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Ankiindigung des Workshops

Hintergrund

In Deutschland sind wir — im Vergleich zu anderen Landern — noch am Beginn der Implementierung
partizipativer Prozesse in die Gesundheitsforschung. Umso wichtiger ist es fiir uns, diese kritisch und
konstruktiv zu begleiten und mit geeigneten MaBnahmen der Férderung von ,,Scheinbeteiligung” ent-
gegenzuwirken. Es muss sichergestellt werden, dass Menschen, die das jeweilige Forschungsthema
personlich betrifft (wie z.B. Patient*innen bzw. Erfahrungsexpert*innen?) ein wirkliches Mitsprache-
recht im Forschungsprozess besitzen: Nur wenn ihr Beitrag einen wirklichen Impact hat, kann dadurch
die Forschung relevanter und patient*innenorientierter gestaltet werden. Daher haben wir bei der
Berliner Werkstatt 2021 eine AG gegriindet, in der wir verschiedene Perspektiven und Visionen zum
Thema ,,Qualitat und Impact von Beteiligungsprozessen” sammeln wollen, etwa welche Voraussetzun-
gen gegeben sein missen, damit eine erfolgreiche Beteiligung der relevanten Personen(-gruppen) ge-
lingen kann. Daraus kdnnten beispielsweise Handreichungen oder Checklisten entwickelt werden, die
in partizipativen Forschungsprojekten, aber auch bei der Begutachtung von Forschungsantragen nutz-
bar sind, um eine hohe Qualitat der Beteiligung sicherzustellen. Weiterfiihrende Fragestellungen und
Projekte werden innerhalb der AG entwickelt. Mehr Informationen zur AG gibt es hier

Ziel

Der Workshop verfolgt das Ziel, unsere neu gegriindete Arbeitsgruppe vorzustellen. Wir wollen unsere
Motivation und die Hintergriinde fiir unsere Zusammenarbeit darstellen und die Themenfelder, die wir
gemeinsam definiert haben, prasentieren. Diese mochten wir mit den Teilnehmenden diskutieren und
weiterentwickeln.

Kernfragen

e Abgrenzung und Gemeinsamkeiten von Beteiligungsansatzen in der Forschung

e Beteiligung: Wer beteiligt sich und wer wird beteiligt?

e Adressat*innen(-gruppen): Wie kénnen die Ergebnisse der AG veroffentlicht und genutzt wer-
den? Welche Formate wirden sich am besten eignen?

Ablauf

Im Plenum wollen wir zunachst die bisherigen Ergebnisse der Arbeitsgruppe vorstellen und mit den
Teilnehmenden diskutieren. AnschlieRend wollen wir uns mit den o.g. Kernfragen ausfiihrlicher befas-
sen und diese in Kleingruppen diskutieren. Mit digitalen Tools werden die Ergebnisse festgehalten und
dann im Plenum kurz vorgestellt. Wir freuen uns sehr Gber lhre/Eure aktive Teilnahme und Feedback
zu unseren bisherigen Uberlegungen. AuRerdem wollen wir gerne mit den Teilnehmenden weitere
wichtige Fragen bzw. Themenbereiche identifizieren, mit denen sich die AG zukiinftig auch beschéfti-
gen sollte.

1 Von Gesundheitsforschung Betroffene kénnen ebenso auch Praktiker*innen sein oder z.B. in der Praventions-
forschung auch alle Birger*innen.
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Wer kann teilnehmen

Der Workshop richtet sich an alle, die sich fiir partizipative (Gesundheits-)Forschung und die aktive
Beteiligung von Patient*innen und weiteren relevanten Akteur*innen am Forschungsprozess interes-
sieren - an Wissenschaftler*innen wie an Menschen mit Berufserfahrungen und/oder Erfahrungsex-
pertise. Sowohl Personen mit Erfahrungen in partizipativen (Forschungs-)Projekten als auch Interes-
sierte ohne bisherige Erfahrungen sind herzlich willkommen! Die Teilnahme ist kostenfrei.

Input und Moderation

Dr. Sarah Weschke, Dipl.-Psych., Referentin fiir Patient & Stakeholder Engagement am QUEST Center
for Responsible Research des Berlin Institute of Health at Charité (BIH). Arbeits- und Forschungs-
schwerpunkte: Férderung von (qualitativ hochwertiger) aktiver Patient*innenbeteiligung an der Cha-
rité — Universitatsmedizin Berlin. Link

Dr. Stefanie Houwaart, Patient*innenvertreterin und Wissenschaftlerin, hauptamtlich Patient*innen-
beauftragte der Deutschen Krebshilfe und ehrenamtlich im BRCA-Netzwerk e.V. Koordinatorin des
wiss. Beirats. Schwerpunkt: Weiterentwicklung der Patient*innenbeteiligung bei den Aktivitdten der
Deutschen Krebshilfe.

Thomas Klatt, M.Sc., Gesundheits- und Pflegewissenschaftler, wissenschaftlicher Mitarbeiter am Insti-
tut fur Gesundheits- und Pflegewissenschaft, Medizinische Fakultat, Martin-Luther-Universitat Halle-
Wittenberg. Akademisch Forschender in einer partizipativ organisierten Forschungsgruppe zur Erkun-
dung der Umsetzung des Offenen Dialoges in Leipzig.

