Keywords:
partizipative
Forschung;
pflegebedurftige
Menschen; Recht;
Demokratisierung;
Soziale Arbeit

FORUM: QUALITATIVE Volume 23, No. 1, Art. 15
SOZIALFORSCHUNG Januar 2022
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Zusammenfassung: Im Rahmen des vorliegenden Artikels wird Partizipation im Kontext
wissenschaftlicher Forschung mit alten pflegebediirftigen Menschen diskutiert. Unter Ruckgriff auf
die Diskurse um Partizipation in der Sozialen Arbeit konturieren wir ein Verstandnis partizipativer
Forschung, bei dem die Rechte pflegebedurftiger Menschen zentral gesetzt und zum
Ausgangspunkt genommen werden. Davon ausgehend wird exploriert, wie sowohl Forschungsfrage
und -thema auszuhandeln, traditionelle empirische Forschungsmethoden zu modifizieren als auch
Gutekriterien sowie die Beziehungsgestaltung zu reflektieren waren, um das Recht auf Mitwirkung
pflegebediirftiger Menschen einldsen zu kénnen. Der Artikel endet einerseits mit einer Benennung
der Grenzen partizipativer Forschung mit vulnerablen Gruppen, wie pflegebedurftigen Menschen —
andererseits mit einem Pladoyer dafir, Partizipation jedoch als Chance, als eine Demokratisierung
von Wissenschaft und als eine Demokratisierung durch Wissenschaft zu verstehen.
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1. Einleitung

Alte pflegebedurftige Menschen sind per Definition auf Hilfe, Unterstitzung und
Schutz angewiesen. Ihre Subjektivitat und ihr Status als Rechtetrager*innen
drohen jedoch nicht selten hinter jener Bedurftigkeit zu "verschwinden" — obgleich
pflegebedirftige Menschen und nicht-pflegebedirftige Menschen das gleiche
Recht auf Selbstbestimmung, Teilhabe sowie Mitwirkung haben (BMFSFJ & BMG
2019, Pflege-Charta, Art. 6). Zwar lasst sich in den letzten Jahren beobachten,
dass sowohl auf rechtlicher als auch auf Praxisebene die Subjektivitat und die
personlichen Rechte alter, pflegebedurftiger Menschen zentraler gesetzt werden.
Auf rechtlicher Ebene verwiesen ARONSON und MAHLER (2016) auf eine Reihe
internationaler, ratifizierter Vertrage und nationaler Selbstverpflichtungen, die fir
die Altenpflege von Bedeutung sind, z.B. die UN-Behindertenrechtskonventionen,
der Internationale Pakt Uber blrgerliche und politische Rechte und der
Internationalen Pakt Gber wirtschaftliche, soziale und kulturelle Rechte. Auf
nationaler Ebene ist auch die Charta der Rechte hilfe- und pflegebedurftiger
Menschen (BMFSFJ & BMG 2019) relevant. Dartiber hinaus hat in die konkrete
Pflegepraxis mit dem Modell der "fordernden Prozesspflege" (ARONSON &
MAHLER 2016, S.2) eine Perspektive Einzug erhalten, der zufolge
pflegebediirftige Menschen nicht mehr als "reine Flrsorgeobjekte", sondern als
"unabhangige Individuen mit eigenen Rechten" (a.a.0.) betrachtet werden. [1]

Auf wissenschaftlicher Ebene Iasst sich hingegen im deutschsprachigen Raum
beobachten, dass dem Recht auf Selbstbestimmung, Teilhabe und Mitwirkung,
d.h. der Partizipation pflegebedurftiger Menschen, bislang nur bedingt Rechnung
getragen wird. So konstatierten REITINGER et al. (2018) z.B. in Bezug auf
Menschen mit Demenz, dass diesen auch in der empirischen Forschung vielfach
gesellschaftliche Teilhabe verweigert werde. Nach BODECKER (2015, S.151)
kdmen Menschen mit Demenz "in Deutschland in nur ‘erschreckend’ wenigen
Studien selbst zu Wort". Letztlich werde vielmehr eher liber sie denn mit ihnen
geforscht, d.h., dass pflegebediirftige Menschen in wissenschaftlichen Studien
meist keine aktive Rolle zur Formulierung der fur sie relevanten Fragestellungen
und Perspektiven sowie zur Artikulation ihrer Interessen einnahmen. Dies kénne
unter anderem daran liegen, dass ihnen zum einen nicht selten die Kompetenz
abgesprochen werde, sich an Forschungen zu beteiligen und ihnen "ein sinnvoller
Beitrag im Rahmen einer wissenschaftlichen Untersuchung nicht zugetraut”
(REITINGER et al. 2018, §1) werde, obwohl in einschlagigen Studien darauf
hingewiesen wird, dass dies nicht zutreffend ist (BARTLETT 2012). Zum anderen
sei dies nach BODECKER (2015) darauf zuriickzufiihren, dass mit dem Anspruch
der Partizipation pflegebedirftiger Menschen methodologische, methodische und
ethische Herausforderungen und Probleme einhergingen, die bisher wenig
bearbeitet und reflektiert worden seien. [2]

Das Ausbleiben der Teilhabe pflegebedirftiger Menschen an der empirischen
Forschung und damit die Aussparung ihrer Perspektiven, Anliegen und
Interessen hinsichtlich ihres persénlichen Lebens lasst sich dabei quer durch die
verschiedenen Disziplinen, die sich mit Fragen rund um eine Pflegebedurftigkeit
und das Alter(n) beschéaftigen, konstatieren, z.B. fur die Gerontologie (EICHER,
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MOOR, RIESE & MARTIN 2016; WEIDEKAMP-MAICHER 2021), die
Versorgungsforschung, die Technikforschung (WEIDEKAMP-MAICHER 2021)
und die Soziale Arbeit (KOLLEWE 2020). Dies mag gerade fur die Soziale Arbeit
verwundern, wird doch zum einen zumindest fir die Praxisebene Partizipation als
ein "Schlisselbegriff" (SCHNURR 2018, S.631) deklariert und zum anderen
beansprucht, insbesondere marginalisierten Gruppen Zugang und Teilhabe zu
ermoglichen. [3]

