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Thesen

e Versorgungsstruktur ist zunehmend Uberlastet

* Betroffene und Angehorige kennen
Versorgungsstrukturen und deren Licken

e Betroffene und Angehorige haben Erfahrungswissen
und spezifischen Blick = Erfahrungsexpertise

* Forschungsinitiative von Erfahrungsexpert:innen kann
Versorgung verandern

https://pixabay.com/de/images/download/nico_boersen-labyrinth-6935565_1920.jpg



Patient and Public Involvement (PPI)

Patient & Public Involvement (PPI): ,Forschung, die
mit oder durch Biirger:innen durchgefiihrt wird, statt
' tber oder fiir sie.”
(Ubersetzung nach INVOLVE, 2012)

Bildquelle: https://pixabay.com/de/photos/puzzle-verbindung-h%C3%A4nde-316638



Stufen der Partizipation in der Forschung

PsychischeGesundheit

Selbstorganisation Uber Partizipation hinaus

8 Volle Entscheidungsmacht

7 Teilweise Entscheidungskompetenz Partizipation

6 Mitbestimmung

5 Einbeziehung

4 Anhérung Vorstufen der Partizipation

3 Information

2 Anweisung

Nicht-Partizipation
1 Instrumentalisierung

Quelle: Stufenmodell nach Wright 2010



Strukturen fliir Patient and Public Involvement am DZPG

Psychische Gesundheit

DZPG-Lenkungsausschuss Lenkungsgremien der Standorte
Politische
Partizipation Trialogischer Zentrumsrat Trialogische Standortrate
Center for PPl mit Referent:innen fur PPI unterstitzt ...
Partizipation

in der Forschung

Quelle: Lipinski et al. 2024



Struktur Politische Partizipation DZPG
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https://www.dzpg.org/das-dzpg/standorte
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DZPG-Lenkungsausschuss Lenkungsgremien der Standorte
Politische
Partizipation Trialogischer Zentrumsrat Trialogische Standortrate
Center for PPl mit Referent:innen fur PPI unterstitzt ...
Partizipation
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Quelle: Lipinski et al. 2024



Nutzergeleitete Forschung

Forschungsbedarf(e) aus Sicht von
Erfahrungsexpert*innen
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Der 2. Online-Dialog findet vom 12. September bis 04. Oktober 2024 statt.

Welche Themen sind lhnen wichtig?

Es gibt bereits viel Forschung zu psychischen Erkrankungen. Das ist erfreulich. Jedoch wird die Auswahl der
Forschungsthemen meistens allein von den Forschenden bestimmt.

Das wollen wir andern: Wir sammeln die Themen von Menschen mit psychischen Schwierigkeiten und ihnen
nahestehenden Personen. Daraus entsteht der Forschungskompass Mentale Gesundheit.

Bisherige Beitrage Bisherige Beitrage Junge Erwachsene

3 3 3 __~

Online-Dialog 1
Themensammlung

Fokusgruppen*
Konsens

Online-Dialog 2
Abstimmung
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Beteiligung
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Behandlung von Depressionen
bei Autismus

‘Submitted by Flaixss on Do, 4.03.2024 - 2:40 5 comments

Autsmus-oigonoErfatrung &, Benandung
Wie kann die Behandlung ven Depressionen und sozialen
Angsten bei Menschen mit ASS verbessert und besser
an die durch ASS bedingten Besonderheiten angepasst
werden?

Read more

Gewaltspirale durchbrechen

Subrittad by Adlerauge onDe, 14.03.2024-2205 | S0 comments
s

& Ruaktion aut traumatisohes ENeDns: expen EFaniung
& senanduung

Gibt es Maglichkeiten, Eltern die selbst Gewalt erlitten

haben, zu unterstitzen, die gleichen Muster nicht

weiterzugeben? Wann und wie ist hier die wirksamste

Zeit/ Methode?

Read more

Barrierefreiht im OPNV fiir
autistische Menschen

-ss 0 commnts
e Erfannung

‘Submitted by Keira on Do, 14.03.202

Autismus!

