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Einleitung

Der Stellenwert partizipativer Forschungsansitze in der Gesundheitsforschung wichst
und partizipative Strukturen werden von wissenschaftlichen Instituten geférdert und
von Fordermittelgebern ausdriicklich gefordert (Bethmann et al., 2021). In der partizi-
pativen Gesundheitsforschung liegt ein besonderer Fokus darauf, neue Erkenntnisse ge-
meinsam mit Menschen zu gewinnen, deren Lebensbereiche erforscht werden und Ver-
anderungen anzustoflen, die wiederum der Gesundheit dieser Menschen zu Gute kom-
men (Wright et al., 2021; von Unger, 2012, S. 7). Partizipative (Gesundheits-)Forschung
gilt als der »inhirent ethischere Ansatz« (iibersetzt aus dem Englischen durch die Au-
torinnen; Flicker etal., 2010, S. 5). Allerdings stehen den Vorteilen dieser engen Verkniip-
fung von Forschung und Praxis aus medizinischer Perspektive (z.B. hohere Adhirenz
hinsichtlich der entwickelten Behandlungsansitze, -programme und -optionen) Her-
ausforderungen der ethischen Ausgestaltung des Forschungsprozesses und Fragen hin-
sichtlich der Verantwortung innerhalb von Partizipationsprojekten gegeniiber.

Dieses Kapitel widmet sich der zentralen Frage, wie sich Partizipation im Kontext der
Gesundheitsforschung verantwortungsvoll gestalten lisst und welche Ressourcen und
strukturellen Rahmenbedingungen fir eine Umsetzung erforderlich sind. Dabei wer-
den zuerst grundlegende forschungsethische Aspekte partizipativer (Gesundheits-)For-
schung niher thematisiert. Der Schwerpunkt dieses Kapitels liegt im Anschluss auf ethi-
schen Herausforderungen und konkreten Hinweisen zu Losungsstrategien, welche an-
hand konkreter Fallbeispiele aus den Themenfeldern der Versorgungsforschung, Public
Health, Sozialmedizin und Gesundheits- und Medizinsoziologie beschrieben werden.
Dies erfolgt entlang zentraler ethischer Herausforderungen, die durch das Centre for
Social Justice and Community Action (CSJCA) (2011; 2022) im Rahmen einer partizipati-
ven Scoping Studie zum Stand der Forschungsliteratur erarbeitet wurden.
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Verantwortung, Reflexionsfahigkeit und professionelle
Beziehungsgestaltung - grundlegende Aspekte
partizipativer (Gesundheits-)Forschung

Gemifd dem forschungsethischen Prinzip der Nichtschidigung (DGS & BDS, 2017)
diirfen Personen, Personengruppen und soziale Einheiten durch die unmittelbare Be-
teiligung an Forschung sowie durch die jeweiligen Ergebnisse nicht gefihrdet oder
beeintrichtigt werden. Auf dieser Grundlage kann Partizipation als »verantwortungs-
voll« betrachtet werden, wenn dafiir Sorge getragen wird, dass Risiken fiir Beteiligte wie
z.B. mogliche psychische, kérperliche, 6konomische, rechtliche oder soziale Belastun-
gen und Schiden entsprechend vermieden oder minimiert werden. Um dem Anspruch
partizipativer Gesundheitsforschung »als eine Koproduktion verschiedener AkteurIn-
nen« (PartNet, 2023) gerecht zu werden, ist es zudem unweigerlich erforderlich, dass die
Interessen und Bediirfnisse der Beteiligten im Forschungsprozess gemeinsam eruiert,
besprochen und angemessen beriicksichtigt werden. Damit ist gemeint, dass es in der
Verantwortung der Wissenschaftler:innen liegt, diese Gespriche bewusst zu initiieren,
da Gesundheitsforschung oft in Kontexten stattfindet, in denen Menschen sich in her-
ausfordernden Situationen befinden, die es erschweren, Risiken und Konsequenzen
umfassend zu durchdenken. Hier geht es um eine Unterstiitzung bei der Ermichtigung
der Co-Forscher:innen, die fir sie richtigen Entscheidungen zu treffen. Mit diesem
Verstindnis der Facetten von Verantwortung im Kontext partizipativer Gesundheitsfor-
schung ist die Anforderung verbunden, festzulegen und kontinuierlich zu reflektieren,
wer diese Verantwortung trigt und wie diese erfillt wird.

Um ihrer Verantwortung gerecht zu werden, bedarf es eines breiten Spektrums
sozialer Kompetenzen auf Seiten der Wissenschaftler:innen, die sich im Forschungs-
biindnis in einer Schliisselposition befinden. Sie sind verantwortlich fir wissenschaftli-
ches Handeln und die notwendige professionelle Beziehungsgestaltung fiir partizipative
Forschungsbiindnisse. In ihrer Position sollten Wissenschaftler:innen iiber Haltun-
gen und Handlungsweisen, Vorginge, (Vor-)Wissen und Erfahrungen innerhalb des
partizipativen Forschungsprozesses kontinuierlich reflektieren und gemeinsame Re-
flexionsprozesse mit allen Projektbeteiligten anstoflen. Auf dieser Grundlage kann im
Forschungsbiindnis eine Thematisierung von Verantwortung und Mitverantwortung
erfolgen. Demnach gewinnt die Fahigkeit zur Reflexion auf Seiten der verantwortlichen
Wissenschaftler:innen eine besondere Bedeutung.

Der Rat fiir Sozial- und Wirtschaftsdaten (2017) thematisiert im Output »For-
schungsethische Grundsitze und Priifverfahren in den Sozial- und Wirtschaftswissen-
schaften« die Bedeutung von Verantwortung und fordert die Férderung der ethischen
Reflexivitit durch die Verankerung von Forschungsethik in Lehre und Ausbildung sowie
eine forschungsethische Selbstpriifung von Wissenschaftler:innen.

Zur Reflexion forschungsethischer Fragen formulieren die Autor:innen die folgen-
den Orientierungsfragen (RatSWD, 2017), die es im Allgemeinen in Forschungsprojekten
durch Wissenschaftler:innen, Forschungsteams oder Beirite zu priifen gilt:
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- Inwiefern sind forschungsethische Grundsitze fiir die vorliegende Studie relevant?

- Welcher bestehende Ethik-Kodex (beziehungsweise welche Richtlinie) ist fiir meine
Forschung relevant?

- Welche Risiken oder mégliche Schidigungen (in psychischer, physischer, sozialer,
rechtlicher oder 6konomischer Hinsicht) konnen den Studienteilnehmenden durch
die Studie (wihrend der Datenerhebung oder durch die Analyse, Publikation, Ver-
wertung und Archivierung der Ergebnisse) entstehen?

- Inwiefern konnte die Studie der Gruppe, der die Teilnehmenden angehéren, schaden
oder nutzen?

- Welche Mafinahmen werden ergriffen, um potentielle Schidigungen zu vermeiden?

- Beinhaltetdie Forschung auch fiir die Forschenden gewisse Risiken, die iiber das hin-
ausgehen, wasim Alltag iiblich ist? Falls ja, welche Mafnahmen werden ergriffen, um
diese zu vermeiden oder zu reduzieren?

- Stehendie antizipierbaren Risiken, die mit der Studie einhergehen, in einem ausge-
wogenen Verhaltnis zu dem erwartbaren Nutzen (Erkenntnisgewinn, gegebenenfalls
auch Anwendungsnutzen), den die Studie verspricht?

- Welche Vorkehrungen werden getroffen, um nicht vorhersehbare forschungsethi-
sche Herausforderungen im Verlauf der Studie zu identifizieren und angemessen
zu bearbeiten?

