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= Die aktive Einbindung von Biirger*innen und Pati-
ent*innen kann in allen Phasen eines medizini-
schen Citizen-Science-Projekts erfolgen; sie er-
moglicht Mitgestaltung und Mitbestimmung.

= Die frithzeitige Einbindung von Betroffenen und
anderen Anspruchsgruppen kann die spatere Um-
setzung einer MaBnahme (und damit die Gesund-
heitsversorgung) positiv beeinflussen.

= Die Einbeziechung von Betroffenen
Forschungsplanung beriicksichtigt den direkten
Nutzen fiir Betroffene und die Gesundheitsversor-
gung.

== Bei der Umsetzung von Citizen-Science-Projekten
im Medizin- und Gesundheitsbereich sind ethische
Aspekte und gegebenenfalls die Richtlinien fiir kli-
nische Studien zu beachten.

= Die erforderliche Datenqualitit und Einhaltung
der Qualitdtsstandards kann insbesondere bei kli-
nischen Studien zu einem aufwendigen Daten-
management und zusétzlichen zeitlichen und finan-
ziellen Aufwinden fithren.

in die

Citizen Science (CS) im Kontext von Medizin und
Gesundheitsforschung ist in zweifacher Hinsicht beson-
ders: Zum einen haben wir es mit einem sehr anwen-
dungs- und praxisorientierten Wissensfeld zu tun, in
dem seit jeher Fachexpert*innen und Biirger*innen auf-
einandertreffen — klassischerweise in den Rollen von
Mediziner*in und Patient*in. Zum anderen sind die
Biirger*innen, die sich hier an der Wissensproduktion
beteiligen, nicht einfach nur sachlich an einem Thema
interessiert, sondern in der Regel auch personlich davon
betroffen. Beides hat eine Vielzahl von Implikationen.
Erstens ist das Verhéltnis von Fachexpert*innen und
Biirger*innen im Kontext von Medizin und Gesund-
heitsforschung schon sehr lange Gegenstand kritischer
Debatten und Ausgangspunkt partizipativer Ideen. So
stand bereits in den 1970er-Jahren der sogenannte
Paternalismus in der Medizin stark in der Kritik, wo-
raus sich unter anderem das heute weitgehend an-
erkannte Konzept des Shared Decision-Making (parti-
zipative Entscheidungsfindung) von Arzt*innen und Pa-
tient*innen entwickelte (Scheibler et al., 2003). Dadurch
sollen Hierarchie und Machtgefille zwischen Be-
handelnden und Patient*innen minimiert werden. Auch
in der Forschung kam es zu zahlreichen partizipativen
Ansitzen mit dem Ziel eines Empowerments (Erméchti-
gung) von Biirger*innen bzw. Patient*innen gegeniiber
den etablierten Akteur*innen in Wissenschaft und In-
dustrie. Diese Ansétze haben eine teilweise bis in die
1940er-Jahre zuriickreichende Tradition. Sie sind aber
allesamt nicht unter dem Namen Citizen Science be-
kannt, sondern heien zum Beispiel ,,Partizipative

Aktionsforschung® (Participatory Action Research)
und ,,Community-basierte partizipative Forschung®
(Community-Based Participatory Research), um nur
zwei zunennen (vgl. von Unger, 2014). Zusammengefasst
werden sie oftmals unter Begriffen wie ,,Partizipative
Gesundheitsforschung® (PGF), ,Partizipative For-
schung®, ,,Patient and Public Involvement (Patient*in-
nen- und Offentlichkeitsbeteiligung) oder ,,Patient-
Oriented Research® (patientenorientierte Forschung).
Wer Citizen Science in Medizin und Gesundheits-
forschung betreibt, sollte sich dieser Traditionen be-
wusst sein.

Zweitens sind im Kontext von Medizin und Gesund-
heitsforschung die beteiligten Biirgerforschenden in der
Regel vom Thema selbst betroffen, sie sind also gleich-
zeitig Subjekt und Objekt der Forschung. Damit erge-
ben sich im Vergleich zu Citizen Science in anderen
Kontexten zusdtzliche ethische Fragen und An-
forderungen, etwa mit Blick auf den Schutz der
personenbezogenen Gesundheitsdaten oder die gesund-
heitliche Belastbarkeit der Teilnehmenden. Zudem
griindet die Teilnahme an medizinischen und gesund-
heitsbezogenen Citizen-Science-Projekten eher auf
einem gemeinsamen Leidensweg, der Sorge um die
eigene Gesundheit oder in dem Wunsch, die eigene Er-
fahrung mit einer Erkrankung mit anderen Betroffenen
zu teilen.

Drittens schlieBlich haben die beteiligten Biirger-
forschenden bereits eigene (intensive) Erfahrungen mit
dem Forschungsgegenstand (z. B. einer Erkrankung
oder einem Gesundheitsproblem) gemacht und bringen
insofern eine eigene Art von (Patient*innen-)Expertise
mit, die von groBem Nutzen fiir die Forschung sein
kann. Daher sind im Folgenden mit Biirgerforschenden
in der Regel Patient*innen oder weitere Personen ge-
meint, die von einer bestimmten Krankheit betroffen
sind (z. B. Eltern, Angehorige). AuBerdem beziehen sich
die Ausfithrungen insbesondere auf die Bereiche der
Gesundheitsforschung, die sich mit der (Weiter-)Ent-
wicklung von Therapien oder der Verbesserung der
Patient*innenversorgung beschiftigen. Der sehr breite
Begriff der Gesundheitsforschung umfasst dariiber hin-
aus Bereiche wie Public Health (6ffentliche Gesundheit)
und Priventionsforschung, die auf Gesunderhaltung
(statt Krankheitsbehandlung) fokussieren. Diese sollen
aber nur am Rande erwahnt werden, denn sie richten
sich meist an eine breitere Offentlichkeit mit dem Ziel,
dass Biirger*innen (ohne eine spezifische Erfahrungs-
expertise) ihre eigene gesundheitliche Situation stdrker
in den Blick nehmen. Hier weist Citizen Science mehr
Ahnlichkeiten mit anderen Wissenschaftsdisziplinen
auf, in denen zum Beispiel ein allgemeines Interesse an
Wissenschaft, die Freude am Lernen und die Teilhabe
an der Wissensproduktion im Vordergrund stehen.
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Trotz der oben genannten Traditionen partizipativer
Forschung ist Citizen Science im Kontext von Medizin
und Gesundheitsforschung ein noch recht junges Feld,
insbesondere im deutschsprachigen Raum. Mit dem
vorliegenden Kapitel mochten wir dazu einladen, sich
an der weiteren Verbreitung von Citizen Science in die-
sem Bereich zu beteiligen und die Weiterentwicklung
aktiv mitzugestalten. Dazu skizzieren wir im Folgenden
zunichst die verschiedenen Formen von Partizipation in
diesem Forschungsfeld und pladieren fiir ein Citizen-
Science-Verstindnis, das die Biirger*innen bzw. Pati-
ent*innen in mindestens einer Forschungsphase in star-
kem MaBe aktiv beteiligt (» Abschn. 10.1). Anschlie-
Bend beschreiben wir die zentralen Mehrwerte von
Citizen Science in Medizin und Gesundheitsforschung
(» Abschn. 10.2) sowie zentrale Herausforderungen
(» Abschn. 10.3). Wir geben eine Reihe von Hand-
lungsempfehlungen fiir die Planung und Durchfiihrung
von Citizen-Science-Projekten, insbesondere fiir die
Einbindung von Biirger*innen und Patient*innen
(» Abschn. 10.4). Zum Schluss folgen ein Fazit und ein
kurzer Ausblick (» Abschn. 10.5).

10.1 Hintergrund

Ansdtze der Partizipativen Gesundheitsforschung
(PGF) schlieBen an Kurt Lewin an, der in den 1940er-
Jahren den Begriff ,,Action Research® (Aktions-
forschung) gepriagt hat. Diese Art von Sozialforschung
geht davon aus, dass Forschende in Form konkreter
praxisrelevanter Entwicklungen auf das untersuchte
Feld einwirken (Lewin, 1946). Bezieht man verschiedene
feministische, postkoloniale und gesellschaftskritische
Theorien weltweit ein, existiert mittlerweile eine Vielzahl
angewandter Action-Research-Ansétze (vgl. von Unger,
2014). Hauptanliegen der PGF sind Wissensgenerierung
und wissenschaftlicher Erkenntnisgewinn auf Basis
einer kooperativen und koproduzierenden Zusammen-
arbeit aller Beteiligten im Forschungsprozess. Partizipa-
tive Forschung zielt demnach darauf ab, tiber (fach-)
wissenschaftliches Wissen hinaus auch Erfahrungs-
wissen aus professioneller Tatigkeit sowie aus lebens-
weltlichen Beziigen in Erkenntnisprozesse einzubeziehen
(Behrisch & Wright, 2018).

Der Terminus ,,Partizipation® bezieht sich hier auf
eine moglichst umfassende Beteiligung von nicht formal
wissenschaftlich — ausgebildeten Personen  (Nicht-
Wissenschaftler*innen) im Forschungsprozess. Allen Be-
teiligten sollte also eine gleichberechtigte Definitions-
und Entscheidungsmacht innerhalb der Forschung zu-
kommen (von Unger, 2014). Dabei stellt die in der
Realitdt ungleiche Machtverteilung zwischen Wissen-
schaftler*innen und Koforschenden -  Nicht-
Wissenschaftler*innen, die Forschung mitgestalten — in
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Hinblick auf Ressourcen, Wissen und Kompetenzen in
partizipativen Projekten eine enorme Herausforderung
dar, die die Gefahr der Entmachtung der Koforschenden
in sich birgt (Kitchin, 2000). Um Partizipation in diesen
Prozessen von ,,Schein-Partizipation® abzugrenzen, wer-
den verschiedene Stufenmodelle zur genaueren Quali-
fizierung herangezogen, die auf das Modell der Biirger-
beteiligung von Sherry R. Arnstein (1969) zuriickgehen.
Als tatsichliche Partizipation zdhlen demnach Ver-
fahren, bei denen die Beteiligung in Formen von Mit-
bestimmung, Entscheidungskompetenz oder Selbst-
organisation ermdglicht wird, wihrend Formen von In-
strumentalisierung, Information oder Anhorung als
Nicht-Beteiligung oder Vorstufen von Partizipation ge-
wertet werden (z. B. Wright et al., 2010).

