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cas PartNet

NETZWERK PARTIZIPATIVE GESUNDHEITSFORSCHUNG

Was ist PartNet?

PartNet ist das Netzwerk fiir Partizipative Gesundheitsforschung im
deutschsprachigen Raum. PartNet ist ein Zusammenschluss von
Menschen, welche Interesse an, bzw. Erfahrungen und Expertise mit
Partizipation in der Forschung haben. Wir sind Wissenschaftler*innen,
Praktiker*innen, Engagierte aus der Zivilgesellschaft sowie Expert*innen
aus Erfahrung. Unser Fokus liegt auf partizipativen Prozessen im
Gesundheits-, Sozial- oder Bildungswesen

PartNet ist das Partnernetzwerk der internationalen Arbeitsgemeinschaft
ICPHR (International Collaboration fiir Participatory Health Research).
PartNet stellt die Arbeitsgemeinschaft Partizipative
Gesundheitsforschung” der Deutschen Gesellschaft fiir Sozialmedizin und
Prévention https://www.dgsmp.de/ .

Definition

Partizipati i (PGF) (participatory health research
— PHR) ist ein wissenschaftlicher Ansatz, der die Durchfiihrung von
Forschung als eine Koproduktion verschiedener Akteurinnen und Akteure
versteht. Der Forschungsprozess wird zwischen allen Beteiligten
partnerschaftlich organisiert und kontinuierlich im Hinblick auf die
Machtverhiltnisse reflektiert. Am gesamten Forschungsprozess soll dabei
eine maximale Mitgestaltung der Menschen erreicht werden, deren
Lebensbereiche erforscht werden.

Zu den il gehéren b dere die hen, deren
Lebensbereiche ~erforscht werden und u.a. Fachkréfte und
Entscheidungstrager*innen des Gesundheits-, Sozial- oder
Bildungswesens, Vertreter*innen der Zivilgesellschaft und

Wissenschaftler*innen.

Ziel der PGF ist es, neue Erkenntnisse zu gewinnen und Veranderungen
anzustoBen, die zur Forderung von Gesundheit und Wohlbefinden der
Menschen beitragen und gesundheitliche Chancengleichheit starken.

Ziele und Vision

o Erhéhung des Verstandnisses und Sichtbarkeit Partizipativer
Gesundheiten*-Forschungsansatze (PGF)

o Etablierung von PGF-Ansitzen durch Férderung und Weiterentwicklung

o Verankerung der PGF in Forschungsvorhaben im Bereich Gesundheit,
Soziales und Bildung

o Ausbau zu einem multiperspektivischen, tragfihigen und agilen
Netzwerk, welches die kritische A dersetzung, i
Wissensgenerierung und Vernetzung auf nationaler und internationaler
Ebene vorantreibt

PartNetschaften

PartNet hat zum Ziel, partizipative Forschungsansatze
weiterzuentwickeln. Mitglieder des Netzwerkes entwickeln seit Jahren
Initiativen, Projekte, MaRnahmen oder Programme, welche zentrale
Anliegen des Netzwerks vorantreiben.

PartNet kann aus formalen Griinden selbst kein Zuwendungsempféanger
sein. Daher miissen diese Projekte iiber die Institutionen der jeweiligen
Mitglieder i werden. Um deutlich zu machen, dass
solche Initiativen innerhalb von PartNet verortet sind und sich in den
aktiven reflexiven Austausch des Netzwerkes einbringen, kdnnen diese
nach erfolgreicher A Il
werden.

als Par ichnet

PartkommPlus: PartkommPlus ist eine PartNetschaft, die seit 2007
besteht. Informationen finden Sie hier: http://partkommplus.de/.

«. '« Berliner Werkstatt
“e Partizipative Forschung

@ Beitrage zur partizipativen Forschung

Open access-Schriftenreihe: PartNet Perspektiven

Wir mochten partizipativ Forschenden die Mdoglichkeit zur sichtbaren
open access-Publikation bieten — auch auBerhalb von akademischen
Institutionen. Mit der Schriftenreihe sollen insbesondere Beitrige zu
partizipativen Forschungsstrategien und zur Weiterentwicklung der
methodischen Ansétze eine frei zugédngliche Plattform erhalten. Damit
soll die Wissensweitergabe und der Austausch in der
Forschungscommunity geférdert und die Umsetzung partizipativer
Projektideen unterstiitzt werden.

Die Beitrdge der Schriftenreihe werden seit 2021 durch den PartNet-
Sprecher:i k l und Uber das Mitgliedernetzwerk
von PartNet sowie die Webseite bekannt gemacht. Fir die
Autor:innenschaft der Beitrage wird explizit eine Multiperspektivitat
gewiinscht, z.B. durch Beitrége von Wissenschafts-Praxis- bzw. Campus-
Community-Partnerschaften. Weitere Informationen finden Sie unter:

PartNet Schriftenreihe — PartNet (partnet-gesundheit.de

her

Aktivitaten

Vernetzung der Mitglieder iiber Mailverteiler

3x jéhrliche Netzwerktreffen und Workshops (digital/Prisenz)

Berliner Werkstatt Partizipative Forschung (jedes Friihjahr)

Inter i (z.B. i C
for Participatory Health Research)

PartNetschaften

Weiter der PGF in Arbeitsgrupp:
PartNet-Veroffentlichungen
Nationale Strategiearbeit

(Lern-)Videos und weitere Tools zu partizipativen Methoden

Mitgestaltungsmoglichkeiten

Wie kénnen Sie ein Teil von PartNet werden? Ihre Perspektive ist uns
wichtig, egal wie lange Sie sich schon mit der Thematik Partizipation
beschaftigen. Wir freuen wir uns daher sehr, wenn Sie Ihre Fragen, Ideen
oder Erfahrungen mit uns teilen mochten und ermutigen Sie unsere
vielfaltigen Aktivititen (s.o.) kennenzulernen.

Arbeitsgruppen: Die Griindung einer Arbeitsgruppe ist fortdauernd
moglich. Wenn Sie Interesse an einer Mitarbeit in einer AG haben,
wenden Sie sich bitte direkt an den/die jeweilige(n) Ansprechpartner*in.

Wir freuen uns auf lhr Interesse! Um mit uns in Kontakt zu kommen,
schreiben Sie bitte eine Mail an info@partnet-gesundheit.de. Wir laden
Sie auBerdem herzlich dazu ein, sich auf unserer Website http://partnet-
gesundheit.de umzusehen und sich dort in unseren Mailverteiler
einzutragen.

PartNet Perspektiven.

artNet ERKLARVIDE@S

— PILOT




NETZWEAK PARTIZIPATIVE GESUNDHETSFORSCH

Ziel: Entwicklung einer zitie
nachvollziehbar macht. Wie
Netzwerkmitglieder. Wann:
Namensliste ein.

PartNet-Definition 2015

,Partizipative Gesundheitsforschung (PGF) ist ein
wissenschaftlicher Ansatz, der die Durchfiihrung von
Forschung als eine Koproduktion verschiedener
Akteur:innen versteht.

Der Forschungsprozess wird zwischen allen Beteiligten

partnerschaftlich organisiert und kontinuierlich im

Hinblick auf die Machtverhaltnisse reflektiert. Am

| gesamten Forschungsprozess soll dabei eine maximale
Mitgestaltung der Menschen erreicht werden, deren

Lebensbereiche erforscht werden.

Zu den Beteiligten gehéren insbesondere die

Menschen, deren Lebensbereiche erforscht werden

und u.a. Fachkrafte und Entscheidungstrager:innen

des Gesundheits-, Sozial- oder Bildungswesens,

Vertreter:innen der Zivilgesellschaft und
Wissenschaftler:innen.

Ziel der PGF ist es, neue Erkenntnisse zu gewinnen
und Verdnderungen anzustoRen, die zur Férderung
von Gesundheit und Wohlbefinden der Menschen

.~ beitragen und gesundheitliche Chancengleichheit
 starken.

\Erlauterung, die eine Einordnung in den Kontext und die zugrundehege(
Rahmen einer PartNet-AG mit wiederkehrenden Méglichkeiten der Betel
lentarfeld unten und/oder tragen Sie sich bei Interesse an der Mitwirkur

WAS HALTEN SIE FUR DISKUSSIONSWURDIG?
WAS SOLLTE EXTRA ERLAUTERT WERDEN?
WORUBER SIND SIE IMMER SCHON MAL ,,GESTOLPERT*?

WIR FREUEN UNS UBER ANMERKUNGEN UND KOMMENTARE!
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Ich.t der Platz'nlcht oder wollen Sie sich intensiver mit der Definition beschéftigen? Nutzen Sie gern die AG und tragen Sie sich in die Namensliste ein. Oder Sie
hreiben uns direkt bzw. senden das Handout an: Susanne Hartung (hartun,

hs-nb.de) und Ina Schaefer (ina.schaefer@ash-berlin.eu).
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5: Poster PAART-Studie: Bedarfs- und Gestaltungsanalyse eines
Beratungsangebotes fiir von Multiple Sklerose-betroffene
Paare — ein Mixed-Methods Studiendesign im Rahmen eines

partizipativen Gesundheitsforschungsansatzes (PGF)
(J6rn Nielsen)

Abstract: Im Rahmen des PAART-Studienprojektes mochten wir herausfinden,
welcher Bedarf an ein ambulantes Beratungsangebot fiir von Multiple Sklerose-
betroffene Paare besteht und wie ein pass-genaues Beratungskonzept inhaltlich-
thematisch und zeitlich-organisatorisch gestaltet sein misste, damit es fur die
Paare attraktiv und nitzlich ist. Dazu mdchten wir Berater:innen der Deutschen
Multiple Sklerose Gesellschaft e.V. hinsichtlich ihrer praktischen Beratungs-Erfah-
rungen und Einschatzungen zu paarorientierten Themen befragen und gleichsam
Fokusgruppendiskussionen mit betroffenen Paaren durchfiihren. Das Besondere
an diesem Studienprojekt ist, dass von Anfang an neben Vertreter:innen aus der
Wissenschaft, auch Vertreter:innen aus der Beratungspraxis und Rehabilitation
so-wie aus der Gruppe der Betroffenen und der Gruppe der Angehdrigen zusam-
mengekommen sind, um dieses Projekt gemeinsam zu gestalten.

