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Einleitung

Der Stellenwert partizipativer Forschungsansätze in der Gesundheitsforschung wächst

und partizipative Strukturen werden von wissenschaftlichen Instituten gefördert und

von Fördermittelgebern ausdrücklich gefordert (Bethmann et al., 2021). In der partizi-

pativenGesundheitsforschung liegt ein besonderer Fokus darauf, neueErkenntnisse ge-

meinsammit Menschen zu gewinnen, deren Lebensbereiche erforscht werden und Ver-

änderungen anzustoßen, 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 »inhärent ethischere Ansatz« (übersetzt aus dem Englischen durch die Au-

torinnen; Flicker et al., 2010,S. 5).Allerdings stehendenVorteilendieser engenVerknüp-

fung von Forschung und Praxis aus medizinischer Perspektive (z.B. höhere Adhärenz

hinsichtlich der entwickelten Behandlungsansätze, -programme und -optionen) Her-

ausforderungen der ethischen Ausgestaltung des Forschungsprozesses und Fragen hin-

sichtlich der Verantwortung innerhalb von Partizipationsprojekten gegenüber.

DiesesKapitelwidmet sichder zentralenFrage,wie sichPartizipation imKontextder

Gesundheitsforschung verantwortungsvoll gestalten lässt und welche Ressourcen und

strukturellen Rahmenbedingungen für eine Umsetzung erforderlich sind. Dabei wer-

den zuerst grundlegende forschungsethische Aspekte partizipativer (Gesundheits-)For-

schungnäher thematisiert.Der Schwerpunkt diesesKapitels liegt imAnschluss auf ethi-

schen Herausforderungen und konkreten Hinweisen zu Lösungsstrategien, welche an-

hand konkreter Fallbeispiele aus denThemenfeldern 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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404 Ethik der Partizipation

Verantwortung, Reflexionsfähigkeit und professionelle
Beziehungsgestaltung – grundlegende Aspekte
partizipativer (Gesundheits-)Forschung

Gemäß dem forschungsethischen Prinzip der Nichtschädigung (DGS & BDS, 2017)

dürfen Personen, Personengruppen und soziale Einheiten durch die unmittelbare Be-

teiligung an Forschung sowie durch die jeweiligen Ergebnisse nicht gefährdet oder

beeinträchtigt werden. Auf dieser Grundlage kann Partizipation als »verantwortungs-

voll« betrachtet werden,wenn dafür Sorge getragenwird, dass Risiken für Beteiligte wie

z.B. mögliche psychische, körperliche, ökonomische, rechtliche oder soziale Belastun-

gen und Schäden entsprechend vermieden oder minimiert werden. Um dem Anspruch

partizipativer Gesundheitsforschung »als eine Koproduktion verschiedener AkteurIn-

nen« (PartNet, 2023) gerecht zuwerden, ist es zudemunweigerlich erforderlich, dass die

Interessen und Bedürfnisse der Beteiligten im Forschungsprozess gemeinsam eruiert,

besprochen und angemessen berücksichtigt werden. Damit ist gemeint, dass es in der

Verantwortung der Wissenschaftler:innen liegt, diese Gespräche 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 Unterstützung bei der Ermächtigung

der Co-Forscher:innen, die für sie richtigen Entscheidungen zu treffen. Mit diesem

Verständnis der Facetten von Verantwortung imKontext partizipativer Gesundheitsfor-

schung ist die Anforderung verbunden, festzulegen und kontinuierlich zu reflektieren,

wer diese Verantwortung trägt und wie diese erfüllt wird.

Um ihrer Verantwortung gerecht zu werden, bedarf es eines breiten Spektrums

sozialer Kompetenzen auf Seiten der Wissenschaftler:innen, die sich im Forschungs-

bündnis in einer Schlüsselposition befinden. Sie sind verantwortlich für wissenschaftli-

chesHandeln und die notwendige professionelle Beziehungsgestaltung für partizipative

Forschungsbündnisse. In ihrer Position sollten Wissenschaftler:innen über Haltun-

gen und Handlungsweisen, Vorgänge, (Vor-)Wissen und Erfahrungen innerhalb des

partizipativen Forschungsprozesses kontinuierlich reflektieren und gemeinsame Re-

flexionsprozesse mit allen Projektbeteiligten anstoßen. Auf dieser Grundlage kann im

Forschungsbündnis eine Thematisierung von Verantwortung und Mitverantwortung

erfolgen. Demnach gewinnt die Fähigkeit zur Reflexion auf Seiten der verantwortlichen

Wissenschaftler:innen eine besondere Bedeutung.

Der Rat für Sozial- und Wirtschaftsdaten (2017) thematisiert im Output »For-

schungsethische Grundsätze und Prüfverfahren in den Sozial- und Wirtschaftswissen-

schaften« die Bedeutung von Verantwortung und fordert die Förderung der ethischen

Reflexivität durch die Verankerung von Forschungsethik in Lehre und Ausbildung sowie

eine forschungsethische Selbstprüfung vonWissenschaftler:innen.

Zur Reflexion forschungsethischer Fragen formulieren die Autor:innen die folgen-

denOrientierungsfragen (RatSWD,2017),die es imAllgemeinen inForschungsprojekten

durchWissenschaftler:innen, Forschungsteams oder Beiräte zu prüfen gilt:
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- Inwiefern sind forschungsethische Grundsätze für die vorliegende Studie relevant?

- Welcher bestehende Ethik-Kodex (beziehungsweise welche Richtlinie) ist für meine

Forschung relevant?

- Welche Risiken oder mögliche Schädigungen (in psychischer, physischer, sozialer,

rechtlicher oder ökonomischer Hinsicht) können den Studienteilnehmenden durch

die Studie (während der Datenerhebung oder durch die Analyse, Publikation, Ver-

wertung und Archivierung der Ergebnisse) entstehen?

- Inwiefernkönntedie Studie derGruppe,derdieTeilnehmendenangehören, schaden

oder nutzen?

- WelcheMaßnahmenwerden ergriffen, um potentielle Schädigungen zu vermeiden?

- BeinhaltetdieForschungauch fürdieForschendengewisseRisiken,dieüberdashin-

ausgehen,was imAlltagüblich ist? Falls ja,welcheMaßnahmenwerdenergriffen,um

diese zu vermeiden oder zu reduzieren?

