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Titelmusik

1. EINLEITUNG

Leonie: Dieser Podcast ist Teil des Forschungspro-
jektes ORIENTATE, das eine Forschungsgruppe der
Hochschule fur Angewandte Wissenschaften Ham-
burg gemeinsam mit der Patientenorganisation PRO
RETINA Deutschland e.V. durchfiihrt. Das Projekt wird
von Prof. Dr. Sabine Woéhlke und Dr. Henk Jasper van
Gils-Schmidt geleitet. Dieser Podcast ist ein Weiter-
bildungsformat, das im Rahmen des Projektes von
Lea Koop-Meyer entwickelt wurde und mdchte einen
Einblick in die Welt der Gesundheitsforschung geben.
Dabei steht vor allem der informierte Umgang mit For-
schungsergebnissen und Statistiken im Mittelpunkt.
Aus Griinden der besseren Verstandlichkeit wird auf
die gleichzeitige Verwendung der Sprachformen man-
nlich, weiblich und divers (m/w/d) verzichtet. Samtliche
Personenbezeichnungen gelten gleichermaBen fur alle
Geschlechter.
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2. ANMODERATION

Leonie: Herzlich Willkommen zu unserem Podcast
Forschung MIT jedem - eine Frage der Perspektive!
Mein Name ist Leonie Rosenberg und heute mdchte ich
in dieser Podcast Folge gemeinsam mit lhnen in die Welt
der Gesundheitsforschung & Partizipation eintauchen.
Wir beschaftigen uns heute mit der Rolle, die Patienten
in der Gesundheitsforschung einnehmen kénnen. Wir
mochten Orientierung geben, wie Sie sich als Patient*in,
als Betroffene und als Expert*in fir lhre Lebenssitua-
tion in Forschungsstudien einbringen kénnen und diese
mitgestalten konnen. Wir mochten alle Zuhérer und
Zuhorerinnen dazu ermutigen, sich zu trauen sich selbst
und ihre Perspektive in die Forschung einzubringen und

Forschung aktiv zu gestalten.

Hierzu haben wir Thomas Duda, Mitglied von PRO RETI-
NA Deutschland e.V. und Sabine Wohlke, Professorin fir
Gesundheitswissenschaft und Ethik an der Hochschule
fir Angewandte Wissenschaften Hamburg, eingeladen,
die Einblicke in ihre Forschungsarbeit und Erfahrungen
in der Zusammenarbeit zwischen Wissenschaftlern und
Patientinnen und Patienten geben. Gemeinsam wollen
wir die Bedeutung von Partizipation in der Gesundheits-
forschung besprechen. Dabei soll vor allem die Rolle
der Patienten und Patientinnen, in der sich verandern-
den Welt der Gesundheitsforschung, im Fokus stehen:
Warum ist meine Stimme in der Forschung wichtig?
Warum ist es wichtig, dass ich mich einbringe und For-
schung aktiv gestalte? Wie kann ich erreichen, dass
meine Perspektive in die Forschung einflieBt? Das alles
sind Fragen, die wir heute gemeinsam besprechen wol-
len.
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Thomas: Vielen Dank fur die freundliche Moderation.
Mein Name ist Thomas Duda und ich bin Mitglied in der
Patientenorganisation PRO RETINA. Ich mdchte naturlich
hier meinen Beitrag dazu leisten, aus Sicht eines Be-
troffenen, eines Patienten mit einer degenerativen
Netzhauterkrankung und naturlich auch meine Erfahrun-
gen, die ich bereits mit Forschungsgruppen gemacht
habe, hier einbringen.

Sabine: Auch ich bedanke mich fir die freundliche
BegriiBung, Leonie! Ich bin Sabine Wohlke, bin Wissen-
schaftlerin und Professorin an der HAW Hamburg und
habe mich auf den Bereich der qualitativen und par-
tizipativen Forschung spezialisiert. Ich freue mich, dass
ich heute hier sein darf, um gemeinsam mit euch diesen
spannenden Podcast aufzunehmen.
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3. GESUNDHEITSFORSCHUNG
- WAS BEDEUTET DAS?

Leonie: Bevor wir uns mit der partizipativen Ge-
staltung von Gesundheitsforschung beschaftigen und
wir von unseren gemeinsamen Erfahrungen berichten,
wirde mich interessieren, was ihr eigentlich unter Ge-
sundheitsforschung versteht.

Sabine: Ich fange einfach mal an: Gesundheitsfor-
schung beschaftigt sich mit vielen verschiedenen Bere-
ichen, die alle mit unserer Gesundheit zu tun haben.
Dazu gehort zum Beispiel die Erforschung von Krank-
heiten, wie sie sich in der Bevolkerung ausbreiten, aber
auch die Erforschung von Medikamenten und Thera-
pien, um Krankheiten zu behandeln. Wir untersuchen,
wie wir die Gesundheit der gesamten Bevolkerung ver-
bessern kdnnen, indem wir Krankheiten vorbeugen und
die Funktionsweise des Gesundheitssystems optimie-
ren.

Wir erforschen auch die biologischen Grundlagen von
Krankheiten, also was im Korper passiert, wenn jemand
krank ist, und wie wir das besser verstehen kdnnen.

Die Gesundheitsforschung befasst sich auch mit den
wirtschaftlichen Aspekten des Gesundheitswesens und
damit, wie die Politik die Gesundheitsversorgung beein-
flusst.

Wir untersuchen aber auch, wie soziale, kulturelle und
psychologische Faktoren unsere Gesundheit beein-
flussen und welche Rolle genetische und biologische
Faktoren spielen. Wir analysieren, wie Gesundheitsleis-
tungen erbracht werden und wie wir sie verbessern
konnen. Und nicht zuletzt: Wie konnen Patientinnen und
Patienten selbst in den Forschungsprozess einbezo-
gen werden, um ihre Bedurfnisse und Erfahrungen zu
berucksichtigen?

Kurzum: Gesundheitsforschung ist ein vielfaltiges und
interdisziplinares Feld, das dazu beitragt, Krankheiten
zu verstehen, Gesundheit zu fordern und die Gesund-
heitsversorgung zu verbessern.

