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1. Einführung: Macht- und Wissensgefälle in der partizipativen
Gesundheitsforschung als inhärentes 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 üblich 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 verstandenwerden (ICPHR, 2013). In der partizipativenGesundheitsforschung

orientieren sich Forschungsprojekte und ihre Ergebnisse an den Interessen der Co-For-

schenden und knüpfen durch eine gleichberechtigte Zusammenarbeit direkt an diese

an. Die vertrauensvolle Zusammenarbeit zwischen allen Stakeholdern1, also den akade-

misch Forschenden und Co-Forschenden, sollte die Schaffung eines gemeinsamen Ver-

ständnisses eines Themas ermöglichen, wobei die konsequente Einbeziehung der Per-

spektiven der verschiedenen Stakeholdergruppen darauf abzielt, bisher wenig berück-

sichtigte Sichtweisen in den wissenschaftlichen Diskurs einzubringen und gleichzeitig

dieCo-Forschendenzuempowern (Bär et al., 2021; ICPHR,2013).MitBlick aufdie gängi-

gen Stufenmodelle (siehe Einführungskapitel undWeschke et al. in diesem Band für ei-

ne Erläuterung) geht ›Forschung als Co-Produktion‹ mit einer geteilten Entscheidungs-

macht in Bezug auf Prozesse innerhalb der Forschungsprojekte einher (von Unger, 2014;

Brown, 2022).

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 berücksichtigt zu werden. Beispiele für solche Entschei-

dungen sind: die Formulierung der Forschungsfrage; die Gestaltung der Forschungsstudie; die Art

und Weise der Ergebniskommunikation.
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270 Ethik der Partizipation

Partizipative Forschung kann gemäß der Deklaration von Helsinki zudem als gute

wissenschaftliche Praxis definiert werden (WMA, 2013: Art. 16–18). Und auch Förderträ-

ger wie das Bundesministerium für Bildung und Forschung (BMBF) (2021, 2023) sowie

die Deutsches Zentrum für Luft- und Raumfahrt (DLR) (Schütt et al., 2023) betonen die

BedeutungvonPartizipationundheben insbesonderedieFörderungund Initiierungvon

partizipativenForschungsvorhabenhervor, sodass relevanteStakeholder zukünftig häu-

figer eingeladen werden sollen, um an der Gestaltung von Forschungsprojekten teilzu-

haben (sieheWeschke et al. in diesem Band für eine detaillierte Nachzeichnung der po-

litischen Prozesse von Seiten des BMBFs).

Partizipative Forschung ist durch eine starkeHeterogenität der Perspektivenund In-

teressen geprägt, die stets in einemgemeinsamenVerständigungsprozess produktiv für

ein Forschungsvorhaben eingesetzt werdenmuss (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 Heterogenität hat wiederum

Auswirkungen auf Macht- und Wissensverhältnisse, die als ein gewichtiger Bestand-

teil des gesamten Forschungsprozesses von den Stakeholdern bewältigt werden müs-

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 ermöglichen sowie einschränken, ein notwendiger erster Schritt für die Umsetzung

partizipativer Forschungsprojekte sind. So haben akademisch Forschende oftmehr Ent-

scheidungsmacht über die Ausrichtung undGestaltung der Forschung,was dazu führen

kann,dassdieStimmenanderer Interessensgruppen impartizipativenProzessüberhört

werden.DiesbirgtdieGefahr,dassPartizipationzurScheinpartizipationwird.Wissens-

gefälle kommen unter anderem in der Hierarchisierung der verschiedenenWissensfor-

men zum Ausdruck, die fast immer in der partizipativen Forschung aufeinandertreffen

(Strübing, 2013; Houwaart et al., 2021). In Forschungsprojekten nimmt das durch for-

male Ausbildung erworbene wissenschaftlicheWissen dabei häufig eine dominante Po-

sition ein und kann so andereWissensformen,wie z.B. erfahrungsbasiertesWissen von

Co-Forschenden, marginalisieren. Dieses Macht- und Wissensgefälle begrenzt jedoch

die Einbeziehung vielfältiger Stimmen in den Forschungsprozess und schränkt damit

das Potenzial für multiperspektivische Erkenntnisse und Lösungen im Sinne partizi-

pativer Forschung ein. Vor dem Hintergrund des von Michel Foucault (2005) geprägten