Aus unserer Erfahrung mochten wir diese Auflistung fir den spezifischen Anwen-
dungskontext partizipativer Gesundheitsforschung um die folgenden Fragen erginzen
und damit Anstof3 geben, die hohe Bedeutung von Verantwortung im Projektteam mit
Co-Forscher:innen gemeinsam zu besprechen und zu reflektieren:

- Welche Verantwortungsbereiche gibt es im Projekt?

- Wer tragt fiir diese die Verantwortung?

- Welche Voraussetzungen werden benétigt, um Verantwortung zu itbernehmen?

- Wiekann die Entscheidung fiir Verantwortungsiibernahme moglichst freiwillig und
bewusst gestaltet werden?

- Welche Ressourcen und Unterstiitzungsangebote stehen den Verantwortlichen zur
Verfiigung?

- Welche Handlungsfreiheiten einzelner Verantwortungstriger:innen sind fur das
Projektteam tragbar?

- Wie kann Handlungsfreiheit mit einem wirksamen Einfluss auf das Handlungser-
gebnis ermoglicht werden?

- Was geschieht nach Projektende?

Diese Fragen fokussieren neben einer rechtlichen Klirung auf den Aspekt der morali-
schen Verantwortung. Durch die Aushandlung von Verantwortung und Mitverantwor-
tung im Projektteam entlang der genannten Fragen erhilt das Projekt eine (weitere)
demokratische Dimension, ermdglicht eine Anniherung an eine gleichberechtigte
Zusammenarbeit und ethische Symmetrie. Bei letzterem Konzept geht es ebenfalls
darum, sich der Unterschiede zwischen Wissenschaftler:innen und Co-Forscher:innen
bewusst zu werden, diese zu reflektieren und unter Wahrung gleicher ethischer Ansprii-

405


https://doi.org/10.14361/9783839469262-022
https://www.inlibra.com/de/agb
https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/

406

Ethik der Partizipation

che z.B. bei der Forschung mit Kindern oder Menschen mit schweren Erkrankungen
den Forschungsprozess zu gestalten (Wallerstein, 1999; Kelly & Vlaenderen 1996; Sitter
2019). Um Partizipation im Sinne dieses mehrdimensionalen Konstrukts der Projekt-
verantwortung verantwortungsvoll zu gestalten, ist es unumginglich, die Interessen
und Bediirfnisse aller Beteiligten zu horen und zu beriicksichtigen und vorhandene
Stirken zu nutzen (Minkler & Wallerstein, 2003). Dies kann eine Basis fiir Aushand-
lungsprozesse schaffen, auf deren Grundlage eine verantwortungsvolle partizipative
Zusammenarbeit in wirkungsvollen Beziehungen moglich ist.

Herausforderungen in der verantwortungsvollen Gestaltung von
Partizipation - praktische Beispiele aus Forschungsprojekten

Seitens des Centre for Social Justice and Community Action (CSJCA) (2011; 2022) wurde
Literatur unter Einbezug nationaler und internationaler Expert:innen und partizipati-
ver Ansitze recherchiert, welche ethische Herausforderungen beschreibt und dabei den
besonderen Charakter partizipativer Forschungsprozesse beriicksichtigt. Folgende Di-
mensionen wurden als zentrale ethische Herausforderungen identifiziert:

Partnerschaft, Zusammenarbeit und Macht

Rechte der Gemeinschaft, Konflikte und Reprisentation

Eigentum an und Verbreitung von Daten, Erkenntnissen und Publikationen
Anonymitit, Privatsphire und Vertraulichkeit

Institutionelle ethische Uberpriifungsverfahren

N B N

Verwischung der Grenzen zwischen Forschenden und Beforschten

In Ankniipfung an diese expliziteren Ansatzpunkte beschreiben wir Situationen aus un-
seren Forschungsprojekten, in denen wir eine verantwortungsvolle Gestaltung von Par-
tizipation als herausfordernd erlebten und skizzieren die gewihlten Strategien im Um-
gang mit diesen.

Zur Veranschaulichung dienen unsere praktischen Erfahrungen aus folgenden par-
tizipativen Forschungsprojekten:

- GestDiNa_basic — Nachsorge bei Gestationsdiabetes,

- MoveCitizenS - Gesundheit und medizinische Versorgung von Menschen ohne aus-
reichende Krankenversicherung: Ein Citizen Science Projekt,

- Alter werden mit Kleinwuchs — Anforderungen an Priventionsmafinahmen,

- Birger:innenbeirat am Centre for Health and Society, Diisseldorf.

Diese Projekte verfolgen das gemeinsame Ziel, die Gesundheit und gesundheitliche
Chancengleichheit nachhaltig zu férdern. Die Fallberichte bieten einen Einblick in die
spezifischen Herausforderungen partnerschaftlicher Zusammenarbeit von Akteur:in-
nen der Zivilgesellschaft, Universititen, der Selbsthilfe und Menschen in besonderen
gesundheitlichen Lebensumstinden in unterschiedlichen Settings. Die standortiiber-
greifende Analyse der Partizipationsprojekte ermdglicht ein vertieftes Verstindnis, wie
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verantwortungsvolle partizipative Forschung als Instrument zur Gesundheitsférderung
gestaltet werden kann.

Exkurs

Im Innovationsfonds-Projekt »GestDiNa_basic— Nachsorge bei Gestationsdiabe-
tes« wird die aktuelle Nachsorgesituation von Frauen mit Gestationsdiabetes (GDM,
Schwangerschaftsdiabetes) untersucht. Uber eine gesonderte Férderung kdnnen
zusatzlich Patientinnen und Biirger:innen als Co-Forschende am Forschungsprozess
mitwirken. Uber die gesamte Projektzeit waren vier bis sechs Patientinnen (Frauen
mit (ehemaligem) Schwangerschaftsdiabetes) und interessierte Biirger:innen ohne
Diabeteserkrankung als Co-Forscher:innen aktiv beteiligt. Diese haben z.B. gemeinsam
mit Wissenschaftler:innen Fragebdgen zur Befragungen von Patientinnen entwickelt,
Interviews mit Arzt:innen geplant und an der Auswertung der Befragungen und Inter-
views mitgewirkt. Zudem haben Co-Forscher:innen zur Erarbeitung von Mafinahmen
zur Vermittlung und Verbreitung der Forschungsergebnisse an die Offentlichkeit
beigetragen. Mehr Informationen unter https://gestdina.de/.

Mit dem Projekt »MoveCitizenS — Gesundheit und medizinische Versorgung von Men-
schen ohne ausreichende Krankenversicherung: Ein Citizen Science Projekt« werden
eine wissenschaftliche Befragung von Menschen ohne ausreichende Krankenversiche-
rung sowie ein Photovoice-Projekt gemeinsam mit Patient:innen mit und ohne Kran-
kenversicherungsschutz, interessierten Biirger:innen und lokalen Akteur:innen umge-
setzt. Ziel des Projekts ist es, die gesundheitliche Situation von Patient:innen ohne aus-
reichende Krankenversicherung besser zu verstehen und zu erforschen, welche Hin-
dernisse ihrer medizinischen Versorgung im Wege stehen. Dazu entwickeln Co-For-
scher:innen eine anonyme schriftliche Befragung von Patient.innen ohne Krankenversi-
cherung gemeinsam mit Wissenschaftler:innen, iibersetzen Studienunterlagen fiir Pa-
tient:innen in ihre Muttersprache oder beteiligen sich an der Interpretation und Verof-
fentlichung der Projektergebnisse. Durch eigene Fotografien konnen Co-Forscher:innen
selbst aufzeigen, was Menschen ohne Krankenversicherung im Lebensalltag bewegt,
was sie brauchen, um gesund zu bleiben und medizinische Behandlung zu erhalten. Aus
den Fotografien gestalten Co-Forscher:innen eine 6ffentliche Ausstellung in der Bonner
Innenstadt. Mehr Informationen unter https://movecitizens.de.