Leonie: Du hast es eben schon angesprochen, und
ich mochte das Stichwort aufgreifen: Es geht in der Ge-
sundheitsforschung auch darum, wie Patientinnen und
Patienten einbezogen werden kdnnen. Das ist heute ja
auch unser Schwerpunkt in unserem Gesprach.

Thomas: Ich mdchte bitte noch ein bisschen mehr tber
das Thema Partizipation erfahren. Gibt es hier bestim-
mte Arten der Partizipation? Und was heiBt das fur den
einzelnen Patienten? Ich kann naturlich auch etwas
nachher zu dem, was wir in letzter Zeit hierzu geleistet
haben, beitragen.

4. PARTIZIPATIONSVERSTANDNIS &
ERFAHRUNGEN

Sabine: Thomas, vielleicht konnen wir erst auf deine
Erfahrungen eingehen. Welche Erfahrungen mit der
Beteiligung an Forschungsstudien hast du schon sam-
meln kdnnen und wie sind deine Erfahrungen mit der
Beteiligung an Forschungsstudien im Allgemeinen?
Was verstehst du unter partizipativer Gesundheitsfor-
schung?

Thomas: Ich habe natirlich auch schon einige Er-
fahrungen gemacht mit verschiedenen Forschungs-
gruppen und naturlich die PRO RETINA hat auch bereits
eine gewisse Erfahrung mit verschiedenen Forschun-
gen. Ich kann hierzu nur ermutigen Jeden der Patienten
ist unabhangig von der Erkrankung, sich als Experte in
eigener Sache zu sehen. Wir kennen am besten das,
was uns betrifft, wie die Krankheit sich auswirkt und
wie man damit umgeht. Das ist das eine. Und ich kann
naturlich nachher auch noch berichten, welchen Stel-
lenwert bzw. welche Art kapazitive Partizipation ich
bereits in allen Forschungsgruppen gemacht habe,



beispielsweise bei dem Projekt PANDORA und naturlich
hier bei ORIENTATE. Also hier zwei unterschiedliche
Forschungsprojekte. Und bei dem einen beispielsweise
bin ich im Patientenbeirat tatig und berate dort und bei
ORIENTATE. Da wurde ich von Anfang an mit eingebun-
den, durfte eben auch dort das Ziel und die Art und das
Vorgehen mitbestimmen.

Leonie: Vielen Dank fir diesen Einstieg in die par-
tizipative Gesundheitsforschung, Thomas, wo du
schon unterschiedliche Arten von Partizipation, wie
Beratung oder auch als Ko-Forscher, ansprichst. Viel-
leicht erganze ich mal mein Verstandnis von dem, was
Partizipation oder auch Beteiligung oder Teilhabe an
Forschung bedeutet, da ich mit diesem Verstandnis
naturlich auch den Patientinnen und Patienten in meinen
Forschungsprojekten gegenubertrete. Partizipative Ge-
sundheitsforschung ist flir mich ein Forschungsansatz,
bei dem Menschen, die von einem bestimmten Gesund-
heitsproblem betroffen sind, aktiv in den gesamten
Forschungsprozess einbezogen werden. Das bedeutet,
dass Experten und Betroffene gemeinsam Fragestellun-
gen entwickeln, Forschungsdesigns entwerfen, Daten
erheben und Ergebnisse interpretieren.

Sabine: In meinen aktuellen Forschungsprojekten
forsche ich gemeinsam mit Patienten und Patienten-
organisationen, um den Erfahrungen und Wahrneh-
mungen von Nicht-Wissenschaftlern mehr Raum in
der Forschung zu geben. Das bedeutet, dass wir die
Interessen, Werte, Meinungen und Perspektiven der
Beteiligten im Forschungsprozess hinterfragen und
berlicksichtigen. Nun mag sich der eine oder die andere
fragen, warum ist das so wichtig?

Weil wir dadurch genauere und relevantere Ergebnisse
erzielen kdnnen. Wenn wir die Bedirfnisse der Men-
schen verstehen und ihren Meinungen zuhoéren, kénnen
wir unsere Forschungsfragen und -themen besser an-
passen. So habe ich Thomas Duda auch kennen gel-
ernt. Wie Thomas bereits erwahnte, unterstutzt er eines

meiner Projekte - PANDORA - in einem Beirat, im Projekt
ORIENTATE ist er Projektpartner und wir treffen alle
Entscheidungen gleichberechtigt.

Leonie: Ihr habt als Patientenorganisation PRO
RETINA Deutschland e.V. bereits vielfaltige Erfahrungen
mit partizipativer Forschung sammeln kbnnen, Thomas.
Ich habe mal ein wenig recherchiert und gesehen, dass
PRO RETINA an der:

e Entwicklung einer Therapie und Aufdeckung
der Krankheitsursache Ende der 1970er Jahre
bei der Erkrankung Retinitis pigmentosa beteiligt
war (Von Gizycki, R., Gusseck, H., & Brunsmann,
F., 2020, S. 760).

e Sowie an dem Europaisches Kooperationsprojekt
im Jahr 1984 zur Klarung der Krankheitsursache
bei Chorioideremie (ebd., S. 763).

e Und an dem Forschungsanstof3 zu dem
europaweiten Projekt fur das Usher-Syndrom
(ebd.).

Das fand ich sehr spannend. Wie erlebst du deine Rolle
in den Projekten, die du nun gemeinsam mit uns bzw.
mit Sabine Wohlke durchfihrst?

Thomas: Ich kann im Prinzip, was das Thema Par-
tizipation anbetrifft, aus zwei Perspektiven sprechen.
Zum einen, wenn ich die PRO RETINA betrachte Wir
sind ja eine sehr professionelle Organisation und haben
dort vor einigen Jahren ein Patientenregister, also eine
Art von Datenbank aufgebaut, wo Forschungsgrup-
pen eben die PRO RETINA kontaktieren kbnnen, wenn
bestimmte Leute gesucht werden fir die Teilnahme an
Forschungen hier haben wir bereits schon eine gewisse
Erfahrung, die wir naturlich nutzen und eben den Mit-
gliedern weitergeben. Und meine persdnliche Erfahrung
ist natlrlich hier in dem Projekt ORIENTATE, dass ich,
ich habe es vorhin schon gesagt, von Anfang an mit
dabei sein konnte, die Ziele mit definieren konnte, mich