Eva Buchholz, M.A., wissenschaftliche Mitarbeiterin am Zentrum fiir Versorgungsforschung Branden-
burg (ZVF-BB) an der Medizinischen Hochschule Brandenburg Theodor Fontane. Peer-Forscherin mit
Psychiatrieerfahrung und eigenen Erfahrungen in der Patientenvertretung. Aktuelle Forschungs-
schwerpunkte: Patientenbeteiligung in der medizinischen und gesundheitswissenschaftlichen For-
schung (Projekt: Wiss-Inno), Patientenbeteiligung in gesundheitspolitischen Institutionen auf Bundes-
ebene (Projekt: PatB-Inst). Link

Dr. Imke Heuer, wissenschaftliche Mitarbeiterin in der AG Sozialpsychiatrische & partizipative For-
schung, Klinik und Poliklinik fiir Psychiatrie und Psychotherapie, UKE Hamburg, Link, Mitglied der AFK
(Autismus-Forschungs-Kooperation), Berlin, Link. Arbeits- und Forschungsschwerpunkte: Implemen-
tierung von Peer-Arbeit im sozialpsychiatrischen Bereich, Peer Support und soziale Inklusion, Autismus
und Studium/Arbeit, Autismus bei Madchen und Frauen, Diagnose und Selbstbild.

... und weitere Mitglieder der AG Qualitat und Impact von Beteiligungsprozessen.
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Agenda

13:00 Uhr —14:00 Uhr

14:00 Uhr — 14:30 Uhr

14:30 Uhr — 14:45 Uhr

14:45 Uhr - 15:15 Uhr

15:15 Uhr — 15:45 Uhr

15:45 Uhr - 16:00 Uhr

Vorstellung der AG und Einfiihrung, Diskussion der bisherigen Ergeb-
nisse (Plenum)

Themenblock 1: Abgrenzung und Gemeinsamkeiten von Beteiligungs-
ansatzen in der Forschung (Plenum und Kleingruppen)

Pause » @

Themenblock 2: Beteiligung: Wer beteiligt sich und wer wird beteiligt?
(Plenum und Kleingruppen)

Themenblock 3: Adressaten der (Ergebnisse der) AG (Plenum und
Kleingruppen)

Abschluss und Ausblick

Vorstellung der AG und Einfiihrung, Diskussion der bisherigen

Ergebnisse (Plenum)

Frage an die TN: Wo verorten Sie sich?
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Frage an die TN: Welche Erwartungen haben Sie an den Workshop?

— Definition von Impact — und seine Grenzen

—  Wie definiert man Impact?

— Wie nahern sich andere der Frage des Impacts, welche Aspekte findet wer relevant?

— Aktuelle Ideen zur Wahrnehmung, Darstellung und Besprechung von Impact in der partizipati-
ven Forschung. Insbesondere Wirkung des Vorgehens selbst.

— Wie kdnnen wir Impact darstellen?

— Wie kdnnen wir es schaffen, Impact in Projekten in seiner Komplexitat sichtbar zu machen?

—  Wie kdnnen wir Impact messbar machen?

— Wie kann man die Qualitdt messen von der Partizipation der Patient:innen in dem Forschungs-
projekt? Welche Mdglichkeiten gibt es hier?

— Angeregte Diskussion zu den Themen Qualitat und Impact

— Austausch mit anderen zum Thema als Vorbereitung auf ein eigenes Projekt und um Vorwissen
zu erweitern

— Reger Austausch und gemeinsames Nachdenken Gber partizipative Praxis

— Wissenszuwachs/ Vernetzung

Einfiihrung und Vorstellung der AG, Diskussion der bisherigen Ergebnisse
Prasentation: Sarah Weschke
Vorstellung der AG und erster Ergebnisse

— Ca. 15 Personen: Wissenschaftler*innen und Peer-Forschende, Personen aus Forschungsfor-
derung und Patient*innen(vertretungen)

— Grindung bei der Berliner Werkstatt 2021, seitdem i.d.R. monatliche (digitale) Treffen

— Zusammenarbeit liber MS Teams

— Hintergrund: Zunehmend wir die aktive Beteiligung von Patient*innen und weiteren Perso-
nen(gruppen), die von Gesundheitsforschung betroffen sind, von Mittelgebern und der Gesell-
schaft verlangt. Gleichzeitig fehlen bisher (Qualitats-)Standards und das Know-how. Das birgt
die Gefahr der Scheinbeteiligung.

— Ziel der AG: Forderung guter bzw. qualitativ hochwertiger Beteiligungsprozesse in der Gesund-
heitsforschung. Wissen und Erfahrungen aus der PGF in die (bio-)medizinische (Grundlagen-)
und Gesundheitsforschung Ubertragen. Wir haben Gestaltungsmoglichkeiten: Definition von
Beteiligung, Festlegung von Qualitatskriterien a Entwicklung von Dokumenten, auf die zukinf-
tig verwiesen werden kann (z.B. Handlungsempfehlungen).

— ,Die Ertrége partizipativer Verfahren in Bezug auf ihre Aussagekraft und Relevanz fiir alle Be-
teiligten klar herauszuarbeiten bleibt eine kontinuierliche und wichtige Zukunftsaufgabe.” (Bar
et al., 2021)
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Erste Ideen...

