Deutsches Zentrum fir
Psychische Gesundheit

Mailinglisten fiir Beteiligungsanfragen von Forschenden

Sie suchen Erfahrungsexpert:innen fiir lhr Forschungsprojekt?

Die DZPG-Infrastruktur fiir Patient and Public Involvement (PPI) hat Mailinglisten eingerichtet, tiber
die Anfragen von Forschenden verschickt werden kénnen, die Erfahrungsexpert:innen (Betroffene
und Angehérige) suchen:

o fir die Diskussion von Ideen fiir ein Forschungsprojekt und die Entwicklung konkreter
Forschungsfragen
o fireine Mitarbeit / Mitwirkung in einem Forschungsprojekt

Es geht hierbei nicht um eine Studienteilnahme, sondern um eine aktive Mitarbeit von
Erfahrungsexpert:innen in der Forschung.

Voraussetzung fiir den Versand solcher Anfragen ist, dass eine Aufwandsentschadigung fiir die
Mitwirkung der EE geplant ist.

Es gibt zwei Mailinglisten mit unterschiedlichen Adressatenkreisen:

e DZPG-interne Mailingliste:
o Mitglieder der Trialogischen Rate an den 6 DZPG-Standorten
o Erfahrungsexpert:innen, die bereits in DZPG-Forschungsprojekten mitarbeiten
e externe Mailingliste:
o Betroffene und Angehorige aus ganz Deutschland, die Interesse an einer Mitarbeit als
Erfahrungsexpert:innen in Forschungsprojekten haben

Wie ist der Ablauf?

1. Falls Sie bereits ein konkretes Projekt haben, schreiben Sie bitte einen nach der Vorlage auf
Seite 2 gegliederten Textentwurf.
Falls Sie Ideen fiir mogliche Projekte mit Erfahrungsexpert:innen diskutieren wollen,
beschreiben Sie bitte in wenigen Satzen, um welchen Themenbereich es gehen soll und
welche Erfahrungen / Perspektiven Sie dafiir suchen.

2. Schicken Sie diesen Entwurf an die oder den PPI-Referent:in lhres Standorts.
Bitte wenden Sie sich an Maria Haun, falls Sie keinem DZPG-Standort angehéren. Kontakte
finden Sie hier: https://www.dzpg.org/partizipation/partizipation-in-der-forschung

3. Die bzw. der PPI-Referent:inversendet Ihre Anfrage iiber die Mailingliste. (Die Mailinglisten
sind so eingestellt, dass nur die PPI-Referent:innen Mails verschicken kénnen.)

4. Interessierte EE melden sich direkt bei der von Ihnen in der Anfrage angegebenen
Kontaktperson.
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Grundsatzlich gilt:

1. Anfrage muss auf Deutsch sein

2. Verwendung von allgemein- bzw. laienverstandlicher Sprache

Tipp: Lesbarkeitsindex tGberpriifen — dieser sollte im Bereich ,einfache Sprache” liegen:
https://fair-text.com/lesbarkeitsindex-textanalyse-tool/

Fachbegriffe und Akronyme vermeiden oder zusatzlich auf Deutsch erklaren

4. eine Aufwandsentschadigung muss geplant sein

w

Gliederung der Anfrage:

Titel des Projekts
e gerne auch schon allgemeinverstandlich als Betreff der Mail formuliert

Projektbeschreibung
e Worum geht es in dem Projekt?
e Ist das Projekt ein DZPG-Projekt?

Welche Erfahrungsexpert:innen (EE) werden gesucht?
e mit bestimmten Erfahrungen/Diagnosen?
e Betroffene und/oder Angehorige?
e bestimmte Altersgruppen?
e nurregional oder auch bundesweit?

