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1.
Ziel und Inhalt dieser Handreichung

Die aktive Beteiligung von Interessengruppen (Stakeholdern) an Forschung hat sich in Deutsch-
land in den vergangenen Jahren zunehmend etabliert. Eine aktive Beteiligung an Forschung
bedeutet, dass relevante Stakeholder mit ihren Sichtweisen und ihrem Erfahrungswissen in den
gesamten Forschungsprozess von der Planung tiber die Durchflihrung und Auswertung bis hin
zur Verbreitung von Erkenntnissen und deren Verwertung einbezogen werden (Abbildung 1)

Im Kontext der Allgemeinmedizin sind Patient:innen und Birger:innen sowie Hausarzt:innen
(HA) und Medizinische Fachangestellte (MFA) relevante Stakeholder, deren Erfahrungswissen
durch eine aktive Beteiligung die Relevanz und Machbarkeit allgemeinmedizinischer Forschung
erhohen kann.
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planung

Rekrutierung Analyse

Datenerhebung prasentation

Aktive Forschungsbeteiligung und Partizipation

Abbildung 1. Aktive Beteiligung am gesamten Forschungsprozess (eigene Darstellung)

Mit dieser Handreichung mochten wir Wissenschaftler:innen zur aktiven Beteiligung von
Patient:innen, Biirger:innen, HA und MFA an der allgemeinmedizinischen Forschung motivieren.
Darlber hinaus mochten wir anderen Wissenschaftler:innen Anregungen und Hilfestellung ge-
ben, wie der Einstieg in die aktive Forschungsbeteiligung gelingen kann und was bei der Planung
und Umsetzung von Beteiligungsaktivitaten und der Arbeit mit verschiedenen Stakeholdern zu
bertcksichtigen ist.

Diese Handreichung basiert auf unseren Erfahrungen aus der Forschung und ist damit stark
praxisgeleitet.




2.
Einleitung

An vielen allgemeinmedizinischen Instituten wurden in den letzten Jahren — vermehrt seit 2020
unterstitzt durch die Forderung des BMBF zum Aufbau allgemeinmedizinischer Forschungs-
praxennetze — Beteiligungsformate entwickelt und Forschungsprojekte durchgeftihrt, die die
Perspektive von Patient:innen, Biirger:innen, HA und MFA in die Forschung integrieren. Diese
Erfahrungen von Wissenschaftler:innen aus der Allgemeinmedizin sollen in dieser Handreichung
gebiindelt werden. Damit wird den bestehenden Handreichungen zur aktiven Beteiligung von
Patient:innen an der medizinischen Forschung (National Institute for Health and Care Research
2021; Jilani et al. 2022; Forum Gesundheitsforschung 2023; Schiitt et al. 2023) eine Publikation
hinzugeflgt, die die Besonderheiten allgemeinmedizinischer Forschung berlcksichtigt.

Die Besonderheiten von aktiver Beteiligung an allgemeinmedizinischer Forschung umfassen:

1. Heterogene Patient:innengruppen: In der Hausarztpraxis erfolgt die Grundversorgung mit
Vorsorge, Therapie und Nachsorge sowie insbesondere Langzeitbetreuung von diversen
Krankheiten an einem breiten Spektrum von Patient:innen aller Altersstufen — von Kindern
bis zu Hochaltrigen — aus unterschiedlichsten Lebenswelten. Mit dem Einbezug dieser
unterschiedlichen Patient:innengruppen unterscheidet sich Forschungsbeteiligung in der
Allgemeinmedizin von der in anderen Disziplinen, bei denen haufig spezifische Krankheits-
bilder, also homogenere Patient:innengruppen, im Mittelpunkt stehen.

2. Teampraxis: MFA nehmen eine zentrale Rolle in der Praxisorganisation und im Kontakt zu
Patient:innen ein. Einige MFA lbernehmen zusatzlich Aufgaben, die die Arzt:innen entlasten,
z.B. nach Weiterbildung zur VVersorgungsassistent:in in der Hausarztpraxis (VERAH) oder zur
Nichtarztlichen Praxisassistent:in (NaPA). Um ein umfassendes Bild der Hausarztpraxis in
der Forschung abzubilden, missen MFA sowie andere in der hausarztlichen Versorgung von
Patient:innen tatige Berufsgruppen (z.B. Krankenpfleger:in, Praxismanagement, Physician
Assistants) daher ebenso wie HA aktiv an der Forschung beteiligt werden.

3. Multiple Studientypen: In der allgemeinmedizinischen Forschung werden diverse For-
schungsdesigns und Studientypen umgesetzt, wie beispielsweise Interventionsstudien,
Routinedatenauswertungen, quantitative oder qualitative Beobachtungsstudien oder
auch die nutzer:innenzentrierte Entwicklung von Versorgungsmodellen. Prinzipiell ist
Forschungsbeteiligung unabhangig von Studientypen maglich, doch die Diversitat an
Studiendesigns macht unterschiedliche Formate der aktiven Forschungsbeteiligung von
Stakeholdern notwendig. Fragestellung, Erkenntnisinteresse sowie der vorhandene Gestal-
tungsspielraum bilden dabei die Grundlage, um das jeweilig passende Beteiligungsformat
auszuwahlen.

Wir, die Autor:innen dieser Handreichung, sind Uberzeugt, dass die allgemeinmedizinische
Forschung von der aktiven Beteiligung von Patient:innen, Biirger:innen, HA und MFA stark
profitieren kann. Indem unsere Forschung die Perspektive von Patient:innen, Burger:innen und
Praxisteams aufgreift, erhdhen sich die Relevanz und die Machbarkeit unserer Projekte: Die
Versorgungsmodelle, die wir entwickeln, entsprechen starker den Bedarfen der Stakeholder und
lassen sich besser in die Regelversorgung integrieren.




3.
Begriffsbestimmungen

In dieser Handreichung nutzen wir die Begriffe ,Patient:innen” und ,Burger:innen” syno-

nym. Beide Begriffe verweisen auf die heterogene Personengruppe, die in der Hausarztpraxis
versorgt wird. Der Begriff ,Burger:innen” betont, dass hausarztliche Versorgung potenziell

alle Menschen betrifft, auch solche, die (derzeit) nicht aktiv eine Hausarztpraxis aufsuchen.
.Patient:innen” betont die Rolle der zu versorgenden Personen aus Sicht der Hausarztpra-

xis: Auch gesunde Menschen sind im Sinne der Primar- und Sekundarpravention (potenzielle)
Patient:innen. In den Formaten zur aktiven Forschungsbeteiligung an den allgemeinmedizini-
schen Instituten finden sich beide Perspektiven wieder. Die Methoden und das Vorgehen bei der
aktiven Forschungsbeteiligung sind von dieser Perspektive jedoch weitestgehend unbeeinflusst,
weshalb wir in dieser Handreichung beide Begriffe gleichermal3en verwenden.

Ebenso verwenden wir die Bezeichnung MFA als inklusiven Oberbegriff. Neben MFA gibt es in
Hausarztpraxen weitere Professionen, die Versorgungsaufgaben und/oder Tatigkeiten im Be-
reich der Organisation tibernehmen. Alle Informationen in dieser Handreichung zur Beteiligung
von MFA sind gleichermal3en auf andere nicht-arztliche Berufsgruppen mit Relevanz fir die
allgemeinmedizinische Forschung tbertragbar.

Die an den Instituten beschaftigten und wissenschaftlich tatigen Personen werden nachfolgend
als ,Wissenschaftler:iinnen” bezeichnet. Sie verfligen tber eine wissenschaftliche Ausbildung in-
klusive Wissen zu Forschungs- und Auswertungsmethoden sowie Gutekriterien von Forschung.
Dieses wissenschaftsbasierte Wissen unterscheidet sich vom medizinischen Fachwissen der
HA und MFA sowie dem Erfahrungswissen der Patient:innen und Biirger:innen. Wissenschafts-
basiertes Wissen, Fach- und Erfahrungswissen sind unterschiedliche Wissensformen, die die
Forschung in der Allgemeinmedizin bereichern und sich komplementieren sollen (Abbildung 2)

Wissenschaftler:innen HA, MFA, Patient:innen und Biirgerinnen

Medizinisch-fachliches Wissen § Krankheitserfahrungen

Was ist aus Sicht von HA, MFA, Patient:innen und
Blrger:innen ein Versorgungsproblem?

Evidenz aus der Literatur
und vorherigen Studien

Wie lieRe sich dieses Problem aus Sicht von HA,
MFA und Patient:innen und Burger:innen l6sen?

Methodisches Wissen zur
Durchflihrung von Studien

Was muss bei der Planung von neuen
Versorgungsmodellen beachtet werden,
damit sie im Praxisalltag funktionieren?

Was muss bei der Planung von Studien beachtet werden,
damit sie im Praxisalltag umsetzbar sind?

Abbildung 2. Wissensformen und Expertisen auf Seiten von Wissenschaftler:innen und Stakeholdern
(eigene Darstellung)

Beantragung von
Fordergeldern




Wir verstehen Forschung und Forschen als aktiven Prozess der Wissensgenerierung, an dem
sowohl Wissenschaftler:innen, Patient:innen, Biirger:innen, HA und MFA gleichermaRen betei-
ligt sein konnen.

4,
Entstehungsprozess der Handreichung

Die Grundlagen fir die Inhalte dieser Handreichung wurden im Rahmen des von der Arbeits-
gruppe Partizipation der Initiative Deutscher Forschungspraxennetze (DESAM-ForNet) organi-
sierten Forschungssymposiums zu Gast beim Forschungspraxennetz SaxoForN am 12.04.2024
in Frankfurt am Main erarbeitet. Zu dem Thema , Wie gelingt aktive Forschungsbeteiligung von
Patient:innen, Burger:innen, Hausdrzt:innen und Medizinischen Fachangestellten an der allgemeinme-
dizinischen Forschung?”kamen 35 Wissenschaftler:innen, Studienassistent:innen und weitere
interessierte Mitarbeitende aus allgemeinmedizinischen Forschungspraxennetzen und anderen
Institutionen zusammen.

Die Teilnehmenden des Forschungssymposiums tauschten sich im Rahmen zweier World Cafés
zur Planung und Umsetzung von aktiver Beteiligung in der allgemeinmedizinischen Forschung
sowie zu Besonderheiten der zentralen Stakeholder (Patient:innen, Biirger:innen, HA und MFA)
aus. Beide World Cafés umfassten je drei Themen (Tabelle 1), zu denen in moderierten Klein-
gruppen mit wechselnder Zusammensetzung diskutiert wurde.

Tabelle 1. Schwerpunktthemen und Leitfragen der World Cafés

World Café Leitthemen/ -fragen Moderation
World Café 1: Grinde & Ziele: Warum und wozu Partizipation in der Susanne Kersten
Partizipation planen allgemeinmedizinischen Forschung?

und umsetzen
Methoden: Wie lasst sich Partizipation in der Stefanie Eck
allgemeinmedizinischen Forschung methodisch umsetzen?

Planung & Organisation: Was gilt es bei Partizipation in der Clara Teusen
allgemeinmedizinischen Forschung strukturell zu beachten?

World Café 2: Patient:innen und Birger:innen Sandra Salm

Besonderheiten der

Stakeholder Medizinische Fachangestellte Susanne Kersten
Hausarzt:innen Dania Schitze

Um allen Teilnehmenden des Forschungssymposiums die Moglichkeit zu geben, sich in jedes
Thema einzubringen, fanden pro World Café drei Diskussionsrunden a 15 bis 20 Minuten statt.
Innerhalb der Gruppen wurden alle relevanten Beitrage auf Moderationskarten gesammelt und
gemeinsam thematisch geclustert (siehe Anhang 2: Dokumentation World Cafés).