Vor dem Hintergrund der bisherigen Ausfuhrungen pladieren wir in dem
vorliegenden Artikel daflr, den Diskurs um partizipative Forschung mit
pflegebedurftigen Menschen zu erweitern. Dabei wird explizit auf den
Partizipationsbegriff in der Sozialen Arbeit zurtickgegriffen. Dieser Rekurs
begrindet sich zum einen dadurch, die Soziale Arbeit als "forschende Disziplin"
(SCHWEPPE & THOLE 2005) zu einer Auseinandersetzung um partizipative
Forschung mit pflegebedurftigen Menschen herauszufordern. Zum anderen ist
damit das Potenzial fiir eine Verschiebung und damit Erweiterung in den
Begriindungen, Zielsetzungen und Reflexionen einer solchen partizipativen
Forschung verbunden. Zunachst wird der Forschungsstand allgemein zur
partizipativen Forschung sowie zur partizipativen Forschung mit pflegebediirftigen
Menschen dargelegt (Abschnitt 2). In Abschnitt 3 wird unter Ruckgriff auf den
Partizipationsbegriff in der Sozialen Arbeit die Teilhabe an Wissenschaft als ein
Recht beschrieben. Darauf aufbauend wird exploriert, wie sowohl
Forschungsfrage und -thema auszuhandeln, traditionelle empirische
Forschungsmethoden zu modifizieren sowie Gutekriterien und die
Beziehungsgestaltung zu reflektieren waren, um das Recht auf Mitwirkung
pflegebedurftiger Menschen einlésen zu konnen. Der Artikel endet einerseits mit
einer Benennung der Grenzen partizipativer Forschung mit vulnerablen Gruppen
wie pflegebedurftigen Menschen, andererseits mit einem Pladoyer dafr,
Partizipation als Chance, als Demokratisierung von Wissenschaft und als
Demokratisierung durch Wissenschaft zu verstehen (Abschnitt 4). [4]

2. Stand der Forschung
2.1 Partizipative Forschungsansaitze

Partizipative Forschung ist ein Oberbegriff, unter dem verschiedene
Forschungsansatze und -verstandnisse — von Participatory Action Research,
Community-Based Participatory Research, emanzipatorischer oder inklusiver
Forschung bis hin zu Citizien Science — verhandelt und diskutiert werden
(BERGOLD & THOMAS 2012; DICK 2011; FLIEGER 2009; GOEKE &
KUBANSKI 2012; VON UNGER 2014). [5]

In einem Grolteil der Literatur wird partizipative Forschung als ein
"Forschungsstil" (BERGOLD &THOMAS 2012, §2) beschrieben. Im Unterschied
zu traditionellen Forschungen sollen diejenigen Personen, deren Lebenswelt
erforscht wird, nicht mehr als "Forschungsobjekte" (§30), sondern als aktive
Subjekte wahrgenommen werden, die gleichberechtigt mit den
Wissenschaftler*innen als Co-Forschende den Forschungsprozess hinsichtlich
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Fragen ihrer Lebenspraxen sowie ihrer Anliegen, Perspektiven und drangenden
Fragen gestalten. "Nicht Forschung Gber Menschen und auch nicht fur
Menschen, sondern Forschung mit Menschen — dies ist der Anspruch und die
grundlegende erkenntnistheoretische Position von partizipativer Forschung"
(BERGOLD & THOMAS 2010, S.333). Forschungspraktisch bedeutet dies, dass
die Wissenschaftler*innen und die Co-Forschenden in allen Phasen
(Formulierung der Forschungsfrage, Festlegung der Methoden, Datenerhebung
und -auswertung, Veroffentlichung der Ergebnisse) gleichberechtigt beteiligt sind
(BERGOLD & THOMAS 2010; MARTIN & KLIEGEL 2014). [6]

Ziel ist zum einen, die Anliegen und Probleme der Betroffenen besser verstehen
zu kénnen und zum anderen, Uber die Zusammenfihrung von akademischer
Weltsicht und jener der Forschungspartner*innen neue Erkenntnisse zu
generieren: "Gerade die Differenz zwischen akademischer Weltsicht und der
Weltsicht der Forschungspartner/innen soll fur den Erkenntnisprozess fruchtbar
werden" (BERGOLD & THOMAS 2012, §42). Dariber hinaus wird partizipative
Forschung haufig als ein Ansatz betrachtet, bei dem es Uber die "blof3e"
Wissensgenerierung hinaus darum geht, Veranderungen fir jene Gruppe, deren
Lebenswelt be- und erforscht wird zu erreichen — nicht zuletzt, indem man sich
Prozesse des Empowerments durch eine Teilnahme an einer Forschung
verspricht (REIN & MANGOLD 2020). [7]

Darlber hinaus werden in der Debatte um eine partizipative Forschung auch
Herausforderungen thematisiert — insbesondere, wie vor dem Hintergrund eines
traditionellen Wissenschaftsverstandnisses und dessen Ausgestaltung eine
partizipative Forschung zu verorten und reflexiv zu bearbeiten ist. So besteht
bspw. eine Auseinandersetzung dartber, wie Gutekriterien auszubuchstabieren
sind, welche Anschlussmdglichkeiten es hier an die Debatte um Gutekriterien in
der qualitativen Forschung gibt oder ob es einer eigensténdigen Definition von
Guterkriterien bedarf (z.B. BERGOLD & THOMAS 2012; ERER, SCHAR,
SCHNURR & SCHROER 2020). Ferner wird diskutiert, welche Formen von
Wissen produziert werden, wie die "traditionellen" Beziehungen innerhalb einer
Forschung zu reflektieren sind, wie machtasymmetrische Subjekt-Objekt-
Relationen aufgeschlossen und wie neue Rollenverstandnisse und Relationen
geschaffen werden (kénnen). Ebenfalls stellt sich die Frage, wie der klassische
Kanon an empirischen Erhebungs- und Analysemethoden modifiziert und
erweitert werden muss, um bestimmte Gruppen nicht weiter zu exkludieren.
Zugleich konstatierten BERGOLD und THOMAS (2012), dass in Bezug auf viele
dieser Fragen noch ein erheblicher Entwicklungsbedarf bestehe (siehe auch
REIN & MANGOLD 2020; WOHRER, ARZTMANN, WINTERSTELLER,
HARRASSER & SCHNEIDER 2017). [8]
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2.2 Partizipative Forschung im Kontext Alter und Pflegebedirftigkeit

In den Auseinandersetzungen um eine partizipative Forschung ist zudem zentral,
dass und wie marginalisierte Gruppen von Menschen (etwa alte, pflegebedurftige
Menschen, Menschen mit Beeintrachtigungen oder Kinder) in partizipative
Forschungen inkludiert werden kdnnen (BERGOLD & THOMAS 2012;
MANGOLD, RUSACK & THOMAS 2017): Es ist

"[...] das primare Anliegen partizipativer Forschung, Angehoérigen von marginalisierten
Gruppen eine Stimme zu geben bzw. es ihnen zu ermdglichen, ihre Stimme zu Gehor
zu bringen. Es geht darum, ihre Erfahrungen, ihr lebensweltliches Wissen und ihr
Kdnnen in den Forschungsprozess einzubringen und damit andere Perspektiven und
neue Erkenntnisse zu gewinnen" (BERGOLD & THOMAS 2012, §42). [9]