Ansitze der Partizipativen Gesundheitsforschung
sind fester Bestandteil vieler Gesundheitsreformen und
Forschungsférderungsprogramme weltweit. Auch im
deutschsprachigen Raum erhalten PGF-Ansitze eine
erhohte Aufmerksamkeit (PartNet et al., 2020; Hartung
et al., 2020; Bethmann et al., 2021). Ein Beispiel dafiir
ist der Forschungsverbund fiir gesunde Kommunen
(PartKommPlus, 2015-2021), der im Rahmen der For-
schungsverbiinde zur Primirprivention und Gesund-
heitsforderung des Bundesministeriums fiir Bildung und
Forschung (BMBF) gefordert wurde. PartKommPlus
war das bisher groBte Forschungsvorhaben in Deutsch-
land, das nach dem Ansatz der PGF arbeitete. Das Pro-
jekt des Netzwerks Partizipative Gesundheitsforschung
(PartNet) verfolgte das Ziel, Partizipation unter unter-
schiedlichen Bedingungen im Rahmen kommunaler
Strategien der Gesundheitsforderung zu untersuchen.

Unter den eingangs erwéhnten Begriffen haben sich
international ,,Community-Based Participatory Re-
search“ (CBPR), ,Patient and Public Involvement®
(PPI) und ,,Patient and Stakeholder Engagement eta-
bliert, um aktive Beteiligung in Medizin und Gesund-
heitsforschung zu beschreiben (vgl. die Begriffs-
erlauterungen in Hammel et al., 2021). Eine spezifische
Form, die iiber Beteiligung hinausgeht, ist ,,Patient In-
novation®. Sie steht in der Tradition der Do-It-Yourself-
und Open-Source-Bewegung und besteht oftmals los-
gelost von der institutionellen Forschung (Hammel
et al., 2021): Patient*innen, die ihre Bedarfe nicht von
Medizin und Forschung adressiert sehen, werden selbst
zu Entwickler*innen und schaffen eigene Losungen zur
Verbesserung ihrer Versorgung (Canhao et al., 2016).

SchlieBlich gibt es auch im Bereich der Medizin so-
genannte Crowdsourcing-Projekte, die in vielen anderen
wissenschaftlichen Disziplinen zu den gingigsten
Citizen-Science-Ansitzen gehoren (z. B. auf der Platt-
form » Zooniverse). Ein Beispiel ist die Identifizierung
und Klassifizierung von Krebszellen (Candido Dos Reis
et al., 2015). Mitwirkende Personen sind hier aber in der
Regel interessierte Freiwillige und keine Patient*innen.



https://www.zooniverse.org/
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Wie oben erwidhnt, werden in der Gesundheitsforschung
in der Regel personenbezogene Daten erfasst und eher
selten Daten iiber die Umwelt, wie in vielen anderen
Crowdsourcing- oder Citizen-Science-Projekten. Daher
sollte Citizen Science hier nicht darauf reduziert wer-
den, dass Biirger*innen oder Patient*innen (ihre) Daten
sammeln (z. B. Symptome iiber eine App erfassen) und
dann der Wissenschaft zur Verfiigung stellen. Diese Me-
thoden der Datengewinnung werden auch in der ,,kon-
ventionellen® Forschung, etwa in klinischen Studien,
verwendet.

Citizen Science in Medizin und Gesundheits-
forschung sollte stets eine aktive und sinnhafte Mitge-
staltung und Mitbestimmung aller Beteiligten ermogli-
chen. Biirger*innen und Patient*innen konnen in ver-
schiedenen Forschungsphasen beteiligt werden, zum
Beispiel bei der Festlegung des Forschungsthemas und
des Forschungsdesigns, bei der Auswahl der Methoden,
der Datensammlung und -auswertung sowie der Ver-
breitung der Ergebnisse. Ein Einstieg in die Zusammen-
arbeit von Forschenden und Patient*innen konnte die
gemeinschaftliche und zielgruppengerechte Kommuni-
kation von Forschungsergebnissen sein. Hieraus konnen
sich weitere Kooperationen in Folgeprojekten ergeben,
bei denen von der Forschung Betroffene — Patient*in-
nen, Angehorige und/oder andere relevante Akteur*in-
nen — auch an der Planung aktiv beteiligt sind und zum
Beispiel fiir sie relevante Fragestellungen formulieren.
Die Forderung ,,Nichts iiber uns ohne uns“ (nothing
about us without us), die ihren Ursprung in der Be-
hindertenrechtsbewegung hat, hilt immer mehr Einzug
in die Gesundheitsforschung (Forsythe et al., 2018).
Denn Patient*innen sind gewissermalen keine Laien,
sondern (Erfahrungs-)Expert*innen dafiir, mit ihrer
Krankheit zu leben. Sie verfiigen iiber Wissen, das For-
schende in der Regel nicht haben. Damit bringen sie eine
eigene Expertise und Perspektive in die Forschung ein
und konnen Berufsforschenden dabei helfen, sowohl
Empathie fiir Herausforderungen mit der Erkrankung
auszubilden als auch die Relevanz der Forschung fiir die
Betroffenen zu erhohen. Insbesondere bei chronischen
Erkrankungen sind sie oftmals auch keine fachlichen
Laien, sondern haben sich Fachwissen {iber ihre eigene
Krankheit angeeignet.

Wir empfehlen, Biirger*innen und Patient*innen
moglichst frith und in moglichst vielen Phasen eines
Citizen-Science-Projekts aktiv einzubinden, damit sie
sich als Mitgestaltende und Mitbestimmende einbringen
konnen. Mit dem Patient-Science-Ansatz wurde para-
digmatisch ein biirgerwissenschaftliches Format fiir die
Gesundheits- und medizinische Forschung entwickelt,
das ein hochstes MaB an Partizipation fiir Biirger*innen
bzw. Patient*innen in allen Phasen des Forschungs-
prozesses ermoglicht (Heyen et al., 2021, 2022). Auch

dieser Ansatz erkennt das Wissen, iber das Patient*in-
nen und ihre Angehorigen hinsichtlich einer bestimmten
(in der Regel chronischen) Erkrankung verfiigen, als Ex-
pertise an und nutzt es systematisch in allen Phasen des
wissenschaftlichen Prozesses.

10.2 Mehrwerte von Citizen Science
in Medizin und Gesundheitsforschung

Die vorhandene Expertise von Nicht-Wissensch-
aftler*innen wird in Medizin und Gesundheits-
forschung momentan wenig genutzt, dabei kdnnte mit
ihrer Hilfe die Forschung viel bedarfsgerechter ge-
staltet werden. Zudem konnte dieses Wissen entschei-
dend zur Verbesserung der Gesundheitsversorgung
beitragen. Zugleich erhielten Patient*innen in der
Gesundheitsforschung mehr Gewicht, sie wiirden
nicht mehr nur als Proband*innen in Studien fungie-
ren, sondern maBgeblich und substanziell zur For-
schung beitragen.

Die bereits erwidhnte Forderung von Betroffenen
,Nichts iber uns ohne uns® zielt darauf ab, dass sie
Forschungsaktivititen und Fragestellungen mitgestal-
ten und auch bei der Auswertung und Interpretation
der Ergebnisse involviert sind. Hier besteht viel
Konfliktpotenzial, denn die Perspektive von Forschen-
den auf der einen Seite und diejenige der Offentlichkeit
auf der anderen unterscheiden sich teilweise in ihren
Wertvorstellungen, Normen und Anreizen. Zugespitzt
formuliert: Wissenschaftliche Karrieren werden an wis-
senschaftlichen Publikationen gemessen und weniger
an der konkreten Umsetzung oder dem erzielten Nut-
zen. Umgekehrt stehen fiir Betroffene Publikationen
weniger im Vordergrund, vielmehr geht es um konkrete
Verbesserungen in der Gesundheitsversorgung, aber
auch um das ,,Gehortwerden®. Citizen Science in der
Medizin versucht daher, den Dialog zwischen For-
schung und Offentlichkeit voranzubringen, um neue
Erkenntnisse zu gewinnen, Betroffenen Gehor zu ver-
schaffen und damit die Wissensbasis fiir Verbesserungen
in der Gesundheitsversorgung zu ermdoglichen. Dies
funktioniert aber nur, wenn alle Seiten offen fiir den
Dialog und fiir andere Sichtweisen bei Forschungs-
planung und -durchfithrung sind.

Im Folgenden wird ein mogliches Spektrum positiver
Erfahrungen mit Citizen Science in der Medizin ab-
gebildet. Welche Vorteile wie zum Tragen kommen kon-
nen, hangt auch von der Ausgestaltung der Citizen-
Science-Projekte ab. Nicht zuletzt empfehlen wir, die
positiven (und negativen) Erfahrungen aller Beteiligten
wiahrend und im Nachgang von Citizen-Science-
Projekten systematisch zu erheben, auszuwerten und zu
veroffentlichen.
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10.2.1 Studienplanung und -durchfiihrung

Forschende erhalten tiefere Einblicke in den Lebensalltag
von Betroffenen. Dies kann Inspiration fir neue For-
schungsthemen, Hypothesen fiir moégliche Krankheitsurs-
achen oder driangende offene Forschungsfragen liefern.

Die Einbezichung von Betroffenen in die Forschungs-
planung beriicksichtigt den direkten Nutzen fiir Betrof-
fene und die Gesundheitsversorgung, anstatt Forschung
nur mit dem Ziel akademischer Relevanz und Prestige
innerhalb der Forschungsgemeinschaft durchzufiihren.

