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Forschung und Innovationsprozesse sollen zunehmend partizipativ gestaltet werden —
mit dieser Forderung sehen sich nicht nur Medizin und Gesundheitswissenschaften,
sondern auch die Entwicklung und Regulierung von Bio- und Digitaltechnologien
immer stirker konfrontiert. Exemplarisch fiir diese Tendenz steht das im Jahr 2018
verffentlichte »Rahmenprogramm Gesundheitsforschung der Bundesregierungx.
Darin wird fiir die deutsche Gesundheitsforschung ein »Paradigmenwechsel« angekiin-
digt, »hin zu einer stirkeren Teilhabe und Partizipation der Menschen an Innovation
und Translation« (BMBF, 2018). In der 2023 verdffentlichten »Partizipationsstrategie
Forschung« wird das Ziel genannt, das Potenzial einer breiten Beteiligung der Gesell-
schaft in der Forschung vollumfinglich zu nutzen (BMBF, 2023). Eine partizipative
Ausrichtung wird dementsprechend auch verstirkt in Férderbekanntmachungen des
Bundesministeriums fiir Bildung und Forschung (BMBF), aber auch des Bundesminis-
teriums fiir Gesundheit (BMG) erwartet. Gesundheitswissenschaftliche und klinische
Forschungsprojekte sollen partizipativ durchgefiithrt werden — oder es muss zumindest
iiberzeugend dargelegt werden, warum eine Beteiligung von Betroffenen in dem jewei-
ligen Kontext nicht sinnvoll ist (siehe Weschke et al. in diesem Band fiir einen Uberblick
iiber forschungspolitische Entwicklungen).

Ahnliche Beteiligungsforderungen werden mit Blick auf die Regulierung und po-
litische Steuerung diverser, als gesundheitspolitisch herausfordernd empfundener
Entwicklungen erhoben, die hiufig in Zusammenhang mit technischen Neuerungen
auftreten. Bislang waren politische Beratungs- und Entscheidungsgremien primir
mit Fachexpert:innen aus Wissenschaft und Forschung besetzt, denen eine zentra-
le Funktion in der Analyse gesellschaftlicher Herausforderungen und deren Losung
zugeschrieben wurde. Wihrend akademische Expertise weiterhin in der gesundheits-
politischen Entscheidungsékonomie eine grofde Rolle spielt, sollen nun auch andere
Perspektiven Gehor finden. Relevante Stakeholder wie Patient:innen, medizinisches
Personal, aber auch Biirger:innen sollen in (ethische) Deliberationsprozesse eingebun-
den werden, damit lebensweltliche Erfahrungen berticksichtigt und gesellschaftliche
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Werte in der Wissenschaft bzw. ihrer Regulierung zur Geltung gebracht werden kdnnen
(Franklin, 2019; Schicktanz et al., 2012; Wiesemann, 2018). So kommt auch kaum eine
Stellungnahme zum Umgang mit biotechnologischen Entwicklungen wie der Genom-
Editierung, der Forschung mit Hirnorganoiden oder dem Einsatz von Kiinstlicher In-
telligenz (KI) in der Medizin ohne einen Verweis auf die Bedeutung der 6ffentlichen
Beteiligung aus (Brokowski, 2018; Sawali et al., 2022). Die Weltgesundheitsorganisation
(WHO) fordert beispielsweise: »The public should be engaged in the development of Al
for health in order to understand forms of data sharing and use, to comment on the
forms of Al that are socially and culturally acceptable and to fully express their concerns
and expectations« (WHO, 2021, S. 71).

Wie das Zitat zeigt, werden mit Partizipation zahlreiche Erwartungen verbunden.
Auf der Ebene der politischen Steuerung und Regulierung erhofft man sich durch die
Beteiligung von Biirger:innen u.a. eine Erh6hung der demokratischen Legitimitit sowie
der sozialen Akzeptanz von Entscheidungen. Gleichzeitig soll die Politik effektiver und
bedarfsorientierter gestaltet werden (Bossert, 2015; Walkenhorst in diesem Band). Bei
der partizipativen Entwicklung gesundheitsbezogener Technik steht vor allem die Ver-
besserung der Produktqualitit im Zentrum. Beteiligung soll dabei helfen, Technologien
an den tatsichlichen Bediirfnissen und Priferenzen der Nutzer:innen auszurichten, um
so nicht nur die Qualitit, sondern auch die Akzeptanz und tatsichliche Nutzung zu ver-
bessern. Schlief3lich konnten damit auch Zeit und Kosten in Entwicklung und Produk-
tion eingespart werden (Birhane et al., 2022; Bischof et al., 2022; Kernebeck & Fischer
2024; Merkel & Kucharski, 2018).

Im Bereich der Gesundheitsforschung wurden ebenfalls ganz unterschiedliche Ziel-
setzungen formuliert (Esmail et al., 2015; Gradinger et al., 2015). Dazu gehoren die Er-
héhung der Relevanz und Qualitit der Forschung durch Beriicksichtigung lebensweltli-
cher Expertise, das »Empowerment« von Betroffenengruppen sowie die Demokratisie-
rung der Forschung (Frith, 2023). Anderson (2023, S. 6) verweist darauf, dass verantwor-
tungsvoll ausgestaltete partizipative Gesundheitsforschung Forschungsprojekte »ethi-
scher« machen kénne im Sinne gréf3erer Fairness und der Sicherstellung des Nutzens
fiir Teilnehmende. Auch die Sicherheit der Studienteilnehmenden und ihr Vertrauen in
die Forschung konne durch ihren aktiven Einbezug und den damit verbundenen Zu-
wachs an Wissen und Kontrolle ggf. erhoht werden. Teilweise zielen die mit partizipa-
tiver Gesundheitsforschung verbundenen Hoffnungen auch tiber die konkrete Ausge-
staltung von Forschungsprozessen hinaus und richten sich auf einen gesellschaftlichen
Wandel oder zumindest eine spiirbare Verbesserung der Lebensverhiltnisse beteiligter
Communities (Cornish et al., 2023; Maguire, 2016; von Unger, 2014).

