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Ü b e r di e s e H a n d r ei c h u n g

A b si c h t d e r H a n d r ei c h u n g

Di e H a n d r ei c h u n g w u r d e e n t wi c k el t, u m di e P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g a n kli ni s c h e n S t u di e n i m d e u t s c h -

s p r a c hi g e n R a u m z u s t ä r k e n u n d F o r s c h e n d e b ei d e r a k ti v e n B e t eili g u n g v o n P a ti e n t *i n n e n z u u n t e r s t ü t -

z e n. U n t e r B e t eili g u n g v e r s t e h e n wi r di e a k ti v e Ei n bi n d u n g v o n P a ti e n t *i n n e n i n di e Pl a n u n g, D u r c hf ü h -

r u n g u n d Tr a n sl a ti o n kli ni s c h e r S t u di e n. Wi r g r e n z e n d e n B e g ri f f a b v o n ä h nli c h e n K o n z e p t e n wi e b s p w. 

d e r p a r ti zi p a ti v e n G e s u n d h ei t s f o r s c h u n g – f ü r di e s e t r ef f e n wi r k ei n e A u s s a g e n. D e r F o k u s li e g t a u f Hi n -

w ei s e n  u n d  A n r e g u n g e n  f ü r  di e  p r a k ti s c h e  U m s e t z u n g  v o n  B e t eili g u n g  a n  kli ni s c h e n  S t u di e n.  J e  n a c h 

Si t u a ti o n  si n d  g a n z  u n t e r s c hi e dli c h e  F o r m e n  u n d  I n t e n si t ä t e n  d e r  B e t eili g u n g  d e n k b a r,  di e  I n h al t e  d e r 

H a n d r ei c h u n g s oll t e n e n t s p r e c h e n d a n di e ei g e n e Si t u a ti o n a n g e p a s s t w e r d e n.

Di e H a n d r ei c h u n g i s t f ü r di e B e t eili g u n g a n kli ni s c h e r F o r s c h u n g g e s c h ri e b e n, d a u n s e r e E r f a h r u n g e n a u s 

di e s e m B e r ei c h s t a m m e n. Wi r gl a u b e n j e d o c h, d a s s a u c h F o r s c h e n d e a u s a n d e r e n B e r ei c h e n N u t z e n a u s 

i h r zi e h e n k ö n n e n.

F ü r w e n i s t di e s e H a n d r ei c h u n g ?

Di e v o rli e g e n d e H a n d r ei c h u n g ri c h t e t si c h u n mi t t el b a r a n kli ni s c h F o r s c h e n d e, di e a n ei n e r a k ti v e n P a ti -

e n t *i n n e n b e t eili g u n g i n t e r e s si e r t si n d u n d di e s e u m s e t z e n m ö c h t e n.  F o r s c h u n g s f ö r d e r n d e u n d G u t a c h -

t e r *i n n e n k ö n n e n si e al s O ri e n ti e r u n g b ei d e r B e w e r t u n g d e r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g i n F o r s c h u n g s a n -

t r ä g e n n u t z e n. D a r ü b e r hi n a u s k a n n di e H a n d r ei c h u n g a u c h P a ti e n t *i n n e n ( v e r t r e t e r *i n n e n ) u n t e r s t ü t z e n, 

di e si c h a k ti v a n kli ni s c h e r F o r s c h u n g b e t eili g e n w oll e n.

Wi e i s t di e H a n d r ei c h u n g a u f g e b a u t ?

Di e  v o rli e g e n d e  H a n d r ei c h u n g  s oll  ei n e  p r a k ti s c h e  U n t e r s t ü t z u n g  f ü r  di e  Pl a n u n g  u n d  U m s e t z u n g  v o n 

P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g d a r s t ell e n. E n t s p r e c h e n d i s t si e a u f g e b a u t:

I n K a pi t el 1 wi r d i n d a s T h e m a d e r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g ei n g ef ü h r t. K a pi t el 2 gi b t ei n e n k u r z e n Ei n bli c k 

i n di e E r f a h r u n g e n z w ei e r P a ti e n ti n n e n mi t P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g. K a pi t el 3 wi d m e t si c h d e r Pl a n u n g, 

K a pi t el 4 d e r D u r c hf ü h r u n g v o n P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g. K a pi t el 5 gi b t ei n e n A u s bli c k a u f H a n dl u n g s b e -

d a r f e u n d E n t wi c kl u n g s p o t e n ti al e. 

Di e H a n d r ei c h u n g k a n n v o n v o r n e bi s hi n t e n g el e s e n w e r d e n, o d e r al s V e r ti ef u n g f ü r ei n z el n e A s p e k t e 

di e n e n. Wi c h ti g i s t: ei n e k n a p p e H a n d r ei c h u n g z u ei n e m k o m pl e x e n T h e m a k a n n n u r ei n e n Ei n bli c k bi e -

t e n. Di e P r a xi s v o n P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g i s t d e u tli c h vi el f äl ti g e r, al s e s a u f w e ni g e n S ei t e n d a r g e s t ell t 

w e r d e n k a n n. Wi r m ö c h t e n d a r a u f v e r w ei s e n, d a s s di e I d e al v o r s t ell u n g v o n P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g ei -

n e n h o h e n G r a d a n B e t eili g u n g v o r a u s s e t z t, d e r i n d e r P r a xi s a u f g r u n d d e s h o h e n R e s s o u r c e n a u f w a n d s 

u n d  f e hl e n d e r  fi n a n zi ell e r  S t r u k t u r e n  i n  D e u t s c hl a n d  bi sl a n g  n u r  b e di n g t  u m s e t z b a r  i s t.  D e r  G r a d  d e r 

B e t eili g u n g m u s s i m m e r a u f di e j e w eili g e S t u di e a b g e s ti m m t w e r d e n. 

I n d e r H a n d r ei c h u n g si n d wi e d e r h ol t B ei s pi el e v o n P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g ei n g e b u n d e n, u m di e Vi el-

f al t s o wi e di e M ö gli c h k ei t e n u n d H e r a u s f o r d e r u n g e n v o n P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g z u ill u s t ri e r e n. N e b e n 

a n d e r e n S t u di e n b ei s pi el e n k o m m e n v e r m e h r t B ei s pi el e a u s d e m P r oj e k t „I N V O L V E- Cli n “, i n d e m äl t e r e 

P fl e g e h ei m b e w o h n e r *i n n e n  g e m ei n s a m  mi t  F o r s c h e n d e n  ei n  S t u di e n d e si g n  f ü r  ei n e  kli ni s c h e  S t u di e 

z u m T h e m a ‚ M ul ti m e di k a ti o n‘ e n t wi c k el t h a b e n. D a z u w u r d e n i n z w ei P fl e g e h ei m e n B ei r ä t e g e g r ü n d e t. 

D e r P r o z e s s w u r d e d u r c h ei n e q u ali t a ti v e S t u di e b e gl ei t e t, i n d e r di e M o ti v a ti o n d e r B e t eili g t e n s o wi e i h r e 

E r f a h r u n g e n mi t d e r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g u n t e r s u c h t w u r d e n. Wi r m ö c h t e n d a r a u f hi n w ei s e n, d a s s 

di e B e t eili g u n g d e r äl t e r e n P a ti e n t *i n n e n i n „I N V O L V E- Cli n “ ei n ei g e n e s F o r s c h u n g s p r oj e k t d a r s t ell t. D a s 

P r oj e k t w u r d e v o m B u n d e s mi ni s t 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 r t. I n s ei n e m R a h m e n 

e n t s t a n d di e v o rli e g e n d e H a n d r ei c h u n g.
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E n t s t e h u n g u n d E n t wi c kl u n g d e r H a n d r ei c h u n g

Di e H a n d r ei c h u n g e n t s t a n d i m R a h m e n d e s P r oj e k t e s „ A k ti v e B e t eili g u n g v o n äl t e r e n P a ti e n t *i n n e n a n kli -

ni s c h e r F o r s c h u n g – I N V O L V E- Cli n “, i s t j e d o c h ni c h t a u f di e B e t eili g u n g äl t e r e r P a ti e n t *i n n e n b e s c h r ä n k t, 

s o n d e r n b e di e n t si c h di e s e s P r oj e k t e s al s A n w e n d u n g s b ei s pi el. D a s P r oj e k t I N V O L V E- Cli n w u r d e d u r c h 

d a s B M B F g ef ö r d e r t ( F ö r d e r k e n n z ei c h e n: 0 1 G L 1 7 2 6 ).

Di e  H a n d r ei c h u n g  z u r  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  a n  kli ni s c h e r  F o r s c h u n g  w u r d e  i n  ei n e m  m e h r s t u fi g e n 

P r o z e s s d u r c h v e r s c hi e d e n e A k t e u r *i n n e n e n t wi c k el t, k o m m e n ti e r t u n d ü b e r a r b ei t e t. N e b e n d e n Mi t a r -

b ei t e n d e n a u s d e m I n s ti t u t f ü r P u bli c H e al t h u n d P fl e g ef o r s c h u n g (I P P ) u n d d e m K o m p e t e n z z e n t r u m f ü r 

kli ni s c h e S t u di e n B r e m e n ( K K S B ) d e r U ni v e r si t ä t B r e m e n z ä hl t e n d a z u a u c h e x t e r n e V e r t r e t e r *i n n e n v o n 

P a ti e n t *i n n e n, kli ni s c h F o r s c h e n d e u n d F o r s c h u n g s f ö r d e r n d e. A b bil d u n g 1 gi b t ei n e n Ü b e r bli c k ü b e r d e n 

E n t s t e h u n g s p r o z e s s d e r H a n d r ei c h u n g u n d di e Ei n bi n d u n g e x t e r n e r A k t e u r *i n n e n ( m a r ki e r t d u r c h ei n e 

g e s t ri c h el t e U m r a n d u n g ).

D e r e r s t e E n t w u r f d e r H a n d r ei c h u n g w u r d e d u r c h wi s s e n s c h af tli c h e Mi t a r b ei t e r *i n n e n v o m I P P u n d K K S B 

v e r f a s s t u n d i m M ä r z 2 0 2 0 p e r M ail z u r K o m m e n ti e r u n g u n d R ü c k m el d u n g a n 3 2 V e r t r e t e r *i n n e n v o n P a -

ti e n t *i n n e n, F o r s c h e n d e n u n d F o r s c h u n g s f ö r d e r n d e n g e s e n d e t. A n s c hli e ß e n d w u r d e di e H a n d r ei c h u n g 

u mf a s s e n d i n all e n K a pi t el n ü b e r a r b ei t e t. Di e F e e d b a c k g e b e n d e n h a b e n all e R ü c k m el d u n g e n g r u p pi e r t 

a n o n y m e r h al t e n. Ei n e Ü b e r si c h t ü b e r di e Ü b e r a r b ei t u n g e n a u s all e n F e e d b a c k r u n d e n i s t a u f A nf r a g e b ei 

d e r k o r r e s p o n di e r e n d e n A u t o ri n e r h äl tli c h.

Di e  ü b e r a r b ei t e t e  H a n d r ei c h u n g  w u r d e  Mi t t e  J u ni  2 0 2 0  a n  di e  V e r t r e t e r *i n n e n  v o n  P a ti e n t *i n n e n,  F o r -

s c h e n d e n  u n d  F o r s c h u n g s f ö r d e r n d e n  g e s e n d e t  mi t  d e m  A n g e b o t  e r n e u t  R ü c k m el d u n g e n  e n t g e g e n 

z u  n e h m e n  u n d  v e r b u n d e n  mi t  d e r  Ei nl a d u n g  z u  ei n e m  vi r t u ell e n  W o r k s h o p  z u r  Di s k u s si o n  d e r  H a n d -

r ei c h u n g. O f f e n e u n d k ri ti s c h e P u n k t e w u r d e n al s Di s k u s si o n s g r u n dl a g e f ü r d e n W o r k s h o p g e s a m m el t. 

Di e s e P u n k t e w u r d e n a m 0 1. 0 7. 2 0 2 0 a u f ei n e m W o r k s h o p mi t 3 4 V e r t r e t e r *i n n e n v o n P a ti e n t *i n n e n, F o r -

s c h e n d e n u n d F o r s c h u n g s f ö r d e r n d e n di s k u ti e r t. I m N a c h g a n g d e s W o r k s h o p s w u r d e di e H a n d r ei c h u n g 
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1    Ei nl ei t u n g

1. 1  W a s i s t P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g ? 

D efi ni ti o n u n d B e g ri f f e

Bi s i n di e 6 0 e r J a h r e d o mi ni e r t e ei n e h e r p a t e r n a -

li s ti s c h e s  V e r h äl t ni s  z wi s c h e n  P r of e s si o n ell e n  i m 

G e s u n d h ei t s w e s e n, i n s b e s o n d e r e Ä r z t *i n n e n, u n d 

P a ti e n t *i n n e n  d a s  g e s ell s c h af tli c h e  Bil d.  I n  d e n 

l e t z t e n J a h r z e h n t e n h a t si c h a u f g e s ell s c h af tli c h e r 

E b e n e ei n W e r t e w a n d el v oll z o g e n hi n z u m e h r P a -

ti e n t *i n n e n o ri e n ti e r u n g  u n d  P a r ti zi p a ti o n.  I n z wi -

s c h e n  m ö c h t e n  B e t r of f e n e  i n  E n t s c h ei d u n g e n, 

di e  i h r e  G e s u n d h ei t  b e t r ef f e n,  ei n b e z o g e n  w e r -

d e n  u n d  ei n  Mi t s p r a c h e r e c h t  b e k o m m e n  [ 1 ].  Di e 

p a r ti zi p a ti v e  E n t s c h ei d u n g s fi n d u n g  ( a u c h:  s h a r e d 

d e ci si o n  m a ki n g )  i s t  s ei t  2 0 1 3  i m  P a ti e n t e n r e c h t -

g e s e t z v e r a n k e r t [ 2 ]. D a n e b e n gi b t e s b e r ei t s s ei t 

2 0 0 4  ei n e  g e s e t zli c h e  R e g el u n g  z u r  k oll e k ti v e n 

P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g,  di e  d e n  B e t r of f e n e n  ei n 

Mi t s p r a c h e r e c h t b ei g r u n dl e g e n d e n E n t s c h ei d u n -

g e n  i m  G e s u n d h ei t s w e s e n  gi b t  [ 1,  2 ].  Di e  s o g e -

n a n n t e  P a ti e n t e n b e t eili g u n g s v e r o r d n u n g  ( §  1 4 0 f 

S o zi al g e s e t z b u c h V ( S G B V ) ) b e s ti m m t, d a s s „ f ü r 

di e  W a h r n e h m u n g  d e r  I n t e r e s s e n  d e r  P a ti e n t *i n -

n e n  u n d  d e r  S el b s t hil f e  c h r o ni s c h  k r a n k e r  u n d 

b e hi n d e r t e r  M e n s c h e n  di e  m a ß g e bli c h e n  O r g a ni -

s a ti o n e n  [ … ]  i n  F r a g e n,  di e  di e  V e r s o r g u n g  b e t r ef -

f e n, [ … ] z u b e t eili g e n [ si n d ] “ . Di e s e k oll e k ti v e  P a ti -

e n t *i n n e n b e t eili g u n g e r f ol g t d a b ei i n G r e mi e n d e r 

S el b s t v e r w al t u n g  a u f  B u n d e s-  u n d  L a n d e s e b e n e 

d u r c h  P a ti e n t *i n n e n v e r t r e t e r *i n n e n,  di e  i n  d e n 

m a ß g e bli c h e n  O r g a ni s a ti o n e n  z u r  V e r t r e t u n g  d e r 

I n t e r e s s e n  d e r  P a ti e n t *i n n e n  u n d  d e r  S el b s t hil f e 

c h r o ni s c h k r a n k e r u n d b e hi n d e r t e r M e n s c h e n g e -

b ü n d el t  si n d  [ 3 ].  Di e  P a ti e n t *i n n e n v e r t r e t u n g  h a t 

d o r t  Mi t b e r a t u n g s-  u n d  A n t r a g s r e c h t,  a b e r  k ei n 

S ti m m r e c h t  ( z. B.  f ü r  di e  Z ul a s s u n g  v o n  A r z n ei mi t -

t el n u n d Z e r ti fi zi e r u n g v o n M e di zi n p r o d u k t e n ) [ 4 ]. 

Di e s e  s y s t e mi s c h e  Ei n bi n d u n g  v o n  P a ti e n t *i n n e n 

u n d d e r Ö f f e n tli c h k ei t i s t a b z u g r e n z e n v o n d e r i n -

di vi d u ell e n P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g, b ei d e r e s u m 

ei n z el p e r s o n e n b e z o g e n e  K o m m u ni k a ti o n s-  u n d 

E n t s c h ei d u n g s p r o z e s s e  z wi s c h e n  P a ti e n t *i n n e n, 

Ä r z t *i n n e n u n d P fl e g e n d e n g e h t u n d di e d u r c h (i n -

di vi d u ell e ) P a ti e n t *i n n e n r e c h t g e r e g el t i s t [ 5 ]. 

A u c h i n d e r E n t wi c kl u n g u n d K o n z e p ti o n v o n kli ni -

s c h e r  F o r s c h u n g  wi r d  z u n e h m e n d  e r k a n n t,  w el -

c h e s  P o t e n ti al  d a s  s p e zi fi s c h e  E r f a h r u n g s wi s s e n 

u n d di e P e r s p e k ti v e n v o n P a ti e n t *i n n e n d a r s t ell e n. 

I n D e u t s c hl a n d i s t di e P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g a n 

kli ni s c h e r F o r s c h u n g r el a ti v e s N e ul a n d [ 2, 6 ]. 

Kli ni s c h e  F o r s c h u n g  u n t e r s u c h t  d e n  N u t z e n,  di e 

Wi r k s a m k ei t  u n d  di e  U n b e d e n kli c h k ei t  n e u e r 

T h e r a pi e n  ( z. B.  M e di k a m e n t e  o d e r  O p e r a ti o n s -

m e t h o d e n ),  g e s u n d h ei tli c h e r  V e r f a h r e n  ( z. B.  di a -

g n o s ti s c h e r  T e s t s )  u n d  T e c h n ol o gi e n  ( z. B.  f ü r  z u r 

T el e m e di zi n )  f ü r  P a ti e n t *i n n e n.    Fi n d e t  di e  U n t e r -

s u c h u n g d e r T h e r a pi e n, V e r f a h r e n o d e r T e c h n ol o -

gi e n  u n t e r  e x p e ri m e n t ell e n  u n d  k o n t r olli e r t e n  B e -

di n g u n g e n s t a t t, d a n n s p ri c h t m a n v o n kli ni s c h e n 

S t u di e n. [ 7 ]. A u f di e 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 S t u di e n h a b e n P a ti e n t *i n n e n j e d o c h of t 

k ei n e n  Ei nfl u s s  -  si e  si n d  i n  all e r  R e g el  a u s s c hli e ß -

li c h  al s  „ p a s si v e “  S t u di e n t eil n e h m e r *i n n e n  v o r-

g e s e h e n.  Di e  V e r e n g u n g  d e r  wi s s e n s c h af tli c h e n 

P e r s p e k ti v e  a u f  P a ti e n t *i n n e n  al s  S t u di e n o bj e k t e, 

bi r g t di e G ef a h r, d a s s si c h di e ei g e n tli c h e n B e d ü r f -

ni s s e b z w. E r k e n n t ni si n t e r e s s e n d e r P a ti e n t *i n n e n 

ni c h t  i n  d e r  F o r s c h u n g  a b bil d e n  [ 8,  9 ].  S ei t  ei ni -

g e n  J a h r e n  fi n d e t  ei n  U m d e n k e n  s t a t t:  Di e  a k ti v e 

B e t eili g u n g  v o n  P a ti e n t *i n n e n  a n  P r o z e s s e n  d e r 

kli ni s c h e n  F o r s c h u n g  wi r d  v o n  P a ti e n t *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 s f ö r d e r n d e n,  u n d  ( S el b s t -

hil f e- ) O r g a ni s a ti o n e n  z u n e h m e n d  al s  wi c h ti g  e r -

k a n n t  u n d  ei n g ef o r d e r t  [ 1 0- 1 3 ].  L e t z t e n dli c h  i s t 

ei n e  a k ti v e  B e t eili g u n g  v o n  P a ti e n t *i n n e n  a n  kli -

ni s c h e r  F o r s c h u n g  a u c h  V o r a u s s e t z u n g  f ü r  ei n e 

p a ti e n t *i n n e n o ri e n ti e r t e  G e s u n d h ei t s v e r s o r g u n g 

[ 1 4 ].  Di e  B e d e u t u n g  ei n e r  a k ti v e n  u n d  si n n v oll e n  

B e t eili g u n g  a m  F o r s c h u n g s p r oj e k t  ( n a c h  M ö g -

li c h k ei t  a u c h  b ei  d e r  G e s t al t u n g  u n d  F e s tl e g u n g 

v o n F o r s c h u n g s p ri o ri t ä t e n, d e r I n t e r p r e t a ti o n u n d 

U m s e t z u n g d e r E r g e b ni s s e, i h r e r V e r b r ei t u n g u n d 

K o m m u ni k a ti o n )  u n t e r s t r ei c h t  d a s  B u n d e s mi ni s -

t 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 s p w. i n s ei n e m 

L ei t f a d e n  f ü r  di e  E r s t ell u n g  v o n  P r oj e k t s ki z z e n  i n 

d e r „ Ri c h tli ni e z u r F ö r d e r u n g kli ni s c h e r S t u di e n mi t 

h o h e r R el e v a n z f ü r di e P a ti e n t e n v e r s o r g u n g “. Hi e r 

h ei ß t e s: „ Di e B e t eili g u n g u n d d e r Ei n b e z u g r el e v a n -

t e r  A k t e u r e  –  all e n  v o r a n  v o n  V e r t r e t e ri n n e n  u n d 

V e r t r e t e r n  a u s  P a ti e n t *i n n e n  u n d  B ü r g e r s c h af t  – 

e r h ö h e n Q u ali t ä t u n d N u t z e n d e r G e s u n d h ei t s f o r -

s c h u n g. D e s h al b si n d p a r ti zi p a ti v e A n s ä t z e i n d e r 

Pl a n u n g,  D u r c h f ü h r u n g  u n d  a n  d e r  V e r w e r t u n g 

d e r  E r g e b ni s s e  d e s  V o r h a b e n s  v o r z u n e h m e n 

b z w.  ei n z u pl a n e n.  I n  b e s o n d e r e n  A u s n a h m ef äl -

l e n, i n d e n e n ei n e Ei n bi n d u n g ni c h t o d e r ni c h t i n 

all e n o. g. P r oj e k t a b s c h ri t t e n m ö gli c h i s t, si n d di e 

G r ü n d e hi e r f ü r z u b e n e n n e n “ [ 1 5 ]. I n d e r Ri c h tli ni e 

z u r F ö r d e r u n g kli ni s c h e r S t u di e n mi t h o h e r R el e -

v a n z  f ü r  di e  V e r s o r g u n g  äl t e r e r  u n d  h o c h al t ri g e r 

P a ti e n ti n n e n  u n d  P a ti e n t e n  d e r  F ö r d e ri ni ti a ti v e 

" G e s u n d  –  ei n  L e b e n  l a n g"  wi r d    g ef o r d e r t,      P a-

ti e n t *i n n e n o d e r P a ti e n t *i n n e n v e r t r e t e r *i n n e n b ei 

all e n P r oj e k t e n i n g e ei g n e t e r W ei s e z u b e t eili g e n, 

|  8 



9 |

T e r mi n ol o gi e  f ü r  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  i n  d e r 

F o r s c h u n g.  W ä h r e n d  i n  G r o ß b ri t a n ni e n  ei n h ei tli c h 

v o n  „ P a ti e n t  a n d  P u bli c  I n v ol v e m e n t “  ( P PI )  g e -

s p r o c h e n  wi r d  [ 1 8 ],  si n d  i n  d e n  U S A  u n d  K a n a d a 

di e  B e g ri f f e  „ E n g a g e m e n t  i n  R e s e a r c h “  [ 2 0 ]  o d e r 

„ P a ti e n t E n g a g e m e n t “ [ 1 4 ] g el ä u fi g e r. I n A u s t r ali e n 

wi r d  v o n  „ C o m m u ni t y  E n g a g e m e n t “  g e s p r o c h e n 

[ 2 1 ]. I m d e u t s c h s p r a c hi g e n R a u m s p r e c h e n wi r i m 

B e r ei c h d e r kli ni s c h e n F o r s c h u n g v o r wi e g e n d v o n 

„ a k ti v e r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g “ o d e r k u r z, a b e r 

s y n o n y m,    „ P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g “.  I m  B e r ei c h 

d e r G e s u n d h ei t s f o r s c h u n g i s t d e r B e g ri f f d e r „ Zi el -

g r u p p e n b e t eili g u n g “  g el ä u fi g e r,  d a  e s  si c h  d o r t 

ni c h t u n b e di n g t u m P a ti e n t *i n n e n h a n d el t, i m p oli -

ti s c h e n K o n t e x t i s t a u c h d e r B e g ri f f d e r „ B ü r g e r *i n -

n e n b e t eili g u n g “  g el ä u fi g.    Di e  g e n a n n t e n  B e g ri f f -

li c h k ei t e n  s t ell e n  k ei n e  S y n o n y m e  d a r.  I n  di e s e r 

H a n d r ei c h u n g  g r e n z e n  wi r  u n s e r e  E m pf e hl u n g e n 

a u f d e n B e r ei c h d e r kli ni s c h e n F o r s c h u n g ei n. D a -

f ü r v e r w e n d e n wi r d e n B e g ri f f d e r „ ( a k ti v e n ) P a ti -

e n t *i n n e n b e t eili g u n g “. 

1. 2  G r ü n d e f ü r P a ti e n t *i n n e n -

b e t eili g u n g

E s  gi b t  v e r s c hi e d e n e  A r g u m e n t e,  di e  d af ü r  s p r e -

c h e n, P a ti e n t *i n n e n a k ti v a n F o r s c h u n g z u b e t eili -

g e n,  s t a t t  si e  l e di gli c h  al s  p a s si v e  P r o b a n d *i n n e n 

ei n z u bi n d e n [ 1 8, 2 2, 2 3 ]. Di e A r g u m e n t e l a s s e n si c h 

z w ei  z e n t r al e n  A r g u m e n t a ti o n sli ni e n  z u o r d n e n: 

N o r m a ti v e  A r g u m e n t e  b e zi e h e n  si c h  a u f  m o r a -

li s c h e,  e t hi s c h e  u n d  p oli ti s c h e  A nli e g e n,  di e  mi t 

d e r  B e t eili g u n g  v o n  P a ti e n t *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 2 ]. D a hi n t e r s t e h t di e I d e e, d a s s 

P a ti e n t *i n n e n  a u f  F o r s c h u n g,  di e  si e  b e t ri f f t,  Ei n -

fl u s s h a b e n s oll t e n [ 2 3 ], g e m ä ß d e m M o t t o „ ni c h t 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 e t ti n g s 

wi e b s p w. d e r B e hi n d e r t e n b e w e g u n g L ei t bil d d e r 

E m a n zi p a ti o n  w a r  u n d  i s t  [ 2 4 ].  P a ti e n t *i n n e n b e -

t eili g u n g  u n t e r s t ü t z t  d a s  E m p o w e r m e n t  v o n  P a ti -

e n t *i n n e n,  s e t z t  i h r  R e c h t  a u f  ei n e  S ti m m e  i n  d e r 

F o r s c h u n g u m, f ü h r t s o z u ei n e r D e m o k r a ti 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  u n d  m a c h t  F o r s c h u n g 

r e c h e n s c h af t s pfli c h ti g e r  u n d  t r a n s p a r e n t e r  g e -

g e n ü b e r d e r B e v öl k e r u n g, di e si e mi t i h r e n S t e u e r -

z a hl u n g e n fi n a n zi e r e n [ 1 0, 2 2, 2 3, 2 5 ]. 

Di e  z w ei t e  A r g u m e n t a ti o n sli ni e  si e h t  P a ti e n t *i n -

n e n b e t eili g u n g al s ei n Mi t t el z u m Z w e c k ( d e r V e r -

b e s s e r u n g  v o n  F o r s c h u n g )  u n d  f o k u s si e r t  d a h e r 

a u f  di e  K o n s e q u e n z e n  v o n  P a ti e n t *i n n e n b e t eili -

g u n g  a n  F o r s c h u n g  [ 2 3 ].  U n a b h ä n gi g  d a v o n,  wi e 

v e r si e r t  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 r t  di e  F o r s c h u n g  i s t,  bi e t e n  P a ti e n t *i n n e n 

„ d a mi t g e w ä h rl ei s t e t wi r d, d a s s [i h r e ] B e d ü r f ni s s e 

( … ) a n g e m e s s e n b e r ü c k si c h ti g t w e r d e n “ [ 1 6 ]. 

A u c h vi el e wi s s e n s c h a f tli c h e J o u r n al s f o r d e r n di e 

B e t eili g u n g v o n P a ti e n t *i n n e n. D a s B M J O p e n v e r -

l a n g t  b ei  d e r  Ei n r ei c h u n g  v o n  M a n u s k ri p t e n  v o n 

d e n  A u t o r *i n n e n  s ei t  2 0 1 5  ei n e  E r kl ä r u n g  z u r  P a -

ti e n t *i n n e n-  u n d  Ö f f e n tli c h k ei t s b e t eili g u n g,  di e 

f ol g e n d e F r a g e n b e a n t w o r t e n s oll t e:

 „ Wi e  w u r d e  di e  E n t wi c kl u n g  d e r  F o r s c h u n g s -

f r a g e  u n d  d e r  E r g e b ni s m e s s u n g  d u r c h  di e  P ri -

o ri t ä t e n, E r f a h r u n g e n u n d P r äf e r e n z e n d e r P a ti -

e n t *i n n e n b e ei nfl u s s t ?

 Wi e w u r d e n di e P a ti e n t *i n n e n i n d a s D e si g n di e -

s e r S t u di e ei n b e z o g e n ?

 W u r d e n  P a ti e n t *i n n e n  i n  di e  R e k r u ti e r u n g  u n d 

D u r c hf ü h r u n g d e r S t u di e ei n b e z o g e n ?

 Wi e  w e r d e n  di e  E r g e b ni s s e  u n t e r  d e n  S t u di e n -

t eil n e h m e r *i n n e n v e r b r ei t e t ?

 W u r d e  b ei  r a n d o mi si e r t e n  k o n t r olli e r t e n  S t u di -

e n di e B el a s t u n g d u r c h di e I n t e r v e n ti o n v o n d e n 

P a ti e n t *i n n e n  s el b s t  ei n g e s c h ä t z t ? “  ( ei g e n e 

Ü b e r s e t z u n g n a c h [ 1 7 ] ). 

P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  m ei n t,  d a s s  F o r s c h u n g 

a k ti v  „ mi t “  o d e r  „ v o n “  Mi t gli e d e r n  d e r  Ö f f e n tli c h -

k ei t  d u r c h g ef ü h r t  wi r d  u n d  ni c h t  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 [ 1 8 ]. D a mi t i s t P a ti e n t *i n -

n e n b e t eili g u n g  a b z u g r e n z e n  v o n  a n d e r e n  A n s ä t -

z e n  b ei  d e n e n  P a ti e n t *i n n e n  o d e r  Mi t gli e d e r  d e r 

Ö f f e n tli c h k ei t  mi t  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 s t b s p w. di e T eil n a h m e v o n P a ti e n t *i n n e n 

a n  S t 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  ( V e r -

s u c h s-,  T e s t p e r s o n )  k ei n e  P a ti e n t *i n n e n b e t eili -

g u n g [ 1 8 ]. Di e P a ti e n t *i n n e n si n d i n di e s e r R oll e G e -

g e n s t a n d d e r F o r s c h u n g, g e s t al t e n si e a b e r ni c h t 

a k ti v  mi t  –  e s  s p ri c h t  a b e r  ni c h t s  d a g e g e n,  d a s s 

P a ti e n t *i n n e n,  di e  a k ti v  a n  ei n e r  kli ni s c h e n  S t u di e 

b e t eili g t  w a r e n  o d e r  si n d,  a n  d e r s el b e n  S t u di e 

a u c h  al s  P r o b a n d *i n n e n  t eil n e h m e n.  A u c h  q u ali -

t a ti v e  F o r s c h u n g,  i n  d e r  di e  P e r s p e k ti v e  v o n  P a ti -

e n t *i n n e n b ef o r s c h t wi r d, i s t a b z u g r e n z e n v o n P a -

ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  [ 1 9 ].  Hi e r  g e h t  e s  z w a r  u m 

di e  P e r s p e k ti v e  d e r  P a ti e n t *i n n e n,  si e  i s t  j e d o c h 

F o r s c h u n g s g e g e n s t a n d  u n d  di e  P a ti e n t *i n n e n 

si n d ni c h t G e s t al t e r *i n n e n d e r F o r s c h u n g. E b e n s o 

i s t  di e  V e r mi t tl u n g  v o n  F o r s c h u n g  a n  P a ti e n t *i n-

n e n u n d di e Ö f f e n tli c h k ei t i m R a h m e n v o n Wi s s e n -

s c h af t s k o m m u ni k a ti o n, wi e e s b s p w. b ei V o r t r ä g e n 

o d e r  ei n e m  T a g  d e r  of f e n e n  T ü r  g e s c hi e h t,  k ei n e 

P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g [ 1 8 ]. 

S o w o hl  i m  d e u t 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 hl t  e s  ( n o c h )  a n  ei n e r  k o n si s t e n t e n 
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i m m e r  ei n e  ei n zi g a r ti g e  Si c h t  a u f  d a s  j e w eili g e 

F o r s c h u n g s t h e m a  [ 2 6 ].  D u r c h  i h r e  K r a n k h ei t s e r -

f a h r u n g wi s s e n P a ti e n t *i n n e n, w a s f ü r si e wi r kli c h 

wi c h ti g  i s t.  Di e  b e t eili g t e n  P a ti e n t *i n n e n  b ri n g e n 

i h r e  P e r s p e k ti 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 Q u ali t ä t, A n g e m e s s e n h ei t, 

R el e v a n z u n d Gl a u b w ü r di g k ei t v o n F o r s c h u n g v e r -

b e s s e r t w e r d e n [ 2 2, 2 3 ]. D u r c h P a ti e n t *i n n e n b e t ei -

li g u n g k a n n 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 u f 

di e B e d ü r f ni s s e d e r P a ti e n t *i n n e n g e s t ä r k t u n d di e 

E f f e k ti vi t ä t d e r S t u di e s o wi e di e I m pl e m e n ti 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 r t w e r d e n [ 1 0, 2 2, 2 7- 2 9 ]. 

1. 3  N u t z e n v o n P a ti e n t *i n n e n -

b e t eili g u n g

D e r  k o n k r e t e  N u t z e n  v o n  P a ti e n t *i n n e n b e t eili -

g u n g i s t  u.  a.  a b h ä n gi g  v o n  d e r  S t u di e,  f ü r  di e  P a-

ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  ei n g e s e t z t  wi r d  u n d  d e n 

T ä ti g k ei t e n,  a n  d e n e n  P a ti e n t *i n n e n  b e t eili g t  si n d 

[ 3 0 ]. Si n d P a ti e n t *i n n e n a n d e r Di s k u s si o n r el e v a n -

t e r F o r s c h u n g s f r a g e n b e t eili g t, wi r d d e r N u t z e n f ü r 

d a s P r oj e k t 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 

mi t  P a ti e n t *i n n e n  R e k r u ti e r u n g s s t r a t e gi e n    ( Pl a n 

z u r G e wi n n u n g v o n S t u di e n t eil n e h m e r *i n n e n ) a u s -

g e a r b ei t e t  w e r d e n.  Z u d e m  h ä n g t  d e r  e r r ei c h b a r e 

N u t z e n v o n d e r Q u ali t ä t d e r B e t eili g u n g a b [ 3 1 ]. G e -

m ei n s a m e F o r s c h u n g bi r g t i m m e r a u c h d a s Ri si k o 

ei n e r  g e g e n s ei ti g e n  I n s t r u m e n t ali si e r u n g  d e r  a m 

F o r s c h u n g s p r o z e s s b e t eili g t e n P e r s o n e n d u r c h u n -

t e r s c hi e dli c h e I n t e r e s s e n. Ei n e v o n all e n B e t eili g t e n 

e n g a gi e r t  b e t ri e b e n e  Z u s a m m e n a r b ei t,  di e  k o n -

s e q u e n t  u n d  t r a n s p a r e n t  d u r c h g ef ü h r t  wi r d,  h a t 

ei n e w ei t a u s b e s s e r e C h a n c e N u t z e n z u e n t f al t e n 

al s ei n e B e t eili g u n g, di e z u m B ei s pi el a u f g r u n d v o n 

V o r g a b e n e r z w u n g e n e r m a ß e n d u r c h g ef ü h r t wi r d.  

Di e  i m  F ol g e n d e n  d a r g e s t ell t e n  A s p e k t e  s t ell e n 

ei n e  A u s w a hl  d e s  bi sl a n g  e m pi ri s c h  a u f g e z ei g t e n 

N u t z e n s  v o n  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  d a r.  Hi e r z u 

s ei j e d o c h g e s a g t, d a s s w e ni g E vi d e n z z u m N u t z e n 

v o n  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  v e r f ü g b a r  i s t.  O b -

w o hl  s ei t  m e h r  al s  ei n e m  J a h r z e h n t  i n t e r n a ti o n al 

k ri ti si e r t wi r d, d a s s d e r N u t z e n v o n P a ti e n t *i n n e n -

b e t eili g u n g  bi s  d a t o  k a u m  d u r c h  E vi d e n z  b el e g t 

s ei  u n d  ei n e  k o h ä r e n t e,  v e r all g e m ei n e r b a r e  u n d 

v e r gl ei c h e n d e  E vi d e n z b a si s  g ef o r d e r t  wi r d,  gi b t 

e s n u r w e ni g E n t wi c kl u n g e n i n di e s e m B e r ei c h [ 3 2, 

3 3 ]. Di e s m a g ni c h t z ul e t z t a u c h d a r a n li e g e n, d a s s 

P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g a u c h k o n z e p ti o n ell n o c h 

( z u ) w e ni g hi n t e rl e g t i s t, w o d u r c h e s a n kl a r e n Zi e -

l e n  v o n  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  m a n g el t.  Di e s e 

wi e d e r u m b r ä u c h t e e s, u m d e n N u t z e n d e r B e t eili -

g u n g a n g e m e s s e n e v al ui e r e n z u k ö n n e n. 

