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Abstract

Die vorliegende Arbeit befasst sich mit der Entwicklung eines Konzepts zur Steigerung der
Kompetenz sehbehinderter und sehblinder Patient*innen der Patient*innenorganisation (PO)
PRO RETINA Deutschland e.V. Das Ziel ist eine starkere Beteiligung von Patient*innen in
quantitativen Forschungsstudien. Fur die theoretische Einfuhrung in das Thema wird zunachst
die Rolle von Patient*innenorganisationen im Gesundheitssystem beleuchtet und die Eignung
als Kooperationspartner in der Forschung dargelegt. Im Zusammenhang mit quantitativer For-
schung wird beleuchtet, warum eine angemessene Risikokommunikation im medizinischen
Bereich von Bedeutung ist. Die Arbeit fiihrt die Beziehung von gesellschaftlicher Teilhabe und
Behinderung aus, was auf die Notwendigkeit von verstarkter Partizipation tberleitet. Insbeson-
dere die verstarkte Teilhabe in der Forschung wird betrachtet, in deren Ausfiihrungen die Not-
wendigkeit fur patient empowerment herausgestellt wird. Die genannten Aspekte werden ge-
genubergestellt und schlieRen auf die Notwendigkeit einer Konzeptionierung eines Lehrfor-
mats fur die genannte Personengruppe. Im zweiten Teil der Arbeit wird die Zielgruppe be-
schrieben, wobei zunachst Sehbehinderung und Blindheit definiert wird, spezielle Krankheits-
bilder betrachtet werden, um anschlielend anhand einer Bedarfsanalyse die Anspriiche fur
das folgende Angebot zu erfassen. Als Grundlage fiir die Planung des Lehrformats wird die
konstruktivistische Lerntheorie vorgestellt. Nach der Darlegung der didaktischen Grundfragen,
die zur Konzeptionierung beantwortet werden, folgen methodische und inhaltliche Ausfuhrung,
sowie die Zielsetzung fir das Lehrangebot, bestehend aus einem Podcast und digitalem Work-
shop. Anhand dessen soll die Forschungs- und Zahlenkompetenz der Patient*innen gestarkt
werden, um Partizipation zu ermdéglichen. Nachdem das geplante Vorhaben kritisch betrachtet
wird, schlie3t die Arbeit mit einem Fazit, in dem die Notwendigkeit flr weitere Angebote zur

Kompetenzstarkung fir eine verbesserte Partizipation hervorgehoben wird.

Schliisselworter
Erwachsenenbildung, Kompetenzstarkung, Patient*innenpartizipation, Sehbehinderung,
Workshop



1 Einleitung

Kurzlich wurde das Kriterium Partizipation in das Rahmenprogramm der Gesundheitsfor-
schung aufgenommen. Das Bundesministerium fir Bildung und Forschung (BMBF) hat firr das
Jahr 2022 eine geplante Partizipationsinitiative gestartet, woraufhin das Netzwerk Partizipative
Gesundheitsforschung (PartNet)' eine Reihe von Férder- und Strukturanforderungen formu-
liert hat (BMBF, 2021). In den Ausschreibungen flr Forschungsprojekte wird nun vermehrt die
Beteiligung von betroffenen Personen beziehungsweise Patient*innen vorausgesetzt (ebd.).
Auch wissenschaftliche Journals wie beispielsweise das BMJ Open fordern Patient*innenbe-
teiligung (BMJ Open, 2018). Die politische Forderung nach mehr Teilhabe Iasst sich demnach
als aktueller Trend beobachten (Schaefer, I., Bar, G., & Lettner, D., 2022, S.2). Auffallend ist,
dass sich vor allem Hochschulen fir angewandte Wissenschaften und praxisbezogene For-
schungseinrichtungen an partizipativen Forschungsprojekten beteiligen (Bar, G. et al., 2021,
S.137). So auch die Hochschule fir angewandte Wissenschaften Hamburg (HAW Hamburg)
mit dem Pilotprojekt ,ORIENTATE - Patient*innenorganisationen als (Mitbe-)Griinder von Pa-
tientenregistern unter Leitung von Prof. Dr. Sabine Wohlke und Dr. Henk J. van Gils-Schmidt
(HAW Hamburg, 2023). Das Projekt wird von der deutschen Forschungsgesellschaft
(DFG)/NFDI4Health als Teil des Verbundprojektes ,PANDORA — Patient*innenorientierte Di-
gitalisierung® gefordert (ebd.). Die Projekte fundieren auf dem Citizen Science Ansatz, der die
Unterstiitzung der Wissenschaft durch die Offentlichkeit beschreibt. Patient*innenorganisatio-
nen (PO) spielen eine wichtige Reprasentationsfunktion in der Vertretung von Patient*innen-
bedirfnissen und als Glied zwischen Betroffenen und Wissenschaftler*innen (Offenberger, U.,
2022, S. 83). Patientenregister, in denen PO medizinische Daten ihrer Mitglieder sammeln,
kdénnen als Paradebeispiel fur Citizen Science genannt werden. Auch die PO PRO RETINA
Deutschland e. V., die als Kooperationspartner fir das Projekt ORIENTATE herangezogen
wird, fuhrt ein solches Register. Mit bundesweit circa 7.000 Mitgliedern in rund 60 Regional-
gruppen ist sie die grofte und alteste gemeinnitzige PO in dem Bereich (PRO RETINA, o0.J.).
Sie wurde 1977 als "Deutsche Retinitis Pigmentosa-Vereinigung" erstmals von Betroffenen
und deren Angehorigen in Frankfurt gegriindet (Von Gizycki, R., Gusseck, H., & Brunsmann,
F., 2020, S. 760). Bei den Mitgliedern von PRO RETINA handelt es sich um Menschen mit
Netzhautdegenerationen und seltenen Netzhauterkrankungen. Die Organisation arbeitet da-
ran, das Bewusstsein fir diese Erkrankungen zu erhéhen, die Lebensqualitat der Betroffenen
zu verbessern und Forschung im Gebiet der Netzhauterkrankungen voranzutreiben, um bei-

spielsweise neue Behandlungsmdglichkeiten zu erméglichen (ebd.). Dartber hinaus engagiert

' PartNet wurde im Jahr 2007 als regionaler Partner der International Collaboration for Participatory
Health Research (ICPHR) gegriindet und ist ein Forum fir Wissenschaftler*innen, die neuen Ansatze
fur die Gesundheitsforschung entwickeln wollen.



sich PRO RETINA Deutschland e.V. auf politischer Ebene in verschiedenen Gremien und Aus-
schissen, um die Bedurfnisse der Patienten in die Gesundheitspolitik einzubringen. Der Fokus
des Projekts ORIENTATE liegt auf einer verbesserten Beteiligung von PO und deren Mitglie-
dern innerhalb des Forschungsprozesses. Dies erfordert Fahigkeiten und Kompetenzen sei-
tens der Patient*innen, um sich in Forschungsstudien einbringen zu kénnen. In der vorliegen-
den Bachelorarbeit wird daher die Frage beantwortet, wie sehbehinderte und blinde Patient*in-
nen der PO PRO RETINA Deutschland e.V. vorauszusetzende statistische Fahigkeiten und
Forschungskompetenzen erwerben kénnen, um sich an quantitativen Studien beteiligen zu
kénnen. Dazu muss wissenschaftliche Evidenz verstanden werden. Bei Partizipationsforde-
rung handelt sich sowohl um eine Gestaltungsaufgabe auf Seiten der politischen Strukturen
als auch um eine Bildungsaufgabe (Schaper, S., 2016, S. 104). Ziel der vorliegenden konzep-
tionellen Arbeit ist es daher, ein Lehrformat zu gestalten, in dem dies einer ausgewahlten Per-
sonengruppe angemessen vermittelt wird. Die Entwicklung der Arbeit innerhalb des Projekts
ORIENTATE, im Rahmen dessen die Bachelorarbeit gestaltet wird, ist partizipativ formgebend.
Dafur wird zunachst innerhalb des theoretischen Hintergrunds die Relevanz zur Konzeptionie-
rung eines solchen Lehrformats fur Patient*innen herausgestellt. Nach einer Zusammenfiih-
rung der inhaltlichen Ergebnisse dessen wird im folgenden Kapitel die Bedirfnisse und Be-
sonderheiten der Zielgruppe anhand einer Bedarfsanalyse analysiert. Darauf basierend wird
im Kapitel des konzeptionellen Teils die Lerntheorie des Konstruktivismus vorgestellt und ein
Lehrformat entwickelt, bestehend aus einem barrierefreien Podcast mit anschliefendem digi-
talem Workshop. Dazu werden jeweils die Zielsetzung sowie die methodische und inhaltliche
Ausarbeitung dargelegt. AbschlieRend werden Moglichkeiten fir eine Evaluation aufgezeigt

und Ergebnisse diskutiert. Die Arbeit schliel3t mit einem Fazit.

2 Theoretischer Hintergrund

Zunachst wird die Rolle von PO im deutschen Gesundheitssystem beleuchtet, sowie deren
Eignung in der Position als Forschungspartner. Hier soll deutlich werden, warum PRO RETINA
Deutschland e.V. diese Anforderungen als Kooperationspartner fiir das Projekt erflllt. An-
schliefend wird die Bedeutung von Risikokommunikation fiir Laien im medizinischen Bereich
hervorgestellt sowie die Wichtigkeit von Teilhabe bei behinderten Menschen erértert. Nach der
Vorstellung des Konzepts von Partizipation und deren Berechtigung innerhalb Forschungspro-
jekte soll im Zuge dessen die Bedeutung von patient empowerment deutlich werden. Nach
einer inhaltlichen Zusammenfihrung der genannten Befunde wird die Relevanz des Themas
deutlich.



2.1 Rolle von Patient*innenorganisationen im deutschen Gesund-
heitssystem

In Deutschland gibt es derzeit ungefahr 70.000 bis 100.000 Selbsthilfegruppen, die teilweise
in groReren Organisationen zusammengefasst sind (NAKOS, 2023). Es gibt verschiedene Ar-
ten von PO (Rauch, A. et al., 2019, S. 24). Selbsthilfeorganisationen agieren im Gegensatz zu
Selbsthilfegruppen, die auf lokaler Ebene in einem informellen Rahmen zu finden sind, meist
regional bis international und weisen als zivilgesellschaftliche Institutionen einen Professiona-
lisierungsgrad auf, beispielsweise als Rechtsform e.V. (Brandstetter, S. et al., 2014, S. 203).
Sie bieten Betroffenen und Angehdrigen Informationen, Beratung und Unterstitzung in Form
von Materialien, organisierten Schulungen und Workshops (Rauch, A. et al., 2019, S. 23; Pfau,
N. etal., 2017, S. 22). Dies tragt dazu bei, dass Patient*innen besser informierte Entscheidun-
gen Uber ihre Gesundheit treffen kdnnen. Durch den Austausch und die Vernetzung von Men-
schen mit ahnlichen Erfahrungen schafft die Gemeinschaft Moglichkeit fir gegenseitige Un-
terstutzung und verhindert eine Vereinsamung mit der eigenen Erkrankung. Patientenorgani-
sationen vereinen Interessen sowie Bedirfnisse von Menschen mit einer bestimmten Krank-
heit, Behinderung oder ahnlichem Gesundheitszustand (Brandstetter, S. et al., 2014, S. 203;
Rauch, A. et al., 2019, S. 23) und setzen sich zudem aktiv fur politische und gesellschaftliche
Veranderungen im Sinne der Gesundheit ein (Pfau, N. et al., 2017, S. 22). Die Beteiligung von
Patientenorganisationen bei Entscheidungen im deutschen Gesundheitssystem ist seit 2004
in der Patientenbeteiligungsverordnung (§140f SGB V) geregelt. Sie bestimmt, dass ,fur die
Wahrnehmung der Interessen der Patient*innen und der Selbsthilfe chronisch kranker und be-
hinderter Menschen die mafigeblichen Organisationen (...) in Fragen, die die Versorgung be-
treffen, (...) zu beteiligen [sind]“ (§140 Abs.1 SGB V). Dadurch nehmen die PO Einfluss auf
gesundheitspolitische Entscheidungen fir eine patientenzentrierte Gesundheitsversorgung
und vertreten Anliegen von Patient*innen in der Offentlichkeit (Brandstetter, S. et al., 2014, S.
203). Zentrale Themen sind unter anderem der Zugang zu medizinischen Leistungen, Versor-
gungsqualitat, Patientensicherheit und -rechte. Sie arbeiten mit anderen Akteuren im Gesund-
heitswesen, wie Arzten, Krankenkassen, politischen Entscheidungstragern und Forschungs-
einrichtungen zusammen und sind in verschiedenen Gremien und Ausschissen auf nationaler
und regionaler Ebene vertreten (Rauch, A. et al., 2019, S. 25).

2.1.1 Patient*innenorganisationen als Forschungspartner

Im Folgenden wird dargelegt, warum PO auch als Kooperationspartner in der wissenschattli-
chen Forschung geeignet sind (Rauter, C. M., Woéhlke, S., & Schicktanz, S., 2021). Grundsatz-

lich sollte die Zusammenarbeit mit Patientenorganisationen partnerschaftlich sein und auf



gegenseitigem Respekt, Transparenz und Akzeptanz basieren (Rauch, A. et al., 2019, S. 25).
PO sind eng mit ihren Mitgliedern und der betreffenden Patientengruppe verbunden. Dadurch
verfugen sie Uber wertvolle Erfahrungsexpertise und kénnen Forscher*innen Einblicke in die
Bedurfnisse, Herausforderungen, Erwartungen und Prioritdten der Betroffenen geben (Rauch,
A. et al.,, 2019, S. 23). Diese Informationen kénnen dazu beitragen, Forschung praxisnaher,
patientenzentrierter und bedarfsorientierter auszurichten (Cargo, M., & Mercer, S. L., 2008, S.
337). Ergebnisse gewinnen dadurch an Relevanz. Organisationen vertreten in der Gesund-
heitsforschung die Perspektive der Patient*innen und stellen so sicher, dass deren Interessen
angemessen bertcksichtigt werden (Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissen-
schaften, 2019, S. 25). Forschungsfragen und -ziele entsprechen dann den tatsachlichen Be-
durfnissen der Patienten (Cargo, M., & Mercer, S. L., 2008, S. 338). PO sind der Schnittpunkt
bei der Kommunikation von Forschungsergebnissen und somit wichtig fur die Vertrauensbil-
dung zwischen Patient*in und Wissenschaft (Rauch, A. et al., 2019, S. 24). Sie kénnen For-
scher*innen bei der Verbreitung von Forschungsergebnissen durch ihr Netzwerk unterstiitzen
und dazu beitragen, dass diese in verstandlicher Form an die Patientengemeinschaft weiter-
gegeben werden. Dies fordert den Wissenstransfer und ermdglicht es Betroffenen, von den
Ergebnissen der Forschung zu profitieren. Wissenschaftlerinnen haben tuber PO Zugang zu
einer bestimmten Personengruppe, wodurch potenzielle Studienteilnehmer*innen einfacher
rekrutiert werden kdénnen (Cargo, M., & Mercer, S. L., 2008, S. 339). Die Daten aus Patienten-

registern sind Basis fUr weitere medizinische Forschungen (Wicks, P. et al., 2011, S. 412).

2.1.2 PRO RETINA Deutschland e.V. als Forschungspartner

Auch PRO RETINA Deutschland e.V. setzt sich aktiv fur die Forschung ein. Seit 2016 sammelt
die PO in Zusammenarbeit mit der Universitatsklinik Bonn medizinische Daten ihrer Mitglieder
in einem Patientenregister (Von Gizycki, R., Gusseck, H., & Brunsmann, F., 2020, S. 764).
Patient*innen haben die Option, sich in dem Patientenregister registrieren zu lassen und Wis-
senschaftler*innen Daten fir neue Forschungsprojekte zur Verfligung zu stellen. Einzelne For-
schungsgruppen bewerben sich mit Antragen fir quantitative Forschungsstudien, um Zugang
zu den gesammelten Daten zu erhalten und somit die Studienteilnehmer*innenrekrutierung zu
vereinfachen (Von Gizycki, R., Gusseck, H., & Brunsmann, F., 2020, S. 764). Interessierte
Patienten kdnnen sich dann iber geplante klinische Studien informieren (ebd.). Uber 1000
Patient*innen und sind zum Stand 2020 in dem Register von PRO RETINA Deutschland e.V.
eingetragen (ebd.). Die ,PRO RETINA — Stiftung zur Verhitung von Blindheit* ist eine Stiftung
und eigenstandige Organisation der PRO RETINA Deutschland e. V. und wurde 2007 gegrin-
det (PRO RETINA, 0.J.). Sie ist das Instrument zur Forschungsférderung auf dem Gebiet der

Netzhautdegenerationen und -erkrankungen. Die Motivation von Betroffenen, sich an der



Forschung zu beteiligen, entstand Ende der 1970er Jahre im Zusammenhang mit der Erkran-
kung Retinitis pigmentosa (Von Gizycki, R., Gusseck, H., & Brunsmann, F., 2020, S. 760).
Betroffene wollten bei der Entwicklung einer Therapie und Aufdeckung der Krankheitsursache
beitragen (Von Gizycki, R.,1987). Die PRO RETINA Stiftung hat seit Griindung ein gesamtes
Foérdervolumen von Uber 3 Mio. Euro bis Ende 2019 in die Forschungsfinanzierung gesetzt.
Circa 70% der finanzierten Projekte sind der Grundlagenforschung zuzurechnen (Von Gizycki,
R., Gusseck, H., & Brunsmann, F., 2020, S. 763). Die Férderempfehlungen werden durch den
eigenen wissenschaftlich-medizinischen Beirat der Stiftung in Form eines Rankings veroffent-
licht. Die Stiftung hat zwei Stiftungsprofessuren?, eine in Regensburg fiir eine grundlagenwis-
senschaftliche Professur und eine klinische Professur in Bonn (PRO RETINA, o0.J.). PRO RE-
TINA war bisher mehrmals aktiv an Forschung beteiligt, so auch innerhalb eines europaischen
Kooperationsprojekts 1984 zur Klarung der Krankheitsursache bei Chorioideremie (Von
Gizycki, R., Gusseck, H., & Brunsmann, F., 2020, S. 763). Zudem wurde zur Intensivierung
der Forschungszusammenarbeit in Europa eine Concerted Action ,Prevention of Blindness*
gegrundet, bei der PRO RETINA Deutschland e.V. im Projektmanagement mitwirkte (ebd., S.
761). Auch zur Entwicklung eines Retinaimplantats unterstitzte die Organisation die interdis-
ziplinare Wissenschaftlerinnengruppe und die Wichtigkeit dessen gegeniber dem For-
schungsministerium (ebd., S. 761f.). Der Forschungsanstof3 zu dem Usher-Syndrom, welches
innerhalb eines europaweiten Projekts erfolgte, wurde durch ein PRO RETINA Mitglied aktiv
forciert (ebd.). Auch die Forschungsfinanzierung fuir die DFG-Programme ,Erbliche Netzhaut-
degeneration“ (1990-1996), ,Altersabhangige Makuladegeneration“ (2000-2006) und ,Gen-
und Zellbasierte Therapien flur die Behandlung neuroretinaler Degeneration (2018) hat PRO
RETINA bewirkt (ebd.). Aus den Ergebnissen wird deutlich, warum genau die PO PRO RE-

TINA Deutschland e.V. als Kooperationspartner geeignet ist fir das vorliegende Projekt.