Partizipativen Ansitzen werden also grof3e Potenziale fiir Forschung, Politik und
Technologieentwicklung zugeschrieben. Die bestehende Praxis der Beteiligung weist
jedoch auch Widerspriichlichkeiten auf: Sozial- und politikwissenschaftliche Analysen
derletzten Jahrzehnte zeigen, dass viele partizipative Projekte ihre Anspriiche an Demo-
kratisierung, Teilhabe, Ermichtigung oder gar gesellschaftlichen Wandel kaum einlésen
konnen - und diese womoglich gar konterkarieren, indem sie bestehende Hierarchien
und Ausschliisse reproduzieren (Braun & Koénniger, 2018; Chilvers & Kearnes, 2015; Coo-
ke & Kothari, 2001). Besonders problematisch erscheint es, wenn partizipative Formate
zur Legitimation von vorab feststehenden Governance-Entscheidungen vereinnahmt
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werden (Chilvers & Kearnes, 2015; Delvenne & Macq, 2020). In der Gesundheitsfor-
schung werden dhnliche Entwicklungen unter dem Begriff der »Scheinpartizipation«
diskutiert. Hier werden Beteiligungsformate wie Patient:innenbeirite zwar imple-
mentiert — allerdings ohne dass die Beteiligten effektiv Einfluss auf Forschungslinien
nehmen kénnen. Stattdessen dienen sie vorrangig dazu, die Anforderungen von For-
schungsférderorganisationen zu erfiillen oder verantwortungsvolle Wissenschaft zur
Schau zu tragen (Wright, 2021). Ahnliche Kritik wird auch an Initiativen zur partizipa-
tiven Gestaltung von Technologieentwicklung im Bereich der Kinstlichen Intelligenz
geauflert. Die auch hier verbreiteten Forderungen nach »mehr Partizipation« werden
regelmiRig als blofle Rhetorik kritisiert, bis hin zu Vorwiirfen eines sparticipatory
washings« (Sloane et al., 2022; Birhane et al., 2022; Donia & Shaw, 2021).

Bereits aus Griinden der Glaubwiirdigkeit gilt es, solchen bewussten Vereinnahmun-
gen entgegenzuwirken. Zugleich stehen selbst Akteur:innen, die sich ehrlich um den
partizipativen Gedanken bemithen, vor neuen Herausforderungen, die ebenfalls adres-
siert werden miissen. Solche Herausforderungen kénnen praktischer Natur sein, um-
fassen jedoch hiufig auch ethische Dimensionen. So gilt es bei Projekten mit partizipa-
tiven Formaten zu bestimmen, wer iiberhaupt in welcher Rolle und mit welchem Mandat
fiir welchen Zweck in Forschung und Entwicklung einbezogen werden soll. Ohne die-
se Standortbestimmung und Erwartungsklirung ist eine verantwortliche Projektdurch-
fithrung schwierig; mitunter bleiben diese Fragen aber unverhandelt und implizit. Uber-
dies bediirfen grundlegende Fragen der Legitimitit der Forderung nach »mehr Parti-
zipation« weiterer Forschung und Diskussion: Beispielsweise gilt es zu kliren, in wel-
chem Verhiltnis partizipative Verfahren zu den Entscheidungsverfahren reprisentati-
ver Demokratien stehen (vgl. Schickhardt et al. in diesem Band) und inwiefern sie mog-
licherweise sogar Demokratisierungsanspriichen aufgrund problematischer Reprisen-
tationsverstindnisse zuwiderlaufen kénnen (Krings, 2024). Auch zahlreiche Herausfor-
derungen einer verantwortungsvollen Ausgestaltung partizipativer Projekte bleiben be-
stehen. Im Forschungskontext liegt dies vor allem daran, dass etablierte Prinzipien und
Verfahren zur Sicherung guter wissenschaftlicher Praxis primir auf »konventionellex,
nicht-partizipative Projekte ausgerichtet sind. Hier zeigt sich eine klare Trennung zwi-
schen Forschenden und Beforschten, ein Verhiltnis, das durch kodifizierte Mafigaben
definiert und hiufig auch durch institutionelle Kontrollinstanzen wie Ethikkommissio-
nen iiberwacht wird. Fiir die Ausgestaltung derartiger Projekte und Forschungsbezie-
hungen wurde mittlerweile umfassendes ethisches Orientierungswissen generiert. Ein
Beispiel ist das ethische Framework fir gesundheitsbezogene Forschung von Emanu-
el et al. (2000),' das sieben Anforderungen benennt: (1) gesellschaftlicher oder wissen-
schaftlicher Wert der Forschung, (2) wissenschaftliche Validitit, (3) faire Auswahl der