aktiv einbringen konnte und dann eben als werthaltiges,
gleichberechtigtes Mitglied hier fungieren konnte. Das
hat sehr viel SpaB gemacht. Einer meiner Aufgaben in
dem Projekt ORIENTATE war die Umfrage. Das ist eines
der wesentlichen Elemente, weil wir nachher daraus die
Analyse ziehen, mitzugestalten. Der erste Entwurf, den
ich hier bekommen habe, ja, den muss man doch uma-
rbeiten, etwas anders aufbauen. Auch er war in einigen
Punkten sehr akademisch gehalten und ich habe ihn
versucht, aus Patientensicht eben so zu gestalten, dass
er zum einen kiirzer wurde, also die Umfrage kirzer
wurde, die Fragen klarer und verstandlicher formuliert
worden sind. Und vielleicht, ich denke auch von der
Chronologie habe ich dort beigetragen, weil ich weif3

ja auch aus Sicht eines Patienten, was vielleicht an
welcher Stelle erwartet wird.

Leonie: Ich erinnere mich noch gut an die eben
genannte Umfrage. Beispielsweise mussten wir die
Umfrage drastisch kurzen, um zu verhindern, dass die
Halfte der Befragten die Umfrage abbricht. Das waren
wirklich spannende Einblicke.

Sabine: Da hatte auch ich persoénlich wirklich das
Geflihl, dass wir unsere Ergebnisse in dieser Form nur
erreichen konnten, weil wir die Umfrage gemeinsam
erarbeitet haben und wirklich nah an den Betroffenen
geblieben sind.

Thomas: das flihrt mich zum nachsten Punkt, nam-
lich zu einer werthaltigen Kommunikation, die ich hatte
hier im Projekt ORIENTATE. Es war nicht so, dass man
gesagt hat, naja, da hat jemand einen Satz gesagt,
ich fahr trotzdem den Stil weiter, den, wie eigentlich
vorgesehen hatte, namlich aus akademischer Sicht.
Nein, die Punkte, die ich vorgeschlagen hatten hatte,
wurden entsprechend umgesetzt und auch verstanden.
Und ich glaube, das ist ein sehr wichtiger Punkt, wie
man sich hier mit einbringen kann.
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Sabine: Das finde ich auch. Ich bin wirklich gespannt,
wie unser gemeinsames Projekt weitergeht. Dieser Pod-
cast ist ja auch ein Teil davon und ich freue mich ein-
fach, dass wir in dieser Form noch einmal Mut machen
konnen, sich an der Forschung zu beteiligen.

5. ZIELE DER PARTIZIPATIVEN
GESUNDHEITSFORSCHUNG

Leonie: Ich denke auch, dass es notwendig und gut
ist, dass sich die Welt der Forschung, der Gesundheits-
forschung im Besonderen, zunehmend verandert. Wir
erleben ja gerade eine wirkliche Veranderung. Das geht
naturlich auch mit neuen Zielen einher.

Sabine: Genau, grundsatzlich kann man bei der
partizipativen Gesundheitsforschung zwischen zwei
Ebenen unterscheiden: dem Gesundheitssystem und
der individuellen Situation der Patienten oder Betroff-
enen (Wright, 2021).

Leonie: Das heiB3t, es geht gleichzeitig um eine Ver-
besserung der Gesundheitsversorgung bzw. des Ge-
sundheitssystems und um eine Verbesserung der Teil-
habe von Patientinnen und Patienten?

Sabine: Ja, genauer gesagt geht es um die Ver-
besserung der Gesundheitsversorgung durch eine
verbesserte Teilhabe von Patienten. Diese Teilhabe
flhrt aber auch dazu, dass die Selbstbestimmung von
Patientinnen und Patienten gestarkt wird und sie dazu
befahigt werden, informierte und autonome Entschei-
dungen fiir ihre eigene Gesundheit zu treffen. Par-
tizipative Gesundheitsforschung ermoglicht es so den
Betroffenen, sich aktiv an Forschungs- und Entschei-
dungsprozessen zu beteiligen und damit auch ihre Sit-
uation in ihrem eigenen Lebensumfeld zu verbessern
(von Unger, 2014).

Leonie: Die Verbesserung des Lebensumfeldes
hangt eng mit einem weiteren Ziel der partizipativen Ge-
sundheitsforschung zusammen. Die Beteiligung an For-
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schungsstudien soll zum Empowerment der Betroffenen
beitragen. Ziel ist es, die Betroffenen zu starken und ih-
nen das Wissen und die Fahigkeiten zu vermitteln, damit
sie aktiv an ihrer Gesundheitsversorgung mitwirken und
Entscheidungen treffen konnen. Dazu gehort natiirlich
auch, gemeinsam nach ihren Fahigkeiten und Starken zu
suchen und diese in den Mittelpunkt zu stellen, wenn es
darum geht, geeignete Momente zu finden, in denen sie
den Forschungsprozess unterstutzen kdnnen (Herriger,
2020).

Thomas: Dann bedeutet also Empowerment die
Starkung des Selbstbewusstseins einerseits und
naturlich auch die Betonung der eigenen Kompetenz.
Wenn ich das richtig verstanden habe.

Sabine: Genau, Empowerment heiBt, sie kdnnen
ihr Leben und ihre Entscheidungen besser selbst
in die Hand nehmen. Wir unterstutzen sie dabei, ihr
Wissen und ihre Fahigkeiten zu nutzen, um positive
Veranderungen in ihrem Leben zu erreichen (Herriger,
2020).

Wenn es zum Beispiel um Gesundheit geht, wollen wir
den Menschen helfen, zu lernen, wie sie flir sich selbst
sorgen kdnnen. Wir wollen, dass sie wissen, wie sie ge-
sund bleiben kdnnen, und ihnen die Fahigkeiten vermit-
teln, die sie dazu brauchen. Es geht also darum, sie in
die Lage zu versetzen, ihr eigenes Wohlbefinden selbst
in die Hand zu nehmen, anstatt ihnen vorzuschreiben,
was sie zu tun haben.

Leonie: Empowerment bedeutet also kurz gesagt,
Menschen zu ermutigen, aktiv an ihrem eigenen Leb-
en teilzunehmen und Dinge zu verandern, die fur sie
wichtig sind (Herriger, 2020).

