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Ankündigung des Workshops 

Hintergrund 

In Deutschland sind wir – im Vergleich zu anderen Ländern – noch am Beginn der Implementierung 
partizipativer Prozesse in die Gesundheitsforschung. Umso wichtiger ist es für uns, diese kritisch und 
konstruktiv zu begleiten und mit geeigneten Maßnahmen der Förderung von „Scheinbeteiligung“ ent-
gegenzuwirken. Es muss sichergestellt werden, dass Menschen, die das jeweilige Forschungsthema 
persönlich betrifft (wie z.B. Patient*innen bzw. Erfahrungsexpert*innen1) 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 gegründet, in der wir verschiedene Perspektiven und Visionen zum 
Thema „Qualität und Impact von Beteiligungsprozessen“ sammeln wollen, etwa welche Voraussetzun-
gen gegeben sein müssen, damit eine erfolgreiche Beteiligung der relevanten Personen(-gruppen) ge-
lingen kann. Daraus könnten beispielsweise Handreichungen oder Checklisten entwickelt werden, die 
in partizipativen Forschungsprojekten, aber auch bei der Begutachtung von Forschungsanträgen nutz-
bar sind, um eine hohe Qualität der Beteiligung sicherzustellen. Weiterführende Fragestellungen und 
Projekte werden innerhalb der AG entwickelt. Mehr Informationen zur AG gibt es hier 

Ziel 

Der Workshop verfolgt das Ziel, unsere neu gegründete Arbeitsgruppe vorzustellen. Wir wollen unsere 
Motivation und die Hintergründe für unsere Zusammenarbeit darstellen und die Themenfelder, die wir 
gemeinsam definiert haben, präsentieren. Diese möchten wir mit den Teilnehmenden diskutieren und 
weiterentwickeln. 

Kernfragen 

x Abgrenzung und Gemeinsamkeiten von Beteiligungsansätzen in der Forschung 
x Beteiligung: Wer beteiligt sich und wer wird beteiligt?  
x Adressat*innen(-gruppen): Wie können die Ergebnisse der AG veröffentlicht und genutzt wer-

den? Welche Formate würden sich am besten eignen? 

Ablauf 

Im Plenum wollen wir zunächst die bisherigen Ergebnisse der Arbeitsgruppe vorstellen und mit den 
Teilnehmenden diskutieren. Anschließend wollen wir uns mit den o.g. Kernfragen ausführlicher befas-
sen und diese in Kleingruppen diskutieren. Mit digitalen Tools werden die Ergebnisse festgehalten und 
dann im Plenum kurz vorgestellt. Wir freuen uns sehr über Ihre/Eure aktive Teilnahme und Feedback 
zu unseren bisherigen Überlegungen. Außerdem wollen wir gerne mit den Teilnehmenden weitere 
wichtige Fragen bzw. Themenbereiche identifizieren, mit denen sich die AG zukünftig auch beschäfti-
gen sollte. 

                                                           
1 Von Gesundheitsforschung Betroffene können ebenso auch Praktiker*innen sein oder z.B. in der Präventions-

forschung auch alle Bürger*innen.  
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Wer kann teilnehmen 

Der Workshop richtet sich an alle, die sich für 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 für Patient & Stakeholder Engagement am QUEST Center 
for Responsible Research des Berlin Institute of Health at Charité (BIH). Arbeits- und Forschungs-
schwerpunkte: Förderung von (qualitativ hochwertiger) aktiver Patient*innenbeteiligung an der Cha-
rité – Universitätsmedizin 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 Aktivitäten der 
Deutschen Krebshilfe. 

Thomas Klatt, M.Sc., Gesundheits- und Pflegewissenschaftler, wissenschaftlicher Mitarbeiter am Insti-
tut für Gesundheits- und Pflegewissenschaft, Medizinische Fakultät, Martin-Luther-Universität 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 für 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 für 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 Mädchen und Frauen, Diagnose und Selbstbild. 

… und weitere Mitglieder der AG Qualität und Impact von Beteiligungsprozessen. 
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Agenda 

13:00 Uhr – 14:00 Uhr Vorstellung der AG und Einführung, Diskussion der bisherigen Ergeb-
nisse (Plenum) 

14:00 Uhr – 14:30 Uhr Themenblock 1:  Abgrenzung und Gemeinsamkeiten von Beteiligungs-
ansätzen in der Forschung (Plenum und Kleingruppen) 

14:30 Uhr – 14:45 Uhr Pause ☕ 🍩 

14:45 Uhr – 15:15 Uhr Themenblock 2: Beteiligung: Wer beteiligt sich und wer wird beteiligt? 
(Plenum und Kleingruppen) 

15:15 Uhr – 15:45 Uhr Themenblock 3: Adressaten der (Ergebnisse der) AG (Plenum und 
Kleingruppen) 