2.2 Bedeutung von Risikokommunikation

Die Informationsflut der allgegenwartigen, digitalen, verfiigbaren, medizinischen Informationen
ist Uberfordernd. Besonders fir Menschen, die mit fachlichen Informationen und Zahlen nicht
vertraut sind. Nur 2-4% der deutschen und britischen Frauen verstehen den tatsachlichen Vor-
teil von Brustkrebsscreening, wahrend der Rest der Befragten den Wert 10-200fach uber-
schatzt (Gigerenzer G., Malta, J., Frank R., 2009, S. 1218). Eine Studie zur ,Arzt-Patienten-
Beziehung: Im digitalen Zeitalter” zeigt, dass ca. 70% der befragten Patienten*innen zur Infor-

mationsbeschaffung zu gesundheitlichen Themen, sowohl das Internet als auch Arzt*innen als

2 Eine Stiftung stellt finanzielle Mittel zur Verfligung, um eine Professur an einer Hochschule oder Uni-
versitat zu finanzieren. Die Stiftungsprofessur kann in verschiedenen Fachbereichen eingerichtet wer-
den, je nach Zielen und inhaltlichem Schwerpunkt der jeweiligen Stiftung.



meistgenutzte Informationsquellen angeben (Richter-Kuhlmann E., 2015). Das Informations-
verstandnis zwischen Fachpersonen und medizinischen Laien ist von Asymmetrie gepragt.
Ein Angleichen und Verringern des Informationsunterschieds sind hierfir notwendig (Schind-
ler, T.M., 2019, S. 658). Medizinische Informationen weisen folgende Merkmale auf, die sich

in bestimmter Art als Zugangsbarrieren fur Laien herausstellen (ebd. S. 659):

Fachausdricke
regulatorische medizinische Zahl b
Vorgaben Informationen anienangaben

Komplexitat der
Informationen

Abbildung 1: Merkmale medizinischer Informationen (vgl. Schindler, T.M., 2019, S. 659)

Die Person des Rezipienten, also der Empfénger einer Botschaft, befindet sich in einer vul-
nerablen Position, da medizinische Information haufig in einem Zustand von emotionaler Er-
regtheit aufgrund der personlichen Betroffenheit aufgesucht wird (ebd., S. 660). Emotionen
haben demnach einen Einfluss auf das Textverstandnis. Durch die inhaltliche Komplexitat,
verschiedene Zahlenangaben sowie Fachworter mit Ursprung aus anderen Sprachen ist es
notwendig diese allgemeinverstandlich in leichter Sprache, d.h. eine vereinfachte Form der
Standardsprache, zu formulieren (Schindler, T.M., 2019, S. 657). Medizinische Informationen
werden nicht nur in akuten Krankheitszustanden bendtigt (ebd.). Fir den Erhalt der Gesund-
heit und zur Pravention von Krankheiten ist der Zugang und das Verstandnis von diesen Infor-
mationen auch notwendig (ebd.) Demnach steht dies im direkten Zusammenhang mit der Le-
bensqualitat und ist Teil der eigenen Gesundheitskompetenz (,health literacy“). Auch statisti-
sche Ungebildetheit geht mit ernsthaften gesundheitlichen Folgen einher (Gigerenzer, G. et
al., 2007). Beispielhaft sind Studienergebnisse zu nennen, die Uber gewisse Studienregister
zuganglich sind, allerdings primar fir Fachleute zu verstehen sind (Schindler, T.M., 2019, S.

667). Um Patient*innen vor Manipulation und Angst zu schitzen, sieht Gigerenzer es als

3 Beispielhaft sind Register wir Clinicaltrials.gov, clinicaltrialsregister.eu. zu nennen, die aufrufbar sind.



ethischen Imperativ an, dass Doktor*innen und Patient*innen lernen diese Zahlen zu verste-
hen (Gigerenzer, G., 2009, S.567). Es zeigt sich, dass auch Arzt*in diese nicht verstehen oder
fehlinterpretieren (Wegwarth O. et al., 2012, S. 340). Unter dem Begriff Risikokommunikation
(risk literacy) versteht sich die Fahigkeit schriftliche Informationen zu verstehen und zu ge-
brauchen, was ein Zahlenverstandnis voraussetzt (Gigerenzer, G. et al., 2007). Der 26. ethi-
sche Grundsatz fir medizinische Forschung der Deklaration von Helsinki an Menschen han-
delt von informierten Entscheidungen. ,Allen Versuchspersonen medizinischer Forschung
sollte die Mdglichkeit gegeben werden, Uber den allgemeinen Ausgang und die allgemeinen
Ergebnisse der Studie informiert zu werden.“ (Weltarztebund, 2013, S.6). Um das Wissen als
Laie richtig zu verstehen und den neusten Stand der aktuellen medizinischen Errungenschaf-
ten in der Forschung zu verstehen, bedarf es Unterstitzung. Deutschland hat die Informati-
onsvermittlung fur Patient*innen verbessert, beispielsweise wurden missverstandliche Infor-
mationen von medizinischen Broschuren eliminiert (Gigerenzer, G., 2014, S. 2). Das Erlangen
von Kompetenzen schafft Moglichkeiten fiir die Einzelperson, Entscheidungen wirksamer und
kompetenter zu gestalten. Laut einer Stellungnahme 2015 sei das Ziel einer informierten par-
tizipativen Entscheidung jetzt hohergestellt als eine maximale Partizipationsrate zu erzeugen
(Richter-Kuhlmann, E., 2015). Das zu konzipierende Lehrformat soll Patient*innen helfen, die
gesundheitlichen Informationen, mit denen sie konfrontiert werden, besser zu verstehen und
kompetenter damit umzugehen. So kénnen informierte, risikokompetente und effiziente Ent-

scheidungen getroffen werden.

2.3 Teilhabe und Behinderung

Nicht alle Proband*innen haben aufgrund der Art der Erkrankung die Méglichkeit, an Studien
teilzunehmen. Besonders sozial marginalisierte Gruppen, wie beispielsweise behinderte Per-
sonen missen besonders in Betracht gezogen werden. Behinderungen lassen sich in ver-
schiedene Kategorien einordnen. So kann zwischen korperlicher und psychischer Behinde-
rung, zwischen Sinnes*- und Sprachbehinderungen unterschieden werden (Bundesministe-
rium fur Arbeit und Soziales, 2023). Behinderung wird allerdings nicht mehr als Eigenschaft
gesehen, vielmehr als Zustand, der durch soziale Beziehungen beeinflusst wird. Die gesetz-
liche Definition von Behinderung lautet: ,Menschen sind behindert, wenn ihre korperliche
Funktion, geistige Fahigkeit oder seelische Gesundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit langer
als sechs Monate von dem flr das Lebensalter typischen Zustand abweichen und daher ihre
Teilhabe am Leben an der Gesellschaft beeintrachtigt ist* (§ 2 Abs. 1 S. 1 Sozialgesetzbuch
(SGB) IX). Das Bundesteilhabegesetz (BTHG), welches am 23.12.2016 vom Bundestag

4 Zu den Sinnesbehinderungen zahlen Blindheit, Gehorlosigkeit, Schwerhorigkeit und Taubblindheit.



verabschiedet worden ist und bis zum 01.01.2023 in vier weiteren Stufen vollstandig in Kraft
getreten ist, ist an das bio-psychosoziale Modell von Behinderung des ICFs (International
Classification of Functioning, Disability and Health) angelehnt, an dem sich auch die UN-Be-
hindertenrechtkonvention orientiert (BMAS, 2023). Auch die Behindertenrechtskonvention der
Vereinten Nationen (UN-BRK), die seit 2006 existiert und seit 2009 in Deutschland geltend ist,
setzt das Ziel der ,vollstandige(n) und wirksame(n) Partizipation und Inklusion in der Gesell-
schaft um (GME-Paper 2017, S. 24). Das Modell klassifiziert folgende sogenannte Kompo-
nenten der Gesundheit: Kérperfunktionen und -strukturen, Aktivitdten und Partizipation (Teil-
habe), personenbezogene Faktoren sowie Umweltfaktoren (ebd.) Daraus ist ein Wirkungszu-
sammenhang zwischen einem Gesundheitsproblem und der daraus folgenden Einschrankung
der Teilhabe hergestellt. Es steht also nicht nur das physiologische Defizit im Mittelpunkt, son-
dern die Bedeutung der sozialen Eingebundenheit (Beauftragter der Bundesregierung fur die
Belange von Menschen mit Behinderungen, o0.J.). Behinderung ist demnach nicht nur auf kor-
perliche Beeintrachtigung(en) zurlickzufiihren, sondern schlie3t soziale Ereignisse oder Situ-
ationen mit ein. Das BTHG starkt demnach die Teilhabe und Selbstbestimmung von Menschen
mit Behinderungen. Fir diese Arbeit soll auch Ziel sein, blinden und sehbehinderten Personen
die volle Teilhabe zukommen zu lassen (Pfau, N. et al., 2017, S.24). Innerhalb des zu konzi-
pierende Lehrformat wird deswegen schergestellt, dass Patient*innen, die teilweise von
schweren Seheinschrankungen betroffen sind und deswegen als behindert gelten, das Recht

der Teilhabe zukommt. Das BTHG gilt daher als rechtliche Grundlage.

2.4 Partizipation

Als ein Querschnittsanliegen der UN-Behindertenrechtskonvention gilt Partizipation (Hirsch-
berg, M., 2010). Partizipation bedeutet allgemein Teilhabe, Mitwirkung und Einbeziehung
(Bundesministerium flr wirtschaftliche Zusammenarbeit und Entwicklung (BMZ), o.J.). Men-
schen innerhalb von Bevdlkerungsgruppen, Organisationen, Verbanden, Parteien sollen sich
aktiv beteiligen, um so Entscheidungen zu beeinflussen, die Relevanz fur das eigene Leben
haben (ebd.). Beteiligung soll fir gesellschaftliche Relevanz von Themen, Transparenz und
Legitimitat von Entscheidungen sowie Vertrauen sorgen (BMBF, 2016, S.1f.). Teilhabe wird
daher als Menschenrecht verstanden (Schaper, S., 2016, S.100). Partizipation im Sinne der
Entscheidungsmacht kann als Kontinuum betrachtet werden zwischen Nicht-Beteiligung und
vollstandiger Selbstvertretung (ebd., S. 101). Dies wird innerhalb eines stufenartigen Aufbaus
dargestellt (siehe Abbildung 2).
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Abbildung 2: Stufen der Partizipation (vgl. Wright M.T., von Unger, H., & Block, M., 2010, S.42)

Die Form und der Grad von Partizipation muss innerhalb des jeweiligen Kontexts individuell

festgesetzt werden.

2.4.1 Partizipation in der Forschung

Ein Anwendungsfeld von Partizipation ist innerhalb Forschungsaktivitaten (BMBF, 2016, S. 3).
Die Idee, Grundwerte von Beteiligung und Mitwirkung in der Forschung umzusetzen, ent-
springt sozialen Bewegungen, die sich fir eine demokratische und inklusive Gesellschaft ein-
setzen. Die daraus entstandenen verbesserten Lebensumstédnde waren Anstol, sozial be-
nachteiligte Bevolkerungsgruppen aktiv in den Forschungsprozess miteinzubeziehen (Ber-
gold, J., Thomas, S. 2010, S. 334). Forschungsansatze von Paulo Friere und die Handlungs-
forschung von Kurt Lewin sind als Vorreiter zu nennen (Arnold, D. et al., 2022; Bergold, J. &
Thomas, S., 2010, S. 334). Partizipative Forschung ist eine neue Form des wissenschaftlichen
Arbeitens, die aktuell noch nicht gentigend praktiziert wird (Brown, N., 2022, S.208; Wright,
M.T. 2021, S. 109). Der Weltarztebund hat mit der Deklaration von Helsinki ethische Grunds-
atze flr medizinische Forschung am Menschen entwickelt (Weltarztebund, 2013). So sagt der
dreizehnte Grundsatz aus: ,Gruppen, die in der medizinischen Forschung unterreprasentiert
sind, sollten einen angemessenen Zugang zur Teilnahme an der Forschung erhalten.“ (ebd.,
S.2). Praktisches Ziel ist die Inklusion von marginalisierten Gruppen, wie beispielsweise be-
hinderter Personen. So sollen Entscheidungen gemeinsam im demokratischen Sinne getroffen
werden (Rauch, A. et al., 2019, S. 23). Indem unterschiedliche Interessen, Werteorientierun-

gen, Meinungen und Perspektiven der Teilnehmenden im Prozess hinterfragt und
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bericksichtigt werden, ist eine bedurfnisorientierte Forschung maéglich (Bergold, J. et al, 2010,
S. 339). Ziel ist es, dass Menschen, die im Mittelpunkt der Forschung stehen, auch Einfluss
im Prozess austiben kénnen (Wright, M.T., 2021, S.109). Der gemeinsame Anspruch ist wis-
senschaftliches Wissen mit, statt Uber diejenigen zu schaffen, die von einem bestimmten
Thema betroffen sind (Bergold, J., Thomas, S., 2010, S. 333). Wissen muss in dem Kontext
erzeugt werden, in dem es genutzt wird, unter Einbeziehung unterschiedlicher Perspektiven in
einem reflektiven Prozess. Partizipative Forschungsansatze kénnen sowohl die Breite als auch
die Tiefe des Wissens verbessern, indem sie das Wissen und die Erfahrungen aller Beteiligten
einbeziehen und so die Akzeptanz von Forschungsergebnissen und ihre Umsetzung erhéhen
(Abma, T. A. et al., 2017, S. 3). Partizipation von medizinischen Laien in der medizinischen
Forschung ist relevant fur den Einzelnen im Sinne der Selbstbestimmung und Autonomie, zur
Starkung der Demokratie, zur Férderung des Gemeinwohls und zum Schutz vor Diskriminie-
rung. Dabei sollen wissenschaftliche Erkenntnisse in partnerschaftlicher Zusammenarbeit von
Wissenschaftlerinnen und Nichtwissenschaftlersinnen erhoben werden (Wright, T.M., 2021,
S.110). Forschende sind dadurch gezwungen ihre Dominanzrolle aufzugeben und eine mode-
rative Rolle einzunehmen (Bergold, J., Thomas, S., 2010, S. 334). Bezogen auf den Austausch
soll dieser machtfrei, ergebnisoffen und wissensgenerierend sein (ebd., S. 342). Das hat eine
Qualitatsverbesserung innerhalb der Forschung zur Folge. Das BMBF nennt acht Aspekte, die
fur Partizipationsverfahren und deren Qualitatsstandard entscheidend sind: Transparenz, Klar-
heit der Zielstellung, Ergebnisoffenheit, klare Prozessverantwortung, klare Verfahrensregeln,
Rollenklarheit, Mandatierung, und Ansprechpartnerinnen (BMBF, 2016, S.11). Verschiedene
Fahigkeitslevel zwischen Laien und Wissenschaftler*innen treffen aufeinander und mussen
aufeinander abgestimmt werden. Um einen gemeinsamen Austausch zu ermdglichen und
letztendlich gemeinsam Gesundheitsprobleme zu I16sen muss nicht nur mehr Zeit und flexibler
geplant werden, sondern Handlungskompetenzen verbessert und Kapazitaten aufgebaut wer-
den. Das Prinzip der Befahigung ist ein Aspekt, der partizipative Forschung von anderen For-
schungsformen unterscheidet (Jilani, H. et al., 2020). Schulungen, Trainings, Fort- und Wei-
terbildungen sind ein integraler Bestandteil von partizipativen Forschungsprozessen zur Wei-

terentwicklung von Wissensbestanden und Kompetenzen (Unger, H., 2014, S. 44).

