s ät zli c h 	d a r a n	

i nt e r e s si e rt,	 m e h r	 ü b e r	 di e	 M et h o d e n	 d e s	 B ei r at s	 z u	l e r n e n,	t eil w ei s e	 a u s	 b e r ufli c h e n	 G r ü n d e n.	 6)	

F ü r	 ei ni g e	 P ati e nti n n e n	 w a r e n	 di e	 A uf w a n d s e nt s c h ä di g u n g e n	 ei n	 M oti v	 z u r	 T eil n a h m e,	 a n d e r e	

s a h e n	 si e	 al s	 „n ett e “	A n e r k e n n u n g	f ü r	i h r e	i n v e sti e rt e	 Z eit,	 h ätt e n	 a b e r	 a u c h	 o h n e	 ei n e	 E nt s c h ä di-

g u n g	t eil g e n o m m e n. 	

F o r s c h e n d e 	

1)	 Di e	 F o r s c h e n d e n	 w ollt e n	 d u r c h	i h r e	 T eil n a h m e	 a m	 B ei r at	 m e h r	 ü b e r	 di e	 P ati e nti n n e n p e r s p e k-

ti v e	l e r n e n	 u n d	i h r e	 F o r s c h u n g	 d a d u r c h	 v e r b e ss e r n.	 2)	 D a r ü b e r	 hi n a u s	 w ollt e	 ei n	 F o r s c h e n d e r	

z u m	 E m p o w e r m e nt	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 b eit r a g e n.	 Ei n e	 w eit e r e 	u nt e r st üt zt e 	di e	 F o r d e r u n g,	 d a s s	

P ati e nt *i n n e n	 ei n e	 Sti m m e	i n	 F o r s c h u n g	 h a b e n	 s ollt e n	 u n d	f a n d ,	 d a s s	 P ati e nt *i n n e n	 si c h	 g ut	i n-

f o r mi er e n	 k ö n n e n	 s ollt e n.	 B ei d e s	 s a h 	si e	 d u r c h	 d e n	 B ei r at	 al s	 e r m ö gli c ht	 a n.	 3) 	Di e	 F o r s c h e n d e n,	

di e	 e b e nf all s	 al s	 M e di zi n e r *i n n e n 	t äti g	 si n d,	 w ollt e n	 d u r c h	 d e n	 A u st a u s c h	 mit	 P ati e nt* i n n e n	i h r	

m e di zi ni s c h e s	 H a n d el n	 u n d	i h r e	 K o m m u ni k ati o n	 mit	 P ati e nt *i n n e n	 v e r b e s s e r n.	 4)	 A u c h	 u m	 di e	

z u n e h m e n d e	 F o r d e r u n g	 n a c h	 P PI 	s eit e n s	 d e r	 F o r s c h u n g s f ö r d e r e r	 o d e r	 wi s s e n s c h aftli c h e r	 Z eit-

s c h rift e n	 z u	 e rf üll e n,	 w a r e n	 vi el e	 d e r 	F o r s c h e n d e n	 m oti vi e rt ,	d e n	 B ei r at	 z u	 u nt e r st üt z e n	 u n d	 di e	

ei g e n e	 B ef ä hi g u n g	 z u	 P PI 	b el e g e n	 z u	 k ö n n e n.	 5)	 Di e	 F o r s c h e n d e n	 w ollt e n	 d u r c h	i h r e	 B et eili g u n g	

m e h r	 ü b e r	 di e	 P r o z e s s e	 u n d	 M ö gli c h k eit e n	 v o n	 P PI 	l e r n e n.	P PI 	st ellt	f ü r	 si e	 ei n e	 s p a n n e n d e	 M ö g-

li c h k eit	 d a r,	F o r s c h u n g	 u n d	 P r a xi s	 n ä h e r	 z u s a m m e n z u b ri n g e n. 	

4. 2. 2  E r w a rt u n g e n 	

P ati e nti n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e	 b e s c h ri e b e n	i h r e	 E r w a rt u n g e n	 hi n si c htli c h	i h r e r	 „R oll e n “,	 d e r	„T h e-

m e n	 u n d	 M et h o d e n “	s o wi e	 d e r	 „K o m m u ni k ati o n	 u n d	 K ult u r “	i m	 B ei r at.		
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R oll e n 	

Di e	 P ati e nti n n e n	 e r w a rt et e n,	 d a s s	i h r e	 ei g e n e	 R oll e	 d a ri n	 b e st e h e n	 w ü r d e,	i h r e	 P e r s p e kti v e	 z u	

t eil e n	 u n d	 si c h	 a n	 Di s k u s si o n e n	 z u	 b et eili g e n.	 All e r di n g s	 w a r e n	 si e	 si c h	 u n si c h e r,	 w el c h e	 E r w a r-

t u n g e n	 a n	 si e	 be st e h e n	 u n d	 w el c h e n	 Ei nfl u s s	 si e	 h a b e n	 k ö n n e n.	 D a r ü b e r	 hi n a u s	 w a r e n	 si e 	s e h r	

g e s p a n nt,	 mit	 w e m	 si e	 e s	i m	 B ei r at	 z u	 t u n	 h a b e n	 w ü r d e n.	 Si e	 e r w a rt et e n,	 d a s s	 di e	 A g e n d a	 u n d	

St r u kt u r	 d e s	 B ei r at s	 d u r c h	 di e	 F o r s c h e n d e n	f e st g el e gt	 w e r d e n	 w ü r d e n. 	

Di e	 E r w a rt u n g e n	 d e r	 F o r s c h e n d e n	 a n	i h r e	 ei g e n e	 R oll e	 b e w e gt e n	 si c h	 v o n	 ei n e r	 p a s si v e n,	 u nt e r-

st üt z e n d e n	  K r aft	 bi s	 hi n	 z u	 ei n e m	 a kti v e n	 E n g a g e m e nt	 i m	  B ei r at.	 Si e	 h offt e n,	 d a s s	 si e	  mit	 d e n	

P ati e nti n n e n	 a uf	 A u g e n h ö h e	 z u s a m m e n a r b eit e n	 k ö n nt e n.	 	

T h e m e n	 u n d	 M et h o d e n 	

Di e	 m ei st e n	 P a ti e nti n n e n	 k o n nt e n	 ni c ht	 s p e zifi zi e r e n,	 w el c h e	 T h e m e n	 si e	 g e r n e	i m	 B ei r at	 di s k u-

ti e r e n	 w ü r d e n.	 Si e	 w a r e n	 si c h	 u n si c h e r,	i n	 w el c h e	 Ri c ht u n g	 d e r	 B ei r at	 g e h e n	 w ü r d e,	 a b e r	 d u r c h-

a u s 	b e r eit ,	si c h	 ü b e r r a s c h e n	 z u	l a s s e n,	 w a s	 a uf	 si e	 z u k o m mt. 	

Di e	 F o r s c h e n d e n	 hi n g e g e n	 k o n nt e n	 k o n k r et e	  T h e m e n	 b e n e n n e n,	 di e	 si e	 i m	  B ei r at	 di s k uti e r e n	

w ollt e n .	 B ei s pi el e	 si n d	di e	 R el e v a n z	 d e r	 St u di e,	 St u di e n d o k u m e nt e 	o d e r	 di e	 R e k r uti e r u n g 	f ü r	 kli-

ni s c h e	 St u di e n.	 Si e	 h offt e n,	 d a s s	 di e	 P ati e nti n n e n	f ü r	 F r a g e n,	 F e e d b a c k	 u n d	 Di s k u s si o n e n	 z u r	 V e r-

f ü g u n g	 st e h e n	 w ü r d e n.	 G e r n e	 h ätt e n	 si e	 ei n e n	 s ol c h e n	 B ei r at	 a u c h	 s c h o n	i n	 d e r	 A nt r a g s p h a s e	 v o n	

R E G A T T A	 i nt e g ri e rt.		

K o m m u ni k ati o n	 u n d	 K ult u r 	

Di e	 P ati e nti n n e n	 h offt e n	 a uf	 ei n e	 off e n e	 u n d	 r e s p e kt v oll e	 Z u s a m m e n a r b eit	i m	 B ei r at,	j e d e	 M ei-

n u n g	 s ollt e	 G e h ö r	fi n d e n.	 F ü r	i h r e	 Z uf ri e d e n h eit	 w a r	i h n e n	 wi c hti g,	 d a s s	 e s	 a m	 E n d e	 ei n e s	 B ei-

r at st r eff e n s	 n üt zli c h e	 E r g e b ni s s e	 gi bt.	 	

A u c h	 di e	 F o r s c h e n d e n	 w ü n s c ht e n 	si c h	 ei n e n	 off e n e n	 A u st a u s c h	 u n d	 ei n e	 g ut e	 F e e d b a c k k ult u r.	

D a r ü b e r	 hi n a u s	 s a h e n	 si e	 B e d a rf	 f ü r	 f e st e	 K o m m u ni k ati o n s st r u kt u r e n,	 u m	 d e n	 A u st a u s c h	 z wi-

s c h e n	 d e m	 P ati e nti n n e n b ei r at	 u n d	 d e m	 St u di e nt e a m	 si c h e r z u st ell e n. 	

4. 2. 3  E rf a h r u n g e n 	

Vi e r	 ü b e r g r eif e n d e	 T h e m e n	 h a b e n	 di e	 E rf a h r u n g e n	 d e r	 P ati e nti n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 n a c h	 vi e r	

B ei r at st r eff e n	 g e p r ä gt :	„S o zi al e	 A s p e kt e	 u n d	 K ult u r “,	„P PI 	e r m ö gli c h e n “,	„O r g a ni s ati o n	 u n d	 D u r c h-

f ü h r u n g“	s o wi e 	„N ut z e n “.	

S o zi al e	 A s p e kt e	 u n d	 K ult u r 	

Di e	 P ati e nti n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	f a n d e n	 di e	 Z u s a m m e n s et z u n g	 d e s	 B ei r at s	 g el u n g e n.	 Al s	 b e s o n-

d e r s	 g ut	 st ellt e n	 di e	 P ati e nti n n e n	 h e r a u s,	 d a s s	 b ei	j e d e m	 T r eff e n	 ei n	 F o r s c h e n d e r	 a n w e s e n d	 w a r	

u n d	 a uf k o m m e n d e	 F r a g e n 	e r kl ä r e n	 k o n nt e .	 Di e	 F o r s c h e n d e n	 h o b e n	 di e	 Di v e r sit ät	 d e r	 b et eili gt e n	

P ati e nti n n e n	 h e r v o r.	 Di e 	P ati e nti n n e n	f ü hlt e n	 si c h	i m	 B ei r at	 w e rt g e s c h ät zt	 u n d	i n	i h r e r	 M ei n u n g	

e r n st g e n o m m e n.	 Di e	 Z u s a m m e n a r b eit	 w u r d e	 v o n	 b ei d e n	 S eit e n	 al s	 k o n st r u kti v	 u n d	 r e s p e kt v oll	

b e s c h ri e b e n.	 Hilf r ei c h	 w a r,	 d a s s	 ei n e	 M o d e r ati o n	 di e	 T r eff e n	 st r u kt u ri e rt	 u n d	 di e	 V o r -	u n d	 N a c h-

b e r eit u n g	 ü b e r n o m m e n	 h at.	 D e n	 F o r s c h e n d e n	 g efi el,	 d a s s	 si e	 z u	 di s k uti e r e n d e	 U nt e rl a g e n	 a n	 d e n	

B ei r at	 s c hi c k e n	 k o n nt e n	 u n d	 z eit n a h	 F e e d b a c k	 z u	i h r e n	 F r a g e n	 e r hi elt e n,	 w e n n	 si e	 ni c ht	 s el b st	 a n	

d e n	 T r eff e n	t eil n e h m e n	 k o n nt e n. 	
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A nf a n g s	 w a r e n	 all e	 P ati e nti n n e n	 u n si c h e r,	 w el c h e	 R oll e	 si e	i m	 B ei r at	 h a b e n	( s oll e n).	 F ü r	 m a n c h e	

P ati e nti n n e n	 e nt wi c k elt e	 si c h	 d a s	 V e r st ä n d ni s	i h r e r	 R oll e	 u n d	 d e r	 d a mit	 v e r b u n d e n e n	 Zi el e	 ü b e r	

di e	 Z eit,	 a n d e r e	 b e ri c ht et e n	 a u c h	 n a c h	 vi e r	 T r eff e n,	 d a s s	 si e	 n o c h	i m m e r	 u n si c h e r	 s ei e n.	 Di e	 P ati-

e nti n n e n	 h ätt e n	 g e r n e	 m e h r	 ü b e r	i h r e	 R oll e	 z u	 B e gi n n	 d e r	 B ei r at st äti g k eit	 e rf a h r e n.	 D a s	 T h e m a	

„ R oll e n“	 w u r d e	 v o n	 d e n	 F o r s c h e n d e n	 ni c ht	 a n g e s p r o c h e n. 	

P PI 	e r m ö gli c h e n 	

Di e	 b et eili gt e n	 P ati e nti n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 di s k uti e rt e n	 d e n	 B e d a rf	 a n	 T r ai ni n g	f ü r	 P PI .	 Wä h-

r e n d	 di e	 P ati e nti n n e n	f a n d e n,	 d a s s	 d e r	 T r ai ni n g s b e d a rf	 d a v o n	 a b h ä n gt,	 a n	 w el c h e n	 T h e m e n	 b z w.	

A uf g a b e n	 si e	 b et eili gt	 w e r d e n,	f a n d e n	 ei ni g e	 F o r s c h e r *i n n e n,	 d a s s	 P ati e nti n n e n	i m m e r	 ei n	 g e wi s-

s e s	 V e r st ä n d ni s	f ü r	 F o r s c h u n g	 e r w e r b e n	 m ü s s e n,	 u m	 P PI 	z u	 e r m ö gli c h e n.	 A n d e r e r	 M ei n u n g	 w a r	

ei n	 F o r s c h e n d e r,	 d e r	 v o n	 d e n	 P ati e nti n n e n	li e b e r	 ei n	 u n v e r z e r rt e s,	 al s o	 u nt r ai ni e rt e s	 L ai e nf e e d-

b a c k	 b e k o m m e n	 m ö c ht e.	 E r	 s a h	 di e	 F o r s c h e n d e n	i n	 d e r	 Pfli c ht ,	si c h	f ü r	 di e	 B et eili g u n g	 z u	 s c h ul e n 	

(z.	 B.	i n	 B e z u g	 a uf	 K o m m u ni k ati o n ).		

Di e	 P ati e nti n n e n	 b r a u c ht e n	 ei ni g e	 Z eit,	 u m 	mit	 d e r	 P PI 	u n d	 d e r	 kli ni s c h e n	 St u di e	 v e rt r a ut	 z u	 w e r-

d e n.	 E s	fi el	i h n e n	 s c h w e r,	 ei g e n e	 T h e m e n	i n	 di e	 A g e n d a	 ei n z u b ri n g e n.	 M a n c h e	 P ati e nti n n e n	 v e r-

m ut et e n,	 d a s s	 e s	 ei nf a c h e r	 w ä r e,	 w e n n	 si e	 b e r eit s	 a b 	d e r 	St u di e n k o n z e pti o n	 u n d	 -b e a nt r a g u n g	

b et eili gt	 g e w e s e n 	w ä r e n .	Di e	 F o r s c h e n d e n,	 di e	 mit	 d e r	 St u di e	 v e rt r a ut	 w a r e n,	 h att e n	 z u	 B e gi n n	

k ei n e	 kl a r e	 V o r st ell u n g	 v o n	 P PI .	I h r	 Bil d	 v o n	P PI 	e nt wi c k elt e	 si c h	i m	 L a uf e	 d e s	 B ei r at s.	 Al s	 H e r-

a u sf o r d e r u n g	 b e s c h ri e b e n	 si e 	di e	 N ot w e n di g k eit ,	i n	 d e n	 ri c hti g e n	 M o m e nt e n	 d a r a n	 z u	 d e n k e n,	

d e n	 B ei r at 	ei n z u b e zi e h e n.	 Di e	 B et eili g u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 w a r	( bi sl a n g)	 k ei n	 T eil	i h r e r	 v o r wi e-

g e n d	 st a n d a r di si e rt e n	 P r o z e s s e	 z u r	 D u r c hf ü h r u n g	 ei n e r	 kli ni s c h e n	 St u di e. 	

O r g a ni s ati o n	 u n d	 D u r c hf ü h r u n g 	

Di e	 T r eff e n	 d e s	 B ei r at s	 d a u e rt e n	 2 -2, 5	 St u n d e n	i n kl u si v e	 ei n e r	 1 5 -mi n üti g e n	 P a u s e.	 Di e s e	 D a u e r	

w u r d e	 al s	 z u m ut b a r e	 H ö c h st d a u e r 	b e s c h ri e b e n.	 Hi n g e g e n	 w u r d e	 d e r	 A b st a n d	 z wi s c h e n	 d e n	 T r ef-

f e n	 mit	f ü nf	 bi s	 si e b e n	 M o n at e n	 v o n	 d e n	 P ati e nti n n e n	 al s	 z u	l a n g e	 w a h r g en o m m e n.	 Di e	 F o r s c h e n-

d e n	 st ellt e n	 di e	 T h e s e	 a uf,	 d a s s	 h ä ufi g e r e	 T r eff e n	f ü r	 di e	 K o nti n uit ät	 d e r	 Z u s a m m e n a r b eit	 g ut	 w ä-

r e n,	 e s	i m	 R a h m e n	 ei n e r	 St u di e	 all e r di n g s	 g a r	 ni c ht	 s o	 vi el e	 T h e m e n	 z u	 b e s p r e c h e n	 g ä b e. 	

Di e	 P ati e nti n n e n	f a n d e n,	 d a s s	 e s	 z u	 w e ni g	 di r e kt e n	 A u st a u s c h	 mit	 d e n	 F o r s c h e n d e n 	g a b.	 Vi el e s	

w u r d e	 v o n	 d e n	 F o r s c h e n d e n	 e nt wi c k elt	 u n d	 d a n n	l e di gli c h	 z u r	 Di s k u s si o n	 a n	 si e	 w eit e r g e g e b e n.	

G e r n e	 w ä r e n	 si e	 a m	 g e s a mt e n	 F o r s c h u n g s p r o z e s s	 b et eili gt	 g e w e s e n.	 D e n	 di r e kt e n	 A u st a u s c h	 z o-

g e n	 si e	 d e n	 s c h riftli c h	 z u	 b e a r b eit e n d e n	 A nf r a g e n	 v o r.	 A u s	 Si c ht	 d e r	 F o r s c h e n d e n	 hi n g e g e n	 w a r e n	

di e	 P ati e nti n n e n	 b e r eit s	 s e h r	i nt e n si v	 b et eili gt.	 Al s	 St ei g e r u n g	fi el	i h n e n	l e di gli c h	 di e	 B e a r b eit u n g	

s c h riftli c h e r	  A nf r a g e n	 ei n.	 I n s g e s a mt	 f a n d e n	 di e	 F o r s c h e n d e n	 e s	  wi c hti g ,	P ati e nti n n e n	 a n	 E nt-

s c h ei d u n g e n	 z u	 b et eili g e n,	 di e	 si e	 s el b st	 b et r eff e n.	 Si e	 b ef ü r c ht et e n	 gl ei c h z eiti g 	j e d o c h,	 d a s s	 e s	

d e n	 P ati e nti n n e n	 d a z u	 a n 	d e n 	n öti g e n	 K o m p et e n z e n	 m a n g el e. 	

Di e	 P ati e nti n n e n	 e m pf a n d e n	i h r e n	 B et eili g u n g s a uf w a n d	 al s	 g e ri n g.	 Di e	 F o r s c h e n d e n	 b e s c h ri e b e n	

i h r e	ei g e n e	 B et eili g u n g	 hi n g e g e n	 al s	 s e h r	 z eiti nt e n si v,	 b et o nt e n	j e d o c h	 a u c h,	 d a s s	i h r e	 T eil n a h m e	

a n	 B ei r at s sit z u n g e n	 d e n	 A uf w a n d	 w e rt	 g e w e s e n	 w ä r e. 	All e	 B et eili gt e n	 b e d a u e rt e n,	 d a s s	 d e r	 B ei r at	

e r st	 n a c h	 d e r	 Pl a n u n g s -	u n d	 A nt r a g s p h a s e	 v o n	 R E G A T T A	 ei n g e ri c ht et	 w u r d e,	 d a	 si e	 v e r m ut et e n ,	

i n	 di e s e r	 P h a s e	 di e	 M ö gli c h k eit	 ei n e r	i nt e n si v e r e n	 B et eili g u n g	 a n	 z e nt r al e n	 E nt s c h ei d u n g e n	 v e r-

p a s st	 z u	 h a b e n. 	
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N ut z e n 	

Di e	 P ati e nti n n e n	 b e s c h ri e b e n,	 d a s s	 di e	 T eil n a h m e	 a m	 B ei r at	f ü r	 si e	 b e r ei c h e r n d	 u n d	 n üt zli c h	 w a r .	

Si e	 b e g r ü n d et e n	 di e s	 mit	 d e n	 E r k e n nt ni s s e n,	 di e	 si e	 z u	 H WI	 s o wi e	 F o r s c h u n g s -	u n d	 P r a xi s p r oj e k-

t e n	i n	 di e s e m	 B e r ei c h	 g e w o n n e n	 h a b e n.	Gl ei c h z eiti g	f r a gt e n	 si e	 si c h	j e d o c h,	 o b	i h r e	 B eit r ä g e	t at-

s ä c hli c h	 ei n e n	 N ut z e n	 h att e n.	I h n e n	 w a r	 ni c ht	 kl a r,	 w a s	 v o n	 d e n	 E r g e b ni s s e n	 d e s	 B ei r at s 	g e n ut zt	

w e r d e n	 k o n nt e.	 	

Di e	 F o r s c h e n d e n	 hi n g e g e n	 b e s c h ri e b e n	 d e n	 N ut z e n	 d e s	 B ei r at s	 a uf	 v e r s c hi e d e n e n	 E b e n e n.	 F ü r	

R E G A T T A	 u n d	 z u k ü nfti g e	 St u di e n	 k o n nt e n	 si e	 vi el e	I d e e n	 mit n e h m e n,	 a uf	 di e	 si e	 all ei n	 a u s	i h r e r	

P e r s p e kti v e	 ni c ht	 g e k o m m e n	 w ä r e n.	 Di e	 T eil n a h m e	 a m	 B ei r at	 h at 	z u d e m 	i h r	 V e r st ä n d ni s	 v o n	P PI 	

w e s e ntli c h	 v e rti eft.	  A u c h	 b e s c h ri e b e n	 di e	 F o r s c h e n d e n,	 d a s s	 si e	 v o n	 d e r	 a kti v e n	  T eil n a h m e	 a n	

B ei r at st r eff e n	 d e utli c h e r 	p r ofiti e rt e n	 al s	 v o m	 r ei n e n	 L e s e n	 d e r	 B ei r at s p r ot o k oll e.	 	

4. 3  Di s k u s si o n	 u n d	 S c hl u s sf ol g e r u n g e n 	

I n	 z w ei	 q u alit ati v e n	 St u di e n	 w u r d e	 u nt e r s u c ht,	 w a s	 P ati e nti n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e	 m oti vi e rt ,	a n	

ei n e m	 P ati e nt *i n n e n b ei r at 	mit z u wi r k e n,	 w el c h e	 E r w a rt u n g e n	 si e	 mit	 d e r	 B et eili g u n g	 v e r bi n d e n	

u n d	 wi e	 di e s e	 z u	i h r e n	t at s ä c hli c h e n	 E rf a h r u n g e n	 mit	 d e m	 B ei r at	 p a s s e n.	 	

M oti v ati o n 	u n d	 E r w a rt u n g e n 	

Di e	 E r g e b ni s s e	 z ei g e n,	 d a s s	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e	 a u s	 ei n e m	 Z u s a m m e n s pi el	 v e r s c hi e-

d e n e r	  G r ü n d e	 f ü r	 di e	 P PI	  m oti vi e rt	  w a r e n.	 I n	 ei ni g e n	 P u n kt e n	 h att e n	 P ati e nti n n e n	 u n d	 F o r-

s c h e n d e	 v e r gl ei c h b a r e	 M oti v e	 u n d	 E r w a rt u n g e n,	 wi e	 b s p w.	 di e	 F o r s c h u n g	 u n d	 G e s u n d h eit s v e r-

s o r g u n g	 z u	 v e r b e s s e r n	 u n d	 d e r	 W u n s c h	 n a c h	 ei n e r	 off e n e n	 Z u s a m m e n a r b eit.	I n	 a n d e r e n	 P u n kt e n	

u nt e r s c hi e d e n	 si e	 si c h: 	 W ä h r e n d	 P ati e nti n n e n	  m oti vi e rt	  w a r e n ,	 d u r c h	 di e	  B et eili g u n g	 ei n e	

Sti m m e	 i n	 d e r	 F o r s c h u n g	 z u	 e r h alt e n	 u n d	 E m p o w e r m e nt	 z u	 e rl e b e n,	 s p r a c h	 l e di gli c h	 ei n	 F o r-

s c h e n d e r	 a n,	 d u r c h	 P PI	 z u m	 E m p o w e r m e nt	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 b eit r a g e n	 z u	 w oll e n.	 Di e	 M oti v e	

d e r	 F o r s c h e n d e n	f ü r	 P PI	 b e z o g e n	 si c h	i n	 e r st e r	 Li ni e	 a uf	 d e r e n	 N üt zli c h k eit,	 u m	 di e	 Q u alit ät	 v o n	

F o r s c h u n g	 z u	 v e r b e s s e r n.	 Si e	 s a h e n	 di e	 P ati e nt *i n n e n p e r s p e kti v e	 al s	 ei n	 Mitt el	 z u m	 Z w e c k	 u n d	

e r w a r t et en ,	mit	 d e n	 P ati e nt *i n n e n	 ü b e r	 off e n e 	P u n kt e	 u n d	 F r a g e n	 di s k uti e r e n	 z u	 k ö n n e n.	 Di e s e	

E r w a rt u n g	 s c h afft	 ei n e 	g e wi s s e	 Ä h nli c h k eit	 z wi s c h e n	 P PI	 u n d 	ei n e r	 ei n g e k a uft e n	 Di e n stl ei st u n g	

[ 2 7].	D u r c h	 di e	 u nt e r s c hi e dli c h e n	I nt e r e s s e n	 k ö n nt e n	 S p a n n u n g e n	 z wi s c h e n	 d e n	 B et eili gt e n	 e nt-

st e h e n,	 b s p w.	i n	 Hi n bli c k	 a uf	i h r e	 R oll e n v e r st ä n d ni s s e	 u n d	 di e	 Zi el e	 d e r	 P PI. 	Si n d	 P ati e nt *i n n e n	

al s	 Di e n stl ei st e n d e	 e n g a gi e rt,	 s o	 wi r d	i h r	 E m p o w e r m e nt	 k ei n e	 P ri o rit ät	 s ei n,	 si e	 si n d	 m e h r	 B e-

o b a c ht e r *i n n e n	 u n d	 B e r at e r *i n n e n	 al s	 a kti v e	 A kt e u r *i n n e n	 d e r	 F o r s c h u n g. 	Gl ei c h z eiti g	 w a r	 di e	

I d e e,	 ei n e n	 U nt e r s c hi e d	 m a c h e n	 z u	 k ö n n e n,	f ü r	 di e	 P ati e nti n n e n	ei n	 st a r k e r	 M oti v at o r ,	a m	 B ei r at	

t eil z u n e h m e n.	 In wi e w eit	 di e s e s	 Zi el	 r e ali sti s c h	 i st	 u n d	  w a s	 e x a kt	 i h r e	  R oll e n	 u n d	  A uf g a b e n	 i m	

B ei r at	 w ä r e n ,	 w a r	i h n e n	j e d o c h	 ni c ht	 kl a r.		