D e r  i m  F ol g e n e n d e n  d a r g e s t ell t e  N u t z e n  s t a m m t 

v o r wi e g e n d a u s Ü b e r si c h t s a r b ei t e n z u d e n E r g e b -

ni s s e n  q u ali t a ti v e r  U n t e r s u c h u n g e n  i n  d e n e n  di e 

B e t eili g t e n i m N a c h g a n g d e r B e t eili g u n g z u d e r e n 

N u t z e n b ef r a g t w u r d e n. E s gi b t k a u m q u a n ti t a ti v e 

U n t e r s u c h u n g e n  z u m  N u t z e n  v o n  P a ti e n t *i n n e n -

b e t eili g u n g – u n d n o c h w e ni g e r v e r gl ei c h e n d e u n d 

k o n t r olli e r t e U n t e r s u c h u n g e n [ 3 4 ]. Z u d e m b e zi e h t 

si c h  di e  v e r f ü g b a r e  E vi d e n z  v o r wi e g e n d  a u f  d e n 

P r o z e s s  d e r  B e t eili g u n g  u n d  w e ni g e r  a u f  d e s s e n 

O u t c o m e s. E s b e s t e h t n a c h wi e v o r ei n g r o ß e r B e -

d a r f, P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g z u e v al ui e r e n – u n d 

di e s e E v al u a ti o n e n a p ri o ri z u pl a n e n [ 3 2, 3 3 ]. A u c h 

w e n n  di e  „ e t hi s c h e “  K o m p o n e n t e  v o n  P a ti e n t *i n -

n e n b e t eili g u n g b e r ei t s ei n e n W e r t a n si c h d a r s t ell t, 

w ä r e  e s  t r o t z d e m  s e h r  si n n v oll  d e n  t a t s ä c hli c h e n 

N u t z e n  v o n  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  f ü r  di e  F o r -

s c h u n g s o wi e f ü r di e b e t eili g t e n P a ti e n t *i n n e n u n d 

F o r s c h e n d e n z u k e n n e n u n d m e h r d a z u z u wi s s e n, 

w a s ei n e n ü t zli c h e U m s e t z u n g v o n P a ti e n t *i n n e n -

b e t eili g u n g i s t b z w. f ö r d e r t.

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

Ei n  m ö gli c h e r  N u t z e n  v o n  P a ti e n t *i n n e n b e t eili -

g u n g i s t di e I d e n ti fi zi e r u n g v o n F o r s c h u n g s f r a g e n 

u n d  O u t c o m e- P a r a m e t e r n  ( E r g e b ni s- K e n n g r ö ß e n 

f ü r wi s s e n s c h af tli c h e U n t e r s u c h u n g e n ), di e f ü r P a -

ti e n t *i n n e n  v o n  h o h e r  R el e v a n z  si n d  [ 1 0,  2 5 ].  D a r -

ü b e r  hi n a u s  k ö n n e n  P a ti e n t *i n n e n  di e  G e s t al t 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 d -

li c h e n  F o r s c h u n g s m e t h o d e n  u n t e r s t ü t z e n,  di e 

e s  P r o b a n d *i n n e n  ei nf a c h e r  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  [ 2 6 ].  A u c h  k a n n  P a ti e n t *i n -

n e n b e t eili g u n g  di e  R e k r u ti e r u n g  f ö r d e r n,  i n d e m 

si e z. B. d a b ei hil f t d e n Z u g a n g z u p o t e n ti ell e n S t u -

di e n t eil n e h m e r *i n n e n  z u  e n t wi c k el n,  di e  E n t wi c k -

l u n g  g u t  v e r s t ä n dli c h e r  u n d  i n h al tli c h  a d ä q u a t e r 

P r o b a n d *i n n e ni nf o r m a ti o n e n  u n t e r s t ü t z t  [ 2 6 ]  u n d 

di e  Gl a u b w ü r di g k ei t  d e r  F o r s c h u n g  f ö r d e r t    [ 2 9 ]. 

D u r c h  P a ti e n t *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 h ti g t e n  G r u p p e n  g e -

f u n d e n  w e r d e n  [ 2 6,  2 9 ].  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g 

k a n n  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 o t e n e r h ö h e n [ 1 0 ]. A u c h di e D a t 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 a ti e n t *i n n e n p e r s p e k -

ti v e p r ofi ti e r e n, d a si e m ö gli c h e F e hli n t e r p r e t a ti o -

n e n d e r F o r s c h e n d e n e v tl. k o r ri gi e r e n u n d w ei t e r e 

( p r a xi s- ) r el e v a n t e T h e m e n i d e n ti fi zi e r e n k a n n [ 2 6 ]. 

I n  d e r  P h a s e  d e r  Di s s e mi n a ti o n  k a n n  P a ti e n t *i n-

n e n b e t eili g u n g  h el f e n,  di e  F o r s c h u n g s e r g e b ni s s e 

b e s s e r  a n  di e  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 s t ä n dli c h e,  wi r k u n g s v oll e  B o t s c h af t e n  z u  f o r -

m uli e r e n [ 1 0, 2 6 ].

1  D e r B e g ri f f „ R e k r u ti e r u n g “ wi r d i m K o n t e x t v o n P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g t eil w ei s e n e g a ti v a s s o zii e r t. P a ti e n t *i n n e n b e v o r z u-

g e n e v tl. a n d e r e A u s d r ü c k e, wi e b s p w. „ G e wi n n u n g v o n P a ti e n t *i n n e n “. Di e W a hl v o n B e g ri f f e n k ö n n t e i m R a h m e n d e r B e t eili -

g u n g t h e m a ti si e r t w e r d e n. 
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N u t z e n f ü r P a ti e n t *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 u t 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 e t eili g t e n  P a ti e n t *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 a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g p r ofi ti e r e n. 

P a ti e n t *i n n e n  e rl e b e n  d u r c h  i h r e  B e t eili g u n g  N u t -

z e n  f ü r  i h r e  p e r s ö nli c h e  E n t wi c kl u n g:  Si e  f ü hl e n 

si c h  g e h ö r t  u n d  w e r t g e s c h ä t z t,  di e  B e t eili g u n g 

s t ei g e r t i h r S el b s t b e w u s s t s ei n u n d t r ä g t z u i h r e m 

E m p o w e r m e n t  b ei  [ 2 6- 2 8 ].  A u ß e r d e m  e r w ei t e r n 

P a ti e n t *i n n e n d u r c h i h r e B e t eili g u n g i h r Wi s s e n u n d 

i h r e F e r ti g k ei t 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 i m 

All g e m ei n e n  s o wi e    d a s  j e w eili g e  F o r s c h u n g s t h e -

m a u n d wi s s e n u m d e n W e r t v o n F o r s c h u n g [ 2 6 ]. 

N e b e n  f a c hli c h e n  E r k e n n t ni s s e n  k ö n n e n  si e  i h r e 

m e t h o di s c h e n  u n d  s o zi al e n  K o m p e t e n z e n  e r w ei -

t e r n,  s o w ei t  di e s e  i n  d e n  g e w ä hl t e n  B e t eili g u n g s -

m e t h o d e n g ef o r d e r t si n d ( b s p w. Di s k u s si o n s k o m -

p e t e n z  d u r c h  Ä u ß e r n  u n d  V e r t r e t 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 si t u a ti o n e n ) [ 2 7 ]. Di e s e r K o m -

p e t e n z g e wi n n  k a n n  di e  b e r u fli c h e n  P e r s p e k ti v e n 

d e r P a ti e n t *i n n e n v e r b e s s e r n [ 2 6- 2 8 ].

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 a ti e n t *i n n e n b e -

t eili g u n g  [ 3 5 ]:  Si e  e r w e r b e n  n e u e s  Wi s s e n  u n d 

F ä hi g k ei t e n [ 2 8 ] u n d e n t wi c k el n ei n b e s s e r e s V e r -

s t ä n d ni s f ü r di e Zi el p o p ul a ti o n [ 2 6, 2 7 ]. P a ti e n t *i n -

n e n b e t eili g u n g  h a t  ei n e n  Ei nfl u s s  a u f  di e  M ei n u n -

g e n,  W e r t e  u n d  P ri o ri t ä t e n  v o n  F o r s c h e n d e n  u n d 

d a r a u f a u f 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 

[ 2 6,  2 7,  3 5 ].  A u c h  ä n d e r n  F o r s c h e n d e  d u r c h  ei g e -

n e E r f a h r u n g e n i h r e W a h r n e h m u n g v o n P a ti e n t *i n -

n e n b e t eili g u n g.  Si e  e rl e b e n,  w el c h e n  W e r t  di e s e 

f ü r si e s el b s t u n d di e F o r s c h u n g h a b e n k a n n [ 2 8 ].

1. 4   P o t e n ti ell n e g a ti v e  

 A u s wi r k u n g e n v o n  

 P a ti e n t *i n n e n B e t eili g u n g

N e b e n  d e m  N u t z e n  w e r d e n  s o w o hl  f ü r  di e  b e t ei -

li g t e n P a ti e n t *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 s f o r d e r n d e b z w. n e g a ti v e A u s wi r k u n g e n v o n 

P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g b e s c h ri e b e n.

P o t e n ti ell n e g a ti v e A u s wi r k u n g e n a u f  

P a ti e n t *i n n e n

E m o ti o n al e  B el a s t u n g:  F ü r  P a ti e n t *i n n e n  k a n n  e s 

e m o ti o n al  b el a s t e n d  s ei n,  si c h  i m  R a h m e n  i h r e r 

B e t eili g u n g ( wi e d e r ) mi t i h r e n ei g e n e n K r a n k h ei t s -

e r f a h r u n g e n  a u s ei n a n d e r z u s e t z e n.  E b e n s o  k a n n 

e s  si e  b el a s t e n,  i m  A u s t a u s c h  mi t  a n d e r e n  b e t ei -

li g t e n P a ti e n t *i n n e n o d e r i n d e r E r h e b u n g mi t P r o-

b a n d *i n n e n,  d e r e n  K r a n k h ei t s e r f a h r u n g e n  z u  h ö -

r e n [ 3 6, 3 7 ]. 

A r b ei t s a u f w a n d:  Di e  A u f g a b e n,  di e  P a ti e n t *i n n e n 

i m  R a h m e n  d e r  B e t eili g u n g  z u f all e n,  k ö n n e n  v o n 

i h n e n o h n e a u s r ei c h e n d e U n t e r s t ü t z u n g u n d g u t e 

A b s p r a c h e n  al s  b el a s t e n d  e m pf u n d e n  w e r d e n 

[ 3 6 ].  Ei n e  F ol g e  k a n n  s ei n,  d a s s  di e  P a ti e n t *i n n e n 

si c h  a u s  d e r  B e t eili g u n g  z u r ü c k zi e h e n  o d e r  ni c h t 

b e r ei t si n d, z u ei n e m s p ä t e r e n Z ei t p u n k t e r n e u t a n 

F o r s c h u n g mi t z u wi r k e n [ 3 7 ]. D a r ü b e r hi n a u s k a n n 

e s f ü r P a ti e n t *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 h t u n g e n Z ei t f ü r di e B e t 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 u f v o r z u b e r ei t e n 

[ 3 8 ]. Ni c h t z ul e t z t k a n n di e B e t eili g u n g al s s e h r z ei -

ti n t e n si v e rl e b t w e r d e n [ 3 7 ].

S c h ul u n g s b e d a r f: P a ti e nt *i n n e n h a b e n of t m al s n o c h 

k ei n e E r f a h r u n g e n mi t P a ti e nt *i n n e n b et eili g u n g 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  mi t z u a r b ei t e n.  Si e  p r ofi ti e r e n  v o n  S c h ul u n g 

u n d  U nt e r s t ü t z u n g  f ü r  di e  P a ti e nt *i n n e n b et eili g u n g 

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 ei t e n, 

E m p o w e r m e nt  u n d  ei n  g e s t ei g e r t e s  S el b s t v e r t r a u -

e n  [ 3 9,  4 0].  O h n e  ei n e  a n g e m e s s e n e  V o r b e r ei t u n g 

k ö n n e n  P a ti e nt *i n n e n  si c h  z u  u n e r f 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 k ti v e  f r ei  ei n z u b ri n g e n 

[ 3 7].  I nf ol g e d e s s e n  k a n n  i h r  B ei t r a g  z u r  G e s t al t 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.

M a n g el n d e V o r b e r ei t u n g: Ei n e u n z u r ei c h e n d e V o r -

b e r ei t 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 a ti e n t *i n n e n  u n d  F o r s c h e n d e  u n t 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 a ti e n t *i n-

n e n b e t eili g u n g  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 ei t  g e s t al t e t  [ 3 9,  41 ].  Di e s  k a n n  z u  E n t t ä u -

s c h u n g e n  f ü h r e n  u n d  ei n e  ef f e k ti v e  B e t eili g u n g 

b e hi n d e r n.  Ei n  h ä u fi g e s  Mi s s v e r s t ä n d ni s  i s t,  d a s s 

P a ti e n t *i n n e n e r w a r t e n, d u r c h i h r e B e t eili g u n g U n -

t e r s t ü t z u n g  i m  U m g a n g  mi t  i h r e r  E r k r a n k u n g  z u 

e r h al t e n. Di e s i s t j e d o c h ni c h t d a s p ri m ä r e Zi el v o n 

P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g. 

F e hl e n d e r Ei nfl u s s: F ü r P a ti e n t *i n n e n k a n n e s e n t -

t 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 a t u n g  o d e r 

Z u s a m m e n a r b ei t mi t 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 h t  a u f m e r k s a m  z u g e h ö r t  wi r d 

u n d i h r e P e r s p e k ti v e n ni c h t e r n s t g e n o m m e n w e r -

d e n [ 3 7 ]. Ei ni g e P a ti e n t *i n n e n b e s c h r ei b e n i h r e B e -

t eili g u n g s e r f a h r u n g al s f r u s t ri e r e n d, d a si e d e n Ei n -

d r u c k h a b e n, w e ni g t a t s ä c hli c h e n Ei nfl u s s a u f 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 6 ]. A u c h, 

d a s s F o r s c h u n g i n w ei t e n T eil e n r e c h t f o r m ali si e r t 

i s t  u n d  e s  w e ni g  M ö gli c h k ei t e n  gi b t,  P r o z e s s e  f r ei 

z u g e s t al t e n, k a n n v o n P a ti e n t *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 e t eili g u n g e rl e b t w e r d e n [ 3 7 ].

N u t z e n w a h r n e h m u n g:  Vi el e  P a ti e n t *i n n e n  si n d 

m o ti vi e r t,  a n  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  t eil z u n e h -

m e n, w eil si e ei n e n U n t e r s c hi e d i n d e r F o r s c h u n g 
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u n d d e r d a r a u f a u f 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 h t e n  [ 4 2,  4 3 ].  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 a ti e n t *i n n e n  ei n  F e e d b a c k  z u  i h r e r  B e t eili -

g u n g  z u  g e b e n,  e r f a h r e n  di e  P a ti e n t *i n n e n  ni c h t, 

w el c h e n N u t z e n i h r e B e t eili g u n g h a t t e. Si e si n d s o -

mi t e v e n t u ell w e ni g e r m o ti vi e r t, i h r e P e r s p e k ti v e i n 

di e s e m o d e r w ei t e r e n F o r s c h u n g s p r oj e k t e n ei n z u -

b ri n g e n [ 3 7 ].

P o t e n ti ell e n e g a ti v e A u s wi r k u n g e n a u f F o r s c h e n d e

R e s s o u r c e n a u f w a n d:  F ü r  F o r s c h e n d e  i s t  of t m al s 

d e r  e r h ö h t e  z ei tli 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 r f d u r c h P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g 

i m F o r s c h u n g s p r o z e s s h e r a u s f o r d e r n d [ 3 6, 3 7, 4 4 ]. 

D e r  e r h ö h t e  A u f w a n d  k a n n  z u  F r u s t r a ti o n e n  f ü h -

r e n,  ni c h t  z ul e t z t,  d a  e r  si c h  f ü r  g e w ö h nli c h  ni c h t 

i n  d e n  S t u di e nl a u f z ei t e n  u n d  d e n  F ri s t e n  i m  F o r-

s c h u n g s p r o z e s s a b bil d e t. Ei n P r o bl e m i n d e r P r a xi s 

i s t  b s p w.,  d a s s  F o r s c h e n d e  a u f g ef o r d e r t  w e r d e n, 

P a ti e n t *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 n t 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 n t r a -

g u n g  d e r  F ö r d e r u n g  –  z u  b e t eili g e n,  u m  d e n  N u t -

z e n d e r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g z u e r h ö h e n [ 4 5 ]. 

All e r di n g s s t 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 n -

t r a g u n g u n d B e willi g u n g d e r S t u di e of t k ei n e Mi t t el 

z u r V e r f ü g u n g, u m d e n A u f w a n d d e r P a ti e n t *i n n e n 

a n g e m e s s e n e n t 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 a t e ri al k o s t e n z u d e c k e n.

K o n t r oll v e rl u s t:  D u r c h  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g 

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 n t 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 e t eili g t e n  P a ti -

e n t *i n n e n  a b  [ 3 6,  3 7 ].  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  of t m al s  al s  i h r  „ H o h ei t s g e bi e t “  e rl e b t. 

N u n s oll e n P a ti e n t *i n n e n al s „ u n t r ai ni e r t 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  ( mi t )  z u  g e s t al t e n.  Di e -

s e r S c h ri t t 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 mi t 

d e m  G ef ü hl  v o n  K o n t r oll v e rl u s t  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 r f a h r u n g e n 

mi t P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g h a b e n. 

Ä n d e r u n g  d e r  A r b ei t s w ei s e:  U m  P a ti e n t *i n n e n  ef -

f e k ti v  a n  F o r s c h u n g  z u  b e t 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 ei t 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 ei t 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 si ti v e r 

N u t 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 s f o r d e r u n g  [ 3 6 ].  Di e  T a t 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 r t e n  F o r s c h u n g s a bl ä u f e  ä n -

d e r n m ü s s e n, u m P a ti e n t *i n n e n z u b e t 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 ö ti g 

e m pf u n d e n  w e r d e n  [ 3 7 ].  Bi s h e r  k o n n t e n  si e  d e n 

F o r s c h u n g s p r o z e s s all ei n e g e s t al t 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 k ti 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 mi t 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 ri ti k  k o nf r o n ti e r t.  Z u -

d e m k a n n di e A u s ei n a n d e r s e t z u n g mi t P a ti e n t *i n -

n e n b e t eili g u n g  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 ali t ä t  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 mi t t el n, di e si e z u ei n e m f r ü h e r e n Z ei t -

p u n k t  o h n e  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  d u r c h g e -

f ü h r t h a b e n [ 3 6 ]. 

U n kl a r e  R oll e n:  Z u s ä t zli c h  z u  F r a g e n  d e r  K o n t r ol -

l e  u n d  A r b ei t 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 s f o r d e r n d  s ei n,  k o n s t r u k ti v  mi t  P a ti e n t *i n n e n 

z u s a m m e n z u a r b ei t e n, w e n n e s k ei n kl a r e s R oll e n -

v e r s t ä n d ni s  z wi s c h e n  d e n  P a ti e n t *i n n e n  u n d  F o r -

s c h e n d e n gi b t [ 4 6 ]. U n t e r s c hi e dli c h e E r w a r t u n g e n 

k ö n n e n z u Mi s s v e r s t ä n d ni s s e n u n d d a mi t z u P r o b -

l e m e n i n d e r Z u s a m m e n a r b ei t f ü h r e n [ 3 7, 4 7 ].

1. 5  W a s m o ti vi e r t P a ti e n t *i n n e n  

u n d F o r s c h e n d e z u r a k ti v e n  

B e t eili g u n g v o n P a ti e n t *i n n e n ?

I n  d e r  Li t e r at u r  w e r d e n  v e r s c hi e d e n e  M oti v e  u n d 

E r w a r t u n g e n  a n g ef ü h r t,  di e  P a ti e nt *i n n e n  z u r  z u r 

B et eili g u n g  z u  a ni mi e r e n.  Z u  d e n  „ kl a s si s c h e n “  M o -

ti v e n  u n d  E r w a r t u n g e n  a u s  P a ti e nt *i n n e n si c ht  g e -

h ö r e n  S el b s t v e r wi r kli c h u n g,  ei n e  V e r b e s s e r u n g  d e r 

G e s u n d h ei t s v e r s o r g u n g, ei n fi n a n zi ell e r A n r ei z, ei n e 

Sti m m e i n d e r F o r s c h u n g z u h a b e n b z w. di e M ö gli c h -

k ei t  Ei nfl u s s  z u  n e h m e n  u n d  n e u e  K e n nt ni s s e  u n d 

F ä hi g k ei t e n z u e rl a n g e n ( z u F o r s c h u n g i m All g e m ei -

n e n o d e r i n B e z u g a uf b e s ti m mt e T h e m e n o d e r E r -

k r a n k u n g e n ) [1 8, 4 8, 4 9]. H e m p hill et al. ( 2 01 9 ) f ü h r e n 

w ei t e r e,  w e ni g e r  h ä ufi g  g e n a n nt e  M oti v a ti o n e n  a n: 

N e u e  K o nt a k t e  h e r s t ell e n / B e zi e h u n g e n  a uf b a u e n, 

d e n  ei g e n e n  G e s u n d h ei t s z u s t a n d  v e r b e s s e r n,  E nt -

wi c kl u n g  v o n  b e r ufli c h e n  M ö gli c h k ei t e n  [ 4 9].  I n  d e r 

F all s t u di e  z u  H a r n w e g si nf e k t e n  v o n  S c hilli n g  et  al. 

( 2 01 9 ) w a r ei n e w ei t e r e M oti v a ti o n d e r A u s t a u s c h mi t 

Gl ei c h g e si n nt e n  u n d  F o r s c h e n d e n.  A u ß e r d e m  w a -

r e n  di e  P a ti e nti n n e n  d a r a n  i nt e r e s si e r t  z u  e r f a h r e n, 

wi e  ei n  P a ti e nt *i n n e n b ei r a t  f u n k ti o ni e r t  [ 3 9].  S c hil -

li n g et al. ( 2 01 9 ) h a b e n z u s ä t zli c h di e M oti v e u n d E r-

w a r t u n g e n d e r F o r s c h e n d e n e r f a s s t u n d mi t d e n e n 

d e r  t eil n e h m e n d e n  P a ti e nt *i n n e n  v e r gli c h e n,  b ei d e 

ü b e r s c h n ei d e n  si c h  i n  ei ni g e n  P u n k t e n.  Wi e  a u c h 

di e  P a ti e nt *i n n e n,  w oll t e n  di e  F o r s c h e n d e n  m e h r 

ü b e r d a s K o n z e pt d e r P a ti e nt *i n n e n b et eili g u n g u n d 

di e  A nf o r d e r u n g e n  d a r a n  l e r n e n.  Di e  F o r s c h e n d e n 

g a b e n  a n,  d u r c h  di e  M ö gli c h k ei t  di e  F o r s c h u n g  z u 

v e r b e s s e r n z u r T eil n a h m e m oti vi e r t w o r d e n z u s ei n 

u n d d u r c h i h r e T eil n a h m e i h r e K a r ri e r e c h a n c e n v e r -

b e s s e r n  u n d  z u m  E m p o w e r m e nt  d e r  P a ti e nt *i n n e n 

b ei z u t r a g e n z u w oll e n [ 3 9] .
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D a mi t  p ot e nti ell e  K o nfli k t e,  Mi s s v e r s t ä n d ni s s e  u n d 

E nt t ä u s c h u n g e n  w ä h r e n d  d e r  P ati e nt *i n n e n b et ei -

li g u n g  v e r mi e d e n  w e r d e n,  s oll t e n  F o r s c h e n d e  di e 

M oti v ati o n e n u n d E r w a r t u n g e n d e r B et eili g t e n f r ü h -

z ei ti g  e r mi t t el n  u n d  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  b e r ü c k si c hti g e n  [1 8,  3 9,  5 0].  D a s  Wi s s e n  ü b e r 

di e  M oti v ati o n e n  u n d  E r w a r t u n g e n  v o n  u n d  mi t  a n -

d e r e n  F o r s c h e n d e n  u n d  a n  d e r  P ati e nt *i n n e n b et ei -

li g u n g  i nt e r e s si e r t e n  P e r s o n e n  z u  t eil e n,  hilf t  i h n e n 

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 u n d t r ä g t z u r Z u -

f ri e d e n h ei t u n d V e r b e s s e r u n g d e r Q u ali t ät d e r A k ti -

vi t ät e n b ei. Z u d e m k ö n n e n K e n nt ni s s e ü b e r di e M o -

ti v ati o n 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  z u r 

a k ti v e n  B et eili g u n g  di e  E nt wi c kl u n g  n e u e r  A n s ä t z e 

u n d St r u k t u r e n d e r P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g f ö r d e r n 

[ 4 8, 4 9]. 

E r f a h r u n g e n a u s I N V O L V E- Cli n

Z u B e gi n n d e r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g i m P r oj e k t I N V O L V E- Cli n w u r d e n di e P a ti e n t *i n n e n u n d F o r s c h e n -

d e n  i n  Ei n z eli n t e r vi e w s  z u  i h r e n  M o ti v e n  f ü r  di e  B e t eili g u n g  i m  B ei r a t  u n d  i h r e  E r w a r t u n g e n  a n  di e  P a -

ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  b ef r a g t.  A u f  P a ti e n t *i n n e n s ei t e  h a t  di e  ei g e n e  B e t r of f e n h ei t  u n d  E r f a h r u n g  mi t 

M ul ti m e di k a ti o n m a ß g e bli c h z u r B e t eili g u n g b ei g e t r a g e n. Di e P a ti e n t *i n n e n g a b e n a n, d a s s si e m e h r ü b e r 

M ul ti m e di k a ti o n l e r n e n w oll t e n. W ei t e r e G r ü n d e w a r e n di e H of f n u n g a u f ei n e V e r b e s s e r u n g d e s ei g e n e n 

G e s u n d h ei t s z u s t a n d s  (i n s b e s o n d e r e  ei n e  S c h m e r zli n d e r u n g ),  A b w e c h sl u n g  v o m  All t a g  z u  h a b e n  u n d 

si c h mi t „ Gl ei c h g e si n n t e n “ a u s t a u s c h e n z u k ö n n e n. Di e A u f w a n d s e n t s c h ä di g u n g, di e di e P a ti e n t *i n n e n 

n a c h j e d e m B ei r a t s t r ef f e n e r h al t e n h a b e n, w a r e n ni c h t a u s s c hl a g g e b e n d f ü r di e B e t eili g u n g. 

Di e F o r s c h e n d e n g a b e n a n, d a s s si e m e h r d a z u e r f a h r e n w oll t e n, wi e di e F o r d e r u n g d e r P a ti e n t *i n n e n b e -

t eili g u n g i m S c h r ei b e n v o n F o r s c h u n g s a n t r ä g e n a u s s e h e n k a n n. I n B e z u g a u f äl t e r e P a ti e n t *i n n e n w a r v o r 

all e m v o n I n t e r e s s e, w a s g e ei g n e t e R e k r u ti e r u n g s s t r a t e gi e n u n d K o m m u ni k a ti o n s f o r m a t e f ü r d e n U m -

g a n g mi t di e s e r Zi el g r u p p e si n d u n d w el c h e s p e zi ell e n B e d ü r f ni s s e u n d P e r s p e k ti v e n äl t e r e M e n s c h e n 

h a b e n. 

A u c h z wi s c h e n d e n P a ti e n t *i n n e n u n d F o r s c h e n d e n g a b e s P u n k t e, i n d e n e n di e b ei d e n G r u p p e n ü b e r -

ei n s ti m m t e n: di e F o r s c h u n g b z w. di e d a r a u f a u f b a u e n d e 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 di e H of f n u n g a u f 

ei n e of f e n e u n d k o n s t r u k ti v e Z u s a m m e n a r b ei t. A u ß e r d e m b e k u n d e t e n s o w o hl di e P a ti e n t *i n n e n al s a u c h 

di e F o r s c h e n d e n I n t e r e s s e a n d e m ( bi sl a n g ) u n b e k a n n t e n K o n z e p t d e r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g. Z u d e m 

w oll t e n si e i h r e m e t h o di s c h e n K o m p e t e n z e n e r w ei t e r n. 
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2     A n w e n d u n g s b ei s pi el 
u n d E r f a h r u n g s b e ri c h t e

I m F ol g e n d e n w e r d e n b e z u g n e h m e n d a u f ei n A n-

w e n d u n g s b ei s pi el di e E r f a h r u n g e n z w ei e r P a ti e n -

ti n n e n  mi t  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  d a r g e s t ell t. 

B ei d e  P a ti e n ti n n e n  w a r e n  a n  ei n e m  P a ti e n ti n n e n -

b ei r a t  b e t eili g t,  d e r  di e  kli ni s c h e  S t u di e  R E G A T T A 

b e gl ei t e t. B e v o r i h r e E r f a h r u n g e n d a r g e s t ell t w e r -

d e n,  s oll  hi e r  k u r z  d e r  K o n t e x t  u m ri s s e n  w e r d e n: 

Di e  r a n d o mi si e r t- k o n t r olli e r t e  kli ni s c h e  S t u di e  

R E G A T T A  u n t e r s u c h t  f ü r  P a ti e n ti n n e n  mi t  u n k o m -

pli zi e r t e H a r n w e g si nf e k t e n, wi e ef f e k ti v ei n e s y m -

p t o m a ti s c h e  pfl a n zli c h e  B e h a n dl u n g  v e r gli c h e n 

mi t ei n e r s of o r ti g e n a n ti bi o ti s c h e n B e h a n dl u n g i s t 

[ 51 ]. N a c h d e m f ü r d a s D e si g n u n d di e B e a n t r a g u n g 

v o n R E G A T T A di e P a ti e n ti n n e n p e r s p e k ti v e a u s d e r 

Li t e r a t u r e r h o b e n u n d d u r c h ei n e ei n m ali g e Di s k u s -

si o n mi t P a ti e n t *i n n e n v ali di e r t w u r d e, s oll t e f ü r di e 

D u r c hf ü h r u n g  u n d  Di s s e mi n a ti o n  d e r  S t u di e  ei n e 

l a n g f ri s ti g e  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  u m g e s e t z t 

E r f a h r u n g s b e ri c h t v o n H ei k e B e h r e n s

I c h bi n Mi t gli e d i m P a ti e n ti n n e n b ei r a t d e r kli ni s c h e n S t u di e R E G A T T A. Z u v o r h a b e i c h w e d e r j e m al s a n ei-

n e r S t u di e t eil g e n o m m e n, n o c h v o n d e m K o n z e p t d e r a k ti v e n P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g ( P PI ) g e h ö r t. Mi r 

w a r l e di gli c h b e k a n n t, d a s s P a ti e n t *i n n e n a n S t u di e n p a s si v b e t eili g t s ei n k ö n n e n, ni c h t j e d o c h, d a s s si e 

ei n e n a k ti v e n Ei nfl u s s a u f di e G e s t al t u n g d e r S t u di e n e h m e n k ö n n e n. Mi r w a r n e u, d a s s i h r e P e r s p e k ti v e 

i n d e r D u r c hf ü h r u n g d e r S t u di e o d e r V e r b r ei t u n g d e r E r g e b ni s s e ei n e R oll e s pi el e n k a n n. D e m e n t s p r e-

c h e n d w a r e n f ü r mi c h i m V o r f el d A nf o r d e r u n g e n u n d A bl a u f v o n P PI s o wi e di e U m s e t z u n g d e r B e t eili -

g u n g k a u m ei n s c h ä t z b a r. Di e P r a xi s- E r f a h r u n g z u m a c h e n, f a n d i c h r ei z v oll. M ei n e B e t eili g u n g u mf a s s t e 

r e g el m ä ßi g e Tr ef f e n d e s P a ti e n ti n n e n b ei r a t s u n d s p ä t e r a u c h di e B e t eili g u n g al s K o a u t o ri n a n z w ei A r ti -

k el n, di e i m S t u di e n v e rl a u f v e r f a s s t w u r d e n.

D e r P a ti e n ti n n e n b ei r a t t r af si c h i n A b s t ä n d e n v o n c a. 5 – 7 M o n a t e n i m R a h m e n v o n m o d e ri e r t e n G r u p p e n -

di s k u s si o n e n, a n d e n e n t eil w ei s e a u c h Mi t gli e d e r d e r G r u p p e d e r F o r s c h e n d e n t eil n a h m e n. S t u di e n b e z o -

g e n e T h e m e n w u r d e n di s k u ti e r t, E r f a h r u n g e n a u s g e t a u s c h t u n d I nf o r m a ti o n e n z u m a k t u ell e n S t a t u s d e r 

S t u di e ü b e r mi t t el t. Di e A r b ei t s a t m o s p h ä r e u n d G r u p p e n d y n a mi k h a b e i c h al s a n g e n e h m, w o hl w oll e n d 

u n d p r o d u k ti v e m pf u n d e n. Si e w a r g e p r ä g t v o n d e r W e r t s c h ä t z u n g ei n z el n e r B ei t r ä g e, s o wi e a u c h g e -

g e n s ei ti g e m  R e s p e k t  u n d  d e r  Z u s a m m e n a r b ei t  a u f  A u g e n h ö h e.  I n s g e s a m t  h ä t t e  i c h  mi r  m e h r  Tr ef f e n 

g e w ü n s c h t, d a e s d u r c h d e n z ei tli c h e n A b s t a n d r el a ti v s c h wi e ri g w a r, i n d e r T h e m a ti k z u bl ei b e n. G e r n e 

h ä t t e i c h a u c h M ö gli c h k ei t e n g e h a b t, mi c h s t ä r k e r z u i n v ol vi e r e n u n d mi c h g ef r e u t, w e n n di e E f f e k t e, di e 

P PI l e t z t e n dli c h a u f d e n S t u di e n v e rl a u f h a t t e, n o c h t r a n s p a r e n t e r g e w e s e n w ä r e n.

F ü r mi c h w a r e s s c h wi e ri g, mi c h i n m ei n e R oll e ei n z u fi n d e n, d a mi r z u n ä c h s t ni c h t kl a r w a r, w a s g e n a u 

v o n mi r e r w a r t e t wi r d u n d w el c h e n Ei nfl u s s d e r P a ti e n t e n b ei r a t h a b e n s oll. I c h bi n z u B e gi n n d e r S t u di e 

d a v o n a u s g e g a n g e n, mi c h hi e r n a c h d e n E r w a r t u n g e n d e r F o r s c h e n d e n u n d d e r M o d e r a t o ri n ri c h t e n z u 

s oll e n. E r s t s e h r s p ä t h a b e i c h v e r s t a n d e n, d a s s a u c h di e Mi t gli e d e r d e s P a ti e n ti n n e n b ei r a t s d a s A g e n -

d a- S e t ti n g h ä t t e n a k ti v e r b e ei nfl u s s e n k ö n n e n. M ei n e r M ei n u n g n a c h h a t di e s e R oll e n u n si c h e r h ei t d a z u 

b ei g e t r a g e n, d a s s v o n S ei t e n d e r Mi t gli e d e r d e s P a ti e n ti n n e n b ei r a t s w e ni g e r b ei g e t r a g e n w u r d e, al s di e s 

p o t e n ti ell m ö gli c h g e w e s e n w ä r e. B e g ü n s ti g t w u r d e di e s e D y n a mi k a u c h d a d u r c h, d a s s di e P a ti e n ti n n e n -

b e t eili g u n g e r s t w ä h r e n d d e r s c h o n l a u f e n d e n R E G A T T A- S t u di e e r f ol g t e.

M ei n e B e t eili g u n g al s K o a u t o ri n, f a n d i c h i n t e r e s s a n t u n d i nf o r m a ti v. D e r e r s t e A r ti k el b e s c h äf ti g t si c h mi t 

d e r  M o ti v a ti o n  u n d  d e n  E r w a r t u n g e n  d e r  a m  B ei r a t  b e t eili g t e n  P a ti e n ti n n e n  u n d  F o r s c h e n d e n.  E s  w a r 

a u f s c hl u s s r ei c h, ei n e n Ei n bli c k d a ri n z u g e wi n n e n, wi e v e r s c hi e d e n di e G r ü n d e b ei d e r G r u p p e n si n d, wi e 

si e si c h a u f d a s K o n z e p t ei n s t ell e n u n d e b e nf all s w a s si e si c h v o n d e r B e t eili g u n g v e r s p r e c h e n.

D e r z w ei t e A r ti k el b e s c h äf ti g t si c h mi t d e n E r f a h r u n g e n d e r P a ti e n ti n n e n u n d F o r s c h e n d e n. Di e Mi t a r b ei t 

a n d e n A r ti k el n h a t m ei n G r u n d v e r s t ä n d ni s d e r a k ti v e n P a ti e n t e n b e t eili g u n g v e r b e s s e r t u n d m ei n e P e r -

s p e k ti v e e r w ei t e r t. G e r n h ä t t e i c h mi c h n o c h u mf a s s e n d e r b e t eili g t.

M ei n e E r f a h r u n g mi t d e m T h e m a d e r a k ti v e n B e t eili g u n g b e w e r t e i c h al s b e r ei c h e r n d. Ei n w ei t e r e r L e r n -

p r o z e s s wi r d si c h e rli c h z u k ü nf ti g e r m ö gli c h e n, di e B ei r a t s t r ef f e n n o c h g e zi el t e r v o r z u b e r ei t e n, S t r u k t u -

r e n u n d A bl ä u f e s o wi e di e A r t d e r Z u s a m m e n a r b ei t z u o p ti mi e r e n u n d U n kl a r h ei t e n b ei m R oll e n v e r s t ä n d -

ni s, d e m A u s m a ß d e r Ei n b e zi e h u n g u n d d e n A u f g a b e n z u v e r m ei d e n.   
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E r f a h r u n g s b e ri c h t v o n Cl a u di a H u g e n s c h mi d t

Al s mi r kl a r w u r d e, d a s s i c h mi c h d e m R e n t e n ei n t ri t t n ä h e r t e, b e g a n n i c h mi t d e r S u c h e n a c h ei n e r B e -

s c h äf ti g u n g, di e e s mi r i m I d e al f all e rl a u b e n w ü r d e, m ei n Wi s s e n u n d m ei n e E r f a h r u n g ei n z u b ri n g e n. Di e 

l e t z t e n 2 2 J a h r e m ei n e s B e r u f sl e b e n s a r b ei t e t e i c h al s Di al y s e s c h w e s t e r i n ei n e r g r o ß e n n e p h r ol o gi s c h e n 

P r a xi s mi t ei n e r D e p e n d a n c e i n ei n e m K r a n k e n h a u s.

D a s ti e ß i c h a u f ei n e A n n o n c e d e r U ni B r e m e n, w o n a c h F r a u e n, di e E r f a h r u n g e n mi t H a r n w e g si nf e k t e n 

h a t t e n, g e s u c h t w u r d e.

Di e T eil n e h m e ri n n e n s oll t e n ei n e S t u di e ( R E G A T T A ) b e gl ei t e n, di e si c h mi t d e r E r f o r s c h u n g ei n e r al t e r n a -

ti v e n B e h a n dl u n g s m e t h o d e d e s u n k o m pli zi e r t e n, s p ri c h fi e b e r f r ei e n, H a r n w e g si nf e k t e s b ef a s s t. I n di e -

s e r s o g e n a n n t e n P h a s e III S t u di e wi r d di e Wi r k s a m k ei t ei n e r n e u a r ti g e n B e h a n dl u n g s m e t h o d e, al s o di e 

G a b e  v o n  B ä r e n t r a u b e n e x t r a k t,  mi t  d e r  k o n v e n ti o n ell e n  A n ti bi o ti k a g a b e  v e r gli c h e n.  Di e  S t u di e  wi r d  i n 

Z u s a m m e n a r b ei t mi t d e n U ni v e r si t ä t e n B r e m e n, H a n n o v e r, G ö t ti n g e n u n d ni e d e r g el a s s e n e n H a u s ä r z t e n 

d u r c h g ef ü h r t. D a s Zi el di e s e r S t u di e w a r e s, di e H ä u fi g k ei t d e r A n ti bi o s e z u v e r ri n g e r n. 