Verständnisses von Macht als Mittel zur Durchsetzung von Interessen, das immer und

überall vorhanden ist, wird eine Reflexion der sozialen Beziehungen der Beteiligten und

desKontextes, in dempartizipativeGesundheitsforschungGestaltungfindet, umsonot-

wendiger (Bergold & Thomas, 2012). Jedoch ist es ein Anliegen, die Reflexion nicht nur

von der Seite der akademisch Forschenden durchzuführen—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 partizipativenWorkshops ›Auf Augenhöhe begeg-

nen: Herausforderungen im Umgangmit Macht- undWissensgefällen 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 gemeinsamHerausforderungen imUmgangmitMacht- undWissensgefällen

zu identifizierenundHandlungsalternativen sowieLösungsvorschläge zuentwickeln. In

diesem Abschnitt stellen wir dasmethodische Vorgehen vor. Anschließend präsentieren

wir die Ergebnisse (Abschnitt 3) und diskutieren diese abschließend (Abschnitt 4).

Um (implizite) Macht- undWissensgefälle nicht in die Entwicklung des Workshops

einfließen zu lassen, wurde der Workshop in Zusammenarbeit von Vertretern der Pro

Retina –Stiftung zur Verhütung vonBlindheit (ThomasM.Duda und FranzBadura) und

akademisch ForschendenderHochschule für AngewandteWissenschaften (HAW)Ham-

burg (Henk Jasper van Gils-Schmidt und SabineWöhlke)2 konzipiert. Die gewählte par-

tizipative Ausrichtung wurde für die gesamte Umsetzung beibehalten. Ziel des Work-

shops war es,mithilfe von zwei Fallbeispielen—die zusätzlich mit PO-Vertretungen von

Mukoviszidose e. V. und Morbus Wilson e. V. entwickelt wurden—Handlungsalternati-

ven auf Stakeholder-Ebene sowie Lösungsansätze auf institutioneller Ebene zu entwi-

ckeln.

Der Workshop fand im Rahmen der Veranstaltung ›Ethik der Partizipation in Ge-

sundheitsforschung und Biopolitik‹ imNovember 2022 inHannover statt (siehe Einfüh-

rungskapitel), sodass alle Teilnehmenden des Workshops aus dem Teilnehmendenpool

dieser Veranstaltung stammten. Einschließlich des Organisationsteams desWorkshops

nahmen insgesamt elf Personen amWorkshop teil, die alle bereits über Vorerfahrungen

mit partizipativer Forschung verfügten. 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

berücksichtigt wurde. Da aus Zeitgründen nur ein Fallbeispiel abschließend diskutiert

werdenkonnte,wurdemitdenTeilnehmendeneinzweiterTermin fürdieDiskussiondes

zweiten Fallbeispiels vereinbart.Amzweiten Termin,der über einOnline-Konferenztool

stattfand, nahmen acht Personen teil. Von diesen identifizierten sich drei Personen mit

der Rolle der Vertretungund siebenPersonenmit derWissenschaftsrolle. Zwei Personen

identifizierten sich mit beiden Rollen.

UmeinegemeinsameBasisundDiskussionsgrundlagezuschaffen,wurdezuBeginn

das Stufenmodell der Partizipation von Wright et al. (2010) erläutert (siehe Weschke et

al. in diesem Band). Anschließend stand die Diskussion der zwei Fallbeispiele im Zen-

trum, die auf den tatsächlichen Erfahrungen der Co-Forschenden bei der Zusammenar-

beitmit akademisch Forschenden basieren.Die Diskussionwurde durch SabineWöhlke

und Henk Jasper van Gils-Schmidt moderiert.

Das erste Fallbeispiel thematisiert die möglichen Missverständnisse in der Zusam-

menarbeit bei der Entwicklung von Forschungsprojekten und inwiefern diese von aka-

demisch Forschenden initiierte Zusammenarbeit nicht auf Augenhöhe gestaltet wurde.

Das Beispiel beschreibt akademisch Forschende, die ein Projekt konzipierten und PO/

SHO-Vertretungen kontaktiert haben, um diese zu einer möglichen 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-

formationenüberdasProjekt.WährenddesTreffenshabendie akademischForschenden

die Inhalte trotzder inhaltlichenVorbereitungenderPO/SHO-Vertretungennurwieder-

holt. Die im weiteren Verlauf der Veranstaltung durch die PO/SHO-Vertretungen geäu-

ßerten Bedenken bezüglich verschiedener Projektschritte wurden von den akademisch

Forschenden als »nicht zielführend« abgewertet.An einerweiterenZusammenarbeit be-

stand seitens der akademisch Forschenden kein Interesse mehr.