2.4.2 Patient Empowerment

Anhand von Kompetenzsteigerung kann der Patient zielgerichteter handeln, um so ein ,Mun-
diger Mitgestalter” seiner Gesundheit zu werden (Brandstetter, S. et al., 2014, S. 202). Unter
Kompetenzen versteht der Deutsche Qualifikationsrahmen fir lebenslanges Lernen (DQR) die
,Fahigkeit und Bereitschaft des Einzelnen (verstanden), Kenntnisse und (...) Fertigkeiten so-

wie personliche, soziale und methodische Fahigkeiten zu nutzen und sich durchdacht sowie
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individuell und sozial verantwortlich zu verhalten (DQR, 2011, S.8). Laut DQR wird zwischen
zwei Kompetenzkategorien unterteilt: Fachkompetenz und personale Kompetenz. Fachkom-
petenz ist unterteilt in Wissen und Fertigkeiten, Personale Kompetenz in Sozialkompetenz und
Selbststandigkeit (ebd., S.4f.). Zusammengefasst geht es um die Bereitschaft sich weiterzu-
entwickeln und die Fahigkeit, das personliche Leben eigenstandig im jeweiligen Kontext zu
gestalten (ebd., S. 9). Kompetenzentwicklung ist dazu notwendig, damit Menschen befahigt
sind und Mdglichkeiten geschaffen werden, ihre eigenen Interessen wahrzunehmen und diese
zu vertreten (Brandstetter, S. et al., 2014, S. 202; Schaper, S., 2016, S. 104). Empowerment
als Mittel zur Starkung der Patient*innenautonomie ist das Ziel vieler Selbsthilfevereinigungen
und Patientenorganisationen (Brandstetter, S. et al., 2014, S.203). Der Begrifft lasst sich auf
die Bereiche der Psychologie und Sozialpadagogik zurtickfihren (BMZ, 0.J.). Es handelt sich
um einen Prozess, der das Selbstvertrauen starkt, sich fur die eigenen Belange einzusetzen
und zu beteiligen (ebd.). Unter dem Konzept ,patient empowerment” versteht man die Star-
kung der Autonomie von Patient*innen und ist zentrales Thema in der Starkung der Patien-
tenorientierung im Gesundheitswesen (Brandstetter, S. et al., 2014, S. 200ff.). Empowerment
Strategien und MaRnahmen sollen Menschen helfen, ihr Leben aktiv unabhangiger und selbst-
bestimmter zu gestalten (BMZ, 0.J.). Es zeigt sich, dass Empowerment MaRnahmen oft struk-
turelle Veranderungen mit sich bringen (Brandstetter, S. et al., 2014, S. 203). Empowerment
Prozesse finden bei einer Person selbst oder innerhalb einer Gruppe statt (ebd.). Patient em-
powerment ist also abhangig von der Gesundheitskompetenz von Patienten (health literacy),
der Partizipation im Entscheidungsprozess (shared decision-making) und von persénlichen

Fahigkeiten.

2.5 Zusammenfuhrung der theoretischen Befunde

Im vorangegangenen theoretischen Teil der Arbeit wurden wichtige Basisinformationen ver-
mittelt, auf die im nun folgenden konzeptionellen Teil aufgebaut wird. Die Ergebnisse des the-
oretischen Hintergrunds werden zusammengefligt, um die Relevanz fir das geplante Vorha-
ben hervorzuheben. Partizipative Ansatze, die auf den Bedurfnissen der Patient*innen basie-
ren, verbessern die Effektivitdt und Qualitat der Forschung und bieten ein hdheres Potenzial
fur die Umsetzung und Verbreitung von Forschungsergebnissen (Abma, T. A. et al., 2017, S.
1). In dem Partizipationsmodell von Koster werden die einzelnen Méglichkeitsstrukturen und
individuellen Voraussetzungen dargestellt, die fur eine erfolgreiche Teilhabe von Menschen
mit Beeintrachtigung verantwortlich sind (2009, S. 2). Dazu zahlen das individuelle Bildungs-
potential und die daran anschlieRende Notwendigkeit fir Moglichkeiten zu Bildung, welches
die vorliegende Arbeit ermdglicht. Hier stellt sich die Frage: Welche Informationen werden be-
noétigt, um mitentscheiden zu kénnen? (Schaefer, ., Bar, G., & Lettner, D., 2022, S. 7). Geteilte
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Entscheidungsmacht ist erst dann maoglich, wenn alle Beteiligten innerhalb des Prozesses sich
mit ihren Kompetenzen und Perspektiven einbringen kénnen (ebd., S. 6). Eine Analyse der
Machtstruktur stellt daher einen notwendigen ersten Schritt bei der Implementierung von par-
tizipativen Forschungsprojekten dar (Bergold, J., Thomas, S., 2010, S.336). Daftir muss si-
chergestellt werden, dass Patient*innen als Ko-Forscher*innen ausreichend Gelegenheit be-
kommen, Forschungsfahigkeiten und Methoden erwerben und erlernen zu kdnnen. Bei der
Planung und Durchfiihrung von klinischen Studien haben Patient*innen oft wenig Einfluss und
sind meist nur als passive Studienteilnehmer*innen vorgesehen (Jilani, H. et al., 2020, S. 8).
Die Sicht der Patient*innen in der Forschung als Studienobjekte, berticksichtigt die Bedurf-
nisse und das Erkenntnisinteresse der betroffenen Personengruppe nicht (Chalmers, I., &
Glasziou, P., 2009, S. 86f.). Derzeit geht auch die Beteiligung der PRO RETINA Deutschland
e.V. Mitglieder nicht Uber die Bereitstellung ihrer persénlichen Daten fiir Wissenschaftlerinnen
hinaus. Fur die Patient*innen selbst ist schwer nachzuvollziehen, was mit den eigenen Daten
innerhalb des Forschungsprozesses passiert und wie Ergebnisse zu interpretieren sind. Es
handelt sich hier lediglich um eine Datenspende. Der Slogan der Behindertenbewegungen
,Nichts Uber uns ohne uns®, sagt aus, dass behinderte Menschen aktiv mitforschen wollen bei
den sie betreffenden Themen, statt in der Rolle des passiven Forschungsobjekts zu sein
(Bosse, I., Schluchter, J. R., & Zorn, I., 2019, S. 368). Die Anzahl der Teilnehmer nach ver-
schiedenen Programmbereichen an Volkshochschulkursen® in Deutschland 2012 zeigt, dass
sich im Jahr 2021 rund 824.670 Personen fir das Programm Gesundheit interessieren (Ort-
manns, V. et al., 2023). Das bedeutet, dass generell Interesse besteht, sich im medizinischen
Bereich freiwillig weiterzubilden. Es muss allerdings gesagt werden, dass Patient*innen der
PO sich selbst nicht per se als behindert ansehen. In dem folgenden Lehrformat soll der Inhalt
wissenschaftlicher Studien und der Forschungsprozess verstanden werden. Dazu mussen
erst einmal die relevanten Kompetenzen und Fahigkeiten erworben werden. Die Vermittlung
von analytischen Kompetenzen und theoretischen Konzepten sind erforderlich, damit alle Be-
teiligten die quantitative Forschung begleiten kdnnen. Soweit dies moglich ist, kann das in
Methodenworkshops gemeinsam erarbeitet werden (Bergold J., Thomas, S., 2010, S.338).
Das Lehrformat soll Mitglieder der PRO RETINA Deutschland e.V. in den Forschungsprozess
zum Mitmachen einladen unter Voraussetzung eines Transfers von Forschungsergebnissen,
die im Dialog in einfacher Sprache erlautert werden sollen (BMBF, 2016, S. 3; Bergold, J.,
Thomas, S., 2010, S. 341). Die groRRten Herausforderungen an Partizipation im Forschungs-
prozess sind angesichts des unterschiedlichen Kenntnisstandes bei der Datenauswertung

(Bergold, J., Thomas, S., 2010, S. 341). Partizipation hat Grenzen, beispielsweise ist eine

5 Volkshochschulen sind 6ffentliche, gemeinniitzige Einrichtungen in Deutschland und dem Bildungs-
bereich der Weiterbildung fiir Erwachsene zuzuordnen. Jede Person kann hier kostenpflichtig Kurse
besuchen.
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totale Inklusion von Personen in der direkten Entscheidung anfangs nicht méglich (BMBF,
2016, S.2). Fur Forschungsteams sollte daher nicht die maximale Teilhabe von Beteiligten im
Mittelpunkt stehen, sondern je nach Bedarf und Kontext das Ausmal} der Partizipation abge-
wogen werden (Brown, N., 2022, S. 202). Es sollte die passende Stufe von Partizipation an-
gestrebt werden (Schaefer, I., Bar, G., & Lettner, D., 2022, S.11). Das Format soll daher am
Anfang eines Forschungsprozesses beginnen und auf der Partizipationsebene von Informati-
onsvermittlung zur spateren Beféhigung ansetzen (siehe Kapitell Partizipation in der For-
schung). Gesundheitsinformationen aus unterschiedlichen Quellen sollen kritisch bewertet
werden kénnen. Schlussendlich konnte aus den Ergebnissen die Notwendigkeit fir ein Bil-
dungsformat fur Patient*innen der Patientenorganisation PRO RETINA Deutschland e.V. zur
Kompetenzsteigerung an quantitativen Studien erkannt werden. Nachfolgend wird die Ziel-

gruppe beschrieben, die das geplante Angebot ansprechen und wahrnehmen soll.

3 Beschreibung der Zielgruppe

Unter Zielgruppe versteht sich eine Personengruppe, die mit einem Angebot erreicht werden
soll (Schaefer, I., Bar, G., & Lettner, D., 2022, S.32). Der Erfolg eines Angebots hangt von der
Akzeptanz der Nutzer*innen ab. Die Ausrichtung auf die Zielgruppe und deren Bedirfnisse
und Besonderheiten sind Ausgangspunkt fur die Planung der Lehrveranstaltung. Vor allem die
Personen, die sich fur Partizipation interessieren und dafir aufgeschlossen sind, stehen im
Fokus (Schaefer, 1., Bar, G., & Lettner, D., 2022, S.22). Konkret handelt es um Mitglieder der
PO PRO RETINA Deutschland e.V., die an der Bedarfsanalyse teilgenommen haben und be-
reit sind, an dem Format teilzunehmen. Zunachst werden die medizinischen und physiologi-
schen Gegebenheiten der Zielgruppe ermittelt, um diese bei der Konzeptionierung bericksich-

tigen zu konnen.

3.1 Blindheit und Sehbehinderung

Einige Mitgliederinnen der PO PRO RETINA Deutschland e.V. sind sehbehindert, schwer
sehbehindert oder erblindet. Sehstérungen sind in Deutschland weit verbreitet (Pfau, N. et al.,
2017, S.5). Fir beispielsweise sozialrechtliche Fragen, als auch fiir epidemiologische Analy-
sen ist eine einheitliche Begriffsbestimmung von Blindheit und Sehbehinderung notwendig
(ebd., S.6). Die medizinische Definition von Blindheit und Sehschwéche ist im ICD-10: H54
festgehalten. Der Grad der Behinderung (GdB) bezogen auf Blindheit und Sehschwéache wird
anhand der Sehscharfe festgemacht (ebd.). Blindheit liegt vor bei: vollstdndigem Verlust des

Augenlichts, der Visus (Sehscharfe) nach optischer Korrektur auf dem besseren Auge
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hoéchstens 0,02 betragt, andere Sehstérungen diese Beeintrachtigung hervorrufen (z. B. durch
Gesichtsfeldausfalle) oder bei einem kompletten Ausfall der Sehrinde. Hochgradige Sehbe-
hinderung liegt vor, wen der Visus bei Prifung auf keinem oder beiden Augen mehr als 0,05
betragt oder wenn die Einschrankung des Sehvermdgens einen Grad der Behinderung GdB
von 100 bedingt und noch nicht Blindheit vorliegt (Pfau, N. et al., 2017). Sehbehinderung liegt
vor ab einer Visus-Kombination im Bereich zwischen 0,4/0,02 und 0,2/0,2 oder bei gleich zu
bewertenden Gesichtsfeldausfallen (ebd.). Folgende Abbildung stellt die unterschiedliche Seh-
fahigkeit dar.
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Abbildung 3: Darstellung von Sehféhigkeit (Deutscher Blinden- und Sehbehindertenverband e.V., 2004, S. 6.)

Wie Daten des statistischen Bundesamtes von 2019 zeigen, sind rund 71.544 Menschen in
Deutschland vollkommen blind (Bocksch, R., 2022). 46.858 Personen sind in einem hohen
Grad sehbehindert und 230.507 Deutsche haben eine Sehbehinderung von geringerem Grad
(Bocksch, R., 2022). 52 % aller Blinden und Sehbehinderten sind 75 Jahre alt und alter (Pfau,
N. et al., 2017, S. 8). Bei den unter 75-Jahrigen sind Manner haufiger betroffen, in den Alters-
gruppen daruber sind es Frauen (Pfau, N. et al., 2017, S. 8). Griinde hierfir ist die héhere
Lebenserwartung von Frauen in Kombination mit der hoheren Erblindungswahrscheinlichkeit
im Alter (ebd.). Aufgrund des demografischen Wandels kann mit einem Anstieg der Pravalenz

in entwickelten Landern gerechnet werden.

3.2 Typen von Augenerkrankungen

Fir ein medizinisches Verstandnis der gesundheitlichen Bedingungen der Zielgruppe der Pa-
tient*innen der PO PRO RETINA Deutschland e.V. werden die am haufigsten auftretenden
Krankheitsbilder aufgezeigt. Fur die Ermittlung der Barrieren eines Lehrangebots ist es wichtig
festzustellen, welche Bedurfnisse sehbehinderter Menschen bei der Nutzung sich aus ihren

spezifischen Erkrankungen ergeben und welche Anforderungen sie an das Design richten
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(Berger, A. et al.,, 2010, S. 15). Augenerkrankungen sind meist der Ausldser fur Sehbehinde-
rungen und Blindheit (Pfau, N. et al., 2017, S.5). Bei einer Stérung des visuellen Systems, das
aus dem Auge und den dazugehdrigen Gehirnarealen besteht, kann eine Sehbehinderung
oder Blindheit die Folge sein (ebd., S.6). Man kann zwischen vererbbaren und erworbenen
Netzhaut-, Aderhaut- und Sehbahnerkrankungen unterscheiden, die das Sehen und damit das
tagliche Leben erheblich beeintrachtigen. Eine haufig auftretende Erblindungsursachen bei
Neuerblindungen in Deutschland ist die altersbedingte Makuladegeneration (AMD). 2012 wa-
ren 40,7% der Neuerblindungen darauf zurtickzufihren (Pfau, N. et al., 2017, S.11). Ein an-
deres Krankheitsbild ist Retinitis pigmentosa (RP), die 2012 7% der Neuerblindungen in
Deutschland ausgel6st hat (ebd.). Schatzungen aus dem Jahr 2010 nach waren rund 51% der
weltweiten Erblindungsfalle auf das Krankheitsbild des grauen Stars (Katarakt) und 15,4% der
Neuerblindungen in Deutschland im Jahr 2012 auf die Erkrankung des griinen Stars zurlck-
zufihren (Pfau, N. et al., 2017, S. 10). Auch durch Diabetische Retinopathie erblindeten 9,7%
in Deutschland im Jahr 2012 (ebd.). Die Sicht der visuellen Einschrankungen kann bildlich

dargestellt werden:

Sicht mit diabetischer

Retinopathie Sicht mit AMD

Sicht mit griinem Star

Sicht mit Retinis

Pigmentosa Sicht mit grauem Star

Abbildung 4: Darstellung der visuellen Einschrénkung von bestimmten Augenerkrankungen (Allgemeiner Blinden-
und Sehbehinderungsverein e.V., 0.J.)

Andere vorkommende Krankheitsbilder von Patient*innen der PO PRO RETINA Deutschland
e.V. sind unter anderem Netzhautablésung (Ablatio retinae, Amotio retinae), Glaskorpertru-

bung, Zapfen-Stabchen-Dystrophie, Leber‘'sche Hereditare Optikus-Neuropathie (LHON)
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(PRO RETINA, o.J.). Die Folgen der Erkrankungen sind vielschichtig, gemein ist allen aller-
dings im Regelfall eine Beeintrachtigung des Sehvermdgens in unterschiedlich ausgepragten
Formen und/oder eine Erblindung. Haufige Symptome sind Blendeempfindlichkeit bzw. Licht-
empfindlichkeit, Kontrastschwache und Stérungen in der Farbwahrnehmung. Dies soll in der
Konzipierung des Lehrformats beachtet werden. Der Krankheitszustand bedeutet eine ein-
schneidende Veranderung im Leben der Betroffenen, wodurch manche Personen teilweise auf

Hilfe von anderen angewiesen sind.