Im Nachgang des Forschungssymposiums arbeiteten die Teilnehmenden in Kleingruppen die
vorliegende Handreichung zur aktiven Beteiligung von Stakeholdern in der allgemeinmedizini-
schen Forschung aus. Zusatzlich zu den im World Café adressierten Themen wurde in diesem
Prozess das Themenfeld Evaluation von Beteiligungsaktivitaten erganzt.




Im Sinne der Beteiligung wurde der Entwurf der Handreichung durch je ein Mitglied zweier ver-
schiedener Patient:innen-/Biirger:innenbeirite sowie durch zwei MFA und zwei HA begutachtet
und kommentiert. Die sechs Personen gehdren jeweils einem der insgesamt sechs Forschungs-
praxennetze der Initiative DESAM-ForNet an, sodass Praxisvertretende aller Netze beteiligt wa-
ren. Wie die anderen Mitglieder der Schreibgruppe sind sie als Autor:innen dieser Handreichung
aufgefuhrt. Auf Grundlage der Rickmeldungen und Anmerkungen der Stakeholder erfolgte die
Finalisierung der Handreichung durch die wissenschaftliche Schreibgruppe.

5.
Aktive Beteiligung in allgemeinmedizinischer
Forschung planen und umsetzen

5.1 Zielsetzungen und Grunde

Aktive Forschungsbeteiligung in der Allgemeinmedizin fordert eine inklusive und praxisnahe
Forschung, die die Bedurfnisse aller Beteiligten berlcksichtigt und somit langfristig zu einer
verbesserten Versorgung von Patient:innen beitragt. Dartuber hinaus kann Forschungsbeteili-
gung in der Allgemeinmedizin auch die nachfolgenden Ziele verfolgen:

= Steigerung der Relevanz von Forschung: Durch den Einbezug von Patient:innen,
Bilrger:innen, HA und MFA in die Konzeption von Studien konnen Wissenschaftler:innen
sicherstellen, dass die individuellen Bedarfe der Stakeholder sowie fir sie wichtige Themen
in der Forschung Berucksichtigung finden und ihre Lebensrealitaten und -welten adaquat
abgebildet werden.

= Erhohte Machbarkeit von Projekten: Indem Patient:innen, Blrger:innen, HA und MFA
bereits in die Planung von Forschungsprojekten eingebunden werden, kdnnen diese so
gestaltet werden, dass sie im hausarztlichen Praxisalltag auch durchfiihrbar sind. Durch die
Einpassung von Forschung in den hausarztlichen Versorgungsalltag wird der Mehraufwand
fur die Praxen so gering wie moglich gehalten und das vorzeitige Ausschieden von Studien-
teilnehmenden (Drop-Outs) sowie Stolpersteine in der Studiendurchfiihrung reduziert.

= Empowerment von Stakeholdern: Die aktive Mitarbeit in einem Beirat bzw. die aktive
Beteiligung in einer medizinischen Forschungsgruppe generell ermoglicht es Stakeholdern,
aktiv auf Entscheidungen einzuwirken. Als aktive Partner:innen haben sie — in Abhangigkeit
des Forschungsprojektes und des Beteiligungsformats — die Maglichkeit, tiber die Gestal-
tung und Durchfiihrung von Forschungsprojekten mitzubestimmen. Dadurch kénnen ihr
Selbstverstandnis als Forschende und ihr Selbstwirksamkeitsempfinden gestarkt werden.

= Verbesserte Rekrutierung von Teilnehmenden: Durch die Einbindung von Patient:innen,
Biirger:innen, HA und MFA auch als Multiplikator:innen kénnen Forschungsprojekte eine
grolRere Anzahl an Teilnehmenden gewinnen, was die Validitat und Aussagekraft der Ergeb-
nisse verbessert.




= Maglichkeit zur Selbstreflexion der Wissenschaftler:innen: Die Zusammenarbeit mit
Patient:innen, Biirger:innen, HA und MFA férdert die Reflexion (iber die eigenen Annahmen
und Praktiken in der Forschung. Die aktive Forschungsbeteiligung von Stakeholdern kann als
Realititscheck und zur Uberpriifung eigener Vorannahmen dienen. Die partizipativ entwi-
ckelten Forschungsthemen stehen somit auf einem breiteren Fundament.

« Praxis- und versorgungsnahe Ubertragung von Forschungsergebnissen: Die Beteiligung
von Patient:innen, Biirger:innen, HA und MFA an der Auswertung von Forschungsergeb-
nissen gewahrleistet, dass ihre Perspektiven bei der Interpretation und Kommunikation
der Daten berticksichtigt wird. Ergebnisse konnen so auch einfacher in die Versorgungs-
realitat tbertragen werden. Die Ergebnisse aus den Forschungsprojekten sollten dabei so
aufbereitet und vermittelt werden, dass sie unmittelbar in die medizinische Praxis integ-
riert und in der Patient:innenversorgung angewendet werden konnen. Dies beinhaltet zum
Beispiel die Entwicklung von Leitlinien, Richtlinien oder Empfehlungen, die Arzt:innen und
anderen Gesundheitsfachkraften dabei helfen, die neuesten Erkenntnisse aus der For-
schung direkt in ihre Arbeit einzubeziehen. Es geht darum, sicherzustellen, dass die For-
schung praktische Auswirkungen auf die Gesundheitsversorgung hat und letztendlich die
Patient:innenversorgung verbessert.

= Steigerung der Transparenz und Verstandlichkeit von Forschungsergebnissen: Durch
die Zusammenarbeit mit Patient:innen und Birger:innen werden Forschungsergebnis-
se in verstandlicher Sprache (und wenn maoglich mit relevanten Beispielen) prasentiert,
um sie fur die breite Bevolkerung zuganglich und verstandlich zu machen. Die Einbindung
von Patient:innen, Biirger:innen, HA und MFA in die Verbreitung und Verwertung von For-
schungsergebnissen tragt somit dazu bei, dass diese fiir ein breiteres Publikum in verstand-
licher Form verfiigbar werden. Hierbei kdnnen auch nicht- oder semi-wissenschaftliche
Veroffentlichungen in Betracht gezogen werden, um die Ergebnisse in die relevanten Inter-
essengruppen zurtickzuspielen.

5.2 Methodische Umsetzung

Aktive Forschungsbeteiligung in der Allgemeinmedizin sollte eine gelebte Haltung und keine
Formalitat sein. Damit Partizipation auf Augenhohe gelingen kann, ist es ratsam, eine Kultur der
Partizipation und Wertschatzung lber alle Institutsebenen hinweg zu etablieren (StraBburger
und Rieger 2014). Um ein passendes Beteiligungsformat und eine Methode auszuwahlen, ist
die Zielsetzung der Beteiligung zentral (Zu welcher Frage soll die Praxisperspektive eingeholt
werden?). Dabei sollte insbesondere der vorhandene Gestaltungsspielraum (Was kann an dem
Forschungsprojekt noch verandert werden?) sowie das Design der Studie berlcksichtigt wer-
den. Die Auseinandersetzung mit dem vorhandenen Gestaltungsspielraum und die transparente
Kommunikation desselben an die beteiligten Stakeholder ist zentral, um gemeinsam Erwartun-
gen und Moglichkeiten der aktiven Forschungsbeteiligung auszuhandeln.
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5.2.1 Theorie/Philosophie

Auf theoretischer Ebene empfiehlt sich zunachst die Auseinandersetzung mit der Frage nach
den konkreten Zielen und Vorstellungen der geplanten aktiven Forschungsbeteiligung. Die Lite-
ratur gibt einen Uberblick iiber unterschiedliche Herangehensweisen bei der aktiven Beteiligung
von Stakeholdern an Forschung.

Einige Ansatze unterscheiden zwischen unterschiedlichen ,Stufen” der Partizipation (Wright et
al. 2010). Dies impliziert eine Wertigkeit (je hdher, desto besser). In Abgrenzung dazu spricht
sich die INVOLVE-Initiative des National Institute for Health dafiir aus, von unterschiedlichen
.Herangehensweisen" (approaches) zu sprechen und diese Herangehensweisen im Kontext des
jeweiligen Projekts zu betrachten. In der Forschungspraxis existieren oftmals unterschiedliche
Herangehensweisen nebeneinander (National Institute for Health and Care Research 2021;
Jilani et al. 2022; Schiitt et al. 2023). Deshalb hat sich eine mehrdimensionale Betrachtung aus
Sicht der Autor:innen bewahrt. Beispielsweise bietet die Matrix zur Beteiligung Betroffener an
Forschung von Farin-Glattacker et al. (2014) oder das Partizipationsnetz von Krieger und Nel-
lessen-Martens (2023) eine solche Kombination (Abbildung 3).

PARTIZIPATIONSNETZ

Abbildung 3. Das Partizipationsnetz von Hrieger & Nellessen-Martens (2023): Visualisierung der Intensitiiten der
Partizipation von Stakeholdern in den verschiedenen Projektphasen (Quelle: Krieger T, Neflessen-Martens G Partizi-
pation von Stakeholdemn in der Versorgungsforschung: politische Erwartungen, Nutzen und praktische Impulse. n: Monitor
Versorgungsforschung (1/23), 5 58-62 http:fdoi.org/10.249465/MVF.01.23.1866-0533.2478. Lizenziert nach CC BY-
NC-ND &.0).

Template zur Nutzung des Partizipationsnetzes verflgbar unter https:fbit.ly/30VKHri



http://doi.org/10.24945/MVF.01.23.1866-0533.2478
https://bit.ly/3QVKHri

Bezugnehmend auf die Briefing Notes des National Institute of Health and Care Research UK
(ehemals INVOLVE Initiative) umfassen die Herangehensweisen zur Partizipation 1) Beratung, 2)
Zusammenarbeit, und 3) die Nutzer:innengeleitete Forschung (National Institute for Health and
Care Research 2021):

(1) Im Zuge einer Beratung konnen mehr oder weniger verbindliche Riickmeldungen von Sta-
keholdern an Wissenschaftler:innen gegeben werden. Die Umsetzung der Riickmeldungen
ist den Wissenschaftler:innen weitestgehend selbst tiberlassen. Allerdings ist es wichtig, die
Entscheidungen und ihre Begriindung transparent an alle Beteiligten zu kommunizieren.

(2) In der Zusammenarbeit treten die Stakeholder eines Partizipationsvorhabens als Ko-For-
schende auf und nehmen konkret und nachvollziehbar Einfluss auf den Forschungsprozess.

(3) Bei der Nutzer:innengeleiteten Forschung, iibernehmen Stakeholder teilweise oder vollstan-
dig die Verantwortung und Leitung des Studienprozesses. So kann dies etwa auch bedeu-
ten, dass Patient:innen und Burger:innen Wissenschaftler:innen fir selbst entwickelte
Forschungsideen beauftragen. Diese Ebene ist jedoch aufgrund rechtlicher und ethischer
Bestimmungen sowie der Finanzierung oftmals nur bedingt in der klinischen Forschung
umsetzbar.

Auf dem DESAM-ForNet Forschungssymposium 2024 in Frankfurt am Main wurde deutlich,
dass die beteiligten Stakeholder in der allgemeinmedizinischen Forschung bisher tberwiegend
beratend tatig sind. Um sich an der Forschung zu beteiligen, wiinschten sich insbesondere
Patient:innen und Burger:innen groRtenteils ein moderiertes Format und mehr verbindliche
Beteiligung mit Ubernahme eigener VVerantwortung.

Die beim Forschungssymposium anwesenden Wissenschaftler:innen streben perspektivisch an,
Stakeholder bereits bei der Konzeptionalisierung und der Entwicklung von Fragestellungen wis-
senschaftlicher Studien starker einzubeziehen und die Beteiligungsaktivitaten — in Abhangigkeit
der Winsche der beteiligten Stakeholder — (iber den gesamten Forschungsprozess aufrechtzu-
erhalten.