F ü r di e s e kli ni s c h e S t u di e s oll t e ei n P a ti e n ti n n e n b ei r a t i n s L e b e n g e r u f e n w e r d e n, d e r di e S t u di e b e gl ei -

t e t.  I c h  h a b e  mi c h  d a r a u f hi n  f ü r  d e n  P a ti e n ti n n e n b ei r a t  b e w o r b e n  u n d  e r hi el t  n a c h  k u r z e r  Z ei t  ei n e n 

A n r u f v o n d e r z u s t ä n di g e n Mi t a r b ei t e ri n. N a c h d e m T el ef o n a t w a r mi r kl a r, i c h bi n d a b ei!

D a s e r s t e B ei r a t s t r ef f e n f a n d a m A nf a n g 2 0 1 7 s t a t t. Di e b e t eili g t e n F r a u e n k a m e n a u s u n t e r s c hi e dli c h e n 

B e r u f e n u n d Al t e r s s t u f e n, k ei n e h a t t e E r f a h r u n g mi t P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g.

D a di e R E G A T T A- S t u di e s c h o n li ef u n d di e b e t eili g t e n H a u s ä r z t *i n n e n s c h o n mi t I nf o m a t e ri al v e r s o r g t w a -

r e n, d a s si e a n di e P a ti e n ti n n e n w ei t e r g e b e n k o n n t e n, w a r e s f ü r di e B ei r a t s mi t gli e d e r m e h r o d e r w e ni -

g e r s c h w e r, ei n e n Ei n s ti e g i n i h r e A u f g a b e i m B ei r a t z u fi n d e n. D e s h al b w u r d e a n di e F o r s c h e n d e n a p p el -

li e r t, z u k ü nf ti g s c h o n i m V o r f el d ei n e r g e pl a n t e n S t u di e ei n e n B ei r a t z u g r ü n d e n. 

D e n n o c h k o n n t e s c h n ell ei n e g u t e u n d v e r t r a u e n s v oll e At m o s p h ä r e a u f g e b a u t w e r d e n, di e e s j e d e m Mi t -

gli e d d e s P a ti e n ti n n e n b ei r a t s l ei c h t m a c h t e, ü b e r i h r e E r f a h r u n g e n mi t H a r n w e g si nf e k t e n z u b e ri c h t e n. 

Wi r w u r d e n b ei j e d e m Tr ef f e n v o n d e n F o r s c h e n d e n ü b e r d e n a k t u ell e n S t a n d d e r kli ni s c h e n S t u di e i nf o r -

mi e r t. I m B ei r a t w u r d e n u. a. I d e e n g e s a m m el t, wi e di e E r g e b ni s s e d e r S t u di e d e r All g e m ei n h ei t z u g ä n g -

li c h g e m a c h t w e r d e n k ö n n e n. U. a. w a r e n R a di of e a t u r e s, W e r b e s p o t s u n d Pl a k a t w ä n d e a n g e d a c h t. N u n 

e r w a r t e n wi r g e s p a n n t di e A u s w e r t u n g d e r S t u di e!

P a r all el z u m ei n e r Mi t a r b ei t i m B ei r a t w u r d e n i c h u n d ei n e w ei t e r e P a ti e n ti n a u s d e m B ei r a t a n g ef r a g t a n 

z w ei P u bli k a ti o n e n z u m B ei r a t u n d d e n E r w a r t u n g e n u n d E r f a h r u n g e n d e r B e t eili g t e n al s C o- A u t o ri n n e n 

mi t z u wi r k e n. Di e s e P u bli k a ti o n e n si n d i n z wi s c h e n v e r öf f e n tli c h t w o r d e n, w o r ü b e r i c h mi c h s e h r f r e u e!

w e r d e n.  Mi t  d e r  M e t h o d e  ei n e s  P a ti e n t *i n n e n b ei -

r a t s w u r d e ei n A n s a t z g e w ä hl t, d e r a u f ei n e k o n ti -

n ui e rli c h e B e t eili g u n g v o n P a ti e n t *i n n e n s e t z t [ 3 9 ]. 

I m  B ei r a t  t r ef f e n  si c h  F o r s c h e n d e  d e r  kli ni s c h e n 

S t u di e  r e g el m ä ßi g  mi t  P a ti e n ti n n e n,  u m  a k t u ell e 

F r a g e n  d e s  F o r s c h u n g s p r o z e s s e s  z u  di s k u ti e r e n. 

I m  B ei r a t  b e t eili g t  si n d  F r a u e n,  di e  ei g e n e  E r f a h-

r u n g e n mi t H a r n w e g si nf e k t e n h a b e n u n d ü b e r i h r e 

H a u s ä r z t e  o d e r  ei n e  O nli n e a n n o n c e  a n g e s p r o -

c h e n  w u r d e n.  Di e  B ei r a t s t r ef f e n  fi n d e n  a n  ei n e m 

z e n t r al e n  O r t  s t a t t.  Si e  w e r d e n  v o n  ei n e r  Wi s s e n -

s c h af tl e ri n, di e ni c h t z u m S t u di e n t e a m v o n R E G A T -

T A  g e h ö r t,  m o d e ri e r t  u n d  di e  E r g e b ni s s e  w e r d e n 

i n  k u r z e n  P r o t o k oll e n  f e s t g e h al t e n.  J e d e s  Tr ef f e n 

d a u e r t z wi s c h e n 2 u n d 2, 5 S t u n d e n i n kl u si v e ei n e r 

P a u s e. T h e m e n w a r e n u n d si n d b s p w. di e R el e v a n z 

d e r  S t u di e,  di e  E r f a h r u n g e n  d e r  P a ti e n ti n n e n,  di e 

a n g e m e s s e n e  I nf o r m a ti o n  v o n  P r o b a n di n n e n,  di e 

P e r s p e k ti v e  d e r  P a ti e n ti n n e n  a u f  di e  E r g e b ni s s e 

s o wi e di e V e r b r ei t u n g d e r E r g e b ni s s e.
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3   Pl a n u n g

Ei n e g u t e u n d a u s f ü h rli c h e Pl a n u n g i s t f ü r d e n E r -

f ol g d e r a k ti v e n B e t eili g u n g b e s o n d e r s wi c h ti g. Ei n 

Pl a n f ü r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g hil f t,

 F r a g e n  p o t e n ti ell e r  B e t eili g t e r  b e a n t w o r t e n  z u 

k ö n n e n

  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  b ei  d e r  B e a n t r a g u n g 

v o n S t u di e nf ö r d e r u n g d a r z u s t ell e n

   d a s B u d g e t f ü r di e B e t eili g u n g z u pl a n e n

   v o r  all e m  si c h  s el b e r  ü b e r  di e  Zi el e  v o n  P a ti -

e n t *i n n e n b e t eili g u n g kl a r z u w e r d e n [ 2 9 ]

I d e al e r w ei s e  w e r d e n  di e  P a ti e n t *i n n e n  b e r ei t s  i n 

di e  Pl a n u n g s p h a s e  ei n b e z o g e n,  s o  d a s s  i h r e  P e r -

s p e k ti v e n v o n B e gi n n a n i n d a s F o r s c h u n g s v o r h a -

b e n  u n d  di e  G e s t al t u n g  d e r  P a ti e n t *i n n e n b e t eili -

g u n g ei nfli e ß e n. I m R a h m e n d e r Pl a n u n g s oll t e n di e 

F r a g e n n a c h d e m W a r u m, W e r, Wi e, W a n n u n d W o 

d e r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g b e a n t w o r t e t w e r d e n 

( v gl. A b b. 1 ). D a mi t b e s c h äf ti g e n si c h di e f ol g e n d e n 

K a pi t el.  

3. 1   W a r u m w e r d e 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 b e t eili g t ?

I n d e r Ei nl ei t u n g w u r d e a uf g e z ei g t, 

d a s s e s v e r s c hi e d e n e G r ü n d e d a -

f ü r  gi bt,  P ati e nt *i n n e n  a k ti v  a n 

d e r G e s t al t u n g v o n kli ni s c h e r F o r -

s c h u n g z u b et eili g e n. J e n a c h d e m 

a u s w el c h e m G r u n d P a ti e nt *i n n e n 

b et eili g t w e r d e n, k a n n di e a k ti v e B et eili g u n g s e h r u n -

t e r s c hi e dli c h u m g e s et z t w e r d e n [ 2 3, 5 2, 5 3]. V o r di e -

s e m Hi nt e r g r u n d m ü s s e n si c h F o r s c h e n d e f r ü h z ei ti g 

d a r ü b e r G e d a n k e n m a c h e n, w el c h e Zi el e si e mi t d e r 

P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g e r r ei c h e n w oll e n, b z w. w a s 

P ati e nt *i n n e n b et eili g u n g  z u  i h r e m  St u di e n v o r h a -

b e n b ei t r a g e n k a n n [1 8]. I n di e s e m Z u s a m m e n h a n g 

s oll t e  a u c h  e h rli c h  r efl e k ti e r t  w e r d e n,  w el c h e  R oll e 

g gf.  di 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 

d u r c h  F o r s c h u n g sf ö r d e r n d e  u n d  wi s s e n s c h af tli c h e 

J o u r n al s a uf di e M oti v ati o n d e r F o r s c h e n d e n f ü r P a -

ti e nt *i n n e n b et eili g u n g  h at  [ 5 2].  W e r d e n  P a ti e nt *i n -

n e n  i n  e r s t e r  Li ni e  b et eili g t,  u m  d a s  K ri t e ri u m  „ P a ti -

e nt *i n n e n b et eili g u n g “  a b h a k e n  z u  k ö n n e n,  h a t  di e s 

A u s wi r k u n g e n d a r a uf, wi e di e B et eili g u n g u m g e s et z t 

wi r d. Ei n P ati e nt *i n n e n v e r t r et e r b e ri c ht et: „[ Di e P a ti -

e nt *i n n e n b et eili g u n g i s t] n a c h m ei n e n wi e d e r h ol t e n 

E r f a h r u n g e n  al s  P ati e nt *i n n e n v e r t r et e r  i n  x  F äll e n 

wi r kli c h  n u r  ei n  „ A b h a k e n “  –  z.  B.  d u r c h  Z u s e n d u n g 

ei n e s  u nt e r s c h rif t s r eif  v o r f o r m uli e r t e n  „l et t e r  of  i n -

t e nt “. I m m e r wi e d e r h a b e i c h b ei F o r s c h u n g sf ö r d e -

r e r n v o r g e b r a c ht, d a s s m a n d e m n a c h g e h e n m u s s, 

w a s si c h d e n n t a t s ä c hli c h e r ei g n et “ ( A n o n y m ).

W e n n hi n g e g e n di e F o r s c h e n d e n si c h i h r e r Zi el e – u n d 

d a mi t  a u c h  ei n e r  I d e e  d a v o n,  mi t  w el c h e m  A n s at z 

si e  P a ti 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 et eili g e n 

w oll e n  –  b e w u s s t  si n d,  k ö n n e n  si e  di e s e  V o r s t ell u n -

g e n a n p ot e nti ell z u b et eili g e n d e P a ti e nt *i n n e n k o m -

m u ni zi e r e n. D a r a uf a uf b a u e n d k ö n n e n P a ti e nt *i n n e n 

u n d  F o r s c h e n d e  i n s  G e s p r ä c h  d a r ü b e r  k o m m e n, 

i n wi e w ei t di e Zi el e d e r F o r s c h e n d e n mi t d e n Zi el e n 

d e r P a ti e nt *i n n e n v e r ei n b a r si n d. D u r c h d e n A b gl ei c h 

d e r w e c h s el s ei ti g e n M oti v a ti o n e n u n d E r w a r t u n g e n 

k ö n n e n  p ot e nti ell e  K o nfli k t e  f r ü h z ei ti g  e r k a n nt  u n d 

di e  G r u n dl a g e  f ü r  ei n e  f ü r  b ei d e  S ei t e n  z uf ri e d e n -

s t ell e n d e Z u s a m m e n a r b ei t g e s c h af f e n w e r d e n [ 3 9].

3. 2   W e r k a n n b e t eili g t w e r d e n  

u n d wi e vi el e P a ti e n t *i n n e n 

w e r d e n b e n ö ti g t ?

Di e F r a g e, w e r b e t eili g t wi r d, b z w. 

w el c h e  P e r s p e k ti v e n  ei n b e z o g e n 

w e r d e n,  s oll t e  i m m e r  i m  K o n t e x t 

d e r  S t u di e  u n d  u n t e r  B e r ü c k si c h -

ti g u n g  d e s  Zi el s  d e r  B e t eili g u n g 

b e t r a c h t e t  w e r d e n  [ 1 8 ].  D e r  b ri ti -

s c h e B e g ri f f d e s „ P a ti e n t a n d P u bli c I n v ol v e m e n t “ 

z ei g t di e B r ei t e d e r p o t e n ti ell B e t eili g t e n a u f. „ P a -

ti e n t *i n n e n “  b e z ei c h n e t  ni c h t  n u r  P e r s o n e n,  di e 

a k t u ell  v o n  ei n e r  b e s ti m m t e n  E r k r a n k u n g  o d e r 

B e h a n dl u n g  b e t r of f e n  si n d,  o d e r  di e  i n  d e r  V e r -

g a n g e n h ei t ei n m al o d e r z u m e h r e r e n Z ei t p u n k t e n 

E r f a h r u n g mi t di e s e r E r k r a n k u n g / B e h a n dl u n g g e -

m a c h t  h a b e n.  G e m ei n t  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 u f g r u n d g e n e ti s c h e r F a k t o r e n ei n e 

e r h ö h t e  W a h r s c h ei nli c h k ei t  h a b e n,  i n  Z u k u n f t  a n 

ei n e r  b e s ti m m t e n  E r k r a n k u n g  z u  l ei d e n  o d e r  mi t 

ei n e r  B e h a n dl u n g  i n  K o n t a k t  z u  k o m m e n.  G a n z 

w ei t  g ef a s s t  k a n n  d e r  B e g ri f f  „ P a ti e n t *i n n e n “ 

Mi t gli e d e r  d e r  B e v öl k e r u n g  ( B ü r g e r *i n n e n )  b e -

z ei c h n e n, di e p o t e n ti ell e r k r a n k e n u n d b e h a n d el t 

w e r d e n k ö n n t e n [ 2 9 ]. A b h ä n gi g v o m F o r s c h u n g s -

p r oj e k t u n d d e n Zi el e n k a n n e s a u c h si n n v oll s ei n 

P a ti e n t *i n n e n v e r t r e t e r *i n n e n,  A n g e h ö ri g e,  B e -

t r e u e n d e  o d e r  a n d e r e  n a h e s t e h e n d e  P e r s o n e n 

v o n  B e t r of f e n e n  z u  b e t eili g e n  ( s.  A u s f ü h r u n g e n 

w ei t e r u n t e n i n di e s e m K a pi t el ) [ 5 4 ]. F o r s c h e n d e 

s oll t e n d a h e r v o r B e gi n n d e r P a ti e n t *i n n e n b e t eili -

g u n g Ei n- u n d A u s s c hl u s s k ri t e ri e n wi e e t w a Al t e r, 

G e s c hl e c h t,  d e m o g r a p hi s c h e  M e r k m al e  u n d  A r t 

d e r E r k r a n k u n g f ü r i h r e Zi el g r u p p e d efi ni e r e n. Di e 
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K ri t e ri e n  s oll t e n  ni c h t  z u  s t r e n g  g ef a s s t  w e r d e n, 

u m  ni c h t  G ef a h r  z u  l a u f e n,  z u  w e ni g e  P a ti e n t *i n -

n e n r e k r u ti e r e n z u k ö n n e n. F ol g e n d e F r a g e n k ö n -

n e n z u r O ri e n ti e r u n g di e n e n: 

 W el c h e  Zi el e  h a t  di e  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g 

u n d w el c h e A u f g a b e n e r g e b e n si c h d a r a u s ?

 W el c h e n  E r f a h r u n g s hi n t e r g r u n d  s oll t e n  di e  P a -

ti e n t *i n n e n  h a b e n  ( b s p w.  E r f a h r u n g  mi t  ei n e r 

b e s ti m m t e n  E r k r a n k u n g,  kli ni s c h e r  F o r s c h u n g 

u s w. ) ? 

 W el c h e  K o m p e t e n z e n  s oll t e n  di e  P a ti e n t *i n n e n 

mi t b ri n g e n ? B z w. w el c h e K o m p e t e n z e n m ü s s e n 

si e z u B e gi n n d e r B e t eili g u n g e r w e r b e n ? B r a u c h t 

e s z. B. V o r wi s s e n z u kli ni s c h e r F o r s c h u n g ?

 W el c h e  P e r s p e k ti v e n  w e r d e n  g e b r a u c h t  b z w. 

w ä r e n  r el e v a n t  f ü r  di e  G e s t al t u n g  d e s  F o r -

s c h u n g s p r oj e k t e s ?

 W el c h e  V e r a n t w o r t u n g  m ü s s e n  di e  P a ti e n t *i n -

n e n b e r ei t s ei n z u ü b e r n e h m e n ?

Ei n e  i d e al e  A n z a hl  a n  P a ti e n t *i n n e n  f ü r  di e  a k ti v e 

B e t eili g u n g gi b t e s ni c h t. Wi e vi el e P e r s o n e n b z w. 

P a ti e n t *i n n e n  a m  F o r s c h u n g s p r o z e s s  b e t eili g t 

w e r d e n h ä n g t u n t e r a n d e r e m v o n d e n v e r f ü g b a r e n 

R e s s o u r c e n  ( fi n a n zi ell e  Mi t t el,  Z ei t  u n d  P e r s o n al ), 

a b e r a u c h v o n d e r g e pl a n t e n M e t h o d e z u r B e t eili -

g u n g a b. F ü r ei n e n B ei r a t b ei s pi el w ei s e s oll t e n n u r 

s o  vi el e  P a ti e n t *i n n e n  a u s g e w ä hl t  w e r d e n,  d a s s 

ei n e U n t e r h al t u n g all e r T eil n e h m e n d e n p r o bl e ml o s 

m ö gli c h  i s t.  I n  d e r  R e g el  b e s t e h e n  P a ti e n t *i n n e n -

b ei r ä t e a u s 6- 1 4 P a ti e n t *i n n e n [ 5 5 ]. 

G r u n d s ä t zli c h  s oll t e n  m ö gli c h s t  vi el e  P a ti e n t *i n -

n e n b z w. Mi t gli e d e r d e r Ö f f e n tli c h k ei t ei n b e z o g e n 

w e r d e n, u m ei n e g r ö ß e r e Di v e r si t ä t d e r P e r s p e k ti -

v e n z u e r r ei c h e n. A u ß e r d e m k a n n e s v o r k o m m e n, 

d a s s  P a ti e n t *i n n e n  b ei  T e r mi n e n  v e r hi n d e r t  si n d 

o d e r  d a s  P r oj e k t  a u s  p ri v a t e n  o d e r  g e s u n d h ei tli -

c h e n G r ü n d e n v e rl a s s e n m ü s s e n [ 5 6 ].

A u c h di e k ö r p e rli c h e u n d g ei s ti g e Fi t n e s s d e r B e -

t eili g t e n s pi el t ei n e R oll e b ei d e r Pl a n u n g, wi e vi e -

l e  P e r s o n e n  b e t eili g t  w e r d e n  k ö n n e n  u n d  s oll e n. 

S p e zi ell e  k o g ni ti v e  o d e r  k ö r p e rli c h e  B e d ü r f ni s s e 

d u r c h  K r a n k h ei t  o d e r  B e hi n d e r u n g  e r h ö h e n  d e n 

U n t e r s t ü t z u n g s b e d a r f  d e r  T eil n e h m e r *i n n e n.  Di e s 

s oll t e a b e r ni c h t d a z u f ü h r e n, d a s s di e s e P e r s o n e n 

ni c h t b e t eili g t w e r d e n, d a mi t i h n e n wi c h ti g e P e r -

s p e k ti v e n  v e rl o r e n  g e h e n  w ü r d e n.  I n  s ol c h e n  F äl -

l e n  k a n n  i n  B e t r a c h t  g e z o g e n  w e r d e n,  u n t e r s t ü t-

z e n d  P a ti e n t *i n n e n v e r t r e t e r *i n n e n,  A n g e h ö ri g e, 

B e t r e u e r *i n n e n  o d e r  a n d e r e  n a h e s t e h e n d e  P e r -

s o n e n  d e s / d e r  B e t r of f e n e n  z u  b e t eili g e n.  B s p w. 

P e r s o n e n  mi t  ( f o r t g e s c h ri t t e n e r )  D e m e n z.  f ü hl e n 

si c h  m ei s t  w o hl e r  u n d  si c h e r e r,  w e n n  ei n e  n a h e -

s t e h e n d e P e r s o n si e b ei d e r B e t eili g u n g b e gl ei t e t. 

Si e  k ö n n e n  e m o ti o n al e  U n t e r s t ü t z u n g  l ei s t e n  u n d 

di e  K o m m u ni k a ti o n  u n t e r s t ü t z e n,  d e n n  ei n e  p e r -

s ö nli c h e  A n s p r a c h e  g eli n g t  n a h e s t e h e n d e n  P e r -

s o n e n i n d e r R e g el b e s s e r [ 5 7 ]. B ei m Ei n b e z u g v o n 

P a ti e n t *i n n e n v e r t r e t e r *i n n e n,  A n g e h ö ri g e n  u n d 

B e t r e u e n d e n  b e s t e h t  all e r di n g s  d a s  Ri si k o,  d a s s 

di e  S ti m m e  d e s / d e r  B e t r of f e n e n  u n t e r g e h t  u n d 

A n g e h ö ri g e  o d e r  B e t r e u e n d e  vi el m e h r  i h r e  ei g e -

n e M ei n u n g ei n b ri n g e n, s t a t t di e P e r s p e k ti v e d e s /

d e r B e t r of f e n e n z u v e r t r e t e n. B ei b e s ti m m t e n ( v ul -

n e r a bl e n )  Zi el g r u p p e n  s oll t e  i n  B e t r a c h t  g e z o g e n 

w e r d e n  di e  B e t eili g u n g  v o n  S o zi al a r b ei t e r *i n n e n, 

P fl e g e n d e n, P s y c h ol o g *i n n e n, Ä r z t *i n n e n, P ä d a g o -

g *i n n e n,  Ü b e r s e t z e r *i n n e n  o d e r  a n d e r e n  B e r u f s -

g r u p p e n  b e gl ei t e n z u l a s s e n. E s s oll t e a b e r k ri ti s c h 

r efl e k ti e r t  w e r d e n,  w el c h e  V o r-  u n d  N a c h t eil e  mi t 

d e r B e t eili g u n g w ei t e r e r P e r s o n e n v e r b u n d e n si n d.

3. 2. 1 Di v e r si t ä t u n d R e p r ä s e n t a ti vi t ä t  

B ei  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  s oll t e n  P a ti e n t *i n -

n e n  mi t  v e r s c hi e d e n e n  Hi n t e r g r ü n d e n  i n  d a s  F o r -

s c h u n g s v o r h a b e n  ei n b e z o g e n  w e r d e n.  F o r s c h e n -

d e  f r a g e n  of t,  wi e  si e  si c h e r s t ell e n  k ö n n e n,  d a s s 

A b bil d u n g 2: Pl a n f ü r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g ( ei g e n e D a r s t ell u n g )

W a r u m ? W e r ? Wi e ? W a n n ? W o ?



| 1 8  

di e  P e r s o n e n,  di e  si e  ei n b e zi e h e n,  " r e p r ä s e n t a ti v" 

si n d.  B ei  d e r  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  g e h t  e s  al -

l e r di n g s ni c h t d a r u m ei n e r e p r ä s e n t a ti v e S ti c h p r o-

b e z u r e k r u ti e r e n. E s w ä r e u nf ai r v o n P a ti e n t *i n n e n, 

di e k ei n e f o r m al e F u n k ti o n al s P a ti e n t *i n n e n v e r t r e -

t e r *i n n e n  h a b e n,  z u  e r w a r t e n,  d a s s  si e  di e  Si c h t 

v o n a n d e r e n P e r s o n e n mi t ei n e m ä h nli c h e n K r a n k -

h ei t s hi n t e r g r u n d r e p r ä s e n ti e r e n k ö n n e n [ 2 5 ]. Vi el -

m e h r  g e h t  e s  u m  di e  Ei n b e zi e h u n g  u n t e r s c hi e d -

li c h e r  P e r s p e k ti v e n,  u m  a u f  di e  Vi el f al t  g el e b t e r 

E r f a h r u n g e n  z u r ü c k g r ei f e n  z u  k ö n n e n.  Di e  Di v e r -

si t ä t  b e zi e h t  si c h  n e b e n  F a k t o r e n  wi e  Al t e r,  G e -

s c hl e c h t u n d s o zi o ö k o n o mi s c h e m S t a t u s a u c h a u f 

d e n  b e r u fli c h e n  b z w.  f a c hli c h e n  Hi n t e r g r u n d,  di e 

p e r s ö nli c h e n  K o m p e t e n z e n,  di e  E r f a h r u n g e n  mi t 

F o r s c h u n g u n d di e Vi el f al t a n E r f a h r u n g e n mi t d e r 

t h e m a ti si e r t e n  E r k r a n k u n g  b z w.  B e h a n dl u n g.  D a -

h e r i s t e s si n n v oll n a c h d e m P ri n zi p d e s „ p u r p o si v e 

s a m pli n g “  ( Zi el s ti c h p r o b e )  v o r z u g e h e n,  al s o  di e 

T eil n e h m e r *i n n e n a u s z u w ä hl e n, di e d e n h ö c h s t e n 

E r k e n n t ni s g e wi n n v e r m u t e n l a s s e n [ 1 8, 5 8 ]. B ei d e r 

g e zi el t 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 k ti v e n 

s oll t e n  a u c h  Mi t gli e d e r  b e n a c h t eili g t e r  G r u p p e n 

b e r ü c k si c h ti g t  w e r d e n,  d a  si e  b e s o n d e r e  E r f 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 a ti e n t *i n n e n u n t e r s c h ei d e n [ 2 9, 5 9 ]. 

Ei n  P r o bl e m  i n  d e r  U m s e t z u n g  v o n  P a ti e n t *i n n e n-

b e t eili g u n g  si n d  S el e k ti o n s ef f e k t e:  A u f  G r u n d  d e r 

P r a k ti k a bili t ä t  w e r d e n  b ei  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g 

m ei s t  s el b s t s el e k ti e r t e  F r ei willi g e  ei n b e z o g e n;  di e 

Di v e r si t ä t  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 h t  n ot-

w e n di g e r w ei s e  a b g e bil d e t  [ 1 0 ].  Z u  d e n  t e n d e n zi ell 

s el t e n e r  b e t eili g t e n  G r u p p e n  g e h ö r e n  b s p w.  e t h-

ni s c h e  Mi n d e r h ei t e n,  A r b ei t sl o s e  u n d  S o zi al-  o d e r 

Bil d u n g s b e n a c h t eili g t e,  All ei n e r zi e h e n d e,  B e hi n-

d e r t e u n d Äl t e r e. Di e b ri ti s c h e E x p e r t *i n n e n g r u p p e 

I N V O L V E  s e t z t  d e m  of t m al s  b e n u t z t e n  B e g ri f f  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 ri f f d e r 

„l ei c h t 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 e t o n e n, d a s s e s ni c h t di e P e r s o n e n 

si n d,  di e  si c h  ei n e r  B e t eili g u n g  e n t 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-

ni t y  of t m al s  ( g gf.  u n b e a b si c h ti g t )  a u s g e s c hl o s s e n 

w e r d e n  [ 6 0 ].  I h r e  B e t eili g u n g  wi r d  d u r c h  v e r s c hi e-

d e n e F a k t o r e n li mi ti e r t, wi e z u m B ei s pi el [ 6 0 ] :

 m a n g el n d e B a r ri e r ef r ei h ei t ( 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 ei t e n  ( z.  B.  k ei n e  M ö gli c h -

k ei t e n A uf w e n d u n g e n f ü r B et eili g u n g a u s z ul e g e n 

u n d e r s t i m N a c h g a n g a b z u r e c h n e n )

 k ul t 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 ul t u r wi r d 

al s ‚ M y s t e ri u m’ w a h r g e n o m m e n ) 

 W e r t e u n d Ei n s t ell u n g e n ( z. B. G e s u n d h ei t s v e r -

s t ä n d ni s  p a s s t  ni c h t  z u m  F o r s c h u n g s a n s a t 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 o ti 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 s t v e r t r a u e n, P e r s o n e n t r a u e n 

si c h  ni c h t  t eil z u n e h m e n;  m ei n e n,  ni c h t s  z u  s a -

g e n z u h a b e n )

 k o g ni ti v e F ä hi g k ei t e n ( z. B. P e r s o n e n mi t 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 et r a u t )

U m  di e s e  B a r ri e r e n  l a n g f ri s ti g  a b z u b a u e n  u n d 

di e  B e t eili g u n g  di v e r s e r  P e r s p e k ti v e n  z u  f ö r d e r n, 

b r a u c h t  e s  di e  B e r ei t s c h af t  d e r  F o r s c h u n g s c o m -

m u ni t y  i h r e  K ul t u r  z u  v e r ä n d e r n,  i h r e  S t r u k t u r e n 

z u  öf f n e n  u n d  si c h  a u f  fl e xi bl e  u n d  i n n o v a ti v e  A r -

b ei t s w ei s e n  ei n z ul a s s e n  [ 6 0 ].  I n  d e r  Pl a n u n g  v o n 

P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g s oll t e b e w u s s t r efl e k ti e r t 

w e r d e n,  o b  e s  B e v öl k e r u n g s g r u p p e n  gi b t,  d e r e n 

B e t eili g u n g  si n n v oll  w ä r e,  di e  a b e r  e v e n t u ell  ni c h t 

„ a u t o m a ti s c h “  b e t eili g t  w e r d e n.  O f t  si n d  e s  g u t 

u m s e t z b a r e  V e r ä n d e r u n g e n,  wi e  di e  N u t z u n g  ei -

n e s  b a r ri e r ef r ei e n  O r t e s  i n  V e r bi n d u n g  mi t  d e r 

K o m m u ni k a ti o n  d e r  B a r ri e r ef r ei h ei t,  di e  e s  w ei t e -

r e n B e v öl k e r u n g s g r u p p e n e r m ö gli c h e n, i h r e P e r s -

p e k ti v e i n di e F o r s c h u n g ei n z u b ri n g e n. I m F ol g e n -

d e n si n d ei n p a a r I d e e n, u m di v e r s e P e r s p e k ti v e n 

ei n b e zi e h e n z u k ö n n e n:

 V ul n e r a bl e u n d m a r gi n ali si e r t e G r u p p e n w e r d e n 

h ä u fi g i g n o ri e r t. U m di e s e G r u p p e z u e r r ei c h e n, 

m u s s di e R e k r u ti e r u n g g e zi el t i m j e w eili g e n S e t -

ti n g b e t ri e b e n w e r d e n. 

 B e r u f s t ä ti g e  P e r s o n e n  si n d  m ei s t  s t a r k  a n d e r -

w ei ti g  ei n g e b u n d e n  u n d  h a b e n  w e ni g e r  Z ei t. 

U m  di e s e  G r u p p e  z u  e r r ei c h e n,  k ö n n e n  z u m 

B ei s pi el Tr ef f e n z u R a n d z ei t e n o d e r a n W o c h e n -

e n d e n  i n  K o m bi n a ti o n  mi t  e n tl a s t e n d e n  M a ß -

n a h m e n,  wi e  Ki n d e r b e t r e u u n g,  Tr ef f e n  z u  H a u -

s e,  E n t s c h ä di g u n g e n  f ü r  V e r di e n s t a u s f äll e,  e t c. 

a n g e b o t e n w e r d e n.

 P e r s o n e n  mi t  k ö r p e rli c h e n  o d e r  g ei s ti g e n  Ei n -

s c h r ä n k u n g e n  b e n ö ti g e n  i n  d e r  R e g el  U n t e r -

s t ü t z u n g, u m z u Tr ef f e n z u g el a n g e n u n d / o d e r 

a n  Tr ef f e n  t eil n e h m e n  z u  k ö n n e n.  Di e  i h n e n  i m 

All t a g z u r V e r f ü g u n g s t e h e n d e n L ei s t u n g e n si n d 

f ü r  g e w ö h nli c h  ni c h t  s o  u mf a n g r ei c h,  d a s s  si e 

f ü r  z u s ä t zli c h e  T ä ti g k ei t e n  ( wi e  P a ti e n t *i n n e n -

b e t eili g u n g )  a u s r ei c h e n.  Hi e r  k ö n n t e  di e  Fi n a n -

zi e r u n g w ei t e r e r U n t e r s t ü t z u n g sl ei s t u n g e n h el -

f e n. 
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  B ei  Mi n d e rj ä h ri g e n  m ü s s e n  di e  S o r g e b e r e c h-

ti g t e n  i h r e  Ei n willi g u n g  e r t eil t  h a b e n.  B ei  ni c h t 

ei n willi g u n g sf ä hi g e n  E r w a c h s e n e n  ( z.  B.  D e-

m e n z k r a n k e n,  P a ti e n t *i n n e n  mi t  p s y c hi s c h e n 

E r k r a n k u n g e n )  e n t s c h ei d e t  d e r / di e  B e t r e u e r *i n 

ü b e r  di e  B e t eili g u n g.  N a t ü rli c h  s oll t e n  i n  j e d e m 

F all a u c h di e Mi n d e rj ä h ri g e n b z w. di e ni c h t ei n wil-

li g u n g sf ä hi g e n E r w a c h s e n e n g ef r a g t w e r d e n, o b 

si e si c h b e t eili g e n w oll e n [ 61 ].

3. 2. 2  Wi e k ö n n e n P a ti e n t *i n n e n f ü r di e  

 P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g e r r ei c h t  

  w e r d e n u n d w el c h e U n t e rl a g e n w e r -

d e n b e n ö ti g t ?

Di e W a hl d e r R e k r u ti e r u n g s m e t h o d e s oll t e si c h a n 

d e n C h a r a k t e ri s ti k a d e r Zi el g r u p p e o ri e n ti e r e n, u m 

m ö gli c h s t  vi el e  P e r s o n e n  z u  e r r ei c h e n.  S o  ei g n e n 

si c h A n z ei g e n o d e r A u f r u f e i n d e n s o zi al e n M e di e n 

e h e r u m ei n e j ü n g e r e Zi el g r u p p e z u e r r ei c h e n. Äl t e -

r e P a ti e n t *i n n e n hi n g e g e n si n d v e r m u tli c h l ei c h t e r 

d u r c h A n z ei g e n i n P ri n t m e di e n z u e r r ei c h e n. D a mi t 

di e R e k r u ti e r u n g v o n P a ti e n t *i n n e n ei n E r f ol g wi r d, 

k a n n e s hil f r ei c h s ei n, U n t e r s t ü t z u n g v o n Ei n z el p e r -

s o n e n,  P a ti e n t *i n n e n o r g a ni s a ti o n e n,  S el b s t hil f e -

g r u p p e n, N e t z w e r k e n u n d / o d e r Ei n ri c h t u n g e n ei n -

z u h ol e n, di e i n e n g e r e m K o n t a k t z u d e n g e s u c h t e n 

P a ti e n t *i n n e n s t e h e n u n d ü b e r s p e zi fi s c h e s Wi s s e n 

di e s e r Zi el g r u p p e n v e r f ü g e n. Mi t i h r e r Hil f e k ö n n e n 

I nf o r m a ti o n e n  l ei c h t e r  w ei t e r g el ei t e t  [ 1 8,  6 2,  6 3 ] 

u n d E n t s c h ei d u n g e n ü b e r di e A n z a hl, Ei n- u n d A u s -

s c hl u s s k ri t e ri e n, Di v e r si t ä t u n d A n s p r a c h e / G e wi n -

n u n g d e r P a ti e n t *i n n e n di s k u ti e r t u n d a b g e w o g e n 

w e r d e n.  Di e s e  S t r a t e gi e  ei g n e t  si c h  a u c h  g u t  f ü r 

di e  R e k r u ti e r u n g  v o n  v ul n e r a bl e n  o d e r  b e n a c h -

t eili g t e n  G r u p p e n  [ 6 3 ].  B ei  d e r  R e k r u ti e r u n g  v o n 

P a ti e n t *i n n e n  ü b e r  P a ti e n t *i n n e n o r g a ni s a ti o n e n 

u n d  S el b s t hil f e g r u p p e n  k a n n  si c h  ei n  U n t e r s c hi e d 

i n  d e r  P e r s p e k ti v e  e r g e b e n.    P a ti e n t *i n n e n v e r t r e-

t e r *i n n e n  o d e r  a u c h  „ D o p p el t- Q u ali fi zi e r t e “  v e r f ü -

g e n  d u r c h  i h r e n  b e r u fli c h e n  Hi n t e r g r u n d  mi t u n t e r 

b e r ei t s ü b e r di e b e n ö ti g t e n m e t h o di s c h e n K o m p e -

t e n z e n.  

I m  F ol g e n d e n  fi n d e t  si c h  ei n e  e x e m pl a ri s c h e 

A u s w a hl a n S t r a t e gi e n, u m P a ti e n t *i n n e n u n d Mi t -

gli e d e r d e r Ö f f e n tli c h k ei t f ü r P a ti e n t *i n n e n b e t ei -

li g u n g z u r e k r u ti e r e n [ 1 8, 5 4, 5 6 ]:

 A u s h a n g  i n  ö r tli c h e n  ä r z tli c h e n  P r a x e n,  W a r -

t e r ä u m e n,  Bi bli o t h e k e n,  Fi t n e s s s t u di o s,  E m p -

f a n g s- b e r ei c h e n v o n S o zi al di e n s t e n o d e r a n öf-

f e n tli c h e n Pl ä t z e n

 di r e k t e A n s p r a c h e ü b e r Ä r z t *i n n e n, T h e r a p e u t *i n -

n e n, et c.

 A n z ei g e i n Z ei t u n g, R a di o, T V

 s o zi al e M e di e n ( z. B. T wi t t e r, F a c e b o o k )

 I nt e r n et pl a t tf o r m e n o d e r F o r e n 

 S el b s t hilf e g r u p p e n u n d P a ti e nt *i n n e n o r g a ni s a ti o -

n e n

 G e s u n d h ei t s di e n s t e, G e m ei n d e g r u p p e n, M e s s e n

 S c h n e e b all v e r f a h r e n  ü b e r  ( p e r s ö nli c h e )  N et z -

w e r k e, et c.