= Bedingungen fiir gute aktive Patient*innenbeteiligung: Informationen (fiir Forschende,
Mittelgeber, Gutachter*innen, Patient*innen) {iber ,gute” bzw. ,qualitativ hochwertige*
Beteilisung

* Viele Dokumente, Literatur, Handreichungen etc. im internationalen Raum (siehe z.B. Russell

et al,, 2020; INVOLVE, 2012), aber (kaum?) welche in Deutschland/im deutschsprachigen Raum?
(Jilani et al., 2020; Kaisler & Missbach, 2020)

» Entwicklung Checkliste/Qualitdtskriterien

« Voraussetzungen fiir ,gute” Beteiligung?
» Entwicklung Matrix

* Festlegung von Art und Intensitat der Beteiligung im Forschungsprozess?
» Checklisten/Matrix konnen z.B. genutzt werden von

+ (Co-)Forschenden in der Planungsphase einer Studie

* Gutachter*innen bei der Bewertung von Forschungsantragen

BIHz="

Aus Forschung wird Gesundheit

_» (Co-)Forschenden in der Umsetzungsphase einer Studie

Leitfragen Berliner Werkstatt

* Wie sieht eine “gute” Beteiligung von Patient*innen und weiteren relevanten
Akteur*innen am Forschungsprozess aus? Was bedeutet “gut”?

* Welche Voraussetzungen miissen gegeben sein, um ein Mitspracherecht aller
Beteiligten sicherzustellen? (gegen ,Scheinbeteiligung“?)

» .. Voraussetzungen auf Patient*innenseite?

» .. Voraussetzungen auf Forschendenseite?

* ... Weitere Voraussetzungen oder Rahmenbedingungen? (siehe auch PartNet, von
Peter et al., 2020: Rahmenbedingungen fiir die Férderung von PGF)

* Welche Themen sind im Zusammenhang von Qualitat und Impact von
Beteiligungsprozessen noch relevant und miissten adressiert werden?

BIH:="

Aus Forschung wird Gesundheit

— Vollstandige Dokumentation Berliner Werkstatt: http://partnet-gesundheit.de/wp-con-
tent/uploads/2021/04/dokuberlinerwerkstatt2021 web.pdf (ab S. 146)
— Rahmenbedingungen siehe PartNet, von Peter et al. (2020)
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(Arbeits-) Definitionen fiir unsere Zusammenarbeit

= Beteiligung an Gesundheitsforschung

+ Gesundheitsforschung: Breite Definition

= Von Grundlagenforschung (Labor) bis
Versorgungsforschung (Anwendung)

* Nicht nur Fokus auf biomedizinischer Forschung

Beteiligung:

»  Minimaldefinition QUEST Center:
Mitspracherecht in mindestens einer Phase (z.B.
Planung, Durchfiihrung, Dissemination) eines

» Auch Praventionsforschung https:/ /wwn.bihealth.org/de/ueber-uns/mission

Forschungsprojekts IBl H

13 Auss Forsching wird Gesundheit

(Arbeits-) Definitionen fiir unsere Zusammenarbeit

»Qualitat” von Beteiligungsprozessen - ,Impact” als zentrales Qualitatskriterium bzw.
Voraussetzung? - Impact/Wirkung der Beteiligung auf den Forschungsprozess

»  Wirkungskategorien (aus Allweiss et al., 2021, S. 4):

Tab.1 Wirkungskategorien in der partizipativen Gesundheitsforschung. Eigene Zusammenstellung. Quellen: [7, 44, 48]

Wirkungskategorie  Unterkategorien (Erkldrung/Beispiele)

An der Forschung An der Forschung beteiligte Menschen, die direkt von der Forschungsthematik betroffen, aber nicht unbedingt wissenschaft-
beteiligte Individuen  lich ausgebildet sind (z. B. Fachkrafte, Patient*innen, Adressat*innen von gesundheitsfordernden MaBnahmen)
An der Forschung beteiligte Menschen, die wissenschaftlich ausgebildet, aber nicht unbedingt direkt von der Forschungsthe-

matik betroffen sind
Andere Mitwirkende (z. B. Interviewpartner*innen, Proband*innen)
Beziehungen Beziehungen, Partnerschaften, Netzwerke zwischen Beteiligten der Forschung und darGiber hinaus
Personengruppen Gruppen und breitere Bevolkerung (z. B. Ziel-/Adressat*innengruppen, Klient*innen/Patient*innen, Gemeinschaften, Gemein-
den)
- Forschung Forschungsagenda, Forschungsprozess, Forschungsethik
Handlung Praxis (2. B. in der Gesundheitsforderung, Behandlung oder Pflege)
Strukturen Organisationen und Strukturen (2. B. Leistungserbringer, soziale Trager, Verwaltungen) 3
Politik Politik (auf unterschiedlichen Ebenen) .|
14 Auss Forschung wird Gesundheit

—  Wirkungskategorien: Allweiss et al. (2021)
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+—pefinition vonimpact Definition des Scopes/der Themen der AG

= Qualitatskriterien (und Rahmenbedingungen) fiir Beteiligungsprozesse

= Impact von Beteiligung (auf den Forschungsprozess) als ein zentrales Qualitatsmerkmal
(unter anderen)

- Begutachtung von Beteiligungsprozessen

» Entwicklung von Checklisten bzw. Orientierungshilfen fiir Begutachtungsprozesse
- (Weiter-)Entwicklung von Fragebogen

» Erfassung der (Qualitat) der Beteiligung innerhalb eines Forschungsprojekts
- Auswahl von Patient*innen/Beteiligten: Wer wird beteiligt?