Ei n	 w eit e r e s	 M oti v	 d e r	 F o r s c h e n d e n ,	P PI	 u m z u s et z e n,	 l a g	i n	 d e r	f o r m ale n 	F o r d e r u n g	 n a c h	 P PI.	

F o r s c h u n g sf ö r d e r e r	 u n d	 wi s s e n s c h aftli c h e	 F a c h z eit s c h rift e n	 h alt e n	 F o r s c h e n d e	 z u n e h m e n d	 d a z u	

a n,	 P ati e nt *i n n e n	 a n	i h r e n	 St u di e n	 z u	 b et eili g e n	 [ 5,	 6].	 F ü r	 F o r s c h e n d e	i st	 e s	f ol gli c h	 att r a kti v,	i h r e	

B ef ä hi g u n g	 z u r	 u n d	 E rf a h r u n g	 mit	 P PI	 n a c h w ei s e n	 z u	 k ö n n e n.	I m	 P ati e nti n n e n b ei r at	 h att e n	 si e	

j e d o c h	 wi e d e r h olt	 d a s	 B e d ü rf ni s	 z u	 r e c htf e rti g e n,	 d a s s	ih r e	 M oti v ati o n	 p ri m ä r	i n h altli c h e	 G r ü n d e	

h a b e.	  U m	  U n si c h e r h eit e n	 a b z u b a u e n	 u n d	 ei n	 g e m ei n s a m e s	  V e r st ä n d ni s	 d e r	 Zi el e	 u n d	
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A r b eit s w ei s e n	 v o n	 P PI	 z u	 e r h alt e n,	 s ollt e n	 di e	 b et eili gt e n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 z u	 B e-

gi n n	 v o n	 P PI	  w e c h s el s eiti g	 i h r e	  M oti v ati o n	 u n d	 i h r e	 E r w a rt u n g e n	 a u st a u s c h e n. 	Wi c hti g	 i st	 e s ,	

di e s e	 e h rli c h	 z u	 r efl e kti e r e n,	 u m	 Mi s s v e r st ä n d ni s s e	 u n d	 E ntt ä u s c h u n g e n	 z u	 v e r m ei d e n	 u n d	 p o-

t e nti ell e	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	f r ü h z eiti g	i n	 d e r	 U m s et z u n g	 d e r	 B et eili g u n g	 b e r ü c k si c hti g e n	 z u	 k ö n-

n e n. 	

Ei n e	 H e r a u sf o r d e r u n g	 w u r d e	 h i n si c htli c h	 d e r	 T h e m e n	f ü r	 d e n	 B ei r at	i d e ntifi zi e rt.	 W ä h r e n d	 di e	

F o r s c h e n d e n	 z a hl r ei c h e	 T h e m e ni d e e n 	h att e n, 	fi el	 e s	 d e n	 P ati e nti n n e n	t r ot z	 a u sf ü h rli c h e r	I nf o r-

m ati o n e n	 z u	 kli ni s c h e r	 F o r s c h u n g	 u n d	 d e r	  H WI -St u di e	 s c h w e r ,	si c h	 i n	 d e n	 F o r s c h u n g s p r o z e s s	

hi n ei n z u d e n k e n	 u n d	 T h e m e n	 v o r z u s c hl a g e n .	 Wi r d	 di e	 A g e n d a	 a u s s c hli e ßli c h	 d u r c h	 di e	 F o r s c h e n-

d e n	 g e s et zt,	 b e st e ht 	j e d o c h	di e	 G ef a h r,	 d a s s	 wi c hti g e	 A s p e kt e	 ni c ht	 t h e m ati si e rt	 w e r d e n, 	d a	 di e	

F o r s c h e n d e n	 ni c ht	 wi s s e n,	 w a s	 di e	 P ati e nti n n e n	 z u	 di e s e n	 b eit r a g e n	 k ö n nt e n.	 D e n n	 – 	wi e	 St al e y	

[ 4 4]	r e s ü mi e rt	 – 	F o r s c h e n d e	„[...]	 wi s s e n	 ni c ht,	 w a s	 si e	 ni c ht	 wi s s e n“.	 D e s h al b	 i st	 e s	 wi c hti g,	P ati-

e nt *i n n e n	 z u	 u nt e r st üt z e n	 u n d	 z u	 b ef ä hi g e n,	 Ei nfl u s s	 a uf	 di e	 A g e n d a	 z u	 n e h m e n.	 	

E rf a h r u n g e n 	

A u c h	 di e	 E r g e b ni s s e	 z u	 d e n	 E rf a h r u n g e n	 z ei g e n	 G e m ei n s a m k eit e n	 u n d	 U nt e r s c hi e d e	i n	 d e r	 W a h r-

n e h m u n g	 d e r	  B et eil i gt e n.	 D e r	 i m	  V o rf el d	 v o n	 d e n	 P ati e nti n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n 	 g e ä u ß e rt e	

W u n s c h	 n a c h	 ei n e m	 off e n e n	 u n d	 e nt s p a n nt e n 	A u st a u s c h	 h at	 si c h	 i n	 i h r e r	 Z u s a m m e n a r b eit	 i m	

B ei r at	 e rf üllt.	 B ei d e 	G r u p p e n 	b e s c h ri e b e n 	di e	 At m o s p h ä r e	 al s	 a n g e n e h m	 u n d	 b e n a n nt e n	 d e n	 g e-

g e n s eiti g e n	 R e s p e kt,	 di e	 A n e r k e n n u n g	 v o n	 B eit r ä g e n	 u n d	 di e	 Z u s a m m e n a r b eit	 a uf	 A u g e n h ö h e	 al s	

wi c hti g e	 V o r a u s s et z u n g e n.	 D a s	 V e r st ä n d ni s	i h r e r	 R oll e	 bli e b	f ü r	 di e	 P ati e nti n n e n	 all e r di n g s 	ei n e	

H e r a u sf o r d e r u n g.	 E i ni g e	 w a r e n	 a u c h 	n a c h	 vi e r	  B ei r at st r eff e n	 n o c h	 u n si c h e r 	i n	  B e z u g	 a uf	 i h r e	

R oll e	 u n d	 A uf g a b e n.	 D u r c h	 di e s e	 U n si c h e r h eit	 b e st e ht	 di e	 G ef a h r,	 d a s s	 si c h	 di e	 P ati e nti n n e n	 mit	

i h r e n	 B eit r ä g en 	a n	 d e m	 o ri e nti e r e n,	 w a s	 si e	 gl a u b e n,	 w a s	 v o n	i h n e n	 e r w a rt et	 wi r d .	 S o mit	 k ö n nt e n	

wi c hti g e	 B eit r ä g e	 v e rl o r e n	 g e h e n.	 Ei n e	f r ü h z eiti g e	 – 	u n d	 a u sf ü h rli c h e r e	 – 	Kl ä r u n g	 d e r	 R oll e n	 d e r	

B et eili gt e n	 u n d	 d e r	 Zi el e	i h r e r	 Z u s a m m e n a r b eit	 k a n n	 s o w o hl	 P ati e nt * i n n e n	 al s	 a u c h	 F o r s c h e n d e n	

Si c h e r h eit	 u n d	 O ri e nti e r u n g	f ü r	i h r e	 Z u s a m m e n a r b eit	 g e b e n	 u n d	i st	 s o mit 	ei n	 wi c hti g e r	 F a kt o r	

f ü r	 d a s	 G eli n g e n	v o n 	P PI.	 A uff älli g	 w a r,	 d a s s	 di e	 P ati e nti n n e n	 d a s	 T h e m a	 R oll e n( -fi n d u n g)	i n	 d e r	

St u di e	 wi e d e r h olt	 v o r b r a c ht e n,	 w ä h r e n d	 e s	 v o n	 d e n	 F o r s c h e n d e n	 g a r	 ni c ht	 a n g e s p r o c h e n	 w u r d e. 	

Di e	 W a h r n e h m u n g e n	 d e r	 P ati e nti n n e n	 u n d	 d e r	 F o r s c h e n d e n	 hi n si c htli c h	 d e r	I nt e n sit ät	 d e r	 B et ei-

li g u n g	 u n d	 d e m	 d a mit	 ei n h e r g e h e n d e n	 A uf w a n d	 u nt e r s c hi e d e n	 si c h	 m e r kli c h.	 W ä h r e n d	 si c h	 di e	

P ati e nti n n e n	 ei n e	i nt e n si v e r e	 B et eili g u n g	 u n d	 m e h r	 p e r s ö nli c h e n	 A u st a u s c h	 g e w ü n s c ht	 h ätt e n,	

n a h m e n	 di e	 F o r s c h e n d e n	 di e	 B et eili g u n g	 b e r eit s	 al s	i nt e n si v	 w a h r	 u n d	 e m pf a n d e n	 d e n	 A uf w a n d	

al s	 h o c h.	 Si e	 k o n nt e n	 si c h	l e di gli c h	 s c h riftli c h e	 B ef r a g u n g e n	 al s	 z u s ät zli c h e	 F o r m	 d e r	 B et eili g u n g	

v o r st ell e n,	 di e	 wi e d e r u m	 v o n	 d e n	 P ati e nti n n e n	 a b g el e h nt	 w u r d e n.	 Di e s e	 Di s k r e p a n z	 u nt e r st r ei c h t	

d e n	 B e d a rf,	 d a s s	 si c h	 F o r s c h e n d e	 u n d	 P ati e nt *i n n e n	 ü b e r	i h r e	 V o r st ell u n g e n	 u n d	 di e	 A rt	 d e r	 Z u-

s a m m e n a r b eit	 a u st a u s c h e n	 – 	u n d	 di e s	 b ei	 ei n e r	l a n gf ri sti g e n	 B et eili g u n g	 a u c h	i m	 V e rl a uf	 d e r	 St u-

di e	 wi e d e r h ol e n. 	

Di e	 P ati e nti n n e n	 w a r e n	 n e b e n	 a n d e r e n	 G r ü n d e n	 m oti vi e rt ,	a n	 P PI	t eil z u n e h m e n,	 w eil	 si e	 V e r ä n-

d e r u n g e n 	i n	 d e r	 F o r s c h u n g	 u n d	 d e r	 d a r a uf	 a uf b a u e n d e n	 V e r s o r g u n g	e r r ei c h e n 	w ollt e n.	 All e r di n g s	

w a r	 e s	f ü r	 si e	 u n kl a r,	 w el c h e n	 N ut z e n	i h r e	 B et eili g u n g	 h at.	 A u c h	 b ei	 d e n	 F o r s c h e n d e n	 e nt wi c k elt e	

si c h	 d a s	 B e w u s st s ei n	f ü r	 d e n	 N ut z e n	 e r st	i m	 V e rl a uf	 d e r	 F o k u s g r u p p e n di s k u s si o n	 z u	i h r e n	 E rf a h-

r u n g e n.	 U m	 di e	 M oti v ati o n	 a uf r e c ht	 z u	 e r h alt e n,	 s ollt e	 d e r	 Ei nfl u s s	 v o n	 P PI	( a uf	 di e	 St u di e	 e b e n s o	
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wi e	 a uf	 di e	 b et eili gt e n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n)	f ü r	 all e	 B et eili gt e n	 e r si c htli c h 	s ei n	 [ 2 5].	

A u c h	 F o r s c h e n d e	 k a n n	 d a s	 E rl e b e n	 d e r	 A u s wi r k u n g e n	 v o n	 P PI	 m oti vi e r e n,	 di e s e	 w eit e r	 e n g a gi e rt	

f o rt z u s et z e n.	 D a	 si c h	 d a s	 B e w u s st s ei n	f ü r	 d e n	 Ei nfl u s s	 d e r	 B et eili g u n g	 u nte r	 U m st ä n d e n	 e r st	 mit	

d e r	 Z eit	 u n d	 z u n e h m e n d e r	 E rf a h r u n g	 e nt wi c k elt,	 s ollt e n	 di e	 B et eili gt e n	 d a s	 T h e m a	 „ N ut z e n“	 r e-

g el m ä ßi g	 z u m	  G e g e n st a n d	 i h r e s	  A u st a u s c h e s	  m a c h e n	 u n d	 s o mit	 i h r e n	  Bli c k	 – 	w e c h s el s eiti g	 – 	

s c h ä rf e n. 	

A u s	 d e m	 A b gl ei c h	 d e r	 E rf a h r u n g e n	 mit	 d e n	 M o ti v e n	 u n d	 E r w a rt u n g e n	 e r g e b e n	 si c h	 H e r a u sf o r d e-

r u n g e n	f ü r	 P PI,	 u.	 a. 	i n	 B e z u g	 a uf	 di e	 G e st alt u n g	i h r e r	Z u s a m m e n a r b eit	 u n d	 di e	 T r a n s p a r e n z	 d e s	

N ut z e n s.	 Di e s e	 s ollt e n	i n	 d e r	 U m s et z u n g	 v o n	 P PI	 r e g el m ä ßi g	 r efl e kti e rt	 w e r d e n. 	

F ü r	 di e	 Di s k u s si o n	 d e r	 St ä r k e n	 u n d	 S c h w ä c h e n	 d e r	 q u alit ati v e n	 St u di e n	 s ei	 a uf	 K a pit el	 6. 2 	v e r-

wi e s e n. 	

5  R e vi e w 	d e r	 Lit e r at u r 	z u	 M et h o d e n	f ü r	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	

mit	 ä lt e r e n	P ati e nt *i n n e n 	

N e b e n	 d e n	 q u alit ati v e n	 St u di e n	 w u r d e	i m	 R a h m e n	 d e r	 Di s s e rt ati o n	 ei n	 Lit e r at u r r e vi e w	 z u	 M e-

t h o d e n	f ü r	 di e	P PI 	mit	 ält e r e n	 P e r s o n e n	 e r st ellt.	 D a s	 R e vi e w	 w u r d e	 a u c h	i n	 V o r b e r eit u n g	 d e s	 P r o-

j e kt e s	 „ A kti v e	 B et eili g u n g	 v o n	 ält e r e n	 P ati e nt *i n n e n	 a n	 kli ni s c h e r	 F o r s ch u n g	 ( I N V O L V E-C LI N)“	

a n g ef e rti gt.	 I N V O L V E -C LI N	  wi r d	 s eit	 2 0 1 8	 d u r c h	 d a s	  B u n d e s mi ni st e ri u m	 f ü r	  Bil d u n g	 u n d	 F o r-

s c h u n g	( B M B F)	 g ef ö r d e rt	( F ö r d e r k e n n z ei c h e n:	 0 1 G L 1 7 2 6). 	

5. 1  M et h o d e n	 u n d	 M at e ri ali e n	 d e s	 Lit e r at u r r e vi e w s 	

D a s	 Lit e r at u r r e vi e w	  w u r d e	 mit	 d e m	 Zi el	 e r st ellt ,	f ol g e n d e	 F r a g e st ell u n g e n	 z u	 b e a nt w o rt e n:	 a)	

W el c h e 	M et h o d e n	 w e r d e n	 g e n ut zt,	 u m	 ält e r e	 P ati e nt *i n n e n	 a kti v	 a n	 G e s u n d h eit sf o r s c h u n g	 z u	 b e-

t eili g e n ?	b)	 W el c h e	 e r m ö gli c h e n d e n	 u n d	 hi n d e r n d e n	 F a kt o r e n	 w e r d e n	f ü r	 di e	 B et eili g u n g	 v o n	 äl-

t e r e n	 P ati e nt *i n n e n	 b e s c h ri e b e n ? 	U m	 d e n	 B e g riff	 d e r	 „ ält e r e n	 P e r s o n e n“	 z u	 o p e r ati o n ali si e r e n,	

w u r d e	 si c h 	b e w u s st	 g e g e n	 di e	 D efi niti o n	 ei n e r	 Alt e r s g r u p p e	 e nt s c hi e d e n.	 St att d e s s e n	 w u r d e 	di e	

G r u p p e	 a n h a n d	 v o n	 alt e r s a s s o zii e rt e n	 M e r k m al e n 	d efi ni e rt .	A u s	 d e r	 Lit e r at u r	 w u r d e n 	ei n e	 R ei h e	

v o n	 M e r k m al e n	i d e ntifi zi e rt,	 di e	 v o n	 g r o ß e r	 R el e v a n z	f ü r	 ält e r e	 P e r s o n e n	 si n d 	[ 5 9,	 6 8].	 D av o n	 h at 	

d a s	 R e vi e w	 s e c h s 	M e r k m al e 	f o k u s si e rt,	 di e	 p ot e nti ell	 b e s o n d e r e	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	f ü r	P PI 	mit	

si c h	 b ri n g e n:	 D e m e n z,	 G e b r e c hli c h k eit 	(‘f r ailt y’),	P fl eg e b e d ü rfti g k eit	( i m	Alt e r s h ei m	l e b e n d) ,	 M o-

bilit ät s ei n s c h r ä n k u n g e n,	 s o wi e	 a u s g e p r ä gt e	 H ö r -	o d e r	 S e h b e ei nt r ä c hti g u n g e n. 	

5. 1. 1  Ei n s c hl u s s k rit e ri e n 	

Wi r	 s u c ht e n	 M et h o d e n,	 mit	 d e n e n	 ält e r e	 P e r s o n e n	 a kti v	 a n	 G e s u n d h eit sf o r s c h u n g	 b et eili gt 	w e r-

d e n	 k ö n n e n. 	U m	 ei n g e s c hl o s s e n	 z u	 w e r d e n,	 m u s st e n	 di e	 A rti k el	 di e	 P PI -D efi niti o n	 d e r	 b riti s c h e n	

E x p e rt *i n n e n g r u p p e 	I N V O L V E	 erf üll e n,	 w o n a c h	„ F o r s c h u n g	 mit 	o d e r	 v o n 	Mit gli e d e r n	 d e r	 Öff e nt-

li c h k eit	 a u s g ef ü h rt	 wi r d,	 st att	f ü r,	a n 	o d e r	 ü b e r 	si e “	[ 2 4].	T a b.	 4 	f ü h rt	 di e	 Ei n s c hl u s s k rit e ri e n	d e s	

R e vi e w s	 i m	 D et ail	 a uf.		

	

	



	 2 9 	

T a b.	 4 	 Ei n s c hl u s s k rit e ri e n 	d e s	 Lit e r at u r r e vi e w s 	

K at e g o ri e 	 K rit e ri u m 	

E r s c h ei n u n g s d at u m 	 0 1. 0 1. 2 0 0 7 -2 1. 0 7. 2 0 1 7	( bi s	 0 8. 0 8. 2 0 1 7	f ü r	 H a n d s u c h e) 	

S p r a c h e 	 E n gli s c h,	 D e ut s c h,	 F r a n z ö si s c h,	 S p a ni s c h 	

Q u ell e	 u n d	 A rt	 d e s	 A rti k el s 	 Z eit s c h rift	 mit	 P e e r -R e vi e w,	 e m pi ri s c h e	 A rti k el 	

F o r s c h u n g s b e r ei c h 	 G e s u n d h eit sf o r s c h u n g 	

A kti v e	 P ati e nt *i n n e n b et eili-
g u n g	 a n	 F o r s c h u n g 	

P ati e nt *i n n e n	 o d e r	 i h r e	  V e rt r et e r *i n n e n	 si n d	 a kti v	 i n	 di e	 F o r-
s c h u n g s p r o z e s s e	i n v ol vi e rt	( n a c h	 A u s s a g e	 d e r	 A ut o r *i n n e n) 	

Ält e r e	 P e r s o n e n 	 P ati e nt *i n n e n	 h a b e n	 mi n d e st e n s	 ei n e s	 d e r	 d efi ni e rt e n	 s e c h s	 alt e r s-
b e z o g e n e n	 M e r k m al e 	

M et h o d e n	 d e r	 B et eili g u n g 	 Di e	 B e s c h r ei b u n g	 d e r	 M et h o d e n	 z u r	 B et eili g u n g	 a n	 F o r s c h u n g	i st	 s o	
d et ailli e rt,	 d a s s	 si e	  mi n d e st e n s	 ei n e	 d e r 	 F o r s c h u n g sf r a g e n	 b e a nt-
w o rt e n	 k a n n	 	

5. 1. 2  S u c h st r at e gi e 	

E s	 w u r d e	 ei n e	 s y st e m ati s c h e	 Lit e r at u r r e c h e r c h e	i n	 d e n	 D at e n b a n k e n	 P u b M e d,	 C u m ul ati v e	I n d e x	

t o	  N u r si n g	 a n d	  Alli e d	  H e alt h	 Lit e r at u r e	(CI N A H L )	u n d 	d e r	 C o c h r a n e 	Li b r a r y 	d u r c h g ef ü h rt .	Di e	

s y st e m ati s c h e	 S u c h e	 e rf ol gt e	 e ntl a n g	 d e s	 P RI S M A -L eitf a d e n s	 f ü r	 S y st e m ati sc h e	 R e vi e w s	 u n d	 M e-

t a a n al y s e n	 [ 6 9].	D e r	 S u c h st r a n g	 k o m bi ni e rt e	 B e g riff e	 a u s	 vi e r	 B e r ei c h e n:	 1)	 di e	 b et eili gt e n	 P e r-

s o n e n,	 2)	 di e	 M et h o d e	 d e r	 B et eili g u n g,	 3)	 di e	 B et eili g u n g	 a n	 F o r s c h u n g	 u n d 	4)	 di e	 alt e r s b e z o g e-

n e n	 M e r k m al e .	 Ei n e	 d et ailli e rt e	 B e s c h r ei b u n g	 d e r	 S u c h b e g riff e	fi n d et	 si c h	i n	 A rti k el	 3	 ( A n h a n g	

III),	N e b e n	 d e r	 D at e n b a n k r e c h e r c h e	 w u r d e	 ei n e	 h ä n di s c h e 	R e c h e r c h e	i n	 d e n	 R ef e r e n zli st e n	 ei n-

g e s c hl o s s e n e r	 A rti k el,	 d e r	 F a c h z eit s c h rift	 „ R e s e a r c h	 In v ol v e m e nt	 a n d	 E n g a g e m e nt“	 u n d	 d e r	I N-

V O L V E	 S a m ml u n g	 „ P utti n g	 it	 i nt o	 p r a cti c e“	 d u r c h g ef ü h rt. 	Ü b e r	  G o o gl e	 S c h ol a r	 w u r d e n	 A rti k el	

i d e ntifi zi e rt	 u n d	 g e p r üft,	 di e	 di e	 ei n g e s c hl o s s e n e n	 A rti k el	 ziti e rt	 h a b e n.	

5. 1. 3  A rti k el a u s w a hl 	

Z u m	 D at e n m a n a g e m e nt	 w u r d e	 E n d n ot e ® 	g e n ut zt.	 All e	 d u r c h	 di e	 S u c h st r at e gi e	i d e ntifi zi e r t e n	A r-

ti k el	 ( N = 7 4 5 2)	 w u r d e n	i n	 E n d n ot e	i m p o rti e rt,	 D u pli k at e	 w u r d e n	 e ntf e r nt	 ( N = 5 7 0).	 Di e	 v e r bl ei-

b e n d e n	 Tit el	 w u r d e n	 hi n si c htli c h	 Tit el	 u n d	 A b st r a ct	 g e p r üft.	 P ot e nti ell	 p a s s e n d e	 A rti k el	 w u r d e n	

g r o ß z ü gi g	i n s	 V ollt e xt s c r e e ni n g	 ei n g e s c hl o s s e n	 ( N = 8 7).	I m	 V ollt e xt s c r e e ni n g	f a n d e n	f ü r	 all e	 ni c ht	

ei n d e uti g e n	 F äll e	 Ei n z elf all b e s p r e c h u n g e n	  mit	 ei n e m	 z w eit e n	  Wi s s e n s c h aftl e r	 st att .	  Na c h	 d e m	

V ollt e xt s c r e e ni n g	 w u r d e n	 7 8	 A rti k el	 a u s g e s c hl o s s e n .	 Ne u n	 A rti k el	 w u r d e n	i n	 di e	 A u s w e rt u n g	 ei n-

g e s c hl o s s e n. 	

5. 1. 4  D at e n e x t r a kti o n	 u n d	-s y nt h e s e 	

F ü r	 di e	 D at e n e xt r a kti o n	 w u r d e 	ei n e	 st a n d a r di si e rt e	 E xt r a kti o n st a b ell e	 e nt wi c k elt.	 E s	 w u r d e n	 di e	

f ol g e n d e n	 D at e n	 e xt r a hi e rt:	R ef e r e n z,	 T h e m a	 d e s	 A rti k el s,	 P h a s e	 u n d	 M et h o d e n	 d e r	 B et eili g u n g,	

B et eili gt e,	 R e k r uti e r u n g,	 R oll e n,	 S etti n g,	 St r u kt u r,	 H e r a u sf o r d e r u n g e n,	 e r m ö gli c h e n d e	 F a kt o r e n,	

Et hi k.	 Di e	 e xt r a hi e rt e n	 D at e n	 w u r d e n	 n a r r ati v	 a u s g e w e rt et	 u n d	 s y nt h eti si e rt.	 Di e	 H a u pt k at e g o-

ri e n	 w u r d e n	 d e d u kti v	 u n d 	i n	 Ü b e r ei n sti m m u n g	 mit	 d e n	 F o r s c h u n g sf r a g e n	 g e bil d et.	 U nt e r k at e g o-

ri e n	 w u r d e n	 i n d u kti v	 a u s	 d e m	 M at e ri al	g e w o n n e n .		
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5. 2  K u r z d a r st ell u n g	 d e r	 E r g e b ni s s e 	

D a s	f ol g e n d e	 K a pit el	 st ellt	 di e	 E r g e b ni s s e	 d e s	 Lit e r at u r r e vi e w s	 d a r. 	I n	 d a s	 R e vi e w	 w u r d e n	 n e u n	

A rti k el	 ei n b e z o g e n.	 A c ht	 d e r	 A rti k el	 h a b e n 	P ati e nt * i n n e n	mit	 D e m e n z 	b et eili gt ,	u n d	 ei n	 A rti k e l	

b et eili gt e	 P ati e nt *i n n e n	 mit	 G e b r e c hli c h k eit .		

