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Patient and Public Involvement (PPI)

• Viele Förderstellen fordern von Forscher*innen 
festzulegen, inwiefern Patient*innen in die Forschung 
miteinbezogen werden

• Warum?
• Ethische Verpflichtung
• Verbesserung der Forschungsqualität
• Erhöhung der Forschungsrelevanz
• Vereinfacht die Implementation der Ergebnisse

• Miteinbeziehung von Personen mit Krankheitserfahrung 
erhöht die Teilnahme an klinischen Studien um das 
dreifache (Crocker et al., 2018)

• Einen Review über PPI finden Sie im BMJ editorial: 
Boivin et al. (2018)



Young people advisory groups (YPAGs)

YPAGS
• In den letzten zwei Jahrzehnten: Steigerung 

des Stellenwerts, den die Einbeziehung junger 
Menschen als Mitwirkende in der 
Gesundheitsforschung einnimmt

• Beratungsgremien aus Kindern oder 
Jugendlichen, die mit Forscher*innen 
zusammenarbeiten, um verschiedene Phasen 
des Forschungsprozesses zu gestalten

• Partizipative Rollen bei der Mitgestaltung von 
Forschungsfragen, der Entwicklung von 
Instrumenten und Methoden und der 
Interpretation der Ergebnisse

• Projektspezifisch versus Projektübergreifend

ZIELE
• Studien sollen die Präferenzen und 

Bedürfnisse der jugendlichen 
Zielgruppen besser widerspiegeln

• Verbesserung der Akzeptanz und 
Durchführbarkeit von 
Forschungsstudien aus der Sicht der 
Teilnehmer

• Steigerung der Relevanz und der 
Auswirkungen der Ergebnisse

“Youth Advisory Board (YAB)”; “Stakeholder Groups”; “PPI groups”; “Focus Groups”…



Beispiele für 
nicht 
Projektspezifi
sche YPAGs

Quelle: S.2 in Sellars, E., Pavarini, G., Michelson, D., Creswell, C. & Fazel, M. (2021). Young people's advisory groups in 
health research: scoping review and mapping of practices. Archives of Disease in Childhood, 106(7), 698–704. 
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Projekt-spezifisches Beispiel
• Ziel der ECoWeB Studie: Die Entwicklung 

und Verbreitung einer App für junge 
Erwachsene, die personalisierte- und 
Selbstbeteiligungstools bereitstellt, welche 
das emotionale Wohlbefinden fördern und 
mentale Gesundheitsprobleme vorbeugen  

• YAB: Beteiligung junger Menschen (Alter 16-22) 
an der Entwicklung durch 
schwerpunktbezogene Gruppen

• Name und Logo der App
• Inhalt der Interventionen 
• Technische Features
• Rekrutierungswebseite und -tools (social 

media)

https://www.mymoodcoach.com/?lang=de

https://www.mymoodcoach.com/?lang=de




Beteiligungsgrad & 
Beteiligungsmöglichkeiten

• Von Jugendlichen geleitet: Die Verantwortung für 
Forschung liegt primär bei den jungen Menschen; leiten 
jede Phase des Forschungsprozesses, z. B. Festlegen 
der Forschungsfragen, Leitung Datenerhebung, Analyse 
und öffentliche Verbreitung der Ergebnisse

• Koproduktion: Forscher und junge Menschen arbeiten 
gemeinsam, Jugendlichen übernehmen bestimmte 
Aufgaben, z. B. die Generierung von Themen bei der 
Kodierung und die Interpretation der Ergebnisse

• Interaktive Beratung: Forscher präsentieren 
Jugendlichen Informationen, führen Diskussionen mit 
den jungen Menschen, z. B. durch Beratung zu 
Forschungsfragen um die Übereinstimmung mit den 
Prioritäten der Jugendlichen sicher zu stellen

• Einfache Konsultation: Beiträge der jungen Menschen 
zu von Forschern vorgeschlagenen Materialien, zur 
Verbesserung der Relevanz und des Verständnis, z. B. 
durch Kommentare zu Informationsblättern um 
sicherzustellen, dass sie für junge Menschen zugänglich 
sind.