Das zweite Fallbeispiel beschreibt fehlendeKlarheit in der Kommunikation, die häu-

fig dann vorkommt, wenn akademisch Forschende sich mit Anfragen im Rahmen ihrer

eigenen nicht-partizipativen Forschungsstudien an PO/SHO-Vertretungenwenden. Im

Fallbeispiel gab es eine Anfrage einer Forschungsgruppe für dieNutzungdes Patient*in-

nenregisters einer PO/SHO für ihre Forschungsstudie.Nachdemdie PO/SHOzustimm-

te, sendete die Forschungsgruppe ihre Studieninformation zurWeiterleitung an die PO/

SHO.Enttäuschungentstand seitensder akademischForschenden,als nacheinigenWo-

chen deutlich wurde, dass nur vierMitglieder der PO/SHO ihre Daten zur Nutzung frei-

gegeben hatten.Die Forschungsgruppewar sichtlich überrascht, hatten sie dochmit der

Teilnahme vonmindestens 25Mitgliedern gerechnet, die sich für ihre Studie interessie-

ren würden.

Die moderierteWorkshop-Diskussion folgte bei beiden Fallbeispielen dem gleichen

Ablauf. Nachdem das Fallbeispiel vorgelesen und Verständnisfragen geklärt wurden,

wurde die Diskussion anhand von vier Leitfragen eröffnet und strukturiert:

• Frage 1: Welche Fragen stellen sich Ihnen beim Lesen/Hören 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 müssten im Vorfeld und auch während der Zusammenar-

beit zwischen den Stakeholdern (hier inkl. den akademisch Forschenden gemeint)

geklärt werden?

Die Moderation der Diskussion folgte dabei nicht einer strikten Trennung der Fragen,

vielmehr stand die lebendige Diskussion imVordergrund.Die Argumente wurdenwäh-

rend der Diskussion in Präsenz von Sabine Wöhlke und Henk Jasper van Gils-Schmidt

auf einerModerationswandmitKarten schriftlich festgehalten.DiesesVorgehenermög-

lichte eine fokussierteDiskussionderErgebnisse.Zusätzlichwurde einProtokoll derSit-

zung von Lea Koop-Meyer erstellt. Die Online-Sitzung wurde von Lea Koop-Meyer pro-

tokolliert und anschließend allen Teilnehmenden zur Kommentierung zur Verfügung

gestellt. Die Ergebnisse der Diskussionen wurden vomOrganisationsteam in eine erste

Fassung des Manuskripts überführt undmit allen Teilnehmenden für 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 Partizipationsverständnis. Ein wich-
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tiger Aspekt war, dass bei den besprochenen Themen immer auch die Grenzen des

institutionellen Settings, dieMacht- undWissensgefälle verstärken oder sogar auslösen

können, mitdiskutiert wurden. Für jedes Thema wurden somit Handlungsalternati-

ven auf der Stakeholder-Ebene und Lösungsvorschläge auf der institutionellen Ebene

ermittelt (siehe Tabelle 1 für eine Übersicht).

3.1. Vorbereitung der Zusammenarbeit

Die Teilnehmenden reflektierten die Erfahrungen ihrer bisherigen Forschungsbeteili-

gung.EineBeteiligung vonPO/SHOwird aus ihrer Sicht oft erst in einem fortgeschritte-

nen Stadium eines Forschungsprojektes angefragt. Bei einem solchen Vorgehen fließen

allerdingsVorstellungen vonPO/SHO indie Antragstellungstellung ein,die sich nicht an

den realen bzw. gegenwärtigen Arbeitsweisen und Aufgaben der PO/SHO orientieren.

Dies könne zur Folge haben, dass die Beteiligung von PO/SHOzu einer Scheinpartizipa-

tion z.B. gegenüber den Fördergebern wird.