5. 2. 1  I m pl e m e nti e r u n g	 v o n	P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	mit	 ält e r e n	 P ati e nt *i n n e n 	

I n	 d e n	 St u di e n,	 w el c h e	 d e n	 n e u n	 ei n b e z o g e n e n	 A rti k el n	 z u g r u n d e	li e g e n,	 w u r d en 	ält e r e	 P e r s o n e n	

a u s	 v e r s c hi e d e n e n 	G r ü n d e n	 a n	 F o r s c h u n g	 b et eili gt.	 Al s	 Zi el e 	w u r d e n 	g e n a n nt: 	di e	 R el e v a n z	 d e r	

F o r s c h u n g	 si c h e r z u st ell e n,	i h r e	 A k z e pt a n z	 z u	f ö r d e r n,	 di e	 F o r s c h u n g s q u alit ät	 z u	 e r h ö h e n	 u n d	 di e	

N ut z u n g	 v o n	 R e s s o u r c e n	 z u	 v e r b e s s e r n	 [ 5 9,	 7 0-7 5] .	Z w ei	 A rti k el	 b e n a n nt e n	 a u c h	 d a s	 E m p o w e r-

m e nt	 d e r	 P ati e nt *i n n e n	 al s	 Zi el	 [ 7 3,	 7 5].	W ä h r e n d	 d r ei	 St u di e n	 ei n e	 B et eili g u n g	 d e r	 P ati e nt *i n n e n	

ü b e r	 m e h r e r e	 S t u di e n p h a s e n	 o d e r	 d e n	 g e s a mt e n	 St u di e n v e rl a uf	 r e ali si e rt	 h a b e n,	 w u r d e n	 si e	i n	

s e c h s	 St u di e n	 n u r	i n	 ei n e r	 P h a s e	 d e s	 F o r s c h u n g s p r o z e s s e s	 b et eili gt .	 Di e s	 g e s c h a h,	i n d e m	 si e	s o-

g e n a n nt e	 R ef e r e n z g r u p p e n 	ei n g e ri c ht et	 h a b e n ,	i n	 d e n e n	 di e	 P ati e nt *i n n e n	 di e	 F o r s c h u ng	 b e gl ei-

t e n	 ( b s p w.	 i n	 F o r m	 ei n e s	  B ei r at s)	[ 7 2,	 7 5,	 7 6].	N e b e n	 d e n	 R ef e r e n z g r u p p e n	  w u r d e n	 e nt w e d e r	

w eit e r e 	di r e kt e	 A u st a u s c h m et h o d e n 	wi e	 W o r k s h o p s	 u n d	 F o k u s g r u p p e n	 g e n ut zt, 	o d e r	 di e	 P ati-

e nt *i n n e n p e r s p e kti v e	 w u r d e	 s c h riftli c h	 ü b e r	 F e e d b a c k b ö g e n	 u n d 	U mf r a g e n	 e r h o b e n 	[ 5 9,	 7 0-7 3,	

7 7] .	Di e	 E nt s c h ei d u n g	 f ü r	 ei n e	  w e ni g e r	 u mf a s s e n d e,	 s c h riftli c h e	  B et eili g u n g	 st att	 p e r s ö nli c h e r	

T r eff e n	 w u r d e	 mit	 z eitli c h e n	 Li mit ati o n e n	 (t eil s	 s eit e n s	 d e r	 P ati e nt *i n n e n),	 M o bilit ät s s c h wi e ri g-

k eit e n	 u n d	 d e n	 o r g a ni s at o ri s c h e n	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	 ei n e s	 g e m ei n s a m e n	 T r eff p u n kt e s	 b e g r ü n-

d et	 [ 5 9,	 7 0].	 Al s	 N a c ht eil e	 w u r d e	 b e s c h ri e b e n,	 d a s s	 n u r	 b e g r e n zt e	I nf o r m ati o n e n	 d u r c h	 di e	 B et ei-

li g u n g	 g e w o n n e n	 w e r d e n	 k o n nt e n.	D a r ü b e r	 hi n a u s 	b ef ü r c ht et e n	 di e	 A ut o r *i n n e n,	 d a s s	 d a s	 Zi el ,	

P ati e nt *i n n e n	 d u r c h	 di e	 B et eili g u n g	 z u	 e m p o w e r n ,	a uf	 di e s e	 A rt	 ni c ht	 e r r ei c ht	 w e r d e n	 k a n n,	 d a	

d e n	 P ati e nt *i n n e n	 d e r	 A u st a u s c h	f e hlt,	 si e	 si c h	 v e r m utli c h	 w e ni g	 mit	 d e r	 St u di e	 v e r b u n d e n	f ü hl e n	

u n d	 ni c ht	i n	 d e m	 M a ß e	 b eit r a g e n,	 wi e	 si e	 k ö n n t e n	[ 7 0].		

Vi el e	 St u di e n	 h a b e n	 di e	 ält e r e n	 P e r s o n e n	i n	 d e r	 R oll e	 v o n	 B e r at e r *i n n e n	 b et eili gt 	[ 5 9,	 7 0-7 2] .	In	

m a n c h e n	 St u di e n	 f a n d	 ei n e	i nt e n si v e r e	 B et eili g u n g	 st att,	di e	 ü b e r	 ei n e	 B e r at u n g	 hi n a u s gi n g.	 H i e r	

w a r e n	 di e	 ält e r e n	 P e r s o n e n	 z.	 B.	 a u c h	 a n	 E nt s c h ei d u n g e n	 b et eili gt	 [ 7 5-7 7] .	

E s	 g a b	 z u	 gl ei c h e n	 T eil e n	 St u di e n ,	di e	 a u s s c hli e ßli c h	 ält e r e	 M e n s c h e n	 b et eili gt	 h a b e n 	[ 7 4,	 7 5,	 7 7],	

u n d	 St u di e n ,	di e	 z u s ät zli c h	 d e r e n 	A n g e h ö ri g e	 ei n b e z o g e n	 h a b e n 	[ 7 0,	 7 1,	 7 6].	 T eil w ei s e	 w u r d e n	

a u c h	 p r of e s si o n ell e	 K r äft e	 b et eili gt 	[ 5 9,	 7 3].	Di e	 m ei st e n	 B et eili gt e n	 w u r d e n	 ü b e r	 k r a n k h eit s s p e-

zifi s c h e	 N et z w e r k e	 u n d	 O r g a ni s ati o n e n	 r e k r uti e rt	 [ 7 0,	7 1] .	 D a r ü b e r	 hi n a u s	 w u r d e n	 b e st e h e n d e	

k r a n k h eit s b e z o g e n e	 G r u p p e n	 a n g e s p r o c h e n 	[ 7 4,	 7 7].	 F ü r	 ei n e	  U mf r a g e	  w u r d e n	n e b e n	 l o k al e n	

K o nt a kt p e r s o n e n 	a u c h	i nt e r n et b a si e rt e	 Z u g ä n g e	 g e n ut zt	 [ 7 3].	D a s	 S etti n g	 d e r	 P PI 	w a r	 e nt w e d e r	

ei n	 g e m ei n s a m e r	 T r eff p u n kt ,	f ü r	 d e n	oft	 v e rt r a ut e	 O rt e	 wi e	 z.	 B.	 S el b st hilf e o r g a ni s ati o n e n	 o d e r	

d a s	 ei g e n e	 Z u h a u s e	 g e w ä hlt	 w u r d e n	 [ 7 1,	 7 3-7 5] ,	 o d e r	 di e	 B et eili gt e n	 b e a r b eit et e n	i h r e	 A uf g a b e n	

i n di vi d u ell	 a n	 ei n e m	 s el b st g e w ä hlt e n	 O rt	[ 5 9,	 7 0,	 7 3].	

5. 2. 2  H e r a u sf o r d e r u n g e n	 u n d	f ö r d e r n d e	 F a kt o r e n 	d e r	 B et eili g u n g	 ält e r e r	 P ati e nt *i n n e n 	

Di e	  m ei st e n	 St u di e n	 b e ri c ht et e n,	 d a s s	 di e	  B et eili g u n g	 v o n	 ält e r e n	 P e r s o n e n	  mit	 v e r s c hi e d e n e n	

H e r a u sf o r d e r u n g e n	 v e r b u n d e n	 w a r.	 Ei n	 T h e m a	 w a r	 b s p w. ,	wi e	 Di v e r s it ät	 b ei	 d e r	 B et eili g u n g	 si-

c h e r g e st ellt	  w e r d e n	 k a n n ,	u n d	  wi e	 gl ei c h z eiti g	  M e n s c h e n	  mit	 v e r s c hi e d e n e n	  B e di n g u n g e n	 u n d	

E rf a h r u n g e n	 b et eili gt	 w e r d e n	 k ö n n e n.	 Al s	 St r at e gi e n	 w u r d e n	 b r eit e	 R e k r uti e r u n g s n et z w e r k e	 u n d	
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di e	 N ut z u n g	 g et r e n nt e r	 P PI -A kti vit ät e n	f ü r	 M e n s c h e n	 mit	 u nt e r s c hi e dli c h e n	 F ä hi g k eit e n	 b e n a n nt 	

[ 7 1,	 7 2].	F ü r	 di e	 B et eili g u n g	 v o n	 M e n s c h e n	 mit	 D e m e n z	 w u r d e n	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	 b ei	 d e r	 K o m-

m u ni k ati o n	 b e s c h ri e b e n	 ( u.	 a.	 l a n g s a m e	 k o g niti v e	 V e r a r b eit u n g,	  w e ni g	  B eit r ä g e	 d u r c h	 ei n g e-

s c h r ä n kt e s	 S el b st b e w u s st s ei n) 	[ 7 4,	 7 5,	 7 7].	 U m	 di e	 K o m m u ni k ati o n	 z u	f ö r d e r n,	w u r d e n	 v e r s c hi e-

d e n e	 St r at e gi e n	 g e n ut zt,	 u.	 a. 	di e	 A n p a s s u n g	 d e r	 I nf o r m ati o n e n	 [ 7 1,	 7 6]	u n d	 d e s	  T e m p o s 	[ 7 1],	

A uff ri s c h u n g e n	 u n d	 Z u s a m m e nf a s s u n g	 v o n	 Wi s s e n 	[ 7 5]	s o wi e	 Vi s u ali si e r u n g e n 	[ 7 1,	 7 4,	 7 5,	 7 7].	

M e n s c h e n	 mit	 D e m e n z	 f ällt	 e s	s c h w e r ,	B e zi e h u n g e n	 a uf z u b a u e n.	 Di e s	 k a n n 	i h r e	B e r eit s c h aft ,	di e	

ei g e n e	 P e r s p e kti v e 	ei n z u b ri n g e n ,	ei n s c h r ä n k e n	 [ 7 7].	  D e s h al b	w u r d e	 i n	  m e h r e r e n	 St u di e n	 vi el	

W e rt	 d a r a uf	 g el e gt,	 d a s s	 di e	 F o r s c h e n d e n	 di e	 P ati e nt *i n n e n	 g ut	 k e n n e nl e r n e n,	  V e r t r a u e n	 a uf-

b a u e n	 u n d	 di e 	B e zi e h u n g	 r e g el m ä ßi g	 e r n e u e r n	 [ 7 1,	 7 5].	D a	 ält e r e	 M e n s c h e n	i n	i h r e r	 M o bilit ät	

ei n g e s c h r ä n kt	 s ei n	 k ö n n e n,	 w a r 	a u c h	 di e	 F r a g e	 d e s	 O rt e s	 u n d	 d e r	 R ä u mli c h k eit	 v o n	 g r o ß e r	 R el e-

v a n z 	f ü r	 p e r s ö nli c h e	 B et eili g u n g s m et h o d e n.	B e s c h ri e b e n	 w u r d e,	 d a s s	 e nt w e d e r 	R ä u mli c h k eit e n	

g e n ut zt	 w u r d e n ,	mit	 d e n e n	 di e	 b et eili gt e n	 P ati e nt *i n n e n 	v e rt r a ut	 w a r e n	 [ 7 1,	 7 3-7 5] ,	o d e r	 b ei	 d e r	

W a hl	 ei n e s	 n e u e n	 T r eff p u n kt e s	 a uf	 B a r r i e r ef r ei h eit,	 kl a r e	 St r u kt u r e n	u n d	 ei n e	 r u hi g e	 U m g e b u n g	

g e a c ht et	 w u r d e	 [ 7 7].	B ei	 d e r	 Z eit pl a n u n g	 e r wi e s	 e s	 si c h	 al s	 si n n v oll ,	a u s r ei c h e n d	 Z eit	f ü r	 d e n	 B e-

zi e h u n g s a uf b a u	 ei n z u pl a n e n	 u n d	fl e xi b el	 z u	 s ei n,	 w a s	 di e	 B e d ü rf ni s s e	 d e r	 B et eili gt e n	 b et rifft	 [ 5 9,	

7 0,	 7 5,	 7 6] .	B ei	l a n gf ri sti g	 a n g el e gt e n	 B et eili g u n g e n	 k a n n	 d i e	 K o nti n uit ät	 d e r	 T eil n a h m e	i n s b e-

s o n d e r e	 b ei	 ält e r e n	 P e r s o n e n	 d u r c h	f o rt s c h r eit e n d e	 E r k r a n k u n g e n	 ei n g e s c h r ä n kt	 s ei n	 [ 7 6].	 Ei n e	

M ö gli c h k eit ,	d a mit	 u m z u g e h e n ,	i st,	b ei	 B e d a rf	 n e u e	 P ati e nt *i n n e n	f ü r	 di e	 B et eili g u n g	 z u	 r e k r uti e-

r e n	 [ 7 2,	 7 6].	U m	 di e	 B et eili g u n g	 z u	 u nt e r st üt z e n ,	w u r d e n	 v e r s c hi e d e n e	 A n s ät z e	 g e n ut zt .	E s 	w u r-

d e n	 z.	 B.	 R oll e n	 z u	 B e gi n n	 g e kl ä rt	 [ 7 1,	 7 4],	 F o r s c h u n g sf ä hi g k eit e n	t r ai ni e rt	[ 7 1]	u n d 	Z eit	f ü r	i n di-

vi d u ell e	 N a c h b e s p r e c h u n g e n	 ei n g e pl a nt	 [ 7 5].	

5. 3  Di s k u s si o n	 u n d	 S c hl u s sf ol g e r u n g e n 	

Zi el	 d e s	 Lit e r at u r r e vi e w s	 w a r	 e s,	 s y st e m ati s c h	 M et h o d e n	 u n d	f ö r d e r n d e	 St r at e gi e n	 z u	i d e ntifi zi e-

r e n	 u n d	 z u	 b e s c h r ei b e n,	 mit	 d e n e n	 ält e r e	 P ati e nt *i n n e n,	 al s	 ei n e	s elt e n	 b et eili gt e	 Zi el g r u p p e,	 a kti v	

a n	 F o r s c h u n g	 b et eili gt	 w e r d e n	 k ö n n e n.	 Di e	 ei n b e z o g e n e n	 A rti k el	 n ut zt e n 	v e r s c hi e d e n e	 M et h o-

d e n,	 wi e	 R ef e r e n z g r u p p e n,	 W o r k s h o p s	 u n d	 s c h riftli c h e 	E r h e b u n g e n ,	u m	 di e	 P e r s p e kti v e n	 d e r	 äl-

t e r e n	 P ati e nt *i n n e n	 ei n z u b e zi e h e n	 [ 5 9,	 7 0-7 7] .	Di e s e	 si n d	 v e r gl ei c h b a r	  mit	 d e n	  M et h o d e n,	 di e	

ü bli c h e r w ei s e	i n	 P PI	 g e n ut zt	 w e r d e n	 [ 5].	 D o c h	 a u c h	 w e n n	 di e	 B et eili g u n g	 vo n	 ält e r e n	 P ati e nt *i n-

n e n	 mit	 d e n	 ü bli c h e n	 M et h o d e n	 u m s et z -	u n d	 a b bil d b a r	i st,	 s o	 g e ht	 si e	 mit	 s p e zifi s c h e n	 H e r a u sf o r-

d e r u n g e n	 ei n h e r:	 s p e zi ell e	  K o m m u ni k ati o n s b e d a rf e,	 ei n e	 b e g r e n zt e	  M o bilit ät,	 z eitli c h e	 Ei n-

s c h r ä n k u n g e n,	 ei n e	 ei n g e s c h r ä n kt e	 K o nti n uit ät	 d e r	 T eil n a h m e,	 S c h wi e ri g k eit e n	i m	 B e zi e h u n g s-

a uf b a u	 u n d	 ei n	 ei n g e s c h r ä n kt e s	 S el b st v e rt r a u e n,	 di e	 ei g e n e	 P e r s p e kti v e	 a uf z u z ei g e n.	 Di e	i d e nti-

fi zi e rt e n	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	 e r g ä n z e n	 di e	i n	 K a pit el	 2. 4. 2	 d a r g e st ellt e n	 B a r ri e r e n	f ü r	 di e	 B et eili-

g u n g	 di v e r s e r	 P e r s p e kti v e n 	u n d	 k o n k r eti si e r e n	 si e	f ü r	 di e	 Zi el g r u p p e	 d e r	 ält e r e n	 P ati e nt *i n n e n.	

W ä h r e n d	 ei ni g e	 d e r	 v o r g e st ellt e n	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	 b e s o n d e r e	 R el e v a n z	f ü r	 s p e zifi s c h e	 M et h o-

d e n	 h a b e n,	 w u r d e n	 z w ei	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	i d e ntifi zi e rt,	 di e	 u n a b h ä n gi g	 v o n	 d e r	 g e w ä hlt e n	 M e-

t h o de	 wi c hti g	f ü r	 di e	 B et eili g u n g	 v o n	 ält e r e n	 P ati e nt *i n n e n	 a n	 F o r s c h u n g	 si n d:	 di e	„ Di v e r sit ät	 u n d	

A u s w a hl	 d e r	 b et eili gt e n	 P ati e nt *i n n e n“	 s o wi e	„ et hi s c h e	 B e d a rf e“. 	

M e h r e r e	 ei n b e z o g e n e	 St u di e n	 b e ri c ht et e n	 v o n	 d e r 	G ef a h r	 ei n e s	 S el e kti o n s bi a s: 	K r a n k h eit s b e z o-

g e n e	 Ei n s c h r ä n k u n g e n,	 U n si c h e r h eit e n	 hi n si c htli c h	 d e r	 A uf g a b e n,	 d e s	 A uf w a n d s	 u n d	 d e s	 O rt e s	

d e r	  B et eili g u n g	 [ 7 4,	 7 5,	 7 7],	 so wi e	 di e	 ( a u s s c hli e ßli c h e)	  A n s p r a c h e	 ü b e r	 k r a n k h eit s b e z o g e n e	
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N et z w e r k e	 k ö n n e n	 d a z u	f ü h r e n,	 d a s s	 si c h	 di e	 Di v e r sit ät	 d e r	 Zi el g r u p p e 	d e r	 ält e r e n	 P ati e nt *i n n e n 	

ni c ht	i n	 d e r	 A u s w a hl	 d e r	 B et eili gt e n	 a b bil d et .	I nf ol g e d e s s e n	 bl ei b e n	i n s b e s o n d e r e	 di e	P ati e nt *i n-

n e n 	u n g e h ö rt,	 di e	 ei n e	 g r o ß e	 K r a n k h eit sl a st	 e rl e b e n	 u n d	 w o hl m ö gli c h	 d e n	 g r ö ßt e n	 B e d a rf	 a n 	E m-

p o w e r m e nt	 h ätt e n	 [ 7 8].	Ei ni g e	 St u di e n	 b e n a n nt e n	 z w a r,	 d a s s	 si e	 b e s o n d e r e	 A n s ät z e	 g e n ut zt	 h a-

b e n ,	u m	 u nt e r r e p r ä s e nti e rt e	 G r u p p e n	 ei n z u b e zi e h e n,	f ü h r e n	 di e s e	 a b e r	 ni c ht	 a uf	 [ 7 3].		

W ä h r e n d	 P PI	 g e m ä ß 	ei n e r	 E m pf e hl u n g	 v o n	 I N V O L V E 	k ei n e s 	Et hi k v ot u m s 	b e d a rf ,	 d a	 di e	 P ati-

e nt *i n n e n	 al s	 E x p e rt *i n n e n	i n	 ei g e n e r	 S a c h e	 b et eili gt	 w e r d e n	 [ 7 9],	 k ö n n e n	 b ei	 d e r	 B et eili g u n g	 v o n	

P ati e nt *i n n e n	 mit	 k o g niti v e n	 Ei n s c h r ä n k u n g e n	 o d e r	 D e m e n z	 b e s o n d e r e	 et hi s c h e	 B e d a rf e	 e nt st e-

h e n.	 Di e s e	 b e zi e h e n	 si c h	 z u m	 ei n e n	 a uf	 di e	 F r a g e,	 wi e	 p ot e nti ell e	 T eil n e h m e r *i n n e n	 u mf a s s e n d	

ü b e r	 di e	 B et eili g u n g	i nf o r mi e rt	 w e r d e n	 k ö n n e n,	 al s	 a u c h	 d a r a uf ,	wi e	 ei n e	i nf o r mi e rt e	 Ei n willi g u n g	

si c h e r g e st ellt	 w e r d e n	 k a n n.	 E s	 e m pfi e hlt	 si c h,	 d a s s	 di e	 F o r s c h e n d e n	 K o m m u ni k ati o n s hilf e n 	wi e	

Vi s u ali si e r u n g e n	 o d e r	 R oll e n s pi el e	 n ut z e n	 u n d	 di e	 P ati e nt *i n n e n	 s e h r	 g ut 	k e n n e n l e r n e n,	 u m	i h r	

W o hl b efi n d e n	i n	 d e r	l a uf e n d e n	 B et eili g u n g	i m	 Bli c k	 b e h alt e n	 z u	 k ö n n e n	 ( a n al o g	 z u	 P r o z e s s m o-

d ell e n	f ü r	 Ei n willi g u n g e n	 [ 8 0]).	

U m	 m e h r	 G e r e c hti g k eit	 b ei	 d e r	 F r a g e 	z u	 e r zi el e n ,	 w e s s e n	 P e r s p e kti v e	i n	 d e r	 F o r s c h u n g	b et eili gt 	

wi r d ,	 m ü s s e n	st r u kt u r ell e	 u n d	 i n di vi d u ell e	A s p e kt e	 b e r ü c k si c hti gt	 w e r d e n.	 F l e xi bl e	 B et eili g u n g s-

m et h o d e n,	 B a r ri e r ef r ei h eit	 u n d	 ei n 	r e s p e kt v oll e r 	U m g a n g,	 d e r	 di e	i n di vi d u ell e n	 F ä hi g k ei t e n	 w e rt-

s c h ät zt ,	e rl a u b e n	 e s	 ei n e r 	b r eit e r e n 	A u s w a hl	 d e r	 Zi el g r u p p e ,	si c h	 z u	 b et eili g e n. 	D a r ü b e r	 hi n a u s 	

m ü s s e n	 F o r s c h e n d e 	a u s r ei c h e n d	 Z eit	 u n d	 R e s s o u r c e n	 ei n pl a n e n,	 u m	 di e	 i n di vi d u ell e n	  B e d ü rf-

ni s s e	 d e r	 B et eili gt e n	 b e r ü c k si c hti g e n	 z u	 k ö n n e n. 	

Ü b e rt r a g b a r k eit	 d e r	 E r g e b ni s s e	 a uf	 di e	 B et eili g u n g	 a n	 kli ni s c h e n	 St u di e n 	

W ä h r e n d	 d e r	 F o k u s	 d e r	 Di s s e rt ati o n	 a uf	 P PI	 a n	 kli ni s c h e n	 St u di e n	li e gt,	 w u r d e	 e r	f ü r	 d a s	 Lit e r a-

t u r re vi e w	 a uf 	G e s u n d h eit sf o r s c h u n g	 g e n e r ell	 e r w eit e rt,	 u m	 ei n e	 a n g e m e s s e n e	 A n z a hl	 v o n	 P u bli-

k ati o n e n	 ei n b e zi e h e n	 z u	 k ö n n e n. 	G e s u n d h eit sf o r s c h u n g	 w u r d e	i n	 di e s e m	 R a h m e n	 al s	 bi o -m e di-

zi ni s c h e,	 kli ni s c h e,	  m e di zi n -t e c h n ol o gi s c h e,	 p h a r m a z e uti s c h e,	  V e r s o r g u n g s -	u n d 	P u bli c	  H e alt h -

F o r s c h u n g	 v e r st a n d e n.	  V o n	 d e n	 ei n b e z o g e n e n	  A rti k el n	 b e zi e h e n	 si c h	 di e	  m e i st e n	 a uf	  V e r s o r-

g u n g s -	u n d	 P u bli c	  H e alt h -F o r s c h u n g	 b z w.	 di e	 P ri o ri si e r u n g	 v o n	 F o r s c h u n g si d e e n.	 Z w ei	  A rti k el	

b e zi e h e n	 si c h	 a uf	 P PI	 a n	 kli ni s c h e r	 F o r s c h u n g	 [ 59,	 7 2] .	 Si e	 b e s c h r ei b e n	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	 d e r	

K o nti n uit ät	 u n d	 d e r	 z eitli c h e n	 u n d	 p e r s o n ell e n	 R e s s o u r c e n.	 Di e s e	 m ö g e n	i n s b e s o n d e r e	 b ei	l a n g-

f ri sti g e r	 B et eili g u n g	 u n d	i n	 ei n e r	 e n g	 g et a kt et e n	 kli ni s c h e n	 St u di e	 v o n	 B e d e ut u n g	 s ei n.	 D a r ü b e r	

hi n a u s	 s c h ei n e n	j e d o c h	 di e	i n	 d e n	 w eit e r e n	 A rti k el n	 b e s c h ri e b e n e n	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	 u n a b h ä n-

gi g	 v o m	 St u di e nt y p	 v o n	 B e d e ut u n g	f ü r	 di e	 B et eili g u n g	 ält e r e r	 P ati e nt *i n n e n 	z u	 s ei n.	 S o	 w e r d e n	

F o r s c h e n d e	i n	 d e r	 Z u s a m m e n a r b eit	 mit	 ält e r e n	 P ati e nt *i n n e n	 u.	 a.	 g e ei g n et e	 K o m m u ni k ati o n s-

f o r m e n	 e nt wi c k el n,	 si c h e r e	 B e zi e h u n g e n	 a uf b a u e n	 u n d	 d a s	 S el b st v e rt r a u e n	 d e r	 B et eili gt e n	f ö r-

d e r n	 m ü s s e n,	 u m	 P PI	 u m s et z e n	 z u	 k ö n n e n.	 E s	 l a s s e n	 si c h	k ei n e	 A n h alt s p u n kt e	 d af ü r	 e r k e n n e n ,	

d a s s 	di e s e	 A s p e kt e	 – 	n at ü rli c h	i n	 A b h ä n gi g k eit	 v o n	 d e r	 A u s w a hl	 d e r	 z u	 B et eili g e n d e n	 – 	ni c ht	 a uf	

P PI	 a n	 kli ni s c h e r	 F o r s c h u n g	 ü b e rt r a g b a r	 s ei n	 s ollt e n. 		