Zugleich kann konstatiert werden, dass in den verschiedenen Disziplinen wie der
Sozialen Arbeit, der Gerontologie und der Pflegewissenschaft in ihren
Thematisierungen von Prozessen des Alter(n)s und/oder von Pflegebediirftigkeit
nur partiell Anschluss an die oben kurz skizzierten Debatten um eine partizipative
Forschung gefunden wurde. Zwar werden partizipative Forschungsstrategien z.B.
in der Gerontologie zunehmend diskutiert (EICHER et al. 2016; KOLLEWE 2015;
ZENTRUM FUR GERONTOLOGIE 2017) und auch politisch gefordert’,
insgesamt bleibt die Gruppe der pflegebedirftigen alten Menschen sowohl in den
Diskussionen als auch in den Praxisprojekten jedoch weitestgehend ausgespart. [10]

So waren zum einen partizipative Projekte, die im Kontext von marginalisierten
und/oder pflegebeduirftigen alteren Menschen durchgefuhrt wurden, vorwiegend
als sogenannte Stellvertreter*innenstudien konzipiert (Ausnahmen sind hier die
Studien von VON KOPPEN, HAHN & KUMPERS 2020 oder REITINGER et al.
2018). In diesen Studien wurde zwar partizipativ zu Fragen z.B. von Lebens- und
Sterbequalitat von Pflegeheimbewohner*innen (SPRING, EICHER, RIESE,
MARTIN & WOLF 2013), ethischen Entscheidungen im Alten- und Pflegeheim
(WEGLEITNER et al. 2016) oder zur Lebensqualitat von Angehdrigen und
Demenzerkrankten, die zu Hause gepflegt und begleitet wurden (MARTIN &
KLIEGEL 2014), geforscht. Der Kreis der Co-Forschenden setzte sich jedoch aus
Angehdrigen von Pflegebedurftigen, Mitarbeitenden von stationaren
Einrichtungen, ambulanten Pflegediensten sowie Beratungsdiensten und anderen
Expert*innen aus der Praxis zusammen, die damit weiterhin Uber
Definitionsmacht und Deutungshoheit hinsichtlich relevanter Fragestellungen und
vermeintlicher Interessen der alteren, pflegebedurftigen Menschen verfugten (vgl.
zu dieser Kritik im Kontext von Demenz auch WEIDEKAMP-MAICHER 2021). [11]

Zum anderen wurden in partizipative Studien, in denen altere Menschen als Co-
Forschende inkludiert waren, vor allem die "aktiven" und "jungen" Alten
einbezogen — und eben gerade nicht Menschen "im sehr hohen Alter und zudem
moglicherweise gesundheitlich eingeschrankt” (KOLLEWE 2020, S.672; siehe
auch ZIEGLER & SCHARF 2013). Somit blieben Studien zum Leben von

1 So hatte das BMBF (2013) zu Demographie-Werkstattgesprachen unter dem Motto "Forschung
fur mich — Forschung mit mir" (S.2) aufgefordert.
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pflegebedurftigen Menschen bisher bis auf wenige Ausnahmen in einer
Forschungskonzeption verhaftet, in der vielmehr Gber sie als mit ihnen geforscht
wurde. Alte Menschen nahmen keine aktive Rolle zur Formulierung der fir sie
relevanten Fragestellungen und Perspektiven sowie zur Artikulation ihrer
Interessen ein. [12]

Die Diskussionen im englischsprachigen Raum stellen sich hingegen elaborierter
dar. Dies kann zum auf eine entsprechende Foérderpolitik sowie zum anderen auf
eine lange Tradition der Diskussion um Partizipation in der Folge der neoliberalen
Umstrukturierung z.B. des britischen Wohlfahrtsstaates zuriickgeflhrt werden
(KOLLEWE 2015; WALKER 2007). Auch wenn im Kontext partizipativer Ansatze
kritisiert wurde, dass die geforderte Teilhabe in Bezug auf Entscheidungs- und
Gestaltungsmacht nicht konsequent umgesetzt worden sei (CARR 2007;
COWDEN & SINGH 2007), findet zumindest seit einigen Jahrzehnten eine
Auseinandersetzung Uber Forschungsethik und die Anpassung sowie
Entwicklung qualitativer Methoden auch im Sinne einer partizipativen Forschung
mit pflegebedurftigen Menschen, vor allem Demenzerkrankten, statt (BARTLETT
2012; BARTLETT & MARTIN 2002; BOND 2011; MOORE & HOLLET 2003). [13]

Insgesamt zieht KOLLEWE (2020) fiir den deutschsprachigen Raum in ihrem
Beitrag zur "Partizipativen Altersforschung" das Restimee: "In Bezug auf die
wissenschaftliche Diskussion Uber partizipative Forschungsansatze zeigt sich die
Notwendigkeit, die theoretischen Grundlagen und methodologischen Ansatze
solcher Forschungen noch genauer zu reflektieren und weiterzuentwickeln"
(S.672f.). [14]

3. Partizipative Forschung mit pflegebediirftigen Menschen —
weiterfiihrende Reflexionen aus der Perspektive einer Sozialen
Arbeit

3.1 Partizipation in der Sozialen Arbeit

Partizipation kann als ein "Schltsselbegriff" bzw. "Ubergreifendes Ziel und
Handlungsprinzip" (SCHNURR 2018, S.631) Sozialer Arbeit angesehen werden.
Dass sie einen solch hohen Stellenwert hat, stehe zu einem erheblichen Teil in
enger Verbindung zu den Menschenrechtskonventionen und ihren
Konkretisierungen. SCHNURR nahm hier Bezug auf die UN-
Behindertenrechtskonventionen sowie die UN-Kinderrechtskonventionen, in
denen vor allem die Rechte fir vulnerable Gruppen, d.h. die Rechte der
Adressat*innen Sozialer Arbeit, hervorgehoben worden seien. Gleichsam sei
Partizipation als Schlusselbegriff verbunden mit einem Paradigmenwechsel in der
Sozialen Arbeit, bei dem sich radikale programmatische Verschiebungen von
Disziplinierung hin zu Autonomieférderung, von Paternalismus hin zu
Partizipation und damit auch Positionsverschiebungen vollzogen hatten: "etwa im
Gesellschaftsverstandnis, im Verstandnis des Verhaltnisses von Individuum und
Gesellschaft, im Verhaltnis von Professionellen der Sozialen Arbeit zu ihren
Adressat_innen, im Verhaltnis der Sozialen Arbeit zum Politischen, zur
Sozialpolitik, zum Wohlfahrtsstaat und zur Demokratie" (S.633). Mit dem Verweis
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auf die Menschenrechtskonventionen wird deutlich, dass Partizipation in der
Sozialen Arbeit auf dem Grundgedanken eines Rechts fir alle beruht, Menschen
dieses Recht fur sich in Anspruch nehmen kénnen und sollen und gleichsam
Institutionen und Organisationen diese Rechte einzuldsen und sicherzustellen
haben (FEGERT, SCHROER & WOLFF 2017). [15]