Wenn Kooperationen zwischen Forschungsteams und PO/SHO scheitern, sei dies

häufig auf unterschiedliche Erwartungen an den Forschungs- und Kooperationsprozess

zurückzuführen. Zudem bestünden oft keine konkreten Vorstellungen seitens der aka-

demisch Forschenden,wofür die partizipative Zusammenarbeit genutztwerden soll. Ei-

ne mögliche Lösung wäre, den Austausch mit PO/SHO im Sinne eines Erwartungsma-

nagements im Vorfeld zu klären und so ein gemeinsames Bild als Voraussetzung für ei-

ne partizipative Zusammenarbeit zu formen. Die akademisch Forschenden sollten sich

im Rahmen eines Erwartungsmanagements frühzeitig mit den Möglichkeiten 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 können. Zudem könne die Benennung ei-

ner bzw. eines Forschungsbeauftragten seitens der PO/SHO die Strukturierung der Zu-

sammenarbeitmitWissenschaftler*innenweiter verbessern.Diese Person benötige gu-

te Kommunikations-Skills undwürde als Ansprechperson für Anfragen undNachfragen

der akademisch Forschenden zur Verfügung stehen.

Eine transparente Kommunikation ermögliche 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 Vergütung

der Co-Forschenden sowie generelle ›Spielregeln‹ der Zusammenarbeit vertraglich

festzulegen. Dies ermögliche eine klare Definition der Rollen, die die akademisch sowie

Co-Forschenden im Forschungsprozess übernehmen, und wirke somit Macht- und

Wissensgefällen 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 besprochenwerden. Auf dieseWeise entsteht ein Überblick über alle Inter-

essen einschließlich der Aufgabenverteilung, so dass insbesondere die Co-Forschenden

vor allem imRahmen großer Verbundprojektemehr 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 müssen. 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 für die Co-Forschenden auch in Ordnung sein, nicht an der

Datenanalyse oder an der Entscheidung über bestimmte Erhebungsmethoden beteiligt

zu werden. Die Phasen im Forschungsvorhaben, in denen eine Partizipation von bei-

den Seiten erwünscht ist, sollten jedoch von Beginn an transparent gemacht werden.

3) Ein solcher Kooperationsvertrag kann um einen Compliance Code ergänzt werden, der

Vereinbarungen zum respektvollen Umgangmiteinander festhält.

Auf institutioneller Ebene seien Schulungen seitens der Universitäten/Hochschulen

notwendig, um (zukünftige) akademisch Forschende bereits während des Studiums für

die Zusammenarbeit mit Co-Forschenden und die damit einhergehenden Qualitätskri-

terien zu sensibilisieren. Für qualitativ gute partizipative Gesundheitsforschung sei es

wichtig, dass die Zusammenarbeit gut vorbereitet und mit einer Haltung der gegensei-

tigen Anerkennung umgesetzt wird (siehe hierzu dieUnterabschnitte 3.2und 3.3). Seitens

der Co-Forschenden sei es wichtig, dass PO/SHO sich imBereich Forschungweiter pro-

fessionalisieren, beispielsweise durch die Entwicklung von Qualitätskriterien, anhand

derer die Forschungsprojekte vor Beginn der Zusammenarbeit geprüft werden. Somit

könne den akademisch Forschenden auf Augenhöhe begegnet und ihre Vorstellungen

undAnforderungen an die Zusammenarbeit in einemForschungsprojekt kommuniziert

werden.Dafür seien aber strukturelleHilfen und Förderung für PO/SHOnotwendig, so-

dass für die PO/SHO Ressourcen zum Austausch zur Verfügung stehen und die Orga-

nisationen verstärkt von Lernprozessen zwischen den PO/SHO profitieren können. Ein

solcher Austausch könne speziell kleineren PO/SHO Zugang zu wichtigen Informatio-

nen und Kompetenzen für die Partizipation in der Gesundheitsforschung verschaffen

und Scheinpartizipation in der Forschung verhindern.

3.2. Hierarchien zwischen akademisch Forschenden und Co-Forschenden

Als weiteresHindernis für die Umsetzung partizipativer ForschungwurdenMacht- und

Wissensgefälle in FormbestehenderHierarchien zwischenBetroffenen und akademisch

Forschenden diskutiert. Die Teilnehmenden berichteten von ihren Erfahrungen, dass,

trotz wahrgenommener Unterschiede zwischen Fachkulturen, nachwie vor ein eher pa-

ternalistischer Blick auf die Patient*innen häufigTeil des akademischenHabitus sei und

akademisch Forschende diesen nur schwer ablegen könnten. Diese Haltung führe dann

dazu, dass Entscheidungen häufig für die co-forschenden Patient*innen, aber nichtmit

ihnen getroffen werden.

