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Mitwirkung in Projekten der Palliativforschung

Einleitung

In einer demokratischen Gesellschaft, in der wissenschaftliche Forschung auch durch öffentliche Gelder 

finanziert wird, ist es wichtig, die Ergebnisse dieser Forschung für die Öffentlichkeit zugänglich und  

verständlich zu machen. Die Öffentlichkeit sollte nicht nur passive Empfängerin bleiben, sondern aktiv 

an der Entwicklung und Umsetzung von Forschungsprojekten mitwirken [1]. Diese Beteiligung, hier 

nach gemeinsamer Diskussion der Autor:innen als Mitwirkung bezeichnet, erhöht die Qualität und  

Bedeutung von Forschung [2]. Dies gelingt, indem Patient:innen, Angehörige und andere Personen ihre 

Perspektiven und ihr Erfahrungswissen in den Forschungsprozess einbringen. Die Menschen, deren  

Lebensbereiche erforscht werden, können Forschung gewinnbringend mitgestalten. Dadurch entstehen 

neue Sichtweisen und Impulse. Im gemeinsamen Austausch können praxistaugliche und lebensrelevante 

Projekte entwickelt werden [3]. Gleichzeitig fördert ein offener und nachvollziehbarer Forschungsprozess 

Vertrauen und Aufgeschlossenheit gegenüber Forschung und steigert das allgemeine Interesse an  

wissenschaftlichen Themen [4]. Dies kann dazu beitragen, möglichen Vorbehalten gegenüber wissen-

schaftlicher Arbeit und ihrer Grundlagen zu begegnen.

Unter Mitwirkung verstehen wir die aktive Partnerschaft zwischen Mitwirkenden und Wissenschaft-

ler:innen im Forschungsprozess. Unter Wissenschaftler:innen verstehen wir im Folgenden Personen, die 

beruflich und/oder im Rahmen einer wissenschaftlichen Ausbildung in der Palliativforschung tätig sind. 

Als Mitwirkende bezeichnen wir Personen mit Erfahrungswissen, die Betroffene und/oder Öffentlichkeit 

vertreten. Die Forschung erfolgt in Koproduktion „mit“ oder „durch“ die Öffentlichkeit, anstatt nur „an“, 

„über“ oder „für“ sie [5]. Die Intensität der Mitwirkung kann von Beratung bis hin zu gemeinsamen  

Entscheidungsprozessen und gemeinschaftlichem Handeln reichen [6,7]. Mitwirkende können beispiels-

weise beratend tätig sein, indem sie Rückmeldung zur Bedeutung und Realisierbarkeit geplanter Projekte 

geben, Rückmeldung zur Studiengestaltung leisten oder Studienmaterialien überprüfen. Gemeinschaft-

liche Entscheidungsprozesse finden statt, wenn gemeinsam Forschungs- oder Versorgungsbedarfe  

erkannt oder Forschungsergebnisse ausgewertet werden. In diesem Fall werden Mitwirkende auch als 

Co-Forschende bezeichnet. Wichtig ist, dass der Grad der Mitwirkung immer an den jeweiligen Kontext 

angepasst wird und innerhalb eines Projektes je nach Arbeitspaket variieren kann [3].
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National und international gewinnt die Beteiligung der Öffentlichkeit in Forschungsprojekten an  

Bedeutung. Viele Forschungsförderinstitutionen und wissenschaftliche Zeitschriften legen inzwischen 

Wert darauf, dass eine solche Beteiligung nachgewiesen wird [4]. In Großbritannien ist die Beteiligung 

der Öffentlichkeit – patient and public involvement ist der im Englischen verwendete Begriff, der mit PPI 

abgekürzt wird – national durch das National Institute for Health Research verankert, das Fachwissen 

und Beratung zur Verfügung stellt (NHS Accelerated Access Collaborative Patient and Public Involvement 

[england.nhs.uk]). Auch in Deutschland existieren verschiedene Netzwerke und Einrichtungen, die  