* u.a. wer beteiligt sich, wer wird beteiligt, wer spricht fiir wen?

- Legitimation von Patient*innenbeteiligung :

‘hus Forsching wird Gesundheit

Identifizierung von geeigneten Tools fiir die AG:

— Farin-Glattacker et al. (2014). Partizipation an der Forschung—eine Matrix zur Orientierung.
Online verfugbar.

— Springett et al. (2016). Conceptualizing quality in participatory health research: A phenome-
nographic inquiry. In Forum Qualitative Sozialforschung/Forum: Qualitative Social Research
(Vol. 17, No. 2, p. 27). DEU.

— Staniszewska et al. (2017). GRIPP2 reporting checklists: tools to improve reporting of patient
and public involvement in research. BMJ, 358:j3453

— Adapted from Wallerstein et al. (2008), Wallerstein & Duran (2010). CBPR Conceptual Model.
Online verfugbar. a deutsche Adaption (in Vorbereitung).

— Wright, D., Foster, C., Amir, Z., Elliott, J., & Wilson, R. (2010). Critical appraisal guidelines for
assessing the quality and impact of user involvement in research. Health Expectations, 13(4),
359-368.

Zusammenfassung der Diskussion

— ,Gesundheit” und , Gesundheitsforschung”: ,,Gesundheit” produziert Ausschliisse, was genau
ist mit ,Gesundheitsforschung” gemeint? Es sollte auerdem keine Beschrankung auf ,Pati-
ent*innen” sein. Diese ist von der AG allerdings auch nicht intendiert, sondern es geht um
»Personen, die von der Forschung betroffen sind” (siehe z.B. Praventionsforschung). Gesund-
heitsforschung hingeben ist ein etablierter Begriff und wird in unseren Kontexten benutzt (z.B.
Berlin Institute of Health — Berliner Institut fiir Gesundheitsforschung). Die Arbeit der AG be-
zieht sich nicht nur auf PGF, sondern allgemeiner um Beteiligung in der Gesundheitsforschung.

— Ist ein ,Mitspracherecht” stark genug firr ,Beteiligung”? Hier sollten allerdings die Kontexte
beachtet werden, denn in der Tradition der biomedizinischen Forschung ware ein Mitsprache-
recht schon eine Revolution. Sollte man den Beteiligten eine ,,Stimme geben” oder ,,Gehor”
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verschaffen? , Aktive Beteiligung” ist ein Doppelbegriff, allerdings ggf. notwendig fir die star-
kere Abgrenzung zur bloRen Teilnahme an Studien (als Proband*in, Befragte*r). Ebenso wird
momentan zu selten darauf eingegangen, wer eigentlich beteiligt wird (z.B. personlich Be-
troffene oder Patient*innenvertretungen).

Der Scope der AG ist sehr breit, die Themen sind komplex und vielschichtig und kénnen im
Rahmen einer AG wahrscheinlich nicht umfassend bearbeitet werden. Bisher gibt es jedoch
eindeutig ein Vakuum in diesem Bereich. Fir die Aufgaben der AG sind mehr Ressourcen notig
und es sollten Fordermittel eingeworben werden, z.B. in Zusammenarbeit mit PartNet. Das
Ansinnen der AG war es, einmal zu beginnen, weil diese Themen momentan so relevant sind.
Es zeigt sich, dass auch noch viel theoretische Arbeit notwendig ist.

Themenblock 1: Abgrenzung und Gemeinsamkeiten von

Beteiligungsansatzen in der Forschung

Prasentation: Imke Heuer

Prasentation: Einfihrung zu verschiedenen Konzepten und Begriffen

Beteiligung wird in Ausschreibungen zunehmend als Qualitatskriterium gefordert, ohne dass gesagt

wird, was damit eigentlich gemeint ist. Im Folgenden werden verschiedene Konzepte und Begriffe vor-

gestellt, die im Anschluss vergleichend diskutiert werden sollen.

