IV.2. Macht- und Wissensgefalle im Rahmen
von partizipativer Gesundheitsforschung.
Ergebnisse eines partizipativen Workshops

Henk Jasper van Gils-Schmidt, Lea Koop-Meyer, Thomas M. Duda, Franz Badura, Sabine
Wéhlke

1. Einfiihrung: Macht- und Wissensgefalle in der partizipativen
Gesundheitsforschung als inhdrentes Problem

Das zentrale Merkmal der partizipativen Gesundheitsforschung ist die Zusammenar-
beit zwischen akademisch Forschenden und Patient*innen oder anderen Interessens-
gruppen, die wir im Rahmen dieses Artikels und wie tiblich in der Debatte zur partizi-
pativen Gesundheitsforschung Co-Forschende nennen. Somit kann der Forschungspro-
zess im Rahmen der partizipativen Gesundheitsforschung als Co-Produktion aller Be-
teiligten verstanden werden (ICPHR, 2013). In der partizipativen Gesundheitsforschung
orientieren sich Forschungsprojekte und ihre Ergebnisse an den Interessen der Co-For-
schenden und kniipfen durch eine gleichberechtigte Zusammenarbeit direkt an diese
an. Die vertrauensvolle Zusammenarbeit zwischen allen Stakeholdern’, also den akade-
misch Forschenden und Co-Forschenden, sollte die Schaffung eines gemeinsamen Ver-
stindnisses eines Themas ermdglichen, wobei die konsequente Einbeziehung der Per-
spektiven der verschiedenen Stakeholdergruppen darauf abzielt, bisher wenig beriick-
sichtigte Sichtweisen in den wissenschaftlichen Diskurs einzubringen und gleichzeitig
die Co-Forschenden zu empowern (Bir et al., 2021; ICPHR, 2013). Mit Blick auf die gingi-
gen Stufenmodelle (siehe Einfithrungskapitel und Weschke et al. in diesem Band fiir ei-
ne Erliuterung) geht >Forschung als Co-Produktion« mit einer geteilten Entscheidungs-
macht in Bezug auf Prozesse innerhalb der Forschungsprojekte einher (von Unger, 2014;
Brown, 202.2).

1 >Stakeholder< bezeichnet in unserem Kontext Personen, Gruppen oder Institutionen, die von der
Forschung und den daraus resultierenden Entscheidungen betroffen sind und somit ein Anliegen/
Interesse im Forschungsprozess haben (Wahl et al., 2021, S. 25). Daraus ergibt sich ein Anspruch,
in diesen Entscheidungen und Prozessen berticksichtigt zu werden. Beispiele fir solche Entschei-
dungen sind: die Formulierung der Forschungsfrage; die Gestaltung der Forschungsstudie; die Art
und Weise der Ergebniskommunikation.
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Partizipative Forschung kann gemif3 der Deklaration von Helsinki zudem als gute
wissenschaftliche Praxis definiert werden (WMA, 2013: Art. 16—18). Und auch Férdertra-
ger wie das Bundesministerium fir Bildung und Forschung (BMBF) (2021, 2023) sowie
die Deutsches Zentrum fiir Luft- und Raumfahrt (DLR) (Schiitt et al., 2023) betonen die
Bedeutung von Partizipation und heben insbesondere die Férderung und Initiierung von
partizipativen Forschungsvorhaben hervor, sodass relevante Stakeholder zukiinftig hiu-
figer eingeladen werden sollen, um an der Gestaltung von Forschungsprojekten teilzu-
haben (siehe Weschke et al. in diesem Band fiir eine detaillierte Nachzeichnung der po-
litischen Prozesse von Seiten des BMBFs).

Partizipative Forschung ist durch eine starke Heterogenitit der Perspektiven und In-
teressen geprigt, die stets in einem gemeinsamen Verstindigungsprozess produktiv fir
ein Forschungsvorhaben eingesetzt werden muss (Bergold, 2017). Die in der partizipati-
ven Forschung generierten Erkenntnisse bekommen erst durch die Interaktion von For-
schenden und Co-Forschenden, mit ihren jeweils eigenen Interessenskonstellationen,
eine praxisnahe Relevanz (Schimpf & Roth, 2022). Diese Heterogenitit hat wiederum
Auswirkungen auf Macht- und Wissensverhiltnisse, die als ein gewichtiger Bestand-
teil des gesamten Forschungsprozesses von den Stakeholdern bewiltigt werden miis-
sen (Brown, 2022). Bergold & Thomas (2012) schlagen vor, dass eine reflexive Prozessge-
staltung sowie die Analyse von Machtstrukturen, die die Beteiligung von Co-Forschen-
den ermoglichen sowie einschrinken, ein notwendiger erster Schritt fiir die Umsetzung
partizipativer Forschungsprojekte sind. So haben akademisch Forschende oft mehr Ent-
scheidungsmacht iiber die Ausrichtung und Gestaltung der Forschung, was dazu fithren
kann, dass die Stimmen anderer Interessensgruppen im partizipativen Prozess itberhort
werden. Dies birgt die Gefahr, dass Partizipation zur Scheinpartizipation wird. Wissens-
gefille kommen unter anderem in der Hierarchisierung der verschiedenen Wissensfor-
men zum Ausdruck, die fast immer in der partizipativen Forschung aufeinandertreffen
(Stritbing, 2013; Houwaart et al., 2021). In Forschungsprojekten nimmt das durch for-
male Ausbildung erworbene wissenschaftliche Wissen dabei hiufig eine dominante Po-
sition ein und kann so andere Wissensformen, wie z.B. erfahrungsbasiertes Wissen von
Co-Forschenden, marginalisieren. Dieses Macht- und Wissensgefille begrenzt jedoch
die Einbeziehung vielfiltiger Stimmen in den Forschungsprozess und schrinkt damit
das Potenzial fir multiperspektivische Erkenntnisse und Losungen im Sinne partizi-
pativer Forschung ein. Vor dem Hintergrund des von Michel Foucault (2005) geprigten
Verstindnisses von Macht als Mittel zur Durchsetzung von Interessen, das immer und
iberall vorhanden ist, wird eine Reflexion der sozialen Beziehungen der Beteiligten und
des Kontextes, in dem partizipative Gesundheitsforschung Gestaltung findet, umso not-
wendiger (Bergold & Thomas, 2012). Jedoch ist es ein Anliegen, die Reflexion nicht nur
von der Seite der akademisch Forschenden durchzufithren—wie es bisher noch oft der
Fall ist—sondern dies mit allen beteiligten Stakeholdergruppen zu tun.