Das Projekt »Alter werden mit Kleinwuchs — Anforderungen an Priventionsmafinah-
menc ist ein Projekt des Bundesselbsthilfeverbandes Kleinwiichsiger Menschen eV.
(VKM) und dem Institut Mensch, Ethik und Wissenschaft (IMEW). Mit dem Fokus auf
Lebenswelten von Menschen mit Kleinwuchs stand das Thema Alter werden mit Behin-
derung und den damit verbundenen Veranderungsprozessen und generellen Anforde-
rungen an das System von Pravention und Gesundheitsforderung im Fokus. Das Projekt
wurde, mit dem Wunsch einer aktiven Rolle von Betroffenen, aus der Selbsthilfe an Wis-
senschaftler:innen herangetragen. Wissenschaftler:innen und Co-Forscher:innen konn-
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ten gleichermafien mitreden und mitentscheiden. So wurden u.a. die Hauptfragestel-
lung und der Interviewleitfaden kollektiv entwickelt.

Der Biirger:innenbeirat des Centre for Health and Society (chs), Diisseldorf wurde zu
Beginn des Jahres 2023 zur iibergreifenden Birger:innenbeteiligung an Forschungs-
prozessen gegriindet. Der Beirat begleitet die Konzeption von Forschungsprojekten
und tragt dazu bei, Forschung naher an gesellschaftlichen Bedurfnissen auszurichten.
Mitglieder des Biirger:innenbeirates sollen aktiv an Forschungsprojekten des chs
beteiligt werden. Mehr Informationen unter https://www.uniklinik-duesseldorf.de/pat
ienten-besucher/klinikeninstitutezentren/centre-for-health-and-society/buergerinne
nbeteiligung

Partnerschaft, Zusammenarbeit und Macht

Partizipative Forschung verspricht, dass eine akademische Perspektive auf den For-
schungsgegenstand »von auflen« erweitert wird durch eine partnerschaftliche Zu-
sammenarbeit, die durch eine Verflechtung wissenschaftlicher und lebensweltlicher
Perspektiven verschiedener Akteur:innen geprigt ist (PartNet, 2023; Fine, 1994; von
Unger, 2014, S. 89). So hat die Aushandlung und Entwicklung von Beziehungen eine
entscheidende Bedeutung fiir den Forschungsprozess. Daraus ergeben sich ethische
Herausforderungen fiir Wissenschaftler:innen beziiglich der Bewusstmachung, der
Reflexion und des verantwortungsvollen Umgangs mit eigener Macht (z.B. der Ent-
scheidungsmacht iiber den Forschungsverlauf) ebenso wie mit bestehenden Machtver-
hiltnissen und sozialen Unterschieden, die in jedem partizipativen Forschungsprojekt
eine Rolle spielen (Dodson et al., 2007, S. 822; CSJCA, 2011).

Insbesondere institutionelle Vorgaben kénnen Spielrdume einer verantwortungs-
vollen Ausgestaltung von partnerschaftlicher Zusammenarbeit mafigeblich prigen
und Machtverhiltnisse festigen. Letztere konnen sich z.B. in der Entscheidung iiber
inhaltliche und organisatorische Prozesse, die Verteilung finanzieller Ressourcen oder
den jeweiligen Aufgaben und Rollen von Wissenschaftler:innen, Co-Forscher:innen,
Forschungsteams und weiteren Akteur:innen wie wissenschaftlichen Beiriten oder
Projektbeiriten manifestieren. Bestehende Ausschreibungs- und Designvorgaben in der
Gesundheitsforschung, z.B. im Hinblick auf Antragsfristen, finanzielle Férderung einer
partizipativen Antragsentwicklung oder Antragsberechtigte (Bethmann et al., 2021),
konnen eine partnerschaftliche Zusammenarbeit férdern, aber auch grundlegende
Spannungen in die Zusammenarbeit tragen, wie wir an folgenden Fallbeispielen zeigen
mochten.

Im Projekt MoveCitizenS konnte die Konzeption des Forschungsvorhabens bereits vor
Antragsstellung partnerschaftlich mit Vertreter:innen lokaler Einrichtungen, die in per-
sonlichem Kontakt zur Zielgruppe stehen, erfolgen. So wurden Fragestellung und Zie-
le des Forschungsvorhabens im Vorfeld mit Zielgruppenvertreter:innen abgestimmt so-
wie wesentliche Aspekte des Studiendesigns (z.B. die Auswahl eines Photovoice-Ansat-
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Prinz & Warth: VI.2. Eine kritische Auseinandersetzung mit ethischen Herausforderungen

zes) und der Partizipation im Rahmen einer gleichberechtigten Partnerschaft bestimmt.
Dabei wurden Ansitze zur Mitgestaltung des Forschungsprozesses entwickelt, die so-
wohl Biirger:innen mit und ohne Krankenversicherung als auch zivilgesellschaftliche Ak-
teur:innen aktiv einbinden sollten. Dies sollte Scheinpartizipation und Instrumentali-
sierung a priori vorbeugen. Die Offenheit der angestrebten Forderausschreibung bzgl.
Forschungsthemen, Methoden und partizipativen Ansitzen férderten den ergebnisof-
fenen Austausch aller Beteiligten, um eine Projektidee unter Beriicksichtigung der un-
terschiedlichen Wiinsche und Erwartungen zu entwickeln. So brachten die Beteiligten
z.B. verschiedene Ziele des Projekts ein, etwa Offentlichkeitsarbeit fiir Menschen ohne
Krankenversicherung oder Schaffung einer wissenschaftlichen Datengrundlage.

Das Projekt Alter werden mit Kleinwuchs wurde von einem Verband der Selbstvertre-
tung behinderter Menschen initiiert. Es bestand der Wunsch nach wissenschaftlicher
Klirung der Beobachtung, dass iltere Verbandmitglieder, in diesem Fall bereits Men-
schen ab einem Alter von 40 Jahren, weniger an Aktivititen des Verbandes teilnehmen
sowie vorzeitig das Arbeits- und Berufsleben verlassen (Behrisch & Prinz, 2014; Beth-
mann etal., 2021). Drei Jahre lang wurde von Wissenschaftler:innen und Co-Forscher:in-
nen versucht, eine Férderung fir diese Fragestellung zum Thema Teilhabe ilterer Men-
schen mit Kleinwuchs an der Gesellschaft zu finden. In Ablehnungen wurde als Grund
bspw. eine zahlenmiflig zu kleine Gruppe angegeben und eine Kooperation mit ande-
ren Gruppen, z.B. sehbehinderter Menschen, vorgeschlagen, was zu Enttauschung und
Unverstindnis seitens der Betroffenen fithrte. Letztendlich gelang eine Teilfinanzierung
iiber die Selbsthilfeforderung des SGB V mit einer abgeinderten Fragestellung. Das ori-
ginire Forschungsinteresse des Verbandes konnte im Rahmen einer wissenschaftlichen
Qualifikationsarbeit in das Studiendesign integriert werden.