Partizipative Gesundheitsforschung (PGF): Partizipative Gesundheitsforschung ist ein wissen-
schaftlicher Ansatz, der die Durchfiihrung von Forschung als eine Koproduktion verschiedener
Akteur*Innen versteht. Der Forschungsprozess wird zwischen allen Beteiligten partnerschaft-
lich organisiert und kontinuierlich im Hinblick auf die Machtverhaltnisse reflektiert. Am gesam-
ten Forschungsprozess soll dabei eine maximale Mitgestaltung der Menschen erreicht werden,
deren Lebensbereiche erforscht werden. Zu den Beteiligten gehéren insbesondere die Men-
schen, deren Lebensbereiche erforscht werden und u.a. Fachkrafte und Entscheidungstra-
ger*innen des Gesundheits-, Sozial- oder Bildungswesens, Vertreter*innen der Zivilgesell-
schaft und Wissenschaftler*innen. Ziel der PGF ist es, neue Erkenntnisse zu gewinnen und Ver-
anderungen anzustofRen, die zur Férderung von Gesundheit und Wohlbefinden der Menschen
beitragen und gesundheitliche Chancengleichheit starken. (Quelle: http://partnet-gesund-
heit.de/ueber-uns/)

Patient & Public Involvement (PPI): Patient and Public Involvement (PPl) means actively work-
ing in partnership with patients and members of the public to plan, manage, design and carry
out research. It is “Research being carried out ‘with’ or ‘by’ members of the public rather than

7

‘to’, ‘about’ or ‘for’ them”. (Quelle: https://www.guysandstthomasbrc.nihr.ac.uk/resear-

chers/patient-public-involvement-advice/ppi-toolkit/what-is-patient-and-public-involve-

ment/) Dieser Ansatz wird in GroRbritannien von den Gesundheitsbehérden verlangt; institu-
tionelle Verankerung geschah u.a. durch INVOLVE und die Nachfolgeorganisation.
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Patient Engagement: In PCORI-funded research [PCORI: Patient-Centered Outcomes Research
Institute], patients and other healthcare stakeholders are equitable partners - as opposed to
research subjects - who leverage their lived experience and expertise to influence research to
be more patient centered, relevant, and useful. Their early and continued involvement
throughout a study can lead to greater use and uptake of research results by patients and
stakeholders within the healthcare community. (Quelle: https://www.pcori.org/engage-

ment/value-engagement) Der Begriff ,Patient Engagement” wird insbesondere in den USA

und Kanada genutzt und kann als Gegenentwurf zu einem paternalistischen Medizinverstand-
nis gesehen werden. Patient Engagement wird teilweise auch von kommerziellen Anbietern
wie der Pharma-Industrie genutzt, damit sich Patient*innen gut aufgenommen und gehort fiih-
len.

Citizen Science (CS): ,,Citizen Science umfasst die aktive Beteiligung von Biirgerinnen und Bur-
gern in verschiedenen Phasen des Forschungsprozesses (...). Die Beteiligung reicht von der Ge-
nerierung von Fragestellungen, der Entwicklung eines Forschungsprojekts (iber Datenerhe-
bung und wissenschaftliche Auswertung bis hin zur Kommunikation der Forschungsergebnisse.
Dabei kann sich die Zusammenarbeit zwischen Forschungseinrichtungen und institutionell un-
gebundenen Personen sehr unterschiedlich gestalten (...). Gemeinsames Ziel aller Citizen-Sci-
ence-Projekte ist das Schaffen neuen Wissens. Hierbei wird an Forschungsfragen gearbeitet,
deren Beantwortung einen Erkenntnisgewinn fiir die Wissenschaft sowie oft auch fir Praxis
und Politik mit sich bringt.” (Quelle: https://www.buergerschaffenwissen.de/citizen-sci-

ence/definitionen-standards-qualitaetskriterien) Das Netzwerk ,,Birger schaffen Wissen” exis-

tiert seit 2013. Hierbei geht es i.d.R. nicht um personliche Betroffenheit, allerdings kann das
bei CS in der Gesundheitsforschung auch anders sein.

Wissenschaftskommunikation und Partizipation (aus dem Koalitionsvertrag der neuen Bundes-
regierung): ,,Wissenschaft ist kein abgeschlossenes System, sondern lebt vom Austausch und
der Kommunikation mit der Gesellschaft. Wir wollen Wissenschaftskommunikation systema-
tisch auf allen wissenschaftlichen Karrierestufen und bei der Bewilligung von Férdermitteln
verankern. Wir setzen uns fir die Forderung des Wissenschaftsjournalismus durch eine unab-
hangige Stiftung, Weiterbildung fir Entscheidungstragerinnen und Entscheidungstrager, ana-
loge und digitale Orte — von Forschungsmuseen bis Dashboards — ein. Wir werden mit Citizen
Science und Birgerwissenschaften Perspektiven aus der Zivilgesellschaft starker in die For-
schung einbeziehen. Open Access und Open Science wollen wir starken.” (Quelle:
https://www.spd.de/fileadmin/Dokumente/Koalitionsvertrag/Koalitionsvertrag 2021-

2025.pdf)

Dokumentation der Breakout-Rooms (,Abgrenzung und Gemeinsamkeiten von Beteili-

gungsprozessen in der Forschung”)

Breakout Room 1
Ist PGF ein Teilbereich von Citizen Science? Wo sehen Sie Uberlappungen und Unterschiede?

Keine Ergebnisse im Jamboard notiert
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= Breakout Room 2

Wie unterscheiden sich die Konzepte , Betroffene” oder , Biirger:innen“? Was sind Potenziale
und Fallstricke dieser Konzepte? Wie inklusiv bzw. exklusiv sind beide?

Es gibt keinen
guten Sprachschatz
im Deutschen, es
wird ausgewichen
aufs Englische:
People living with
vs. People affected

Expertise - by
profession, by
experience,
educated to
become an
expert

Innovationspotential
von
Barger‘innenwissen

Erfahrenenwissen

Birgt die PGF die
Gefahr zu
viktimisieren,
identititspolitische
Festschraibungen
zu beférdern?