2. Methodisches Vorgehen

Auf dieser Basis entstand die Idee des partizipativen Workshops >Auf Augenhdhe begeg-
nen: Herausforderungen im Umgang mit Macht- und Wissensgefillen in der partizipa-
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tiven Gesundheitsforschung«. Ziel des Workshops war es, mit Vertreter*innen von Pa-
tient*innenorganisationen (PO) und Selbsthilfegruppen (SHO) sowie akademisch For-
schenden gemeinsam Herausforderungen im Umgang mit Macht- und Wissensgefillen
zuidentifizieren und Handlungsalternativen sowie Losungsvorschlige zu entwickeln. In
diesem Abschnitt stellen wir das methodische Vorgehen vor. Anschlief}end prisentieren
wir die Ergebnisse (Abschnitt 3) und diskutieren diese abschliefRend (Abschnitt 4).

Um (implizite) Macht- und Wissensgefille nicht in die Entwicklung des Workshops
einfliefen zu lassen, wurde der Workshop in Zusammenarbeit von Vertretern der Pro
Retina — Stiftung zur Verhiitung von Blindheit (Thomas M. Duda und Franz Badura) und
akademisch Forschenden der Hochschule fiir Angewandte Wissenschaften (HAW) Ham-
burg (Henk Jasper van Gils-Schmidt und Sabine Wohlke)* konzipiert. Die gewihlte par-
tizipative Ausrichtung wurde fur die gesamte Umsetzung beibehalten. Ziel des Work-
shops war es, mithilfe von zwei Fallbeispielen—die zusitzlich mit PO-Vertretungen von
Mukoviszidose e. V. und Morbus Wilson e. V. entwickelt wurden—Handlungsalternati-
ven auf Stakeholder-Ebene sowie Losungsansitze auf institutioneller Ebene zu entwi-
ckeln.

Der Workshop fand im Rahmen der Veranstaltung >Ethik der Partizipation in Ge-
sundheitsforschung und Biopolitik«<im November 2022 in Hannover statt (siehe Einfiih-
rungskapitel), sodass alle Teilnehmenden des Workshops aus dem Teilnehmendenpool
dieser Veranstaltung stammten. Einschlief3lich des Organisationsteams des Workshops
nahmen insgesamt elf Personen am Workshop teil, die alle bereits iiber Vorerfahrungen
mit partizipativer Forschung verfiigten. Auf die Frage, mit welcher Rolle—Wissenschaft
oder PO/SHO-Vertretung—sich die Personen identifizieren, gaben sechs Personen an,
sich mit der Rolle der Vertretung und sieben Personen, sich mit der Wissenschaftsrolle
zu identifizieren. Zwei Personen identifizierten sich also mit beiden Rollen. So konnte
sichergestellt werden, dass die Perspektive von beiden relevanten Stakeholdergruppen
beriicksichtigt wurde. Da aus Zeitgriinden nur ein Fallbeispiel abschlieRend diskutiert
werden konnte, wurde mit den Teilnehmenden ein zweiter Termin fiir die Diskussion des
zweiten Fallbeispiels vereinbart. Am zweiten Termin, der iiber ein Online-Konferenztool
stattfand, nahmen acht Personen teil. Von diesen identifizierten sich drei Personen mit
der Rolle der Vertretung und sieben Personen mit der Wissenschaftsrolle. Zwei Personen
identifizierten sich mit beiden Rollen.

Um eine gemeinsame Basis und Diskussionsgrundlage zu schaffen, wurde zu Beginn
das Stufenmodell der Partizipation von Wright et al. (2010) erliutert (sieche Weschke et
al. in diesem Band). Anschliefend stand die Diskussion der zwei Fallbeispiele im Zen-
trum, die auf den tatsichlichen Erfahrungen der Co-Forschenden bei der Zusammenar-
beit mit akademisch Forschenden basieren. Die Diskussion wurde durch Sabine Wohlke
und Henk Jasper van Gils-Schmidt moderiert.

Das erste Fallbeispiel thematisiert die méglichen Missverstindnisse in der Zusam-
menarbeit bei der Entwicklung von Forschungsprojekten und inwiefern diese von aka-
demisch Forschenden initiierte Zusammenarbeit nicht auf Augenhdhe gestaltet wurde.
Das Beispiel beschreibt akademisch Forschende, die ein Projekt konzipierten und PO/
SHO-Vertretungen kontaktiert haben, um diese zu einer méglichen Zusammenarbeit

2 Motiviert durch das Forschungsprojekt www.pandora-forscht.de (letzter Zugriff: 30.10.2024).
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einzuladen. Vor dem ersten Treffen erhielten die PO/SHO-Vertretungen relevante In-
formationen tiber das Projekt. Wihrend des Treffens haben die akademisch Forschenden
die Inhalte trotz der inhaltlichen Vorbereitungen der PO/SHO-Vertretungen nur wieder-
holt. Die im weiteren Verlauf der Veranstaltung durch die PO/SHO-Vertretungen geiu-
3erten Bedenken beziiglich verschiedener Projektschritte wurden von den akademisch
Forschenden als »nicht zielfithrend« abgewertet. An einer weiteren Zusammenarbeit be-
stand seitens der akademisch Forschenden kein Interesse mehr.

