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Beteiligt euch! Kulturanthropologische
Perspektiven auf einen Imperativ der Gegenwart

Martina Klausner

Zusammenfassung

Die Aufforderung sich zu beteiligen sowie die Forderung beteiligt zu werden sind mittlerweile in
vielen gesellschaftlichen Bereichen allgegenwartig und zu einem Imperativ der Gegenwart gewor-
den. Menschen fordern, dass ihre Sichtweise, ihre Expertise in Entscheidungsprozessen bertick-
sichtigt wird oder werden aufgefordert sich in entsprechende Gestaltungsprozesse einzubringen.
Was es dabei in der Praxis bedeutet, sich zu beteiligen, kann unterschiedliche Formen annehmen
und unterschiedliche Erfahrungen produzieren. Die vier Beitrdge in diesem Band, die im Rahmen
eines Lehrforschungsprojektes am Institut fiir Kulturanthropologie und Europaische Ethnologie
der Goethe-Universitat Frankfurt am Main entstanden sind, stellen verschiedene Beteiligungspro-
jekte und ihre Kontexte vor. Sie nehmen uns mit auf den Schulhof, in ein klinisches Forschungs-
projekt, ins Museum und zu einem feministischen Kollektiv in Uruguay. Eng an den Erfahrungen
derjenigen, die sich beteiligen, arbeiten sie heraus, was Beteiligung ermoglicht, aber auch Grenzen
setzt und wie die Akteur:innen mit den entstehenden Spannungsverhaltnissen umgehen. In der
Einleitung zum Band werden kulturanthropologische Ansétze zur Erforschung und Analyse von
Beteiligung eingefiihrt sowie die vier Beitrdge des Bandes vorgestellt.

Schlagwérter: Beteiligungspraxis, Erfahrung, Formatierung, Spannungsverhéltnisse

Prof. Dr. Martina Klausner, Institut fiir Kulturanthropologie und Europdaische Ethnologie, Goethe
Universitat, Frankfurt am Main, Deutschland

Beteiligung als Imperativ der Gegenwart

Die Aufforderung sich zu beteiligen sowie die Forderung beteiligt zu werden ist mittlerweile
in vielen gesellschaftlichen Bereichen allgegenwartig. Menschen fordern, dass ihre Sichtweise,
ihre Expertise in Entscheidungsprozessen beriicksichtigt wird oder werden aufgefordert sich
in entsprechende Gestaltungsprozesse einzubringen. Vielfach ist Beteiligung mittlerweile ge-
setzlich vorgeschrieben, um demokratische Prozesse zu starken oder die 6ffentliche Akzep-
tanz von politischen Entscheidungen zu erhohen. Doch schon die Vielfalt moglicher Begriffe,
die fiir die Beschreibung der Praxis herangezogen werden konnen — Beteiligen, Teilnehmen,
Teilhaben, Partizipieren — deutet an, dass es sich um ein schillerndes Konzept und vor allem
eine vielfdltige Praxis handelt. Beteiligung kann in unterschiedlichen Formen ausgestaltet
werden und diverse Ziele verfolgen: Die Beteiligung von Biirger:innen an der Planung neuer
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Wohnquartiere, Volksentscheide, die abseits von klassischen Wahlen Biirger:innen mobilisie-
ren, kommunale Beteiligungsprojekte fiir Kinder und Jugendliche zum Erlernen zivilgesell-
schaftlicher Kompetenzen, die Beteiligung von Laien in Forschungsprojekten als Form einer
citizen science, umweltpolitische Initiativen wie Fridays for Future, die sich jenseits etablierter
Parteien in Politik einmischen, Nutzer:innen, die als Ko-Produzent:innen Inhalte in den Sozi-
alen Medien kreieren, das mehr oder weniger bewusste Teilen von Daten online, Solidaritats-
bekundungen und Protestaktionen wie #meetoo oder #blacklivesmatter. Die Liste liefSe sich end-
los erweitern. Beteiligung findet zuhause, auf der Strale, im Internet statt. Gerade die Ent-
wicklungen der Sozialen Medien und digitaler Plattformen haben Beteiligungsformate ver-
vielfaltigt und verandert.

Die Bewertung von solchen Beteiligungsformaten ist dhnlich divers wie ihre Kontexte: For-
dern einige mehr Partizipation als Losung fiir gesellschaftliche Probleme der Gegenwart und
loben Beteiligung als vielversprechenden Ansatz einer ,Demokratie von unten”, sprechen ei-
nige bereits von der Tyrannei von Beteiligung (Cooke & Kothari 2001), einem Imperativ, dem
man nicht zu entkommen scheint; Beteiligung wird als Form der Kooptierung, der Manipula-
tion kritisiert oder zumindest als einseitiger Konsens-Generator. Angesichts der Vielfalt an
Formen, Kontexten und Bewertungen, drangt sich die Frage auf: Was ist eigentlich Beteiligung
und was nicht? Ist das Verwenden eines Hashtags auf Twitter oder das Vergeben von Likes
bereits Beteiligung? Ist der Kauf von slow fashion etwa ,nur’ Konsum oder ,schon’ politischer
Protest? Machen die Dauer und Intensitdt von Beteiligung einen Unterschied oder z&hlt auch
die einmalige Teilnahme an einer Kundgebung als Beteiligung?

Diese und dhnliche Fragen stellten wir uns in einem Lehrforschungsprojekt, das iiber drei
Semester im BA-Studiengang am Institut fiir Kulturanthropologie und Europdische Ethnolo-
gie durchgefiihrt wurde, immer wieder aufs Neue. Die vier hier veroffentlichten studenti-
schen Beitrdage sind im Rahmen dieses Lehrforschungsprojektes , Beteiligt Euch! Praktiken der
Partizipation in, durch und jenseits digitaler Verfahren” entstanden.! Die Studierenden des
Lehrforschungsprojektes widmeten sich in ihren Forschungen einer Bandbreite verschiedener
gesellschaftlicher Bereiche und Formen des Beteiligens, die wir immer wieder auf ihre Ge-
meinsamkeiten, aber auch ihre Unterschiede befragten. Am Anfang unserer Arbeit stand da-
bei keine Definition von Beteiligung — auch wenn die Studierenden sich das gewtiinscht hatten
-, sondern ein gemeinsames Ausloten der moglichen Formen, Bedingungen, Grenzen und
Konsequenzen gegenwartiger Beteiligungspraxis. Anhand unterschiedlicher empirischer Bei-
spiele stieflen wir so auf iiberraschende Gemeinsamkeiten sehr unterschiedlicher Beteili-
gungsprojekte, aber auch auf ebenso iiberraschende Unterschiede in eigentlich dhnlichen Fel-
dern. Bevor ich auf die vier Beitrdge und damit einen Teil unserer Forschungsergebnisse ein-
gehe, stelle ich einige der Ansatze vor, die unsere Forschungen inspiriert haben.

Zum Beteiligungsbegriff der Kulturanthropologie und
Europaischen Ethnologie

Beteiligung als eine Form der Sozialitdt, des Zusammenlebens in Gesellschaft, ist sowohl ge-
nuiner Forschungsgegenstand als auch eine zentrale konzeptionelle Denkfigur kulturanthro-
pologischer, ethnografischer Forschung (Pina-Cabral 2018; Naser Lather & Frischling 2018;

! Insgesamt forschten iiber drei Semester 19 Studierende zum Thema Beteiligung und schrieben (fast alle) ihre
Bachelorarbeit hierzu. Fiir die spannende Zusammenarbeit sei an dieser Stelle allen Studierenden gedankt!
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Farias & Widmer 2018; Tedlock 1991; Miiller et al. 2020; Chilvers & Kearnes 2020). Anders als
beispielsweise in politikwissenschaftlichen oder erziehungswissenschaftlichen Texten, auf die
wir im Lehrforschungsprojekt ebenfalls zuriickgriffen, ist das kulturanthropologische Anlie-
gen nicht vordergriindig normativ, im Sinne einer Bewertung von Beteiligung entlang vorab
festgelegter Kriterien, sondern ein in der Empirie gegriindeter, interpretierender Ansatz. Wie
wird (sich) beteiligt? Welche Bedeutung schreiben die Akteur:innen dieser Praxis zu? Und was
sind die Bedingungen und Konsequenzen? Dariiber hinaus beriihrt die Praxis des Beteiligens
und Teilnehmens zugleich den Kern kulturanthropologischer Forschung selbst: Im Rahmen
unserer Forschung nehmen wir an den Alltagen und Praktiken derjenigen teil, mit denen wir
forschen. Teilnehmende Beobachtung, gerade auch im Sinne einer Immersion in die Praktiken
des Forschungsfeldes, ist zentraler Modus ethnografischer Wissensproduktion. Teilnehmen
verweist hier vor allem auf einen Lernprozess, der durch geteilte Erfahrungen gepragt wird.
Beteiligung ist also zugleich Gegenstand ethnografischer Forschung, eine konzeptionelle Fi-
gur und Form der Theoretisierung, als auch Modus der Wissensproduktion selbst.

Im Lehrforschungsprojekt wurden unsere Diskussionen insbesondere von den Texten
Christopher Keltys inspiriert, der in den letzten Jahren substanziell zu Partizipation aus kul-
turanthropologischer Perspektive geforscht und verdffentlicht hat.2 Auch Kelty bietet keine
Definition dessen, was Beteiligung ist und was nicht; aber er hat — oftmals zusammen mit
Kolleg:innen — ein reichhaltiges Repertoire zur Beschreibung und Analyse von Beteiligungs-
praktiken entwickelt, das wir im Lehrforschungsprojekten intensiv nutzten. Um die Band-
breite und Charakteristika von Beteiligung als multidimensional — und nicht als ein Entweder-
Oder - herauszuarbeiten, haben Kelty und Kolleg:innen eine Liste von sieben Dimensionen
vorgeschlagen (Kelty et al. 2014), die die Studierenden nutzten, um ihre eigene Projekte auf
ihren Beteiligungsgehalt abzuklopfen. Statt also normativ nach gelungener oder fehlgeschla-
gener Beteiligung zu fragen, war unser Anliegen empirisch offen anhand verschiedener Di-
mensionen von Beteiligung eine vergleichende Perspektive auf die studentischen Projekte ein-
zunehmen. Die verschiedenen Dimensionen fragen beispielsweise nach den Moglichkeiten
Einfluss auf die Zielsetzungen von Beteiligungsprozessen zu nehmen (,,goals versus tasks”),
inwiefern Menschen sich durch ihre Beteiligung Gehor verschaffen konnen (,,voice”) oder
auch welche Moglichkeiten es gibt, sich wieder aus einem Beteiligungsprozess herauszuzie-
hen (,,exit”). Als hilfreich erwies sich insbesondere eine Dimension, die Kelty et al. als , edu-
cative dividend” bezeichneten und die unter anderem auf das Erlernen von Partizipation im
Sinne spezifischer skills aber auch Werten, die Kelty als civic virtue bezeichnet, abzielt (ebd.:
479). Wie Beteiligung erlernt werden kann bzw. welche Lerneffekte sich fiir unterschiedliche
Akteure in Beteiligungsprozessen ergeben, war ein Thema, auf das wir im Lehrforschungs-
projekt immer wieder zuriickkamen.?

Waihrend die vorgeschlagenen Dimensionen ein mogliches Raster fiir unsere Fragen bilde-
ten und eine vergleichende Perspektive ermoglichen, bot ein weiterer Text Keltys zentrale
Konzepte zur Analyse von Beteiligung aus einer historisierenden Perspektive an, die auch die

2 Auflerdem war Christopher Kelty zu Beginn des Sommersemesters 2022 in unserem Lehrforschungsprojekt
zu Gast und gab den Studierenden wertvolle Hinweise fiir ihre Forschungen. Dafiir sei ihm an dieser Stelle
noch einmal gedankt.

3 Neben den vier genannten Dimensionen schlagen Kelty et al. noch weitere Dimensionen vor, die da wéren:
Control and Ownership of Resources, Metrics of Participation, Collective, Affective, and Communicative Experience of
Participation.
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vier Beitrdage in diesem Band aufgreifen. In seiner 2019 erschienenen historischen Ethnogra-
phie , The Participant. A Century of Participation in Four Stories” (Kelty 2019) kehrt Kelty zu
den historischen Anfangen von Beteiligungsprozessen zuriick, um zeitgendssische Formatie-
rungen von Beteiligung kritisch befragen zu konnen. Die zentrale Diagnose dieser Riickschau
verweist auf den Wandel der Bedeutung und der Umsetzung von Partizipation. Sein Anliegen
in den verschiedenen historischen Féllen ist es zuallererst Beteiligung als spezifisch modernes
Verhiltnis von Individuum und Kollektiv herauszuarbeiten, das sich aber gerade durch den
Erfolg und die Expansion des Formats von einer erfahrungsbasierten und -generierenden Pra-
xis zu einer stark formatierten und formalisierten Praxis entwickelte und dadurch die Macht,
die Beteiligung zugesprochen wird, zunehmend untergrabt. Beteiligung wurde im Laufe ihrer
Expansion vielmehr zu einer fixen Prozedur und einer Art Werkzeugkasten, die Beteiligung
formalisiert und individualisiert. Auf den Punkt bringt Kelty diese Diagnose mit dem Konzept
der ,,contributory autonomy” (ebd. 14), mit dem er das verdanderte Verhaltnis von Beteiligten
und einem Kollektiv analytisch greift. Wahrend erste Beteiligungsprojekte zur Mitte des 20.
Jahrhunderts noch stark vom Kollektiv und einer gemeinsamen Erfahrung ausgingen, sind
zeitgenossische Beteiligungsprojekte vor allem auf Individuen ausgerichtet, die als moderne
autonome Subjekte adressiert werden, um etwas zu einem Anliegen beizutragen — ohne zwin-
gend Teil eines Kollektivs zu sein. Individuen und Kollektive versteht Kelty dabei nicht ein-
fach als der Beteiligung vorgangig existent, sondern durch den Beteiligungsprozess auf spe-
zifische Weise mithervorgebracht. Beteiligung zu analysieren bedeutet also gleichzeitig eine
Analyse moderner gesellschaftlicher Verhaltnisse. Eine zunehmende Formatierung und For-
malisierung ermogliche Menschen zwar als autonome Individuen etwas zu einem kollektiven
Anliegen beizutragen — aber nicht unbedingt eine Identifizierung mit einem Kollektiv oder —
wie Kelty es bezeichnet — ,,to be an instance of a collective” (Kelty 2019: 19; Herv. i. O.).

Trotz dieser wenig optimistischen Bewertung der historischen Entwicklung von Beteili-
gung geht es Kelty nicht darum zeitgendssische Beteiligung per se zu kritisieren: Zwar sei es
ein schwer fassbares Konzept, aber es stehe eben auch fiir den Kern demokratischer Prozesse
und Politik. Mit seiner historischen Analyse arbeitet Kelty entsprechend heraus, wie Beteili-
gung erfahren wird bzw. wurde und wie sich die zunehmende Formatierung in der Gegen-
wart nachvollziehen ldsst — auch um Beteiligung bestenfalls anders auszugestalten.