3.3 Ergebnisse der Bedarfsanalyse

Als Grundlage der Bestimmung der Bedurfnisse dient die online Umfrage, die in dem Zeitrah-
men vom 02.05.2023 bis zum 26.05.2023 zum Thema ,Bedurfnisse von PRO RETINA Mitglie-
dern bei der Beteiligung an Forschungsstudien® von einer Masterstudentin innerhalb des Pro-
jekts ORIENTATE durchgefiihrt wurde. Es wurde die Bereitschaft fur eine Beteiligung als auch
die Teilnahmeanforderungen von Patient*innen an quantitativer Forschung erfasst. 47 Perso-
nen haben die Umfrage ausgefillt, davon waren 10 Beantwortungen unvollstandig. Zu den
Grunden fur eine Mitgliedschaft bei PRO RETINA e.V. wurde genannt: eigene Erkrankung
(93%), Erhalt von Informationen (72%), soziale Aspekte (68%), Interesse an Wissenschaft
(62%), Vernetzung (51%), Teilnahme an Veranstaltungen (48%). Daraus lasst sich schlieen,
dass ein Interesse besteht, sich naher mit der eigenen Erkrankung und demnach auch mit
wissenschaftlichen Informationen auseinanderzusetzen. 73% der Befragten zeigen Interesse
an mehr Informationen und einer Veranstaltung zum Thema Beteiligung an Forschungsstu-
dien. Auf die Frage, warum man sich an Forschungsstudien beteiligen méchte, antworteten
83,33%, dass es ihnen wichtig ist, Uber den Verlauf der Studie informiert zu werden, erste
Erkenntnisse und das spezifische Ziel der Studie zu erfahren. 87,18% ist es wichtig Uber die
Ergebnisse der Studie informiert zu werden. Insgesamt weist die Stichprobe sowohl eine hohe
digitale Gesundheitskompetenz also auch ein selbst eingeschéatztes hohes Zahlenverstandnis
auf. Personen mit einer héheren digitalen Gesundheitskompetenz schatzen ihr Zahlenver-
standnis hoher ein. Befragte, die ihre digitale Gesundheitskompetenz und ihr Zahlenverstand-
nis hoher einschatzen, sind eher an einer Beteiligung an der Forschung und an einem zwei-
stiindigen Workshop interessiert (46.9%). Es zeigt sich, dass die Personen, die ihr Zahlenver-
standnis eher niedrig einschatzen am meisten an einem Vortrag interessiert sind (62,5%).
Beide Gruppen zusammengenommen zeigen mit 71% eine deutliche Praferenz fir einen On-
line-Angebot. Zusammengefasst praferieren 62% einen Vortrag, 43% einen zweistlindigen
Workshop und 38% eine Broschire. Die meisten Mitglieder der PO sind Uber 50 Jahre alt,
wobei man aufgrund des mittleren Alters von einem alter gepragten Lernverhalten ausgehen

kann. Daher resultiert auch der Vorzug eines Vortrags, also Bildung lieber passiv konsumieren
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zu wollen. Der Grofteil der Personengruppe hat einen akademischen Hintergrund beziehungs-
weise hohen Bildungsgrad und die Betatigung in der Stiftung ehrenamtlich inne. Dadurch kann
man von einer hohen Gesundheitskompetenz ausgehen. Der Workshop erfolgt auf freiwilliger
Basis. Aufgrund der abgefragten Praferenzen ergeben sich zwei Formate fiir die Aneignung
von notwendigem Wissen und Kompetenzen zur Befahigung der Patient*innen von PRO RE-
TINA Deutschland e.V., um besser an quantitativen Forschungsstudien partizipieren zu kén-
nen. Im weiteren Verlauf werden daher ein Podcast sowie ein zweistiindiger digitaler Work-
shop inklusive Vortrag ausgearbeitet. Anhand der Ergebnisse der Bedarfsanalyse ist es sinn-
voll, das Format des Podcast niedrigschwellig aufzubauen und den anschlieRenden Workshop
fur eine tiefergehende Beschaftigung mit statistischen Methoden zu nutzen. Es handelt sich
aufgrund des Alters der Zielgruppe um Erwachsenenbildung, was sich auf lebenslanges Ler-
nen anhand von Bildungsangeboten und -MalRnahmen auf3erhalb des formalen Bildungssys-
tems bezieht. Der Zugang und die Teilnahme fir lebenslange Bildung soll fir alle Menschen

gefordert werden (DQR, 2011, S.3). Im nachfolgenden Konzept wird dies umgesetzt.

4 Konzeptioneller Teil

Das Konzept ist eine theoretisch begriindete Anleitung zu einer sinnvollen, planerischen Ge-
staltung der Lernsituation (Kron, F. W., Jurgens, E., & Standop, J., 2021, S. 59). Dies tragt zur
Qualitatssicherung und Weiterentwicklung bei (Standop, J., & Jurgens, E., 2015, S. 13). Es gilt
als didaktische Grundlage fur Lehrende in der Durchflihrung des Formats. Bei der Entwicklung

des Konzepts mlUssen Theorie und Praxis des Lernens und Lehrens beleuchtet werden.

4.1 Lerntheorie des Konstruktivismus

Didaktische Modelle veranschaulichen, wie ein bestimmtes Verhalten erlernt werden kann.
Unter Didaktik versteht sich die Wissenschaft des Lernens und Lehrens in jeder Form. Didak-
tische Modelle sind vereinfachte Darstellungen komplexer Zusammenhange zur Analyse, Pla-
nung und Gestaltung von Wissensvermittlung. Indem man sich mit der normativen Dimension
von Didaktik beschaftigt, konnen systematisch, begriindete Lehrentscheidungen getroffen
werden, die fur Lernende transparent und plausibel nachzuvollziehen sind (Spindler, M., Diet-
rich, J., & Ehni, H. J., 2016, S.97). So kann Lehre bewusst und nicht intuitiv geplant werden
(ebd., S. 101). Partizipative Forschung basiert nach Wright auf der konstruktivistischen Theorie
der Forschung (Wright, T.M., 2021, S.113). Der Konstruktivismus gewann wahrend der 1970er
Jahren an Bedeutung. Die Theorie geht auf Jean Piaget, Hans Aebli, Jerome Bruner und Lev
Vygotsky zurlck (Arnold, R., Nuissl, E., & Schrader, J., 2023, S. 248f.). Das lernende
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Individuum nimmt erstmals eine zentrale und steuernde Rolle ein. Entscheidend ist das aktive
Engagement der Lernenden, das aktive Konstruieren von Wissen und die Bedeutung des so-
zialen Austauschs (Stein, M., 2017, S.103). Die Aktivitat des Einzelnen innerhalb des Lernpro-
zesses wird demnach vorausgesetzt. Lernen wird als eigenstandiger Erlebens- und Erfah-
rungsprozess geschildert, womit eine Person stabiles Wissen und Kénnen erwirbt (ebd., S.
105). Der Mensch hat keinen Zugang auf objektive Realitat, sondern nimmt den Reiz auf und
interpretiert diesen auf dem Hintergrund seiner Vorerfahrungen (Arnold, R., Nuissl, E., &
Schrader, J., 2023, S. 248f.). Die Wirklichkeit an sich ist demnach ein mentales Konstrukt, das
heift jede Person hat ein individuelles Verstandnis von Realitat. Der konstruktivistische Ansatz
betont die Bedeutung des Lernens im Kontext realer Probleme und Situationen (Stein, M.,
2017, S.103). Personen sollen sich also Inhalte selbststandig erschlieRen und sich damit aus-
einandersetzen (ebd.). Der Lernprozess kann extern angeregt werden, wobei das Lernen ein
aktiver Prozess ist, der von der eigenverantwortlichen Umsetzung abhangig ist. Der Lehrende
begleitet die Person als eine Art Coach, Mentor*in, Trainer*in und nicht als reiner Vermittler*in

von Wissen. Er soll zu den Aufgaben Denkanstdf3e und Vorschlage geben.

4.2 Grundfragen der Didaktik

Wahrend das Feld der Didaktik sich mit der Planung der Lehrinhalte, bzw. der ,Wissenschaft
von Lehren und Lernen®, beschéaftigt, ist es Aufgabe der Methodik wie Lerninhalte vermittelt
werden (Standop, J., & Jirgens, E., 2015, S. 15). Es stellt sich die Frage, mit welchen Mitteln
und Ressourcen die Ziele, Absichten und Intentionen erreicht werden konnen. Ausgewahlte
Methoden und Medien missen der Lehr- und Lernsituation, den Inhalten sowie der Zielgruppe
gerecht werden. Auf die Frage nach der Zielsetzung und Art der Partizipation muss ein geeig-
netes Format gewahlt werden. Wie bereits beschrieben handelt es sich bei dem Konzept fir
ein Lehrangebot zur Informationsvermittlung als Vorstufe zur Partizipation. Dies soll sich im
inhaltlichen und methodischen Aufbau widerspiegeln. Um die Planung des Lehrformats struk-
turiert vorzubereiten, sollen folgende didaktische Grundfragen geklart werden (Kron, F. W.,
Jurgens, E., & Standop, J., 2021, S. 23):
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Wofiir? q Fiir wen?

Verwendungs- Zielgruppe,
zweck Bedarf
Wie? Womit? Was?
Methode, Medien, Inhalte

Organisationsform

\ Warum?

Lernziele

Abbildung 5: Grundfragen der Didaktik (eigene Abbildung).

Die Frage, wem das Wissen vermittelt werden soll, wurde bereits im Kapitel Zielgruppe darge-
legt. Es handelt sich um erwachsene sehbehinderte Mitglieder der PRO RETINA Deutschland
e.V., die sich flr das Lehrformat interessieren. Weiterhin wurde in der Zusammenfassung der
theoretischen Befunde die Notwendigkeit festgehalten, warum Patient*innen zum besseren
Verstandnis von Forschung gewisse Kompetenzen und Fahigkeiten entwickeln missen, um
partizipativ eingebunden werden zu kénnen. Welche Inhalte und warum diese vermittelt wer-
den, bezogen auf die Zielsetzung, sowie wie und womit dies umgesetzt wird, wird nun konkret

erlautert.

4.3 Podcast

Basierend auf der Lerntheorie sollen sich Lernende Inhalte selbst erschlieRen. Als inhaltliche
Vorbereitung und Einstieg flir einen nachfolgenden interaktiven Workshop wird ein vorgespro-
chener dialogischer Podcast zur Verfligung gestellt. Bei der Gestaltung eines benutzerfreund-
lichen Angebots stehen die Bedurfnisse der Nutzer*innen im Mittelpunkt. Alle Methoden wer-
den demnach im Sinne der Barrierefreiheit fir sehbehinderte bzw. sehblinde Personen gestal-
tet. Es ist daher wichtig, die Sinneskanale anzusprechen, die fiur die Vermittlung der Inhalte im
Rahmen eines online Formats geeignet sind. Ein auditives Format bietet sich demnach an.
Laut Online-Umfrage zur Nutzung von Web 2.0 Anwendungen in Deutschland héren 60% der
blinden und 42% der sehbehinderten Personen Podcasts (Berger, A. et al., 2010, S.43). Die
PO selbst betreibt zwei Podcast Formate, namens ,Bild verstehen — der PRO RETINA-Po-

dcast“ und ,Forschung heute — der PRO RETINA Infocast, die unter anderem auf der
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Audioplattform Spotify, iTunes und auf der eigenen Webseite aufrufbar sind. Darauf Iasst sich

schliel3en, dass das Format den potenziellen Nutzer*innen vertraut ist.

4.3.1 Zielsetzung

Der Podcast soll den Einstieg in die Thematik der medizinischen Forschung ebnen, sodass
Personen mit der Thematik vertraut sind (Schaefer, |., Bar, G., & Lettner, D., 2022, S.36).
Bezogen auf die Lernzieldimensionen verfolgt der Podcast vor allem affektive Lernziele (DQR,
2011). Diese werden kategorisch dem Bereich von Geflihlen, Einstellungen und Werten zuge-
ordnet. Anhand Reflexion und Austausch der Gesprachsteilnehmer*innen, die die jeweiligen
Zielgruppen von Laien und Wissenschaftler*innen vertreten, kann sich der Zuhérer*in mit den
Sprecher*innen identifizieren. Patient*innen soll der Wert der Wichtigkeit von Mitbestimmung
im Forschungsprozess nahergebracht werden. Sie sollen ihre eigene Rolle innerhalb des For-
schungsprozess erkennen und reflektieren. Die Frage: ,Warum ist es wichtig fur die Zielgruppe
ein Verstandnis zu dem Thema quantitative Forschung und der Ablauf dessen zu entwickeln?*
sollte vordergrundig beantwortet werden. Der Podcast liefert dafuir nétige Hintergrundinforma-
tionen Uber Forschung im Allgemeinen und ist eine Art Teaser fur den folgenden Workshop.
Der Podcast als Arbeitsschritt zur Informationslieferung ist als Vorstufe der Partizipation zu
betrachten (Schaefer, |., Bar, G., & Lettner, D., 2022, S. 11). Das Ziel Vorwissen zu generieren,

um im Workshop einen Kompetenzzuwachs zu erreichen, ist vordergrundig.

4.3.2 Methode

Es gibt gewisse Rahmenbedingungen, die es fir das auditive Format zu beachten gilt. Grund-
satzlich ist das Format zeit- und ortsunabhangig und somit fur einen grolRen Personenkreis
erreichbar. Der Podcast soll zwei Wochen vor dem Termin des Workshops sowohl auf der
Webseite von PRO RETINA Deutschland e.V. als auch auf dem Spotify Kanal ,Forschung
heute — der PRO RETINA Infocast” zur Verfligung gestellt werden. Menschen mit Beeintrach-
tigungen profitieren von der Zusendung schriftlicher bzw. multimedialer Unterlagen. Dies
wirde durch begleitende digitale Unterlagen erfolgen, die die wichtigsten Informationen und
Kernelemente des Podcast beinhalten. Laut einer Umfrage vom Jahr 2022 mit 1.175 Befragten
zur idealen Lange eines Podcast préaferiert jeweils ein Drittel der Befragten (32%) die Lange
von 20 bis 30 Minuten bzw. 30 bis 60 Minuten (32%) (Bitkom Research, 2022). Ein Viertel der
Befragten (25%) bevorzugt Podcasts, die zwischen 10 und 20 Minuten dauern (ebd.). Lediglich
4% empfinden einen Podcast von einer Stunde oder langer flr sinnvoll (ebd.). Aus diesem
Grund wird eine Podcastlange von circa 45 Minuten angestrebt. Die Thematik wird innerhalb

eines unterhaltsamen Gesprachs von drei Sprecher*innen erarbeitet. Eine Person vertritt die
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Zielgruppe der Patient*innen von PRO RETINA Deutschland e.V.. Zusatzlich wird eine fach-
kundige Person, die den Bereich der Wissenschaft bzw. Forschung vertritt, teilnehmen. Um
spater den Bezug zu dem Workshop herstellen und das Vertrauen der Zuhérer*innen gewin-
nen zu kénnen, empfiehlt es sich, dass diese*r Wissenschaftlerin auch Teil des anschlieen-
den Workshops ist. Beispielsweise kann einer der beiden Stiftungs-Professoren*innen einge-
setzt werden. Die mediale bzw. objektive Rolle im Gesprach als Moderator*in Gbernimmt ein
Vorstandsmitglied. Hier ist darauf zu achten, dass diese Person den Austausch zwischen den
beiden Hauptakteuren anregt. Durch die bewusste Gestaltung von Sprechgeschwindigkeit,
Betonungen und Pausen kann das Verstandnis und die Aufnahme des Wissens flir Zuhérer*in-
nen verbessert werden. Die Sprechlautstarke ist ein wichtiger Parameter, den es zu beachten
gilt. Verbale klare Aussagen, beispielsweise durch Nummerierungen, Metaphern oder Bezuge

zur Praxis, helfen den Zuhdérer*innen gedanklich zu folgen.

4.3.3 Inhalt

Das nachfolgende Skript fiir den Podcast mit dem Titel ,Forschung MIT jedem — eine Frage
der Perspektive” dient als eine Art offener Leitfaden zur Vorbereitung der Aufnahme, an dem
sich orientiert werden soll. Der Gesprachsinhalt wird stichpunktartig dargelegt und mit Zeitan-
gaben einer bestimmten Phase der Aufnahme zugeordnet. Weiterhin wird festgelegt, welcher
Sprecher*in fur die jeweilige Sequenz vorhergesehen ist. Dennoch sollte der Gesprachsverlauf
natiirlich ablaufen, weswegen eine Anderung der Abfolge der Gesprachsinhalte innerhalb ei-
ner Sequenz nicht problematisch ist. Nach der Vorstellung der Podcast-Gaste wird die Wich-
tigkeit von Beteiligung medizinischer Laien in der Forschung erdrtert. Dazu wird der Bereich
medizinische Forschung naher eingegrenzt, um ein einheitliches Verstandnis dafir zu entwi-
ckeln. Laut Umfrage zur Nutzung von Podcasts nach Themenbereichen in Deutschland im
Jahr 2022 mit 507 Personen, gaben 52% der Befragten an, Aufnahmen zu dem Thema Ge-
sundheit und Medizin zu héren (Bitkom Research, 2023). Daraus lasst sich schlieRen, dass
auch die Thematik rund um medizinische Forschung auf Interesse in der Allgemeinbevdlke-
rung stof3t. Generell kdnnen alle Personen, die Interesse fur die Thematik mitbringen durch
die offentliche Verflugbarkeit des Formats davon profitieren. Weiterhin wird beispielhaft eine
prospektive Kohortenstudie von Stark et al. aufgezeigt, die in den wissenschaftlichen Kontext
eingeordnet wird (2015). Dabei wird der Bezug zur Zielgruppe der Patient*innen der PO PRO
RETINA Deutschland e.V. hergestellt. Auf dem Hintergrund dessen werden Moglichkeiten dis-
kutiert, wie Patient*innen der PRO RETINA Deutschland e.V. im Forschungsprozess fir die
vorliegende Studie einbezogen werden kénnen. Nahere Ausfiihrungen fir den Ablauf und die

inhaltliche Gestaltung des Podcast werden im nachfolgenden Skript dargestellt.
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Tabelle 1: Skript fiir den Podcast ,Forschung MIT jedem - eine Frage der Perspektive"

e.V. an Forschungsprojekten beteiligt waren
o Entwicklung einer Therapie und Aufdeckung der Krankheitsursache Ende der
1970er Jahre bei der Erkrankung Retinitis pigmentosa (Von Gizycki, R., Gusseck,
H., & Brunsmann, F., 2020, S. 760).
o Europaisches Kooperationsprojekt im Jahr 1984 zur Klarung der Krankheitsursa-
che bei Chorioideremie (ebd., S. 763).

o Forschungsanstol zu dem europaweiten Projekt fur das Usher-Syndrom (ebd.).