Gerade im Hinblick auf das angestrebte Ziel partizipativer Gesundheitsforschung,
gesundheitliche Chancengleichheit zu stirken (PartNet, 2023), ist die Integration des
Wissens und der lebensweltlichen Perspektive benachteiligter Gruppen zentral. So gilt
es, dass gerade diejenigen, deren Arbeits- oder Lebensverhiltnisse Gegenstand der For-
schung sind, Einfluss auf den Forschungsprozess nehmen kénnen (Wright et al., 2021).
Mit diesem Ansatz kann partizipative Gesundheitsforschung einen besonderen Beitrag
leisten, um MafRnahmen fiir sozial benachteiligte Menschen zu konzipieren und durch-
zufiihren, »da hier die fehlende Teilhabe im Mittelpunkt der Problematik der ungleichen
gesundheitlichen Chancen steht« (Wright et al., 2021). Wie aber kann dies gelingen und
verantwortungsvoll umgesetzt werden?

Im Projekt MoveCitizenS waren im Besonderen Personen aus marginalisierten
Gruppen (u.a. Menschen ohne Papiere, wohnungslose, verschuldete und/oder erwerbs-
lose Personen) eingeladen, den Forschungsprozess mitzugestalten. Sprachliche und
okonomische Barrieren zur aktiven Beteiligung wurden vor diesem Hintergrund im
Forschungsteam reflektiert. In der Folge wurde die Verteilung finanzieller Ressour-
cen zur Forschungszusammenarbeit (Art und Hohe von Aufwandsentschidigungen
fiir Co-Forscher:innen, Beschiftigungsverhiltnisse von Wissenschaftler:innen) part-
nerschaftlich mit Zielgruppenvertreter:innen zum Zeitpunkt der Antragsstellung
abgestimmt. Zweck einer Entlohnung von Co-Forscher:innen war es, die eingebrachte
Expertise aus der Lebenswelt und den kollektiven Nutzen ihres Beitrags anzuerken-
nen (Schaefer & Narimani, 2021). In der Umsetzung erschwerten jedoch zum einen
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administrative Vorgaben und Zahlungsverzégerungen die vorgesehene Auszahlung der
Aufwandsentschidigungen unter Beriicksichtigung der gesundheitlichen und sozialen
Lebenssituation der Zielgruppe (z.B. Barauszahlung an Personen ohne Bankkonto;
anonyme Auszahlung an Personen ohne Papiere). Potenzielle Beeintrichtigungen fiir
Co-Forscher:innen durch eine Bankiiberweisung (z.B. steuerliche Nachteile, aufent-
haltsrechtliche Risiken) beschrinkten zusitzlich die Méglichkeiten der Entlohnung.
Dies erforderte die flexible Erarbeitung individueller Entlohnungsalternativen (z.B.
Auszahlung an Kontaktpersonen der Co-Forscher:innen). Zum anderen wurde deutlich,
dass die Annahme einer Aufwandsentschidigung von Seiten einzelner Co-Forscher:in-
nen mit Schamgefithlen verbunden war. Die Aufwandsentschidigung wurde teils als
Hilfeleistung in einer prekiren Lebenssituation aufgefasst oder als »nicht verdient« fiir
den eigenen geleisteten Beitrag im Projekt. Im Umgang mit dieser Situation wurde
von Wissenschaftler:innen nach Méglichkeiten gesucht, einen sicheren Raum fiir den
offenen, vertrauensvollen Austausch innerhalb der Forschungsgruppe zu schaffen.
In vertraulichen Einzelgesprichen zeigte sich, dass die benannten Schamgefiihle ein
moglicher Ausdruck eines internalisierten minderwertigen Status derjenigen waren,
die teils eine andauernde gesellschaftliche Ausgrenzung und Benachteiligung erlebt
hatten (von Kdppen, 2020). Um die partizipative Zusammenarbeit auf Augenhdhe trotz
der o.g. Hiirden zu ermdglichen und den Anspruch der Co-Forscher:innen auf die ver-
einbarte Entlohnung zu verdeutlichen, waren personliche Gespriche hilfreich und ein
vertrauensvoller Beziehungsaufbau iitber mehrere Monate notwendig.

Gerade die Auswahl und Anwendung von Methoden in Projekten kénnen zu einem
Ungleichgewicht von Machtverhiltnissen im Forschungsteam aus Wissenschaftler:in-
nen und Co-Forscher:innen fithren, wenn diese spezifische Kenntnisse oder Kompeten-
zen erfordern (wie z.B. komplexe statistische Datenanalysen) und eine Mitgestaltung
auf Augenhohe erschweren bzw. verhindern, statt die Ermachtigung der Co-Forscher:in-
nen zu fordern. Im Projekt GestDiNa_basic benotigten Co-Forscher:innen ausgeprigte
kognitive und sprachliche Kompetenzen, um beispielsweise Transkripte qualitativer In-
terviews mit Professionellen im Gesundheitswesen und Frauen mit Gestationsdiabetes
lesen, verstehen und interpretieren zu kénnen. Um die komplexe Methodenanwendung
zuginglich(er) fiir Co-Forscher:innen zu gestalten, wurden beispielsweise Ausziige des
qualitativen Datenmaterials in moderierten Kleingruppensitzungen unter Anleitung er-
fahrener Wissenschaftler:innen schrittweise gemeinsam gesichtet und diskutiert. Die-
ses Beispiel veranschaulicht einerseits, dass die Methodenwahl mafgeblich beeinflusst,
inwieweit Co-Forscher:innen ermichtigt werden, Forschung als Co-Produktion auf Au-
genhohe mitzugestalten. Andererseits ist hervorzuheben, dass die Begleitung bzw. An-
leitung partizipativer Forschungsprozesse ein hohes Maf an Reflexionsfihigkeit sowie
kommunikative Kompetenzen seitens der Wissenschaftler:innen erfordert. Denn diese ste-
hen in der Verantwortung, den Ressourcen, Bediirfnissen und Fahigkeiten der Co-For-
scher:innen im Forschungsprozess Rechnung zu tragen. Dies ist gerade in Bezug auf
Personen aus vulnerablen Gruppen bzw. mit gesundheitlichen Einschrinkungen, die im
Anwendungsfeld partizipativer Gesundheitsforschung eine wesentliche Zielgruppe dar-
stellen, von entscheidender Bedeutung. Dazu bedarf es wiederum einer gemeinsamen
Sprache - ggf. unter Verzicht auf Fachterminologie — zum Austausch in der Forschungs-
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gruppe (von Képpen, 2020). So wurde der Austausch im Projekt MoveCitizenS z.B. zur
Bildanalyse der Fotografien von Co-Forscher:innen teils mehrsprachig umgesetzt.

Rechte, Konflikte und Reprasentation

Ethische Kodizes im Bereich der Gesundheitsforschung beziehen sich vorwiegend auf
die Rechte des einzelnen Individuums als Forschungsobjekt (z.B. Deklaration von Hel-
sinki, Weltirztebund, 2013). Demgegeniiber stehen in der partizipativen Forschung auch
Rechte sozialer Gruppen im Fokus. Daraus ergeben sich Herausforderungen, wie sich
bestehende ethische Richtlinien auf letztere anwenden lassen (Quigley, 2006; CSJCA,
2011). Damit verbunden ist in jedem Projekt zunichst die Aushandlung der Definition
der jeweiligen sozialen Gruppe, d.h. wer sich selbst als deren Teil versteht. Auch in dieser
Hinsicht gilt es, Machtverhiltnisse in den Blick zu nehmen, wer beispielsweise die De-
finitionsmacht dariiber hilt, welche Personen oder Einrichtungen, die jeweilige Gruppe
am besten reprisentieren kénnen (von Unger, 2012; CSJCA, 2011).