Thomas, hast du den Eindruck, dass Forschungsergeb-
nisse dann auch flir dich als Betroffener relevanter sind,
wenn sie gemeinschaftlich erarbeitet wurden?
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Thomas: Wenn wir gemeinsam an einem Ziel arbeit-
en und beispielsweise auch das Ziel gemeinsam definie-
ren, dann ist natirlich die Akzeptanz bei den Betroff-
enen einerseits und naturlich auch in entsprechenden
Organisationen wesentlich hdher. Das schlagt sich dann
natlirlich auch nach hinten durch bei der Mitarbeit,
also sprich bei der Partizipation nachher und naturlich
auch in der Kommunikation wieder. Das heiB3t also, wie
werden die Ergebnisse dann veroffentlicht? Meist ist
es ja so, dass wenn wir allein einen akademischen Text
haben und die Kinder einige davon, dann ist der flir Pa-
tienten, weil er eine bestimmte Fachsprache beispiels-
weise verwenden, verwendet, weil bestimmte Sachen
vorausgesetzt werden, nicht verstandlich. Wenn man
das Thema aber gemeinsam angeht, kann man auch
von Anfang an darliber nachdenken, wie man Kommu-
nikation gestaltet. Und hier kann man eigentlich recht
kreativ sein. Das ist eine Herausforderung, naturlich fur
alle Seiten. Aber beispielsweise die Kommunikation Uber
einen Podcast, beispielsweise das, was wir hier heute
machen, es geht naturlich auch Uber einen Videocast.
Ist der ein Mittel, wo ich glaube, dass es wesentlich
effektiver ist als die reine Publikation in akademischer
Sprache mit in bestimmten Zeitschriften.

Sabine: Ich denke, Thomas spricht hier einen wirklich
wichtigen Punkt an. Wir forschen nicht nur fur andere
Wissenschaftler, sondern um im besten Fall das Leben
der Betroffenen positiv beeinflussen zu kdnnen. Wenn
wir diese Betroffenen nicht in den Mittelpunkt unserer
Forschung stellen, dann laufen wir schnell Gefahr, dass
unsere Ergebnisse am Ende nur flr die Schublade sind
und die Betroffenen nie erreichen, weil sie flr sie ein-
fach nicht relevant genug sind (von Unger, 2014).

Leonie: Wir haben jetzt gehort, welche Ziele Par-
tizipative Forschung verfolgt und was sich die Wissen-
schaft von dieser Forschungsrichtung erhofft. Aber was
bedeutet die Zusammenarbeit mit Wissenschaftlern fir
dich als Betroffener, Thomas?

13



6. MOGLICHKEITEN UND HERAUSFORDERUNGEN

Thomas: Die Zusammenarbeit mit akademisch
Forschenden ist flir mich ein Zeichen der Starkung des
Selbstbewusstseins und nattrlich ein Teil auch der
Autonomie. Fur mich personlich und naturlich auch als
Patienten Organisationen. Es ist ein gewisser Drang,
ein gewisser Schritt, die man, die man einhalten muss,
namlich die Schritte aufeinander zu. Um gemeinsam ein
Ziel zu erreichen. Es bedarf aber auch, wenn man merkt,
man redet jetzt aneinander vorbei, wieder die Neuaus-
richtung auf das Ziel. Und das ist extrem wichtig, damit
man dort sich gegenseitig und gemeinsam auch verste-
ht. Es bedarf naturlich auch, wiederum hier, greift das
Wort nochmal auf Empowerment. Das heiBt also, dieses
Selbstbewusstsein als Patient, weil man bringt ja ein
Stuck Qualitat eben auch mit, namlich Experte in eige-
ner Sache zu sein. Und man muss dann eben auch selb-
stbewusst dann entsprechend auftreten und die andere
Seite sozusagen. Die akademisch Forschenden mussen
naturlich auch hier ein Verstandnis mitbringen. Und ich
glaube, so lassen sich Ziele gemeinsam erreichen. Das
heiBt aber auch, dass eben das Thema Gesundheits-
forschung nur gemeinsam von beiden Seiten erfolgen
kann, um hier einen gewissen gemeinsamen Erfolg zu
haben.

Leonie: Selbstbewusstsein spielt da sicher eine
Rolle. Ich stelle es mir schwierig vor, die eigene Meinung
gut zu vertreten, wenn Forscherinnen und Forscher
vielleicht etwas ganz anderes wollen. Da denkt man
schnell, dass einem vielleicht die Erfahrung und das
Wissen fehlt, oder?

Thomas: Kommt noch mal auf das Thema Selbstbe-
wusstsein zurlick. Selbstbewusstsein, naturlich mit ein-
er fundierten Basis, ermoglicht natirlich auch, dass man
an den akademischen Vorstanden mit einer entspre-
chenden Gegenmeinung vielleicht entgegen entge-
gentreten kann. Man begegnet sich dann eben hier auf
einer sachlichen Basis, auf einer sachlichen Ebene und
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nicht auf einer Ebene. Der Titel beispielsweise also will
heiBen, dass man sich auch von Titeln, akademischen

Titeln, nicht beeindrucken lassen sollte, wenn man ei-

gene, eine eigene Meinung hat, die man auch fundiert

vertreten kann.

7. DISKUSSION DER BETEILIGUNGSMOGLICH-
KEITEN ANHAND DER STUDIE VON STARK
ET AL. (2015)

Leonie: Ihr habt beide betont, dass partizipative
Gesundheitsforschung das Ziel hat, Ergebnisse zu erar-
beiten, die fur die Menschen, die von einer bestimmten
Krankheit betroffen sind, wichtig sind. Diese Frage ,,Und
was haben wir davon?“ ist ja ganz wichtig. Ich habe mir
uberlegt, dass wir drei uns einmal gemeinsam auf die
Suche machen und uns eine Forschungsstudie genau-
er anschauen. Ich wiirde gerne mit euch diskutieren,
welchen Nutzen die Betroffenen von der Studie haben
und wo es vielleicht auch Maglichkeiten gibt, die Studie
vielleicht noch relevanter fir die Zielgruppe zu machen,
indem man Betroffene einladt, sich an dem Prozess zu
beteiligen.

Sabine: Das kdnnen wir sehr gerne diskutieren.