Rahmenbedingungen der Mitarbeit von EE
e Fiir welche Projektphasen werden EE gesucht?
e Zeitlicher Umfang der Mitarbeit von EE? Zeitraum der Mitarbeit?
(z.B. nur Zoom-Treffen alle 2 Monate; kontinuierliche Begleitung des Projekts Gber 2 Jahre; Prasenz-
Teilnahme an allen Team-Besprechungen mit 2 Treffen pro Monat; einmalige Beratung; einmaliger
Workshop, ...)
e Prasenz oder auch online (z.B. Zoom)?
e Inder Zusammenarbeit verwendete Sprache (Deutsch, Englisch)?
e Woran kdnnen Erfahrungsexpert:innen konkret mitarbeiten bzw. sind bereits bestimmte
Aufgaben fir Erfahrungsexpert:innen vorgesehen?
e Aufwandsentschadigung?
e Frist, bis zu der interessierte EE sich melden miissen?
Kontaktperson fiir interessierte EE
Kontaktperson sollte auf Deutsch mit interessierten EE kommunizieren kénnen
e Name
e Institution/Zugehorigkeit
e E-Mail-Adresse
o ggf Telefonnummer

Auf den folgenden Seiten geben wir lhnen ein fiktives Beispiel fiir eine gut gelungene Anfrage und
zwei fiktive Negativ-Beispiele, die zeigen, wie man es nicht machen sollte.
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Positives Beispiel:

Betroffene und Angehorige gesucht zur Mitarbeit an Forschungsprojekt iiber psychische
Krisen im jungen Erwachsenenalter
(DZPG-Projekt)

Projektbeschreibung

In diesem Projekt geht es darum, besser zu verstehen, wie junge Erwachsene psychische Krisen
erleben und welche Unterstiitzung sie in dieser Lebensphase brauchen. Wir wollen herausfinden, wie
Hilfen besser gestaltet werden kénnen, z. B. in der Klinik, in Beratungsstellen oder in ambulanten
Angeboten flr junge Erwachsene. Daflir wollen wir Interviews mit jungen Erwachsenen mit
Krisenerfahrungen fiihren und die Interviews auswerten.

Das Projekt gehort zum Deutschen Zentrum flr Psychische Gesundheit (DZPG).

Welche Erfahrungsexpert:innen (EE) werden gesucht?

Wir suchen Menschen mit eigenen Erfahrungen mit psychischen Krisen zwischen dem 18. und 25.
Lebensjahr.

Auch Angehdorige von Betroffenen (z. B. Eltern, Geschwister oder Partner:innen) kénnen sich gerne
melden.

Die Mitarbeit ist bundesweit moglich — also unabhangig davon, wo Sie wohnen.

Rahmenbedingungen der Mitarbeit von EE

Wir mochten mit IThnen Gber die geplanten Inhalte und Methoden des Projekts sprechen. AuRerdem
wiinschen wir uns lhre Sichtweise, wenn es um die Gestaltung von Studien-Informationsmaterial fiir
Teilnehmende, die Erstellung eines Interview-Leitfadens und die Auswertung der Interviews
(qualitative Datenanalyse) geht. Wir planen zudem, lber Social Media Werbung fiir die Studie zu
machen und spater die Ergebnisse zu veroffentlich. Deshalb interessiert uns lhre Erfahrung: Was
konnte uns helfen, moglichst viele junge Menschen mit psychischen Krisenerfahrungen in ganz
Deutschland zu erreichen?

Die Zusammenarbeit ist zunachst fir ein Jahr geplant. Wir stellen uns etwa vier Online-Treffen im Jahr
vor (per Zoom, jeweils ca. 90 Minuten). Auch einzelne Riickmeldungen per Mail sind moglich.

Eine Aufwandsentschadigung wird gezahlt.

Interessierte konnen sich bis zum 15. August 2025 melden.

Kontaktperson fiir interessierte EE

Dr. Jana Miiller

Universitatsklinikum ABC —DZPG Standort XY
jana.mueller@mailadresse.de

Tel.: 01234 /567890
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Negativ-Beispiel 1:
Partizipative Einbindung vulnerabler Subgruppen in der translationalen Neuropsychiatrie

Projektbeschreibung

Im Rahmen eines BMBF-geforderten Forschungsprojekts zur Pathomechanistik affektiver
Dysregulationen unter besonderer Beriicksichtigung von Biomarkern suchen wir geeignete
Stakeholder aus der Gruppe der psychiatrisch Erkrankten zur Unterstlitzung der
Disseminationsstrategie. Die Studie ist assoziiert mit einem Flagship-Projekt des DZPG.