- Stehen die antizipierbaren Risiken, diemit der Studie einhergehen, in einem ausge-

wogenenVerhältnis zudemerwartbarenNutzen (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 möchten wir diese Auflistung für den spezifischen Anwen-

dungskontext partizipativer Gesundheitsforschung um die folgenden Fragen ergänzen

und damit Anstoß 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 trägt für diese die Verantwortung?

- Welche Voraussetzungen werden benötigt, um Verantwortung zu übernehmen?

- Wie kann die Entscheidung für Verantwortungsübernahmemöglichst freiwillig und

bewusst gestaltet werden?

- Welche Ressourcen und Unterstützungsangebote stehen den Verantwortlichen zur

Verfügung?

- Welche Handlungsfreiheiten einzelner Verantwortungsträger:innen sind für das

Projektteam tragbar?

- Wie kann Handlungsfreiheit mit einem wirksamen Einfluss auf das Handlungser-

gebnis ermöglicht werden?

- Was geschieht nach Projektende?

Diese Fragen fokussieren neben einer rechtlichen Klärung auf den Aspekt der morali-

schen Verantwortung. Durch die Aushandlung von Verantwortung und Mitverantwor-

tung im Projektteam entlang der genannten Fragen erhält das Projekt eine (weitere)

demokratische Dimension, ermöglicht eine Annäherung 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 zuwerden, diese zu reflektieren und unterWahrung gleicher ethischer Ansprü-
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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 unumgänglich, die Interessen

und Bedürfnisse aller Beteiligten zu hören und zu berücksichtigen und vorhandene

Stärken zu nutzen (Minkler & Wallerstein, 2003). Dies kann eine Basis für Aushand-

lungsprozesse schaffen, auf deren Grundlage eine verantwortungsvolle partizipative

Zusammenarbeit in wirkungsvollen Beziehungenmöglich 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 Ansätze recherchiert, welche ethische Herausforderungen beschreibt und dabei den

besonderen Charakter partizipativer Forschungsprozesse berücksichtigt. Folgende Di-

mensionen wurden als zentrale ethische Herausforderungen identifiziert:

1. Partnerschaft, Zusammenarbeit undMacht

2. Rechte der Gemeinschaft, Konflikte und Repräsentation

3. Eigentum an und Verbreitung von Daten, Erkenntnissen und Publikationen

4. Anonymität, Privatsphäre und Vertraulichkeit

5. Institutionelle ethische Überprüfungsverfahren

6. Verwischung der Grenzen zwischen Forschenden und Beforschten

In Anknüpfung an diese expliziteren Ansatzpunkte beschreibenwir Situationen aus un-

seren Forschungsprojekten, in denen wir eine verantwortungsvolle Gestaltung von Par-

tizipation als herausfordernd erlebten und skizzieren die gewählten Strategien im Um-

gangmit diesen.

Zur Veranschaulichung dienen unsere praktischen Erfahrungen aus folgenden par-

tizipativen Forschungsprojekten:

- GestDiNa_basic – Nachsorge bei Gestationsdiabetes,

- MoveCitizenS –Gesundheit undmedizinische Versorgung vonMenschen ohne aus-

reichende Krankenversicherung: Ein Citizen Science Projekt,

- Älter werdenmit Kleinwuchs – Anforderungen an Präventionsmaßnahmen,

- Bürger:innenbeirat am Centre for Health and Society, Düsseldorf.

Diese Projekte verfolgen das gemeinsame Ziel, die Gesundheit und gesundheitliche

Chancengleichheit nachhaltig zu fördern. Die Fallberichte bieten einen Einblick in die

spezifischen Herausforderungen partnerschaftlicher Zusammenarbeit von Akteur:in-

nen der Zivilgesellschaft, Universitäten, der Selbsthilfe und Menschen in besonderen

gesundheitlichen Lebensumständen in unterschiedlichen Settings. Die standortüber-

greifende Analyse der Partizipationsprojekte ermöglicht ein vertieftes Verständnis, wie
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verantwortungsvolle partizipative Forschung als Instrument zur Gesundheitsförderung

gestaltet werden kann.

Exkurs

Im Innovationsfonds-Projekt »GestDiNa_basic – Nachsorge bei Gestationsdiabe-

tes« wird die aktuelle Nachsorgesituation von Frauen mit Gestationsdiabetes (GDM,

Schwangerschaftsdiabetes) untersucht. Über eine gesonderte Förderung können

zusätzlich Patientinnen und Bürger:innen als Co-Forschende am Forschungsprozess

mitwirken. Über die gesamte Projektzeit waren vier bis sechs Patientinnen (Frauen

mit (ehemaligem) Schwangerschaftsdiabetes) und interessierte Bürger:innen ohne

Diabeteserkrankung als Co-Forscher:innen aktiv beteiligt. Diese haben z.B. gemeinsam

mit Wissenschaftler:innen Fragebögen zur Befragungen von Patientinnen entwickelt,

Interviews mit Ärzt:innen geplant und an der Auswertung der Befragungen und Inter-

views mitgewirkt. Zudem haben Co-Forscher:innen zur Erarbeitung von Maßnahmen

zur Vermittlung und Verbreitung der Forschungsergebnisse an die Öffentlichkeit

beigetragen.Mehr Informationen unter https://gestdina.de/.

Mit demProjekt »MoveCitizenS –Gesundheit undmedizinischeVersorgung vonMen-

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 Bürger: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 gemeinsammitWissenschaftler:innen, übersetzen Studienunterlagen für Pa-

tient:innen in ihre Muttersprache oder beteiligen sich an der Interpretation und Veröf-

fentlichungder Projektergebnisse. Durch eigene Fotografien könnenCo-Forscher:innen

selbst aufzeigen, was Menschen ohne Krankenversicherung im Lebensalltag bewegt,

was siebrauchen, umgesundzubleibenundmedizinischeBehandlungzuerhalten.Aus

den Fotografien gestalten Co-Forscher:innen eine öffentliche Ausstellung in der Bonner

Innenstadt.Mehr Informationen unter https://movecitizens.de.

Das Projekt »Älter werdenmit Kleinwuchs – Anforderungen an Präventionsmaßnah-

men« ist ein Projekt des Bundesselbsthilfeverbandes Kleinwüchsiger Menschen e.V.