Leonie: Von Stefan Weber von PRO RETINA wurde
uns freundlicherweise die Studie mit dem Titel — den
ich einmal frei Ubersetze: “Die deutsche AugUR-Studie:
Studienprotokoll einer prospektiven Untersuchung zur
Erforschung chronischer Erkrankungen bei alteren Men-
schen.” empfohlen, die von Klaus Stark & Kolleginnen
durchgefihrt wurde. Der Titel klingt naturlich erstmal
ganz schon sperrig.

Thomas: Die hier genannte Studie ist ja teilweise
wieder etwas verwirrend, weil allein der Titel der Studie
ist so abstrakt und enthalt so viele Fremdworte, dass
man eine Zeit lang erst beschaftigt ist, dort diesen Titel
zu Ubersetzen. Das schreckt natlrlich viele ab, hier an
solchen Studien teilzunehmen.
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Sabine: Deshalb ist es so wichtig, das ein bisschen
herunterzubrechen und den Text nicht mehr so fremd
und mystisch erscheinen zu lassen. Ich fand es auf
jeden Fall sehr spannend, den Text mal genau darauf-
hin zu untersuchen, wo es Partizipationsmoglichkeiten
gegeben hatte.

Leonie: Ja, das ware auf jedem Fall spannend. Bev-
or wir aber einsteigen, fasse ich die Studie fur unsere
Zuhorerinnen und Zuhorer kurz zusammen.

Ziel der Studie von Forschern der Universitat Regens-
burg ist es, chronische Krankheiten im Alter besser zu
verstehen. Warum ist das wichtig? Nun, die meisten
Menschen mit chronischen Gesundheitsproblemen sind
uber 70 Jahre alt. Und da die Bevolkerung immer alter
wird, werden immer mehr Menschen von diesen Krank-
heiten betroffen sein.

Einige dieser Krankheiten sind genetisch bedingt, d. h.
sie kdnnen in der Familie auftreten und vererbt werden.
Die AugUR-Studie wurde von den Forschern in Zusam-
menarbeit mit der Augenklinik des Universitatsklinikum
Regensburg, der Epidemiologie, der Medizinsoziologie
und der Humangenetik entwickelt (Stark et al., 2015).
Zunachst konzentrierte sich die Studie nur auf Fragen
der Augengesundheit, da Augenprobleme, insbesonde-
re die altersbedingte Makuladegeneration, bei alteren
Menschen haufiger auftreten (Winkler, 2022).

Im Laufe der Zeit wurde das Forschungsfeld jedoch
erweitert. Die Forscherinnen und Forscher beschlossen,
nicht nur die Augengesundheit, sondern auch Nieren-,
Herz-Kreislauf- und andere haufige Erkrankungen zu
untersuchen.

Diese Krankheiten wie Herzprobleme, Nierenerkrankun-
gen, Krebs, Diabetes Typ 2 und Augenprobleme kdnnen
das Leben der Menschen stark beeintrachtigen und ihre
Lebensqualitat einschranken.

Das Problem: Altere Menschen sind oft schwer fiir Stu-
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dien zu gewinnen, um Daten zu sammeln. Diese Dat-

en sind aber wichtig, um herauszufinden, wie diese
Krankheiten entstehen und wie man sie verhindern oder
besser behandeln kann.

Aus diesem Grund hat das Forschungsteam die Au-
gUR-Studie ins Leben gerufen. Ziel war es, 3.000 altere
Menschen aus Regensburg und Umgebung zu rekru-
tieren. Es werden viele verschiedene Daten gesammelt,
wie Informationen Uber ihre Gesundheit, ihren Lebenss-
til, ihre Gene und vieles mehr.

In Zukunft wollen die Forscher herausfinden, wie ge-
netische Faktoren und Lebensstil zusammenhangen
und wie sie die Entstehung von Krankheiten beein-
flussen. Die gesammelten Daten stehen auch anderen
Forschern zur Verfligung, die an ahnlichen Fragen arbe-
iten.

Langfristig soll die Studie dazu beitragen, die Praven-
tion, Diagnose und Behandlung chronischer Krankheiten
zu verbessern und die Gesundheit alterer Menschen

zu fordern. Gesund alter werden ist somit ein zentrales
Anliegen der Studie (Stark et al., 2015).

Sabine: Es ist ein spannendes und wichtiges Projekt.
Vielleicht sage ich hoch etwas zu den Daten, die uber
die Teilnehmenden gesammelt wurden. Dann wird es
leichter sein zu diskutieren, wo Patientinnen und Pati-
enten sich beteiligen kdnnten.

Die Teilnehmenden wurden in Interviews zu sozialen
und Lebensstilfaktoren, zur Medikamentenanamnese,
und zur Lebensqualitat und zu bestehenden Diaghosen
von Volkskrankheiten befragt. Zusatzlich wurden diese
Teilnehmenden medizinisch auf Augen-, Herz-Kreislauf-
und Diabeteserkrankungen untersucht, und es wurden
allgemeine Messungen der korperlichen Verfassung
und Fitness durchgefuhrt. Das Programm wurde von
den Forschenden speziell auf dltere Menschen zug-
eschnitten. Es wird ein Biobanking von Vollblut, Serum,
Plasma und Urin durchgefiihrt und die frischen Proben
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werden standardisierten Labormessungen unterzogen
(Stark et al., 2015).

Leonie: Eine Biobank ist also eine Sammlung von Bio-
materialien, wie z.B. Blut, und den damit verbundenen
medizinischen und personlichen Daten (Bundesarzteka-
mmer, 2017).

Bevor wir jetzt naher darauf eingehen, wie diese For-
schung partizipativ gestaltet werden kdnnte, wurde
mich wirklich interessieren, ob du denkst, dass die
Studie fir euch als PRO RETINA Mitglieder und Betrof-
fene einer Netzhauterkrankung interessant ware? Was
ist dein Eindruck, Thomas?