Di e 	Di s k u s si o n	 d e r	 St ä r k e n	 u n d	 S c h w ä c h e n	 d e s	 Lit e r at u r r e vi e w s	 e rf ol gt	i n 	K a pit el	 6. 2 .	



	 3 3 	

6  Di s k u s si o n 	

E vi d e n z	 u n d	 P r a xi s	 z ei g e n,	 d a s s	 di e	 B et eili g u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 a n	 kli ni s c h e r	 F o r s c h u n g	 ei n e n	

w e rt v oll e n	 B eit r a g	 z u r	 Q u alit ät	 d e r	 F o r s c h u n g	 u n d	 z u m	 E m p o w e r m e nt	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	l ei st e n	

k a n n	 [ 2 4,	 2 6,	 2 7].	D a s	 Zi el	 d e r 	Di s s e rt ati o n	 w a r	 e s ,	 z u r	 U m s et z b a r k eit	u n d	 d e m	 G eli n g e n	 v o n	 P PI	

b ei z ut r a g e n. 	Di e s e m	 Zi el 	gi n g 	di e	 Di s s e rt ati o n	 u nt e r	 z w ei	 Bli c k wi n k el n 	n a c h .	 Z u m	 ei n e n	 w u r d e n	

di e	 P e rs p e kti v e n	 v o n 	P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o rs c h e n d e n 	a uf	i h r e	 M oti v ati o n	 u n d	 E r w a rt u n g e n	 ( A rti k el	

1)	 s o wi e	i h r e	 E rf a h r u n g e n	 mit	 P PI 	( A rti k el	 2)	 u nt e r s u c ht.	 Zu m	 a n d e r e n	 w u r d e n	 M et h o d e n 	i d e nti-

fi zi e rt	 u n d	 a n al y si e rt,	 d u r c h	 di e	 ei n e	 „l ei c ht	 ü b e r s e h e n e“	 u n d	 „ s c h w e r e r	 z u	 b et eili g e n d e“	 Zi el-

g r u p p e 	i n	 P PI	 ei n b e z o g e n	 w e r d e n	 k a n n.	 Di e s	 g e s c h a h	 a m	 B ei s pi el	ält e r e r 	P ati e nt *i n n e n 	( A rti k el	

3). 		

6. 1  Ü b e r g r eif e n d e	 T h e m e n 	

Di e	 wi c hti g st e n	 E r g e b ni s s e	 d e r	 q u alit ati v e n	 St u di e n	 u n d	 d e s	 Lit e r at u r r e vi e w s	 w u r d e n	 b e r eit s	i n	

d e n	 K a pit el n 	4. 3 	u n d	 5. 3 	d a r g e st ellt .	 I m	 F ol g e n d e n	w e r d e n	 ü b e r g r eif e n d e	  T h e m e n	 di s k uti e rt .	

Hi e r b ei 	li e gt	 d e r	 F o k u s	 a uf	St r at e gi e n ,	 di e	 d a s	G eli n g e n	 g ut e r	 P PI	 u nt e r st üt z e n 	k ö n n e n .	B e h a n d elt	

w e r d e n	 di e	 T h e m e n	„ B e zi e h u n g e n	 u n d	 Z u s a m m e n a r b eit“,	„ U nt e r st üt z u n g	 u n d	 T r ai ni n g“,	„ U m s et-

z u n g	 v o n	 B et eili g u n g“,	„ P PI	( ei n -) pl a n e n“,	„ Fl e xi bilit ät“ 	s o wi e	 „ R e s s o u r c e n“.	

B e zi e h u n g e n	 u n d	 Z u s a m m e n a r b eit 	

S o w o hl	 d i e	 E rf a h r u n g e n	 a u s	 d e m	 P ati e nti n n e n b ei r at,	 al s	 a u c h	 di e	 E r g e b ni s s e	 d e r	 Lit e r at u r r e-

vi e w s	 z ei g e n	 di e	 g r o ß e	 B e d e ut u n g 	z wi s c h e n m e n s c hli c h e r	 A s p e kt e 	f ü r	 di e	 U m s et z u n g	 p e r s ö nli-

c h e r	  B et eili g u n g s m et h o d e n .	  Di e s	 u mf a s st	 d a s	 g e g e n s eiti g e	  K e n n e nl e r n e n	 d e r	 b et eili gt e n	 P ati-

e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 mit	i h r e n	I nt e r e s s e n	 u n d	 E r w a rt u n g e n,	 d a s	 S c h aff e n	 v e rt r a u e n s v oll e r	

B e zi e h u n g e n	 u n d	 ei n e r	 off e n e n	 At m o s p h ä r e 	e b e n s o	 wi e	 di e	 V e r ei n b a r u n g	 d e r	 A rt	 u n d	 W ei s e	 d e r	

Z u s a m m e n a r b eit	 u n d	 d e r	j e w eili g e n	 R oll e n.	 	

I n	 d e r	 q u alit ati v e n	 St u di e	z u r	 M oti v ati o n	 u n d	 d e n	 E r w a rt u n g e n	 d e r	 b et eili gt e n	 F o r s c h e n d e n	 u n d	

P ati e nt *i n n e n	 w u r d e	 a uf g e z ei gt,	 d a s s	 u nt e r s c hi e dli c h e n	 V o r st ell u n g e n	 v o n	 u n d	 E r w a rt u n g e n	 a n	

P PI 	di e	  U m s et z u n g	 d e r	 B et eili g u n g	 b e hi n d e r n 	k ö n n e n	 [ 2 1,	 4 7].	I n d e m	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r-

s c h e n d e n 	z u	 B e gi n n	 d e r	 B et eili g u n g 	w e c h s el s eiti g	i h r e	 M oti v ati o n	 u n d	 E r w a rt u n g e n	 a u st a u s c h e n, 	

l a s s e n	 si c h	 p ot e nti ell e	 K o nfli kt e	f r ü h z eiti g	 a nti zi pi e r e n	 u n d	 di e	I nt e r e s s e n	 b ei d e r	 G r u p p e n	i n	 d e r	

U m s et z u n g	 b e r ü c k si c hti g e n. 		

A u c h	 U n si c h e r h eit e n 	k ö n n e n 	P PI 	h e m m e n.	 Wi e	 a u c h	 di e	 E rf a h r u n g e n	 a u s	 d e m	 P ati e nti n n e n b ei r at	

z ei g e n,	 k ö n n e n	 si c h	 P ati e nt *i n n e n	 u n si c h e r	 s ei n,	 w a s	 g e n a u	 v o n	i h n e n	 i m	 R a h m e n	 d e r	 B et eili g u n g	

e r w a rt et	  wi r d,	  w el c h e	  A uf g a b e n	 si e	 h a b e n	 u n d	 i n wi e w eit	 si e	 a n	 E nt s c h ei d u n g e n	 b et eili gt	 s ei n	

d ü rf e n	 u n d / o d e r	 m ü s s e n	 [ 2 1,	 2 2].	 Di e s e	 U n si c h e r h eit	 k a n n	 d a z u	f ü h r e n,	 d a s s	 si c h	 P ati e nt *i n n e n	

ni c ht	i n	 d e m	 M a ß e	 ei n b ri n g e n,	 wi e	 si e	 e s	 k ö n nt e n.	 Si e	 k ö n nt e n	 z.	 B. 	b ef ü r c ht e n	 l e di gli c h	p r o	f o r m a	

ei n b e z o g e n	 z u	 w e r d e n.	 A u c h	 b ei	 d e n	 F o r s c h e n d e n	 k a n n	 di e	 B et eili g u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 U n si-

c h e r h eit e n	 h e r v o r r uf e n,	 b s p w. 	b ei	 d e r	 F r a g e ,	wi e	 di e	 bi sl a n g	 a u s s c hli e ßli c h	 b ei	 i h n e n	 l i e g e n d e	

V e r a nt w o rt u n g	f ü r	 d e n	 F o r s c h u n g s p r o z e s s	 n u n	 v e rt eilt	 wi r d. 	D e s h al b	i st	 e s	 wi c hti g,	 d a s s	 all e	 B e-

t eili gt e n	 wi s s e n,	 w el c h e	 R oll e n	i h n e n	i n	 d e r	 Z u s a m m e n a r b eit	 z u k o m m e n.	 D u r c h	 ei n e	 Di s k u s si o n	

k ö n n e n	 si e 	ei n	 g e m ei n s a m e s	  V e r st ä n d ni s	 i h r e r	  R oll e n	 u n d	  V e r a nt w o rtli c h k eit e n	 e rl a n g e n	 u n d	
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s o mit	 Si c h e r h eit	 u n d	 V e rt r a u e n	f ü r	 di e	 Z u s a m m e n a r b eit	 a uf b a u e n	 [ 2 1,	 2 6,	 4 6].	A u s	 d e m	 F r a m e-

w o r k	 v o n	 M o r r o w	 et	 al.	[ 3 7] 	z u r	 Q u alit ät	 v o n	 P PI 	l ä s st	si c h	 di e	 F o r d e r u n g	 e r g ä n z e n,	 a u c h 	di e	I d e n-

tit ät e n	 d e r	 B et eili gt e n	 z u	 r efl e kti e r e n.	 D a d u r c h	 k ö n n e n 	P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e 	i h r e	 oft-

m al s	 kl a s si s c h e n	 R oll e n z u s c h r ei b u n g e n	 u n d	 di e	 Z u s c h r ei b u n g e n,	 di e	 a u s	 d e r	 W a hl	 v o n	 B e g riff e n	

( wi e	 z.	 B.	 P ati e nt *i n	 v s.	 F o r s c h e r *i n)	 e nt st e h e n,	 hi nt e rf r a g e n	 u n d	 p ot e nti ell e	 S p a n n u n g e n	 i n	 d e r	

Z u s a m m e n a r b eit	 a uf d e c k e n.	 Di e s e	 A s p e kt e	 e x pli zit	 z u m	 T h e m a	 z u	 m a c h e n ,	 k a n n	 h elf e n,	ei n	 G e-

f ü hl	 v o n	  B ef ä hi g u n g	 u n d	 E r m ä c hti g u n g	 z u	 e r z e u g e n,	 i n d e m	 di e	 St ä r k e n	 u n d	  B e d ü rf ni s s e	 all e r	

T e a m mit gli e d e r	 g e s e h e n	 w e r d e n 	[ 3 7].	S o w o hl	 d e r	 A u st a u s c h	 ü b e r	 di e	 w e c h s el s eiti g e n	 E r w a rt u n-

g e n	 al s	 a u c h 	d e r	 A u st a u s c h 	ü b e r	 di e	 A rt	 d e r	 Z u s a m m e n a r b eit	 s ollt e n	i m	 F o r s c h u n g s p r o z e s s	 k o n-

ti n ui e rli c h	f o rt g ef ü h rt	 w e r d e n	[ 2 2].	D a b ei	 s ollt e	 b e a c ht et	 w e r d e n ,	di e	 K o m m u ni k ati o n	 a n	 di e	 B e-

d a rf e	 d e r	 B et eili gt e n	 a n z u p a s s e n	 [ 7 1].	

D e r	 A uf b a u	 ei n e r	 v e rt r a u e n s v oll e n	 B e zi e h u n g	 u n d	 d a s	 G ef ü hl	 v o n	 Si c h e r h eit 	si n d 	v o n	 b e s o n d e r e r	

R el e v a n z	f ü r	 di e 	B et eili g u n g	 v o n	 ält e r e n	 P ati e nt *i n n e n ,	i n s b e s o n d e r e	b ei	 D e m e n z.	 M e h r e r e	 St u-

di e n	 d e s	 Lit e r at u r r e vi e w s	 h a b e n	 vi el	 W e rt	 d a r a uf	 g el e gt,	 d a s s	 si c h	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n-

d e n	i n	 R u h e	 k e n n e nl e r n e n,	 g e m ei n s a m e	 A kti vit ät e n	 n e b e n	 d e r	 B et eili g u n g	 pl a n e n 	u n d	i h r e	 B e zi e-

h u n g	r e g el m ä ßi g	 e r n e u e r n	 [ 7 1,	 7 5].	E s	i st	 z u	 v e r m ut e n,	 d a s s	 d e r	 e r h ö ht e	 B e d a rf 	a n	 Si c h e r h eit	 u n d	

V e rt r a u e n	 ni c ht	 n u r	 a uf	 ält e r e	 P e r s o n e n	 z ut rifft,	 s o n d e r n	 g e n e r ell	 a uf	 m a r gi n ali si e rt e	 G r u p p e n	 z u	

v e r all g e m ei n e r n	i st.	 Di e	 F r a g e	 d e r	 V e rt r a u e n s w ü r di g k eit	 t r at	 „ s o g a r“	 b ei	 d e r	 R e k r uti e r u n g	 v o n	

P ati e nti n n e n	 mit	 H WI -E rf a h r u n g	f ü r	 d e n	 B ei r at	 a uf.	 F ü r	 si e	 w a r	 e s	 wi c hti g	 z u	 wi s s e n,	 d a s s	 si e	 si c h	

a n	 ei n e m	 s e ri ö s e n	 P r oj e kt	 b et eil i g e n.	I n s b e s o n d e r e,	d a	 si e	 k ei n e	 E rf a h r u n g	 mit	 P PI 	h att e n,	 h alf	 e s	

i hn e n,	 v o n	 ei n e r	 v e rt r a ut e n	 P e r s o n 	wi e	i h r e r * m	 H a u s ä r zt *i n	 o d e r	 ei n e r	 B e k a n nt e n 	a uf	 di e	 M ö g-

li c h k eit	 d e r	 T eil n a h m e	 a n g e s p r o c h e n	 z u	 w e r d e n	[ 2 1].	 Ei n e n	 ä h nli c h e n	 Eff e kt	 h att e	 b ei	 d e r	 B et ei-

li g u n g	 ält e r e r	 P ati e nt *i n n e n	 di e	 R e k r uti e r u n g	 ü b e r	 N et z w e r k e	 u n d	 di e	 W a hl	 ei n e s	 v e rt r a ut e n	 O r-

t e s	f ü r	 di e	 B et eili g u n g	[ 7 1,	 7 3-7 5] .	

U nt e r st üt z u n g	 u n d	 T r ai ni n g 	

Di e	 q u alit ati v e n	 St u di e n	 u n d	 d a s	 Lit e r at u r r e vi e w	 z ei g e n,	 d a s s	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e	 ei-

n e n	 B e d a rf	 n a c h	 T r ai ni n g	 u n d	 U nt e r st üt z u n g	 h a b e n,	 u m	 ei n e	 g eli n g e n d e	 P PI 	z u	 e r m ö gli c h e n.	 W ä h-

r e n d	f ü r	 di e	 B et eili g u n g	 b e sti m mt e r	 Zi el g r u p p e n	 z u s ät zli c h e	 T r ai ni n g s b e d a rf e	 e nt st e h e n	 m ö g e n	

( wi e	b s p w. 	z u	 K o m m u ni k ati o n s m ö gli c h k eit e n	 b ei	 D e m e n z),	 s c h ei nt	 e s	 ei n e n	 g e n e r ell e n	 B e d a rf	 a n	

T r ai ni n g	f ü r	 P PI 	u n a b h ä n gi g	 v o m	 T h e m a	 u n d	 d e r	 Zi el g r u p p e	 z u	 g e b e n 	[ 2 2,	 4 6,	 7 1,	 7 4].	P ati e nt *i n-

n e n	 p r ofiti e r e n	 v o n	 T r ai ni n g	 d u r c h	 E m p o w e r m e nt,	 ei n	 g e st ei g e rt e s	 S el b st v e rt r a u e n	 s o wi e	 n e u e s	

Wi s s e n	 u n d	 m et h o di s c h e	 F ä hi g k eit e n.	 F o r s c h e n d e	 hi n g e g e n	l e r n e n ,	wi e	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g 	

u m g e s et zt	 w e r d e n	 k a n n	 u n d	 wi e	 ei n e	 g ut e	 Z u s a m m e n a r b eit	 g eli n gt 	[ 2 2,	 4 6].	 B ei m	 P ati e nti n n e n-

b ei r at	  w a r e n	 b ei d e	  G r u p p e n	  m oti vi e rt ,	 d u r c h	 i h r e	 B et eili g u n g	 z u	 l e r n e n.	  Di e	 P ati e nti n n e n	

w ü n s c ht e n	 si c h ,	m e h r	 m et h o di s c h e s	 Wi s s e n	 z u	 e r h alt e n,	 a u c h	 u m	 d a r a u s	 b e r ufli c h	 z u	 p r ofiti e r e n,	

di e	 F o r s c h e n d e n	 w ollt e n	 ü b e r	 P PI	l e r n e n.	 W e r d e n	 b ei d e n	 G r u p p e n	 e x pli zit	 T r ai ni n g s a n g e b ot e	 g e-

m a c ht,	 s o	 k a n n	 si c h	 di e s	 p o siti v	 a uf	 di e	 M oti v ati o n	 u n d	 Z uf ri e d e n h eit	 d e r	 B et eili gt e n 	a u s wi r k e n.	

I n	 d e r	 P r a xi s	 wi r d	 d e r	 T r ai ni n g s b e d a rf	j e d o c h	 oft	 ni c ht	 ( u mf a s s e n d)	 g e d e c kt	 [8 1] .	D a	 e s	 di e	 R e s-

s o u r c e n	 d e r	 ei n z el n e n	 St u di e nt e a m s	 ü b e r st ei g e n	 m a g ,	si c h	 d a s	f ü r	 P PI	r el e v a nt e	 Wi s s e n	i n di vi d u-

ell	 z u	 e r a r b eit e n	 u n d	 T r ai ni n g s a n g e b ot e	 z u	 s c h aff e n,	 w ä r e	 e s	 si n n v oll ,	f ü r	 all e	 a m	 P r o z e s s	 B et ei-

li gt e n	 ü b e r g r eif e n d e	 U nt e r st üt z u n g s a n g e b ot e	 auf z u b a u e n.	I n	 G r o ß b rit a n ni e n	 u nt e r st üt zt	 di e	 E x-

p e rt *i n n e n g r u p p e	I N V O L V E	 F o r s c h e n d e	 u n d	 P ati e nt *i n n e n	 b ei	 d e r	 Pl a n u n g	 u n d	 U m s et z u n g	 v o n	

P PI,	 i n d e m	 si e	 vi elf älti g e	 I nf o r m ati o n s a n g e b ot e	 b e r eit h ält	 [ 1 0].	 I n	  D e ut s c hl a n d	 k ö n nt e n	 di e s e	
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R e s s o u r c e n	 b s p w. 	b ei	 d e n	  K o m p et e n z z e nt r e n	 f ü r	  Kli ni s c h e	 St u di e n	 a n g e si e d elt	  w e r d e n. 	U n a b-

h ä n gi g	 v o n	 e xt e r n e n	 T r ai ni n g s a n g e b ot e n 	s ollt e n	 z u	 B e gi n n	j e d e r	 P PI	 di e	 T r ai ni n g s b e d a rf e	 d e r	 B e-

teili gt e n	 off e n	 b e s p r o c h e n	 w e r d e n. 	

U m s et z u n g	 v o n 	B et eili g u n g 	

Di e	 M ö gli c h k eit e n 	P ati e nt *i n n e n 	a n	 F o r s c h u n g	 z u	 b e t eili ge n	 si n d	 vi elf älti g .	S o	 k a n n	 di e	 P e r s p e k-

ti v e	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 o d e r	 d e r	 B e v öl k e r u n g	ü b e r	 p e r s ö nl i c h e	 o d e r	s c h riftli c h e	 M et h o d e n	i n	 ei n e r	

o d e r 	m e h r e r e n	 P h a s e n,	 z u	 B e gi n n	 o d e r	 i m	l a uf e n d e n	F o r s c h u n g s p r o z e s s	 ei n b e z o g e n	 w e r d e n.	 Di e	

W a hl	 v o n	 M et h o d e ,	 Z eit p u n kt	 u n d	T eil n e h m e n d e n	 h ä n gt	 v o m	 Zi el	 u n d	 K o nt e xt	 d e r	 B et eili g u n g	 a b	

[ 3 3].		

M et h o d e:	 Di e	 oft m al s	 g e n ut zt e	 Ei nt eil u n g	 d e s	  B et eili g u n g sl e v el s	 i n	  B e r at u n g,	 Z u s a m m e n a r b eit	

u n d	 N ut z e r *i n n e n g el eit et e	 F o r s c h u n g	i st	 ei n e	 hilf r ei c h e	 O ri e nti e r u n g	f ü r	 di e	 v e r s c hi e d e n e n	 B e-

t eili g u n g s a n sät z e .	D i e	 P r a xi s	k a n n	 si e	j e d o c h	 ni c ht	 r e ali sti s c h	 a b bil d e n.	 F ü r	 di e	 B et eili g u n g	 v o n	

P ati e nti n n e n	 a n	 d e r	 kli ni s c h e n	 St u di e	 R E G A T T A	 w u r d e	 m it	 d e m	 P ati e nti n n e n b eir at 	ei n e	 M et h o d e	

g e w ä hlt ,	di e	 ei n e	l a n gf ri sti g e	 B et eili g u n g	 v o r si e ht	 u n d	 d e n	 di r e kt e n	 A u st a u s c h	 z wi s c h e n	 P ati e n-

ti n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	a n st r e bt.	 All e r di n g s	 n a h m	 n u r 	ei n e r	 d e r	 F o r s c h e n d e n	 r e g el m ä ßi g	 a n	 al-

l e n	 T r eff e n	 d e s	 B ei r at s	 t eil,	 di e	 a n d e r e n	 F o r s c h e n d e n	 h att e n	 z u m	 Z eit p u n kt	 d e r	 St u di e	 z u	i h r e n	

E rf a h r u n g e n 	j e w eil s	 ei n	 T r eff e n	 b e s u c ht.	 Si e	 b e ri c ht et e n	j e d o c h,	 d a s s	si e	 v o n	 d e r 	T eil n a h m e	 a m	

B ei r at st r eff e n	 m e h r	 p r ofiti e rt e n	 u n d	 ei n e n	 vi el	 ti ef e r e n	 Ei n bli c k	i n	 di e	 P e r s p e kti v e n	 d e r	 P ati e n-

ti n n e n	 e r hi elt e n	 al s	 v o m	r ei n e n	 L e s e n	 d e r	 P r ot o k oll e	 d e r	 T r eff e n,	 a n	 d e n e n 	si e	 ni c ht	 t eil n a h m e n.	

Di e s e r	 Ei n d r u c k	 d e c kt	 si c h	 mit 	d e n	 E r k e n nt ni s s e n	 v o n	 St al e y	[ 4 4] ,	 d a s s	 de r	 Eff e kt	 v o n	 P PI 	i n s b e-

s o n d e r e	 a uf	 di e	  Wi r k u n g	 z u r ü c k z uf ü h r e n	 s ei,	 di e	 d e r	  A u st a u s c h	  mit	 d e n	 P ati e nt *i n n e n	 a uf	 di e	

F o r s c h e n d e n	 h at	 ( v gl.	 a u c h	 K a pit el	 2. 3. 1 ).	 Di e s e r	 A u st a u s c h	 k a n n	 d a s	 D e n k e n	 d e r	 F o r s c h e n d e n	

ä n d e r n	 u n d	 d a mit	i h r	 H a n d el n	 b e ei nfl u s s e n.	 F ol gli c h	 s ollt e n	 St a k e h ol d e r *i n n e n	 b ei	 d e r	 U m s et-

z u n g	 v o n	 P PI 	vi el	 W e rt	 d a r a uf	l e g e n,	 d a s s	 di e	 R a h m e n b e di n g u n g e n	 d e n	 F o r s c h e n d e n	 e rl a u b e n ,	

si c h	 a uf	 d e n	 A u st a u s c h	 mit	 d e n	 P ati e nt *i n n e n	 ei n z ul a s s e n,	 n e u e	I m p ul s e	 a uf z u n e h m e n	 u n d	 di e s e	

i m	 w eit e r e n	 F o r s c h u n g s p r o z e s s	 z u	 v e r a r b eit e n.	Di e s	 w a r	i m	 B ei r at	 mit	 G r e n z e n 	m ö gli c h ,	 di e	 a u s	

d e m	 s p ät e n	 Z eit p u n kt	 d e r	 B et eili g u n g,	 d e r	 r ä u mli c h e n	 Di st a n z	 z wi s c h e n	 P ati e nti n n e n	 u n d	 F o r-

s c h e n d e n	 u n d	 d e r	 T at s a c h e,	 d a s s	 P PI 	( n o c h)	 k ei n	 r e g ul ä r e r	 B e st a n dt eil	 d e r	 F o r s c h u n g s a r b eit	 w a r	

u n d	 s o mit	 h ä ufi g	„ v e r g e s s e n“	 w u r d e ,	e nt st a n d e n.	 	