68

UNIKLINIK | Medizinische Psychologie | % JOHANNITER
KOLN Neuropsychologie & Gender Studies m Sg

Neurologisches Rehabilitationszentrum Godeshsne
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Bedarfs- und Gestaltungsanalyse eines Beratungsangebotes fiir von
Multiple Sklerose-betroffene Paare (PAART-Studie)

Ein Mixed-Methods Studiendesign im Rahmen eines partizipativen Gesundheitsforschungsansatzes (PGF)

Jorn Nielsen*?, Ann-Kristin Folkerts®, Theresia Krieger! & Elke Kalbe® 8: .. da war der Mann erkrankt und die Frau fahrt gerne Mountainbike, auf die Berge rauf und

runter. Und er will immer mit, Der war da nicht so stark betroffen, Sie sagt, der macht mich

Co-Forschende: Anke Breuer, Ali Hbib, Verena Gilldenberg, Elke Hansel, wahnsinnig. Ich gucke immer, ob er noch kann. Da habe ich keinen SpaR mehr. Meine Freude,

Christa Junkes, Anna-Lena Réper, Jochen Saliger, Lydia Schafer-Goddertz,

Sabine Schipper & Ruth Steinhagen-Pinnow

da hochzufahren, die brauche ich. Und dann soll er unten rumfahren oder sonst etwas machen.
Ich bin nicht sauer und gar nichts, aber ich wil nicht immer gucken, ob er nioch kann oder ob
ich nicht doch lieber aufhdre. (Int. X, Pos. 85)

Intervention (C inis Universitat 2u Koln, Koin

8: .. Ja und ich glaube auch, dass man sagen kann, vielleicht hat der gar nicht so eine Lust

x gehabt, Fahrrad zu fahren, aber mit der Erkrankung Im Hinterkopf, war der Druck, zu bewelsen,
dSamer dass man ja doch noch da hochkommt. (int. X, Pos. 89)
HINTERGRUND ERGEBNISSE

Dxe Beratungspraxis bei Betroffenen mit der Erkrankung Multiple Sklerose (MS) zeigt, dass zur Von Juli bis Sept. 2022 wurden mit 10 Beraterinnen aus Beratungsstellen der DMSG

des und zum Gelingen eines nachhaltigen semistrukturierte Interview durchgefiihrt (1x Videochat, 1x Face-to-Face, 8x Telefon; 3x
Symptommanagements die Partnerinnen von an Multiple Sklerose-Erkrankten als ,Mit-  NW, HH, SH, 2x BY, 1x 83, 2x SN). Die Tellnehmerinnen waren im Durchschnitt 43,5 Jahre
betroffene” in die Eeratung einbezogen werden soliten und dass hierbei sogenannte alt (33-68) und besa&en im Mittel 12,7 . Der
»dyadische” einen vi und wertvollen an der. itszeit betrug 68% bei 3 Voll- und 7 Teilzeitbeschéftigungen. Es bestand

darstellen konnen.

METHODE

Im Rahmen des PAART-Studienprojektes machten
wir herausfinden, welcher Bedarf an ein ambu-
lantes Beratungsangebot fiir von MS-betroffene
Paare besteht und wie ein passgenaues Beratungs-
konzept inhaltiich und strukturell gestaltet sein
miisste, damit es fiir Paare attraktiv und niitzlich
ist. Die Beantwortung dieser versorgungsorien-
tierten Forschungsleitfrage soll mit einem Mixed-
Methods Ansatz operationalisiert werden, der die
Fe sowie

perspektive wurdwgt Ein positives Ethik-Votum
erfolgte durch die Universitit Bonn (AZ 153/22).

ein vielfiltiger Berufs- und Qualifizierungshintergrund. Die Interviews dauerten durch-
schnittlich 33:53 Minuten. Jedes Interview wurde im Co-Forschenden-Team von zwei
Personen kodiert. Die i zeigen isch 6 der insgesamt 8
deduktiven Kategorienbéume mit Subkategorien sowie induktiven Ausdifferenzierungen.
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zeigt die Intensitat der Partizipation der Stake-
holder:innen pro Projektphase.

Daten
Die Stichproben werden mithilfe deskriptiver
Statistiken beschrieben und die transkri-
bierten Interview- und Fokusgruppentexte
einer qualitativen deduktiv-induktiven In-
haltsanalyse unterzogen und in Anlehnung an
den DEPICT-Ansatz ausgewertet: (1) Dynami-
sches Lesen, (2) Entwicklung des Kategorien-
baumes, (3) Partizipatives Kodieren, (4) In-
Klusives Uberpriifen und Zusammenfassen,
(5), Colleborative Analyse der Daten und (6)
Translation (Flicker & Nixon, 2014).
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Aktuel befindet sich das durch die PHAROS Stiftung unterstitzte Projekt in Vorbereitung auf die Durchfuhrung der Fokusgruppen, der Projektabschiuss st fir 8/2023 anvisert, Der hier

soll eine auf die
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bezogene des

fr MS-Betroffene und deren Partner:innen erméglichen. Die Ergebnisse werden sowohl in einem wnwenschaftllchen Thesenpapier, als auch in einem
Informationsheft Verbreitung finden. Gleichsam dienen die Resultate als Wissensgrundlage zur Vorbereitung einer dyadischen RCT-basierten die).




6: Poster Partizipative Forschungsgestaltung am Beispiel des

Patient*innenbeirates im RESPoNsSE-Forschungspraxennetz
(Doreen Kuschick)

Abstract: Mit dem in 2022 gegriindeten Patient*innenbeirat wird Partizipation
ein fester Bestandteil in der allgemeinmedizinischen Forschung im Rahmen des
Forschungspraxennetzes RESPoNsE in Berlin-Brandenburg-Thiiringen. Gemein-
sam mit den aktuell 18 Laienpatient*innen wurde bereits ein Fragebogen entwi-
ckelt sowie Fokusgruppen durchgefiihrt. Zukinftig sollen in weiteren Beiratstref-
fen die Ergebnisse einer Patient*innenbefragung diskutiert und interpretiert
werden.

70
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Partizipative Forschungsgestaltung am Beispiel des

Patient*innenbeirates im RESPoNsE-Forschungspraxennetz
D. Kuschick, L. Kiimpel, B. Riens, K. Toutaoui, S. Dépfmer

Charité — Universitatsmedizin Berlin, corporate member of Freie Universitit Berlin and Humboldt-Universitat zu Berlin,
Institut fiir Allgemeinmedizin, Charitéplatz 1, 10117 Berlin, Germany

Hintergrund

Partizipation von Patient*innen oder Birger*innen
gewinnt in der Forschung zunehmend an Bedeutung. Die
Partizipationsansdtze und -prozesse sind dabei so
individuell, wie die zu beteiligende Gruppe selbst.
RESPoNSE (engl. ,Research Practice Network East®) ist
eines von insgesamt sechs deutschlandweit geférderten
allgemeinmedizinischen Forschungspraxennetzen fiir die
Regionen Berlin, Brandenburg und Thiringen. In
RESPoNsE soll Patient*innenpartizipation ein fester
Bestandteil der innerhalb des Forschungspraxennetzes
durchgefiihrten  allgemeinmedizinischen  Forschung
werden. Deshalb wurde im Friihjahr 2022 ein
Patient*innenbeirat gegriindet.

Methodik

Der Beirat setzt sich aus sogenannten Laienpatient*innen
zusammen, um die nicht-medizinische Perspektive in
unsere Forschung einzubeziehen. Uber vielfaltige
Rekrutierungswege wurden  zundchst Interessierte
gewonnen, mit denen im Weiteren telefonische
Vorgesprache gefiihrt wurden. Hierbei wurden teil-
standardisiert demografische und zusétzliche
Informationen (z.B. Motive, Vorerfahrungen, Beruf)
erfragt. Die Hauptaufgaben sind in der ersten Phase der
Beiratsetablierung das Mitentwickeln und Pilotieren von
Studienunterlagen  sowie das Interpretieren  von
Studienergebnissen. Innerhalb der Projektlaufzeit bis
Anfang 2025 sind jahrlich ein bis zwei Treffen geplant.

Zielsetzung

o
-& Mit Hilfe des Patient*innenbeirates wollen wir partizipativ Forschung mit Patient*innen fiir
o > ¢ Patientinnen gestalten und umsetzen. Nicht zuletzt mdchten wir dadurch unsere
o Forschungsqualitat verbessern, die vielféltigen und wichtigen Perspektiven der Patient*innen

 wead

einbeziehen sowie bedarfs- und bediirfnisgerecht forschen.

Ergebnisse

Nach einem initierendem Kennenlerntreffen Ende Januar
2022 mit 18 Interessierten hat das erste Arbeitstreffen des
konsolidierten Beirates (16 Mitglieder) im Sommer 2022
online stattgefunden. Hierbei wurden die Inhalte eines
Patient*innenfragebogens  ausfiihrlich ~ diskutiert. Die
Arbeitsergebnisse aus diesem ersten Beiratstreffen sind
direkt in die Umsetzung der Patient‘innenbefragung in
hausérztlichen Praxen im November 2022 geflossen.
Erganzend wurde der Patient*innenbeirat zur Umsetzung
zweier Fokusgruppen genutzt. Das zweite Treffen zur
gemeinsamen  Diskussion erster Ergebnisse der
Patient*innenbefragung ist fiir Mérz 2023 angesetzt.

Diskussion

Patient*innen-Partizipation ist ein zunehmend wichtiger
und gewinnbringender Bestandteil von
Forschungsvorhaben. Ein  Beirat kann das
entsprechende Forum darstellen, um die wichtige
Perspektive der Patient*innen in die verschiedenen
Phasen des Forschungsprozesses aktiv einzubinden.
Trotz bisheriger Online-Treffen war ein produktiver und
wertschatzender Austausch gegeben. Gleichzeitig bedarf
es ausreichender zeitlicher und personeller Ressourcen,
um eine kontinuierliche Umsetzung zu erméglichen.
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Fazit

Das partizipative Format des Patient‘innenbeirates
erwies sich bisher innerhalb des RESPoNsE-
Forschungspraxennetzes als gut umsetzbare Methode
im Sinne des ,Patient and Public Involvement'-
Ansatzes. Dieser Erfahrungsbericht zeigt praxisnah,
dass partizipativ gestaltete Forschung gemeinsam mit
Patient*innen sich als ein fortentwickelnder Prozess mit
einem Mehrwert fiir alle Beteiligten darstellt und die
Umsetzung lohnenswert ist.

Kontakt: Doreen Kuschick
Mail: forschungspraxennetz@charite.de EWE’
Homepage: forschungspraxennetz.charite.de ;ﬁé



7: Poster Krank und ohne Krankenversicherung? Partizipative
Forschung fur Gesundheit und Gesundheitsversorgung von Be-
troffenen (MoveCitizenS)

(Jacqueline Warth, Anke Dickmann, Yang Guo, Ricarda Kéllges, Judith Rau, Milena Kriegsmann-Rabe)

Abstract: In Deutschland leben hunderttausende Menschen ohne Krankenversi-
cherung. Wie kommt es dazu? Wie erhalten Betroffene medizinische Versor-
gung? Ziel des Projekts MoveCitizenS ist es, die gesundheitliche Situation von Pa-
tient:innen ohne Krankenversicherung besser zu verstehen, und nachzuforschen,
welche Hindernisse Betroffenen zu medizinischer Versorgung im Wege stehen.
Hierfur wird eine wissenschaftliche Befragung von Patient:innen entwickelt und
ein Fotoprojekt gestaltet. Im Rahmen der 7. Berliner Werkstatt Partizipative For-
schung werden Erfahrungen und Herausforderungen zur erst-maligen Umset-
zung eines partizipativen Forschungsprojekts mit Menschen mit und ohne Kran-
ken-versicherung berichtet, und erste Ergebnisse des Fotoprojekts vorgestellt.