Das zweite Fallbeispiel beschreibt fehlende Klarheit in der Kommunikation, die hiu-
fig dann vorkommt, wenn akademisch Forschende sich mit Anfragen im Rahmen ihrer
eigenen nicht-partizipativen Forschungsstudien an PO/SHO-Vertretungen wenden. Im
Fallbeispiel gab es eine Anfrage einer Forschungsgruppe fiir die Nutzung des Patient*in-
nenregisters einer PO/SHO fiir ihre Forschungsstudie. Nachdem die PO/SHO zustimm-
te, sendete die Forschungsgruppe ihre Studieninformation zur Weiterleitung an die PO/
SHO. Enttiuschung entstand seitens der akademisch Forschenden, als nach einigen Wo-
chen deutlich wurde, dass nur vier Mitglieder der PO/SHO ihre Daten zur Nutzung frei-
gegeben hatten. Die Forschungsgruppe war sichtlich itberrascht, hatten sie doch mit der
Teilnahme von mindestens 25 Mitgliedern gerechnet, die sich fiir ihre Studie interessie-
ren wiirden.

Die moderierte Workshop-Diskussion folgte bei beiden Fallbeispielen dem gleichen
Ablauf. Nachdem das Fallbeispiel vorgelesen und Verstindnisfragen geklirt wurden,
wurde die Diskussion anhand von vier Leitfragen eréffnet und strukturiert:

« Frage 1: Welche Fragen stellen sich Thnen beim Lesen/Horen dieses Fallbeispiels?

« Frage 2: Was ist aus Ihrer Sicht in diesem Fallbeispiel problematisch gelaufen?

- Frage 3: Wie sollte ein Projektteam aus Ihrer Sicht vorgehen?

« Frage 4: Welche Fragen miissten im Vorfeld und auch wihrend der Zusammenar-
beit zwischen den Stakeholdern (hier inkl. den akademisch Forschenden gemeint)
geklirt werden?

Die Moderation der Diskussion folgte dabei nicht einer strikten Trennung der Fragen,
vielmehr stand die lebendige Diskussion im Vordergrund. Die Argumente wurden wih-
rend der Diskussion in Prisenz von Sabine Wohlke und Henk Jasper van Gils-Schmidt
aufeiner Moderationswand mit Karten schriftlich festgehalten. Dieses Vorgehen ermog-
lichte eine fokussierte Diskussion der Ergebnisse. Zusitzlich wurde ein Protokoll der Sit-
zung von Lea Koop-Meyer erstellt. Die Online-Sitzung wurde von Lea Koop-Meyer pro-
tokolliert und anschliefend allen Teilnehmenden zur Kommentierung zur Verfiigung
gestellt. Die Ergebnisse der Diskussionen wurden vom Organisationsteam in eine erste
Fassung des Manuskripts iiberfithrt und mit allen Teilnehmenden fiir Feedback geteilt.

3. Ergebnisse

Drei zentrale Themen konnten in der gemeinsamen Diskussion identifiziert wer-
den: 1. Vorbereitung der Zusammenarbeit, 2. Hierarchien zwischen Forschenden und
Co-Forschenden, 3. Die Haltung und das jeweilige Partizipationsverstindnis. Ein wich-
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tiger Aspekt war, dass bei den besprochenen Themen immer auch die Grenzen des
institutionellen Settings, die Macht- und Wissensgefille verstirken oder sogar auslosen
konnen, mitdiskutiert wurden. Fiir jedes Thema wurden somit Handlungsalternati-
ven auf der Stakeholder-Ebene und Lésungsvorschlige auf der institutionellen Ebene
ermittelt (siehe Tabelle1 fiir eine Ubersicht).

3.1. Vorbereitung der Zusammenarbeit

Die Teilnehmenden reflektierten die Erfahrungen ihrer bisherigen Forschungsbeteili-
gung. Eine Beteiligung von PO/SHO wird aus ihrer Sicht oft erst in einem fortgeschritte-
nen Stadium eines Forschungsprojektes angefragt. Bei einem solchen Vorgehen flieRen
allerdings Vorstellungen von PO/SHO in die Antragstellungstellung ein, die sich nicht an
den realen bzw. gegenwirtigen Arbeitsweisen und Aufgaben der PO/SHO orientieren.
Dies konne zur Folge haben, dass die Beteiligung von PO/SHO zu einer Scheinpartizipa-
tion z.B. gegeniiber den Fordergebern wird.

Wenn Kooperationen zwischen Forschungsteams und PO/SHO scheitern, sei dies
hiufig auf unterschiedliche Erwartungen an den Forschungs- und Kooperationsprozess
zuriickzufithren. Zudem bestiinden oft keine konkreten Vorstellungen seitens der aka-
demisch Forschenden, wofiir die partizipative Zusammenarbeit genutzt werden soll. Ei-
ne mogliche Losung wire, den Austausch mit PO/SHO im Sinne eines Erwartungsma-
nagements im Vorfeld zu kliren und so ein gemeinsames Bild als Voraussetzung fiir ei-
ne partizipative Zusammenarbeit zu formen. Die akademisch Forschenden sollten sich
im Rahmen eines Erwartungsmanagements frithzeitig mit den Moglichkeiten der Zu-
sammenarbeit auseinandersetzen, sodass die initiale Kontaktaufnahme mit einer PO/
SHO vor Projektbeginn stattfindet und den Co-Forschenden keine Versprechungen ge-
macht werden, die nicht eingehalten werden kénnen. Zudem kénne die Benennung ei-
ner bzw. eines Forschungsbeauftragten seitens der PO/SHO die Strukturierung der Zu-
sammenarbeit mit Wissenschaftler*innen weiter verbessern. Diese Person bendtige gu-
te Kommunikations-Skills und wiirde als Ansprechperson fiir Anfragen und Nachfragen
der akademisch Forschenden zur Verfiigung stehen.