5.2.2 Beteiligungsformate

Die Beteiligung von Stakeholdern an der Forschung kann durch unterschiedliche Formate
realisiert werden. Auf der Ebene der Beratung finden sich in der Allgemeinmedizin bisher insbe-
sondere fest formierte Beirate, bestehend aus verschiedenen Stakeholdern (z.B. Patient;innen/
Biirger:innen, HA, MFA, Praxisteams). Neben den fest formierten Beiréten, welche Forschungs-
projekte nachhaltig zu unterschiedlichen Themen begleiten, gibt es aul3erdem die Maglichkeit
einer projektspezifischen Beratung. So kdnnen etwa nach Bedarf gezielt bestimmte Sta-
keholder beratend zu Projektideen oder bestehenden Forschungsprojekten herangezogen
werden, weil sie z.B. als Expert:innen in eigener Sache fungieren und sich aufgrund ihrer Be-
troffenheit in besonderem Mal3e als Berater:innen eignen. In diesem Kontext konnen zudem
Patient:innenvertretungen oder Selbsthilfegruppen in Forschungsprozesse einbezogen werden,
um kumuliertes Erfahrungswissen z.B. in Hinblick auf Hindernisse in der Versorgung, Erleben
und Haltungen sowie Bedurfnisse und Wiinsche von Patient:innen zu reprasentieren und einzu-
bringen.
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Als zusdtzliche Moglichkeit wurde berichtet, eine bereits etablierte Gruppe einer Institution (z.B.
Lehrarzt:innen und akademische Lehrpraxen) je nach Bedarf an Forschungsprozessen zu beteili-
gen. Vor dem Hintergrund des digitalen Wandels wurde ferner die Moglichkeit diskutiert, rele-
vante Stakeholder der Allgemeinmedizin digital zu beteiligen, beispielsweise tUber Social Media
Chat-Gruppen oder andere Online-Plattformen. Es gibt positive Erfahrungen zu Beiratstreffen
und partizipativen Workshops mit allen Stakeholdergruppen tber Videokonferenzsysteme wie
Zoom oder BigBlueButton (Engler et al. 2022; Engler et al. 2024a).

In unserem Austausch wurde die Wichtigkeit betont, eine strukturelle Offenheit in den jeweili-
gen Beteiligungsformaten zu bewahren. Dies bedeutet, dass je nach Verlauf eines Forschungs-
projektes in Betracht gezogen werden sollte, das Format einer Beteiligung zu verandern bzw.
anzupassen. Diese Offenheit ermdglicht es, die Wiinsche und Bedarfe der beteiligten Stake-
holder und Wissenschaftler:innen angemessen zu berticksichtigen. Gleichzeitig erfordert diese
Offenheit und Flexibilitdat im Forschungsprozess eine kontinuierliche Reflexion der (laufenden)
Beteiligungsprozesse und Anspruche aller Beteiligten an diese.

5.2.3 Methodenkoffer

Die Auswabhl einer geeigneten Methode zur Beteiligung von Stakeholdern an der allgemein-
medizinischen Forschung sollte bedarfsorientiert erfolgen. Dabei spielen die Ziele und Frage-
stellungen der Forschung, der vorhandene Gestaltungsspielraum, das Studiendesign sowie die
Ressourcen und Bedurfnisse der Beteiligten eine entscheidende Rolle. Je nach Ziel und Frage-
stellung des Projektes kann es sich anbieten, gewisse Stakeholder mehr, weniger oder auch gar
nicht einzubinden. Beteiligungsaktivitaten tber den Forschungsprozess sollten gemeinsam mit
den Stakeholdern geplant werden, damit berticksichtigt werden kann, wer sich in welcher Pro-
jektphase wie intensiv beteiligen mdchte. Hilfestellung fiir diesen Prozess bieten erfahrungs-
gemaR die aus den Niederlanden stammende Involvement Matrix (Smits et al. 2019; Smits

et al. 2020) sowie das Partizipationsnetz (Krieger und Nellessen-Martens 2023) (siehe auch
Abbildung 3). Beide Tools geben einen Uberblick iiber die Phasen eines Forschungsprojekts und
bieten die Moglichkeit, pro Phase zu visualisieren, welcher Stakeholder sich mit welcher Intensi-
tat und in welcher Funktion einbringen mochte.

Entscheidend fiir die Umsetzung von aktiver Forschungsbeteiligung ist es, eine methodi-

sche Flexibilitat zu wahren, dies bedeutet nicht von vornherein bestimmte Methoden oder
Beteiligungsaktivitaten/-formen auszuschlieBen. Grundsatzlich gibt es eine Vielzahl an Me-
thoden, um Stakeholder aktiv in den Forschungsprozess einzubinden (Tabelle 2). So wurden
beispielsweise bereits vielfach interaktive Methoden wie Gruppendiskussionen, Brainstorming-
Sessions oder Workshops umgesetzt, bei denen die Teilnehmenden miteinander agieren und
Ideen austauschen konnen. Des Weiteren konnen partizipative Visualisierungsmethoden wie
Community Maps (Gangarova und Unger 2020) und Photovoice (Wihofszky et al. 2020) genutzt
werden, um Informationen visuell darzustellen und so die Verstandlichkeit bestimmter Themen
zu erhohen und die Beteiligung zu fordern.
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Tabelle 2. Uberblick iiber mégliche interaktive Methoden zur Einbindung von Stakeholdern in den Forschungsprozess

Methode Beschreibung (Erfahrungsbasierte) Hinweise

fiir die Durchfiihrung

Gruppen- Moderierte und = Umsetzung im Plenum oder in Kleingruppen maoglich.

diskussion strukturierte Diskussion = Moderation durch eine Person empfehlenswert, um zu

auf Grundlage mindestens gewahrleisten, dass moglichst alle Beteiligten zu Wort

einer klar definierten, kommen, den einzelnen Redebeitragen genligend Raum

thematisch spezifischen gegeben und ihnen Wertschatzung entgegengebracht wird.

und offen gestellten

Diskussionsfrage

Brainstorming- | Gemeinsame, offene = Falls die Forschungsbeteiligten als Ko-Forschende auftreten,

Session Sammlung von Ideen zu vorab auch gemeinsame Definition des Ziels der Session.
einem vorab definierten = Begleitendes Festhalten und Visualisieren der Gedanken auf
Thema bzw. mit einem beispielsweise Kartchen mit Erstellen von Mindmaps.
klar definierten Ziel = AbschlieBend gemeinsame Reflexion, um die gesammelten

Gedanken und Ideen zu strukturieren und einen roten Faden zu
entwickeln.

Workshop Strukturierte = ZuBeginn des Workshops kurzer Input von projektbegleitender
Veranstaltung, bei der Seite, um Erwartungen und Ziele abzustecken und relevante
relevante Stakeholder Themen der Zusammenarbeit einzuflhren.
zusammenkommen, um = Interaktive Elemente (z.B. Gruppenarbeiten, praktische
gemeinsam inhaltlich an Ubungen, etc.)
einem bestimmten Thema sollten griindlich geplant sein. Gleichzeitig bedarf es seitens
zu arbeiten der wissenschaftlichen Projektbegleitung einer Flexibilitat, um

auf fruchtbare Diskussionen reagieren zu konnen und geplante
Schwerpunkte ggf. neu zu setzen.

= Erarbeitetes kann mit Hilfe von Priorisierungsverfahren
bewertet und Themen zur weiteren Bearbeitung gemeinsam
ausgewahlt werden.

= Am Ende des Workshops ist es sinnvoll, die Ergebnisse
zusammenzufiihren und die nachsten Schritte zu planen, ggf.
unter Einbindung der Stakeholder.

Community- Darstellung von = Community Map kann sowohl reale, raumliche Aspekte

Mapping- Ressourcen und abbilden (z.B. Hausarztpraxen in einem Landkreis) als auch

Verfahren Problemen oder abstraktere Merkmale (z.B. ,\Was erschwert/erleichtert mir den
auch Erfahrungen, Zugang zu...").

Verhdltnissen und = Eskann handisch mit Papier, Stift und weiteren

Beziehungen einer Gestaltungsmaterialien gearbeitet werden, oder auch mit

Gemeinschaft digitalen Tools.

(,Community”) in Form = Aufgrund der Visualisierungen eignet sich die Methode auch

einer visuellen Karte fur die Arbeit mit mehrsprachigen oder in der Schreib- und

(Gangarova und Unger Lesekompetenz benachteiligten Gruppen.

2020) = Insbesondere zu Beginn einer partizipativen Zusammenarbeit
sinnvoll, denn sie konnen informativ und beziehungsbildend
wirken und das Kennenlernen fordern.

Photovoice Beteiligte Stakeholder = Eine Schulung der beteiligten Stakeholder in der Methode ist
machen Fotos zu einem ratsam.
definierten Thema. Diese | =  Ko-Forschende machen im Alltag Fotos zu gemeinsam
Fotos werden im Rahmen entwickelten Fragestellungen.
von Gruppendiskussionen | =  Vorstellung der Fotos, Beschreibung der subjektiven
ausgewertet. Die Bedeutung und Kontexterlauterung der Fotos durch die
Methode eignet sich fir Ko-Forschenden im Rahmen von Gruppendiskussionen.
Bedarfsanalysen und = Gemeinsame Auswertung, Ableitung von
Evaluationen (Wihofszky Handlungsempfehlungen, gemeinsames Prasentieren und
etal. 2020) Nutzen der Ergebnisse.




SchlieBlich stellt die sogenannte Methodentriangulation, das heiRt der Einsatz mehrerer Metho-
den, eine wichtige Maoglichkeit der Umsetzung partizipativer Forschung dar. Die Verwendung
unterschiedlicher Beteiligungsmethoden kann einerseits Momente der Abwechslung in die
Forschungsbeteiligung einflihren und damit zur Aktivierung der Beteiligten beitragen sowie
andererseits auch ein umfassenderes Verstandnis des zu untersuchenden Themas bei ihnen
hervorrufen, indem unterschiedliche Zugange zum Forschungsgegenstand geschaffen werden.

5.3 Planung und Organisation

5.3.1 Partizipative Entwicklung von Beteiligungsstrukturen

Da die Initiierung partizipativer Formate meist von den Mitarbeitenden der allgemeinmedizini-
schen Institute ausgeht, obliegt diesen zunachst die sogenannte Prozessverantwortung. Dies
meint die Gestaltung einer moglichst leicht zuganglichen Umgebung, um so die Partizipation der
ausgewahlten Stakeholder zu ermaglichen.

Aktive Beteiligung von Patient:innen, Biirger:innen, HA und MFA an der allgemeinmedizini-
schen Forschung kann durch unterschiedliche Formate realisiert werden, z.B. in Form von
Blrger:innenbeiraten, Patient:innenbeirdten, Runden Tischen und Expert:innenbeiraten. Fir die
Planung und Ausgestaltung von Beteiligungsstrukturen und -formaten ist es wichtig, die Be-
dirfnisse und Praferenzen aller Beteiligten (auch die der Wissenschaftler:innen) zu beriicksich-
tigen. Um die Rahmenbedingungen entsprechend der Bedarfe aller Beteiligten partizipativ zu
entwickeln, bedarf es transparenter Absprachen, unter anderem zu Arbeits- und Zeitformaten
(Praferenzen beziiglich Wochentagen, Uhrzeiten, Dauer der Sitzungen, hybrid/online, Prasenz)
sowie der Gestaltung von Entscheidungsprozessen.