Letzteres beinhaltet die Herausforderung, dass ein Recht zu haben nicht
bedeutet, es auch automatisch zu bekommen — und dies gilt vor allem auch fur
vulnerable Gruppen. Partizipation muss auf der Handlungsebene immer wieder
hergestellt werden: "Prozesse, in denen Menschen ihre Betroffenheit, ihre
eigenen Interessen und Bedurfnisse klar fassen, aussprechen und in Situationen
der Aushandlung mit anderen vertreten, vollziehen sich keineswegs naturwichsig
und 'automatisch™ (SCHNURR 2018, S.634). [16]

Vor diesem Hintergrund wird der Begriff Partizipation in der Sozialen Arbeit in
seiner Bedeutungsvielfalt, d.h. als Recht, aber auch als programmatischer und
kritischer Begriff ausbuchstabiert. In einer programmatischen Ausbuchstabierung
bedeutet Partizipation, dass die Adressat*innen als Co-Produzent*innen
verstanden und ihre Rechte, Perspektiven und Ideen bei der Bestimmung der
Probleme und Wahl geeigneter Interventionen zentral gesetzt werden (sollen).
Partizipation als kritischer Begriff meint hingegen, dass flr eine solche
Umsetzung die jeweiligen Strukturen und Handlungen dahingehend zu
Uberprifen sind, wie sie Partizipation férdern oder auch behindern. Dazu zahlt,
"dass Fachkrafte Macht an Adressat_innen abgeben und Transparenz dariber
herstellen, wer mit welchen Rechten tber welche Sachverhalte wie entscheidet
oder mitentscheidet" (S.640), um ihnen "strukturell abgesicherte Moglichkeiten
zur Artikulation, Mitentscheidung und Mitverantwortung zu eréffnen” (a.a.O.).
Freilich sei zu beachten, dass Partizipation als Norm gedacht ist, welche auf
Praxisebene sicher nicht immer erflllt wird und gerade im Hinblick auf die
Gewahrung von Partizipationsrechten erheblich variieren kann. [17]

Dennoch gilt Partizipation im Rahmen der Sozialen Arbeit "als Malstab zur
Gestaltung und Beurteilung von gesellschaftlichen Strukturen,
Machtverhaltnissen, Verteilungsregeln, Rechtsordnungen und politischen
Verfahren" (S.635). Auf politischer Ebene bedeutet sie, Menschen dazu zu
verhelfen, ihre Stimme, ihre Anliegen und Perspektiven hor- bzw. sichtbar zu
machen und diese auch "in die formalisierten Formen und Strukturen des
Politikmachens einzubringen” (S.644). Der Sozialen Arbeit kAme dabei eine
Stellvertreter*innenrolle (spricht fir eine Gruppe von Menschen) oder auch eine
Assistent*innenrolle (verhilft einer Gruppe von Menschen dazu, selbst zu
sprechen) zu. Der Partizipationsbegriff in seiner kritischen Ausbuchstabierung ist
dahingehend zu interpretieren, dass in der Sozialen Arbeit Formen zur Teilhabe
vermittelt und unterstitzt werden. [18]

Vor diesem Hintergrund sehen wir in der Bestimmung von und Diskussion um
Partizipation in der Praxis der Sozialen Arbeit insofern Potenzial, als hier die
Méglichkeit besteht, jene Auseinandersetzungen auf Wissenschaft als System zu
Ubertragen und damit eine Akzentverschiebung anzustofden bzw.
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Demokratisierungsprozesse wissenschaftlicher Forschung einzuleiten.
Beispielsweise liee sich kritisch anfragen, wie die Adressat*innen von
Forschung an Wissenschaft teilhaben kdnnen bzw. wie Wissenschaftler*innen
assistieren mussten, damit dies gelingt. Diese Uberlegungen und damit
verbundene Herausforderungen sollen im Weiteren ausgefuihrt werden. [19]

3.2 Das Recht auf Teilhabe an Forschungsprozessen

Wahrend in den bisherigen Debatten partizipative Forschung vorrangig mit dem
Verweis auf die produktive Zusammenfiihrung von wissenschaftlichem Wissen
und lebensweltlichem Erfahrungswissen sowie auf Empowerment begriindet
wurde, wird unter Rickgriff auf den Partizipationsbegriff der Sozialen Arbeit nicht
nur eine weitere Begrundungslinie fur partizipative Forschung eroffnet, sondern
die bisherige Perspektive erweitert: Es geht um das Recht aller Menschen und
selbstverstandlich auch von pflegebedirftigen Menschen, diskriminierungsfrei an
(wirk-)machtigen Institutionen und Ressourcen wie der Wissenschaft, die
gesellschaftliche Diskurse (mit-)pragt und gestaltet (ERER et al. 2020)
teilzuhaben. Aus der Perspektive der Sozialen Arbeit gilt es, dieses Recht zu
starken und zu schiitzen?. [20]

Ein "Recht auf Teilhabe" ins Feld zu fihren, scheint auf der einen Seite trivial, auf
der anderen Seite im Kontext von pflegebedurftigen Menschen jedoch von
grundlegender Bedeutung. Die Betonung des Rechts ist erforderlich, weil es flr
diese Gruppe auch aus altersdiskriminierenden Strukturen heraus haufig aus
dem Blick gerat und nicht eingeldst wird (JONSON 2014; PHELAN 2008). So
konstatierte beispielsweise WALKER:

"So why bother? There are two main reasons why older people should be involved in
ageing research. First of all, as a matter of human rights, like any human research
subjects, older people have a right to be consulted about research that is being
conducted on them. Arguably this imperative is particularly strong with regard to older
people because of their experiences of age discrimination and other forms of social
exclusion" (2007, S.482). [21]

Partizipative Forschung aus einer Rechteperspektive zu begriinden, geht auch
mit der Argumentation von ERER et al. einher. Sie formulierten, dass partizipative
Forschung sich an den "Rechten und Positionen der sog. Beforschten und an
einem Mehr an sozialer und politischer Teilhabe in der Wissenschaftsproduktion”
(2020, S.12) zu orientieren habe. Partizipative Forschung lief3e sich in einem
Verstandnis definieren, "welches die reflektierte und machtsensible Gestaltung
von Beteiligungs- und Entscheidungsstrukturen bei der Planung und Realisierung
von Forschung in den Mittelpunkt riickt" (S.6). Die Autor*innen flihrten weiter aus:
"Wir sehen es als zentral an, in der Forschungspraxis die Rechte,
Entscheidungsspielrdume, Anliegen und Interessen jener Personen, die durch
eigene Betroffenheiten und ihre gelebte Erfahrung mit dem Gegenstand der

2 Sicherlich ist dabei ins Feld zu flihren, dass dem Recht auf Partizipation andere Rechte
entgegenstehen konnen, verschiedenen Rechte in einen Konflikt geraten kénnen. Darauf wird
im Weiteren naher eingegangen.
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Forschung verbunden sind, transparent zu kldren und zu berlcksichtigen" (a.a.0.).
Eine so konturierte Rechteperspektive wird die derzeitigen Organisationsformen
von Wissenschaft, die ERER et al. im Hinblick auf Forschungsférderung,
wissenschaftliche Anerkennungsrituale, Rekrutierung und Ausbildung neuer
Wissenschaftlerinnen und die alltaglichen Gutekriterien als
"partizipationsabgewandt" (S.11) charakterisierten, sicherlich herausfordern. [22]