Eine transparente Kommunikation ermdgliche es, die Ausgestaltung der Zusam-
menarbeit auszuhandeln und das Erwartungsmanagement zu koordinieren. Hierbei sei
es wichtig u.a. die Positionen und Aufgabenverteilung der Beteiligten, die Vergiitung
der Co-Forschenden sowie generelle >Spielregeln< der Zusammenarbeit vertraglich
festzulegen. Dies ermdgliche eine klare Definition der Rollen, die die akademisch sowie
Co-Forschenden im Forschungsprozess itbernehmen, und wirke somit Macht- und
Wissensgefillen entgegen. Drei wesentliche Punkte sollten laut den Teilnehmenden in
jedem Falle Gegenstand eines Kooperationsvertrages sein: 1) Die Ziele, Interessen und
Erwartungen im Rahmen der Zusammenarbeit aller involvierten Stakeholder sollten
benannt und besprochen werden. Auf diese Weise entsteht ein Uberblick iiber alle Inter-
essen einschliefilich der Aufgabenverteilung, so dass insbesondere die Co-Forschenden
vor allem im Rahmen grofer Verbundprojekte mehr Klarheit erhalten. 2) Die Aufgaben-
verteilung innerhalb des Forschungsprozesses sollte klar dargestellt und besprochen
werden. Dies bedeutet nicht, dass die Stakeholder in alle Bereiche des Forschungspro-
zesses einbezogen werden miissen. Im gegenseitigen Einvernehmen kann vereinbart
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werden, dass die Co-Forschenden nur in Teilschritte des Forschungsprozesses invol-
viert werden. So kann es fir die Co-Forschenden auch in Ordnung sein, nicht an der
Datenanalyse oder an der Entscheidung iiber bestimmte Erhebungsmethoden beteiligt
zu werden. Die Phasen im Forschungsvorhaben, in denen eine Partizipation von bei-
den Seiten erwiinscht ist, sollten jedoch von Beginn an transparent gemacht werden.
3) Ein solcher Kooperationsvertrag kann um einen Compliance Code erganzt werden, der
Vereinbarungen zum respektvollen Umgang miteinander festhilt.

Aufinstitutioneller Ebene seien Schulungen seitens der Universititen/Hochschulen
notwendig, um (zukiinftige) akademisch Forschende bereits wihrend des Studiums fiir
die Zusammenarbeit mit Co-Forschenden und die damit einhergehenden Qualititskri-
terien zu sensibilisieren. Fiir qualitativ gute partizipative Gesundheitsforschung sei es
wichtig, dass die Zusammenarbeit gut vorbereitet und mit einer Haltung der gegensei-
tigen Anerkennung umgesetzt wird (siehe hierzu die Unterabschnitte 3.2 und 3.3). Seitens
der Co-Forschenden sei es wichtig, dass PO/SHO sich im Bereich Forschung weiter pro-
fessionalisieren, beispielsweise durch die Entwicklung von Qualititskriterien, anhand
derer die Forschungsprojekte vor Beginn der Zusammenarbeit gepriift werden. Somit
konne den akademisch Forschenden auf Augenhohe begegnet und ihre Vorstellungen
und Anforderungen an die Zusammenarbeit in einem Forschungsprojekt kommuniziert
werden. Dafiir seien aber strukturelle Hilfen und Férderung fiir PO/SHO notwendig, so-
dass fiir die PO/SHO Ressourcen zum Austausch zur Verfiigung stehen und die Orga-
nisationen verstirkt von Lernprozessen zwischen den PO/SHO profitieren konnen. Ein
solcher Austausch kénne speziell kleineren PO/SHO Zugang zu wichtigen Informatio-
nen und Kompetenzen fiir die Partizipation in der Gesundheitsforschung verschaffen
und Scheinpartizipation in der Forschung verhindern.

3.2. Hierarchien zwischen akademisch Forschenden und Co-Forschenden

Als weiteres Hindernis fiir die Umsetzung partizipativer Forschung wurden Macht- und
Wissensgefille in Form bestehender Hierarchien zwischen Betroffenen und akademisch
Forschenden diskutiert. Die Teilnehmenden berichteten von ihren Erfahrungen, dass,
trotz wahrgenommener Unterschiede zwischen Fachkulturen, nach wie vor ein eher pa-
ternalistischer Blick auf die Patient*innen hiufig Teil des akademischen Habitus sei und
akademisch Forschende diesen nur schwer ablegen kénnten. Diese Haltung fithre dann
dazu, dass Entscheidungen hiufig fiir die co-forschenden Patient*innen, aber nicht mit
ihnen getroffen werden.

