Accepted Manuscript Submission Date: 2024-02-09
Accepted Date: 2024-09-26

Accepted Manuscript online: 18.10.2024

Das Gesundheitswesen

Entwicklung einer Checkliste zur Patient*innenbeteiligung in der Forschung -
Eine qualitative Studie innerhalb eines Graduiertenkollegs zum Thema Depres-
sion

Anna-Francesca ] Di Meo, Feyza Gokce, Lisa Pfeiffer, Clara Teusen, Jan Gehrmann, Caroline Jung-Sievers, Antonius Schneider, Jochen
Gensichen, Gabriele Pitschel-Walz, Karolina De Valerio.

Affiliations below.
DOI: 10.1055/a-2445-5498

Please cite this article as: Di Meo A-F |, Gokce F, Pfeiffer L et al. Entwicklung einer Checkliste zur Patient*innenbeteiligung in der
Forschung - Eine qualitative Studie innerhalb eines Graduiertenkollegs zum Thema Depression. Gesundheitswesen Das 2024. doi:
10.1055/a-2445-5498

Conflict of Interest: The authors declare that they have no conflict of interest.

Abstract:

Hintergrund und Zielsetzung:

Die Integration der Patient*innenperspektive in Forschungsprojekten ist essenziell, um die Relevanz und Qualitdt von For-
schungsergebnissen zu starken. Um den Mangel an strukturierten Vorgaben zur Patient*innenbeteiligung in deutschen For-
schungsprojekten zu beheben, soll basierend auf einer Befragung von wissenschaftlichen Mitarbeiter*innen eine Checkliste als
Implementierungshilfe entwickelt werden.

Methodik:

Anhand von 13 halbstrukturierten qualitativen Interviews, durchgefiihrt mit Wissenschaftler*innen eines Graduiertenkollegs
im Dezember 2022, wurden bereits erfolgte Patient*innenbeteiligung, sowie weitere Mdglichkeiten und Barrieren erfragt. Die
induktiv-deduktive Kodierung und die Analyse mit der Software MAXQDA fiihrten zur Entwicklung einer standardisierten
Checkliste fiir eine nahtlose Patient*innenintegration in die Forschung im Gesundheitswesen.

Ergebnisse:

Von 13 Forscher*innen bezogen neun (69 %) die Erfahrungen der Patient*innen in ihre Arbeit ein, und zwar in Bezug auf The-
men, Konzepte, Priorisierung von Schwerpunkten und Studienmaterialien. Vier Forscher*innen (31 %) sahen sich mit Hinder-
nissen konfrontiert, weil es keine Leitlinien gab. Uber 90 % erkannten das Potenzial der Einbeziehung von Patient*innen bei der
Festlegung von Themenschwerpunkten, der Konzeptbildung, der Auswertung, Uberpriifung und Interpretation von Ergebnis-
sen. Die Forscher*innen wiesen auf Hindernisse hin, wie z. B. den eingeschrdnkten Zugang zu geeigneten Patient*innen, deren
begrenzte wissenschaftliche Expertise und interaktionale Unsicherheiten auf beiden Seiten. Unter den Befragten verwiesen
56 % auf Schulungsbedarf und 44 % auf die Notwendigkeit struktureller Verdnderungen hinsichtlich Arbeitsbelastung, Finan-
zierung, Leitlinienformulierung und Rekrutierungsstrategien. Die abgeleitete Checkliste umfasst sechs Unterkategorien mit
jeweils durchschnittlich vier Unterpunkten, welche die Patient*innenbeteiligung im Forschungsprozess operationalisieren.
Schlussfolgerung:

In der aktuellen Forschung mangelt es an konkreten Vorgaben zur Einbeziehung von Patient*innen. Wdhrend einige Heraus-
forderungen durch Schulungen sofort angegangen werden kénnen, sind erforderliche Anderungen der Strukturen und der
Finanzierung langfristig zu sehen. Die entstandene Checkliste ist ein Hilfsmittel, um die Patient*innenperspektive systematisch
in Forschungsprojekte einbeziehen zu kénnen.
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The integration of the patient perspective in research projects is essential to strengthen the relevance and quality of research
results. To address the lack of structured procedures for patient integration in German research projects, this study summarises
the existing knowledge in a simplified practice-oriented checklist for researchers.

Methodology:

Through 13 semi-structured qualitative interviews conducted within a research group in December 2022, this study explored
patient participation possibilities and barriers. The inductive-deductive coding and analysis in the software MAXQDA led to a
standardized checklist development for seamless patient integration across similar contexts and research fields.

Results:

Of 13 experts, nine researchers (69%) incorporated patient insights into their work, covering topics, concepts, focus prioriti-
zation, and study materials. Four researchers (31%) faced barriers due to the absence of guidelines. More than 90% recognized
potential for patient integration in topic prioritization, concept formation, evaluation, result review, and interpretation. Resear-
chers highlighted barriers such as patient's limited scientific basis, restricted access, and knowledge gaps in patient interaction.
Among the respondents, 56% pointed to training needs and 44% to structural barriers such as workload, unclear funding, guide-
lines and stakeholder involvement. The resulting checklist includes six sub-categories, each with an average of four sub-items,
which operationalise the integration process.

Conclusion:

Current research lacks effective patient inclusion processes due to inadequate access, tools, and knowledge. While immediate
training can address some challenges, longer-term changes in policy and funding are necessary. With the new checklist resear-
chers receive a support tool to integrate the patient perspective in their projects in a systematic manner.
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Interviewleitfaden zur Integration der Patient:innenperspektive

I Allgemein

1. Welche Bedeutung sprechen Sie der Integration der Patient:innenperspektive im
Forschungsprozess zu? [gedeutung]

2. Integrieren Sie die Patient:innenperspektive bislang in lhre Forschungsarbeit?

L4 JA - Wie haben Sie das gemacht’? [Umsetzung bislang]
JA - Welche Schwierigkeiten sind in der Umsetzung aufgetreten? (schuierigkeiten bisiang]
o NEIN - Welche Probleme hinderten Sie an der Umsetzung der Integration der

Patient:innenperspektive? [Hinderungsfaktoren bislang]

Il Moglichkeiten der Integration der Patient:innenperspektive in den Forschungsprozess

Nennen Sie im Folgenden jeweils einen Vorschlag wie die Patient:innenperspektive in den verschiedenen
Prozessschritten eines Forschungsprojekts integriert werden kénnte.

Forschungsthema identifizieren und priorisieren

1. Wo sehen Sie Méglichkeiten die Patient:innenperspektive in die Identifikation und die Priorisierung des
Forschungsthemas zu integrieren? [Forschungsthemen_Méglichkeiten]

2. Wie wirden Sie das jeweils gestalten? [Forschungsthemen_Implementierung]

3. Welche Barrieren sehen Sie? [Forschungsthemen_Barrieren]

Desigh und Forschungsantrag

1. Wo sehen Sie Méglichkeiten die Patient:innenperspektive in das Design und
den Forschungsantrag zu
integrieren? [Design und Forschungsantrag_Maglichkeiten]

2. Wie wirden Sie das jeweils gestalten? [Design und Forschungsantrag_Implementierung]

3. Welche Barrieren sehen Sie? [pesign und Forschungsantrag_Barrieren]

Management und Durchfiihrung

1. Wo sehen Sie Méglichkeiten die Patient:innenperspektive in das Management und die

Durchfiihrung
eines Forschungsprojekts ZUu integrieren? Management und Durchfihrung_Mdglichkeiten]
2. Wle Wurden Sle daS JeWGI|S ges':a-lten’) Management und Durchfiihrung_Implementierung] 3 WelChe

Barrieren sehen Sie? [Management und Durchfihrung_Barrieren]
Datenauswertung

1. Wo sehen Sie Mdglichkeiten die Patient:innenperspektive in die Datenauswertung zu integrieren?
[Datenauswertung_Maogljchkeiten]
2. Wie wirden Sie das jEWEHS gestalten? [Datenauswertung_Implementierung]

3.  Welche Barrieren sehen Sie? [Datenauswertung_Barrieren]
Dissemination und Implementierung

1. Wo sehen Sie Mdglichkeiten die Patient:innenperspektive in die Dissemination und dies
Implementierung eines Forschungsprojekts zu integrieren? [pissemination und Implementierung_Moglichkeiten]

2.  Wie wirden Sie das jeweils gestalten? [Dissemination und Implementierung_Implementierung] 3.
Welche Barrieren sehen Sie? [Dissemination und Implementierung_Barrieren)

Evaluation

1. Wo sehen Sie Moglichkeiten die Patient:innenperspektive in die Evaluation eines Forschungsprojekts zu

integrieren? [Evaluation_M®dglichkeiten]
2. Wie wirden Sie das jeweils gestalten’? [Evaluation_Implementierung]



3.  Welche Barrieren sehen Sie? [cvaluation_Barrieren]

lll. Sonstiges

1. Nennen Sie Punkte, die fiir Sie aktuell im Rahmen der Integration der Patient:innenperspektive offen

bleiben? [offene Punkie]

Wie wirden Sie gerne die Patient:innenperspektive in lhre weitere Forschung integrieren? insche)

3. Konnen Sie AHA-Beispiele nennen, in denen Ihrer Meinung nach die Integration der
Patient:innenperspektive gut geklappt hat oder in der Patient:innen Sie auf gute Ideen gebracht haben?

[AHA-Beispiele]

N



Tab. 1 Kategorisierung nach Mayring mit Ankerbeispielen

Kategorie (K‘)

Subkategorie (S*)

Ankerbeispiele

Bisherige Umsetzung

K'1l: Beratung zu Thema,
Konzept und Priorisierung

S'1: Informelle Beratung im
Voraus

"Indem ich bestimmte Fragestellungen vorher mit Betroffenen diskutiert habe. Eher
informell, nicht systematisch [...]. Entweder Patienten oder eben Bekannte von mir oder
Bekannte von Bekannten." (Personen-ID: 07120)

S'2: Einbezug in die
Studienkonzeption

"[...] dass ich eben auch schon als Patient[*innenvertretung] die [Person] mit einbezogen
habe und mit ihr das Konzept, was ich mir so ein bisschen schon erarbeitet hatte,
durchgegangen bin und ihre Meinungen und Anregungen mit eingearbeitet habe, so dass
jetzt teilweise auch eben dadurch, ja, Punkte entstanden sind, die anders sind oder die
zusétzlich dazu kamen [...]." (Personen-ID: 08222)

S'3: Festlegung von
Priorisierungsschwerpunkten

"[...] Priorisierungen, die Uber so ein allgemeines Poster wie [Organisation]
Forschungsschwerpunkte [...]" (Personen-ID: 12130)

K'2: Beratung zu
Materialien

K'3: Kurzfristig
veranderbare
Schwierigkeit: Schulung in
Kommunikation und
Prozessen