B ei  d e r  A n s p r a c h e  s oll t e  W e r t  d a r a u f  g el e g t  w e r-

d e n, d e n p ot e n ti ell B e t eili g t e n ei n e n g u t e n Ei n d r u c k 

d a v o n  z u  g e b e n,  u m  w a s  e s  b ei  d e r  B e t eili g u n g 

g e h t.  Of t m al s  wi r d  „ ( a k ti v e )  P a ti e n t *i n n e n b e t ei-

li g u n g  a n  kli ni s c h e n  S t u di e n “  mi s s v e r s t a n d e n  al s 

„ T eil n a h m e  al s  S t u di e n t eil n e h m e r *i n  a n  kli ni s c h e n 

S t u di e n “. A u c h i s t e s wi c h ti g i n d e r A n s p r a c h e d e u t-

li c h z u m a c h e n, d a s s e s si c h u m ei n s e ri ö s e s P r oj e k t 

h a n d el t,  i n s b e s o n d e r e  w e n n  di e  A n s p r a c h e  ü b e r 

u n p e r s ö nli c h e  A n n o n c e n  i n  F o r e n  o d e r  ü b e r  Fl u g-

bl ä t t e r e r f ol g t.

G e n e r ell s oll t e n P a ti e n t *i n n e n u mf a s s e n d ü b e r d a s 

F o r s c h u n g s v o r h a b e n  u n d  i h r e  A u f g a b e n  d a ri n  i n-

f o r mi e r t  w e r d e n.  Ei n  g u t e s  V o r g e h e n  i s t  e s,  i n  d e r 

e r s t e n  A n s p r a c h e  di e  wi c h ti g s t e n  I nf o r m a ti o n e n 

m ü n dli c h z u v e r mi t t el n u n d a u sf ü h rli c h e s c h ri f tli c h e 

I nf o r m a ti o n s m a t e ri ali e n b e r ei t z u s t ell e n, di e di e t eil-

n e h m e n d e n P a ti e n t *i n n e n b e h al t e n u n d b ei B e d a r f 

j e d e r z ei t n a c hl e s e n k ö n n e n. Ei n I nf o r m a ti o n s s c h r ei-

b e n s oll t e f ol g e n d e P u n k t e b ei n h al t e n [ 61, 6 2 ]:

 Ti t el  u n d  K u r z d a r s t ell u n g  d e s  F o r s c h u n g s v o r h a -

b e n s u n d s ei n e r Zi el e 

 I n s ti t u ti o n i n kl u si v e A n s p r e c h p a r t n e r *i n n e n 

 Z w e c k u n d Zi el e d e r B et eili g u n g

 G r ü n d e b z w. d e r N u t z e n, w e s h al b di e B et eili g u n g 

f ü r P a ti e nt *i n n e n v o n I nt e r e s s e s ei n k ö n nt e

 Ei n- u n d A u s s c hl u s s k ri t e ri e n f ü r di e B et eili g u n g

 A nf o r d e r u n g e n,  A uf g a b e n / R oll e n b e s c h r ei b u n g 

all e r B et eili g t e n 

 A r t  b z w.  M et h o d e  d e r  B et eili g u n g  ( z.  B.  F o k u s -

g r u p p e n ) 

 Hi n w ei s e, w el c h e n Ei nfl u s s / N u t z e n di e B et eili g u n g 

h a b e n k a n n ( a uf di e St u di e, i h r e Di s s e mi n a ti o n, di e 

B et eili g t e n, et c. )

 I nf o r m a ti o n e n  z u  A n z a hl,  D a u e r  u n d  O r t  d e r  g e-

pl a nt e n Si t z u n g e n

 I nf o r m a ti o n e n z u m U m g a n g mi t p e r s ö nli c h e n D a-

t e n d e r b et eili g t e n P a ti e nt *i n n e n

 Hi n w ei s e,  o b  ei n e  A uf w a n d s e nt s c h ä di g u n g  g e -

z a hl t wi r d o d e r a nf all e n d e K o s t e n f ü r z. B. R ei s e n 

ü b e r n o m m e n w e r d e n
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B ei  d e r  E r s t ell u n g  v o n  I nf o r m a ti o n s m a t e ri ali e n 

m u s s b e a c h t e t w e r d e n, d a s s z. B. d a s V e r s t ä n d ni s 

d u r c h  b e s ti m m t e  k o g ni ti v e  S t ö r u n g e n  b ei  Ei n z el -

p e r s o n e n ei n g e s c h r ä n k t s ei n k a n n o d e r d a s s I nf o r -

m a ti o n e n  ü b e r  d a s  F o r s c h u n g s v o r h a b e n  a u f g r u n d 

v o n s e n s o ri s c h e n, k o g ni ti v e n u n d m ot o ri s c h e n V e r-

ä n d e r u n g e n  e v e n t u ell  i n  ei n e m  a n d e r e n  F o r m a t 

p r ä s e n ti e r t  w e r d e n  m ü s s e n.  J e  n a c h d e m  w el c h e 

Ei n s c h r ä n k u n g e n  v o rli e g e n,  k ö n n e n  s c h ri f tli c h e  I n-

f o r m a ti o n e n  b s p w.  i n  ei nf a c h e  S p r a c h e  ü b e r s e t z t, 

mi t  g r o ß e r  S c h ri f t  g e s c h ri e b e n  o d e r  i n  Bli n d e n-

s c h ri f t g e d r u c k t w e r d e n [ 1 8, 6 4 ]. B ei Ki n d e r n k ö n n e n 

Ill u s t r a ti o n e n  u n d  Bil d e r  a n g e b r a c h t  s ei n.  E v e n t u ell 

k ö n n e n I nf o r m a ti o n e n a u c h a u f g e n o m m e n u n d al s 

C D, M P 3 o d e r Vi d e o ü b e r mi t t el t w e r d e n.

Di e P a ti e n t *i n n e n s oll t e n i n k ei n e m F all D r u c k o d e r 

Z w a n g z u r B e t eili g u n g v e r s p ü r e n [ 61 ]. W e n n ei n / e 

P a ti e n t *i n  s ei n e /i h r e  B e r ei t s c h af t  z u r  B e t eili g u n g 

a m F o r s c h u n g s v o r h a b e n e r kl ä r t h a t, s oll t e d e u tli c h 

w e r d e n, d a s s s ei n /i h r B ei t r a g u n d E n g a g e m e n t b e -

g r ü ß t wi r d [ 6 2 ], di e T eil n a h m e a b e r j e d e r z ei t o h n e 

A n g a b e v o n G r ü n d e n b e e n d e t w e r d e n k a n n. 

A n s c hli e ß e n d  s oll t e  di e  Ei n willi g u n g  d e s / d e r  P a ti -

e n t *i n  i n  ei n e r  B e t eili g u n g s e r kl ä r u n g  f e s t g e h al t e n 

w e r d e n. Mi t d e r U n t e r z ei c h n u n g ei n e r B e t eili g u n g s -

e r kl ä r u n g  s ti m m t  d e r / di e  P a ti e n t *i n  ei n e r  F o r -

s c h u n g s b e t eili g u n g  z u  u n d  e rl a u b t  di e  E r h e b u n g 

u n d  V e r a r b ei t u n g  p e r s o n e n b e z o g e n e r  D a t e n,  di e 

f ü r  di e  T eil n a h m e  a n  d e r  F o r s c h u n g s b e t eili g u n g 

n o t w e n di g si n d. E s i s t n o t w e n di g di e Z u s ti m m u n g 

s c h ri f tli c h  ei n z u h ol e n,  u m  Mi s s v e r s t ä n d ni s s e  z u 

ei n e m  s p ä t e r e n  Z ei t p u n k t  z u  v e r m ei d e n.  S c h ri f tli -

c h e  V e r ei n b a r u n g e n  k ö n n e n  v o n  p o t e n ti ell  B e t ei -

li g t e n al s s e h r f o r m al u n d b ü r o k r a ti s c h a n g e s e h e n 

w e r d e n u n d d a h e r mi t u n t e r ei n Hi n d e r ni s f ü r ei n e 

e r f ol g r ei c h e  B e t eili g u n g  d a r s t ell e n  [ 6 2 ].  D a r ü b e r 

hi n a u s i s t e s si n n v oll, b e t eili g t e P a ti e n t *i n n e n z u B e -

gi n n z u bi t t e n ei n e E r kl ä r u n g m ö gli c h e r I n t e r e s s e n -

k o nfli k t e  a b z u g e b e n,  u m  e v e n t u ell e  B e ei nfl u s s u n -

g e n of f e n z u l e g e n u n d b e r ü c k si c h ti g e n z u k ö n n e n.

I n s g e s a m t  l ä s s t  si c h  f e s t h al t e n,  d a s s  d e r  A u f-

w a n d  z u r  G e wi n n u n g  v o n  B e t eili g t e n  h o c h  s ei n 

k a n n u n d ni c h t u n t e r s c h ä t z t w e r d e n s oll t e.

E r f a h r u n g e n a u s I N V O L V E- Cli n

Ü b e r  b e s t e h e n d e  K o o p e r a ti o n e n  d e s  I n s ti t u t s  f ü r  P u bli c  H e al t h  u n d  P fl e g ef o r s c h u n g  (I P P )  w u r d e  d e r 

K o n t a k t z wi s c h e n d e m I N V O L V E- Cli n- P r oj e k t t e a m u n d P e r s o n e n i n d e r L ei t u n g s e b e n e v o n P fl e g e h ei m e n 

i n B r e m e n h e r g e s t ell t. Vi a E- M ail h a b e n di e s e P e r s o n e n ei n A n s c h r ei b e n e r h al t e n, i n d e m si e ü b e r d a s P r o-

j e k t u n d d e n g e pl a n t e n A bl a u f i nf o r mi e r t w u r d e n. Di e L ei t u n g e n z w ei e r B r e m e r P fl e g e h ei m e h a b e n ei n e r 

T eil n a h m e  a m  P r oj e k t  z u g e s ti m m t  u n d  d a s  P r oj e k t t e a m  b ei  d e r  R e k r u ti e r u n g  v o n  P a ti e n t *i n n e n  u n t e r -

s t ü t z t. A n h a n d v o r a b d efi ni e r t e r Ei n- u n d A u s s c hl u s s k ri t e ri e n w u r d e n P a ti e n t *i n n e n v o n d e r P fl e g e di e n s t -

l ei t u n g o d e r d e m P fl e g e p e r s o n al a n g e s p r o c h e n. Di e a n ei n e r P r oj e k t t eil n a h m e i n t e r e s si e r t e n P a ti e n t *i n-

n e n w u r d e n v o n z w ei Wi s s e n s c h af tl e ri n n e n a u s d e m P r oj e k t t e a m, di e s p ä t e r a u c h di e B ei r a t s t r ef f e n mi t 

d e n P a ti e n t *i n n e n o r g a ni si e r t u n d m o d e ri e r t h a b e n, b e s u c h t. I n p e r s ö nli c h e n Ei n z el g e s p r ä c h e n w u r d e n 

di e  P a ti e n t *i n n e n  ü b e r  Zi el e  u n d  I n h al t e  d e s  P r oj e k t s  s o wi e  di e  R oll e n  d e r  b e t eili g t e n  P e r s o n e n  m ü n d -

li c h  a u f g e kl ä r t.  Z u d e m  w u r d e  d e n  P a ti e n t *i n n e n  s c h ri f tli c h e s  I nf o r m a ti o n s m a t e ri al  z u m  P r oj e k t  a u s g e-

h ä n di g t, d a s v o r a b v o n ei n e m B e r a t u n g s- u n d Ü b e r s e t z u n g s b ü r o i n ei nf a c h e S p r a c h e ü b e r s e t z t u n d i n 

G r o ß b u c h s t a b e n  g e d r u c k t  w u r d e.  L e t z tli c h  h a b e n  1 3  B e w o h n e r *i n n e n  a u s  z w ei  B r e m e r  P fl e g e h ei m e n 

ei n e r T eil n a h m e z u g e s ti m m t u n d w u r d e n i n di e P a ti e n t *i n n e n b ei r ä t e ei n g e s c hl o s s e n. F ü r p o t e n ti ell e B e -

t eili g t e mi t f o r t g e s c h ri t t e n e r D e m e n z, di e si c h ni c h t s el b s t a r ti k uli e r e n k o n n t e n, s oll t e n A n g e h ö ri g e di e s e r 

P a ti e n t *i n n e n ei n g e s c hl o s s e n w e r d e n, u m d e r e n P e r s p e k ti v e z u v e r t r e t e n. D a di e A n g e h ö ri g e n z u w ei t 

e n t f e r n t w o h n t e n, b e r u f s t ä ti g w a r e n, s el b s t e r k r a n k t o d e r a n d e r e p ri v a t e V e r pfli c h t u n g e n h a t t e n, w a r e s 

ni c h t m ö gli c h, A n g e h ö ri g e v o n M e n s c h e n mi t D e m e n z f ü r di e B e t eili g u n g a m B ei r a t z u g e wi n n e n. 

S c h ri f tli c h e s I nf o r m a ti o n s m a t e ri al i s t wi c h ti g, d a mi t T eil n e h m e r *i n n e n j e d e r z ei t n a c hl e s e n k ö n n e n, w a s 

di e Zi el e, I n h al t e u n d A bl ä u f e d e s P r oj e k t s si n d, w e r b e t eili g t i s t u n d w a s di e A u f g a b e n b z w. R oll e n d e r 

b e t eili g t e n P e r s o n e n si n d. O b w o hl d a s I nf o r m a ti o n s m a t e ri al i n G r o ß b u c h s t a b e n g e d r u c k t u n d i n l ei c h t e 

S p r a c h e ü b e r s e t z t w u r d e, w a r e s ei ni g e n P a ti e n t *i n n e n a u f g r u n d v o n S e h s t ö r u n g e n ni c h t m ö gli c h e s z u 

l e s e n. Di e s e P a ti e n t *i n n e n si n d d a r a u f a n g e wi e s e n, d a s s A n g e h ö ri g e o d e r d a s P fl e g e p e r s o n al i h n e n di e 

I nf o r m a ti o n e n v o rl e s e n. Di e E r f a h r u n g e n a u s I N V O L V E- Cli n h a b e n g e z ei g t, d a s s d e n n o c h ni c h t all e T eil-

n e h m e r *i n n e n di e I nf o r m a ti o n s m a t e ri ali e n v oll s t ä n di g z u r K e n n t ni s g e n o m m e n h a b e n. Ei ni g e P a ti e n t *i n -

n e n h a b e n n u r T eil e g el e s e n u n d wi e d e r u m a n d e r e h a t t e n di e U n t e rl a g e n v e rl e g t o d e r k o n n t e n si c h ni c h t 

m e h r e ri n n e r n, d a s s si e s c h ri f tli c h e I nf o r m a ti o n e n b e k o m m e n h a b e n. 
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3. 2. 3  W el c h e R oll e n ü b e r n e h m e n  

 P a ti e n t *i n n e n ?

U m  z u  e n t s c h ei d e n,  w el c h e  P e r s o n e n  a m  F o r -

s c h u n g s p r o z e s s  b e t eili g t  w e r d e n  ( s oll t e n ),  i s t  e s 

hil f r ei c h  i m  R a h m e n  d e r  B e t eili g u n g s pl a n u n g  ei n e 

R oll e n b e s c h r ei b u n g  f ü r  di e  z u  B e t eili g e n d e n  z u  e r -

s t ell e n.  Ei n e  R oll e n b e s c h r ei b u n g  wi r d  a u c h  h el f e n 

P a ti e n t *i n n e n  z u  e r kl ä r e n,  w a s  v o n  i h n e n  e r w a r t e t 

wi r d, w e n n si e si c h b e t eili g e n. Ei n e s ol c h e E r kl ä r u n g 

e r h ö h t  t y pi s c h e r w ei s e  a u c h  di e  B e r ei t s c h af t,  si c h 

z u  e n g a gi e r e n  [ 1 8 ].  I n  di e s e r  R oll e n b e s c h r ei b u n g 

k ö n n e n F o r s c h e n d e b e n e n n e n, w el c h e C h a r a k t e ri s -

ti k a, K o m p e t e n z e n u n d w el c h e r B ei t r a g w ü n s c h e n s -

w e r t w ä r e n f ü r di e B e t eili g u n g b z w. di e B e t eili g t e n. 

P a ti e n t *i n n e n k ö n n e n u. a. g e b e t e n w e r d e n:  

 I d e e n  f ü r  p a ti e n t *i n n e n r el e v a n t e  F o r s c h u n g s-

t h e m e n z u n e n n e n,

 a n Si t z u n g e n t eil z u n e h m e n, i n d e n e n di e A r b ei t 

d e s  F o r s c h u n g s p r oj e k t s  g e pl a n t,  ü b e r w a c h t 

u n d ü b e r p r ü f t wi r d u n d B ei t r ä g e hi e r z u l ei s t e n,

 s p e zi fi s c h e  E r k e n n t ni s s e  a u f  d e r  G r u n dl a g e  ei -

g e n e r  E r f a h r u n g e n  ( o d e r  d e r  E r f a h r u n g e n  v o n 

P e r s o n e n,  di e  si e  b e t r e u e n / v e r t r e t e n / u n t e r -

s t ü t z e n ) i n B e z u g a u f ei n e b e s ti m m t e K r a n k h ei t 

o d e r ei n e n b e s ti m m t e n Z u s t a n d o d e r i h r e E r f a h -

r u n g e n mi t G e s u n d h ei t s di e n s t e n z u g e b e n, 

 F o r s c h e n d e n z u h el f e n, i h r e A r b ei t a u s d e r Si c h t 

ei n e r P e r s o n z u v e r s t e h e n, di e d a s F o r s c h u n g s -

t h e m a e rl e b t ( h a t ),

 b e s ti m m t e  D o k u m e n t e  z u  e r s t ell e n  o d e r  z u 

ü b e r p r ü f e n - u n d i h r e Z u g ä n gli c h k ei t f ü r ei n all -

g e m ei n e s  öf f e n tli c h e s  P u bli k u m  z u  b e u r t eil e n 

( z. B. L e s b a r k ei t, V e r s t ä n dli c h k ei t, L a y o u t ),

 I d e e n u n d B ei t r ä g e z u r R e k r u ti e r u n g o d e r W e r-

b u n g f ü r p o t e n ti ell e S t u di e n t eil n e h m e r *i n n e n z u 

n e n n e n,

 z u m  E n t w u r f  v o n  F r a g e b ö g e n  f ü r  S t u di e n t eil -

n e h m e r *i n n e n b ei z u t r a g e n,

 b ei d e r I n t e r p r e t a ti o n d e r E r g e b ni s s e z u h el f e n,

 F o r s c h u n g s e r g e b ni s s e  f ü r  di e  B e t r of f e n e n  u n d 

di e  Ö f f e n tli c h k ei t  i n  v e r s t ä n dli c h e r  S p r a c h e  z u -

g ä n gli c h z u m a c h e n,

 R ü c k m el d u n g ü b e r di e A u s wi r k u n g e n i h r e r R oll e 

i m P r oj e k t z u g e b e n [ 1 8, 6 2 ].

Di e R oll e n b z w. T ä ti g k ei t e n si n d all e r di n g s s t a r k a n 

di e  K o m pl e xi t ä t  d e s  P r oj e k t s  g e b u n d e n  u n d  ni c h t 

i m m e r u m s e t z b a r. U m F r u s t r a ti o n e n v o r z u b e u g e n, 

s oll t e kl a r g e s t ell t w e r d e n, wi e mi t d e n F o r s c h u n g s -

i d e e n d e r P a ti e n t *i n n e n u m g e g a n g e n wi r d ( b s p w. 

P r ü f u n g a u f v o r h a n d e n e E vi d e n z, A u s a r b ei t u n g ei -

n e s  ( m ö gli c h e r w ei s e  g e m ei n s a m e n )  A n t r a g s  mi t 

P a ti e n t *i n n e n (- o r g a ni s a ti o n e n )  o d e r  ei nf a c h e  I d e -

e n s a m ml u n g ).

Si n n v oll k a n n e s s ei n, s c h o n b ei d e r E r s t ell u n g d e r 

R oll e n b e s c h r ei b u n g  P a ti e n t *i n n e n  z u  R a t e  z u  zi e -

h e n u n d d e r e n P e r s p e k ti v e n u n d I d e e n z u b e r ü c k -

si c h ti g e n.  A u f b a u e n d  a u f  d e m  B e t eili g u n g s pl a n 

b z w.  d e r  R oll e n b e s c h r ei b u n g  k ö n n e n  p a s s e n d e 

P e r s o n e n  f ü r  di e  B e t eili g u n g  g e s u c h t  w e r d e n.  I n 

d e n m ei s t e n P r oj e k t e n w e r d e n P e r s o n e n b e t eili g t, 

di e  al s  „ P a ti e n t *i n “  a k t u ell  o d e r  i n  d e r  V e r g a n g e n -

h ei t E r f a h r u n g mi t d e r u n t e r s u c h t e n I n di k a ti o n g e -

m a c h t  h a b e n,  o d e r  d u r c h  b s p w.  g e n e ti s c h e  F a k -

t o r e n  ei n e  e r h ö h t e  W a h r s c h ei nli c h k ei t  h a b e n,  di e 

I n di k a ti o n  i n  Z u k u nf t  z u  e r w e r b e n.  A b h ä n gi g  v o m 

F o r s c h u n g s p r oj e k t k a n n e s a b e r a u c h si n n v oll s ei n, 

A n g e h ö ri g e, B e t r e u e n d e o d e r a n d e r e n a h e s t e h e n -

d e P e r s o n e n z u b e t eili g e n [ 5 4 ]. 

Di e  p e r s ö nli c h e n  G e s p r ä c h e  v o r  P r oj e k t b e gi n n  h a t t e n  d e n  V o r t eil,  d a s s  si c h  di e  P a ti e n t *i n n e n  u n d  di e 

F o r s c h e ri n n e n g e g e n s ei ti g k e n n e nl e r n e n k o n n t e n u n d ei n e e r s t e B a si s f ü r ei n e Z u s a m m e n a r b ei t g el e g t 

w e r d e n k o n n t e. F ü r di e F o r s c h e ri n n e n w a r d a s e r s t e Tr ef f e n z u d e m wi c h ti g, u m si c h ei n Bil d v o m Wi s s e n, 

d e n F ä hi g k ei t e n u n d Ei n s c h r ä n k u n g e n d e r P a ti e n t *i n n e n z u m a c h e n u n d i h r e B e d ü r f ni s s e z u e r f a h r e n. 

Di e P a ti e n t *i n k o n n t e n ü b e r d e n Z w e c k u n d d e n p o t e n zi ell e n N u t z e n s o wi e p o t e n zi ell e Ri si k e n d e r a k ti -

v e n B e t eili g u n g a m F o r s c h u n g s p r o z e s s a u f g e kl ä r t w e r d e n, b e v o r si e si c h f ü r o d e r g e g e n ei n e T eil n a h m e 

e n t s c hi e d e n. Di e Ei n d r ü c k e a u s d e n G e s p r ä c h e n w a r e n a u s s c hl a g g e b e n d f ü r di e Pl a n u n g u n d si n d i n di e 

U m s e t z u n g d e r B ei r a t s t r ef f e n ei n g efl o s s e n. Di e P a ti e n t *i n n e n h a t t e n d u r c h di e p e r s ö nli c h e n G e s p r ä c h e 

di e M ö gli c h k ei t F r a g e n z u m P r oj e k t z u s t ell e n. 

Di e G r ö ß e d e r B ei r ä t e mi t 6 b z w. 7 P a ti e n t *i n n e n w u r d e s o w o hl v o n d e n a n w e s e n d e n Wi s s e n s c h af tl e -

ri n n e n, wi e a u c h v o n d e n T eil n e h m e r *i n n e n al s a n g e n e h m e m pf u n d e n. I n s b e s o n d e r e di e k o g ni ti v e n u n d 

s e n s o ri s c h e n Ei n s c h r ä n k u n g e n ei ni g e r b e t eili g t e n P a ti e n t *i n n e n s t ell t e n z ei t w eili g ei n e H e r a u s f o r d e r u n g 

f ü r all e B e t eili g t e n d a r. Ei n e g r ö ß e r e Z a hl a n P a ti e n t *i n n e n h ä t t e n di e s e P r o bl e m e v e r s t ä r k t, w e s h al b di e 

G r u p p e n g r ö ß e ni c h t a u s g e w ei t e t w u r d e.



S t u di e n b ei s pi el 1: 

‘ Di g ni t y a n d r e s p e c t’: A n e x a m pl e o f s e r vi c e u s e r l e a d e r s hi p a n d c o- p r o d u c ti o n i n 
m e n t al h e al t h r e s e a r c h 

I n ei n e r 1 6- m o n a ti g e n S t u di e z u G e w al t, Mi s s b r a u c h u n d F ei n d s eli g k ei t g e g e n ü b e r N u t z e r *i n n e n p s y c h o-

s o zi al e r G e s u n d h ei t s di e n s t e i n E n gl a n d w u r d e n v e r s c hi e d e n e A n s ä t z e d e r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g ( v gl. 

T a b ell e 1 ) k o m bi ni e r t: 

 B e r a t u n g: Di e g e n e r ell e S t u di e nl ei t u n g ü b e r n a h m ei n Wi s s e n s c h af tl e r. E s w u r d e n g e m ei n s a m e A n s ä t -

z e z u r E n t s c h ei d u n g s fi n d u n g ( ei n s c hli e ßli c h D a t e n a n al y s e ) g e w ä hl t u n d ei n e P r oj e k t b e r a t u n g s g r u p -

p e ei n g e ri c h t e t.

 B e s t a n d t eil e  d e r  N u t z e r *i n n e n g el ei t e t e n  F o r s c h u n g  w a r e n:  (i )  N u t z e r *i n n e n g el ei t e t e  I n t e r vi e w s,  (ii ) 

F o k u s g r u p p e n g e s p r ä c h e d u r c h L ei s t u n g s e r b ri n g e n d e mi t I n t e r e s s e n s v e r t r e t e r *i n n e n.

 K o- P r o d u k ti o n d u r c h G e s p r ä c h e z wi s c h e n B e t r of f e n e n, L ei s t u n g s e r b ri n g e n d e n, p oli ti s c h e n E n t s c h ei -

d u n g s t r ä g e r n u n d F o r s c h e n d e n i n r e al e n u n d vi r t u ell e n R ä u m e n ( T wi t t e r C h a t R o o m s ) u n d ei n e r a b -

s c hli e ß e n d e n s e n si bili si e r e n d e n V e r a n s t al t u n g mi t F a c hl e u t e n u n d I n t e r e s s e n s v e r t r e t e r *i n n e n f ü r p s y -

c hi s c h e G e s u n d h ei t u n d E r w a c h s e n e n s c h u t z, B e t r of f e n e n u n d B e t r e u e n d e n.

E r kl ä r t e s Zi el d e r S t u di e w a r e s, b e t r of f e n e n M e n s c h e n ei n e S ti m m e z u v e rl ei h e n, L ei s t u n g s e r b ri n g e n d e 

s o wi e p oli ti s c h e E n t s c h ei d u n g s t r ä g e r *i n n e n z u e r r ei c h e n, u n d V e r ä n d e r u n g e n i n d e r p s y c hi s c h e n G e -

s u n d h ei t s v e r s o r g u n g h e r b ei z u f ü h r e n.

F a ul k n e r e t al 2 0 1 9 [ 6 6 ] ( Ü b e r s e t z u n g a u s d e m E n gli s c h e n d u r c h di e A u t o r *i n n e n )

3. 3   Wi e k ö n n e n P a ti e n t *i n n e n  

b e t eili g t w e r d e n ?  

3. 3. 1  W el c h e M e t h o d e n d e r P a ti e n t *i n n e n-

 b e t eili g u n g gi b t e s ?  

E s  gi b t  v e r s c hi e d e n e  M e t h o d e n, 

u m P a ti e n t *i n n e n a k ti 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 W a hl d e r M e t h o d e i s t a b h ä n gi g 

v o n d e r Zi el g r u p p e, d e m Zi el, d e m 

Z ei t p u n k t  u n d  d e m  K o n t e x t  d e r 

B e t eili g u n g.  S o  k ö n n e n  P a ti e n t *i n n e n  n u r  ei n m a -

li g  o d e r  k u r z z ei ti g  k o n t a k ti e r t  w e r d e n  o d e r  ü b e r 

ei n e n l ä n g e r e n Z ei t r a u m i n r e g el m ä ßi g e n A b s t ä n -

d e n. D a si c h di e Zi el e u n d I n t e r e s s e n i m V e rl a u f ei -

n e s P r oj e k t 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 r f a h r u n g e n ),  s oll t e n  g g f.  a u c h  di e 

B e t eili g u n g s m e t h o d e n  fl e xi b el  a n g e p a s s t  w e r -

d e n. 

Ei n wi c h ti g e r A s p e k t b ei d e r W a hl d e r M e t h o d e i s t 

d e r  G r a d  d e r  I n t e n si t ä t  d e r  P a ti e n t *i n n e n b e t eili -

g u n g. Di e A r t u n d I n t e n si t ä t d e r P a ti e n t *i n n e n b e -

t eili g u n g i s t v o n d e r z u u n t e r s u c h e n d e n I n di k a ti o n 

u n d d e r d a mi t v e r b u n d e n e n Zi el g r u p p e a b h ä n gi g. 

Di e  I n t e n si t ä t  d e r  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  k a n n 

al s ei n K o n ti 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 e t eili g u n g d a r g e s t ell t w e r -

d e n  [ 6 5 ].  Ei n e  h o h e  I n t e n si t ä t  d e r  B e t eili g u n g  i s t 

e r s t r e b e n s w e r t u n d s t ell t di e I d e al v o r s t ell u n g v o n 

P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g d a r - r e ali s ti s c h b e t r a c h -

t e t  i s t  di e s  i n  d e r  P r a xi s  a u f g r u n d  f e hl e n d e r  R e s -

s o u r c e n m ei s t n o c h ni c h t u m s e t z b a r.

I n  A nl e h n u n g  a n  A r n s t ei n s  a c h t s t u fi g e  L ei t e r  d e r 

B ü r g e r *i n n e n p a r ti zi p a ti o n  [ 6 7 ]  w e r d e n  f ü r  P a ti -

e n t *i n n e n b e t eili g u n g  g r o b  d r ei  A n s ä t z e  u n t e r -

s c hi e d e n:  B e r a t u n g,  Z u s a m m e n a r b ei t  u n d  N u t -

z e r *i n n e n g el ei t e t e F o r s c h u n g [ 6 8 ]. T a b ell e 1 f ü h r t 

di e A n s ä t z e z u r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g s a m t i h -

r e r  C h a r a k t e ri s ti k a,  V o r t eil e  u n d  H e r a u s f o r d e r u n -

g e n a u f u n d e n t h äl t ei ni g e B ei s pi el e f ü r M e t h o d e n. 

Di e  M e t h o d e n  u n t e r s c h ei d e n  si c h  a u c h  i n  d e m 

A u f w a n d u n d d e r K o m p e t e n z, di e f ü r i h r e n Ei n s a t z 

b e n ö ti g t  w e r d e n  [ 6 2 ].  Di e  a u f g ef ü h r t e n  A n s ä t z e 

si n d  ni c h t  all e  gl ei c h e r m a ß e n  f ü r  P a ti e n t *i n n e n -

b e t eili g u n g a n kli ni s c h e r F o r s c h u n g g e ei g n e t. S o 

wi r d b s p w. ei n e n u t z e r *i n n e n g el ei t e t e F o r s c h u n g 

n u r  s e h r  ei n g e s c h r ä n k t  u m s e t z b a r  s ei n,  d a  i h r 

di e r e c h tli c h e n u n d e t hi s c h e n B e s ti m m u n g e n z u r 

D u r c h f ü h r u n g kli ni s c h e r S t u di e n e n t g e g e n s t e h e n 

( b z gl. H a f t u n g, S p o n s o r, e t c. ). 
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T a b ell e 1: A n s ä t z e z u r a k ti v e n P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g ( e r s t ell t n a c h [ 1 8, 2 9, 6 5, 6 9] )

B e r a t u n g Z u s a m m e n a r b ei t
N u t z e r *i n n e n g el ei t e t e  
F o r s c h u n g

C h a r a k t e ri s ti k a  

( u. a. R oll e n, Z ei t )

  F o r s c h e n d e e r f r a g e n  

M ei n u n g d e r P a ti e n t *i n-

n e n, u m E n t s c h ei d u n g e n 

i nf o r mi e r t t r ef f e n z u 

k ö n n e n

  M ei s t p u n k t u ell e B e t eili-

g u n g

  P a ti e n t *i n n e n si n d ni c h t 

a n E n t s c h ei d u n g e n b e t ei-

li g t

›  L ä n g e r f ri s ti g e  

P a r t n e r s c h af t

›  P a ti e n t *i n n e n si n d 

a n E n t s c h ei d u n g e n 

b e t eili g t ( v e r s c hi e-

d e n e A u s p r ä g u n g e n 

v o n „ b e t eili g t, a b e r 

E n t s c h ei d u n g s h o h ei t 

b ei F o r s c h e n d e n “ z u 

„ gl ei c h b e r e c h ti g t e E n t-

s c h ei d u n g s m a c h t “ )

›  P a ti e n t *i n n e n u n d i h r e 

O r g a ni s a ti o n e n v e r a n t-

w o r t e n u n d l ei t e n d e n 

S t 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 e t t

›  F o r s c h e n d e h a b e n u n t e r-

s t ü t z e n d e R oll e

M e t h o d e n  b ei s pi el e ›  G r u p p e n di s k u s si o n e n

›  U mf r a g e n

›  K o- F o r s c h e r *i n n e n, Mi t-

a r b ei t i m S t u di e n t e a m

›  Mi t a r b ei t i n S t u di e n g r e-

mi e n o d e r B ei r ä t e n

›  P a ti e n t *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 G e-

m ei n s c h af t d u r c h

›  P a ti e n t *i n n e n- 

o r g a ni s a ti o n r u f t  

F o r s c h u n g s p r oj e k t  

i n s L e b e n

V o r t eil e ›  Ei nf a c h u m s e t z b a r  

f ü r F o r s c h e n d e o h n e „ B e-

t eili g u n g s e r f a h r u n g “

›  E r f a s s u n g vi el e r  

P e r s p e k ti v e n m ö gli c h

›  Wi s s e n u n d F e r ti g k ei t e n 

e r g ä n z e n si c h

›  U mf a n g r ei c h e S t ei g e-

r u n g d e r R el e v a n z u n d 

Q u ali t ä t v o n F o r s c h u n g

›  K n ü pf t 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 e t u m 

T h e m e n b e n a c h t eili g t 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 h t e r t Z u g a n g z u 

s ti g m a ti si e r t e n G r u p p e n 

( H e m m s c h w ell e z u r T eil-

n a h m e g e s e n k t )

H e r a u s f o r d e r u n g e n   E r r ei c h t g gf. ni c h t di e g e-

w ü n s c h t e i n h al tli c h e Ti ef e

›  G ef a h r d e r F r u s t r a ti o n 

s ei t e n s P a ti e n t *i n n e n, 

w e n n i h r e P e r s p e k ti v e n 

a b g ef r a g t w e r d e n 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 u t z e n 

h a t

›  H o h e r B e d a r f a n Fl e xi bi-

li t ä t u n d R e s s o u r c e n

›  P a ti e n t *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. 

S c h ul u n g s b e d a r f

›  F o r s c h e n d e m ü s s e n 

V e r a n t w o r t u n g t eil e n

›  P a ti e n t *i n n e n h a b e n k o m-

pl e t t e V e r a n t w o r t u n g, 

b r a u c h e n g gf. S c h ul u n g 

u n d U n t e r s t ü t z u n g

›  S c h wi e ri g k ei t e n fi n a n zi el-

l e F ö r d e r u n g z u e r h al t e n

B e r a t u n g:

 D a s ni e d ri g s t e B e t eili g u n g sl e v el wi r d i n d e r B e r a t u n g e r r ei c h t. Di e P e r s p e k ti v e n d e r P a ti e n t *i n n e n w e r -

d e n z u r I nf o r m a ti o n u n d U n t e r s t ü t z u n g d e r F o r s c h u n g e r f r a g t. Di e R oll e d e r P a ti e n t *i n n e n b e s c h r ä n k t 

si c h a u f di e B e r a t u n g d e r F o r s c h e n d e n, a n E n t s c h ei d u n g e n i m S t u di e n pl a n u n g s- u n d S t u di e n d u r c h -

f ü h r u n g s p r o z e s s si n d si e ni c h t b e t eili g t [ 6 5 ]. Di e K o n t r oll e di e s e r P r o z e s s e li e g t a u s s c hli e ßli c h b ei d e n 

F o r s c h e n d 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 u n d U mf r a g e n o d e r mi t 

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.  Of t m al s  w e r d e n  di e  P a ti -

e nt *i n n e n n u r p u n k t u ell ei n b e z o g e n, e s i s t j e d o c h a u c h m ö gli c h, di e gl ei c h e G r u p p e a n P a ti 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 s t ell u n g e n z u R a t e z u zi e h e n [ 2 9]. 
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Di e  A n s ä t z e  d e r  B e r a t u n g,  Z u s a m m e n a r b ei t  u n d 

N u t z e r *i n n e n g el ei t e t e n  F o r s c h u n g  si n d  ni c h t 

t r e n n s c h a r f  u n d  k ö n n e n  k o m bi ni e r t  w e r d e n  [ 2 9 ]. 

S o  b e s c h r ei b e n  b s p w.  H e a v e n  e t  al.  [ 7 0 ],  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 r t  k o n t -

r olli e r t e n  S t u di e  z u m  G e b r e c hli c h k ei t 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 n ti n ui e rli c h  ei n e  f e s-

t e  G r u p p e  v o n  P a ti e n t *i n n e n  ei n b e z o g e n  h a b e n, 

di e  di e  S t u di e  b e r a t 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 a ti e n t *i n n e n n e t z w e r k e n  si c h e r -

s t ell t 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 ei t e r e 

P a ti e n t *i n n e n  f ü r  ei n m ali g e  B e r a t u n g e n  hi n z u g e -

z o g e n,  w e n n  B e d a r f  a n  ei n e r  g r ö ß e r e n  Di v e r si t ä t 

d e r  ei n b e z o g e n e n  P e r s p e k ti v e n  b e s t a n d.  D u r c h 

di e vi el f äl ti g e n M ö gli c h k ei t e n w e r d e n i n d e r P r a xi s 

s e h r u n t e r s c hi e dli c h e M e t h o d e n z u r P a ti e n t *i n n e n -

b e t eili g u n g g e n u t z t.

I n  D e u t s c hl a n d  b e n e n n t  a u c h  d a s  R a h m e n p r o-

g r a m m „ G e s u n d h ei t s f o r s c h u n g “ d e s B M B F, d a s a u f 

ei n e s t ä r k e r e T eil h a b e u n d P a r ti zi p a ti o n a n I n n o v a -

ti o n u n d Tr a n sl a ti o n zi el t, di e N o t w e n di g k ei t u n t e r -

s c hi e dli c h e r W e g e d e r B e t eili g u n g i m F o r s c h u n g s -

v e rl a u f [ 1 3 ].