Zudem werden hiufiger Wissenshierarchien seitens akademisch Forschender ein-
gefithrt, wobei das Erfahrungswissen der Co-Forschenden als >Laienwissen< abgewertet
werde. Wie in Abschnitt 1 erwihnt, nimmt dabei das wissenschaftliche Wissen eine
dominantere Position ein. Andere Quellen von Wissen—wie das Erfahrungswissen
der Co-Forschenden, das durch ihre Krankheit oder Betroffenheit auch eine Relevanz
hat—wird als unwichtig oder irrelevant marginalisiert. Laut den Teilnehmenden zeigt
sich dies zum Beispiel darin, dass Forschungsfragen meistens nicht gemeinsam entwi-
ckelt, sondern von den akademisch Forschenden vorgegeben werden. Diese Dynamik
verstirke Machtgefille und konne eine gleichberechtigte Zusammenarbeit behindern.
Die Wertschitzung des Erfahrungswissens und des moglichen Beitrags von Co-For-
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schenden als Betroffenen(-Vertretung) zum Forschungsprozess ist aber zentral fiir
die partizipative Gesundheitsforschung (siehe Abschnitt 1). Ohne die Anerkennung
des Erfahrungswissens und dessen Einfluss auf den Forschungsprozess kann eine
Partizipation auf Augenhéhe nicht stattfinden.

Die Wertschitzung dessen, was die Perspektive anderer Stakeholder beitragen kann,
gehe auch mit der Wahrnehmung der Begrenztheit der eigenen Position einher. Dies
ermogliche eine Offenheit dafiir, dass die verschiedenen Arten von Wissen, die in ei-
nem partizipativen Projekt durch die Zusammenarbeit verschiedener Stakeholder zu-
sammenkommen, sich gegenseitig erginzen. Als konkreter Losungsansatz wurde vor-
geschlagen, die Machtverhiltnisse umzukehren. Zum Beispiel konnten bei einer Koope-
rationsanfrage seitens der akademisch Forschenden diese in die PO/SHO eingeladen
werden, um das Projekt dort vorzustellen und mit den Mitgliedern zu diskutieren. Die
Umkehrung findet in diesem Fall auf zwei Ebenen statt. Erstens begeben sich die aka-
demisch Forschenden in einen fiir sie fremden Kontext und nicht, wie bisher, die Pati-
ent*innenvertretung. Zweitens werden die akademisch Forschenden herausgefordert,
sich sprachlich an die Patient*innen anzupassen. Das beinhaltet, dass sie ihre Projekt-
idee verstindlich und niedrigschwellig kommunizieren und auf spezifische Terminolo-
gie oder Abkiirzungen verzichten oder diese erkliren miissen. Neben dieser >Umbkeh-
rung« der Machtpositionen sei es wichtig, die Anniherung der beteiligten Seiten zu rea-
lisieren und eine gemeinsame Sprache innerhalb der Zusammenarbeit zu finden.

Fir eine gelingende Zusammenarbeit seien aufierdem die Wahrnehmung sowie der
Abbau von Wissens- und Machthierarchien notwendig. Dazu gehore die transparente
Kommunikation, die itber das Erwartungsmanagement vor Beginn der Zusammenar-
beit (siehe Unterabschnitt 3.1.) hinausgehe. Diese Kommunikation konne z.B. bestehende
strukturelle Zwinge, beispielsweise in Bezug auf Fordermittel, die einem partizipativen
Ideal entgegenstehen, beinhalten. Beispiele fiir relevante Begrenzungen seien die kom-
petitiven und hierarchischen Verhiltnisse innerhalb von Forschungsgruppen, die die Ge-
staltung, Richtung und Durchfithrung von Projekten beeinflussen. Weiterhin kénne die
(haufig) zeitlich begrenzte Forschungsforderung, die vielfach befristeten Stellen sowie
wechselndes Personal einer langfristigen Zusammenarbeit im Weg stehen. Als eine For-
derung an Fordertriger*innen und Politik sei daher ein Umdenken in der Férderung par-
tizipativer Forschung erforderlich, insbesondere auch mit Blick auf das, was PO/SHO fir
eine gelingende Zusammenarbeit brauchen.

3.3. Haltung und Selbstverstandnis der akademisch Forschenden und PO/SHO

Bisher wurde indirekt deutlich, dass die Haltungen und das Selbstverstindnis, mit dem
sich sowohl akademisch Forschende als auch PO/SHO-Vertretungen in eine partizipa-
tive Kooperation einbringen, zentral fiir eine gelingende, bedeutsame Zusammenarbeit
sind. Jedoch geben die Teilnehmenden an, dass 6fter eine wertschitzende Haltung sei-
tens der akademisch Forschenden fehle. Ein Ansatzpunkt dies zu verbessern, sei, dass
die akademisch Forschenden ihre eigene Haltung gegeniiber den Co-Forschenden re-
flektieren. Basierend auf reflexiven Prozessen miissen akademisch Forschende ein Be-
wusstsein fiir bestehende Macht- und Wissensgefille entwickeln. Dieser Prozess fith-
re zu einer Auseinandersetzung mit der eigenen Verantwortung im Forschungsprozess.
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Bedeutsam sei hierbei die Begrenztheit der eigenen Position und Rolle mitzudenken.
Das zweite Fallbeispiel illustriert die (mangelnde) Vorbereitung bei der Anfrage zur Nut-
zung des Datenregisters durch die Forschenden. Dies kénne als Ausdruck einer unacht-
samen oder gar geringschitzenden Haltung interpretiert werden, obwohl dies von aka-
demisch Forschenden nicht gewollt oder gemeint sei. Eine wertschitzende Haltung kon-
ne eingenommen werden, indem z.B. vorab geklirt werde, ob die Anfrage fir die Mitglie-
der tiberhaupt zuginglich formuliert wurde oder ob die Forschungsfrage die Interessen
der betroffenen Patient*innen widerspiegelt.