Obwohl Keltys Analysen historische Entwicklungen in den Blick nehmen, liegt sein Haupt-
interesse auf der ,experience of participation” (ebd. 18) und ist damit unmittelbar anschluss-
fahig fiir ethnografische Forschung in der Gegenwart. Um Erfahrungen in historischen Pro-
zessen greifbar machen zu konnen, wendet Kelty hierfiir einen Trick an: Er schafft die Figur
der/des Beteiligten — ,, The Participant” — aus deren/dessen Blickwinkel die historischen Pro-
zesse in vier Erzahlungen herausgearbeitet werden. Die vier Erzahlungen drehen sich um ver-
schiedene Formen, die das Verhaltnis von Individuum und Kollektiv einnehmen kann, und
welche Bedeutung die Erfahrung fiir die Beteiligten hat. In Bezug auf die oben genannten Di-
mensionen macht es, so Kelty bspw. einen Unterschied, ob man in Beteiligungsprozessen die
Erfahrung macht, nicht nur zum (Mit)Sprechen aufgefordert zu werden, sondern ob man tat-
sachlich auch das Gefiihl hat, gehort zu werden. Gerade die unmittelbare, affektive, emotio-
nale Ebene von Beteiligung verdandere sich, wenn Beteiligung zur reinen Prozedur wird.

Wie dieser Erfahrung durch die Beteiligten wiederum Bedeutung zugesprochen werden
kann, erlautert Kelty mit Verweis auf Wittgenstein anhand der Begriffe ,forms of life” und
,grammar of participation” (Kelty 2019: 25; Kelty 2017). Teilen Menschen eine , form of life”
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(im Sinne einer geteilten Kultur oder auch Rationalitat)*, sind sie in der Lage nicht nur eine
gemeinsame Sprache zu sprechen, sondern damit einhergehend der Erfahrung von Beteili-
gung eine gemeinsame Bedeutung und Wertung zuzuschreiben; sie teilen eine Grammatik des
Beteiligens. Die beiden Termini verweisen damit auf die Grundbedingungen fiir das Verhalt-
nis von Individuen und Kollektiven und den Moglichkeiten und Grenzen einer geteilten Er-
fahrung.

Resultiert Beteiligung also idealerweise in einer unmittelbaren affektiven und kollektiven
Erfahrung, ruft Beteiligung in der Praxis allerdings regelmafSig Frustration und ein Gewahr-
werden von grundlegenden Unterschieden hervor. Kelty bezeichnet dieses Gewahrwerden
von Differenzen als Perplexitat:

,the sudden awareness that a background or milieu of sense and agreement is not there
or that one is not part of a collective that had seemed mere background before. [...] In-
stead of the immediate affective sense of organic agreement, perplexity signals instead
the absence of disagreement.” (Kelty 2019: 20; Herv. i. O.)

Zwei Aspekte sind an dieser Rahmung von Perplexitdt wichtig fiir das grundlegende Ver-
standnis von Beteiligung. Zum einen fiihren Beteiligungsprozesse oftmals erst zu einem
Wahrnehmen von Differenzen, die auf unterschiedliche Vorstellungen des Verhaltnisses von
Individuum und Kollektiv zuriickzufiihren sind. In Beteiligungsprozessen wird offengelegt,
welche Pramissen Menschen mitbringen, wie sie ihre Rolle in Bezug auf ein weiter gefasstes
Kollektiv verstehen, auch welche Erwartungen an Mitsprache und Mitgestaltung sie vertreten.
Treffen unterschiedliche Grammatiken der Partizipation aufeinander, werden Erwartungen
enttdauscht und Beteiligung als gescheitert empfunden. Aber Kelty fiihrt auch aus, dass Per-
plexitat auf die , absence of disagreement” (ebd.) verweist — also gerade die Unmdglichkeit
unterschiedlicher Meinungen. Dissens, Meinungsverschiedenheiten basieren auf einer zumin-
dest minimalen gemeinsamen Grundlage und einem Verstehen dessen, was die Sichtweisen
des Gegeniibers sind, und erméglichen in Beteiligungsprozessen einen Aushandlungspro-
zess. Perplexitdt verweist hingegen auf die Erfahrung eines grundlegenden Unverstandnisses,
das nicht tiberwindbar scheint. Gerade in diesen Momenten von Perplexitdt, dem Aufscheinen
von grundlegenden Unterschieden legen Beteiligungsprozesse offen, was implizit als gemein-
same Grundlage vorausgesetzt wird.

In den studentischen Forschungen und unseren Diskussionen stellten solche Spannungs-
verhaltnisse, Reibungen oder Momente der Perplexitat ein wiederkehrendes Element dar, in
dem vor allem deutlich wurde, welche Voraussetzungen Beteiligungsformaten implizit ein-
geschrieben sind. Im gemeinsamen Ausloten solcher Momente der Reibung war es entschei-
dend diese nicht vorschnell als Form des Scheiterns von Beteiligung zu problematisieren, son-
dern als Moglichkeit gerade angesichts des konstatierten Imperativs nach den Zwischentonen
zu fragen. In den Blick kam dadurch das Ringen der Akteur:innen — der Beteiligten wie auch
der Beteiligenden — Beteiligung immer wieder zu reflektieren und anders zu gestalten.

Die studentischen Forschungen im Lehrforschungsprojekt, das im Sommer 2021 startete,
wurden von den Erfahrungen der COVID19-Pandemie und den Einschrankungen gepragt,
die nicht nur das universitare Leben und Lernen mafigeblich verdanderten, sondern auch in
den untersuchten Feldern einschneidende Veranderungen mit sich brachten. Ethnografische

4 Kelty weist darauf hin, dass der Begriff bei Wittgenstein nicht abschliefSend ausgearbeitet ist und unter-
schiedliche Interpretationen existieren. Ich nutze hier eine einfach zugéngliche Interpretation, die aber durch-
aus zur Debatte steht.
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Forschung, die eben von einer geteilten Erfahrung wahrend der Feldforschung lebt, war in
einigen Fallen so nicht moglich. Die Erfahrungen der sozialen Isolation oder zumindest der
eingeschrankten Zuganglichkeit pragten die Forschungserfahrungen der Studierenden
ebenso wie die der Beteiligten. Somit wurden auch die Pramissen unserer eigenen Forschungs-
praxis durch das Forschen unter Pandemie-Bedingungen mehr als deutlich und lehrten uns
wiederum etwas {iber die Moglichkeiten und Grenzen von Beteiligung.

Zwischen Perplexitat, Spannungsverhaltnissen und Formen der
Ermachtigung — die Beitrage in diesem Band

Entsprechend der gemeinsamen Suchbewegung im Lehrforschungsprojekt stellen die vier
Beitrdage sowohl die Erfahrungen als auch die Formatierungen von Beteiligung ins Zentrum.
Sie loten aus, wie die Gestaltung der Beteiligungsbedingungen die Erfahrungen der sich be-
teiligenden Menschen pragen und vor allem wie sich hier spezifische Spannungsverhéltnisse
zeigen. Am Anfang steht jedoch in allen Beispielen der Wunsch durch Beteiligung etwas am
Status Quo im jeweiligen Feld zu dandern: Durch den Einsatz von Menschen mit Beeintrachti-
gung als Museumsfiihrer:innen (Beitrag von Jonathan Greenleaf) soll sowohl deren Perspek-
tive gestdrkt als auch ein anderer Blick auf Ausstellungen moglich werden, aber vor allem
Diversitat fiir alle erfahrbar gemacht werden. Durch die Beteiligung von Patient:innen als so-
genannte Patient:innenforscher:innen in einem Forschungsprojekt zu Mukoviszidose (Beitrag
von Laura Stitzl) sollen deren Sichtweise und Alltagserfahrungen in klinischen Forschungen
berticksichtigt werden, deren Expertise produktiv gemacht und fiir alle Patient:innen eine bes-
sere Versorgung gewahrleistet werden. Durch medienpadagogische Lerneinheiten im Schul-
unterricht (Beitrag von Athene Sorokowski) sollen Schiiler:innen befdhigt werden, Medien
richtig zu nutzen und insbesondere Féahigkeiten der reflektierten Teilhabe an Online-Rdumen
zu erlernen. Durch soziale Aktivitdten, gemeinsame Projekte und politische Proteste wollen
Frauen in Uruguay ein Gegengewicht zu den mannlich dominierten 6ffentlichen wie auch
privaten Raumen schaffen (Beitrag von Jutta Nisar). Der Fokus auf Beteiligung ermoglichte
uns also danach zu fragen, was ist und was sein soll — fiir welche Probleme und bestehende
Praktiken soll Beteiligung eine Losung ermoglichen? Welche Vorstellungen einer anderen, in-
klusiven Praxis werden hier verhandelt?

Die Beteiligungspraxis in den vier Feldern, die die Autor:innen behandeln, ist dabei sehr
unterschiedlich formalisiert und formatiert. Jutta Nisars Forschung mit dem feministischen
Kollektiv der Minervas in Uruguay bringt uns eine Form der Beteiligung naher, die sich ge-
rade einer Formatierung und Biirokratisierung verweigert und die gemeinsame affektive und
verkorperte Erfahrung zentral stellt. Wie eine Gesprachspartnerin ihr eindriicklich erklart,
ginge sie zum Beteiligen nicht irgendwo hin — es liefse sich nicht trennen von ihrem Alltagsle-
ben; vielmehr ginge Beteiligung durch sie hindurch. Insgesamt macht Nisar in ihrem Beitrag
sehr deutlich, dass die Vergeschlechtlichung von Beteiligung noch zu wenig Beriicksichtigung
findet und damit einhergehend die Korperlichkeit der Beteiligungserfahrung oftmals ausge-
blendet bleibt. Nah am Alltag, der als prekdr und grundlegend politisch verstanden wird, und
nah an korperlich-affektiven Erfahrungen, die Denken und Fiihlen als grundlegend ver-
schrankt erleben, beschreibt Nisar mit Hilfe der Minervas eine Form von Beteiligungspraxis,
die wenig von aufien formatiert und von den Beteiligten selbst immer wieder aufs Neue re-
flektiert und gestaltet wird. Besonders ist an Nisars Beitrag, dass sie diese Verschrankung von
Denken und Fiihlen auch fiir anthropologisches Forschen und Schreiben aufmacht und
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dadurch die Verkniipfung von Beteiligung als Forschungsgegenstand und Beteiligung als
Form anthropologischer Wissensproduktion verwebt.

Auch bei Jonathan Greenleaf spielt Korperlichkeit als eine Voraussetzung und als Teil der
Erfahrung von Beteiligung eine wichtige Rolle. Greenleafs Forschung fand in einem partizi-
pativen Kooperationsprojekt der Lebenshilfe Frankfurt am Main e.V. und verschiedener
Frankfurter Museen statt, bei dem Menschen mit Beeintrachtigungen als Museumsfiihrer:in-
nen eingesetzt werden. Durch eine enge Zusammenarbeit mit einem der Museumsfiihrer:in-
nen konnte Greenleaf sorgfaltig herausarbeiten, welche Lerneffekte das Beteiligungsprojekt
bei den verschiedenen Akteur:innen erzeugt. Ahnlich wie in Nisars Erzahlungen der Minerva
zeichnet Greenleaf ein Bild von Beteiligung, das zur Erfahrung der Ermachtigung, zu einem
mehr an Handlungsfahigkeit, fithren kann. Zugleich wird offensichtlich, dass Beteiligung von
bestimmten Fahigkeiten als Vorbedingung ausgeht, wie die Fahigkeit zu kommunizieren, sich
in Institutionen einzubringen, sich in Riumen zu bewegen und Wissen zu vermitteln. Diese
Bedingungen drohen gerade bei denjenigen, die zu Beteiligung auffordern, in den Hinter-
grund zu geraten, wenn sie nicht — wie von Greenleafs Hauptprotagonisten Jannik — immer
wieder reflektiert und problematisiert werden. Gleichzeitig, und dem gilt das Hauptaugen-
merk von Greenleafs Arbeit, wird die ermédchtigende Wirkung von Beteiligung deutlich. Wie
Greenleaf es auf den Punkt bringt, wandelt sich sein Forschungspartner durch die Teilnahme
und Teilgabe in diesem Projekt in der Wahrnehmung der Beteiligten von einem Leidenstrager
zum Leistungstrager.

Ob man Partizipation in der Schule erlernen kann, dieser Frage ist Athene Sorokowski
nachgegangen. Durch Feldforschung an einer weiterfiihrenden Schule hat Sorokowski unter-
schiedliche Formen des Partizipierens von Schiiler:innen auf und jenseits des Schulhofs in den
Blick genommen. Wahrend die medienpadagogische Vermittlung im Unterricht, wie von bil-
dungspolitischen Programmen gefordert, vor allem auf eine Professionalisierung im Umgang
mit digitalen Medien als Grundlage einer spateren zivilgesellschaftlichen Beteiligung abzielt,
verlieren die Lehrpersonen aus dem Blick, dass die Jugendlichen sich bereits jenseits der
Schule in virtuellen Raumen vielfaltig beteiligen und eigene Erfahrungen mitbringen. Die Rei-
bung zwischen diesen beiden Vorstellungen von Beteiligung beschreibt Sorokowski mit Kelty
treffend als Perplexitatserfahrung auf Seiten der Lehrkrifte. Sie verdeutlicht damit, wie eine
offene ethnografische Forschung andere Formen des Beteiligens in den Blick nehmen kann,
die von institutioneller Seite oftmals ignoriert oder zumindest nicht als Beteiligungserfahrung
ernstgenommen werden.

Unterschiedliche Lebens- und Arbeitswelten und darauf basierende Erwartungen daran,
wie Beteiligung praktiziert wird und welche Effekte dies haben soll, sind auch Laura Stitzl in
ihrer Forschung begegnet. Sie hat sich mit dem relativ neuen Phanomen der patient science in
der medizinischen Forschung beschiftigt. Patient:innenforschung bedeutet, dass Laien und
zugleich Krankheitsbetroffene mit ihren Krankheitserfahrungen und einer erfahrungsbasier-
ten Expertise an der klinischen Wissensproduktion beteiligt werden. Sie zeichnet dabei ein-
driicklich nach, wie gerade solch stark formatierte Bereiche wie wissenschaftliche Forschungs-
projekte schnell in ein Spannungsverhaltnis mit den Lebenswelten der Patient:innen geraten
und wie viel Arbeit alle Beteiligten investieren miissen, damit eine Forschung im Rahmen ei-
ner solchen Konstellation dennoch gelingen kann.

Gerade die beschriebenen Momente der Perplexitdt und das Offenbarwerden von Span-
nungsverhaltnissen machen die vier Beitrage produktiv, um iiber mogliche Veranderungen
der jeweiligen Beteiligungspraxis zu reflektieren und um die Erfahrungen derjenigen, die sich
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beteiligen, als Ausgangspunkt fiir eine mogliche De-Formatierung dieses Imperativs und eine
gemeinsame, erfahrungsbasierte Grammatik der Partizipation heranzuziehen.