Es kann schwierig sein, die Grenzen der Partizipation zu bestimmen, insbesondere wenn

es um die Vertretung von Interessen innerhalb einer heterogenen Patient:innen- und
Biirger:innengruppe bzw. auch HA- oder MFA-Gruppe geht. Einige Stakeholder mochten mogli-
cherweise aktiv an Entscheidungen beteiligt werden, wahrend andere eher eine weniger aktive
Rolle bevorzugen.

5.3.2 Ansprache von Stakeholdern

Erfahrungen zu erfolgreichen Strategien zur Ansprache von Patient:innen, Biirger:innen, HA und
MFA zur aktiven Beteiligung an allgemeinmedizinischer Forschung finden sich im Abschnitt
6. Besonderheiten der zu beteiligenden Stakeholder.
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5.3.3 Finanzielle, zeitliche und personelle Ressourcen

Fur eine erfolgreiche Umsetzung von Beteiligungsformaten spielen personelle und finanzielle

Ressourcen eine wichtige Rolle. Diese sollten bereits vor der Initiierung von Beteiligungsakti-

vitaten mitgedacht werden. Bei der Ressourcenplanung der begleitenden Institute hat sich bei
den bisher bestehenden Formaten Folgendes als hilfreich erwiesen:

= Essollten ein bis zwei wissenschaftliche oder administrative Mitarbeitende als fes-
te Ansprechperson(en) das Format begleiten, insbesondere bei der Beteiligung von
Patient:innen und Bulrger:innen.

= Als Aufwandsentschadigung fur die Teilnahme empfehlen die unterschiedlichen Standor-
te fur Beteiligungsformate mit einer Dauer von ein bis zwei Stunden Betrage zwischen 30
Euro und 100 Euro. Das Thema Aufwandsentschadigungen und welche Anreize sich neben
einer monetaren Entschadigung als positiv erwiesen haben, findet sich auch getrennt fir
Patient:innen/Biirger:innen, HA und MFA im Abschnitt 6, Besonderheiten der zu beteiligenden
Stakeholder.

= Sowohl auf Seiten der beteiligten Stakeholder als auch der wissenschaftlichen
Koordinator:innen empfiehlt es sich, gentigend zeitliche Ressourcen vorzusehen und diese
aufeinander abzustimmen. Insbesondere sollte ausreichend Zeit zur Vor- und Nachbereitung
der partizipativen Formate eingeplant werden. Die Standorte berichten aus ihren bisherigen
Erfahrungen im Beteiligungsformat der Beirate, dass Sitzungen vier bis zwalf Mal im Jahr
vorwiegend nachmittags stattfinden. Hier gibt es Unterschiede zwischen Formaten mit
Patient:innen/Burger:innen und Formaten mit hausarztlichen Praxisteams. Je nach Inhalten
und Wunsch aller Beteiligten variieren die Treffen zwischen Prasenz- und Online-Treffen.

5.3.4 Aufgaben von wissenschaftlichen Koordinator:innen fur
Forschungsbeteiligung

Der/die ,Koordinator:in", die Beteiligungsformate als feste Ansprechperson begleitet, agiert als
Mittler:in zwischen Wissenschaftler:innen und den Stakeholdern und kann in dieser Funktion
Berthrungsangsten auf beiden Seiten begegnen und diese reduzieren. Dies konnen auf Seiten
von Stakeholdern beispielsweise Berlihrungsangste mit Forschung sein und auf Seiten von
Wissenschaftler:innen Bertihrungsangste im Hinblick auf partizipative Ansatze.

Die derzeitigen Aufgaben der Koordinator:innen von Patient:innen-/Biirger:innenbeiraten an
allgemeinmedizinischen Instituten umfassen z.B.:

= Fachliche Auseinandersetzung mit Theorien, Modellen und Best Practice Beispielen zur akti-
ven Beteiligung von Stakeholdern (auch in anderen Forschungsbereichen)

= Partizipative Entwicklung von Beteiligungsformaten gemeinsam mit den Stakeholdern

= Entwicklung, Planung und Durchfiihrung von Onboarding-Workshops fiir Stakeholder

= Beratung von Wissenschaftler:innen zu Methoden der aktiven Forschungsbeteiligung von
Patient:innen, Biirgern:innen, HA und MFA

= Vor- und Nachbereitung von partizipativen Formaten (gemeinsam mit anderen
Wissenschaftler:innen)
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= Ansprechperson fur Fragen von Stakeholdern

= Dokumentation von partizipativen Beteiligungsmomenten und Entscheidungen sowie Ruck-
meldung an Stakeholder tber den weiteren Projektverlauf

= Evaluation von Beteiligungsprozessen

5.3.5 Onboarding: Rollenklarung und Erwartungsmanagement

Fur die Beteiligung auf Augenhohe und eine vertrauensvolle Arbeitsumgebung ist es wich-

tig, dass in der Grindungsphase von Beteiligungsformaten die mit dem Format verbundenen
Erwartungen und Ziele mit allen Beteiligten diskutiert werden. Nur so kénnen auf allen Seiten
realistische Erwartungen im Hinblick auf die Zusammenarbeit entstehen und darlber hinaus
im Vorfeld Missverstandnisse vermieden, Angste und Hiirden fiir die Zusammenarbeit beseitigt
und klare Rollenverstandnisse entwickelt werden. Die Beschreibung der beteiligten Gruppe(n)
und ihrer Ein- und Ausschlusskriterien sowie die Frage, wer fiir wen und welches Thema spre-
chen kann, sind weitere wichtige Uberlegungen, die idealerweise bereits im Vorfeld eines For-
schungsprojektes besprochen werden.

Um auch Stakeholder, die zu einem spateren Zeitpunkt zu einem Beteiligungsformat dazukom-
men, einen gelungenen Einstieg in die gemeinsame Arbeit zu ermaglichen, ist die Etablierung
eines strukturierten Onboarding-Prozesses sinnvoll. Dies kann z.B. in Form eines personlichen
Gesprdchs mit dem/der wissenschaftlichen Koordinator:in geschehen, in dem unter anderem
uber die Ziele des Beteiligungsformates aufgeklart wird, Rollen besprochen und Erwartungen
abgeglichen werden. Eine weitere Moglichkeit konnte ein Mentor:innenkonzept bieten, bei dem
erfahrene Beiratsmitglieder den neuen Beiratsmitgliedern fir Fragen zur Seite stehen und sie
wahrend ihrer Einfindungsphase begleiten. Zusatzlich konnen Broschiiren, Prasentationen und
gemeinsam erarbeitete Glossare, Lexika oder Leitbilder die zentralen Voraussetzungen, Erwar-
tungen, Aufgaben etc. vermitteln.

Zuletzt kann durch Qualifizierungskonzepte — sowohl fiir Stakeholder als auch ftir
Wissenschaftler:innen — eine aktive Forschungsbeteiligung gelingen. Auf Seiten der beteiligten
Stakeholder kann in Fortbildungen notiges Grundlagenwissen erworben werden, um mit den
begleitenden wissenschaftlichen Mitarbeitenden selbstbewusst in einen Austausch zu gehen.
Eine weitere Maglichkeit stellt das sogenannte ,on-the-job-Training" dar, bei dem Stakeholder
wahrend ihrer Tatigkeit weitergebildet werden. So kdnnen beispielsweise Methoden-Inputs,

in denen Studiendesign und Forschungsmethoden des zu beratenden Projektes allgemeinver-
standlich vorgestellt werden, fester Bestandteil von Patient:innenbeiratstreffen sein. Die betei-
ligten Patient:innen kdnnen so das diskutierte Projekt methodisch besser einordnen und bauen
mit der Zeit ihr Wissen zur Forschung in der Allgemeinmedizin aus. Auf Seiten der wissen-
schaftlichen Mitarbeitenden ist es sinnvoll, an Weiterbildungen zu Methoden der Beteiligung,
Moderationskompetenzen und Konfliktmanagement teilzunehmen. Hierzu konnen diverse
Manuale und Handreichungen im Selbststudium genutzt oder strukturierte Online-Schulungen
besucht werden (siehe Anhang 1: Hilfreiche Ressourcen). Im weiteren Verlauf kann der/die wis-
senschaftliche Koordinator:in — als geschulte Person — ihr Wissen im Rahmen von internen
Fortbildungen oder Methodenberatungen an andere Wissenschaftler:innen an den allgemein-
medizinischen Instituten weitergeben.
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5.3.6 Offene Kommunikation, Transparenz und Feedbackkultur

Die Vielfalt der Interessen innerhalb einer Forschungsgruppe mit Patient:innen und
Biirger:innen oder auch anderen relevanten Stakeholdern wie HA oder MFA kann zu Konflikten
fuhren, die klare Kommunikation und Konfliktlosungsmechanismen erfordern. Dies kann ins-
besondere dann herausfordernd sein, wenn verschiedene Stakeholder mit unterschiedlichen
Motivationen und Zielen zusammenarbeiten. Es ist wichtig, offene Gesprache zu fihren und
Kompromisse zu finden, um die gemeinsamen Ziele der Forschung zu erreichen. Neben einer
offenen Kommunikation sind Transparenz hinsichtlich der Zielsetzung von Beteiligung und der
Verwertung eingebrachter Beitrage sowie eine Feedbackkultur von groRer Bedeutung. Dies
betrifft sowohl Feedback der beteiligten Stakeholder zu Beteiligungsformaten, Themen und
Inhalten als auch insbesondere ein kontinuierliches Feedback der Wissenschaftler:innen zum
Fortlauf der beratenen Forschungsprojekte.

Bisherige Evaluationen haben gezeigt, dass es Patient:innen, Biirger:innen, HA und MFA sehr
wichtig ist, zu erfahren, wie ihr Input in den Forschungsprozess integriert wurde, was warum
nicht umgesetzt wurde und was das Forschungsprojekt generell fiir Ergebnisse geliefert hat
(siehe auch Abschnitt 5.4 Evaluation von Beteiligungsaktivitdten).

5.4. Evaluation von Beteiligungsaktivitaten

Fir eine effektive Gestaltung aktiver Forschungsbeteiligung sowie eine bedarfsgerechte Aus-
gestaltung der Beteiligungsaktivitaten ist eine kontinuierliche und umfassende Evaluation der
Partizipationsprozesse und -formate empfehlenswert. Da Beteiligungsaktivitaten in Abhan-
gigkeit der Rahmenbedingungen unterschiedlich ausgestaltet sein kdnnen, ist die Evaluation
komplex und sollte aus der Erfahrung heraus bestenfalls die Struktur, den Prozess sowie das
Ergebnis adressieren.

So sollte hinsichtlich der Partizipationsstrukturen und -prozesse regelmaRig Feedback der
beteiligten Stakeholder eingeholt werden, um diese bedarfsgerecht zu gestalten. Dabei ist es
entscheidend, eine Offenheit zur Weiterentwicklung der Strukturen zu wahren und etwaige
Formatanderungen, die sich aus solch einer Evaluation ergeben, transparent an alle Beteiligten
zu kommunizieren.

Wissenschaftler:innen, die ihre Forschungsprojekte in partizipative Formate einbringen, erhalten
durch Feedback seitens der beteiligten Stakeholder wertvolle Informationen, an denen sie kiinf-
tige Partizipation ausrichten kdnnen. Sie erfahren beispielsweise, welche Kommunikations- und
Darstellungsweisen seitens der Beteiligten erwlinscht sind, zu welchen Projektphasen zusam-
mengearbeitet werden soll oder welche Methoden der Beteiligung konkret bevorzugt werden.

Im Hinblick auf die Auswirkungen von Beteiligungsaktivitaten auf Forschung im Sinne einer Er-
gebnisevaluation wiinschen sich nicht zuletzt auch die beteiligten Stakeholder ein Feedback zu
ihren Beitragen. Einerseits hilft dies ihnen, sich auf die Erwartungen der Wissenschaftler:innen
einzustellen. Andererseits ist es flir sie von besonderem Interesse zu erfahren, wie ihre Beitrage
in der Forschung konkret umgesetzt werden.