 Di e s e r A n s a t z k a n n ei n A u s g a n g s p u n k t s ei n, w e n n m a n n o c h k ei n e E r f a h r u n g e n mi t P a ti e n t *i n n e n b e -

t eili g u n g h a t o d e r di e P e r s p e k ti 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 h t e [ 1 8 ]. J e d o c h s oll t e m a n si c h 

b e w u s s t  s ei n,  d a s s  di e s e  F o r m  d e r  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  r e c h t  o b e r fl ä c hli c h  bl ei b t.  A u c h  w e n n 

di e B e t eili g u n g n u r ei n m ali g s t a t t fi n d e t, s oll t e d e n P a ti e n t *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 e t eili g u n g g e g e b e n w e r d e n.

Z u s a m m e n a r b ei t:

 I n d e r Z u s a m m e n a r b ei t w e r d e n di e P a ti e n t *i n n e n z u P a r t 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 ei n e n g r ö ß e r e n Ei nfl u s s a u f di e F o r s c h u n g u n d t r a g e n z u E n t s c h ei d u n g e n b ei [ 2 9 ]. H ä u-

fi g wi r d ei n e k o n ti n ui e rli c h e B e t eili g u n g a n g e s t r e b t [ 6 5 ]. 

 I m V e r gl ei c h z u r B e r a t u n g s e t z e n di e Mi t wi r k u n g v o n P a ti e n t *i n n e n i n S t u di e n g r e mi e n o d e r r e g el m ä-

ßi g e Tr ef f e n z wi s c h e n F o r s c h e n d e n u n d P a ti e n t *i n n e n a u f ei n e a k ti v e Z u s a m m e n a r b ei t. 

 B e d a r f d e r B e r ei t s c h af t s ei t e n s d e r F o r s c h e n d e n di e P a ti e n t *i n n e n i n i h r bi s h e ri g e s „ H o h ei t s g e bi e t “ 

h e r ei n z ul a s s e n [ 1 8 ]. D e r A n s a t z d e r Z u s a m m e n a r b ei t i s t a u f w ä n di g e r hi n si c h tli c h d e r b e n ö ti g t e n z ei t -

li 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 [ 2 9 ]. D u r c h d e n di r e k t e n A u s t a u s c h k ö n n e n si c h di e 

E r f a h r u n g e n  u n d  F ä hi g k ei t e n  d e r  P a ti e n t *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 ei ti g  z u m  N u t z e n  d e r  F o r -

s c h u n g s q u ali t ä t  e r g ä n z e n  [ 1 8 ]  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 

g e s t ä r k t [ 2 9 ].

N u t z e r *i n n e n g el ei t e t e F o r s c h u n g:

 I n N u t z e r *i n n e n g el ei t e t e r F o r s c h u n g k e h r e n si c h di e V e r h äl t ni s s e d a n n g ä n zli c h u m u n d di e P a ti e n t *i n-

n e n h a b e n d e n w e s e n tli c h e n Ei nfl u s s a u f di e E n t s c h ei d u n g e n [ 2 9 ]. Di e s k a n n d e n g e s a m t e n S t u di e n -

p r o z e s s  b e t r ef f e n  o d e r  si c h  a u f  ei n z el n e  P h a s e n  d e s  S t 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 a ti -

e n t *i n n e n s el b s t s t 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. 

 S ei t e n s d e r P a ti e n t *i n n e n g e h t di e s e R oll e h ä u fi g mi t ei n e m e r h ö h t e n B e d a r f a n S c h ul u n g u n d U n t e r -

s t ü t z u n g ei n h e r. Di e s e r B e d a r f k a n n d u r c h F o r s c h e n d e i n b e r a t e n d e r F u n k ti o n a b g e d e c k t w e r d e n. Ei n 

s ol c h e r A n s a t z i s t i n s b e s o n d e r e b ei b e n a c h t eili g t e n G r u p p e n n ü t zli c h, u m di e E r f 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 h ti 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 a t z d e n Z u g a n g z u s ti g -

m a ti si e r t e n G r u p p e n e rl ei c h t e r n [ 2 9 ]. Ei n P r o bl e m N u t z e r *i n n e n g el ei t e t e r F o r s c h u n g i s t di e S c h wi e -

ri g k ei t,  fi n a n zi ell e  F ö r d e r u n g  z u  e r h al t e n  [ 6 9 ].  O f t m al s  h a n d el t  e s  si c h  d e s h al b  u m  S t u di e n,  di e  v o n 

P a ti e n t *i n n e n o r g a ni s a ti o n e n g ef ö r d e r t w e r d e n [ 6 5 ]. B e z o g e n a u f kli ni s c h e S t u di e n i s t di e s e r A n s a t z 

n u r s e h r b e g r e n z t u m s e t z b a r, d a i h m s t r e n g e e t hi s c h e u n d r e c h tli c h e R a h m e n b e di n g u n g e n G r e n z e n 

s e t z e n. Ei n e kli ni s c h e S t u di e b r a u c h t ei n e n S p o n s o r, ei n e * n S t u di e n h a u p t v e r a n t w o r tli c h e * n, di e / d e r 

i m Z w ei f el s f all f ü r S c h ä d e n h af t b a r g e m a c h t w e r d e n k a n n. Di e r e c h tli c h e V e r a n t w o r t u n g k a n n ni c h t 

b ei d e n P a ti e n t *i n n e n li e g e n. 
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E r f a h r u n g e n a u s I N V O L V E- Cli n

D a v o r all e m di e K o m m u ni k a ti o n mi t äl t e r e n P a ti e n t *i n n e n d u r c h k ö r p e rli c h e Ei n s c h r ä n k u n g e n, G e d ä c h t -

ni s s c h wi e ri g k ei t e n, S c h w e r h ö ri g k ei t o d e r S p r e c h s t ö r u n g e n b e ei n t r ä c h ti g t wi r d, w u r d e f ü r I N V O L V E- Cli n 

di e  M e t h o d e  ei n e s  B ei r a t s  g e w ä hl t  u n d  e r p r o b t,  di e  d e n  s p e zi ell e n  B e d ü r f ni s s e n  äl t e r e r  P a ti e n t *i n n e n 

g e r e c h t  w e r d e n  u n d  di e  Z u s a m m e n a r b ei t  z wi s c h e n  F o r s c h e n d e n  u n d  P a ti e n t *i n n e n  e rl ei c h t e r n  s oll t e. 

P a ti e n t *i n n e n b ei r ä t e h a b e n z u d e m d e n V o r t eil ei n e r g e wi s s e n Fl e xi bili t ä t, di e e s e r m ö gli c h t, I n h al t e u n d 

Tr ef f e n s p o n t a n a n di e W ü n s c h e u n d B e d ü r f ni s s e d e r P a ti e n t *i n n e n a n z u p a s s e n. 

D a s B e s o n d e r e a n d e m B ei r a t i n I N V O L V E- Cli n w a r d e r Ei n s a t z ei n e r P a ti e n t *i n n e nf ü r s p r e c h e ri n. 

Di e R oll e d e r F ü r s p r e c h e ri n h a t t e ei n e Wi s s e n s c h af tli c h e Mi t a r b ei t e ri n ü b e r n o m m e n, di e ü b e r f a c hli c h e 

E x p e r ti s e a u f d e m G e bi e t kli ni s c h e r S t u di e n v e r f ü g t u n d si c h d u r c h b e s o n d e r e s o zi al e u n d k o m m u ni k a ti -

v e K o m p e t e n z e n a u s z ei c h n e t. Z u d e n A u f g a b e n d e r P a ti e n t *i n n e nf ü r s p r e c h e ri n g e h ö r t e n di e I d e n ti fi k a -

ti o n v o n g e ei g n e t e n P a ti e n t *i n n e n, di e G e wi n n u n g d e r T eil n e h m e r *i n n e n, di e k o n z e p ti o n ell e E n t wi c kl u n g 

d e r P a ti e n t *i n n e n b ei r ä t e s o wi e di e U m s e t z u n g d e r B ei r a t s t r ef f e n. 

D u r c h di e G r ü n d u n g z w ei e r P a ti e n t *i n n e n b ei r ä t e w u r d e d a s Zi el v e r f ol g t, di e E r f a h r u n g e n u n d B e d ü r f ni s -

s e v o n äl t e r e n P a ti e n t *i n n e n i n B e z u g a u f i h r e M e di k a ti o n b e s s e r z u v e r s t e h e n. Di e E r k e n n t ni s s e z u u n b e -

f ri e di g t e n B e d ü r f ni s s e n u n d d a z u, w el c h e A r t v o n U n t e r s t ü t z u n g f ü r P a ti e n t *i n n e n hil f r ei c h s ei n k ö n n t e 

b z w. w a s al s i r ri ti e r e n d e Ei nfl u s s n a h m e e m pf u n d e n wi r d, w e r d e n f ü r di e Pl a n u n g ei n e r kli ni s c h e n S t u di e 

z u r O p ti mi e r u n g d e r M e di k a ti o n mi t p a ti e n t *i n n e n r el e v a n t e n E n d p u n k t e n g e n u t z t. 

I m V e rl a u f ei n e s J a h r e s h a b e n a c h t Tr ef f e n mi t d e n P a ti e n t *i n n e n s t a t t g ef u n d e n, di e v o n d e r P a ti e n t *i n-

n e nf ü r s p r e c h e ri n o r g a ni si e r t u n d m o d e ri e r t w u r d e n. I m e r s t e n B ei r a t s t r ef f e n h a b e n si c h all e B e t eili g t e n 

g e g e n s ei ti g v o r g e s t ell t. Vi el e d e r B e w o h n e r *i n n e n k a n n t e n si c h all e r di n g s b e r ei t s, d a si e g r ö ß t e n t eil s i m 

gl ei c h e n  H a u s  w o h n e n  u n d  g e m ei n s a m  M a hl z ei t e n  ei n n e h m e n  o d e r  a n  F r ei z ei t a k ti vi t ä t e n  t eil n e h m e n. 

A u f M e t h o d e n z u m K e n n e nl e r n e n w u r d e i n di e s e m P r oj e k t d a h e r v e r zi c h t e t. 

U n t e r  M o d e r a ti o n  d e r  F ü r s p r e c h e ri n  w u r d e n  w ä h r e n d  d e r  B ei r a t s t r ef f e n  a u s  P a ti e n t *i n n e n si c h t  r el e -

v a n t e  A s p e k t e  z u r  M e di k a m e n t e n ei n n a h m e  u n d  - v e r s c h r ei b u n g  di s k u ti e r t  u n d  E r f a h r u n g e n  u n t e r  d e n 

P a ti e n t *i n n e n  a u s g e t a u s c h t.  Di e  P a ti e n t *i n n e nf ü r s p r e c h e ri n  v e r t r a t  di e  Si c h t w ei s e n  d e r  P a ti e n t *i n n e n 

g e g e n ü b e r d e n F o r s c h e n d e n u n d ü b e r mi t t el t e di e E r g e b ni s s e a u s d e n B ei r a t s t r ef f e n, di e i n di e S t u di e n -

pl a n u n g ei nfli e ß e n.

Di e  B ei r a t s t r ef f e n  w u r d e n  v o n  d e n  b e t eili g t e n  P a ti e n t *i n n e n  al s  p o si ti v  b e s c h ri e b e n  u n d  w ä r e n  v o n  i h -

n e n g e r n e w ei t e r g ef ü h r t w o r d e n. Si e h a b e n d e n P a ti e n t *i n n e n di e M ö gli c h k ei t g e g e b e n T h e m e n of f e n 

a n z u s p r e c h e n,  di e  s o n s t  ni c h t  z u r  S p r a c h e  k o m m e n.  D e r  A u s t a u s c h  mi t  „ Gl ei c h g e si n n t e n “  h a b e  i h n e n 

g u t g e t a n u n d b ei d e r V e r a r b ei t u n g v o n E rl e b ni s s e n g e h ol f e n. A u ß e r d e m h a b e n si e a u s d e n E r f a h r u n g e n 

a n d e r e r T eil n e h m e r *i n n e n g el e r n t u n d si n d d u r c h di e di s k u ti e r t e n T h e m e n i n B e z u g a u f i h r e M e di k a m e n -

t e u n d m ö gli c h e N e b e n- u n d W e c h s el wi r k u n g e n s e n si bili si e r t w o r d e n. I n s g e s a m t si n d di e B e w o h n e r *i n -

n e n s e h r r e s p e k t v oll mi t ei n a n d e r u m g e g a n g e n. D a d u r c h, d a s s si c h di e B e w o h n e r *i n n e n t eil w ei s e s c h o n 

k a n n t e n, w a r di e H e m m s c h w ell e of f e n z u s p r e c h e n r el a ti v ni e d ri g. E s g a b d e n n o c h ei ni g e T h e m e n, di e 

z u p ri v a t o d e r p e r s ö nli c h w a r e n u n d di e di e B e w o h n e r *i n n e n ni c h t i n d e r G r u p p e b e s p r e c h e n w oll t e n. 

Hi e r f ü r ei g n e n si c h Ei n z el g e s p r ä c h e b e s s e r, a u c h, w eil di e P a ti e n t *i n n e n m ei n e n, d a s s si e d o r t e h rli c h e r 

w ä r e n. I n I N V O L V E- Cli n w u r d e n z u B e gi n n Ei n z el g e s p r ä c h e z u m K e n n e nl e r n e n d e r P a ti e n t *i n n e n g ef ü h r t 

u n d a u f W u n s c h d e r B e w o h n e r *i n n e n n a c h A b s p r a c h e a u c h z wi s c h e n d e n B ei r a t s t r ef f e n. Di e G r u p p e n -

g r ö ß e mi t s e c h s b z w. si e b e n P a ti e n t *i n n e n w u r d e al s a n g e n e h m e m pf u n d e n. M e h r P a ti e n t *i n n e n s oll t e n 

a u s P a ti e n t *i n n e n si c h t ni c h t ei n g e s c hl o s s e n w e r d e n, v o r all e m, w e n n P a ti e n t *i n n e n u n t e r k o g ni ti v e n u n d 

s e n s o ri s c h e n Ei n s c h r ä n k u n g e n l ei d e n. Mi t 1 ½ S t u n d e n w a r di e D a u e r d e r Tr ef f e n a n g e m e s s e n. 

W e d e r di e F ü r s p r e c h e ri n n o c h di e P a ti e n t *i n n e n h a b e n v o r P r oj e k t b e gi n n ei n e S c h ul u n g z u r P a ti e n t *i n -

n e n b e t eili g u n g b e k o m m e n. Di e F ü r s p r e c h e ri n h ä t t e si c h e rli c h v o n ei n e r S c h ul u n g z u m U m g a n g u n d z u r 

L ei t u n g  v o n  G r u p p e n di s k u s si o n e n  mi t  äl t e r e n  P a ti e n t *i n n e n  p r ofi ti e r t,  d a  i n s b e s o n d e r e  di e  K o m m u ni -

k a ti o n mi t di e s e r Zi el g r u p p e mi t u n t e r h e r a u s f o r d e r n d w a r. F ü r di e P a ti e n t *i n n e n w ä r e ei n e a u s f ü h rli c h e 

Ei nf ü h r u n g  i n  kli ni s c h e  F o r s c h u n g  u n d  d e m  T h e m a  P ol y p h a r m a zi e  hil f r ei c h  g e w e s e n,  di e  i h n e n  ti ef e r e 

Ei n bli c k e g e g e b e n h ä t t e, al s e s i n di e s e m P r oj e k t i n d e r K ü r z e d e r B ei r a t s t r ef f e n m ö gli c h g e w e s e n i s t. 
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3. 3. 2  S c h ul u n g s b e d a r f f ü r F o r s c h e n d e  

 u n d P a ti e n t *i n n e n

W a r u m s oll t e n S c h ul u n g e n d u r c h g e f ü h r t w e r d e n ?

F ü r di e m ei s t e n P a ti e n t *i n n e n i s t s o w o hl P a ti e n t *i n -

n e n b e t eili g u n g  al s  a u c h  F o r s c h u n g  u n b e k a n n t e s 

T e r r ai n  u n d  a u c h  f ü r  ei ni g e  F o r s c h e n d e  wi r d  di e 

P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  ei n e  n e u e  E r f a h r u n g 

s ei n. A u f S ei t e n b ei d e r G r u p p e n b e s t e h e n of t m al s 

B e d e n k e n  hi n si c h tli c h  d e r  U m s e t z u n g  v o n  P a ti -

e n t *i n n e n b e t eili g u n g:  P a ti e n t *i n n e n  b ef ü r c h t e n 

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  u n d / o d e r  d e n 

A n s p r ü c h e n  wi s s e n s c h af tli c h e r  F o r s c h u n g  i n t el -

l e k t u ell  ni c h t  g e w a c h s e n  z u  s ei n  u n d / o d e r  ni c h t 

a u s r ei c h e n d e  f a c hli c h e  K e n n t ni s s e  hi n si c h tli c h 

d e s  F o r s c h u n g s t h e m a s  mi t z u b ri n g e n.  F o r s c h e n -

d e  ä u ß e r n  di e  S o r g e,  d a s s  P a ti e n t *i n n e n  mi t  F o r -

s c h u n g s m e t h o d e n ni c h t hi n r ei c h e n d v e r t r a u t si n d, 

u m ei n e n si n n v oll e n B ei t r a g l ei s t e n z u k ö n n e n [ 1 0, 

2 5 ].  E b e n s o  f e hl t  h ä u fi g  m e t h o di s c h e s  Wi s s e n 

d a z u,  wi e  P a ti e n t *i n n e n  a m  F o r s c h u n g s p r o z e s s 

b e t eili g t  w e r d e n  k ö n n e n  u n d  mi t  w el c h e n  zi el -

g r u p p e n s p e zi fi s c h e n  B e d ü r f ni s s e n  u n d  m ö gli -

c h e n  Ei n s c h r ä n k u n g e n  g e r e c h n e t  w e r d e n  m u s s. 

Di e wi s s e n s c h af tli c h e F a c h s p r a c h e g e h ö r t z u d e n 

g r ö ß t e n Hi n d e r ni s s e n i n d e r Z u s a m m e n a r b ei t v o n 

F o r s c h e n d e n u n d P a ti e n t *i n n e n [ 5 0 ].

U m  d e n  B e d e n k e n  d e r  B e t eili g t e n  z u  b e g e g n e n 

u n d si e mi t d e n n o t w e n di g e n K o m p e t e n z e n f ü r di e 

U m s e t z u n g  g eli n g e n d e r  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g 

a u s z u s t a t t e n, i s t e s of t m al s si n n v oll, di e P a ti e n t *i n -

n e n  e b e n s o  wi e  di e  F o r s c h e n d e n  f ü r  P a ti e n t *i n -

n e n b e t eili g u n g  z u  s c h ul e n.  P a ti e n t *i n n e n  p r ofi -

ti e r e n  v o n  S c h ul u n g e n  d u r c h  E m p o w e r m e n t,  ei n 

g e s t ei g e r t e s  S el b s t v e r t r a u e n,  n e u e s  Wi s s e n  u n d 

m e t h o di s c h e F ä hi g k ei t e n. F o r s c h e n d e l e r n e n, wi e 

P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g u m g e s e t z t w e r d e n k a n n 

u n d wi e ei n e g u t e Z u s a m m e n a r b ei t g eli n g t [ 3 9, 7 1 ]. 

W e r k a n n g e s c h ul t w e r d e n ?

P a ti e n t *i n n e n  u n d  F o r s c h e n d e  k ö n n e n  g e t r e n n t 

v o n ei n a n d e r  o d e r  g e m ei n s a m  g e s c h ul t  w e r d e n. 

G e m ei n s a m e S c h ul u n g e n bi e t e n ei n e G el e g e n h ei t 

f ü r  P a ti e n t *i n n e n  u n d  F o r s c h e n d e,  si c h  ü b e r  i h r e 

E r w a r t u n g e n  a n  di e  B e t eili g u n g  a u s z u t a u s c h e n. 

D a d u r c h  k ö n n e n  si e  ei n  G ef ü hl  f ü r  d e n  Si n n  u n d 

Z w e c k  d e r  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  e n t wi c k el n 

u n d i h r e Z u s a m m e n a r b ei t v e r ei n b a r e n.

W a s si n d m ö gli c h e S c h ul u n g si n h al t e ?

S c h ul u n g s p r o g r a m m e  s oll t e n  B e d ü r f ni s s e  u n d 

Zi el e d e r T eil n e h m e n d e n z u m A u s g a n g s p u n k t m a -

c h e n.  Mi t  ei n e m  i n t e r a k ti v e n  u n d  a k ti vi e r e n d e n 

V o r g e h e n  g e h e n  si e  ü b e r  ei n e  r ei n e  Wi s s e n s v e r -

mi t tl u n g hi n a u s u n d f ö r d e r n K o m p e t e n z e n, di e f ü r 

di e i n d e m F o r s c h u n g s v o r h a b e n v o r g e s e h e n e R ol -

l e v o n B e d e u t u n g si n d. 

E r f a h r e n e  P a ti e n t *i n n e n v e r t r e t e r *i n n e n  b ri n g e n 

h ä u fi g  s c h o n  di e  b e n ö ti g t e n  f a c hli c h e n  wi e  m e -

t h o di s c h e n  K o m p e t e n z e n  f ü r  i h r e  R oll e  mi t.  F ü r 

P a ti e n t *i n n e n mi t k ei n e r o d e r w e ni g V o r e r f a h r u n g 

bi e t e t si c h ei n e Ei nf ü h r u n g z u r P a ti e n t *i n n e n b e t ei -

li g u n g u n d d e m F o r s c h u n g s t h e m a a n. D o r t k ö n n e n 

G r u n d s ä t z e, P ri n zi pi e n u n d M e t h o d e n v o n wi s s e n -

s c h af tli c h e r  F o r s c h u n g  e rl ä u t e r t  w e r d e n.  E b e n s o 

i s t  e s  wi c h ti g  T e r mi n ol o gi e  u n d  D efi ni ti o n  wi c h ti-

g e r u n d i n di e s e m K o n t e x t g e b r ä u c hli c h e r B e g ri f f e 

z u  kl ä r e n.  D u r c h  di e  v o r b e r ei t e n d e n  S c h ul u n g e n 

s oll t e n P a ti e n t *i n n e n di e R oll e, di e si e ü b e r n e h m e n 

w e r d e n, u n d d e n W e r t, d e r i h r e P e r s p e k ti v e i n di e 

F o r s c h u n g b ri n g t, v e r s t e h e n k ö n n e n. Zi el i s t e s, P a -

ti e n t *i n n e n  z u  e r m u ti g e n  i h r e  s p e zi fi s c h e n  E r f a h -

r u n g e n  mi t z u t eil e n  u n d  si e  s o w ei t  v o r z u b e r ei t e n 

u n d  z u  b ef ä hi g e n,  d a s s  si e  si c h  i m s t a n d e  f ü hl e n, 

si c h  s el b s t  u n d  i h r e  I n t e r e s s e n  z u  v e r t r e t e n.  D a z u 

g e h ö r t a u c h, d a s s P a ti e n t *i n n e n l e r n e n si c h al s E x -

p e r t *i n n e n i n ei g e n e r S a c h e z u s e h e n.

F o r s c h e n d e  k ö n n e n  i n  S c h ul u n g e n  i h r e  m e t h o di -

s c h e n K o m p e t e n z e n e r w ei t e r n o d e r d e t ailli e r t e I n -

f o r m a ti o n e n  z u  p r a k ti s c h e n  A s p e k t e n  d e r  U m s e t -

z u n g  v o n  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  e r h al t e n  [ 7 2 ]. 

D a s b e t ri f f t b s p w. i h r e M o d e r a ti o n s f ä hi g k ei t e n u n d 

K e n n t ni s s e  z u r  L ei t u n g  v o n  G r u p p e n di s k u s si o n e n 

[ 7 2,  7 3 ].  D e n  F o r s c h e n d e n  s oll t e n  S t r a t e gi e n  z u r 

I d e n ti fi k a ti o n  u n d  E r r ei c h b a r k ei t  i h r e r  Zi el g r u p p e 

( z.  B.  Z u g a n g  ü b e r  I n s ti t u ti o n e n  u n d / o d e r  P e e r s, 

R e k r u ti e r u n g s s t r a t e gi e n,  A n s p r a c h e  u s w. )  s o wi e 

A nl ei t u n g e n  z u r  K o m m u ni k a ti o n  u n d  z u r  R e s s o u r -

c e n pl a n u n g v e r mi t t el t w e r d e n.

V o n w e m w e r d e n S c h ul u n g e n a n g e b o t e n ?  

F o r s c h e n d e  k ö n n e n  S c h ul u n g e n  ei g e n s t ä n di g  o r -

g a ni si e r e n  o d e r  s o g a r  s el b s t  d u r c hf ü h r e n.  Vi el e 

S el b s t hil f e o r g a ni s a ti o n e n  a u f  B u n d e s e b e n e  v e r -

f ü g e n e b e nf all s ü b e r ei n u mf a n g r ei c h e s Wi s s e n z u 

F o r s c h u n g s m e t h o d e n u n d k ö n n e n F o r s c h e n d e b ei 

d e r  Ei nf ü h r u n g,  d e r  S c h ul u n g  u n d  d e r  B e gl ei t u n g 

d e r P a ti e n t *i n n e n u n t e r s t ü t z e n [ 7 5, 7 6 ]. 

Wi c h ti g  i s t  d a b ei  a b e r  i m m e r,  d a s s  D o z e n t *i n n e n 

f a c hli c h e,  s o zi al e,  wi s s e n s c h af tli c h e  u n d  di d a k ti -

s c h e K o m p e t e n z e n b e si t z e n.

I n  D e u t s c hl a n d  gi b t  e s  j e d o c h  bi sl a n g  w e ni g e 

ü b e r g r ei f e n d e n  A n g e b o t e.  I n  G r o ß b ri t a n ni e n  hi n -
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g e g e n u n t e r s t ü t z t di e E x p e r t *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 a ti e n t *i n n e n b ei d e r Pl a n u n g 

u n d  U m s e t z u n g  v o n  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g.  A u f 

d e r  I N V O L V E- H o m e p a g e  w e r d e n  hi e r z u  vi el f äl ti g e 

I nf o r m a ti o n s a n g e b o t e z u r V e r f ü g u n g g e s t ell t, di e, 

e b e n s o  wi e  di e  v o rli e g e n d e  H a n d r ei c h u n g,  hil f r ei -

c h e  I nf o r m a ti o n e n  z u r  E n t wi c kl u n g  v o n  S c h ul u n -

g e n- u n d U n t e r s t ü t z u n g s a n g e b o t e n a n bi e t e n [ 7 7 ].

Wi e k ö n n e n S c h ul u n g e n u m g e s e t z t w e r d e n ?

S c h ul u n g e n  b e s t e h e n  m ei s t  a u s  m e h r e r e n  S c h u -

l u n g s ei n h ei t e n.  N e b e n  kl a s si s c h e n  P r ä s e n z a n-

g e b o t e n  gi b t  e s  a u c h  A n g e b o t e  z u  e-l e a r ni n g 

S e mi n a r e n  u n d  W o r k s h o p s  [ 7 4 ].  B ei  j e d e m  S c h u -

l u n g s a n g e b o t  m u s s  d e r  S c h ul u n g s z ei t p u n k t  ( z.  B. 

z u  B e gi n n  d e r  S t u di e n d u r c hf ü h r u n g  o d e r  u n mi t -

t el b a r  v o r  A u f g a b e n e r f üll u n g  wi e  d e r  D u r c hf ü h -

r u n g  v o n  E x p e r t *i n n e ni n t e r vi e w s  o d e r  d e r  Di s s e -

mi n a ti o n  d e r  E r g e b ni s s e )  s o wi e  di e  K o s t e n  ( z.  B. 

f ü r  O r g a ni s a ti o n s-,  F a h r t-  u n d  S c h ul u n g s k o s t e n ) 

g e pl a n t  w e r d e n.  Di e  di d a k ti s c h e  G e s t al t u n g  v a ri -

i e r t z wi s c h e n f r o n t al e n M e t h o d e n ( z. B. s t r u k t u ri e r-

t e  V o r t r ä g e,  Vi d e o s ),  i n t e r a k ti v e n  M e t h o d e n  ( z.  B. 

Di s k u s si o n e n, Kl ei n g r u p p e n a r b ei t e n, R oll e n s pi el e n, 

p r a k ti s c h e  Ü b u n g e n )  u n d  ei n e r  K o m bi n a ti o n  a u s 

b ei d e n. 

N e b e n d e n S c h ul u n g si n h al t e n s oll t e a u c h di e P r ä -

s e n t a ti o n s f o r m a n di e B e d a r f e ( z. B. b a r ri e r ef r ei e r 

Z u g a n g,  ei nf a c h e  S p r a c h e,  S p r e c h g e s c h wi n di g -

k ei t  u n d  L a u t s t ä r k e,  M a t e ri al-  u n d  M e di e n g e s t al -

t u n g )  s o wi e  B e d ü r f ni s s e  ( z.  B.  g e ei g n e t e  S c h u -

l u n g s z ei t e n  u n d  Mi t b ri n g e n  v o n  B e gl ei t p e r s o n e n ) 

d e r S c h ul u n g s t eil n e h m e n d e n a n g e p a s s t w e r d e n. 

B e s t e h e n d e M o d ul e:

E s  gi b t  v e r s c hi e d e n e  A r t e n  v o n  S c h ul u n g s a n g e b o t e n.  D a z u  g e h ö r e n  z.  B.  Tr ai n- T h e- Tr ai n e r- A n g e b o t e, 

O nli n e- u n d P r ä s e n z s e mi n a r e, P a ti e n t *i n n e n s c h ul u n g e n u n d T o ol b o x e n z u d e r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g 

v e r s c hi e d e n e r n a ti o n al e r u n d l ä n d e r ü b e r g r ei f e n d e r I n s ti t u ti o n e n. Ei n e Li n k s a m ml u n g hi e r z u fi n d e t si c h 

a m  E n d e  d e s  K a pi t el s.  Di e  A n g e b o t e  u n t e r s c h ei d e n  si c h  h a u p t s ä c hli c h  i n  d e r  Zi el g r u p p e  ( F o r s c h e n d e 

o d e r P a ti e n t *i n n e n ) u n d d e n I n h al t e n ( z. B. f a c hli c h e K e n n t ni s s e o d e r m e t h o di s c h e K o m p e t e n z e n z u m 

F o r s c h u n g s p r o z e s s ). Wi c h ti g i s t d a b ei i m m e r, d a s s di e S c h ul u n g si n h al t e z u d e n A n s p r ü c h e n d e r g e pl a n -

t e n B e t eili g u n g p a s s e n.

B ei s pi el f ü r ei n e g e m ei n s a m e S c h ul u n g s a g e n d a f ü r F o r s c h e n d e u n d P a ti e n t *i n n e n  

( n a c h [ 7 4 ], f r ei ü b e r s e t z t d u r c h di e A u t o r *i n n e n ):

Si t z u n g 1:  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g - Di e G r u n dl a g e n 

Si t z u n g 2:  R oll e n u n d V e r a n t w o r tli c h k ei t e n u n d Ei n bi n d u n g v o n P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g

Si t z u n g 3:  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g z u B e gi n n d e s F o r s c h u n g s z y kl u s

Si t z u n g 4:  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g b ei I nf o r m a ti o n s d o k u m e n t e n f ü r S t u di e n t eil n e h m e n d e u n d d e r 

R e k r u ti e r u n g v o n S t u di e n t eil n e h m e n d e n

Si t z u n g 5:  V e r v oll s t ä n di g u n g d e s F o r s c h u n g s z y kl u s d u r c h P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g
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 Li n k s a m ml u n g f ü r W ei t e r bil d u n g s a n g e b o t e ( A u s w a hl ):

I n f o r m a ti o n e n f ü r P a ti e n t *i n n e n z u kli ni s c h e n F o r s c h u n g s p r o z e s s e n: 

 D a s  e u r o p äi s c h e  P r oj e k t  E u r o p e a n  C o m m u ni c a ti o n  o n  R e s e a r c h  A w a r e n e s s  N e e d s  ( E C R A N )  s e t z t 

si c h  z u m  Zi el  mi t  E r kl ä r vi d e o s,  T u t o ri al s,  L e r n s pi el e n  u n d  ei n e m  Q u ell e n v e r z ei c h ni s  m e di zi ni s c h e 

F o r s c h u n g f ü r P a ti e n t *i n n e n v e r s t ä n dli c h z u e r kl ä r e n u n d bi e t e t ei n e n g u t e n e r s t e n Ei n s ti e g i n d a s 

T h e m a P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g. [ D E, E N, F R, E S, I T, P L ] [ 7 8 ].

 Di e  n o r di ri s c h e  z e n t r al e  A nl a u f s t ell e  E n g a g e  f ü r  d a s  E n g a g e m e n t  i n  d e r  G e s u n d h ei t s-  u n d  S o zi al -

v e r s o r g u n g bi e t e t ei n g r a ti s e-l e a r ni n g A n g e b o t z u r Ei n f ü h r u n g i n di e P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g. [ E N ] 

[ 7 9 ].

All g e m ei n e S c h ul u n g s a n g e b o t e f ü r b e t eili g t e P a ti e n t *i n n e n:

 D e r K u r s d e s E u r o p äi s c h e n P a r t n e r s c h a f t s p r o g r a m m s ( E P A P ) i s t ei n S el b s tl e r n p r o g r a m m a u s 8 ei n -

z el n  b el e g b a r e n  M o d ul e n  (i n kl.  M o d ul z e r ti fi k a t e )  z u r  W ei t e r bil d u n g  z u r / z u m  P a ti e n t *i n n e n v e r t r e -

t e r *i n.  S c h ul u n g s s c h w e r p u n k t  i s t  di e  I n t e r a k ti o n  mi t  L ei s t u n g s e r b ri n g e n d e n,  p oli ti s c h e n  E n t s c h ei -

d u n g s t r a g e n d e n, F o r s c h e n d e n u n d J o u r n ali s t *i n n e n. [ D E, E N, N L, F, I T, E S ] [ 8 0 ].

 Di e C oll a b o r a ti o n f o r L e a d e r s hi p i n A p pli e d H e al t h R e s e a r c h a n d C a r e ( C L A H R C N W L ) bi e t e t e L e a r -

ni n g- M o d ul e  z u r  Q u ali t ä t s v e r b e s s e r u n g  i n  d e r  G e s u n d h ei t s v e r s o r g u n g  a n.  D a s  M o d ul  " P a ti e n t  a n d 

P u bli c E n g a g e m e n t /I n v ol v e m e n t" k ö n n t e v o n I n t e r e s s e s ei n. [ E- M ail- R e gi s t ri e r u n g e r f o r d e rli c h ] [ E N ] 

[ 8 1 ].

 E u r o p e a n P a ti e n t s' A c a d e m y f o r T h e r a p e u ti c I n n o v a ti o n ( E U P A TI ) i s t ei n g e s a m t e u r o p äi s c h e s P r o -

j e k t  mi t  A u s-  u n d  W ei t e r bil d u n g e n  f ü r  P a ti e n t *i n n e n  i m  B e r ei c h  d e r  m e di zi ni s c h e n  F o r s c h u n g  u n d 

E n t wi c kl u n g.  Z u r  V e r f ü g u n g  g e s t ell t  wi r d  a u ß e r d e m  ei n e  T o ol b o x  ( ei n s c hli e ßli c h  S c h ul u n g s hil f e n, 

V o rl a g e n f ü r P o w e r P oi n t- F oli e n u n d F all s t u di e n ). [ D E, E N, D A, E S, F R, I T, N L, P L, R U ] [ 8 2 ]. Hi n w ei s: A m 

P r oj e k t E U P A TI wi r k e n vi el e V e r b ä n d e d e r P h a r m a-I n d u s t ri e mi t. Di e a k t u ell e Z u s a m m e n s e t z u n g d e s 

K o n s o r ti u m s i s t d e r H o m e p a g e v o n E U P A TI z u e n t n e h m e n.

S p e zi fi s c h e S c h ul u n g s a n g e b o t e f ü r b e t eili g t e P a ti e n t *i n n e n

 Di e  D e u t s c h e  R h e u m a- Li g a  B u n d e s v e r b a n d  e.  V.  ( D R L )  bi e t e t  ei n e n  i n t e r a k ti v e n  Tr ai ni n g s k u r s  z u r 

p a r ti zi p a ti v e n F o r s c h u n g s o wi e e r k r a n k u n g s s p e zi fi s c h e Tr ai ni n g s a n. [ D E ] [ 8 3 ].

I n f o r m a ti o n e n u n d S c h ul u n g s a n g e b o t e f ü r F o r s c h e n d e

 D a s I m p e ri al C oll e g e L o n d o n s t ell t a u f s ei n e r W e b s ei t e ei n e Vi el z a hl v o n L ei t f ä d e n u n d I n f o r m a ti o -

n e n f ü r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g z u m D o w nl o a d z u r V e r f ü g u n g. [ E N ] [ 7 4 ].

 C a n c e r  R e s e a r c h  U K  i s t  ei n e  W o hl t ä ti g k ei t s o r g a ni s a ti o n  f ü r  K r e b s f o r s c h u n g  u n d  B e w u s s t s ei n s bil -

d u n g i m V e r ei ni g t e n K ö ni g r ei c h u n d a u f d e r I sl e of M a n u n d bi e t e t ei n e T o ol b o x z u r P a ti e n t *i n n e n b e -

t eili g u n g a n. [ E N ] [ 8 4 ].

 D a s N a ti o n al e I n s ti t u t f ü r G e s u n d h ei t s f o r s c h u n g NI H R  d e s V e r ei ni g t e n K ö ni g r ei c h s bi e t e t r e g el m ä ßi g 

k o s t e n pfli c h ti g e ( O nli n e- ) W o r k s h o p s i m B e r ei c h d e r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g a n. [ E N ] [ 8 5 ].

 I N V O L V E i s t T eil d e s NI H R u n d wi r d v o n di e s e m fi n a n zi e r t, u m di e a k ti v e B e t eili g u n g d e r Ö f f e n tli c h k ei t 

a n d e r F o r s c h u n g i n d e n B e r ei c h e n N H S, öf f e n tli c h e G e s u n d h ei t u n d S o zi al f ü r s o r g e z u u n t e r s t ü t z e n. 

Hi e r z u s t ell t e s v e r s c hi e d e n e I n f o r m a ti o n e n z. B. z u S t a n d a r d s d e r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g z u r V e r -

f ü g u n g. [ E N ] [ 8 6 ].