1 Dabei ist anzumerken, dass das Framework seit der ersten Veroffentlichung tGiberarbeitet worden
ist. In der liberarbeiteten Version (Emanuel et al., 2011) ist die Anforderung der »partnerschaft-
liche Zusammenarbeitc, also des Einbezugs relevanter Betroffenengruppen als Forschungspart-
ner:innen, von den Autor:innen aufgenommen worden. Die Diskussion beschrankt sich aber pri-
mar auf die Forderung, dass Forschung partizipativ auszurichten sei, reflektiert dabei jedoch nur
oberflachlich, wie eine verantwortungsvolle Ausgestaltung der »partnerschaftlichen Zusammen-
arbeit« aussehen konnte und lasst dementsprechend viele Fragen offen.
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Teilnehmenden, (4) giinstiges Nutzen-Risiko-Verhiltnis, (5) unabhingige Uberpriifung,
(6) informierte Einwilligung und (7) Respekt gegeniiber den potentiellen wie tatsichli-
chen Teilnehmer:innen.*

In partizipativ angelegten Forschungsprojekten entstehen hingegen weitergehende
Beziehungen, deren Ausgestaltung aus ethischer Perspektive reflektiert werden muss.
Dazu gehért das Verhiltnis von Forschenden zu Peer- oder Co-Forschenden® bzw. die
Beziehung von Co-Forschenden zu den beforschten Teilnehmer:innen und gegebenen-
falls deren Communities. Partizipative Forschungsprozesse sind zudem durch den An-
spruch der Mitgestaltung und Teilhabe gekennzeichnet, was zu einer grofieren Offen-
heit und Komplexitit fithrt. Mitunter verfolgen diese Projekte auch sozialpolitische Zie-
le, die gleichrangig oder sogar vorrangig gegeniiber den Zielen der Wissensproduktion
sein kénnen.* Fiir diese komplexen Beziehungen und Prozessoffenheit bieten aber die
von Emanuel et al. (2000) identifizierten Kriterien wenig Orientierung. So ist beispiels-
weise die tibliche Praxis der informierten Einwilligung womdglich nicht die (auch juris-
tisch) geeignete Form fiir die Zustimmung zur Mitarbeit als Co-Forschende:r an einem
Forschungsprojekt. Typischerweise setzt eine solche Einwilligungen ein klar definiertes
Vorgehen voraus, bei dem Nutzen- und Risikoaspekte abschitzbar und kommunizierbar
sind und in das nur noch eingewilligt (oder eben die Teilnahme verweigert) werden kann.
In einem tatsichlich partizipativen Forschungsprozess ist dagegen oft nicht absehbar,
welche Perspektive Co-Forschende auf das Projekt und die Fragestellung haben, wel-
che Entscheidungen aus relevanten Aushandlungsprozessen im Forschungsteam entste-
hen und in welche Richtung sich dementsprechend das Forschungsprojekt entwickeln
wird. Daher braucht es an dieser Stelle andere Formen der Zusammenarbeit und Zu-
stimmung. Genauso wenig bieten die ausgearbeiteten Fairness-Kriterien bei der Aus-
wahl von Co-Forscher:innen umfassende Orientierung, stellen sich doch hier Fragen der
Reprisentativitit mit besonderer Dringlichkeit: Wer kann vor dem Hintergrund welcher
normativen Anspriiche fiir wen sprechen? Wer oder welche Gruppe wird aufgrund der
Auswahl der Co-Forscher:innen méglicherweise nicht gehért? Dabei spielen Aspekte der
Fairness zwar auch eine Rolle, doch miissen auch die komplexen Machtverhiltnisse in-
nerhalb von Communities beriicksichtigt werden.

Die Partizipation an Forschungs- und Entwicklungsprozessen griindet also nicht
nur in ethischen Uberlegungen - entsprechende Praktiken der Beteiligung unterliegen
auch normativen Anforderungen und Herausforderungen und miissen Gegenstand
ethischer Reflexion sein. Mittlerweile wurden erste Orientierungspunkte fiir eine sol-
che Ethik der Partizipation definiert, insbesondere fiir den spezifischen Kontext der
Gesundheitsforschung. Am bekanntesten ist wahrscheinlich der Leitfaden der Inter-

2 Ubersetzung ins Deutsche durch die Autor:innen.

3 Wir beziehen uns hier auf die Ausarbeitung von PartNet, die von »Peer-/ Mit-/ oder Co-Forschen-
de« sprechen und damit Forschende bezeichnen, »die in der eigenen Lebenswelt und mit Men-
schen forschen, die dhnliche Fragen und Probleme haben wie sie selbst.« (PartNet, 2023)

4 Evans und Potochnik (2023) unterscheiden zwei Traditionen partizipativer Forschung, eine so-
zialpolitische, auf sozialen Wandel ausgerichtete und eine epistemisch, auf Wissensgewinnung
ausgerichtete Forschungstradition, die unterschiedliche Prioritaten und Auswirkungen auf For-
schungsbeziehungen haben.
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national Collaboration for Participatory Health Research (ICPHR, 2013)°, der sieben
ethische Prinzipien definiert und praktische Implementierungstipps formuliert. Als
relevante Orientierungspunkte identifiziert ICPHR (2013): (1) gegenseitigen Respekt,
(2) Gleichheit und Einbeziehung, (3) demokratische Beteiligung, (4) aktives Lernen, (5)
positive Verinderungen fiir beteiligte Gemeinschaften, (6) kollektives Handeln und (7)
persénliche Integritit.® Demgegeniiber stellen Davis & Vaughan (2018) die normativen
Prinzipien der Reflexivitit und Solidaritit als zentral fiir die partizipative Forschung
heraus. Diese halten sie fir grundlegend, um sich als Forscher:in der eigenen Position
und Machtverhiltnissen bewusst zu sein und die Bediirfnisse von beteiligten Commu-
nities angemessen zur Geltung zu bringen. Banks & Brydon-Miller (2018) wiederum
entwerfen ein als sbottom-up« gekennzeichnetes Ethik-Framework, das an care-ethi-
sche Ansitze angelehnt ist. Sie betonen dabei die Notwendigkeit, dass Forscher:innen in
Kompetenzentwicklung z.B. in den Bereichen Kommunikation und Beziehungsaufbau
investieren als auch Tugenden wie Vertrauenswiirdigkeit, Ehrlichkeit und Firsorge
kultivieren.