Anmerkungen

Ich danke den Studierenden des Lehrforschungsprojektes fiir ihr grofses Engagement und den
vier Autor:innen fiir ihre Bereitschaft, sich auch nach Abgabe der Bachelorarbeit weiterhin
intensiv mit den Texten zu befassen sowie der Redaktion der KA Notizen, ohne deren Unter-
stiitzung und intensive Arbeit mit den studentischen Texten diese Ausgabe nicht moglich ge-
wesen ware.
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Jutta Nisar

Zusammenfassung

In diesem Artikel werden die Praktiken des feministischen Kollektivs Minervas in Montevideo,
Uruguay, vorgestellt und untersucht, wie Beteiligung aus ihrer Sicht gelebt und gestaltet und
Wissen jenseits von cartesianischer Logik hergestellt wird. Meine Fokussierung auf die Rolle von
Geschlecht in der Partizipation griindet hierbei auf der Annahme, dass Partizipationsprozesse
gegendert sind. Es stellt sich ebenfalls die Frage, wie Beteiligung und deren Grenzen auch im
Hinblick auf die eigene Forschung wirkt. Der Beitrag fordert dazu auf verletzliche,
verantwortungsvolle und engagierte Anthropologien in Form von verkorperter Anthropologie
zu produzieren. Dafiir wird das Konzepts des Sentipensar vorgeschlagen, mit dem ein Prozess
beschrieben wird, durch den wir Gedanken und Gefiihle zusammenbringen und schliefilich in
einem Akt des Wissens und Handelns zusammenfliefen lassen. AufSerdem geht die Studie der
Frage nach, ob die kollektiven, aktivistischen Erfahrungen von Minervas mit gesellschaftlicher
Partizipation und die daraus resultierenden Transformationsprozesse auch fiir die
Kulturanthropologie fruchtbar gemacht werden kénnen.
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~Memories do not vanish; they recede and leave traces. The anthropologist who makes
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Torre in seinem Unterricht fiir kreatives Lernen gepragt, um die traditionelle Trennung zwi-
schen Denken und Fiithlen aufzuheben und zu verweben und um die Idee fiir die Produktion
von Wissen fruchtbar zu machen. Sentipensar ist eine Wortzusammensetzung aus dem spa-
nischen sentir (fithlen, empfinden, spiiren) und pensar (denken, bedenken, nachdenken). Die
Idee, Denken und Fiihlen — also zwei fiir uns erstmal unterschiedliche Arten der Realitéts-
wahrnehmung — zu verschmelzen, wird besonders in Lateinamerika aufgenommen und bei-
spielsweise durch den kolumbianischen Soziologen Orlando Fals Borda, als ein scheinbar
der westlichen Logik widersprechendes Oxymoron, weiterentwickelt (vgl. Moncayo 2009;
Ramos 2020). In der Praxis — im Sinne Michel de Certeaus Kunst des Handelns sich Raum
wieder anzueignen — des feministischen Kollektivs Minervas wird Sentipensar sichtbar und
ist grundlegend um ihre Praktiken zu verstehen und zu diskutieren. Das Kollektiv aus Mon-
tevideo, Uruguay, befasst sich aus einer feministischen Perspektive mit sehr unterschiedli-
chen Themen wie beispielsweise Umwelt, Gesundheit und Gesetzgebung und kreiert Akti-
vitdten, die gesellschaftliche Teilhabeprozesse transformieren sollen. Dabei wird Zusam-
menleben aktiv gestaltet. Neben Plenum, Selbsthilfegruppe und diversen Workshops wer-
den Feste gefeiert, ein Sommercamp veranstaltet, gemeinsame Essen organisiert und an Ver-
netzungstreffen teilgenommen. Und nicht zuletzt 6ffentlicher Raum eingenommen wie spa-
ter noch ausgefiihrt wird. Sie treffen sich seit 2012 und wéhlten ihren Namen in Gedenken
an die Aktivistin Minerva Mirabal — eine der drei Schwestern und Aktivistinnen aus der
Dominikanischen Republik, die von der Trujillo-Diktatur ermordet wurden.

Mir geht es in dieser Arbeit um zweierlei: Einerseits versuche ich anhand meiner Gespra-
che und meiner Recherche nachzuvollziehen, wie sich Beteiligung aus Sicht der Minervas
darstellt, wie sie Partizipation erleben und gestalten und wie sie durch Sentipensar Wissen
herstellen; zum zweiten wende ich diese Frage auch auf meine eigene Forschung an. Diese
wurde 2021 im Rahmen meiner Bachelorarbeit durchgefiihrt und basiert auf einem leitfa-
denorientierten Interview, oder wie ich es nennen wiirde einem Dialog, der digital stattfand,
in dessen Zentrum die Praxis der Minervas und die von ihnen beschriebene Bedeutung von
Partizipation steht. Weiterhin wurden schriftliche Dokumente und Videos von und iiber die
Minervas ausgewertet sowie wissenschaftliche Beitrdge meiner Interviewpartnerin. Dabei
orientiere ich mich an feministischen und postkolonialen/de(s)kolonialen Ansédtzen, um auf
Wissen und Praxen zuzugreifen und etwas in Bewegung zu setzen, Herrschaftsverhaltnisse
mitzudenken und nicht aus dem Blick zu verlieren, dass diese wahrend meines Forschungs-
prozesses reproduziert werden konnen.

Anibal Quijano bezeichnet koloniale Verschrankungen von 6konomischen Ausbeutungs-
formen, rassistischen Klassifizierungen, geschlechtsspezifischen bzw. sexuellen Unterdrii-
ckungsverhaltnissen und hegemonialen, eurozentrischen epistemischen Konzepten als , Ko-
lonialitat der Macht”. Zu weitere Vertreter:innen der lateinamerikanischen de(s)kolonialen?
Theorie zdhlen Maria Lugones, Enrique Dussel, Walter Mignolo oder Catherine Walsh, de-
nen es mit ihrer Kritik nicht blofs um eine gewandelte Perspektive (postkoloniale Theorie),
sondern um die radikale Transformation wissenschaftlicher und nicht-wissenschaftlicher ge-
sellschaftlicher Praxis geht.

2 In der Literatur wird meist von dekolonialen Perspektiven gesprochen. Ich flige das ,,(s)” hinzu, um wie
Quijano und seine Forschungsgruppe deren spezifische Konnotation — die Kolonialitdt der globalen Macht
zu zerstoren — hervorzuheben.
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Bei der Recherche stellte ich fest, dass spezifische Lebensgeschichten und -situationen von
Frauen® im Kontext von Partizipation vergleichsweise weniger Beachtung gefunden haben
und auch in der kulturanthropologischen Forschung unterreprasentiert sind. Wenn Partizi-
pationsprozesse jedoch gegendert sind, sollten unterschiedliche Zugange, Handlungsmacht
und -wirkung mehr beriicksichtigt werden. Ich riicke daher ein feministisches Kollektiv in
Uruguay in den Fokus meiner Untersuchung, dessen mehr als 40 Mitglieder ganz unter-
schiedlichen Altersgruppen angehoren und diverse Lebenswege aufweisen. Minervas steht
hier beispielhaft fiir ein feministisches Wiedererstarken in Lateinamerika als einem korper-
lichen und affektiven Phanomen, das sich auf Platzen und Strafsen widerspiegelt. Durch die
Arbeit der Minervas werden neue Instrumente der Partizipation kreiert, wie beispielsweise
die Schneckenumarmung, die im Abschnitt Kollektive Praktiken der Minervas und Partizi-
pation beschrieben wird. Die Phanomene sind als Korperliche beschreibbar, weil hier
kognitive Raume und politische Praxis nicht nur durch Sprache, sondern durch die kon-
kreten Korper und ihre Praktiken erzeugt werden; Korper, die sich als Quelle der Sub-
jektivitat denken lassen, als ,Ort, in dessen Oberfldche eine bestimmte sozialraumliche
Ordnung ihre Anforderungen einschreibt und ihre Diskurse materialisiert.” (Delgado in
Marrero-Guillamoén 2012: 316). Dabei werden Korper nicht zu stabilen Dingen oder
Entitaten, sondern sind prozesshaft, bewegt, lebendig, affektiv. (vgl. Blackman 2018). Unter
Affektivitat verstehe ich sowohl Gefiihle als auch kognitive Orientierungen (vgl. Scheper-
Hughes & Lock 1987) die politisch und kollektiv geteilt werden konnen (Blackman 2021: 59)
und gleichzeitig symbolische, technische, organisatorische, soziale und historische Praktiken
darstellen (vgl. ebd.). Affekte sind ansteckend und werden zwischen Korpern
weitergegeben; die US-amerikanische Philosophin Maxine Sheets-Johnston (1992) spricht von
einem ,networking body”, einem kommunizierenden Korper und seiner zentralen Bedeutung
fiir Feminist:innen. Weiterfiihrend frage ich, ob mit einem Konzept wie Sentipensar nicht nur
kollektive, aktivistische Erfahrungen der gesellschaftlichen Teilhabe und der daraus folgen-
den Transformationsprozesse erfasst werden konnen, sondern es auch moglich ist Senti-
pensar fiir die Wissensproduktion im akademischen Kontext, insbesondere in der Kulturan-
thropologie fruchtbar zu machen. Als zentrale Narrative meiner Arbeit hebe ich heraus, was
Partizipation fiir meine Interviewpartnerinnen bedeutet, wie das Kollektiv mit Gefiihlen und
Konflikten umgeht und welche Erfahrungen sie mit ihren aktivistischen Praktiken insbeson-
dere in den Jahren 2020 und 2021 gemacht haben, zwei Jahre die durch die Covid-19 Pande-
mie stark geprdgt waren. Mit meiner Arbeit will ich — {iber das Mitnehmen unserer Koérper
und Gefiihle in unser Denken und in unsere (akademische) Praxis — kreative Moglichkeiten
von Partizipation mobilisieren, zusdtzliche Formen des Verstehens sichtbar machen und zu
einer Destabilisierung bindrer Modelle, heteronormativer Hierarchien und Hegemonien bei-
tragen. Bevor ich im ndchsten Abschnitt auf die theoretischen Grundlagen meiner Arbeit
eingehe, mochte ich darauf hinweisen, dass ethnographisches Forschen und Schreiben mir
viel Mut abverlangt hat mich sichtbar zu machen und dass ich das hier betonen mochte, weil
es oft zwischen den Zeilen wissenschaftlicher Neutralitdt verloren geht. Ich erinnere mich,
als ich mit dem Schreiben begann, tauchten bereits die ersten Zweifel auf. Bin ich qualifiziert
und autorisiert mit Frauen am anderen Ende der Welt zu forschen? Da ich die Frage nicht
beantworten kann, recherchiere ich weiter, putze die Fenster und telefoniere mit Freund:in-
nen. Wer ist die Forschende? Eine alte weifie Frau im globalen Norden mit akademischer

3 Das Gendersternchen verweist auf den Konstruktionscharakter von Geschlecht. Frauen®* bezieht sich auf
alle Personen, die sich unter dieser Bezeichnung definieren oder definiert werden.
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Laufbahn, die somit perfekt in ein imaginiertes Feindbild meiner Forschungspartnerin passt?
Sollte ich nicht lieber draufsen im Garten die Biume zuriickschneiden oder mit den Enkel:in-
nen zum Spielplatz gehen? Es braucht enorme Energie und meinen ganzen Mut, nicht zu
kapitulieren und mich sichtbar zu machen. Noch einmal lese ich die Satze der Literaturwis-
senschaftlerin und Schriftstellerin Gloria Anzaldua, die ihr Motiv des Schreibens folgender-
maflen erklart:

,,Ich schreibe [um] mich selbst zu entdecken, mich selbst zu bewahren, mich selbst auf-
zubauen, Selbstautonomie zu erlangen. [...]. Mich selbst davon zu iiberzeugen, dass ich
wertvoll bin und dass das, was ich zu sagen habe, kein Sack Scheifie ist. Um zu bewei-
sen, dass ich schreiben kann und werde, [...] SchlieSlich schreibe ich, weil ich Angst
habe zu schreiben, aber ich habe mehr Angst davor, nicht zu schreiben.” (Anzaldta
2017: 282; Ubersetzung J. N.)

Es trostet mich, wie Gloria Anzalduia mit den Leser:innen ihren durch , hundert Betriige-
reien” (ebd.; Ubersetzung J. N.) abgelenkten Korper teilt und auch sie sich fragt, wer iiber-
haupt die Zeit oder die Energie hat zu schreiben, nachdem die Care-Arbeit und andere Jobs
erledigt sind. Schreiben bedeutet, sich mit seinen Angsten auseinander zu setzen, aber auch
mit der Macht, die im Schreiben liegt. Anzaldta fordert auf, nicht an das Papier, sondern an
die Eingeweide zu glauben, einen Prozess den sie ,escritura organica” (ebd.: 284), organi-
sches Schreiben, nennt.

Eingespielte Routinen brechen und den Blick weiten

, To talk about feminist praxis in global contexts would involve shifting the unit of anal-
ysis from local, regional, and national culture to relations and processes across cultures.
Grounding analyses in particular local, feminist praxis is necessary, but we also need to
understand the local in relation to larger, cross-national processes.” (Alexander & Mo-
hanty 1997: xix)

Im Folgenden beschiftige ich mich mit Partizipation im Zusammenhang mit Gender, Kor-
perlichkeit und Affektivitét in der kulturanthropologischen und in der feministischen For-
schung und mit meiner Rolle als Forscherin, um mit einem kurzen Einblick in den Kontext
der lateinamerikanischen feministischen Bewegung abzuschliefsen.

Doing Participation: Praxis und Erfahrungen

Partizipation, also die Beteiligung an Entscheidungs- und Willensbildungsprozessen unter-
schiedlicher Formen gilt als ein schwer greifbares Konzept und wird in der Literatur zahl-
reich und auch kritisch beleuchtet. Der Schwerpunkt meiner Arbeit liegt in den kollektiven
Erfahrungen, die durch Partizipation geschaffen werden: der , experience of participation
(Kelty 2019: 18), dem Sich-gehort-fiihlen als einer unmittelbaren, affektiven und emotionalen
Erfahrung. Der US-amerikanische Anthropologe Christopher Kelty (2019) geht davon aus,
dass Partizipation unproblematischer ist, wenn alle Teilnehmer:innen die gleiche Lebens-
form haben und so in der Lage sind, iiber Meinungen oder Interessen zu streiten. Wenn kol-
lektive Partizipation als problematisch oder ineffektiv erlebt wird, liege das haufig an Mei-
nungsverschiedenheiten, die aufgrund nicht mehr iibereinstimmender Ziele entstehen. So
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komme es zu einem Gefiihl von Vereinnahmung durch dominante Mitglieder. Wie gehen
dann die Minervas mit ihren unterschiedlichen Lebensformen, Widerspriichen und Konflik-
ten um? Damit sich ein kollektives Gefiihl von Beteiligung, von Involviert-Sein, Zugehorig-
keit und Gruppenerfahrung entwickeln kann, das die Bildung einer gemeinsamen politi-
schen Perspektive ermoglicht, sind — der europdischen Ethnologin und Genderforscherin
Beate Binder zufolge — flache Hierarchien, eine , egalitir-demokratische Grundstruktur”, es-
sentiell (2009: 139). Mit dem Blick auf korperliche Prasenz und Performanz diirfen aber auch
die , globalen, nationalstaatlichen und urbanen Deutungsmuster, Produkt- und Ideenfliisse
oder Images” (Low & Sturm 2019: 18) nicht aus den Augen verloren werden. Wahrend die
Forschungen von Christopher Kelty und Beate Binder die Bedeutung von Sozioaffektivitat*
in der Partizipation zeigen, fokussieren die Soziologin Martina Low und die Psychothera-
peutin Gabriele Sturm die machtvollen Bedingungen, unter denen korperliche Prasenz im
Umgang mit sozialer Vielfalt und Differenz steht. Mein ethnographisches Forschungsmate-
rial bietet eine Moglichkeit, dieser vielschichtigen und emotionalen Praxis nachzuspiiren.