 D a s H e al t h R e s e a r c h B o a r d ( H R B ) i s t ei n e s t a a tli c h e B e h ö r d e d e s v e r ei ni g t e n K ö ni g r ei c h s, d a s di e 

( G e s u n d h ei t s- ) F o r s c h u n g u n t e r s t ü t z t. Ei n e S e mi n a r- A u f z ei c h n u n g ü b e r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g i s t 

ei n s e h b a r [ E- M ail- R e gi s t ri e r u n g e r f o r d e rli c h; E N ] [ 8 7 ].

http://www.ecranproject.eu/de
http://engage.hscni.net/ppi-training/training-for-service-users-and-carers/
https://www.epaponline.org/what-is-epap/course-content/
http://clahrc-northwestlondon.nihr.ac.uk/what-we-do/learning-and-development/elearning
https://www.patientsacademy.eu
https://www.rheuma-liga.de
https://www.imperial.ac.uk/patient-experience-research-centre/ppi/ppi-training/
https://www.cancerresearchuk.org/funding-for-researchers/patient-involvement-toolkit-for-researchers
https://www.uclhospitals.brc.nihr.ac.uk/investigators/ppi-training
https://www.invo.org.uk/offer-training-and-support/
https://www.hrb.ie/funding/funding-schemes/public-and-patient-involvement-in-research/webinar-about-ppi/
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 D a s  C o c h r a n e  Tr ai ni n g.  bi e t e t  ei n e  R ei h e  v o n  C o c h r a n e- L e a r ni n g- Li v e- W e bi n a r e n  (i n kl.  P r ä s e n t a -

ti o n s- P D F s ),  di e  si c h  all e  d e m  T h e m a  " P a ti e n t  a n d  P u bli c  I n v ol v e m e n t"  ( P PI )  i n  d e r  F o r s c h u n g  v o n 

G e s u n d h ei t s- u n d S o zi al f ü r s o r g e wi d m e n. [ E N ] [ 8 8 ].

 H e al t h t al k wi r d v o n d e r Di p e x- W o hl t ä ti g k ei t s o r g a ni s a ti o n b e t ri e b e n. A u f d e r W e b s ei t e s t ell e n P a ti -

e n t *i n n e n i h r e p e r s ö nli c h e n E r k r a n k u n g s e r f a h r u n g e n i n Vi d e o s e q u e n z e n v o r. [ E N ] [ 8 9 ].

G e m ei n s a m e S c h ul u n g s a n g e b o t e f ü r P a ti e n t *i n n e n u n d F o r s c h e n d e:

 D a s I m p e ri al C oll e g e L o n d o n e n t wi c k el t e g e m ei n s a m mi t d e m P a ti e n t E x p e ri e n c e R e s e a r c h C e n t r e 

( P E R C ) ei n e R ei h e v o n 5 S c h ul u n g s si t z u n g e n z u r B e t eili g u n g d e r Ö f f e n tli c h k ei t a n d e r F o r s c h u n g al s 

O nli n e- K u r s ( f ü r S c h ul u n g si n h al t e s. o. B o x „ B e s t e h e n d e M o d ul e “ ). [ E N ] [ 7 4 ]. 

› D a s N a ti o n al I n s ti t u t e f o r H e al t h R e s e a r c h ( NI H R ) bi e t e t ei n e n O nli n e- K u r s ( 3 M o d ul e ) f ü r R e vi e w p r o -

z e s s e i n d e r F o r s c h u n g a n. [ E N ] [ 8 5 ].

S t u di e n b ei s pi el 2: 

A li t tl e m o r e c o n v e r s a ti o n pl e a s e ? Q u ali t a ti v e s t u d y o f r e s e a r c h e r s' a n d p a ti e n t s' 
i n t e r vi e w a c c o u n t s o f t r ai ni n g f o r p a ti e n t a n d p u bli c i n v ol v e m e n t i n cli ni c al t ri al s 

Ei n e S c h ul u n g i n P a ti e n t e n- u n d Ö f f e n tli c h k ei t s b e t eili g u n g ( P PI ) wi r d e m pf o hl e n, d o c h e s i s t n u r w e ni g 

d a r ü b e r b e k a n n t, w el c h e S c h ul u n g e n e r f o r d e rli c h si n d. 

N a c h d e r B ef r a g u n g v o n 3 1 F o r s c h e n d e n u n d 1 7 P PI- Mi t wi r k e n d e n a u s 2 8 S t u di e n, z ei g t e si c h, d a s s s o -

w o hl F o r s c h e n d e al s a u c h P a ti e n t *i n n e n ei n e n g e wi s s e n W e r t i n d e r P PI- A u s bil d u n g f ü r F o r s c h e n d e s a -

h e n, gl ei c h z ei ti g w u r d e n a b e r a u c h ei ni g e B e d e n k e n hi n si c h tli c h d e s Z w e c k s u n d d e r E vi d e n z b a si e r u n g 

f ü r  P PI- S c h ul u n g e n  g e ä u ß e r t.  P a ti e n t *i n n e n  w ü n s c h t e n  si c h  i nf o r m ell e  " Ei nf ü h r u n g s g e s p r ä c h e"  z u  B e -

gi n n v o n I n t e r vi e w s a n s t ell e v o n u mf a n g r ei c h e n S c h ul u n g e n. E s w u r d e a r g u m e n ti e r t, d a s s b e t eili g t e P a ti -

e n t *i n n e n b e r ei t s ü b e r di e e r f o r d e rli c h e n F ä hi g k ei t e n v e r f ü g t e n u n d b ef ü r c h t e t, d a s s d u r c h S c h ul u n g e n 

di e  a u t h e n ti s c h e  P a ti e n t *i n n e n p e r s p e k ti v e  v e rl o r e n  g e h e n  k ö n n t e.  Ei ni g e  F o r s c h e n d e  f a n d e n,  d a s s  e s 

wi c h ti g e r s ei, d e n * di e „ ri c h ti g e * n P a ti e n t *i n “ z u fi n d e n s t a t t di e „ ri c h ti g e S c h ul u n g “ d u r c h z u f ü h r e n.

Di e B ef r a g u n g v e r d e u tli c h t, d a s s S c h ul u n g s k o n z e p t e a u f di e s e V o r b e h al t e ei n g e h e n u n d fl e xi bl e L e r n -

m ö gli c h k ei t e n  a n bi e t e n  m ü s s e n,  di e  si c h  a n  d e n  B e d ü r f ni s s e n  u n d  P r äf e r e n z e n  d e r  F o r s c h e n d e n  u n d 

b e t eili g t e n P a ti e n t *i n n e n o ri e n ti e r e n. 

D u dl e y e t al 2 0 1 5 [ 9 0 ] ( Ü b e r s e t z u n g a u s d e m E n gli s c h e n d u r c h di e A u t o r *i n n e n )

https://training.cochrane.org/international-ppi-network-learning-live-webinar-series
https://healthtalk.org/patient-and-public-involvement-research/training-and-learning
https://www.imperial.ac.uk/patient-experience-research-centre/ppi/ppi-training/
https://www.imperial.ac.uk/patient-experience-research-centre/
https://www.invo.org.uk/resource-centre/learning-and-development/public-reviewing-with-the-national-institute-for-health-research-nihr/#top
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3. 3. 3   W el c h e R e s s o u r c e n b r a u c h t  

P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g ?  

U m  ei n e  g u t e  Z u s a m m e n a r b ei t  z wi s c h e n  F o r -

s c h e n d e n  u n d  P a ti e n t *i n n e n  z u  e r r ei c h e n,  b e d a r f 

e s  n e b e n  ei n e m  i n t e n si v e n  A u s t a u s c h  u n d  S c h u -

l u n g s a n g e b o t e n  a u c h  a n g e m e s s e n e r  R e s s o u r-

c e n  [ 9 1 ].  P a ti e n t *i n n e n  s oll t e n  f ü r  i h r e n  A u f w a n d 

e n t s c h ä di g t  w e r d e n.  D a r ü b e r  hi n a u s  s oll t e  d e r 

P r o z e s s  ü b e r  a u s r ei c h e n d  p e r s o n ell e  u n d  z ei tli -

c h e R e s s o u r c e n v e r f ü g e n, s o d a s s di e U m s e t z u n g 

fl e xi b el  a n  d e n  B e d a r f  d e r  S t u di e,  d e r  b e t eili g t e n 

P a ti e n t *i n n e n  u n d  d e r  F o r s c h e n d e n  a n g e p a s s t 

w e r d e n  k a n n.  S o  s t ell t  di e  B e t eili g u n g  äl t e r e r  u n d 

k o g ni ti v u n d / o d e r k ö r p e rli c h ei n g e s c h r ä n k t e r P e r -

s o n e n b z w. P a ti e n t *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 ei t u n d di e K o m m u ni -

k a ti o n s s t r u k t u r e n [ 9 2 ].

D e r  t a t s ä c hli c h e  R e s s o u r c e n b e d a r f  h ä n g t  v o m 

S t u di e n k o n t e x t,  d e r  M e t h o d e  u n d  i n di vi d u ell e n 

A s p e k t e n  d e r  b e t eili g t e n  F o r s c h e n d e n  u n d  P a ti -

e n t *i n n e n a b. I m F ol g e n d e n fi n d e t si c h ei n e ( ni c h t 

a b s c hli e ß e n d e )  Li s t e  v o n  A u f w e n d u n g e n,  di e  i m 

R a h m e n  v o n  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  a nf all e n 

k ö n n e n [ 9 3 ].

P e r s o n ell e R e s s o u r c e n:

 Z ei t d e r F o r s c h e n d e n u n d P a ti e n t *i n n e n f ü r di e 

D u r c hf ü h r u n g,  s o wi e  di e  V o r-  u n d  N a c h b e r ei -

t u n g  v o n  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g,  i n kl.  d e r  S u -

c h e n a c h g e ei g n e t e n P a ti e n t *i n n e n

 P e r s o n al f ü r di e B e t eili g u n g, z. B. a d mi ni s t r a ti v e 

U n t e r s t ü t z u n g,  K o o r di n a ti o n  d e r  P a ti e n t *i n n e n -

b e t eili g u n g,  u n a b h ä n gi g e  V e r mi t tl u n g s p e r s o n, 

P a ti e n t *i n n e n b ei r a t o d e r -f ü r s p r e c h e r *i n

 G e h äl t e r f ü r F o r s c h e n d e u n d g g f. B e t eili g t e

 A u f w a n d s e n t s c h ä di g u n g e n u n d H o n o r a r e

 V e r pfl e g u n g, g g f. a u c h U n t e r b ri n g u n g

 K o s t e n  f ü r  A s si s t e n t *i n n e n / B e t r e u e r *i n n e n /

P fl e g e n d e, Ki n d e r b e t r e u u n g, o. ä.

 U n t e r s t ü t z u n g f ü r M e n s c h e n mi t B e hi n d e r u n g

 K o s t e n f ü r Ü b e r s e t z u n g e n / D ol m e t s c h e r *i n n e n

M a t e ri ell e R e s s o u r c e n:

 K o s t e n f ü r di e G e wi n n u n g v o n P a ti e n t *i n n e n

 R ei s e k o s t e n, g g f s. W e g e- U nf all- V e r si c h e r u n g

 R a u m mi e t e

 M a t e ri ali e n i n kl. B ri ef m a r k e n u n d F o t o k o pi e n

 B r o s c h ü r e n /I nf o r m a ti o n s m a t e ri ali e n

 S c h ul u n g e n,  g g f s.  G e b ü h r e n  f ü r  K o nf e r e n z t eil -

n a h m e

 W o r k s h o p s, B ei r a t s t r ef f e n

 Z u g a n g  z u  Ei n ri c h t u n g e n  d e r  F o r s c h u n g s ei n -

ri c h t u n g,  z. B.  Bi bli o t h e k,  S e mi n a r e,  Z u g a n g  z u 

A u s bil d u n g s k u r s e n

 K o s t e n f ü r di e Di s s e mi n a ti o n d e r F o r s c h u n g s e r -

g e b ni s s e

W ei t e r e Ei n z el h ei t e n z u F r a g e n i m Z u s a m m e n h a n g 

mi t A u s g a b e n fi n d e n Si e i n d e r I N V O L V E- P u bli k a ti -

o n  „ P a y m e n t  f o r  i n v ol v e m e n t.  A  g ui d e  f o r  m a ki n g 

p a y m e n t s t o m e m b e r s of t h e p u bli c a c ti v el y i n v ol -

v e d 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 e s e a r c h ” 

[ 9 4 ].  S e h r  hil f r ei c h  f ü r  di e  B u d g e t pl a n u n g  i s t  d e r 

v o n  I N V O L V E  e n t wi c k el t e  R e c h n e r  I n v ol v e m e n t 

C o s t  C al c ul a t o r  i n  d e m  all e  K o s t e n  f ü r  P a ti e n t *i n -

n e n b e t eili g u n g  ei n g e t r a g e n  w e r d e n  k ö n n e n  [ o n -

li n e a b r u f b a r u n t e r [ 9 3, 9 5 ] ].

E s e m pfi e hl t si c h di e B u d g e t pl a n u n g f r ü h z ei ti g z u 

m a c h e n  u n d  mi t  all e n  B e t eili g t e n  a b z u s p r e c h e n, 

u m r el e v a n t e A s p e k t e z u b e r ü c k si c h ti g e n u n d Mi s s -

v e r s t ä n d ni s s e  z u  v e r m ei d e n.  I n  d e m  K a pi t el  „ W e r 

k a n n b e t eili g t w e r d e n u n d wi e vi el e P a ti e n t *i n n e n 

w e r d e n b e n ö ti g t “ wi r d a u f g e z ei g t, d a s s u. a. fi n a n -

zi ell e A s p e k t e ei n Hi n d e r ni s f ü r di e B e t eili g u n g s ei n 

k ö n n e n.  S o  i s t  e s  f ü r  m a n c h e  P a ti e n t *i n n e n  ni c h t 

m ö gli c h si c h a k ti v a n ei n e m F o r s c h u n g s v o r h a b e n 

z u  b e t eili g e n,  w e n n  si e  b e s ti m m t e  A u s g a b e n  d a -

f ü r  a u sl e g e n  m ü s s e n.  D e s h al b  s oll t e n  di e  ( a u c h 

u n a u s g e s p r o c h e n e n )  B e d ü r f ni s s e  d e r  Zi el g r u p p e 

l ei t e n d  f ü r  di e  A u s g e s t al t u n g  d e r  P a ti e n t *i n n e n-

b e t eili g u n g  s ei n.  E s  i s t  a n g e n e h m e r  f ü r  di e  B e t ei -

li g t e n,  w e n n  si e  ni c h t  i n  V o rl ei s t u n g  g e h e n  u n d 

si c h  i h r e  K o s t e n  z u r ü c k e r s t a t t e n  l a s s e n  m ü s s e n. 

E s k ö n n t e n z u m B ei s pi el P a r k s c h ei n e o d e r Ti c k e t s 

f ü r d e n öf f e n tli c h e n N a h v e r k e h r z u r V e r f ü g u n g g e -

s t ell t  w e r d e n.  G e n e r ell  s oll t e n  f ü r  all e  A u f w a n d s -

e n t s c h ä di g u n g e n  u n d  E r s t a t t u n g e n  Q ui t t u n g e n 

a u s g e g e b e n  u n d  ei n g e h ol t  w e r d e n  [ 9 6 ].  E s  i s t 

e m pf e hl e n s w e r t  v o r  B e gi n n  d e r  B e t eili g u n g  ei n 

kl a r e s,  l ei c h t  v e r s t ä n dli c h e s  K o n z e p t  d e r  A bl ä u f e 

all e r  A u f w a n d s e n t s c h ä di g u n g e n  u n d  w ei t e r e r  E r -

s t a t t u n g e n a n di e B e t eili g t e n a u s z u h ä n di g e n [ 9 7 ]. 

Ei n e  r e c h t z ei ti g e  Pl a n u n g  d e r  P a ti e n t *i n n e n b e -

t eili g u n g i s t a u c h f ü r i h r e e r f ol g r ei c h e U m s e t z u n g 

z e n t r al. Si e s t ell t si c h e r, d a s s di e P a ti e n t *i n n e n b e -

t eili g u n g v o n A nf a n g a n T eil d e r F o r s c h u n g s a r b ei t 

i s t  u n d  i m  S t u di e n pl a n  b e r ü c k si c h ti g t  wi r d.  D.  h. 

d e r S t u di e n pl a n si e h t Z ei t f e n s t e r u n d R e s s o u r c e n 

v o r, u m di e P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g u m s e t z e n z u 

k ö n n e n. Di e n o t w e n di g e n R e s s o u r c e n f ü r di e P a ti -

e n t *i n n e n b e t eili g u n g k ö n n e n b ei d e r B e a n t r a g u n g 

v o n S t u di e n mi t t el n ( b s p w. b ei d e r D e u t s c h e n F o r -

https://www.invo.org.uk/resource-centre/payment-and-recognition-for-public-involvement/involvement-cost-calculator/#1 
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2  i m R a h m e n d e r B M B F- F ö r d e r ri c h tli ni e „ P r a xi s v e r ä n d e r n d e S t u di e n i n d e r K r e b s f o r s c h u n g “ wi r d di e s e r s t m ali g i n D e u t s c hl a n d 

u m g e s e t z t 9 9.  B u n d e s mi ni s t 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 ). Ri c h tli ni e z u r F ö r d e r u n g p r a xi s v e r ä n d e r n d e r kli ni s c h e r 

S t u di e n  z u r  P r ä v e n ti o n,  Di a g n o s e  u n d  T h e r a pi e  v o n  K r e b s e r k r a n k u n g e n  −  N a ti o n al e  D e k a d e  g e g e n  K r e b s  2 0 1 9    [ ci t e d  2 0 2 0 

0 9. 0 6. 2 0 2 0 ]; A v ail a bl e f r o m: h t t p s: / / w w w. g e s u n d h ei t s f o r s c h u n g- b m bf. d e / d e / 8 4 9 8. p h p.

s c h u n g s g e m ei n s c h af t ( D F G ) u n d d e m B u n d e s mi -

ni s t 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 ) ) ei n -

g e pl a n t w e r d e n. 

Ei n e  u n g el ö s t e  H e r a u s f o r d e r u n g  v o n  P a ti e n t *i n -

n e n b e t eili g u n g  i s t,  d a s s  d e r  N u t z e n  v o n  P a ti -

e n t *i n n e n b e t eili g u n g v e r m u tli c h b e s o n d e r s h o c h 

i s t, w e n n P a ti e n t *i n n e n v o n A n f a n g a n – al s o s c h o n 

b ei d e r E n t 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 n t r a g u n g d e r F ö r d e r u n g – b e t eili g t w e r d e n. I n 

d e r  P r a xi s  i s t  di e s  j e d o c h  s c h wi e ri g,  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 n t r a g u n g  u n d  B e willi g u n g 

d e r  S t u di e  k ei n e  Mi t t el  z u r  V e r f ü g u n g  s t e h e n, 

u m d e n A u f w a n d d e r P a ti e n t *i n n e n a n g e m e s s e n 

e n t s c h ä di g e n  z u  k ö n n e n.  Ei n e  m ö gli c h e  L ö s u n g 

k ö n n t 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 mi t t el 

f ü r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g i n d e r P h a s e d e r S t 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 ri t a n ni e n e r f ol g r ei c h g e t e s t e t [ 9 8 ], b e s t e h t 

i n  D e u t s c hl a n d  j e d o c h  n u r  v e r ei n z el t 2 .  Bi s  d a hi n 

m ü s s e n  di e  n o t w e n di g e n  R e s s o u r c e n  a n d e r w ei -

ti g  ( b s p w.  a u s  Ei g e n mi t t el n  d e r  F o r s c h u n g si n s ti -

t u t e )  a u f g e b r a c h t  w e r d e n,  w a s  si c h  v e r m u tli c h 

a u f  di e  A k ti vi t ä t e n  z u r  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g 

i n di e s e r P h a s e a u s wi r k t. Ei n e a n d e r e M ö gli c h k ei t 

bi e t e n  P a ti e n t *i n n e n o r g a ni s a ti o n e n,  di e  mi t u n t e r 

a u c h F o r s c h u n g s p r oj e k t e a u s s c h r ei b e n u n d n a c h 

g e ei g n e t e n P a r t n e r *i n n e n s u c h e n.

3. 4   A n w el c h e m O r t k a n n  

P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  

s t a t t fi n d e n ?

D e r O r t d e r D u r c hf ü h r u n g d e r P a -

ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  i s t  a b h ä n -

gi g  v o n  d e r  A r t  d e r  B e t eili g u n g 

u n d d e n b e t eili g t e n P a ti e n t *i n n e n 

b z w.  d e r  P a ti e n t *i n n e n g r u p p e. 

Wi r d  z u m  B ei s pi el  ei n e  s c h ri f tli -

c h e B ef r a g u n g d u r c h g ef ü h r t, u m P a ti e n t *i n n e n i n 

b e r a t e n d e r  F u n k ti o n  z u  b e t eili g e n,  i s t  d af ü r  ni c h t 

u n b e di n g t ei n R a u m n o t w e n di g. Di e P a ti e n t *i n n e n 

k ö n n e n z u H a u s e a n d e r B ef r a g u n g t eil n e h m e n. B ei 

a n d e r e n M e t h o d e n, wi e z u m B ei s pi el G r u p p e n t r ef -

f e n o d e r a u c h Tr ef f e n mi t ei n z el n e n B e t eili g t e n, i s t 

ei n  R a u m  e r f o r d e rli c h.  B ei  d e r  W a hl  f ü r  d e n  O r t, 

a n  d e m  di e  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  s t a t t fi n d e n 

s oll, m ü s s e n v e r s c hi e d e n e A s p e k t e b e r ü c k si c h ti g t 

w e r d e n. G r u n d s ä t zli c h s oll t e n si c h F o r s c h e n d e di e 

F r a g e s t ell e n, w a s d e n B e t eili g t e n z u m u t b a r i s t. Ei -

ni g e n P a ti e n t *i n n e n i s t e s m ö gli c h z u m Tr ef f p u n k t 

f ü r di e a k ti v e B e t eili g u n g z u r ei s e n. Li e g e n j e d o c h 

k ö r p e rli c h e  o d e r  k o g ni ti v e  Ei n s c h r ä n k u n g e n  v o r, 

i s t  ei n e  A n r ei s e  mi t u n t e r  ni c h t  r e ali si e r b a r  u n d  e s 

s oll t e  ü b e rl e g t  w e r d e n,  di e  P a ti e n t *i n n e n b e t eili -

g u n g  b ei  d e m / d e n  P a ti e n t *i n n e n  v o r  O r t  o d e r  i n 

u n mi t t el b a r e r  N ä h e  d u r c h z u f ü h r e n.  Di e  D u r c hf ü h -

r u n g d e r B e t eili g u n g i n g e w o h n t e r U m g e b u n g h a t 

a u c h  d e n  V o r t eil,  d a s s  P a ti e n t *i n n e n  si c h  w o hl e r 

f ü hl e n, w a s si c h p o si ti v a u f di e B e t eili g u n g a u s wi r-

k e n  k a n n.  Ei n  w ei t e r e r  A s p e k t  i s t  di e  Z u g ä n gli c h -

k ei t d e r R ä u mli c h k ei t e n. U. a. m u s s b ei äl t e r e n M e n -

s c h e n  b e d a c h t  w e r d e n,  d a s s  ei ni g e  ni c h t  m e h r 

s o  a gil  si n d,  i m  R oll s t u hl  si t z e n  o d e r  a n  R oll a t o r e n 

g e h e n. I n d e m F all i s t e s wi c h ti g, a u s r ei c h e n d Pl a t z 

u n d  B e w e g u n g s f r ei h ei t  z u  s c h af f e n  u n d  di e  E n t -

f e r n u n g  z u m  S t u di e n o r t  m ö gli c h s t  k u r z  z u  h al t e n. 

F o r s c h e n d e s oll t e n z u d e m e r w ä g e n, o b k ö r p e rli c h 

ei n g e s c h r ä n k t e P a ti e n t *i n n e n v o n B e t r e u e r *i n n e n 

o d e r  P fl e g e k r äf t e n  z u m  S t u di e n o r t  g e b r a c h t  u n d 

wi e d e r a b g e h ol t w e r d e n s oll t e n. B ei Ki n d e r n k ö n n -

t e  di e  B e t eili g u n g  i n  d e r  Ki t a  o d e r  S c h ul e  d u r c h -

g ef ü h r t  w e r d e n.  Di e  R ä u mli c h k ei t e n  si n d  i h n e n 

b e r ei t s  b e k a n n t  u n d  i n  d e r  R e g el  g u t  e r r ei c h b a r. 

A n d e r e r s ei t s  k a n n  d a s  g e w o h n t e  S e t ti n g  a u c h 

d a z u  f ü h r e n,  d a s s  di e  B e t eili g t e n  v o r ei n g e n o m -

m e n si n d o d e r b e s ti m m t e A s s o zi a ti o n e n mi t ei n e r 

Ö r tli c h k ei t v e r bi n d e n. W e n n ei n / e P a ti e n t *i n b s p w. 

a u f g r u n d  ei n e r  E r k r a n k u n g  ei n e n  l ä n g e r f ri s ti g e n 

Kli ni k a u f e n t h al t hi n t e r si c h h a t, k a n n di e s n e g a ti v e 

E ri n n e r u n g e n  h e r v o r r u f e n  u n d  d a z u  f ü h r e n,  d a s s 

di e s e * r P a ti e n t *i n ni c h t i n di e s e r U m g e b u n g a n d e r 

P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g t eil n e h m e n m ö c h t e n.

G et r ä n k e wi e W a s s e r, K af f e e o d e r T e e s oll t e n f ü r di e 

T eil n e h m e r *i n n e n  b e r ei t g e s t ell t  w e r d e n.  W e n n  di e 

Si t z u n g l ä n g e r d a u e r t, k a n n e s a n g e b r a c ht s ei n, ei n e 

l ei c ht e  M a hl z ei t  o d e r  ei n e  w ei t e r e  G et r ä n k e p a u s e 

a n z u bi et e n.  S p e zi ell e  E r n ä h r u n g s b e d ü r f ni s s e,  All e r -

gi e n,  U n v e r t r ä gli c h k ei t e n  s o wi e  w ei t e r e  W ü n s c h e 

s oll t e n  hi e r b ei  b e r ü c k si c hti g t  w e r d e n.  I n  Pfl e g e -

h ei m e n  o d e r  S c h ul e n  i s t  e s  n a c h  R ü c k s p r a c h e  g gf. 

m ö gli c h,  d a s s  di e  V e r pfl e g u n g  v o n  d e r  K ü c h e  o d e r 

M e n s a g e s t ell t wi r d. 

D e r R a u m, i n d e m di e P a ti e nt *i n n e n b et eili g u n g s t a t t -

fi n d et, s oll t e w a r m, h ell, g u t b el üf t et u n d ni c ht z u l a u t 

s ei n  s o wi e  ei n e  B e s t u hl u n g  a uf w ei s e n,  di e  e s  d e n 

T eil n e h m e r *i n n e n  e r m ö gli c ht,  ei n a n d e r  z u  s e h e n 

u n d mi t ei n a n d e r z u i nt e r a gi e r e n.

Di e  U h r z ei t,  z u  d e r  di e  P a ti e nt *i n n e n b et eili g u n g 

s t a t tfi n d et, s oll t e e b e nf all s a uf di e Zi el g r u p p e a b g e -

s ti m mt w e r d e n. B e r uf s t ä ti g e P a ti e nt *i n n e n o d e r Ki n -

d e r k ö n n e n e r s t n a c h F ei e r a b e n d b z w. S c h ul s c hl u s s 

o d e r a m W o c h e n e n d e t eil n e h m e n. Äl t e r e P a ti e nt *i n -



| 3 2  

n e n  h a b e n  ei n e n  g e r e g el t e n  All t a g  u n d  k ö n n e n 

m ö gli c h e r w ei s e ni c ht f r ü h a m T a g z u d e n Si t z u n g e n 

k o m m e n o d e r n a c h 1 5 U h r bl ei b e n, u n d ei ni g e zi e h e n 

e s vi ell ei c ht v o r, a b e n d s ni c ht a n d e n Si t z u n g e n t eil -

z u n e h m e n. G r u n d s ät zli c h i s t e s si n n v oll, T e r mi n e mi t 

d e n  T eil n e h m e r *i n n e n  a b z u s ti m m e n  u n d  m ö gli c h s t 

w ei t i m V o r a u s z u pl a n e n, d e n n k u r zf ri s ti g i s t ei n e T e r -

mi nfi n d u n g m ei s t s c h wi e ri g.  

3. 5   I n w el c h e n P h a s e n d e s F o r-

s c h u n g s p r o z e s s e s k ö n n e n  

P a ti e n t *i n n e n b e t eili g t w e r d e n ?

D i e  B et eili g u n g  v o n  P a ti e nt *i n n e n 

k a n n  w ä h r e n d  ei n z el n e r  P h a s e n 

o d e r  w ä h r e n d  d e s  g e s a mt e n  F o r -

s c h u n g s p r o z e s s e s  s t at tfi n d e n.  Di e 

P ati e nt *i n n e n  k ö n n e n  s o w o hl  i n 

di e  Pl a n u n g  al s  a u c h  i n  di e  D u r c h -

f ü h r u n g,  A u s w e r t u n g,  E v al u ati o n  u n d  Di s s e mi n a ti o n 

d e r  E r g e b ni s s e  v o n  kli ni s c h e n  St u di e n  ei n b e z o g e n 

w e r d e n  [1 0].  I d e al e r w ei s e  e r f ol g t  di e  P ati e nt *i n n e n -

b et eili g u n g  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 k ti v e  d e r  P ati e nt *i n n e n  b e r ei t s  i n  di e  I d e ntifi -

zi e r u n g  p ri o ri t ä r e r  F o r s c h u n g s t h e m e n  u n d  -f r a g e n, 

I nt e r v e nti o n e n  o d e r  O u t c o m e s  u n d  s p ä t e r  d a n n  i n 

di e  E nt wi c kl u n g  d e s  St u di e n d e si g n s  ei nfli e ß e n  k a n n 

[ 2 5]. 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 a ti -

e nt *i n n e n di e M ö gli c h k ei t, Ei nfl u s s d a r a uf z u n e h m 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 

b e s s e r  d af ü r  s o r g e 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 r f 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 ei ti g e Ei n bi n d u n g s t ä r k t 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 [1 8]. I n 

d e r  p r a k ti s c h e n  U m s et z u n g  i s t  e s  j e d o c h  ni c ht  i m -

m e r m ö gli c h, P ati e nt *i n n e n v o n A nf a n g a n u n d k o n -

ti n ui e rli c h z u b et eili g e n. 

E s i s t si n n v oll 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 n t ni s b e z o g e n e n  P o t e n ti al e  d e r  B e t eili -

g u n g  v o n  P a ti e n t *i n n e n  f ü r  j e d e  S t 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 u f  a u f b a u e n d  di e  B e t eili g u n g 

z u  pl a n e n  [ 2 9 ].  A b bil d u n g  2  f ü h r t  e n tl 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 u f, w a n n P a ti e n t *i n n e n b e t eili g t w e r d e n k ö n n t e n. 

Di e s e Ü b e r si c h t i s t ni c h t a b s c hli e ß e n d. Mi t d e n P a -

ti e n t *i n n e n  s oll t e  b e s p r o c h e n  w e r d e n,  i n  w el c h e n 

P h a s e n si e b e t eili g t w e r d e n m ö c h t e n. V o r d e r B e -

t eili g u n g s oll t e n F o r s c h e n d e r efl e k ti e r e n, o b u n d si -

c h e r s t ell e n,  d a s s  si e  di e  P a ti e n t *i n n e n p e r s p e k ti v e 

l e di gli c h f ü r A s p e k t e e r f r a g e n, b ei d e n e n si e a u c h 

t a t s ä c hli c h b e r ü c k si c h ti g t w e r d e n k a n n.

4   D u r c hf ü h r u n g

I m  f ol g e n d e n  K a pi t el  w e r d e n  z e n t r al e  P u n k t e  d e r 

p r a k ti s c h e n D u r c hf ü h r u n g v o n P a ti e n t *i n n e n b e t ei -

li g u n g b el e u c h t e t. 

4. 1  W el c h e V e r a n t w o r t u n g  

 h a b e n F o r s c h e n d e  

 g e g e n ü b e r P a ti e n t *i n n e n ?

F ü r di e P a ti e n t *i n n e n i s t s o w o hl P a ti e n t *i n n e n b e t ei -

li g u n g al s a u c h F o r s c h u n g i n d e n m ei s t e n F äll e n ei n 

n e u e s  T e r r ai n.  Si e  b e n ö ti g e n  ei n e n  n a c h v oll zi e h -

b a r e n  R a h m e n,  u m  i h r e  P e r s p e k ti v e n  ei n b ri n g e n 

z u  k ö n n e n.  F o r s c h e n d e  s oll t e n  d a r a u f  a c h t e n,  di e 

P a ti e n t *i n n e n v o n A nf a n g a n u mf a s s e n d u n d i n ei -

n e r p a ti e n t *i n n e n g e r e c h t e n S p r a c h e ü b e r i h r e B e -

t eili g u n g  s o wi e  di e  F o r s c h u n g  z u  i nf o r mi e r e n.  Si e 

s oll t e n ei n e n A u s t a u s c h a u f A u g e n h ö h e a n s t r e b e n. 

N e b e n d e r U n t e r s t ü t z u n g d e r P a ti e n t *i n n e n d u r c h 

di e F o r s c h e n d e n, s oll t e n l e t z t e r e v o r P r oj e k t b e gi n n 

S c h ul u n g s a n g e b o t e a n bi e t e n ( s. K a pi t el 3. 3. 2 ). 

Di e B et eili g t e n s oll t e n k o nti n ui e rli c h ei n b e z o g e n u n d 

f o r tl a uf e n d  ü b e r  d e n  St u di e nf o r t s c h ri t t  i nf o r mi e r t 

w e r d e n,  u m  i h r e  A r b ei t  u n d  i h r  E n g a g e m e nt  w e r t -

z u s c h ä t z e n,  i h r  E m p o w e r m e nt  z u  f ö r d e r n  u n d  u m 

m ö gli c h s t  u mf a s s e n d  v o n  d e r e n  P e r s p e k ti v e  b ei 

d e r  St u di e n d u r c hf ü h r u n g  z u  p r ofi ti e r e n.  U m  E nt t ä u -

s c h u n g e n  v o r z u b e u g e n,  s oll t e  i h n e n  kl a r  g e m a c ht 

w e r d e n, d a s s St u di e n e r g e b ni s s e mi t u nt e r e r s t n a c h 

ei ni g e n  J a h r e n  v o rli e g e n.  E s  m u s s  a u c h  d a r a uf  g e -

a c ht et w e r d e n, d a s s di e P a ti e nt *i n n e n ni c ht „ v e r g e s -

s e n “  w e r d e n,  s o b al d  si e  i h r  „ S oll “  e r f üll t  h a b e n  [ 3 5]. 

Hi e r r ei c ht e s d a n n m ei s t, d e n P a ti e nt *i n n e n i n a n g e -

m e s s e n e r  H ä ufi g k ei t  d e n  a k t u ell e n  St a n d  d e s  P r o -

j e k t s mi t z u t eil e n. Tr ef f e n i n G r u p p e n si n d d a n n ni c ht 

n ot w e n di g e r w ei s e a n g e z ei g t. 

F o r s c h e n d e h a b e n a u c h di e A uf g a b e, d e n N u t z e n d e r 

B et eili g u n g  d u r c h  di e  P a ti e nt *i n n e n  t r a n s p a r e nt  z u 

m a c h e n. Vi el e P a ti e nt *i n n e n si n d z u r T eil n a h m e m oti -

vi e r t, 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 

di e d a r a uf a uf b a u e n d e V e r s o r g u n g b e wi r k e n w oll e n 

[ 3 9,  1 01].  I h n e n  f äll t  e s  j e d o c h  s c h w e r,  s el b e r  ei n z u -

s c h ä t z e n, w el c h e Ef f e k t e i h r e B et eili g u n g h a t [ 3 9].

 

4. 2  E t hi k u n d D a t e n s c h u t z

U m P a ti e n t *i n n e n a n d e r Pl a n u n g, U m s e t z u n g u n d 

Di s s e mi n a ti o n  v o n  F o r s c h u n g  z u  b e t eili g e n,  b r a u -

c h e n  F o r s c h e n d e  i n  d e r  R e g el  k ei n  E t hi k v o t u m 

[ 1 0 2 ].  D e r  G r u n d  d af ü r  i s t,  d a s s  di e  P a ti e n t *i n n e n 

al s  E x p e r t *i n n e n  i n  ei g e n e r  S a c h e  i n v ol vi e r t  w e r -

d e n  u n d  ni c h t  G e g e n s t a n d  d e r  F o r s c h u n g  si n d. 
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A b bil d u n g 3: M ö gli c h k ei t e n d e r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g 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 s t ell u n g i n  
A nl e h n u n g a n [ 1 0 0] a d a p ti e r t f ü r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g a n kli ni s c h e n S t u di e n )

E V A L U A TI O N

P a ti e n t *i n n e n k ö n n e n...

 mi t d e n F o r s c h e n d e n z u s a m m e n 
d e n F o r s c h u n g s p r o z e s s u n d di e 
P a ti e n t *i n n e n b e t eil u n g e v al ui e r e n

 r el e v a n t e s Wi s s e n f ü r w ei t e r e F o r -
s c h u n g s v o r h a b e n w ei t e r g e b e n

 a u s d e r S t u di e h e r a u s w ei t e r e n 
F o r s c h u n g s b e d a r f a bl ei t e n

DI S S E MI N A TI O N U N D I M P L E M E N TI E R U N G

P a ti e n t *i n n e n k ö n n e n...

 di e E r g e b ni s s e f ü r P a ti e n t *i n n e n f o r m uli e r e n

 mi t ü b e rl e g e n, w e r v o n d e n E r g e b ni s s e n e r f a h r e n 
s oll t e u n d w el c h e W e g e si c h ei g n e n

 di e E r g e b ni s s e all ei n e o d e r mi t d e n F o r s c h e n -
d e n d e r Ö f f e n tli c h k ei t, d e r Zi el g r u p p e u n d a u f 
K o n g r e s s e n v o r s t ell e n

  di e I m pl e m e n ti e r u n g d e r E r g e b ni s s e u n t e r s t ü t z e n, 
i n d e m si e d e r e n All t a g s r el e v a n z u n d Gl a u b w ü r di g-
k ei t b el e g e n

M A N A G E M E N T U N D D U R C H F Ü H R U N G

P a ti e n t *i n n e n k ö n n e n...

 d a s F o r s c h u n g s p r oj e k t ü b e r d e n g e s a m -
t e n P r o z e s s b e gl ei t e n u n d u n t e r s t ü t z e n

 di e G e s t al t u n g a n g e m e s s e n e r P r o -
b a n d *i n n e n m a t e ri ali e n u n t e r s t ü t z e n

 p a ti e n t *i n n e n g e r e c h t e U p d a t e s z u r  
S t u di e v e r f a s s e n

 i n d e r E r h e b u n g d e r D a t e n mi t wi r k e n

D E SI G N U N D F O R S C H U N G S A N T R A G

P a ti e n t *i n n e n k ö n n e n...

 h el f e n ei n e r el e v a n t e F o r s c h u n g s f r a g e 
u n d H y p o t h e s e z u f o r m uli e r e n

 O u t c o m e p a r a m e t e r v o r s c hl a g e n, di e  
f ü r si e r el e v a n t si n d

 M e t h o d e n e n t wi c k el n, di e f ü r di e  
P r o b a n d *i n n e n a n g e m e s s e n si n d

› di e R e k r u ti e r u n g s s t r a t e gi e e r g ä n z e n

› ü b e rl e g e n, w o P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g 
i m S t u di e n v e rl a u f s t a t t fi n d e n k a n n

F O R S C H U N G S T H E M E N I D E N TI FI ZI E R E N U N D  

P RI O RI SI E R E N

P a ti e n t *i n n e n k ö n n e n...