Ohne an dieser Stelle in die Auseinandersetzung mit den vorgeschlagenen Kriterien
gehen zu wollen, seien zu diesen Entwicklungen zwei Anmerkungen gemacht: Erstens
sind die vorgeschlagenen normativen Orientierungspunkte hilfreich und aufschluss-
reich fiir Forschende der partizipativen Gesundheitsforschung, weisen aber (oftmals
bewusst) praktische Limitationen auf. So konnen ethische Leitfiden auf der Ebene von
Prinzipien oder Tugenden lediglich einen ethischen Korridor definieren (Reiter-Theil et
al., 2011), also Leitplanken fiir verantwortliches Handeln setzen. Dies bedeutet jedoch
auch, dass die Notwendigkeit des moralischen Abwigens und konkreter Probleml-
sung weiterhin besteht. Handlungsentscheidungen miissen von den (Co-)Forschenden
innerhalb dieses Ermessensspielraumes getroffen und dabei auch die vorhandenen
(hiufig unzureichenden) Rahmenbedingungen beriicksichtigt werden. Groot & Abma
(2022, S. 3) haben diese Art der Tatigkeit unter dem Konzept »ethics work« zusam-
mengefasst: »Ethics work is a concept that focuses on the effort that one needs to put
into an ethical issue to understand and decide what is the right course of action in that
particular situation.« Diese Arbeit miissen Forschende leisten, nicht nur in partizipa-
tiven Projekten. Allerdings kénnen sie in der Ausgestaltung ihrer »konventionellenc
Forschungsprojekte und der Beziehungen zu Forschungsteilnehmer:innen auf jahr-
zehntelange Erfahrung zuriickgreifen und sich an Best-Practice-Beispielen orientieren,
die wohl vor allem informell durch Betreuung und Lehre weitergegeben werden, aber
auch in Form schriftlicher Dokumentation zuginglich sind (Emanuel et al., 2008).” In
Bezug auf partizipative Forschung besteht ein solches Erfahrungswissen jedoch nur
in Ansitzen (Banks & Brydon-Miller, 2018; Banks, 2022; Cahill et al., 2007; Schaefer &

5 Eine weitere Ressource wurde vom Centre for Social Justice and Community Action & National
Coordinating Centre for Public Engagement (2022) publiziert, in dem die genannten Prinzipien
sowie ihre Anwendung detailliert erldutert werden.

6 Ubersetzung ins Deutsche durch die Autor:innen.

7 Aktuelle forschungsethische Fallstudien werden bspw. auf folgender Webseite des NIH zur Verfii-
gung gestellt und jahrlich aktualisiert: https://oir.nih.gov/sourcebook/ethical-conduct/responsib
le-conduct-research-training/annual-review-ethics-case-studies [letzter Zugriff 04.09.2024] .
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Ethik der Partizipation

Narimani, 2021; von Unger & Narimani, 2012). Zudem erhdhen die oben beschriebenen
komplexeren Beziehungen und die Prozessoffenheit die Schwierigkeiten einer verant-
wortungsvollen Ausgestaltung der Forschung. Daher ist es aus unserer Perspektive von
grofler Bedeutung, dass Erfahrungen mit ethischen Herausforderungen, Entschei-
dungen und Begriindungsansitzen in partizipativen Projekten transparent gemacht,
kommuniziert und diskutiert werden. Viele der in diesem Band vorliegenden Beitrage
sind deshalb Erfahrungsberichte, die genau diese »ethische Arbeit« sichtbar machen
wollen. Dabei werden ethische Fragen und moralische Herausforderungen, aber auch
Entscheidungen offengelegt, nachvollziehbar und somit diskutierbar gemacht — ohne
dabei zwingend den Anspruch zu erheben, bereits als Best-Practice-Beispiele zu gelten.

Zweitens sind bestehende Orientierungspunkte wie der Leitfaden der ICPHR aus ei-
ner spezifischen Tradition erwachsen, nimlich in diesem Falle der Partizipativen Ge-
sundheitsforschung (Participatory Health Research). Diese verfolgt teils anspruchsvolle
und auch aktivistisch-emanzipatorische Zielsetzungen, die nicht von allen partizipati-
ven Ansitzen in der Gesundheitsforschung geteilt werden (z.B. das Ziel, soziale Trans-
formationsprozesse fiir beforschte Gruppen anzustofRen). Insofern ist fraglich, inwie-
fern der Leitfaden auch auflerhalb der genannten Tradition Anschluss finden kann und
sollte — oder ob Anpassungen notwendig wiren. Bemerkenswert ist dabei die Heteroge-
nitit, die partizipative Ansitze und deren normative Grundlagen in der Gesundheits-
forschung aufweisen. Das liegt nicht zuletzt daran, dass Partizipation in ganz unter-
schiedlichen gesundheitsbezogenen Forschungsdisziplinen und Denktraditionen als re-
levant erkannt und weiterentwickelt worden ist — um nur einige zu nennen: Action Re-
search, Community-Based Participatory Research (CBPR), Citizen Science oder Integra-
ted Knowledge Translation (Hammel et al., 2021; Klingler et al., 2019). All diese Ansitze
eint der Anspruch, relevante Stakeholder nicht nur als passiv Teilnehmende in den For-
schungsprozess einzubeziehen. Dennoch besteht Uneinigkeit itber das notwendige Aus-
mafd und iiber die Ziele der Beteiligung.