Die mit Betroffenen gemeinsam festgelegten Studien-
endpunkte (outcomes) haben in der Tendenz eine hohe-
re Relevanz fiir Betroffene. Dieser Aspekt wird vermehrt
bei Zulassungsstudien fiir neue Medikamente und klini-
sche Studien gefordert.

Die friihzeitige Einbeziehung von Betroffenen und an-
deren Anspruchsgruppen kann auch die spédtere Umset-
zung bzw. Implementierung einer erforschten Mal-
nahme oder Intervention (und damit die Gesundheits-
versorgung) positiv beeinflussen. Die MalBnahmen
werden weniger an der Realitdt und den Anwendenden
,vorbeigeplant®“, die Chancen auf Akzeptanz fiir deren
Umsetzung steigen und sie werden frithzeitiger hinsicht-
lich ihrer Anwendbarkeit optimiert.

10.2.2 Daten und Informationen aus dem
realen Leben

Nur Betroffene haben Zugang zu oder verfiigen tiber ihre
personlichen gesundheitsrelevanten Informationen. Die-
ser personliche Datenschatz ist aus rechtlichen und ethi-
schen Griinden fiir Forschende nicht ohne Weiteres nutz-
bar. Beispielsweise konnen Forschende nicht direkt auf als
privat eingestufte Social-Media-Beitrige zugreifen. Be-
troffene diirfen jedoch solche Informationen direkt oder
indirekt (z. B. liber Befragung) mit Forschenden teilen.

Wenn Betroffene ihren eigenen Datenschatz teilen,
konnen sie selbst davon profitieren. Denn ihre Daten
werden besser nutz- und vergleichbar, wenn sie von For-
schenden aufbereitet und harmonisiert wurden. Mitwir-
kende sollten also nach Moglichkeit Zugriff auf die auf-
bereiteten Daten erhalten.

Wenn Betroffene ihre aufbereiteten Daten teilen,
konnen sie zur Kontrolle der Datenqualitiit beitragen,
indem sie Fehler an die Forschenden zuriickmelden.

10.2.3 Stdrkerer Fokus auf Erhalt der
eigenen Gesundheit

Ein GroBteil der medizinischen Forschung ist auf die
Behandlung von Krankheit (Pathogenese) ausgerichtet
und stellt negative Krankheitsaspekte und FEin-
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schrankungen ins Zentrum. Die Salutogenese (Anton-
ovsky, 1997) — die Entstehung von Gesundheit — zielt
auf den Erhalt der Gesundheit und fokussiert die exis-
tierenden personlichen (z. B. eigene Stérken, Erkennt-
nisse) und sozialen Ressourcen (z. B. unterstiitzende
Menschen). Citizen Science ist als Forschungsansatz
hervorragend dazu geeignet, die Erfahrungen und das
Wissen von Betroffenen einzubringen, um so den saluto-
genetischen Ansatz starker ins Zentrum zu stellen.

Citizen Science, in Kombination mit einem salutoge-
netischen Ansatz, kann den Erfahrungsaustausch zwi-
schen Betroffenen fordern und so neue Moglichkeiten
aufzeigen, wie der Umgang mit der eigenen Erkrankung
im Alltag besser gelingen kann.

10.2.4 Veranderungen in den Einstellungen
der Mitwirkenden

Personliche Kontakte mit Betroffenen konnen auch die
Motivation der akademisch Forschenden erh6hen. Diese
konnen besser verstehen — speziell als nicht klinisch té-
tige Forschende —, weshalb und fiir wen sie forschen,
namlich fiir Betroffene. Hier fliecBen Wertvorstellungen
der Mitwirkenden sowie das Bewusstsein um den Grad
des eigenen Einflusses ein.

Die Einbeziehung von Betroffenen in medizinische
Forschung kann sich positiv auf die Studienbeteiligung
und -identifikation sowie die Akzeptanz der Ergebnisse
auswirken. Wenn eine Betroffenengemeinschaft eine
Studie aktiv durchfiihrt oder unterstiitzt, so kann dies
die Glaubwiirdigkeit und das Vertrauen in die Studien-
leitung erhohen. Vor dem Hintergrund, dass es oft
schwierig ist, geniigend Teilnehmende fiir klinische Stu-
dien zu rekrutieren, kann die Einbezichung von Be-
troffenen auch die Erfolgschancen einer Studie erhdhen.

Die systematische Mitwirkung von Betroffenen und
anderen Beteiligten setzt Verdnderungen in den Ein-
stellungen und Werthaltungen in Gang. Citizen Science
fordert das gegenseitige Verstdindnis und starkt die Bezie-
hung zwischen den Anspruchsgruppen. So kdnnen Ko-
alitionen mit gewichtiger Stimme in Wissenschaft, Ge-
sellschaft und Politik entstehen, die die Interessen aller
Beteiligten fordern.

10.2.5 Selbstreflexion, Lernen,
Selbstermachtigung

Wenn sich Betroffene an medizinischer Forschung betei-
ligen, gibt ihnen das die Mdglichkeit, selbst etwas zu
tun — fiir sich selbst oder fiir andere betroffene Personen.
Mitunter kann dies zu positiven psychologischen Effek-
ten bei ihnen fithren und Gefiihle wie Hoffnungslosig-
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keit und Ausgeliefertsein mindern. Eine Mitarbeit in
einem Citizen-Science-Projekt kann auch positive Emo-
tionen ausldsen, beispielsweise Stolz iiber gemeinsam
Erreichtes oder ein verbessertes Selbstwertgefiihl.

Wenn sich Betroffene mit der eigenen Erkrankung
auseinandersetzen, kann das zu Lernprozessen, Selbstre-
fexion und vertieftem Wissen liber die eigene Erkrankung
fiihren. Betroffene konnen dadurch ihre Selbstwirksam-
keit stirken — sie werden ermichtigt, den Umgang mit
ihrer Erkrankung verstiarkt selbst in die Hand zu neh-
men. Dies kann auch auf kollektiver Ebene geschehen
und sowohl Betroffene als auch deren Angehorige ein-
schlieBen — zum Beispiel, indem sie ihre Erfahrungen
oder Strategien im Umgang mit der Erkrankung oder
auch beim Navigieren durch das Gesundheits- und
Sozialversicherungssystem teilen bzw. indem sie gemein-
sam politische Forderungen formulieren.

Citizen Science in der Medizin bietet oftmals die Ge-
legenheit, die Kontextfaktoren von Gesundheitsver-
dnderungen genauer unter die Lupe zu nehmen. Wie
und unter welchen Umstdnden bahnen sich Gesund-
heitsveranderungen an? Welche (Lebensstil-)Faktoren
spielen mit hinein? Diese Angaben sind nicht nur fiir
Forschende wichtig, sondern sie kdnnen auch bei Be-
troffenen zu verbesserter Selbstkenntnis und neuen
Handlungsmoglichkeiten fithren.

10.2.6 Entwicklung neuer
Forschungsthemen

Aus den Erfahrungen von Biirger*innen, die sie auf-
grund einer medizinischen Behandlung machen, kon-
nen neue Forschungsfragen und Hypothesen entstehen.
Als Beispiel sei genannt, dass Online-Foren fiir
Patient*innen Hinweise auf seltene oder bislang un-
bekannte unerwiinschte Wirkungen von Medika-
menten liefern konnen. Hier konnen Citizen-Science-
Ansitze helfen, Probleme in der medikamentdsen Ver-
sorgung zu entdecken und daraus neue Forschungsfragen
zu entwickeln.

Als Grundlage fiir die Entwicklung eines
Forschungsdesigns dient eine Hypothese, die mithilfe
der Studie tiberpriift werden soll. Viele medizinische
Forschungsfragen sind sehr komplex und nicht mit
einer einzigen klinischen Studie zu beantworten. CS
kann hier dazu beitragen, Hypothesen mit eigenem Wis-
sen und eigener Erfahrung zu untermauern oder zu hinter-
fragen.

Da in einer Studie nicht alle Hypothesen tliberpriift
und nicht alle Fragen beantwortet werden konnen, ent-
stehen bei der Analyse von Studienergebnissen weitere
Forschungsfragen. Bei der Einordnung der neuen Fra-
gen hinsichtlich der Relevanz fiir die Betroffenen kann
Citizen Science wichtige Orientierung geben.

» Infobox 1: Citizen Science in der Medizin - wie funktio-

niert’s?

== (Citizen Science in der Medizin muss eine aktive

und sinnhafte Beteiligung in moglichst vielen
Phasen des Forschungsprozesses, ein Mitsprache-
recht sowie die Mitbestimmung aller Beteiligten
ermoglichen.

Patient*innen sind keine Laien, sondern (Erfah-
rungs-)Expert*innen, die aufgrund ihrer Er-
fahrung, mit einer Krankheit zu leben, tiber Wis-
sen verfligen, das Forschende in der Regel nicht
besitzen.

Die Zusammenarbeit von Forschenden und Biir-
ger*innen bendtigt eine zielgruppengerechte
Kommunikation von Forschungsergebnissen, die
weitere Schritte aktiver Kooperation ermdglicht.
Eine erfolgreiche Ubertragung von Forschungs-
ergebnissen in den Versorgungs- und Lebensall-
tag kann gelingen, wenn die Lebensrealititen der
Menschen in der Wissenschaft beriicksichtigt
werden und ihnen Gehor verschafft wird.

Eine grundsatzliche Offenheit fiir den Austausch
und die Einbeziehung anderer Perspektiven in die
Forschungsplanung und -durchfithrung muss bei
Forschenden, Patient*innen und anderen Be-
teiligten gewéhrleistet sein.

Patient*innen und andere Beteiligte konnen in
allen Phasen des Citizen-Science-Projekts ein-
gebunden werden, um an der Beantwortung der
Forschungsfrage sowie an der Durchfiihrung und
Verbreitung, aber auch an der Projektsteuerung
mitzuwirken.