Mogliche, in der Literatur benannte Kriterien einer Evaluation sind in Tabelle 3 dargestellt.

Tabelle 3. Magliche Dimensionen zur Evaluation von Beteiligungsaktivitdten (Esmail et al. 2015; Dillon et al.

2017)
Fokus Beispiele fiir Evaluationskriterien
Struktur- Bedingungen = Angemessenheit verfligbarer Ressourcen fir aktive
evaluation und strukturelle Forschungsbeteiligung (u.a. zeitlich, finanziell, personell)
Gegebenheiten = Verfligbarkeit von Schulungen fir Stakeholder und Wissenschaftler:innen
fur Forschungs- | =  Haltungen der Stakeholder und Wissenschaftler:innen gegentiber aktiver
beteiligung Forschungsbeteiligung
= Merkmale und Inhalte der geplanten Forschungsbeteiligung bzw.
spezifischer Beteiligungsformate und -aktivitaten
= Bei Forderung: Haltung des Fordermittelgebers beziiglich
Forschungsbeteiligung und maglicher Einfluss auf die
Beteiligungsaktivitaten
Prozess- Art und Weise = Zufriedenheit der beteiligten Stakeholder und Wissenschaftler:innen mit
evaluation der Umsetzung der Forschungsbeteiligung
von Forschungs- | =  Zeitpunkte und Haufigkeiten der Beteiligungsaktivitdaten
beteiligung = Teilnahmeraten an Beteiligungsformaten bzw. -aktivitaten
= Transparenz und Flexibilitat der Beteiligungsprozesse
= Klarheit von Rollen und Strukturen sowie Ablaufen
= Aspekte der Zusammenarbeit (u.a. Vertrauen, gegenseitiger Respekt,
Mdglichkeit sich in Diskussionen einzubringen)
= Angemessenheit der Intensitat der Forschungsbeteiligung (,Tokenism”
versus Kollaboration)
= Beitrage von Stakeholdern, die Eingang in die Projektdurchfihrung
gefunden haben sowie Griinde bei Nichtbeachtung
Ergebnis- Auswirkung ...auf beteiligte Stakeholder = Empowerment der Beteiligten
evaluation und Impact von und Wissenschaftler:innen = Geflihl der Wertschatzung
Forschungs- = Sinnstiftung
beteiligung... = Haltungen beteiligter Stakeholder

und Wissenschaftler:innen beztiglich
Forschungsbeteiligung

= Zuwachs an Wissen/ Expertise

= Erlernen von Skills

...auf Qualitat von Forschung | =

Patient:innenzentrierung des
Forschungsprojekts (z.B. Relevanz der
Forschungsfrage, Verstandlichkeit von
Studienmaterialien, Bedeutsamkeit
von Outcomes fiir die jeweilige
Interessengruppe)

= Response

= Machbarkeit der Studiendurchfiihrung
= Praxisrelevanz und Ubertragbarkeit der

Ergebnisse
...Dissemination und = Geschwindigkeit der Ergebnisverbreitung
Ergebnistransfer = \Verbesserung der \Verbreitung innerhalb

der Interessengruppe
= Verbesserung des Transfer in die Praxis

...auf globaler, gesamt- .
gesellschaftlicher Ebene

Offentliches Vertrauen in
Forschungseinrichtungen

= Gesellschaftliche Akzeptanz von
Forschung und Forschungsergebnissen
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Eine Moglichkeit des wechselseitigen Feedbacks stellt das Schaffen von Feedbackschleifen zu
unterschiedlichsten Prozessen der Beteiligung dar. Das Feedback selbst kann dabei z.B. tber
schriftliche Kurzfragebogen als direkte Evaluation erhoben werden. Dies stellt bei der Evaluation
bestehender Patient:innen- und Birger:innenbeirate in der Allgemeinmedizin bislang das gan-
gigste Vorgehen dar (Gehrmann et al. 2024; Engler et al. 2024a). Zusatzlich protokollieren einige
Standorte mundliche Beitrage bei den Beteiligungssitzungen und werten diese im Nachgang aus.

Dartiber hinaus existieren fiir die Evaluation von aktiver Forschungsbeteiligung auch va-

lidierte Instrumente. Eine Option sowohl die Haltung zu Forschungsbeteiligung auf Ebe-

ne der Forschungseinrichtung zu erfassen als auch das Erleben der Beteiligung durch
Wissenschaftler:innen und Stakeholder zu evaluieren, bietet beispielsweise das validierte Public
and Patient Engagement Evaluation Tool (Abelson et al. 2016; McMaster University 2024); dieses
ist auf Anfrage in deutscher Sprache verfiigbar. Die sogenannte Patient Engagement in Research
Scale evaluiert hingegen ausschlieBBlich die Qualitat der Beteiligung aus Sicht von Stakeholdern,
speziell der Patient:innen (Hamilton et al. 2018; Hamilton et al. 2021).

6.
Besonderheiten der zu beteiligenden
Stakeholder

6.1. Patient:innen und Burger:innen

Patient:innen und Burger:innen sind die Stakeholdergruppe, der die allgemeinmedizinische
Versorgung unmittelbar zugutekommt. Entsprechend kann Forschungsbeteiligung nicht ohne
sie gedacht werden, wenn das Ziel ist, mit Forschung zur Verbesserung der VVersorgung bei-
zutragen. Patient:innen und Burger:innen zeichnen sich durch ihr Erfahrungswissen aus, das
entscheidend dazu beitragt, dass Forschung und Versorgung gemal’ den Bedurfnissen dieser
Gruppe realisiert werden.

Die nachfolgenden Aspekte sind bei der aktiven Forschungsbeteiligung von Patient:innen und
Blrger:innen in der allgemeinmedizinischen Forschung zu bertcksichtigen. Desweiteren emp-
fiehlt sich ein Blick in die Dokumentation der DESAM-ForNet-Burger:innen-Konferenz 2024
(Engler et al. 2024b)

6.1.1. Diversitat in der Patient:innen-/Burger:innenbeteiligung

Besonders die Gruppe der Patient:innen und Burger:innen kann sehr heterogen zusammenge-
setzt sein. Diese Vielfalt kann sich neben Aspekten wie der Demographie und Krankheitsbildern,
dem sozialen Hintergrund, unterschiedlichen Einstellungen und Werten auch in verschiedenen
Motiven fur die Beteiligung an Forschung, z.B. eigene Betroffenheit, ausdrticken. Eine moglichst
hohe Diversitat in der Zusammensetzung von Patient:innen- und Blrger:innenbeiraten oder
anderer Gremien mit Ko-Forschenden sichert den Einfluss unterschiedlicher Perspektiven und




fordert das Bewusstsein fur die Vielfalt von Menschen und Lebenswelten sowie fur Intersek-
tionalitat (Zusammenwirken verschiedener Diskriminierungsformen). Diversitat ist dabei kein
Selbstzweck, sondern muss projektspezifisch angemessen sein. So kann z.B. fiir ein bestimm-
tes Projekt Vielfalt in Bezug auf bestimmte Merkmale (z.B. Alter) sinnvoll sein, wahrend Homo-
genitat in Bezug auf andere Merkmale (z.B. Krankheit) von Vorteil sein kann und umgekehrt.

6.1.2 Beteiligungsformate und Organisation der Patient:innen-/
Burger:innenbeteiligung

An den meisten allgemeinmedizinischen Instituten, an denen Patient:innen und Blrger:innen in
die Forschung eingebunden wurden, wurden zu diesem Zweck Beirdte als Teil der Forschungs-
infrastruktur etabliert. Fur etwaige Prasenz-Treffen sollte auf passende Raumlichkeiten geach-
tet werden. Nicht nur beziglich Barrierefreiheit (z.B. rollstuhlgerechter Zugang) ergeben sich
besondere Anforderungen, sondern es kann in manchen Fallen auch hilfreich sein, auf Raum-
lichkeiten auf3erhalb der eigenen Institution an einer Universitat oder Universitatsklinik zurtick-
zugreifen, z.B. wenn Traumatisierungserfahrungen betroffene Menschen von einer Teilnahme
an bestimmten Orten abhalten oder diese schlichtweg schwer erreichbar sind.

Zur organisatorischen und inhaltlichen Vorbereitung in der Gruppe der Initiatoren oder auch
im personlichen Kontakt mit interessierten Beiratsmitgliedern/Ko-Forschenden, kénnen die
folgenden Fragen hilfreich sein:

= Welches inhaltliche Interesse und welche Motive bestehen fiir die Teilnahme?

= Welche Wissensstande und welches Vorwissen existieren in der Arbeit in partizipativen
Formaten oder im Falle eines konkreten Projektes zum Thema?

= Welche Formen der Mitarbeit sind geeignet und gewunscht?

= Welche Anforderungen bestehen an moglichst niedrigschwellige Raumlichkeiten?

= Welche Anforderungen bestehen an die Gestaltung der gemeinsamen Kommunikation?

«  Uber welche zeitlichen Ressourcen verfiigen die Teilnehmenden neben anderen Verpflich-
tungen wie Lohn- und Carearbeit?

= Welche Erwartungen bestehen hinsichtlich der Verglitung finanzieller Aufwande (Reisekos-
ten, Honorare, Aufwandsentschadigungen)?

= Welche Faktoren existieren, die Beteiligung beschranken oder von einer Teilnahme abhalten?

Fundamentale Voraussetzung fiir eine Zusammenarbeit auf Augenhohe ist die Verwendung ei-
ner gemeinsamen Sprache. Die verwendete Sprache sowie bildliche Darstellungen mussen be-
darfsgerecht angepasst und mindestens allgemeinverstandlich sein. Vermeidbare Fachbegriffe
und Abkurzungen sollten ersetzt und unvermeidbare prinzipiell erlautert werden. In einzelnen
Standorten hat sich die gemeinsame Erarbeitung eines wachsenden Glossars etabliert. Je nach
Projekt empfiehlt es sich, leichte Sprache oder auch weitere Sprachen mit einzubeziehen, um
einer breiten Personengruppe die Teilnahme zu ermoglichen. Generell ist es geboten, die he-
terogene Gesundheitskompetenz von Patient:innen und Blrger:innen bei der sprachlichen und
bildlichen Ausarbeitung von Material flr diese Zielgruppe mitzudenken. Sofern sich eine stabile
Beteiligtengruppe bildet, wachsen die fachlichen Kenntnisse aller Beteiligten mit der Zeit. Um
moglicherweise unterschiedliche kommunikative Fahigkeiten der Patient:innen/Burger:innen
auszugleichen, empfiehlt sich der Einsatz eines Moderators bzw. einer Moderatorin (beispiels-
weise der/die Beiratkoordinator:in).
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6.1.3 Ansprache von Patient:innen/Burger:innen

Die Diversitat dieser Stakeholdergruppe spiegelt sich ebenfalls in der Wahl einer moglichst
vielfaltigen Strategie zur Ansprache und Gewinnung, die mit der Forschungspraktikabilitat
abgewogen werden muss. Zu empfehlen sind niedrigschwellige und an den Lebenswelten

von Burger:innen und Patient:innen orientierte Ansprachemaoglichkeiten. Bereits vorhandene
Kontakte und Netzwerke liegen nahe, so kdnnen beispielsweise HA geeignete Patient:innen und
Blrger:innen ansprechen. Dieser Weg hat aus Erfahrung zudem die Moglichkeit eroffnet, dass
den HA mitgegeben werden kann, welche Personen bevorzugt angesprochen werden sollen,

je nachdem, ob im Beirat oder Forschungsteam z.B. eine Alters- oder Geschlechtsgruppe noch
nicht oder ungenugend vertreten ist. Doch auch die Ansprache von Patient:innen, die sich be-
reits im medizinischen Bereich engagieren, beispielsweise in universitaren Simulationspatient:in
nenprogrammen, hat sich als gute Moglichkeit zur Ansprache von Patient:innen erwiesen.