Unterstützungsmaterialien zur Verfügung stellen. So hat das Bundesministerium für Bildung und  

Forschung 2016 ein Grundsatzpapier „Partizipation“ veröffentlicht [2]. Außerdem gibt es das „Netzwerk 

für Partizipative Gesundheitsforschung (PartNet)“, das Menschen zusammenbringt, um Ideen auszu-

tauschen und sich zu vernetzen [8]. Bisher arbeiten diese Einrichtungen jedoch weitgehend unabhängig 

voneinander, während nationale Strukturen fehlen. Studien zeigen, dass Mitwirkung bisher vor allem in 

Form von Beratung und Zusammenarbeit ohne Stimmrecht stattfindet. Dies geschieht überwiegend in 

den Phasen der Datenerhebung, -auswertung und -deutung, während die aktive Mitgestaltung bei der 

Antragstellung und der Methodenauswahl selten ist [9]. Die Klärung von Erwartungen oder Rollen, der 

Umgang mit Meinungsvielfalt sowie die Entwicklung geeigneter Methoden zur Bewertung [10,11]  

können Hürden im Prozess darstellen. Herausforderungen können sich bei einer Mitwirkung im Kontext 

multiprofessioneller Forschungsteams ergeben, wie sie in der Palliativforschung üblich sind. Multi- 

professionelle Forschungsteams müssen in Diskussionen oft selbst erst eine gemeinsame Sprache und 

ein gemeinsames Forschungsverständnis finden. Darüber hinaus fehlt es an geeigneten Methoden zur  

systematischen Untersuchung der Wirksamkeit, des Nutzens, sowie der Nachhaltigkeit von Mitwirkung 

[1,12,13]. Ohne solche Methoden bleibt das Verständnis der zugrunde liegenden Mechanismen unvoll-

ständig. Die begrenzten Möglichkeiten zur Mitgestaltung verdeutlichen den bestehenden Handlungs-

bedarf, um die Mitwirkung auszuweiten und ihre Auswirkungen gründlich zu überprüfen.

Besonders im Bereich der Palliativforschung bestehen vielfältige Herausforderungen für eine effektive 

Beteiligung von Mitwirkenden. Die Perspektiven schwer erkrankter Menschen zu berücksichtigen,  

gestaltet sich oft schwierig. Aufgrund von unvorhersehbaren und plötzlichen Veränderungen im Krank-

heitsverlauf, dem Gesundheitszustand oder der Versorgungssituation ist die Mitwirkung von Patient:innen 

und Angehörigen nicht langfristig planbar. Das Einbringen persönlicher Erfahrungen in diesem  

Forschungsbereich erfordert häufig das Offenlegen sensibler Erinnerungen und Erlebnisse, die emotional 

belastend sein können. Dies erfordert ein hohes Maß an gegenseitigem Vertrauen und Sensibilität,  

die erst wachsen müssen und Zeit erfordern [13]. Ein gemeinsamer Forschungsprozess bedarf unter 

Umständen einer emotionalen und persönlichen Begleitung [1,5,9,12,13].

Um die Mitwirkung der Öffentlichkeit an der Erwachsenen-Palliativforschung zu fördern und den  

genannten Herausforderungen zu begegnen, wurde eine spezielle Checkliste entwickelt. Diese richtet 

sich sowohl an Wissenschaftler:innen als auch an Mitwirkende und dient als gemeinsames Reflexions-
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instrument, d.h. als Arbeitshilfe, um gemeinsam bewusst über die Mitwirkung bei der Planung und 

Durchführung eines Forschungsprojektes nachzudenken. Die Checkliste hebt zentrale Aspekte der Mit-

wirkung hervor. Sie unterstützt dabei, wichtige Punkte zu erkennen und zu besprechen – idealerweise 

im Austausch zwischen Wissenschaftler:innen und Mitwirkenden. Die Checkliste umfasst Aspekte für 

den gesamten Forschungsprozess und sollte möglichst bereits vor Planung eines neuen Projektes  

angewendet werden. Dies fördert Klarheit über die Mitwirkung und ermöglicht es, die Perspektiven  

aller Beteiligten aufeinander abzustimmen. Es ist wichtig zu betonen, dass die Checkliste keinen  

Anspruch auf Vollständigkeit erhebt, sondern als Orientierungshilfe dient, um die zentralen Aspekte  

der Mitwirkung gemeinsam zu reflektieren.