72
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Kontakt: Jacqueline Warth, PhD, M.A.

jacqueline. warth@med.uni-duesseldorf.de

Institut fir Allgemeinmedizin (ifam), Centre for Health and
universitit Society (chs), Dissseldorf

Weitere zum Projekt: hitps de

Heinrich Heine
Universitat
Diisseldorf [

-+
L] . e ..
(/ Universitatsklinikum I
Movecitizens Dusse|dorf INSTITUT FOR ALLGEMEINMEDIZIN

Krank und ohne Krankenversicherung?
Partizipative Forschung fiir Gesundheit und Gesundheitsversorgung von Betroffenen (MoveCitizenS)

Jacqueline Warth', Anke Dickmann?, Yang Guo?, Ricarda Koéllges?, Judith Rau?, Milena Kriegsmann-Rabe'

! Institut fiir Allgemeinmedizin (ifam), Centre for Health and Society (chs), Medizinische Fakultat der Heinrich-Heine-Universitét Disseldorf, 2 MoveCitizenS Projektgruppe

. METHODEN
Pal izi

HINTERGRUND UND ZIELE

= Trotz allgemeiner Krankenversicherungspflicht in Deutschland leben diverse L pation von Co-Forschend
Bevolkerungsgruppen ohne bzw. nur mit eingeschranktem Versicherungsschutz Anonyme schriftliche Photovoice: Kommunikation « Entwicklung « Einfiihrun
= Betroffene sind von der Gesundheitsversorgung oftmals weitgehend ausgeschlossen und Beflragl'mg ¥OR Foto-Workshops der Ergebnisse Fragebogen Fotoarafi g
kénnen medizinische Leistungen nur begrenzt in Anspruch nehmen'2 Patient:innen zur Gesundheit u. | Plakatkampagne Studienmate‘rial Glooiane,
= Mangelnde Kenntnisse Uber die Zahl der Betroffenen, Griinde fiir die mangelnde Kranken- ohne ausreichende medizinischen Veroffentlichung Sl 5 _Fotf_)akﬂoh en
versicherung (KV), die Gesundheit, Versorgungswege, Zugang zum Gesundheitssystem? Krankenversicherung Versorgung Veranstaltungen Ciellzdling) im &ffentlichen
der Unterlagen Raum
Gesundheit und Versorgung Gesundheitsbedarfe und Offentlichkeit informieren U = Pilotierung = Interviews
von Menschen ohne Versorgungswege Public Health MaRnahmen a . .
ausreichende KV untersuchen  analysieren und verstehen erarbeiten Erhebung Ausstellung
Projektstatus (Stand Mérz 2023): Laufend o Projektlaufzeit: 02/2022 bis 01/2024

HERAUSFORDERUNGEN UND LERNERFAHRUNGEN @ DISKUSSION
Rekrutierung: (langerfristige) Beteiligung Erfolgreiche Einbindung der Perspektive von = Partizipativer Forschungsansatz erreicht Bevolkerungsgruppen, die [ Wis ke i el Pastizipation
fiir selbst betroffene Personen schwer = Betroffenen durch erganzende Formate, z.B. bislang kaum an Forschung teilgenommen haben ) voii Marschionolifia KV fardaii?
vereinbar mit Lebenssituation Interviews, digitale Treffen, Einzeltermine ¥ Wie viel Partizipation ist sinnw"'?

= Fortlaufende Anpassung partizipativer Aktivitaten an individuelle L P

Administrative Vorgaben im Konflikt mit —_ Vereinfachung der Auszahlung; zeitlich Ressourcen und Interessen von Co-Forschenden erforderlich Wie kann Partizipation evaluiert
ecsolicenivonicoorhenden (i e i e WEliEn = Ausreichende Ressourcen zur Koordination nétig fiir gelungene werden?
Z beit als Forschung : Gemeinsame Sprache finden (z.T. Engl.); partizipative Umsetzung
Beteiligung fiir alle Co-Forschenden = Interessen besprechen und entsprechende = Wichtige Erkenntnisse als Basis fiir zukiinftige partizipative D \ebung mit
ermdglichen; hoher Koordinationsaufwand Aufgabenaufteilung Bevolkerungsgruppen sowie fiir die Entwicklung bedarfsgerechter Losungsansatze fiir das Versorgungssystem

Literatur: 'De Vito E, e Waure C, Specchia ML, Ricciardi W. Public health aspects of migrant healt: a review of the evidence on health status for undocumented migrants n the European Region. Copenhagen: WHO Regional Offce for Europe; 2015.
2Mylius M. Die medizinische Versorgung von Menschen ohne Papiere in Deutschiand. Bielefeld, Germany: transcript Veerlag; 2016. Neupert, | Pieper, C (2020). h ~ Pravalenz und in die sozialen den
am Beispiel des L Essen. In: 82 (12), S. 955-960.

Férderung: Forderfonds zur Finanzierung von
Forschungsprojekten mit Biirgerbeteiligung an der HHU




&: Poster Make it matter: Partizipative Entwicklung des For-
schungsdesigns zwischen wissenschaftlicher und eigenge-

schichtlicher Thematisierung
(Yvonne Adam, Birgit Behrisch, Antje Klatt, Katrin Voland)

Abstract: Im Blrgerforschungsprojekt FamGesund - Familiale Gesundheitskom-
petenz als Bildungs-herausforderung bei korperlich schwerwiegender chroni-
scher Erkrankung - wird untersucht, welche Lernprozesse in Familien mit einem
Elternteil mit chronischer Erkrankung stattfinden, welches Wissen Familienmit-
glieder neu erwerben oder wie in der Familie Uber die Erkrankung kommuniziert
oder auch geschwiegen wird. Daflir arbeiten zwei Wissenschaftlerinnen, eine
Praktikerin und funf Co-Forscherinnen mit einer schwerwiegenden chronischen
Erkrankung in einer Familienforschungsgruppe zusammen. Das Poster stellt je-
weils aus der Perspektive der Wissenschaftlerinnen und aus der der Co-Forsche-
rinnen heraus, welche Besonderheiten sich in der Erstellung des Forschungsdes-
igns ergeben haben hinsichtlich der drei Aspekte Gemeinsames Forschen und
Lernen, Inhalte und Methode.
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Make it matter: Partizipative Entwicklung des Forschungsdesigns ‘f‘t‘}f”/gesund
zwischen wissenschaftlicher und eigengeschichtlicher Thematisierung Gt taiagnie”

Im Biirgerforschungsprojekt FamGesund - Familiale als bei Kérperlich chronischer Erkrankung - wird untersucht, welche Lernprozesse in Familien mit
einem Elternteil mit chronischer Erkrankung stattfinden, welches Wissen Familienmitglieder neu erwerben oder wie in der Familie iber die Erkrankung kommuniziert oder auch geschwiegen wird. Dafiir arbeiten zwei

Wissenschaftlerinnen, eine Praktikerin und finf Co-Forscherinnen mit einer schwerwiegenden chronischen Erkrankung in einer Familienforschungsgruppe zusammen. Das Poster stellt jeweils aus der Perspektive der

und aus der der C innen heraus, welche sich in der Erstellung des Forschungsdesigns ergeben haben hinsichtlich der drei Aspekte 1. Gemeinsames Forschen und Lernen, 2.
Themen der Forschung und Interviewleitfaden und 3. Forschungsmethoden.

Die Phase der Entwicklung des Forschungsdesigns erstreckte sich dber 12 Forschungswerkstatten (jewells drei Stunden): In den ersten sechs Sitzungen fand eine inhaltiiche Einarbeitung zu den Themen Wissenschaft,
Faile, Gesundheit und Krankheit, Lernen, Famille und chronische Krankheit, Reflexion und Perspektiven statt. In den folgenden sechs tten wurden die und der Leitfaden entwickelt und
die Forschungsmethode ausgewahit, Zusétlich gab es an zwel Tagen Aktionen zum Team-Building (ein Kunst-Workshop und eine Stadtralle). Die folgenden Zitate sind den Transkripten der 16. und 17. Forschungswerkstatt
entnommen, in denen die erste Forschungsphase autoethnographisch reflektiert wurde (CF = Co-Forscherin, W = Wissenschaftlerin).

1. Gemeinsames Forschen und Lernen

Schon 2012 haben Bergold und Thomas postuliert, dass das fiir die partizipative Forschung
gewinnbringende AuRern einer abweichenden Meinung und das Einbringen von neuen Perspektiven
durch die Co-Forschenden nur auf der Basis eines ,sicheren Raumes* mglich ist. Die Auswertungen der
FamGesund Reflexionssitzungen unterstreichen dies: Die lange Zeit des Kennenlernens mit viel
geduldigem Verstandnis fireinander ist notwendig, um Vertrauen und einen gemeinsamen Sprachraum
aufzubauen Sffnen (i tal. 2020, Arnold et al, 2022).

In den ersten sechs Forschungswerkstatten wurde das Thema chronische Erkrankung und Familie
zunachst wissenschaftich thematisiert. Dabei wurden den Co-Forschenden Studienaufgaben gestellt, in
denen sie sowohl Method e i Erfahrungen
einbringen konnten. Dies loste zundchst Unbehagen und eine Rollenunklarheit aus: Die Co-Forschenden
fiihlten sich als Betroffene aufgerufen, ihre Erfahrungen zu teilen und von den Wissenschaftlerinnen
beobachtet. Gleichzeitig sollten Sie fir die Interviewfihrung einiben, eine objektive, forschende Haltung

20 den (auch i (gl
Es zeigt sich, dass die innen spezifische. benétigen und eine
groe Sensibiltat fi die ei ichen Erfahrungen der Co bzgl. deren

und beruflichen Kompetenzen. Durch die Berichte der Co-Forschenden werden wiederum die
Wissenschaftlerinnen dazu angeregt, eigene Erfahrungen mit Erkrankungen in der Familie zu reflektieren
(Reflexive Grounded Theory: Prakonzepte (Breuer et. al 2019)). Eine sehr wichtige Erkenntois am Ende
der ersten Forschungsphase war es, dass das Thema Lernen fur alle, Forschende, Co-Forschende und zu
interviewenden Familien im Mittelpunkt steht.