Medial kdnnen zur Rekrutierung Kanale genutzt werden, die moglichst viele verschiedene Men-
schen erreichen. Neben den klassischen Moglichkeiten, wie Zeitungs- und Zeitschrifteninsera-
ten, kann auch Uber soziale Medien oder tber einen Aushang an ,schwarzen Brettern” 6ffentli-
cher und privater Einrichtungen ein Aufruf zur Beteiligung gestartet werden (z.B. Aushange oder
Auslage von Flyern in Apotheken oder Universitatsambulanzen). Daneben bietet es sich auch
an, gut vernetzte Organisationen zur Rekrutierung einzubinden, die ebenfalls ein Interesse an
Forschungsbeteiligung haben und einen hohen Vernetzungsgrad innerhalb verschiedener Mili-
eus aufweisen. Dazu zahlen unter anderem Gewerkschaften oder Wohlfahrtsverbande.

Unsere Erfahrungen haben gezeigt, dass die direkte Ansprache durch eine bekannte Person
(Hausarzt oder Hausarztin, Bekannte oder Freunde) am erfolgversprechendsten ist. Ebenso
Aushange in Universitatsambulanzen.

6.1.4 Transparenz und Erwartungsmanagement

Unsere Erfahrungen zeigen die Wichtigkeit der Reflexion bzw. der konkreten Nachfrage bei den
beteiligten Stakeholdern zu den oben genannten Aspekten, um eine Teilhabe per se zu ermog-
lichen und diese moglichst nachhaltig zu gestalten. So kann durch die Reflexion und Eruierung
von inhaltlichen Interessen und Motiven ein gezieltes Erwartungsmanagement erfolgen. Die
Verschiedenheit der beteiligten Patient:innen und Biirger:innen beeinflusst auch die konkre-

te Forschungszusammenarbeit. Daher unterstiitzen erfahrungsgemafl Kennenlernsitzungen
nicht nur den Vertrauensaufbau, sondern dienen auch der Klarung von Fragen zur Zusammen-
arbeit und Entscheidungsmacht: Was ist die Motivation der Mitglieder, sich zu beteiligen? Gibt
es ggf. Interessenkonflikte? Wie machten sie sich beteiligen und zusammenarbeiten? Welche
Methode(n) der Entscheidungsfindung soll(en) eingesetzt werden? Worauf kann in welcher
Form bzw. in welchem Ausmal3 Einfluss genommen werden? Was ist zu klaren? Was ist ge-
setzt? Was ist gestaltbar? (Schaefer et al. 2022).

In diesem Zusammenhang empfiehlt es sich auRerdem, Vertraulichkeit als eine unabdingliche
Regel zu thematisieren, da die eingebrachten Erfahrungen und Meinungen auch die eigene \Vul-
nerabilitat zum Ausdruck bringen kdnnen (International Collaboration for Participatory Health
Research 2022): Wie sehr sind Beirats- und Teammitglieder bspw. von einer Erkrankung, Armut
oder dem Klimawandel betroffen? Was bedeutet das ftir ihre Moglichkeiten, sich an allgemein-
medizinischer Forschung zu beteiligen? Was konnen Wissenschaftler:innen tun, um Barrieren zu
minimieren?
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Dartiber hinaus ist zu berticksichtigen, dass allein durch den Willen und die Haltung, auf Au-
genhohe zusammenzuarbeiten, Machtverhaltnisse nicht automatisch ausgeschaltet wer-

den. Mit ihrem Engagement in den Beirdten begeben sich Patient:innen und Burger:innen ins
Forschungssystem. Dieses System ist den Wissenschaftler:innen bestens vertraut, wodurch
sie wesentlich mehr Einfluss und Gestaltungsspielraum haben. Aber auch zwischen den Bei-
ratsmitgliedern kann es unter dem Aspekt der Diversitat zu unterschiedlichen Machtgefu-

gen kommen. Daher ist das Erwartungsmanagement und die gemeinsame Entwicklung von
Kommunikationsregeln unabdingbar, um eine gleichberechtigte Beteiligung aller Mitglieder zu
gewdhrleisten und einer rein formalen Erfiillung von Forschungsbeteiligung entgegenzuwirken.
Moglichkeiten des Austausches unter Wissenschaftler:innen, wie die AG Partizipation der Initia-
tive DESAM-ForNet, bieten zusatzlichen Raum, den Umgang mit Macht zu reflektieren.

6.1.5 Anreize zur Beteiligung von Patient:innen/Burger:innen

Um langfristige, partnerschaftliche Beziehungen zu Patient:innen und Birger:innen aufzubau-
en, die sich an der Forschung beteiligen, ist es wichtig, der Wertschatzung fir die meist ehren-
amtliche oder nur geringfligig honorierte Mitarbeit Ausdruck zu verleihen. Erfahrungsgemald
vermitteln saisonale Griif3e und Danksagungen dabei bereits eine niedrigschwellige, positive
Botschaft. Auch ein aufrichtiges Feedback zur Beteiligung vermittelt eine Wertschatzung der
Beitrage der Beteiligten zur Forschung. So berichten Mitglieder bestehender Beirate, dass es
fur sie am motivierendsten ist, wenn sie von Forschenden die Riickmeldung bekommen, dass
ihre Beteiligung einem Projekt wirklich etwas gebracht hat und nicht der Eindruck entsteht, die
Beteiligung erfolge pro forma.

Dennoch sollte es ein wichtiges Anliegen sein, monetare Wertschatzungen in Form von Auf-
wandsentschadigungen oder Vergutungen zu integrieren. Die Hohe der monetaren Wertschat-
zung sollte fir den Aufwand angemessen sein und ohne groRe Hirden ausgezahlt werden. Bei
Bedarf kann, wenn maoglich, auch Unterstiitzung bei steuerrechtlichen und arbeitsrechtlichen
Fragen angeboten werden. Wenn die Beteiligung es erlaubt, sollten die Beteiligten Uber eine
Freistellung fur ehrenamtliche Tatigkeiten informiert und bei der Beantragung unterstitzt wer-
den.

Wahrend der Verbreitung von Erkenntnissen aus wissenschaftlichen Projekten sollte ebenfalls
eine Wertschatzung der Beteiligung ausgedrickt werden. In wissenschaftlichen Publikatio-
nen sollten die mitwirkenden Personen mindestens schriftlich in den Danksagungen mit dem
Ausmal der Beteiligung aufgeflihrt werden. Eine Ko-Autorenschaft wird, wenn gewtiinscht,
ebenfalls empfohlen. Eine Wirdigung der Arbeit sollte dartber hinaus auch bei 6ffentlichen
Prasentationen, externen Berichten und Tagungen erfolgen.




6.2 Hausarzt:innen

Die Perspektive von HA und das Einbringen ihres Erfahrungswissens, ist im Rahmen der allge-
meinmedizinischen Forschung zentral. Die meisten Forschungsvorhaben und Interventionen
beziehen sich unmittelbar auf ihre alltagliche Arbeit. HA kénnen die Relevanz, Praxistauglichkeit
und Umsetzbarkeit von Studien daher maBgeblich verbessern. Dies kann z.B. durch das Einbrin-
gen, Auswahlen und Priorisieren von versorgungsrelevanten Forschungsthemen und -fragen
geschehen, wie auch durch die aktive Mitgestaltung von Interventionen sowie die Interpretati-
on, Einordnung und Verwertung von Forschungsergebnissen.

Wie bei anderen Stakeholdern gilt es auch bei der Beteiligung von HA einige Aspekte zu beriick-
sichtigen, die im Folgenden naher beleuchtet werden.

6.2.1 Diversitét in der HA-Beteiligung

Unsere Erfahrungen zeigen, dass sich vor allem HA aus besonders aktiven, forschungsaffinen
Lehr- und Forschungspraxen in Forschungsprojekte einbringen. Fur die Zukunft ist zu Uberle-
gen, wie auch die Perspektive von HA, die bisher nicht in akademischen Zusammenhingen wie
Forschung oder Lehre aktiv gewesen sind, eingebunden werden kann. Auch hinsichtlich weiterer
Eigenschaften, wie Berufserfahrung (z.B. auch Arzt:innen in Weiterbildung), Geschlecht oder
kultureller Identitat der HA sowie geografischer Lage der Praxis, sollte Diversitat in der haus-
arztlichen Beteiligung angestrebt werden.

6.2.2 Beteiligungsformate und Organisation der HA-Beteiligung

Die aktive Beteiligung von HA an allgemeinmedizinischer Forschung kann sowohl projektspezi-
fisch als auch projektibergreifend erfolgen. So sind in einigen bestehenden Forschungspraxen-
netzen in Deutschland HA als groRere Gruppe organisiert, aus der sich je nach Projekt und The-
ma einzelne Personen finden, die sich an Forschung beteiligen mochten. Fiir Projekte konnen
so spezifische Beirdte entstehen, die sich in ein Forschungsvorhaben einbringen. Ein anderes
Modell verfolgt die projektibergreifende Etablierung eines festen Beirats, der regelmaRig in
definierter Frequenz zusammenkommt sowie ggf. zusatzlich nach Bedarf.

Das allgemeine Arbeitsaufkommen kann in der Gruppe der HA eine groBe Herausforderung dar-
stellen. Die zeitliche Flexibilitat von HA ist oft eingeschrankt, weshalb Zeitinvestments sorgfal-
tig abgewogen werden. Wissenschaftler:innen sollten mit HA besprechen, in welchem Rahmen
sie sich in Forschungsprojekte einbringen mochten, um eine friihe Einbindung zu ermaoglichen
und sie gleichzeitig nicht mit Anfragen zu liberhaufen. Dabei geht es sowohl um die Frage, an
welchen Forschungsphasen sich HA beteiligen méchten (Fragestellung, Konzeption, Rekrutie-
rung, Interpretation, ...), als auch um mogliche Formate wie Einzel- oder Gruppentreffen, Online-
oder Prasenz-Treffen. Unsere bisherigen Erfahrungen zeigen eine hohe Akzeptanz von Video-
konferenzen seitens der HA aufgrund der zeitlichen und 6rtlichen Flexibilitét, die diese bieten.




6.2.3 Ansprache von HA

Basierend auf unseren Erfahrungen gibt es nicht ,den perfekten Weg" HA fiir Forschungsbe-
teiligung anzusprechen. Vielmehr gibt es verschiedene Optionen, die parallel genutzt werden
konnen und sollten.

Wissenschaftler:innen konnen erste Informationen und Anfragen zu Beteiligungsmoglich-
keiten an einem Forschungsprojekt per Newsletter oder E-Mail-Einladung streuen. Dabei
kommen eigene Verteiler (z.B. des Forschungspraxennetzes) oder Verteiler von Netzwerk-
partnern wie dem Hausarztinnen- und Hausarzteverband, der Kassenarztlichen Vereini-
gungen, regionaler Fachgesellschaften, Qualitétszirkeln oder Arztenetzen zum Einsatz. Dies
hangt auch davon ab, wie viele Personen fir ein Beteiligungsformat angesprochen werden
sollen. Bei einer Ansprache per E-Mail konnen ein bis zwei Reminder eingeplant werden.
Aufgrund der oft hohen Arbeitsdichte in den Praxen geraten Anfragen manchmal aus dem
Blick, auch wenn eigentlich Interesse besteht. Ein ,Uberhdufen” sollte aber unbedingt
vermieden werden. Es empfiehlt sich, zu berticksichtigen, ob die gleichen Personen parallel
durch andere Forschungsgruppen kontaktiert werden. Hier ist Kooperation und Abstim-
mung sowohl am einzelnen Universitatsstandort sowie in der standorttibergreifenden
Zusammenarbeit von essenzieller Bedeutung. Wissenschaftler:innen konnen zudem darauf
achten, E-Mails nicht wahrend der Hauptversorgungszeiten der Praxen zu versenden und
Ferienzeiten sowie das anstehende Quartalsende mit dem einhergehenden zusatzlichen
Abrechnungsaufwand zu berticksichtigen. Neben dem schriftlichen Weg kdnnen Forschende
auch bei Veranstaltungen, wie Kongressen, universitaren Tagen der Allgemeinmedizin oder
Qualitatszirkeln, Einblicke in Forschung und Beteiligungsmoglichkeiten geben.