 F o r s c h u n g s t h e m e n b e n e n n e n, di e f ü r si e  
wi c h ti g si n d

 d u r c h d e n K o n t a k t z u r Zi el g r u p p e P ri o ri t ä t e n 
e r mi t t el n

 di e A u s w a hl r el e v a n t e r F o r s c h u n g s t h e m e n 
u n t e r s t ü t z e n

D A T E N A U S W E R T U N G

P a ti e n t *i n n e n k ö n n e n...

 p r ü f e n, o b i h r e I n t e r p r e t a ti o n e n mi t d e n e n d e r F o r s c h e n d e n 
ü b e r ei n s ti m m e n

 h el f e n a u s d e m M a t e ri al T h e m e n f ü r z u k ü n f ti g e S t u di e n z u 
e n t wi c k el n

E r f a h r u n g e n a u s I N V O L V E- Cli n

Di e B ei r a t s t r ef f e n mi t d e n P a ti e n t *i n n e n h a b e n v o r O r t i n d e m j e w eili g e n P fl e g e h ei m s t a t t g ef u n d e n. Di e s 

h a t t e d e n V o r t eil, d a s s di e P a ti e n t *i n n e n ni c h t z u ei n e m a n d e r e n S t u di e n o r t t r a n s p o r ti e r t w e r d e n m u s s t e n, 

w o mi t a u c h w ei t e r e K o s t e n v e r b u n d e n g e w e s e n w ä r e n. A u c h k o n n t e n si e s o i n i h r e r g e w o h n t e n U m g e-

b u n g bl ei b e n. F ü r d e n F all, d a s s u n e r w a r t e t P r o bl e m e a u f t r e t e n w ü r d e n, g a b e s v o r O r t m e di zi ni s c h a u s-

g e bil d e t e s P e r s o n al. 

I n A b s p r a c h e mi t d e n H ei ml ei t u n g e n w u r d e n h ell e u n d g u t z u g ä n gli c h e R ä u m e z u r V e r f ü g u n g g e s t ell t u n d 

V e r pfl e g u n g ( W a s s e r, K af f e e, T e e u n d K e k s e ) v o m H a u s o r g a ni si e r t. Di e Tr ef f e n f a n d e n e t w a all e vi e r W o-

c h e n s t a t t u n d w u r d e n mi t d e n P a ti e n t *i n n e n a b g e s p r o c h e n. I n d e m ei n e n P fl e g e h ei m b e v o r z u g t e n di e 

P a ti e n t *i n n e n  T e r mi n e  a m  V o r mi t t a g.  D a  di e  P a ti e n t *i n n e n  i n  di e s e m  P fl e g e h ei m  g r ö ß t e n t eil s  k ö r p e rli c h 

ei n g e s c h r ä n k t  w a r e n  u n d  a n  R oll a t o r e n  gi n g e n  b z w.  i m  R oll s t u hl  s a ß e n,  w u r d e n  si e  v o n  P fl e g e k r äf t e n  i n 

i h r e n Zi m m e r n a b g e h ol t u n d n a c h d e n B ei r a t s t r ef f e n wi e d e r z u r ü c k g e b r a c h t, w a s f ü r di e d u r c hf ü h r e n d e n 

Wi s s e n s c h af tl e ri n n e n ei n e g r o ß e Hil f e b e d e u t e t e. A u f g r u n d d e s n a c hl a s s e n d e n G e d ä c h t ni s s e s ei ni g e r P a-

ti e n t *i n n e n  w u r d e n  di e s e  k u r z  v o r  d e n  Tr ef f e n  v o m  P fl e g e p e r s o n al  a n  b e v o r s t e h e n d e  Tr ef f e n  e ri n n e r t. 

I n d e m a n d e r e n P fl e g e h ei m w a r e n di e t eil n e h m e n d e n P a ti e n t *i n n e n j ü n g e r u n d a gil e r. Di e P a ti e n t *i n n e n 

b e v o r z u g t e n B ei r a t s t r ef f e n a m N a c h mi t t a g, d a si e v o r mi t t a g s a n d e r e T e r mi n e h a t t e n. 



E r s t w e n n 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 i n di r e k t e n K o nt a k t mi t d e n P r o b a n d *i n n e n d e r 

St u di e t r et e n ( b s p w. i n d e m si e s el b e r E r h e b u n g e n i n 

i h r e r G e m ei n s c h af t d u r c hf ü h r e n ), i s t e s si n n v oll, si c h 

a n ei n e E t hi k k o m mi s si o n z u w e n d e n, d a di e s e A k ti vi -

t ät f ü r b ei d e S ei t e n s e n si b el s ei n k a n n. E b e n s o i s t ei n 

E t hi k v ot u m n ot w e n di g, w e n n di e P ati e nt *i n n e n b et ei -

li g u n g a n si c h z u m G e g e n s t a n d d e r F o r s c h u n g wi r d. 

D e s W ei t e r e n si n d s t et s di e a k t u ell g el t e n d e n D a t e n -

s c h u t z ri c htli ni e n z u b e a c ht e n.

U n a b h ä n gi g  v o n  ei n e m  of fi zi ell e n  E t hi k v o t u m  s oll -

t e n  F o r s c h e n d e  P a ti e n t *i n n e n  v o r  k ri ti s c h e n  Si t u -

a ti o n e n  s c h ü t z e n  b z w.  si e  a n g e m e s s e n  a u f  m ö g -

li c h e  B el a s t u n g e n  v o r b e r ei t e n.  I m  R a h m e n  d e r 

B e t eili g u n g  w e r d e n  di e  P a ti e n t *i n n e n  a u f b a u e n d 

a u f  i h r e n  ei g e n e n  K r a n k h ei t s e r f a h r u n g e n  a gi e r e n 

u n d  vi el e  p e r s ö nli c h e  I nf o r m a ti o n e n  ei n b ri n g e n. 

D e s h al b  s oll t e n  F o r s c h e n d e  i m  V o r f el d  pl a n e n, 

wi e si e mi t d e n D a t e n u n d I nf o r m a ti o n e n d e r P a ti -

e n t *i n n e n u m g e h e n, d a s V o r g e h e n mi t d e n b e t ei -

li g t e n  P a ti e n t *i n n e n  a b s ti m m e n  u n d  di e s e  u mf a s-

s e n d i nf o r mi e r e n. Z u r E r h e b u n g u n d V e r a r b ei t u n g 

d e r D a t e n d e r b e t eili g t e n P a ti e n t *i n n e n s oll t e ei n e 

Ei n willi g u n g s e r kl ä r u n g  ei n g e h ol t  w e r d e n.  D a z u 

k a n n  b e r a t e n d  d e r / di e  D a t e n s c h u t z b e a u f t r a g t e 

d e r ei g e n e n I n s ti t u ti o n ei n g e b u n d e n w e r d e n. 

W e n n di e b e t eili g t e n P a ti e n t *i n n e n i m R a h m e n i h -

r e r A r b ei t mi t p e r s o n e n b e z o g e n e n, s e n si bl e n o d e r 

v e r t r a uli c h e n  D a t e n  i n  K o n t a k t  k o m m e n,  wi r d  w e -

g e n  d e r  all g e m ei n e n  R e c h e n s c h af t s pfli c h t  d ri n -

g e n d  e m pf o hl e n,  si e  f o r m al  a u f  d e n  D a t e n s c h u t z 

hi n z u w ei s e n u n d di e s g g f. z u d o k u m e n ti e r e n. I n j e -

d e m F all m ü s s e n F o r s c h e n d e u n d P a ti e n t *i n n e n z u 

B e gi n n d e r B e t eili g u n g ü b e r d e n U m g a n g mi t s e n -

si bl e n D a t e n s p r e c h e n d a mi t Kl a r h ei t ü b e r d e n U m -

g a n g  mi t  di e s e n  h e r r s c h t.  E s  i s t  hil f r ei c h,  di e s  a u f 

d e r  G r u n dl a g e  ei n e s  e n t s p r e c h e n d  v o r b e r ei t e t e n 

D a t e n s c h u t z k o n z e p t e s z u t u n.

4. 3  W a s s oll t e z u B e gi n n d e r 

  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  

g e kl ä r t s ei n ?

Gl ei c h  z u  B e gi n n  d e r  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g 

m ü s s e n n e b e n ei n e r kl a r e n B e s c h r ei b u n g d e r Zi e -

l e u n d I n h al t e d e s P r oj e k t s di e R oll e n d e r B e t eili g-

t e n kl a r d efi ni e r t w e r d e n. F ol g e n d e F r a g e n s oll t e n 

hi e r f ü r g e kl ä r t w e r d e n:

 W el c h e n  Z w e c k  s oll  di e  P a ti e n t *i n n e n b e t eili -

g u n g e r f üll e n ? 

 W el c h e s i s t d a s H a u p t t h e m a ? 

 W e r  i s t  di e  A n s p r e c h p e r s o n  f ü r  di e  P a ti e n t *i n -

n e n u n d w s i s t s ei n e /i h r e A u f g b e ? 

 I n  w el c h e r  F o r m  u n d  i n  w el c h e m  U mf n g  k ö n -

n e n di e P ti e n t *i n n e n e t w s z u m P r oj e k t b ei t r -

g e n ? 

 Wi e  f u n k ti o ni e r t  di e  K o m m u ni k a ti o n  z wi s c h e n 

P a ti e n t *i n n e n u n d F o r s c h e n d e n ? 

 W e r h a t w el c h e E n t s c h ei d u n g s k o m p e t e n z e n ?

S t u di e n b ei s pi el 3: 

T o  w h a t  e x t e n t  c a n  p e o pl e  wi t h  c o m m u ni c a ti o n  di f fi c ul ti e s  c o n t ri b u t e  t o  h e al t h 
r e s e a r c h ? 

M e n s c h e n  mi t  K o m m u ni k a ti o n s s c h wi e ri g k ei t e n  b r a u c h e n  ni c h t  v o n  A k ti vi t ä t e n  d e r  P a ti e n t *i n n e n b e t ei -

li g u n g a u s g e s c hl o s s e n w e r d e n. Di e Ei n b e zi e h u n g di e s e r G r u p p e k a n n d u r c h d e n Ei n s a t z k r e a ti v e r M e-

t h o d e n  d e s  I d e e n a u s t a u s c h s  e r m ö gli c h t  w e r d e n,  di e  di e  A b h ä n gi g k ei t  v o n  s c h n ell e n,  k o m pl e x e n,  g e -

s p r o c h e n e n  I n t e r a k ti o n e n  v e r ri n g e r n.  U n t e r s t ü t z e n d  si n d  z.  B.  B e r a t u n g s g r u p p e n  f ü r  B e t r of f e n e  u n d 

B e t r e u e n d e s o wi e Vi d e o-I n t e r vi e w s.

Di e s e M e t h o d e n wi r k t e n si c h i n ei n e r S t u di e mi t M e n s c h e n mi t A p h a si e ( V e rl u s t d e s S p r e c h v e r m ö g e n s 

o d e r S p r a c h v e r s t e h e n s i nf ol g e ei n e r E r k r a n k u n g d e s S p r a c h z e n t r u m s i m G e hi r n ) a u s a u f: d e n R e k r u ti e -

r u n g s p r o z e s s u n d di e M a t e ri ali e n; d e n S c h ul u n g sl ei t f a d e n f ü r d e n T h e r a pi e ei n s a t z u n d di e V e r b r ei t u n g 

d e r S t u di e n e r g e b ni s s e a n B e t r of f e n e. 

Di e G r u p p e n mi t gli e d e r b e ri c h t e t e n, d a s s i h r e B e t eili g u n g d a z u g ef ü h r t h a b e i h r S el b s t v e r t r a u e n i n k o m -

m u ni k a ti v e F ä hi g k ei t e n z u s t ä r k e n, ei n G ef ü hl d e r U n t e r s t ü t z u n g gl ei c h B e t r of f e n e r z u s c h af f e n, si e z u 

m o ti vi e r e n u n d z u s ti m uli e r e n u n d i h n e n d a s G ef ü hl z u g e b e n di e z u k ü nf ti g e B e h a n dl u n g a n d e r e r b e ei n -

fl u s s e n z u k ö n n e n.

P al m e r & P a t e r s o n 2 0 1 3 [ 1 0 3 ] ( Ü b e r s e t z u n g a u s d e m E n gli s c h e n d u r c h di e A u t o r *i n n e n )
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 W e r  h a t  w el c h e  V e r a n t w o r t u n g  i m  V e rl a u f  d e s 

P r o z e s s e s ? 

 W e r h a t w el c h e A u f g a b e n ? 

A u ß e r d e m  m ü s s e n  di e  R a h m e n b e di n g u n g e n  f ü r 

di e D u r c hf ü h r u n g f e s t g el e g t w e r d e n:

 I n w el c h e m U mf a n g wi r d di e P a ti e n t *i n n e n b e t ei-

li g u n g s t a t t fi n d e n ? 

 Wi e of t u n d w o fi n d e n Tr ef f e n s t a t t ? 

 Wi e l a n g e d a u e r t ei n Tr ef f e n ? 

 Wi e l a n g e d a u e r t di e g e s a m t e P a ti e n t *i n n e n b e -

t eili g u n g ? 

 W a s b e k o m m e n di e T eil n e h m e r *i n n e n e r s t a t t e t /

w el c h e A u f w a n d s e n t s c h ä di g u n g e n w e r d e n g e -

l ei s t e t ? 

 B e d a r f  e s  b e s o n d e r e r  R ü c k si c h t n a h m e  a u f  b e -

s ti m m t e T eil n e h m e r *i n n e n ?

Di e B e t eili g t e n m ü s s e n d a r ü b e r a u f g e kl ä r t w e r d e n, 

d a s s  i h r e  T eil n a h m e  f r ei willi g  i s t  u n d  d a s s  si e  d a s 

P r oj e k t j e d e r z ei t v e rl a s s e n k ö n n e n, o h n e d a s s d a -

d u r c h N a c h t eil e f ü r si e e n t s t e h e n.

4. 4   Di e K o m m u ni k a ti o n mi t  

P a ti e n t *i n n e n

Ei n e  g u t e  K o m m u ni k a ti o n  i s t  f ü r  ei n e  e r f ol g r ei c h e 

B e t eili g u n g  v o n  e n t s c h ei d e n d e r  B e d e u t u n g.  W e -

s e n tli c h  hi e r f ü r  si n d  R e s p e k t,  O f f e n h ei t,  Tr a n s p a -

r e n z, E h rli c h k ei t u n d d e r A u f b a u v o n V e r t r a u e n u n d 

g e g e n s ei ti g e m V e r s t ä n d ni s [ 1 8, 5 4, 5 6 ]. 

E s  s oll t e n  m ö gli c h s t  v e r s c hi e d e n e  K o m m u ni k a -

ti o n s s t r a t e gi e n  a n g e b o t e n  w e r d e n,  u m  f ü r  A b -

w e c h sl u n g  z u  s o r g e n  u n d  a u f  di e  i n di vi d u ell e n 

E r w a r t u n g e n  u n d  B e d ü r f ni s s e  d e r  P a ti e n t *i n n e n 

ei n z u g e h e n. O p ti m al i s t e s, w e n n di e P a ti e n t *i n n e n 

s el b s t  e n t s c h ei d e n  k ö n n e n,  wi e  mi t  i h n e n  k o m -

m u ni zi e r t  w e r d e n  s oll.  I n s b e s o n d e r e  v ul n e r a bl e 

P a ti e n t *i n n e n g r u p p e n  wi e  b s p w.  M e n s c h e n  mi t 

L e r n s c h wi e ri g k ei t e n  o d e r  ei n e r  H ö r-,  S e h-  o d e r 

K ö r p e r b e hi n d e r u n g  s oll t e n  z u  B e gi n n  d e r  P a ti -

e n t *i n n e n b e t eili g u n g g ef r a g t w e r d e n, w el c h e s i h r e 

b e v o r z u g t e n K o m m u ni k a ti o n s s til e u n d - m e t h o d e n 

si n d. G r u n d s ä t zli c h s oll t e di e K o m m u ni k a ti o n s f o r m 

d e n  U m s t ä n d e n  d e r  P a ti e n t *i n n e n  a n g e m e s s e n 

s ei n [ 6 2 ]. 

D a s  i n  Di al o g f o r m  g ef ü h r t e  p e r s ö nli c h e  G e s p r ä c h 

i s t  di e  b eli e b t e s t e  K o m m u ni k a ti o n s f o r m  u n d  al-

l e n  a n d e r e n  ü b e rl e g e n,  w e n n  e s  d a r u m  g e h t,  ei-

n e n  p e r s ö nli c h e n  K o n t a k t  z u m / z u r  G e s p r ä c h s -

p a r t n e r *i n  a u f z u b a u e n.  Di e  B e t eili g t e n  h a b e n  di e 

M ö gli c h k ei t R ü c k f r a g e n z u s t ell e n u n d n o n v e r b al e 

K o m m u ni k a ti o n s el e m e n t e  ( z.  B.  Mi mi k,  T o nf all  u n d 

G e s ti k )  ei n z u b e zi e h e n.  F ü r  p e r s ö nli c h e  Tr ef f e n 

ei g n e n si c h b s p w. P a ti e n t *i n n e n b ei r ä t e, i n di vi d u el -

l e  P a ti e n t *i n n e n b ef r a g u n g e n  u n d  F o k u s g r u p p e n. 

G e s p r ä c h e  si n d  a u c h  ü b e r  T el ef o n-  o d e r  Vi d e o -

k o nf e r e n z e n  m ö gli c h.  D e r  n o n- v e r b al e  K o n t a k t 

p e r  E- M ail  i s t  a u c h  m ö gli c h,  a b e r  ei n  p e r s ö nli c h e r 

K o n t a k t p e r T el ef o n o d e r ei n p e r s ö nli c h e s Tr ef f e n 

k a n n d e t ailli e r t e r s ei n u n d m e h r i n di e Ti ef e g e h e n. 

A u ß e r d e m  b e si t z e n  ni c h t  all e  P a ti e n t *i n n e n  ei n e n 

I n t e r n e t z u g a n g.  D e s h al b  bi e t e t  si c h  mi t u n t e r  di e 

E r f a h r u n g e n a u s I N V O L V E- Cli n

Ei n e n t s c h ei d e n d e r F a k t o r i n d e r Z u s a m m e n a r b ei t mi t äl t e r e n P a ti e n t *i n n e n i s t ei n e b a r ri e r ef r ei e K o m -

m u ni k a ti o n i n v e r t r a u e n s v oll e r At m o s p h ä r e. D a f e hl e n d e Z ei t a u f S ei t e n d e r F o r s c h e n d e n ei n e d e r g r ö ß -

t e n B a r ri e r e n i n d e r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g d a r s t ell t, w u r d e i n I N V O L V E- Cli n ei n e Wi s s e n s c h af tli c h e Mi t -

a r b ei t e ri n  al s  „ P a ti e n t *i n n e nf ü r s p r e c h e ri n “  ei n g e s e t z t,  u m  di e  K o m m u ni k a ti o n  z wi s c h e n  P a ti e n t *i n n e n 

u n d F o r s c h e n d e n z u e rl ei c h t e r n. Di e F ü r s p r e c h e ri n w a r T eil d e s P r oj e k t t e a m s, w o mi t i m m e r d a s Ri si k o 

ei n e r g e wi s s e n A b h ä n gi g k ei t o d e r B e ei nfl u s s u n g v e r b u n d e n i s t. D e r V o r t eil, d a s s di e R oll e d e r F ü r s p r e -

c h e ri n d e n n o c h v o n ei n e r Wi s s e n s c h af tli c h e n Mi t a r b ei t e ri n d e s P r oj e k t t e a m s ü b e r n o m m e n w u r d e, l ä s s t 

si c h v o r all e m mi t d e r r ä u mli c h e n N ä h e z u m P r oj e k t t e a m u n d d e r M ö gli c h k ei t d e s k o n ti n ui e rli c h e n A u s -

t a u s c h s b e g r ü n d e n.

Di e K o m m u ni k a ti o n mi t d e n P a ti e n t *i n n e n v e rli ef ni c h t i m m e r p r o bl e ml o s. K o g ni ti v e Ei n s c h r ä n k u n g e n ei -

ni g e r T eil n e h m e r *i n n e n h a b e n d a z u g ef ü h r t, d a s s di e s e d e m G e s p r ä c h ni c h t i m m e r f ol g e n k o n n t e n u n d 

v e r z ö g e r t e A n t w o r t e n g e g e b e n h a b e n, d e r e n B e z u g z u m T h e m a ni c h t i m m e r of f e n si c h tli c h w a r. H ö r p r o -

bl e m e f ü h r t e n d a z u, d a s s ei ni g e P a ti e n t *i n n e n gl ei c h z ei ti g g e s p r o c h e n u n d si c h g e g e n s ei ti g u n t e r b r o -

c h e n h a b e n. Ei ni g e P a ti e n t *i n n e n wi e d e r h ol t e n si c h of t, w o d u r c h si c h a n d e r e T eil n e h m e r *i n n e n g e s t ö r t 

f ü hl t e n u n d g e n e r v t r e a gi e r t e n. E s k a m h ä u fi g v o r, d a s s di e P a ti e n t *i n n e n p e r s ö nli c h e E r f a h r u n g e n a u s 

i h r e r V e r g a n g e n h ei t b e ri c h t e t e n. Di e s w a r g el e g e n tli c h s e h r e m o ti o n al b el e g t u n d f ü h r t e d a z u, d a s s si e 

g e w ei n t h a b e n. I n di e s e n Si t u a ti o n e n w a r e s A u f g a b e d e r F ü r s p r e c h e ri n z wi s c h e n d e n P a ti e n t *i n n e n z u 

v e r mi t t el n u n d d a s G e s p r ä c h a u f f r e u n dli c h e A r t z u r ü c k z u d e n T h e m e n d e s Tr ef f e n s z u f ü h r e n. 
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V e r w e n d u n g  t r a di ti o n ell e r  P o s t  a n  [ 6 2 ].  W ei t e r hi n 

s oll t e  b e r ü c k si c h ti g t  w e r d e n,  d a s s  ni c h t  all e  P a ti -

e n t *i n n e n i n d e r L a g e si n d i n ei n e r F o k u s g r u p p e z u 

s p r e c h e n. F ü r P a ti e n t *i n n e n, di e ni c h t v o r d e r g a n -

z e n  G r u p p e  s p r e c h e n  w oll e n,  s oll t e n  a u c h  Ei n z el -

g e s p r ä c h e  a n g e b o t e n  w e r d e n  [ 1 0 0 ].  D e r  N a c h t eil 

p e r s ö nli c h e r G e s p r ä c h e li e g t d a ri n, d a s s m ei s t e n s 

vi el Z ei t f ü r di e V o r b e r ei t u n g u n d D u r c hf ü h r u n g b e -

a n s p r u c h t wi r d u n d n u r ei n b e g r e n z t e r T eil n e h m e r -

k r ei s e r r ei c h t w e r d e n k a n n. I n m a n c h e n P r oj e k t e n, 

i n d e n e n P a ti e n t *i n n e n z u m B ei s pi el i n b e r a t e n d e r 

F u n k ti o n  ei n b e z o g e n  w e r d e n  s oll e n,  ei g n e n  si c h 

a u c h  w e ni g e r  p e r s ö nli c h e  M e t h o d e n  wi e  s o zi a -

l e  M e di e n  ( F a c e b o o k,  T wi t t e r ),  T e x t n a c h ri c h t e n, 

S m a r t p h o n e- A n w e n d u n g e n,  N e w sl e t t e r  u n d  di e 

V e r öf f e n tli c h u n g  v o n  I nf o r m a ti o n e n  f ü r  di e  K o m -

m u ni k a ti o n.  Di e s e  h a b e n  d e n  V o r t eil,  d a s s  si e  mi t 

w e ni g e r A u f w a n d f ü r di e P a ti e n t *i n n e n v e r b u n d e n 

si n d. U n a b h ä n gi g v o n d e r M e t h o d e gi b t e s g r u n dl e -

g e n d e S t r a t e gi e n f ü r ei n e p r o d u k ti v e K o m m u ni k a -

ti o n mi t P a ti e n t *i n n e n:

 F r ü h, of t u n d k o n ti n ui e rli c h k o m m u ni zi e r e n,

  Kl a r, v e r s t ä n dli c h u n d z u g ä n gli c h k o m m u ni zi e r e n,

 K ul t u r ell u n d s p r a c hli c h a n g e m e s s e n k o m m u ni -

zi e r e n,

 A k r o n y m e, A b k ü r z u n g e n, U m g a n g s s p r a c h e u n d 

wi s s e n s c h af tli c h e r S p r a c h e v e r m ei d e n,

 si c h e r s t ell e n,  d a s s  ( s c h ri f tli c h e )  I nf o r m a ti o n e n 

i n ei nf a c h e S p r a c h e, g g f. a n d e r e S p r a c h e n o d e r 

Bli n d e n s c h ri f t ü b e r s e t z t w e r d e n. 

I n  d e r  Z u s a m m e n a r b ei t  mi t  P a ti e n t *i n n e n  s oll t e 

ei n e K o n t a k t p e r s o n a u s d e m F o r s c h e r *i n n e n t e a m 

al s  f e s t e * r  A n s p r e c h p a r t n e r *i n  g e n a n n t  w e r d e n, 

d e r / di e f ü r R ü c k f r a g e n z u r V e r f ü g u n g s t e h t. D e r /

di e A n s p r e c h p a r t n e r *i n s t ell t si c h d e n P a ti e n t *i n -

n e n v o r d e r e r s t e n B e t eili g u n g p e r s ö nli c h v o r, u m 

si c h  g e g e n s ei ti g  k e n n e n z ul e r n e n  u n d  V e r t r a u e n 

a u f z u b a u e n [ 6 2 ]. W ü n s c h e n s w e r t i s t e s, d a s s P a -

ti e n t *i n n e n  i m  R a h m e n  d e r  B e t eili g u n g  K o n t a k t 

z u m g e s a m t e n F o r s c h u n g s t e a m h a b e n b z w. a u c h 

T eil d e s F o r s c h u n g s t e a m s w e r d e n. Di e s k a n n i h r e 

S t ell u n g  u n t e r s t r ei c h e n.  Wi c h ti g  i s t  e s  d a r a u f  z u 

a c h t e n,  d a s s  di e  P a ti e n t *i n n e n  d u r c h  Tr ef f e n  mi t 

d e m g e s a m t e n T e a m ni c h t „ ü b e r w äl ti g t “ w e r d e n. 

I n s b e s o n d e r e  b ei  „ f o r s c h u n g s u n e r f a h r e n e n “  P a-

ti e n t *i n n e n  s oll t e  d e s h al b  d a r a u f  g e a c h t e t  w e r -

d e n,  d a s s  i m m e r  m e h r e r e  P a ti e n t *i n n e n  i n s  F o r -

s c h u n g s t e a m  ei n g e s c hl o s s e n  w e r d e n,  u m  si c h 

g e g e n s ei ti g u n t e r s t ü t z e n z u k ö n n e n.

Di e  Tr ef f e n  d e s  F o r s c h u n g s t e a m s  mi t  d e n  P a ti -

e n t *i n n e n  s oll t e n  m o d e ri e r t  w e r d e n.    I n s b e s o n -

d e r e b ei G r u p p e n f o r m a t e n i s t ei n / e M o d e r a t o r *i n 

wi c h ti g,  u m  di e  Tr ef f e n  g e m ä ß  d e r  v e r ei n b a r t e n 

T a g e s o r d n u n g  z u  l ei t e n  u n d  di e  Zi el e  z u  e r r ei -

c h e n  [ 1 0 4 ].  F ü r  di e  R oll e  al s  M o d e r a t o r *i n  ei g n e n 

si c h  i n s b e s o n d e r e  F o r s c h e n d e,  di e  si c h  d u r c h 

i h r e  s o zi al e n  u n d  k o m m u ni k a ti v e n  K o m p e t e n z e n 

a u s z ei c h n e n,  a u f g e s c hl o s s e n  si n d  u n d  si c h  f r e u -

e n,  di e  A n si c h t e n  a n d e r e r  z u  h ö r e n  o h n e  d a b ei 

z u  b e u r t eil e n  o d e r  i h r e  ei g e n e  M ei n u n g  a k ti v  z u 

k o m m u ni zi e r e n.  Vi el e  F o r s c h e n d e  b ri n g e n  di e s e 

F ä hi g k ei t e n  ni c h t  u n b e di n g t  „ v o n  N a t u r  a u s “  mi t. 

U m  di e  F o r s c h e n d e n  a u f  i h r e  R oll e  v o r z u b e r ei t e n 

s oll t e  d a h e r  ei n e  S c h ul u n g  o d e r  di e  T eil n a h m e  a n 

ei n e m W o r k s h o p z u f a c hli c h e n wi e m e t h o di s c h e n 

K o m p e t e n z e n i n B e t r a c h t g e z o g e n w e r d e n. Di e e r -

l e r n t e n  F ä hi g k ei t e n  u n d  d a s  m e t h o di s c h e  Wi s s e n 

s oll t e n i m Si n n e ei n e r n a c h h al ti g e n E n t wi c kl u n g a n 

w ei t e r e  F o r s c h e n d e  w ei t e r g e g e b e n  w e r d e n  ( si e -

h e a u c h 3. 3. 2 ) [ 7 2 ].

Ü b e r  di e  Zi el e,  A u f g a b e n,  E r w a r t u n g e n  u n d  A b -

l ä u f e  s oll t e  w ä h r e n d  d e s  g e s a m t e n  F o r s c h u n g s-

p r o z e s s e s  k o n ti n ui e rli c h  mi t  d e n  P a ti e n t *i n n e n 

k o m m u ni zi e r t w e r d e n, u m Mi s s v e r s t ä n d ni s s e n u n d 

E n t t ä u s c h u n g e n  v o r z u b e u g e n  u n d  a u f  m ö gli c h e 

Ä n d e r u n g s w ü n s c h e a u s P a ti e n t *i n n e n si c h t fl e xi b el 

r e a gi e r e n z u k ö n n e n [ 1 0 4 ].

Ei n  p e r s ö nli c h e s  K e n n e nl e r n e n  z wi s c h e n  M o d e r a -

t o r *i n  u n d  P a ti e n t *i n n e n  f ö r d e r t  d e n  B e zi e h u n g s -

a u f b a u  u n d  s c h af f t  V e r t r a u e n,  w el c h e s  di e  B a si s 

ei n e r  g u t e n  Z u s a m m e n a r b ei t  bil d e t.  A u ß e r d e m 

k a n n  si c h  d e r / di e  M o d e r a t o r *i n  ei n  Bil d  ü b e r  d e n 

G e s u n d h ei t s z u s t a n d u n d di e F ä hi g k ei t e n d e r P a ti -

e n t *i n n e n v e r s c h af f e n. I n d e r e r s t e n Si t z u n g s oll t e n 

g e m ei n s a m mi t d e n P a ti e n t *i n n e n ei ni g e G r u n d r e -

g el n wi e V e r t r a uli c h k ei t u n d A n o n y mi t ä t, R e s p e k t, 

Gl ei c h b e r e c h ti g u n g, A u s s p r e c h e n l a s s e n u s w. f e s t -

g el e g t w e r d e n. F ü r di e e r s t e n Tr ef f e n e m pfi e hl t e s 

si c h N a m e n s c hil d e r z u v e r w e n d e n [ 6 2 ].

D e r / di e M o d e r a t o r *i n s oll t e di e P a ti e n t *i n n e n d a z u 

e r m u ti g e n,  i h r e  M ei n u n g e n,  P e r s p e k ti v e n,  E r f a h -

r u n g e n u n d B e d ü r f ni s s e z u t eil e n u n d d a r a u f a c h -

t e n,  d a s s  k ei n e  P e r s o n  d a s  G e s p r ä c h  d o mi ni e r t 

o d e r  a n d e r e  u n t e r b ri c h t.  J e d e * r  s oll t e  di e  M ö g -

li c h k ei t  b e k o m m e n,  s ei n e /i h r e  A n si c h t e n  z u  ä u-

ß e r n.  M a n c h m al  si n d  di e  T eil n e h m e r *i n n e n  ni c h t 

s of o r t b e r ei t si c h ei n z u b ri n g e n u n d b r a u c h e n ei n e 

g e wi s s e  Z ei t  u m  si c h  ei n z u g e w ö h n e n.  Wi c h ti g 

i s t,  si c h  G e d a n k e n  d a r ü b e r  z u  m a c h e n,  wi e  di e s e 

P a ti e n t *i n n e n  z u  ei n e m  B ei t r a g  e r m u ti g t  w e r d e n 

k ö n n e n.  B ei  z u r ü c k h al t e n d e n  P a ti e n t *i n n e n  k a n n 

e s d u r c h a u s si n n v oll s ei n si e di r e k t, a b e r f r e u n dli c h, 

a n z u s p r e c h e n u n d n a c h i h r e r M ei n u n g z u f r a g e n. 

E s i s t wi c h ti g, di e B e t eili g t e n al s P e r s o n e n i n i h r e n 

s p e zi fi s c h e n Si t u a ti o n e n w a h r z u n e h m e n. D af ü r i s t 



e s si n n v oll, di e B e t eili g t e n a u s r e d e n u n d g el e g e n t -

li c h  a u c h  e t w a s  „ a u s s c h w ei f e n “  z u  l a s s e n,  a u c h 

w e n n di e s a u f d e n e r s t e n Bli c k ni c h t z u r B e a n t w o r -

t u n g  d e r  F r a g e s t ell u n g  b ei t r ä g t.  O f t  l a s s e n  si c h 

g e r a d e a u s di e s e n E r z ä hl u n g e n w e r t v oll e E r k e n n t -

ni s s e g e wi n n e n, a n di e di e F o r s c h e n d e n ni c h t g e -

d a c h t h ä t t e n.

Mi t u n t e r  h a b e n  P a ti e n t *i n n e n  d a s  G ef ü hl,  d a s s 

si e  b ef r a g t  w e r d e n,  o h n e  d a s s  si c h  d a d u r c h  ei n e 

V e r ä n d e r u n g e r gi b t. D u r c h F e e d b a c k k ö n n e n P a ti -

e n t *i n n e n i nf o r mi e r t w e r d e n, w el c h e n U n t e r s c hi e d 

si e  m ö gli c h e r w ei s e  g e m a c h t  h a b e n  o d e r  a u c h 

w e s h al b  b e s ti m m t e  B ei t r ä g e  ni c h t  b e r ü c k si c h ti g t 

w e r d e n k o n n t e n. A m E n d e d e r Si t z u n g w e r d e n di e 

wi c h ti g s t e n  P u n k t e  n o c h  ei n m al  g e m ei n s a m  mi t 

d e n P a ti e n t *i n n e n d u r c h g e g a n g e n. Z u s ä t zli c h w e r -

d e n di e E r g e b ni s s e i n s c h ri f tli c h e r F o r m ( P r o t o k oll, 

H a n d- O u t, B e ri c h t o. ä. ) z u r V e r f ü g u n g g e s t ell t [ 6 4 ]. 

Z u B e gi n n j e d e s F ol g e t r ef f e n s k a n n d e r / di e M o d e -

r a t o r *i n di e v e r g a n g e n e n Tr ef f e n k u r z z u s a m m e n -

f a s s e n  u n d  di e  P a ti e n t *i n n e n  ü b e r  d e n  a k t u ell e n 

P r oj e k t s t a n d i nf o r mi e r e n. 

I n  d e r  Z u s a m m e n a r b ei t  mi t  P a ti e n t *i n n e n,  i n s-

b e s o n d e r e  mi t  v ul n e r a bl e n  P e r s o n e n,  s oll t e  d e r /

di e  M o d e r a t o r *i n  a u f m e r k s a m  b e o b a c h t e n  wi e 

e s  d e n  T eil n e h m e r *i n n e n  g e h t  u n d  o b  di e s e  d e m 

G e s p r ä c h f ol g e n k ö n n e n. W e n n d e r Ei n d r u c k ei n e r 

Ü b e r f o r d e r u n g  e n t s t e h t  o d e r  di e  P a ti e n t *i n n e n 

si c h ni c h t w o hl f ü hl e n, m u s s d e r / di e M o d e r a t o r *i n 

ei n g r ei f e n,  ei n e  P a u s e  ei nl e g e n  o d e r  d a s  Tr ef f e n 

g g f. a b b r e c h e n. Bli c k k o n t a k t wi r d v o n d e n m ei s t e n 

P a ti e n t *i n n e n  al s  h öfli c h  u n d  r e s p e k t v oll  e m pf u n -

d e n  u n d  z ei g t,  d a s s  I n t e r e s s e  a n  i h r e n  B ei t r ä g e n 

b e s t e h t.  D e r / di e  M o d e r a t o r *i n  s oll t e  d a h e r,  w e n n 

m ö gli c h,  a u f  d a s  Mi t s c h r ei b e n  v e r zi c h t e n  u n d  di e 

Si t z u n g e n e n t w e d e r mi t ei n e m A u di o- o d e r ei n e m 

A u di o- Vi d e o- R e c o r d e r  a u f z u z ei c h n e n  [ 5 4 ].  W e n n 

di e s  ni c h t  p r a k ti k a b el  i s t,  k a n n  ei n / e  w ei t e r e / r 

F o r s c h e n d e * r hi n z u g e z o g e n w e r d e n, d e r b z w. di e 

N o ti z e n  a nf e r ti g t.  W e n n  P a ti e n t *i n n e n t r ef f e n  a u f -

g e z ei c h n e t w e r d e n, m ü s s e n all e T eil n e h m e r *i n n e n 

u m  E rl a u b ni s  g ef r a g t  w e r d e n  u n d  e r kl ä r t  b e k o m -

m e n, d a s s di e A u f z ei c h n u n g n a c h d e r Tr a n s k ri p ti o n 

d e s I n h al t s g el ö s c h t wi r d. B ei m Ei n b e z u g v o n P a ti -

e n t *i n n e n, di e V e r s t ä n d ni s p r o bl e m e h a b e n, k ö n n e n 

Ü b e r s e t z e r *i n n e n  z u r  V e r f ü g u n g  g e s t ell t  w e r d e n, 

di e di e K o m m u ni k a ti o n z wi s c h e n d e n P a ti e n t *i n n e n 

u n d d e r / d e m M o d e r a t o r *i n u n t e r s t ü t z e n.  

W e r d e n  P a ti e n t *i n n e n  mi t  k o g ni ti v e n  u n d / o d e r 

s e n s o ri s c h e n  Ei n s c h r ä n k u n g e n  a n  kli ni s c h e r  F o r -

s c h u n g  b e t eili g t,  s oll t e  mi t  ei ni g e n  H e r a u s f o r d e -

r u n g e n  i n  d e r  K o m m u ni k a ti o n  g e r e c h n e t  w e r d e n. 