Doing Ethnography: Ansatze fur eine verletzliche Anthropologie

Mein Leben und somit auch meine Forschung hingt mit dem der “Anderen’ — den For-
schungspartner:innen — zusammen. Wir beeinflussen uns gegenseitig und es entsteht eine
kollektive Basis (vgl. Gil 2011: 221), deren Starke nicht auf ,Aggressivitat, Kampf, Sieg oder
gewaltsamer Aneignung [...], sondern auf der Freude am Miteinander und am Teilen” (Be-
rardi, zit. nach Fernandez-Savater 2014: o. S.; Ubersetzung J. N.) beruht. Berardi beschreibt
dies als , Umstrukturierung des Feldes des Begehrens” (ebd.).

In diesem Zusammenhang wird ein Sich-Verletzlich-machen nicht als Schwache darge-
stellt, sondern wird zu einem ,,anthropologische[n] Merkmal des menschlichen [...] ontolo-
gischen Zustands der Existenz” (Irazusta & Martinez, 2014: 27; Ubersetzung J. N.); zu einer
Bedingung, die mit uns koexistiert, und , den relationalen Charakter unserer Existenz besta-
tigt” (Butler 2014: 49; Ubersetzung J. N.). Durch ein Konzept wie Sentipensar koénnte diese
verletzliche Anthropologie neue Perspektiven auf verkorperte Erfahrungen in ihrem Zusam-
menhang mit Kultur, Macht und Agency eréffnen und Aufmerksamkeit auf die Abwesen-
heit von Korperlichkeit und Affektivitdt in den Schliisseldebatten lenken. Gleichzeitig stellt
sie dualistische Ansédtze des Globalen Nordens — mit ihrer Vorstellung eines als starren Be-
héltnisses physischer Prozesse gedachten Korpers — in Frage. Dies beschreiben Anthropo-
log:innen wie Nancy Scheper-Hughes und Margaret Lock bereits 1987 in ,, The Mindful
Body”. Im akademischen Kontext bleiben Praktiken der Wissensgenerierung jedoch meist
ein Werk des Denkens — direkt mit Rationalitdt verbunden — das unabhangig vom Korper
stattfindet. Um , thinking through the body” (Blackman 2021: 1) oder ein Konzept wie Sen-
tipensar zu erfassen, miissen wir uns — wie Blackman fordert — sowohl der korperlichen
Grundlage des Denkens als auch der kognitiven Komponente korperlicher Prozesse bewusst
sein. Aufler einem solchen Bewusstsein benétigen wir eine verantwortungsvolle, engagierte
Anthropologie, personliche Interaktion und die Bertiicksichtigung von Praktiken des Wider-
stands; eine ,,antropologia encarnada” (verkorperte Anthropologie) wie die spanische Anth-
ropologin Mari Luz Esteban (2013) sie fordert. Dies bedeutet zum einen, bei sich selbst zu

+ Affektivitat im Kontext sozialer Herausforderungen.
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beginnen, um die anderen zu verstehen, und zum anderen die Spannung — die mit dem Kon-
zept des Embodiment® aufgezeigt werden kann — zwischen dem individuellen, sozialen und
politischen Korper zu integrieren, also Affektivitdt zu beriicksichtigen, ohne dabei die sozi-
ale Struktur, in die sie eingebettet ist, zu vernachlassigen.

Die verkorperte Anthropologin

Diese Arbeit ist eine Herausforderung fiir mich, weil sie mich mit vielfaltigem Wissen und
unterschiedlichen Erfahrungen in den Bereichen Kultur, Partizipation und Macht konfron-
tiert. Meine ethnographische Reflexion iiber die Produktion von Wissen soll das ausdriicken,
was ich durch die entstehenden theoretischen und menschlichen Verbindungen vor dem
Hintergrund der Fragen, , fiir was ich weifs” und , mit wem ich weifs” (Daniel Mato 2001, zit.
nach Vargas Valente 2002: 299; Ubersetzung J. N.) lerne. Lateinamerikanische Stromungen
und dekoloniale Theorien® sind dabei Teil meiner Suche nach Weiterentwicklung feministi-
scher Praxen zwischen Wissenschaft und Aktivismus, Wissen und Handeln; einem manch-
mal unbequemen, aber faszinierenden Scharnier, in dem ich mich seit den spaten 1970er Jah-
ren bewege. Ich versuche aus meiner politisch-ethischen Position heraus Verantwortung fiir
meine Privilegien zu tibernehmen und lerne die daraus folgende Unsicherheit und Ambi-
guitdt — die sich nicht nur in der Wahl der Praktiken ausdriickt, sondern auch in der Produk-
tion und Artikulation von Wissen — zu akzeptieren (vgl. Kirkwood 1986).

Meine Kritik an einem paternalistischen Umgang mit Forschungspartner:innen fiihrt
mich dazu, meine Rolle als Forschende und als feministische Aktivistin zu reflektieren und
sichtbar zu machen: meine Situiertheit, mein beteiligt sein, meine ethnographische Empathie
(Behar 1996). Wie die britische Anthropologin Judith Okely gehe ich davon aus, dass wir als
Anthropolog:innen, eine Perspektive auf Verkorperung verinnerlicht haben, die von westli-
chen Normen und Werten gepragt ist, aber auch, dass es moglich ist, diese zu verlernen oder
zumindest zu erkennen. Okely beschreibt den Prozess des Lernens durch Partizipation als
einen korperlichen: ,My bodily participation had redefined my identity” (Okely 2007: 7). Im
Zusammenhang mit einer korper- und affektgebundenen Ethnographie, stellt meine digitale
Teilnahme eine deutliche Limitation dar. Im digitalen Raum gibt es keine gemeinsamen Par-
tys, Essen und Demonstrationen auf der Strafle und ich fithle mich ein stiickweit zuriickver-
setzt in die Zeit der Armchair Anthropologists. Aufgrund des digitalen Forschungsformats
fehlen mir die sinnlichen Eindriicke der Anthropologin im Feld und die Headnotes (vgl. Ot-
tenberg 1990): die Konfrontation monatelanger Erinnerungen mit dem Aufgeschriebenen.
Dadurch bleibt die Idee, Korper als kulturelle, biografische Konstruktion durch eine gelebte
und interaktive Begegnung zu dekonstruieren, eingeschrankt. Dennoch bietet das digitale

5 Der Begriff des embodiment geht iiber die Vorstellung hinaus, dass das Soziale in den Kérper eingeschrie-
ben ist, sondern ein kulturelles Feld der Kultur darstellt und will die soziale Interaktion mit ihren intentio-
nalen, intersubjektiven, aktiven und relationalen Dimensionen betonen (vgl. Esteban 2013).

¢ Anibal Quijano bezeichnet koloniale Verschrankungen von 6konomischen Ausbeutungsformen, rassisti-
schen Klassifizierungen, geschlechtsspezifischen bzw. sexuellen Unterdriickungsverhéltnissen und hege-
monialen, eurozentrischen epistemischen Konzepten als , Kolonialitdt der Macht”. Zu weiteren Vertreter:in-
nen der lateinamerikanischen de(s)kolonialen Theorie zdhlen Maria Lugones, Enrique Dussel, Walter Mig-
nolo oder Catherine Walsh, denen es mit ihrer Kritik nicht blofs um eine gewandelte Perspektive (postlolo-
niale Theorie), sondern um die radikale Transformation wissenschaftlicher und nicht-wissenschaftlicher ge-
sellschaftlicher Praxis geht.
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Format auch eine Mdglichkeit: ich kann die Aufzeichnung in Bild und Ton — unser Senti-
pensar — immer wieder aus der Schublade holen und reflektieren. Auch erlebe ich meine -
wenn auch digitale — Beteiligung und das Knowing others als einen korperlichen und affek-
tiven Prozess: Ich geniefle sie und fiithle mich gleichzeitig herausgefordert durch das Betei-
ligtsein an einer , Komplizenschaft des Wissens” (Vargas Valente 2002: 316; Ubersetzung J.
N.).

Lateinamerikanischer Feminismus: heterogen, sensibel fur
Unterschiede und kreativ

Die Formen, die die Produktion und Zirkulation von feministischem Wissen in Lateiname-
rika annimmt, sind vielféltig, unkonventionell und in vielen Féllen ,respektlos’. Es sind — wie
einige meiner Quellen — individuell oder kollektiv produzierte Biicher, Artikel, Manifeste,
Pamphlete, Videos und Gedichte, die sich Sprache neu aneignen, Wissen in eigenen Schliis-
seln ausdriicken wollen und dabei Fortschritte und Widerspriiche reflektieren (vgl. Maccioni
2001). Eine der starksten Dynamiken der feministischen Wissensproduktion — das, was bis-
her ohne Namen war, zu benennen und dadurch aussprechbar zu machen, die Themen an
der Kaffeemaschine in die Plena zu bringen und eine neue Mischung aus Alltag und Politik
zu kreieren — sind im lateinamerikanischen Kontext besonders prasent und lassen Partizipa-
tion zu realen und konkreten Aktionen werden (vgl. Kirkwood 1986).

Die Benennung des Personlichen — hervorgegangen aus den Selbsterfahrungsgruppen —
wird zu einem politischen Schliissel dafiir und eroffnet neue Raume fiir Wissen. Partizipa-
tion ist folglich nicht trennbar von Sprache und Erfahrung (vgl. El Achkar 2001) und veran-
dert sich, wenn neue Erfahrungen hinzukommen. Lateinamerikanische Feminismen stellen
sowohl soziale Bewegung, als auch politische Theorie und eine praktische Philosophie be-
reit, die an den Randern produziert wird (vgl. Gigena Lavetti 2015). In ihrer Genealogie spie-
gelt sich das lateinamerikanische, vorkoloniale Denken ebenso wie europdische und nord-
amerikanische feministische Stromungen und lateinamerikanische kritische Stromungen des
19. und 20. Jahrhunderts.

Lateinamerikanische Feminismen zeichnen sich dadurch aus, dass sie ein situiertes Den-
ken hervorbringen, das in der Historizitdt der Region verortet ist und neue Aktionsformen
entwickelt: , offen, konjunkturell, leichter und fliichtiger, mit horizontalen Strukturen, 6f-
fentlichen Manifestationen im Zusammenhang mit dem Alltag und der Wiederherstellung
unkonventioneller Rdiume” (Vargas Valente 2008: 350; Ubersetzung J. N.). Derzeit handelt es
sich um eine diverse Stromung, in der autonome, institutionalisierte, indigene, lesbische, af-
roamerikanische, dekoloniale, postkoloniale, lateinamerikanische und Chicano-Kritiktradi-
tionen’ koexistieren, ,,die mit ihrer blofSen Prasenz den demokratischen Horizont der Gesell-
schaft erweiterten” (ebd.: 349; Ubersetzung J. N.). Sie fithren zu breiten, heterogenen, poly-
zentrischen, facettenreichen und polyphonen Handlungs- und Aktionsfeldern, zu einer Par-
tizipation nicht nur an klassisch politischen Kampfen, sondern auch an den Diskursen um
Bedeutungen (vgl. Alvarez 1998). Lateinamerikanische Feminismen politisieren Unter-
schiede und kritisieren die auf Kolonialisierung basierende Verwestlichung des politischen
Denkens und der Praktiken mit dem Ziel, die Vorstellung des Frauseins auf eine kollektive,
kreative und praxisorientierte Art und Weise zu erneuern (vgl. Gargallo 2007).

7 Als Chicana-Feministinnen identifizieren sich Frauen* mit mexikanischer Herkunft, um ihre historischen,
kulturellen, spirituellen, bildungspolitischen und wirtschaftlichen Intersektionen sichtbar zu machen.
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Stimme der Minervas

,Las mujeres estamos protagonizando un tiempo de rebelién. Convencidas de que las
calles son nuestras, nuestros cuerpos y nuestras voces han vuelto a ocupar el espacio
publico a lo largo y ancho del mundo [...] transformando nuestra indignaciéon en un
deseo por transformarlo todo.”8 (Furtado & Grabino 2018: 18)

Meine Forschungspartnerin Victoria Furtado? kommt aus Montevideo und arbeitet am dor-
tigen Institut fiir Linguistik als Dozentin und Wissenschaftlerin. Sie ist Mitglied des feminis-
tischen Kollektivs Minervas und des alternativen Kommunikationskollektivs Zur, das neben
einer Website auch eine Radiosendung betreibt. In unseren Gesprachen sind wir auf die Ge-
schichte der Minervas, ihre Formen der Organisation, ihre Raume, die Vernetzung mit an-
deren Gruppen und ihre Einbettung in Feminismos Populares!? eingegangen. Immer wieder
kommt die Sprache auf die Bedeutung von Korperlichkeit und Affektivitdt, deren Erleben
besonders durch die Covid-19 Bedingungen eingeschrankt wurde. Im Gesprach durchkreu-
zen und verweben sich Wissensbestdande und Praktiken, Gefiihle und Gedanken. Dies irri-
tiert mich zu Beginn einerseits, weil es scheinbar nicht zu meiner — im globalen Norden ge-
pragten — Vorstellung von Wissensproduktion passt, andererseits stellt es unmittelbar Nahe
her und fiihrt mich bei einer weitergehenden Analyse zum Konzept des Sentipensar. Aus
dem empirischen Material habe ich zum Thema Partizipation unterschiedliche Aspekte —
wie die der Bedeutung eigener Raume, des Genusses, der Ermiidung, der Limitationen
durch digitale Formate, der Einbettung in Feminismos Populares, der Wissensproduktion,
zu Entscheidungen und Konflikten, zu Korper politisierter Affektivitat — herausgearbeitet
und fiir diesen Artikel sechs Dimensionen gefiihlsmaflig ausgewdhlt die mir als besonders
geeignet erscheinen um aufzuzeigen wie Sentipensar in der Praxis umgesetzt und Korper-
lichkeit und Affektivitat sichtbar gemacht werden.

