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„Wissenschaftler, die mit Patienten zusammen gearbeitet 
 hatten, gingen nach eigenen Angaben offener an die 
Forschung heran.“

„Nothing about us without us“ – 
auch in der Forschung?

D ie Einschätzung von Patienten ist von immer 
größerem Interesse – sie sind schließlich 
 Experten für ihre eigene Gesundheit und 

 Behandlung. Deshalb steht in der Versorgungsfor-
schung meist die aktive Beteiligung von Patienten 
zur Förderung von Patientenorientierung im Fokus. 
Erstens gehört dazu, dass Patienten gemeinsam mit 
Professionellen partizipative Entscheidungen im 
Hinblick auf ihre Gesundheit tre�en. Zweitens soll-
ten Patienten aktiv daran mitarbeiten, ihre gesund-
heitsbezogenen Ziele zu erreichen. Drittens ist die 
Meinung von Patienten gerade dort gefragt, wo es 
um die Planung und Bewertung von Versorgungs-
leistungen geht.

Patienten als Experten für die Forschung
Bisher weniger etabliert ist der Aspekt, dass Patien-
ten auch Experten für die Forschung sein können. 
Verstärkt die Patientenperspektive aufzugreifen, um 
die Wirklichkeit der Versorgung zu erforschen, ist 
jedoch besonders wichtig. Somit stimmt auch in der 
patientenorientierten Forschung der Leitsatz: 

„Nothing about us without us.“ Denn nicht immer 
entspricht die Forschung den tatsächlichen Bedürf-
nissen von Patienten – also denjenigen, die von der 
Forschung unmittelbar betro�en sind und von ihr 
pro�tieren sollen. Nicht immer sind Studien abläufe 
auf Patienten zugeschnitten, Studienmaterialien ver-
ständlich, Fragebögen und Interviewleitfäden pas-
send. Und nicht immer kommen die Ergebnisse wis-
senscha�licher Studien bei den Patienten an. Viele 

Patienten wollen aber bei der konkreten Ausgestal-
tung der sie betre�enden Forschungsvorhaben mit-
diskutieren und mitentscheiden, welche �emen 
und Probleme erforscht werden sollen. Sie möchten 
in die Planung und Durchführung von Forschungs-
projekten einbezogen sein und gemeinsam mit den 
Wissenscha�lern die Forschungsergebnisse disku-
tieren und umsetzen.

Patientenorientierte Versorgungsforschung
Narrative Studien weisen auf positive E�ekte hin-
sichtlich der Patientenorientierung von Forschungs-
fragen, Studienmaterialien, Fragebögen und Inter-
viewleitfäden hin. Patienten, die in Forschungspro-
jekten mitgearbeitet hatten, fühlten sich gehört und 
wertgeschätzt. Wissenscha�ler, die mit Patienten 
zusammengearbeitet hatten, gingen nach eigenen 
Angaben o�ener an die Forschung heran. Sie berich-
teten von einem tieferen Verständnis ihres For-
schungsgebiets und von neuen Einsichten.

Um Patientenbeteiligung in der Forschung auch 
in Deutschland weiter zu etablieren, sollte eine 
 Infrastruktur gescha�en werden, die Unterstüt-
zungsangebote für Wissenscha�ler vorhält, die 
 Patienten mit Forschungsinteresse vernetzt und die 
die Dokumentation der Patientenbeteiligung in der 
Forschung weiter fördert. Damit werden die Prozes-
se und E�ekte genauer beschrieben und Forschungs-
ergebnisse können gemeinsam verbessert werden.
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Ihr Fachgebiet im Fokus 

Auf Seite 5 und 7: der Inhalt gegliedert nach 
Fachgebieten

Literatur auf einen Blick

Auf Seite 9 und 11: die Übersicht über alle 
referierten Originalien
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