Nutzt Citizen
Science den
Begriff
Expertise?

citizen Science, das
ggf. auch ein
Trianing/Tool bietet,
um beteiligt zu sein
(8.
Insekten-Zihlung)
und sich so auch ggf.
mehr fiir das Thema

zu
begeistern/mitzumac
hen - vs. “Betroffen’,

Inwieweit exkludiert
der Begriff
Birgerinnen
bestimmte

Begriff Birger:innen
will evtl. inklusiv(er)
sein, ist aber auch
gleichmachend

in/Affizi

or
(wie Menschen

ohne

sein wird

Interessiertsein/Neugi

er usw. gleichgestellt)
in

Machtgefige/Rolle
cines/r "Biirger:in”
gegeniiber [wem?]
(Ist schnell
sprachlich
anverwandt an
Politikgefige)

und damit

der Konsequenz

Betroffene -

‘Wer ist "betroffen"?
sind das "nur*
Menschen mit einer
eigenen erlebten
Erfahrung und/oder
auch Menschen, die
etwas anwenden
und/oder
Angehérige?

“Citizen" ist in
Citizen Science
schon recht besetzt
und eher weit weg
von Partizif 4
Forschung

=  Breakout Room 3

Wie unterscheidet sich das Verstdndnis von Impact zwischen PGF und Citizen Science? (insbe-
sondere in Bezug auf Impact von Co-Forschenden auf den Forschungsprozess)

— Anmerkung auf dem Jamboard: ,Das ist eine schwierige Frage.”

PartNet-Workshop ,,Qualitdt und Impact von Beteiligungsprozessen”, 3. Dezember 2021 (digital)
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Themenblock 2: Beteiligung:
Wer beteiligt sich, und wer wird beteiligt?

Prasentation: Eva Buchholz und Thomas Klatt

Prasentation: Wer wird beteiligt, und wer beteiligt sich?

Workshop des Netzwerks fir Partizipative Gesundheitsforschung
(PartNet): ,Qualitat und Impact von Beteiligungsprozessen”

Themenblock II: Beteiligung
JWer beteiligt sich, und wer wird beteiligt?”

ansinput & Moderation:
holz, M.A. und Thomas Klatt, M.5c, 03. Dezember 2021, 13 = 16 Uhr [digital)

MEDIZINISCHE
HOCHSCHULE
BRANDENBURG

MEDIZIMISCHE
MH HOCHSCHLULE
BRANDENSUNRT

Wer beteiligt sich,
und wer wird beteiligt?
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MH MEOIZINISCHE
Diskussion entlang von Begriffen BRANOENBUR

¢ Reprasentativitat
% Positionalitat

¢+ Standpoint
Wer beteiligt sich,

und wer wird beteiligt? s Akquise

¢+ Zugang/Zuginglichkeit

+* Readiness

MEOlZINIS(hi
Diskussion in Breakout-Rooms Ml-r BORGER
Reprasentativitat Akquise
Positionalitat Zugang/Zugénglichkeit
Standpoint Readiness
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Wer beteiligt sich? MI_".} MEDIZINISCHE
Wer wird beteiligt? B I eRaROERERG

* Wege zu den Begriffen readiness/capacity: von einer individuellen zu
einer partizipativen Perspektive

* Relation zwischen Beteiligung und Readiness

* Das Projekt-Beispiel: ,Krisenbegleitung innerhalb des Offenen Dialog e V.
in Leipzig: Praxis der Umsetzung und Herausforderungen.”

* Aktuelle Struktur der Forschenden-Gruppe
* Projekt lauft seit Fruhjahr 2020

Community-Based Participatory - monws o " Tramparee
Research (CBPR) Partnership \ | e - e rmm— I
Readiness Model \ /

Cuelle: Andrews et al, 201%: 559 \ S — -~

QT
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MH 5 i
Anfang " SRANDENBURG

ANTECEDENTS
- Catalyst

—p - Mutual

Interest

— —

I GOODNESS OF FIT I

MH MEOZINISCHE
Passung N .f ) ERAROERaRG

=

GOODNESS OF FIT

- Shared Values
- Compatible Climate

- Mutually Beneficial

-  Commitment
CAPACITY I OPERATIONS
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Fahigkeiten M H
A

CAPACITY

- Effective Leadership
- Inclusive Membership

Competencies
- Adequate Resources

M&onzmlsct-s
. '.- qsw 7Fham«.

- Complementary [

Abladufe M H

L
OPERATIONS

- Congruent Goals
- Transparent
et Communication

- Conflict Resolution
- Equal Power

~'_, MEDIZINISCD-E

' ‘!RN m»a at;
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MH MEOIZINISCHE
Ergebnisse BRANOENSURG

\/

hd
OUTCOMES/
EFFECTIVENESS

Intermediate:

- Sustainable Partnership
and Product

- Mutual Growth
— ;

- Policy

Long-term:

- Social and Health Impact
on Community

M WUEINISLEJE
Literatur / Bildnachweise BRANDERAG
Bild: Partnemhlp lE'I'«h:wF'hnl Lizanz: Freefar persomnal and commercial usewl:h a.r:rlhu:lnn Daowendoad:
Folienl+3 !
tps:d fvevw fiaticon comyfrea-icon/partnership 2585797 rerm=tasmworkfrelated id=2 585797 (02,12.2021)

Andrews, 1. 0., Newman, 5, D., Meadows, 0., Cox, M. I, & Bunting, 5. (2012} Partnarship readiness for
Folie 5- 10 L 1 cormmunity-based participatory research. In: Health Education Research, Ig. 27, Heft 4 (2012, 5. 555-571.