2. Themen der Forschung und Interviewleitfaden

Durch das gemei Lernen ist die 2u einem fir die
inhaltlichen Themen geworden. Beispielhaft seien zwei Aspekte genannt, die in den Forschungs-
werkstatten am kontroversesten diskutiert wurden: Aus der Literatur bringen die Wissenschaftierinnen

die Idee eines ,ab it ein (Schaeffer & Moers 2009). Eine
Co-Forscherin pragt den Begiff ,ungefragte Hilfe" ~ beides fand als Frage Eingang in den Interview-
leitfaden.

3. Forschungsmethoden

Die Familienforschungsgruppe hat entschieden, als Gruppe, d.h. im Tandem Wissenschaftlerin und Co-
Forscherin® wie ilieni i und i i i Die
i Erfahrungen der gestalten dabei die Interviewsituation mit.
RegelmaRig pro Quartal finden zu und des i Forschens
Reflexions-Sitzungen in der i statt. Die Erfahrungen der Familienforschungs-
gruppe in der in ionen und Logbil

e
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9: Poster Partizipative Forschung mit Menschen im Autis-

musspektrum und Komplexer Behinderung
(Clarissa Jede, Johanna Finnemann)

Abstract: Unser Projekt beabsichtigt, ein partizipatives Forschungsdesign zu ent-
wickeln, welches eine paternalistische Forscher*innenperspektive in den Hinter-
grund stellt und Co-Forscher*innen aus dem Autismusspektrum mit und ohne
Komplexe Behinderung zur Erforschung ihrer eigenen Frage-stellungen beziiglich
Teilhabe erméchtigt. Der bisherige Forschungsverbund besteht aus Praxis-part-
ner*innen und Wissenschaftler*innen und steht aktuell vor der Herausforde-
rung, vor allem Menschen im Autismusspektrum, aber auch weitere Interessens-
gruppen zu integrieren.

78

79



TeMA Spektrum

Partizipative Forschung zu Teilhabe mit Menschen im Autismusspektrum und Komplexer Behinderung
Uberlegungen und Suchbewegungen zu planungsrelevanten Aspekten

TEILHABE/ KOMMUNIKATION

= PARTIZIPATION 5 Sprachsensibilitat

E Unterschied zwischen Partizipation und -g Sprachmittler*innen aus dem Umfeld

§ Teilhabe an Forschung : £ Unterstiitzte Kommunikation

é Offenlegung der Limitationen E.)_ Prozessbegleitender Austausch/Reflektion

2]

‘01,0556 herme %
ADRESSAT*INNEN & Y, MACHT
' (2 C B . :
5 Offene Ansprache von Co-Forscher*innen V{'o 3 5 Definititionsmacht iber Forschungsinhalt
2 Individualitat/ Diversitat statt ZIEL g Entscheidungsmacht (iber den Prozess
2 Représentativitat 2 Verfiigung tiber die Ressourcen
X @ Verbesserungder o % T T —
a Teilhabemaglichkeiten & ransparenz Uber strukturelle Limitationen
] von Menschen im
c Spektrum mit und
METHODEN % @ ohne komplexe INTERESSENSGRUPPEN
3 p'\)/lrotzhesdsgestaltel:qd? und fotrictr?ende %@ Behinderungen 5 Sozialrechtliches Dreieck
v o e

E maderiorend, relekirend ) W, o E Unterstitzerinnen
z individuelle und partizipative Anpassung mit o"q A £ Sc?2|a|po||t|k
;’-,- den Adressat*innen 9./'?/”)“!2 oNY (% Wissenschaft

FORSCHUNGS-
AUSRICHTUNGEN

Partizipative Forschung

IDEEN/ ZIELE

Zielvorgaben im Spannungsverhaltnis zu
partizipativen Prozessen

Teilhabeforschung
Inklusive Forschung

Offene Gestaltung der
partizipativen Qualitatsentwicklung

Spektrum der
Spektrum der

i i Literatur: Kontakt: &
autismus Fachhochschule FH Bielefeld i i 9
‘ndm_,hm Dortmund A University of Kasberg, A., Miiller, P., Markert, C., & Bér, G. (2021). von Methoden Forschung o - Michael Boecker michael.boecker@fh-dortmund.de

Applied Sciences Gesundheitsschutz, 64(2), 146-155. https://doi.org/10.1007/500103-020-03267-9 Johanna Fil iif3: cam.ac.uk
NRW e.V. Unieriy of Applid Sciences and s Fornefeld, B, Keeley, C, Dins, T., Schaad, A, & Smeets, S. (2019). Abschlussbericht des Modellprojektes “Teil sein & Teil haben’.

hitps://doi.0rg/10.18716/kups. 11815 Christian Huppert christian.huppert@fh-bielefeld.de
-— von Unger, H. (2014). Partizipative Forschung: Einfiihrung in die Forschungspraxis. Wiesbaden: Springer VS Verlag. Clarissa Jede clarissa.jede@fh-dortmund.de



»IN PGF neu einsteigen? Arbeiten mit dem PGF-Mo-
dell als Navigationshilfe im Dschungel der Méglichkeiten und

Einflussfaktoren”
(Theresa Allweiss, Ina Schaefer, Theresia Krieger)

Abstract: Das ,,Modell fur Partizipative Gesundheitsforschung” (PGF-Modell) be-
schreibt die Charakteristiken der Partizipativen Gesundheitsforschung in struktu-
rierter Form. Es stellt einen Denk- und Re-flexionsrahmen fiir partizipativen For-
schungsprojekte dar und kann vielféltig und zu unterschiedlichen Zwecken ein-
gesetzt werden. Das Modell basiert auf dem ,,Community-Based Participatory
Research Model“ und liegt erstmals seit 2022 in einer deutschsprachigen adap-
tierten Fassung als PGF-Modell vor.
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Modell fur Partizipative Gesundheitsforschung (PGF-Modell)

Adaption des “CBPR Conceptual Model” von Wallerstein et al. 2008 & Wallerstein et al. 2018, https://cpr.unm.edu/research-projects/cbpr-project/cbpr-

model.html, PartNet, Juli 2022

Kontext

Relevanz des
Themas fiir
alle Beteiligten

Qualitat der
bestehenden
Beziehungen

Ressourcen &
Bereitschaft

Sozial-
strukturelle
Rahmenbe-
dingungen

Politische
Situation &
gesetzliche

Rahmung

Ein-
schneidende
Ereignisse

Kooperationen &
Prozesse der
Zusammenarbeit

Merkmale der s Beziehungs
Partner:innen -gestaltung

\ Strukturen f

der
Zusammen-
arbeit

e S

Gruppen & ; Wissenschaft

Gemeinschaften .
Entscheidungs-

Einrichtungen des trager:innen

Sozial- & (politisch,
Gesundheitswesens ! administrativ,
i fachlich)

Zivilgesellschaftliche | Krankenkassen &

Organisationen | andere
Leistungstréger

Geldgeber:innen

Partizipative
Ausgestaltung

Prozesse === Resultate

Beteiligung der

P . Angemessenes
artner:innen
Bl Forschungs-
i cle design
Forschung 9
Gegenseitige
Starkungs- & Mehrwe_rt
Entwicklungs- el el
Partnerschaft
prozesse
Integration des P
- assgenaue
Wissens aller
MaRnahmen

Partner:innen

Wirkungen

kurz-/mittelfristig

® Individuelle Ebene
(unmittelbar am
Prozess Beteiligte)

® Gruppenbezogene
Ebene,
Gemeinschaften

® Organisational-
strukturelle Ebene,
Handlungsstrukturen

langfristig

¢ Systemische Ebene,
Gesellschaft, Politik

Kollektive Starkung (der beteiligten Partner:innen & Strukturen sowie der Adressat:innen)



Erlauterungen und Beispiele zum PGF-Modell

Kontext

Relevanz: Bedeutsamkeit des
Themas fir alle Partner:innen

Beziehungen: Historisch
gewachsenes Vertrauen oder
Misstrauen, Skepsis unter den
potentiellen Partner:innen (auf
individueller & institutioneller
Ebene)

Ressourcen & Bereitschaft:
Offenheit, Kapazitaten &
Energie, Vorerfahrungen,
vorhandene Fahigkeiten &
Strukturen, Ansehen der
Projektleitung (auf individueller &
institutioneller Ebene)

Sozialstrukturelle
Rahmenbedingungen:
Gesellschaft, Soziodkonomischer
Status, Soziodemografie, Ort,
Geschichte, Umwelt, Sicherheit in
der Gemeinschaft, institutionelle
Benachteiligung, Kultur, Rolle von
Bildungs- &
Forschungseinrichtungen

Politik: Politische Bedeutung des
Themas & Verantwortung (lokal,
national, institutionell),
Forschungsforderung &
Rahmenbedingungen

Aktuelle einschneidende
Ereignisse, die die Menschen &
ihren Kontext beeinflussen
(positiv & negativ):
Gesetzesanderungen,
Wirtschaftskrisen, Pandemien,
neue Medikamente

Kooperationen & Prozesse der
Zusammenarbeit

Individuelle Merkmale der Partner:innen:

* Beteiligungsmotive & Interessen (z. B.
Selbstvertretung vs. Fremdvertretung)

* Werte & Einstellungen

* Weltanschauungen, Spiritualitat

* Handlungsspielraume

* Rollen (z. B. sozial, professionell)

* |dentitaten (z. B. professionell, kulturell)

Beziehungsgestaltung:

* Respekt, Vertrauen & Verbindlichkeit

® Einfluss ermdglichen & annehmen

* Flexibilitat

* Dialog, Zuhdren & gemeinsames Lernen

® Erarbeiten einer gemeinsamen &
wertschatzenden Sprache

* Konfliktbewaltigung

* Flhrungskompetenzen

* Individuelle & gemeinsame Reflexionsfahigkeit

* Umgang mit Ressourcen

* Wege der partizipativen Entscheidungsfindung

* Anerkennung unterschiedlicher Rollen

® Transparenz

* Komplexitat wahrnehmen & Raum geben

Strukturen der Zusammenarbeit:

* Zivilgesellschaftliche Organisationen: Vereine,
Selbstvertretung, Stiftungen, NGO,
Kirchengruppen u.v.m.

® Einrichtungen Sozial- & Gesundheitswesen:
staatlich & privat, z. B: Familienzentren,
Werkstatten fir Menschen mit Behinderung,
Praxen, Kitas, u.v.m.