15:45 Uhr – 16:00 Uhr Abschluss und Ausblick 

Vorstellung der AG und Einführung, 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 nähern 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 können wir Impact darstellen? 
– Wie können wir es schaffen, Impact in Projekten in seiner Komplexität sichtbar zu machen? 
– Wie können wir Impact messbar machen? 
– Wie kann man die Qualität messen von der Partizipation der Patient:innen in dem Forschungs-

projekt? Welche Möglichkeiten gibt es hier? 
– Angeregte Diskussion zu den Themen Qualität und Impact 
– Austausch mit anderen zum Thema als Vorbereitung auf ein eigenes Projekt und um Vorwissen 

zu erweitern 
– Reger Austausch und gemeinsames Nachdenken über partizipative Praxis 
– Wissenszuwachs/ Vernetzung 

Einführung und Vorstellung der AG, Diskussion der bisherigen Ergebnisse 

Präsentation: Sarah Weschke  

Vorstellung der AG und erster Ergebnisse 

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

– Gründung bei der Berliner Werkstatt 2021, seitdem i.d.R. monatliche (digitale) Treffen  
– Zusammenarbeit über 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 (Qualitäts-)Standards und das Know-how. Das birgt 
die Gefahr der Scheinbeteiligung.  

– Ziel der AG: Förderung guter bzw. qualitativ hochwertiger Beteiligungsprozesse in der Gesund-
heitsforschung. Wissen und Erfahrungen aus der PGF in die (bio-)medizinische (Grundlagen-) 
und Gesundheitsforschung übertragen. Wir haben Gestaltungsmöglichkeiten: Definition von 
Beteiligung, Festlegung von Qualitätskriterien à Entwicklung von Dokumenten, auf die zukünf-
tig verwiesen werden kann (z.B. Handlungsempfehlungen). 

– „Die Erträge partizipativer Verfahren in Bezug auf ihre Aussagekraft und Relevanz für alle Be-
teiligten klar herauszuarbeiten bleibt eine kontinuierliche und wichtige Zukunftsaufgabe.“ (Bär 
et al., 2021) 
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– Vollständige 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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– Wirkungskategorien: Allweiss et al. (2021) 
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Identifizierung von geeigneten Tools für die AG:  

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

– 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 verfügbar. à 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 Ausschlüsse, was genau 
ist mit „Gesundheitsforschung“ gemeint? Es sollte außerdem keine Beschränkung auf „Pati-
entΎinnen“ sein. Diese ist von der AG allerdings auch nicht intendiert, sondern es geht um 
„Personen, die von der Forschung betroffen sind“ (siehe z.B. Präventionsforschung). Gesund-
heitsforschung hingeben ist ein etablierter Begriff und wird in unseren Kontexten benutzt (z.B. 
Berlin Institute of Health – Berliner Institut für Gesundheitsforschung). Die Arbeit der AG be-
zieht sich nicht nur auf PGF, sondern allgemeiner um Beteiligung in der Gesundheitsforschung. 

– Ist ein „Mitspracherecht“ stark genug für „Beteiligung“? Hier sollten allerdings die Kontexte 
beachtet werden, denn in der Tradition der biomedizinischen Forschung wäre ein Mitsprache-
recht schon eine Revolution. Sollte man den Beteiligten eine „Stimme geben“ oder „Gehör“ 
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verschaffen? „Aktive Beteiligung“ ist ein Doppelbegriff, allerdings ggf. notwendig für die stär-
kere Abgrenzung zur bloßen Teilnahme an Studien (als Proband*in, Befragte*r). Ebenso wird 
momentan zu selten darauf eingegangen, wer eigentlich beteiligt wird (z.B. persönlich Be-
troffene oder Patient*innenvertretungen).   

– Der Scope der AG ist sehr breit, die Themen sind komplex und vielschichtig und können im 
Rahmen einer AG wahrscheinlich nicht umfassend bearbeitet werden. Bisher gibt es jedoch 
eindeutig ein Vakuum in diesem Bereich. Für die Aufgaben der AG sind mehr Ressourcen nötig 
und es sollten Fördermittel 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  
Beteiligungsansätzen in der Forschung  

Präsentation: Imke Heuer 

Präsentation: Einführung zu verschiedenen Konzepten und Begriffen  

Beteiligung wird in Ausschreibungen zunehmend als Qualitätskriterium 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 Durchführung von Forschung als eine Koproduktion verschiedener 
Akteur*Innen versteht. Der Forschungsprozess wird zwischen allen Beteiligten partnerschaft-
lich organisiert und kontinuierlich im Hinblick auf die Machtverhältnisse reflektiert. Am gesam-
ten Forschungsprozess soll dabei eine maximale Mitgestaltung der Menschen erreicht werden, 
deren Lebensbereiche erforscht werden. Zu den Beteiligten gehören insbesondere die Men-
schen, deren Lebensbereiche erforscht werden und u.a. Fachkräfte und Entscheidungsträ-
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-
änderungen anzustoßen, die zur Förderung von Gesundheit und Wohlbefinden der Menschen 
beitragen und gesundheitliche Chancengleichheit stärken. (Quelle: http://partnet-gesund-
heit.de/ueber-uns/)  

– Patient & Public Involvement (PPI): Patient and Public Involvement (PPI) 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 
‘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 Großbritannien von den Gesundheitsbehörden 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 Medizinverständ-
nis gesehen werden. Patient Engagement wird teilweise auch von kommerziellen Anbietern 
wie der Pharma-Industrie genutzt, damit sich Patient*innen gut aufgenommen und gehört füh-
len. 