Hinweise zur Nutzung

Die Checkliste beinhaltet drei Abschnitte: 1) Projektvorbereitung, 2) Projektdurchführung und 3) Pro-

jektabschluss, -evaluation sowie die Zeit nach dem Projekt. Hervorgehoben (kursiv) sind dabei Aspekte, 

welche die besondere Situation der Mitwirkenden betreffen, die selbst Patient:innen oder deren  

Angehörige in der Palliativversorgung sind.

Nach dem gemeinsamen Überdenken, Diskutieren und Austauschen über die Fragen in den drei Bereichen 

können Sie jeweils die Kästchen ankreuzen und Ihre Überlegungen oder Beschlüsse in der Bemerkungs-

spalte notieren. Die Bemerkungsspalte kann auch genutzt werden, um weitere geplante Schritte zu 

vermerken, oder um das Datum festzuhalten, an dem etwas besprochen wurde sowie wer die anwesenden 

Teilnehmenden waren.

 

Über die Autor:innen-Gruppe

Die Checkliste wurde von der Unterarbeitsgruppe Patient and Public Involvement der AG Forschung der 

Deutschen Gesellschaft für Palliativmedizin e. V. erstellt. 

Mitgewirkt haben die bereits in der Forschung als Patient:innen, Angehörige oder Vertreter:innen der 

Öffentlichkeit engagierte Personen Erzsèbet Endlein, Otto Kling, Martin Schewe, Elvira Werner, die PPI-

Gruppe der Klinik für Palliativmedizin des LMU Klinikums München sowie die Wissenschaftler:innen 

Isabel Burner-Fritsch, Maria Heckel, Franziska A. Herbst, Katerina Hriskova, Kerstin Kremeike, Sandra 

Kurkowski, Gabriella Marx-Rosenberg, Sophie Meesters, Anna Pedrosa, Mitra Tewes und Anneke Ullrich.

Entwicklungsprozess der Checkliste

Diese Checkliste wurde entwickelt, um die Beteiligung von Patient:innen und der Öffentlichkeit (engl. 

patient and public involvement, PPI) in der Palliativforschung zu fördern. Die Perspektiven dieser Interes-

sengruppe wurden von Beginn an als integraler Bestandteil des iterativen Entwicklungsprozesses  

berücksichtigt. Ein interdisziplinäres Team von Wissenschaftler:innen mit Expertise in der Palliativ- 

versorgung erstellte zunächst einen Entwurf basierend auf Literatur zur Partizipation in der Palliativ-

forschung [5,12,13–16], der Allgemeinmedizin [17], der klinischen Forschung und der Versorgungs- 
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forschung [18,19] und einer bewährten Checkliste zur Vielfalt in der Palliativforschung [20]. In vier  

Online-Workshops zwischen April und November 2024 wurde dieser Entwurf in enger Zusammenarbeit 

mit erfahrenen PPI-Mitgliedern schrittweise weiterentwickelt. Die Ergebnisse der Workshops wurden  

in Echtzeit dokumentiert und anschließend im Team zirkuliert, um zwischen den Sitzungen Raum für  

Reflexion, Rückmeldung und Optimierung zu schaffen. Schließlich erzielte die Gruppe eine Überein- 

stimmung über die vorliegende Checkliste. Diese soll als praxisnahes Instrument dienen, um die  

Vorbereitung bis hin zur Evaluation gemeinsamer Forschungsprojekte zu unterstützen und dabei deren 

Bedeutung, Qualität und Effizienz zu fördern. Die Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin e. V. hat sich 

freundlicherweise bereit erklärt, die Checkliste zu veröffentlichen und frei verfügbar zugänglich zu machen.
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