Bildnachweis mit aktiver Verlinkung zum Bild ,,Partnership“: © Nor Phai. Lizenz: Free for personal and commercial use with
attribution. Download: https://www.flaticon.com/free-icon/partnership 2589792?term=teamwork&related id=2589792
(02.12.2021)
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. . Eva Buchholz, M.A.
Ul E‘ I E n D a nk flJr 'n':isdsen'::haftlri‘::he l':."litart-eiterin

lhre Aufmerksamkeit! L

g

Thomas Klatt, M.5c. 15562
Wissenschaftlicher Mitarbeiter
E-Mail: Eva.Buchh

Intermet: Widew, im

‘pflegewissenschaft

MEDIZINISCHE
VIHES s
BRANDENBURG

Dokumentation der Breakout-Rooms (,,Wer wird beteiligt, und wer beteiligt sich?“)
= Breakout-Room 1

Bitte diskutieren Sie die Frage anhand der vorgeschlagenen Begriffe und notieren Sie die in der
Breakout-Session besprochenen Gesichtspunkte stichwortartig. Begriffe: Représentativitit —
Positionalitét — Standpoint

— Unterschied der diversen Moglichkeiten von Reprasentativitat ist interessant und hilfreich fur
Diskussionen im partizipativen Forschungskontext

— Beispiel: Im psychiatrischen Kontext kann es mehrere Diagnosen geben, wie ordnet man sich
zu, was ist reprasentativ? Oder auch bei der Frage nach Psychiatrieerfahrung, wer wird da be-
ricksichtigt, auch die, die “nur” psychosomatisch versorgt wurden?

— Bei Demenz gibt es diverse Formen, auch hier stellt sich dann die Frage, ob die eine Form re-
prasentativ fir die andere sein kann.

— Standpoint/ Stehepunkt sehr hilfreich auch in Diskussionen um Einschlusskriterien, da damit
die aktuelle Verortung definiert werden kann

— Wie wiirde sich eine Erhebung unterscheiden, wenn auch die tatsachliche raumliche Verortung
dndern wiirde (tatsachlicher Stehepunkt)

— Positionalitat wenig trennscharf zum Begriff der Reprasentativitat

— Zum Vortrag von Thomas: wie kann es gelingen, dass auch bei vit. kontroversen Standpunkten
gemeinsam gearbeitet wird — Readiness hort sich so an, als wenn alle eine Meinung haben,
aber viele Ergebnisse zeigen sich eben erst durch eine Auseinandersetzung (das zeigt sich zu-
mindest in unserem Projekt (imppeer) sehr gut. Es ist mihsam und manchmal auch schwer
verdaulich, aber es bliebe leerer, wenn nicht auch immer wieder die Substanz betrachtet
wirde.
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=  Breakout-Room 2

Bitte diskutieren Sie die Frage anhand der vorgeschlagenen Begriffe und notieren Sie die in der
Breakout-Session besprochenen Gesichtspunkte stichwortartig. Begriffe: Akquise — Zugang/Zu-
gdnglichkeit — Readiness

— Wer wird eingeladen, wer entscheidet sich, ,teilzunehmen”?

— Mitmachen versus Proband*innen/Co-Forscher*innen und Teilnehmer*innen einer Studie
— Kann man die, die man beteiligen will, iberhaupt erreichen/einbinden?

—  Aktiv versus passiv
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Themenblock 3: Adressaten der (Ergebnisse der) AG

Prasentation: Stefanie Houwaart

Prasentation: Adressaten der (Ergebnisse der) AG —Formate, Formen und Kanale der Veréffentlichung

~o2 Adressat:innen der AG

Versch. Bereiche: Alle von der Versch. Merkmale: Forderer: Versorgende: + Koordinierungs-
Forschung tangierte zentren fur
*  Biomedizinische Gruppen: *+  Einzelne + BMBF +  Pflegekrifte klinische Studien
Grundlagenforsch Krankheitsbilder + BMG, * Therapeut:innen (KKS)
ung * Patient:innen *+  Seltene Innovationsfond +  Arzt:innen +  Ethikkomissionen
*  Klinische und *  Praktiker:innen Erkrankungen * DFG LI * Hochschulen
translationale *+  Versorgende *  Erbliche *+ Deutsche (Lehre)
Forschung * Blrger:iinnen Erkrankungen Krebshilfe Versch. Akteur:innen:
*  \ersorgungs- LI +  Erkrankungenim + ..
forschung Kindesalter * Quartiers-
*  Implemen- +  Erkrankungen mit Projekttrager: mitarbeitende LI
tierungs- bestimmten *  Lehrkréfte und O o
forschung Funktionsbe- * DLR Projekttrager Dozent:innen O o
* Pravention ein‘tr'éichtigungen *  VDI/VDE-PT LI
— R +  PTlialich

D Potentielle Formate der Ergebnisse der AG

Uberlegungen zu den Dokumenten, auf die zukinftig verwiesen werden kann:

* Dokumente haben zwei Aufgaben: sie sollen Information/Kriterien liefen und Hilfestellung geben

* Das gewshlte Format sollte von den Adressatiinnen angenommen werden — Herausforderung: die verschiedenen Adressat:innen haben sehr
unterschiedliche Gewohnheiten und ,Kulturen” im Umgang mit Texten

* Inhalte und Hilfestellungen missen in den jeweiligen Kontext gesetzt werden — modularer Aufbau?