A u f  s c h ri f tli c h e  M a t e ri ali e n  s oll t e  d e n n o c h  ni c h t 

v e r zi c h t e t  w e r d e n.  Di e s e  s oll t e n  all e r di n g s  i n  ei n -

f a c h e  S p r a c h e  ü b e r s e t z t,  mi t  g r o ß e r  S c h ri f t  g e -

s c h ri e b e n u n d i n G r o ß d r u c k g e d r u c k t w e r d e n [ 1 8, 

6 4 ]. Ü b e r s e t z u n g s b ü r o s f ü r ei nf a c h e S p r a c h e k ö n -

n e n  hi e r b ei  u n t e r s t ü t z e n.  I n  D e u t s c hl a n d  gi b t  e s 

z a hl r ei c h e  Ü b e r s e t z u n g s b ü r o s,  di e  di e s e  Di e n s t e 

a n bi e t e n ( b s p w. v e r s c hi e d e n e O r g a ni s a ti o n e n d e r 

S t u di e n b ei s pi el 4:  

‘I t h o u g h t i t w o ul d b e ti n y li t tl e o n e p h r a s e t h a t w e s ai d, i n a h u g e bi g pil e o f  
p a p e r s’: c hil d r e n’ s r e fl e c ti o n s o n t h ei r i n v ol v e m e n t i n p a r ti ci p a t o r y r e s e a r c h

N a c h  A b s c hl u s s  ei n e r  p a r ti zi p a ti v e n  S t u di e  z u  E r f a h r u n g e n  v o n  Ki n d e r n  mi t  I n t e g r a ti o n  u n d  i n t e r k ul t u -

r ell e n B e g e g n u n g e n w u r d e n vi e r e h e m ali g e S t u di e n t eil n e h m e n d e, S c h ül e r *i n n e n i m Al t e r v o n 1 0 u n d 1 1 

J a h r e n, e r n e u t k o n t a k ti e r t, u m i h n e n di e S t u di e n e r g e b ni s s e v o r z u s t ell e n. Z u r ki n d g e r e c h t e n G e s t al t u n g 

w u r d e n di e E r g e b ni s s e z u s ä t zli c h i n ei n e r v e r k ü r z t e n 1 1- s ei ti g e n V e r si o n z u s a m m e n g ef a s s t u n d mi t hil f e 

ei n e s P o s t e r s ill u s t ri e r t. 

U r s p r ü n gli c h e s Zi el di e s e s N a c h g e s p r ä c h s w a r e s, di e W a h r n e h m u n g d e r Ki n d e r b e z ü gli c h d e r g e n u t z t e n 

S t u di e n m e t h o d e n, d e r E r g e b ni s s e u n d d e r S t u di e n t eil n a h m e h e r a u s z u fi n d e n. A u f g r u n d d e s g r o ß e n I n t e -

r e s s e s w u r d e d e n Ki n d e r n s o g a r ei n e s p o n t a n e S c h ul u n g z u F o r s c h u n g s p r o z e s s e n e r m ö gli c h t. U n e r w a r -

t e t e r w ei s e  l ö s t e  di e s e s  N a c h g e s p r ä c h  a u c h  b ei  d e n  F o r s c h e n d e n  ei n e n  R efl e xi o n s p r o z e s s  a u s,  s o d a s s 

a u c h si e i h r e A r b ei t d u r c h Ki n d e s a u g e n e r n e u t r efl e k ti e r t e n.

Pi n t e r & Z a n di a n 2 0 1 4 [ 1 0 8 ]
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L e b e n s hil f e ).  P a ti e n t *i n n e n,  di e  ni c h t  s e h e n  b z w. 

l e s e n k ö n n e n, k ö n n e n si c h I nf o r m a ti o n s m a t e ri ali e n 

v o n A n g e h ö ri g e n, B e t r e u e r *i n n e n o d e r P fl e g e k r äf -

t e n v o rl e s e n l a s s e n.  

4. 5   Di s s e mi n a ti o n d e r E r g e b ni s s e 

d e s F o r s c h u n g s p r oj e k t e s

Di e  Di s s e mi n a ti o n  d e r  P r oj e k t e r g e b ni s s e  i s t  e n t -

s c h ei d e n d,  w e n n  di e  a u s  d e r  F o r s c h u n g  g e w o n -

n e n e n  E r k e n n t ni s s e  Wi r k u n g  z ei g e n  s oll e n.  Ei n e 

ef f e k ti v e  V e r b r ei t u n g  d e r  F o r s c h u n g s e r g e b ni s s e 

k a n n d a z u b ei t r a g e n, d e n B e d a r f a n w ei t e r e r F o r -

s c h u n g i n ei n e m b e s ti m m t e n B e r ei c h z u e r mi t t el n, 

di e I m pl e m e n ti e r u n g i n di e P r a xi s z u f ö r d e r n u n d 

m ö gli c h e r w ei s e  Mi t t el  f ü r  w ei t e r e  F o r s c h u n g  z u 

g e n e ri e r e n. Di e Ei n b e zi e h u n g d e r P a ti e n t *i n n e n i n 

di e s e r P h a s e k a n n d a z u b ei t r a g e n, d a s s di e E r g e b -

ni s s e i n ei n e r W ei s e k o m m u ni zi e r t w e r d e n, di e f ü r 

di e  Zi el g r u p p e  v e r s t ä n dli c h e r,  z u g ä n gli c h e r  u n d 

n u t z b a r e r i s t. Di e s hil f t ei n e n b r ei t e r e n u n d vi el f äl -

ti g e r e n P e r s o n e n k r ei s a n z u s p r e c h e n, s t ei g e r t di e 

Gl a u b w ü r di g k ei t,  e r h ö h t  d e n  B e k a n n t h ei t s g r a d 

d e r  F o r s c h u n g  u n d  di e  W a h r s c h ei nli c h k ei t,  d a s s 

di e  F o r s c h u n g  f o r t g e s e t z t,  ü b e r n o m m e n  o d e r 

u m g e s e t z t wi r d [ 1 0 5, 1 0 6 ].

E s  gi b t  v e r s c hi e d e n e  M ö gli c h k ei t e n,  wi e  P a ti -

e n t *i n n e n  b ei  d e r  Di s s e mi n a ti o n  d e r  E r g e b ni s s e 

b e t eili g t w e r d e n k ö n n e n, z. B.:

 b ei  d e r  Z u s a m m e n f a s s u n g  d e r  P r oj e k t e r g e b -

ni s s e  i n  ei n e r  ei n f a c h e n  u n d  v e r s t ä n dli c h e n 

S p r a c h e,

 i n d e m si e T e x t e, M a n u s k ri p t e, B e ri c h t e o d e r B e-

s c h r ei b u n g e n b e g u t a c h t e n,

 b ei  d e r  E r a r b ei t u n g  n e u e r  S t r a t e gi e n  z u r  V e r -

b r ei t u n g d e r E r g e b ni s s e, 

 i n d e m  si e  a u f  K o n f e r e n z e n  o d e r  T a g u n g e n 

s p r e c h e n ( z. B. ü b e r i h r e E r f a h r u n g e n ) o d e r

 al s K o- A u t o r *i n n e n b ei d e r V e r öf f e n tli c h u n g v o n 

F a c h a r ti k el n u n d a n d e r e n P u bli k a ti o n e n mi t wi r -

k e n [ 1 8, 5 4 ].

E s  s oll t e  i n  B e t r a c h t  g e z o g e n  w e r d e n  di e  E r f a h -

r u n g e n z u r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g z u v e r öf f e n t -

li c h e n, u m a n d e r e n F o r s c h e n d e n u n d d e r Ö f f e n t-

li c h k ei t di e M ö gli c h k ei t z u g e b e n, d a r a u s z u l e r n e n 

u n d  di e  Li t e r a t u r b a si s  ü b e r  P a ti e n t *i n n e n b e t eili -

g u n g z u e r w ei t e r n. 

Mi t  d e r  G RI P P 2- C h e c kli s t  w u r d e  ei n  L ei t f a d e n 

e n t wi c k el t,  d e r  F o r s c h e n d e  b ei  d e r  B e ri c h t e r -

s t a t t u n g  ü b e r  di e  B e t eili g u n g  v o n  P a ti e n t *i n n e n 

u n d d e r Ö f f e n tli c h k ei t a n ei n e r S t u di e u n t e r s t ü t -

z e t  [ 1 0 7 ].  Zi el  d e r  C h e c kli s t e  i s t  e s,  di e  Q u ali t ä t, 

d e n I n h al t, di e D e t ail g e n a ui g k ei t, di e K o n si s t e n z, 

di e  Tr a n s p a r e n z  u n d  di e  V oll s t ä n di g k ei t  d e r  B e -

ri c h t e r s t a t t u n g ü b e r di e A k ti vi t ä t e n d e s E n g a g e -

m e n t s z u v e r b e s s e r n.

4. 6  Wi e wi r d d e r P r o z e s s d e r

 P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g

 a b g e s c hl o s s e n ?

D e r  A b s c hl u s s  d e r  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  s oll -

t e v o n v o r n h e r ei n a n g e k ü n di g t w e r d e n u n d ni c h t 

„ a u s  h ei t e r e m  Hi m m el “  e r f ol g e n.  E r  s oll t e  s o  g e -

pl a n t  s ei n,  d a s s  G el e g e n h ei t  f ü r  ei n  D a n k e s c h ö n 

u n d ei n k u r z e s p e r s ö nli c h e s G e s p r ä c h bl ei b t. 

E s wi r d n o c h ei n m al z u s a m m e n g ef a s s t, w o r u m e s 

i n d e m P r oj e k t gi n g, w el c h e Zi el e v e r ei n b a r t w u r-

d e n,  w el c h e  E r w a r t u n g e n  all e  B e t eili g t e n  h a t t e n 

u n d w a s e r r ei c h t w u r d e. E s s oll t e h e r v o r g e h o b e n 

w e r d e n,  w el c h e  A u s wi r k u n g  di e  a k ti v e  B e t eili -

g u n g a u f d a s P r oj e k t h a t t e. Di e s s oll t e d e n T eil n e h -

m e r *i n n e n a u c h s c h ri f tli c h i n l ei c h t v e r s t ä n dli c h e r 

F o r m  z u r  V e r f ü g u n g  g e s t ell t  w e r d e n.  I n  ei ni g e n 

Si t u a ti o n e n i s t a u c h ei n e s c h ri f tli c h e D a n k s a g u n g 

o d e r ei n e B e s t ä ti g u n g ü b e r di e T eil n a h m e a n d e r 

P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g a n g e b r a c h t.

Di e  P a ti e n t *i n n e n  s oll t e n  ü b e r  d e n  w ei t e r e n  P r o -

j e k t v e rl a u f  i n f o r mi e r t  w e r d e n.  M ö gli c h e r w ei s e 

si n d  ei ni g e  B e t eili g t e  d a r a n  i n t e r e s si e r t  a u f  d e m 

L a u f e n d e n  g e h al t e n  z u  w e r d e n  u n d / o d e r  z u  ei -

n e m  s p ä t e r e n  Z ei t p u n k t  K o n t a k t  mi t  d e n  F o r -

s c h e n d e n  a u f z u n e h m e n.  Di e s e  M ö gli c h k ei t e n 

s oll t e n  a n g e b o t e n  w e r d e n  [ 7 3 ].  Mi t u n t e r  w e r d e n 

P r oj e k t e r g e b ni s s e e r s t J a h r e s p ä t e r ( e r n e u t ) a u f -

g e g ri f f e n u n d / o d e r v e r öf f e n tli c h t. Di e B e t eili g u n g 

d e r P a ti e n t *i n n e n u n d ei n e e v e n t u ell e Mi t a u t o r *i n -

n e n s c h a f t m u s s a u c h d a n n e r w ä h n t w e r d e n.
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5   A u s bli c k

Z u n e h m e n d  wi r d  v o n  P a ti e n t *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 s f ö r d e r n d e n  u n d  wi s s e n s c h a f tli -

c h e n  F a c h z ei t s c h ri f t e n  g ef o r d e r t,  P a ti e n t *i n n e n 

a n d e r Pl a n u n g, D u r c h f ü h r u n g u n d Di s s e mi n a ti o n 

v o n  F o r s c h u n g  z u  b e t eili g e n.  N e b e n  d e m  E m p o -

w e r m e n t  d e r  P a ti e n t *i n n e n  u n d  d e r  D e m o k r a -

ti 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 a ti -

e n t *i n n e n b e t eili g u n g d a z u b ei t r a g e n, di e Q u ali t ä t 

v o n  S t u di e n  z u  v e r b e s s e r n  u n d  di e  E n t wi c kl u n g 

ei n e r  g e r e c h t e n  G e s u n d h ei t s v e r s o r g u n g  z u  f ö r -

d e r n. Di e s i s t ni c h t z ul e t z t v o n g r o ß e r B e d e u t 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 k ti 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 u f a u f b a u e n d e n G e s u n d -

h ei t s v e r s o r g u n g  of t  ü b e r s e h e n  w e r d e n.  D u r c h 

P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  si n d  S t u di e n t e a m s  g e -

f o r d e r t  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 

v o rli e g e n d e  H a n d r ei c h u n g  k a n n  ei n e  w e r t v oll e 

U n t e r s t ü t z u n g  u n d  A nl ei t u n g  f ü r  di e  U m s e t z u n g 

v o n  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  d a r s t ell e n.  D o c h 

ni c h t  n u r  di e  ei n z el n e n  S t u di e n t e a m s  si n d  a n g e -

s p r o c h e n  a k ti v  z u  w e r d e n,  a u c h  a u f  d e r  E b e n e 

d e r F o r s c h u n g s s t r u k t 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 s t e h t  B e d a r f,  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  z u 

v e r a n k e r n  u n d  z u  f ö r d e r n.  Hi e r  k ö n n t e  di e  d e u t -

s c h e F o r s c h u n g sl a n d s c h a f t vi el v o n i n t e r n a ti o n a -

l e n  V o r r ei t e r n  wi e  G r o ß b ri t a n ni e n  o d e r  d e n  U S A 

l e r n e n. Si n n v oll w ä r e n b s p w. di e S c h a f f u n g g e n e-

r ell e r  I n f o r m a ti o n s-  u n d  U n t e r s t ü t z u n g s a n g e b o -

t e, di e Si c h e r s t 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 a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g 

i n d e r P h a s e d e s S t u di e n d e si g n s u n d d e r A n t r a g-

s t ell u n g. Di e s e u n d w ei t e r e A n s ä t z e k ö n n e n a u c h 

d a z u b ei t r a g e n, d a s B e w u s s t s ei n d e r F o r s c h u n g s -

c o m m u ni t y  f ü r  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  u n d  d e -

r e n P o t e n ti al e z u s t ä r k e n. A u c h i n d e n F ö r d e r o r g a -

ni s a ti o n e n s el b e r b e s t e h t P o t e n ti al P a ti e n t *i n n e n 

v e r s t ä r k t  ei n z u bi n d e n,  b s p w.  b ei  d e r  ü b e r g e o r d -

n e t e n F o r s c h u n g s pl a n u n g o d e r i n d e r Zi el s e t z u n g 

v o n F ö r d e rli ni e n. 

D u r c h ei n e n k o n ti n ui e rli c h e n A u s t a u s c h z wi s c h e n 

d e n  S t u di e n t e a m s  u n d  d e n  S t a k e h ol d e r n  a u f 

s t r u k t u r ell e r E b e n e k ö n n e n di e P e r s p e k ti v e n u n d 

E r f a h r u n g e n v o n P a ti e n t *i n n e n u n d F o r s c h e n d e n 

g e n u t z t w e r d e n, u m di e E n t 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 n d e m  S t u -

di e n t e a m s  ü b e r  i h r e  E r f a h r u n g e n  mi t  P a ti e n t *i n -

n e n b e t eili g u n g  b e ri c h t e n,  t r a g e n  si e  d a z u  b ei, 

di e  E vi d e n z  z u  d e n  H e r a u s f o r d e r u n g e n  u n d  d e m 

N u t z e n  u n d  v o n  P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g  a u s z u -

b a u e n [ 1 0 7 ].

E r f a h r u n g e n a u s I N V O L V E- Cli n

Di e  b e t eili g t e n  P a ti e n t *i n n e n  h a t t e n  ei n  I n t e r e s s e  d a r a n,  z u  e r f a h r e n,  w o  di e  E r g e b ni s s e  a u s  d e m  P r o -

j e k t v e r öf f e n tli c h t w e r d e n u n d wi e si e a n di e P u bli k a ti o n e n k o m m e n k ö n n e n, u m si e z u l e s e n. Ei ni g e d e r 

P a ti e n t *i n n e n  h a b e n  si c h  al s  K o- A u t o r *i n n e n  f ü r  m ö gli c h e  P u bli k a ti o n e n  a n g e b o t e n.  Z u d e m  h a b e n  di e 

P a ti e n t *i n n e n  d a r u m  g e b e t e n,  d a s s  ei n e  Z u s a m m e nf a s s u n g  d e s  P r oj e k t s  i n  ei nf a c h e r  S p r a c h e  i n  d e n 

Z ei t s c h ri f t e n d e r H ä u s e r ( B e w o h n e r *i n n e n z ei t u n g e n ) e r s c h ei n t.  
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e 0 0 4 9 4 3.

3 2.  E S M AI L, L., E. M O O R E, A N D A. R EI N , E v al u a ti n g p a ti e n t a n d s t a k e h ol d e r e n g a g e m e n t i n r e s e a r c h: m o-
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g a g e m e n t, 2 0 1 9. 5 ( 1 5 ).

4 3.  T A R P E Y, M. , W h y p e o pl e g e t i n v ol v e d i n h e al t h a n d s o ci al c a r e r e s e a r c h: a w o r ki n g p a p e r. 2 0 0 6, E a s tl-
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2 1. 0 1. 2 0 2 0 ];  A v ail a bl e  f r o m:  h t t p s: / / w w w. c a n c e r r e s e a r c h u k. o r g / f u n di n g-f o r- r e s e a r c h e r s / p a ti e n t-i n -
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8 1.  C O L L A B O R A TI O N  F O R  L E A D E R S HI P  I N  A P P LI E D  H E A L T H  R E S E A R C H  A N D  C A R E  N O R T H W E S T  L O N

D O N C L A H R C . e L e a r ni n g M o d ul e s o n Q u ali t y I m p r o v e m e n t.  [ ci t e d 2 0 2 0 1 1. 0 8. 2 0 2 0 ]; A v ail a bl e f r o m: 

h t t p: / / cl a h r c- n o r t h w e s tl o n d o n. ni h r. a c. u k / w h a t- w e- d o /l e a r ni n g- a n d- d e v el o p m e n t / el e a r ni n g.

8 2.  E U R O P E A N  P A TI E N T S'  A C A D E M Y  E U P A TI . p a ti e n t s a c a d e m y. e u.    [ ci t e d  2 0 2 0  1 1. 0 8. 2 0 2 0 ];  A v ail a bl e 

f r o m: h t t p s: / / w w w. p a ti e n t s a c a d e m y. e u /.

8 3.  D E U T S C H E  R H E U M A LI G A.   D e u t s c h e  R h e u m a- Li g a.  G e m ei n s a m  m e h r  b e w e g e n.  2 0 2 0    [ ci t e d  2 0 2 0 

1 1. 0 8. 2 0 2 0 ]; A v ail a bl e f r o m: h t t p s: / / w w w. r h e u m a-li g a. d e /.

8 4.  C A N C E R  R E S E A R C H  U K. P a ti e n t  i n v ol v e m e n t  t o ol ki t  f o r  r e s e a r c h e r s.    [ ci t e d  2 0 2 0  1 1. 0 8. 2 0 2 0 ];  A v ai -

l a bl e  f r o m:  h t t p s: / / w w w. c a n c e r r e s e a r c h u k. o r g / f u n di n g-f o r- r e s e a r c h e r s / p a ti e n t-i n v ol v e m e n t-t o ol-

ki t-f o r- r e s e a r c h e r s.

8 5.  U NI V E R SI T Y C O L L E G E L O N D O N H O S PI T A L S. Bi o m e di c al R e s e a r c h C e n t r e. P PI t r ai ni n g.  [ ci t e d 2 0 2 0 

1 1. 0 8. 2 0 2 0 ]; A v ail a bl e f r o m: h t t p s: / / w w w. u cl h o s pi t al s. b r c. ni h r. a c. u k /i n v e s ti g a t o r s / p pi-t r ai ni n g.

8 6.  I N V O L V E. O f f e r Tr ai ni n g a n d S u p p o r t. 2 0 2 0  [ ci t e d 2 0 2 0 1 1. 0 8. 2 0 2 0 ]; A v ail a bl e f r o m: h t t p s: / / w w w.i n v o.

o r g. u k / of f e r-t r ai ni n g- a n d- s u p p o r t /.

8 7.  H E A L T H R E S E A R C H B O A R D H R B . H o w t o c r e a t e i m p a c t wi t h p u bli c a n d p a ti e n t i n v ol v e m e n t ( P PI ). 

2 0 1 8    [ ci t e d  2 0 2 0  1 1. 0 8. 2 0 2 0 ];  A v ail a bl e  f r o m:  h t t p s: / / w w w. h r b.i e / f u n di n g / f u n di n g- s c h e m e s / p u b -

li c- a n d- p a ti e n t-i n v ol v e m e n t-i n- r e s e a r c h / w e bi n a r- a b o u t- p pi /.

8 8.  C O C H R A N E T R AI NI N G.  I n t e r n a ti o n al P PI N e t w o r k: L e a r ni n g Li v e w e bi n a r s e ri e s.  [ ci t e d 2 0 2 0 1 1. 0 8. 2 0 2 0 ]; 

A v ail a bl e f r o m: h t t p s: / / t r ai ni n g. c o c h r a n e. o r g /i n t e r n a ti o n al- p pi- n e t w o r k-l e a r ni n g-li v e- w e bi n a r- s e ri e s.
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8 9. H E A L T H T A L K. O R G.  P a ti e n t a n d p u bli c i n v ol v e m e n t i n r e s e a r c h. Tr ai ni n g a n d l e a r ni n g. 2 0 1 9  [ ci t e d 2 0 2 0 

1 1. 0 8. 2 0 2 0 ];  A v ail a bl e  f r o m:  h t t p s: / / h e al t h t al k. o r g / p a ti e n t- a n d- p u bli c-i n v ol v e m e n t- r e s e a r c h / t r ai -

ni n g- a n d-l e a r ni n g.

9 0.  D U D L E Y, L., E T A L. , A li t tl e m o r e c o n v e r s a ti o n pl e a s e ? Q u ali t a ti v e s t u d y of r e s e a r c h e r s’ a n d p a ti e n t s’ 

i n t e r vi e w a c c o u n t s of t r ai ni n g f o r p a ti e n t a n d p u bli c i n v ol v e m e n t i n cli ni c al t ri al s. Tri al s, 2 0 1 5. 1 6 ( 1 ): p. 

1 9 0.

9 1.  S T A NI S Z E W S K A, S., E T A L. , U s e r i n v ol v e m e n t i n t h e d e v el o p m e n t of a r e s e a r c h bi d: b a r ri e r s, e n a bl e r s 

a n d i m p a c t s. H e al t h E x p e c t, 2 0 0 7. 1 0 ( 2 ): p. 1 7 3- 8 3.

9 2.  S C HI L LI N G, I. A N D A. G E R H A R D U S , M e t h o d s f o r I n v ol vi n g Ol d e r P e o pl e i n H e al t h R e s e a r c h- A R e vi e w of 

t h e Li t e r a t u r e. I n t J E n vi r o n R e s P u bli c H e al t h, 2 0 1 7. 1 4 ( 1 2 ).

9 3.  I N V O L V E.  I n v ol v e m e n t  C o s t  C al c ul a t o r.    [ ci t e d  2 0 2 0  0 8. 0 3. 2 0 2 0 ];  A v ail a bl e  f r o m:  h t t p s: / / w w w.i n v o.

o r g. u k / r e s o u r c e- c e n t r e / p a y m e n t- a n d- r e c o g ni ti o n-f o r- p u bli c-i n v ol v e m e n t /i n v ol v e m e n t- c o s t- c al c u -

l a t o r / # 1.

9 4.  I N V O L V E. P a y m e n t f o r i n v ol v e m e n t. A g ui d e f o r m a ki n g p a y m e n t s t o m e m b e r s of t h e p u bli c a c ti v el y 

i n v ol v e d 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 e s e a r c h. 2 0 1 2  [ ci t e d 2 0 2 0 1 1. 0 8. 2 0 2 0 ]; A v ail a bl e f r o m: 

h t t p: / / w w w.i n v o. o r g. u k / w p- c o n t e n t / u pl o a d s / d o c u m e n t s /I N V O L V E P a y m e n t % 2 0 G ui d e r e v 2 0 1 2. p d f.

9 5.  N A TI O N A L I N S TI T U T E F O R H E A L T H R E S E A R C H N H S . P a ti e n t a n d p u bli c i n v ol v e m e n t i n h e al t h a n d s o-

ci al c a r e r e s e a r c h: A h a n d b o o k f o r r e s e a r c h e r s. 2 0 1 7  [ ci t e d 2 0 2 0 1 4. 0 8. 2 0 2 0 ]; A v ail a bl e f r o m: h t t p s: / /

o x f o r d b r c. ni h r. a c. u k / w p- c o n t e n t / u pl o a d s / 2 0 1 7 / 0 3 / R D S- P PI- H a n d b o o k- 2 0 1 4- v 8- FI N A L- 2. p d f.

9 6.  I N V O L V E. G o o d p r a c ti c e f o r p a y m e n t a n d r e c o g ni ti o n – t hi n g s t o c o n si d e r.  [ ci t e d 2 0 2 0 0 3. 0 3. 2 0 2 0 ]; 

A v ail a bl e  f r o m:  h t t p s: / / w w w.i n v o. o r g. u k / g o o d- p r a c ti c e-f o r- p a y m e n t- a n d- r e c o g ni ti o n-t hi n g s-t o- c o n -

si d e r /.

9 7.  I N V O L V E. D e v el o pi n g a p oli c y f o r p a y m e n t a n d r e c o g ni ti o n.  [ ci t e d 2 0 2 0 0 3. 0 3. 2 0 2 0 ]; A v ail a bl e f r o m: 

h t t p s: / / w w w.i n v o. o r g. u k / p a y m e n t / d e v el o pi n g- a- p oli c y-f o r- p a y m e n t- a n d- r e c o g ni ti o n /.

9 8.  B O O T E, J. D., E T A L. , S u p p o r ti n g p u bli c i n v ol v e m e n t i n r e s e a r c h d e si g n a n d g r a n t d e v el o p m e n t: a c a s e 

s t u d y  of  a  p u bli c  i n v ol v e m e n t  a w a r d  s c h e m e  m a n a g e d  b y  a  N a ti o n al  I n s ti t u t e  f o r  H e al t h  R e s e a r c h 

( NI H R ) R e s e a r c h D e si g n S e r vi c e ( R D S ). H e al t h E x p e c t, 2 0 1 5. 1 8 ( 5 ): p. 1 4 8 1- 9 3.

9 9. B U N D E S MI NI S T E RI U M F Ü R BI L D U N G U N D F O R S C H U N G B M B F . Ri c h tli ni e z u r F ö r d e r u n g p r a xi s v e r ä n -

d e r n d e r kli ni s c h e r S t u di e n z u r P r ä v e n ti o n, Di a g n o s e u n d T h e r a pi e v o n K r e b s e r k r a n k u n g e n − N a ti o n a -

l e D e k a d e g e g e n K r e b s 2 0 1 9  [ ci t e d 2 0 2 0 0 9. 0 6. 2 0 2 0 ]; A v ail a bl e f r o m: h t t p s: / / w w w. g e s u n d h ei t s f o r-

s c h u n g- b m bf. d e / d e / 8 4 9 8. p h p.

1 0 0.  N A TI O N A L I N S TI T U T E F O R H E A L T H R E S E A R C H N H S . P a ti e n t a n d p u bli c i n v ol v e m e n ti n h e al t h a n d s o-

ci al c a r e r e s e a r c h: A h a n d b o o k f o r r e s e a r c h e r s. 2 0 1 4  [ ci t e d 2 0 2 0 1 4. 0 1. 2 0 2 0 ]; A v ail a bl e f r o m: h t t p s: / /

w w w. r d s- y h. ni h r. a c. u k / w p- c o n t e n t / u pl o a d s / 2 0 1 5 / 0 1 / R D S _ P PI- H a n d b o o k _ 2 0 1 4- v 8- FI N A L- 1 1. p d f.

1 0 1.  T A R P E Y, M. , W h y p e o pl e g e t i n v ol v e d i n h e al t h r e s e a r c h: a w o r ki n g p a p e r. 2 0 0 6  [ ci t e d 2 0 2 0 2 9. 0 1. 2 0 2 0 ]; 

A v ail a bl e  f r o m:  h t t p s: / / w w w.i n v o. o r g. u k / w p- c o n t e n t / u pl o a d s / 2 0 1 2 / 0 1 / w h y p e o pl e g e ti n v ol v e di n r e -

s e a r c h 2 0 0 6. p d f.

1 0 2.  I N V O L V E. P a ti e n t a n d p u bli c i n v ol v e m e n t i n r e s e a r c h a n d r e s e a r c h e t hi c s c o m mi t t e e r e vi e w. 2 0 0 9.

1 0 3.  P A L M E R, R., E T A L. , T o w h a t e x t e n t c a n p e o pl e wi t h c o m m u ni c a ti o n di f fi c ul ti e s c o n t ri b u t e t o h e al t h 

r e s e a r c h ? N u r s e R e s e a r c h e r, 2 0 1 3. 2 0 ( 3 ).

1 0 4.  S C O T TI S H H E A L T H C O U N CI L.  T h e P a r ti ci p a ti o n T o ol ki t. 2 0 1 4  [ ci t e d 2 0 2 0 2 7. 0 1. 2 0 2 0 ]; A v ail a bl e f r o m: 

h t t p: / / s c o t ti s h h e al t h c o u n cil. o r g / p a ti e n t _ _ p u bli c _ p a r ti ci p a ti o n / p a r ti ci p a ti o n _ t o ol ki t / t h e _ p a r ti ci p a -

ti o n _ t o ol ki t. a s p x #. Xi 7 m R 2 h K h P Y.

1 0 5.  E V A L U A TI O N S U P P O R T S C O T L A N D , W h y b o t h e r i n v ol vi n g p e o pl e i n e v al u a ti o n ? B e y o n d f e e d b a c k  – a 

w o r k b o o k. 2 0 1 5.

1 0 6.  KI R S C H NI N G, S., E T A L. , B e t eili g u n g B e t r of f e n e r a n d e r F o r s c h u n g. Di e R e h a bili t a ti o n, 2 0 1 2. 51 ( S 0 1 ): p. 

S 1 2- S 2 0.

1 0 7.  S T A NI S Z E W S K A, S., E T A L. , G RI P P 2 r e p o r ti n g c h e c kli s t s: t o ol s t o i m p r o v e r e p o r ti n g of p a ti e n t a n d p u-

bli c i n v ol v e m e n t i n r e s e a r c h. B M J, 2 0 1 7. 3 5 8 (j 3 4 5 3 ).

1 0 8.  PI N T E R, A. A N D S. Z A N DI A N , ‘I t h o u g h t i t w o ul d b e ti n y li t tl e o n e p h r a s e t h a t w e s ai d, i n a h u g e bi g pil e 

of p a p e r s’: c hil d r e n’ s r efl e c ti o n s o n t h ei r i n v ol v e m e n t i n p a r ti ci p a t o r y r e s e a r c h. Q u ali t a ti v e R e s e a r c h, 

2 0 1 5. 1 5 ( 2 ): p. 2 3 5- 2 5 0.
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Li n kli s t e P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g 

A u s w a hl v o n Li n k s u n d R e s s o u r c e n z u m T h e m a P a ti e n t *i n n e n b e t 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 r e g u n g e n u n d E r g ä n z u n g s v o r s c hl ä g e n e h m e n wi r g e r n e e n t g e g e n.

S t a n d 8 / 2 0 2 0

A n f o r d e r u n g e n v o n F o r s c h u n g s f ö r d e r n d e n

 B M B F – D a s R a h m e n p r o g r a m m G e s u n d h ei t s f o r s c h u n g d e r B u n d e s r e gi e r u n g f o r d e r t u n t e r d e m 

P u n k t „ G e s u n d h ei t s f o r s c h u n g g e m ei n s a m g e s t al t e n “ di e B e t eili g u n g d e r G e s ell s c h af t a n F o r -

s c h u n g  

   h t t p s: / / w w w. b m b f. d e / u pl o a d _ fil e s t o r e / p u b / R a h m e n p r o g r a m m _ G e s u n d h ei t s f o r s c h u n g. p d f

 B M B F – I n d e r Ri c h tli ni e z u r F ö r d e r u n g kli ni s c h e r S t u di e n mi t h o h e r R el e v a n z f ü r di e P a ti e n t e n v e r -

s o r g u n g i s t di e B e t eili g u n g v o n P a ti e n t *i n n e n ei n e b e s o n d e r e Z u w e n d u n g s v o r a u s s e t z u n g

   h t t p s: / / w w w. g e s u n d h ei t s f o r s c h u n g- b m b f. d e / d e / ri c h tli ni e- z u r-f o r d e r u n g- kli ni s c h e r- s t u di -

e n- mi t- h o h e r- r el e v a n z-f u r- di e- p a ti e n t e n v e r s o r g u n g- 9 9 6 4. p h p  

 D F G – D e r L ei t f a d e n f ü r di e A n t r a g s t ell u n g i m P r o g r a m m Kli ni s c h e S t u di e n f r a g t u n t e r P u n k t 5 di e 

P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g a b    h t t p s: / / w w w. d f g. d e / f o r m ul a r e / 1 7 _ 0 3 / 1 7 _ 0 3 _ e n. p d f

 Di e K ri t e ri e n f ü r di e V e r g a b e v o n Mi t t el n z u r F o r s c h u n g s f ö r d e r u n g d e r D e u t s c h e n R h e u m a- Li g a 

B u n d e s v e r b a n d e. V. f o r d e r n u n t e r P u n k t 5 di e B e t eili g u n g v o n P a ti e n t *i n n e n 

     h t t p s: / / w w w. r h e u m a-li g a. d e / fil e a d mi n / p u bli c / m ai n _ d o m ai n / D o k u m e n t e / U n s e r _ Ei n -

s a t z / F % C 3 % B 6 r d e r k ri t e ri e n _ D e u t s c h e _ R h e u m a _ Li g a _ 2 0 2 0 a. p d f  

 P C O RI – I n d e n “ M e ri t R e vi e w C ri t e ri a f o r B r o a d P C O RI F u n di n g A n n o u n c e m e n t s ( P F A ) ” i s t d a s “ P a -

ti e n t a n d S t a k e h ol d e r E n g a g e m e n t ” ei n z e n t r al e s F ö r d e r k ri t e ri u m 

   h t t p s: / / w w w. p c o ri. o r g / f u n di n g- o p p o r t u ni ti e s / m e ri t- r e vi e w- p r o c e s s / m e ri t- r e vi e w- c ri t e ri a / m e -

ri t- r e vi e w- c ri t e ri a- b r o a d- p f a  

B ei s pi el e f ü r v e r s c hi e d e n e A k ti vi t ä t e n d e r P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g

 I N V O L V E – Di e “ Li b r a r y of r e s e a r c h p r oj e c t s ” i s t ei n e D a t e n b a n k v o n F o r s c h u n g s p r oj e k t e n, di e P a ti-

e n t *i n n e n a k ti v a n d e r F o r s c h u n g b e t eili g e n 

   h t t p s: / / w w w.i n v o. o r g. u k / r e s o u r c e- c e n t r e /li b r a ri e s /li b r a r y- o f- r e s e a r c h- p r oj e c t s / 

 I m B ü r g e r f o r u m d e r All g e m ei n m e di zi n i n W ü r z b u r g si n d B ü r g e r *i n n e n ei n g el a d e n F o r s c h u n g s p r o-

j e k t e z u b e r a t e n u n d a n d e r e n G e s t al t u n g mi t z u wi r k e n 

   h t t p: / / w w w. all g e m ei n m e di zi n. u ni- w u e r z b u r g. d e / f o r s c h u n g- u n d- p r oj e k t e / b u e r g e r f o r u m / 

I n t e r n a ti o n al e H a n d r ei c h u n g e n, L ei t f ä d e n, S t a n d a r d s e t c. f ü r P a ti e n t *i n n e n-
b e t eili g u n g 

V e r s c hi e d e n e I n s ti t u ti o n e n u n d I ni ti a ti v e n h a b e n ( e n gli s c h s p r a c hi g e ) H a n d r ei c h u n g e n u n d S t a n d a r d s 

f ü r di e U m s e t z u n g v o n P a ti e n t *i n n e n b e t eili g u n g a n F o r s c h u n g g e s c h ri e b e n. Di e s e si n d t eil s g e n e r ell 

u n d t eil s a u f di e B e t eili g u n g s p e zi fi s c h e r Zi el g r u p p e n, wi e Ki n d e r o d e r al t e M e n s c h e n, a u s g e ri c h t e t. 

I m F ol g e n d e n fi n d e t si c h ei n e A u s w a hl d e r v e r f ü g b a r e n H a n d r ei c h u n g e n, al p h a b e ti s c h s o r ti e r t: 

 A r e s e a r c h h a n d b o o k f o r p a ti e n t a n d p u bli c i n v ol v e m e n t r e s e a r c h e r s 

   h t t p s: / / w w w. m a n c h e s t e r o p e n hi v e. c o m / vi e w / 9 7 8 1 5 2 6 1 3 6 5 2 7 / 9 7 8 1 5 2 6 1 3 6 5 2 7. x ml
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https://www.bmbf.de/upload_filestore/pub/Rahmenprogramm_Gesundheitsforschung.pdf
https://www.gesundheitsforschung-bmbf.de/de/richtlinie-zur-forderung-klinischer-studien-mit-hoher-relevanz-fur-die-patientenversorgung-9964.php
https://www.gesundheitsforschung-bmbf.de/de/richtlinie-zur-forderung-klinischer-studien-mit-hoher-relevanz-fur-die-patientenversorgung-9964.php
https://www.dfg.de/formulare/17_03/17_03_en.pdf
https://www.rheuma-liga.de/fileadmin/public/main_domain/Dokumente/Unser_Einsatz/Förderkriterien_Deutsche_Rheuma_Liga_2020a.pdf
https://www.rheuma-liga.de/fileadmin/public/main_domain/Dokumente/Unser_Einsatz/Förderkriterien_Deutsche_Rheuma_Liga_2020a.pdf
https://www.pcori.org/funding-opportunities/merit-review-process/merit-review-criteria/merit-review-
https://www.pcori.org/funding-opportunities/merit-review-process/merit-review-criteria/merit-review-
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 A R e s e a r c h e r’ s G ui d e t o P a ti e n t a n d P u bli c I n v ol v e m e n t 

   h t t p s: / / o x f o r d b r c. ni h r. a c. u k / w p- c o n t e n t / u pl o a d s / 2 0 1 7 / 0 3 / A- R e s e a r c h e r s- G ui d e- t o- P PI. p d f

 C o n s ul ti n g a n d E n g a gi n g wi t h Ol d e r P e o pl e

    h t t p s: / / w w w. a g e u k. o r g. u k / d o c u m e n t s / e n- g b / f o r- p r o f e s si o n al s / p a r ti ci p a ti o n- a n d-i n v ol v e m e n t /
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