Zudem werden häufiger Wissenshierarchien seitens akademisch Forschender ein-

geführt, wobei das Erfahrungswissen der Co-Forschenden als ›Laienwissen‹ abgewertet

werde. Wie in Abschnitt 1 erwähnt, 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

verstärke Machtgefälle und könne eine gleichberechtigte Zusammenarbeit behindern.

Die Wertschätzung des Erfahrungswissens und des möglichen Beitrags von Co-For-
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schenden als Betroffenen(-Vertretung) zum Forschungsprozess ist aber zentral für

die partizipative Gesundheitsforschung (siehe Abschnitt 1). Ohne die Anerkennung

des Erfahrungswissens und dessen Einfluss auf den Forschungsprozess kann eine

Partizipation auf Augenhöhe nicht stattfinden.

DieWertschätzungdessen,wasdie Perspektive anderer Stakeholder beitragenkann,

gehe auch mit der Wahrnehmung der Begrenztheit der eigenen Position einher. Dies

ermögliche eine Offenheit dafür, dass die verschiedenen Arten von Wissen, die in ei-

nem partizipativen Projekt durch die Zusammenarbeit verschiedener Stakeholder zu-

sammenkommen, sich gegenseitig ergänzen. Als konkreter Lösungsansatz wurde vor-

geschlagen, dieMachtverhältnisse umzukehren. ZumBeispiel könnten 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 für 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 verständlich und niedrigschwellig kommunizieren und auf spezifische Terminolo-

gie oder Abkürzungen verzichten oder diese erklären müssen. Neben dieser ›Umkeh-

rung‹ derMachtpositionen sei es wichtig, die Annäherung der beteiligten Seiten zu rea-

lisieren und eine gemeinsame Sprache innerhalb der Zusammenarbeit zu finden.

Für eine gelingende Zusammenarbeit seien außerdem dieWahrnehmung sowie der

Abbau von Wissens- und Machthierarchien notwendig. Dazu gehöre die transparente

Kommunikation, die über das Erwartungsmanagement vor Beginn der Zusammenar-

beit (sieheUnterabschnitt 3.1.) hinausgehe.Diese Kommunikation könne z.B. bestehende

strukturelle Zwänge, beispielsweise in Bezug auf Fördermittel, die einem partizipativen

Ideal entgegenstehen, beinhalten. Beispiele für relevante Begrenzungen seien die kom-

petitivenundhierarchischenVerhältnisse innerhalb vonForschungsgruppen,diedieGe-

staltung, Richtung und Durchführung von Projekten beeinflussen.Weiterhin könne die

(häufig) zeitlich begrenzte Forschungsförderung, die vielfach befristeten Stellen sowie

wechselndes Personal einer langfristigen Zusammenarbeit imWeg stehen. Als eine For-

derunganFörderträger*innenundPolitik sei daher einUmdenken inderFörderungpar-

tizipativer Forschungerforderlich, insbesondere auchmitBlick aufdas,wasPO/SHOfür

eine gelingende Zusammenarbeit brauchen.

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

Bisher wurde indirekt deutlich, dass die Haltungen und das Selbstverständnis,mit dem

sich sowohl akademisch Forschende als auch PO/SHO-Vertretungen in eine partizipa-

tive Kooperation einbringen, zentral für eine gelingende, bedeutsame Zusammenarbeit

sind. Jedoch geben die Teilnehmenden an, dass öfter eine wertschätzende Haltung sei-

tens der akademisch Forschenden fehle. Ein Ansatzpunkt dies zu verbessern, sei, dass

die akademisch Forschenden ihre eigene Haltung gegenüber den Co-Forschenden re-

flektieren. Basierend auf reflexiven Prozessen müssen akademisch Forschende ein Be-

wusstsein für bestehende Macht- und Wissensgefälle entwickeln. Dieser Prozess füh-

re zu einer Auseinandersetzungmit 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 zurNut-

zung des Datenregisters durch die Forschenden.Dies könne als Ausdruck einer unacht-

samen oder gar geringschätzenden Haltung interpretiert werden, obwohl dies von aka-

demischForschendennicht gewollt oder gemeint sei.EinewertschätzendeHaltungkön-

neeingenommenwerden, indemz.B.vorabgeklärtwerde,obdieAnfrage fürdieMitglie-

der überhaupt zugänglich formuliert wurde oder ob die Forschungsfrage die Interessen

der betroffenen Patient*innen widerspiegelt.