Gleichsam gilt es zu beachten, dass partizipative Forscher*innen zwar einerseits
mit dem Anspruch antreten, gerade marginalisierte Gruppen gleichberechtigt in
die Wissensproduktion einzubeziehen und damit Empowerment zu férdern. Diese
Gruppen werden aber andererseits im Rahmen von Wissenschaft und Forschung
nicht selten durch einen Mangel an Kompetenzen und sozialem Kapital im Sinne
von BOURDIEU (1983) gekennzeichnet, d.h., ihnen werden die Kompetenzen zur
Teilnahme am Forschungsprozess abgesprochen. Nach BERGOLD und
THOMAS ist daher zu reflektieren, "wer aus welcher Perspektive die Mangel
definiert" (2012, §41). Die Autoren weiter:

"Bei dieser Fragestellung wird deutlich, dass es die Vertreter/innen der dominanten
gesellschaftlichen Gruppen — in diesem Fall die Wissenschaftler/innen — sind, welche
das notwendige Wissen und Kénnen auf dem Hintergrund ihrer vertrauten Weltsicht
und ihrer methodischen Anforderungen definieren. Forschung wird so zu einer sehr
voraussetzungsvollen Aufgabe, die viele Kompetenzen verlangt" (a.a.0.). [23]

Wissenschaftler*innen haben sich in diesem Sinne selbstreflexiv zu befragen, wie
die eigenen Strukturen, Verfahren, Setzungen und Machtverhaltnisse die
Partizipation pflegebediirftiger Menschen verhindern und wie dem
entgegengesetzt Rdume zur Teilhabe geschaffen und gestaltet werden kdnnen
bzw. missen. Im Hinblick auf solche Organisationsformen und auch Konzepte
von Wissenschaft finden bereits reflexive Debatten statt (vgl. z.B. BERGOLD &
THOMAS 2012; BODECKER 2015; ERER et al. 2020; REIN & MANGOLD 2020),
an die hier im Hinblick auf eine partizipative Forschung mit pflegebedurftigen
Menschen angeschlossen werden soll. Dies betrifft vor allem Fragen der
Relevanz von Forschungsthemen, Methodenanpassungen oder -entwicklungen,
die Ausbuchstabierung von Gutekriterien und die Gestaltung von Beziehungen im
Forschungsprozess. [24]

3.2.1 Festlegung von Forschungsfrage und Forschungsthema

Eine erste Frage ist, wer eigentlich Forschungsthemen festlegt. Wer sagt, was in
den Blick genommen und damit als relevant erachtet wird? Fur den
deutschsprachigen Raum bestimmen nicht die betroffenen pflegebedirftigen
Menschen selbst, sondern vor allem Expert*innen aus Wissenschaft sowie
politische Entscheidungstrager*innen (z.B. im Hinblick auf Strukturen der
Forschungsforderung), was zu erforschen ist (siehe hierzu ERER et al. 2020,
S.4). Bei der Festlegung von Forschungsfragen und -themen handelt es sich um
notwendige Thematisierungen, die ahnlich in der kritischen Gerontologie schon
langer aufgeworfen worden sind; u.a. indem gefragt wurde, "welche
gesellschaftlichen und politischen Interessenlagen gerontologische Studien
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durchziehen" (KOLLEWE 2015, S.196; vgl. hierzu auch ANER 2010). Auf dieser
Ebene bedarf es daher nicht nur einer machtkritischen Selbstreflexion, sondern
einer verpflichtenden Veranderung von Verfahrensstrukturen. Erste positive
Beispiele finden sich in GroRbritannien, etwa wenn sich
Forschungsforderinstitutionen von alteren Menschen hinsichtlich
Forschungsthemen beraten lassen oder altere Menschen selbst Uber die
finanzielle Férderung von Forschungen entscheiden (ERA AGE 2007; KOLLEWE
2020). [25]

3.2.2 Empirische Methoden in der partizipativen Forschung mit pflegebedlirftigen
Menschen

Weitere Herausforderungen beziehen sich darauf, welche Methoden wie
angewandt werden kénnen oder modifiziert bzw. mdglicherweise auch neu
entwickelt werden mussen, um pflegebedurftige Menschen teilhaben zu lassen
(BODECKER 2015; REITINGER et al. 2018). Sicherlich gilt in der Wahl einer
geeigneten Methode auch in partizipativen Forschungen das Gebot der
Gegenstandsangemessenheit (FLICK 2007), allerdings sind ebenso verstarkt die
Bedurfnisse sowohl der Forschenden als auch der Beforschten in den Blick zu
nehmen. Welche Kommunikations- und Ausdrucksformen sind anzutreffen? In
welcher Form auf3ern sich die Akteur*innen zum Thema — mundlich, schriftlich,
visuell, performativ (WOHRER et al. 2017)? Wahrend die Debatten zu
partizipativen Forschungsmethoden mit pflegebedirftigen Menschen im
deutschsprachigen Raum noch am Anfang stehen finden sich im
englischsprachigen Raum einige Impulse: [26]

BARTLETT (2012) zum Beispiel empfahl eine modifizierte "Diary Interview
Method", die sie als partizipative Methode in Forschungskontexten mit Menschen
mit Demenz versteht. "Partizipativ" bedeutet fiir die Autorin, dass
Forschungsbeziehungen unter dem Aspekt von Macht eine andere Qualitat als in
nicht partizipativen Settings erhielten und sich diese vor allem darin zeige, dass
Menschen mit Demenz die Kontrolle Uber den Prozess der Datenerhebung
hatten. Bei der von ihr vorgeschlagenen Methode werde nicht nur Tagebuch
geschrieben, sondern es kénnten auch Fotos oder Audiodateien inkludiert
werden, d.h. Menschen mit Demenz sollten selbst entscheiden, welche Aspekte
ihres Lebens sie wann und wie mitteilen méchten. Gerade fiir sie sei Kontrolle
wichtig — zum einen, da diese Empowerment impliziere, zum anderen, da so
situative Daten oder Gefiihle, die moglicherweise schwer zu erinnern seien,
unmittelbar ausgedruckt werden kénnten. [27]

Eine performative empirische Sozialforschung mit Menschen mit Demenz — und
damit auch einen partizipativen Ansatz — legte GREGORY aus folgender
Beobachtung heraus nahe:

"PWD [People with dementia] often find that others speak for them, talk about them
as though they are not there, or otherwise avoid engaging them in conversation. [...]
Related to this is the commonly held view that PWD lack insight into their condition,
being unable to recognize or articulate their own needs or desires. [...] This moves
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the onus onto others to provide the conditions which enable PWD to express these
thoughts, needs and desires" (2014, §10). [28]