Besonders einflussreich in Diskussionen um den notwendigen Beteiligungsgrad, zu-
mindest im deutschsprachigen Kontext, sind die Arbeiten von Wright et al. (2015). Thren
Uberlegungen zufolge bestimmt sich Partizipation vor allem dariiber, wie viel Entschei-
dungsmacht tatsichlich mit den Co-Forscher:innen geteilt wird. Eine bloRe Anhérung
von Stakeholdern wird dabei nicht als Partizipation, sondern lediglich als Vorstufe da-
zu gewertet. Diese Idee der geteilten Entscheidungsmacht als Abgrenzungskriterium
scheint von vielen partizipativen Ansitzen in der Gesundheitsforschung geteilt zu wer-
den. Gerade im klinischen Kontext oder in der Technologieentwicklung werden jedoch
auch MafRnahmen als Beteiligungsverfahren verfolgt, die gemift Wright et al. unter Vor-
stufen der Partizipation gefasst werden. Die bestehende Heterogenitit im Feld muss in-
sofern bei der Diskussion um ethische Aspekte mitberiicksichtigt werden, als sich aus
divergenten Zielsetzungen oft auch unterschiedliche, hiufig unausgesprochene norma-
tive Anspriiche an das Forschungshandeln und unterschiedliche Evaluationskriterien er-
geben. Empfehlungen ohne klaren Rekurs auf zugrundeliegende Ziele und Griinde fir
Beteiligung kénnen kaum kohirent formuliert werden. Sie fithren im schlimmsten Fall
dazu, dass wohlmeinende Forschende diese falsch anwenden (McCoy et al., 2018) oder,
von den formulierten Anspriichen tiberfordert, glaubwiirdige Anspriiche an Partizipati-
on ganz aufgeben.
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In diesem Band wollen wir daher neben Einblicken in ganz konkrete Projekte und
die darin geleistete ethische Arbeit auch zur Klirung theoretischer Aspekte beitragen.
Dabei fokussieren wir auf den Gesundheitskontext. Zwar gibt es auch weitere Kontexte,
in denen Partizipation regelmiRig gefordert wird, wie im Stidtebau, der Energiewende,
in der Verkehrsplanung oder bei der Technikfolgenabschitzung (Grobe, 2021).® Wir er-
hoffen uns von der Fokussierung auf den Gesundheitskontext allerdings, dass zwischen
den Projekten hinlingliche Ahnlichkeiten bestehen, um Lernerfahrungen transferieren
zu konnen. Gleichzeitig wird der Fokus weiter gefasst als nur auf die Gesundheitsfor-
schung, um auch politische und regulatorische Prozesse bzw. Technikentwicklung mit
Gesundheitsbezug in den Blick nehmen zu kénnen. So méchten wir sichtbar machen,
wo Ansitze, Begriindungszusammenhinge und Methoden zusammenlaufen, aber mog-
licherweise auch divergieren (miissen).

Uberblick iiber die Beitrage

Der erste Teil des Buches widmet sich theoretischen Grundlagen der Partizipation so-
wie deren ethischer Ausgestaltung. Henk Jasper van Gils-Schmidt und Silke Schicktanz
zeichnen in einem ersten Schritt historische Entwicklungslinien von Partizipation in
Gesundheitsforschung, -politik und Bioethik sowie deren normative Fundamente nach.
Auf dieser Grundlage bieten sie eine Konzeptionalisierung von Partizipation anhand
zentraler struktureller Elemente an. Sarah Weschke, Eva Miiller-Fries und Antje Schiitt
geben im Folgenden einen Uberblick iiber die gingigsten Ansitze aktiver Beteiligung
in der Gesundheitsforschung sowie aktueller forschungspolitischer Entwicklungen zur
Férderung der Partizipation in Deutschland. Zudem stellen die Autor:innen Uberlegun-
gen zu (institutionellen) Voraussetzungen fiir gelingende Beteiligungsprozesse an. Im
Beitrag von Marilena von Képpen wird die Care Ethik fiir die Entwicklung forschungs-
ethischer Orientierung in der partizipativ durchgefithrten Gesundheitsforschung
fruchtbar gemacht. Die Autorin skizziert methodologische, epistemologische und on-
tologische Uberlegungen zur Ausgestaltung partizipativer Forschungsbeziehungen als
Sorgebeziehungen. Janina Walkenhorst nimmt Biirger:innenbeteiligung in politischen
Entscheidungsfindungsprozessen in den Blick. Dabei durchleuchtet sie kritisch die
normativen Zielvorgaben von Biirger:innenbeteiligung aus demokratietheoretischer
Perspektive. Christoph Schickhardt, Andreas Bruns und Eva C. Winkler rekurrieren
ebenfalls auf Demokratietheorien, um sich kritisch mit der Forderung nach einer
Demokratisierung medizinischer Forschung auseinanderzusetzen. Die Autor:innen
unterstreichen dabei die Notwendigkeit, demokratietheoretische Erkenntnisse fiir die
Begriindung und Bewertung eines solchen Demokratisierungsanspruchs partizipativer
Gesundheitsforschung zu rezipieren.