Partizipieren heil3t genieRen

Victoria macht in ihrer Erzdhlung deutlich, dass die Minervas es geniefSen zu partizipieren.
Sie betont im Laufe des Gesprachs immer wieder, wie wichtig es fiir sie ist, zusammen Spafd
zu haben. Einmal im Jahr (vor den Sommerferien) wird ein Camp (moglichst am Strand)
organisiert, das iiber das gesamte Wochenende geht. Dort wird gearbeitet, das vergangene
Jahr evaluiert und auch in die Zukunft geschaut. Ein wichtiges Ereignis und ,es ist auch ein
Treffen, das sehr viele Momente hat zum [...] GeniefSen, naja, wenn wir in der Nahe der
Kiiste sind, an den Strand gehen, tanzen, zusammen essen [...]. Nicht nur um mit so einer
...Reihe von Themen zu sein. Sondern, sagen wir mal, das Leben teilen” (Interview mit Vic-
toria Furtado, 24.11.2021). Kollektive und feministische Partizipation bedeutet, sich zu ver-
binden , mit dem, was wir tun wollen, mit dem, was uns guttut und gliicklich macht. Und
die Verbindung mit dem Begehren ist etwas sehr Radikales im Feminismus, nicht wahr?”

8 Wir Frauen fiihren eine Zeit der Rebellion an. In der Uberzeugung, dass die Strafen uns gehoren, haben
unsere Korper und unsere Stimmen den 6ffentlichen Raum auf der ganzen Welt wieder in Besitz genommen
[...] unsere Emporung in einen Wunsch verwandelnd, alles zu verandern.

° Der Name wurde mit ihrer Zustimmung nicht anonymisiert.

10 Begriff stammt von lateinamerikanischen Aktivistinnen aus den 1970er Jahren und wurde von unten ent-
wickelt, um Feminismus neu zu interpretieren.
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(Interview mit Victoria Furtado, 24.11.2021). Sie veranstalten riesige Partys, mit Musik, Tanz
und Getranken, weil es Spafs macht. Dabei denken sie dariiber nach, wie eine feministische
Party, auf der sich alle wohlfiihlen, gestaltet werden kann,

,auf der es keine Beldstigung gibt, auf der Manner anwesend sein konnen, auf der aber
immer darauf geachtet wird, dass sich Frauen und andere Identitaten nicht beldstigt
oder verletzt fithlen. Wo die Musik feministische Musik ist, [...] und wo alles mit unse-
rer politischen Einstellung tibereinstimmt. Von den Liedern, die wir horen, bis hin zu
dem, wie wir uns in dem Raum fiihlen.” (Interview mit Victoria Furtado, 24.11.2021)

Partizipieren in schwierigen Jahren ist ermiidend

,Es war ein schwieriges Jahr. Nun, fiir alle (lacht). Die letzten zwei Jahre, oder?” (Interview
mit Victoria Furtado, 24.11.2021). Die Griinde liegen in den Pandemiebedingungen, aber
auch an der allgemeinen Wirtschaftslage in Uruguay und an der rechten Regierungspolitik.
Von allen drei Punkten sind Frauen besonders stark betroffen. Was die Minervas als beson-
ders einschrankend empfinden ist, dass viele personliche Treffen und Kontakte abgesagt
werden mussten; dass Distanz und Einschrankungen zu einem individuellen, aber auch ge-
meinsamen und strukturellen Problem wurden. Hinzukommt die nun noch stédrkere Belas-
tung mit Care-Arbeit: , Auf der anderen Seite geschah das, was mit Frauen iiberall passierte.
Das war, dass wir noch mehr mit Betreuungsaufgaben belastet waren. Die Schulen wurden
geschlossen, also waren diejenigen, die Miitter sind, [...] hatten ihre Kinder 24 Stunden zu
Hause” (Interview mit Victoria Furtado, 24.11.2021). Wegen der Kiirzungen in der Sozialpo-
litik sind Einkommen gesunken, viele sind ohne Arbeit oder haben prekare Jobs. , In diesen
zwei Jahren hatten wir einige Félle von Compafieras!!, die ihre Mieten nicht mehr zahlen
konnten. Wir mussten Geld sammeln, um sie zu unterstiitzen. Damit sie nicht hinausgewor-
fen werden, aus ihren H&usern vertrieben werden” (Interview mit Victoria Furtado,
24.11.2021).

Victoria beschreibt diese Prozesse als ermiidend, gleichzeitig aber haben sie erkannt, wie
wichtig es ist, sich gegenseitig im Kollektiv zu unterstiitzen, welche Bedeutung die kol-
lektiven Réaume fiir die Frauen haben und dass digitale Treffen personliche nicht ersetzen
konnen, , weil wir den Alltag viel teilten und es sehr genossen haben, zusammen zu sein, ...
uns umarmen, teilen und plaudern” (Interview mit Victoria Furtado, 24.11.2021). Auch an
dieser Stelle wird die Relevanz von korperlicher Prasenz und Néahe deutlich.

Partizipieren bedeutet Wissen zu teilen

Nur der erste der Grundbausteine Bildungsworkshops, Selbsterfahrungsgruppen und Plena
funktionierte wahrend der Pandemie in einem digitalen Format. Bei diesen Workshops geht
es um Themen wie: Feminismus lernen, Extraktivismus in Lateinamerika, Umweltschutz
und Gesetzesanderungen; Themen, die sich im Laufe der Zeit verandern:

11 ]ch behalte den spanischen Begriff fiir (Lebens-/Reise-)gefdhrtin, Kameradin, Genossin, Freundin, Beglei-
terin, Partnerin, (Arbeits-)Kollegin, Kommilitonin, Mitschiilerin, Mitspielerin oder Mitbewohnerin bei, weil
er mir passend fiir die Vielfaltigkeit zwischenmenschlicher Verbindungen erscheint.
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,,die ersten Jahre bezeichneten wir uns nicht mal als Feministinnen, weil wir nicht wuss-
ten, was das war. [Jetzt] wollen wir vom Feminismus aus tiber die Welt nachdenken,
und das bedeutet, dass wir uns mit allen Themen auseinandersetzen, nicht nur mit Frau-
enfragen.” (Interview mit Victoria Furtado, 24.11.2021)

Selten werden Expert:innen von aufien eingeladen, normalerweise bereitet eine Comparera
das Thema vor, die Lust oder bereits Kenntnisse hat. Die Selbsterfahrungsgruppen sind eine
politische Praxis aus dem Feminismus der 70er Jahre und

,haben mehr damit zu tun, dass wir von uns selbst ausgehen, dass wir das, was uns
passiert, unsere Schmerzen, die Gewalt, miteinander teilen und verstehen, ... dass un-
sere Probleme nicht, sagen wir mal, individuell sind, sondern dass sie eine strukturelle
Erklarung haben, die mit dem Patriarchat zu tun hat.” (Interview mit Victoria Furtado,
24.11.2021)

Es geht um Gesundheit, Emotionen, self-care, Abtreibung, Mutterschaft, Orgasmen, Gewalt.
Diese Themen sind immer angebunden an das personliche Leben und erfordern korperliche
Prasenz. In den Plena werden praktische Fragen des kollektiven Lebens gekladrt. Obwohl
diese einen eher beratenden Charakter aufweisen, haben sie in digitaler Form nicht gut funk-
tioniert. Sie wurden ,zu einem biirokratischen Ding” (Interview mit Victoria Furtado,
24.11.2021). Dabei ging auch die Bedeutung, die die Minervas ihnen zuschreiben, verloren.
Das Teilen des Alltags, das Geniefien des Zusammenseins, das frither kommen und langer
bleiben um weiterreden und gemeinsam essen zu konnen und die Umarmungen waren nicht
mehr moglich.

Partizipieren bei Entscheidungen und Konflikten

,Wir reden viel. Wir reden, wir denken zusammen... das macht unseren Rhythmus manch-
mal langsamer. Auf diese Weise fiihlen wir uns wohler, und das ist gut fiir uns” (Interview
mit Victoria Furtado, 24.11.2021). Entscheidungen werden erst getroffen, wenn eine Eini-
gung erzielt wurde, d. h.

,wir haben noch nie in einer Minervas-Vollversammlung iiber etwas abgestimmt. Ich
meine, niemals. Wenn wir uns an einem Punkt einig sind und wir uns alle mit etwas
wohl fithlen, dann gehen wir dorthin, und wenn nicht, reden wir weiter dariiber. Und
manchmal, wenn wir uns nicht einig sind, {iber etwas, treffen wir einfach keine Ent-
scheidung.” (Interview mit Victoria Furtado, 24.11.2021)

Wie Partizipation ohne Entscheidungsfindung funktioniert, bleibt hier offen. Wie in allen
kollektiven Raumen gibt es Konflikte, ,[lacht], denn das kollektive Leben ist schwierig, wir
sollten es nicht idealisieren” (Interview mit Victoria Furtado, 24.11.2021). Die Strategie der
Minervas ist es, die Probleme anzusprechen, manchmal in kleinen Gruppen. Auch werden
Vereinbarungen ausgehandelt, die grundlegend sind, sie werden nicht verschriftlicht, sind
aber konstitutiv fiir das kollektive Leben. Nur selten verlassen Mitglieder wegen Differenzen
das Kollektiv, sondern meist, weil sie andere Dinge tun, weil sie woanders leben und ein
anderes Frauenkollektiv griinden wollen, oder weil sie beschlossen haben, ihre Energie in
etwas anderes zu stecken. ,Es gibt einige von uns, die von Anfang an dabei waren, sie sind
beigetreten, sie sind gegangen und wiedergekommen, und andere sind gegangen und nicht
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wiedergekommen” (Interview mit Victoria Furtado, 24.11.2021). Diese Prozesse wurden am
Anfang als leidvoll erlebt, aber ,jetzt leben wir es, nicht mit Freude, aber mit einer anderen
kollektiven Reife, denke ich” (Interview mit Victoria Furtado, 24.11.2021).

Partizipieren mit Korper und Gefuhl

Wir'2legen Wert darauf, nicht zu ignorieren, was wir fiithlen, auf , diese Sache, die uns Frauen
manchmal passiert, dass wir als verriickt behandelt werden, oder dass wir etwas fiihlen, das
uns unangenehm ist, das unseren Korper schmerzt, das uns Bauchschmerzen bereitet” (In-
terview mit Victoria Furtado, 24.11.2021). Affektivitat mit einzubeziehen ist ein wichtiger
Schliissel und oft schwierig, , aber auch das Korperliche, denn manchmal geschehen Dinge
mit uns im Korper [...], weil die Welt im Allgemeinen getrennt vom Korper funktioniert”
(Interview mit Victoria Furtado, 24.11.2021). Die Minervas denken dariiber nach, wie Korper
in konkreten alltdglichen Dimensionen wie beispielsweise bei der Kérperpflege konstruiert
werden, wie Wissen unserer Vorfahr:innen tiber den Koper wiedererlangt werden kann und
tiber die zentrale Rolle des Korpers, den Genuss und die Fiille beim Feiern und Tanzen. Der
Korper nimmt also fiir uns einen politischen Status ein. Es geht darum ,,ihm Raum zu geben
und zu versuchen, das Rationale nicht vom Korperlichen und Affektiven zu trennen, in un-
serer Form Politik zu machen, und in unserer Art, dariiber zu sprechen” (Interview mit Vic-
toria Furtado, 24.11.2021). Es gibt auch Workshops in Verbindung mit indigenen Gemein-
schaften zum Thema territoriale Korper. Wir beginnen

,zu verstehen, dass Enteignung mit der Enteignung unserer Korper beginnt und dass
der Prozess der Enteignung, der Territorien nicht unabhéngig ist von der anfanglichen
Gewalt der kolonialen Prozesse, die sagen wir, auf den Territorien liegen, aber sie liegen
auf den Korpern, insbesondere auf den Korpern der Frauen.” (Interview mit Victoria
Furtado, 24.11.2021)

Das verkniipft sich auch mit dem Wissen {iber unsere Korper, welches Frauen in bestimmten
gesellschaftlichen/kulturellen/politischen Kontexten entzogen wird.

»Partizipieren durchkreuzt mein ganzes Leben*

Die meiste Zeit ihres Lebens hat Victoria an kollektiven Projekten teilgenommen, beschreibt
jedoch, dass sie nun das erste Mal das Gefiihl hat, dass ihr alltdgliches, personliches Leben,
nicht mehr getrennt ist vom politischen Leben: , Also, aus dieser Perspektive wird Partizipa-
tion neu formuliert, denn dann ist politische Partizipation nicht das, wo ich hingehe, [...]
mein ganzes Leben wird von dieser Ansicht und von diesen Verbindungen durchkreuzt”
(Interview mit Victoria Furtado, 24.11.2021). Sie unterscheidet nicht langer zwischen der Tat-
sache, an einem Freitag zu einer Minervas-Plenarsitzung zu gehen und dem Zusammen-
wohnen mit ihrer Partnerin, die ebenfalls im Kollektiv ist, all das vermischt sich miteinander

,,dass wir zusammen wohnen, weil wir, weil wir uns gerne haben, aber auch weil es zu
zweit besser ist, um die Rechnungen zu bezahlen und die Miete, und vor allem, weil wir

12 Wir steht hier fiir ein plurales, vielstimmiges oder auch fragmentarisches wir, welches die Forscherin mit-
einschliefst. Um dies sichtbar zu machen, wird eine andere Schriftart benutzt.
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die Wahl getroffen haben, keine traditionelle Familie zu griinden, also ziehen wir es vor,
mit Freundinnen zusammenzuleben, anstatt mit Partner, ja?” (Interview mit Victoria
Furtado, 24.11.2021)

Weil sie erkannt haben, dass Entscheidungen des Zusammenlebens, wie etwa Kinder zu ha-
ben oder keine, wirtschaftliche Prioritiaten zu setzen, etwas mit den Minervas und mit Femi-
nismus im Allgemeinen zu tun hat. Partizipation erweitert sich auf diese Weise und erhalt
neue Bedeutungen von Verbundenheit. Victorias Erzahlung zeigt, dass Partizipation In-Ver-
bindung-Sein und Embodiment, gelebter Alltag, geteilte Arbeit und gemeinsames Senti-
pensar bedeutet:

,In Wirklichkeit ist es in mir, es ist nicht so, dass ich hin gehe, sondern dass es jetzt in
mir ist, es geht durch mich, es geht durch meinen Korper, es geht durch mein tagliches
Leben, meine Entscheidungen, meine Beziehungen, meine Sexualitét, was ich esse, was
ich denke, was ich bei der Arbeit mache. Es ist umgekehrt, nicht? Mit anderen Worten,
es geht nicht von mir zu etwas anderem, sondern es geht durch mich hindurch.” (Inter-
view mit Victoria Furtado, 24.11.2021)

Aktionsformen der Beteiligung

In dem von den Minervas 2019 herausgegebenen Band Momento de Paro, Tiempo de Rebe-
lion (Zeit zum Anhalten, Zeit fiir Rebellion)!® erzahlen und analysieren Frauen* mit unter-
schiedlichen Hintergriinden ihre Erfahrungen der Beteiligung an Aktionen. Victoria Furtado
hélt , keeping this time of rebellion open” (Furtado 2020: 6) fiir eine zentrale Herausforde-
rung und denkt tiber Wege nach, internationale Verbindungen von unten herzustellen, ohne
die biirokratische Logik einer politischen Reprasentation und ohne lahmende Strukturen,
die eine geringere Partizipation mit sich fithren: ,We must not allow expanding the scale to
become a new form of abstract universalism that dissolves our differences and the particu-
larities of each context” (Furtado 2020: 6). Das bedeutet von einem lokalen Ausgangspunkt
aus, in den Dialog mit anderen zu treten. Dies praktizieren die Minervas, in dem sie sich an
breit angelegten internationalen Zusammenschliissen — virtuell wenn der internationale
Kontext es erfordert — und an kleineren Treffen im Kontext der Feminismos Populares betei-
ligen. Gleichzeitig sind sie in einem standigen Austausch mit Comparfieras aus verschiede-
nen Landern, um Initiativen zu teilen und zu erfahren, was in den einzelnen Landern getan
wird. ,As face-to-face meetings are very important to us, whenever we can, we invite col-
leagues to our country or we try to travel and experience the practices in person” (ebd.: 7).
Ein grundlegendes Element besteht darin, sich gegenseitig zu starken, sich auszutauschen
und Ausdrucksmoglichkeiten zu weben. Dafiir verbringen sie, wie Victoria Furtado schreibt,
viel Zeit in der Kiiche mit anderen feministischen Aktivist:innen (vgl. ebd.). Die Mobilisie-
rung bringt die Frauenkorper in den 6ffentlichen Raum!*, dieser wird in Interaktion mit der
Umwelt zuriickerobert. Die Minervas werden sichtbar und ,, wahrend sie sich selbst und die

13 Der erste Teil des Buches reflektiert die drei internationalen Frauenstreiks, die ab dem 8. Marz 2017 statt-
fanden und beschreibt eine Neuerfindung des Streiks als Werkzeug, welche die Reproduktion und das Le-
ben in den Mittelpunkt stellt.