Forschenden sollte bewusst sein, dass Sachver-
halte in einer fiir Biirger*innen transparenten
und verstidndlichen Weise kommuniziert werden
miissen. Nur so konnen alle Beteiligten auf
Augenhohe arbeiten und forschen.
Citizen-Science-Projekte haben einen zusitz-
lichen Zeit- und Finanzbedarf, um den Be-
teiligungsprozess zu koordinieren, Biirger*innen
fiir ihre Leistungen zu vergiiten, ihre Expertise
anzuerkennen und wertzuschitzen und um das
Projekt an die unterschiedlichen Perspektiven
aller Beteiligten anzupassen.

Um eine langfristige Einbindung von Biirger*in-
nen zu ermdglichen, miissen monetére und ideelle
Anreize geschaffen werden. Dariiber hinaus muss
geklart werden, wann eine kurz- bzw. langfriste
Beteiligung sinnvoll ist, um Erwartungshaltungen
im Vorfeld zu kldren.

Die Rolle von Biirger*innen bzw. Koforschenden
muss als aktiv mitgestaltend und mitbestimmend
anerkannt werden — im Gegensatz zur Rolle als
Proband*innen —, damit eine sinnvolle Ein-
bindung gewihrleistet werden kann. «
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10.3 Herausforderungen von Citizen
Science in Medizin und
Gesundheitsforschung

Eine groBBe Herausforderung stellen Vorbehalte von For-
schenden dar, die vorwiegend in der traditionellen
Forschungskultur begriindet sind. So werden Wissens-
kompetenzen zu Erkrankungen und ihrer Behandlung
in der Regel einseitig Arzt*innen und medizinisch For-
schenden zugeschrieben, wihrend Patient*innen als
Laien gelten und ihnen keine oder nur eine geringe Ex-
pertise zuerkannt wird. Dadurch werden Erfahrungen
und Wahrnehmungen, die Patient*innen oder deren An-
gehorige im Alltag mit einer Erkrankung machen, hiu-
fig nicht als relevant angesehen — vor allem, wenn sie
sich nicht in das bereits bestehende Fachwissen zur je-
weiligen Erkrankung einordnen lassen. So bleibt rele-
vantes Wissen von Patient*innen unbeachtet und findet
keinen Eingang in die Forschung. Jedoch ist gerade die
Anerkennung dieses Wissens ein wichtiger erster Schritt
fur die Starkung der Rolle der Patient*innen in der For-
schung. Insofern ist es besonders wichtig, bei Wissen-
schaftler*innen in Medizin und Gesundheitsforschung
ein Verstindnis sowohl fiir den Bedarf von Patient*in-
nen, sich an Forschungsprojekten zu beteiligen, als auch
fiir deren Erfahrungsexpertise aufzubauen. Dies ist die
Grundlage fiir eine Beteiligung durch Citizen Science.

Eine weitere Herausforderung besteht in der Einbin-
dung der Patient*innen in moglichst viele Phasen des Citi-
zen-Science-Projekts und in ihrer Integration von Be-
ginn des Projekts an. Patientenorganisationen sollten
nicht nur deshalb eingebunden werden, damit sie bei der
Rekrutierung von Studienteilnehmer*innen mitwirken,
sondern sie sollten auch in anderen Forschungsphasen
aktiv teilnehmen. Biirgerforschende sollten im Idealfall
nicht nur an der Beantwortung der Forschungsfrage
mitarbeiten, sondern diese sowie das Forschungsdesign
auch mitgestalten konnen. Bislang gibt es jedoch nur
wenige Projekte, die diesen Weg gehen (siche die Bei-
spiele in den Infoboxen 3-5).

In diesem Zusammenhang ist auch die Fachsprache
im medizinischen Bereich zu nennen, die zu einem
hierarchischen Verhiltnis zwischen Arzt*innen und
Patient*innen  beitrdgt. Sie stellt fiir Nicht-
Wissenschaftler*innen eine Hiirde zur medizinischen
Welt dar (Bechmann, 2017). Im Kontext von Citizen
Science muss daher ein Verstindnis bei den Forschen-
den dafiir geschaffen werden, dass Sachverhalte in einer
fir Biirger*innen transparenten und verstindlichen
Weise kommuniziert werden. Nur so kdnnen alle Be-
teiligten auf Augenhohe arbeiten und forschen.

Wie alle Citizen-Science-Projekte bendtigen auch
Projekte zu medizinischen und Gesundheitsthemen zu-
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satzliche Zeit- und Finanzierungsressourcen. Dabei geht
es vor allem darum, die benoétigten Beteiligungs-
strukturen erst einmal aufzubauen. Dazu kommen dann
noch die ,,iiblichen* Ressourcen, die auch ,,klassische*
Forschungsprojekte benotigen. Insbesondere fiir die
Kommunikation mit den partizipierenden Biirger*innen
muss mehr Zeit eingeplant werden. Weiterhin ist es rat-
sam, die Projekte hinsichtlich ihrer Inhalte flexibler zu
gestalten als konventionelle Projekte. Durch das Ein-
bringen der Perspektive von Patient*innen sind inhalt-
liche Verschiebungen moglich; diese sollten dann auch
umgesetzt werden konnen. Hierfiir muss bei Projekt-
tragern und Forderern ein Verstdndnis geschaffen wer-
den, sodass sie bereit sind, die zusitzlichen zeitlichen
und finanziellen Bedarfe zu adressieren. Dartiber hinaus
sollte eine Bezahlung der Biirgerforschenden oder zu-
mindest eine angemessene Kompensation ihres Ein-
satzes in Betracht gezogen werden. Dies schlieft an die
Notwendigkeit der Anerkennung der Expertise der Citi-
zen Scientists an: Die Leistung, die sie im Zuge ihrer
Projektarbeit erbringen, sollte anerkannt und entspre-
chend entlohnt werden.

Eine langfristige Motivation der partizipierenden
Biirger*innen aufrechtzuerhalten, stellt ebenfalls eine
Herausforderung dar. Sie sind in aller Regel in ihren
eigenen Lebensalltag eingebunden und zusitzlich mit
dem Management und den Auswirkungen ihrer Erkran-
kung beschiftigt. Um sie langfristig — etwa fiir die Dauer
eines Projekts — zu motivieren, miissen entsprechende
Anreize geschaffen werden. Eine Beteiligung auf Au-
genhohe, bei der sie ihre Perspektive und Expertise kon-
struktiv einbringen konnen, ist sicherlich eine erste
wichtige Voraussetzung dafiir. Auch andere Formen der
Anerkennung — Bezahlung oder etwa die Namens-
nennung von Beteiligten bei (wissenschaftlichen) Ver-
offentlichungen — kommen infrage. SchlieBlich sollte fiir
jedes Citizen-Science-Projekt reflektiert werden, ob eine
durchgingige aktive Beteiligung aller Biirgerforschenden
iiberhaupt vonnoéten ist. Moglicherweise konnte es fiir
die Motivation forderlich sein, im Vorfeld bzw. in Ab-
sprache mit den Biirgerforschenden zu iiberlegen, in
welche konkreten Phasen und Arbeitsschritte sie sich
einbringen wollen und in welche nicht.

Eine groBe Herausforderung stellen ethische As-
pekte dar. Fiir Projekte mit drztlicher Beteiligung bzw.
an medizinischen Einrichtungen miissen in der Regel
(aufgrund des Berufsrechts) Ethikantrige gestellt wer-
den. Im Bereich Citizen Science erweist sich dies je-
doch als schwierig. Bei einer Forschung auf Augen-
hohe konnen manche Aspekte, die im Zuge eines
Ethikantrags beurteilt werden, noch nicht feststehen,
etwa die konkrete Fragestellung, die Anzahl der Be-
teiligten oder die methodische Herangehensweise. Fiir
akademisch Forschende ergeben sich hieraus einige
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Probleme, etwa ein unklarer Zeitpunkt der Antrag-
stellung oder die Notwendigkeit, zwei Antrage stellen
zu missen. Erschwerend kommt hinzu, dass der Um-
gang mit der Thematik bei den verschiedenen Ethik-
kommissionen sehr unterschiedlich ausfallen kann. Er-
strebenswert wire eine einheitliche Herangehensweise,
die die besondere Rolle von Biirgerforschenden bzw.
Koforschenden gegeniiber Studienproband*innen be-
riicksichtigt. Vorstellbar wire etwa, dass erst dann ein
Ethikantrag gestellt werden muss, wenn die Forschung
beginnt — also noch nicht, solange die Bilirger-
forschenden die Inhalte des Projekts bzw. das Studien-
protokoll gemeinsam mit den akademisch Forschen-
den erarbeiten (in diesem Sinne auch INVOLVE,
2025). Die Entwicklung eines solchen einheitlichen
Vorgehens steht aber noch aus.

Ein weiterer ethischer Aspekt ist die Riicksicht-
nahme auf betroffene Biirgerforschende hinsichtlich
ihrer physischen, psychischen und gesundheitlichen
Grenzen. Die Teilnahme an einem Citizen-Science-
Projekt kann Koforschende physisch iiberfordern,
wenn zum Beispiel innerhalb des Projekts haufig Rei-
sen notwendig sind. Zudem kann die intensive Be-
schiftigung mit der eigenen Erkrankung eine psychi-
sche Uberforderung darstellen. Der Austausch mit an-
deren Betroffenen kann sowohl wohltuend als auch
belastend sein. Auch die Verschlechterung der Er-
krankung im Laufe des Projekts muss mitgedacht wer-
den. Deshalb ist ein Risikomanagementplan fiir ein
medizinisches Citizen-Science-Projekt auch aus ethi-
scher Sicht wichtig, in dem unter anderem festgelegt
ist, dass die Beteiligung jederzeit vorzeitig beendet
oder reduziert werden kann.