8 2023 ist die Gesellschaft fiir transdisziplindre und partizipative Forschung eV. gegriindet worden,
um einen disziplinibergreifenden Austausch zu Fragen der Partizipation in Forschungsprojekten
zu ermoglich. Fir weitere Informationen hierzu siehe https://www.gtpf.science/ [letzter Zugriff
04.09.2024]
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Ethik der Partizipation

Im zweiten Teil des Buches stehen die Zwecke bzw. Ziele partizipativer Bestrebungen
und die Moglichkeit der Evaluation von Beteiligungsverfahren im Zentrum. In Ausein-
andersetzung mit der ethischen Debatte zu partizipativer Forschung und in Rekurs auf
Arbeiten der Science and Technology Studies sowie der partizipativen Demokratietheo-
rie weist Anja Pichl die normative Frage nach Zielen und wiinschenswerten Zukunftsvi-
sionen, die epistemische Frage nach dem zu Grunde liegenden Wissenschaftsverstind-
nis und die pragmatische Frage nach konkreten Gelingensbedingungen partizipativer
Forschung als Themen einer Ethik der Partizipation aus. Ruben Andreas Sakowsky, Nils
Hoppe, Ozan Altan Altinok, Mark Schweda und Simon Fink schlagen in ihrem Beitrag
vier normative Bewertungskriterien fiir partizipative Formate vor. Sie identifizieren zu-
dem mogliche Herausforderungen, die einer Realisierung der Zielparameter, insbeson-
dere beim Einsatz digitaler Technologien, in der Umsetzung partizipativer Prozesse ent-
gegenstehen kénnten. Simone Kaiser, Johannes Breuer und Moritz Julian Maier zeich-
nen auf der Grundlage eines partizipativen Projektes zu nicht-invasiver Hirnstimulation
nach, wie die Ubersetzung von klaren Zielstellungen auf der Makroebene in methodische
Ansitze und Vorgehensweisen auf der Mikroebene gelingen kann. Markus Gerold, Bet-
tina Schmietow und Julian Stubbe stellen ein Evaluationsschema fiir eine partizipative
Mafinahme der gesundheitsbezogenen Innovationspolitik vor, in der ein Biirger:innen-
beirat aus informell Pflegenden eine Férderbekanntmachung des BMBF sowie die gefor-
derten Projekte begleitete. Die Herausforderungen von Evaluationen in diesem Kontext
werden ebenfalls reflektiert.

Der dritte Teil des Buches widmet sich vor allem den Fragen, wer auf welche Weise
Zugang zu partizipativen Prozessen erhilt. Christina Ziick beschreibt ihre Erfahrun-
gen mit unterschiedlichen Formen der Partizipation im Gesundheitsbereich und die
damit verbundenen Herausforderungen aus ihrer Sicht als Patientin, Mitglied eines
Patient:innenbeirats und bildende Kiinstlerin. Sie berichtet, wie partizipative Ansitze
von Gesundheitsinstitutionen von einer Machbarkeitslogik durchwirkt sind, die wenig
Raum fiir Schwiche und Erschépfung — hiufig die Konsequenz von Krankheit und Be-
hinderung - lisst. Tim Holetzek und Christine Holmberg zeichnen auf der Grundlage
einer Interviewstudie nach, welche Reprisentationspraktiken Patient:innenvertretende
im Gemeinsamen Bundesausschuss pflegen. Sie zeigen auf, dass vor allem der infor-
melle Austausch zwischen Reprisentierenden und (anderen) Betroffenen als bedeutsam
fiir verantwortungsvolle Reprisentation gesehen wird. Sandra Salm und Theresia
Krieger stellen im Anschluss ein Peer-to-Peer-Ethikverfahren sowie die Ergebnisse
seiner ersten Evaluation vor. Dabei reflektieren sie, wie Forschende auf die ethischen
Herausforderungen der partizipativen Forschung vorbereitet werden kénnen.

Im vierten Teil werden Fragen der Verteilung von Macht in partizipativen For-
schungsprozessen diskutiert und wie diese vor dem Hintergrund unterschiedlicher
Wissensbestinde und Rollen verhandelt werden. Tanja Gangarova lidt dazu ein, das
Dekolonisierungspotenzial von partizipativer Forschung bzw. spezifisch der Commu-
nity-basierten partizipativen Forschung (CBPR) zu reflektieren. Sie fragt nach der Rolle
von Macht in Partizipationsprozessen und wie bzw. inwiefern die Anspriiche von CBPR
in den hegemonialen Strukturen der Wissensproduktion umgesetzt werden konnen.
Henk Jasper van Gils-Schmidt, Lea Koop-Meyer, Thomas M. Duda, Franz Badura und
Sabine Wohlke leuchten im Folgenden Handlungsmoglichkeiten fiir eine gleichberech-
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tigte Zusammenarbeit in partizipativen Forschungsprojekten vor dem Hintergrund
von Machtasymmetrien und unterschiedlichen Wissensbestinden aus. Dabei stellen sie
die Ergebnisse eines gemeinsamen Workshops mit Forschenden und Patient:innenver-
tretenden vor. Raluca Sommer beschreibt in einem autoethnographischen Beitrag die
Perspektive der Forschenden und wie die Verhandlung von Macht und Verantwortung
im Forschungsprozess auch fiir Forschende eine nicht zu unterschitzende Belastung
darstellen kann.