S'4: Einarbeitung von
Anmerkungen zu
Studienmaterialien

"[...] bei der Entwicklung des Fragebogen, [...] [habe ich] qualitative Interviews eben mit
Patient*innengefuhrt, um, mir Feedback zu holen, wie dieser Fragebogen ankommt, wie der
verstandlich ist, ob noch irgendwas fehlt, ob was erganzt werden soll, [...]. AuBerdem habe
ich [...] mein Projekt mit Patient*innenvertretern evaluiert und begutachtet, also wie es
gerade passt." (Personen-ID: 22212)

"[...] Bildmaterial bewertet, also ob sie das auch visuell ansprechend findet [...]" (Personen-ID:
08222)

S'G: Literaturanalyse zu
vorhandenen Daten

"Also, es gibt ja auch viele Studien, die schon sich mit der Patient*innenperspektive zu
einem Thema beschéftigt haben und diese Literatur habe ich berticksichtigt.” (Personen-ID:
07120)

"[...] indem ich Patient*innenperspektive erfasse aus vorhanden Daten sozusagen und dann
so rum wiederrum mein nachstes Forschungsprojekt informiere." (Personen-ID: 01232)

S'6: Prufung der
Patient*innenperspektive in
Pilotstudie

"[...] die Idee ist, dass wir Patienten [in einer Pilotstudie] fragen, wie wir das sinnvollerweise
aus Patientenperspektive durchfihren kénnen." (Personen-ID: 24221)

S'7: Divergierende
Zielvorstellungen

S‘8: Missverstandnisse

"[...] Herausforderung auf jeden Fall, ja, das Finden eines gemeinsamen Nenners."
(Personen-ID: 22212)

"ja, die Anforderungen oder die Wiinsche der Patient*innen und auch Biirger*innen sind
teilweise sehr grofR und auch total toll, aber es ist manchmal sehr schwierig, die in die
Projekte dann konkret zu integrieren." (Personen-ID: 22212)

"Es ist gar nicht so einfach, dem Patienten meine Fragestellung nahezubringen. Also, was




Kategorie (K‘)

Subkategorie (S)

Ankerbeispiele

ich als Forscher mich frage, ist gar nicht so einfach zu tUbersetzen, sodass der Patient
Uberhaupt das Problem versteht. Und das Zweite ist, ich habe mit meinen Rickfragen an
Patienten auch erlebt, dass ich [...] falsche Erwartungen geweckt habe." (Personen-ID: 07120)

"Also dass [die Patienten] Schwierigkeiten hatten [...] oder man sie immer wieder darauf
aufmerksam machen musste, zu unterscheiden zwischen was bezieht sich jetzt auf das
Projekt und was ist die eigene Erfahrung und was kann ich aus der eigene Erfahrung
nehmen und trotzdem auf das Projekt anwenden, also methodische Schwierigkeiten."
(Personen-ID: 09212)

"So hatte ich das bei meinem Thema zum Beispiel, dass ich negatives Feedback
bekommen habe, weil die Leute [uns] falsch verstanden haben, so in die Richtung wir
wollen jetzt [...] und das wird dann so interpretiert, obwohl dass es gar nicht so intendiert
war." (Personen-ID: 25222)

S'9: Fehlender
wissenschaftlicher Hintergrund

"[...] wenn ich jetzt eine bestimmte Frage gestellt habe, [...] [die Patient*innen] [...] auf eine
sehr spezifische Situation aufmerksam gemacht haben und es dann manchmal schwer war
zu generalisieren, [...] well [...] so diese wissenschaftliche Erkenntnis nicht bei allen
Patienten so da war." (Personen-ID: 09212)

S'10: Zu spate Integration

"[...] Schwierigkeit ist auf jeden Fall, oder Chance auch, die Patient*innenperspektive
maglichst friih mit zu bericksichtigen, weil, ja, wenn Ethikantrage oder Forschungsantréage
geschrieben sind, ja, ist erfahrungsgemalf es einfach sehr schwierig, dann noch wirklich
grundlegend was zu &ndern." (Personen-ID: 22212)

K'4: Langfristig
veranderbare
Schwierigkeit:
Strukturanpassung

S'11: Erhohter Arbeitsaufwand

"[...] dass mehr Beteiligung auch bedeutet, dass man natirlich mehr Zeitaufwand hat, um
das alles auch einzuarbeiten." (Personen-ID: 08222)

S'12: Strikte Vorgaben

S'13: Fehlender Leitfaden/
Prozess

"[...] weil eben dann vielleicht schon der Ethikantrag geschrieben war und ich jetzt keine
grundlegenden Dinge mehr verandern konnte." (Personen-ID: 22212)

"Also es war ja schon so ein Rahmen gegeben, was da entstehen soll, also [...]. Und da
habe ich nicht so viel Freiheit gesehen, tatsachlich dann auch was ganz Neues zu
erstellen." (Personen-ID: 08222)

"Ja, ich habe keinen strukturierten Prozess daflr." (Personen-ID: 12130)

"Aber um mehr zu machen, zu einen fand ich es auch schwierig, Gberhaupt zu wissen, wo
kénnte ich ansetzen? Also, wie kann ich das Ganze in die Wege leiten? Und ich glaube, da
hat mir so ein Leitfaden eben gefehlt, wie ich das tatsachlich anbahnen kénnte, wen ich
auch fragen kénnte [...]." (Personen-ID: 08222)




Kategorie (K‘)

Subkategorie (S)

Ankerbeispiele

S’14: Mangelnde Datenlage in
der Literatur

[...] Sonstist es haufig so, dass man irgendwie aufs Verhalten schlieRen muss oder [...]
dass [da] einfach nicht so viele [Werte aus Patientenperspektive] [...] erhoben [werden]."
(Personen-ID: 01232)

S'15: Fehlender Pool
geschulter
Betroffenenvertreter*innen

"Wie zum Bespiel, wir hatten eventuell gehofft, dass es so einen Pool vielleicht an
geschulten Depressions-Patient*innen gibt. Die schon 6fter an so Schulungen und
Workshops teilgenommen haben und auf die man vielleicht zurtickgreifen kann. [...] Aber
da gibt es zum Beispiel gar nichts." (Personen-ID: 18231)

S'16: Unterschiedliche
Motivationen

"[...] und auch so die unterschiedlichen Motivationen der Teilnehmer*innen. Also geht es
jetzt darum, nur eigene Interessen umzusetzen oder besteht wirklich ein genuines Interesse
an Forschung, was mdchte ich damit erreichen und habe ich auch Uberhaupt so spezifische
Kenntnisse zu den jeweiligen Projekten [...]." (Personen-ID: 22212)

K'5: Hinderungsfaktor:
Fehlende Vorgabe

Angenommene Barrieren

S’17: Unwissenheit/
Unklarheit /Uberforderung

“Na, ich wirde mal sagen, ich war unwissend. Also ja, also diese Sachen, ich habe da zwar
davon gewusst, aber ich sage mal, es ist nicht so, ich hatte auch die Skills nicht oder auch
nicht die Moglichkeiten." (Personen-ID: 06110)

"Ich habe keinen Zugang mehr dazu. Also ich wisste gar nicht, wo ich anfangen soll, eine
Patientenperspektive zu finden, also im Sinne von, klar wir kennen die
Patienten[Vertretung]. [...]. Ich weil3 gar nicht, wie zielfihrend das wére, bei meinem
personlichen Projekt jetzt." (Personen-ID: 26211)

"In der Klinik die Vorgaben, also die haben das nicht auf dem Schirm. Die Forscher an der
[Organisation] setzen dem keine Wichtigkeit zu. Die setzen eher: 'Umso schneller, umso
besser. Frage die Patienten nicht, sondern gehe hin und sage, sie sollen das machen.* Also
das ist die Vorgehensweise, ja." (Personen-ID: 10212)

K'6: Struktur
(Organisationsmangement)

Leitfaden/Prozess,
Budgetierung,
Weisungsbefugnis,
Interessenskonflikte,
Personalressource,
Befugnisse und Aufgaben

S'18: Arbeitsaufwand

"Zeit. Ich meine, die sagen uns immer wieder, sie hatten nicht so viel Zeit." (Personen-ID:
06110)

"Barriere, haben die Leute regelmé&Rig Zeit [...]." (Personen-ID: 24221)

"Genau, also ist nattrlich ein Mehraufwand auf jeden Fall, ein monetéarer als auch ein
zeitlicher." (Personen-ID: 17221)

"[...] aber ich glaube, das bedarf einer sehr langen Vorbereitungszeit und eben auch dieser
Prozess, sage ich mal, der ganz, ganz spezifische Einarbeitung der Fragestellungen, ja, ist
ein langerer Prozess. Also ich glaube nicht, dass das innerhalb von einem Treffen
realisierbar ware, sondern das ware ein Prozess, der sich lber, ja eine langere
Zusammenarbeit erstrecken wurde, glaube ich." (Personen-ID: 22212)




Kategorie (K‘)

Subkategorie (S)

Ankerbeispiele

S'19: Finanzielle Verglitung

"Kosten-Nutzen" (Personen-ID: 10212)

"Also ich denke, es halt einfach auch wieder sehr viel Aufwand, auch fur Patient*innen, sich
zu organisieren und so weiter." (Personen-ID: 08222)

"Zeit, ich meine, die haben ja teilweise auch eigene Berufe, das heildt, sie sind ja nicht bei
uns angestellt [...]." (Personen-ID: 22212)

"[...] also viele méchten ja auch gerne entlohnt werden oder es geht ehrenamtlich nicht
[...]." (Personen-ID: 22212)

"[...] beziehungsweise dass man sie halt irgendwie auch vergiiten muss, dass es eine
Institution geben muss, die das leisten kann." (Personen-ID: 08222)

"Barriere, haben die Personen regelmafig Zeit oder wie wird das vergiitet, dass sie sich
daftir auch Zeit nehmen [...]." (Personen-ID: 24221)

S’20: Rollenzuordnung /-
aufgaben /-Ubernahme /-
definition

"Wen kann ich Uberhaupt dazu holen, aul3er wieder Person X, die beim Retreat einmal beim
Poster mit davorsteht. Und wenn man es feinteiliger haben will, dann ist wieder die Frage,
wer ist das dann [...]. Zustandigkeiten, ja, wer ist Uberhaupt dafiir zustéandig, an wen zu
kommunizieren, wie viel Zeit hat man [...], in welchem Rahmen?" (Personen-ID: 12130)

"Ja, die Barriere ware eben wieder, dass die Rolle fur die Person X halt nicht klar ist, dass
es nicht irgendwie definiert ist, wann diese Person dann da irgendwie mit wo dabei ist. [...]
Man trifft sich, da reden irgendwelche Uber irgendwas und man fuhlt sich tberhaupt gar
nicht so, als kénnte man da mitreden, weil man gar nicht versteht, was die sagen."
(Personen-ID: 12130)

S'21: Unklarheit in den
Vorgaben

"Ich muss das ja auch nicht/ Genau, wir haben keine Selbstverpflichtung in dem Sinne,
aul3er sowas Abstraktes, dass wir die irgendwie integrieren, was wir ja auch irgendwie
machen. Weil irgendwie unser Beirat Patient*in irgendwie dabei ist, so, ne?" (Personen-ID:
12130)