– Citizen Science (CS): „Citizen Science umfasst die aktive Beteiligung von Bürgerinnen und Bür-
gern in verschiedenen Phasen des Forschungsprozesses (…). Die Beteiligung reicht von der Ge-
nerierung von Fragestellungen, der Entwicklung eines Forschungsprojekts über 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 für die Wissenschaft sowie oft auch für Praxis 
und Politik mit sich bringt.“ (Quelle: https://www.buergerschaffenwissen.de/citizen-sci-
ence/definitionen-standards-qualitaetskriterien) Das Netzwerk „Bürger schaffen Wissen“ exis-
tiert seit 2013. Hierbei geht es i.d.R. nicht um persönliche 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 Fördermitteln 
verankern. Wir setzen uns für die Förderung des Wissenschaftsjournalismus durch eine unab-
hängige Stiftung, Weiterbildung für Entscheidungsträgerinnen und Entscheidungsträger, ana-
loge und digitale Orte –  von Forschungsmuseen bis Dashboards – ein. Wir werden mit Citizen 
Science und Bürgerwissenschaften Perspektiven aus der Zivilgesellschaft stärker in die For-
schung einbeziehen. Open Access und Open Science wollen wir stärken.“ (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“Ϳ 

� Breakout Room 1  

Ist PGF ein Teilbereich von Citizen Science? Wo sehen Sie Überlappungen und Unterschiede? 

– Keine Ergebnisse im Jamboard notiert 
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� Breakout Room 2 

Wie ƵnƚeƌƐcheiden Ɛich die KonǌeƉƚe ͣBeƚƌoffene͞ odeƌ ͣBƺƌgeƌ͗innen͍͞ WaƐ Ɛind Poƚenǌiale 
und Fallstricke dieser Konzepte? Wie inklusiv bzw. exklusiv sind beide? 

 
� Breakout Room 3 

Wie unterscheidet sich das Verständnis 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.“ 
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Themenblock 2: Beteiligung:  
Wer beteiligt sich, und wer wird beteiligt?  

Präsentation: Eva Buchholz und Thomas Klatt 

Präsentation: Wer wird beteiligt, und wer beteiligt sich?  
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Dokumentation der Breakout-Rooms ;„Wer wird beteiligt, und wer beteiligt sich?“Ϳ 

� Breakout-Room 1  

Bitte diskutieren Sie die Frage anhand der vorgeschlagenen Begriffe und notieren Sie die in der 
Breakout-Session besprochenen Gesichtspunkte stichwortartig. Begriffe: Repräsentativität ʹ 
Positionalität ʹ Standpoint 

– Unterschied der diversen Möglichkeiten von Repräsentativität ist interessant und hilfreich für 
Diskussionen im partizipativen Forschungskontext 

– Beispiel: Im psychiatrischen Kontext kann es mehrere Diagnosen geben, wie ordnet man sich 
zu, was ist repräsentativ? Oder auch bei der Frage nach Psychiatrieerfahrung, wer wird da be-
rücksichtigt, 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-
präsentativ für die andere sein kann. 

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

– Wie würde sich eine Erhebung unterscheiden, wenn auch die tatsächliche räumliche Verortung 
ändern würde (tatsächlicher Stehepunkt) 

– Positionalität wenig trennscharf zum Begriff der Repräsentativität 
– Zum Vortrag von Thomas: wie kann es gelingen, dass auch bei vlt. kontroversen Standpunkten 

gemeinsam gearbeitet wird – Readiness hört 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 mühsam und manchmal auch schwer 
verdaulich, aber es bliebe leerer, wenn nicht auch immer wieder die Substanz betrachtet 
würde.  
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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 ʹ Zugang/Zu-
gänglichkeit ʹ 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, überhaupt erreichen/einbinden? 
– Aktiv versus passiv 
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Themenblock 3: Adressaten der (Ergebnisse der) AG  

Präsentation: Stefanie Houwaart 

Präsentation: Adressaten der (Ergebnisse der) AG –Formate, Formen und Kanäle der Veröffentlichung 
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Dokumentation der Breakout-Rooms 

Perspektivenspezifische Diskussion: Welche Ergebnisse wünschen Sie sich? Wie sollten diese aufbereitet 
und veröffentlicht werden? 

 
 

 

(Die Perspektiven „PatientΎinnenvertretende“, „Mittelgeber“, „PraktikerΎinnen“ und „Weitere“ wur-
den nicht bearbeitet.) 

  



   
 

PartNet-Workshop „Qualität und Impact von Beteiligungsprozessen“, ϯ. Dezember ϮϬϮϭ (digital) 22 

Abschluss und Ausblick 

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