Im fiinften Teil des Buches steht der Umgang mit Vulnerabilititen im Zentrum. Die
Autor:innen diskutieren, was aus ihrer Perspektive in partizipativen Projekten mit vul-
nerablen Gruppen zu beachten ist. Dabei wird thematisiert, dass bereits die Charakteri-
sierung als vulnerable Gruppe problematische Effekte haben kann, da die Betonung der
Vulnerabilitit den Blick weglenkt von bestehender Resilienz und Handlungsfihigkeit.
Trotzdem ist das Konzept der Vulnerabilitit fiir ethische Analysen hilfreich, da es be-
sondere ethische Verpflichtungen begriinden kann (Boldt, 2019) und wird daher hier als
Ordnungskonzept eingefithrt. Francis Adams, Stephen Amoah, Abdel Barounga, Philo-
mene Ciza, Esther Akinyi Hingst, Anna Huber, Shqipe Krasniqi, Jalal Mawlawi, Rosaline
M‘Bayo, Maryam Mohammadi, Petra Narimani, John Neba, Hella von Unger und Moro
Yapha diskutieren ethische Herausforderungen in der partizipativen Forschung mit Ge-
flicchteten. Sie beschreiben hierzu ethische Orientierungsrahmen und arbeiten aufbau-
end auf den Reflexionen in einem gemeinsamen Forschungsprojekt u.a. die Bedeutung
von »sicheren Riumenc (engl. safe spaces) heraus, die den Partner:innen einen vertrauli-
chen und vertrauensvollen Austausch in der forschenden Zusammenarbeit erméglichen.
Gulshat Ouadine widmet sich dem Kontext der Offenen Kinder- und Jugendarbeit. Sie
diskutiert dabei zentrale forschungsethische Aspekte der partizipativen Zusammenar-
beit mit Heranwachsenden. Im dritten Beitrag zeigen Christian Menschik, Patrizia Held
und Christophe Kunze auf, was in der Zusammenarbeit mit Menschen mit kognitiven
Beeintrichtigungen in der partizipativen Technikentwicklung zu beachten ist und wo
Grenzen der partizipativen Zusammenarbeit liegen. Kathrin Deisenhofer, Mirjam Stein,
Madeleine Renyi, Tobias Worle, Petra Gaugisch und Nathalie Haas erortern in ihrem Pra-
xisbericht unter Rekurs auf den Ansatz des Participatory Design wie Partizipation mit
Akteur:innen der Sorgegemeinschaft im Pflegekontext, insbesondere pflegenden Ange-
hoérigen, verantwortungsvoll gestaltet werden kann.

In den letzten drei Teilen des Buches werden jeweils verschiedene Kontexte in den
Blick genommen, in denen Partizipation realisiert werden kann. Der sechste Teil fo-
kussiert auf die partizipative Gesundheitsforschung und deren verantwortungsvolle
Ausgestaltung. Der erste Beitrag dokumentiert ein moderiertes Gesprich zwischen
Vertreterinnen der drei Akteursgruppen, die zum Gelingen partizipativer Projekte in
der Gesundheitsforschung mafigeblich beitragen. Hier teilen eine Wissenschaftlerin
(Birgit Behrisch), eine Co-Forschende (Stefanie Houwaart) sowie eine Vertreterin der
Férdermittelgeberperspektive (Antje Schiitt) mit welchen Motivationen sie bzw. ihre
Institutionen partizipative Verfahren verfolgen bzw. unterstiitzen, welche Herausfor-
derungen ihnen dabei begegnen und wie man mit diesen umgehen kann. Alicia Prinz
und Jacqueline Warth beschreiben ethische Herausforderungen entlang der normativen
Dimensionen Partnerschaft und Macht, Reprisentation, Eigentum und Nutzung von
Daten, Anonymitit und Vertraulichkeit sowie institutionelle Uberpriifungsverfahren.
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Anhand konkreter Forschungsprojekte aus diversen diszipliniren Kontexten erliutern
sie, welche Ansitze darin zum Umgang mit aufgetretenen Schwierigkeiten gefunden
worden sind. Im letzten Beitrag bieten Alexander Kremling, Gabriele Vaitaityte und Jan
Schildmann fiir den Forschungsverbund iSedPall weiterfithrende Einblicke in ein Pra-
xisprojekt, in dem partizipativ ethisches Unterstiitzungsmaterial zu gezielter Sedierung
in der spezialisierten Palliativversorgung entwickelt wurde. Sie gehen auf organisato-
rische und ethische Herausforderungen des Partizipationsprozesses ein und erliutern,
warum in diesem Anwendungsfeld bewusst auf einen hohen Grad an Partizipation
verzichtet wurde.

Im siebten Teil steht die Technologieentwicklung im Zentrum, beginnend mit einem
Praxisbericht aus dem KI-Forschungsverbund Cyber Valley in Tiibingen. Darin stellt
Patrick Kliigel vor, wie sich die Public Engagement Strategie des Forschungsverbundes
auch als Reaktion auf eine von gesellschaftlicher Seite empfundene Skepsis konstituiert
hat, welche Methoden bei der Umsetzung zur Anwendung kamen, was gut funktio-
niert hat, aber auch welche Herausforderungen sich dabei ergeben haben. Kolja Heckes,
Mariya Lorke und Marcel Siegler beschiftigen sich mit der Bedeutung von Transdiszipli-
naritit fir die Entwicklung innovativer Care-Technologien und argumentieren fiir die
aktive und gemeinsame Reflexion von Diversitit im Forschungsteam, insbesondere in
Bezug auf Technikeinstellungen. Corinna Elling-Audersch und Peter B6hm beschreiben
aus der Perspektive des Deutsche Rheuma-Liga Bundesverbandes eV. (DRL) ethische
Herausforderungen bei der Mitarbeit in Projekten zur Entwicklung digitaler Anwen-
dungen, die hiufig im kommerziellen Kontext entwickelt werden. Dabei geben sie auch
einen Einblick in die Prozesse zur Auswahl und Vorbereitung von Forschungspart-
ner:innen der DRL. Zuletzt beschreiben Julia Diekimper und Robert Ranisch ein Projekt
zur Partizipation und Wissenschaftskommunikation am Beispiel von Innovationen im
Bereich der Gentechnologie. Im Kontext eines Naturkundemuseums haben sie unter-
schiedliche Formate der Beteiligung erprobt, um einen gesellschaftlichen Austausch
tiber ethische Fragen von Eingriffen in das menschliche Erbgut anzustof3en.