Thomas: Ich bin natlrlich die Studie allein deshalb
interessant, weil sie das Auge im Fokus hat. Und nicht
nur das Auge, wenn ich es richtig verstanden habe, son-
dern naturlich auch Abhangigkeiten, auch von anderen
Erkrankungen. Wir wissen ja beispielsweise auch, dass
es da bestimmte Zusammenhange gibt mit anderen
Erkrankungen und insofern auch das Alter der Betrof-
fenen. Hier finde ich wichtig, weil haufig ist es ja so,
gerade bei altersbedingte Makuladegeneration, dass es
Personen betrifft, die 60, 65, 70 plus alt sind. Insofern
ist hier schon die richtige Zielgruppe getroffen worden.
Und naturlich hangen auch andere Umstande ab, von
einer Erkrankung das Auge betreffend, aber auch an-
dere Erkrankungen. Naturlich ist es die Lebensweise,
naturlich auch die Genetik und andere Umstande des
Lebens.

Leonie: Das denke ich auch. Die Studie wurde ja von
Forschenden durchgefiihrt. Im Artikel selbst ist nicht
angegeben, dass Patientinnen und Patienten involviert
wurden, um bei der Durchfuhrung zu unterstutzen. Jetzt
uberlegen wir uns mal ein fiktives Szenario — wie hatte
eine Beteiligung von Patienten in der Studie aussehen
konnen? Oder auch, wie kdnnten Patientinnen und Pa-
tienten an zukunftigen Studien, die die Daten der Au-
gUR-Studie nutzen, beteiligt werden?
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Sabine: Also was mir hierzu gleich als erstes einfallt:
Die Perspektive von Betroffenen bzw. Patientinnen und
Patienten ware wichtig, wenn es zum Beispiel darum
geht, neue Fragestellungen flr Studien zu entwickeln,
die auf den Daten der AugUR-Studie aufbauen. Was ist
den Betroffenen hier eigentlich am wichtigsten?

Thomas: Ich habe den Unterlagen nehmen kdnnen,
dass die am Schulungsweg bzw. die Umfrage von ge-
schultem Personal durchgefluihrt worden ist. Und viel-
leicht ware es hier flir mich interessant gewesen, mal
zu schauen, wie schaut diese Umfrage eigentlich aus?
Wie sind die Fragen formuliert worden? Sind sie so
verstandlich, dass es auch jeder Patient nachvollzie-
hen kann? Wie ist der Aufbau des Fragebogens? Wie
ist die Lange des Fragebogens? Und vielleicht auch
eine Erklarung jedes Mal dazu? Was steckt hinter den
Fragen an sich? Was will man mit der ein oder anderen
Frage eigentlich erreichen? Und ich glaube, das ware so
eine optimale Situation, wie man hier Partizipation hatte
gewabhrleisten kdnnen.

Leonie: Den Punkt zu dem Aufbau des Fragebogens
finde ich sehr wichtig. Ich habe mich auch gefragt, ob
die Einladung zur Teilnahme an der Studie, die die al-
teren Menschen im Umkreis von Regensburg per Post
bekommen haben, einfach, verstandlich und barriere-
frei formuliert ist. Da konnte ich mir auch gut vorstel-
len, dass es sinnvoll ware, so etwas gemeinsam mit
Betroffenen zu formulieren und auch zu diskutieren.
Dann hatte man auch einen Einblick, was vielleicht ab-
schreckend wirkt.

Thomas: Ich komme noch einmal auf diese Umfrage
zurlick. Es ware vielleicht auch eine Mdglichkeit gewe-
sen, dass man als Patientenvertreter von dem Fachper-
sonal, also von den akademisch Forschenden, vielle-
icht geschult worden ware und konnte dann selbst die
Umfrage leiten oder mit durchfliihren oder eben auch
assistieren. Ich glaube, dass tragt sehr viel zu Akzep-
tanz bei. Einerseits halt das vielleicht eben auch als
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Méglichkeit der Barrieren Uberwindung und natiirlich
auch erreicht dadurch mehr Teilnehmer flr eine Um-
frage. Und man konnte naturlich auch die Mdglichkeiten
nutzen und zu sagen, also die oder jene Frage ist wie
folgt zu verstehen und deshalb ist sie auch so formuliert
worden. Ich glaube, hiervon konnten eben alle profitie-
ren.

Sabine: Gute Idee, kann ich mir auch gut vorstellen!

Leonie: In der Studie wurden die Teilnehmer ja
uber das Einwohnermeldeamt angeschrieben und so
rekrutiert. Seht ihr da auch das Potential, dass die Ein-
beziehung von Betroffenen hier einen positiven Einfluss
haben konnte?

Thomas: Ich kdnnte mir gut vorstellen, dass man
auch die Studie nachher gemeinsam vorstellt. Das
erhoht wiederum die Akzeptanz. Das tut auch oder
tragt auch sehr viel dazu bei, Skepsis abzubauen. Und
naturlich auch man agiert, indem man eben als Tan-
dem dort fungiert, als Multiplikator. Man kann vielleicht
auch Fragen, die dort von Patienten kommen, schneller
beantworten, besser verstehen, auch besser einordnen.
Und ich glaube, das ware vielleicht auch ein Erfolgs-
modell. Und auch bei ORIENTATE beispielsweise planen
wir ja auch, dass dies gemeinsam vermarktet wird.

Leonie: Und so verbreitet sich die Einladung vielle-
icht auch in der Zielgruppe selbst - der eine kennt eben
einen, der einen kennt usw.

Sabine: Ja, und was man bei all den Beteiligung-
smaoglichkeiten nie vergessen darf, ist, dass wir es po-
tenziell mit chronisch kranken oder zumindest auch
alteren Menschen zu tun haben. Das ist schon eine
ziemliche Gratwanderung: Was ist Uberfordernd? Da
ist Kommunikation einfach unerlasslich, sonst kann es
nicht funktionieren.

Thomas: Ich hatte ja jetzt schon 6fter betont, wie
wichtig das Thema Kommunikation und eben auch ge-
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genseitiges Verstandnis ist. Wichtig hierfiir ist naturlich
auch, dass man ein entsprechendes Erwartungsman-
agement hat. Das heiBt also, was erwartet die eine
Gruppe von der anderen und umgekehrt genauso? Das
kann man auch schriftlich formulieren und ich finde
das extrem wichtig, weil man nachher nicht enttaus-
cht wird. Man braucht dann im Gegenteil kein Enttau-
schungsmanagement sozusagen, sondern die Erwar-
tung hier dann klar und offen niedergelegt werden. Und
ich glaube, dass dieses Konzept hat sich auch schon
woanders ganz gut bewahrt. Und ich kann nur dazu an-
raten, dass so ein Erwartungsmanagement, wie gesagt
auch gerne in schriftlicher Form hier essenziell ist. Und
ja, auch wir haben das hier auch umgesetzt bei ORI-
ENTATE, damit man eben klar sagen kann, wer macht
eigentlich was und was kann ich von dem anderen auch
erwarten.