In der Fortführung könne die kritische Reflexion der eigenen Rolle im Forschungs-

prozess auch auf das Verständnis der eigenen Professionalität bezogenwerden.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.

Abschließend sei es wichtig, die für eine gelingende Partizipation benötigten Kom-

petenzen zu reflektieren. Hier seien—neben der bereits erwähnten Fähigkeit 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 für den Austausch über die eigenen Interessen

sowie für das Forschungsprojekt selbst notwendig.Mut und Selbstbewusstsein brauche

es sowohl, um für die eigene Position einzustehen, als auch, um ›über den eigenen Tel-

lerrand hinauszuschauen‹ und die Begrenztheit der eigenen Rolle und des eigenenWis-

sens zu akzeptieren. Schließlich 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

Bewusstseindafür zu schärfen,dass die diskutiertenKompetenzennicht als notwendige

Voraussetzungen für die Teilnahme an partizipativen Forschungsprojekten verstanden

werden dürften. Ob eine Person über eine Kompetenz verfügt, hänge von ihrer Umge-

bungunddemweiterenKontext ab:UmdieKompetenzalsEntscheidungsträger*inaktiv

einzusetzen,müsse 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 während der Projektarbeit zu-

sammenkommt. Diese Perspektive trage dazu bei, bestehende Macht- undWissensun-

terschiede auszugleichen, indem Kompetenzen nicht als Anforderung an einzelne Sta-

keholder, sondern Kompetenzvermittlung als gemeinsame Aufgabe in der Zusammen-

arbeit verstandenwird. In diesemSinne könne beispielsweise Sprachkompetenz als ›Er-

möglichung des Sprechens‹ beschrieben werden,wobei eine geteilte Verantwortung der

involvierten Stakeholder für die Unterstützung und Anerkennung der Aussagen der an-

deren Stakeholder vorausgesetzt wird.

Für die institutionelle Ebene gab es die Anregung, dass dieWissenschaftscommuni-

ty gemeinsam Qualitätsstandards für partizipative Gesundheitsforschung erstelle und

festlege.
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Tabelle 1: Zusammenfassung der Ergebnisse desWorkshops ›Auf Augenhöhe begegnen‹

Themenbe-

reich

Handlungsempfehlungen auf Stake-

holder-Ebene

Lösungsvorschläge auf institutionel-

ler Ebene

Forschende:

Frühzeitige Planung der Zusammenar-

beit

Hochschulen& Forschungsinstitute:

Sensibilisierung für partizipative For-

schung im Studium

Forschende&PO/SHO:

Erwartungsmanagementmittels des

Austausches über Bedarfe, Interessen

und Ideen

Akademische Community, PO/SHO&

Förderträger:

Etablierung vonQualitätskriterien

1. Vorberei-

tung der Zu-

sammenar-

beit

Forschende&PO/SHO:

Schließen eines Kooperationsvertra-

ges, inkl. Compliance Code

Förderträger & Politik:

Strukturelle Unterstützung für Pro-

fessionalisierung von PO, z.B. durch

Unterstützung bei der Ausbildung von

Forschungsbeauftragten

Forschende:

Anerkennung von Erfahrungswissen

&Offenheit für die Perspektive der

anderen Stakeholder

Akademische Community &

Förderträger:

Aufwandsentschädigungen in Projekt-

anträge integrieren

Forschende&PO/SHO:

Transparente Kommunikation über

strukturelle Zwänge (z.B. durch Förder-

zeiträume)

Förderträger & Politik:

Neuausrichtung der Förderung parti-

zipativer Projekte (Förderzeiträume,

Personal etc.)