GREGORY hat dabei ein kinstlerisches Forschungsprojekt im Blick, bei dem
Menschen mit Demenz mitgestalten und mitentscheiden. Zentral seien
Ausdrucksformen wie Gedichte miteinander zu schreiben oder Collagen zu
gestalten: "The arts could also offer a style of communication and self-expression
which is better suited to the social and emotional competencies of PWD, than the
calm, detached, structured talk which tends to predominate in care institutions"
(§12). Letztlich kdnne sozialwissenschaftliche Forschung so einem gréfieren und
breiteren Publikum zugéanglich gemacht, das Publikum sowohl auf emotionaler
als auch auf kognitiver Ebene berihrt und das Leben der Teilnehmer*innen durch
den Einblick in und das bessere Verstandnis fur ihr Leben in ihrer Gemeinde
entscheidend verandert werden. [29]

Da gerade in Forschungen mit Menschen mit Demenz vielerlei Ausdrucksformen
eine Rolle spielen, bietet moglicherweise auch das Forschungsparadigma einer
"sinnliche[n] Ethnografie" (SCHULZ 2015) eine weiterfihrende Perspektive. Im
Gegensatz zu "klassischen" Ethnografien, in denen vor allem das Sehen, das
Beobachten ist und die Leiblichkeit, Sinnlichkeit und Sensualitat der Forschenden
tendenziell negiert oder als zu kontrollierenden Faktor betrachtet wird, werden
hier Sinnesdaten wie Riechen, Tasten, Schmecken, Horen, Sehen und auch
Gefiihle als Erkenntnispotential explizit hervorgehoben. Das Konzept
"Beobachtung" wird also umformuliert, indem sie

"nicht auf eine perzeptive Tatigkeit verengt wird, sondern method(olog)isch die
gesamte Korpersensorik sowie die Erfassung des sozialen Sinns miteinschlieft. Mit
diesem erweiterten Konzept des Beobachtens integriert die ethnografische
Forschung andere Wissens- und Erkenntnisformen jenseits des sichtbaren und
reflexiv verfigbaren Wissens — z.B. taktiles, implizites und verkdrperlichtes Wissen
oder den mimetischen Mitvollzug performativer Praktiken" (S.48). [30]

Ein weiteres partizipatives Verfahren, das méglicherweise auch zum Forschen
mit Menschen mit Demenz genutzt werden kann, wird mit dem Begriff
"Photovoice" beschrieben. Bei dieser Methode machen Mitglieder einer Gruppe
Fotos von ihren Lebenswelten, Uber die sie auch gemeinsam sprechen. Fotos
werden damit zur visuellen Dokumentation und zur Stimulierung von Erzahlungen
genutzt. Insgesamt werden in einem partizipativen Setting mit dieser Methode
drei Ziele verfolgt:

"erstens, Menschen in die Lage zu versetzen, die Starken und Anliegen ihrer
Communities abzubilden und zu reflektieren; zweitens, einen kritischen Dialog und
Erkenntnisse Uber relevante Aspekte zu generieren, indem die Fotos in gro3en und
kleinen Gruppen diskutiert werden; und drittens, Politiker zu erreichen und Einfluss
auszuuben" (VON UNGER 2014, S.70). [31]
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3.2.3 Partizipative Forschung mit pflegebedlirftigen Menschen und Glitekriterien

Obwonhl die Diskussion um Gutekriterien in der partizipativen Forschung einen
prominenten Platz einnimmt (BERGOLD & THOMAS 2012), scheint bisher
ungeklart, wie diese genau zu fassen sind. Nach ERER et al. (2020) kann fur
partizipative Forschung einerseits kein Sonderstatus reklamiert werden, sondern
sie sei "am jeweils erreichten Stand des wissenschaftlichen Diskurses zur
Geltungsbegrindung wissenschaftlicher Aussagen" (S.12) zu orientieren. Es sei
geradezu fatal, wirde sie "hinter das methodologische Reflexionsniveau und den
Stand der Diskussion um Gutekriterien wissenschaftlicher Forschung, wie er im
Kontext der Etablierung des qualitativen Paradigmas erreicht wurde, zurtckfallen"
(a.a.0). Dies betreffe die Gegenstandsangemessenheit von Methoden
(Relationalitat), die Gestaltung des Forschungsprozesses (Prozeduralitat), die
Kontextualitat von Forschung (z.B. die Situiertheit der Datenerhebung) und die
Darstellung von Vorgehensweisen, Daten und Schlussfolgerungen. Auf der
anderen Seite brauche es dariber hinaus Kriterien, um die Gite des
partizipativen Forschens zu fassen. Dies betreffe vor allem:

"- die organisationale Gestaltung von Forschungsprozessen;

- Fragen der Rechte, Anliegen und Beteiligung jener Akteur*innen, die primar eine
auf eigenen Lebenserfahrungen basierende Expertise in ein Projekt partizipativer
Forschung einbringen und deren Mitwirkung am Forschungsprozess nicht in
Ausiibung einer Professions- und Funktionsrolle des Wissenschaftssystem
geschieht;

- Fragen der Darstellung von Daten, Vorgehensweisen und Schlussfolgerungen und
wer daran in welcher Weise beteiligt ist" (S.13). [32]

BERGOLD und THOMAS (2012) hingegen erdffneten eine neue
Argumentationslinie, indem sie anstatt von Gutekriterien vielmehr von
"Rechtfertigungsargumenten” (§93) sprachen. Denn wenn partizipative
Forscher*innen das Ziel hatten, viele verschiedene Stimmen, Perspektiven und
Anliegen gleichberechtigt zu inkludieren und hér- bzw. sichtbar zu machen, sei
damit unweigerlich verbunden, dass verschiedene Vorstellungen dartber
existierten, was die Qualitat eines Forschungsprozesses ausmache bzw. was
Gute sei. Dies fuRte wiederum auf der Beobachtung, dass unterschiedliche
Gruppierungen oder auch Institutionen, die an einem partizipativen
Forschungsprozess beteiligt seien bzw. die Ergebnisse rezipierten,
unterschiedliche Normen, Kommunikations-, Handlungssysteme sowie
Argumentationsstrukturen herausgebildet hatten und "die Argumente der
Rechtfertigung eines partizipativen Forschungsprojekts und seiner Ergebnisse
[...] diesen Strukturen entsprechen [mussten], da sie sonst nicht akzeptiert
werden kénnen" (a.a.0.). Sie schlussfolgerten:

"Uns erscheint es ebenfalls weiterfiihrend, in der oben dargestellten Weise die
Rechtfertigungsanforderungen der verschiedenen gesellschaftlichen Institutionen
genauer zu analysieren, um so zu einer systematischeren Konzeptualisierung von
Rechtfertigungsanforderungen und damit auch zu einer gezielteren Beurteilung
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darliber zu gelangen, inwiefern spezifische qualitative und partizipative Projekte im
Kontext von spezifizierten gesellschaftlichen Institutionen zu rechtfertigen sind. Auf
dem Hintergrund solcher Uberlegungen wéren dann Rechtfertigungsargumente wie
Natzlichkeit, Authentizitat, Glaubwurdigkeit, Reflexivitdt und Nachhaltigkeit zu
diskutieren" (§101). [33]