8. ABSCHLUSS

Leonie: Vielen Dank fiir diesen Einblick in eure
Gedanken zu Partizipationsmadglichkeiten. Ich denke, es
ist wirklich wichtig, Patienten und Betroffene dazu zu
ermutigen, sich die Frage zu stellen: wo kann ich mich
hier einbringen, um letztlich auch zu verstehen, was
mit meinen eigenen Daten passiert. Gleichzeitig sollten
natlrlich auch Forschende immer wieder Uberlegen, wo
die Perspektive der Betroffenen wertvoll ist und eine
Zusammenarbeit Sinn macht.

Sabine: Es braucht natiirlich auch das Bemiihen von
uns Forschenden, Betroffenen Einblicke in Forschungs-
studien zu ermdglichen und Barrieren flr die Zusam-
menarbeit abzubauen. Zum Beispiel, dass man sich be-
muht, die einzelnen Schritte in einem Forschungsprojekt
zu erklaren und dass ein gemeinsames Verstandnis von
Forschung entstehen kann.

Thomas: Ich glaube, es ist extrem wichtig, dass wir
als Patienten oder Beteiligte an einer Studie auch nach-
her natlrlich wissen, was geschieht mit den Daten, wie
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werden sie ausgewertet? Und das ist wichtig auch fur
das Vertrauen zueinander und fureinander.

Leonie: Das sind noch mal wichtige Gedanken, die
einen guten Abschluss flir unsere heutige Podcast-Ep-
isode bilden und gleichzeitig auch schon eine schone
Uberleitung fiir unsere nichste Episode sind: da wollen
wir uns namlich genauer anschauen, welche Rolle Dat-
en in der Forschung spielen und dartber sprechen, was
mit den Daten in einem Forschungsprojekt passiert und
wie man die tollen Grafiken und Statistiken, die dann am
Ende oft veroffentlicht werden, besser und leichter ver-
stehen kann. Damit man am Ende eben beurteilen kann:
Ist das fir mich relevant? Und was sagt diese Statistik
eigentlich aus? Wir wirden uns sehr freuen, wenn Sie,
liebe Zuhorerinnen und Zuhorer, auch bei der nachsten
Folge dabei sind. Vielen Dank flirs Zuh6ren und bis zum
nachsten Mal.

Sabine: Vielen Dank und Tschiss!

Thomas: Ja, vielen Dank, dass ich heute hier dazu
beitragen konnte, die Sicht von Patienten und meine
personliche Sicht und auch aus Sicht der PRO RETINA
noch einmal vorzutragen. Ich freue mich auf die nachste
Episode und dann viel SpaB beim Zuhoren.

Schlussmusik

22

23



9. ZUSAMMENFASSUNG UND
SHOWNOTES

Links

Brandes, S. & Stark, W. (2021). Empowerment/Befahi-
gung. https://leitbegriffe.bzga.de/alphabetisches-ver-
zeichnis/empowermentbefaehigung/ https://doi.
org/10.17623/BZGA:Q4-1010-2.0

Bundesministerium fiir Bildung und Forschung
(BMBF). (2023b). Partizipationsstrategie Forschung.
https://www.bmbf.de/SharedDocs/Downloads/
de/2023/partizipationsstrategie.pdf?__blob=publica-
tionFile&v=1

Wright, M. T., Allweiss, T. & Schwersensky, N. (2021).
Partizipative Gesundheitsforschung. https://leitbe-
griffe.bzga.de/alphabetisches-verzeichnis/partizipa-
tive-gesundheitsforschung/ https://doi.org/10.17623/
BZGA:Q4-i085-2.0

Zusammenfassung der Studie von
Stark et al. (2015)

Die deutsche prospektive Kohortenstudie AugUR
(Age-related diseases: understanding genetic and
non-genetic influences - a study at the university of
Regensburg) unter der Leitung von Prof. Dr. Iris Heid
und Prof. Dr. Klaus Stark untersucht chronische Er-
krankungen bei alteren Menschen.

Hintergrund der Studie:

¢ Der GroBteil der Personen, die an chronischen
gesundheitlichen Einschrankungen leiden, ist
alter als 70 Jahre.

e Typische chronische Erkrankungen, die sich
im spateren Lebenslauf entwickeln, sind z.B.:
Herz- und Nierenerkrankungen, Krebs, Diabetes
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Typ 2 sowie Augenerkrankungen (bspw. die
altersbedingte Makuladegeneration AMD).

Um die Ursachen von den genannten
Erkrankungen zu verstehen, ist es wichtig,

ihre genetische Struktur zu kennen. Die meisten
Krankheiten haben eine genetische Kompo-
nente mit einer Erblichkeit von bis zu 40-70%.
Die Kenntnis des genetischen Hintergrunds
bietet Einblicke in die Krankheitsmechanismen
und gibt Anregungen fiir neue therapeutische
Optionen.

Die genannten Erkrankungen schranken
Betroffene auf lange Zeit ein und schlagen sich
in einer verringerten Autonomitat und Lebens-
qualitat nieder.

Aufgrund des steigenden Anteils alterer
Menschen infolge des demographischen
Wandels wird die Zahl der Erkrankten
zunehmen (Der Anteil der liber 809-Jahrigen
in Europa wird von derzeit 4 % auf 10 % im
Jahr 2050 ansteigen).

GroBe epidemiologische Studien konzentrieren
sich haufig auf Personen unter 70 Jahren, da
die Rekrutierung alterer Personen Anforder-
ungen fir jeden Schritt des Forschungspro-
zesses, wie z. B. das Umziehen nach und vor
einer Untersuchung und das Beantworten von
Fragen, eine Herausforderung darstellt. Die
moglichen Einschrankungen der Seh-, Hor-
und Denkfahigkeit alterer Menschen erfordern
eine an ihre Bediirfnisse angepasste Studien-
struktur.