Eine weitere Herausforderung stellen alle Aspekte
um die im Projekt erhobenen Daten dar. In Citizen-
Science-Projekten sind gesundheitsbezogene Daten in
der Regel personenbezogene Daten. Somit muss die
Sicherheit der Daten und der verantwortungsvolle Um-
gang mit ihnen zu jeder Zeit gewihrleistet sein. Die
Datenschutz- und Datensicherheitsvorgaben aus der
konventionellen Forschung miissen auch bei Citizen-
Science-Projekten beachtet werden.

Ebenso muss die Forderung nach einer hohen Daten-
qualitdt erfillt werden. Hier sind insbesondere die aka-
demisch Forschenden in der Pflicht, fiir die Einhaltung
von Qualitdtsstandards zu sorgen. Je nach Projektdesign
kann dies zu einem aufwendigen Datenmanagement
fiihren, das in der Umsetzung vor allem zeitliche und fi-
nanzielle Ressourcen erfordert. Datenmanagement-
plane werden oftmals in der Projektantragsphase be-
notigt — somit wird der Umgang mit Daten schon im
Antrag festgelegt. Dies beinhaltet zum Beispiel die Zur-
verfiigungstellung von Rohdaten fiir die Offentlichkeit,
wenn es sinnvoll und maoglich ist.

» Infobox 2: Besondere Herausforderungen der Umset-|

zung von Citizen Science in klinischen Studien

Die Durchfithrung einer klinischen Studie von der Aufstel-
lung der Forschungsfrage bis zur Verdffentlichung von
Studienergebnissen dauert in der Regel Jahre. In den
einzelnen Phasen sind unterschiedliche Akteur*innen in-
volviert und es gilt, einige Nebenbedingungen zu beachten.
Das Umfeld von klinischen Studien ist stark reguliert — sie
unterliegen strengen, international anerkannten Regeln,
genannt ,,Good Clinical Practice* (ICH-GCP, 2021). Dies
erfordert einen hohen zeitlichen und personellen Aufwand
und die Mitwirkung von unterschiedlichen Professionen
(z. B. Mediziner*innen, Biostatistiker*innen, Studien-
assistent*innen, Vertreter*innen von Behorden und ggf.
der Industrie). Andererseits geben die Vorgaben auch
Struktur und Hilfestellung bei der Planung und Vorberei-
tung eines Projekts (EMA, 2021). Das Meistern der
Herausforderungen durch interdisziplindre Kommunika-
tion und den erhohten Organisationsbedarf einer inter-
professionellen Zusammenarbeit ist bereits ohne Beteili-
gung von Biirgerforschenden eine wichtige Voraussetzung
fiir das Gelingen einer klinischen Studie.

Besondere Herausforderungen ergeben sich bei der
Einbindung von Biirgerforschenden in eine oder mehrere
Phasen einer klinischen Studie. Jedoch ist dies auch hier
moglich — vor allem hinsichtlich der Entwicklung von
Studiendesigns (Price et al., 2018) — und wird zunehmend
eingefordert (EMA, 2021).

Zu beachten ist der bereits erwdhnte erhohte
Ressourcenaufwand (Zeit, Personal, finanzielle Ausstat-
tung). Zusétzlich sollten zu Beginn einer klinischen Studie
folgende Fragen beantwortet werden:
= Wie viel methodisches Wissen miissen Biirger-

forschende mitbringen? Sind Schulungen not-

wendig?

= Welche Aufgaben konnen von Biirgerforschenden
ibernommen werden, ohne dass GCP-Regeln
verletzt werden?

== Was sind die Bedingungen fiir Erkenntnisgewinn;
gibt es dabei Limitierungen durch die Beteiligung
von Biirgerforschenden?

Ein potenzielles Risiko stellt die Belastung bzw. Uberlas-
tung der Biirgerforschenden dar. Wie bereits beschrieben,
ist mit hoher Wahrscheinlichkeit durch das Leben mit der
Erkrankung bereits eine erhdhte Belastung gegeben. Eine
intensive Auseinandersetzung mit der Erkrankung sowie
die Arbeit im Projekt konnen daher eventuell zu viel wer-
den. Durch einen Risikomanagementplan kann dies adres-
siert werden.

Ein weiteres Risiko stellt die Beteiligung von Biirger-
forschenden zum Zweck der AuBenreprisentation dar,
ohne dass sie wirklich in die Forschung einbezogen werden
oder ohne dass die erarbeiteten Ergebnisse tatséchlich Ein-
gang in die Forschung finden. Gerade im Zuge immer stér-
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kerer forschungspolitischer Forderungen nach der Einbe-
ziehung von Biirger*innen in Forschungskontexte — wih-
rend immer noch Strukturen fehlen, wie dies konstruktiv
umgesetzt werden kann — besteht die Gefahr, dass die Ex-
pertise der Patient*innen fiir die Forschung trotz Citizen-
Science-Ansatz unbeachtet bleibt. Dies wirkt sich nicht
nur nachteilig fiir die Forschung aus, sondern ist auch frus-
trierend fiir Beteiligte. <«

10.4 Handlungsempfehlungen fiir die
Planung und Durchfiihrung von
Citizen-Science-Projekten in Medizin
und Gesundheitsforschung

Die Forschung zeigt, dass eine frihzeitige und

kontinuierliche Einbindung von Biirger*innen und Pati-

ent*innen in Forschungsprojekte einen positiven Ein-

fluss auf die Patient*innenorientierung der Forschung

sowie auf die Art und Weise der Durchfithrung von

Forschungsprojekten hat (Staley, 2009). Es ist wichtig,

dabei folgende Grundprinzipien zu beachten:

== Das Fordern der Interaktionen zwischen Forschen-
den sowie Biirger*innen und Patient*innen ist
wesentlich, um eine aktive Mitgestaltung von
Forschungsaktivititen zu ermoglichen.

== Der Aufbau von Strukturen zur gemeinsamen Steue-
rung des Citizen-Science-Projekts ist essenziell, um
eine aktive Mitbestimmung von Biirger*innen in
Forschungsprojekten zu ermoglichen.

Folgende Handlungsempfehlungen sind in erster Linie
fiir akademisch Forschende gedacht und kénnen von
Citizen Scientists als Hilfestellung zur Beurteilung von
Citizen-Science-Projekten herangezogen werden
(8 Abb. 10.1) (Kaisler & Missbach, 2019; Heyen et al.,
2021). Biirgerforschende, die mit akademisch Forschen-
den kooperieren, sollten sich dafiir einsetzen, dass die
Empfehlungen in ihrem Projekt umgesetzt werden.

10.4.1 Planung von Citizen-

Science-Projekten

10.4.1.1 Empfehlung 1: Mehrwert und
Zeitpunkt der Einbindung

bestimmen

Es ist wichtig, vor Projektstart den Mehrwert, der sich
durch die Beteiligung von Biirger*innen und Patient*in-
nen fiir die Forschung ergibt, zu identifizieren und kri-
tisch zu hinterfragen. So konnen Sie herausfinden, in
welcher Phase des Projekts eine Beteiligung in Form ak-
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tiver Mitgestaltung oder Mitbestimmung wirklich sinn-

voll ist.

= Welchen Mehrwert hat die Einbindung fiir die Biir-
ger*innen und fiir das Projekt? Welche Einfliisse
werden durch die Einbindung von Biirger*innen er-
wartet?

= Welches Wissen und welche Fihigkeiten fehlen im
Projekt? Wer hat dieses Wissen?

= In welcher Projektphase ist es sinnvoll, Biirger*innen
einzubinden? Was konnen sie in der Phase beitragen
(Wissen, Fahigkeiten)?

10.4.1.2 Empfehlung 2: Unterschiedliche
Beteiligungsmoglichkeiten
in unterschiedlichen Projektphasen
bedenken

Je nach Fachgebiet oder Forschungsbereich kann die

aktive Einbindung in einer oder mehreren Projekt-

phasen mehr oder weniger sinnvoll sein. Finden Sie he-

raus, in welchen Projektphasen, in welcher Frequenz

und mit welchen Formaten die Beteiligten eingebunden

werden konnen.

= Koénnen Biirger*innen und Patient*innen einmal
oder mehrmals im Projekt beteiligt werden?

== Ko&nnen verschiedene Beteiligungsformen mit unter-
schiedlichen zeitlichen Verpflichtungen angeboten
werden?

== [n welchen Phasen ist eine kontinuierliche Beteili-
gung (langfristig) notwendig und in welchen Phasen
geniigt eine einmalige Einbindung von Biirger*innen
und Patient*innen (kurzfristig)?

= [n welcher Phase kann die Einbindung einer gleich-
bleibenden Gruppe von Biirger*innen erfolgen? Be-
notigt es unterschiedliche Expertisen und Er-
fahrungen (unterschiedliche Zusammensetzung in
Gruppen) in anderen Projektphasen?

== Welche unterschiedlichen Beteiligungsmoglichkeiten
und Formate werden im Laufe des Projekts an-
geboten (z. B. beim Erstellen von Materialien, bei
der Gestaltung von Workshops, in Gremien, in der
Projektsteuerung oder bei der Dateninterpretation)?

= Wie kdnnen Birger*innen und Patient*innen in der
Projektsteuerung beteiligt sein — zum Beispiel, um
Patient*innen in Gremien zu vertreten oder als Ko-
forschende in Projektteams?

10.4.1.3 Empfehlung 3: Ethische
Anforderungen priifen

Die Einbindung von Biirger*innen und Patient*innen

bringt besondere ethische Anforderungen mit sich. In-

formieren Sie sich iiber die Notwendigkeit eines Ethik-

votums bei der lokalen oder universitiren Ethikkom-
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O Abb. 10.1 Planung von Citizen-Science-Projekten: Handlungsempfehlungen. (Darstellung: ©Raphaela Kaisler, 2023)

mission. Es muss spatestens zu Projektbeginn erfolgen, == Wird die Leistung der Beteiligten anderweitig hono-

wenn Patient*innen als Mitgestalter*innen oder Kofor- riert (z. B. Koautorenschaft bei Veroffentlichungen,

schende (anstatt Studienteilnehmer*innen und Pro- Disseminationsmaterial, Prasentation bei Konferen-

band*innen) am Projekt teilnehmen. Diskutieren Sie zen)?

folgende ethische Aspekte mit allen Beteiligten im Pro- == Wodurch wird die Freiwilligkeit der Beteiligten ge-

jekt: wahrleistet?