In der Fortfithrung konne die kritische Reflexion der eigenen Rolle im Forschungs-
prozess auch auf das Verstindnis der eigenen Professionalitit bezogen werden. Hier sei
die Anregung, die Begrenztheit der eigenen Forschungsposition nicht als eine Entwer-
tung anzusehen, sondern die Kenntnis der Position der Anderen als eine Bereicherung
zu erfahren.

Abschliefiend sei es wichtig, die fiir eine gelingende Partizipation benétigten Kom-
petenzen zu reflektieren. Hier seien—neben der bereits erwihnten Fahigkeit zur Refle-
xion der eigenen Rolle sowie der Begrenztheit der eigenen Perspektive—unter anderem
rhetorische Kompetenz, Mut, Selbstbewusstsein und eine Rollenkompetenz hervorzu-
heben. Die rhetorische Kompetenz sei fiir den Austausch iiber die eigenen Interessen
sowie fiir das Forschungsprojekt selbst notwendig. Mut und Selbstbewusstsein brauche
es sowohl, um fiir die eigene Position einzustehen, als auch, um »tiber den eigenen Tel-
lerrand hinauszuschauen< und die Begrenztheit der eigenen Rolle und des eigenen Wis-
sens zu akzeptieren. Schlieflich sei eine Rollenkompetenz wichtig, um die verschiede-
nen Rollen, die ein Stakeholder selbst innehat, aber auch andere Stakeholder einneh-
men, zu reflektieren und entsprechend zu handeln. Jedoch sei darauf zu achten, dass
das Wort >Kompetenz« auch eine fordernde Konnotation hat. Daher sei es wichtig, das
Bewusstsein dafiir zu schirfen, dass die diskutierten Kompetenzen nicht als notwendige
Voraussetzungen fiir die Teilnahme an partizipativen Forschungsprojekten verstanden
werden diirften. Ob eine Person iiber eine Kompetenz verfiigt, hinge von ihrer Umge-
bung und dem weiteren Kontext ab: Um die Kompetenz als Entscheidungstriger®in aktiv
einzusetzen, miisse die Entscheidung von einer PO/SHO-Vertretung auch erkannt wor-
den sein. Entsprechend sollen die Kompetenzen der einzelnen Stakeholder als Anforde-
rungen an die gesamte Gruppe verstanden werden, die wihrend der Projektarbeit zu-
sammenkommt. Diese Perspektive trage dazu bei, bestehende Macht- und Wissensun-
terschiede auszugleichen, indem Kompetenzen nicht als Anforderung an einzelne Sta-
keholder, sondern Kompetenzvermittlung als gemeinsame Aufgabe in der Zusammen-
arbeit verstanden wird. In diesem Sinne konne beispielsweise Sprachkompetenz als >Er-
moglichung des Sprechens<beschrieben werden, wobei eine geteilte Verantwortung der
involvierten Stakeholder fiir die Unterstiitzung und Anerkennung der Aussagen der an-
deren Stakeholder vorausgesetzt wird.

Fir die institutionelle Ebene gab es die Anregung, dass die Wissenschaftscommuni-
ty gemeinsam Qualititsstandards fir partizipative Gesundheitsforschung erstelle und
festlege.
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Tabelle 1: Zusammenfassung der Ergebnisse des Workshops >Auf Augenhohe begegnenc

Forschende & PO/SHO:

Erwartungsmanagement mittels des
Austausches iiber Bedarfe, Interessen
und Ideen

Themenbe- Handlungsempfehlungen auf Stake- Lésungsvorschlage aufinstitutionel-
reich holder-Ebene ler Ebene

1. Vorberei- Forschende: Hochschulen & Forschungsinstitute:
tung der Zu- Frithzeitige Planung der Zusammenar- Sensibilisierung fiir partizipative For-
sammenar- beit schungim Studium

beit

Akademische Community, PO/SHO &

Fordertrager:
Etablierung von Qualitatskriterien

Forschende & PO/SHO:

SchliefRen eines Kooperationsvertra-
ges, inkl. Compliance Code

Fordertrager & Politik:
Strukturelle Unterstiitzung fir Pro-

fessionalisierung von PO, z.B. durch
Unterstiitzung bei der Ausbildung von
Forschungsbeauftragten

2. Hierarchien
zwischen For-
schenden und
Stakeholdern

Forschende:

Anerkennung von Erfahrungswissen
& Offenheit fiir die Perspektive der
anderen Stakeholder

Akademische Community &

Fordertrager:
Aufwandsentschidigungen in Projekt-

antrage integrieren

und Selbstver-
stindnis der
Forschenden
und PO/SHO

Entwicklung einer eigenen Haltung ge-
geniiber Einbezug von Co-Forschenden
als gleichberechtigte Kooperations-
partner in Forschung

begegnen Forschende & PO/SHO: Fordertrager & Politik:
Transparente Kommunikation tiber Neuausrichtung der Férderung parti-
strukturelle Zwange (z.B. durch Férder- | zipativer Projekte (Forderzeitraume,
zeitraume) Personal etc)
Forschende & PO/SHO: Fordertrager & Politik:
Reflexion bestehender Machtstruktu- Schaffung von Moglichkeitsraumen
ren und Nivellieren dieser (z.B. durch (Zeit) zur transparenten Kommunikati-
die Entwicklung einer gemeinsamen on
Sprache)
Forschende & PO/SHO:
Gemeinsame Publikation der Ergebnis-
se

3. Haltung Forschende: Akademische Community:

Forderung der Ausbildung einer eige-
nen Haltung im Rahmen der akademi-
schen Ausbildung

Forschende & PO/SHO:

Entwicklung eines eigenen Partizipati-
onsverstandnisses

Forschende & PO/SHO:

Ermoglichung der Kompetenzver-
mittlung (z.B. durch Schulung von
Forschungsreferent*innen)

Fordertrager & Politik:
Strukturelle Unterstiitzung zur Ent-

wicklung definierter Kompetenzen
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4. Diskussion & Schlussfolgerungen

Wissens- und Machthierarchien bestehen aktuell in der Zusammenarbeit partizipativ
angelegter Forschungsprojekte im Gesundheitskontext. Die hier diskutierten Fallbei-
spiele spiegeln diese wahrgenommene Problematik wider. Die Reflexion bestehender
Herausforderungen der Partizipation, wie z.B. fehlendes Erwartungsmanagement,
verweisen auf Konfliktpotenzial in den identifizierten Themenfeldern, dem vor allem
durch die Reflexion der eigenen Rolle im Forschungsprozess und der damit verbunde-
nen Grenzen begegnet werden kann. Diese Stakeholder-Reflexion setzt auf individueller
Ebene die Entwicklung einer eigenen Haltung und eines eigenen Verstindnisses von
Partizipation voraus. Implizit ist damit auch die Begrenztheit der eigenen Perspektive
und Expertise verbunden. Zudem bedarf es auf der Ebene der akademisch Forschenden
einer Weiterentwicklung einer Forschendenpersonlichkeit. Dabei sollte die Begrenzt-
heit der eigenen Perspektive grundsitzlich nicht als etwas Negatives angesehen werden,
sondern vielmehr als Grund fiir die wissenschaftliche und ethische Notwendigkeit, mit
anderen Stakeholdern in Austausch zu treten und die eigene Perspektive zu erweitern.
Die ethischen Diskussionsthemen des Workshops—wie Vertrauen, Reflexion der ei-
genen Erwartungen und Ziele, Umgang mit Macht, Transparenz in der Kommunika-
tion sowie Anerkennung der Erfahrungsexpertise der Co-Forschenden—werden eben-
so im ethischen Fachdiskurs zu den Herausforderungen und Grenzen der partizipati-
ven Gesundheitsforschung als zentrale Determinanten fiir eine erfolgreiche partizipa-
tive Zusammenarbeit in Forschungsprojekten problematisiert und reflektiert (Jagosh et
al., 2015; Lenette et al., 2019; Wahl et al., 2021; Wright, 2021; Arnold et al., 2022; Gilfoyle
et al., 2022). Eine intensivere Auseinandersetzung mit den Themen Macht und Trans-
parenz wurde von den Teilnehmenden als notwendig erachtet, um Scheinpartizipati-
on in der partizipativen Gesundheitsforschung sichtbarer fiir PO/SHO zu machen und
ihr zukiinftig entgegenwirken zu kénnen. Beriicksichtigt wurden dabei unterschiedliche
Grade an Partizipation. Zentraler Bezugspunkt ist, dass Partizipation fiir alle beteiligten
Stakeholder transparent und klar definiert sein muss. Einen ersten Ansatzpunkt bieten
die Handreichung zur Patient*innenbeteiligung in der klinischen Forschung von Jilani
et al. (2020) und der Handlungsleitfaden basierend auf den Erfahrungen des partizipa-
tiven Forschungsprojektes EIfE? (Schaefer et al., 2020). Unsere Ergebnisse zeigen auch,
dass Vertrauen und eine langfristige Zusammenarbeit nur entstehen kénnen, wenn so-
wohl die akademisch Forschenden als auch die Co-Forschenden ihre Verantwortung im
Prozess erkennen und ihr gerecht werden. Sie sind aufgefordert, in einem offenen Aus-
tausch den Rahmen der (méglichen) Zusammenarbeit zu diskutieren und festzulegen.
In den letzten Jahren wurde im wissenschaftlichen Diskurs verstirkt die Frage nach
den inhdrenten Machtstrukturen in der Zusammenarbeit zwischen Forschenden und
Co-Forschenden gestellt, die einer gelingenden Beziehung zu und dem Empowerment
von Co-Forschenden entgegenstehen (Arnold et al., 2022; ICPHR, 2013; ICPHR, 2021).
Die prisentierten Ergebnisse kniipfen hieran an und ergidnzen die vorhandene Literatur
um konkrete Handlungsempfehlungen und Lésungsvorschlige. Die Empfehlungen und
Vorschlige unterstreichen die Bedeutung eines frithzeitigen Austausches zwischen den
Stakeholdern auf Basis einer Reflexion sowie eines Austauschs iiber die Ziele der Zu-
sammenarbeit. In diesem Zusammenhang ist zu erginzen, dass eine Reflexion tiber die
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Art des angestrebten Empowerments die Zusammenarbeit weiter vertiefen kann (Prain-
sack, 2017). So kann Empowerment darauf abzielen, die individuelle Autonomie und
Entscheidungsfihigkeit zu stirken (individualistisches Modell) oder bessere Informa-
tionen oder Anwendungen zu generieren (instrumentalistisches Modell). Gleichzeitig
kann Empowerment darauf abzielen, Prozesse, Organisationen oder Projekte deliberati-
ver zu gestalten (demokratisches Modell) oder die Lebensbedingungen marginalisierter
Gruppen zu verbessern (emanzipatorisches Modell). Diese unterschiedlichen Empower-
mentmodelle zeigen, dass mit dem Empowerment einer Gruppe unterschiedliche Ziele
verbunden sein konnen, die auch unterschiedliche Kooperationsformen innerhalb von
Forschungsprojekten erfordern. Daher ist es wichtig, sich im Vorfeld mit dem Ziel der
Kooperation im Hinblick auf das angestrebte Empowerment auseinanderzusetzen.