• Zustimmung: Junge Menschen billigen bereits 
getroffene Entscheidungen von Forschern , z.B. 
Teilnahme an einer einmaligen Konsultation um 
bestimmten Ansatz zu überprüfen

Quelle: S.2 in Sellars, E., Pavarini, G., Michelson, D., Creswell, C. & Fazel, M. (2021). Young people's advisory 
groups in health research: scoping review and mapping of practices. Archives of Disease in Childhood, 106(7), 
698–704. https://doi.org/10.1136/archdischild-2020-320452



Beispiel aus der 
vorliegenden Studie zur 
Beteiligung von YPAGs

• zwei Gruppen junger Menschen (14- 18 Jahre),der YPAG der 
University of Oxford Neuroscience, Ethics and Society Research 
Group (NeurOX) 

• Einmaliges Treffen mit jeder Gruppe für je 40 Minuten
• Interaktive Beratung zu den Abbildungen 1 und 2  
• Entwurf einer von Jugendlichen geleitete Verbreitungsstrategie 

und Äußerung zu Vor- und Nachteilen von YPAGs



Studienmethoden

• MEDLINE Suche für alle Studien aus dem Jahr 2019
• Einschlusskriterien für Studien: Erwähnung mindestens einmal 

eine Form der Beteiligung von YPAGs, deren Mitglieder: (1) 
Überwiegend im Alter zwischen 12 und 18 Jahren (>50%) und 
(2) in irgendeiner Phase des Forschungsprozesses involviert 
waren

• Recherchen 1563 lieferte Arbeiten; davon 420, die alle eine 
primäre Datenerhebung mit jungen Menschen vor allem im 
Alter von 12-18 Jahren beinhalteten

• Die endgültige Anzahl von 21 Studien umfasst 5% aller 420 
Studien



Ergebnisse
• Beispiel für Studieninhalte: Cybermobbing, sexuelle Gesundheit, 

Erforschung neuer Behandlungsmöglichkeiten für die psychische 
Gesundheit, gesunde Ernährung u.a.

• Häufigste Beteiligung in der Phase der Forschungsplanung 
• Häufigste Aktivität in der Forschungsphase auf der Ebene der 

Koproduktion 
• Einbezug in der Anfangsphase (Forschungsdesign), Datenanalyse und -

verbreitung des Forschungsprozesses, Beteiligung an der Durchführung 
der Forschung war eher gering

• Die Mehrheit der befragten Studienautoren berichtete signifikante 
positive Auswirkungen der YPAG-Beteiligung auf die Forschung

• Auswirkungen können auf die Forschung, die Forscher, die 
Dienstleistungsnutzer, die Gemeinschaft, die Politik und die Geldgeber 
beobachtet werden



Hindernisse für den Einbezug von YPAGs
• Hindernisse zeigen sich auf Ebene der Forscher, der 

akademischen Organisation und der Finanzierungseinrichtung 
• Forscher zeigen bspw. ein mangelndes Verständnis dafür, wie 

Jugendliche an der Forschung teilnehmen und einbezogen werden 
können

• fehlende finanzielle, zeitliche und personelle Ressourcen 
• Schwierigkeiten bei Rekrutierung junger Menschen
• Verzögerungen durch ethische Genehmigungen oder erforderliche 

Sicherheitsvorkehrungen 
• Jugendbeteiligung, die nicht als Teil der Arbeitskultur gesehen wird



Empfehlungen
• Jugendlichen sollen in mehrere Phasen der Forschung involviert werden
• Mehr Einbezug von Kindern unter 12 Jahren: es gibt einige Forschungsergebnisse, die darauf 

hindeuten, dass Kinder unter 12 Jahren zuverlässig über ihre Erfahrungen berichten können 
(Kellett et al., 2004), aber sie werden in nur sehr wenige Studien einbezogen

• Kommunikationsstil und Struktur der Sitzungen berücksichtigen: komplizierte Macht- und 
Statusunterschiede, die sich zwischen YPAG-Mitgliedern und erwachsenen Forschern ergeben 
können. Sitzungen sollten z.B. an Orten stattfinden, die den Jugendlichen vertraut sind, nicht 
in traditionell von Erwachsenen genutzten Räumen, wie Forschungseinrichtungen

• Wichtig Anreize zu finden für Teilnehmer, die in sozioökonomisch sehr benachteiligten 
Kontexten leben (Vergütung)

• Mehr Konsistenz in der Beschreibung der Beteiligung von jungen Menschen bei Manuskripten 
(Abbildung 2)

• Anforderung von Zeitschriften sollte sein, dass die Beteiligung von jungen Menschen 
beschrieben werden muss
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