== Bestehen Interessenskonflikte der Beteiligten im Pro- == Welche Risiken und Belastungen (einschlieBlich
jekt (z. B. Kofinanzierung und Kooperationen)? moglicher Folgeeffekte) konnen durch die Beteili-

= Wird die Mitgestaltung und Mitbestimmung im Pro- gung entstehen? Gibt es einen Risikomanagement-
jekt vergiitet (finanziell oder in Form einer Sachleis- plan, insbesondere bei der Beteiligung von Pati-

tung)? ent*innen?
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= [m Fall einer Beschwerde: An wen konnen sich die
Biirger*innen und Patient*innen wenden?

== Wer haftet fiir etwaige Schiden (z. B. durch Betei-
ligte verursachte Schiden bzw. Personenschaden an
Beteiligten)?

== Wie werden Biirger*innen und Patient*innen iiber
ihre Rechte und Pflichten im Rahmen des Projekts
informiert?

Beachten Sie neben ethischen Anforderungen auch
rechtliche Aspekte, etwa den Umgang mit dem Daten-
schutz (betreffend Speicherung, Verarbeitung und Zu-
gang zu personenbezogenen Daten bzw. sensiblen
Gesundheitsdaten).

10.4.1.4 Empfehlung 4: Zeitliche und
finanzielle Ressourcen einplanen

Die Einbindung von Biirger*innen und Patient*innen
benotigt zusitzliche zeitliche und finanzielle Ressour-
cen. Planen Sie daher eine Koordinationsstelle ein, an
die sich Beteiligte im Projekt wenden konnen.

Vergiiten Sie Zeit, Leistung und Engagement der Be-
teiligten — idealerweise in Form einer Aufwandsentschi-
digung und der Erstattung von Reisekosten. Eine
(geringfiigige) Dienstanstellung oder ein Werkvertrag
kann je nach arbeitsrechtlichen Richtlinien einer Insti-
tution und steuerrechtlichen Zuverdienstgrenzen der
Beteiligten unterschiedlich umsetzbar sein. Des Weite-
ren konnten andere, nichtmonetire Anreize fiir die Be-
teiligten sinnvoll sein (z. B. Trainings, Konferenzteil-
nahme), um kurz- oder langfristig im Projekt involviert
Zu sein.

10.4.1.5 Empfehlung 5: Uber
Unterstiutzungsmoglichkeiten
im organisationalen Umfeld
informieren
Um die Beteiligung von Biirger*innen und Patient*in-
nen an der Forschung zu ermdglichen, miissen sowohl
auf individueller Ebene als auch auf Organisations-
ebene unterstiitzende Strukturen geschaffen werden. In-
formieren Sie sich iiber bestehende Strukturen in der
Organisation, in der Sie arbeiten bzw. mit der Sie koope-
rieren:
= Gibt es eine Person, die Citizen-Science-Projekte ko-
ordiniert und Beratung anbietet?
== Gibt es eine Person, die die Zusammenarbeit mit
Biirger*innen unterstiitzen kann (z. B. neutrale
Kontaktperson, Relationship Management)?
= Gibt es zusitzliche finanzielle Forderungen fiir
Citizen-Science-Projekte in meiner Organisation
oder von anderen Fordergebern?
= Gibt es Kinderbetreuungsmoglichkeiten fiir Biir-
ger*innen bei Veranstaltungen und Treffen?
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10.4.2 Durchfiihrung von Citizen-Science-
Projekten

10.4.2.1 Empfehlung 1: Interaktion zwischen
Forschenden sowie Biirger*innen
und Patient*innen fordern und

gestalten

Eine kontinuierliche Interaktion aller Projektbeteiligten

sowie eine offene und transparente Kommunikations-

kultur sind essenziell fiir das Gelingen eines Citizen-

Science-Projekts (8 Abb. 10.2). Folgende Punkte sind

zu beachten:

= Um ein gemeinsames Forschen auf Augenhdhe zu
gewidhrleisten, ist es notwendig, alle Beteiligten
kontinuierlich iiber das Projekt, Ansprechpersonen
sowie Arbeitszeiten und Erreichbarkeiten von aka-
demisch Forschenden und anderen Stakeholdern zu
informieren.

== Um flache Hierarchien zwischen den am Projekt Be-
teiligten zu fordern, sollten eine informelle Sprache
verwendet und medizinische Fachbegriffe vermieden
werden. Auf akademische Titel in der Ansprache
sowie medizinische Berufskleidung (Arztkittel) sollte
verzichtet werden.

== 7u Projektbeginn sollte Zeit fiir ein gegenseitiges
Kennenlernen der Beteiligten eingeplant werden, bei
dem auch vorhandene Erwartungen ausgetauscht
werden.

== Sehr wichtig ist es, Wertschdtzung und Anerkennung
zu zeigen, etwa indem vorhandene Kompetenzen
und Perspektiven benannt werden.

10.4.2.2 Empfehlung 2: Trainings und
Schulungen fiir Beteiligte anbieten
Im Allgemeinen sollte ein Training oder eine Schulung
maBgeschneidert fiir die Beteiligten, also modular, be-
darfsorientiert und kokreativ aufgebaut sein. Bespre-
chen Sie die Inhalte des Trainings mit den Beteiligten,
um auf ihre Bediirfnisse eingehen zu kénnen. Je nach
Kompetenzen und Fiahigkeiten konnen Trainings von
den akademisch Forschenden und den Projektbeteiligten
selbst abgehalten werden oder an Expert*innen
(z. B. Moderation) extern vergeben werden, damit ein
gemeinsames Lernen stattfinden kann. Ein Training
sollte zu Beginn eines Projekts oder bei Bedarf in Vorbe-
reitung auf eine neue Projektphase erfolgen und fol-
gende Aspekte beriicksichtigen:
== Planen Sie geniigend Zeit fiir ein ausfithrliches
Kennenlernen ein, um das Erfahrungswissen im
Raum fiir alle sichtbar zu machen.
== Passen Sie die inhaltlichen Komponenten des Trai-
nings an das Erfahrungslevel der Beteiligten an, um
Unter- und Uberforderung zu vermeiden.
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== Vereinbaren Sie Kommunikationswege (z. B. digitale
Tools, Apps), um eine kontinuierliche und trans-
parente Kommunikation im Projekt zu gewéhrleis-
ten.

== Behandeln Sie Themen wie Interessenskonflikte,
Datenschutz oder Vertraulichkeit von Daten.

10.4.2.3 Empfehlung 3: Rollen, Aufgaben und
Erwartungen klaren

Formulieren Sie zu Beginn des Projekts die verschiede-

nen Rollen und Aufgaben, zum Beispiel anhand von

Kompetenzmatrizen. Besprechen Sie sie mit den Be-

teiligten und stimmen sie auf die Bediirfnisse und Kom-

petenzen der Einzelnen ab. Beachten Sie, dass sich die

Rollen und Aufgaben der Beteiligten wahrend des Pro-

jekts dndern und neu verhandelt werden konnen.

== Welche Erfahrungen und Fihigkeiten sollen die Be-
teiligten mitbringen?

== Gibt es noch andere Kriterien, die fiir die Beteiligung
wichtig sind (z. B. Alter, Geschlecht, spezifische Er-
krankungen)?

= Andern sich die Rollen und Aufgaben im Laufe des
Projekts?

== Sprechen Sie liber die Erwartungen der Beteiligten
und geben Sie einen Uberblick iiber (nicht) erreich-
bare Ziele im Projekt.

10.4.2.4 Empfehlung 4: Belastbarkeit der
Beteiligten beriicksichtigen und
einen Risikomanagementplan
erstellen

Beachten Sie die durch Erkrankung und/oder Betroffen-
heit zusitzliche Belastung der Biirgerforschenden. Ins-
besondere Patient*innen konnen durch die Einbindung
im Projekt Erschopfung und Uberlastung erleben, die
durch eine angeleitete Reflexion nach den Treffen wahr-
genommen und riickgemeldet werden kann.

Erstellen Sie gemeinsam mit den Betroffenen einen
Risikomanagementplan fiir die Projektarbeit, bieten Sie
zum Beispiel Coaching und Supervision fiir Betroffene
und Projektmitarbeiter*innen an. Organisieren Sie ad-
dquate Versorgung bei groBen Veranstaltungen, etwa
arztliche und psychotherapeutische Betreuung, um Not-
falle abzufangen. Da sowohl akademisch Forschende als
auch Biirgerforschende personlich oder in ihrem Um-
feld von einer Erkrankung betroffen sein konnen, tiber-
legen Sie sich, an wen sich die Mitwirkenden im Projekt
bei Belastung, Beschwerden und im Notfall wenden
konnen.

10.4.2.5 Empfehlung 5: Zeitliche
Verfiigbarkeit der Beteiligten
beachten

Beachten Sie die zeitliche Verfiigbarkeit von Biirger*in-

nen, die berufstitig sind und/oder andere Ver-

pflichtungen haben, zum Beispiel die Betreuung von
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Kindern. Besprechen Sie Verfiigbarkeit, Frequenz der
Treffen und Zeitaufwand mit den Biirgerforschenden.
Meist bieten sich Nachmittagstermine oder das Wo-
chenende fiir Treffen an.