4 Laut Rita Segato ist die StrafSe fiir Frauen kein vollstandig bewohnter Raum, sondern eine Erfahrung von
Zwang und historisch erlernter Vermeidung (Ogas, 2017: 0. S.).
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Raume, die sie besetzen, neu definieren, definieren sie gleichzeitig die Welt neu” (Esteban
2011: 76; Ubersetzung J. N.). Diese Wiederaneignung findet in einem kollektiven Prozess
durch eine Vielzahl von Korpern (vgl. Bidaseca 2015) und gleichzeitig als einem einzigen
tanzenden, kollektiven Korper, wie die italienisch-amerikanische Philosophin Silvia Federici
(2016) ihn beschreibt, statt. Das Feiern und Riickgewinnen korperlicher Macht der Frauen,
von der sie spricht, zeigt sich im abrazo caracol, der Schneckenumarmung'®, mit der jede
Alerta feminista'® abgeschlossen wird und bei der sie rufen: ,,Somos las nietas de todas las
brujas que nunca pudieron quemar. Todas juntas, todas libres“!” (Furtado & Grabino 2018:
25).

Partizipation zwischen Schmerz und Hoffnung.

,Nosotras comenzamos a caminar juntas compartiendo nuestros dolores personales y
nuestras vivencias fragmentadas para organizar y comprender colectivamente nuestra
experiencia comun, para construir otros sentidos y entender nuestro lugar en el mundo
en tanto mujeres.”!® (Minervas 2019: 9)

Kollektive Praktiken der Minervas und Partizipation

Dieses gemeinsame Gehen, das Teilen von Schmerz und Lust und die kollektive Organisa-
tion stellt eine Form der Partizipation dar, mit der neue Bilder und Konzepte geschaffen und
Erméachtigung und Autonomie sichtbar gemacht werden. Ich hoffe, dass durch die Stimmen
der Minervas die Zusammenhidnge von Partizipation mit Raum, Korper, Affektivitat und
auch mit Sprache sichtbar gemacht werden kénnen.

Die spezifischen Beteiligungs- und Aktionsformen der Minervas — wie die Momente der
Selbsterfahrung, ihre Bildungsrdume und die Schneckenumarmung — sind Mittel, um das
politische Verstandnis der Gruppe zum Ausdruck zu bringen; das Rationale nicht vom Af-
fektiven zu trennen, Wissen und Lernen aus dem Korper zu gewinnen und manuelle Tatig-
keiten nicht zugunsten der intellektuellen Arbeit abzuwerten und umgekehrt. Sie ermogli-
chen es dem Kollektiv, Entscheidungsprozesse mit politisch-emotionaler Arbeit an sich
selbst und mit anderen sowie mit kollektivem Lernen zu verweben (Minervas 2019). Partizi-
pation ist fiir die Minervas also ein Erfahrungsprozess, eine ,affective experience among
peers” (Kelty et al. 2015: 483).

15 Bei der Schneckenumarmung fassen sich die Frauen an den Handen und bilden eine Runde, wahrend eine
von ihnen eine Hand losldsst und beginnt, sich um das Innere der Runde zu drehen, wodurch eine Spirale
in Gang gesetzt wird, die sich zur Mitte hin schlieft und immer enger wird, bis sie sich nicht mehr drehen
kann.

16, Feministische Warnungen” werden die Mobilisierungen genannt, zu denen die Coordinadora de Femi-
nismos in Uruguay jedes Mal aufruft, wenn ein Feminizid bekannt wird.

17 Wir sind die Enkelinnen all der Hexen, die nie verbrannt werden konnten. Alle zusammen, alle frei (Uber-
setzung J. N.).

18 Wir beginnen gemeinsam zu gehen, indem wir unsere personlichen Schmerzen und unsere fragmentierten
Leben teilen, um unsere iibereinstimmende Erfahrung kollektiv zu organisieren und zu verstehen, um an-
dere Bedeutungen zu konstruieren und unseren Platz in der Welt und als Frauen zu begreifen. (Ubersetzung
J.-N)
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Victoria Furtado beschreibt im Interview, wie diese kollektiven Erfahrungen im Alltag
der Minervas aussehen, was sie motiviert, wo Probleme oder Grenzen liegen und wie sie mit
Widerspriichen oder Konflikten umgehen. Sie kultivieren ihre partizipatorischen Fahigkei-
ten, setzen ihre kollektiven, affektiven und kommunikativen Erfahrungen ein, setzen sich
ihre Ziele selbst, haben die alleinige Kontrolle iiber ihre Ressourcen und kénnen die Gruppe
ohne Verlust des Ansehens und der sozialen Bindungen verlassen; dies stellt, im Sinne der
Dimensionen, die Kelty (2015) anwendet, um den Begriff Partizipation auszupacken, eine
starke Form von Partizipation dar.

Wie besonders in den Aktionsformen der Minervas deutlich wird, sind ihre Korper in
Bewegung, ,in Motion” (Schmitz & Degele 2010). Auch der Begriff der Sozialen Bewegung
deutet darauf hin, dass es etwas gibt, das sich bewegt, ein Etwas, das eine Transformation
der sozialen Wirklichkeit hervorbringen kann. Dieser Prozess, bei dem der Slogan ,, poner al
movimiento en movimiento” (Furtado & Grabino 2018: 19)'° entstand, lasst sich beim ersten
Treffen des Netzwerkes Feminismos Populares im November 2014, an dem die Minervas
beteiligt sind, beobachten. Furtado und Grabino bezeichnen es als ersten ,Meilenstein im
Prozess des Wiederauflebens der feministischen Bewegung” (ebd.; Ubersetzung J. N.).

Partizipation wird hier zu einer relationalen und transformativen Praxis und bringt neue
regionale/globale feministische Strategien hervor, die Partizipationsrdume erweitern und zu
erheblichen Auswirkungen auf Machtstrukturen und einer Vielzahl von Allianzen fiihren.
Es sind — wie von Furtado im Interview beschrieben — keine idyllischen, sondern umstrittene
Radume, in denen neue Perspektiven generiert werden. Und es ist die tagliche und bewusste
Praxis der Minervas, die Vertrauensbeziehungen zwischen unterschiedlichen Frauen her-
stellt und den alltdglichen sozialen Ereignissen, dem Miteinander der Wiinsche oder des
Leids Bedeutung verleiht und die Spafs macht. Wie die lateinamerikanischen Sozialwissen-
schaftler und Anthropologen Jesus Galindo Caceres und José Ignacio Gonzalez-Acosta be-
obachten:

,,Sie teilten die Freude und das Gliick [...]. Die Teilnahme an ihren Demonstrationen
machte Spafd und unterschied sich von der Routine. Es bestand die Moglichkeit, neue
Bindungen und Beziehungen zu Freunden zu kniipfen, sich zu amdisieren, iiber Themen
zu sprechen, die sie interessant fanden, Ideen und Bestrebungen auszutauschen und
neue Biindnisse zu schlieSen.” (2013: 138; Ubersetzung J. N.)

Dadurch wird es moglich, eine andere Rationalitdt zu installieren (vgl. Gutiérrez Aguilar
2018) und neue Wege der Herstellung von Wissen zu beschreiten.

Partizipation und Wissensproduktion

Partizipation wird als transformative Kraft aus der Perspektive eines modernitatskritischen
feministischen Denkens und Handelns sowohl in der Praxis der Minervas wie auch in mei-
ner Praxis als Forschende konstruiert und konstituiert (vgl. Ruppert 2020).

Die Generierung von Wissen mit anderen — in Verbindung mit der Frage fiir was ich weif,
macht es in meiner Arbeit erforderlich, Bedeutungen von einer Sprache in eine andere zu
tibertragen und macht deshalb die Notwendigkeit von Reflexivitat noch deutlicher (vgl. Er-
hard et al. 2021). Ich habe den Begriff des Sentipensar nicht iibersetzt, da meine bisherigen

19 die Bewegung in Bewegung bringen.
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Uberlegungen zu einer sprachlichen Ubertragung zu einer Sinnverschiebung fiihren und
was die Aneignung und Enteignungen von Konzepten betrifft noch nicht abgeschlossen
sind. Wenn korperliche Erfahrungen jedoch wertgeschatzt werden, hort Sprache auf, der ex-
klusive Raum fiir die Produktion von Bedeutungen zu sein und konkrete, bewohnte Koérper
werden als kognitive Raume und als Grundlage fiir politische Praktiken verstanden (vgl.
Elizalde 2008), ,, wobei der weibliche Korper als ein Korper, der kampft, neu definiert [...]
und dem emotionalen eine politische Dimension [verliehen wird]. Auf diese Weise wird der
Korper zu einer Quelle des Wissens und der kollektiven Subjektivitit” (Furtado & Grabino
2018: 33; Ubersetzung J. N.).

Mit meiner Forschung lerne ich, dass Emotionen zum Denkprozess beitragen, anstatt ihn
zu storen, dass sie mit kulturellen und sozialen Rahmenbedingungen verbunden sind und
tiber argumentative Prozesse soziales Handeln beeinflussen (vgl. Cruz Castillo, 2012). Somit
stellen sie wichtige Voraussetzungen fiir kollektives Handeln und fiir eine ,,empowered par-
ticipation” (Kelty 2016: 234) dar.

Widerstandige Stimmen und verkorperte Erfahrungen

,Because I look at us and we're flesh and blood. We're corporeal. We occupy weight and
space, three-dimensionally. We're not some kind of thought energy that's disembodied.
We're embodied in the flesh. The things that we really struggle with and need to work
out, we need to work out on the physical plane. So we can't escape.” (Anzaldua zit. nach
Niemann 2002: 131)

Was hat mich mit meiner Forschungspartnerin zusammengebracht? Die gemeinsamen Fra-
gen und das Suchen nach Losungen, die aus kollaborativen Erfahrungen entstehen; unsere
Erfahrungen, die wir in unseren Korpern, Képfen und Herzen leben; unsere Versuche, Wis-
sen in kollektiver Weise aufzubauen, zu verstehen, was zurzeit geschieht und wie uns dies
dazu bringt, eine andere Gegenwart und Zukunft zu entwickeln. Dies geschieht im Nach-
denken iiber Kategorien; iiber sozialen Wandel, Methoden, Epistemologie und Ethik, aber
auch durch das Teilnehmen an radikaler politischer Praxis und durch den Versuch einer —
nicht nur sprachlichen — Ubersetzung. Auch durch die Art und Weise, wie wir uns als emo-
tionale Wesen wahrnehmen, mit allen Konsequenzen, die dies fiir unsere personlichen Be-
ziehungen, fiir kollektives und soziales, aber auch wissenschaftliches Arbeiten — also letzt-
lich fiir die Mitgestaltung der Welt — hat. Mit einem feministischen und kulturanthropologi-
schen Ansatz konnen partizipative kulturelle Praktiken, Konzepte von Korper, Affektivitat
und Wissen in den Vordergrund geriickt werden und somit kann die Moglichkeit zu episte-
mischen, ethischen und methodischen Veranderungen der Wissenskonstruktion entstehen.
Ein Wissen mit neuen Fahigkeiten, Denkweisen und Interpretationen der Welt in einer res-
pektvolleren und faireren Weise fiir alle. Ein Wissen auf der Basis von Sentipensar, welches
sich auflerhalb einer kartesischen Logik entwickelt und Rdume der Resonanz und prozessu-
ale Verbindungen 6ffnet. Es ist eine Praxis ,von unten’, die sich der Versuche ,von oben’ oder
aus einem vermeintlich neutralen Nirgendwo heraus, diese unsichtbar zu machen, bewusst
ist.

Darum ist es notwendig, nicht mehr von einer klaren Trennung zwischen Aktion/Akti-
vismus und Wissensproduktion/Wissenschaft auszugehen, sondern Rdume an den Réandern
zu schaffen, die sowohl von Akademiker:innen als auch von Aktivist:innen gemeinsam be-

24



Kulturanthropologie Notizen 84 Wissen, Teilnahme und Herz

wohnt und in denen neue Formen von Investigation und Partizipation experimentiert wer-
den konnen, Raume in denen Hierarchien und Privilegien infrage gestellt werden und Wi-
derstandigkeit und Empowerment entstehen. Im Gesprach mit Victoria Furtado wird sicht-
bar, wie Sentipensar motiviert, radikalisiert, neue Erfahrungen hervorbringt und eine kultu-
relle Dimension des Handelns definiert, die kognitive Uberzeugungen und emotionale Re-
aktionen umfasst. Auch wie Partizipation aus Sicht der Akteur:innen verstanden wird, ge-
rade mit ihrem Ausgangspunkt aus dem Alltag und wie das, was sie als kollektive und in-
dividuelle Subjekte tagtaglich tun, politisch ist. Emotionale Bindungen sind hier ein entschei-
dender Beweggrund fiir Partizipation, da sie Solidaritat und Empowerment fordern.