Komplexitat & Perspektivenvielfalt
wiederspiegeln

* Formale Absprachen

* Kontrolle, Verteilung & Verfligbarkeit tiber
Ressourcen durch die Partner:innen

* Prinzipien des gemeinsamen
Forschungsansatzes

* Gemeinschaftliche Werte

* Beriicksichtigung von sozialem & kulturellem
Kapital

* Intensitat der Zusammenarbeit (z. B. Qualitat,
Quantitat)

* Zeitpunkte der Zusammenarbeit

* Formen der Zusammenarbeit (z. B. Co-
/Peerforschung, Runder Tisch, Begleitgruppe,
Fachbeirat, Steuerungsgruppe)

Partizipative Ausgestaltung &

deren Resultate

Die partizipative Ausgestaltung ist ein stetiger
Prozess, in dem sich die verschiedenen
Aspekte & Partner:innen wechselseitig
beeinflussen.

Es werden drei Kernmerkmale der partizipativen
Ausgestaltung aufgezeigt: Links sind in Lila
notwendige Prozessbedingungen abgebildet &
rechts davon in Rot erwiinschte Resultate oder
Folgen, die sich entsprechend entwickeln
kénnen.

Beteiligung der Partner:innen in die
Forschung — Angemessenes
Forschungsdesign: Die friihzeitige
Einflussnahme der Partner:innen auf den
Forschungsprozess ergibt eine Fragestellung &
ein Forschungsdesign, die die Interessen vor
Ort bertiicksichtigen & umsetzbar sind.

Gegenseitge Starkungs- &
Entwicklungsprozesse — Mehrwert durch
die Partnerschaft: Voneinander & miteinander
Lernen erméglicht Starkungs- &
Entwicklungsprozesse & partnerschaftliche
Synergien (positive Verstarkung).

Integration des Wissens aller Partner:innen
— Passgenaue MaRnahmen: Prozesse, die
jede Form des Wissens (z. B. Erfahrungs- &
Fachwissen) wertschatzen & aktiv
bertiicksichtigen, fiihren zu passgenauen
MaRnahmen & neuen Erkenntnissen. Diese
haben einen direkten Bezug zu den Realitaten
der Lebens- oder Arbeitswelten der Beteiligten.

Der Dialog Uber die Nutzbarmachung der
Resultate ist eine Voraussetzung fiir die
Verbreitung der Erkenntnisse (in Praxis,
Wissenschaft, Selbsthilfe, Politik, etc.)

Ergebnisverbreitung in unterschiedlichen
Formen

Wirkungen

Beispiele kurz- & mittelfristige
Wirkungen:

Wahrnehmung & Wertschatzung
gruppenspezifischer Werte &
Identitaten

(gesundheitliches) Wohlbefinden
Gesundheitskompetenz (individuell,
kollektiv & strukturell)

Gesteigerte Handlungsfahigkeit
(individuell & kollektiv)

Individuelle & kollektive Starkung &
Befahigung

Ressourcenstarkung

& -wahrnehmung (z. B.
Vorerfahrungen sowie vorhandene
Strukturen, Netzwerke,
Beziehungen & Fahigkeiten)
Veranderungen bei Programmen,
Richtlinien, Strukturen im
institutionellen Rahmen & beziiglich
der sozialen Wirklichkeit
Nachhaltige Zusammenarbeit &
Weiterfiihrung bzw. Verstetigung
von Projekten

Gleichberechtigung in der
Forschung (Demokratisierung der
Wissensproduktion)
Wissenschaftliche Produktivitat
(neue Erkenntnisse, Publikationen,
Forschungsantrage

& -auszeichnungen)

Beispiele langfristige Wirkungen
(Uibergeordnete Zielsetzung):

Gesellschaftliche Veranderungen
(z. B. von politischen & sozialen
Verhaltnissen)

Minderung sozialer Ungerechtigkeit
Gesundheitliche Chancengleichheit
Verbesserte Gesundheiten



Anwendungsmoglichkeiten des PGF-Modells

Das PGF-Modell beschreibt die Charakteristiken der Partizipativen Gesundheitsforschung in strukturierter Form. Es zeigt u. a. die
mit der PGF einhergehenden Chancen auf, wie zum Beispiel die Entwicklung eines angemessenen Forschungsdesigns durch die
partizipative Zusammenarbeit. Das Modell dient der Reflexion verschiedener Aspekte in partizipativen Forschungsprojekten. Im
Forschungsprozess kann es vielfaltig und zu unterschiedlichen Zwecken eingesetzt werden, z. B.:

Als Planungsinstrument zeigt das Modell auf, welche Aspekte zu beriicksichtigen und welche Faktoren mitzudenken sind (z. B.
Mit welchen Stakeholdern sollte ich ins Gesprach kommen? Welche Gruppen und/oder Personen sollen fiir die Beteiligung
motiviert werden? Welche Merkmale haben die verschiedenen Beteiligten? Welche Interessen werden von ihnen verfolgt?).
Zudem kann es als unterstiitzende Referenz fiir Férderantrage dienen.

In der Projektdurchfiihrung ermoglicht das Modell eine Orientierung im Forschungsprozess und untersttitzt die
Prozessstrukturierung (z. B. Was sollten wir in der gegenwartigen Phase bedenken?).

Zur Abschatzung und Gestaltung von Beteiligungsmaoglichkeiten (z. B. In welcher Phase ist welches Ausmal an Partizipation
sinnvoll? Wie wird Schein-Partizipation vermieden? Konnte in den jeweiligen Phasen Partizipation im geplanten Ausmaf
umgesetzt werden?).

Fir die (auch retrospektive) Reflexion (z. B. Was ist gut gelaufen? Welche Hirden haben sich im Prozess entwickelt? Konnte
Partizipation in den jeweiligen Phasen im geplanten AusmaR umgesetzt werden?).

Flr die Evaluation (z. B. Welche Wirkungen folgten aus der partizipativen Forschung? Anhand welcher Kriterien kann ich
Wirkungen erfassen?).

Als Qualitatsentwicklungsmodell (z. B. Anhand welcher Kriterien kann ich die Qualitdt meines Forschungsprojektes
bewerten?).

In der Lehre und Weiterbildung (z. B. Wie plane und setze ich ein PGF-Projekt mit den Beteiligten konkret um?) sowie fir die
vergleichende Betrachtung und Positionierung verschiedener Projekte und Vorhaben in Bezug auf
Partizipationsmoglichkeiten.

Quelle: Schaefer, I.; Allweiss, T.; Dresen, A.; Amort, F. M.; Wright, M.T.; Krieger, T. (2022). PartNet-Methodenpapier: Modell fiir Partizipative
Gesundheitsforschung (PGF-Modell). In: PartNet Perspektiven. Beitrage zur partizipativen Forschung 02/22. DOI: 10.17883/2762



11: Poster Gemeinsame Entwicklung einer App zur Orientie-
rung im Museum mit Menschen mit geistigen Beeintrachtigun-
gen

(Linda Miinch, Tom Lorenz, Rosemarie Brikmanis-Briickner, Julia Spiesl, Isabella Hodgson, Ina
Schiering, Sandra Verena Miiller)

Abstract: Das Projekt , Kulturelle Teilhabe im Museum — Potenziale der Digitali-
sierung” hat das Uber-geordnete Ziel, Teilhabemoglichkeiten fir Menschen mit
geistigen Beeintrachtigungen in Museen zu identifizieren und zu starken, insbe-
sondere unter Zuhilfenahme mobiler Endgerate. Es wird interdisziplinadr gearbei-
tet und ein partizipationsorientierter Forschungsansatz verfolgt, der Menschen
mit geistigen Beeintrachtigungen als Expert*innen aus Erfahrung einbezieht. Es
soll die partizipationsorientierte Vorgehensweise bei der Auswahl von interes-
santen Exponaten fir Menschen mit geistigen Beeintrachtigungen im Museums-
hafen des Deutschen Schifffahrtsmuseums, die bei der Entwicklung einer App zur
Orientierung im Museum als Augmented Reality Marker ibernommen werden,
vorgestellt werden.
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Ostfalia
Hochschule fiir angewandte
Wissenschaften

¢ Berliner Werkstatt

“e Partizipative Forschung

7. Berliner Werkstatt Partizipative Forschung, 03.03.2023,
Berlin

Fakultét Soziale Arbeit & Fakultét Informatik

Gemeinsame Entwicklung einer App zur Orientierung im Museum mit
Menschen mit geistigen Beeintrachtigungen

Linda Miinch', Tom Lorenz?, Rosemarie Brikmanis-Briickner®, Julia Spiesl’, Isabella Hodgson*, Ina Schiering?, Sandra Verena Miiller!
Teilprojekt ,Kulturelle Teilhabe im Museum — Potenziale der Digitalisierung” des Leibniz-WissenschaftsCampus Braunschweig — Postdigitale Partizipation

* Fakultét Soziale Arbeit, 2 Fakultét Informatik, * Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger Behinderung Ortsvereinigung Bremerhaven e. V., * Deutsches Schil = Leibniz-Institut fir
Maritime Geschichte

Hintergrund und Vorergebnisse Methode Ergebnisse
mit geistigen Beeintréchtigungen in Museen « Bestimmung von Points of interest T
: : o . Baver « x B
stirkan, [nsb. unter Zuhfenatme mobiler + Vorauswahl von acht von 30 méglichen Exponaten
5 RAUIX
Ertecrs durch Wissenschaftler*innen, %
* Expert‘innen aus Erfahrung: acht Museumsmitarbeiterinnen und Fachkrafte der PAULKOSSEL A .
Werkstattbeschaftigte (4 w., 4 m.) LStenshilie nadh: I
o des
+ Ergebnisse von Bedarfserhebungen: + Entfernung; Mat an Komplexitat; FetnReELT 2 S
Schwierigkeiten bei der Identifizierung von Méglichkeiten der Interaktion; pEERaT w0 i
i und der der verschiedenen Themen DanmptRangir-
thematischen Relevanz einzelner Exponate; il ' * i
’ « Kategorisierung der verschiedenen Themen nach: R
Bedarf nach kontinuierlicher Begleitung und i » N N Brumen. S [F s ) G ol
i « Schiffe; Schiffszubehdr; Hafenzubehdr;
bei der von Wassersancs:

Sagen/Statuen anzeiger 1 x & x| x| 2
+ Entwicklung der CompanionApp: =

Tab. 1: Vergabe der Punkie

Orientierungshilfe im Museum; Erhdhung der
Legende: x = Auswahl; Zahlen = Abstufungen

Selbststandigkeit

Abb. 2: Lageplan vom Museumshafen des DSM: Vorauswahi der
acht Exponate

+ Sichtung der acht Exponate; Vorlesen kurzer
Infotexte in einfacher Sprache

+ Bewertung:

* Nochmalige Présentation aller
Exponate als Fotos Abb. 3: Exponate mit den meisten Punkten (i Klabautermann-
-} Vergete von e TR PdCkieg fidie Brunnen; re.; Wasserstandsanzeiger) © DSM, Mareike Heger

interessantesten Exponate

Diskussion

Abb. 1: Mockups der CompanionApp (Lorenz etal,, 2022, + Priorisierung der Auswahl (1., 2., 3., ...)
$.732)

+ AbschlieRende Frage: ,Gab es etwas, + Vorauswah! der Exponate gut: Uberwiegend

was bei der Vorauswahl der Exponate
gefehlt hat?* « Diverse Objekte sind gewiinscht

Vergabe von vielen Punkten
Ziele

+ Auswahl von Points of interest / i

+ Personliche Beziige: z.B. erinnert das Feuerschiff

Exponaten im Museumshafen des Deutschen
(DSM) durch mit
geistigen Beeintrachtigungen

+ Abbildung dieser Points of interest / ausgewahlten
Exponate als Augmented Reality Marker in der

App

Literatur

Antworten von den Expert‘innen aus Erfahrung
zur Frage ,,Wie kénnen wir durch unsere
Zusammenarbeit einen Unterschied machen?
+ ,Uns liegt das am Herzen!*

+ Jeder sagt seine Meinung!"