Zeit Phase Gesprachsinhalt Sprecher*in
1 min. | Intro e Begriung der Horer*innen Moderator*in
e Vorstellung der Person des Moderators
e Thematik der folgenden Podcast Episode
Titel: ,Forschung mit jedem — eine Frage der Perspektive®
5 min. | Vorstel- e Vorstellung der beiden Gaste des Podcast Moderator*in
lungsrunde o Patient*in als Mitglied der PRO RETINA Deutschland e.V.
o Person aus der Wissenschaft
Frage: Welche Perspektive vertreten sie in diesem Podcast?
o Der Patient*in vertritt die Sicht und Bedirfnisse eines medizinischen Laien, der da- | Patient*in
ran interessiert ist, mehr ber den Bereich der Forschung zu erfahren.
o Der Wissenschaftlerin steht fur den Bereich der Forschung, die an einem partizi- | Wissen-
pativen Ansatz interessiert ist. schaftler®in
3 min. Uberleitung e Nennung von friiheren Beispielen, bei denen Mitglieder der PO PRO RETINA Deutschland | Moderator*in
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¢ Resonanz der Mitglieder zeigt ein verstarktes Interesse flir mehr Einbezug in Studien zum

besseren Verstandnis

8 min. Hauptpunkt | Erorterung der Wichtigkeit von Beteiligung von medizinischen Laien in der Forschung Moderator*in
eins Frage an Patient*in: Warum ist es Ihnen wichtig, ndher in Studien einbezogen zu werden?
o Annahmen sollen nicht Uber, sondern mit Studienteilnehmer*innen getroffen werden zum | Patient*in
Schutz vor Diskriminierung innerhalb des Forschungsprozesses
o Starkung der Selbstbestimmung und Autonomie als Patient*in
o Verbesserung der Lebensqualitat
o Teilhabe an der Forschung
Frage an Wissenschaftler*in: Aus welchen Griinden ist die Wissenschaft an Partizipation von Pa- | Moderator*in
tient*innen im Forschungsprozess interessiert?

o Ziel ist eine bedarfsorientierte Forschung, die relevante und genauere Ergebnisse hervor- | Wissen-
bringt, da Interessen, Werteorientierungen, Meinungen und Perspektiven der Teilnehmen- | schaftler*in
den im Prozess hinterfragt und berUcksichtigt werden.

o Fragestellungen und Forschungsthematiken kdnnen besser erkannt und angepasst wer-
den

4 min. Hauptpunkt | Frage an Wissenschaftler*in: Was versteht man unter medizinischer Forschung? Moderator*in
zwei o Medizinische Forschung befasst sich mit der Untersuchung von Gesundheit, Krankheit, | Wissen-
medizinischen Behandlungen sowie Therapien und anderen Aspekten des Gesundheits- | schaftler*in

systems.
o Das Ziel ist die Verbesserung des Verstandnisses von Krankheiten, Entwicklung von
neuen Diagnose- und Behandlungsmethoden und die Optimierung der Gesundheitsver-

sorgung insgesamt.
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o Sokdénnen innovative Ansatze zur Pravention, Diagnose und Behandlung von Krankheiten

entwickelt werden.

10 min.

Hauptpunkt
drei

Vorstellung der Studie von Stark et al. (2015) als Beispiel fur medizinische Forschung

e Kurze inhaltliche Zusammenfassung der Studie von Stark et al.

O

Die AugUR-Studie wurde in Zusammenarbeit mit UKR-Augenklinik, Epidemio-
logie, medizinische Soziologie und Humangenetik urspriinglich konzipiert als
Studie mit Fokus auf Augengesundheit (Winkler, Thomas, 2022). Hintergrund
ist, dass besonders Augenerkrankungen haufiger in der alteren Bevdlkerung
auftreten, wie z.B. die altersbedingte Makuladegeneration.

SchlieRlich wurde der Untersuchungsgegenstand dann erweitert um Nieren-,
Herz-Kreislauf und andere Volkskrankheiten (Winkler, Thomas, 2022).

Das Baseline-Programm startete im Jahr 2012 (Winkler, Thomas, 2022).

Die AugUR-Studie ist als Teilstudie der kooperativen Gesundheitsforschung in
der Region Augsburg (KORA) zu betrachten, die es seit 1984 gibt (Holle, R.,
Happich, M., Léwel, H., Wichmann, H. E., 2005. S.19). Die gesammelten Daten
sind Basis flr weitere Studien.

Es qilt im Verlauf der Zeit Krankheitsursachen im Zusammenhang von Verhal-
ten, Genen und Umweltfaktoren zu erforschen und Ergebnisse biomedizini-
scher Grundlagen zu erfassen.

Zitat der Leiterin der Studie Prof. Dr. Iris Heid: ,Wir méchten mit unserer For-
schung dazu beitragen, die Chancen fiir ein gesundes Alterwerden und die Ri-
sikofaktoren flr die Entstehung oder Verschlimmerung von Erkrankungen bes-

ser zu verstehen.”

Moderator*in
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Frage: Kénnen Sie dazu noch etwas aus epidemiologischer Sicht ergdnzen?

Moderator*in

e Die Studie lasst sich der epidemiologischen Forschung zuordnen

o Epidemiologische Forschung handelt von der Verteilung und zeitlichen Verande-
rung von Krankheiten sowie deren Ursachen (Réhrig, B. et al., 2009, S. 266).

o Epidemiologische Beobachtungsstudien werden in verschiedene Kategorien unter-
teilt, darunter Kohortenstudien, Fall-Kontroll-Studien, Querschnittsstudien und Kor-
relationsstudien (ebd.). Ziel von Beobachtungsstudien ist es, Zusammenhange
zwischen Exposition und Krankheitsentstehung zu identifizieren.

¢ Die vorliegende Studie ist eine prospektive Kohortenstudie

o Definition von Kohortenstudie: Die Untersuchung der Pravalenz® und Inzidenz’ von
Krankheiten kann durch Registerdaten erfolgen (ebd.). Kohortenstudien beobach-
ten (iber die Zeit zwei Personengruppen, eine exponierte® und eine nicht exponierte
Gruppe (Benesch, M., & Steiner, E., 2018, S. 127). Merkmale, die die Gruppen
voneinander unterscheiden kénnen Geburtsdaten, biografische Ereignisse oder
Lebensstilfaktoren (z.B. Raucher, Nichtraucher) sein (ebd.). Man untersucht, wie
haufig eine bestimmte Krankheit in beiden Gruppen auftritt. Kohortenstudien sind
gut geeignet, kausale Zusammenhéange zwischen Exposition und Krankheitsent-

stehung zu erkennen und erfordern oft betrachtlichen Aufwand.

Wissen-

schaftler®in

Frage: Warum ist die Studie fir Sie als Patient*in interessant?

Moderator*in

6 Die Kennzahl der Pravalenz gibt an, wie viele Menschen zu einem bestimmten Zeitpunkt von einer Krankheit betroffen sind (Bestandsfélle) (Benesch, M., &

Steiner, E., 2018, S. 77).

’ Die Kennzahl der Inzidenz gibt an, wie viele neue Falle einer Krankheit innerhalb eines bestimmten Zeitraums auftreten (Neuerkrankungen) (Benesch, M., &

Steiner, E., 2018, S. 72).

8 Unter der exponierten Gruppe werden die Personen gezahlt, die einer bestimmten Einflussgrofie beziehungsweise Faktor ausgesetzt war.
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Die Relevanz der Studie von Stark et al. fur Patient*innen von PRO RETINA Deutschland
e.V. wird hervorgehoben:

o Die genannte Zielgruppe der Studie von Stark et al. betrifft generell die Allgemein-
bevolkerung. Dennoch ist diese fur PRO RETINA Mitglieder interessant, da die
Studienteilnehmer*innen an chronischen gesundheitlichen Einschréankungen lei-
den, die sich meist im spateren Lebenslauf entwickeln.

o Neben Herz- und Nierenerkrankungen, Krebs, Diabetes Typ 2 gehoren eben auch

Augenerkrankungen, wie bspw. die altersbedingte AMD dazu.

Patient*in

13 min.

Hauptpunkt

vier

Frage: Wie konnte sich eine Einbeziehung der Patient*innen von PRO RETINA Deutschland e.V.

im Forschungsprozess flr die vorliegende Studie gestalten?

- Fir Patient*innen soll herausgestellt werden, wo sie selbst etwas zum Forschungsprozess bei-

tragen konnen.

Moderator*in

Mithilfe bei der Formulierung von Forschungsfragen fir aufbauende Studien auf Daten der
AugUR, um die Forschung auf Aspekte zu fokussieren, die fur Betroffene am wichtigsten
sind. Anhand vorliegender Ergebnisse kénnen neue Forschungsprioritaten identifiziert

werden.

Wissen-

schaftler*in

Mithilfe bei der Gestaltung bzw. Uberpriifung von Messinstrumenten wie bspw. Fragebé-
gen, des Untersuchungsablaufs und Studienprotokolls zur Sicherstellung der sprachlichen
Verstandlichkeit fiir Studienteilnehmer*innen und Uberpriifung anderer Aspekte wie Barri-
erefreiheit. Damit kann die Relevanz fur die Zielgruppe und die Geeignetheit des Studien-

ablaufs bezogen auf die korperlichen Einschrankungen tberprift werden.

Patient*in

Patient*innen kénnen bei der Interpretation und Bewertung von Studienergebnissen mit-

helfen, indem sie ihre personlichen Erfahrungen und Perspektiven einbringen. Somit wird

Wissen-

schaftler*in
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Forscher*innen geholfen, die Ergebnisse besser zu verstehen und zu interpretieren.
Dadurch kénnen potenzielle Interpretationsfehler oder Missverstandnisse aufgedeckt wer-

den, wodurch die Validitat der Ergebnisse sichergestellt werden kann.

Mitglieder von PRO RETINA sollen als Interviewer*innen engagiert werden, um eine Mit-
hilfe bei der Datenerhebung zu ermdglichen. Studienteilnehmer*innen fuhlen sich eventu-

ell wohler durch die Befragung von Personen aus der Peer-Gruppe.

Mitglieder*innen sollen die Parameter, die z.B. in Fragebdgen abgefragt werden und fir

die Studien ausgewertet werden, mitbestimmen kénnen.

Wissen-

schaftler®in

Patient*innen kdnnen bei der Entwicklung von Handlungsempfehlungen und Malinahmen,
die auf den Ergebnissen basieren, gestalterisch mitwirken. So werden Studienergebnisse

umgesetzt.

Patient*in

Mitgliederinnen der PRO RETINA kénnen bei der Kommunikation und Verbreitung der
wissenschaftlichen Ergebnisse bei 6ffentlichen Veranstaltungen helfen und diese mit ihrer

eigenen Gemeinschaft teilen.

Wissen-

schaftler*in

3 min. | Zusammen- Zusammenfassung der inhaltlichen Oberpunkte Moderator*in
fassung Wichtigkeit des Verstandnisses von quantitativen Studien bzw. dem Forschungsablauf, da | Patient*in
eine Einbindung in den Forschungsprozess erst so moglich werden kann.
1 min. Call-to-Ac- Aufruf fur die Teilnahme am Workshop Moderator*in
tion
1 min. | Outro Danksagung an beide Gesprachspartner*innen des Podcast Moderator*in

Bitte um Feedback zum Thema und Verabschiedung der Hoérer*innen
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4.4 Workshop

Wenn Bildung nicht nur das Erlernen von Fachwissen, sondern auch allgemeine Fahigkeiten
und die Personlichkeitsentwicklung im Mittelpunkt steht, sollte der Unterricht aus einer Mi-
schung von traditionellen Formen und neuen Ideen des padagogischen Bereichs bestehen
(Standop, J., & Jurgens, E., 2015, S. 13). Aus diesem Grund wird zusatzlich zu dem Podcast
ein interaktiver Workshop mit dem Titel ,Forschungswissen to go — damit auch du dabei sein
kannst!“ durchgefuhrt. Das Format richtet sich an Personen der PO PRO RETINA Deutschland
e.V., die intensiver an Forschungsprojekten beteiligt und wissenschaftliche Publikationen bes-
ser verstehen wollen. Er wird entwickelt, um in diesem Rahmen nicht-wissenschaftliche Part-
ner*innen fir den Forschungsprozess wichtige Kernkompetenzen zu vermitteln (Cargo, M., &
Mercer, S. L., 2008, S.342). Dabei sind die zu erwerbenden Fahigkeiten und Kenntnisse von
Lernenden als Kompetenzen zu verstehen (Standop, J., & Jurgens, E., 2015, S. 52). Dieser
Workshop beschaftigt sich intensiver mit Fahigkeiten zum Zahlenverstandnis rund um das
Thema Forschung. Da sich der medizinische Fortschritt hauptsachlich Uber statistische Ergeb-
nisse von Studien definiert, ist wichtig, etwas uUber dessen Methodik zu verstehen. Es geht
darum, Forschungsergebnisse zu vermitteln anhand Wissenskommunikation, Information und
Aufklarung (BMBF, 2016, S.7).

441 Zielsetzung

Das Ubergeordnete Ziel des Workshops ist es, die Partizipationsmdéglichkeiten, die im Podcast
erwahnt sind, zu ermdglichen. Dazu mussen zunachst Zahlen- und Forschungskompetenzen
vermitteln werden, sodass es Uiberhaupt zu einem produktiven Gesprach kommen kann. Unter
Mitbestimmung der Patient*innen versteht sich eine Art kompetent begleitender Rolle inner-
halb des Forschungsprozesses. Kompetenzen sind so weit notwendig, damit ein kompetentes
Begleiten der Wissenschaftlersinnen seitens der Patienten stattfinden kann. Nur so wird eine
forschungskritische Haltung entwickelt und interprofessionelles Zusammenarbeiten zu einem
spateren Zeitpunkt moglich. Beteiligung meint die aktive Einbindung von Patient*innen in die
Planung, Durchfilhrung und Ubersetzung klinischer Studien (Jilani, H. et al., 2020, S.7). Lern-
ziele sind notwendig fur die Planung der Lehrveranstaltung und Voraussetzung fur eine an-
schlieBende Evaluation. Das grobe Ziel des Workshops wird mithilfe der SMART-Formel dar-
gestellt:
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Tabelle 2: SMART Kriterien des Workshops ,Forschungswissen to go — damit auch du dabei sein kannst!*

S = Spezifisch | Verbesserung der quantitativen Fahigkeiten und des Zahlenverstand-

nisses der Teilnehmer*innen innerhalb eines Forschungsprozesses

M = Messbar Abfrage der eigenen Zahlenkompetenz anhand freiwilliger Ubungen +

Evaluation der Veranstaltung

A = Akzeptiert | Freiwillige Teilnahme der Studienteilnehmer*innen

R = Realistisch | Workshop als ein digitales Angebot, das fiir jede Person barrierefrei zu-

ganglich ist

T = Terminiert | Konkret abgestimmter Zeitrahmen

Der Workshop ist als eine Art Schulung zu verstehen, wobei quantitatives Wissen vermittelt
wird, um gemeinsames Forschen zu einem spateren Zeitpunkt moglich zu machen (Schaefer,
l., Bar, G., & Lettner, D., 2022, S.54). Der Workshop verfolgt aus dem Grund primar das
Erreichen von kognitiven Lernzielen (DQR, 2011). Die Taxonomien®, die 1956 erstmals von
dem amerikanischen Bildungsforscher Benjamin S. Bloom veréffentlicht wurden, teilen kogni-
tive Lernziele hierarchisch ein (ebd.). Die verschiedenen Denkniveaus sind: Wissen, Verste-
hen, Anwenden, Analysieren, Synthese, Beurteilung. Aufgrund der hohen Komplexitat der
Thematik missen Zahlen- und Forschungskompetenzen erstmals auf basalem Niveau vermit-
telt werden, sodass es zu einem produktiven Austausch kommen kann. Statistische Kennzah-
len sollen in leichter Sprache erklart und veranschaulicht werden. Die Zielgruppe wird aber
nicht direkt in die statistische Auswertung mit einbezogen, da diese wissenschaftlich zu an-
spruchsvoll ist. Durch natirliche Zahlen und Haufigkeiten kénnen gesundheitliche Risiken
transparent kommuniziert werden. Fakten sollen in allgemein verstandlicher Form aufbereitet
werden. Auch sollen Teilnehmer*innen in den Forschungsprozess eingefiihrt werden, um ein
Verstandnis fir den Ablauf quantitativer Studien zu entwickeln. Nach einem erfolgreich absol-
vierten Lernprozess durch die Teilnahme an dem Workshop sollen Fahigkeiten und Fertigkei-
ten in Bezug auf ein Zahlenverstandnis erreicht werden. Fertigkeiten beschreiben die Fahigkeit
,Wissen anzuwenden und (...) einzusetzen, um Aufgaben auszufihren und Probleme zu 16-
sen“ (DWR, 2011, S.8). Das erlernte Wissen und das verbesserte Zahlenverstandnis verset-
zen Patient*innen in die Lage, Gesundheitsinformationen zu verstehen, zu analysieren und fur
sich anwenden zu kénnen. So werden Patient*innen kritische, kompetente Leser*innen von
wissenschaftlichen Publikationen, insbesondere quantitativer Studien. Das Verstandnis soll
Eigenverantwortlichkeit ermoéglichen, um nicht auf Wissen anderer Personen angewiesen zu
sein (Abma, T. A. et al., 2017, S. 8). Durch das interaktiv angelegte Format wird auch die

Teamfahigkeit der Teilnehmer*innen gefordert, die das Potential beschreibt, innerhalb einer

% Darunter versteht sich eine Reihe von padagogischen Klassifikationssystemen.
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Gruppe kooperieren zu kénnen (DQR, 2011, S.10). Diese soziale Fahigkeit wird fir einen ef-
fektiven partizipativen Austausch bendtigt. Die genannten Lernziele betreffen also unter ande-
rem die personliche Entwicklung, Férderung von Forschungs-Grundkompetenzen und Ent-

wicklung eines quantitativen Verstandnisses.