Optisch ist es wichtig, nicht den Eindruck einer ,Pharma-Werbung" zu erwecken und mit
den vertrauenswdrdigen Logos der universitaren Standorte bzw. Forschungspraxennetze
aufzutreten.

Einzelne HA konnen persénlich durch Wissenschaftler:innen angesprochen werden. Dabei
ist es erfahrungsgemaR von Vorteil, wenn individuelle Praferenzen der HA beziiglich der
Kontaktaufnahme (telefonisch, per E-Mail) bereits bekannt sind. Ein direkter personlicher
Kontakt durch Praxisbesuche ist zwar ein aufwendiger Weg, der aber erfolgversprechend
sein kann, insbesondere, wenn der/die Wissenschaftler:in den HA bereits bekannt ist. Der
personliche Kontakt bietet immer den Vorteil, dass Ruckfragen direkt beantwortet und
Rahmenbedingungen besprochen werden konnen. Grundsatzlich sollte es auf Seiten der
Wissenschaftler:innen immer eine Kontaktperson geben, die fr Fragen und ein personli-
ches Gesprach zur Verfligung steht, unabhangig von der Form der ersten Ansprache (siehe
Abschnitt 5.3 Planung und Organisation).

Bei verschiedenen Forschungsprojekten hat sich gezeigt, dass HA, die sich bereits an For-
schung beteiligen, sehr erfolgreich Kolleg:innen fir ein ihnen wichtiges Forschungsvorhaben
begeistern und fiur die Beteiligung an Forschung gewinnen konnen. Die Ansprache nach dem
.Schneeballverfahren” ist meist unkompliziert und schnell realisierbar. Unserer Erfahrung
nach kontaktieren HA ihre Kolleg:innen z.B. telefonisch oder iiber E-Mail-Weiterleitungen,

in Qualitatszirkeln oder Uber WhatsApp-Gruppen. Auch bei Veranstaltungen, wie Netzwerk-
treffen oder Fortbildungen, kénnen HA, die bereits Forschungserfahrung haben, anderen HA
als ,Multiplikatoren” authentisch berichten, in welcher Form sie sich an Forschung beteili-
gen, wie die Zusammenarbeit mit anderen Stakeholdern funktioniert und was sie daraus fir
sich mitnehmen.




6.2.4 Transparenz und Erwartungsmanagement

Fiir eine fiir alle Seiten gewinnbringende Zusammenarbeit ist es bei der Beteiligung von HA von
besonderer Bedeutung, ab der Anfangsphase der Beteiligung Rollen zu klaren und Erwartungen
offenzulegen. So sollten Wissenschaftler:innen den ,space to change” aufzeigen (Knowles et

al. 2021), also den Rahmen, in dem die aktive Beteiligung etwas gestalten und verandern kann,
sowie den Nutzen, den HA von der Forschungsbeteiligung erwarten (oder eben auch nicht erwar-
ten) konnen. Ebenso wichtig ist es, (iber die Erwartungen der HA zu sprechen und gemeinsam zu
uberlegen, inwiefern die Forschungsbeteiligung diesen gerecht werden kann. Eine solche Trans-
parenz ist wichtig, um Frustration und Missverstandnisse in der Zusammenarbeit zu vermeiden
und stattdessen Beteiligungsaktivitaten als sinnstiftend fir alle Seiten zu gestalten. So kann bei
HA beispielsweise der Wunsch nach einer eigenen Promotion oder Habilitation Motivator zur Teil-
nahme sein und es ist wichtig, die oft geringe Machbarkeit solcher Winsche offen zu besprechen.

6.2.5 Anreize zur Beteiligung von HA

Unserer Erfahrung nach stellt fiir viele HA die Wertschatzung der arztlichen Expertise und die
Maglichkeit, eigene Themen zur konkreten Verbesserung des Versorgungsalltags in die For-
schung einzubringen, eine Motivation fir die aktive Forschungsbeteiligung dar. Das Engage-
ment der HA sollte jedoch auch dariiber hinaus angemessen entlohnt und gewiirdigt werden.
Dafir stehen verschiedene Moglichkeiten, wie eine finanzielle Aufwandsentschadigung, Fortbil-
dungsmoglichkeit inklusive CME-Punkte oder eine Zertifizierung als akademische Forschungs-
praxis oder ,Beiratspraxis” zur VVerfligung. Bei Zertifikaten kann gemeinsam mit den Beteiligten
erarbeitet werden, welche Bezeichnung sie als angemessen empfinden und welcher Anreiz
damit verbunden sein konnte. Dartiber hinaus kénnen auch die Beteiligung an Publikationen im
Sinne von Ko-Autorenschaften und die Verfligbarmachung von Forschungsergebnissen, fiir z.B.
berufspolitische Fragestellungen, Anreize darstellen.

6.3 Medizinische Fachangestellte

MFA (und andere nicht-arztliche Praxismitarbeiter:innen) spielen aufgrund ihrer Schltsselpositi-
on im Praxisalltag eine zentrale Rolle in der allgemeinmedizinischen Forschung. Ihre Motivation
und ihr Engagement sind haufig malgeblich dafir verantwortlich, dass Forschungsprojekte in
der Praxis erfolgreich durchgeftihrt werden konnen. Denn MFA sind oft die Hauptverantwort-
lichen fur die organisatorischen Ablaufe in den beteiligten Praxen und fungieren als Hauptan-
sprechperson fur Patient:innen. Des Weiteren erfolgt haufig die Erstansprache potenzieller
Studienteilnehmer:innen durch die MFA. Durch diese Rolle tragen sie wesentlich zur reibungs-
losen Durchfiuihrung von Forschungsprojekten bei, weshalb die Einbindung ihres Wissens, ihrer
Erfahrungen und Sichtweisen in den Forschungsprozess von entscheidender Bedeutung sind.

Je nach Forschungsthema kann die Beteiligung der MFA variieren. Wahrend bei Projekten, die
den Patient:inneneinschluss betreffen, die Einbindung des/der HA unerl3sslich ist, kdnnen
andere Studien, wie beispielsweise Umfragen unter MFA, auch unabhangig von der Einbindung
des/der HA durchgefiihrt werden und somit MFA auch unabhéngig von HA in den Forschungs-
prozess eingebunden werden.




Wie bereits im Hinblick auf die aktive Forschungsbeteiligung von Patient:innen/Blirger:innen
(siehe Abschnitt 6.7) sowie HA (siehe Abschnitt 6.2) beschrieben, sind auch bei der Beteiligung
von MFA einige Aspekte zu beriicksichtigen, um die Beteiligung von MFA in der allgemeinmedi-
zinischen Forschung effektiv zu gestalten:

6.3.1 Diversitat in der MFA-Beteiligung

Unserer Erfahrung nach bringen sich MFA aus Praxen mit enger Bindung zu dem jeweiligen
Universitatsstandort aktiver in Forschung ein. Sie sind — entsprechend der Geschlechtervertei-
lung bei MFA — bisher zumeist weiblich. Dennoch kann hinsichtlich anderer individueller Merk-
male, wie Alter und Kulturzugeharigkeit, sowie praxisbezogener Merkmale, wie Praxisform (z.B.
Einzelpraxis, Gemeinschaftspraxis, Medizinisches Versorgungszentrum) und geografische Lage
der Praxis, versucht werden, Diversitat innerhalb der Gruppe der an Forschung beteiligten MFA
zu erreichen. Ebenso ist es wichtig, potenzielle Barrieren zu erkennen, die die Teilnahme von
MPFA aus verschiedenen demographischen und beruflichen Hintergriinden erschweren konn-
ten. Sprachbarrieren oder unterschiedliche berufliche Verpflichtungen konnen hierbei eine Rolle
spielen.

Die Diversitat kann durch gezielte Mallnahmen erhoht werden: Personliche Ansprache, Nutzung
gezielter Kommunikationskanale, Fortbildungen, Aufbau von offenen Gruppen, Berticksich-
tigung individueller und beruflicher Hintergriinde und regelmaRiges Feedback haben sich als
besonders hilfreich gezeigt. Diese Mallnahmen konnen generell dazu beitragen, eine vielfaltige
und reprasentative Gruppe von MFA zu gewinnen, was die Qualitat und Relevanz der Forschung
insgesamt verbessert.

6.3.2 Beteiligungsformate und Organisation der MFA-Beteiligung

Um MFA fir Forschungsprojekte zu interessieren, ist es entscheidend, die Vorteile und den Um-
fang ihrer Mitarbeit von Anfang an klar zu kommunizieren. Dazu gehort auch der Umgang mit
temporar hoher Arbeitsbelastung, etwa wahrend der Grippesaison oder in Urlaubszeiten.

Die Organisation der MFA-Beteiligung kann tber offene und geschlossene Formate erfolgen,
wie zum Beispiel MFA-Foren oder MFA-Beirdte: So ist das im Rahmen des Hausarztlichen
Forschungspraxennetzes HAFO.NRW initiierte MFA-Online-Forum beispielsweise fir alle MFA
offen und ermaoglicht eine spontane Teilnahme (Kersten et al. 2023), wohingegen MFA-Beirate
in der Regel eine hohere Verbindlichkeit und regelmalige Teilnahme erfordern. Unabhangig von
der Art des Formats ermoglicht die Etablierung solcher Foren und Beirate, dass sich MFA ohne
arztliche Beteiligung untereinander tber Forschungsstrukturen und -maglichkeiten in der haus-
arztlichen Praxis austauschen kdnnen. Dies fordert die Minimierung von Hierarchien, was eine
offene Kommunikation begtnstigt und zur beruflichen Entwicklung beitragt.

Innerhalb aktuell bestehender MFA-Foren werden Qualifizierungs- und Fortbildungsangebote
zu praxis- und forschungsrelevanten Themen angeboten und gleichzeitig ausreichend Zeit zum
Austausch untereinander gegeben. In diesem geschitzten Rahmen kénnen MFA ihre taglichen
Praxiserfahrungen offen diskutieren, sich aktiv in Forschungsprojekte einbringen und selbst Ide-
en fur Studien entwickeln. In den Foren und Beiraten erhalten sie eine Stimme und die Moglich-
keit, die Relevanz und Machbarkeit von Forschungsprojekten fir die Praxis zu ermitteln.




Damit konnen MFA Teil des Forschungsprozesses werden und ihre Bedeutung im Praxisbetrieb
und in Forschungsprojekten erkennen.

Ihre Fachkompetenz, ihre Nahe zu den Patient:innen und die direkte Interaktion sind Schltissel-
elemente, die durch diese Formate in den Vordergrund geriickt und zukinftig starker ausgebaut
werden sollen, um ein Bewusstsein flir die eigenen Kompetenzen zu schaffen. Dies kann durch
die Etablierung einer wertschatzenden Feedbackkultur innerhalb der Beteiligungsformate und
durch wissenschaftliche Begleitung unterstitzt werden.