Die Partizipation von Personen aus vulnerablen Gruppen, die hiufig strukturelle
Benachteiligung und eine eingeschrinkte soziale und gesellschaftliche Teilhabe erleben,
wird durch vielfiltige Barrieren erschwert. An dieser Stelle sind zielgruppenspezifische
Rekrutierungswege erforderlich, die mogliche sprachliche, 6konomische, kulturelle oder
gesundheitliche Hindernisse beriicksichtigen. Im Projekt MoveCitizenS war vorgesehen,
dass sich sowohl interessierte Biirger:innen mit Krankenversicherung als Co-For-
scher:innen am Forschungsprozess beteiligen konnen als auch Menschen ohne bzw.
mit eingeschrinktem Krankenversicherungsschutz. Krankenversicherte Biirger:innen
konnten niederschwellig iiber lokale Newsletter sozialer Einrichtungen und deren je-
weilige Netzwerke eingeladen werden. Eine diverse Gruppe interessierter Biirger:innen
(bzgl. Alter, Geschlecht, Erwerbsstatus, Gesundheitszustand, Nationalitit, Religion,
ethnische Herkunft), wurde so fiir eine regelmifiige Teilnahme an gemeinsamen Pro-
jekttreffen tiber die gesamte Projektlaufzeit gewonnen. Fitr den Kontakt zu Menschen
ohne Zugang zu regulirer Gesundheitsversorgung, wie etwa Personen ohne Papiere,
war der Zugang hingegen iiber sogenannte >Tiriffner< Multiplikator:innen) erforderlich.
Um Selektionsmechanismen vorzubeugen, die sich aus diesem Zugangsweg ergeben
konnen, erfolgte die Rekrutierung von Multiplikator:innen tiber unterschiedliche Wege.
Eine Vernetzung mit lokalen Einrichtungen fir Betroffene war in dieser Hinsicht ein
zentraler Ankniipfungspunkt. Zusitzlich konnte der persénliche Kontakt zu Betroffenen
iiber soziale Netzwerke hergestellt werden (z.B. Facebook, Instagram). Aufgrund ihrer
Lebenssituation (z.T. ohne festen Wohnsitz, prekire Beschiftigung, gesundheitliche Be-
schwerden) erwies sich die Teilnahme an regelmifiigen Projekttreffen als ungeeigneter
Raum fiir gemeinsame Forschung. So brauchte es andere Beteiligungsformate, einerseits
um eine Distanz zur Forschung zu iiberwinden. Andererseits bedurfte es sicherer
Riume, um die eigenen Erlebnisse und Sichtweisen als bedeutsam zu betrachten und
mit Selbstvertrauen davon zu berichten (Schaefer et al., 2021). Daher wurden iterativ
erginzende Beteiligungsformate entwickelt, wie z.B. Einzelinterviews mit Menschen
ohne Krankenversicherung, z.T. iiber Ansprache von Passant:innen im offentlichen
Raum, Online-Treffen zur Ubersetzung von Studienunterlagen in die jeweilige Mutter-
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sprache, Ausgabe von Einwegkameras an wohnungslose Menschen zur Teilnahme am
Photovoice-Projekt. Teilnehmende Biirger:innen mit Krankenversicherung waren an
der Konzeption und Umsetzung dieser Formate mafigeblich beteiligt. In Bezug auf die
Vielfalt der Menschen, die ohne bzw. mit eingeschrinktem Krankenversicherungsschutz
in Deutschland leben (u.a. EU-Biirger:innen, Wohnungslose, Menschen ohne Papiere,
gefliichtete Menschen, deutsche Staatsbiirger:innen mit Beitragsschulden) erfolgte
laufend eine Auseinandersetzung mit der Frage, wer die jeweiligen Subgruppen Betrof-
fener reprisentiert. Dies geschah im Rahmen von Gesprichen mit lokalen Akteur:innen,
Betroffenen und beteiligten Co-Forscher:innen. Im Zuge dessen hielten die Beteiligten
fest, dass einerseits nicht alle betroffenen Bevélkerungsgruppen in der Forschungsgrup-
pe und andererseits teils eher (ehemals) Betroffene reprisentiert waren, die Kapazititen
hatten, das Projekt stellenweise mitzugestalten. Trotz erginzender Formate (Inter-
views, Photovoice), die gemeinsam mit Co-Forscher:innen entwickelt wurden, war eine
Beteiligung etwa mangels Sprachkenntnissen oder zeitlichen Ressourcen fiir bestimmte
Subgruppen nicht bzw. nur eingeschrinkt méglich (z.B. Menschen ohne Papiere).

Ahnliche Herausforderungen der Reprisentation betreffen die Besetzung des neu
gegriindeten Biirger:innenbeirats am Centre for Health and Society. Der Beirat hat u.a. die
Aufgabe, einzelne Institute des Centres an der Medizinischen Fakultit der Heinrich-
Heine-Universitit Diisseldorf zu beraten, um Meinungen, Wiinsche, Bedarfe, Sorgen
und Erwartungen der Biirger:innen in der Forschung stirker beriicksichtigen zu kon-
nen. Die Beratung hat jedoch keinen verbindlichen Einfluss auf Entscheidungsprozes-
se. Auch hier liegt die Schwierigkeit in der gleichberechtigten Einbeziehung aller sozia-
len Gruppen innerhalb des Biirger:innenkollektivs in seiner Vielfalt. Gerade um die Per-
spektive von Bevolkerungsgruppen in Zukunft beriicksichtigen zu kénnen, die bislang
in der Forschung weniger sichtbar sind, wie z.B. Menschen mit chronischen Erkrankun-
gen, minderjihrige Patient:innen, Patient:innen mit geistigen Behinderungen oder Pa-
tient:innen ohne deutsche Sprachkenntnisse, werden entsprechende personelle, finan-
zielle und zeitliche Ressourcen notwendig sein (u.a. fiir Dolmetscher:innendienste, Ein-
bindung von Begleitpersonen, unterstiitzende Kommunikation). Erginzende Rekrutie-
rungswege und entsprechende Ressourcen werden zum aktuellen Zeitpunkt der Griin-
dungsphase des Beirats diskutiert.

Ein weiterer Aspekt betrifft Konflikte zwischen Beteiligten, die insbesondere entste-
hen kénnen, wenn Meinungen innerhalb einer Gemeinschaft auseinandergehen. Die-
se kénnen wiederum als »Indikator fir die Qualitit einer partizipativen Zusammenar-
beit« (von Unger, 2014, S. 85) angesehen werden, in der Hinsicht, dass alle Beteiligten
ihre Sichtweisen und Interessen vertreten (von Unger, 2014, S. 87). Trotzdem bedeutet
das Auftreten von Konflikten auch, dass ein Umgang mit ihnen gefunden werden muss,
was ebenfalls Ressourcen bindet.