(VKM) und dem Institut Mensch, Ethik und Wissenschaft (IMEW). Mit dem Fokus auf

Lebenswelten vonMenschenmit Kleinwuchs stand das ThemaÄlter werdenmit Behin-

derung und den damit verbundenen Veränderungsprozessen und generellen Anforde-

rungen an das System von Prävention undGesundheitsförderung im Fokus. Das Projekt

wurde,mit demWunscheiner aktivenRolle vonBetroffenen, aus der Selbsthilfe anWis-

senschaftler:innenherangetragen.Wissenschaftler:innenundCo-Forscher:innenkonn-
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ten gleichermaßen mitreden und mitentscheiden. So wurden u.a. die Hauptfragestel-

lung und der Interviewleitfaden kollektiv entwickelt.

Der Bürger:innenbeirat des Centre for Health and Society (chs), Düsseldorfwurde zu

Beginn des Jahres 2023 zur übergreifenden Bürger:innenbeteiligung an Forschungs-

prozessen gegründet. Der Beirat begleitet die Konzeption von Forschungsprojekten

und trägt dazu bei, Forschung näher an gesellschaftlichen Bedürfnissen auszurichten.

Mitglieder des Bürger: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 außen« erweitert wird durch eine partnerschaftliche Zu-

sammenarbeit, die durch eine Verflechtung wissenschaftlicher und lebensweltlicher

Perspektiven verschiedener Akteur:innen geprägt ist (PartNet, 2023; Fine, 1994; von

Unger, 2014, S. 89). So hat die Aushandlung und Entwicklung von Beziehungen eine

entscheidende Bedeutung für den Forschungsprozess. Daraus ergeben sich ethische

Herausforderungen für Wissenschaftler:innen bezüglich der Bewusstmachung, der

Reflexion und des verantwortungsvollen Umgangs mit eigener Macht (z.B. der Ent-

scheidungsmacht über den Forschungsverlauf) ebenso wie mit bestehenden Machtver-

hältnissen und sozialen Unterschieden, die in jedem partizipativen Forschungsprojekt

eine Rolle spielen (Dodson et al., 2007, S. 822; CSJCA, 2011).

Insbesondere institutionelle Vorgaben können Spielräume einer verantwortungs-

vollen Ausgestaltung von partnerschaftlicher Zusammenarbeit maßgeblich prägen

und Machtverhältnisse festigen. Letztere können sich z.B. in der Entscheidung über

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 Beiräten oder

Projektbeiräten manifestieren. Bestehende Ausschreibungs- und Designvorgaben in der

Gesundheitsforschung, z.B. imHinblick auf Antragsfristen, finanzielle Förderung einer

partizipativen Antragsentwicklung oder Antragsberechtigte (Bethmann et al., 2021),

können eine partnerschaftliche Zusammenarbeit fördern, aber auch grundlegende

Spannungen in die Zusammenarbeit tragen, wie wir an folgenden Fallbeispielen zeigen

möchten.

ImProjektMoveCitizenSkonnte die Konzeption des Forschungsvorhabens bereits vor

Antragsstellung partnerschaftlichmit Vertreter:innen lokaler Einrichtungen, die in per-

sönlichem Kontakt zur Zielgruppe stehen, erfolgen. So wurden Fragestellung und Zie-

le des Forschungsvorhabens im Vorfeldmit Zielgruppenvertreter:innen abgestimmt so-

wie wesentliche Aspekte des Studiendesigns (z.B. die Auswahl eines Photovoice-Ansat-
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zes) undder Partizipation imRahmen einer gleichberechtigtenPartnerschaft bestimmt.

Dabei wurden Ansätze zur Mitgestaltung des Forschungsprozesses entwickelt, die so-

wohlBürger:innenmitundohneKrankenversicherungals auchzivilgesellschaftlicheAk-

teur:innen aktiv einbinden sollten. Dies sollte Scheinpartizipation und Instrumentali-

sierung a priori vorbeugen. Die Offenheit der angestrebten Förderausschreibung bzgl.

Forschungsthemen, Methoden und partizipativen Ansätzen förderten den ergebnisof-

fenen Austausch aller Beteiligten, um eine Projektidee unter Berücksichtigung der un-

terschiedlichen Wünsche und Erwartungen zu entwickeln. So brachten die Beteiligten

z.B. verschiedene Ziele des Projekts ein, etwa Öffentlichkeitsarbeit für Menschen ohne

Krankenversicherung oder Schaffung einer wissenschaftlichen Datengrundlage.

Das Projekt Älter werden mit Kleinwuchs wurde von einem Verband der Selbstvertre-

tung behinderter Menschen initiiert. Es bestand der Wunsch nach wissenschaftlicher

Klärung der Beobachtung, dass ältere Verbandmitglieder, in diesem Fall bereits Men-

schen ab einem Alter von 40 Jahren, weniger an Aktivitäten des Verbandes teilnehmen

sowie vorzeitig das Arbeits- und Berufsleben verlassen (Behrisch & Prinz, 2014; Beth-

mannet al., 2021).Drei Jahre langwurde vonWissenschaftler:innenundCo-Forscher:in-

nen versucht, eine Förderung für diese Fragestellung zumThema Teilhabe älterer Men-

schen mit Kleinwuchs an der Gesellschaft zu finden. In Ablehnungen wurde als Grund

bspw. eine zahlenmäßig zu kleine Gruppe angegeben und eine Kooperation mit ande-

ren Gruppen, z.B. sehbehinderter Menschen, vorgeschlagen, was zu Enttäuschung und

Unverständnis seitens der Betroffenen führte. Letztendlich gelang eine Teilfinanzierung

über die Selbsthilfeförderung des SGBVmit einer abgeänderten Fragestellung.Das ori-

ginäre 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 stärken (PartNet, 2023), ist die Integration des

Wissens und der lebensweltlichen Perspektive benachteiligter Gruppen zentral. So gilt

es, dass gerade diejenigen, deren Arbeits- oder Lebensverhältnisse Gegenstand der For-

schung sind, Einfluss auf den Forschungsprozess nehmen können (Wright et al., 2021).