Welche Erfahrungsexpert:innen (EE) werden gesucht?

Gesucht werden Patienten mit affektiven Symptomen, idealerweise mit biografisch gesichertem
episodischem Verlauf, die Giber ausreichende Krankheitseinsicht verfiigen und in der Lage sind,
komplexe neurobiologische Zusammenhange auf Englisch mit uns zu diskutieren; Teilnahmeoption fir
Angehorige nur in Ausnahmefallen denkbar.

Rahmenbedingungen der Mitarbeit von EE

Eine strukturierte Beteiligungsarchitektur ist aktuell nicht implementiert, wird jedoch
projektbegleitend erarbeitet. Ein initiales Projektauftakttreffen (Prasenz, Ort tbd) im Herbst 2025 ist
angedacht. Weitere Termine werden in Absprache mit dem interdisziplindren Team konsentiert. Die
Erarbeitung eines gemeinsamen White Papers ware mittelfristig wiinschenswert.

Ein Entgelt kann ggf. auf Antrag erfolgen, es besteht jedoch kein Anspruch. Fahrtkosten kénnen leider
nicht erstattet werden.

Kontaktperson

Prof. Dr. T. X. Neurofeld

Abteilung fiir Molekulare Psychiatrie, Universitdt ABC
tx.neurofeld @mailadresse.de
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Negativ-Beispiel 2:

Rekrutierung von Adoleszenten mit affektiver Dysregulation zur Mitwirkung an einem
translationalen Forschungsvorhaben im Kontext entwicklungsbezogener Psychopathologie
(DZPG-Projekt)

Projektbeschreibung

The project “Affective Circuits in Adolescent Mental Health” aims to explore neural and behavioral
mechanisms underlying emotion requlation difficulties in youth populations. It is embedded in a cross -
national consortium and includes work packages (WP) on neuroimaging, cognitive-affective
processing, and user-centered innovation transfer. By integrating qualitative insights and quantitative
biomarkers, the project seeks to define novel intervention targets and translational pathways.

Das Projekt ist Teil des Deutschen Zentrums fiir Psychische Gesundheit (DZPG) und wird an mehreren
Standorten durchgefihrt.

Welche Erfahrungsexpert:innen (EE) werden gesucht?

Gesucht werden Personen im Alter von ca. 14 bis 25 Jahren mit dysfunktionalen
Emotionsregulationsstrategien, die sich i.R. internalisierender Psychopathologien manifestieren,
primar im Spektrum affektiver Stérungen (z. B. Major Depressive Disorder geman DSM-5, Subtyp
»With anxious distress“), aber auch in komorbiden Erscheinungsformen mit
Personlichkeitsmerkmalen aus dem Cluster B (insbesondere BPD) oder externalisierenden Coping-
Mechanismen wie non-suicidal self-injury (NSSI). Zusatzlich sind Subgruppen mit sozialen Riickzugs-
und Vermeidungsverhaltensweisen — etwa bei Social Anxiety Disorder oder Avoidant Personality
Traits — von besonderem Interesse. Die Auswahl orientiert sich an dimensionalen Kriterien gemaf
RDoC-Doméne , Negative Valence Systems” (insb. Loss, Sustained Threat, Frustrative Nonreward).

Rahmenbedingungen der Mitarbeit von EE

Geplant ist die Beteiligung in WP4 (,,Patient Perspectives”) zur Validierung von Assessments und fir
Feedback zu Dissemination Tools. Dazu finden drei virtuelle Meetings (via Zoom) im Zeitraum
Q4/2025 bis Q2/2026 statt.

Optional ist eine Beteiligung an Stakeholder Panels zur Begutachtung von Intervention Blueprints.
Eine Aufwandsentschadigung ist beantragt, aber derzeit nicht gesichert. Rickmeldung bitte
idealerweise bis zum 31. Oktober 2025.

Kontaktperson

Dr. Lea Hoffmann

Research Lead WP4 — Universitatsklinikum XY
lea.hoffmann@mailadresse.de
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