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Partizipative Gesundheitsforschung mit Menschen mit Lernschwierigkeiten

Menschen mit Lernschwierigkeiten (oder sogenannter geistiger Behinderung) sind in Deutschland mit
Blick auf ihre Gesundheit in vielerlei Hinsicht benachteiligt: Einerseits weisen sie ein erhohtes
Krankheitsrisiko auf, andererseits sind Zugang und Inanspruchnahme verschiedener praventiver
sowie medizinischer Leistungen fir sie erschwert. Im Diskurs um Strategien der
Gesundheitsforderung ist die Personengruppe, auch aufgrund einer geringen Datenlage,
unterreprasentiert. Eine Moglichkeit, um die Bedarfe und Ressourcen von Menschen mit
Lernschwierigkeiten sichtbarer zu machen, ist ihre aktive Beteiligung an wissenschaftlichen Studien.
Die Partizipation von Menschen mit Lernschwierigkeiten in Forschungsprojekten ist fir akademisch
Forschende jedoch vielfach noch ungewdhnlich. Aufgrund spezifischer Ausgangsmerkmale, die die
Personengruppe mitbringt (z. B. kognitive Beeintrdchtigung, besondere Schulbiografie, Tendenz zur
Fremdbestimmung durch institutionelle Settings) ist gemeinsames Forschen mit Menschen mit
Lernschwierigkeiten voraussetzungsvoll. In diesem Papier haben wir daher anhand unserer
Erfahrungen erste Empfehlungen fiir die Partizipative Gesundheitsforschung (PGF) mit Menschen mit
Lernschwierigkeiten zusammengestellt.

PGF braucht spezifische Rahmenbedingungen.

PGF kann funktionieren, wenn die Rahmenbedingungen gut vorbereitet sind. Es ist ein
Missverstandnis, wenn akademisch Forschende meinen, es geniige, die Personengruppe einfach zu
fragen, was sie wolle. Dann werde sich der Forschungsprozess wie von selbst entwickeln. Das
funktioniert unserer Erfahrung nach nicht. Ein vorstrukturierendes und reflektiertes Vorgehen ist
wichtig. Die Fragen an die Zielgruppe: ,,Welches Forschungsthema ist flir euch wichtig?“ , Welche
Forschungsfragen sind interessant?” ,,\Was soll erreicht werden?” oder ,Was wollt ihr?“, sind schwer
zu beantworten und Gedanken dazu kénnen meist nicht ad hoc gedulRert werden. Die Fragen sind
anspruchsvoll. Zum Ergriinden der Anliegen und Bedarfe braucht es Raum und Zeit, es bedarf
Anregungen und moglicherweise Inputs von aullen, mit vorstrukturiertem Material, mit methodisch-
didaktischen Hilfsmitteln und nicht zuletzt mit dem Aufzeigen von Wahlmadglichkeiten. Auch
Einfihlungsvermoégen in die Lebenslagen der Mitforschenden und ein hohes MaR an Flexibilitat ist
notwendig, um einen Raum der Ko-Kreation von Wissen zu ermaoglichen.

In der PGF ist die Beziehungsgestaltung im Forschungsteam von besonderer Bedeutung.

Ein Schlissel zu erfolgreicher Partizipativer Forschung liegt in der Gestaltung der Beziehungen
innerhalb des Forschungsteams. Die ersten unmittelbaren gemeinsamen Erfahrungen und die Art
und Weise, wie die Teilnehmenden miteinander umgehen, entscheidet maRgeblich Gber den Verlauf
des Forschungsprozesses. Damit die Beziehung zwischen anfangs fremden Personen gelingen kann,
braucht es personliche Begegnungen und eine ausreichend lange Kontaktzeit. Nur so kann eine
tragfdhige Beziehung aufgebaut werden, kann Vertrauen wachsen und gegenseitige Wertschatzung
entgegengebracht werden. Zwischen den akademisch Forschenden und den Mitforschenden sollte
daher eine professionelle Ndhe anstelle einer professionellen Distanz gepflegt werden. Es geht
darum, sich gegenseitig besser kennenzulernen, indem man sich auf den Anderen einlasst, sowie
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darum, dass man eigene Starken und Schwachen zu erkennen gibt. Dieses Einlassen auf den Anderen
geht einher mit der Bereitschaft, formale Statushierarchien zu besprechen. Unterschiedliche
berufliche Positionen sollten an Bedeutung verlieren und das gemeinsame Handeln sollte in den
Vordergrund rlicken. Aus unserer Sicht ist es falsch, so zu tun, als ob alle Mitglieder im
Forschungsteam gleich seien. Vielmehr geht es darum, gleichberechtigt mitzubestimmen und
mitzugestalten. Das ist ein fundamentaler Unterschied: ,Wir sind alle gleich!“ verschleiert soziale
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Zuschreibungen und Statuszuweisungen. ,Wir sind alle verschieden ermoglicht es, die
unterschiedlichen Zuschreibungen oder Rollen zu besprechen. Trotz des Strebens nach maximaler
Mitgestaltung aller Beteiligten, bedeutet das auch: Nicht alle kénnen das Gleiche tun. Aber es

missen auch nicht alle alles tun.