Mit diesem Ansatz kann partizipative Gesundheitsforschung einen besonderen Beitrag

leisten, umMaßnahmen für sozial benachteiligte Menschen zu konzipieren und durch-

zuführen, »da hier die fehlende Teilhabe imMittelpunkt 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

ökonomische Barrieren zur aktiven Beteiligung wurden vor diesem Hintergrund im

Forschungsteam reflektiert. In der Folge wurde die Verteilung finanzieller Ressour-

cen zur Forschungszusammenarbeit (Art und Höhe von Aufwandsentschädigungen

für Co-Forscher:innen, Beschäftigungsverhältnisse 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 Zahlungsverzögerungen die vorgesehene Auszahlung der

Aufwandsentschädigungen unter Berücksichtigung der gesundheitlichen und sozialen

Lebenssituation der Zielgruppe (z.B. Barauszahlung an Personen ohne Bankkonto;

anonyme Auszahlung an Personen ohne Papiere). Potenzielle Beeinträchtigungen für

Co-Forscher:innen durch eine Banküberweisung (z.B. steuerliche Nachteile, aufent-

haltsrechtliche Risiken) beschränkten zusätzlich die Möglichkeiten 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 Aufwandsentschädigung von Seiten einzelner Co-Forscher:in-

nen mit Schamgefühlen verbunden war. Die Aufwandsentschädigung wurde teils als

Hilfeleistung in einer prekären Lebenssituation aufgefasst oder als »nicht verdient« für

den eigenen geleisteten Beitrag im Projekt. Im Umgang mit dieser Situation wurde

von Wissenschaftler:innen nach Möglichkeiten gesucht, einen sicheren Raum für den

offenen, vertrauensvollen Austausch innerhalb der Forschungsgruppe zu schaffen.

In vertraulichen Einzelgesprächen zeigte sich, dass die benannten Schamgefühle ein

möglicher Ausdruck eines internalisierten minderwertigen Status derjenigen waren,

die teils eine andauernde gesellschaftliche Ausgrenzung und Benachteiligung erlebt

hatten (von Köppen, 2020). Um die partizipative Zusammenarbeit auf Augenhöhe trotz

der o.g. Hürden zu ermöglichen und den Anspruch der Co-Forscher:innen auf die ver-

einbarte Entlohnung zu verdeutlichen, waren persönliche Gespräche hilfreich und ein

vertrauensvoller Beziehungsaufbau über mehrere Monate notwendig.

Gerade die Auswahl und Anwendung von Methoden in Projekten können zu einem

Ungleichgewicht von Machtverhältnissen im Forschungsteam aus Wissenschaftler:in-

nen und Co-Forscher:innen führen, wenn diese spezifische Kenntnisse oder Kompeten-

zen erfordern (wie z.B. komplexe statistische Datenanalysen) und eine Mitgestaltung

aufAugenhöheerschwerenbzw.verhindern,statt dieErmächtigungderCo-Forscher:in-

nen zu fördern. Im Projekt GestDiNa_basic benötigten Co-Forscher:innen ausgeprägte

kognitive und sprachliche Kompetenzen, um beispielsweise Transkripte qualitativer In-

terviews mit Professionellen im Gesundheitswesen und Frauen mit Gestationsdiabetes

lesen, verstehen und interpretieren zu können. Um die komplexeMethodenanwendung

zugänglich(er) für Co-Forscher:innen zu gestalten, wurden beispielsweise Auszüge des

qualitativenDatenmaterials inmoderiertenKleingruppensitzungenunter Anleitung er-

fahrener Wissenschaftler:innen schrittweise gemeinsam gesichtet und diskutiert. Die-

ses Beispiel veranschaulicht einerseits, dass die Methodenwahl maßgeblich beeinflusst,

inwieweit Co-Forscher:innen ermächtigt werden, Forschung als Co-Produktion auf Au-

genhöhe mitzugestalten. Andererseits ist hervorzuheben, dass die Begleitung bzw. An-

leitung partizipativer Forschungsprozesse ein hohes Maß an Reflexionsfähigkeit sowie

kommunikative Kompetenzen seitens der Wissenschaftler:innen erfordert. Denn diese ste-

hen in der Verantwortung, den Ressourcen, Bedürfnissen und Fähigkeiten der Co-For-

scher:innen im Forschungsprozess Rechnung zu tragen. Dies ist gerade in Bezug auf

Personen aus vulnerablenGruppen bzw.mit gesundheitlichen Einschränkungen, die im

Anwendungsfeld partizipativer Gesundheitsforschung einewesentliche Zielgruppe dar-

stellen, von entscheidender Bedeutung. Dazu bedarf es wiederum einer gemeinsamen

Sprache –ggf.unterVerzicht auf Fachterminologie –zumAustausch inder Forschungs-
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gruppe (von Köppen, 2020). So wurde der Austausch im Projekt MoveCitizenS z.B. zur

Bildanalyse der Fotografien von Co-Forscher:innen teils mehrsprachig umgesetzt.

Rechte, Konflikte und Repräsentation

Ethische Kodizes im Bereich der Gesundheitsforschung beziehen sich vorwiegend auf

die Rechte des einzelnen Individuums als Forschungsobjekt (z.B. Deklaration von Hel-

sinki,Weltärztebund,2013).Demgegenüber stehen inderpartizipativenForschungauch

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 zunächst die Aushandlung der Definition

der jeweiligen sozialenGruppe,d.h.wer sich selbst als deren Teil versteht.Auch in dieser

Hinsicht gilt es, Machtverhältnisse in den Blick zu nehmen, wer beispielsweise die De-

finitionsmacht darüber hält, welche Personen oder Einrichtungen, die jeweilige Gruppe

am besten repräsentieren können (von Unger, 2012; CSJCA, 2011).