10.4.2.6 Empfehlung 6: Iteratives Lernen und
Beitrage von Beteiligten sichtbar
machen

Um ein iteratives und gegenseitiges Lernen aller Be-
teiligten und eine Weitergabe des Wissens im Projekt zu
ermoglichen, ist es wichtig, die Leistung der Biirger-
forschenden wertzuschitzen, zu dokumentieren und
sichtbar zu machen. Zeigen Sie den Biirgerforschenden,
wie ihre Beitrége in die Forschungsaktivititen und -ma-
terialien einflieBen und was sich dadurch im Projekt ver-
andert. Verwenden Sie wenn moglich CC-BY-Lizenzen
(» https://creativecommons.org), um die erarbeiteten
Materialien fiir alle frei zuginglich zu machen und
Daten in Repositorien zu teilen.

10.4.2.7 Empfehlung 7: Lokale
Kooperationen und (digitale)
Infrastrukturen auf- bzw. ausbauen

Projekte der Gesundheitsforderung und -prévention
generieren Erkenntnisse oftmals in Bezug zum lokalen,
sozialrdumlichen Kontext. Der Zusammenarbeit mit
lokalen Vereinen und Organisationen von Patient*in-
nen kommt dabei ein besonderer Stellenwert zu, da
deren Expertise zu einer besserer Bedarfsanpassung
des Projekts an lokale Gegebenheiten, zur Sichtbarkeit
des Projekts und zur Gewinnung von Blrger-
forschenden beitragt. Beachten Sie dabei auch, das
Projekt lokal bekannt zu machen, damit sich auch inte-
ressierte Personen, die in keiner formalen Organisation
vertreten sind, beteiligen konnen. Diese kommunalen
Strukturen kdnnen auch zur nachhaltigen Verankerung
des Projekts und zur Vernetzung der lokalen Organisa-
tionen dienen. Im weiteren Verlauf koénnen lokale
Multiplikator*innen Teile des Projekts iibernehmen. Je
mehr Teile des Projekts von Biirgerforschenden selbst
organisiert und ibernommen werden, desto wahr-
scheinlicher ist es, dass sie nach Projektende weiter-
gefiihrt werden.
== Welche Teile des Projekts konnen von Beteiligten
und lokalen Kooperationspartnern iibernommen
werden?
== Wie kann ein nachhaltiger Austausch zwischen
Berufswissenschaftler*innen und Biirgerforschenden
nach Projektende aussehen?
== Welchen Nutzen und Mehrwert hat das Projekt fiir
lokale Vereine und Patient*innenorganisationen?

Bedenken Sie ebenfalls, digitale Kanéle fiir die Anspra-
che von und die Kommunikation mit Biirger*innen zu
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nutzen, wie zum Beispiel Patient*innenplattformen,
Selbsthilfegruppen, Social Media, Blogs oder Gesund-
heitsmagazine.

Um die praktische Umsetzung von Citizen-Science-
Projekten in der Medizin und im Gesundheitsbereich zu
veranschaulichen, werden drei Projekte vorgestellt (Info-
boxen 3-5). Die Praxisbeispiele haben unterschiedliche
Formate und bieten verschiedene Moglichkeiten der
Einbindung von Patient*innen und Biirgerforschenden
in unterschiedlichen Projektphasen bzw. in der Projekt-
steuerung.

» Infobox 3: Praxisbeispiele ,Village-Projekt: Unterstiit-
zung von Kindern mit psychisch kranken Eltern” und

,D.0.T. - Die offene Tiir: Beziehungen zwischen jungen
Menschen stirken” (Osterreich)

Im Rahmen der Initiative ,,Open Innovation in Science®
der Ludwig Boltzmann Gesellschaft (LBG) wurden
Offentlichkeit und insbesondere Patient*innen in mehrere
Projektphasen des Forschungszyklus eingebunden. Die
LBG verfolgte damit einen neuartigen Ansatz zur Bildung
interdisziplindrer Forschungsgruppen im Bereich psychi-
sche Gesundheit. ,,Reden Sie mit!“ war 2016 das erste
europiische Crowdsourcing-Projekt zur Generierung von
Forschungsthemen in Zusammenarbeit mit Patient*innen,
Angehorigen und Fachkréften im Gesundheitswesen. Aus
400 Beitrdgen auf einer Onlineplattform wurde das Thema
,Kinder psychisch kranker Eltern® als gesellschaftlich re-
levant und dringlich herausgestellt. Die LBG veroffent-
lichte daraufhin einen Aufruf zur Teilnahme am inter-
aktiven Workshop ,,Ideas Lab“. Im Rahmen des fiinf-
tagigen ,,Ideas Lab“ kamen 30 Forschende zusammen, um
iiber den Tellerrand zu schauen und disziplindre Grenzen
zu iiberwinden. Es wurden neuartige Evaluationskriterien
fiir die Auswahl von Forschungsgruppen angewandt, die
auf Interdisziplinaritit und die Beteiligung von Be-
troffenen und Patient*innen ausgerichtet sind. Konkret
sollten damit innovative Losungen fiir bestehende Heraus-
forderungen von Kindern psychisch kranker Eltern gefun-
den werden.

Es wurden zwei LBG-Forschungsgruppen (,,Village*
und ,,D.0.T. — Die offene Tiir) mit insgesamt sechs Mil-
lionen Euro (2018-2021) gefordert. Um ihre aktive Einbin-
dung wihrend des gesamten Forschungsprozesses zu ge-
wihrleisten, wurde ein lokales Netzwerk mit Kooperations-
partnern geschaffen und Relationship-Manager*innen zur
Unterstiitzung bereitgestellt. Die Projektsteuerung war
neuartig strukturiert: Zum einen saflen betroffene Perso-
nen im Projektbeirat, zum anderen war eine sogenannte
Kompetenzgruppe — bestehend aus Personen mit gelebter
Erfahrung (z. B. junge Erwachsene mit einem psychisch er-
krankten Elternteil) — iiber die gesamte Projektlaufzeit ein-
gebunden und gestaltete Forschungsansitze und Aktivi-
téten mit.



https://creativecommons.org
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Links:

= _Reden Sie mit!“ Crowdsourcing-Projekt: » www.
redensiemit.org

= _Ideas Lab“ zur Etablierung interdisziplindrer
Forschungsgruppen: » www.ideaslab.lbg.ac.at

= LBG-Forschungsgruppe ,,Village*“: » http://village.
Ibg.ac.at

= [.BG-Forschungsgruppe ,,D.O.T.“: » https://dot.lbg.
ac.at 4

» Infobox 4: Praxisbeispiel ,Mein Leben mit MS“: For

schung fiir und mit MS-Betroffenen (Schweiz)
Kernmerkmale der Multiplen Sklerose (MS) sind die sehr
vielfdltigen Symptome und die unterschiedlichen lang-
fristigen Krankheitsverldufe. Nicht umsonst wird MS auch
als ,,die Erkrankung mit den tausend Gesichtern® be-
zeichnet. In der Medizin werden MS-Krankheitsverldufe
iiberwiegend aus klinischer Sicht charakterisiert, zum Bei-

spiel anhand von Krankheitsschiiben, verordneten
Medikamenten und Indikatoren fiir Geheinschrinkungen.
Seit Langem ist jedoch bekannt, dass solche Charakterisie-
rungen nur wenig mit dem individuellen Erleben von MS-
Betroffenen zu tun haben.

Jede MS-Biografie ist individuell, und bisher gibt es
nur wenige Studien, die beschreiben, wie MS-Betroffene
ihre eigene Geschichte erleben. Aus diesem Grund hat
das Schweizer MS-Register gemeinsam mit MS-Be-
troffenen im Rahmen zweier Workshops die Umfrage
,»Mein Leben mit MS* entwickelt und umgesetzt. Kern-
anliegen ist, dass Betroffene ihre eigene MS-Geschichte
anhand von bis zu neun einschneidenden Lebensereig-
nissen erzdhlen.

Dank der Umfrage konnten die Geschichten von insge-
samt 925 MS-Betroffenen gesammelt und ausgewertet
werden. Wenig tiberraschend wurde zunichst die initiale
MS-Diagnose als sehr einschneidendes Erlebnis beschrie-
ben. Aber auch die Aufgabe oder der Verlust der Arbeits-
stelle sowie Einschriankungen bei geliebten Hobbys und
Freizeitbeschiftigungen wurden hiufig genannt. Jedoch
berichteten Betroffene auch von positiven Schliisselereig-
nissen, etwa einer komplikationslosen Geburt trotz der
Krankheit oder neuen Beziehungen.

Die Ergebnisse von ,,Mein Leben mit MS“ machen
deutlich: Medizinische Verlaufsbeschreibungen sollten
durch personliche Eindriicke der Betroffenen erginzt wer-
den — denn nur so gelangt man zu einer umfassenden Ein-
schidtzung der Auswirkungen und der individuellen Belas-
tung durch MS.

Links:
= » www.ms-register.ch
= » www.multiplesklerose.ch/de/aktuelles/detail/mein-

leben-mit-ms-das-schweizer-ms-register-schlaegt-ein-

neues-kapitel-auf/

= » www.multiplesklerose.ch/de/aktuelles/detail/mein-
leben-mit-ms-erste-zwischenergebnisse/

= p» www.multiplesklerose.ch/de/aktuelles/detail/mein-
leben-mit-ms-unterstuetzung-durch-familie-und-
angehoerige <«

» Infobox 5: Praxisbeispiel ,TeQfor1 — Auswirkungen tech-|

nischer Systeme auf die eigene Lebensqualitdat von Men-|
schen mit Typ-1-Diabetes” (Deutschland)

Das Projekt ,, Teqforl — Auswirkungen technischer Sys-
teme auf die eigene Lebensqualitit von Menschen mit
Typ-1-Diabetes” wurde von der Helmholtz-Gemeinschaft
Deutscher Forschungszentren gefordert und untersuchte
von 2019 bis 2022, wie sich die Nutzung von Do-It-
Yourself Artificial-Pancreas-Systemen (DIY-APS) auf
Menschen mit Typ-1-Diabetes auswirkt.