« ,Wir entscheiden als Gruppe!*

Lorenz, T, Baseniak, M. Minch, L, Schiering, | & Miller, S. (2022). Digtzaton of Landmark Training for Smart
Engineering Systems and Technologies - HEALTHINF, 727-734. DOI: 10.5220/10010980500003123

ELBE 3 an Fahrten mit der Féahre

+ Antworten haufig situationsgebunden: z.B. zur

Frage ,Gab es etwas, was bei der Vorauswahl der
Exponate gefehlt hat?" - ,Schornstein des
Forschungsschiffes OTTO HAHN® (im Sichtfeld)

m— Museum

Kultur

ibniz-WissenschaftsCampus W Niedersiichsisches Ministerium ” Korrespondenzadresse:
ostdigitale Partizipation éﬁ 3 filr Wissenschaft und Kultur @) Lek hilfe . A
aunsciwelg é Schifffahrts Banstann Wissonschaflicho Miarbaitern

Ostialia Hochschule fir angewandte Wissenschaften
Fakultit Soziale Arbeit

Salzdahlumer Siraie 46148, 33302 Wolfenbiittel
E-Mail: [Lmuench@ostiaia.de



12: Poster Die AG Qualitdt und Impact von Beteiligungsprozes-

sen stellt sich vor
(Sarah Weschke, Imke Heuer)

Abstract: Die AG hat sich gegriindet, um verschiedene Perspektiven und Visionen
zum Thema ,,Qualitat und Impact von Beteiligungsprozessen” zu sammeln und
daraus Voraussetzungen und Kriterien fur eine gelingende Partizipation abzulei-
ten und unseren Communities zugénglich zu machen. Die AG ist offen fur alle
Interessierten und wir laden Sie ein, mit uns auf dem ,Markt der Moglichkeiten”
ins Gesprach zu kommen.
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Die AG Qualitat und Impact von
Beteiligungsprozessen stellt sich vor

Hintergrund

Partizipative Ansatze spielen in der Gesundheitsforschung zunehmend eine Rolle.
Mittelgeber fordern und férdern die aktive Beteiligung von Personen(-gruppen), die
ein Forschungsthema persénlich betrifft. Unsere Erfahrungen zeigen jedoch, dass es
zu diesem Thema Unsicherheiten und fehlendes Wissen gibt. Daher ist es wichtig,
die Implementierung partizipativer Ansatze kritisch und konstruktiv zu begleiten und
mit geeigneten MaRnahmen und Instrumenten zu unterstiitzen.

Sarah Weschke! & Imke Heuer? fiir die
AG Qualitdt und Impact von
Beteiligungsprozessen

1Berlin Institute of Health at Charité —
Universitétsmedizin Berlin, QUEST Center
for Responsible Research

2AG Sozialpsychiatrische & Partizipative
Forschung, Klinik fir Psychiatrie und
Psychotherapie, UKE Hamburg

Kontakt:
sarah.weschke@bih-charite.de

Zusammenarbeit und Aktivitdten (Auswahl)

Die AG hat sich 2021 bei der Berliner
Werkstatt Partizipative Forschung
gegriindet. Wir verkniipfen
verschiedene Perspektiven und
Visionen zum Thema ,Qualitdt und
Impact von Beteiligungsprozessen in
der Gesundheitsforschung” und leiten

Wir sind momentan etwa 10 Personen
aus Wissenschaft, Forschungsférde-
rung, Patient:innen (-vertretungen)
und weitere von Themen der
Gesundheitsforschung betroffene
Personen. Wir sind sehr interdis-
ziplindr aufgestellt (Natur-, Geistes-,
falwi haften) und ndhern uns

daraus und Kriterien
fiir eine gelingende Partizipation ab.
Diese machen wir unseren jeweiligen
& G

aus verschiedenen Richtungen (PGF,
PPI, CS, ...) dem Thema der aktiven
il Daher nutzen wir auch

einen sehr breiten Begriff der

Gesundheitsforschung, der Grund-
lagen-, klinische und Versorgungs-
forschung, aber auch Gesundheits-
férderung und Préavention umfasst.
Neben den Themen, die wir bei
unseren Treffen bearbeiten, bringen
wir uns auch in v i PartNet-

Aktivitaten mit ein, z.8. durch
Waorkshops (Abb. 2) oder die Mitarbeit
bei der Erstellung von Empfehlungen
zur Meta-Forschung tiber Beteiligung.

Abb. 1; Auszilge aus einem Begutachtungs-
instrument fiir die Bewertung von Beteiligung, das
die AG entwickelt hat. Dieses wird in Teilen bereits
eingesetzt,

Tl und des PartNet: (Dez. 2021):
* Ab und iten von ili atzen in der
Gesundheitsforschung

* Beteiligung: Wer beteiligt sich und wer wird beteiligt?
+ Adressat*i (-gruppen): Wie kénnen die isse der AG

verdffentlicht und genutzt werden? Welche Formate sind geeignet?

Dokumentation und Ergebnisse:
O}

Elvs:

Perspektiven

Alle Mitglieder kdnnen eigene Themen
einbringen, aktuelle Projekte und/oder
Herausforderungen vorstellen und mit
der AG diskutieren.

Mit den Themen wollen wir

Abb. 2: Themen und Ergebnisse des PartNet-Workshops im Dezember 2021, der von der AG Qualitéit und

Impact von Beteiligungsprozessen gestaltet wurde.

uns in der nachsten Zeit vertieft
beschaftigen:

* Finalisierung und Verdffentlichung

« Fortsetzung der konzeptionellen
Arbeit und Begriffsbestimmungen in
der AG

+ Entwicklung von Materialien fiir die
Planung und Qualitétssicherung von
Beteiligungsprozessen

Die AG ist offen fiir alle Interessierten.
Meldet euch gerne unter der 0.g.

eines uments fiir
Beteiligungsprozesse (Abb. 1)

essel Wir treffen uns
einmal monatlich online.

«z3PartNet [BIHQUEST

A TS

Center for Responsible Research

Mehr Informationen:
http://partnet-gesundheit.de/arbeitsgruppen/




13: Poster ,Blrger*innenbeirat Allgemeinmedizin®: Erfah-
rungswerte der Burger*innenpartizipa-tion am Allgemeinme-

dizinischen Institut Erlangen
(Stefanie Stark, Eve Borowski, Merle Klanke, Thomas Kiihlein, Susann Hueber)

Abstract: Dieser Beitrag stellt das Konzept der Blirger*innenpartizipation anhand
des Infrastruktur-aufbaus vor. Im Rahmen dieses Beitrags sollen Annahme und
Erwartung der Teilnehmenden bezliglich des Blrger*innenbeirats anhand Erfah-
rungswerte dargestellt und diskutiert werden.
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[:i:eklor: Pr(:f. Dr. n:dv‘Th‘omaLs K(ihlle'zlins‘ltUt . U n i kl i n i ku m
Erlangen

»Blrgerbeirat Aligemeinmedizin“*

Stefanie Stark?, Laura Rink?, Merle Klanke?l, Eve Borowskit, Thomas Kuhlein!, Susann Hueber*
1 Aligemeinmedizinisches Institut, Universitatsklinikum Erlangen
*Dieses Poster wurde gemeinsam mit dem Blrgerbeirat erstellt.

Warum ein ,Biirgerbeirat Allgemeinmedizin“? - AN A ’
Blrger*i i fir sie in der hausarztlich / Studien \ / .Vorstellen, was
Urger*innen wissen, was fiir sie in der hausarztlichen i o { i

. : | laienverstandlich | \ gerade in der

Versorgung wichtig ist und sollen in der Forschung eine o | \_ Forschung lauft.“ /
: \ erklaren. o
aktive Rolle haben. o -

Unsere Intention:

* Rickmeldungen zu Projekten und Studienmaterialien
* Interessen & Bediirfnisse der Biirger¥innen verstehen ||
Implementierung & Rekrutierung:

* Kein Incentive, keine Vorkenntnisse, ab 18 Jahren
* Feste Gruppe, Treffen vor Ort/hybrid

* Aushange, Flyer, Homepage, Pressemitteilungen

» 16 Teilnehmende: 14 weiblich, 2 mannlich

* @-Alter: 50

- ,Es ware

il ii . schon, ein
Telnshmegrindes /" »An der Erstellung von Projekt zu
* Intrinsische Motivation, Ehrenamt, Hobby ' Flyern und Postern \_ begleiten.” /
« Eigene Vorerkrankungen, Pflege erkrankter N, Mitarbeiten.® N Ll
Angehdriger Fazit: Tre—— R
* Medizinischer Hintergrund « Akzeptanz & Annahme positiv
Erwartungen: « Hohe intrinsische Motivation

* Input zu medizinischen Themen « Interesse an aktiver Rolle und inhaltlichem Austausch

+ Aus- und Weiterbildung im medizinischen Bereich  + Dialog mit Forschungswelt erméglichen

+ Interesse & Mitarbeit an Publikationen, -> Einbezug verschiedener Perspektiven fiir Entwicklung
Studienmaterialien und laufenden der Partizipation in allgemeinmedizinischer

Forschungsprojekten Forschung wichtig!