Die Partizipation von Personen aus vulnerablen Gruppen, die häufig strukturelle

Benachteiligung und eine eingeschränkte soziale und gesellschaftliche Teilhabe erleben,

wird durch vielfältige Barrieren erschwert. An dieser Stelle sind zielgruppenspezifische

Rekrutierungswege erforderlich, die mögliche sprachliche, ökonomische, kulturelle oder

gesundheitliche Hindernisse berücksichtigen. Im ProjektMoveCitizenSwar vorgesehen,

dass sich sowohl interessierte Bürger:innen mit Krankenversicherung als Co-For-

scher:innen am Forschungsprozess beteiligen können als auch Menschen ohne bzw.

mit eingeschränktem Krankenversicherungsschutz. Krankenversicherte Bürger:innen

konnten niederschwellig über lokale Newsletter sozialer Einrichtungen und deren je-

weilige Netzwerke eingeladen werden. Eine diverse Gruppe interessierter Bürger:innen

(bzgl. Alter, Geschlecht, Erwerbsstatus, Gesundheitszustand, Nationalität, Religion,

ethnische Herkunft), wurde so für eine regelmäßige Teilnahme an gemeinsamen Pro-

jekttreffen über die gesamte Projektlaufzeit gewonnen. Für den Kontakt zu Menschen

ohne Zugang zu regulärer Gesundheitsversorgung, wie etwa Personen ohne Papiere,

war der Zuganghingegenüber sogenannte ›Türöffner‹ (Multiplikator:innen) erforderlich.

Um Selektionsmechanismen vorzubeugen, die sich aus diesem Zugangsweg ergeben

können, erfolgte die Rekrutierung vonMultiplikator:innen über unterschiedlicheWege.

Eine Vernetzung mit lokalen Einrichtungen für Betroffene war in dieser Hinsicht ein

zentralerAnknüpfungspunkt.Zusätzlich konnteder persönlicheKontakt zuBetroffenen

über soziale Netzwerke hergestellt werden (z.B. Facebook, Instagram). Aufgrund ihrer

Lebenssituation (z.T. ohne festenWohnsitz, prekäre Beschäftigung, gesundheitliche Be-

schwerden) erwies sich die Teilnahme an regelmäßigen Projekttreffen als ungeeigneter

Raum für gemeinsame Forschung. So brauchte es andere Beteiligungsformate, einerseits

um eine Distanz zur Forschung zu überwinden. Andererseits bedurfte es sicherer

Räume, um die eigenen Erlebnisse und Sichtweisen als bedeutsam zu betrachten und

mit Selbstvertrauen davon zu berichten (Schaefer et al., 2021). Daher wurden iterativ

ergänzende Beteiligungsformate entwickelt, wie z.B. Einzelinterviews mit Menschen

ohne Krankenversicherung, z.T. über Ansprache von Passant:innen im öffentlichen

Raum, Online-Treffen zur Übersetzung von Studienunterlagen in die jeweilige Mutter-
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sprache, Ausgabe von Einwegkameras an wohnungslose Menschen zur Teilnahme am

Photovoice-Projekt. Teilnehmende Bürger:innen mit Krankenversicherung waren an

der Konzeption und Umsetzung dieser Formate maßgeblich beteiligt. In Bezug auf die

Vielfalt derMenschen, die ohne bzw.mit eingeschränktemKrankenversicherungsschutz

in Deutschland leben (u.a. EU-Bürger:innen, Wohnungslose, Menschen ohne Papiere,

geflüchtete Menschen, deutsche Staatsbürger:innen mit Beitragsschulden) erfolgte

laufend eine Auseinandersetzungmit der Frage, wer die jeweiligen Subgruppen Betrof-

fener repräsentiert.Dies geschah imRahmen vonGesprächenmit lokalen Akteur:innen,

Betroffenen und beteiligten Co-Forscher:innen. Im Zuge dessen hielten die Beteiligten

fest, dass einerseits nicht alle betroffenenBevölkerungsgruppen in der Forschungsgrup-

pe und andererseits teils eher (ehemals) Betroffene repräsentiert waren, die Kapazitäten

hatten, das Projekt stellenweise mitzugestalten. Trotz ergänzender Formate (Inter-

views, Photovoice), die gemeinsammit Co-Forscher:innen entwickelt wurden, war eine

Beteiligung etwamangels Sprachkenntnissen oder zeitlichenRessourcen für bestimmte

Subgruppen nicht bzw. nur eingeschränkt möglich (z.B.Menschen ohne Papiere).

Ähnliche Herausforderungen der Repräsentation betreffen die Besetzung des neu

gegründeten Bürger:innenbeirats am Centre for Health and Society. Der Beirat hat u.a. die

Aufgabe, einzelne Institute des Centres an der Medizinischen Fakultät der Heinrich-

Heine-Universität Düsseldorf zu beraten, um Meinungen, Wünsche, Bedarfe, Sorgen

und Erwartungen der Bürger:innen in der Forschung stärker berücksichtigen zu kön-

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 Bürger:innenkollektivs in seiner Vielfalt. Gerade um die Per-

spektive von Bevölkerungsgruppen in Zukunft berücksichtigen zu können, die bislang

in der Forschungweniger sichtbar sind,wie z.B.Menschenmit chronischenErkrankun-

gen,minderjährige 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. für Dolmetscher:innendienste, Ein-

bindung von Begleitpersonen, unterstützende Kommunikation). Ergänzende Rekrutie-

rungswege und entsprechende Ressourcen werden zum aktuellen Zeitpunkt der Grün-

dungsphase des Beirats diskutiert.

Ein weiterer Aspekt betrifft Konflikte zwischen Beteiligten, die insbesondere entste-

hen können, wenn Meinungen innerhalb einer Gemeinschaft auseinandergehen. Die-

se können wiederum als »Indikator für die Qualität 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 Umgangmit ihnen gefunden werdenmuss,

was ebenfalls Ressourcen bindet.

Eigentum an und Verbreitung von Daten, Erkenntnissen und Publikationen

Wird Wissen in Forschungsverbünden 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 Reprä-

sentant:innen einer oft sozial marginalisierten Gruppe. Wissenschaftler:innen sind

verpflichtet auch »unerwartete, schlecht gesicherte oder widersprüchliche Ergebnisse

transparent darzustellen« (RatSWD 2017, S. 17). In ihrer Rollenverantwortung tragen

z.B. Soziolog:innen die Verantwortung dafür »ohne verfälschende Auslassung von

wichtigen Ergebnissen« zu publizieren (BDS und DGS, 2017 I. § 1 Abs. 2). Dem gegen-

über steht die Verantwortung gegenüber den Co-Forscher:innen, sie vor Schaden zu

schützen ebenso wie die soziale Gruppe, der sie angehören (DGS und BDS, 2017 I. §

2, Abs. 5; RatSWD, 2017). Co-Forscher:innen sind oftmals nicht dazu berechtigt, als

Antragsteller:innen aufzutreten, weil sie u.a. keiner wissenschaftlichen Einrichtung

angehören oder nicht über die geforderten akademischen Qualifikationen verfügen.

