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Nutzerinitiierte Forschung & Co-Forschung als Lösung

Thesen
• Versorgungsstruktur ist zunehmend überlastet
• Betroffene und Angehörige kennen 

Versorgungsstrukturen und deren Lücken
• Betroffene und Angehörige haben Erfahrungswissen 

und spezifischen Blick = Erfahrungsexpertise
• Forschungsinitiative von Erfahrungsexpert:innen kann 

Versorgung verändern

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 Bürger:innen durchgeführt wird, statt 
über oder für sie.” 

(Übersetzung nach INVOLVE, 2012)

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



Stufen der Partizipation in der Forschung
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Quelle: Stufenmodell nach Wright 2010

1 Instrumentalisierung

2 Anweisung

3 Information

4 Anhörung

5 Einbeziehung

6 Mitbestimmung

7 Teilweise Entscheidungskompetenz

8 Volle Entscheidungsmacht

Selbstorganisation Über Partizipation hinaus

Partizipation

Vorstufen der Partizipation

Nicht-Partizipation



Strukturen für Patient and Public Involvement am DZPG 

Quelle: Lipinski et al. 2024



Struktur Politische Partizipation DZPG
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6 Trialogische Standorträte 1 Trialogischer Zentrumsrat

https://www.dzpg.org/das-dzpg/standorte


Strukturen für Patient and Public Involvement am DZPG 

Quelle: Lipinski et al. 2024



Nutzergeleitete Forschung

Forschungsbedarf(e) aus Sicht von 
Erfahrungsexpert*innen



Dialogaufbau



Beteiligung

22 Verbände der Selbsthilfe 
und Selbstvertretung



Lipinski et al., in preparation
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Rechtliche Unterstützung & Auswirkungen 
von Gewalterfahrungen
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Nicht-medikamentöse Behandlung
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Psychische Schwierigkeiten im 
Lebensverlauf
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Nicht-medikamentöse Behandlung Psychische Schwierigkeiten im 
Lebensverlauf

1. Gesundheitsreform und 
Beteiligung 

2. …
3. …
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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 Angehöriger



Bedarf und Ziele

Bedarf:
• Bedeutung von Selbsthilfegruppen für Recovery 
• geringe Evidenz zu Wirksamkeit

Ziele:
• Schließung zentraler Evidenzlücken zu Wirksamkeit und 

Gelingensfaktoren von SHG
• insbesondere für Menschen mit schweren psychischen 

Erkrankungen, mit Migrationserfahrungen und Angehörige
• Grundlage für zukünftige RCT 



Entwicklungsprozess

06/2026 Projektstart

10/2025 Förderantrag

01/2026 Förderempfehlung 

09/2025

Entscheidungsvorlage Projektdesign im TZR 

Thematischer Fokus Selbsthilfe

Initiativgruppe (EE + berufl. Forschende) Sammlung von Fragestellungen 

02/2025

Literaturrecherche Ideenentwicklung



Projektteam/Steuerungsboard

Koordination Halle-Jena-Magdeburg

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

Steuerungs-
Board

Berlin 
Potsdam

Bochum 
Marburg

Mannheim   
Heidelberg 

Ulm

Jena
Halle  

Magdeburg

München 
Augsburg

Tübingen



AP 1
• Steuerungsboard: monatliche Treffen zur Projektsteuerung

AP 2
• Mixed-Methods Evidenzsynthesen

AP 3
• Survey: Bundesweite Online-Befragung

AP 4
• Entwicklung eines Werkzeugkastens: Fokusgruppen 

AP 5
• Machbarkeitsstudie: SHG mit ca. 80 Probandinnen initiieren und begleiten, 

Konzeption einer RCT

AP 6
• Publikation, Kommunikation, Implementierungskonzept

Projektplan



Fazit

• Lebensweltnähe der Forschungsthemen und -fragen

• starke Motivation partizipativ zu forschen

• partizipative Forschung im Vergleich mit klinischer Forschung wenig 
etabliert

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



www.DZPG.org

Kontakt

Dr. Heike Stecklum (heike.stecklum@dzpg.org)

Dr. Silke Lipinski   (silke.lipinski@dzpg.org.de)