Auftakt Zweite Sitzung Dritte Sitzung Vierte Sitzung Fiinfte Sitzung
29.04.2022: 13.07.2022: 19.10.2022: 13.01.2023: 01.02.2023:
1. Kennenlernen 1. Vorstellen Projekt 1. Wie lauft 1.Was ist 1.Wie entsteht ein
2. Erwartungsabgleich ,Koordinierungsbiro ein Forschungsprojekt partizipative Forschungsantrag?
3. Einflihrung Gesundheit” ab? Forschung? 2. Einfiihrung in
allgemeinmedizinische 2. Bearbeiten 2. Wie wird man 2. Wo wollen Projekt
Forschung Patientenmappe Professor? wir hin? »AdaptNet*

E /A\ Friedrich-Alexander-Universitat Erlangen-Niirnberg (FAU) St R
': Allgemeinmedizinisches Institut . i

E-Mail: stefanie.stark@uk-erlangen.de
Za\ Universitatsklinikum Erlangen Sl g 131) 82?45764
Friodiiel Alsrandar-Univarsitit. Uiha s - :

Medizinische Fakultét 91054 Erlangen ‘Web: www.allgemeinmedizin.uk-erlangen.de



14: Poster Wie Entstigmatisierung die Wissenschaft verbes-

sern kann
(Imke Heuer, Wolfgang Lassleben)

Abstract: Forschende (insbesondere junge Forschende) zeigen zunehmende Sen-
sibilisierung fur die sprachlichen Bediirfnisse ihrer Probanden/Zielgruppe oder —
im Idealfall — Ko-Forschenden. Wir mdchten das Projekt "Empfehlungen fur den
Sprachgebrauch, speziell fir die Autismus-Forschung" und die daraus resultie-
renden Materialien als Poster vorstellen, und an diesem Beispiel aufzeigen, wel-
chen Mehrwert der gemeinsame Diskurs fiir die — vielleicht nicht als primar Be-
glnstigte vermutete — Wissenschaft eroffnet hat.
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afk

Autismus-Forschungs-Kooperation

Sprache ist Handlung

Wissenschaftliche Sprache ist historisch gewachsen
* Wissenschaftliche Sprache und Wortwahl vieler nicht-
autistischer Forschender ist durch historisch gewachsene
Konventionen gepragt.
Es besteht der Wunsch, im Einklang mit dem in Fachkreisen
und wi i i iblichen
2u schreiben.
Forschende zeigen jedoch zunehmende Sensibilisierung fiir
e i irfnisse ihrer i
~im Id hre mit

Die etablierte Fachsprache ist nicht neutral
* Die Att, wie iiber Autismus gesprochen und geschrieben wird,
spiegelt auch Machtstrukturen wider. Sie ist Ausdruck
vorherrschender Narrative und Ideologien Gber gesellschaft-
liche Phanomene und kann (oft unbewusst verinnerlichte)
ableistische Denkweisen (d. h. Uberzeugungen und Praktiken,
die Menschen mit Behinderungen diskriminieren)
reprasentieren und aufrechterhalten.
Sprache kann somit zur Stigmatisierung beitragen - und zwar
unabhangig davon, ob die Wissenschaftleriinnen solche
i oder nicht, von
Ableismus auf autistische Menschen sind u. a. Unter-
3 sychische: und Viktir
* Gerade in der deutschen Forschungslandschaft wird an diesem
Sprachgebrauch noch groftenteils festgehalten, ungeachtet
der Praferenzen autistischer Menschen.
Autistische Erwachsene kritisieren seit Jahrzehnten schriftlich
und miindlich den noch immer dominierenden ableistischen
Sprachgebrauch.

Empfehlungen zur Vermeidung able

Begriffe mit Bezug zu Autismus-Diagnosen
+ Autismus-Spektrum-Stérung (ASS): Wenn es speziell um
Autismus-Diagnosen geht und der Begriff eindeutig z. B.
gem3f DSM oder ICD zitiert wird.
Historische Diagnosen wie Asperger-Syndrom: Wenn Bezug auf
historische Daten genommen wird; fiir die heutige Praxis
jedoch obsolet. Wir empfehlen: ,Autismus* oder ,Autismus-
Spektrum’
Ansitze von Forschenden und autistischen Menschen (aus
englischsprachigen Lnder)
+ “Person-First"Ansatz (2.8. ,Mensch mit Autismus'), der
jedoch das Potenzial hat, das Stigma zu verstarken
+Identity-First"-Ansatz (,autistische Erwachsene® oder
Jautistische Tellnehmende?), im englischen Sprachraum
von autistischen Menschen bevorzugt, in Deutschland
bisher weniger eindeutig bevorzugt
* Neutralere Begiffe wie ,Person im Autismus-Spektrum*

innerhalb des Auti
Benennung praziser Merkmale
* Die AFK empfiehlt die folgenden Begriffe zu vermeiden:
oder i i Autismus,
jmilder’, ,schwerer” oder tiefgreifender” Autismus, da die
Begriffe mehrdeutig und  potenziell  verletzend  oder
beleidigend sind. Zudem werden sie der Komplexitit
autistischer Eigenschaften und Fahigkeiten nicht gerecht.
« Alternativen: Benennung praziser Merkmale, Beispiele:
« autistische Menschen, die Anspruch auf Leistungen im
Bereich Entwicklungsstorungen haben
« autistische Menschen, die tberwiegend miindiich
kommunizieren
* autistische Menschen mit aktuell hcherem Unter-
stiitzungsbedarf

Wie Entstigmatisierung die
Wissenschaft verbessern kann

‘Anne Bota, Hermann Bulllg, Regina Hartmann, Imke Heuer, Wolfgang Lassleben, Silke Lipinski, Thomas Schulze,

Hajo Seng, Oliver Speer, Ulrike Siinkel, Anna Zickert, Isabel Dziobek

rund und Vorgehen

Wie wir als Forschende Autismus framen,
ist fiir autistische Menschen und fiir die Autismus-
Forschung wicl

Prézise Vergleiche mit nicht-autistischen Gruppen
Vermeiden Sie ...

Vorgehen: Ableiten von Empfehlungen

« Wir mochten das Projekt “Empfehlungen fir den
Sprachgebrauch, speziell fir die Autismus-Forschung" und die
daraus resultierenden Materialien vorstellen, und an diesem
Beispiel aufzeigen, welchen Mehrwert der gemeinsame
Diskurs fiir die — vielleicht nicht als primar Begiinstigte
vermutete - Wissenschaft erbffnet hat.

Es existiert inzwischen eine umfangreiche von autistischen
Menschen verfasste ~ Fachliteratur 2u  diesem Thema
(groBtenteils englisch- aber zum Teil auch deutschsprachig).
die Forschung und Theoriebildung aus Feldern wie den
Disability Studies und der Diskursanalyse liefern hier wichtige
Impulse.

Die aktuelle Zusammenstellung baslert auf Vorschligen von
Bottema-Beutel et al. (2021). Sie ist auBerdem angelehnt an
die Veroffentlichungsrichtlinien zur Terminologie der Fach-
zeitschriften Autism und Autism in Adulthood.

Alle Empfehlungen wurden in mehreren Schritten ausfihrlich
in der Autismus-Forschungs-Kooperation (AFK) diskutiert und
(2. T. mit Hilfe von KI) ins Deutsche bertragen.

Die Entwicklung der Empfehlungen ist aktuell noch in Arbeit,
somit ist dies ein Werkstattbericht.

Vorarbeit: Dziobek-Lab Terminology Guideline for Autism
Researchers  (2021),  https://www.autismus-forschungs-
kooperation.de/WordPressStrato200521/wp-
content/uploads/AFK_recommendations_autism_friendly_la
nguage.pdf

n der Autismus-Forschung

Starken- statt defizitorientierter Sprachgebrauch
+ Vermeiden Sie wertende Formulierungen wie ,begrenzte/

« wertende Begrifichkeiten wie ,gesunde i
nutzen Sie it B. i

« die Bezeichnung von Vergleichsgruppen als ,normal
[gesund/mit typischer Entwicklung” oder ,neurotypisch’.
Teilnehmende konnen auch auf andere Weise neurodivergent
sein (z. B. mit ADHS-Profil); daher wre hier ,nicht-autistisch”
oder ,ohne Autismus genauer.

Keine Verwendung von pathologisierenden und
werturteilshehafteten Begriffen

Vermeiden Sie...

+ die Bezeichnung von Autismus als Krankheit/ Erkrankung/
Storung.

emotionale Zuschreibungen wie ,unter Autismus leiden’.
abwertende Begriffe wie ,zuriickgeblieben” oder ,geistig
behindert”.

autismus-gefahrdet” (,at risk for autism"), da dieser Begriff
mit negativen Konnotationen verbunden ist; neutrale
Alternative: ,mit einer erhdhten Wahrscheinlichkeit fiir

eng Interessen”. Ginstige
Alternativen  sind ~ etwa ,spezial-/umfassende/intensive
Interessen”,
Beschreiben Sie autistische Merkmale neutral und nicht als
Defizite oder Fehlfunktionen (8. statt , Autismus-Symptome”
,autistische Ziige", , Autismus-Merkmale® oder ,Eigenschaften
des Autismus®; statt ,Kommunikationsdefizite®: ,Kommu-
nikationsunterschiede’, statt ,Fehlfunktion der Emotions-
steverung":  Schwierigkeiten bei der Emotionssteuerung’).

Zur Entscheidungshilfe:

* Wiirde ich diesen Begriff verwenden, wenn ich mich mit einem
autistischen Menschen unterhalte?

Suggeriert dieser Begriff, dass autistische Menschen dem
Wesen nach nicht-autistischen Menschen unterlegen sind,
oder wird damit ausgedriickt, dass ihnen etwas Wesentliches
2um Menschsein fehit?

Suggeriert der Begriff, dass Autismus etwas ist, was geheilt,
kuriert, kontrolliert oder vermieden werden muss?

Autismus”. + Pathologisiert der Begrff Autismus unndtigerweise bei der
Bezeichnen Sie.. Beschreibung von HilfsmaRnahmen?
. . Autismus gef. als *+ Legt meine Sprache Laien nah, dass das Ziel meiner Forschung
oder Behinderung (z. 8. im Kontext des und i ist, statt autistischen
rechts). Menschen iche Autonomie und i

* ..weitere Diagnosen als ,zusammen auftretend” oder
Lsekundar” statt als , komorbid”,

Beziehen Sie die von autistischen Menschen verfasste

Fachliteratur die Ergebnisse von Studien, die partizipativ/

co-produktiv mit autistischen Menschen durchgefiihrt
wurden, zu diesem Thema in Ihre Arbeit ein.

2u ermbglichen?
Verwende ich bestimmte Wérter und Wendungen nur deshalb,
well sie traditionellerweise in meinem Bereich so benutzt
werden, obwohl autistische Menschen deutlich gemacht
haben, dass sie sich dadurch stigmatisiert fuhlen?

Werden durch den Begriff autistische Menschen in die Rolle
der ,Anderen” und ,Fremden” gedringt, indem suggeriert
wird, dass Autismus nicht Teil allgemeinen Menschseins ist?