Eigentum an und Verbreitung von Daten, Erkenntnissen und Publikationen

Wird Wissen in Forschungsverbiinden generiert, stellen sich Fragen nach dem Ei-
gentum an Forschungsdaten und dem Recht zur Bestimmung des Inhalts sowie der
Art der Dissemination. Diese Aspekte haben immer eine ethische Dimension — auch
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ohne Partizipation. Die Besonderheit im Kontext partizipativer Forschung ergibt sich
aus der Zusammenarbeit von Wissenschaftler:innen mit Co-Forscher:innen als Repri-
sentant:innen einer oft sozial marginalisierten Gruppe. Wissenschaftler:innen sind
verpflichtet auch »unerwartete, schlecht gesicherte oder widerspriichliche Ergebnisse
transparent darzustellen« (RatSWD 2017, S. 17). In ihrer Rollenverantwortung tragen
z.B. Soziolog:innen die Verantwortung dafiir »ohne verfilschende Auslassung von
wichtigen Ergebnissen« zu publizieren (BDS und DGS, 2017 L. § 1 Abs. 2). Dem gegen-
tiber steht die Verantwortung gegeniiber den Co-Forscher:innen, sie vor Schaden zu
schiitzen ebenso wie die soziale Gruppe, der sie angehéren (DGS und BDS, 2017 L. §
2, Abs. 5; RatSWD, 2017). Co-Forscher:innen sind oftmals nicht dazu berechtigt, als
Antragsteller:innen aufzutreten, weil sie u.a. keiner wissenschaftlichen Einrichtung
angehoéren oder nicht iiber die geforderten akademischen Qualifikationen verfigen.
Durch geltende Férderregularien ist die Umsetzung einer Antragstellung durch Co:For-
scher:innen demnach meist unméglich. Dies erhoht die Komplexitit hinsichtlich des
verantwortungsvollen Umgangs mit Fragen des Eigentums an Forschungsdaten und
Ergebnissen (CSJCA, 2011).

Im Projekt MoveCitizenS konnten Co-Forscher:innen mithilfe eines Photovoice-
Ansatzes fotografisch ausdriicken, was Menschen ohne Krankenversicherung brau-
chen, um gesund zu bleiben und medizinische Behandlung zu bekommen, sowie ihre
Perspektiven in Form einer Plakatkampagne im 6ffentlichen Raum sichtbar machen.
Hier wiirden Wissenschaftler:innen ihrer Rollenverantwortung nicht gerecht, wenn
sie annihmen, diese Forschungsdaten gehorten den Antragsteller:innen dieses For-
derprojektes. Dieser Herausforderung wurde begegnet, indem Co-Forscher:innen das
Eigentum durch Urheberschaft zugesichert wurde.

In der Verantwortung des Forschungsbiindnisses steht neben der Abstimmung der
Art der Veriffentlichung, die sich bei partizipativen von anderen Forschungsprojekten un-
terscheiden kann, auch die Entscheidung, welche Wirkung die Forschung erzielen soll
(CSJCA & NCCPE, 2022). Hier kénnen unterschiedliche Interessen von Wissenschaft-
ler:innen und Co-Forscher:innen hinsichtlich Forschungsfrage, Wirkung und nicht zu-
letzt die jeweilige zielgruppenspezifische Veréffentlichung der Ergebnisse zu komplexen
Entscheidungsprozessen fithren.

So hatten etwa Co-Forscher:innen im MoveCitizenS Projekt zunichst teils ein un-
tergeordnetes Interesse an der Gestaltung wissenschaftlicher Verdffentlichungen - im
Vergleich zu alltagsbezogeneren Forschungsaktivititen — und weniger den ausdriick-
lichen Wunsch, ein Teil der wissenschaftlichen Community zu sein. In allen Projekten
wurden Co-Autor:innenschaften von Co-Forscher:innen in Absprache mit den Betei-
ligten umgesetzt (Warth et al., 2022; Greiner et al., 2021; Prinz et al., 2016). Im Projekt
GestDiNa erschwerte die vorgegebene eingeschrinkte Anzahl der potentiellen Nen-
nungen von Autor:innen im Verhiltnis zu allen an der Veréffentlichung Mitwirkenden
die Publikation. Diese Herausforderung konnte geldst werden, indem Wissenschaft-
ler:innen und Co-Forscher:innen gemeinsam als Projektteam die Autor:innenschaft
iibernahmen. Trotz Unsicherheiten bei Prisentationen vor externem Publikum nahmen
Co-Forscher:innen und Wissenschaftler:innen gemeinsam am Bundeskongress der Me-
diNetze, MediBiiros und Medizinischen Fliichtlingshilfen (MoveCitizenS) und am Forum
CitizenScience (GestDiNa) als Vortragende teil. Zudem gestalteten Co-Forscher:innen
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und Wissenschaftler:innen einen Posterbeitrag fiir die Berliner Werkstatt partizipative
Forschung. Um ihrer Verantwortung gerecht zu werden, konnen Wissenschaftler:innen
ausgehend von den Interessen und Ressourcen der Co-Forscher:innen, die Teilnahme
an (externen) Schulungen (z.B. wissenschaftliches Schreiben, Prisentationstechniken)
nach Moglichkeit (in finanzieller wie emotionaler Hinsicht) unterstiitzen oder selbst
Trainings in einem sicheren Raum anbieten.

Im Projekt Alter werden mit Kleinwuchs begriffen Co-Forscher:innen die Forschungser-
gebnisse als ein Instrument ihrer Gruppe, um andere Menschen auf Belange von Menschen
mit Kleinwuchs aufmerksam zu machen (Prinz, 2016). Daraus resultierend wurde
vom Projektteam entschieden, den veréffentlichten Bericht in allgemeinverstindlicher
Sprache herauszugeben. Mit dieser Herausforderung sahen sich vor allem Wissen-
schaftler:innen konfrontiert, eingeiibte Schreibstile zu iiberdenken und Fachbegriffe
zu vermeiden. Zusitzlich bestand ein starker Wunsch der Co-Forscher:innen darin,
Ergebnisse in die Gruppe zuriickzutragen und dadurch die Mitglieder des Verbandes hin-
sichtlich der Projektergebnisse zu sensibilisieren. Dies konnte durch einen Vortrag und
Workshop von Wissenschaftler:innen, Co-Forscher:innen und Betroffenen im Rahmen
des Bundeskongresses des Selbsthilfeverbandes umgesetzt werden.

Im Projekt MoveCitizenS wurde ein Beitrag in einer StraRenzeitung (Kriegsmann-Ra-
be et al., 2023) verdffentlicht. Fiir die Ergebnisse des Photovoice-Projektes wurde ge-
meinschaftlich entschieden, diese im 6ffentlichen Raum anstelle von Museen o.3. auszu-
stellen. Damit sollten Biirger:innen, Akteur:innen und Menschen, die ohne ausreichende
Krankenversicherung leben, gleichermafien erreicht werden.

Anonymitat, Privatsphare, Vertraulichkeit und Vermischung der Grenzen
zwischen Forschenden und Beforschten

Partizipative Gesundheitsforschung kann dufierst sensible Erfahrungsbereiche wie das
eigene Krankheitserleben und psychische Belastungen berithren, die gemif} geltender
Datenschutzvorschriften unter besonderem Schutz stehen (Artikel 9 DSGVO). In dieser
Hinsichtleiten sich ethische Herausforderungen ab, die die Aushandlung gemeinschaft-
licher und individueller Zustimmung der Co-Forscher:innen fokussieren, das Recht ei-
ner Gemeinschaft auf Vertraulichkeit bestimmter gruppenspezifischer Informationen
sowie die Anonymitit der Co-Forscher:innen oder eines bewussten und selbstgewihlten
Aufgebens dieser im Sinne einer Witrdigung oder aus Griinden des Projekterfolgs (CSJ-
CA & NCCPE, 2022).