Die regelmaBige Erhebung bevolkerungs-
bezogener epidemiologischer Daten ist eine
Voraussetzung fiir das Verstandnis gesund-
heitlicher Risikofaktoren in der Allgemein-

bevolkerung.

e Fir die Untersuchung des Zusammenhangs
zwischen genetischen und Lebensstilfaktoren
sind groBe Datenmengen erforderlich, um
eine statistische Aussagekraft zu erreichen.
Deshalb haben die Forschenden eine Studien-
plattform ins Leben gerufen, die auf der
Rekrutierung von mobilen alteren Menschen
durch Daten der ortlichen Einwohnermelde-
amter in und um die ostbayerische Stadt
Regensburg beruht.

Ziel:

e Das Hauptziel dieser Studienplattform ist es,
Informationen zu sammeln, um herauszufinden,
warum spéat auftretende Krankheiten auftreten.

e Diese Plattform wird in Zukunft die
Durchfiihrung verschiedener Studie zur Unter
suchung genetischer und nicht-genetischer
Risikofaktoren und Biomarker fiir haufige spat
auftretende Krankheiten ermdoglichen.

e Zielist es, in den Jahren 2013 bis 2018
3.000 mobile altere Menschen (70 Jahre und
alter) aus Regensburg und Umgebung Uber eine
Zufallsstichprobe Uber die Einwohner-
meldeamter zu rekrutieren und mit diesen
Daten die Datenbank aufzubauen.

Methode:

e Im Rahmen der Studie flihren geschulte
Mitarbeiter personliche Interviews und
medizinische Untersuchungen durch.
Im Interview werden Informationen zur

Person (Familienstand, Ausbildung, Beruf),

zum Lebensstil (Erndhrung, Rauchen,
Alkoholkonsum, korperliche Aktivitat), zu
bestehenden Krankheiten, zur Medikamen-
teneinnahme und zur Lebensqualitat erhoben.
Die medizinischen Untersuchungen umfassen
Augen- und Herzuntersuchungen, die Messung
von Diabeteswerten, Fitness und Kérpermaf3en.
AuBerdem werden Blut- und Urinproben fiir
spatere Analysen aufbewahrt (Biobanking).

In der augenarztlichen Anamnese werden

das Vorhandensein, die Vorgeschichte und der
Zeitpunkt des Auftretens schwerer Augen-
krankheiten (Katarakt, Glaukom, diabetische
Retinopathie, AMD, friihere Augenverletzungen
oder schwere Infektionen, Augenkrankheiten in
der Familie) oder Eingriffe (Augenoperationen,
intravitreale Injektionen, Laserbehandlung,
Anwendung von Augentropfen oder anderen
augenspezifischen Medikamenten) erfasst.

Im Interview werden Informationen uber Herz-
Kreislauf-Erkrankungen und medizinische
Eingriffe erfasst, und die Fettwerte im Blut
gemessen. Um Herz-Kreislauf-Erkrankungen zu
beurteilen, wurden der Blutdruck, die Herz-
frequenz und die GefaBRe gepriift. AuBerdem
wurden Ultraschallbilder des Herzens erstellt.

Im Interview werden zudem friihere
Diabetesdiagnosen und deren Behandlung
erfragt. Zusatzlich wird der Blutzuckerspiegel
der Studienteilnehmenden gemessen.

Im Interview werden friihere Diagnosen
anderer Erkrankungen wie Leber-, Nieren-,
Gelenk-, Haut-, Krebs- und Atemwegs-
erkrankungen erfasst. AuBerdem wird die

Einnahme von Medikamenten iberpriift, um



verschiedene Erkrankungen wie Bluthochdruck
und Diabetes zu identifizieren.

e Um die Angaben zu Diagnosen aus den
Interviews zu Uberprifen und zu erganzen,
wurden alle Teilnehmenden um die Erlaubnis
gebeten, ihren Hausarzt, Augenarzt und das
zuletzt besuchte Krankenhaus zu kontaktieren.

o Die Studienteilnehmenden erhalten, falls
gewiinscht, die Ergebnisse der medizinischen
und Laboruntersuchungen per Post. Bei Bedarf
erfolgte eine Uberweisung zum Hausarzt oder
bei lebensbedrohlichen/behandlungsbediirf-
tigen Auffalligkeiten eine sofortige arztliche
Versorgung.

e Eine Nachuntersuchung (Follow-up) mit einem
zweiten personlichen Besuch ist nach 3 Jahren
geplant. Weitere Nachuntersuchungen zu Sterb

lichkeit und Erkrankungsfallen sind vorgesehen.

Ausblick:

e Die im Rahmen der AugUR-Studie ge-
sammelten Daten stehen innerhalb einer
Forschungs-/Studienplattform fiir andere
Forschende und deren Studien zum Thema
im fortgeschrittenen Alter auftretende
Krankheiten zur Verfligung. Ziel der Plattform
ist es, Daten zu sammeln, um ein besseres
Verstandnis der genetischen und nicht-
genetischen Ursachen der Krankheitsentsteh
ung und des Krankheitsverlaufs zu erlangen.

e Die Daten alterer Menschen dienen als
Kontrollgruppe fiir Vergleiche mit anderen
Patientengruppen und als klinische Referenz-

26

parameter fiir die altere mobile
Allgemeinbevélkerung.

¢ Die Studie kann Pravalenz- und Inzidenz-
einschatzungen zu chronischen Krankheiten
liefern, die fiir die Verantwortlichen des 6ffent

lichen Gesundheitswesens von Bedeutung sind.

e Langfristig will man so die Bereiche der
Pravention, Diagnose und Therapie haufig auf-
tretender chronischer Krankheiten verbessern

Limitation:

¢ Nicht alle kontaktierten Personen, wollen und
konnen an der Studie teilnehmen.

e Der Riicklauf hangt auch vom Gesundheits-
zustand der eingeladenen Personen ab: Alle
Teilnehmenden mussten telefonisch einen
Termin vereinbaren und personlich ins Studien-
zentrum kommen, was ein gewisses Maf an
Mobilitat und Hor-/Kognitionsfahigkeit voraus-
setzt, was in dieser Altersgruppe nicht selbst
verstandlich ist.

¢ Es wurde daher nur aus dem ,mobilen” Teil der
allgemeinen alteren Bevolkerung rekrutiert.
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