4.4.2 Methode

Die Zielsetzung hat einen Einfluss auf die Gestaltung des Lehrplans. Lernmaterialien und Ak-
tivitdten werden anhand dessen bewusst ausgewahlt. Im Folgenden wird das methodische
Vorgehen fur die Durchfihrung des Workshops beschrieben. Den Ergebnissen der Bedarfsa-
nalyse zufolge praferiert die Zielgruppe einen digitalen zwei-stiindigen Workshop. In Bezug
auf den Aufgabenerfolg und das Erreichen von Fachwissen zeigt sich kein signifikanter Unter-
schied zwischen Online- und Prasenzunterricht (Watzka, B., 2022). Lernende im Selbststu-
dium zeigten hingegen signifikant kirzere Lernzeiten, ein chaotischeres Lernverhalten und
niedrigere erzielte Aufgabenwerte (Watzka, B., 2022). Nachweislich haben blinde Personen
bei kognitiven Aufgaben eine hdhere Konzentration und geringere Ablenkbarkeit als Personen
mit normaler Sehkraft oder Sehbehinderungen (Perleth, C., & Effinger, 1., 2001, S. 133). Ein
Online-Format ist nicht ortsgebunden und ermdglicht es Menschen in unterschiedlichen Le-
benssituationen anzusprechen, wodurch ein niedrigschwelliger Raum geschaffen wird (Schae-
fer, I., Bar, G., & Lettner, D., 2022, S.54). Laut Umfrage zur Nutzung von Webinaren verwen-
den 61% der sehbehinderten und 31% der blinden Personen diese digitale Anwendung (Ber-
ger et al., 2010, S. 43). Webinare bieten eine barrierefreie Chance, da sich beeintrachtigte
Personen nicht in einem echten Raum bewegen und sich Teilnehmende nur auditiv wahrneh-
men. So fallen Behinderung und Beeintrachtigungen nicht auf. Je einfacher eine Teilnahme
an dem Programm gestaltet wird, umso mehr kann mit einer erhéhten Bereitschaft zur Teil-
nahme gerechnet werden. Gemal des §4 des Behindertengleichstellungsgesetz des Bundes
(BGG) beschreibt Barrierefreiheit alles, was ,fur Menschen mit Behinderungen in der allgemein
ublichen Weise, ohne besondere Erschwernis und grundsatzlich ohne fremde Hilfe auffindbar,
zuganglich und nutzbar (ist). Im BGG sind Regeln festgehalten, die sogenannte barrierefreie
Informationstechnik-Verordnung (BITV), fir eine barrierefreie Gestaltung von o6ffentlich zu-
ganglichen Websites und anderen Informations- und Kommunikationstechnologien stellt. Die
BITV basiert auf den Web Content Accessibility Guidelines (WCAG) des World Wide Web
Consortium (W3C). Hier gelten folgende vier Designprinzipien: Wahrnehmbarkeit, Bedienbar-

keit, Verstandlichkeit, Robustheit. Dazu geh6rt zum Beispiel das Hinterlegen von
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Alternativexten fir visuelle Inhalte fiir blinde Menschen, damit diese von Screenreadern'® vor-
gelesen werden kénnen (DBSV, 2020). Auch die Mdglichkeit, Videos in barrierefreien Forma-
ten abzuspielen, d.h. Filme missen mit Audiodeskription ausgestattet sein. Texte sollten kon-
trastreich, serifenfrei und in groBer Schrift gestaltet sein (ebd.). Farbkontraste kdnnen die
Wahrnehmung unterstitzen, relevanter ist jedoch auch die Leuchtdichtekontraste. Der Leucht-
dichtekontrast bezeichnet den Unterschied der Helligkeit zweier Flachen zueinander, wie sehr
sich die Schrift von einem Hintergrund abhebt. Die Inhalte mussen allein mit der Tastatur na-
vigierbar sein (DBSV, 2020). Sowohl das Anmeldeverfahren fur den Workshop als auch die
Durchfihrung mussen barrierefrei sein. Fur eine digitale Teilhabe wird der Aspekt des Zu-
gangs zu Hardware und Internet im Sinne der technischen Zuganglichkeit vorausgesetzt. Eine
gute Internetverbindung ist Voraussetzung fur die barrierefreie Webkonferenz sowohl auf Sei-
ten des Veranstalters als auch fur Teilnehmer*innen. Daruber hinaus muss auf die Nutzer-
freundlichkeit geachtet werden (Bosse, I., Schluchter, J. R., & Zorn, |., 2019). Es ist sinnvoll,
Teilnehmende im Vorfeld Gber die Rahmenbedingungen der Veranstaltung zu informieren. Fur
blinde und sehbehinderte Menschen ist die Auswahl eines passenden Videokonferenz-Tools
wichtig, das mit einem Screenreader kompatibel ist. Die technische Plattform muss also barri-
erefrei sein. Big Blue Button, Zoom und Microsoft Teams sind mit Tastatur und Screenreader
auf dem Desktop, Smartphone oder Tablet bedienbar (DBSV, 2020). Viele Kriterien zur Barri-
erefreiheit werden von den Tools Zoom und MS Teams bereits erflllt (Bundesfachstelle Barri-
erefreiheit, 2022). Da Pro Retina Mitglieder mit der online-Plattform Zoom durch vorherige
Veranstaltungen bereits vertraut sind, wird diese verwendet. Es ist zu beachten, dass die Chat-
Funktion auf Zoom nicht benutzt werden kann, da der Text, welcher durch die Sprachausgabe
vorgelesen werden wirde, die Stimme der Sprecher*in Gberlagert. Blinde und sehbehinderte
sind besonders auf eine gute Tonqualitdt angewiesen. Generell sollte eine gute Sprach-Qua-
litat in angemessener Lautstarke angestrebt werden. Die Vortragsunterlagen des Workshops
werden zuvor digital an Teilnehmende geschickt. Laut einer Studie zur Erwachsenenbildung
in Deutschland von 2021 mit 1.500 Befragten haben 35 Prozent kein Interesse an privaten
WeiterbildungsmalRnahmen, weil sie ihnen zu teuer sind (IUBH Internationale Hochschule,
2021). Es ist daher sinnvoll, den Workshop kostenfrei fir Teilnehmende umzusetzen, um die
Compliance zu erhdéhen. Fur die Raumlichkeiten entstehen keine Kosten, da das Angebot aus-
schlie3lich online angeboten wird. Die Lehrperson verlangt keine Aufwandsentschadigung, die
Materialien werden kostenfrei zur Verfugung gestellt. Um den online Workshop Uberarbeiten

und evaluieren zu kénnen, wird dieser aufgezeichnet. Die Aufnahme wird in Form einer digital

' Mit Hilfe einer Sprachausgabe-Software, die den Bildschirminhalt vorliest und auch auf einer
Braillezeile ausgeben kann, bekommen Menschen mit Sehbeeintrachtigung Zugang zu Texten

und anderen digitalen Inhalten auf dem PC, Tablet oder Smartphone.
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zusammengestellten Mappe mit zusatzlichen Materialien den Teilnehmer*innen online frei zu-
ganglich zur Verfliigung gestellt. Zur Frage des Umfangs der Erwachsenenweiterbildung geben
im Jahr 2021 von 3.500 befragten Deutschen an, einzelne Kurse (49,4%) oder kurze Trainings
bis zu 6 Stunden (35,1%) zu bevorzugen (IUBH Internationale Hochschule, 2021). Da der
Workshop erstmals im Rahmen der Pilotstudie durchgefuhrt wird, ist aktuell nur eine einmalige
Durchfiihrung geplant. Basierend auf den Angaben der Bedarfsanalyse ist ein Zeitumfang von
zwei Stunden gewinscht. Generell muss der Termin fir den Workshop mit dem Zeitplan der
Teilnehmer*innen abgeklart werden, um Uberschneidungen mit anderen Terminen zu vermei-
den. Lehr- bzw. Lernmethoden, die verstarkt auf selbstgesteuertes und kooperatives Lernen
setzen, und problembasierte Methoden, wie z. B. das fall- oder problemorientierte Lernen fa-
vorisieren, fordern den Lerntransfer und -motivation. Der Workshop wird deswegen interaktiv
gestaltet, sodass fur Patient*innen das Aktivsein im Forschungsprozess deutlich wird. Je in-
teraktiver die Veranstaltung angelegt wird, umso mehr Aufmerksamkeit erfordern Barrieren.
Gruppenarbeit, Diskussionen und praktische Ubungen sind hier zu nennen. Gruppenbildende
Methoden sorgen fiir ein Gemeinsamkeitsgefiihl. Es wird eine Ubung erfolgen in Form von
Arbeitsgruppen in Break-Out Sessions auf der Plattform Zoom. Dabei sollen erworbene Kennt-
nisse (ber den Forschungsprozess in praktischen Ubungen angewendet werden. Die Teilneh-
mer*innen werden aktiv zur Mitarbeit aufgefordert. Bei einem Gefiihl der Uber- bzw. Unterfor-
derung ist es denkbar, dass das Angebot nicht weiter genutzt wird. Um in der Gruppe mitge-
stalterisch tatig zu werden, wird ein gewisses Mal} an Selbstbewusstsein vorausgesetzt. Fur
die barrierefreie Videokonferenz ist es fur blinde Nutzer*innen sinnvoll, wenn diese mit sehen-
den Teilnehmer*innen kommunizieren kénnen, um sich selbst als Konferenzteilnehmer*in
wahrzunehmen (Berger et al., 2010, S. 20). Es ist daher zu beachten, dass in jeder Gruppe
jeweils eine sehende Person als direkter Ansprechpartner*in bei Nachfragen zur Verfligung
steht. Fir den Abbau von Live-Barrieren sind technisch versierte Co-Moderator*innen wichtig,
die das Gesprach durch Impulsfragen anregen sollen (Schaefer, I., Bar, G., & Lettner, D., 2022,
S.16). Das Schaffen eines kommunikativen Raums, in dem alle Beteiligten die Praxis zusam-
men erforschen, ist Grundintention der partizipativen Forschung (Bergold, Thomas, 2010,
S.337). Da die Zielgruppe vorwiegend auf die auditive Vermittlung angewiesen ist, ist eine
bewusste Kommunikation von Bedeutung (DQR, 2011, S.8). Laut Hannawa gibt es folgende
kommunikative Kernkompetenzen: die Suffizienz, die Richtigkeit, die Klarheit, die Kontextuali-
sierung und die zwischenmenschliche Anpassung (Hannawa, S.60). Zwei Herausforderungen
fur eine erfolgreiche zwischenmenschliche Kommunikation ist der Common-Ground-Trug-
schluss und ein einheitliches Verstandnis (Hannawa, S.46). Gesprachspartner mussen inter-
personelle Unterschiede Gberwinden, indem erst ein gemeinsamer Nenner (Common Ground)
erschaffen wird, auf dem ein gemeinsames Verstandnis konstruiert werden kann (Hannawa,

S.46). Daher soll der Workshop mit einem Vortrag starten, auf Basis dessen im zweiten Tell
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des Workshops Teilnehmende selbst interaktiv tatig werden. Kommunikation zwischen einer
kleineren Personenanzahl ermoglicht eine direkte Validierung der Informationsinhalte und so-
mit eine gesteigerte Richtigkeit (Hannawa, S. 73). Dies spricht fir eine kleinere Gruppengrol3e
fur den Workshop. Nach internen Absprachen empfiehlt es sich, die Teilnehmerzahl des Work-
shops auf maximal 20 Personen zu begrenzen. Bei groferen Gruppen besteht die Gefahr,
dem einzelnen Teilnehmer*in nicht ausreichend gerecht zu werden. Bei einer sehr kleinen
Gruppe gestaltet sich moglicherweise einerseits die Kommunikation zwischen den Teilneh-
menden schwierig und es entsteht kein Gruppengefiihl. Die zwischenmenschliche Konstella-
tion zwischen Gesprachspartnern kann die gemeinsame Verstandnisfindung aufgrund hierar-
chische Statusunterschiede entweder einschranken, unterstiutzen oder beeinflussen (Han-
nawa, S.75). Aus diesem Grund wird die Rolle und das Verhalten der lehrenden Person, hier
die Person aus der Wissenschaft bzw. Forscher*in, die den Workshop leitet, starker in den
Fokus genommen. Die Planung eines Lehrformats hangt von der Verflugbarkeit und den Res-
sourcen der Lehrenden ab. Die Leitung des Workshops, hier einer der Stiftungsprofessoren,
muss als weiterer Parameter betrachtet werden. Die Lehrkraft spielt eine zentrale Rolle fiir den
Lernerfolg. Sie sollte glaubhaft sein, eine verstandliche Sprache sprechen, gut organisiert sein
und den Teilnehmenden die Lernziele verdeutlichen kénnen. Die Lehrenden sollten mit den
Bedurfnissen der Zielgruppe vertraut sein. Es erfordert Forscher*innen, die neben dem Aspekt
von Offenheit und Flexibilitat innerhalb des Prozesses vor allem Uber Fachwissen zu den ein-
zelnen Beeintrachtigungen und deren Alltagsrelevanz der Zielgruppe verfugen (Arnold, D. et
al., 2022, S. 9). Wahrend des Workshops wird die Leitung die Teilnehmer aufmerksam be-
obachten. So muss auf eine verstandliche Sprache geachtet und Fachbegriffe erklart werden.
Zentrale Aufgabe des Workshops ist es, Vertrauen und Sicherheit zu vermitteln, damit Teil-
nehmer*innen Fragen, Probleme oder andere offenen Anliegen ansprechen (Arnold, D. et al.,
2022, S. 19). Ein Vertrauensverhaltnis schafft die Basis, sich auf Augenhéhe zu begegnen
(Schaefer, I., Bar, G., & Lettner, D., 2022, S.8). Das Verstandnis der eigenen Rolle im Rahmen
eines partizipativen Forschungsprozess muss reflektiert werden (Arnold, D. et al., 2022, S.
22). Der Erfahrungsvorschuss der Forschenden in Bezug auf Sprache und Wissen Uber das
Forschungsvorgehen ist wichtig. Die Verwirklichung der Partizipation verlangt von den pada-
gogischen Lehrenden teilweise die Abgabe der strukturellen Macht (vgl. Spiegel 2021, S. 92
f.). Die Rolle des Durchfuhrenden erfordert eine koordinierende und moderierende Rolle, an-
statt die alleinige Entscheidungskontrolle (Wright, T.M., 2021, S.110).