Durch geltende Förderregularien ist die Umsetzung einer Antragstellung durch Co:For-

scher:innen demnach meist unmöglich. Dies erhöht die Komplexität 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 ausdrücken, was Menschen ohne Krankenversicherung brau-

chen, um gesund zu bleiben und medizinische Behandlung zu bekommen, sowie ihre

Perspektiven in Form einer Plakatkampagne im öffentlichen Raum sichtbar machen.

Hier würden Wissenschaftler:innen ihrer Rollenverantwortung nicht gerecht, wenn

sie annähmen, diese Forschungsdaten gehörten den Antragsteller:innen dieses För-

derprojektes. Dieser Herausforderung wurde begegnet, indem Co-Forscher:innen das

Eigentum durch Urheberschaft zugesichert wurde.

In der Verantwortung des Forschungsbündnisses steht neben der Abstimmung der

Art der Veröffentlichung, die sich bei partizipativen von anderen Forschungsprojekten un-

terscheiden kann, auch die Entscheidung, welche Wirkung die Forschung erzielen soll

(CSJCA & NCCPE, 2022). Hier können unterschiedliche Interessen von Wissenschaft-

ler:innen und Co-Forscher:innen hinsichtlich Forschungsfrage, Wirkung und nicht zu-

letzt die jeweilige zielgruppenspezifischeVeröffentlichungderErgebnisse zukomplexen

Entscheidungsprozessen führen.

So hatten etwa Co-Forscher:innen im MoveCitizenS Projekt zunächst teils ein un-

tergeordnetes Interesse an der Gestaltung wissenschaftlicher Veröffentlichungen – im

Vergleich zu alltagsbezogeneren Forschungsaktivitäten – und weniger den ausdrück-

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 eingeschränkte Anzahl der potentiellen Nen-

nungen von Autor:innen im Verhältnis zu allen an der Veröffentlichung Mitwirkenden

die Publikation. Diese Herausforderung konnte gelöst werden, indem Wissenschaft-

ler:innen und Co-Forscher:innen gemeinsam als Projektteam die Autor:innenschaft

übernahmen. Trotz Unsicherheiten bei Präsentationen vor externemPublikumnahmen

Co-Forscher:innen undWissenschaftler:innen gemeinsam amBundeskongress derMe-

diNetze,MediBüros undMedizinischen Flüchtlingshilfen (MoveCitizenS) und am Forum

CitizenScience (GestDiNa) als Vortragende teil. Zudem gestalteten Co-Forscher:innen
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und Wissenschaftler:innen einen Posterbeitrag für die Berliner Werkstatt partizipative

Forschung. Um ihrer Verantwortung gerecht zu werden, könnenWissenschaftler:innen

ausgehend von den Interessen und Ressourcen der Co-Forscher:innen, die Teilnahme

an (externen) Schulungen (z.B. wissenschaftliches Schreiben, Präsentationstechniken)

nach Möglichkeit (in finanzieller wie emotionaler Hinsicht) unterstützen oder selbst

Trainings in einem sicheren Raum anbieten.

Im Projekt Älter 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 veröffentlichten Bericht in allgemeinverständlicher

Sprache herauszugeben. Mit dieser Herausforderung sahen sich vor allem Wissen-

schaftler:innen konfrontiert, eingeübte Schreibstile zu überdenken und Fachbegriffe

zu vermeiden. Zusätzlich bestand ein starker Wunsch der Co-Forscher:innen darin,

Ergebnisse in die Gruppe zurückzutragen 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.

ImProjektMoveCitizenSwurde einBeitrag in einer Straßenzeitung (Kriegsmann-Ra-

be et al., 2023) veröffentlicht. Für die Ergebnisse des Photovoice-Projektes wurde ge-

meinschaftlich entschieden,diese imöffentlichenRaumanstelle vonMuseeno.ä.auszu-

stellen.Damit solltenBürger:innen,Akteur:innenundMenschen,dieohneausreichende

Krankenversicherung leben, gleichermaßen erreicht werden.

Anonymität, Privatsphäre, Vertraulichkeit und Vermischung der Grenzen
zwischen Forschenden und Beforschten

Partizipative Gesundheitsforschung kann äußerst sensible Erfahrungsbereiche wie das

eigene Krankheitserleben und psychische Belastungen berühren, die gemäß geltender

Datenschutzvorschriften unter besonderem Schutz stehen (Artikel 9 DSGVO). In dieser

Hinsicht leiten sich ethischeHerausforderungen ab,die die Aushandlunggemeinschaft-

licher und individueller Zustimmung der Co-Forscher:innen fokussieren, das Recht ei-

ner Gemeinschaft auf Vertraulichkeit bestimmter gruppenspezifischer Informationen

sowie die Anonymität der Co-Forscher:innen oder eines bewussten und selbstgewählten

Aufgebens dieser im Sinne einer Würdigung oder aus Gründen des Projekterfolgs (CSJ-

CA &NCCPE, 2022).

In der Verantwortung der Wissenschaftler:innen steht die Reflexion darüber, dass

Co-Forscher:innen durch ihre Teilhabe an Forschungsprojekten auch Nachteile entste-

hen können und diese im Austausch mit Co-Forscher:innen soweit wie möglich einzu-

schränken sind,wie zumBeispiel eineDistanzierung ihrer Community oderMisstrauen

(Minkler, 2005, S.ii9). Im TeammitWissenschaftler:innen übernehmen Co-Forscher:in-

nen oft eineDoppelrolle, als Forscher:innen und gleichzeitigMitglieder einer beforschten