G e n e r ell	 k ö n n e n	 St a k e h ol d e r *i n n e n	 b ei	 d e r	 U m s et z u n g	 v o n	 P PI	 z wi s c h e n	 m e h r	 o d e r	 w e ni g e r	 u m-

f a s s e n d e n,	 p e r s ö nli c h e n	 o d e r	 s c h riftli c h e n	  M et h o d e n	 d e r	  B et eili g u n g	  w ä hl e n.	  W ä h r e n d	 u mf a s-

s e n d e,	 p e r s ö nli c h e	 M et h o d e n	 f ü r	 di e	 F o r s c h e n d e n	mit	 ei n e m	 e r h ö ht e n	 A uf w a n d	 a n	 Pl a n u n g,	 Z eit	

u n d	  R e s s o u r c e n	 ei n h e r g e h e n	 u n d	 a u c h	 f ü r	 P ati e nt *i n n e n	 ei n e n	  M e h r a uf w a n d	 i m	  V e r gl ei c h	 z u	

s c h riftli c h e n	 o d e r	 w e ni g e r	 u mf a n g r ei c h e n	 M et h o d e n	 b e d e ut e n,	 s o	i st	i h r	 N ut z e n	 d u r c h	 d e n	 di r e k-

t e n	 A u st a u s c h	 z wi s c h e n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 oft	 h ö h er.	 Di e s	 z ei g e n	 a u c h	 di e	 E r g e b-

ni s s e	 d e s	 Lit e r at u r r e vi e w s,	i n	 d e n e n	 d r ei	 St u di e n	 s c h riftli c h e	 K o n s ult ati o n e n	 d u r c hf ü h r te n,	 z w ei	

v o n	i h n e n	 b et r a c ht et e n	 di e s e	 E nt s c h ei d u n g	s p ät e r	 k riti s c h 	( s.	 K a pit el	5. 2 ).	St a k e h ol d e r *i n n e n	s oll-

t e n	 b ei	 d e r	 W a hl	d e r	 B et eili g u n g s a n s ät z e	 r efl e kti e r e n,	 d a s s	 w e ni g e r	 u mf a s s e n d e	 o d e r	 s c h riftli c h e	

A n s ät z e	ri s ki e r e n,	 di e	 st u di e n b e z o g e n e n	 u n d	 n o r m ati v e n	 Zi el e	 v o n	 P PI 	i n	 ei n e m	 g e ri n g e r e n	 M a ß e	

o d e r	 e v e nt u el l	 g a r	 ni c ht	 e r r ei c h e n	 z u	 k ö n n e n.		

Z eit p u n kt:	 I d e al e r w ei s e	 e rf ol gt	 di e	P PI 	s c h o n	 v o r	 St u di e n b e gi n n ,	 s o	 d a s s	 di e	 P e r s p e kti v e	 d e r	 P a-

ti e nt *i n n e n	 b e r eit s	i n	 di e	 I d e ntifi zi e r u n g	 p ri o rit ä r e r	 F o r s c h u n g st h e m e n	 u n d	 s p ät e r	 d a n n	i n	 di e	
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E nt wi c kl u n g	 d e s	 St u di e n d e si g n s,	 z.	 B. 	b ei	 d e r	 E nt wi c kl u n g	 d e r	 F r a g e st ell u n g	 u n d	 d e r	 si c h	 d a r a u s	

e r g e b e n d e n	 w eit e r e n	 F a kt o r e n,	 ei nfli e ß e n	 k a n n	 [ 2 9].	 Di e	 B et eili g u n g	i n	 di e s e r	f r ü h e n	 P h a s e	 gi bt	

P ati e nt *i n n e n	 di e 	M ö gli c h k eit ,	Ei nfl u s s	 d a r a uf	 n e h m e n	 z u	 k ö n n e n,	 w a s	 u nt e r s u c ht	 w e r d e n	 s oll.	 S o	

k ö n n e n	 F o r s c h e n d e	 si c h e r	 s ei n,	 d a s s	i h r e	 F o r s c h u n g	 d e n	 I nt e r e s s e n	 u n d	 B e d ü rf ni s s e n	 d e r	 Zi el-

g r u p p e 	e nt s p ri c ht.	 Ei n e	f r ü h z eiti g e	 Ei n bi n d u n g	 st ä r kt	 z u d e m	 d a s	 G ef ü hl	 d e r	 P ati e nt *i n n e n,	 T eil	

d e r	 F o r s c h u n g	 z u	 s ei n	 [ 2 4].	I m	P ati e nti n n e n b ei r at	 h ätt e n	 si c h	 s o w o hl	 di e	 P ati e nti n n e n 	s el b st 	al s	

a u c h	 di e	 F o r s c h e n d e n	i m	 N a c h hi n ei n	 ei n e	 B et eili g u n g	 v o n	 A nf a n g	 a n	 g e w ü n s c ht.	 Di e s	 w a r	i m	 v o r-

li e g e n d e n	 F all	 ni c ht	 m ö gli c h,	 d a	 di e	 P PI	 al s	 T eil	 ei n e s	 s e p a r at e n	 F o r s c h u n g s p r oj e kt e s	 e r st	 s p ät e r	

u m g e s et zt	 w e r d e n	 k o n nt e.	 D o c h	 e s	 m a g	 ei n	 g e n e r ell e s	 P r o bl e m	 s ei n,	 d a s s	 P ati e nt *i n n e n	 oft m al s	

e r st	 b et eili gt	 w e r d e n,	 w e n n	 di e	 St u di e	 z u r	 F ö r d e r u n g	 a u s g e w ä hlt	 w u r d e, 	d a	 d e n	 F o r s c h e n d e n	 v o r	

d e r	 B e a nt r a g u n g	 u n d	 B e willi g u n g	 d e r	 St u di e	 k ei n e	 Mitt el	 z u r	 V e rf ü g u n g	 st e h e n,	 u m	 d e n	 A uf w a n d	

d e r	 P ati e nt *i n n e n	 a n g e m e s s e n	 e nt s c h ä d i g e n	 z u	 k ö n n e n	[ 5,	 2 2].	Z u	 d i e s e m	 Z eit p u n kt	 w u r d e n	 vi el e	

r el e v a nt e	 E nt s c h ei d u n g e n	 b e r eit s	 o h n e	 di e	  B e r ü c k si c hti g u n g	 d e r	 P ati e nt *i n n e n p e r s p e kti v e	 g e-

t r off e n.	 Ei n e	 L ö s u n g	 k ö n nt e	 di e	 A u s s c h r ei b u n g	 s p e zi ell e r	 F ö r d e r mitt el	f ü r	 P PI 	i n	 d e r	 P h a s e	d e r	

St u di e n pl a n u n g	 s ei n.	 Ei n	 s ol c h e s	 P r o g r a m m	 w u r d e	i n	 G r o ß b rit a n ni e n	 e rf ol g r ei c h	 g et e st et	 [ 5 0].		

T eil n e h m e n d e:	 B ei	 d e r	 R e k r uti e r u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 s ollt e n	 St u di e nt e a m s	 r efl e kti e r e n,	 o b	 si e	

d u r c h	 d e n	 A b b a u	 s p e zifi s c h e r	 B a r ri e r e n	 ei n e r	 b r eit e r e n	 Zi el g r u p p e	 di e	 T eil n a h m e	 e r m ö gli c h e n .	

S o mit	 k ö n nt e n	 si e 	m e h r	 G e r e c hti g k eit	 b ei	 d e r	 F r a g e 	e r r ei c h e n ,	 w e s s e n	 P e r s p e kti v e n	i n	 di e	 G e st al-

t u n g	 v o n	G e s u n d h eit sf o r s c h u n g	 mit ei nfli e ß e n 	[ 1 2,	 3 3].	

P PI	( ei n -) pla n e n 		

Di e	 U m s et z u n g	 v o n	 P PI	 p r ofiti e rt	 v o n	 ei n e r	f r ü h z eiti g e n	 Pl a n u n g	 u n d	 d e r	 B e r ü c k si c hti g u n g	 v o n	

P PI	i m	 St u di e n pl a n.	 D a s	 Lit e r at u r r e vi e w	 z ei gt e,	 d a s s	 m e h r e r e	 St u di e n	s c h riftli c h e	 M et h o d e n	 n ut z-

t e n,	 u m	 ält e r e	 P ati e nt *i n n e n	 a n	i h r e r	 St u di e	 z u	 b et eili g e n.	 D a mit	 v e r s u c ht e n 	si e	 R e s s o u r c e n	 z u	

s p a r e n	 [ 5 9].	 W ä h r e n d	u mf a s s e n d e	 B e h a n dl u n g s m et h o d e n 	wi e	 di e	 Mit a r b eit	i n	 St u di e nt e a m s	 o d e r	

di e	 Et a bli e r u n g	 v o n	 B ei r ät e n	 ( s.	 a.	 K a pit el	 4. 1 )	 ei n e n	 g e wi s s e n	 V o rl a uf	f ü r	 di e	 Pl a n u n g	 u n d	 O r g a-

ni s ati o n	 b r a u c h e n,	i st	 d e r	 A uf w a n d	f ü r	 w e ni g e r	 u mf a s s e n d e,	 k u r zf ri sti g e	 B et eili g u n g s m e t h o d e n	

wi e	 b s p w. 	s c h riftli c h e	 B ef r a g u n g e n 	d e utli c h	 g e ri n g e r .	D a s s 	di e s 	j e d o c h	 z u	 L a st e n	 d e s	 E r k e n nt ni s-

g e wi n n s	 g e h e n 	k a n n	 u n d	f ü r	 P ati e nt *i n n e n	 ei n e	 w e ni g e r	 a n s p r e c h e n d e 	M et h o d e	 d e r	 B et eili g u n g	

d a r st ellt,	 z ei g e n	 di e 	z u v o r	 di s k uti e rt e n 	T eil e r g e b ni s s e	 d e r	 Di s s e rt ati o n	 [ 2 2,	 2 3].	J e	f r ü h e r	 St a k e-

h ol d e r *i n n e n	 r efl e kti e r e n,	 wi e	 u n d	 mit	 w el c h e n	 Zi el e n	 si e	 P PI	 u m z u s et z e n	 g e d e n k e n ,	 d e st o	f r ei e r	

si n d	 si e	i n	 d e r e n	 G e st alt u n g.	 	

I m	 V e rl a uf	 d e r	 R E G A T T A-St u di e 	fi el	 e s	 d e n	 F o r s c h e n d e n	 s c h w e r,	d a r a n	 z u	 d e n k e n ,	d e n	 P ati e nti n-

n e n b ei r at	 ( r e g e l m ä ßi g)	 ei n z u b e zi e h e n.	 D e r	 B ei r at	 w a r	 k ei n	 T eil	i h r e r	 ü bli c h e n	 St u di e n p r o z e s s e.	

L e di gli c h	 ei n e r	 d e r	 F o r s c h e n d e n	 n a h m	 a n	 all e n 	T r eff e n	 d e s	 B ei r at s	t eil,	 di e	 a n d e r e n	 w u r d e n	 ü b e r	

di e	 E r g e b ni s s e	i nf o r mi e rt 	u n d	 s a h e n 	si c h 	e h e r	 al s	 „ u nt e r st üt z e n d e	 K r aft“	 ( F 2: 5) .	Di e s	 m a c ht	 e s	

e r kl ä r b a r,	 w a r u m	 ei ni g e	 F o r s c h e n d e	 d e n	 B ei r at	 „ ni c ht	 a uf	 d e m	 S c hi r m“	 h att e n	 ( F 3: 1 6 9).	 U m	 si-

c h e r z u st ell e n,	 d a s s	 P PI	  T eil	 d e r	 r e g ul ä r e n	 F o r s c h u n g s a r b eit	 i st	 u n d	 al s	 di e s e	  w a h r g e n o m m e n	

wi r d,	 s ollt e	 d a s	 St u di e nt e a m	 st ä r k e r	i n	 di e	 O r g a ni s ati o n	 d e r	 B et eili g u n g	 ei n b e z o g e n	 w e r d e n 	u n d	

di e s e	i n	i h r e m	 St u di e n pl a n	 b e r ü c k si c hti g e n .	

Fl e xi bilit ät 	

N e b e n	 ei n e r	 g ut e n	 Pl a n u n g	 b r a u c ht	 P PI	 – 	z u mi n d e st	 b ei	 d e r	 B et eili g u n g	 v o n	 ält e r e n	 P ati e nt *i n n e n	

– 	gl ei c h z eiti g	 Fl e xi bilit ät.	 Di e s e	 e r m ö gli c ht 	e s ,	di e	 B et eili g u n g	 a n	 di e	i n di vi d u ell e n	 B e d ü rf ni s s e	 d e r	
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B et eili gt e n	 a n z u p a s s e n,	 u m	 b s p w.	 di e	 D a u e r	 v o n	 Sit z u n g e n	 a n	 d e r	 B el a st b a r k eit	 d e r	 ält e r e n	 P ati-

e nt *i n n e n	 o ri e nti e r e n 	z u	 k ö n n e n 	u n d	 mit	 ei n e r	f e hl e n d e n	 K o nti n uit ät	i n	 d e r	 B et eili g u n g	 u m z u g e-

h e n 	[ 7 2,	 7 5,	 7 6].	Di e	 E r g e b ni s s e	 d e s	 Lit e r at u r r e vi e w s	 z ei g e n	 d a r ü b e r 	hi n a u s ,	d a s s	 ei n e	fl e xi bl e	

H alt u n g	 h alf,	 di e	 P PI	f o rtl a uf e n d	 a n	 di e	 si c h	 w eit e r e nt wi c k el n d e n	 u n d	 v e r ä n d e r n d e n 	I nt e r e s s e n	

d e r	 St u di e	 u n d	i h r e r	 B et eili gt e n 	a n z u p a s s e n	 [ 7 2,	 7 6].	A u c h	 w e n n	 di e s e r	 P u n kt	 i n	 d e n	 St u di e n	 z u m	

P ati e nti n n e n b ei r at	 k ei n e	 E r w ä h n u n g	f a n d,	s c h ei nt	 e r	 g e n e r ell	f ü r	 di e	 U m s et z u n g	 v o n	 P PI	r el e v a nt,	

d a	 si c h	 di e	  B e d a rf e	 a n	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g	 i m	 L a uf e	 i h r e r	  U m s et z u n g	 v e r ä n d e r n	 k ö n n e n	

[ 4 6].	

R e s s o u r c e n 	

D a s	 Lit e r at u r r e vi e w	 m a c ht e	 d e utli c h,	 d a s s	 e s	i n s b e s o n d e r e	 ei n e	 F r a g e 	d e r	 v e rf ü g b a r e n	 R e s s o u r-

c e n	 i st,	 i n wi e w eit	 F o r s c h e n d e	 di e	 P PI	 i n n e r h al b	 i h r e r	St u di e n	 ei n pl a n e n	 u n d	 fl e xi b el	 g e st alt e n	

k ö n n e n.	 N e b e n	 d e m	r e g ul ä r e n	 B e d a rf	 a n	 z eitli c h e n,	 p e r s o n ell e n	 u n d	fi n a n zi ell e n	 R e s s o u r c e n	 k ö n-

n e n	j e	 n a c h	 Zi el g r u p p e	 a u c h	 w eit e r e	 B e d a rf e	 b ei	 d e r	 U m s et z u n g	 v o n	 P PI	 z u	 b e r ü c k si c hti g e n	 s ei n.	

S o	 st ell t	di e	 B et eili g u n g	 ält e r e r	 u n d	 d e m e nt e r	 P ati e nt *i n n e n	 b s p w.	 b e s o n d e r e	 A nf o r d e r u n g e n	 a n 	

di e	 B a r ri e r ef r ei h eit	 u n d	 di e	 K o m m u ni k ati o n s st r u kt u r e n	 [ 2 3].	D a s	 F e hl e n	 a n g e m e s s e n e r	 R e s s o u r-

c e n	i st	 ei n	 H e m m ni s	f ü r	 di e	 U m s et z u n g	 v o n	 P PI.	 Wi e	 o b e n	 di s k uti e rt,	i st	 e s 	ei n 	g r o ß e s	 P r o bl e m ,	

P PI	i n n e r h al b 	d e r	 K o n z e pti o n s p h a s e	 v o n 	St u di e n 	u n d	 b ei	 d e r	 A nt r a g st ell u n g	 z u	 fi n a n zi e r e n	 [ 5,	

2 2] .		

6. 2  St ä r k e n	 u n d	 S c h w ä c h e n 	d e r	 Di s s e rt ati o n 	

I m	 F ol g e n d e n	 w e r d e n	 di e	 St ä r k e n	 u n d	 S c h w ä c h e n	 d e r	i m	 R a h m e n	 d e r	 Di s s e rt ati o n	 d u r c h g ef ü h r-

t e n	 St u di e n	 z u r	 M oti v ati o n,	 d e n	 E r w a rt u n g e n	 u n d	 E rf a h r u n g e n	 v o n	 P ati e nti n n e n	 u n d	 F o r s c h e n-

d e n	 hi n si c htli c h	 d e r	 P PI	 s o wi e	 d e s	 Lit e r at u r r e vi e w s	 z u	 P PI	 mit	 ält e r e n	 P ati e nt *i n n e n	 di s k uti e rt. 	

Q u alit ati v e	 St u di e n	 z u r	 M oti v ati o n,	 d e n	 E r w a rt u n g e n	 u n d	 E rf a h r u n g e n	 	

U m	 di e	 M oti v ati o n 	u n d	 E r w a rt u n g e n	 v o n	 P ati e nti n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 z u	 e r h e b e n,	 di e	 a m	 P ati-

e nti n n e n b ei r at	f ü r	 R E G A T T A	 b et eili gt	 w a r e n ,	 w u r d e n	 mit	 all e n	 z e h n	 P ati e nti n n e n	 u n d	f ü nf	 F o r-

s c h e n d e n	 T el ef o ni nt e r vi e w s	 d u r c h g ef ü h rt.	 E s	 w u r d e n	 k ei n e	I nt e r vi e w s	 mit	 P ati e nt *i n n e n	 g ef ü h r t,	

di e	 si c h	 g e g e n	 di e	 T eil n a h m e	 e nt s c hi e d e n	 h a b e n,	 al s	 si e	 v o n	i h r e n	 H a u s ä r zt *i n n e n	 z u m	 B ei r at	 ei n-

g el a d e n	 w u r d e n.	 Z u	 di e s e n	 P e r s o n e n	 b e st a n d	 k ei n	 Z u g a n g ,	 a u c h	i st	 ni c ht	 b e k a n nt,	 wi e	 vi el e	 si c h	

g e g e n	 ei n e	 B et eili g u n g	 e nt s c hi e d e n	 h a b e n. 	Di e s	 s c h r ä n kt	 di e	 E r g e b ni s s e	 z u r	 M oti v ati o n	 u n d	 d e n	

E r w a rt u n g e n	 a uf	 P e r s o n e n	 ei n,	f ü r	 di e	 di e	 V o rt eil e	 d e r	 B et eili g u n g	 di e	 p ot e nti ell e n	 N a c ht eil e	 ü b e r-

w o g e n	 h a b e n.	 	

Di e	 b et eili gt e n	 F o r s c h e n d e n	st a n d e n	 P PI	 p o siti v	 g e g e n ü b e r.	 E s	 m a g	s ei n,	 d a s s	i h r	I nt e r e s s e	 a n	 u n d	

i h r e	 Off e n h eit	f ü r	 P PI	 ü b e r d u r c h s c h nittli c h	 h o c h	 si n d	 u n d	 si e	 si c h	 d a mit	 v o n	 a n d e r e n	 F o r s c h e n-

d e n	 u nt e r s c h ei d e n.	 N a c h d e m	 si e	 di e	 P ati e nt *i n n e n p e r s p e kti v e	i n	 d e r	 Pl a n u n g s p h a s e	 a u s	 d e r	 Li-

t e r at u r	 u n d	 ei n e r	 ei n m ali g e n	 Di s k u s si o n	 mit	 P ati e nt *i n n e n v e rt r et e r *i n n e n	 g e w o n n e n	 h att e n ,	 h a-

b e n	 si e	i m	 A n s c hl u s s	 Z eit	 u n d	 Fi n a n z e n	i n	 d e n	 A uf b a u	 ei n e s	l a n gf ri sti g	 a u s g el e gt e n	 B ei r at s	i n v e s-

ti e rt.	

B ei	 d e r	 R e k r uti e r u n g	 d e r	 B et eili gt e n	 w u r d e n	 P e r s o n e n	 g e s u c ht,	 di e	 b e r eit	 w a r e n ,	n e b e n	 d e m	 P a-

ti e nti n n e n b ei r at	 a u c h	 a n	 d e n	 q ualit ati v e n	 St u di e n	 t eil z u n e h m e n.	 D a d u r c h 	k a n n	 e s	 z u	 ei n e m	 S e-

l e kti o n s bi a s	 g e k o m m e n	 s ei n,	 s o	 d a s s	 i n s b e s o n d e r e	 h o c h m oti vi e rt e	 u n d	 b el a st b a r e 	 P e r s o n e n	
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b et eili gt	 w u r d e n .	 Di e	 Ei n s c hl u s s k rit e ri e n	 f ü r	 di e	  R e k r uti e r u n g	 o ri e nti e rt e n	 si c h	 a n	 d e n	 Ei n-

s c hl u s s k rit e ri e n	 v o n	 R E G A T T A.	 Hi n si c htli c h 	d e s	 Alt e r s	 k o n nt e n	 P ati e nti n n e n	 z wi s c h e n	 1 8	 u n d	 7 5	

J a h r e n	 a m	 B ei r at	t eil n e h m e n.	 All e r di n g s	 w a r	 k ei n e	 d e r	 P ati e nti n n e n	 ält e r	 al s	 6 2	J a h r e	 alt.	I nf ol g e-

d e s s e n	 k o n nt e n 	a u s	 d e n	 q u alit ati v e n	 St u di e n	 k ei n e	 E r g e b ni s s e	 z u r	 B et eili g u n g	 ält e r e r	 P ati e nt *i n-

n e n 	g e w o n n e n	 w e r d e n.	 I m	 B ei r at	 w u r d e n	 al s	 P ati e nt* i n n e n	l e di gli c h	 F r a u e n	 b et eili gt,	 di e	 ei g e n e	

H WI -E rf a h r u n g e n	 h att e n .	E s 	k ö n n e n	 k ei n e	 A u s s a g e n	 d a z u	 g et r off e n	 w e r d e n ,	i n wi e w eit	 di e	 E r g e b-

ni s s e	 z u	 d e n	 E rf a h r u n g e n	 a n d e r e	 g e w e s e n	 w ä r e n,	 w e n n	 a u c h	 M ä n n e r	 mit	 H WI -E rf a h r u n g e n	 o d e r	

P ati e nt *i n n e n	 o h n e	 ei g e n e	 H WI -E rf a h r u n g e n	 b et eili gt	 g e w e s e n	 w ä r e n.	 	

D e r	 P ati e nti n n e n b ei r at	 w u r d e	 al s	 g e ei g n et e 	M et h o d e	 b e w e rt et,	 P ati e nti n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e	 z u-

s a m m e n z u b ri n g e n	 u n d	 a kt u ell e	 T h e m e n	 d e s	 St u di e n p r o z e s s e s	 z u	 di s k uti e r e n.	 All e	 B et eili gt e n 	b e-

s c h ri e b e n	 di e	 E rf a h r u n g	 al s	 p r o d u kti v.	 W eit e r e	 M et h o d e n	 d e r	 P PI	 w u r d e n	 ni c ht	 e r p r o bt,	 s o	 d a s s	

di e	 E r g e b ni s s e	 z u r	 P e r s p e kti v e	 d e r	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n 	a uf	 di e	 M et h o d e	 ei n e s	 B ei r at s	

li miti e rt	 si n d.	 Vi el e	 d e r	i d e ntifi zi e rt e n	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	 wi e	 b s p w.	 di e	 R el e v a n z	 di e	 Zi el e	 u n d	

A rt	 d e r	 Z u s a m m e n a r b eit	 z u	 v e r ei n b a r e n	 u n d	 T r a n s p a r e n z	 hi n si c htli c h	 d e s	 N ut z e n s	 d e r	 B et eili-

g u n g	 si c h e r z u st ell e n,	 s c h ei n e n	j e d o c h	 gl ei c h e r m a ß e n	 a uf	 a n d e r e	 A n s ät z e	 d e r	 P PI	 ü b e rt r a g b a r. 	

E s	i st	 ni c ht	 a u s z u s c hli e ß e n,	 d a s s	 di e	 P at i e nti n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	i n	 d e n	 q u alit ati v e n	 St u di e n	

z u r	 M oti v ati o n,	 d e n	 E r w a rt u n g e n	 u n d	 E rf a h r u n g e n	 s o zi al	 e r w ü n s c ht e	 A nt w o rt e n	 g e g e b e n	 h a b e n,	

b s p w.	i n	 Hi n bli c k	 a uf	 di e	 B e d e ut u n g	 d e r	 A uf w a n d s e nt s c h ä di g u n g e n	 ( P ati e nti n n e n)	 o d e r	 d e r	f o r-

m al e n	 F o r d e r u n g	 n a c h 	P PI	 ( F o r s c h e n d e).	 W ä h r e n d	 di e	 M oti v ati o n	 u n d	 E r w a rt u n g e n	 ei n z el n 	i n	

T el ef o ni nt e r vi e w s	 e r h o b e n	 w u r d e n,	 w u r d e n	 di e	 E rf a h r u n g e n	 mit	 d e r	 P PI	 i n	 z w ei	 F o k u s g r u p p e n	

di s k uti e rt,	 g et r e n nt	 n a c h 	P ati e nti n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n.	 Hi e r d u r c h	 k o n nt e n	 g e g e n s eiti g e	 B e ei n-

fl u s su n g e n	 v e r mi e d e n	 w e r d e n.	 Ei n e	 g e m ei n s a m e	 Di s k u s si o n	 h ätt e	j e d o c h	 di e	 M ö gli c h k eit	 g e b o-

t e n,	di e	 E rf a h r u n g e n	 di r e kt	 z u	 v e r gl ei c h e n	 u n d	 u nt e r	 B e r ü c k si c hti g u n g	 all e r	 P e r s p e kti v e n 	L ö s u n-

g e n	f ü r	 p ot e nti ell e	 K o nfli kt e	 z u	 e nt wi c k el n. 	