In der Verantwortung der Wissenschaftler:innen steht die Reflexion dariiber, dass
Co-Forscher:innen durch ihre Teilhabe an Forschungsprojekten auch Nachteile entste-
hen kénnen und diese im Austausch mit Co-Forscher:innen soweit wie moglich einzu-
schranken sind, wie zum Beispiel eine Distanzierung ihrer Community oder Misstrauen
(Minkler, 2005, S.ii9). Im Team mit Wissenschaftler:innen iibernehmen Co-Forscher:in-
nen oft eine Doppelrolle, als Forscher:innen und gleichzeitig Mitglieder einer beforschten
Gruppe (Goduscheit et al., 2008; Mitchell & Baker, 2005). Hier erhilt der Schutz per-
sonlicher Erfahrungen z.B. der eigenen Krankheitsgeschichte im Sinne der Privatsphire
der Co-Forscher:innen eine besondere Bedeutung, denn Co-Forscher:in zu sein bedeutet
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nicht, intime Details preisgeben zu miissen. Im Projekt Alterwerden mit Kleinwuchs waren
die Co-Forscher:innen gegeniiber ihrer Gruppe und der Offentlichkeit bekannt. Aus An-
onymititsgriinden erfolgte die Auswahl der Interviewpartner:innen aus dem Verband
durch Wissenschaftler:innen. Da es sich bei Menschen mit Kleinwuchs um eine zahlen-
mifSig kleine Gruppe handelt, in der »jede:r jede:n kennt«, Lebensgeschichten untereinan-
der gut bekannt sind, lag eine besondere Herausforderung in einer stark abstrahierten
Darstellung der Interviewinhalte sowie Verwendung von Interviewzitaten, welche die
Anonymitit der Studienteilnehmer:innen nicht gefihrden. Dieses Problem zeigte sich
nicht nur im Rahmen der Dissemination. Aufgrund von Anonymititszusagen gegeniiber
den Befragten war eine gemeinsame qualitativ-inhaltliche Textarbeit auf Basis der tran-
skribierten Interviews mit den Co-Forscher:innen nicht méglich (Prinz, 2016). Co-For-
scher:innen wurden erst wieder ab einem gewissen Abstraktionsniveau, hier im Rahmen
der Diskussion des Kategoriensystems, in den Auswertungsprozess einbezogen. Dieses
Beispiel zeigt die Limitation der gewahlten Methode des Leitfadeninterviews in Bezug
auf die Anonymitit von Studienteilnehmer:innen, die der gleichen sozialen Gruppe wie
Co-Forscher:innen angehéren.

Ethische Fragen stellen sich ebenfalls in Situationen, in denen Co-Forscher:innen
Minderheitenmeinungen und Sichtweisen duflern oder Aktivititen offenlegen, die
zu Strafverfolgung oder Stigmatisierung fithren konnten (Brabeck et al., 2015; Teti
et al., 2012; Balakrishnan & Cornforth, 2013). So ist es im Projekt MoveCitizenS, wo
Angaben in Fragebogen zu Strafverfolgung fithren konnten, falls Informationen iiber
den Aufenthaltsort von Menschen ohne Papiere bekannt werden. Dieser ethischen
Herausforderung wurde mit einer anonymen schriftlichen Befragung begegnet. Zu-
satzlich wurden mehrsprachige Patient:inneninformationen in allgemeinverstindlicher
Sprache zum Umgang mit erhobenen Daten, Mafinahmen des Datenschutzes und Er-
gebniskommunikation herausgegeben. Alle Materialien wurden vorab mittels kognitiver
Interviews, d.h. strukturierten Interviews zur Uberpriifung der Verstindlichkeit von
Fragen und Identifikation von Problemen bei der Beantwortung, mit Menschen ohne
Krankenversicherung einem Pretest unterzogen. Kooperationspartner:innen, die an der
Datenerhebung beteiligt waren, wurden zudem entsprechend geschult. Diese besonde-
re Situation verdeutlicht die Wichtigkeit einer eingehenden Reflexion iiber potentielle
Risiken und der Entwicklung von Strategien des Umgangs, die sich durch die Aufga-
be der Anonymitit von Studienteilnehmer:innen ergeben konnen. Hier sollte genau
abgewogen werden, ob partizipative Forschung immer im besten Interesse der Studi-
enteilnehmer:innen handelt oder ob Forschung Menschen ungewollt in Gefahr bringen
konnte (Brabeck et al., 2015). Ein dhnliches Beispiel ist das bereits angesprochene
Photovoice-Projekt im Rahmen von MoveCitizenS, wo Fotografien der Co-Forscher:in-
nen im offentlichen Raum ausgestellt wurden. Auch hier war es wichtig, die mogliche
Wiedererkennung einer Person, auch ohne, dass sie selbst abgebildet ist, zu beachten.
Zudem wollten nicht alle Co-Forscher:innen im offentlichen Raum reprisentiert sein
bzw. offentlich fir die Leistung als Co-Forscher:innen anerkannt werden. Zum Teil
bestanden Bedenken hinsichtlich der Anonymitit aufgrund des Aufenthaltsstatus. Im
Rahmen personlicher Gespriche konnte dies von den Co-Forscher:innen angesprochen
und alternative Wege der Anerkennung (u.a. personliche Einladung zur vorgesehenen
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Abschlussveranstaltung, Aufwandsentschidigung, individuelles Geschenk) besprochen
werden.

Aber auch das Gegenteil sollte bedacht werden: Gut gemeinte Mafinahmen zum
Schutz von Co-Forscher:innen und Studienteilnehmer:innen kénnen ebenso die Au-
tonomie und Autoritdt bestimmter marginalisierter Gruppen untergraben, obwohl der
Waunsch einer gleichberechtigten Zusammenarbeit seitens der Wissenschaftler:innen
besteht (Morgan et al., 2014). Angesichts der gesundheitlichen Herausforderungen
der Patient:innen konnen Annahmen seitens der Wissenschaftler:innen tiber die ver-
fiigbaren Ressourcen der Patient:innen handlungsleitend sein. Stattdessen sollte von
den Wissenschaftler:innen ein vertrauensvoller Rahmen geschaffen werden, in dem
Co-Forscher:innen ihre Ressourcen selbst einschitzen kénnen und sich die Planung von
Forschungsaktivititen daran orientiert.

Die Freiwilligkeit der Preisgabe von Personlichem gilt ebenso fiir Wissenschaf-
ler:innen, womit diese ethische Herausforderung einer gewissen Reziprozitit unterliegt.
Auch Wissenschaftler:innen gehen eine Beziehung mit Co-Forscher:innen ein. Bei der
gemeinsamen und unter Umstinden intensiven Arbeit 6ffnen auch diese ihren privaten
Raum und teilen Erfahrungen.

Institutionelle ethische Uberpriifungsverfahren

Ethische Standards fir die Durchfithrung klinischer Studien, wie die Deklaration von
Helsinki (Weltirztebund, 2013), sind meist richtungsweisend fiir die Titigkeit wissen-
schaftlicher Ethikkommissionen oder Priifungsausschiisse. In der Folge sind vorherr-
schende Standards fiir partizipative Forschungsvorhaben oft ungeeignet oder stehen gar
im Widerspruch zu deren iterativem Charakter (CSJCA, 2011). Dies betrifft insbesondere
die eingeschrinkte Plan- und Vorhersehbarkeit von partizipativen Forschungsprozessen
und -ergebnissen und damit verbunden das Erfordernis, ein informiertes Einverstind-
nis entsprechend iterativ zu gestalten (von Unger, 2014, S. 91). Durch eine Anpassung der
Standards an die Besonderheiten partizipativer Forschung kénnen institutionelle ethische
Uberpriifungsverfahren entsprechende Forschungsvorhaben in geeigneterer Weise begut-
achten.