Gruppe (Goduscheit et al., 2008; Mitchell & Baker, 2005). Hier erhält der Schutz per-

sönlicher Erfahrungen z.B.der eigenenKrankheitsgeschichte imSinne der Privatsphäre

derCo-Forscher:innen einebesondereBedeutung,dennCo-Forscher:in zu seinbedeutet
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nicht, intimeDetails preisgeben zumüssen. ImProjektÄlterwerdenmitKleinwuchswaren

die Co-Forscher:innen gegenüber ihrer Gruppe und der Öffentlichkeit bekannt. Aus An-

onymitätsgründen erfolgte die Auswahl der Interviewpartner:innen aus dem Verband

durch Wissenschaftler:innen. Da es sich bei Menschen mit Kleinwuchs um eine zahlen-

mäßig kleineGruppehandelt, 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

Anonymität der Studienteilnehmer:innen nicht gefährden. Dieses Problem zeigte sich

nicht nur imRahmenderDissemination.Aufgrund vonAnonymitätszusagengegenüber

den Befragtenwar eine gemeinsame qualitativ-inhaltliche Textarbeit auf Basis der tran-

skribierten Interviews mit den Co-Forscher:innen nicht möglich (Prinz, 2016). Co-For-

scher:innenwurden erstwieder ab einemgewissenAbstraktionsniveau,hier imRahmen

der Diskussion des Kategoriensystems, in den Auswertungsprozess einbezogen. Dieses

Beispiel zeigt die Limitation der gewählten Methode des Leitfadeninterviews in Bezug

auf die Anonymität von Studienteilnehmer:innen, die der gleichen sozialen Gruppe wie

Co-Forscher:innen angehören.

Ethische Fragen stellen sich ebenfalls in Situationen, in denen Co-Forscher:innen

Minderheitenmeinungen und Sichtweisen äußern oder Aktivitäten offenlegen, die

zu Strafverfolgung oder Stigmatisierung führen könnten (Brabeck et al., 2015; Teti

et al., 2012; Balakrishnan & Cornforth, 2013). So ist es im Projekt MoveCitizenS, wo

Angaben in Fragebögen zu Strafverfolgung führen könnten, falls Informationen über

den Aufenthaltsort von Menschen ohne Papiere bekannt werden. Dieser ethischen

Herausforderung wurde mit einer anonymen schriftlichen Befragung begegnet. Zu-

sätzlichwurdenmehrsprachige Patient:inneninformationen in allgemeinverständlicher

Sprache zum Umgang mit erhobenen Daten, Maßnahmen des Datenschutzes und Er-

gebniskommunikationherausgegeben.AlleMaterialienwurdenvorabmittels kognitiver

Interviews, d.h. strukturierten Interviews zur Überprüfung der Verständlichkeit von

Fragen und Identifikation von Problemen bei der Beantwortung, mit Menschen ohne

Krankenversicherung einemPretest unterzogen.Kooperationspartner:innen,die an der

Datenerhebung beteiligt waren, wurden zudem entsprechend geschult. Diese besonde-

re Situation verdeutlicht die Wichtigkeit einer eingehenden Reflexion über potentielle

Risiken und der Entwicklung von Strategien des Umgangs, die sich durch die Aufga-

be der Anonymität von Studienteilnehmer:innen ergeben können. 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

könnte (Brabeck et al., 2015). Ein ähnliches Beispiel ist das bereits angesprochene

Photovoice-Projekt im Rahmen von MoveCitizenS, wo Fotografien der Co-Forscher:in-

nen im öffentlichen Raum ausgestellt wurden. Auch hier war es wichtig, die mögliche

Wiedererkennung einer Person, auch ohne, dass sie selbst abgebildet ist, zu beachten.

Zudem wollten nicht alle Co-Forscher:innen im öffentlichen Raum repräsentiert sein

bzw. öffentlich für die Leistung als Co-Forscher:innen anerkannt werden. Zum Teil

bestanden Bedenken hinsichtlich der Anonymität aufgrund des Aufenthaltsstatus. Im

Rahmen persönlicher Gespräche konnte dies von den Co-Forscher:innen angesprochen

und alternative Wege der Anerkennung (u.a. persönliche Einladung zur vorgesehenen
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Abschlussveranstaltung, Aufwandsentschädigung, individuelles Geschenk) besprochen

werden.

Aber auch das Gegenteil sollte bedacht werden: Gut gemeinte Maßnahmen zum

Schutz von Co-Forscher:innen und Studienteilnehmer:innen können ebenso die Au-

tonomie und Autorität bestimmter marginalisierter Gruppen untergraben, obwohl der

Wunsch einer gleichberechtigten Zusammenarbeit seitens der Wissenschaftler:innen

besteht (Morgan et al., 2014). Angesichts der gesundheitlichen Herausforderungen

der Patient:innen können Annahmen seitens der Wissenschaftler:innen über die ver-

fügbaren 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 einschätzen können und sich die Planung von

Forschungsaktivitäten daran orientiert.

Die Freiwilligkeit der Preisgabe von Persönlichem gilt ebenso für Wissenschaf-

ler:innen, womit diese ethische Herausforderung einer gewissen Reziprozität unterliegt.

Auch Wissenschaftler:innen gehen eine Beziehung mit Co-Forscher:innen ein. Bei der

gemeinsamen und unter Umständen intensiven Arbeit öffnen auch diese ihren privaten

Raum und teilen Erfahrungen.

Institutionelle ethische Überprüfungsverfahren

Ethische Standards für die Durchführung klinischer Studien, wie die Deklaration von

Helsinki (Weltärztebund, 2013), sind meist richtungsweisend für die Tätigkeit wissen-

schaftlicher Ethikkommissionen oder Prüfungsausschüsse. In der Folge sind vorherr-

schendeStandards fürpartizipative Forschungsvorhabenoft ungeeignet oder stehengar

imWiderspruch zu deren iterativemCharakter (CSJCA, 2011).Dies betrifft insbesondere

die eingeschränktePlan-undVorhersehbarkeit vonpartizipativenForschungsprozessen

und -ergebnissen und damit verbunden das Erfordernis, ein informiertes Einverständ-

nis entsprechend iterativ zu gestalten (vonUnger, 2014, S. 91).Durch eine Anpassungder

Standards an die Besonderheiten partizipativer Forschung können institutionelle ethische

Überprüfungsverfahren entsprechende Forschungsvorhaben in geeignetererWeise begut-

achten.