Typ-1-Diabetes ist eine chronische Erkrankung mit
dem Potenzial schwerwiegender akuter und langfristiger
Folgen. Die Bauchspeicheldriise (das Pankreas) produziert
kein Insulin mehr, sodass es von aul3en verabreicht werden
muss. Technologische Systeme haben in den letzten Jahren
geholfen, die Situation von Menschen mit Typ-1-Diabetes
deutlich zu verbessern, sind aber noch weit davon entfernt,
die Funktion der Bauchspeicheldriise wirklich zu ersetzen.
Einige Menschen mit Typ-1-Diabetes nutzen nun innova-
tiv weiterentwickelte DIY-APS, die die Effektivitit der
kommerziellen Technologien iibertreffen. Das Citizen-
Science-Projekt TeQfor! stellt den Nutzenden dieser Sys-
teme einen wissenschaftlichen Ansatz zur Seite, der eine
fundierte und valide Beurteilung der DIY-Technologien
ermoglicht. Der Fokus liegt dabei auf individuellen Krite-
rien. Die beteiligten Biirger*innen, die ein DIY-APS fiir
sich selbst oder fiir ihr Kind nutzen, erforschen im Projekt,
wie sich die Nutzung auf ihre Blutglukosewerte sowie ihre
Lebensqualitdt auswirkt. In allen Phasen des Projekts
haben die Citizen Scientists absolutes Mitspracherecht —
die akademisch Forschenden stehen vor allem beratend
zur Seite und unterstiitzen bei der Umsetzung. Die Ergeb-
nisse sind offentlich zugénglich. Alle beteiligten Biirger-
forschenden haben zu jeder Zeit Zugriff auf die anonymi-
sierten Daten und konnen sich auch an der Auswertung be-
teiligen. Thnen steht es frei, die Ergebnisse zu veroffentlichen
und/oder an den wissenschaftlichen Publikationen zu par-
tizipieren.

In diesem Projekt wird ausdriicklich darauf hin-
gewiesen, dass die Vertreibung von DIY-Systemen verbo-
ten ist, da es sich nicht um ein ausgewiesenes und gepriiftes
Medizinprodukt handelt. Jedoch ist die individuelle Nut-
zung moglich.
== p https://www.mitforschen.org/projekt/teqforl-

auswirkungen-technischer-systeme-auf-die-eigene-

lebensqualitaet-von-menschen-mit <«
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10.5 Fazit und Zukunftsperspektiven

Citizen-Science-Ansidtze in der medizinischen und
Gesundheitsforschung kénnen dazu beitragen, die For-
derung von Betroffenen ,,Nichts iiber uns ohne uns®,
also ihre Partizipation an Forschungsprojekten, zu er-
fillen. Eine Abwdigung des Mehrwerts, des Nutzens und
Risikos der Beteiligung von Biirgerforschenden ist je-
doch zu Beginn eines Forschungsprojekts dringend not-
wendig. Wenn das Wissen und die Erfahrung von Be-
troffenen in die Forschung eingebracht werden, erh6ht
das die Relevanz der Forschungsergebnisse fiir die
Gesundheitsversorgung, aber auch fiir die praktische
Umsetzung im tiglichen Handeln. Dariiber hinaus kon-
nen Forschungsfragen und -ansétze entstehen, die aka-
demische Wissenschaftler*innen nicht im Blick haben,
und es konnen Forschungsliicken aufgezeigt werden.
Das Interesse an aktiven Beteiligungsformaten in der
Wissenschaft steigt. Dies wird unter anderem dadurch
befordert, dass sowohl aus der Gesellschaft als auch von
Mittelgebern zunehmend mehr Biirger*innen- und
Patient*innen-Beteiligung gefordert wird. Aufgrund
dieser Entwicklung gehen wir davon aus, dass Citizen
Science zunehmend an Relevanz gewinnen wird. Zu-
kiinftig sollte Citizen Science integraler Bestandteil von
Gesundheitsforschung sein. Eine solche Vision lie3e sich
folgendermafBlen beschreiben (vgl. das entsprechende
Leitbild in Bonn et al., 2021, S. 7 f.): Patient*innen, An-
gehorige und weitere von der Forschung betroffene Per-
sonen partizipieren als Biirgerforschende aktiv an
Forschungsprojekten und sind bereits friihzeitig einge-
bunden. Schon bei der Festlegung von Forschungs-
priorititen und der Auswahl von Projekten haben sie
eine Stimme. In der konkreten Planung von Studien-
designs sind sie von Beginn an beteiligt, sodass sich Re-
levanz und Nutzen der Forschung fiir sie erhoht. Alle
Beteiligten bekommen Riickmeldungen zu ihren Bei-
tragen im Forschungsprozess und zu ihrer spéteren Nut-
zung. Damit eine solche Vision Wirklichkeit wird, sind
allerdings bestimmte Rahmenbedingungen und Struk-
turen notig:
== Alle Beteiligten miissen fiir einen Kulturwandel bereit
sein, der traditionelle Hierarchien in Medizin und
Gesundheitsforschung iiberwindet. Nur so ist ein ge-
meinsames Forschen auf Augenhohe und mit
wechselseitigem Respekt moglich. Zu einem Kultur-
wandel gehort auch, dass die Anerkennung von Citi-
zen Science insbesondere als Forschungsansatz im
akademischen Umfeld steigt. Im momentanen
Wissenschaftssystem wird Citizen Science haufig als
hinderlich fiir die Karriereentwicklung angesehen,
weil Ressourcen, die Forschende in diesen Bereich in-
vestieren, nicht entsprechend positiv bei der
Leistungsbewertung abgebildet werden. Eine Lo-
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sung hierfiir wire, Beteiligungsaktivititen ebenso zu
beriicksichtigen wie ,,traditionelle* Indikatoren, bei-
spielsweise Publikationsleistungen (» Kap. 6).
Dartiber hinaus miissen Forschungsakteur*innen und
Mittelgeber fiir Potenziale, Bedarfe und Heraus-
forderungen von Citizen-Science-Projekten in der
Gesundheitsforschung sensibilisiert werden (vgl. auch
PartNet et al., 2020). Citizen Science sollte nicht nur
in speziellen Programmen gefordert, sondern in be-
stehende Forderrichtlinien und Ausschreibungen inte-
griert werden. Notig ist auch eine frithzeitige Forde-
rung von Beteiligungsprozessen in der Antrags- bzw.
Konzeptentwicklungsphase,! sodass Patient*innen
bereits bei der Planung einer Studie aktiv eingebunden
werden konnen und Vertrauen zwischen allen Be-
teiligten entstehen kann. Offentliche Ausschreibungen
sollten die Option vorsehen, dass sich auch zivil-
gesellschaftliche Organisationen wie Patient*innen-
verbdande bewerben konnen. Sie haben oft ein groBes
Interesse an einer aktiven Beteiligung, aber — ohne
Forderung — keine Kapazititen, weil sie haufig aus-
schlieBlich ehrenamtlich tétig sind. Ebenso miissen
die Mittelgeber Flexibilitat sowohl fiir die zeitliche
Dauer als auch fiir die Inhalte der Projekte zulassen,
da sich durch die Beteiligung verschiedenster Ak-
teur*innen Verdnderungen im Forschungsprozess er-
geben konnen (Teil IV Integration in bestehende und
neue Prozesse und Strukturen, dieser Band).
Moglichst schon im Studium, aber auf jeden Fall
frith in der wissenschaftlichen Karriere sollten Nach-
wuchswissenschaftler*innen fiir das Thema der akti-
ven Beteiligung von Patient*innen bzw. Biirger*in-
nen  sensibilisiert  werden. Auch  koénnen
Patient*innen(-vertretende) in bestimmten Lehr-
formaten als Dozierende eingesetzt werden, um ihre
Perspektiven zu vermitteln. Spezifische Weiter-
bildungen dienen fiir akademisch Forschende dazu,
den besonderen Anforderungen von Citizen-Science-
Projekten gerecht zu werden. Weiterbildungen fiir
Biirgerforschende sind je nach Projektanforderungen
notwendig und kdnnen beispielsweise Grundlagen
wissenschaftlichen Arbeitens oder Abldufe klini-
scher Studien beinhalten.

An Forschungseinrichtungen und Universitits-
kliniken miissen Stabsstellen mit Fachpersonal fiir Ci-
tizen Science geschaffen und etabliert werden. Diese
dienen als Schnittstellen zwischen Berufswissen-
schaftler*innen und Biirgerforschenden. Sie konnen
Beteiligungsaktivititen koordinieren und Weiterbil-

Vgl. ,,Richtlinie zur Forderung klinischer Studien mit hoher Re-
levanz fiir die Patientenversorgung®™ des BMBF vom 12.05.2021,
unter: » https://www.gesundheitsforschung-bmbf.de/de/13082.
php.
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dungs- und Beratungsangebote fiir die gemeinschaft-
lichen Forschungsprozesse bereitstellen.

== Gerade in der medizinischen bzw. klinischen For-
schung ist es notwendig, dass Richtlinien fiir Ethik-
kommissionen fiir Citizen-Science-Projekte erarbeitet
und institutionalisiert werden. Die Position von Pati-
ent*innen im Forschungsprozess muss gestarkt wer-
den, damit eine gleichberechtigte Zusammenarbeit
moglich ist (» Kap. 13).

= Auch die Begleitforschung zu Citizen Science in Medi-
zin und Gesundheitsforschung ist unerlésslich
(» Kap. 14). Es miissen Qualititskriterien und
Voraussetzungen fiir eine sinnhafte Beteiligung
entwickelt werden. Auch die Wirkung von Be-
teiligungsprozessen auf die Forschung und den ge-
meinschaftlichen Forschungsprozess ist bisher zu
wenig untersucht. Eine solche systematische Unter-
suchung wird dazu beitragen, den Nutzen und Mehr-
wert dieses Forschungsansatzes bekannter zu ma-
chen und Citizen Science in Medizin und Gesund-
heitsforschung weiter zu etablieren.
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