4.4.3 Inhalt

Der inhaltliche Fokus liegt auf dem Erwerb von statistischen Grundkenntnissen und Zahlen-

verstandnis sowie Wissen uber den Ablauf eines Forschungsprozesses. Der erste Schritt fur

34



eine Zusammenarbeit von Forscher*innen und Laien ist ein gemeinsamer Wissensaufbau
(Schaefer, I., Bar, G., & Lettner, D., 2022, S.14). Daher folgt im ersten Teil des Workshops ein
Vortrag, wodurch ein gemeinsamer Wissensstand aufgebaut wird. Die inhaltlichen Ausfihrun-
gen hierzu finden sich im Skript des Workshops. Fur den Erfolg eines Workshops, bei dem
man die Aufmerksamkeit der Teilnehmenden nicht verliert, ist ein sinngebender roter Faden
und die Einbeziehung der persdnlichen Erfahrungen der Zielgruppe entscheidend (Spillner, V.,
2023, S. 2). Statistik soll laut Kruppa ,sinnlich ansprechend, kognitiv anspruchsvoll, praktisch
begreifbar und kontextbewusst (...)“ vermittelt werden (Kruppa, J. & Kiehne, B., 2019, S. 50).
Der Workshop verfolgt deswegen im zweiten Teil innerhalb eines unterhaltsamen Formats das
fiktive Ziel, anhand der zugrunde liegenden Studie von Stark et al. ein Forschungsprojekt mit
Patient*innen von Pro Retina Deutschland e.V. zu entwickeln. Daher, dass Mitglieder von PRO
RETINA mit den Erkrankungen, die innerhalb der Studie vorkommen, aus persénlichen Grin-
den vertraut sind, kann davon ausgegangen werden, dass ihnen das medizinische Wissen
bereits bekannt ist. Die moderierende Rolle nimmt einer der beiden Stiftungsprofessorin als
leitende*r Forscher*in ein. Die Teilnehmer*innen des Workshops werden von einem Profes-
sor*in eingeladen, sich an der Entwicklung eines neuesten Forschungsprojekts zu beteiligen.
Innerhalb des Workshops werden die Forschungsfrage und das -ziel gemeinsam entwickelt.
Die Teilnehmer*innen werden im zweiten Schritt anhand des fiktiven Szenarios und den darin
enthaltenen relevanten Forschungsinhalten ein notwendiges Verstandnis fir relevante quan-
titative Kenntnisse erwerben. So bekommen Teilnehmer*innen auch einen Einblick, was aka-
demische Forschung ausmacht. Dieser Teil des Formats fordert demnach partizipatives Han-
deln, da Teilnehmer*innen mitwirken und fiktiv Einfluss auf die Ziele und Ergebnisse von For-
schung nehmen. Mit dem Erflllen einer Aufgabe, die Teilnehmer*innen selbst bewaltigen mis-
sen, soll anhand dessen der zuvor definierte erwlinschte Zielzustand herbeigefihrt werden
(DQR, 2011, S.8). Hier werden durch den praktischen Aspekt demnach die genannten Lern-

ziele fur ein gréReres Zahlen- und Forschungsverstandnis umgesetzt.

Die vorliegende Studie von Stark et al. (2015) wird Gegenstand des Workshops, anhand des-
sen Fahigkeiten und Kompetenzen erworben werden. Der Sachverhalt hat einen hohen Kom-
plexitatsgrad. Ergebnisse aus klinischen Studien missen in einer verstandlichen Aufbereitung
laut der EU-Verordnung von 2014 dargestellt werden (Klingmann, |., et al., 2023). Die EU-
Verordnung (Abschnitt 39, 67, § 37, EU 536/2014) ist die rechtliche Grundlage fir die ange-
messene Kommunikation von gesundheitlichen Informationen und die Verpflichtung zu Voll-
standigkeit und Objektivitat. Die Regulatorien betreffen unter anderem die Art der Information,
als auch die Anordnung, das Format und der kommunikative Kontext, in welchem vermittelt
werden soll (Schindler, T.M., 2019, S. 660). Als Vorbereitung fir den Workshop wird den Teil-

nehmenden ein sog. ,Lay Summary“ der Studie von Stark et al. als digitales Dokument zur
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Verfugung gestellt (siehe Anhang). Unter ,Lay Summary“ versteht sich eine Zusammenfas-
sung eine klinische Studie fir Laien (Schindler, T.M., 2019, S. 657). Diese informiert fur die
allgemeine Offentlichkeit tiber relevante Aspekte in einfacher Sprache, faktisch und nicht wer-
tend (Schindler, T.M., 2019, S. 668). Die Zusammenfassung beinhaltet das Ziel und den Grund
fur die Durchfiihrung der Studie, demografische Daten der Teilnehmer*innen sowie Ergeb-
nisse zur Sicherheit und Wirksamkeit (Schindler, T.M., 2019, S. 668). Praktisch umgesetzt wird
dies durch Uberschriften, Aufzahlungszeichen, kurze Abschnitte und Absétze, knappe Satze,
Aufzahlungszeichen, laiengerechte Woérter, bzw. Erklarungen in Klammern fir unausweichli-
che Begriffe, Vermeidung von Abkurzungen und Akronymen. Die Beschreibung des medizini-
schen Konzepts soll klar und verstandlich in einem angemessenen Layout erfolgen (Schindler,
T.M., 2019, S. 668/669). Die Tabelle zeigt die Anforderungen zum Verfassen des Lay Sum-
marys der Studie Stark et al. auf. Dies dient als Orientierung zur Erstellung der Zusammen-

fassung der Studie, die jedoch zusatzlich Barrierefreiheit gewahrleisten soll.

Tabelle 3: Empfehlungen zu der Erstellung von Lay Summatries (vgl. European Commission, 2018).

Zielgruppe Offentlichkeit ohne Vorwissen bzgl. der Studie, Fachausdriicke
oder klinischer Forschung, Menschen mit geringem Zahlenver-

standnis

Einbindung der Ziel- | Einbindung von Patienten, -organisationen oder Personen, um die

gruppe Verstandlichkeit der Inhalte zu testen
Lange ,S0 kurz wie moglich®
Information Faktische Informationen, keine werbenden Inhalte

Umgang mit Zahlen | Fur Menschen mit geringem Zahlenverstandnis verstehbar

Schriftgrofe Mindestens 12 pt, Keine Versalschrift (,all caps®), keine Unterstrei-
chungen
Design/Layout Viel ,weilRer Raum®, Themen durch Leerzeilen abgrenzen, einfa-

che Graphiken empfohlen

Uberschriften Uberschriften zur Strukturierung
Druckfarbe Schwarzer Text auf weillem Hintergrund
Sprache Einfaches Vokabular; einfache, alltdgliche Sprache; zugrundelie-

gende Konzepte sollen erklart werden; konsistente Verwendung
von klaren Ausdriicken; Sprache soll Respekt gegentuber Pati-

ent*innen zum Ausdruck bringen

Syntax Keine vielsilbigen Woérter; statt langen besser kurze Satze gebrau-

chen; Aufzahlungen statt Text
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Stil Aktive statt passiver Formulierungen; Keine Abkurzungen oder Ak-
ronyme; Medizinische Fachworter in einfache Sprache Gibersetzen;
Komplexe Worter sollen durch einfache ersetzt werden; Zuerst ei-

nen Uberblick geben, dann detailliertere Beschreibung

Symbole und Pikto- | Keine graphischen Zeichen wie Logos und Piktogramme

gramme

Links Wenige, da sie mit der Zeit veralten

Auch die Stiftung zur Verhitung von Blindheit von Pro Retina Ubersetzt aktuelle Studien in
Laiensprache. Es wird sich an der Aufmachung dessen ein Beispiel genommen (Pro Retina —
Stiftung zur Verhitung von Blindheit, 2021). Der Ablauf des Workshops sowie die inhaltliche
Ausfiihrung dessen wird anhand des folgenden Skripts dargelegt. Es ist als eine Art Leitfaden
fur die Veranstaltung zu betrachten, was jedoch Raum fiir spontane Interaktion und Anpas-
sung offenlasst.
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Tabelle 4: Skript fiir den Workshop ,Forschungswissen to go — damit auch du dabei sein kannst!“

Zeit Thema Inhalt Person
6 min. | Einfuhrung in die Veran- e Begrifung der Teilnehmenden Wissen-
staltung e Vorstellung der sprechenden Person aus der Wissenschaft als Veranstalter*in des | schaftler®in,
Workshops Co-Modera-
e Vorstellung der Co-Moderator*innen als Ansprechpartner*in bei technischen Proble- tor*in
men
e Vorstellungsrunde der Teilnehmenden
e Darlegung des formalen und inhaltlichen Ablaufs des Workshops
o Die Ziele sollen genau formuliert sein, um die Relevanz fur Teilnehmer*innen
zu erhéhen, siehe Kapitel 4.4.1 (Spillner, V., 2023, S. 15).
o Kommunikationsvereinbarung
¢ Information Uber die Aufzeichnung der Veranstaltung und zuséatzliche Materialien
Theoretischer Teil — Vortrag
5 min. | Schritt 1: Warum ist es wichtig, sich mit quantitativer Forschung auseinanderzusetzen? Wissen-
Lernen Uber Forschung e Statistik dient als Werkzeug der Forschung und als Mittel zur Kommunikation von Er- | schaftler*in

(forschungsbasiertes
- Teilneh-

mer*innen sollen theo-

Lernen)

retische Grundlagen er-
lernen, um den Nutzen
der Forschung zur LO&-

sung offener

gebnissen (Kruppa, J. & Kiehne, B., 2019, S. 501).

Durch Statistiken bzw. nummerische Kennzahlen kénnen Forschungshypothesen ab-
geleitet und neue wissenschaftliche Hypothesen generiert werden (Kruppa, J. &
Kiehne, B., 2019, S. 502)

o Hier kann inhaltlich an den Podcast angeknupft werden
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Fragestellungen zu er-
kennen (Decher, Ma-
cher, 2018, S. 145)

12

min.

Schritt 2:

Lernen fir Forschung
(forschungsorientiertes
Lernen) anhand metho-
dischem Kompetenzer-
werb  (Decker, C.,
Mucha, A., 2018, S.
145).

e Einfuhrung in die Thematik zum Thema Zahlen- bzw. Forschungsverstandnis anhand
zweier Beispiele der ,Unstatistiken des Monats“ nach Gerd Gigerenzer. Jeden Monat
werden Beitrage aus wissenschaftlichen Studien und deren publizierte Zahlen sowie
Interpretationen hinterfragt.

o Ziel fur Teilnehmendene: Die Wichtigkeit des Verstandnisses von Zahlenan-

gaben und Kenntnisse Uber Forschungsablauf wird vermittelt.

Beispiel 1: Darstellung des Unterschieds zwischen dem relativen und dem absoluten Risiko
anhand der Studie von Wood, A.M. et al. (2018).
e Thema der Studie: Zusammenhang zwischen Alkoholkonsum und Gesundheitsrisiko
e Aussage der Studie ist, dass bereits kleine Mengen von Alkohol gesundheitsschadlich
sind. Hier gab es einen Fehler in der Berichterstattung.

o Es wurde statt dem absoluten ein relatives Risiko von 0,5 angegeben, was
medial so berichtet wurde, dass 10 Gramm Alkohol also ein Drink pro Tag, das
Risiko ein Gesundheitsproblem zu bekommen um 0,5% erhoht (Gigerenzer,
G., Schiller, K. & Schéfer, J., 0.J.).

o Der absolute Risikoanstieg sagt jedoch aus, dass von je 100.000 Personen,
welche keinerlei Drinks konsumierten, 914 im folgenden Jahr ein Gesundheits-
problem hatten. Von denjenigen, die Uber ein Jahr lang ein alkoholisches Ge-
trank pro Tag einnahmen, stieg die Zahl der Erkrankten auf 918. Der absolute

Risikoanstieg war also 4 Personen, d.h. der Risikoanstieg war 0,004%.
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Sowohl das relative Risiko als auch das absolute Risiko soll die Wahrscheinlichkeit
des Auftretens einer bestimmten Krankheit bzw. eines Ereignisses in verschiedenen
Personengruppen beschreiben. Das relative Risiko sagt etwas zu dem Risikoverhalt-
nis aus und vergleicht demnach das Risiko des Auftretens in einer Expositionsgruppe
mit dem Risiko der Vergleichsgruppe, die nicht exponiert war (Benesch, M., & Steiner,
E., 2018, S. 90). Das Verhaltnis zwischen den Inzidenzraten, d.h., wie haufig ein be-
stimmtes Ereignis in einer Bevolkerung wahrend eines bestimmten Zeitraums auftritt,
wird zwischen den Gruppen berechnet (ebd.). Das absolute Risiko beschreibt die tat-
sachliche Wahrscheinlichkeit des Auftretens eines Ereignisses oder einer Krankheit in
einer bestimmten Zeitspanne (ebd., S. 98). Das RR bezieht sich auf das Verhaltnis
der exponierten im Vergleich zu der nicht-exponierten Gruppe. Das absolute Risiko

zeigt die Risikoeinschatzung in einer bestimmten Gruppe.

12

min.

Beispiel 2: Darstellung des Zusammenhangs von Korrelation und Kausalitdt anhand der Stu-
die von Kim, H. et al. (2021)

Thema der Studie: Zusammenhang von der Erndhrungsweise und dem Auftreten ei-
ner Coronainfektion

Die Aussage der Studie ist, dass eine pflanzenbasierte Ernahrung gegen Corona hel-
fen soll.

- Fenhler in der Berichterstattung: hier wurde unbegriindet von einer Korrelation der
Ergebnisse auf Kausalitat geschlossen (Kramer, W. & Weiler, S., 0.J.).

Es handelt sich um eine epidemiologische Beobachtungsstudie. Diese untersuchen
den Zusammenhang von einer bestimmten Exposition und Ereignissen, um daraus

auf Risikofaktoren und Trends schlieBen zu kénnen. Allerdings werden dadurch
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lediglich Hypothesen aufgestellt und keine kausalen Zusammenhange festgestellt.
Dies trifft auf die vorliegende Studie zu. Andere Faktoren, sog. Cofounder, kénnen die
Ergebnisse beeinflussen und den beobachteten Zusammenhang tauschen.

- Es gibt einen Zusammenhang zwischen einem milden Verlauf einer Coronainfek-
tion und pflanzlich basierter Ernahrungsweise. Allerdings muss nicht die Ernahrungs-
weise Grund fur den milderen Krankheitsverlauf sein. Beispielsweise geht eine Gber-
wiegend vegetarische Ernahrungsweise meist mit einem gesundheitsbewussteren
Verhalten einher. Das wiederum kann ein starkeres Immunsystem zur Folge haben,
wodurch der Krankheitsverlauf mit dem Coronavirus milder ist.

Sinnvollere Durchflihrung der Studie anhand des Studiendesign RCT (randomised
controlled study)

o Hier werden Studienteilnehmer*innen in zwei Gruppen eingeteilt, mit jeweils
unterschiedlichen Expositionen. Die Teilnehmer*innen wissen nicht, welcher
Gruppe sie zugehoéren (Verblindung). Nach einem bestimmten Zeitrahmen
kénnen dann Rickschlisse auf die Exposition und sich daraus ergebende Er-

eignisse/Krankheiten ziehen lassen.

2 min.

Zusammenfassung der Beispiele:

Quantitatives Wissen und ein Verstandnis von Forschung ist notwendig, um gesund-
heitliche Risiken und Aussagen richtig verstehen und bewerten zu kdnnen
Risikokommunikation und Gesundheitskompetenz (Health literacy) hangen zusam-

men

6 min.

Erlduterung weiterer

wichtiger Begriffe aus

Bezogen auf das nachfolgende Beispiel einer prospektiven Kohortenstudie sollen speziell die

Kennzahlen betrachtet werden, die solche Studien nach statistischen Analysen

41




der Forschung und
Kennzahlen aus quanti-

tativen Studien

hervorbringen. Durch die Neuerkrankungsraten innerhalb der Beobachtungsdauer kdnnen

Mafzahlen wie das relative Risiko (siehe Kapitel 4.3.3) oder die Odds Ratio berechnet wer-

den.

Als Risiko wird die Wahrscheinlichkeit bezeichnet, wahrend eines Zeitraums zu er-
kranken oder zu sterben.

Mit der statistischen Maf3zahl fir das Risiko, hier Odds Ratio (OR) wird versucht, diese
Erkrankungswahrscheinlichkeit abzubilden (Benesch, M., & Steiner, E., 2018, S. 81).
Das OR beschreibt ein Quotenverhaltnis, also den Zusammenhang zwischen zwei
Merkmalen. Man betrachtet das Verhaltnis der Wahrscheinlichkeit fir das Eintreten
eines Ereignisses gegenlber der Wahrscheinlichkeit fiir das Nichteintreten eines Er-
eignisses (ebd., S.83).

5 min.

Darstellung des Unterschieds zwischen Grundgesamtheit und Stichprobe (Benesch, M., &
Steiner, E., 2018, S. 12)

GrofRes N beschreibt die Grundgesamtheit also alle Personen, die flr das Thema der
Studie aufgrund deren Exposition und persénlichen Rahmenbedingungen fiir einen
Einschluss in die Studie in Frage kommen. Die Population einer Studie, meist darge-
stellt als kleines n, ist die Variable flr eine Stichprobe aus der Grundgesamtheit. Die
Stichprobe ist ein Abbild der Grundgesamtheit.

Warum ist es wichtig die Stichprobe zufallig auszuwahlen? Um einen Selektionsbias
zu vermeiden und eine bestimmte Personengruppe Uberdurchschnittlich in der Studie
reprasentiert zu haben, sollen Teilnehmer*innen zuféllig ausgewahlt werden. Man

spricht von Randomisierung. So ist die Reprasentativitat der Ergebnisse sichergestellt.
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5 min.

Die Bedeutung von Signifikanz soll verdeutlicht werden (Benesch, M., & Steiner, E., 2018, S.

22).

o Ergebnisse einer Studie sollten signifikant sein.

o Signifikant bedeutet, dass ein Ergebnis tUberzufallig auftritt. Ein in der Stichprobe ge-
fundenes Ergebnis wird nicht auf den Zufall zuriickgefihrt. Man geht davon aus, dass
der gefundene Unterschied in der Population vorzufinden ist. Studienergebnisse sind
fur Wissenschaftlerinnen nach der statistischen Auswertung dann von Bedeutung,

wenn diese signifikant sind.

Praktischer Teil — Erarbeitung innerhalb von Kleingruppen

3 min.