"Ja. Das Forschungsthema an sich steht schon fest, [...] das ist ja auch alles so beantragt,
insofern ist das Forschungsthema an sich ja schon vorgeben." (Personen-ID: 24221)

"[...] Da hat man nicht so viel Gestaltungsfreiheit. Weil man genau vorgegeben hat, was
man einreichen muss und wie man es einreichen muss und was alles drin sein muss."”
(Personen-ID: 18231)

"Also auch, wenn das vielleicht wiinschenswert ware, wenn das (unv.) aber ich befirchte
fast, dass das so gar nicht stattfinden konnte, weil eben von Seiten [Organisation] oder
ahnlichem, dass man einfach sagt, die letzte Entscheidung trifft dann doch am Ende die
Projektleitung von Forschungsseite, nehme ich an." (Personen-ID: 09212)




Kategorie (K‘)

Subkategorie (S)

Ankerbeispiele

S'22: Budgetierung

"Naja, vor allen Dingen finanzielle. Weil ich meine es ist ja eine zuséatzliche Stelle, [...]. Also
das muss budgetiert sein. [...]" (Personen-ID: 07120)

"Ressourcen. Es kostet wahnsinnig viel Geld, das Ganze zu Ubersetzen. Das ist ja so eine
Art vorwarts und riickwarts tbersetzen. Also in Patientenwelt Gibersetzen und dann wieder
in die Wissenschaftswelt tibersetzen, weil ich will ja letztendlich auch eine wissenschaftliche
Geschichte bringen." (Personen-ID: 07120)

S'23: Gefahrdung der
Forschungsidee

"Und das ist vielleicht in mir dann auch eine Barriere, wo ich dann Angst habe, ich, meine
eigenen Forschungsideen sind irgendwie gefahrdet oder sind dann schwerer umzusetzen,
stehen auf dem Spiel. Oder ich, ja, werde damit konfrontiert, dass ich an meinem
eigentlichen Problem vorbei arbeite." (Personen-ID: 01232)

S'24: Interessenskonflikte in
der Agenda

"Ja, Interessenskonflikte halt. [...] Also so, ich weil3 halt nicht, welcher Conflict of Interest,
also welche Agenda hat eigentlich der Patient au3er jetzt seiner privaten. Hat er vielleicht
auch eine institutionelle Lobbyarbeit?" (Personen-ID: 07120)

K'7: Schulungsbedarf
(Integrationskompetenz):
Rekrutierung und
Zusammenarbeit,
Moderation und Umgang,
Selbstschutz,
Représentativitét,
Methodenkenntnis

S'25: Wissenschattlicher
Hintergrund/ Methodenkenntnis

"Naja, also das ist schon eine Kunst, dieses Material so aufzubereiten, dass der Patient
Uberhaupt versteht, was ich meine mit meiner 1,39 oder p-Value. Was soll das? Dann sagt
er, ja, so diese ganzen fir mich heiligen Zziffern, die bei mir sagen, dass ist eine starke
richtige Aussage, sind fur den Patienten Blei auf einem weif3en Blatt Papier [...]. Zum Teil
statistisch, entweder muss ich es ihm vermitteln oder muss ihm das irgendwie in qualitativer
Form nahebringen, dass er diese Bedeutung, die ich dieser Zahl beimesse, Uberhaupt
versteht." (Personen-ID: 07120)

"Wenn man jetzt unseren Chef mal anguckt, der weil3 sehr, sehr viel, der weif3, wo geforscht
wird, der weil3, wie geforscht wird und der weil3t halt, wo Bedarf ist, ja? Wenn ich jetzt als
Patient sozusagen neu in diese Thema einsteige, dann weifl3 ich ja theoretisch gar nicht
davon, ja? Und ich weif3 auch gar nicht, wie man forschen kann, [...]. [...] wie Forschung
funktioniert, wie das Ganze aufgebaut ist. Was so die Fragestellungen sind und wie weit
man gehen kann, was Sinn macht, was keinen Sinn macht." (Personen-ID: 26211)

S‘26: Interesse/ Motivation
/Geduld /Ausdauer

"[...] Grundfrage [...] kognitive Defizite [...]. [...] schwieriges Thema [...] auch mit grof3en
Emotionen verbunden." (Personen-ID: 06110)

"[...] vielleicht die Ermudung und [...] wenn nicht das rauskommt, was man denkt."
(Personen-ID: 06110)




Kategorie (K‘)

Subkategorie (S)
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"Aber ich denke, das Hauptproblem ist Motivation. [...] Gut, das kann man mit finanziellen
Anreizen starken und naja auch Motivation des Forschers, weil ich ja als Forscher
bestimmte Sachen sehr wichtig finde und es erst mal auch begriinde, warum ich das
untersuchen will." (Personen-ID: 07120)

"[...]so ein bisschen bei beiden Seiten keine Lust, also auf complaining, ja? Von wegen, der
eine will nicht jammern, dass er zu wenig beteiligt war und der andere will nicht hdren, dass
er eben ihn nicht beteiligt hat." (Personen-ID: 07120)

"Also, das ist halt zeitlich und dass man motivierte Patienten finden muss, die da tatsachlich
diesen Aufwand auch leisten mdchten." (Personen-ID: 08222)

"Es kann, kénnen immer Leute sich dann nicht dafiir interessieren. Tatséchlich, ja, gerade
wenn es [...] [um] Erkrankungen und Projekte [geht], wo vielleicht Scham ein Thema ist oder
Stigmatisierung." (Personen-ID: 01232)

S'27: Zugang zu
reprasentativen Stichproben

S'28: Verstandnisgenerierung
(Vor- und
Ruckwartsubersetzung)

S’'29: Divergierende
Zielvorstellungen

"Ja, [...] natrlich die Verfugbarkeit von Patient*innen in diesem Prozess." (Personen-ID:
12130)

"[...] wir brauchen irgendwie eine Art professionalisierte Patientenvertretung, die dann
organisieren kdnnen, wer fir wen wann zur Verfiigung steht oder auch beraten kann,
welche Informationen denn schon da sind, die Leute benutzen kénnen." (Personen-ID: 12130)

"[...] wie man an die Leute kommt." (Personen-ID: 24221)

"Wenn ich Forscherin wére, also nur Forscherin und keine Behandlerin, dann géabe es auf
jeden Fall noch die Barriere, an diese Patienten Giberhaupt ranzukommen." (Personen-ID:
08222)

"Also wie komme ich an jemanden ran, der mich beréat und ich hatte ja dann auch gerne
Personen, die irgendwie reprasentativ sind, auch fir eine ganze Gruppe." (Personen-ID:
01232)

"Wir reden einfach so, dass es die Betroffenen, Angehdrigen nicht richtig verstehen. Das
heil3t, ich glaube, wir missen langsamer reden und wir miissen mit weniger Fachworten
reden und wir missen die Zeit, wo die dann partizipieren, auch einschranken. Also nicht wir,
sondern wo man sagt, komm, und jetzt ist eine Pause und jetzt seid ihr dran und jetzt konnt
ihr frei assoziieren und dann missen wir mal schweigen." (Personen-1D: 06110)

"Ja, und dann auch, ob die den Background tberhaupt verstehen. Weil diese
Forschungssachen sind alles andere als einfach geschrieben. Ob die dann auch in dem
Thema drinnen sind, ob das Thema gerade aktuell ist, oder (unv.) gar nicht mehr héren
kénnen." (Personen-ID: 10212)

"Und wenn naturlich der Patient sagt, das interessiert mich gar nicht, da muss ich schon
stark mich fragen, ja will ich dann meine Forschung so weitermachen oder nicht?"
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(Personen-ID: 07120)

"Also, oft Meinungs-/Interessensunterschiede, also [...] dass Forschende schon andere
Ziele verfolgen teilweise als auch Patient*innen oder Patientenangehérige.” (Personen-ID:
17221)

"[...] dass viele sehr gute Ideen haben, aber dass diese Ideen doch teilweise echt schwer
umzusetzen sind oder schon sehr globale Ideen sind, die einfach also in der Forschung
doch viel kleinschrittiger sein miissen." (Personen-ID: 22212)

S’30: Geeigneter Umgang mit
Betroffenen

S’'31: Belastende Arbeit

"[...] mUsst da einen eigenen Raum zur Verfiigung stellen und dann legen wir uns ein
bisschen hin oder wir essen und trinken oder haben ein bisschen Abstand und dann
schaffen wir das schon. [...] dann sagt man man macht zweistiindiges oder
eineinhalbstiindiges [Review-Board] [...]." (Personen-ID: 06110)

"Naja, vor allem auch, was fur eine Stimme man denen halt zuordnet irgendwo, ne, also
welche Wertigkeit das Ganze hat. Also, wer ist in der Lead-Rolle, ist das auf Augenhdhe?
Und wie ist das Zusammenspiel, wie oft sieht man sich?" (Personen-ID: 26211)

"[...] wir miissen uns so organisieren, dass wir vor Ort auch Leute vom Fach haben. Die im
Notfall eingreifen kdnnen [...] und unterstiitzen kdnnen, wenn es jemanden da nicht gut
gehen sollte." (Personen-ID: 18231)

"[...] Grundfrage [...] kognitive Defizite [...]. [...] schwieriges Thema [...] auch mit grof3en

Emotionen verbunden. [...] Und sicherlich auch, wie/auf Patientenseiten, wie gehe ich mit
Triggern um? [...] wie achte ich auf mich selber, dass ich nicht getriggerte werde oder so.