6.3.3 Ansprache von MFA

Die Ansprache von MFA Uber forschungsaffine Hausarzt- und Lehrpraxen hat sich als besonders
effektiv erwiesen. Dabei sollte von Anfang an eine personliche und wertschatzende Beziehung
aufgebaut werden. Ein Grund fur die gezielte Ansprache uber die Praxis ist, dass MFA haufig an
Forschung interessiert sind, es jedoch nur wenige externe Netzwerke wie Qualitatszirkel oder
Social-Media-Gruppen gibt, die von MFA genutzt werden. Postalische Anschreiben und Einla-
dungen sollten an das Praxisteam oder, wenn bekannt, auch als E-Mail direkt an die personliche
E-Mail-Adresse der MFA gesendet werden.

Alternativ konnen MFA tber Anzeigen im Newsletter der Forschungseinrichtung, auf dessen
Internetseite oder auf anderen, fir MFA interessanten Webseiten, wie dem Verband Medizini-
scher Fachberufe e.V. (vmf-online.de) angesprochen werden.

Eine feste Ansprechperson aus den Reihen der Institutsmitarbeiter:innen, idealerweise jemand
mit Bezug zur taglichen Arbeit der MFA, erleichtert den Aufbau einer vertrauensvollen Zusam-
menarbeit. Mitarbeiter:innen, die selbst als MFA tatig sind, konnen dabei besonders hilfreich
sein. Da MFA ihr eigener Stellenwert in der Forschung erfahrungsgemaR haufig nicht bewusst
ist, sollte in regelmaRigen Feedbackgesprachen und anhand konkreter Beispiele immer wieder
betont werden, wie wichtig ihre Mitarbeit und Perspektive ist.

Gezielte Fortbildungen und Veranstaltungen, wie Tage der Allgemeinmedizin, Arztekongresse
oder Hausarzt-Veranstaltungen, die Themenbldcke fur MFA beinhalten, wecken das Interesse
und fordern den Kontakt zu MFA. Der Aufbau von offenen MFA-Gruppen uber Institute oder
Forschungspraxennetze (z.B. MFA-Online-Forum des Hausarztlichen Forschungspraxennetzes
HAFO.NRW (Kersten et al. 2023)) hat sich ebenfalls bewahrt. MFA werden zur Mitgestaltung
aufgerufen und ihre Perspektive ist ausdricklich gewdnscht.

6.3.4 Transparenz und Erwartungsmanagement

Flr eine gute und effektive Zusammenarbeit ist es hilfreich, die Rahmenbedingungen der Be-
teiligungsformate im Vorfeld an jedes neue Mitglied zu kommunizieren. Dies sollte idealerweise
in einem personlichen Gesprach geschehen. Zu den allgemeinen Rahmenbedingungen gehoren
Aspekte wie die Anzahl der Veranstaltungen pro Jahr, der zeitliche Umfang der Treffen, der Ort
der VVeranstaltungen (Prasenz/Online), die Ansprechperson fiir Riickfragen, die Hohe der Auf-
wandsentschadigung, die Agenda der Treffen, der Verhaltenskodex, die Aufgaben der Mitglieder
und die Ziele der Beteiligungsformate. Diese Punkte sollten schriftlich festgehalten werden. Das
kann der MFA und auch den wissenschaftlichen Mitarbeiter:innen Sicherheit und Struktur geben.




AuBerdem sollten zur Vermeidung von Missverstandnissen und zur Gewahrleistung effekti-

ver Arbeitsablaufe spezifische Entscheidungsbefugnisse der MFA in Bezug auf das jeweilige
Forschungsprojekt klar definiert und Verantwortlichkeiten festgelegt werden. Regelmaliges
Feedback und eine wertschatzende Atmosphare sind wichtig, um die MFA in ihrer bedeutenden
Rolle im Forschungsprozess zu unterstitzen und zu motivieren. Eine transparente Kommunika-
tion der Rahmenbedingungen und ein strukturiertes Erwartungsmanagement sind essenziell,
um MFA fur Forschungsprojekte zu gewinnen und ihr Engagement zu fordern. Weiterhin muss
im Vorfeld mit den hausarztlichen Praxisleiter:innen besprochen werden, ob Forschungszeit als
Arbeitszeit anerkannt und entsprechend vergltet wird.

6.3.5 Anreize zur Beteiligung von MFA

Um das Potenzial von MFA als wertvolle Partner:innen in der Forschung voll auszuschopfen, ist

es wichtig, ihnen bei der Planung und Umsetzung von Forschungsprojekten Wertschatzung ent-
gegenzubringen und ihre Arbeit angemessen anzuerkennen. Dies kann sowohl in immaterieller

als auch in materieller Form erfolgen:

= Immaterielle Anerkennung umfasst wertschatzendes Feedback, das Angebot von Weiterbil-
dungen/ Qualifizierungen, die Benennung als ,Forschungs-MFA", Zertifikate oder die Nen-
nung als Ko-Autor:in in Publikationen.

= Materielle Anreize, wie Aufwandsentschadigungen fir die Teilnahme an Beiratstreffen oder
Veranstaltungen, steigern die Motivation. Es ist wichtig, dass diese Entschadigungen (unter
Berticksichtigung steuerlicher Belange) direkt an die MFA und nicht an die Praxis gezahlt
werden. Zudem sollte eine Freistellung von der Praxistatigkeit fir Forschungszwecke er-
moglicht werden.

p Eine Kombination aus immateriellen und materiellen Anreizen kann die Motivation und das
Engagement der MFA in der Forschung nachhaltig steigern. Regelmaliges Feedback und die
Ruckmeldung zur Umsetzung von eingebrachten Vorschlagen tragen ebenfalls dazu bei, die
" Wertschatzung fur ihre Arbeit zu verdeutlichen.
ES




7.
Schlussbemerkungen

In dieser Handreichung haben wir — die Schreibgruppe, bestehend aus Mitarbeiter:innen all-
gemeinmedizinischer Institute, unterstiitzt durch Patient:innen, Biirger:innen, HA und MFA —
unsere Erfahrungen mit aktiver Beteiligung von Stakeholdern an der allgemeinmedizinischen
Forschung niedergeschrieben.

Wir haben uns bewusst dafir entschieden, diese Handreichung basierend auf unseren prakti-
schen Erfahrungen zu formulieren und auf umfangreiche Literaturverweise zu verzichten. Wir
erhoffen uns so, moglichst anwendungsorientierte und passgenaue Anregungen fir den Kon-
text Allgemeinmedizin zu geben. Gleichzeitig sind die Reichweite und der Umfang dieses Textes
auf unsere unmittelbaren Erfahrungen begrenzt.

Im Anhang referenzieren wir deshalb weitere Handreichungen und Literatur, in der interessierte
Leser:innen sich dartiber hinausgehend informieren konnen.

Gleichzeitig ist der Stand dieser Handreichung (September 2024) zu beachten. Wir beobachten
mit grolBer Freude das rege Wachstum von Beteiligungsaktivitaten in der Allgemeinmedizin und
der Wissenschaftslandschaft generell und gehen davon aus, dass wir diesen Text bald aktuali-
sieren werden.

Die allgemeinmedizinischen Institute arbeiten schon immer eng mit hausarztlichen Praxen
zusammen. Viele Institutsleitungen und Angestellte haben eine Doppelrolle in Wissenschaft
und Patient:innenversorgung. Die aktive Forschungsbeteiligung von Patient:innen, Blrger:innen
. und MFA ist hingegen eine neuere Entwicklung. Diesen Prozess hoffen wir mit unserer Hand-
reichung weiter zu unterstiitzen und noch mehr Kolleg:innen zu ermutigen, Patient:innen,
Biirger:innen, HA und MFA aktiv an der allgemeinmedizinischen Forschung zu beteiligen.
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Anhang 1: Hilfreiche Ressourcen

Die nachfolgende Sammlung gibt einen Uberblick tiber hilfreiche, weiterfiihrende Literatur zu
aktiver Forschungsbeteiligung und Uber Materialien wie unter anderem Handreichungen, Hand-
blcher, Fortbildungen und Glossare:

1. Handreichungen & Materialien zu aktiver
Forschungsbeteiligung allgemein

1.1 National

= Forum Gesundheitsforschung (2023). Aktive Patientenbeteiligung in der Gesundheitsfor-
schung: Good Practice-Beispiele. Verfligbar unter: https:/projekttraeger.dlr.de/media/
gesundheit/GF/Forum-GF _Beispielsammlung-Patientenbeteiligung_03-2023.pdf
= Jilani H, Rathjen KI, Schilling |, Herbon C, Scharpenberg M, Brannath W, Gerhardus A (2022).
Handreichung zur Patient*innenbeteiligung an klinischer Forschung, Version 1.1, Universitat
Bremen. Verfuigbar unter: https:/doi.org/10.26092/elib/1925

= Krieger T, Nellessen-Martens G (2023). Partizipation von Stakeholdern in der Versorgungs-
forschung: politische Erwartungen, Nutzen und praktische Impulse. In: Monitor Versor-
gungsforschung (1/23), S. 58-62. DOI: 10.24945/MVF.01.23.1866-0533.2478 (Template
zur Nutzung verfligbar unter: https:/bit.ly/3QVKHri)

= Lutz K, Offergeld J, Freymuth N, Arp AL (2020). Gemeinsam Forschung gestalten: Handrei-

chung zu partizipativer Forschung. Verfiigbar unter: https:/www.evh-bochum.de/
science-shop.html?file=files/Dateiablage/transfer/sowila/pdf/05_02 _Reiter5_
%20Handreichung_Sozial-Wissenschaftsladen_-_Gemeinsam_Forschung_gestalten.
pdf&cid=8434

= PartNet Schatzkiste PartNet Schatzkiste — PartNet (partnet-gesundheit.de)

y = Schaefer |, Allweiss T, Dresen A, Amort FM, Wright MT, Krieger T (2022). PartNet-Methoden-
papier: Modell fiir Partizipative Gesundheitsforschung (PGF-Modell). Katholische Hochschu-
le fiir Sozialwesen Berlin. DOI:10.17883/2762.

= Schitt A, Miller-Fries E, Weschke S (2023). Aktive Beteiligung von Patientinnen und Patien-
ten in der Gesundheitsforschung. Eine Heranfihrung. Bonn/Berlin: DLR Projekttrager. DOI:
10.5281/zenodo.7908077.

/,,. 1.2 International

\‘ = National Institute for Health and Care Research (2021). Briefing notes for researchers: public
involvement in NHS, health and social care research. Verflgbar unter: https:/www.nihr.
ac.uk/documents/briefing-notes-for-researchers-public-involvement-in-nhs-health-and-

" social-care-research/27371
= NHS England (2022). Working in Partnership with People and Communities. Statutory Guide.
Verflgbar unter: https:/www.england.nhs.uk/wp-content/uploads/2023/05/
B1762-guidance-on-working-in-partnership-with-people-and-communities-2.pdf
«  Smits DW, Klem M, Ketelaar M (2019). The Involvement Matrix. Involvement of Patients in
projects and research: Practical Guide. Verflgbar unter: https:/www.kcrutrecht.nl/wp-
content/uploads/2019/05/Involvement-Matrix-Practical-guide.pdf
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Anhang 2: Dokumentation der World Cafés

World Café 1:
Partizipation planen und umsetzen

Thementisch 1: Grunde & Ziele
Warum und wozu Partizipation in der
allgemeinmedizinischen Forschung?
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Thementisch 2: Methoden

Wie lasst sich Partizipation in der allgemeinmedizinischen

Forschung methodisch umsetzen?
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Thementisch 3: Planung & Organisation
Was gilt es bei Partizipation in der allgemeinmedizinischen
Forschung strukturell zu beachten?
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World Café 2:
Besonderheiten der Interessengruppen

Thementisch 1: Patient:innen und Burger:innen
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Thementisch 2: Hausarzt:innen
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Thementisch 3: Medizinische Fachangestellte
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