Nach ELLIS, ADAMS und BOCHNER werden auch im Rahmen von
Autoethnografien "kanonische Gepflogenheiten, Forschung zu betreiben und zu
prasentieren" (2010, S.345) infrage gestellt. Ferner wirden Subjekt-Objekt-
Relationen zwischen Forschenden und Beforschten aufgeldst, Forschung werde
als ein politischer und sozialer Akt verstanden und konsequenterweise bekdmen
auch die Rezipient*innen bei der Frage nach der Giite einen Stellenwert. In
diesem Sinne haben ELLIS et al. vorgeschlagen, Autoethnografien im Lichte
dessen zu beurteilen, wie sie verwendet und verstanden werden und was sie bei
den Forschenden und den Rezipient*innen auszulésen vermdgen. In der Lesart
der Autor*innen bemisst sich Reliabilitat an der Glaubwirdigkeit der Erzahlenden:
"Koénnen sie in Anbetracht verfiigbarer 'faktischer Beweise' die beschriebenen
Erfahrungen gemacht haben?" (S.351). Validitat bedeute hingegen, dass ein
"Werk sich um Wahrscheinlichkeit bemuht" (S.352), d.h., dass die dargestellten
Erfahrungen glaubhaft und méglich hervorgebracht werden. Mit dem Begriff der
"Generalisierbarkeit" adressieren sie explizit die Rezipient*innen: Inwiefern ist
eine Forschung anschlussfahig an je eigene Erfahrungen sowie an Erfahrungen
von bekannten Menschen und gelingt es durch sie, "unbekannte kulturelle
Prozesse so zu beleuchten, dass Leser/innen dartiber nachdenken, inwiefern
Leben einander ahnlich und verschieden sind und sptiren, dass sie Neues Uber
unbekannte Menschen oder Leben erfahren haben" (S.352). [34]

Partizipative Forschungen mit pflegebedurftigen Menschen wirden sich folglich
daran messen muissen, inwiefern es gelange, dass Menschen die Welt mit den
Augen pflegebedurftigen Menschen sehen, dass sie eintauchen in eine fur sie
"fremde Welt" (KOCH-STRAUBE 2003) der Pflege und Demenz, dass Menschen
uber diese Welt nachdenken, in Kommunikation zueinander treten und die
Interessen von pflegebedurftigen Menschen einbringen und vertreten. Wie die
zuruckliegenden Ausfiihrungen zeigen, bedarf die Frage nach Gutekriterien im
Kontext partizipativer Forschung weiterer Diskussionen und ggf. empirischer
Forschung. [35]

3.2.4 Die Gestaltung von Beziehungen im Forschungsprozess

In partizipativen Forschungsprojekten mit pflegebediirftigen Menschen ist ein
komplexes Beziehungsgefiige zu erwarten. Dies besteht aus den
Wissenschaftler*innen, den pflegebediirftigen Co-Forschenden, Gatekeepern, die
den Zugang zu den pflegebedirftigen Menschen regeln (z.B. Heimleitungen,
Angehdrige, Betreuer*innen) sowie mdglicherweise "Ubersetzer*innen"
(Pflegekrafte, Angehdrige) (ERA-AGE 2007). [36]

Wahrend in traditionellen Forschungsprojekten die Beziehung zwischen
Forschenden und jenen, deren Lebenswelt erforscht wird, nur punktuell gestaltet
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werden muss, handelt es sich bei partizipativen Forschungsprojekten oft um ein
langfristiges Sich-in-Beziehung-Setzen, in dem Nahe und Distanz stets
ausgehandelt werden missen. Nach ERER et al. (2020) kénnen sich die
Teilnehmenden bzw. Forschenden dem Feld kaum entziehen. Auch kénnten die
Wissenschaftler*innen, wenn es darum gehe, Veranderungen anzustofRen, nicht
objektiv oder als neutral in das Forschungsprojekt eingebunden sein, vielmehr
seien sie immer auch handelnde Akteur*innen. [37]

In der Beziehungsgestaltung treten in partizipativen Forschungsprojekten
verschiedene Dilemmata auf. Ein erstes Dilemma betrifft Macht in den
Beziehungen (REIN & MANGOLD 2020), die zumeist nicht gleich verteilt ist und
werden kann, sondern bei den Wissenschaftler‘innen liegt. So wies z.B. VON
UNGER (2014, S.85ff.) darauf hin, dass partizipative Forscher*innen zu einer
Ermachtigung der Co-Forschenden beitragen sollten. Gleichzeitig bedlrfe es der
Reflexion, dass dies an die Macht der Wissenschaft gekoppelt ist, d.h.
Wissenschaftler*innen den Zugang zu partizipativen Forschungen insgesamt
gewahren bzw. verwehren und damit Einfluss nehmen, wem das Recht auf
Partizipation zuteilwird (REIN & MANGOLD 2020). Die unterschiedlichen Rollen
und die damit einhergehenden Machtunterschiede lassen sich jedoch nicht
auflésen und es stellt sich die Frage, ob dies in letzter Konsequenz tberhaupt
erstrebenswert ist. Denn mit den Machtunterschieden gehen auch
unterschiedliche Verantwortlichkeiten einher — etwa fir das Gelingen eines
Projektes oder fir die Co-Forschenden, die sich mitunter als verletzlich zeigen
(ERER et al 2020). Hier muss die Verantwortung weiter bei den
Wissenschaftlerinnen liegen. Nichtsdestotrotz bleibt es kontinuierliche Aufgabe
im Forschungsprozess, die Machtunterschiede zu reflektieren. [38]

Ein weiteres Dilemma, das sich nicht auflosen Iasst, aber reflektiert und
bearbeitet werden muss, betrifft Kategorisierungen und Adressierungen (REIN &
MANGOLD 2020). Wenn wir von partizipativer Forschung mit pflegebedurftigen
Menschen oder mit Menschen mit Demenz sprechen, finden permanent eine
Kategorisierung und eine Adressierung statt, mit denen bestimmte Diskurse und
darin eingelagerte Machtordnungen aufgerufen werden (a.a.O.).
"Pflegebedurftigkeit" und "Demenz" werden ins Zentrum geruckt, wahrend andere
Kategorisierungen dethematisiert bleiben. Diesen Positionierungen kdnnen sich
pflegebediirftige Menschen nicht so leicht entziehen. Dieses Dilemma reflexiv zu
halten bedeutet zum einen, einen Raum herzustellen, in dem die Co-
Forschenden sich nicht nur Uber ihre Pflegebedirftigkeit inszenieren und
verstehen, sondern die Kategorien "Pflegebedurftigkeit" und "Demenz" auch
zuriickweisen konnen (a.a.0.). Zum anderen gilt es zu reflektieren, dass es sich
bei pflegebedirftigen Menschen nicht um eine homogene Gruppe handelt, die
sich vornehmlich Uber "Pflegebediuirftigkeit" definieren lasst, sondern auch andere
Kategorien wie Geschlecht, Alter, Migrationshintergrund etc. sind je nach
Situation zentral (OPPERMANN 2012). [39]