Im letzten Teil des Bandes werden partizipative Ansitze in gesundheitspolitischen
Institutionen bzw. Prozessen dargestellt. Barbara Buchberger, Aline Anton, Andreas
Bethmann, Sophie Brédel, Martin Mlinarié¢, Peter Hagedorn und Franziska Priitz be-
richten iiber partizipative Projekte des Robert Koch-Instituts, die sehr unterschiedliche
disziplinire Ansitze und Praxispartner:innen umfassen. Kritisch reflektieren sie da-
bei die Herausforderungen partizipativer Forschung im Kontext eines Public Health
Institutes. Der Beitrag von Jens Kretzschmar, Uta Maercker und Antje Gornhardt stellt
das vom Thiiringer Ministerium fiir Arbeit, Gesundheit, Soziales, Frauen und Familie
angestoflene Werkstattformat ZUKUNFT.GESUNDHEIT.THURINGEN.2030 vor. Im
Rahmen des partizipativ ausgerichteten Werkstattprozesses sollten Losungen fiir ge-
sundheitspolitische Herausforderungen in Thiiringen wie bspw. den Fachkriftemangel
gefunden und diskutiert werden. Der Beitrag reflektiert insbesondere Herausforde-
rungen bei der Auswahl von Teilnehmenden unter Bezugnahme auf epistemologische
Forderungen nach Reprisentation relevanter Expertisen.

Die in diesem Band gesammelten Beitrige sind duflerst vielfiltig und bieten einen
guten Uberblick iiber die Partizipationslandschaft im deutschen Gesundheitskontext. Es
wird dabei kein Anspruch erhoben, alle aus ethischer Perspektive relevanten Aspekte zu
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adressieren. Es gibt natiirlich viele Fragen, die hier entweder nicht adressiert oder nur
gestreift werden, die aber einer vertieften ethischen Analyse bediirfen. So wird — um nur
ein Beispiel zu nennen - zunehmend auch kritisch diskutiert, inwiefern Betroffene in
forschungsethischen Kontrollgremien zu beteiligen sind, was ebenfalls viele spannende
und wichtige Fragen fir die Ethik aufwirft.

Eine Anmerkung ist uns an dieser Stelle wichtig und betrifft die unterschiedli-
chen Forderungen, die im Rahmen der Diskussionen in diesem Band erhoben werden.
Entsprechende Forderungen und ethische Anspriiche an eine verantwortungsvolle
Ausgestaltung partizipativer Forschung gilt es vor dem Hintergrund bestehender wis-
senschaftlicher Institutionen und gesellschaftlicher Rahmenbedingungen kritisch zu
reflektieren. Insbesondere die Praxisberichte zeigen neben Schwierigkeiten im Detail
der Zusammenarbeit von Forschenden und Co-Forschenden auch ein Spannungsver-
hiltnis zwischen den allseits begriifiten Forderungen nach Partizipation einerseits und
den hiufig unzureichenden Moglichkeiten und Mitteln fiir eine gelingende Umsetzung
andererseits. Konkrete Probleme im Wissenschaftssystem betreffen beispielsweise
meist projektgebundene und damit kurzzeitige Finanzierung, aber auch die hohe
personale Fluktuation, die den Aufbau langfristiger Beziehungen und relevanter Ex-
pertise mafdgeblich erschwert (siehe auch Bahr et al. 2022). Die Verantwortung fiir die
Realisierung von >echter« Partizipation ist daher nicht nur bei einzelnen Forschenden
bzw. Projekten zu verorten, sondern auch bei jenen, die die (forschungs)politischen
Rahmenbedingungen mitgestalten.

Dieser Sammelband baut auf dem Austausch im Rahmen des Symposiums Ethik der
Partizipation in Gesundheitsforschung und Biopolitik auf. Das Symposium haben die Heraus-
geber:innen im November 2022 gemeinsam mit weiteren Akteur:innen aus Wissenschaft
und Praxis durchgefiihrt. Es fand im Schloss Herrenhausen in Hannover statt (fiir wei-
tere Informationen siehe den Tagungsbericht von Pichl & Houwaart, 2023). Wir sind
dankbar, dass sowohl Symposium als auch das vorliegende Buch von der Volkswagen-
Stiftung groRziigig unterstiitzt wurden. Einige der Kapitel sind die Verschriftlichungen
bzw. Weiterentwicklungen von Beitrigen im Rahmen des Symposiums. Weitere Kapi-
tel fir den Band wurden zu einem spiteren Zeitpunkt iiber einen Aufruf zur Einrei-
chung von Beitragsvorschligen aufgenommen. Bei der Auswahl der Beitrige wurde auf
ein moglichst breites Spektrum an ethischen Aspekten, theoretischen Zugangsweisen,
Kontexten und Fragestellungen geachtet, wobei wir besonderen Wert darauf gelegt ha-
ben, auch Patient:innen bzw. Vertreter:innen von Patient:innenorganisationen eine Bei-
tragsmoglichkeit zu er6ffnen. Wir danken allen Autor:innen fiir die Einblicke und Er-
kenntnisse und hoffen mit diesem Band den Austausch iitber ethische Aspekte der Parti-
zipation in gesundheitsbezogenen Kontexten vertiefen zu konnen.
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