Also, ich denke schon, dass das eine Einarbeitung erfordert." (Personen-ID: 06110)

"[...] jeder der auftaucht, outet sich ein Stiick weit [...]. [...] und das ist nattirlich so gesehen
selbst selektiv, weil wahrscheinlich nur ein gewisser Anteil der Leute das jetzt auch aus
einem geschitzten Rahmen oder so machen wirden." (Personen-ID: 09212)

"[Person], der hat dann gesagt, naja, ihr misst da einen eigenen Raum zur Verfligung
stellen und dann legen wir uns ein bisschen hin oder wir essen und trinken oder haben ein
bisschen Abstand und dann schaffen wir das schon. Oder [...] man kann dann vielleicht
kein vierstiindiges Review-Board [machen], dann sagt man [man] macht zweistiindiges oder
eineinhalbstiindiges [Review-Board] und da werden halt die Knackpunkte besprochen."
(Personen-ID: 06110)

S'32: Zusammenarbeit mit
Betroffenen

"Eine Erkrankung ist ja auch eher subjektiv, dass man dann naturlich und wenn man dann
ganz heterogen Meinungen /aber kann halt auch zum Teil sehr gro3en Diskussionsbedarf
hat, nur aufgrund subjektiver Meinungen." (Personen-ID: 25222)
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"Naja. Das ist, die Grundfrage ist, wie sehr sind Menschen mit diesen Erkrankungen durch
diese beeintrachtigt. Also wenn ich eine Depression habe und habe kognitive Defizite, bei
psychiatrischen Erkrankten noch ausgepragter. Das heif3t wie lange kann ich konsultieren,
wie kann ich komplexe Dinge verstehen? [...] also sagen wir mal, es geht um ein
schwieriges Thema, Elektrokrampftherapie oder [...] Fixierung oder so was. Das ist naturlich
fur die Betroffenen auch mit groBen Emotionen verbunden." (Personen-ID: 06110)

S'33: Einseitige Perspektive
vermeiden

"[...] man muss das Big Picture einfach dann sehen. [...] [es missen Leute mit diesen
Daten arbeiten kénnen]. Oder wenn es um diesen Fragebogen geht, der dann ganz toll
formuliert fir die Patienten [...]. Aber wenn der halt einfach nicht funktioniert zum Beispiel
und den Arzten nicht weiterhilft [...], dann ist niemanden geholfen am Ende." (Personen-ID:
18231)

"[...] fur mich eine hilfreiche Perspektive, ein hilfreiches Anliegen, aber deckt sich vielleicht
dann nicht ganz mit dem, was [...] fur die Versorgung wirklich notwendig ist." (Personen-ID:
01232)

Integration der Patient*innenperspektive in Forschungsvorhaben

K'8: Priorisierung von
Bedarf und Fokus

S'34: Befragung zu Bedarf und
Fokus

"[...] partizipativ gemeinsam Probleme erarbeiten [...]. [...]. Ich habe als Wissenschaftler
bestimmte Fragestellungen im Kopf und gucke, ob die sich mit den Patienten decken bzw.
wir missen gemeinsame Fragestellungen entwickeln." (Personen-ID: 07120)

"Indem man zum Beispiel sowas wie beim Retreat, wo neue Forschungsideen generiert
werden durch Diskussionen Patient*innen, Vertreter*innen dazu ladt und sie im
Diskussionsprozess integriert." (Personen-ID: 07120)

"Dass wir diesen Workshop organisieren, komplett. Wir stellen die Rahmenbedingungen
und dann lassen wir die in so einem Design Thinking, nennt sich die Methodik, [zu
Ergebnissen kommen]. Wir geben immer nur Denkanreize." (Personen-ID: 18231)

"[...] indem man da vielleicht in Gesundheitsinstituten, Krankenhausern, Praxen und so
weiter gréRere Umfragen durchfuhrt, wo eben Patient*innen, ja, Bedarf haben, also dass
dazu noch geforscht werden sollte, wobei das natlrlich schon dann /Also zum einen glaube
ich schon, dass man viel damit aufdecken kdnnte. [...] Aber man kdnnte das dann
abgleichen [...] mit der wissenschaftlichen Ansicht, ob da jetzt noch Bedarf ware oder nicht
und vielleicht irgendwie anders gewichten." (Personen-ID: 08222)

"[...] einfach so in einem Delfi-Prozess, [...] wir haben jetzt mal miteinander finf
Forschungsschwerpunkte [mit Unterthemen] besprochen. [...]. Bis man das dann [...]
bearbeitet, und zwar unter dem Motto, dem kann ich zustimmen oder das wirde ich
verandern oder [...] find ich nicht gut. Sodass man am Schluss eine Art, ja, ein, zwei Seiten
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hat, mit Vorschlagen, die dann in der Runde die [Prioritaten] abstimme[en]." (Personen-ID:
06110)

S'35: Diskussion zur
Literaturarbeit

"Man kann es Uber Literatur machen. Es gibt viele Berichte, viele auch schon Darstellungen
von Patient*innenperspektive und dann muss es ein diskursiver Vorgang sein. Das heif3t
also, Material bereitstellen, dass sich die Patienten bewerten lassen oder eben auch Fragen
in Wissenschaftsdesign Ubersetzen." (Personen-ID: 07120)

"[...] dass man so Patientenvertreter zusammenholt und die dann ganz klar fragt, wie sie
dazu stehen, wie sie es priorisieren. Und dann mit meiner Literaturforschung [...]
kombinieren und [sich die Unterschiede in der Schwerpunktsetzung] anschauen [...].
(Personen-ID: 10212)

K'9: ZielgroBendefinition

S'36: Definition Betroffenen-
relevanter ZielgrofZen

"Es werden relevante Outcomes definiert." (Personen-ID: 07120)

"[...] ein gemeinsames Anliegen, Ziel zu formulieren, ein gemeinsames Versténdnis von
dem, was man erreichen will." (Personen-ID: 12130)

K'10: Definitionen und
Inhalte festlegen

S'37: Ausformulierung
Betroffenen-relevanter
Zielgrolen

"Bei den ZielgréRen ist es dhnlich. Bei den ZielgréRen ist es oftmals so, dass messbare
ZielgrofRen gar nicht den Patienten interessieren und Zielgré3en, die weniger gut messbar
sind, aber hochinteressant fir den Patienten sind. Und da muss ich mit dem Patienten mich
einigen, dass manchmal meine ZielgréRen so eine Art Ersatz sind fiir das eigentliche Ziel."
(Personen-ID: 07120)

"Also im Design sind wichtig, finde ich, dass Patient*innen Patient*innen-relevante
Outcomes mit definieren. Also dass man eben auch die Dinge bertcksichtigt, nicht nur, die
aus wissenschaftlicher Perspektive relevant sind, sondern auch das, was aus
Patienten*innenperspektive relevant ist." (Personen-ID: 12130)

S'38: Materialgestaltung /-
optimierung /-inhalt

"[...] also im Grunde genommen in der friihen Phase Gespréache fuhren Uber die
Problemanalyse, die ich gemacht habe. Ist die Uberhaupt richtig? Geht die am Menschen
vorbei?" (Personen-ID: 07120)

"[...] Gestaltung von Studienmaterialien kdnnte man schon auch eher so eng verzahnt
zusammenarbeiten." (Personen-ID: 22212)
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K'11: Konzeptplan
gemeinsam erstellen

S'39: Forschungsplan fir
Forschungsantrag erstellen

"Mittlerweile ist ja Zoom etwas, was man ja durchaus macht. Das heif3t, man macht ganz
konkret. Ich wiirde dann zum Beispiel sagen, okay, Studiendesign, ja. Schreibe ich eine
halbe Seite oder optimalerweise eine (unv.), wo man dann sagt, okay, wie sieht denn das
jetzt ganz konkret aus? Was machen wir? Was sind die Zeitablaufe und so weiter. Und das
man dann, entweder personlich oder in Zoom, indem man sich dann eine Stunde nimmt und
sagt, komm, heute besprechen wir mal das Design, so. Dann stellt man das vor und sagt,
wie klingt denn das? Wie ist das denn? [...] Man schreibt ein Protokoll. Lasst das [...] in
sage ich mal einfache Sprache tbersetzten, also wirklich. Und das wiirde man als Baustein
dann nehmen. Also jedes Protokoll wird eben in einfache Sprache Ubersetzt. Das wiirde
man einer Gruppe von Patienten vorlegen und die wiirden das dann versuchen zu
kommentieren in einem Gesprach mit mir. [...] die hatten das gelesen und wirden sagen,
das geht komplett an meinem Leben vorbei oder ja." (Personen-ID: 06110)

"Also beim Ethikantrag selbst kann man ja einen Extrapunkt Patientenperspektive mit
einbauen [...]." (Personen-ID: 24221)

S'40: Ideengenerierung fur
verschiedene Projektphasen

"[...] bei der Ideengenerierung sollte man sagen, was haltet ihr davon? Also meine Idee ist
dies, das und das ist meine Hypothese. [...] Dann formuliert man das aus. Aber dann ist es,
glaube ich, ganz wichtig, dass man dann sagt, gut, also bei der Einleitung haben wir uns die
und die Gedanken gemacht. Was haltet ihr davon? Das sind zwei Punkte. Bei den
Hypothesen haben wir die und die Hypothesen. Bei der Methodik ist es, ich sage jetzt mal
eine zweiarmige Studie. Randomisiert, doppeltblind, so. Was heil3t das einfach? Was heil3t
das fir den Patienten?" (Personen-ID: 06110)

S'41: Nutzerorientierter
Forschungsplan mit
Supervision

"[...] du kannst sie natirlich auch selber Forschung machen lassen." (Personen-ID: 17221)

S'42: Erlauterung und
Diskussion optionaler
Studiendesigns

"[...] was ist eine randomisierte Studie? Was ist ein Crossover-Design, ja? Was ist gebildet,
etc.? Dass man, wenn man ein Design macht oder entwickelt, dass man das noch mal
erklart, was das eigentlich bedeutet." (Personen-ID: 06110)

"[...] wie so einen kleinen Workshop gestalten, ja, oder wie eine Vorlesung, wo man den
halt einfach mal so, zwei, drei Designs vorstellt, die man sich selber vorgestellt hat. [...] Um
zu gucken, was denn die Patienten einfach dazu denken, [...] dass sie sagen, okay, das/ auf
Patientenseite finden sie den Weg, [...] interessanter als einen anderen." (Personen-ID:
26211)
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K'12: Literaturarbeit zu
Methodik und Outcome
Variablen

K'13: Materialinhalte

S'43: Einfiihrung eines
Vetorechts

S'44: Bezug auf Interventionen
mit Patient*innenperspektive

"[...] dass ich dann eher Designs zur Auswahl stellen, deren Vor- und Nachteile erlautere,
mit eben Patient*innen und einzelnen Patient*innenvertretern und die dann anhand [...] der
klinischen Anwendbarkeit und der klinischen Bedeutung entscheiden kénnen, [...] [ob ich
Interviews oder eine Fokusgruppe [machen soll]." (Personen-ID: 01232)

"[...] wenn da auch von Patient*innenseite, also nicht die Antrage zu schreiben, sondern
eher dann so eine Instanz auch noch mal driiber zu schauen und dann eher zu sagen,
nochmal Anpassungen oder von mir aus auch ein Vetorecht zu haben so gesehen.”
(Personen-ID: 09212)

[...] dass jemand in der Ethik sitzt, der die Patientenperspektive sich einholt oder genau
sagt: ,Gibt mir erst den Ethikantrag, wenn du Patientenperspektive mit einbezogen hast.*
(Personen-ID: 10212)

"[...] man kann natirlich Studien einbeziehen, die eine Patientenperspektive beinhalten.
Also ja, ich meine, mit qualitativen Daten eine Metaanalyse zu machen, ist natiirlich dann
schwierig, [...] aber man kénnte sicherlich gucken, ob es Studien gibt, die starkere/ misste
man jetzt Faktoren erarbeiten, die eine starke Patientenperspektive mitbeinhalten oder dass
zumindest ein, zwei offene Fragen vielleicht auch dabei sind." (Personen-ID: 17221)

S'45: Evidenzsynthese aus
Parametern mit
Patient*innenperspektive

"Oder // natirlich Evidenzsynthese, wenn das schon jemand anders gemacht hat, also
wenn ich sehe, dass das wo anders verdffentlich ist, kann ich natirlich auch Patienten-
relevante, konzentrierte Outcomes, wenn die irgendwo verdéffentlicht wurden, dann kdnnte
ich die nattrlich auch Gbernehmen, ohne immer alles selber zu machen. Also wenn es eine
Art Plattform gébe, wo Patientenperspektiven nachschaubar waren fiir jetzt bei uns
psychiatrische Fragestellungen, dann kénnte ich die nattrlich auch tbernehmen." (Personen-
ID: 12130)