Fiir die Zukunft wiinsche ich mir mit kooperativen Forschungsansdtzen zu arbeiten, um
Alltagserfahrungen gemeinsam zu entschliisseln und schreibbar zu machen, und bei der
Analyse nicht allein auf eigene Positionierungen und Erfahrungen, auf das, was ich als nor-
mal empfinde, zurlickgeworfen zu sein. Durch eine partner:innenschaftliche Zusammenar-
beit konnte eine fachliche Einbettung, nicht nur kritisch reflektiert, sondern auch aktiv be-
einflusst und asymmetrische, hierarchische Verhaltnisse zwischen Forscher:innen und ihren
Partner:innen weiter aufgebrochen werden (vgl. von Unger 2014). Verzerrungen und blinde
Flecken in der Forschung konnen nicht durch Forschung ,iiber’, sondern nur durch For-
schung ,mit’ korrigiert werden (vgl. Anderson 2020). Aufierdem , miissen wir Kampfe fiih-
ren, Plots weben, Lebensweisen wiederherstellen und neu erfinden, kollektive Intelligenz
sden und ernten” (Minervas 2019: 15. Ubersetzung J.NL).
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Vom Leidenstrager zum Leistungstrager. Wie die
Teilgabe von Menschen mit Beeintrachtigung an
einer Museumsfuhrung die Hierarchie von
Wissen in Frage stelit

Jonathan Greenleaf

Zusammenfassung

In dieser ethnografischen Studie werden die verschiedenen Lerneffekte herausgearbeitet, die
durch die Beteiligung von Menschen mit Beeintrachtigung an einer Museumsfiihrung entstehen
konnen. Diese Beteiligung fand im Rahmen eines partizipativen Kooperationsprojektes der Le-
benshilfe Frankfurt und sieben Frankfurter Museen in Teams von Menschen mit und ohne Be-
eintrachtigung statt. Die Lerneffekte zeigen sich in Form eines Kreislaufs, der von Teilgabe zur
Aufdeckung der Formatierungen von Beteiligung, zu Agency und iiber die Eréffnung von neuen
Moglichkeitsrdumen zu einer Demokratisierung von Wissen und damit wieder zu neuer Teilgabe
fiihrt. Es handelt sich deshalb um einen nachhaltigen Kreislauf, von dem alle Beteiligten — insti-
tutionell sowie individuell — in vielfdltiger Hinsicht profitieren. Menschen mit Beeintrachtigung
entwickeln sich innerhalb dieses Kreislaufs vom Leidenstrédger zum Leistungstrager.

Schlagwérter: Partizipation, Menschen mit Beeintrachtigung, Agency, Demokratisierung von
Wissen, Moglichkeitsraume

Jonathan Greenleaf, Institut fiir Kulturanthropologie und Europaische Ethnologie, Johann-
Wolfgang-von-Goethe Universitdt, Frankfurt am Main, Deutschland

Einfach reinkommen?

,Fandest du, dass es schwer war, sich zu beteiligen jetzt bei dem Projekt?”
,Schwierig jetzt nicht. Es sollten halt auch andere Menschen, die fast so dieselbe Ein-
schrankung haben, wie ich auch, den Mut finden, um daran auch [...] teilzunehmen. [...]
Also war’ mir enorm wichtig halt, dass ich halt so als Vorreiter gelte so, dass ich den
anderen Mut mach’.” (Interview 4, 09.04.2022)
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Mit seiner linken Hand am Rollstuhlrad! und mit der rechten in der Luft gestikulierend, be-
antwortet Jannik? meine Fragen. Er ist konzentriert. Sein Blick — eine Mischung aus Ernsthaf-
tigkeit und Freundlichkeit — ist voller Erwartung. Wir sitzen im Schneekugelfoyer des His-
torischen Museums Frankfurt (HMF) und sprechen iiber seine Erfahrungen beim Projekt
Einfach Reinkommen. Sophia, unsere Freundin und Kollegin, sitzt neben uns. Es ist jetzt
schon ein halbes Jahr her, dass wir drei gemeinsam zwei Fiihrungen durch die Daueraus-
stellung des Historischen Museums gemacht haben. Wir bildeten eines von sieben Team:s fiir
das Kooperationsprojekt Einfach Reinkommen: Unter Koordination der Lebenshilfe Frank-
furt konzipierten und fiihrten die Teams von Menschen mit und Menschen ohne Beeintrach-
tigung?® inklusive Fithrungen in sieben verschiedenen Frankfurter Museen durch. Ziel ist es,
dass Menschen mit Beeintrachtigung die verschiedenen Museen in Frankfurt erleben und als
Expert:innen fiir das jeweilige Museum anderen Menschen ausgewahlte Objekte erkldren
und auch selbst mehr iiber das Museum lernen konnen. Fiir Jannik hort die Beteiligung hier
nicht auf. Vor kurzem hat Jannik seinen Werkvertrag mit dem Museum abgeschlossen. Er
wirkt stolz und zufrieden.

Aus meiner eigenen Beteiligung an diesem Projekt heraus entstand mein Interesse daran,
die Praktiken und Machtstrukturen bei der Beteiligung von Menschen mit Beeintrachtigung
an dem Projekt Einfach Reinkommen und damit an einer Museumsfiihrung zu erforschen.
Das Verstandnis von Partizipation befindet sich stetig im Wandel — sowohl theoretisch als
auch praktisch. In meiner Forschung konnte ich herausarbeiten, dass Partizipation be-
stimmte Lerneffekte erzielt. Anhand der inklusiven Zusammenarbeit von Jannik, Sophia und
mir werde ich diese Lerneffekte einer Beteiligung an musealer Vermittlungsarbeit analysie-
ren, um darzustellen, was alle am Projekt Beteiligten von der Planung und Umsetzung einer
inklusiven Fithrung lernen konnen, wie die Beteiligung von Menschen mit Beeintrachtigung
ermoglicht bzw. behindert wird, welche neuen Chancen sich aus der Beteiligung erdffnen
und wie eine Demokratisierung von Wissen und Wissensproduktion vorangetrieben wird.
Nach einer Einfithrung und Erklarung von Begriffen und Konzepten, die relevant fiir meine
Forschung sind, werde ich darstellen, wie die Partizipation von Jannik einen Kreislauf bildet
(siehe Abb. 1). Die Lerneffekte seiner Beteiligung sind eng miteinander verkniipft, bringen

! Janniks korperliche Beeintrachtigung und Lernschwierigkeit hat verschiedene Ursachen, unter anderem
eine FSME-Infektion in der frithen Kindheit. Die genaue Diagnose ist bis heute unklar. Nach einem Real-
schulabschluss mit Lernhilfebegleitung und einigen Jahren im Antoniushaus Hochheim arbeitet Jannik, nun
Mitte zwanzig, in den Praunheimer Werkstatten in Frankfurt. Diese sogenannten Werkstatten fiir behin-
derte Menschen sind Einrichtungen, durch die Menschen mit Beeintrachtigung auf den ersten Arbeitsmarkt
vorbereitet und schliefSlich integriert werden sollen. Die Werkstédtten sind ein ambivalenter Inklusionsak-
teur. Sie unterstiitzen Menschen mit Beeintrachtigungen im Rahmen der Berufsangebote, die in den Werk-
stitten oder in Kooperationsprojekten verfiigbar sind. Wesentliche Existenzbedingung des Werkstattkon-
zeptes ist jedoch die sogenannte Ausgleichsabgabe (§ 160 - SGB IX), die es gerade grofieren Konzernen er-
laubt, sich von der innerbetrieblichen Inklusion, also der Beschaftigung von Menschen mit Beeintrachtigun-
gen frei zu kaufen.

2 In diesem Artikel werden alle Akteur:innen pseudonymisiert. Bei einigen Akteur:innen ist es moglich,
einen Riickschluss auf die Person zu ziehen, da es sich um Funktionstragerinnen in namentlich genannten
Institutionen handelt. Das Pseudonym soll dennoch signalisieren, dass es nicht um diese spezifische Person
geht, sondern um deren Funktion und Rolle. Alle Hauptakteur:innen, mit denen auch die Interviews gefiihrt
wurden, wurden {iiber die Forschungsinhalte und die Verwendung der Daten informiert und haben ihre
Einwilligung erklart.

3 Ich schreibe Beeintrachtigung statt Behinderung, weil Jannik in einem Gespréach mit mir dufSerte, dass er
die Formulierung Mensch mit Beeintrachtigung bevorzugt.
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sich gegenseitig hervor und machen seine Partizipation zu einer nachhaltigen Erfahrung. Ich
zeige auf, dass dieser Kreislauf nicht nur — wie im Fall von Jannik — zu einem Arbeitsverhalt-
nis fithren kann, sondern im gesamtgesellschaftlichen Sinne zu einer differenzierteren Wahr-
nehmung von Menschen mit Beeintrachtigung und ihren Fahigkeiten beitragt. Ich werde
verdeutlichen, wie die kurzfristige Teilnahme von Menschen mit Beeintrachtigung an einem
Projekt zu einer langfristigen Teilgabe an einem Vermittlungsangebot eines Museums wer-
den kann.

Das Verhaltnis zwischen Partizipation und Beeintrachtigung

Die Beziehungen zwischen den Konzepten Partizipation und Beeintrachtigung sind die
Grundlage vieler wissenschaftlicher Diskussionen. Einen Kontext fiir das aktuelle Verstand-
nis von Beeintrachtigung aus kulturanthropologischer Perspektive und fiir das Verstandnis
von den Erfahrungen, mit denen Menschen mit Beeintrachtigung leben, geben vor allem eine
Veroffentlichung von Ginsburg & Rapp sowie von Schillmeier als auch das Konzept der mis-
fits nach Garland-Thomson. Um meine theoretischen Uberlegungen zum Beteiligungsbegriff
zu untermauern, werde ich meine Beobachtungen mit den Beschreibungen von Kelty zu Par-
tizipation in Verbindung setzen und den Begriff Moglichkeitsrdume aus Beate Binders Aus-
fiihrungen mit einbringen.

Beeintrachtigung als dis/ability

Kulturanthropologische Studien, die sich mit den Lebenswelten von Menschen mit Beein-
trachtigung und insbesondere deren gesellschaftlicher Beteiligung auseinandersetzen, stel-
len die gelebte Erfahrung in den Fokus. Die Anthropologinnen Faye Ginsburg und Rayna
Rapp problematisieren, dass das Thema Beeintrachtigung oder auch die Beteiligung von
Menschen mit Beeintrachtigung im Teilbereich der Medizinanthropologie verankert war
und somit als distanziert vom Rest der Disziplin wahrgenommen wurde (Ginsburg & Rapp
2013: 53). Dennoch halten sie die (Kultur-)Anthropologie mit ihren ethnografischen Metho-
den fiir sehr gut geeignet, die , lived experience” (Ginsburg & Rapp 2013: 54) von Menschen
mit Beeintrachtigung zu erforschen und deren Erfahrungen des Behindert-Werdens in den
Fokus zu riicken. Auf dieses inhdrente Spannungsverhaltnis zwischen einer medizinischen
Rahmung von Beeintrachtigung und den gelebten Erfahrungen von Menschen, verweist
auch der Sozialwissenschaftler Michael Schillmeier gibt es zwei verschiedene Modelle der
Behinderung*: Wahrend sich das medizinische Modell auf ein ,, Behindert-Sein” (Schillmeier
2007: 82) im Sinne eines grundlegenden Zustands eines Menschen beschrénkt, beschreibt das
soziale Modell es mehr als ein , Behindert-Werden” (ebd.). Wahrend das medizinische Mo-
dell Behinderung als gegebene korperliche und/oder geistige Funktionsbeeintrachtigung
und als ein individuelles Problem ansieht, definiert das soziale Modell Behinderung ,,[...] als
ein gesellschaftlich hergestelltes Phanomen. Behinderung wird als soziales Konstrukt, als
soziokulturelle Praxis und Konsequenz gesellschaftlicher Unterdriickungs- und Machtver-
haltnisse beschrieben.” (ebd.: 79). Fiir Schillmeier sind beide Modelle unzureichend, um die
Erfahrung von Behinderung zu beschreiben (ebd.: 84, 85, 88) und somit schlédgt er ein ,, drittes

4 Um mich den Formulierungen von Schillmeier anzupassen, verwende ich hier ausnahmsweise den Begriff
Behinderung.
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Modell der Behinderung” vor, mit dem die jeweiligen Engfithrungen der beiden anderen
Modelle iiberwunden werden sollen:

,Behinderung verstanden als dis/ability verweist auf das komplexe Zusammenspiel
von Korpern, Sinnen, Gefiihlen, Symbolen, Erfahrungen, Technologien und technologi-
schen Infrastrukturen, von situativ erzeugten Raum- und Zeitverhaltnissen etc., die so-
ziale Praxen ereignen lassen, die Handlungsrahmen und -kompetenzen ermdglichen
und fortschreiben oder aber in Frage stellen, behindern und unmdoglich machen.” (ebd.:
91).

Diesem Modell folge ich auch in meiner Forschung. Janniks Partizipation ist gepragt von
dem Zusammenspiel seiner abilities und seiner disabilities/disability. Im Kontext seiner tech-
nisch-sozialen Umwelt bringen die jeweiligen dis/abilities eine Agency, das heifst ihr Hand-
lungsvermdgen, in Jannik hervor.5

Wie funktioniert Partizipation?

In diesem Artikel geht es aber nicht nur darum, dass das Leben mit Beeintrachtigung als eine
Erfahrung von multiplen, miteinander verwobenen Faktoren verstanden wird. Sondern es
geht ebenso darum, dass auch Partizipation eine Erfahrung ist. Meine Forschung ist stark
von dem Verstdndnis von Partizipation nach Christopher Kelty beeinflusst. Der Anthropo-
loge Kelty beschreibt Partizipation als ein Konzept des 20. Jahrhunderts, das in Demokratien
als Element der Problemlosung aufkommt (Kelty 2019: 3). In den vielfaltigen Partizipations-
moglichkeiten des 21. Jahrhunderts wird Partizipation selten definiert, sondern eher selbst
als Problem von lokalem, oder auch nationalem oder internationalem Ausmaf3 angesehen:
Man hat entweder zu viel, zu wenig oder die ,falsche’ Art von Partizipation (ebd.: 4). In mei-
ner Analyse habe ich insbesondere die folgenden zwei Konzepte aus Keltys Arbeit mitein-
flielen lassen: Die Erfahrung der Partizipation und die Formatierung der Partizipation. Die
,experience of participation” (ebd.: 19) beschreibt Kelty als eine sehr emotionale Angelegen-
heit, die sowohl kollektiv als auch personlich und individuell ist.

At the heart of the experience of participation, therefore, is the question of what it
means to experience becoming one with some collective or another [...]. [...] a person
experiences something that is neither simply personal, nor simply collective, but a blur-
ring of both.” (ebd.).