R Lebensquaitat, Wonlbafinden & Sinn

Ambulante Therapie bei
Zwangsstérungen
verbesserungswiirdig
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Die Struktur einer ambulanten Therapie mit ,1x

wdchentlich-50 min-Sitzungen® erscheint mir bei

Zwangsstérungen véllig unzureichend.

Die Absténde zwischen den Sitzungen sind zu lang und

die Sitzungen selbst zu kurz.

Read more
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& Bahendiung

Ich frage mich, wie man friihzeitig bei einer drehenden
Alkoholsucht intervenieren kdnnte.

Read more

Vorurteile gegen psychische
Erkrankungen

‘Submitted by alma on Do., 14.03.2024 - 2163 # 5 comments
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Der 2. Online-Dialog findet vom 12. September bis 04. Oktober 2024 statt.

Welche Themen sind lhnen wichtig?

Es gibt bereits viel Forschung zu psychischen Erkrankungen. Das ist erfreulich. Jedoch wird die Auswahl der
Forschungsthemen meistens allein von den Forschenden bestimmt.

Das wollen wir &ndern: Wir sammeln die Themen von Menschen mit psychischen Schwierigkeiten und ihnen
nahestehenden Personen. Daraus entsteht der Forschungskompass Mentale Gesundheit.
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Welche 5 Themenfelder sollen Ihrer Meinung nach besser erforscht werden, um die Lebensqualitét vo
psychischen Schwierigkeiten und ihnen nahestehenden Personen zu verbessern?

22 Verbande der Selbsthilfe
und Selbstvertretung

O

O O O gl O

Bessere Erforschung des Zusammenhangs von Lebensraum und psychischer Gesundheit
Zum Beispiel: Wie kann Wohnen optimal gestaltet werden fiir Menschen mit psychischen Besonderheiten und deren soziales Umfeld? Welche Rolle spielt es, ob
oder in der Stadt wohnt? Wie kann man Obdachlosigkeit verhindern?

Bessere Erforschung der Bedeutung von Ar!
Zum Beispiel: Wie beeinflusst Arbeit die psychische ¢
Arbeitswelt aus? )

“.Arbeitsbedingungen

aglas Arbeitsumfeld inklusiver gestaltet werden? Wie wirken sich Vorurteile und Diskrir

Bessere Erforschung der Rolle der Zielsetzunge- 500
Zum Beispiel: Wie kann man diagnose-spezifische Ziele besser beachie
Behandlung?

4 b st i ag hinweg? Welche Rolle spielt Wissensverr

Bessere Erforschung rechtlicher Unterstiitzung & Auswirkungen von Gewalter . unge n

Zum Beispiel: Wie kdnnen die Auswirkungen von Gewalterfahrungen verringert werden? Wie kénnen Betroffene Uit en kommen?

Bessere Erforschung des Austauschs zwischen Betroffenen, Forschung & Versorgung

Zum Beispiel: Wie kann der Austausch zwischen Forschung und Praxis verbessert werden? Wie gelingt Forschung mit/von Erfahrungsexpert*innen (=Betroffen:

Bessere Erforschung der Versorgung & Unterstiitzungsangeboten
Zum Beispiel: Welcher Bedarf an Versorgung besteht? Wie kénnen Unterstitzungsangebote im Alitag verbessert werden?

Bessere Erforschung der Ursachen psychischer Schwierigkeiten
Zum Beispiel: Welche Auswirkungen haben gesellschaftliche Einfliisse wie Umbriiche, Konflikte, Flucht und Migration? Welche Rolle spielen kdrperliche, genetist
Persénlichkeitsmerkmale? Welchen Einfluss haben bestimmte Lebenserfahrungen (z.B. Trauma, Pflege von Menschen mit psychischen Erkrankungen) und Drog

Bessere Erforschung der nicht-medikament&sen Behandlung
Zum Beispiel: Wie kann die nicht-medikamentdse Behandlung verbessert werden (z.B. Psychotherapie, Meditation, Sport, Apps, Genesungsbegleitung)? Wie ka
Behandlung (weiter-)entwickelt werden?