S'46: Studienmaterialart/ -
inhalte mitplanen und
optimieren

"Also ich wiirde die Materialien basierend auf natrrlich auch Literatur und allem, was halt
schon zu dem Thema gibt, erstellen. Und wenn ich das alles erstellt hatte, wirde ich mir
Feedback holen." (Personen-ID: 25222)

"[...] Studienmaterialien designen, auch da sozusagen Lesbarkeit, Verstehbarkeit von
Studienelementen, das ware auf jeden Fall eine Moglichkeit." (Personen-ID: 22212)

"Wahrscheinlich in der Barriereanalyse." (Personen-ID: 07120)

"[...] (Testbatterie?) machen, die zweieinhalb Stunden ist. [...] Dann sage ich immer, gib das
doch mal, vier, funf Patienten. Und ich glaube, auch zum Beispiel, wie rekrutiere ich ihn, wo
rekrutiere ich?" (Personen-ID: 06110)

"Also vielleicht auch ein Feedback an uns, was wir besser machen kdnnen, ist total hilfreich,
ich hatte das jetzt bei einer Studie, da ging es darum, dass einige der Patient*innen nicht
mitmachen wollten, weil die Schrift zu klein war, und dann haben mir
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K'14: Weisungsbefugnis

Patientenvertreter*innen zurtickgemeldet, nimm doch einfach eine Lesebrille mit.“ (Personen-
ID: 22212)

S’47: Absprechen von
Meilensteinen

"[...] dass man immer so Meilensteine sozusagen mit Patienten abspricht, (unv.) einfach
vorstellt und sich da quasi Meinungen und eine Evaluation [...] einholt." (Personen-ID: 26211)

S’48: Rollenzuordnung /-
aufgaben /-Ubernahme /-
definition

"[...] wir haben jetzt eh eine Patientenvertreterin, die quasi im Beirat sitzt, aber man kénnt
die ja auch so gesehen mit in den Vorstand oder wirklich auch, also noch mehr in die
Entscheidung oder Befugnis quasi, Weisungsbefugnis mit integrieren, auf
Managementebene, dass man einfach sagt, diese Position kriegt mehr Verfligungsfreiraum
so gesehen, ist nicht nur beratend." (Personen-ID: 09212)

"Also natirlich indem sie irgendeine formale Rolle haben. [...] Patientenvertreter*in eines
Beirats/ also die hat sozusagen einen Beiratsposten, also richtig formalisierte Funktion in
dem Forschungskonstrukt." (Personen-ID: 12130)

"[...] von eben wie kann man am besten Patient*innen ansprechen bis zu, dass
Patient*innen selber eben weitere Patient*innen ansprechen und fiir die Studie gewinnen
und so weiter. Und da glaube ich ware halt auch wiederrum wichtig, dass es ganz konkrete
und feste Zusammenarbeiten gibt. Also dass man nicht so gelegentlich beratend sich
jemanden dazu nimmt, sondern dass man wirklich ein oder zwei Personen hat, die dann
fest dabei sind und die das so ein bisschen mit monitoren." (Personen-ID: 08222)

K'15: Priifung und
Interpretation

K'16: Zwischenevaluation

S'49: Interpretation,
Gewichtung, Verknlpfung &
Nutzenbeurteilung

"Was bedeutet der [Indikator] flir mich? Wo wirkt er sich aus? Und das ist nicht nur eine
Zahl, sondern eine Zahl, die wirklich in dein Leben und in welches Lebens [passt]. [...]
Gesprache, Diskussionen, Arbeitstreffen." (Personen-1D: 07120)

"[...] Also die Ergebnisse werden ihnen erklart und dann kénnen sie ihre Meinung dazu
abgeben und wie das interpretieren wirden." (Personen-ID: 08222)

"[...] [Forschende] sehen hier eine Verbindung, [Patienten] sehen hier eine Verbindung, wie
bewerte ihr das Ganze hier? Wie bewerte ihr die Ergebnisse aus eurer Sicht?" (Personen-ID:
18231)

"Ja, man kann ja visualisieren zum Beispiel, in Grafiken oder in Schemata oder in Bildern
oder in Geschichten oder in, ja. Visualisieren ist eigentlich ein gutes Instrument. Also
Schaubilder, Schemen Skizzen zu machen, die das dann aufbereiten." (Personen-ID: 07120)

S’50: Absegnung der
Kategorisierung qualitativer
Interviews

"Koénnte man sich bestimmt fir das Coding der Interviews, die Patienten oder die
Patientenperspektive mit ins Boot holen. Die sagen, okay, schau einmal da speziell, das
scheint relativ wichtig zu sein [...]." (Personen-ID: 18231)

S'51: Prozess- und
Ergebnisevaluation der Ziele

"Vielleicht kann man im Fragebogen eine ganz offene Frage stellen: 'Wie finden Sie die
Studie?', oder: 'Was ist lhre Meinung zur Studie?' So ein offener Textabschnitt, so eine
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der Integration der
Patient*innenperspektive

offene Frage und das dann auswerten. Wie ist die Studie angekommen? Was héatte[r] den
Teilnehmern gefehlt? [...] oder [...] 'Fanden Sie die Studie eher hilfreich oder was ist jetzt
Ihre Perspektive zu dem Ganzen?' Also dass man wirklich so eine explizite Frage stellt. [...]
Dass man den [Fragebogen] einfach automatisch mitlaufen lasst, dass man sich immer
Feedback gibt." (Personen-ID: 10212)

K'17: Dissemination

K'18: Implementierung

S'52:
Implementierungsmaglichkeiten
planen

"Da muss man wahrscheinlich auf [...] Verb&nde von Patient*innen [zurtckgreifen] [...]."
(Personen-ID: 08222)

"Also [...] wenn man das so aufbaut, wie wir das hier gerade besprochen haben, dann liegt
ja schon die Patientenperspektive in dem Forschungsartefakt selbst. [...] Dadurch, dass
man so viel die Patientenperspektive miteinbezogen hat." (Personen-ID: 18231)

"Auch da wiirde ich von Anfang an beim Design den Betroffenen und Angehdrigen sagen,
okay, kommt. Wir miissen ja als [Organisation] beispielsweise die Dissemination auch
mitdenken. Wir wiirden uns das so und so vorstellen, was haltet ihr davon?" (Personen-ID:
06110)

"[...] also von Krankenkasse bis Patienten*Innen-Vertretungsstiftungen, Geldgebern und so
weiter, dass alle in alle, da, wo mdglicherweise Barrieren, weil irgendwas nicht
Ubernommen wird von der Kasse oder weil es keine nutzerfreundliche Oberflache gibt bei
Apps oder was auch immer, dass ich die bei jedem Teil des Prozesses mit an Bord habe,
damit sie nachher auch das Ergebnis tragen. Und dann ich natirlich spezifisch
kommunizieren. Wenn ich nur im PubMed einen wissenschaftlichen Artikel schreibe, dann
habe ich noch niemanden erreicht in der Kommune oder so. Das heif3t, wenn ich politische
Entscheidungstrager oder Patient*innen oder Krankenkassen oder so ansprechen will,
muss ich unterschiedlichen Kommunikationsformate haben." (Personen-ID: 12130)

S’53: Feedback zum
Publikationsmanuskript

"[...] sich sozusagen Feedback holen kann von den Patienten, also zu einem Manuskript
beispielsweise." (Personen-ID: 22212)

S’54: Gesundheitsjournalismus

"[...] Zeitungen, Talkshows, [...] nutzen und da gemeinsam mit Patient*innen und eben
beteiligte Forsch[ende] die Ergebnisse vorstellen. [...] es ist wirklich auch fur Betroffene und
sie kdnnen auch genauso ihre Ansichten vertreten und sind da gleich berechtigt und
genau." (Personen-ID: 12130)

"Vielleicht sagt dann der Betroffene, also Guideline, also Leitlinien ist nach meiner
Erfahrung Mist, weil das wird eh nicht angewendet. Dann ist die Frage, wie machen wir
das? Machen wir das dann per, ich sage jetzt mal, Twitter oder WhatsApp oder machen wir
das, [Uber] TikTok oder Insta[gram] [...]." (Personen-ID: 06110)

"[...] also digital ist, ich habe irgendwelche Internetauftritte, analog ist, ich gehe irgendwohin
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K'19: Endevaluation

und halte Fortbildungsveranstaltungen. Ich habe vielleicht eine App, ich kommuniziere rein
in die verschiedenen Gruppen mit unterschiedlicher Sprache. Das heif3t, bei dem einen
habe ich eine wissenschaftliche Sprache. Bei dem andere habe ich eher wie ein Policy
Brief, also dass ich kurz und knackig das Wichtigste zusammenfasse auf einer halben
Seite. Beim dem néchsten habe ich vielleicht einen Flyer mit Bildern und irgendwelche
Links, wo man sich hinwenden kann. [...] Zielgruppen-genau zu kommunizieren [...]. [...]
sozusagen Remote of Delivery, [...] was fur ein Mittel [...], was fur eine Sprache, Englisch,
Deutsch, Laien, Expert*Innen, [...] welche Formen, Social Media, Twitter [...]? [...] kann jetzt
eine Person alleine nicht die Social Media Kampagne und den Artikel und dann noch das
Forschungsprojekt und noch/ also es ist ja auch eine Ressourcenfrage, aber ich denke, also
zum Beispiel so ein Konsortium wie [Organisation] sollte man das auf dem Schirm haben,
dass man das irgendwie abdecken muss." (Personen-ID: 12130)

S'55: Vernetzung

"Und so diese Anlaufstellen, die es gibt fir Betroffene, fiir so die klinische Anbindung und
fur die Vernetzung, wenn man die auch fur Forschungsprojekte nutzt. Und dann wiederum
fur sich selbst sozusagen wirbt, fiir sein eigenes Forschungsprojekt wirbt, fiir die
Rekrutierung wirbt." (Personen-ID: 01232)

S'56: Beurteilung der
Umsetzung im Gesamtprozess

"Ich denke, man kdnnte zum einen so was wie eine Checkliste erstellen, die in
Zusammenarbeit mit Patient*innen entstehen soll oder wo man am Schluss festhalten kann,
ob der Forschungsprozess optimal abgelaufen ist. Und zum anderen [...], dass eine Person
immer wieder irgendwie wahrend des laufenden Prozesses auch Uberprift, ob bestimmte
Ziele, die gesetzt worden sind, [...] dass dann auch von Patienten lbernommen werden
kann mit dem Ziel eben, die Patient*innenziele, die zu Beginn ja dann auch schon festgelegt
worden sind, mit berticksichtigt werden." (Personen-ID: 08222)

K'20: Weitere Projekte?