A n	 d e r	 F o k u s g r u p p e 	h a b e n	l e di gli c h	 d r ei	 F o r s c h e n d e	 t eil g e n o m m e n.	 Z w ei	 v o n	i h n e n	 h a b e n	j e-

w eil s	 n u r	 ei n	 T r eff e n	 d e s	 P ati e nti n n e n b ei r at s	 b e s u c ht.	 S o mit 	b a si e r e n	 di e	 E r g e b ni s s e	 a uf	 ei n e r	

g e ri n g e n	 Z a hl	 a n	 P e r s p e kti v e n .	E s	 b e st e ht	 di e	 G ef a h r,	 d a s s	 di e	 E rf a h r u n g e n	 d e s	 F o r s c h e n d e n, 	d e r	

a n	 all e n	 B ei r at st r eff e n	t eil g e n o m m e n	 h at,	 ü b e r r e p r ä s e nti e rt	 si n d.	 D a d u r c h	 m a g	 di e	 V e r all g e m ei-

n e r b a r k eit	 d e r	 E r g e b ni s s e	 ei n g e s c h r ä n kt	 s ei n. 	

I m	 B ei r at	 u n d	 d e n	 q u alit ati v e n	 St u di e n	 h att e n	 ei ni g e	 d e r	 B et eili gt e n	 D o p p elf u n kti o n e n.	 S o	 w a r	

m ei n e	 R oll e	 ni c ht	 n u r	 di e	 d e r	 M o d e r at o ri n	 d e r	 B ei r at st r eff e n,	i c h	 w a r	 gl ei c h z eiti g 	m a ß g e bli c h	 a n 	

d e r	 D at e n e r h e b u n g	 u n d	 -a n al y s e	 b et eili gt .	 W ä h r e n d	 di e s e r	 U m st a n d	 ei n	ti ef e r e s	 V e r st ä n d ni s	 d e s	

B ei r at s	 e rl a u bt e,	 m a g	 e s	 gl ei c h z eiti g	 di e	 P e r s p e kti v e	 b ei 	d e r	 A n al y s e	 b e ei nt r ä c hti g t	 h a b e n.	

Di e	 St u di e	 z u r	 M oti v ati o n	 u n d	 d e n	 E r w a rt u n g e n	 d e r	 P ati e nti n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 w u r d e	 o h n e	

di e	 B et eili g u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 k o n zi pi e rt.	 D a d u r c h	 m a g	 e s	 s ei n,	 d a s s	 si c h	i h r e	I nt e r e s s e n	 ni c ht	

i m	 St u di e n d e si g n	 a b bil d e n.	 I n	 d e r	  A n al y s e	 u n d	  Di s k u s si o n	 de r	 E r g e b ni s s e	  w u r d e n	 z w ei	 P ati-

e nt *i n n e n	 b et eili gt.	 E s	 e r g a b	 si c h	 ei n e	i nt e n si v e	 Z u s a m m e n a r b eit ,	b ei 	d e r	 b ei d e	 P ati e nti n n e n	 di e	

n a c hf ol g e n d e	 St u di e	 z u	 d e n	 E r w a rt u n g e n	i m	 P ati e nti n n e n b ei r at	 v o n	 A nf a n g	 a n	 b e gl eit et	 h a b e n.	

D a r ü b e r	 hi n a u s	 w a r e n	si e	 a n	 d e r	 Di s s e mi n ati o n	 d e r	 E r g e b ni s s e	 b ei d e r	 St u di e n	 b et eili gt	 u n d	 h a b e n	

a n	 d e n	 r e s ulti e r e n d e n	 P u bli k ati o n e n	 al s	 K o -A ut o ri n n e n	 mit g e wi r kt.	 	
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I n	 d e r	 St u di e	 z u	 d e n	E rf a h r u n g e n	 mit	 P PI	 w u r d e 	d e r	 v o n	 d e n	 b et eili gt e n	 P ati e nti n n e n	 u n d	 F o r-

s c h e n d e n	 w a h r g e n o m m e n e	 N ut z e n	 b e ri c ht et .	 D e r	t at s ä c hli c h e	 N ut z e n	 d e r	 P PI	 a uf	 di e	 D u r c hf ü h-

r u n g	 d e r	 kli ni s c h e n	 St u di e	 w u r d e	 ni c ht	 u nt e r s u c ht .	

Lit e r at u r r e vi e w	 z u	 P PI	 mit	 ält e r e n	 P ati e nt *i n n e n 	

F ü r	 d a s	 Lit e r at u r r e vi e w	 w u r d e	 di e	 D efi niti o n	 v o n	I N V O L V E	f ü r	 P PI	 g e n ut zt.	 Ei n b e z o g e n	 w u r d e n	

A rti k el,	i n	 d e n e n	 v o n	 F o r s c h u n g,	 di e	 mit 	o d e r	 v o n	 ält e r e n	 P ati e nt *i n n e n	 d u r c h g ef ü h rt	 w u r d e ,	 b e-

ri c ht et	 w u r d e .	 V e r w a n dt e	 A n s ät z e,	 di e	 di e s e r	 D efi niti o n	 ni c ht	 e nt s p r a c h e n,	 w u r d e n	 a u s g e s c hl o s-

s e n.	  D a d u r c h	 i st	 e s	  m ö gli c h,	 d a s s	  w eit e r e	 i nt e r e s s a nt e	  M et h o d e n	 z u r	  B et eili g u n g	 ält e r e r	 P ati-

e nt *i n n e n	 ni c ht	i d e ntifi zi e rt 	w u r d e n .		

E s	 w a r	 s c h wi e ri g ,	di e	i d e ntifi zi e rt e n	 M et h o d e n	 s y st e m ati s c h	 z u	 k at e g o ri si e r e n,	 d a	 e s	 k ei n e	 st a n-

d a r di si e rt e n	 u n d	 all g e m ei n	 a k z e pti e rt e n 	B e g riff e	 gi bt ,	u m	 B et eili g u n g s p r o z e s s e	 z u	 b e s c h r ei b e n.	

S o	 b e n a n nt e n 	b s p w. 	z w ei	 St u di e n	i h r e	 P PI	 al s	 K o -F o rs c h u n g 	(‘c o -r es e a r c h ’),	 o b w o hl	 si c h	 di e	I nt e n-

sit ät	 d e r	 B et eili g u n g	 d e utli c h	 z wi s c h e n	 b ei d e n	 u nt e r s c hi e d	 [ 7 4,	 7 5].		

V o n	 d e n 	R oll e n	 d e r	 B et eili gt e n	 w u r d e	 e ntl a n g	 d e r	I nf o r m ati o n e n	 b e ri c ht et,	 di e	 di e	 A ut o r *i n n e n	

d e r	 A rti k el	 a n g a b e n.	 E s	 f e hlt e	i n	 d e n	 ei n b e z o g e n e n	 A rti k el n	 a n	 ei n e r	 u mf a s s e n d e n	 D a r st ell u n g	

d a v o n ,	 wi e	 di e	 B et eili gt e n	 di e	 P PI	 e rl e bt e n	 u n d	i h r e	 R oll e n	 w a h r n a h m e n.	I nt e r e s s a nt	w ä r e	 e s ,	i n	

w eit e r e n	 St u di e n	 di e	 P e r s p e kti v e n	 d e r	 ält e r e n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 d e r	 F o r s c h e n d e n	 a uf	 di e	 B et ei-

li g u n g	k e n n e n z ul e r n e n	 u n d	 di e s e	 mit	 d e n	 E rf a h r u n g e n 	a n d e r e r	 Zi el g r u p p e n	 z u	 v e r gl ei c h e n.	 	

I m	 Lit e r at u r r e vi e w	 w u r d e n	 di e	 M et h o d e n,	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	 u n d	 e r m ö gli c h e n d e n	 F a kt o r e n	 d e r	

P PI	 mit	 ält e r e n	 P e r s o n e n	 u nt e r s u c ht.	 Di e	 E r g e b ni s s e	 z ei g e n,	 d a s s	 di e	 B et eili g u n g	 mit	 d e n	 ü bli c h e n	

M et h o d e n	 z u r	 P PI	 u m s et z b a r	i st.	 Si e	 g e ht	j e d o c h	 mit	 z a hl r ei c h e n	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	 ei n h e r.	 D a	

di e	i d e ntifi zi e rt e n	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	f ü r	 di e	 P PI	 di e s e r	 Zi el g r u p p e	 ni c ht 	mit	 d e n e n	 a n d e r e r	 Zi el-

g r u p p e n ,	wi e	 b s p w.	 Ki n d e r	 o d e r	 Mi g r a nt *i n n e n, 	v e r gli c h e n	 w u r d e n,	 k ö n n e n	 a u s	 d e r	 Di s s e rt ati o n	

k ei n e	 S c hl u s sf ol g e r u n g e n	 d a r a uf	 g e z o g e n	 w e r d e n,	 o b	 di e s e	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	l e di gli c h	f ü r	 di e	

B et eili g u n g	 ält e r e r	 P ati e nt *i n n e n	 g elt e n	 o d e r	 n i c ht.	

D e r	 G r o ßt eil	 d e r	 ei n b e z o g e n e n 	A rti k el	 b e zi e ht	 si c h	 a uf	 P PI	 b ei	 D e m e n z,	 ei n e r	 d e r	 A rti k el	 b e zi e ht	

si c h	 a uf	 G e b r e c hli c h k eit	 (‘f r ailt y’) .	 E s	 w u r d e	 k ei n	 A rti k el	i d e ntifi zi e rt,	 d e r	 P PI	 mit	 Pfl e g e b e d ü rfti-

g e n	i m	 Pfl e g e h ei m	 o d e r	 P e r s o n e n	 mit	 Ei n s c h r ä n k u n g e n	 d e r	 M o bilit ät,	 d e s	 H ö r e n s	 o d e r	 S e h e n s	

b e ri c ht et.	 E s	 m a g	 s ei n,	 d a s s	 t r ot z	 d e r	 g r o ß e n	 A n z a hl	 a n	 b e r ü c k si c hti gt e n	 S c hl a g w o rt e n	 ( v gl.	 A n-

h a n g	III)	 u n d	 d e s	 Ei n b e z u g e s	 m e h r e r e r	 D at e n b a n k e n	 ü b e r	 di e	 S u c h st r at e gi e	 k ei n e	 A rti k el	 z u	 di e-

s e n	 A s p e kt e n	 g ef u n d e n	 w e r d e n	 k o n nt e n.	 U m	 si c h e r z u st ell e n,	 d a s s	 k ei n e	 r el e v a nt e n	 A rti k el	 ü b e r-

s e h e n	 w u r d e n,	 w u r d e	 di e	 D at e n b a n k r e c h e r c h e	 u m	 H a n d s u c h e n	 u n d	 ei n e	 Zit ati o n s s u c h e	 (‘ cit ati o n	

t r a c ki n g’)	d e r	 ei n g e s c hl o s s e n e n	 A rti k el	 e r g ä n zt.	 	

E s	 gi bt	 k ei n e	 E r g e b ni s s e	 d a z u,	i n wi e w eit	 di e	 b e s c h ri e b e n e n	 M et h o d e n,	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	 u n d	

e r m ö gli c h e n d e n	 F a kt o r e n	 d e r	  B et eili g u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	  mit	  D e m e n z	 o d e r	  G e b r e c hli c h k eit	

a uf	 di e	 a n d e r e n	 S y m pt o m e	 ü b e rt r a g b a r	 si n d.	 E s	i st	 z u	 v e r m ut e n,	 d a s s	 ei ni g e	 A s p e kt e	 v e r gl ei c h b a r	

si n d,	 wi e	 b s p w.	 d e r	 B e d a rf	 a n	 b a r ri e r ef r ei e n	 R ä u mli c h k eit e n,	 ei n e	i n kl u si v e	 K o m m u ni k ati o n,	fl e-

xi bl e	 St r u kt u r e n	 u n d	 a u s r ei c h e n d e	 U nt e r st üt z u n g.	I n	 a n d e r e n	 A s p e kt e n	 m a g	 si c h	 di e	 Ei g n u n g	 d e r	

i d e ntifi zi e rt e n	  M et h o d e n	 u nt e r s c h ei d e n.	 S o	  wi r d	b s p w.	 di e	 oft m al s	 b e s c h ri e b e n e	  R e k r uti e r u n g	

v o n	 P ati e nt *i n n e n	 ü b e r	  N et z w e r k e	 u n d	 P ati e nt *i n n e n o r g a ni s ati o n e n	 b ei	 Pfl e g e h ei m b e w o h-

n e r *i n n e n 	ni c ht	 gl ei c h e r m a ß e n	 u m s et z b a r	 s ei n. 	
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W ä h r e n d	f ü r	 d a s	 R e vi e w	i n s b e s o n d e r e	 di e	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	 u n d	 e r m ö gli c h e n d e n	 F a kt o r e n	i m	

F o k u s	 st a n d e n,	 b e ri c ht et e n	 vi el e	 d e r	 ei n b e z o g e n e n	 A rti k el	 a u c h	 ü b e r	 d e n	 N ut z e n	 d e r	 B et eili g u n g	

f ü r	 di e	 Q u alit ät	 d e r	 F o r s c h u n g,	 d a s	 L e r n e n	 d e r	 F o r s c h e n d e n	 u n d	 d a s	 G ef ü hl	 d e r	 P ati e nt *i n n e n	 v o n	

E m p o w e r m e nt	 [ 7 4-7 6] .	Di e s e r	 A s p e kt	 wi r d	i m	 Lit e r at u r r e vi e w	 ni c ht	t h e m ati si e rt.	 	

7  F a zit	 u n d	 A u s bli c k 	

Z u n e h m e n d	 wi r d	 v o n	 P ati e nt *i n n e n,	 F o r s c h e n d e n,	 F o r s c h u n g sf ö r d e r e r n	 u n d	 wi s s e n s c h aftli c h e n	

F a c h z eit s c h rift e n	 g ef o r d e rt,	 P ati e nt *i n n e n	 a n	 d e r	 Pl a n u n g,	 D u r c hf ü h r u n g	 u n d	 Di s s e mi n ati o n	 v o n	

F o r s c h u n g	 z u	 b et eili g e n. 	N e b e n	i h r e m	 E m p o w e r m e nt	 u n d	 d e r	 D e m o k r ati si e r u n g	 v o n	 F o r s c h u n g s-

p r o z e s s e n	 k a n n	 P PI	 d a z u	 b eit r a g e n,	 di e	 Q u alit ät	 v o n	 St u di e n	 z u	 v e r b e s s e r n	 u n d	 di e	 E nt wi c kl u n g	

ei n e r	 g e r e c ht e n	 G e s u n d h eit s v e r s o r g u n g	 z u	f ö r d e r n.	 Di e s	i st	 ni c ht 	z ul et zt	 v o n	 g r o ß e r	 B e d e ut u n g	

f ü r	 P e r s o n e n g r u p p e n,	d e r e n	 P e r s p e kti v e n 	i n	 d e r	 F o r s c h u n g	 u n d	 d e r	 d a r a uf	 a uf b a u e n d e n	 G e s u n d-

h eit s v e r s o r g u n g	 oft	 ü b e r s e h e n	 w e r d e n.	 	

W ä h r e n d	 d e r	 D r u c k	 a uf	 F o r s c h e n d e	 st ei gt ,	P PI	 u m z u s et z e n,	 z ei g e n 	d i e	 E r g e b ni s s e	 d e r	 Di s s e rt a-

ti o n,	d a s s	 St a k e h ol d e r *i n n e n	i n	 d e r	 U m s et z u n g	 v o n	 P PI	 v e r s c hi e d e n e n	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	 b e g e g-

n e n .	Di e s e	 e nt st e h e n	 a u s	 d e n	i n di vi d u ell	 u nt e r s c hi e dli c h e n	 M oti v e n	f ü r	 u n d	 E r w a rt u n g e n	 a n	 P PI,	

Diff e r e n z e n	i n	 d e r	 W a h r n e h m u n g	 d e r	 Z u s a m m e n a r b eit,	 U n si c h e r h eit e n	 u n d	 wi d e r s p r ü c hli c h e n	

R oll e n v e r st ä n d ni s s e n .	 D a r ü b e r	 hi n a u s	 b e st e h e n	st r u kt u r ell e	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	 i n	 d e n	 R a h m e n-

b e di n g u n g e n ,	 u. a.	 hi n si c htli c h	 d e r	 R e s s o u r c e n	 u n d	 d e r	 V e r k n ü pf u n g	 v o n	 P PI	 mit	 d e n	„ r e g ul ä r e n“	

F o r s c h u n g s p r o z e s s e n .	Di e s e	 u n d	 w eit e r e	 H e r a u sf o r d e r u n g e n	 b e h i n d e r n	 di e	 U m s et z u n g	 v o n	 P PI	

u n d	 k ö n n e n	 d a z u	 f ü h r e n,	 d a s s	 di e	 P ot e nti al e	 v o n	 P PI	f ü r	 di e	 P ati e nti n n e n,	 F o r s c h e n d e n	 u n d	 d e n	

F o r s c h u n g s p r o z e s s	 ni c ht	 a u s g e s c h ö pft	 w e r d e n.	 	

A uf b a u e n d	 a uf	 d e n	 d e r	 Di s s e rt ati o n	 z u g r u n d e	li e g e n d e n	 Ei n z el a r b eit e n	 w u r d e n	 e r m ö gli c h e n d e	

St r at e gi e n 	f ü r	 di e	 U m s et z u n g	 v o n	 P PI	a b g el eit et .	Wi c hti g	f ü r	 d a s 	G eli n g e n	 v o n	 P PI	 i st	 e s,	1) 	g ut e	

B e zi e h u n g e n	 a uf z u b a u e n	 u n d	 di e	 Zi el e	 u n d	 A r b eit s w ei s e n	 d e r	 B et eili g u n g	 z u	 v e r ei n b a r e n,	 2)	 T r ai-

ni n g s b e d a rf e	 z u	 b e r ü c k si c hti g e n,	 3)	 ( a)	di e	 W a hl	 v o n	 M et h o d e n,	 Z eit p u n kt	 u n d	 T eil n e h m e n d e n	i n	

Hi n bli c k	 a uf	 di e	 Zi el e	 s o wi e	 di e	 V o r -	u n d	 N a c ht eil e	 v e r s c hi e d e n e r	 A n s ät z e	 z u	 r efl e kti e r e n,	 ( b)	P a-

ti e nt *i n n e n	f r ü hz eiti g 	z u	 b et eili g e n	 u n d	 ( c)	Di v e r sit ät	i n	 d e r	 A u s w a hl	 d e r	 b et eili gt e n	 P e r s p e kti v e n	

a n z u st r e b e n,	 4)	 P PI	 r e c ht z eiti g	 z u	 pl a n e n	 u n d	 i n	 d e n	 r e g ul ä r e n	 St u di e n p r o z e s s	 ei n z u bi n d e n,	 5)	

Fl e xi bilit ät	 z u	 e r m ö gli c h e n	 u n d	 6)	 a u s r ei c h e n d	  R e s s o u r c e n	 z u r	  V e rf ü g u n g	 z u	 h a b e n. 	I n	 A b b.	  5 	

w e r d e n 	di e	 e r m ö gli c h e n d e n	 St r at e gi e n	 a u s	 Si c ht	 d e r	 b et eili gt e n	 St a k e h ol d e r *i n n e n 	d a r g e st ellt .	

D o c h	 ni c ht	 n u r	 di e	 ei n z el n e n	 St u di e nt e a m s	 si n d	 a n g e s p r o c h e n ,	i h r	 D e n k e n	 u n d	 H a n d el n	 z u	 ä n-

d e r n.	 Di e	 E r g e b ni s s e	 z ei g e n,	 d a s s	 a u c h	 a uf	 d e r	 E b e n e	 d e r	 F o r s c h u n g s st r u kt u r e n	 u n d	 R a h m e n b e-

di n g u n g e n 	B e d a rf 	b e st e ht,	 P PI 	z u	 v e r a n k e r n	 u n d	 z u	f ö r d e r n .	 Si n n v oll	 w ä r e n	 b s p w.	 di e	 S c h aff u n g	

g e n e r ell e r 	I nf o r m ati o n s-	u n d	 U nt e r st üt z u n g s a n g e b o t e,	 di e	 Si c h e r st ell u n g	 a n g e m e s s e n e r	 R e s s o u r-

c e n	 u n d	 di e	 F ö r d e r u n g	 v o n	 P PI	i n	 d e r	 P h a s e	 d e s	 St u di e n d e si g n s	 u n d	 d e r	 A nt r a g st ell u n g .	Di e s e	 u n d	

w eit e r e	 A n s ät z e	 k ö n n e n	 a u c h	 d a z u	 b eit r a g e n,	 d a s	 B e w u s st s ei n	 d e r	 F o r s c h u n g s c o m m u nit y	f ü r	 P PI	

u n d	 d e r e n	 P ot e nti al e	 z u	 st ä r k e n.	 	

	

	



	 4 1 	

Di e	 b et eili gt e n	 St a k e h ol d e r *i n n e n	 f ö r d e r n	di e	 U m s et z u n g	 v o n	 P PI ,	i n d e m	 si e:	

1)	 B e zi e h u n g e n	 u n d	 Z us a m m e n a r b eit 	

•  d e n	 A uf b a u	 ei n e r	 g ut e n	 B e zi e h u n g	 z wi s c h e n	 d e n	 b et eili gt e n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	f ö r d e r n, 	

•  e r k e n n e n,	 d a s s	 si c h	 di e	 E r w a rt u n g e n,	 M oti v ati o n e n,	 W a h r n e h m u n g e n	 u n d	 E rf a h r u n g e n	 d e r	 B et eili gt e n	

u nt e r s c h ei d e n	 k ö n n e n, 	

•  si c h e r st e ll e n,	 d a s s	 si c h	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e	 z u	 B e gi n n	 u n d	i m	 V e rl a uf	 d e r	 B et eili g u n g	 ü b e r	

i h r e	 V o r st ell u n g e n	 u n d	 Zi el e	 a u st a u s c h e n	 u n d	 di e	 A rt	 d e r	 Z u s a m m e n a r b eit,	i n s b e s o n d e r e	i n	 Hi n bli c k	

a uf	i h r e	 R oll e n v e r st ä n d ni s s e,	 v e r ei n b a r e n, 	

2)	 U nt e rst üt z u n g	 u n d	 T r a i ni n g	

•  di e	 T r ai ni n g s b e d a rf e	 d e r	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 b e s p r e c h e n	 u n d	 e nt s p r e c h e n d e	 A n g e b ot e	 si-

c h e r st ell e n, 	

3)	 U ms et z u n g	 v o n	 P PI 	

•  b ei	 d e r	 W a hl	 d e r	 B et eili g u n g s m et h o d e n	i h r e	 Zi el e	 s o wi e	 di e	 V o r -u n d	 N a c ht eil e	 v e r s c hi e d e n e r	 A n s ät z e	

b e r ü c k si c hti g e n, 	

•  W e rt	 a uf	 d e n	 A u st a u s c h	 z wi s c h e n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	l e g e n, 	

•  di e	 P ati e nt *i n n e n	 v o n	 A nf a n g	 a n	 b et eili g e n, 	

•  e v e nt u ell e	 B a r ri e r e n	f ü r	 di e	 B et eili g u n g	 di v e r s e r	 P e r s p e kti v e n	 r efl e kti e r e n	 u n d	 a b b a u e n, 	

4)	 P PI	( ei n -) pl a n e n	

•  P PI	f r ü h z eiti g	 b e d e n k e n	 u n d	i m	 St u di e n pl a n	 b e r ü c k si c hti g e n, 	

•  P PI	 z u m	 T eil	 d e r	„ r e g ul ä r e n“	 F o r s c h u n g s a r b eit	 w e r d e n	l a s s e n, 	

•  d a s	 St u di e nt e a m	 b ei	 d e r	 U m s et z u n g	 d e r	 B et eili g u n g	 ei n bi n d e n, 	

5)	 Fl e xi bilit ät 	

•  fl e xi b el	i n	 d e r	 U m s et z u n g	 d e r	 B et eili g u n g	 bl ei b e n	 u n d	i n di vi d u ell e	 B e d ü rf ni s s e	 k u r zf ri stig	 b e r ü c k si c h-

ti g e n	s o wi e 	

6)	 R ess o u r c e n 	

•  d e n	 e r h ö ht e n	 B e d a rf	 a n	 p e r s o n ell e n,	 z eitli c h e n	 u n d	fi n a n zi ell e n	 R e s s o u r c e n	 b e r ü c k si c hti g e n	 u n d	 di e s e 	

R e s s o u r c e n 	f r ü h z eiti g	 si c h e r st ell e n.	

A b b.	 5 	 St r at e gi e n 	f ü r	 di e	 U m s et z u n g	g eli n g e n d e r 	P PI 		

W eit e r e r	 F o r s c h u n g s b e d a rf	 b e st e ht	i n s b e s o n d e r e	 b ei	 d e r	 F r a g e,	 wi e	 ei n e	 a n s p r u c h s v oll e,	 u mf a s-

s e n d e	 U m s et z u n g	 v o n	 P PI	 mit	 d e n	 R a h m e n b e di n g u n g e n	 v o n	 ( kli ni s c h e r)	 F o r s c h u n g	 v e r ei n b a rt	

w e r d e n	 k a n n.	 Wi e	 k ö n n e n	 F o r s c h e n d e	 P ati e nt *i n n e n	i n	 d e r	 E nt wi c kl u n g	 v o n	 F o r s c h u n g sf r a g e n,	

St u di e n d e si g n s	 u n d	 F ö r d e r a nt r ä g e n	 b e r ü c k si c hti g e n,	 w e n n	 d efi ni e rt e	 A b g a b ef ri st e n	i h n e n	 ei n e n	

e n g e n	 z eitli c h e n	 R a h m e n	 v o r g e b e n ?	 Wi e	 k a n n	 si c h e r g e st ellt	 w e r d e n,	 d a s s	 P PI	 d a s	 D e n k e n	 u n d	

H a n d el n	 v o n	 F o r s c h e n d e n	 b e ei nfl u s st ,	 o h n e	 z u	 b ef ü r c ht e n,	 d a s s	 di e	 d ar a u s	 r e s ulti e r e n d e n	 V e r ä n-

d e r u n g e n	 di e	 St u di e n	 u n d u r c hf ü h r b a r 	w e r d e n	 l a s s e n	 u n d	 di e	 K o m p et e n z 	d e r	 St u di e nt e a m s	 i n	

F r a g e	 st ell e n ? 	