Im MoveCitizenS Projekt wurde dieser Anforderung in der Form begegnet, dass

zunächst ein initialer Ethikantrag die partizipativen Entscheidungsprozesse über den

Forschungsverlauf ankündigte. Nachfolgende Anpassungen wurden im Projektver-

lauf durch zwei zusätzliche Amendments zur Prüfung durch die Ethikkommission

eingereicht. Die Beantragung des Ethikvotums für 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 verzögert und die Zeit für eine gemeinsame Auswertung

und ausführliche Interpretation der Daten eingeschränkt.
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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 über den partizipativen Forschungsansatz und

Verständnis der Facetten der damit verbundenen Verantwortung seitens aller Betei-

ligten, die Berührungspunkte mit dem jeweiligen Forschungsprojekt haben. Wie in

diesem Kapitel dargestellt, betrifft dies etwa die Perspektive der Wissenschaftler:in-

nen,Mitglieder institutioneller ethischer Überprüfungsverfahren, Administrator:innen

der Mittelvergabe und -verwaltung, Personalverwaltung, Vertreter:innen der Daten-

schutzaufsicht ebenso wie teilnehmende Co-Forscher:innen. So gilt es zu erörtern

und festzulegen, welche Verantwortungsbereiche es im Projekt gibt und wer für diese

unter welchen Voraussetzungen Verantwortung übernimmt. Daran anknüpfend sind

zum anderen strukturelle Rahmenbedingungen erforderlich, die ermöglichen, dass

Beteiligte sich ihrer jeweiligen (selbst) zugeschriebenen Verantwortung bewusst und

dieser gerecht werden können. Anhand der Fallberichte zeigt sich, dass die Bedingun-

gen der Vergabe von Fördermitteln und die institutionelle Infrastruktur entscheidend

dazu beitragen können,die angestrebteCo-Produktion vonWissen in der partizipativen

Gesundheitsforschung zu fördern oder zu erschweren.Ausschreibungs- undDesignvor-

gaben, die gerade auch die Verteilung finanzieller Ressourcenmaßgeblich beeinflussen,

sollten beispielsweise eine Beteiligung von Co-Forscher:innen zum frühestmöglichen

geeigneten Zeitpunkt fördern und eine Vielfalt methodischer Forschungsansätze befür-

worten.

Der Aufbau von Beziehungs- und Vertrauensverhältnissen für eine partnerschaftli-

che Zusammenarbeit, gerade in Bezug auf äußerst sensible Erfahrungsbereiche der Ge-

sundheit, erfordert Zeit und spezifische personelle Ressourcen. Ein hohes Maß an Ver-

antwortungsbewusstsein,kommunikativenFähigkeitenundgerade (Selbst-)Reflexions-

fähigkeit auf Seiten derWissenschaftler:innen sollten als Schlüsselkompetenzen in par-

tizipativen Projekten anerkannt und durch entsprechende Schulung und Ausbildung in

konkretenWeiterbildungsangeboten für unterschiedliche berufliche bzw. soziale Grup-

pen gefördert werden.Diese Kompetenzen sind speziell imUmgangmit Rollen- und In-

teressenskonflikten, aber auch mit sensiblen Informationen über andere gefragt, auch

um Erwartungen hinsichtlich der Rollen und Verantwortlichkeiten der Wissenschaft-

ler:innen und Co-Forscher:innen wiederholt zu überprüfen und zu verhandeln (Banks

et al., 2013). So können die jeweiligen Beteiligten z.B. hinsichtlich der Veröffentlichung

gemeinsamer Ergebnisse nach »guter wissenschaftlicher Praxis« partizipativer Projek-

te Disseminationswege individuell aushandeln und gemeinsam entscheiden. EineMög-

lichkeit wäre hier gleiches Stimmrecht für alle.

Neben einer ausgeprägten Reflexionsfähigkeit von Wissenschaftler:innen sind ins-

besondere Kooperations- und Koordinationsfähigkeit, Kommunikations- und Konflikt-

fähigkeit oder aucheine (Rollen-)Flexibilität inBezugauf sich verändernde soziale Situa-
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tionen erforderlich.Diese sind als notwendige Voraussetzungen für 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 Forschungsbündnis sensibel

unddifferenziertwahrnehmen,Konflikte frühzeitig erkennenundKonfliktlösungen ak-

tiv begleiten können. Denn ohne eine positive Beziehungsgestaltung ist eine aktive Be-

teiligung von Co-Forscher:innen auf Augenhöhe nicht realisierbar. Gerade im Kontext

partizipativer Forschung ist die Kenntnis über rechtliche Vorschriften, soziale Normen

und Wertvorstellungen des sozialen Systems der Co-Forscher:innen in dieser Hinsicht

von großemNutzen.

Die beschriebenen Kompetenzen finden sich in der akademischen Ausbildung bis-

lang allerdings nur marginal thematisiert bzw. trainiert und im Qualifikationsprofil

angehender Wissenschaftler:innen oft nebensächlich platziert (Forum Gesundheits-

forschung 2023). Meist sind diesbezügliche Ausbildungsinhalte erst im Curriculum

der Graduiertenschulen bzw. strukturierten Promotionsprogramme enthalten, wenn

überhaupt.

Wenngleich ethische Kodizes in der Gesundheitsforschung zur Orientierung vor-

liegen, ist es Aufgabe der Beteiligten, deren projektspezifische Bedeutung für die ite-

rativen, partizipativen Prozesse zu erarbeiten und gemeinsam auszuhandeln, z.B. ei-

nen flexiblen Ansatz für die informierte Einwilligung. Ein gegenseitiger Austausch zwi-

schenWissenschaftler:innen, Co-Forscher:innen undMitgliedern der Ethikkommissio-

nen könnte das Bewusstsein für die beschriebenen ethischen Herausforderungen und

deren Berücksichtigung bei der Zusammenarbeitmit sozialen Gruppen als Forschungs-

subjekt partizipativer Forschung stärken.

Anhand der diskutierten Fallbeispiele wurden konkrete Möglichkeiten der Beant-

wortung ethischer FragenundgemeinsameLösungenherausfordernderSituationenbe-

schrieben.Sokönnendie Fallbeispiele einerseits konkreteAnregungenbieten,die eigene

Forschungspraxis kritisch zu hinterfragen, ethischeHerausforderungen vorherzusehen

und zu erkennen, um partizipative Gesundheitsforschung verantwortungsvoll umset-

zen zu können. Andererseits lassen sich auf Basis einer standortübergreifenden Analyse

der Partizipationsprojekte Erkenntnisse gewinnen, wie das Potenzial partizipativer Ge-

sundheitsforschung als Instrument zur Gesundheitsförderung weiter gestärkt werden

kann.
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