S'57: Interessensabfrage fur
kommende Forschungsprojekte

"[...] also am Ende von einem Forschungsprojekt ist ja auch der Anfang des nachsten
Forschungsprojekt [...], [...] betrifft ja jetzt vielleicht auch viele von uns, dass man gerade
die eine Studie abschlief3t und dass man sagt: ‘Gucken Sie mal, das ist rausgekommen.
Was wirden Sie denn als nachsten interessieren zum Beispiel?" (Personen-ID: 01232)




1. Hintergrund und Fragestellung

Die Integration der Patient*innenperspektive in Forschungsvorhaben (IPF) griindet auf dem Recht
der Vertretung der Interessen Betroffener in Gremien der Selbstverwaltung auf Bundes- und
Landesebene vgl. § 140f SGB V [1]. Mit der im Jahr 2013 vom Bundesministerium fur Bildung und
Forschung (BMBF) geforderten Einrichtung einer zentralen Plattform fir alle Citizen-Science-
Projekte und -Akteure in Deutschland konnte eine wichtige Grundlage fur die IPF geschaffen
werden [2]. Die Umsetzung der IPF wurde 2022 durch die Vorgabe zur Beantragung von
Fordergeldern fir klinische Studien des BMBF gefestigt und konkretisiert [3]. Letztere setzt die
aktive Einbindung von Betroffenen in klinische Studien voraus. Gemeint ist hier nicht die
Partizipation der Betroffenen als Proband*in, sondern als Mitgestaltertin von Studien. Die
Zusammenarbeit zwischen Betroffenen und Wissenschatftler*innen soll die Relevanz,
Glaubwirdigkeit und Qualitat von Forschung erhéhen [4-9]. International werden die Ziele der
partizipativen Forschung im Gesundheitswesen bereits systematisch umgesetzt [8, 10-12].
Internationale Best-Practice-Beispiele bietet das National Institute for Health Research (NIHR) in
England, das umfassende Informationen zur patientenorientierten Integration sowie Methoden zur
Rekrutierung und Integration von Patient*innen bereitstellt. In den USA bietet das Patient-Centered
Outcomes Research Institute (PCORI) einen Literature Explorer und Keyword-Listen zur
Unterstitzung der partizipativen Patientenforschung. [8, 9, 13-18] Verglichen mit GroR3britannien,
den USA oder Kanada wurde die IPF in Deutschland bisher nur geringfiigig implementiert. Von den
deutschen IPF-Arbeitsgruppen wird immer wieder kritisiert, dass ein systematisches, in
Forschungsprozessen verankertes Anforderungs- und Umsetzungsverfahren fehle [19-22]. Erst in
den letzten vier Jahren gab es in den Bereichen Public Health und Versorgungsforschung vermehrt
Bemuhungen, Patient*innen- und Burger*innen-Beteiligung umzusetzen, zu beschreiben und zu
systematisieren [20-24]. Jilani et al. [25] von der Universitat Bremen verotffentlichten einen ersten
Leitfaden zur Patient*innenbeteiligung an klinischer Forschung.

Die vorliegende Studie hat sich zum Ziel gesetzt, die Beteiligung von Patient*innen in
Forschungsprojekten fur Patient*innen und Forschende zu erleichtern, indem derzeitige Vorgaben
fur Patient*innenpartizipation gesichtet, Barrieren fur die Umsetzung identifiziert und systematische
Hilfen fur die optimale Implementierung von Patient*innenpartizipation in Forschungsprojekten
entwickelt werden. Dafiur wurde a) in qualitativen Interviews analysiert, in welchem Umfang
theoretische Empfehlungen zur IPF in einem deutschen Graduiertenkolleg zum Thema Depression
bekannt sind bzw. praktisch angewendet werden. Darauf aufbauend wurde b) eine Handreichung
im Sinne einer Checkliste zur systematischen Anwendung und weiteren Pilotierung entwickelt.

2. Methodik

2.1. Auswahl der Wissenschaftler*innen

Das Graduiertenkolleg ,PradiktOren und Klinische Ergebnisse bei depressiven ErkrAnkungen in
der hausarztLichen Versorgung“ (DFG-GRK 2621 POKAL, www.pokal-kolleg.de) setzt sich aus 17
Promovierenden und neun Projektleitenden zusammen und verfolgt das generelle Ziel, die
Priméarversorgung von Depressionen durch Forschungsprojekte in den Bereichen Diagnostik,
Behandlung und Implementierung zu optimieren [26]. In der Beantragungsphase war bereits
Kontakt zur EX-IN- Mitarbeiterin des Munchner Bindnisses gegen Depression aufgenommen
worden, um die Patient*innenperspektive zu bericksichtigen. Als Patient*innenvertreterin wurde
sie in den wissenschaftlichen Beirat aufgenommen und war als Ansprechpartnerin fir
Kollegiat*innen und Projektleitende vorgesehen. AuRerdem war eine Task Force
LPatient*innenperspektive* im Graduiertenkolleg eingerichtet worden, um die IPF unter den
Forschenden zu verankern und die praktische Umsetzung zu férdern.

Die 26 POKAList*innen wurden in einer Posterprasentation anlasslich eines Forschungsretreats
des Graduiertenkollegs Uber die Ziele der Studie informiert und um ihr Mitwirken gebeten. Im
Rahmen des Purposive-Sampling-Verfahrens war pro Forschungsbereich eine Projektleitung und


http://www.pokal-kolleg.de/

mindestens ein*e Kollegiat*in zu rekrutieren. Die Ansprache der Teilnehmenden erfolgte Gber eine
personalisierte E-Mail-Einladung, auf die zur Terminabstimmung innerhalb von zwei Wochen
geantwortet werden konnte. Ablehnungen resultierten aus Abwesenheit aufgrund von Urlaub oder
fehlender Motivation. 50% der Mitarbeitenden (zehn Kollegiat*innen und drei Projektleitungen)
konnten befragt werden. Zum Schutz der Anonymitat der Teilnehmenden wurde eine Pseudonym-
ID generiert. Dartber hinaus wurde von allen Beteiligten eine schriftliche Einwilligungserklarung
eingeholt. Ein Votum der Ethikkommission der Technischen Universitat Minchen (TUM) liegt vor
(2022-603-S-KH).

2.2. Interviews

Die Entscheidung fir Interviews als qualitative Methode wurde getroffen, um individuelle
Perspektiven unabhangig von Gruppendynamiken erfassen zu kdnnen, flexibler auf die Antworten
der Teilnehmenden reagieren zu konnen und um eine hoéhere Kosteneffizienz im Vergleich zu
Fokusgruppen oder Workshops zu erreichen. Auf Basis einer Literaturrecherche zu den
theoretischen und empirischen Beitrdgen der IPF [23, 25, 27] wurde ein teilstrukturierter
Interviewleitfaden (Online-Appendix) fir monozentrische, semistrukturierte qualitative Interviews
und die Struktur des Prototyps (Po) einer Checkliste (Px) entwickelt. Methodische Grundlage boten
Kvale und Brinkmann [28]. Der Interviewleitfaden und der Prototyp der Checkliste durchliefen vor
Befragungsbeginn mehrere Qualitéatschecks und Pretests. Durch CJS und GPW erfolgte eine
Uberprufung hinsichtlich Relevanz, Verstandlichkeit, Formatierung und Fehlerfreiheit mit
Konsensfindung nach mehreren Revisionsrunden. Drei unabh&ngige Personen aus dem
Forschungsumfeld tberpriften daraufhin den Leitfaden in einem Pretest auf Durchflihrbarkeit. Die
Checkliste Powurde von drei Mitgliedern des Graduiertenkollegs geprtft und bewertet und von AFD
optimiert.

Die Befragung gliederte sich in drei Abschnitte: ,I. Allgemein“ (Einstieg), ,Il. IPF* (Hauptteil) und ,I11.
Sonstiges” (Rickblick und Ausblick). Abschnitt | enthielt zwei geschlossene Fragen zu
Umsetzungserfahrungen und etwaigen Hindernissen bei der IPF. Adaptiert an die sechs von Jilani
et al. [23] dargestellten Prozessschritte eines Forschungsprojekts (Forschungsthemen
identifizieren und priorisieren, Design und Forschungsantrag, Management und Durchfiihrung,
Datenauswertung, Dissemination und Implementierung, Evaluation) sollten in Abschnitt Il jeweils
anhand drei offener Fragen neue Moglichkeiten der Umsetzung und potenzielle Barrieren
erschlossen werden. Der Abschnitt 1ll. umfasste drei weitere offene Fragen zu etwaigen offen
gebliebenen Punkten, Umsetzungsplanen fur die Zukunft und Aha-Erlebnissen.

Die Studienteilnehmenden wurden im Zeitraum vom 13.12.2022 bis zum 22.12.2022 fur je 30
Minuten von AFD befragt. Es wurden 9 Video-Interviews und vier Prasenzinterviews durchgefihrt
und per Tonband aufgezeichnet. AnschlieBend wurden die Aufnahmen Wort-fiir-Wort
pseudonymisiert transkribiert. Die Auswertung der Interviews erfolgte nach Mayring unter
Verwendung von MAXQDA (Version: 22.4.1). Die Transkripte wurden sorgféltig gelesen und in
kleinere Analyseeinheiten aufgeteilt. Deduktive Hauptkategorien wurden in Abstimmung mit CJS
und GPW entwickelt und bildeten die Grundlage fir induktiv entstehende Subkategorien. Zitate aus
den Transkripten wurden zum besseren Verstandnis paraphrasiert, in eine deduktive Kategorie
einsortiert und einer passenden, induktiv entwickelten Subkategorie zugeordnet. Waren die
Parameter mehrerer Kodierungen erfullt, so war die Zuweisung zu mehreren Subkategorien
mdglich. Die Zuweisung zu den Kategorien und Subkategorien wurde mit GPW diskutiert und
finalisiert. AuBerdem wurden die Haufigkeiten der Kategorien im Datensatz berechnet.

2.3. Entwicklung der Checkliste

Die Patientenvertreterin des Graduiertenkollegs POKAL war in die Erstellung der Checkliste
einbezogen. Sie brachte umfassende Kenntnisse der Bedurfnisse und Herausforderungen von
Menschen mit Depressionen ein, wahrend die Erstautorin ihre persénliche Erfahrung als ehemalige
Patientin nutzte, um die Perspektive weiter zu vertiefen. Der Prototyp P, der Checkliste wurde auf
Basis der Literaturrecherche und der geschilderten Erfahrungen aus den Interviews zu P,



weiterentwickelt, wobei die Schritteunterteilung nach Jilani et al. [23] als Grundlage diente. Die
Checkliste P, wurde von vier Mitgliedern der Task Force Patient*innenperspektive des
Graduiertenkollegs pilotiert. Aufgrund der Riickmeldungen erfolgte eine Uberarbeitung und nach
mehreren Revisionsrunden im Expertenkreis entstand die vorliegende Version P, (Tab. 1).