S o	 wi c hti g	 e s	i st,	 d a s s	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e	 si c h	 a uf	 d e n	 W e g	 m a c h e n	 u n d	 n e u e	 F o r m e n	

d e r	 Z u s a m m e n a r b eit	 a u s p r o bi e r e n	 u n d 	w eit e r e nt wi c k el n,	 s o	 wi c hti g	i st	 e s	 a u c h,	 d a s s	 di e s e	 E nt-

wi c kl u n g	 a uf	 d e r	 E b e n e	 d e r	 F o r s c h u n g s st r u kt u r e n	 b e gl eit et	 wi r d.	 D u r c h	 ei n e n	 k o nti n ui e rli c h e n	

A u st a u s c h	 k ö n n e n	 di e	 P e r s p e kti v e n	 u n d	 E rf a h r u n g e n	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	
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g e n ut zt	 w e r d e n,	 u m	 di e 	E nt wi c kl u n g	 a n g e m e s s e n e r	 R a h m e n b e di n g u n g e n	 z u	f ö r d e r n,	 s o w o hl	 i n	

ei n z el n e n	 St u di e nt e a m s	 o d e r	 F o r s c h u n g s n et z w e r k e n,	 al s	 a u c h	 a uf	 n ati o n al e r	 u n d	i nt e r n ati o n a l e r	

E b e n e. 	

J e n s eit s	 d e r	 e r k e n nt ni s o ri e nti e rt e n	 F r a g e st ell u n g e n	 d e r	 A r b eit	 w a r	 e s	 d a s	 Zi el	 d e r	 Di s s e r t ati o n,	

St a k e h ol d e r *i n n e n 	i n	d e r	 G e st alt u n g	 u n d	 U m s et z u n g	 v o n	 P PI	 z u	 u nt e r st üt z e n .	Z u s a m m e n	 mit	 a n-

d e r e n	 F o r s c h e n d e n	 a u s	 d e m	  B M B F -g ef ö r d e rt e n	 P r oj e kt	 I N V O L V E -C LI N 	 w u r d e n	 v e r s c hi e d e n e	

M a ß n a h m e n	 z u m	 T r a n sf e r	 d u r c h g ef ü h rt	 b z w.	 w e r d e n	i n	 d e n	 k o m m e n d e n	 M o n at e n	 u m g e s et zt.	

F ü r	 di e	 Zi el g r u p p e 	d e r	 F o r s c h e n d e n	 e r s c h ei nt 	i n	 d e r	 Z eit s c h rift	f ü r	 E vi d e n z,	 F o rt bil d u n g	 u n d	 Q u a-

lit ät	i m	 G e s u n d h eit s w e s e n	 ei n e	 S c h w e r p u n kt r ei h e	 z u m	 T h e m a	„ P ati e nt	 a n d	 P u bli c	I n v ol v e m e nt“.	

Di e s e	 S c h w e r p u n kt r ei h e	 b el e u c ht et ,	w a s	 d a s	 K o n z e pt	 v o n	 P PI	 a u s m a c ht,	 w el c h e	 M et h o d e n	 F o r-

s c h e n d e n	 z u r	  V e rf ü g u n g	 st e h e n 	u m	 P PI	 eff e kti v	 u m z u s et z e n,	  wi e	 P PI	 i nt e r n ati o n al	 u m g e s et zt	

wi r d,	 u n d	 w el c h e	 P ot e nti al e	 e s	i n	 D e ut s c hl a n d	 gi bt.	 Si e	 wi r d	 v o n	 ei n e m	 T e a m	 a u s	 G a st e dit o r *i n-

n e n	 b et r e ut,	 d a s	 n e b e n	 mi r	 u n d	 K oll e g *i n n e n	 a u s	 d e m	I N V O L V E -C LI N -P r oj e kt	 ei n e n	 P ati e nt *i n-

n e n v e rt r et e r	 u mf a s st.	 D a r ü b e r	 hi n a u s	 wi r d	i m	 F e b r u a r	 2 0 2 0	 ei n	 „ T r ai ni n g s w o r k s h o p	 z u r	 P ati-

e nt *i n n e n b et eili g u n g	 a n	 kli ni s c h e r	 F o r s c h u n g“ 	a n g e b ot e n.	 Di e s e r	fi n d et	i m	 R a h m e n	 d e s	 K o n g r e s-

s e s	 d e s	 N et z w e r k e s	 E vi d e n z b a si e rt e	 M e di zi n	i n	 B a s el	 st att	 u n d	 s oll	 F o r s c h e n d e n	 s e h r	 p r a xi s n a h	

a uf z ei g e n,	 wi e	 eff e kti v e	 P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g	 u m g e s et zt	 w e r d e n	 k a n n.	 	

D e s	  W eit e r e n 	e nt wi c k el n	  wi r	 ei n e	  H a n d r ei c h u n g	 z u r	 a kti v e n	  B et eili g u n g	 v o n	 P ati e nt *i n n e n	 a n	

F o r s c h u n g.	 Di e s e	 h at	 z u m	 Zi el,	 F o r s c h e n d e	 b ei	 d e r	 U m s et z u n g	 v o n	 P PI	 z u	 u nt e r st üt z e n	 u n d	 s oll	

F o r s c h u n g sf ö r d e r e r n	 u n d	 R e vi e w e r *i n n e n	 ei n e	 O ri e nti e r u n g	 z u r	 B e w e rt u n g	 v o n	 P PI	 bi et e n.	 I m	

M ä r z 	2 0 2 0 	fi n d et	ei n	 W o r k s h o p 	z u	 d e m 	E nt w u rf	 d e r	 H a n d r ei c h u n g	 st att, 	u nt e r	 T eil n a h m e	 v o n	

F o r s c h e n d e n ,	 P ati e nt *i n n e n,	Mit gli e d e r n 	d e r	 K o o r di ni e r u n g s -	b z w.	 K o m p et e n z z e nt r e n	f ü r	 kli ni-

s c h e	 St u di e n	 s o wi e	 d e n 	z u st ä n di g e n	 R ef e r e nt *i n n e n	f ü r	 kli ni s c h e	 St u di e n	 b ei 	d e r	 D F G	 u n d	 d e m	

D e ut s c h e n	 Z e nt r u m	f ü r	 L uft -	u n d	 R a u mf a h rt 	(al s	 P r oj e ktt r ä g e r	f ü r	 d a s	 B M B F) .	
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z u s a m m e n s et z u n g -d e r -l eitli ni e n g r u p p e. ht ml	[ 2 2. 1 1. 2 0 1 9].	

2 1. 	 S c hilli n g,	I.,	 H.	 B e h r e n s,	 C.	 H u g e n s c h mi dt,	J.	 Li e dt k e,	 G.	 S c h mi e m a n n,	 a n d	 A.	 G e r h a r d u s,	
P ati e nt	i n v ol v e m e nt	i n	 cli ni c al	t ri als:	 m oti v ati o n	 a n d	 e x p e ct ati o ns	 diff e r	 b et w e e n	 p ati e nts	
a n d	 r es e a r c h e rs	i n v ol v e d	i n	 a	t ri al	 o n	 u ri n a r y	t r a ct	i nf e cti o ns. 	R e s e a r c h	I n v ol v e m e nt	 a n d	
E n g a g e m e nt,	 2 0 1 9.	 5( 1 5). 	

2 2. 	 S c hilli n g,	I.,	 H.	 B e h r e n s,	J.	 Bl ei d o r n,	I.	 G a g y o r,	 C.	 H u g e n s c h mi dt,	 H.	Jil a ni,	.	.	.	 A.	 G e r h a r d u s,	
P ati e nts’	 a n d	 r es e a r c h e rs’	 e x p e ri e n c es	 wit h	 a	 p ati e nt	 b o a r d	f o r	 a	 cli ni c al	t ri al	 o n	 u ri n a r y	
t r a ct	i nf e cti o ns.	R e s e a r c h	I n v ol v e m e nt	 a n d	 E n g a g e m e nt,	 2 0 1 9.	 5: 3 8. 	

2 3. 	 S c hilli n g,	I.	 a n d	 A.	 G e r h a r d u s,	 M et h o ds	f o r	I n v o l vi n g	 Ol d e r	 P e o pl e	i n	 H e alt h	 R es e a r c h-A	
R e vi e w	 of	t h e	 Lit e r at u r e. 	I nt	J	 E n vi r o n	 R e s	 P u bli c	 H e alt h,	 2 0 1 7.	 1 4( 1 2).	

2 4. 	 I N V O L V E,	B ri efi n g	 n ot es	f o r	 r es e a r c h e rs:	i n v ol vi n g	t h e	 p u bli c	i n	 N H S,	 p u bli c	 h e alt h	 a n d	
s o ci al	 c a r e	 r es e a r c h .	 2 0 1 2,	 E a stl ei g h:	I N V O L V E.	

2 5. 	 D o ri a,	 N.,	 B.	 C o n d r a n,	 L.	 B o ul o s,	 D. G.	 C u rti s	 M aill et,	 L.	 D o wli n g,	 a n d	 A.	 L e v y,	 S h a r p e ni n g	
t h e	f o c us:	 diff e r e nti ati n g	 b et w e e n	f o c us	 g r o u ps	f o r	 p ati e nt	 e n g a g e m e nt	 vs.	 q u alit ati v e	
r es e a r c h. 	R e s e a r c h	I n v ol v e m e nt	 a n d	 E n g a g e m e nt,	 2 0 1 8.	 4( 1):	 p.	 1 9. 	

2 6. 	 G r a di n g e r,	 F.,	 N.	 B ritt e n,	 K.	 W y att,	 K.	 F r o g g att,	 A.	 Gi b s o n,	 A.	J a c o b y,	.	.	.	J.	 P o p a y,	 V al u es	
ass o ci at e d	 wit h	 p u bli c	i n v ol v e m e nt	i n	 h e alt h	 a n d	s o ci al	 c a r e	 r es e a r c h:	 a	 n a r r ati v e	 r e vi e w. 	
H e alt h	 E x p e ct,	 2 0 1 5.	 1 8( 5):	 p.	 6 6 1 -7 5. 	

2 7. 	 I v e s,	J.,	 S.	 D a m e r y,	 a n d	 S.	 R e d w o d,	P PI,	 p a r a d o x es	 a n d	 Pl at o:	 w h o's	s aili n g	t h e	s hi p ? 	J	 M e d	
Et hi c s,	 2 0 1 2.	 3 9( 3):	 p.	 1 8 1 -5. 	

2 8. 	 C h a rlt o n,	J.,	 N ot hi n g	 A b o ut	 Us	 Wit h o ut	 Us:	 Dis a bilit y	 O p p r essi o n	 a n d	 E m p o w e r m e nt. 	1 9 9 8,	
O a kl a n d:	 U ni v e r sit y	 of	 C alif o r ni a	 P r e s s. 	

2 9. 	 B o ot e,	J.,	 W.	 B ai r d,	 a n d	 C.	 B e e c r oft,	 P u bli c	i n v ol v e m e nt	 at	t h e	 d esi g n	st a g e	 of	 p ri m a r y	
h e alt h	 r es e a r c h:	 A	 n a r r ati v e	 r e vi e w	 of	 c as e	 e x a m pl es. 	H e alt h	 P oli c y,	 2 0 1 0.	 9 5( 1):	 p.	 1 0 -2 3. 	

3 0. 	 St al e y,	 K.,	 E x pl o ri n g	I m p a ct:	 P u bli c	I n v ol v e m e nt	i n	 N H S,	 P u bli c	 H e al t h	 a n d	 S o ci al	 C a r e	
R es e a r c h. ,	 e d.	 N ati o n al	I n stit ut e	f o r	 H e alt h	 R e s e a r c h	( NI H R)	 a n d	I N V O L V E.	 2 0 0 9,	
E a stl ei g h. 	

3 1. 	 B r ett,	J.,	 S.	 St a ni s z e w s k a,	 C.	 M o c kf o r d,	 S.	 H e r r o n -M a r x,	J.	 H u g h e s,	 C.	 T y s all,	 a n d	 R.	
S ul e m a n,	 A	 S yst e m ati c	 R e vi e w	 of	t h e	I m p a ct	 of	 P ati e nt	 a n d	 P u bli c	I n v ol v e m e nt	 o n	 S e r vi c e	
Us e rs,	 R es e a r c h e rs	 a n d	 C o m m u niti es. 	T h e	 P ati e nt	 -	P ati e nt -C e nt e r e d	 O ut c o m e s	 R e s e a r c h,	
2 0 1 2.	 7( 4):	 p.	 3 8 7 -3 9 5. 	

3 2. 	 E s m ail,	 L.,	 E.	 M o o r e,	 a n d	 A.	 R ei n,	 E v al u ati n g	 p ati e nt	 a n d	st a k e h ol d e r	 e n g a g e m e nt	i n	
r es e a r c h:	 m o vi n g	f r o m	t h e o r y	t o	 p r a cti c e. 	J	 C o m p	 Eff	 R e s,	 2 0 1 5.	 4( 2):	 p.	 1 3 3-4 5. 	

3 3. 	 R o bi n s o n,	 A.,	 P ati e nt	 a n d	 p u bli c	i n v ol v e m e nt:	i n	t h e o r y	 a n d	i n	 p r a cti c e. 	T h e	J o u r n al	 of	
L a r y n g ol o g y	 &	 Ot ol o g y,	 2 0 1 4.	 1 2 8( 0 4):	 p.	 3 1 8 -3 2 5. 	

3 4. 	 B r ett,	J.,	 S.	 St a ni z e w s k a,	 C.	 M o c kf o r d,	 K.	 S e e r s,	 S.	 H e r r o n -M a r x,	 a n d	 H.	 B a yli s s,	 T h e	
P RI C O M	 St u d y:	 A	s yst e m ati c	 r e vi e w	 of	t h e	 c o n c e pt u alis ati o n,	 m e as u r e m e nt,	i m p a ct	 a n d	
o ut c o m es	 of	 p ati e nt	 a n d	 p u bli c	i n v ol v e m e nt	i n	 h e alt h	 a n d	s o ci al	 c a r e	 r es e a r c h .	 2 0 1 0,	
W a r wi c k:	 U ni v e r sit y	 of	 W a r wi c k. 	

3 5. 	 H a nl e y,	 B.,	 R es e a r c h 	as	 e m p o w e r m e nt .	 2 0 0 5,	J o s e p h	 R o w nt r e e	 F o u n d ati o n:	 Y o r k.	
3 6. 	 S mit h,	 E.,	 A p p e a r a n c es	 of	 p o w e r:	 S e r vi c e	 us e r	i n v ol v e m e nt	i n	 h e alt h	 r es e a r c h.	 P h D	 T h esis. 	

2 0 0 8. 	
3 7. 	 M o r r o w,	 E.,	 F.	 R o s s,	 P.	 G r o c ott,	 a n d	J.	 B e n n ett,	 A	 m o d el	 a n d	 m e as u r e	f o r	 q u alit y	s e r vi c e	

us e r	i n v ol v e m e nt	i n	 h e alt h	 r es e a r c h. 	I nt e r n ati o n al	J o u r n al	 of	 C o n s u m e r	 St u di e s,	 2 0 1 0.	
3 4( 5):	 p.	 5 3 2 -5 3 9. 	

3 8. 	 A r n st ei n,	 S.,	 A	l a d d e r	 of	 citi z e n	 p a rti ci p ati o n. 	J o u r n al	 of	t h e	 A m e ri c a n	 Pl a n ni n g	
A s s o ci ati o n,	 1 9 6 9.	 3 5( 4):	 p.	 2 1 6 -2 2 4. 	

3 9. 	 Oli v e r,	 S. R.,	 R. W.	 R e e s,	 L.	 C l a r k e-J o n e s,	 R.	 Mil n e,	 A. R.	 O a kl e y,	J.	 G a b b a y,	.	.	.	 G.	 G yt e,	A	
m ulti di m e nsi o n al	 c o n c e pt u al	f r a m e w o r k	f o r	 a n al ysi n g	 p u bli c	i n v ol v e m e nt	i n	 h e alt h	
s e r vi c es	 r es e a r c h. 	H e alt h	 E x p e ct,	 2 0 0 8.	 1 1( 1):	 p.	 7 2 -8 4. 	



	 4 5 	

4 0. 	 B o ot e,	J.,	 R.	 T elf o r d,	 a n d	 C.	 C o o p e r,	 C o ns u m e r	i n v ol v e m e nt	i n	 h e alt h	 r es e a r c h:	 a	 r e vi e w	 a n d	
r es e a r c h	 a g e n d a. 	H e alt h	 P oli c y,	 2 0 0 2.	 6 1( 2):	 p.	 2 1 3 -3 6. 	

4 1. 	 Dill o n,	 E. C.,	 L.	 T u z zi o,	 S.	 M a d ri d,	 H.	 Ol d e n,	 a n d	 R. T.	 G r e e nl e e,	 M e as u ri n g	t h e	I m p a ct	 of	
P ati e nt -E n g a g e d	 R es e a r c h:	 H o w	 a	 M et h o ds	 W o r ks h o p	I d e ntifi e d	 C riti c al	 O ut c o m es	 of	
R es e a r c h	 E n g a g e m e nt. 	J	 P ati e nt	 C e nt	 R e s	 R e v,	 2 0 1 7.	 4( 4):	 p.	 2 3 7-2 4 6. 	

4 2. 	 St al e y,	 K.,	 'Is	it	 w o rt h	 d oi n g ?'	 M e as u ri n g	t h e	i m p a ct	 of	 p ati e nt	 a n d	 p u bli c	i n v ol v e m e nt	i n	
r es e a r c h. 	R e s e a r c h	I n v ol v e m e nt	 a n d	 E n g a g e m e nt,	 2 0 1 5.	 1( 6):	 p.	 1 -1 0. 	

4 3. 	 S n a p e,	 D.,	J.	 Ki r k h a m,	 N.	 B ritt e n,	 K.	 F r o g g att,	 F.	 G r a di n g e r,	 F.	 L o b b a n,	.	.	.	 A.	J a c o b y,	
E x pl o ri n g	 p e r c ei v e d	 b a r ri e rs,	 d ri v e rs,	i m p a cts	 a n d	t h e	 n e e d	f o r	 e v al u ati o n	 of	 p u bli c	
i n v ol v e m e nt	i n	 h e alt h	 a n d	s o ci al	 c a r e	 r es e a r c h:	 a	 m o difi e d	 D el p hi	st u d y.	B MJ	 o p e n,	 2 0 1 4.	
4( 6):	 p.	 1 -1 1. 	

4 4. 	 St al e y,	 K.,	 C h a n gi n g	 w h at	 r es e a r c h e rs	't hi n k	 a n d	 d o':	Is	t his	 h o w	i n v ol v e m e nt	i m p a cts	 o n	
r es e a r c h ? 	R e s e a r c h	f o r	 All,	 2 0 1 7.	 1( 1):	 p.	 1 5 8 -1 6 7. 	

4 5. 	 F o r s yt h e,	 L. P.,	 L. E.	 Elli s,	 L.	 E d m u n d s o n,	 R.	 S a b h a r w al,	 A.	 R ei n,	 K.	 K o n o p k a,	 a n d	 L.	 F r a n k,	
P ati e nt	 a n d	 St a k e h ol d e r	 E n g a g e m e nt	i n	t h e	 P C O RI	 Pil ot	 P r oj e cts:	 D es c ri pti o n	 a n d	 L ess o ns	
L e a r n e d. 	J	 G e n	I nt e r n	 M e d,	 2 0 1 5.	 3 1( 1):	 p.	 1 3-2 1. 	

4 6. 	 Hi c k e y,	 G.,	 S.	 B r e a rl e y,	 T.	 C ol d h a m,	 S.	 D e n e g ri,	 G.	 G r e e n,	 S.	 St a ni s z e w s k a,	.	.	.	 K.	 T u r n e r,	
G ui d a n c e	 o n	 c o -p r o d u ci n g	 a	 r es e a r c h	 p r oj e ct .	 2 0 1 8,	 S o ut h a m pt o n:	I N V O L V E.	

4 7. 	 G alli v a n,	J.,	 K. A.	 K o v a c s	 B u r n s,	 M.	 B ell o w s,	 a n d	 C.	 Ei g e n s e h e r,	 T h e	 m a n y	f a c es	 of	 p ati e nt	
e n g a g e m e nt. 	J o u r n al	 of	 p a rti ci p at o r y	 m e di ci n e,	 2 0 1 2.	 4:	 p.	 e 3 2.	

4 8. 	 T a r p e y,	 M.,	 W h y	 p e o pl e	 g et	i n v ol v e d	i n	 h e alt h	 a n d	s o ci al	 c a r e	 r es e a r c h:	 a	 w o r ki n g	 p a p e r .	
2 0 0 6,	 E a stl ei g h:	I N V O L V E	 S u p p o rt	 G r o u p. 	

4 9. 	 B o yl a n,	 A. -M.,	 L.	 L o c o c k,	 R.	 T h o m s o n,	 a n d	 S.	 St a ni s z e w s k a,	 “ A b o ut	si xt y	 p e r	 c e nt	I	 w a nt	t o	
d o	it”:	 H e alt h	 r es e a r c h e rs’	 attit u d es	t o,	 a n d	 e x p e ri e n c es	 of,	 p ati e nt	 a n d	 p u bli c	i n v ol v e m e nt	
( P PI)— A	 q u alit ati v e	i nt e r vi e w	st u d y. 	H e alt h	 E x p e ct ati o n s,	 2 0 1 9.	 0( 0). 	

5 0. 	 B o ot e,	J. D.,	 M.	 T wi d d y,	 W.	 B ai r d,	 Y.	 Bi r k s,	 C.	 Cl a r k e,	 a n d	 D.	 B e e v e r,	 S u p p o rti n g	 p u bli c	
i n v ol v e m e nt	i n	 r es e a r c h	 d esi g n	 a n d	 g r a nt	 d e v el o p m e nt:	 a	 c as e	st u d y	 of	 a	 p u bli c	
i n v ol v e m e nt	 a w a r d	s c h e m e	 m a n a g e d	 b y	 a	 N ati o n al	I nstit ut e	f o r	 H e alt h	 R es e a r c h	( NI H R)	
R es e a r c h	 D esi g n	 S e r vi c e	( R D S). 	H e alt h	 e x p e ct ati o n s	:	 a n	i nt e r n ati o n al	j o u r n al	 of	 p u bli c	
p a rti ci p ati o n	i n	 h e alt h	 c a r e	 a n d	 h e alt h	 p oli c y,	 2 0 1 5.	 1 8( 5):	 p.	 1 4 8 1 -1 4 9 3. 	

5 1. 	 Li a b o,	 K.,	 K.	 B o d d y,	 H.	 B u r c h m o r e,	 E.	 C o c k c r oft,	 a n d	 N.	 B ritt e n,	 Cl a rif yi n g	t h e	 r ol es	 of	
p ati e nts	i n	 r es e a r c h. 	B MJ,	 2 0 1 8.	 3 6 1. 	

5 2. 	 E v a n s,	 D.,	J .	 C o a d,	 K.	 C ott r ell,	J.	 D al r y m pl e,	 R.	 D a vi e s,	 C.	 D o n al d,	.	.	.	 R.	 S a y e r s,	P u bli c	
i n v ol v e m e nt	i n	 r es e a r c h:	 ass essi n g	i m p a ct	t h r o u g h	 a	 r e alist	 e v al u ati o n.	H e alt h	 S e r vi c e s	
a n d	 D eli v e r y	 R e s e a r c h,	 2 0 1 4.	 2( 3 6):	 p.	 1 -1 2 7. 	

5 3. 	 N ati o n al	I n stit ut e	f o r	 H e alt h	 R e s e a r c h	( NI H R),	 P ati e nt	 a n d	 p u bli c	i n v ol v e m e nt	i n	 h e alt h	
a n d	s o ci al	 c a r e	 r es e a r c h:	 A	 h a n d b o o k	f o r	 r es e a r c h e rs ,	 e d.	 R e s e a r c h	 D e si g n	 S e r vi c e	( R D S).	
2 0 1 4. 	

5 4. 	 I N V O L V E,	Di v e rsit y	 a n d	i n cl usi o n:	 W h at’s	it	 a b o ut	 a n d	 w h y	is	it	i m p o rt a nt	f o r	 p u bli c	
i n v ol v e m e nt	i n	 r es e a rc h ? 	2 0 1 2,	 E a stl ei g h:	I N V O L V E. 	

5 5. 	 T u r n e r,	 M.	 a n d	 P.	 B e r e sf o r d,	 Us e r	 C o nt r oll e d	 R es e a r c h.	Its	 m e a ni n gs	 a n d	 p ot e nti al .	 2 0 0 5,	
L o n d o n:	 B r u n el	 U ni v e r sit y. 	

5 6. 	 H e a v e n,	 A.,	 L.	 B r o w n,	 M.	 F o st e r,	 a n d	 A.	 Cl e g g,	 K e e pi n g	it	 c r e di bl e	i n	 c o h o rt	 m ulti pl e	
R a n d o mis e d	 C o nt r oll e d	 T ri als:	t h e	 C o m m u nit y	 A g ei n g	 R es e a r c h	 7 5 +	( C A R E	 7 5 +)	st u d y	
m o d el	 of	 p ati e nt	 a n d	 p u bli c	i n v ol v e m e nt	 a n d	 e n g a g e m e nt. 	R e s	I n v ol v	 E n g a g e m,	 2 0 1 6.	 2:	 p.	
3 0. 	

5 7. 	 Oli v e r,	 S.,	 L.	 Cl a r k e -J o n e s,	 R.	 R e e s,	 R.	 Mil n e,	 P.	 B u c h a n a n,	J.	 G a b b a y,	.	.	.	 K.	 St ei n,	I n v ol vi n g	
c o ns u m e rs	i n	 r es e a r c h	 a n d	 d e v el o p m e nt	 a g e n d a	s etti n g	f o r	t h e	 N H S:	 d e v el o pi n g	 a n	
e vi d e n c e -b as e d	 a p p r o a c h. 	H e alt h	 T e c h n ol	 A s s e s s,	 2 0 0 4.	 8( 1 5):	 p.	 1 -1 4 8,	III -I V.	

5 8. 	 M o r ai n,	 S. R.,	 W h o m	t o	 E n g a g e	i n	 P ati e nt -E n g a g e d	 R es e a r c h ?	 R efl e cti o n	 o n	 S e l e cti o n.	
H a sti n g s	 C e nt	 R e p,	 2 0 1 8.	 4 8( 5):	 p.	 3 5 -3 6. 	