Forschende&PO/SHO:

Reflexion bestehenderMachtstruktu-

ren undNivellieren dieser (z.B. durch

die Entwicklung einer gemeinsamen

Sprache)

2. Hierarchien

zwischen For-

schenden und

Stakeholdern

begegnen

Forschende&PO/SHO:

Gemeinsame Publikation der Ergebnis-

se

Förderträger & Politik:

Schaffung vonMöglichkeitsräumen

(Zeit) zur transparenten Kommunikati-

on

Forschende:

Entwicklung einer eigenenHaltung ge-

genüber Einbezug von Co-Forschenden

als gleichberechtigte Kooperations-

partner in Forschung

Akademische Community:

Förderung der Ausbildung einer eige-

nenHaltung imRahmen der akademi-

schen Ausbildung

Forschende&PO/SHO:

Entwicklung eines eigenen Partizipati-

onsverständnisses

3. Haltung

und Selbstver-

ständnis der

Forschenden

und PO/SHO

Forschende&PO/SHO:

Ermöglichung der Kompetenzver-

mittlung (z.B. durch Schulung von

Forschungsreferent*innen)

Förderträger & Politik:

Strukturelle Unterstützung 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-

nenGrenzen begegnetwerden kann.Diese Stakeholder-Reflexion setzt auf individueller

Ebene die Entwicklung einer eigenen Haltung und eines eigenen Verständnisses 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 Forschendenpersönlichkeit. Dabei sollte die Begrenzt-

heit der eigenen Perspektive grundsätzlich nicht als etwasNegatives angesehenwerden,

sondern vielmehr als Grund für die wissenschaftliche und ethische Notwendigkeit, mit

anderen Stakeholdern in Austausch zu treten und die eigene Perspektive zu erweitern.

Die ethischenDiskussionsthemen desWorkshops—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 für 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 für PO/SHO zu machen und

ihr zukünftig entgegenwirkenzukönnen.Berücksichtigtwurdendabei unterschiedliche

Grade an Partizipation.Zentraler Bezugspunkt ist, dass Partizipation für 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 ElfE² (Schaefer et al., 2020). Unsere Ergebnisse zeigen auch,

dass Vertrauen und eine langfristige Zusammenarbeit nur entstehen können, 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 (möglichen) Zusammenarbeit zu diskutieren und festzulegen.

In den letzten Jahren wurde imwissenschaftlichen Diskurs verstärkt die Frage nach

den inhärenten 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 präsentierten Ergebnisse knüpfen hieran an und ergänzen die vorhandene Literatur

um konkrete Handlungsempfehlungen und Lösungsvorschläge.Die Empfehlungen und

Vorschläge unterstreichen die Bedeutung eines frühzeitigen Austausches zwischen den

Stakeholdern auf Basis einer Reflexion sowie eines Austauschs über die Ziele der Zu-

sammenarbeit. In diesem Zusammenhang ist zu ergänzen, dass eine Reflexion über 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

Entscheidungsfähigkeit zu stärken (individualistisches Modell) oder bessere Informa-

tionen oder Anwendungen zu generieren (instrumentalistisches Modell). Gleichzeitig

kannEmpowerment darauf abzielen,Prozesse,OrganisationenoderProjekte deliberati-

ver zu gestalten (demokratisches Modell) oder die Lebensbedingungenmarginalisierter

Gruppen zu verbessern (emanzipatorischesModell).Diese unterschiedlichenEmpower-

mentmodelle zeigen, dass mit dem Empowerment einer Gruppe unterschiedliche Ziele

verbunden sein können, die auch unterschiedliche Kooperationsformen innerhalb von

Forschungsprojekten erfordern. Daher ist es wichtig, sich im Vorfeld mit dem Ziel der

Kooperation imHinblick 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 Möglichkeitsräu-

me, indeneneinHandeln imSinnederKonzeptionpartizipativerGesundheitsforschung

überhaupt erst möglich wird, maßgeblich durch die vorherrschenden Rahmenbedin-

gungen im System der Gesundheitsforschung begrenzt werden. Es braucht strukturelle

Unterstützung, um die weitere Professionalisierung von PO/SHO im Hinblick auf eine