* Hilfestellung in Form von Leitfragen oder einer Checkliste? — Leitfragen zwingen zur tieferen Auseinandersetzung, eine Checkliste mag fir
Unerfahrene einen niedrigschwelligen Zugang darstellen

* Die Dokumente sollten das Spektrum und die Flexibilitit der Partizipation abbilden, Herausforderung: zu flexibel ist schwierig fUr Férderer, zu
eng ist hinderlich fir den partizipativen Prozess

* Die Dokumente sollen ansprechend gestaltet werden und vielfaltig einsetzbar sein
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Dokumentation der Breakout-Rooms

Perspektivenspezifische Diskussion: Welche Ergebnisse wiinschen Sie sich? Wie sollten diese aufbereitet

und verdffentlicht werden?

Artikel mit
Impact-Faktor als
Argumentationsgrund
lage fir partizipative
Forschung

auch
Checklisten
fur die
Erstellung von
Artikeln Gber

Reporting
guidelines

)

Fehlerkultur
pflegen - auch
"missglickte"
Projekte
veréfentlichen

Welche Ergebnisse wiinschen Sie sich? Wie sollten diese aufbereitet und veroffentlicht
werden? Perspektive Forschende

Breakout-Room 1

Spannungsfeld
zwischen
exkludierender
Sprache und "in
Wissenschaft
gehdrter"-Sprache
addressieren und
Inhalte in mehreren
"Sprachen" verbreiten

nicht nur in
peer-reviewten
Journals publizieren,
sondern dort, wo es
die Menschen
erreicht, die die
Ergebnisse kennen
sollten (z.B. in
Selbstvertretungsverb
ande und ihre
Newsletter/

werden?

Perspektive Peer-Forschende

Flexiblere
innovatibe formate,
um Beteiligung zu
fordern und
umzusetzen;
‘emotionale Aspekte
vs checkliste

was es
international

gibt,
best-practice
beispiele
sind es nicht doch
q wieder bestimmte
was in iz “haﬁ.‘ ausgewahite
deutschland man es, nicht gruppen, die
speziell die die selben ﬁ:g;::‘;",‘f T ehr
barrieren sind Fehler zu genau anschauen
machen? fiir andere Lander
und Deutschland
Ressourcen: Zeit .
Zeit, lassen mit
Férdermittel der
Thematik

Welche Ergebnisse wiinschen Sie sich? Wie sollten diese aufbereitet und veroffentlicht

Breakout-Room 2

(Die Perspektiven , Patient*innenvertretende”, , Mittelgeber”, ,Praktiker*innen” und ,,Weitere“ wur-

den nicht bearbeitet.)
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Abschluss und Ausblick

— Einreichung eines Beitrags (Themenworkshop) fir die Berliner Werkstatt 2020 geplant
— Kontakt zur AG und weitere Informationen: sarah.weschke@bih-charite.de

Weitere Aktivitaten von AG-Mitgliedern (Auswahl)

.‘3 PartNet Q) peutsche wrebshite

NETIWERK PARTIZIPATIVE GESUNDHEITSFORSCHUNG

Tag der Krebs-Selbsthilfe 2021
Donnerstag, 25. November 2021

Patientenbeteiligung in der Forschung erméglichen und umsetzen!

‘5‘ Pa rt Berliner Kreis fiir Partizipative Forschung

in der Klinischen Psychologie & Psychiatrie

Veranstakter

Aktive Patient*innenbeteiligung in der Gesundheitsforschung MNis]lc]
Online-Fortbildung | 16.-18. November 2021 o

4#7 e [BIHQUEST 3 Z2 s

Weitere Aktivitaten von AG-Mitgliedern (Auswahl)
CirizeN SCieNCe
STRATEGIE 2030

FOR GORONTONSGE.
- Franrer s | [EORRRIERONS] - B4 6 cineré [ Boioratameny

‘ FIRSONNGSFRAGE RELbIANE s
oot | S C"" 25 () (Ers 67z
" AR .“f ‘
-~ - ENTWOELT
! Loy _— “
PATVENT " saven A
| m-F

MODERATION - Jonih VSMANN
NS/ RE8

o™ MN e | MCHT €RST, wow
Qe (e ReseaNG !, (i v
Q (ematy m o EHPERTISE
o vos e GRPPEN, KUNKEN
Pl mowiere \217“"'""'"

& OfizeN Siente croven P
UNTERSTUTZEN 2T INSTTUTR UNTERSTUTZeN 0! “..
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