5 9. 	 Iliff e,	 S.,	 T.	 M c G r at h,	 a n d	 D.	 Mit c h ell,	T h e	i m p a ct	 of	 p ati e nt	 a n d	 p u bli c	i n v ol v e m e nt	i n	t h e	
w o r k	 of	t h e	 D e m e nti as	 &	 N e u r o d e g e n e r ati v e	 Dis e as es	 R es e a r c h	 N et w o r k	( D e N D R o N):	 c as e	
st u di es.	H e alt h	 E x p e ct,	 2 0 1 3.	 1 6( 4):	 p.	 3 5 1 -6 1. 	



	 4 6 	

6 0. 	 Af s h a r,	 K.,	 N.	 Fl ei s c h m a n n,	 G.	 S c h mi e m a n n,	J.	 Bl ei d o r n,	 E.	 H u m m e r s -P r a di e r,	 T.	 F ri e d e,	.	.	.	
I.	 G a g y o r,	R e d u ci n g	 a nti bi oti c	 us e	f o r	 u n c o m pli c at e d	 u ri n a r y	t r a ct	i nf e cti o n	i n	 g e n e r al	
p r a cti c e	 b y	t r e at m e nt	 wit h	 u v a -u rsi	( R E G A T T A)	 -	a	 d o u bl e -bli n d,	 r a n d o mi z e d,	 c o nt r oll e d	
c o m p a r ati v e	 eff e cti v e n ess	t ri al. 	B M C	 C o m pl e m e nt	 Alt e r n	 M e d,	 2 0 1 8.	 1 8( 1):	 p.	 2 0 3. 	

6 1. 	 H a nl e y,	 B.,	 S.	 B u c kl a n d,	 a n d	 M.	 T a r p e y,	 B ri efi n g	 n ot es	f o r	 r es e a r c h e rs:	 p u bli c	i n v ol v e m e nt	
i n	 N H S,	 p u bli c	 h e alt h	 a n d	s o ci al	 c a r e	 r es e a r c h.	 2 0 1 2,	 E a stl ei g h:	I N V O L V E.	

6 2. 	 H a r d o n,	 A. H.,	 C;	 D a p h n e,	 F,	 P u r p os ef ul	s a m pli n g	f o r	 q u alit ati v e	st u di es ,	i n	H o w	t o	
i n v esti g at e	t h e	 us e	 of	 m e di ci n es	 b y	 c o ns u m e rs,	 H. C.	 H a r d o n	 A,	 D a p h n e	 F,	 E dit o r.	 2 0 0 4,	
W o rl d	 H e alt h	 O r g a ni z ati o n	( W H O)	 a n d	 U ni v e r sit y	 of 	A m st e r d a m:	 A m st e r d a m.	 p.	 5 8 -6 0. 	

6 3. 	 H e c k h a u s e n,	J.	 a n d	 H.	 H e c k h a u s e n,	 M oti v ati o n	 a n d	 a cti o n .	 2 0 0 8,	 C a m b ri d g e	[ u. a.]:	
C a m b ri d g e	 U ni v e r sit y	 P r e s s. 	

6 4. 	 R h ei n b e r g,	 F.	 a n d	 R.	 V oll m e y e r,	 M oti v ati o n .	 2 0 1 1,	 St utt g a rt:	 K o hl h a m m e r-V e rl a g. 	
6 5. 	 Wit z el,	 A.	 T h e	 P r o bl e m -C e nt e r e d	I nt e r vi e w .	 F o r u m	 Q u alit ati v e	 S o zi alf o r s c h u n g,	 2 0 0 0.	 1.	
6 6. 	 Fli c k,	 U.,	 Q u alit ati v e	 S o zi alf o rs c h u n g.	 Ei n e	 Ei nf ü h r u n g. 	2 0 1 2,	 R ei n b e k	 b ei	 H a m b u r g:	
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s ei n e	f a c hli c h e	 u n d	 p e r s ö nli c h e	 U nt e r st üt z u n g	 w ä r e	 di e	 A r b eit	i n	 di e s e r	 F o r m	 ni c ht	 m ö gli c h	 g e-

w e s e n.	 E b e n s o	 d a n k e	i c h	 P r of.	 D r.	 W e r n e r	 B r a n n at h	f ü r	 di e	 Z w eit b et r e u u n g	 m ei n e r	 A r b eit	 u n d	

d e n	 R e alit ät s b e z u g	 z u	 kli ni s c h e r	 F o r s c h u n g. 	

S e h r	 h e r zli c h	 b e d a n k e n	 m ö c ht e	i c h	 mi c h	 b ei	 P r of.	 D r.	 H aj o	 Z e e b	 u n d	 P r of.	 D r.	 G a b ri el e	 M e y e r	f ü r	

di e	 B e g ut a c ht u n g	 m ei n e r	 Di s s e rt ati o n.	 	

D e s	 W eit e r e n	 d a n k e	i c h	 all e n	 K o -A ut o r *i n n e n	 d e r	 Di s s e rt ati o n s a rti k el	f ü r	 di e	 g ut e	 Z u s a m m e n a r-

b eit	 s o wi e	  m ei n e n	  K oll e g *i n n e n	 i n	 d e r	  A bt eil u n g	  V e r s o r g u n g sf o r s c h u n g	 a m	 I n stit ut	 f ü r	 P u bli c	

H e alt h 	u n d	 Pfl e g ef o r s c h u n g	f ü r	 d e n	 w e rt v oll e n	 A u st a u s c h	 u n d	 di e	 U nt e r st üt z u n g. 	

Ei n	 g a n z	 b e s o n d e r e s	 D a n k e s c h ö n	 g e ht	 a n	 di e	 P ati e nti n n e n	 u n d	 F o r s c h e n d e n	 d e s	 P ati e nti n n e n b ei-

r at s	 v o n	 R E G A T T A.	 Di e	 Z u s a m m e n a r b eit	 mit	 e u c h	 h at	 mi r	 s e h r	 vi el	 S p a ß	 g e m a c ht. 	

I c h	 d a n k e	 m ei ne r	 F a mili e,	 m ei n e m	 P a rt n e r	 u n d	 m ei n e n	 F r e u n d e n	 v o n	 H e r z e n	f ü r	i h r e	li e b e v oll e	

U nt e r st üt z u n g. 	
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A n h a n g 	I:	 P u bli k ati o n	 1	

S c hilli n g,	I. ;	 B e h r e n s,	 H.;	 H u g e n s c h mi dt,	 C.;	 Li e dt k e,	J.;	 S c h mi e m a n n,	 G.;	 G e r h a r d u s,	 A.,	 2 0 1 9.	P a-

ti e nt	 i n v ol v e m e nt	 i n	 cli ni c al	 t ri als:	  m oti v ati o n	 a n d	 e x p e ct ati o ns	 diff e r	 b et w e e n	 p ati e nts	 a n d	 r e-

s e a r c h e rs	i n v ol v e d	i n	 a	 t ri al	 o n	 u ri n a r y	 t r a ct	i nf e cti o ns. 	R e s e a r c h	 I n v ol v e m e nt	 a n d	 E n g a g e m e nt,	

5 : 1 5.	d oi:	 1 0. 1 1 8 6 / s 4 0 9 0 0 -0 1 9 -0 1 4 5 -3 	

	

A b st r a ct 	

B a c k g r o u n d 	It	 h a s	 b e e n	i n c r e a si n gl y	 r e c o g ni z e d	t h at	 p ati e nt s	 s h o ul d	 b e	 a cti v el y	i n v ol v e d	i n	t h e	

d e si g n,	 c o n d u ct	 a n d	 di s s e mi n ati o n	 of	 r e s e a r c h.	 B e si d e s	 e m p o w e ri n g	 p ati e nt s	 a n d	 d e m o c r ati zi n g	

r e s e a r c h,	 i n v ol v e m e nt	 c a n	 e n h a n c e	 t h e	 q u alit y	 of	 r e s e a r c h	 a n d	 t h e	 d e v el o p m e nt	 of	 e q uit a bl e	

h e alt h c a r e	 s ol uti o n s.	 Diff e ri n g	 m oti v e s	 a n d	 e x p e ct ati o n s	 b et w e e n	 r e s e a r c h e r s	 a n d	i n v ol v e d	 p a-

ti e nt s	 c a n	 h a m p e r	 t h e	 c o n d u ct	 of	i nv ol v e m e nt.	 H o w e v e r,	littl e	i s	 k n o w n	 a b o ut	 p ati e nt s'	 a n d	 r e-

s e a r c h e r s'	 m oti v ati o n s	f o r	i n v ol v e m e nt.	 O u r	 ai m	 w a s	t o	 st u d y	t h e	 m oti v ati o n	 a n d	 e x p e ct ati o n s	 of	

p ati e nt s	 a n d	 r e s e a r c h e r s	t o w a r d s	 p ati e nt	 a n d	 p u bli c	i n v ol v e m e nt	( P PI). 		

M et h o d s 	W e	i m pl e m e nt e d	 a	 p ati e nt	 b o a r d	 c o m p ri si n g	t e n	 p ati e nt s	 a n d	fi v e	r e s e a r c h e r s	f o r	 a	r a n-

d o mi z e d	 c o nt r oll e d	t ri al	 o n	t h e	t r e at m e nt	 of	 u ri n a r y	t r a ct	i nf e cti o n s	( U TI).	 P ri o r	t o	t h e	fi r st	 b o a r d	

m e eti n g,	  w e	 c o n d u ct e d	 t el e p h o n e	 i nt e r vi e w s	  wit h	 all	 r e s e a r c h e r s	 a n d	 p ati e nt s	 r e g a r di n g	 t h ei r	

m oti v ati o n	f o r	i n v ol v e m e nt	i n	t h e	 p ati e nt	 b o a r d	 a n d	t h ei r	 e x p e ct ati o n s.	 T h e	i nt e r vi e w s	 w e r e	 a n-

al y z e d	 u si n g	t h e m ati c	 q u alit ati v e	t e xt	 a n al y si s. 		

R e s ult s 	P ati e nt s'	  m oti v ati o n s	 i n cl u d e d	 i nt e r e st	 i n	 i m p r o vi n g	  U TI	 t r e at m e nt,	 i n	 s u p p o rti n g	 P PI,	

e n g a gi n g	f o r	t h e	 b e n efit	 of	 ot h e r s,	 e x c h a n gi n g	 wit h	 p e e r s	 a n d	 s ci e nti st s	 a s	 w ell	 a s	i n	t h e	 m et h o d s	

of	t h e	 b o a r d	 a n d	t h e	 m o n et a r y	i n c e nti v e.	 R e s e a r c h e r s	 w a nt e d	t o	i m p r o v e	 r e s e a r c h,	 e n h a n c e	t h ei r	

p r of e s si o n al	 d e v el o p m e nt,	 e m p o w e r	 p ati e nt s,	 m e et	 t h e	f o r m al	 d e m a n d	f o r	 P PI,	 a n d	l e a r n	 a b o ut	

P PI.	 R e g a r di n g	 e x p e ct ati o n s,	 p ati e nt s	 e x p r e s s e d	i n s e c u riti e s	 a b o ut	t h ei r	 r ol e s,	t a s k s	 a n d	t o pi c s	 of	

di s c u s si o n.	 T h e y	 wi s h e d	f o r	 a n	 o p e n	 e x c h a n g e	 a n d	 h o p e d	t h ei r	i n v ol v e m e nt	 w o ul d	 m a k e	 a n	i m-

p a ct.	 R e s e a r c h e r s'	 e x p e ct ati o n s	f o r	 t h ei r	 o w n	 r ol e s	 r a n g e d	 b et w e e n	 b ei n g	 a	 r at h e r	 p a s si v e	 s u p-

p o rti n g	f o r c e	 a n d	 a cti v e	 e n g a g e m e nt	i n	t h e	 b o a r d.	 T h e	 q u e sti o n	 of	 h o w	t o	 e n s u r e	t h e	 c o m m u ni c a-

ti o n	 b et w e e n	t h e	t ri al	t e a m	 a n d	t h e	 p ati e nt	 b o a r d	 w a s	 of	 hi g h	i m p o rt a n c e	f o r	t h e	 r e s e a r c h e r s. 		

C o n cl u si o n s 	P ati e nt s'	 a n d	 r e s e a r c h e r s'	 m oti v e s	 a n d	 e x p e ct ati o n s	 w e r e	 si mil a r	i n	 s o m e	 a s p e ct s	

b ut	 diff e r e d	 r e g a r di n g	 a g e n d a	 s etti n g	 a n d	 u n d e r st a n di n g	 of	t h ei r	 r ol e s.	 G etti n g	t o	 k n o w	 p ati e nt s'	

a n d	 r e s e a r c h e r s'	 m oti v ati o n s	 a n d	 e x p e ct ati o n s	 at	t h e	 b e gi n ni n g	 all o w e d	 u s	t o 	a nti ci p at e	 p ot e nti al	

c o nfli ct s	 o r	 di s a p p oi nt m e nt s	 e a rl y	 o n	 a n d	t o	t a k e	t h e m	i nt o	 c o n si d e r ati o n	 d u ri n g	t h e	 c o n d u ct	 of	

o u r	 P PI. 	

	



	

A n h a n g	II:	 P u bli k ati o n	 2 	

S c hilli n g,	 I. ;	  B e h r e n s,	  H.;	  Bl ei d o r n,	 J.;	  G á g y o r,	 I.;	  H u g e n s c h mi dt,	 C.;	 Jil a ni,	  H.;	 S c h mi e m a n n,	  G.;	

G e r h a r d u s,	 A.,	 2 0 1 9.	 P ati e nts’	 a n d	 r es e a r c h e rs’	 e x p e ri e n c es	 wit h	 a	 p ati e nt	 b o a r d	f o r	 a	 cli ni c al	t ri al	

o n	 u ri n a r y	 t r a ct	i nf e cti o ns .	 R e s e a r c h	 I n v ol v e m e nt	 a n d	 E n g a g e m e nt,	5: 3 8. 	d oi: 	1 0. 1 1 8 6 / s 4 0 9 0 0 -

0 1 9 -0 1 7 2 -0 	

	

A b st r a ct 	

B a c k g r o u n d 	P ati e nt	 a n d	 p u bli c	i n v ol v e m e nt	 ( P PI)	 h a s	 b e c o m e	 a n	 e s s e nti al	 p a rt	 of	 t h e	 d e si g n,	

c o n d u ct,	 a n d	 di s s e mi n ati o n	 of	 r e s e a r c h.	 W hil e	 r e s e a r c h e r s	 w h o	 e m pl o y e d	 P PI	 m ai nl y	 r e p o rt	 o n	

t h e	 p o siti v e	 a s p e ct s,	i n	 p r a cti c e	 P PI	i s	 still	 a n	 e x c e pti o n	i n	 cli ni c al	 t ri al s	i n	 G e r m a n y.	 T h e r e	 a r e	

s p e cifi c	 c h all e n g e s	i n	t h e	 p r o c e s s	 of	i n v ol v e m e nt	t h at	 c a n	j e o p a r di z e	t h e	 c o n d u ct	 of	i n v ol v e m e nt.	

T h e	 ai m	 of	 o u r	 st u d y	 w a s	t o	 a n al y z e	t h e	 e x p e ri e n c e	 of	 p ati e nt s	 a n d	 r e s e a r c h e r s	 wit h	 P PI	i n	 a	 cli n-

i c al	 t ri al	i n	 G e r m a n y,	 s o	 w e	 c o ul d	l e a r n	 m o r e	 a b o ut	 p ot e nti al	 c h all e n g e s	 a n d	 h o w	 t h e y	 c o ul d	 b e	

a d d r e s s e d. 	

M et h o d s 	W e	 e st a bli s h e d	 a	 p ati e nt	 b o a r d	f o r	 a	 r a n d o mi z e d	 c o nt r oll e d	t ri al 	o n	 u ri n a r y	t r a ct	i nf e c-

ti o n s,	  w h e r e	 p ati e nt s	 a n d	 r e s e a r c h e r s	 r e g ul a rl y	  m et	 t o	 di s c u s s	 r el e v a nt	 a s p e ct s	 of	 t h e	 t ri al.	

Mi n ut e s	 w e r e	 t a k e n	f o r	 e a c h	 m e eti n g	 a n d	 t h e	 m o d e r at o r	 al s o	 n ot e d	 h e r	 o b s e r v ati o n s	i n	 a	 p o st-

s c ri pt.	 Aft e r	f o u r	 m e eti n g s,	 w e	 c o n d u ct e d	 t w o	f o c u s	 g r o u p s,	 o n e	 e a c h	 wit h	 t h e	 p ati e nt s	 a n d	 r e-

s e a r c h e r s.	 W e	 a n al y z e d	 a n d	 c at e g o ri z e d	t h e	 mi n ut e s,	 p o st s c ri pt s,	 a n d	f o c u s	 g r o u p	t r a n s c ri pt s	 u s-

i n g	t h e m ati c	 q u alit ati v e	t e xt	 a n al y si s.	

R e s ult s 	P ati e nt s	 a n d	 r e s e a r c h e r s	f elt	 c o mf o rt a bl e	 wit h	t h e	 c o m p o siti o n	 of	t h e	 p ati e nt	 b o a r d	 a n d	

it s’	 at m o s p h e r e.	I n	t e r m s	 of	 c h all e n g e s,	 p ati e nt s	 a n d	 r e s e a r c h e r s	 n e e d e d	ti m e	t o	 g et	f a mili a r	 wit h	

P PI.	 B ot h	 p a rti e s	 s a w	 a	 n e e d	f o r	t r ai ni n g	i n	 P PI	 b ut	 diff e r e d	i n	t h ei r	 vi e w s	 o n	t h e	 r el e v a nt	t o pi c s.	

P ati e nt s	 wi s h e d	t o	l e a r n	 m o r e	 a b o ut	 t h ei r	 r ol e	 a n d	t a s k s	 wit hi n	t h e	 b o a r d	 at	t h e	 o n s et	 of	t h e	 P PI.	

T h e y	 al s o	 p r ef e r r e d	t o	 m e et	 m o r e	f r e q u e ntl y	 a n d	 g et	 m o r e	i nt e n s el y	i n v ol v e d	i n	t h e	t ri al.	I n	 c o n-

t r a st,	 r e s e a r c h e r s	 p e r c ei v e d	t h at	t h e y	 w e r e	 al r e a d y	 hi g hl y	i n v ol v e d.	 T h e y	f u rt h e r	f elt	t h at	t h e	i n-

v ol v e m e nt	 w a s	 of	 b e n efit	 t o	 t h e m,	 t h e	 t ri al	 a n d	f ut u r e	 r e s e a r c h.	 P ati e nt s	 d e s c ri b e d	 b e n efit s	f o r	

t h e m s el v e s,	 b ut	 al s o	 w o n d e r e d	if	t h ei r	i n v ol v e m e nt	 h a d	 h a d	 a n	i m p a ct	 o n	t h e	t ri al. 	

C o n cl u si o n s 	T o	f a cilit at e	 eff e cti v e	 P PI,	 r e s o u r c e s,	 a d e q u at e	 st r u ct u r e s,	 a n d	t r ai ni n g	 a r e	 n e e d e d.	

P ati e nt s	 a n d	 r e s e a r c h e r s	 n e e d	t o	 a g r e e	 o n	t h ei r	 r e s p e cti v e	 r ol e s,	t r ai ni n g	 n e e d s,	 a n d	t h e	 m o d e	 of	

c o o p e r ati o n	 ri g ht	 at	t h e	 b e gi n ni n g.	 T h e	 p a rti e s	i n v ol v e d	 s h o ul d	 c o nti n u o u sl y	 r efl e ct	 o n	t h e	 a ct u al	

b e n efit s	 of	 P PI,	 d e s c ri b e	t h e m	 e x pli citl y	 a n d	 m a k e	t h e m	t r a n s p a r e nt	f o r	 all. 	

	



	

A n h a n g	III:	 P u bli k ati o n	 3 	

S c hilli n g,	I. ;	 G e r h a r d u s,	 A.,	 2 0 1 7.	M et h o ds	f o r	i n v ol vi n g	 ol d e r	 p e o pl e	i n	 h e alt h	 r es e a r c h	 – 	A	 r e vi e w	

of	t h e	lit e r at u r e. 	I nt e r n ati o n al	J o u r n al	 of	 E n vi r o n m e nt al	 R e s e a r c h	 a n d	P u bli c	 H e alt h,	 1 4( 1 2). 	d oi:	

1 0. 3 3 9 0 /ij e r p h 1 4 1 2 1 5 7 6 	

	

A b st r a ct 	

D e m o g r a p hi c	 c h a n g e	 h a s	i n c r e a s e d	t h e	 n e e d	f o r	r e s e a r c h	 o n	 h e alt h c a r e	f o r	 ol d e r	 p e o pl e.	 R e c e ntl y	

t h e r e	 h a s	 b e e n	 a	 g r o wi n g	 a w a r e n e s s	t h at	 r e s e a r c h	 mi g ht	 b e n efit	f r o m	 a cti v el y	i n v ol vi n g	 p ati e nt s	

a n d	t h e	 p u bli c	i n	 st u d y	 d e si g n	 a n d	 c o n d u ct.	 B e si d e s	 e m p o w e ri n g	 p ati e nt s	 a n d	 d e m o c r ati zi n g	 r e-

s e a r c h,	i n v ol v e m e nt	 e n h a n c e s	t h e	 q u alit y	 of	r e s e a r c h	 a n d	t h e	 d e v el o p m e nt	 of	 e q uit a bl e	 h e alt h c a r e	

s ol uti o n s.	 Littl e	i s	 k n o w n	 a b o ut	 h o w	t o	i n v ol v e	 ol d e r	 p e o pl e.	 T hi s	 r e vi e w	 ai m s	t o	 s u p p o rt	 s ci e n-

ti st s	i nt e n di n g	 t o	i n v ol v e	 ol d e r	 p e opl e	i n	 h e alt h	 r e s e a r c h	 b y	 s y st e m ati c all y	i d e ntif yi n g	 a n d	 d e-

s c ri bi n g	 st u di e s	i n v ol vi n g	 ol d e r	 p e o pl e	 a n d	 a n al y zi n g	 a s s o ci at e d	f a cilit at o r s	 a n d	 c h all e n g e s.	 Ol d	

p e o pl e	  w e r e	 o p e r ati o n ali z e d	 a s	 p e o pl e	 li vi n g	  wit h	 ol d -a g e -r el at e d	 c o n diti o n s.	  W e	 c o n d u ct e d	 a	

s y st e m ati c	s e a r c h	i n	 P u b M e d,	 CI N A H L	( C u m ul ati v e	I n d e x	t o	 N u r si n g	 a n d	 Alli e d	 H e alt h	 Lit e r at u r e),	

a n d	 C o c h r a n e	li b r a r y	f o r	t h e	 p e ri o d	 2 0 0 7	t o	J ul y	 2 0 1 7	 a n d	 al s o	 m a n u all y	 s e a r c h e d	 r ef e r e n c e	li st s	

of	 t h e	 ni n e	 r et ri e v e d	 a rti cl e s	 a n d	 ot h e r	 r el e v a nt	 s o u r c e s.	 W hil e	i n v o l v e m e nt	 of	 ol d e r	 p e o pl e	i n	

r e s e a r c h	i s	f e a si bl e,	s p e cifi c	 c h all e n g e s	r el at e d	t o	t hi s	 g r o u p	 n e e d	 b e	t a k e n	i nt o	 a c c o u nt.	 St r at e gi e s	

t o	 e n h a n c e	 eff e cti v e	i n v ol v e m e nt	 c o m p ri s e	 a	t h o u g htf ul	 c h oi c e	 of	l o c ati o n,	 u s e	 of	 vi s u ali z ati o n	 a n d	

a c c e s si bl e	 c o m m u ni c ati o n,	 b uil di n g	 g o o d	 r el ati o n s hi p s	 a n d	fl e xi bl e	 a p p r o a c h e s.	 F u rt h e r	 r e s e a r c h	

i s	 n e e d e d	 o n	t h e	i n v ol v e m e nt	 of	 p e o pl e	i n	 c a r e	 h o m e s	 o r	 wit h	 vi si o n,	 h e a ri n g	 o r	 m o bilit y	li mit a-

ti o n s.	

 
	



	

A n h a n g	 IV:	 Ei d e s st attli c h e	 E r kl ä r u n g 	

Hi e r mit	 v e r si c h e r e	i c h,	 d a s s	i c h	 di e	 v o rli e g e n d e	 Di s s e rt ati o n	 s el b st st ä n di g	 u n d	 o h n e	 u n e rl a u bt e	

f r e m d e	 Hilf e	 a n g ef e rti gt	 s o wi e 	k ei n e	 a n d e r e n	 al s	 di e	 a n g e g e b e n e n	 Q u ell e n	 u n d	 Hilf s mitt el	 v e r-

w e n d et	 h a b e.	 Di e	 d e n	 v e r w e n d et e n	 W e r k e n	 w ö rtli c h	 o d e r	i n h altli c h	 e nt n o m m e n e n 	St ell e n 	h a b e	

i c h	u nt e r	 A n g a b e	 d e r	 Q u ell e n	 al s	 s ol c h e	 k e n ntli c h	 g e m a c ht. 	Di e	 z u	 P r üf u n g s z w e c k e n	 b ei g el e gt e	

el e kt r o ni s c h e	 V e r si o n	 d e r	 Di s s e rt ati o n	i st	i d e nti s c h	 mit	 d e r	 a b g e g e b e n e n	 V e r si o n. 	

	

Al s	 E r st a ut o r i n	 w a r	i c h	 b ei	 all e n	P u bli k ati o n e n,	 di e	 B e st a n d t eil	 d e r	 k u m ul ati v e n	 Di s s e rtati o n	si n d,	

fü r	 di e	 K o n z e pti o n	 d e s	 M a n u s k ri pt s,	 di e	 D at e n e r h e b u n g	 u n d	 -a u s w e rt u n g	 (i n	 Z u s a m m e n a r b eit	

mit	 d e n	 K o -A ut o r *i n n e n),	 di e 	E r st ell u n g	 d e s	 e r st e n	 E nt w u rf e s,	 di e	 A b sti m m u n g	 mit	 d e n	 K o -A u-

t o r*i n n e n,	 di e	 Ei n r ei c h u n g, 	di e	 Ü b e r a r b eit u n g	 d e r	 A rti k el	i m	 R e v i e w p r o z e s s	s o wi e 	f ü r	all e	 a d mi-

ni st r ati v e n	 A uf g a b e n	 v e r a nt w o rtli c h. 		

	

B r e m e n,	 i m	J a n u a r	2 0 2 0 	