3. Ergebnisse

Die Studienpopulation wird in Tabelle 2 beschrieben (Tab. 2). In Tabelle 3 werden die
Haufigkeiten der Kategorien und Subkategorien zur bisherigen Umsetzung, den
angenommenen Barrieren und den Madoglichkeiten der Integration dargestellt. Die
Gesamtanzahl bezieht sich auf die Anzahl der Befragten, die sich zu den jeweiligen Kategorien
gedulBert haben. Etwa 2/3 der Befragten (69%) hatten bereits Patient*innen in ihre
Forschungsarbeit einbezogen. Die Befragten nannten darlber hinaus eine Vielzahl an weiteren
Mdoglichkeiten zur IPF (Tab. 3). Im Block K'4 berichteten 46,2 % (6 von 13) der Befragten Uber
erfahrene strukturelle Schwierigkeiten, wobei die Subkategorien S'11 bis S'13 jeweils zweimal
und die Subkategorien S'14 bis S'16 jeweils einmal genannt wurden. 69% der Forschenden
nahm an, dass die IPF durch strukturelle Barrieren behindert werden konnte (44% aller
Subkategorien). Als mogliche Schwierigkeiten und Barrieren fiir die Einbeziehung von Betroffenen
wurden insbesondere genannt:

- Fehlende Vorgaben und Strukturen fir die Einbeziehung von Betroffenen (K‘6: S'21)

- Schwierigkeiten bei der Rekrutierung von forschungsinteressierten Betroffenen und
Herstellung von Reprasentativitat (K'7: S'27)

- Unsicherheit bezlglich adaquatem Umgang mit Betroffenen im Forschungskontext
(mdgliche Belastungen; unklare Rollenzuteilung) (K'6:S°20; K'7: S'25, S'30 bis S’32)

- Erhoéhter Arbeitsaufwand fur Forschende (K‘6: S'18 und S‘24)

- Fehlender wissenschatftlicher Hintergrund von Betroffenen (Verstandnisprobleme,
divergierende Zielvorstellungen) (K'7: S'28 und S'29)

- Ungeklarte Vergiitung von Betroffenen (K'6: S'19 und S’'22).

Auch wurde Unklarheit in der Umsetzung der IPF in reinen Literaturarbeiten (z.B. Scoping Reviews)
beschrieben. Wahrend die Barrieren mit den Subkategorien S'18-S’'24 durch geeignetes
Organisationsmanagement (K'6) behoben werden kénnen, scheinen die Subkategorien S'25 bis
S'33 durch geeignete Schulungen der Forschenden aufldsbar, weswegen sie der Kategorie K'7
zugeordnet wurden. Ankerbeispiele aus den Interviews sind im Online-Appendix (Tab. 1) zu finden.

Die Ergebnisse der Interviews flossen in die Checkliste ein (Tab. 1). Sie umfasst in einer Seite
verschiedene Abschnitte, die den gesamten Forschungsprozess abdecken, von der Auswahl der
Forschungsthemen, Uber die Erstellung des Forschungsantrag, die Durchfihrung der Studie, die
Datenauswertung, die Dissemination, bis hin zur Evaluation der Patient*innenpartizipation. Jeder
Abschnitt bietet konkrete Aufgaben und Uberlegungen zur erfolgreichen Einbindung der
Patient*innen und ermdoglicht die Dokumentation der Umsetzung sowie das Hinzufiigen von
Anmerkungen, wo erforderlich.

4. Diskussion
Ziel der Studie war es, bestehendes Wissen und Erfahrungen zur Integration der
Patient*innenperspektive in Forschungsvorhaben zu eruieren und fir die Entwicklung einer
praxisorientierten Checkliste zu nutzen. Als ein Hauptergebnis zeigte sich, dass 2/3 der
Forschenden des Graduiertenkollegs angaben, bereits verschiedene Strategien zur IPF umgesetzt
zu haben. Dennoch behinderten Strukturunklarheiten sowie fehlende Vorgaben die Umsetzung.
Auch andere Forschungsarbeiten erklarten, worauf in der Zusammenarbeit mit Betroffenen
geachtet werden sollte [20, 22, 29-35]. Schilling et al. fihren bspw. ebenfalls aus, dass strukturelle
Veranderungen die Umsetzung der Beteiligung erleichtern kénnten. Auch die begrenzte
wissenschaftliche Ausbildung von Betroffenen bzw. Expert*innen aus Erfahrung schien eine
erhebliche Hirde fir die Einbeziehung darzustellen. Die Rekrutierung einer reprasentativen



Gruppe von forschungsinteressierten Betroffenen, der Umgang von Forschenden mit Betroffenen
im Forschungskontext und die Kommunikation zwischen wissenschaftlicher Fachsprache und
Laienverstandnis seien Herausforderungen, die auch andere Wissenschaftler*innen [7, 27, 29]
berichteten. Dariiber hinaus wurde die Bedeutung finanzieller Vergitung der Betroffenen betont.
Den Befragten nach kdnnte eine finanzielle Anerkennung die Motivation steigern und somit die
aktive Beteiligung am Forschungsprozess fordern. Die Interviewten stimmten mit anderen
Forschenden Uberein, dass die Finanzierung der Patient*innenpartizipation routinemafig erfolgen
bzw. in den Forschungsantrag aufgenommen werden sollte [29, 36, 37].

Die Ergebnisse bekraftigen die Komplexitat und Bedeutung der IPF. Die Integration der
Patient*innenperspektive  er6ffne  Moglichkeiten  flr  vielfaltigere  und  relevantere
Forschungsergebnisse und kdnne so zur Verbesserung der Gesundheitsversorgung beitragen.
Eine umfassende Integration erfordere jedoch eine klare Struktur und Rollenzuweisung, die
Beachtung finanzieller Anreize, sowie gezielte Schulungen zu Grundlagen der Forschung und zur
Kommunikation auf Augenhdhe zwischen den Beteiligten.

Die entwickelte Checkliste bietet eine standardisierte und strukturierte Mdglichkeit zur Integration
der Patient*innenperspektive auf verschiedenen Beteiligungsebenen. Im Vergleich dazu dient die
bereits vorhandene, konsensusgestiitzte "Guidance for Reporting Involvement of Patients and the
Public" (GRIPP2)-Checkliste [11] hauptsachlich der systematischen Berichterstattung. Im
Vergleich zum umfangreichen Leitfaden von Jilani et al. [23] bietet diese Checkliste auf der
Grundlage qualitativer Forschung eine kompakte und praxisorientierte Umsetzungsform, die alle
relevanten Informationen und Beispiele auf einer Seite zusammenfasst. Die ,Entscheidungshilfe
Patientenpartizipation“ [24], die sich aktuell in Entwicklung befindet, bietet zwar auch eine
detaillierte Orientierung fur Forschende, aber keine Mdglichkeit, eigene Aktivitdten einzuordnen
und zu dokumentieren.

Die Checkiliste richtet sich primér an Forschende im Bereich Depression, ist jedoch aufgrund ihrer
generalistischen  Ausrichtung  potenziell auch auf andere Forschungsthemen im
Gesundheitswesen anwendbar. Weitere Forschung ist notwendig, um die Anwendbarkeit und
Wirksamkeit der Checkliste in verschiedenen Kontexten zu eruieren und entsprechende
Adaptionen zu Uberprtfen.

4.1. Limitationen

Der qualitative Forschungsansatz ermoglicht eine tiefgreifende Exploration eines
Forschungsthemas, enthalt jedoch auch ein subjektives Element, das eine vorsichtige
Interpretation erfordert. Die Rolle der Forschenden wurde daher regelmaRig kritisch hinterfragt und
mdogliche Voreingenommenheiten reflektiert, um potenzielle Einflisse zu erkennen und die
Objektivitat der Forschung zu gewéhrleisten.

Die Verallgemeinerbarkeit der Ergebnisse konnte durch die Konzentration auf das
Graduiertenkolleg und die kleine Stichprobe eingeschrankt sein. Ein Selektionsbias kann nicht
ausgeschlossen werden. Die Starken des qualitativen Ansatzes unterstreichen jedoch die
Glaubwiirdigkeit dieser Arbeit. Beispielsweise ermdglicht das qualitative Forschungsdesign mit
halbstrukturiertem Interviewleitfaden methodische Prazision und bietet gleichzeitig tiefgreifende
Einblicke in die Beweggrunde hinter Handlungen. Der Einsatz der Inhaltsanalyse nach Mayring
gewabhrleistet eine systematische Dateninterpretation und erhoht die Zuverlassigkeit der Daten. Die
interne Validitat wird durch den vorvalidierten Interviewleitfaden und die Pseudonymisierung der
Transkripte gestarkt. Gleichzeitig unterstreicht die Pilotierung durch die Task Force
Patient*innenperspektive die praktische Anwendbarkeit der Checkliste und starkt damit auch die
externe Validitat der Ergebnisse.

4.2.  Fazit und Ausblick
Wahrend der Bedarf an Patient*innenbeteiligung bekannt ist, fehlt es noch an konkreten
Umsetzungshilfen. Die Entwicklung solcher Instrumente kann Forschenden Orientierung bei der



Umsetzung der Patienttinnenperspektive in Forschungsprojekten bieten. Die Anwendung
verschiedener Methoden ist méglich und kann prozess- oder auch ergebnisorientiert stattfinden. Im
Graduiertenkolleg POKAL soll die entwickelte Checkliste regelmallig zum Einsatz kommen.
AuRerdem wurde die kontinuierliche Uberpriifung und Anpassung der Checkliste basierend auf
dem Feedback von Patient*innen und Forschenden eingeleitet, um ihre Relevanz und Wirksamkeit
sicherzustellen. Weiterer Forschungsbedarf besteht zu den Inhalten von Schulungen fir
Forschende und Betroffene [38] und zur optimalen Gewinnung von (ehemaligen) Patient*innen fur
eine Forschungsbeteiligung.
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Tab. 1 Checkliste zur Integration der Patient*innenperspektive in Forschungsvorhaben

Datum:

Forschungsthema Name des Forschenden:

1. Forschungsthemen \

Ja  Dokumentation Nein  Wieso nicht? ~ Anmerkungen
Feedback zu wissenschaftlichen Vorarbeiten erfragen ggf. (@) (@)
Betroffenenfragen in Wissenschaftsdesign aufnehmen
*|dentifikation von Bedarf und Priorisierung von bestimmten O (@)
Forschungsthemen
*Definition Betroffenen-relevanter ZielgréRen (@) (@)
2. Design und Forschungsantrag
Ja Dokumentation Nein  Wieso nicht? Anmerkungen
Einfiihrung eines Vetorechts fur die Perspektivenvertretung im o o
Ethikantrag
Patienten-relevante Outcomes aus bereits veroffentlichen o o
Studien zur Patient*innenperspektive heranziehen
In der Literaturanalyse Bezug nehmen auf Studien, die die o o

Patient*innenperspektive bereits einbezogen haben
*ldeengenerierung fur Patient*innenbeteiligung in
verschiedenen Projektphasen oder Forschungsmethodik im (0] (0]
Studienverlauf

*Planung der konzeptionellen Umsetzung der
Perspektivenintegration mit Betroffenen-angemessenen (0] (@)
Methoden

*Erlauterung und Diskussion optionaler Studiendesigns (Vor-
und Nachteile, Machbarkeit, Bedeutung, Akzeptanz)