Teilnahme an partizipativen Prozessen zu fördern und zu stärken. Die bisher begren-

zendenRahmenbedingungenmüssen soumgestaltetwerden,dass die partizipative For-

schung in ihrer Ausgestaltung den diskutiertenNutzen—gleichberechtigte Zusammen-

arbeit, Bereicherung des wissenschaftlichen Diskurses und Empowerment der Co-For-

schenden—erzielen kann. Um dies zu erreichen ist auf allen Ebenenmehr Zeit notwen-

dig. Die Ausbildung einer vertrauensbasierten Beziehung und die Befähigung zur be-

wusstenWahrnehmung vonMacht- undWissenshierarchien im Forschungsprozess be-

nötigen ebenso Zeit wie die Schaffung geeigneter Rahmenbedingungen—z.B. für den

Abschluss eines Kooperationsvertragesmittels transparenter Kommunikation zwischen

den beiden Stakeholdergruppen. Auch die Ausbildung der notwendigen Kompetenzen

auf Seiten der Forschenden erfordert Zeit in Form von definierten Vorbereitungszeiten

für die eigentlicheDurchführung von partizipativen Prozessen.Darüber hinaus braucht

es Zeit, um partizipative Prozesse zu ermöglichen, in denen die Kompetenzen und Er-

fahrungen der Co-Forschenden bewusst gefördert und entdeckt werden können. Es ist

aber vor allemdieZeit,diedurchdiederzeitigeFörderlogik inderGesundheitsforschung

stark begrenzt wird.Die Förderzeiträume für ein Forschungsprojekt betragen in der Re-

gel drei Jahre und berücksichtigen bisher nicht, ob ein Projekt partizipativ umgesetzt

werden soll. So gibt es ein Spannungsfeld zwischen der Möglichkeit, wie die partizi-

pative Gestaltung des Projekts in der begrenzten Zeit umsetzbar ist und wie gleichzei-

tig weitere (akademische) Erwartungen an Forschende erfüllt werden können. Dies hat

zur Folge, dass akademisch Forschende unter Druck stehen, innerhalb des Förderzeit-

raums publikationsfähige Ergebnisse zu generieren und gleichzeitig langwierige Pro-

zesse des Vertrauensaufbaus durchlaufen zu müssen. Unter diesen strukturellen Her-

ausforderungen, denen akademisch Forschende und Co-Forschende im Rahmen parti-

zipativer Zusammenarbeit begegnen, leidet letztlich nicht nur die Qualität der Zusam-

menarbeit selbst, sondern auch die Ergebnisse und Erkenntnisse für die Praxis, die aus

dieser generiertwerden sollen.Zudementsteht sodieGefahr,dass Partizipation für aka-

demisch Forschende, wenn sie vom Förderträger gefordert wird, lediglich ein Kontroll-
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kästchen auf dem Förderantrag bleibt und nicht mit Bedeutung gefüllt wird. Verstärkt

wird diese Tendenz dadurch, dass aufgrund der begrenzten Zeit oft kein intensiver Aus-

tausch über mehrere Treffen zwischen den Stakeholdern möglich ist, sondern lediglich

eine Momentaufnahme der Einstellungen und Erfahrungen der Co-Forschenden zu ei-

nemThema erfasstwerden kann.Dies ermöglicht nur einen begrenzten Zugang zur Per-

spektive der Co-Forschenden auf den Forschungsgegenstand. Eine Lösung für die For-

schungspraxis könnte 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 sichtbarwird. Zukünf-

tig sollte bei der Planung und Beantragung eines Forschungsvorhabens das Etablieren

einer gleichberechtigten Zusammenarbeit als ein Meilenstein und eine damit verbun-

dene finanzielle Entlohnung für die PO/SHO, aufgenommen werden.

Partizipation wird seitens der Fördermittelgeber als wichtig erachtet und bei der

Vergabe von Fördermitteln auch immer häufiger vorausgesetzt. Die Umsetzung und die

Herausforderungen einer partizipativen Zusammenarbeit werden jedoch vor demHin-

tergrund der beschriebenen Systemgrenzen noch nicht ausreichend reflektiert. ImHin-

blick auf die gegenwärtigengesellschaftlichenBedingungen sollte sichergestelltwerden,

dass ›echte‹ Partizipation nicht zu einem Luxus für Co-Forschende, wie PO/SHO, wird.

Zudem sollte das Zusammenbringen der Heterogenität der Perspektiven und Interes-

sen durch strukturelle Änderungen im System Gesundheitsforschung ermöglicht wer-

den. Das erfordert die Auseinandersetzung mit Herausforderungen der Partizipation

auf Fördermittelgeberseite. Nur so kann Partizipation in der Gesundheitsforschung es

ermöglichen, einmultiperspektivischesBild hinsichtlich des Forschungsgegenstands zu

zeichnen.
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