Neben der Stakeholder-Ebene ist die institutionelle Ebene insofern von Bedeutung,
als dass die Umsetzung gelingender partizipativer Prozesse sowie die Méglichkeitsriu-
me, in denen ein Handeln im Sinne der Konzeption partizipativer Gesundheitsforschung
iiberhaupt erst moglich wird, mafigeblich durch die vorherrschenden Rahmenbedin-
gungen im System der Gesundheitsforschung begrenzt werden. Es braucht strukturelle
Unterstiitzung, um die weitere Professionalisierung von PO/SHO im Hinblick auf eine
Teilnahme an partizipativen Prozessen zu fordern und zu stirken. Die bisher begren-
zenden Rahmenbedingungen miissen so umgestaltet werden, dass die partizipative For-
schung in ihrer Ausgestaltung den diskutierten Nutzen—gleichberechtigte Zusammen-
arbeit, Bereicherung des wissenschaftlichen Diskurses und Empowerment der Co-For-
schenden—erzielen kann. Um dies zu erreichen ist auf allen Ebenen mehr Zeit notwen-
dig. Die Ausbildung einer vertrauensbasierten Beziehung und die Befihigung zur be-
wussten Wahrnehmung von Macht- und Wissenshierarchien im Forschungsprozess be-
notigen ebenso Zeit wie die Schaffung geeigneter Rahmenbedingungen—z.B. fir den
Abschluss eines Kooperationsvertrages mittels transparenter Kommunikation zwischen
den beiden Stakeholdergruppen. Auch die Ausbildung der notwendigen Kompetenzen
auf Seiten der Forschenden erfordert Zeit in Form von definierten Vorbereitungszeiten
fir die eigentliche Durchfithrung von partizipativen Prozessen. Dariiber hinaus braucht
es Zeit, um partizipative Prozesse zu ermdoglichen, in denen die Kompetenzen und Er-
fahrungen der Co-Forschenden bewusst gefordert und entdeckt werden konnen. Es ist
abervor allem die Zeit, die durch die derzeitige Férderlogik in der Gesundheitsforschung
stark begrenzt wird. Die Férderzeitriume fiir ein Forschungsprojekt betragen in der Re-
gel drei Jahre und beriicksichtigen bisher nicht, ob ein Projekt partizipativ umgesetzt
werden soll. So gibt es ein Spannungsfeld zwischen der Moéglichkeit, wie die partizi-
pative Gestaltung des Projekts in der begrenzten Zeit umsetzbar ist und wie gleichzei-
tig weitere (akademische) Erwartungen an Forschende erfiillt werden kénnen. Dies hat
zur Folge, dass akademisch Forschende unter Druck stehen, innerhalb des Forderzeit-
raums publikationsfihige Ergebnisse zu generieren und gleichzeitig langwierige Pro-
zesse des Vertrauensaufbaus durchlaufen zu miissen. Unter diesen strukturellen Her-
ausforderungen, denen akademisch Forschende und Co-Forschende im Rahmen parti-
zipativer Zusammenarbeit begegnen, leidet letztlich nicht nur die Qualitit der Zusam-
menarbeit selbst, sondern auch die Ergebnisse und Erkenntnisse fiir die Praxis, die aus
dieser generiert werden sollen. Zudem entsteht so die Gefahr, dass Partizipation fiir aka-
demisch Forschende, wenn sie vom Fordertriger gefordert wird, lediglich ein Kontroll-
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kistchen auf dem Forderantrag bleibt und nicht mit Bedeutung gefiillt wird. Verstirkt
wird diese Tendenz dadurch, dass aufgrund der begrenzten Zeit oft kein intensiver Aus-
tausch iiber mehrere Treffen zwischen den Stakeholdern méglich ist, sondern lediglich
eine Momentaufnahme der Einstellungen und Erfahrungen der Co-Forschenden zu ei-
nem Thema erfasst werden kann. Dies ermdglicht nur einen begrenzten Zugang zur Per-
spektive der Co-Forschenden auf den Forschungsgegenstand. Eine Losung fiir die For-
schungspraxis konnte darin bestehen, dass akademische Forschende und PO/SHO-Ver-
tretungen, in ihren Kooperationsvertrag aufnehmen, gemeinsam den Schlussbericht zu
verfassen und zu unterzeichnen, sodass der Beitrag der PO/SHO sichtbar wird. Zukinf-
tig sollte bei der Planung und Beantragung eines Forschungsvorhabens das Etablieren
einer gleichberechtigten Zusammenarbeit als ein Meilenstein und eine damit verbun-
dene finanzielle Entlohnung fiir die PO/SHO, aufgenommen werden.

Partizipation wird seitens der Fordermittelgeber als wichtig erachtet und bei der
Vergabe von Férdermitteln auch immer hiufiger vorausgesetzt. Die Umsetzung und die
Herausforderungen einer partizipativen Zusammenarbeit werden jedoch vor dem Hin-
tergrund der beschriebenen Systemgrenzen noch nicht ausreichend reflektiert. Im Hin-
blick auf die gegenwirtigen gesellschaftlichen Bedingungen sollte sichergestellt werden,
dass »echte« Partizipation nicht zu einem Luxus fiir Co-Forschende, wie PO/SHO, wird.
Zudem sollte das Zusammenbringen der Heterogenitit der Perspektiven und Interes-
sen durch strukturelle Anderungen im System Gesundheitsforschung erméglicht wer-
den. Das erfordert die Auseinandersetzung mit Herausforderungen der Partizipation
auf Fordermittelgeberseite. Nur so kann Partizipation in der Gesundheitsforschung es
ermoglichen, ein multiperspektivisches Bild hinsichtlich des Forschungsgegenstands zu
zeichnen.
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