Bessere Erforschung von Diagnosestellung, Diagnosen und deren Besonderheiten
Zum Beispiel: Wie kann die Diagnostik psychischer Erkrankungen verbessert werden? Welche Folgen haben Diagnosen und Nicht-Diagnosen? Welche Besonder!
einzelnen Diagnosen?

Bessere Erforschung von psychischen Schwierigkeiten im Lebensverlauf

Zum Beispiel: Wie entwickeln sich psychische Schwierigkeiten im Laufe des Lebens? Welche Auswirkungen haben psychische Schwierigkeiten in verschiedenen

Bessere Erforschung von Rahmenbedingungen & Fachpersonal in der Behandlung

Z1im Raienial* Welrhe Rahmenhaedina inaen fardarn die Raehandliina? Wie beainfliicean Einancerhaften 1 ind Verhalten dee Earhnerennale die Rahandliina? Wie 11n



Gesundheitsreform und

Deutsches Zentrum fir
Psychische Gesundheit

forschungs
‘ kompass

Mentale Gesundhe|t , Beteiligung
3. ..

Rechtliche Unterstitzung & Auswirkungen
von Gewalterfahrungen

Nicht-medikamentdse Behandlung Psychische Schwierigkeiten im
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Nutzerinitiierte Studie EMPOWER

* von Erfahrungsexpert:innen (Selbsthilfeakteure)
des Zentrumsrats konzipiert und koordiniert

* Konzept trialogisch entwickelt

* Systematische Co-Forschung zu

Gelingensbedingungen von Selbsthilfegruppen
Betroffener und Angehoriger




Bedarf und Ziele

— Bedarf:

* Bedeutung von Selbsthilfegruppen fur Recovery
e geringe Evidenz zu Wirksamkeit

Ziele:

* SchlieBung zentraler Evidenzliicken zu Wirksamkeit und
Gelingensfaktoren von SHG

* insbesondere fur Menschen mit schweren psychischen
Erkrankungen, mit Migrationserfahrungen und Angehorige

e Grundlage fir zukiinftige RCT




Entwicklungsprozess

02/2025

Literaturrecherche Ideenentwicklung

A 4

Thematischer Fokus Selbsthilfe

Initiativgruppe (EE + berufl. Forschende) Sammlung von Fragestellungen

. 4

09/2025

Entscheidungsvorlage Projektdesign im TZR

A 4

10/2025 Forderantrag
01/2026 Férderempfehlung

06/2026 Projektstart




Projektteam/Steuerungsboard

Koordination Halle-Jena-Magdeburg

Je Standort:
1 Erfahrungsexpert:in
1 beruflich Forschende/r

Berlin
Potsdam

Tabingen

Minchen
Augsburg

Jena
Halle
Magdeburg

Bochum
Marburg

Mannheim
Heidelberg
Ulm




Projektplan

-
e Steuerungsboard: monatliche Treffen zur Projektsteuerung

,

-
e Mixed-Methods Evidenzsynthesen

,

N
* Survey: Bundesweite Online-Befragung

,

)
e Entwicklung eines Werkzeugkastens: Fokusgruppen

,

N
e Machbarkeitsstudie: SHG mit ca. 80 Probandinnen initiieren und begleiten,

Konzeption einer RCT )

N

e Publikation, Kommunikation, Implementierungskonzept




Fazit

* Lebensweltnahe der Forschungsthemen und -fragen
* starke Motivation partizipativ zu forschen

* partizipative Forschung im Vergleich mit klinischer Forschung wenig
etabliert

 Rahmenbedingungen fiir Partizipation erforderlich (Personen,
trialogische Strukturen, Finanzierung, Steuerung/Moderation,
Schulung)



Kontakt

Dr. Heike Stecklum (heike.stecklum@dzpg.org)
Dr. Silke Lipinski (silke.lipinski@dzpg.org.de)

www.DZPG.org