Eine dritte Herausforderung ist in Forschungen mit pflegebedurftigen Menschen,
wie Verletzlichkeiten anerkannt und Sorge und Verantwortung fireinander
getragen werden kdnnen, ohne in eine paternalistische Haltung zu verfallen (hier
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die autonomen Wissenschaftler*innen, dort die abhangigen, pflegebeduirftigen
Menschen). Nach ERER und SITTER (2018) sollte im Zentrum dieser
Verantwortungsubernahme ein dialogisches Prinzip stehen, um
Gemeinsamkeiten und Unterschiede zu wirdigen. Die beiden Autor*innen
nahmen dabei Bezug auf TRONTO (2009), die die grundsatzliche Ver- und
Angewiesenheit aller Menschen betonte, weshalb folglich die soziale Stellung
pflegebedurftiger Menschen nicht beschnitten werde, wenn sie der Sorge anderer
bedurften (ERER & SITTER 2018). [40]

Vor dem Hintergrund dieser Ausfihrungen ware fur partizipative Forschungen mit
vulnerablen Gruppen die Debatte um Schutzkonzepte und die Starkung von
Rechten aufzugreifen. Denkbar ware, zunachst Leitlinien zu Choice-, Voice- und
Exit-Optionen zu entwickeln und zu implementieren (ERER et al. 2020; FEGERT
et al. 2017). Choice-Optionen beinhaltet, dass die pflegebediirftigen Menschen
kontinuierlich in fir sie verstandlicher Art und Weise uber ihre Rechte im
Forschungsprozess aufgeklart werden, sie Situationen jederzeit verandern
kénnen und auch wissen, an wen sie sich zur Unterstlitzung wenden kdnnen.
Voice-Option bedeutet, dass die Stimme der pflegebedurftigen Menschen im
Forschungsprozess jederzeit gehdrt wird, gerade auch, wenn sie Veranderungen
winschen, und dass pflegebedurftige Menschen sich fir eine Beschwerde an
eine unabhangige Stelle oder Person wenden kénnen. Unter Exit-Option ware zu
verstehen, dass die pflegebediirftigen Menschen selbstverstandlich jederzeit aus
Situationen im Forschungsprozess aussteigen kédnnen und gemeinsam Zeichen
vereinbart und kontinuierlich besprochen werden, die diesen Wunsch nach Exit
anzeigen (FEGERT et al. 2017). Insgesamt gilt es insbesondere im Kontext
Demenz zu reflektieren, dass diese Optionen gerade in fortgeschrittenen Stadien
der Erkrankung nicht mehr sicherzustellen sind. Gleichsam mdchten wir jedoch
weiterhin fur eine differenzierte Auseinandersetzung pladieren, um nicht von
vornherein Menschen mit demenziellen Erkrankungen von partizipativer
Forschung auszuschliel3en. [41]

4. Schluss

In den vorangegangenen Ausfihrungen wurde ein Pladoyer fir partizipative
Forschungen mit pflegebedirftigen Menschen formuliert. Es wurde argumentiert,
dass durch die Perspektiven aus der Sozialen Arbeit die Debatten auf
verschiedenen Ebenen erweitert, neue Impulse gesetzt und vor allem aus einer
Rechteperspektive heraus begriindet werden kénnen. Es geht um das Recht auf
Partizipation an einer wirkmachtigen Institution wie Wissenschaft, das fur jeden
Menschen diskriminierungsfrei und damit unabhangig von Alter oder
Pflegebediirftigkeit einzuldsen ist. Dies zielt zum einen darauf ab, die
zivilgesellschaftliche Position von alten pflegebedirftigen Menschen in der
Wissenschaft zu starken, da so ihre Perspektiven fir die Wissensgenerierung
relevant und ihre Stimmen hérbar werden. Zum anderen lassen sich Uber die
Demokratisierung von Wissenschaft hinaus weitere Ziele und Anspriiche
verbinden, und zwar im Hinblick auf eine Demokratisierung durch Wissenschaft. [42]
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Nach SCHNURR (2018) beinhaltet Partizipation in der Sozialen Arbeit nicht nur,
diese auf die eigene Gestaltung und Prozesshaftigkeit zu beziehen, sondern
auch, "Adressat_innen als Trager_innen subjektiver und sozialer Rechte die
Teilnahme an sozialen, politischen und 6konomischen Prozessen der
Gesellschaft zu erméglichen und ihr Recht auf Wirde, Freiheit und
Selbstbestimmung zu verwirklichen" (S.635). Es gehe darum, die Adressat*innen
darin zu férdern, "ihre Meinungen, Bedirfnisse und Interessen zu artikulieren,
ihren Anliegen in Offentlichkeit und Politik Gehor zu verschaffen und auf
Entscheidungen, die sie betreffen, Einfluss zu nehmen" (S.636). [43]

Soziale Arbeit wird hier in ihrer politischen Dimension adressiert: Es geht um die
Unterstltzung eines politisch-demokratischen Handelns von Menschen, und zwar
in einer Stellvertreter*innen- oder Assistent*innenrolle. Gleiches trifft flr
partizipative Forscher*innen zu: Sie erhalten eine "Assistentenrolle” (S.644),
indem sie zum einen ihre wissenschaftlichen Mittel pflegebedurftigen Menschen
zur Verfigung stellen (ERER et al. 2020), damit diese ihre Positionen und
Anliegen klaren kénnen. Zum anderen verhelfen sie pflegebedirftigen Menschen
dazu, ihre Stimme nicht nur in der Wissenschaft, sondern dartiber hinaus auch in
einer politischen Dimension horbar zu machen und in den
gesellschaftspolitischen Diskurs einzubringen bzw. diesen mitzugestalten und zu
beeinflussen (WEGLEITNER et al. 2016). [44]

Gerade in Forschungen zu Pflege und Sorgekonstellationen hat dieses Anliegen
eine besondere Qualitat: So ist mit Partizipation in der Wissenschaft nicht nur
eine Demokratisierung der Wissenschaft intendiert, sondern ebenso eine
Demokratisierung von Pflege und Sorgekulturen durch Wissenschaft (a.a.0.). In
einem paternalistisch gepragten System bzw. einer Kultur von Medizin, Pflege
und auch Sorge, in dem Selbstpositionierungen, Perspektiven, Selbstbestimmung
und Entscheidungen von Betroffenen haufig nur eine marginale Rolle spielen,
kann einer partizipativen Forschung die Rolle zu kommen, diese Strukturen
aufzubrechen und zu einer Demokratisierung von Pflege und Sorge beizutragen
(a.a.0.). [45]
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