Im MoveCitizenS Projekt wurde dieser Anforderung in der Form begegnet, dass
zundchst ein initialer Ethikantrag die partizipativen Entscheidungsprozesse iiber den
Forschungsverlauf ankiindigte. Nachfolgende Anpassungen wurden im Projektver-
lauf durch zwei zusitzliche Amendments zur Priifung durch die Ethikkommission
eingereicht. Die Beantragung des Ethikvotums fiir das Forschungsvorhaben erfor-
derte allerdings umfangreiche zeitliche Ressourcen in Relation zu der begrenzten
Projektlaufzeit von 24 Monaten. Die vorgesehene Datenerhebung und darauffolgende
Arbeitspakete wurden dadurch verzogert und die Zeit fiir eine gemeinsame Auswertung
und ausfihrliche Interpretation der Daten eingeschrinkt.
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Prinz & Warth: VI.2. Eine kritische Auseinandersetzung mit ethischen Herausforderungen

Strategien im Umgang mit ethischen Herausforderungen - Erforderliche
Ressourcen und strukturelle Rahmenbedingungen zur Umsetzung
partizipativer Forschungsprojekte

Die Auseinandersetzung mit der Frage, wie Partizipation im Anwendungskontext der
Gesundheitsforschung verantwortungsvoll gestaltet werden kann, deckt ein breites
Spektrum spezifischer ethischer Herausforderungen und komplexer Anforderungen an
Beteiligte auf allen Ebenen auf. So erfordert die Realisierung einer partnerschaftlichen
Zusammenarbeit zum einen Kenntnisse tiber den partizipativen Forschungsansatz und
Verstindnis der Facetten der damit verbundenen Verantwortung seitens aller Betei-
ligten, die Berithrungspunkte mit dem jeweiligen Forschungsprojekt haben. Wie in
diesem Kapitel dargestellt, betrifft dies etwa die Perspektive der Wissenschaftler:in-
nen, Mitglieder institutioneller ethischer Uberpriifungsverfahren, Administrator:innen
der Mittelvergabe und -verwaltung, Personalverwaltung, Vertreter:innen der Daten-
schutzaufsicht ebenso wie teilnehmende Co-Forscher:innen. So gilt es zu erdrtern
und festzulegen, welche Verantwortungsbereiche es im Projekt gibt und wer fiir diese
unter welchen Voraussetzungen Verantwortung itbernimmt. Daran ankniipfend sind
zum anderen strukturelle Rahmenbedingungen erforderlich, die ermdglichen, dass
Beteiligte sich ihrer jeweiligen (selbst) zugeschriebenen Verantwortung bewusst und
dieser gerecht werden konnen. Anhand der Fallberichte zeigt sich, dass die Bedingun-
gen der Vergabe von Fordermitteln und die institutionelle Infrastruktur entscheidend
dazubeitragen kénnen, die angestrebte Co-Produktion von Wissen in der partizipativen
Gesundheitsforschung zu férdern oder zu erschweren. Ausschreibungs- und Designvor-
gaben, die gerade auch die Verteilung finanzieller Ressourcen mafigeblich beeinflussen,
sollten beispielsweise eine Beteiligung von Co-Forscher:innen zum frithestméglichen
geeigneten Zeitpunkt fordern und eine Vielfalt methodischer Forschungsansitze befiir-
worten.

Der Aufbau von Beziehungs- und Vertrauensverhiltnissen fiir eine partnerschaftli-
che Zusammenarbeit, gerade in Bezug auf duflerst sensible Erfahrungsbereiche der Ge-
sundheit, erfordert Zeit und spezifische personelle Ressourcen. Ein hohes Maf an Ver-
antwortungsbewusstsein, kommunikativen Fihigkeiten und gerade (Selbst-)Reflexions-
fahigkeit auf Seiten der Wissenschaftler:innen sollten als Schliisselkompetenzen in par-
tizipativen Projekten anerkannt und durch entsprechende Schulung und Ausbildung in
konkreten Weiterbildungsangeboten fiir unterschiedliche berufliche bzw. soziale Grup-
pen gefordert werden. Diese Kompetenzen sind speziell im Umgang mit Rollen- und In-
teressenskonflikten, aber auch mit sensiblen Informationen iiber andere gefragt, auch
um Erwartungen hinsichtlich der Rollen und Verantwortlichkeiten der Wissenschaft-
ler:innen und Co-Forscher:innen wiederholt zu iiberpriifen und zu verhandeln (Banks
et al., 2013). So konnen die jeweiligen Beteiligten z.B. hinsichtlich der Veréffentlichung
gemeinsamer Ergebnisse nach »guter wissenschaftlicher Praxis« partizipativer Projek-
te Disseminationswege individuell aushandeln und gemeinsam entscheiden. Eine Mog-
lichkeit wire hier gleiches Stimmrecht fir alle.

Neben einer ausgepragten Reflexionsfihigkeit von Wissenschaftler:innen sind ins-
besondere Kooperations- und Koordinationsfihigkeit, Kommunikations- und Konflikt-
fahigkeit oder auch eine (Rollen-)Flexibilitit in Bezug auf sich verindernde soziale Situa-
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tionen erforderlich. Diese sind als notwendige Voraussetzungen fiir die partnerschaftli-
che Zusammenarbeit zu betrachten, in der Form, dass Wissenschaftler:innen gefordert
sind, Kontakt mit Menschen aufzunehmen, Beziehungen aufzubauen und aufrechtzu-
halten. Zudem sollten sie ablaufende soziale Prozesse im Forschungsbiindnis sensibel
und differenziert wahrnehmen, Konflikte frithzeitig erkennen und Konfliktlésungen ak-
tiv begleiten kénnen. Denn ohne eine positive Beziehungsgestaltung ist eine aktive Be-
teiligung von Co-Forscher:innen auf Augenhéhe nicht realisierbar. Gerade im Kontext
partizipativer Forschung ist die Kenntnis iiber rechtliche Vorschriften, soziale Normen
und Wertvorstellungen des sozialen Systems der Co-Forscher:innen in dieser Hinsicht
von grofem Nutzen.

Die beschriebenen Kompetenzen finden sich in der akademischen Ausbildung bis-
lang allerdings nur marginal thematisiert bzw. trainiert und im Qualifikationsprofil
angehender Wissenschaftler:innen oft nebensichlich platziert (Forum Gesundheits-
forschung 2023). Meist sind diesbeziigliche Ausbildungsinhalte erst im Curriculum
der Graduiertenschulen bzw. strukturierten Promotionsprogramme enthalten, wenn
tiberhaupt.

Wenngleich ethische Kodizes in der Gesundheitsforschung zur Orientierung vor-
liegen, ist es Aufgabe der Beteiligten, deren projektspezifische Bedeutung fiir die ite-
rativen, partizipativen Prozesse zu erarbeiten und gemeinsam auszuhandeln, z.B. ei-
nen flexiblen Ansatz fiir die informierte Einwilligung. Ein gegenseitiger Austausch zwi-
schen Wissenschaftler:innen, Co-Forscher:innen und Mitgliedern der Ethikkommissio-
nen konnte das Bewusstsein fiir die beschriebenen ethischen Herausforderungen und
deren Beriicksichtigung bei der Zusammenarbeit mit sozialen Gruppen als Forschungs-
subjekt partizipativer Forschung stirken.

Anhand der diskutierten Fallbeispiele wurden konkrete Moglichkeiten der Beant-
wortung ethischer Fragen und gemeinsame Losungen herausfordernder Situationen be-
schrieben. So konnen die Fallbeispiele einerseits konkrete Anregungen bieten, die eigene
Forschungspraxis kritisch zu hinterfragen, ethische Herausforderungen vorherzusehen
und zu erkennen, um partizipative Gesundheitsforschung verantwortungsvoll umset-
zen zu konnen. Andererseits lassen sich auf Basis einer standortiibergreifenden Analyse
der Partizipationsprojekte Erkenntnisse gewinnen, wie das Potenzial partizipativer Ge-
sundheitsforschung als Instrument zur Gesundheitsférderung weiter gestirkt werden
kann.
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