Flgerungenund Ausic

+ Die Sprachempfehlungen (englisch lab terminology guideline) sollen Auti dabel © B e i)
unterstiitzen, bei ihren eigenen Publikationen mehr Sicherheit bei der Verwendung der Termini zu * Battema-Beutel K,, Cuda J, Kim SX, Cr 5., Scankon D. (2019). High school experiences and support recommendations of autistic youth, |
osinin, Rt Do e 5o g 07 S5 41
+ et e w01 s
+ Die Sprachempfehlungen sind derzeit (3.3.2023) noch in der Finalisierung, die Présentation in der 7. e e
Berliner tellt , die Publik gt noch. well-being. | App! Pychol. 101{3}:430-445. bitps:fdoi.crg/10.1037/2p/0000058
o e T e ; P—
S oo el Bt & )
Kontakt i
Vi 2urArbei der A unter " it (e o 2001
‘http://autismus-forschuny Bottems-Beutel, X, L W, Han, B, (2021) Researche "

Info@autismus-forschungs-4ooperation de.

dukhood. 3(1). 15-29,itp/fdo org/10.1089/3ut 20200014
er, . & Bowier, . (Eds) (2008)

Ftcher.

tpsfdot org/10.1017/CBOS780 11490101

21, 61-74,hape



15: Poster Der Sachstandsbericht zu Klimawandel und Gesund-

heit- wie viel Partizipation ist sinnvoll und moglich?
(Martin Mlinaric, Kirsten Kelleher, Hildegard Niemann, Thomas Ziese)

Abstract: Die Aktualisierung eines Sachstandberichts zu Klimawandel und Ge-
sundheit ist eines der aktuell laufenden Projekte am Robert Koch-Institut. Um
gesundheitsgerechten Klimaschutz und Klimaanpassung vor Ort im kommunalen
Setting im Kontext von Pravention und Gesundheitsforderung zu gewéhrleisten
ist der zielgruppenorientierte Wissenstransfer evidenzbasierter Ergebnisse von
wesentlicher Bedeutung. Der vorliegende Beitrag wirft am Beispiel des kommen-
den Sachstandsberichts die Frage auf, inwiefern Public-Health-Behorden kom-
munale Akteure in Bezug auf Klimawandel und Gesundheit bestmoglich unter-
stitzen und dabei in einen partizipativen Austauschprozess mit lokalen Instituti-
onen und Stakeholdern treten kénnen.
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ROBERT KOCH INSTITUT

gefordert durch das a
Bundesministerium fiir Gesundheit

Der Sachstandsbericht zu Klimawandel und Gesundheit
- wie viel Partizipation ist sinnvoll und moglich?

Martin Miinari¢, Kirsten Kelleher, Hildegard Niemann, Romy Kiimpfel, Angelina Taylor, Thomas Ziese
Robert Koch-Institut, Abteilung fiir Epidemiologie und Gesundheitsmonitoring,
FG24 Gesundheitsberichterstattung, Geschftsstelle fur Klimawandel und Gesundheit

Der Klimawandel wirkt direkt und indirekt
auf die physische und psychische Gesundheit

Themen des Sachstandsberichts 2023

Vektor- Extrem- 5 Handlungs-
assoziert o empfehlung

ibertragbare Krankheiten Psvche‘ Soziales | Handlung

¥\ ™ W o i
ARV s & iy

P

Partizipativer Zielgruppeneinbezug am Beispiel des
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Eckdaten zum Sachstandsbericht Offene Fragen zur Partizipation

o Ziel: Aktualisierung des RKI-Sachstandsberichts von 2010 1. Inwiefern konnen Erkenntnisse und Tools des Sachstandsberichts
o Evidenz zu Klimawandel & Gesundheit mit Fokus Deutschland bestmaelich genutzt und flir Zielgruppen im kommunalen
Gesundheitsschutz gemeinsam ibersetzt werden, um diesen zu
bestarken und nachhaltige Resilienz zu schaffen?

Aufklzrung

Fachgesprache
mit lokal
betroffenen
Stakeholdern

Online-Workshop
mit Autor:innen
Thema X

o interdisziplinarer Bericht mit tiber 90 Autor:innen aus
etwa 30 nationalen Institutionen und Behorden

. Inwiefern kénnen auch vulnerable Bevélkerungsgruppen, wie altere
Menschen, Personen mit gesundheitlichen Vorbelastungen oder
Wohnungslose, sinnvoll in diesen Prozess integriert werden? Kann

o Handlungsempfehlungen | Implikationen ableiten Partizipation hier einen Unterschied machen?

o Bildung interdisziplindrer Netzwerk-Fachgruppe
o Dreiklang aus Netzwerk — Inhalt — Kommunikation

Quelle:

Homepage: www.rki.de/klimabericht

Férderung: Die Erstellung des Sachstandsberichts wird im Rahmen des Projekts , Kli dAkt” durch das inisterium fir
Gesundheit gefordert (Kapitel 1504; Titel 54401 HJ2021; Laufzeit 07/2021 - 06/2024).

Kontakt: KlimawandelGesundheit@rki.de | ClimateHealth@rki.de




16: Poster ,,Mehr flr sich selber sprechen...”: Gemeinsam for-
schen mit Menschen mit Lern-schwierigkeiten — Gelingensfak-

toren und Herausforderungen partizipativer Forschungsformat
(Ingy El Ismy, Carina Béssing)

Abstract: Das Begegnungs- und Austauschformat ,,Freiraum: Sexualitat + ICH” ist
Teil des von der BZgA geforderten Forschungsprojektes ReWiKs (Reflexion, Wis-
sen, Kénnen als Bausteine fir Veranderungen), das auf die Erweiterung der se-
xuellen Selbstbestimmung von Menschen, die in besonderen Wohnformen le-
ben, abzielt. Am Beispiel eines partizipativ durchgefiihrten Auswertungs-work-
shops mit Teilnehmer*innen der sogenannten Freiraum-Gruppen sollen Heraus-
forderungen und Gelingensbedingungen partizipativer Forschungsformate sowie
die hieraus resultierenden Implikationen fir die Forschungspraxis herausgestellt
werden. Dies erfolgt zum einem hinsichtlich der Interpretation von Forschungs-
ergebnissen sowie in Bezug auf die durch die Forschungsbeteiligung angestolSe-
nen lebensweltbezogenen Verdanderungsprozesse.
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Gelingensfaktoren und Herausforderungen partizipativer Forschungsformate
Ingy El Ismy & Carina Bossing (Humboldt-Universitét zu Berlin)

FREIRAUM:

Partizipationsorientierte Forschung '
ya Sexualitiit+ICH

in den Freiraum-Gruppen

WEREIRAUM: Sexualitdt + ICH" (Ereiraum-Gruppen)

+ Teil des jektes ReWiks (Reflexion, Wissen, K

Ziele der Beteiligung am

Auswertungsworkshop

+ Realisierung des Rechts auf Partizipation von Menschen mit Behinderungen aus

und fir i jierigkeiten zum Themenfeld

sexuelle Selbstbestimmung

« Ziel: i sexuellen i von Menschen mit

i lake et al., 2020)

« UN-BRK als Referenzrahmen: “Nichts liber uns, ohne uns!" als Grundsatz

Perspektive (vgl.

+ Kommunikative Validierung: ,Ergebnisse [werden] zuriick in das beforschte Feld gespiegelt, um

Wohnangeboten der Eingliederungshife
+ Evaluation durch Forscher*innen der Humboldt-Universitét zu Berlin

« Qualitatives, partizipationsorientiertes Forschungsdesign (vgl. Keeley et al., 2019)

und thrung eine: i ur Auswertung von

acht Interviews mit acht Freiraum-Teilnehmer “innen (im Workshop Co-Forschende)

+ Refiexion d i der GRIPP2-Checkiste

Reporting Involvement of Patients and the Public) (vgl. Staniszewska et al., 2017)

T3
Methodisches Vorgehen der Beteiligung ; X |

« Beteiligte: 7 Co-Forschende aus Wohneinrichtungen und 7 akademisch Forschende der HU Berfin
« Gestaltung der Arbeitsphasen im Sinne eines , participant feedback” (Johnson, 1997, 5. 283)
« Diskussion und Verifizierung der Interviewergebnisse anhand der ermittelten Kategorien und

der F jie

+ Beteiligung der Co-Forschenden an der Auswertung durch Instrumente und Methoden, die an
die jeweligen Bedarfe angepasst wurden (vel. Bergold & Thomas, 2010)

« Darstellung der Prasentation und Forschungsergebnisse in einfacher Sprache

on ymbolen oder Leicht h il benshilfe Bremen

e.V.) fir nicht lesende Co-Forschende

hmt durch Anonymitat, und Strategien zur

Verringerung von Machtgeféllen (vel. von Koppen et al., 2020)

« Ebene der Co-Forschende:

Beteiligung am
- Einbringen personlicher Sichtweisen
- Austausch von Peererfahrungen

Handeln und Stéirkung der eigenen Position

Ideen zur Umsetzung der sexuellen Selbstbesti in

und Weiterfil i ippen nach Proj

Literaturverzeichnis

(iber die Qualitit der eigenen Forschung zu generieren” (Kondratjuk et al,, 2019,
5.24)

« Mglichkeit fir iewteil die Rolle als C¢ hende eif

und diesen mil
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Ich war tiberrascht,
was wir alles gesagt haben.
Das ist so wichtig,
dass man darliber spricht.

(0Ton Co-Forschende)

Tabelle 1: Ablauf d (exkl. Pause und
Freitag, 16.09.22 Samstag, 17.09.22 Samstag, 18.09.22
Ankunft und Kennen-Lernen Einfishrung: Die Forschung in Die Freiraum-Gruppe ist fiir
den Freiraum-Gruppen mich.
« Einwilligungs-Erklsrung. ‘Was bedeutet Erzahi- und Resonanz-Raum
+ FotoErlaubis Selbst-Bestimmung fir mich?
ht es mit de
Selbst-Bestimmung ‘Was sind Eure Winsche?
Empowerment in den
Freiraum-Gruppen

+ Umsetzung eines partizipationsorientierten Ansatzes: Eine Beteiligungist angestrebt worden,
jedoch nicht voll umfanglich realisiert.
+ Partizipative Forschung als ressourcen- und zeitintensiver Prozess: Beteiligung sollte mglichst

friih im Forschungsprozess beriicksichtigt werden, spitestens bei Planung der Studie

+ Validierung der isse und Beitrag zur Qualitatssi in der Forschung

+ Kritische Auseinandersetzung mit der eigenen (Deutungs-)Macht der akademisch Forschenden

+ Empowernde Wirkung der Beteiligung auf die Co-Forschenden

+ Anerkennung und Stérkung von Menschen mit Behinderungen in und an Forschung durch )

Schaffung, i und Bestarkung indivi Ressourcen und

Rahmenbedingungen im Sinne einer Forschung ,[...] as  tool for advocacy and social change”

(Arstein-Kerslake et al., 2020)
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