Hervorhebung der Not-
wendigkeit von Patien-
tenstimmen innerhalb
des Forschungsprozes-

Ses

o Die Starke individueller Patientengeschichten wird auch im Europaischen Gesund-
heitsbericht 2018 mit dem Titel "Mehr als Zahlen" (WHQO) hervorgehoben
—~Individuelle Patientengeschichten sind neben statistischen Informationen und Fak-
ten wichtig zur Veranschaulichung und Starkung des Verstandnisses von Gesundheit
(Arnold, D. et al., 2022, S. 16).

Wissen-

schaftler®in

8 min.

Vorstellung der Studie
Stark et al.

e Forschungsbasiertes Lernen und Storytelling ist die Konigsdisziplin explorativer Lehr-
und Lernformen (Decker, C., Mucha, A., 2018, S.144).

e Storytelling nutzt Aspekte des menschlichen Lernens, wie emotionale Reize, um Wis-
sen langer prasent zu halten (Kruppa, J. & Kiehne, B., 2019, S. 505). Daher ist es
wichtig, dass sich Patient*innen mit der Zielgruppe innerhalb der folgenden Studie von
Stark et al. als Beispielsaufgabe identifizieren kdnnen (siehe Kapitel 4.3.3).

e Der Inhalt der Studie, siehe Kapitel 4.3.3, soll im Plenum von den Teilnehmenden
anhand des Skripts, das den Personen zuvor geschickt wurde, zusammengetragen

werden.

Brainstor-
ming aller
Beteiligten

im Plenum
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5 min. | Untersuchungsablauf Frage, die Forscher*in an Teilnehmer*in stellt: Wie ist der Ablauf einer Studie? Brainstor-
einer Studie e Es gibt neun Punkte des Ablaufs: Entwicklung einer Fragestellung, Hypothesengene- | ming  aller
rierung, Studienplan, Instrumentenentwicklung, Datenerhebung, Dateneingabe- und | Beteiligten
Prifung, Datenauswertung- und Analyse, Dateninterpretation und Diskussion, Ver6f- | im Plenum
fentlichung der Ergebnisse.
10 Schritt 3: Lernen durch | Aufgabe eins fir Teilnehmer*innen: Entwicklung einer Forschungsfrage Teilneh-
min. Forschung (Forschen- o Wo sehen die Teilnehmenden neuen Klarungsbedarf? (Schaefer, |., Bar, G., & | mer*innen
des Lernen) > Teilneh- Lettner, D., 2022, S.64) und Co*Mo-
mer*innen bekommen o Anliegen, Interessen, Perspektiven werden in einem gemeinsamen Setting an- | derator*in-
einen eigenen For- hand einer Gruppenarbeit in Break-out Sessions tiber Zoom erforscht. So kdn- | nen in Klein-
schungsauftrag, um nen Forschungsprioritaten festgelegt werden. gruppen auf

sich dadurch fachliches
Wissen anzueignen und
Handlungskompeten-

zen zu internalisieren
(Decker, C., Mucha, A,

2018, S.)

o Die Forschungsfrage muss bereits in der Konzeptionsphase von Forschungs-
projekten mit Betroffenen diskutiert werden und flr sie von Bedeutung sein.
—> jedes Team soll individuell gecoacht werden und einen individuellen Beitrag
in der Gruppe haben
- Die Teams sollen im Laufe der Gruppenarbeiten gleichbleiben, um die Mo-
tivation und das Geflihl der Involviertheit zu steigern (Spillner, V., 2023, S. 24).

Hilfreiche Fragen flr die Formulierung einer Forschungsfrage:
¢ Mit welchen Problemen sind Patient*innen aufgrund ihrer Augenerkrankung konfron-
tiert?
e Welche Erfahrungen haben Sie als Patient*innen bei einer Studienteilnahme ge-

macht?

Zoom
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Was haben Forscher*innen noch nicht bertcksichtigt?

Aufgabe zwei fir Teilnehmer*innen: Uberlegungen firr eine geeignete Instrumentenwahl (Fra-

gebogen etc.) zur Datenerhebung, die der Zielgruppe entsprechen

Aufgabe drei fir Teilnehmer*innen: Uberlegungen fiir weitere Handlungsempfehlungen fiir

Forscher*innen innerhalb eines Forschungsprozesses:

Welche Art von Unterstiitzung finden sie hilfreich und wo wirden sie sich mehr Ange-
bote wiinschen?
Wie bewaltigen sie ihren Alltag mit den krankheitsbedingten Einschrankungen, neuen

Funktionen und veranderte Gesundheitssituation?

10

min.

Abschluss der Veran-

staltung

Reflexion: welche Erkenntnisse waren besonders wichtig fir mich?
Besprechung des weiteren Verlaufs innerhalb einer Dialogrunde

Reflexion der Zusammenarbeit

Plenum, alle

Beteiligten
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5 Diskussion

Abschieflend soll nun das geplante Lehrformat diskutiert werden. Ein partizipatives For-
schungsprojekt mit beeintrachtigten Menschen beruht auf vielen Voraussetzungen. Bereits be-
stehende personliche Beziehungen und spezifische berufliche Kompetenzen spielen eine
wichtige Rolle bei der Durchflihrung eines solchen Projekts (Arnold, D. et al., 2022, S. 12). Ein
erster Schritt hin zum partizipierten Arbeiten wurde mit der Befragung der Teilnehmer*innen
nach ihren Wiinschen und Vorstellungen fiir ein Lehrformat getatigt. Anhand des Kapazitats-
aufbaus und gesteigertem Empowerment der Patient*innen durch die neu erworbenen Fahig-
keiten nach der Teilnahme an dem Workshop, wirkt sich dies positiv auf deren Gesundheits-
kompetenz aus und liefert so den Nachweis flr die Fortschrittlichkeit von partizipativen For-
schungsprojekten (Cargo, M., & Mercer, S. L., 2008, S. 341). Aufgrund des begrenzten zeitli-
chen Umfangs des Formats, hat die Beteiligung maximal den Charakter einer Hilfestellung
bzw. Ideenfindung flir weitere Forschungsaktivitdten, ohne ausreichende Mdglichkeiten fur
eine gemeinsame Entscheidungsfindung in einem realen Forschungsprozess zu liefern (Arn-
dolf, D., 2022, S. 22). In dem Projekt kbnnen Teilnehmende in Forschungsaktivitaten theore-
tisch mit einbezogen werden, aber es ermdglicht keine aktive Mitarbeit an den Forschungsak-
tivitadten und der Entscheidungsfindung als Mitforscher*innen (Arnold, D. et al., 2022, S. 13).
Kritisch betrachtet kann auch gesagt werden, dass das interaktive Format ein hohes Maf an
Eigenverantwortung voraussetzt. Einzelne Personen kénnen dadurch Gberfordert sein und das
Interesse an der Teilnahme verlieren. Mit der Kombination aus einem inhaltlich vorbereitenden
Podcast und Workshop mit Gruppenarbeitsphasen sollen Forschungskompetenzen und quan-
titatives Verstandnis erworben werden. Allerdings ist auch hier aufgrund des begrenzten Um-
fangs noch nicht von einem Kompetenzerwerb sicher zu sprechen. Diese werden innerhalb
eines langfristigen Prozesses erworben, woflr es in regelmaRigen Abstanden weiterfuhrende
und aufeinander aufbauende Lehrformate brauchte. Das Angebot erreicht vor allem diejeni-
gen, deren Gesundheitszustand besser ist, bzw. diejenigen, die fir die Thematik das nétige
Bewusstsein mitbringen. Man spricht in dem Kontext auch von ,Praventionsdilemma“ (Schae-
fer, I., Bar, G., & Lettner, D., 2022, S.38). Alle Personengruppen, die im Gesundheitswesen in
irgendeiner Art und Weise tatig sind, weisen eine héhere Gesundheitskompetenz auf. Perso-
nengruppen, die keine gute digitale Gesundheitskompetenz bzw. Zahlenverstandnis haben,
sind schwerer mit dem Angebot zu erreichen. Es zeigt sich daher auch, dass bestimmte Per-
sonengruppen eher weniger stark in der Zielgruppe vertreten sind, beispielsweise Patient*in-
nen mit Migrationshintergrund oder schlechterem sozio-6konomischen Status (Brandstetter,
S. 204). Lernergebnisse, die nach dem Lernprozess beschreiben, was Lernende wissen, ver-

stehen und kénnen, sollen evaluiert werden (DWR, 2011, S.9). Um das Angebot zu evaluieren
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ist es moglich, alle Teilnehmenden anhand eines Fragebogens selbst zu befragen und so
Feedback einzuholen. Es empfiehlt sich sie zu beobachten und den Prozess zu dokumentie-
ren. Schon im Voraus sollten alle als hinderlich fir die Durchfiihrung des Workshops geltenden
Aspekte beachtet werden. Evaluation dient demnach der Erfolgskontrolle und sollte nach dem
Workshop durchgefiihrt werden. Kritische Selbstreflexion aller Beteiligten eines partizipativen
Forschungsprozesses verhindert Fehlinterpretationen, ermdglicht tiefere Einsichten und er-
leichtert Veranderungsprozesse (Arnold, D. et al., 2022, S. 22). Insbesondere Lehrende ste-
hen vor der Herausforderung, ihr Selbstbild als Expert*innen zur Disposition zu stellen (De-
cher, 2018, S. 157). Durch die Abgabe von Verantwortung an Lernende im Rahmen des For-
schungsprozesses vollzieht sich ein Rollenwechsel, der lediglich dadurch durchbrochen wird,
dass sich die Studierenden mit ihren Fragen an die Lehrenden wenden kénnen (Decher, 2018,
S. 157). Der Bedarfsanalyse zufolge bevorzugt der GroR3teil der Zielgruppe ein online Angebot.
Allerdings kann es sein, dass fir die Vermittlung der vorliegenden Thematik eine direkte An-
sprache in einem Prasenzformat besser ware. Die Nutzung von digitalen Medien bietet jedoch
bessere Teilhabemdglichkeiten fur vulnerable Zielgruppe (Berger, A. et al., 2010, S. 6). Digitale

Teilhabe ist im heutigen Zeitalter mit sozialer Teilhabe gleichzusetzen.

6 Fazit

Ob sich das vorliegend erarbeitete Konzept in der Praxis bewahrt, muss zunachst getestet
werden. Es ist denkbar, dass das konzipierte Programm in Zukunft weiter umgesetzt werden
kann. Die Aufzeichnung des Podcast und Workshop soll in Form einer didaktischen Mappe
anderen Forschenden und Patient*innenorganisationen zur Verfligung gestellt werden. Pati-
ent*innen bzw. Patient*innenorganisationen und Studienteilnehmer*innen sollen sich mit ei-
nem sie betreffenden Forschungsvorhaben identifizieren und so Teilhabe in der Forschung
bekommen. Dies bringt eine Eigenverantwortung der eigenen Gesundheit mit sich. Eine der-
artige kooperative Forschung ist allerdings erst durch Befahigung méglich. Die vorliegende
Arbeit tragt zur Etablierung des partizipativen Forschungsansatzes bei, indem Kompetenzen
gestarkt werden. Das gegenseitige Verstandnis fireinander fordert eine Zusammenarbeit
grundsatzlich. Betroffene sollen in den Forschungsprozess eingebunden werden, um die Re-
levanz der Ergebnisse zu erhéhen. Die Personen aus der Zielgruppe fiir das konzipierte An-
gebot sind als Multiplikator*innen zu betrachten, die das Angebot nach aufen hin verbreiten
und weitergeben. Insgesamt mangelt es an vergleichbaren Angeboten. Es braucht weitere
Fortbildungsformate rund um das Thema medizinische Forschung, um Ergebnisse und Infor-
mationen richtig bewerten und kommunizieren zu kénnen (Gigerenzer, G., 2015, S.1). Dafur

sollten Qualitatsstandards fir Informationsvermittlung eingefihrt werden. Zudem wird in einer
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alterwerdenden Gesellschaft barrierefreie Weiterbildung zunehmend eine wichtige Rolle spie-

len.
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Anhang

Zusammenfassung der Studie von Stark et. al (2015)

Hintergrund der Studie:

Der Grolteil der Personen, die an chronischen gesundheitlichen Einschrankungen lei-
det, ist alter als 70 Jahre.

Typische chronische Erkrankungen, die sich im spateren Lebenslauf entwickeln sind:
Herz- und Nierenerkrankungen, Krebs, Diabetes Typ 2 sowie Augenerkrankungen
(bspw. die altersbedingte Makuladegeneration AMD). Davon haben einige Krankheiten
einen genetischen Ursprung mit 40-70%.

Diese genannten Erkrankungen schranken Betroffene auf lange Zeit ein und schlagen
sich in einer verringerten Autonomitat und Lebensqualitat nieder

Aufgrund des wachsenden Anteils der alteren Personen wegen des demografischen
Wandels werden sich die Zahlen der Erkrankten vergréf3ern.

Es ist schwierig alteren Personen zur Datensammlung fur Studien zu rekrutieren

Eine regelmaRige Erhebung von bevilkerungsbezogenen epidemiologischen Daten ist
Voraussetzung flir das Verstehen von gesundheitlichen Risikofaktoren in der Allge-
meinbevolkerung in der Altersspanne von 20-70 Jahren.

Um den Zusammenhang von genetischen- und Lebensstilfaktoren zu untersuchen,

braucht es eine gro3e Menge an Daten fir eine statistischer Aussagekraft

Methode:

Ziel ist es 3.000 mobile altere Personen (im Alter von 70 Jahren und alter) innerhalb
von 2013 bis 2018 aus Regensburg und Umgebung von kaukasischer Ethnizitat tber
eine Zufallsstichprobe aus Einwohnermeldeamtern zu rekrutieren

Es folgt eine Durchflihrung standardisierter Interviews zu: Erfassung der soziodemo-
grafischen (Familienstand, Bildung, Beruf) und lebensstilbezogenen Faktoren (Ernah-
rung, Nahrungserganzungsmittel, Rauchen, Rauchverhalten, Alkoholkonsum, korper-
liche Aktivitat) sowie Medikamentenanamnese, Lebensqualitat und Komorbiditaten
Dies wird in einem 3 Jahres Rhythmus mit Nachuntersuchungen wiederholt und somit
weitere Daten generiert

Es werden folgende medizinische Untersuchungen durchgefihrt: augenarztliche Un-
tersuchungen (Befragung, Amsler-Gittertest, Sehscharfe, Foto-Stresstest, Fundus Ka-
mera-Bildgebung, Optische Koharenztomographie), Untersuchung auf eine Diabe-

teserkrankung, kardio-vaskuldre Untersuchungen (Anamnese, Blutuntersuchung,
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Inhalt:

Blutdruck, Puls, vaskulare Phanotypisierung, Echokatdiographie), generelle Messun-
gen zu Kérperzusammensetzung und Fitness, Biobanking (von Vollblut, sowie -serum,
DANN und RNA, Plasma), Urin und weitere Standardlabormessungen

Informationen der Untersuchungen werden zuerst in Papierform erfasst und anschlie-
Rend in ein elektronisches Fallberichtsformular eingegeben

Studienteilnehmer*innen erhalten falls gewlinscht per Brief Ergebnisse der medizini-
schen und Laboruntersuchungen. Wenn noétig wird die Person zu einer hausarztlichen
Beratung verwiesen, oder bei lebensbedrohlicher/zu behandelnden Auffalligkeiten wird
sofort medizinische Hilfe in dem anliegenden Studienzentrum des Uniklinikums Re-

gensburg gegeben.

Es handelt sich um eine deutsche prospektive Kohortenstudien der Universitat Re-
gensburg Leitung von Prof. Dr. Iris Heid und Prof. Dr. Klaus Stark nhamens AugUR
(Age-related diseases: understanding genetic and non-genetic influences — a study at
the university of Regensburg) zur Untersuchung chronischer Krankheiten bei alteren
Personen

Ergebnisse die aus den gesammelten Daten gewonnen werden durch_Biobanking und
Genotypisierung sollen Risikofaktoren, bezogen auf Lebensstilfaktoren und deren Ein-
fluss auf die Krankheitsentwicklung sowie Wechselwirkungen zwischen genetischen
und nicht genetischen Faktoren, anhand des Langsschnitt Designs untersuchen

Die gesammelten Daten der AugUR Studie stehen innerhalb einer ressourcenhaften
Forschungs-/Studienplattform fur andere Forscher*innen und deren Studien zum
Thema auftretenden Krankheiten im fortgeschrittenen Alter zur Verfligung

Ziel der Plattform ist eine Datensammlung zum_besseren Verstandnis Uber die geneti-
sche und nicht-genetische Atiologie der Krankheitsentwicklung und -progression
Daten der alteren Menschen dienen als Kontrollgruppe fir Vergleiche mit anderen Pa-
tientengruppen und als klinische Referenzparameter fir die altere mobile Allgemein-
bevolkerung

Die Studie erfasst so die Pravalenz- und Inzidenzdaten zu chronischen Krankheiten
Langfristig will man die Bereiche der Pravention, Diagnose und Therapie haufiger chro-
nischer Krankheiten verbessern

Die vorliegende Studie ist Teilstudie der KORA- Studie

Limitation:

Nicht alle kontaktierten Personen, wollen an der Studie teilnehmen
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Die Anzahl der rucklaufigen Antworten auf die Frage zur Studienteilnahme hangt vom
Gesundheitszustand der Personen ab. Das erfordert ein MalR an Mobilitdt und Hor- und
Kognitionsfahigkeit der Zielgruppe aufgrund der telefonischen Anmeldung und dem

personlichen Erscheinen im Studienzentrum
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