Eine verstandliche Kommunikation ist dringend erforderlich.

Eine verstdandliche Kommunikation ist in allen Belangen des Forschungsprozesses unumganglich — sie
sollte sich stets an den Bedirfnissen der Mitforschenden orientieren. Gerade fiir Menschen mit
Lernschwierigkeiten ist ein bewusster und sensibler Umgang mit Sprache besonders bedeutsam.
,Leichte Sprache’ kann dabei hilfreich sein, sie ist aber nicht das einzige Mittel.
Rickversicherungsschleifen  (teach-back  method/show-me  method) unterstiitzen den
Verstandigungsprozess ebenfalls. Dabei werden die Aussagen eines Gegenibers mit eigenen Worten
wiedergegeben. Falsch verstandene Informationen kénnen so korrigiert und eine verstandliche
Kommunikation kann aufgebaut werden. Fiir akademisch Forschende ist die verstandliche Sprache
unter Umstanden eine Herausforderung. Sie kénnen sich nicht hinter einer Fachsprache verstecken.
Sie miussen selbst die fachwissenschaftliche Inhalte durchdrungen und verstanden haben. Erst dann
ist es moglich, eine klare und deutliche Sprache in einfachen und kurzen Satzen zu finden. Neben
Sprechen und Schrift kann der bewusste Einsatz von Bildern niitzlich sein. Die Auswahl von Bildern ist
jedoch eine eigene anspruchsvolle Aufgabe, denn Bilder sind vielfaltig interpretierbar.

Die Motivation fiir PGF wird durch ein gemeinsames Thema und weniger durch gemeinsame Ziele
geweckt.

Ein Forschungsteam mit unterschiedlichen Personen darf unterschiedliche Ziele verfolgen, solange
diese nicht miteinander konkurrieren oder sich gegenseitig behindern. Das Ziel einer Publikation
kann beispielsweise flir akademisch Forschende wichtig sein, fiir die Mitforschenden ist dieses Ziel
aber vielleicht vollig bedeutungslos. Nach den Erfahrungen in GESUND! ist ein gemeinsames Thema
fir Mitforschende mit Lernschwierigkeiten wichtiger als spezifische Ziele. Das gemeinsame Thema ist
der treibende Motor. Es umreilft einen Denk- und Handlungsraum, mit dem sich die einzelnen
Personen leicht identifizieren kdnnen.



Die Unmittelbarkeit von Sinn und Bedeutung fiihrt zum Erfolg.

PGF ist flir Menschen mit Lernschwierigkeiten interessant, wenn ein unmittelbarer Gewinn erfahrbar
wird. Die Zusammenarbeit mit akademisch Forschenden muss zeitnah sinnvoll und bedeutsam sein.
Wenn der Sinn und die Bedeutung sinken, geht die personliche Motivation verloren und die
Beteiligung wird aufgekiindigt. Dabei kdnnen die subjektiven Gewinnerwartungen und -erfahrungen
sehr unterschiedlich ausfallen. Fiir die einen geniigt das Thema allein, um Neugierde und anhaltende
Spannung zu erzeugen. Andere erleben die Beziehungserfahrungen innerhalb des Forschungsteams
positiv. Sie machen mit, weil sie Anerkennung, Abwechslung und/oder SpaR erleben. Wiederum
andere sehen eine Chance zur Personlichkeitsentwicklung oder eine Gelegenheit zur Qualifikation.
Sie sehen Moglichkeiten, Einfluss auf sich und andere zu nehmen. Diese Aufzdhlung konnte noch
weitergefiihrt werden. Wichtig erscheint jedoch, dass von den akademischen Forschern ein Gewinn
durch die Zusammenarbeit nicht in ferner Zukunft versprochen wird, sondern dass dieser Gewinn
zeitnah als unmittelbare Erfahrung erlebt wird.

Bitte beachten Sie unser Praxishandbuch:

Burtscher, R., Allweiss, T., Perowanowitsch, M. Rott, E. (2017).
Gesundheitsférderung mit Menschen mit Lernschwierigkeiten.
Leichter lernen mit dem Projekt GESUND!. 2., aktualisierte Auflage. Berlin: vdek.
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