Materialgestaltung bzw. deren Optimierung
*Ausformulierung Betroffenen-relevanter Zielgré3en
(Hypothesen/Forschungsfragen/ Outcomeparameter) (0] (@)

3. Management und Durchfiihrung

Ja Dokumentation Eel Wieso nicht?  Anmerkungen
*Weisungsbefugnis an Patient*innenvertretung durch o o '
formalisierte/vertragliche Rollenzuordnung erteilen
Patientengerechte Updates zur Studie verfassen o) o)
Unterstiitzung bei Inhalt-, Ziel- und Materialplanung bzw. o o
N " -
Optimierung von und fiir Proband*innen
Absprache bzw. Planung von Meilensteinen und deren o o
Uberprifung
4. Datenauswertung
Ja Dokumentation ~ Nein  Wieso nicht? Anmerkungen
Prozess- und Ergebnisevaluation von Zielen und Erfahrungen
aus der Patient*innenperspektive (0] O
Diskussion der Kategorienbildung in qualitativen Interviews e} le)
*Interpretation, Gewichtung, Verknipfung, und
Nutzenbewertung der Daten aus Betroffenenperspektive ggf. o o
auch Abgleich, ob diese mit denen der Forschenden
Ubereinstimmen
Hilfe, um aus dem Material Themen fir zukilnftige Studien zu
. (0] o
entwickeln
5. Dissemination und Implementierung
Ja Dokumentation Ee' Wieso nicht? Anmerkungen
*Feedback zum Publikationsmanuskript o o
Planung von Implementierungsmdglichkeiten und wer wie von o o
den Ergebnissen erfahren soll .
Ergebnisse allein oder mit Forschenden der Offentlichkeit, der o o
Zielgruppe und auf Kongressen vorstellen
*Alltagsrelevanz und Glaubwiirdigkeit der Ergebnisse durch o o
Betroffenen belegen lassen
Vernetzung/Rekrutierung von neuen Forschungspartner*innen; o o
Weitergabe von Information
6. Evaluation
Ja Dokumentation Eel Wieso nicht? Anmerkungen
Interessensabfrage zu kommenden Forschungsprojekten (@) (@) '
Beurteilung der Patient*innenintegration im Gesamtprozess (0] 0




*ggf. vorhergende Schulung oder Ubersetzung des Materials in laienverstandliche Sprache notwendig; potentielle Schulungsthemen: Rollen, Verantwortlichkeiten und Einbindung;
Forschungszyklus und Implementierung von Beitragen der Patient*innenperspektive, Moderation und Leitung von Gruppendiskussionen, Kommunikation und Ressourcenplanung,
Terminologie und methodische Kompetenz
HINWEIS: Materielle und personelle Formalien sollten zu Beginn des Forschungsprojekts geklart sein: u.a. Schulung, Umfang der Beteiligung, Dauer und Haufigkeit von Treffen,
Umgang mit Vulnerabilitét, Vergutung, Betreuung von Kindern, Reisekosten, Materialien, Kosten fiir Dissemination, Dolmetscher*in




Tab. 2 Absolute und Relative Haufigkeit der Studienpopulation

Absolute Relative
Haufigkeit Haufigkeit
Gruppe Cluster n % N % n/N
Diagnostik 1 (no) 11,1% 3 (Np) 33,3% 33,3%
Forschungsbereich Behandlung 1 (ng) 11,1% 4 (Ns) 44,4% 25,0%
Y (FB) Implementierung 1(n) 11,1% 2 (N) 22,2% 50,0%
Ses 3 33,3% 9 100,00%  33,3%
Diagnostik 4(np) 23,5% 7 (Np) 41,2% 57,1%
; Behandlung 4 (ng) 23,5% | 7 (Ng) 41,2% 57,1%
ForSCh‘EEgBS)'bere'Ch Implementierung 2 (n)  11,8% 3(N)  17,7%  66,7%
K Ses 10 58,8% 17 100,00%  58,8%
Méannlich 4 (nm)  23,5% @ 6 (Nw) 35,3% 66,7%
Geschlecht (G) Weiblich 6 (nw) 35,3% 11 64,7% 54,6%
(Nw)

R 10 58,8% 17 100,00%  58,8%
Diagnostik 5(p)  19,2% 10 (Np) 38,5% 50,0%
Forschungsbereich Behandlung 5(s) 192% | 11 (Ns) 42,3% 45,5%
p+k G) Implementierung 3() 115% 5(N) 19,2% 60,0%
Ses 13 50,0% 26 100,0% 50,0%

P: Projektleitende; k: Kollegiat*innen; n: befragte Stichprobe; N: Grundgesamtheit POKAL Mitarbeitende




Tab. 3 Haufigkeiten der Kategorien und Subkategorien

Kategorie (K‘)

1 | Bisherige Umsetzung
141 | Bisherige Integration

K'1: Beratung zu Thema, Konzept
und Priorisierung

K'2: Beratung zu Materialien

Subkategorie (S¥) Sub-
kategorisierte
Segmente

S'1: Informelle Beratung im Voraus
S'2: Einbezug in die Studienkonzeption
S‘3: Festlegung von Priorisierungsschwerpunkten

S'4: Einarbeitung von Anmerkungen zu
Studienmaterialien

S'G: Literaturanalyse zu vorhandenen Daten
S'6: Prufung der Patient*innenperspektive in Pilotstudie

P W R, NN

=Y

Bisherige Integration insgesamt:

1.2 | Erfahrene Integrationsschwierigkeiten

K'3: Kurzfristig veréanderbare
Schwierigkeit:

Schulung in Kommunikation und
Prozessen

K'4: Langfristig veréanderbare
Schwierigkeit:
Strukturanpassung

1s | Bisherige Hinderungsgrinde

K'5: Hinderungsfaktor:
Strukturunklarheit

S'7: Divergierende Zielvorstellungen

S‘8: Missversténdnisse

S‘9: Fehlender wissenschatftlicher Hintergrund
S'10: Zu spate Integration

S'11: Erhohter Arbeitsaufwand

S'12: Strikte Vorgaben

S'13: Fehlender Leitfaden/ Prozess

S'14: Mangelnde Datenlage in der Literatur

S'15: Fehlender Pool geschulter
Betroffenenvertreter*innen

S’16: Unterschiedliche Motivationen 1

R P NNNP PO

Erfahrene Integrationsschwierigkeiten insgesamt:

S’17: Unwissenheit/ Unklarheit /Uberforderung 4

Bisherige Hinderungsgrtinde insgesamt:

Sub-
kategorie
Anzahl

10

% aller Sub-
kategorien

50,0%

50,0%

40,0%

60,0%

100,0%

Personen je
Kategorie

13

13

13

% aller
Personen

38,5%

38,5%

30,8%

46,2%

30,8%



Kategorie (K‘)

2 | Angenommene Barrieren

K'6: Struktur
(Organisationsmanagement):
Leitfaden/Prozess, Budgetierung,
Weisungsbefugnis,
Interessenskonflikte,
Personalressource, Befugnisse und
Aufgaben

K'7: Schulungsbedarf
(Integrationskompetenz):
Rekrutierung und Zusammenarbeit,
Moderation und Umgang,
Selbstschutz, Reprasentativitét,
Methodenkenntnis

Subkategorie (S¥)

S'18: Arbeitsaufwand

S'19: Finanzielle Vergltung

S'20: Rollenzuordnung /-aufgaben /-Ubernahme /-
definition

S’21: Unklarheit in den Vorgaben

S’'22: Budgetierung

S'23: Gefahrdung der Forschungsidee

S’'24: Interessenskonflikte in der Agenda

S'25: Wissenschatftlicher Hintergrund/ Methodenkenntnis
S'26: Interesse/ Motivation /Geduld /Ausdauer
S'27: Zugang zu reprasentativen Stichproben

S'28: Verstandnisgenerierung
(Vor- und Rickwartsiibersetzung)

S'29: Divergierende Zielvorstellungen
S'30: Geeigneter Umgang mit Betroffenen
S’31: Belastende Arbeit

S’32: Zusammenarbeit mit Betroffenen
S'33: Einseitige Perspektive vermeiden

Sub-
kategorisierte
Segmente

o1 N N 0o ©

3

Angenommene Barrieren insgesamt:

Sub-
kategorie
Anzahl

16

% aller Sub-
kategorien

43,8%

56,3%

Personen je
Kategorie

13

13

% aller
Personen

69,2%

100,0%



3 | Méglichkeiten der Integration
K'8: Priorisierung von Bedarf und

Fokus
K'9: ZielgroRendefinition

K'10:

Definitionen und Inhalte

festlegen

K'11:

Konzeptplan gemeinsam

erstellen

K'12: Literaturarbeit zu Methodik

und Zielvariablen

K'13:

K'14:

K'15:

K'16:
K'17:

K'18:
K'19:

K'20:

Materialinhalte

Weisungsbefugnis

Prifung und Interpretation

Zwischenevaluation

Dissemination

Implementierung

Endevaluation

Weitere Projekte?

S’'34: Befragung zu Bedarf und Fokus
S'35: Diskussion zur Literaturarbeit
S'36: Definition Betroffenen-relevanter Zielgré3en

S'37: Ausformulierung Betroffenen-relevanter Zielgrofzen

S’'38: Materialgestaltung /-optimierung /-inhalt
S'39: Forschungsplan fiir Forschungsantrag erstellen

S'40: Ideengenerierung fir verschiedene Projektphasen
S’41: Nutzerorientierter Forschungsplan mit Supervision

S’'42: Erlauterung und Diskussion optionaler
Studiendesigns

Moglichkeiten der Integration der Patient*innenperspektive insgesamt:

S’43: Einfiihrung eines Vetorechts

S’'44: Bezug auf Interventionen mit
Patient*innenperspektive

S'45: Evidenzsynthese aus Parametern mit
Patient*innenperspektive

S'46: Studienmaterialart/ -inhalte mitplanen und
optimieren

S’47: Absprechen von Meilensteinen

S'48: Rollenzuordnung /-aufgaben /-ibernahme /-
definition

S'49: Interpretation, Gewichtung, Verkniipfung &
Nutzenbeurteilung

S'50: Absegnung der Kategorisierung qualitativer
Interviews

S'51: Prozess- und Ergebnisevaluation der Ziele der
Integration der Patient*innenperspektive

S’52: Implementierungsmaoglichkeiten planen
S’53: Feedback zum Publikationsmanuskript
S’54: Gesundheitsjournalismus

S’55: Vernetzung

S'56: Beurteilung der Umsetzung im Gesamtprozess

S’57: Interessensabfrage fur kommende
Forschungsprojekte

Moglichkeiten der Integration der Patient*innenperspektive insgesamt:

ANNDNWN

4

5
2

2

11
1
9
3

15

1

26

26

8,3%
4,2%
8,3%

16,7%

12,5%

8,3%

4,2%

8,3%

4,2%
8,3%
8,3%
4,2%

4,2%

12

12

13

13

10

12

13

92,3%
23,1%
61,5%

92,3%

46,2%

61,5%

38,5%

100,0%

15,4%
76,9%
46,2%
92,3%

7,7%