Diese Erfahrungen von Partizipation werden durch die sogenannten ,forms of life” (Lebens-
formen) und deren ,,grammar of participation” (Grammatik der Partizipation) (ebd.: 10, 23)
gepragt, die in einem Partizipationskollektiv geteilt werden. In Riickgriff auf Wittgenstein
versteht Kelty die Lebensformen und die damit zusammenhéngenden Grammatiken der
Partizipation als geteilte Regeln und gemeinsame Sprache, auf die zuriickgegriffen werden
kann, um Dingen Bedeutung geben zu konnen. Partizipation funktioniert demnach nur
dann, wenn alle Beteiligten diskutieren und sich untereinander austauschen kénnen, was

5 Auch die Weltgesundheitsorganisation WHO betont, dass disability mehrere Dimensionen hat und nicht
lediglich ein individuelles Gesundheitsproblem darstellt (WHO International Classification of Functioning,
Disability and Health (ICF) 2001).
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voraussetzt, dass alle dhnliche Lebensformen und dieselbe Grammatik der Partizipation tei-
len und verstehen (ebd.). Mit anderen Worten: Partizipation wird durch die Lebensformen
und Grammatiken der Partizipation formatiert. Formatieren bedeutet hier, dass gewisse Rah-
menbedingungen vorausgesetzt werden, um eine wirkungsvolle Partizipation zu ermogli-
chen (ebd.: 15). Die verschiedenen Lebensformen bzw. die Grammatiken koexistieren neben-
einander und formatieren Partizipation immer wieder neu, wodurch sie sich manchmal mit-
einander vermischen und manchmal zu Irritationen fiihren. Diese stetige Transformation
von Partizipation ist laut Kelty kein unldsbares Problem, sondern ein erstrebenswertes Ziel
(ebd.: 30). Kelty schreibt diesem Partizipationsprozess, wie er gegenwartig umgesetzt wird,
eine bestimmte normative Kraft zu: Er 16st (meistens) einen starken Enthusiasmus aus, der
wiederum dazu fiihrt, dass die Teilnehmenden Partizipation und diese Erfahrung des En-
thusiasmus weiterverbreiten wollen (ebd.: 24).

Potential of misfitting

Um die Erlduterungen Keltys auf den Kontext meiner Forschung zu iibertragen, ist der oben
bereits erwdhnte Ansatz von Ginsburg und Rapp hilfreich. In ihren Ausfithrungen finden
sich Schillmeiers drittes Modell von , Behinderung als Erfahrung und Ereignis” (Schillmeier
2007: 92) sowie die Idee der Formatierung nach Kelty wieder. Sie erkladren, dass die Partizi-
pation von Menschen mit Beeintrachtigung an ihre soziale und physische Umwelt gebunden
ist:

,Disability is a profoundly relational category, always already created as a distinction
from cultural ideas of normality, shaped by social conditions that exclude full participa-
tion in society of those considered atypical.” (Ginsburg & Rapp 2013: 54).

Sie betonen, dass Beeintrachtigung einen besonderen Status fiir das Menschsein hat, denn
niemand ist von der , experience of disability” ausgeschlossen — frither oder spater wird der
eigene Korper sich verandern (ebd.: 60). Deshalb sei es von grofiter Bedeutung, dass ein ge-
sellschaftlicher Prozess in Gang kommt, in welchem die Tatsache der Beeintrachtigung star-
ker bertiicksichtigt wird (ebd.: 62). In meiner Forschung greife ich dies insbesondere wieder
auf, wenn es um die Formatierungen von Janniks Beteiligung geht oder wenn es darum geht,
die Bedeutung von Teilgabe durch Menschen wie Jannik fiir die Gesamtgesellschaft zu dis-
kutieren. Diese von Ginsburg und Rapp ausgefiihrte Abhangigkeit und Relationalitdt von
Beeintrachtigung findet sich auch im Kontext der Disability Studies wieder. Rosemarie Gar-
land-Thomson, selbst beeintrachtigt, beschreibt das Konzept des misfitting als eine Situation,
in der der Kérper und die Umwelt nicht zueinander passen bzw. nicht iibereinstimmen: , The
discrepancy between body and world, between that which is expected and that which is,
produces fits and misfits.” (Garland-Thomson 2011: 593). Fiir meine Forschungsarbeit waren
insbesondere drei Aspekte wichtig, um die Formatierungen als auch die Moglichkeiten von
Janniks Beteiligung zu verstehen: das Entstehen dieser Nicht-Passformigkeit und die Folgen
von misfitting fiir Menschen mit Beeintrachtigungen sowie das Produktiv-Machen dieses Be-
griffs fiir einen Lerneffekt, der sich aus dieser Erfahrung speist. Realitét ist laut Garland-
Thomson als ,,material discursive” (ebd.: 592) zu verstehen, also in der Relation zwischen
allen Subjekten und Objekten entstehend, die selbst eine Agency besitzen. Das Problem ist,
dass unsere Umwelt auf eine bestimmte korperliche Norm abgestimmt ist und einen Fit er-
wartet. In dieser Situation, in der Welt und Koérper im Zusammenspiel von materiellen und
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sozialen Hindernissen aufeinandertreffen, gibt es stets das , potential for misfitting” (ebd.).
Die grundlegende Uberzeugung von Garland-Thomson ist, dass durch eine Verénderung
der Umwelt und nicht durch eine Veranderung von Korper(-lichkeit) alle Variationen von
Menschen berticksichtigt und inkludiert werden konnen (ebd.: 594). Zugleich verfiigen ge-
rade Menschen, die immer wieder die Erfahrung des misfitting erleben, iiber eine besondere
Sensibilitdt und Strategien im Umgang mit beeintrachtigenden Strukturen. Das gemeinsame
Engagement fiir Zivil- und Menschenrechte sowie Barrierefreiheit auf den verschiedenen
Ebenen kann zu der vollstandigen Partizipation am 6ffentlich-demokratischen Leben fiir alle
fithren (ebd.: 601). Als Beispiel hierfiir sehe ich das Projekt Einfach Reinkommen. Gerade
durch ihr misfitting entwickeln die Teilnehmer:innen eine besondere Anpassungsfahigkeit
und haben auch einen speziellen Einfallsreichtum, wodurch sich fiir die Gesamtgesellschaft
neue, progressive Perspektiven erdffnen konnen. Misfitting hat also eine ,, productive power”
(ebd.: 604), von der alle in einer Gesellschaft lernen konnen. Misfits zu erfahren oder ein misfit
zu sein, ist ein essenzieller Teil des Menschseins (ebd.), weshalb wir diese Erfahrungen und
das daraus resultierende Wissen ernstnehmen und aufgreifen sollten.

Partizipation als Moglichkeitsraum

Der Schwerpunkt meiner Forschung war es herauszufinden, ob bzw. welche Chancen zur
nachhaltigen, weiteren Beteiligung sich fiir Jannik er6ffnen konnten, um seine Erfahrungen
des misfittings und sein neu dazugewonnenes Wissen iiber Museumsobjekte einsetzen zu
konnen. Hierbei bin ich auf Beate Binders Arbeit zu Recht auf Stadt gestofien. Sie erklart hier,
dass ein Offentlicher Stadtraum im Rahmen von urbanen, partizipativen Stadtentwicklungs-
prozessen ,,als Moglichkeitsraum einer funktionierenden demokratischen Offentlichkeit er-
fahrbar” (Binder 2009: 247) gemacht werden kann. Den Begriff Moglichkeitsraum {ibertrage
ich auf meine Forschung, um die hohe Bedeutung, die Machtverhaltnisse und entstehende
oder verhinderte Moglichkeiten fiir gesellschaftliche Inklusion haben, zu diskutieren. Allen
Menschen soll die Moglichkeit und der Raum gegeben werden, gemeinsam ihre Perspekti-
ven zur Losung eines Problems mit einzubringen. Der Begriff Moglichkeitsraum impliziert,
dass die beteiligten Akteur:innen ihre Agency behalten. Auch wenn die Moglichkeitsraume
von Menschen mit Beeintrachtigung oft eingeschréankt sind, sind sie selbstverstandlich eben-
falls handlungsfahige Subjekte, die durch ihr Handeln Strukturen verstetigen oder veran-
dern konnen (Giddens 1984). Diese Handlungsfahigkeit gepaart mit dem Einbringen des ei-
genen Erfahrungswissens — im Gegensatz zum Expert:innen-Wissen — fithrt dazu, dass ich
im Fall meiner Forschung von einer Ausbildung zum Citizen Curator spreche. Der Begriff
Citizen Curator ist an den Gedanken der Citizen Science angelehnt: Biirger:innen bzw. Laien
produzieren zusammen mit und in Anleitung von wissenschaftlichen Fachkriften neues
Wissen. In den letzten Jahren hat sich dieser Ansatz zur Wissensproduktion vor allem vor
dem Hintergrund des Klimawandels etabliert,® aber er findet sich auch in der Museumspa-
dagogik.” Jannik wird durch seine Beteiligung, bei der er historisches Fachwissen mit seinem
eigenen Wissen verkniipft und dadurch, dass er in diesem Beteiligungsprozess selbst Ent-
scheidungen trifft, zu einem Citizen Curator am Historischen Museum Frankfurt. Und dabei
macht er das Wissen demokratischer, zuganglicher, fiir alle potenziellen Besucher:innen.

¢ Vohland, Katrin et al. (2021): The Science of Citizen Science. Springer Nature.

7 Siehe Museum of Cornish Life (https://museumofcornishlife.co.uk/projects/citizen-curators/) und Curato-
rial Research Center (https://curatorialresearch.com/services/training-and-courses/citizen-curators/).
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Von Teilnahme zu Teilgabe

Mit seiner personlichen Teilgabe hat Jannik einen groflen Einfluss auf die Wissensproduk-
tion am Museum. Aber was bedeutet in diesem Fall Teilgabe im Unterschied zu Teilhabe oder
Teilnahme? Den Begriff Teilgabe habe ich bei meiner Feldforschung zum ersten Mal vom
Vorstand der Lebenshilfe Frankfurt gehort: , Wir entwickeln uns weiter. Heute geht es nicht
nur um Teilhabe, sondern auch um Teilgabe. Wir wollen zeigen: Menschen mit Behinderun-
gen konnen viel beitragen zu einem guten Zusammenleben.” (Lebenshilfe Frankfurt 2021).
Der Begriff Teilgabe findet sich vermehrt in der Debatte um Beteiligung von Menschen mit
Beeintrachtigung, aber auch in anderen Kontexten.® Dieser Begriff hat meine Forschung ge-
pragt, weil er beschreibt, was ich auch erzdhlen will: Menschen mit Beeintrachtigung sollten
nicht nur als passive Akteur:innen an Projekten und Ideen beteiligt werden, sondern als ei-
genstandige Akteur:innen gesehen werden, die auf eine eigene Art und Weise — in diesem
Fall durch eine Museumsfiihrung — Wissen produzieren.

Feldforschung erfahren

Meine Forschungsarbeit begann im Juni/Juli 2021 mit teilnehmender Beobachtung und dem
Schreiben eines Forschungstagebuchs bis zum offiziellen Ende des Projekts im November
2021. Die teilnehmende Beobachtung stellt das zentrale empirische Material dar. Vor meiner
Teilnahme an dem Projekt Einfach Reinkommen hatte ich eher wenig Kontakt zu Menschen
mit Beeintrachtigung. Im Rahmen meines Bundesfreiwilligendienstes (BFD) am HMF hatte
ich im Projekt ,Museum inklusiv*? mitgearbeitet und somit ein wenig Erfahrung in der in-
klusiven Zusammenarbeit. Hier lernte ich Jannik, den Hauptakteur meiner Forschung, zum
ersten Mal kennen. Neben Jannik sind noch meine Kollegin Sophia und zwei Funktionstra-
gerinnen der Institutionen zentral fiir meine Forschung: Frau Schmidt von der Lebenshilfe
Frankfurt, die Projektleiterin von Einfach Reinkommen, und Frau Miiller, meine direkte Vor-
gesetzte aus dem Vermittlungsteam des HMF. Da Jannik im Zentrum meiner Forschung
steht, war mein Forschungsfeld vor allem dort, wo er sich beteiligt hat und ich mit ihm in-
teragieren konnte. Die Feldforschung konzentrierte sich auf die konkreten Aktivitaten wah-
rend der Treffen zur Konzeptionsarbeit, bei denen wir gemeinsam unsere Ideen gesammelt,
Vorschlage fiir Objekte eingebracht, und uns {iberlegt haben, was genau wir im Endeffekt
wahrend der Fithrung iiber ein bestimmtes Objekt sagen wollen. Diese Diskussionen in ei-
nem lockeren Rahmen fiihrten zu der Formulierung von neuen Perspektiven auf Themen
und Objekte durch Jannik. Ich habe mich insbesondere Janniks Verhalten, ,Sich-Ausdriicken’
und ,Aktiv-sein’, darunter seine Gestik und Mimik sowie seine Reaktionen auf unterschied-
liche Situationen, gewidmet. Den Abschluss des Projekts bildeten dann die zwei inklusiven

8 Siehe Broschiire des Wissenschafts- und Kompetenzzentrums fiir Menschen mit Komplexer Behinderung
der Stiftung Leben pur (https://www.stiftung-leben-pur.de/fileadmin/Webdata/Uploads/Empfehlungen/
slp_empfehlung-teilhabe-und-teilgabe_06.20.pdf) und auch Kooperationsprojekt des Instituts fiir Okologi-
sche Wirtschaftsforschung, der Uni Kéln und der Uni Hamburg (https://www.ioew.de/projekt/teilgabe).

° Das Projekt ,,Museum inklusiv” war ein Kooperationsprojekt zwischen dem HMF und den Praunheimer
Werkstdtten bei dem eine audiovisuellen Tour zu elf Objekten erstellt wurde (https://www.historisches-
museum-frankfurt.de/de/barrierefrei/museum_inklusiv).
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Abbildung 1: Der Kreislauf der Partizipation.
Quelle: Jonathan Greenleaf.

Museumsfiihrungen. Zu den Herausforderungen wahrend der Forschung zahle ich vor al-
lem die Verwendung von Einfacher Sprache!?, da ich hierzu keine Fort-/Ausbildung gemacht
hatte. Auflerdem hatte ich selbst auch eine zweifache Partizipationserfahrung — nicht nur
aufgrund der Teilnahme am Projekt, sondern auch in meiner Funktion als Forscher. Ich
meinte, distanziert bleiben zu miissen, um eine zu starke emotionale Aufladung meines Ma-
terials zu vermeiden, aber brauchte engen Kontakt zu Jannik, um seine Erfahrungen und die
der anderen zu erfragen, zu analysieren und zu verstehen.!!

Der Kreislauf der Partizipation

Im Wechselspiel meiner empirischen Forschung und der oben vorgestellten Theorie-Arbeit
konnte ich vier Lerneffekte in meinem Feld herausarbeiten: Erstens, wie die Teilnahme von
Menschen mit Beeintrachtigung an einer Museumsfiithrung nicht nur neue Sichtweisen auf
Museumsobjekte und die Vermittlung von Wissen hervorbringt, sondern auch zu einer Teil-
gabe von und einem Lernprozess fiir alle Beteiligten wird. Zweitens, wie die Formatierungen

10 Einfache Sprache wird verwendet, um mit Menschen zu kommunizieren, die eine Lese- und Rechtschreib-
schwiache oder geringe Deutschkenntnisse haben oder die beeintréachtigt sind. Es gibt kein festgelegtes Re-
gelwerk, sondern es wird das anerkannt, was die jeweilige Zielgruppe versteht (https://www.bpb.de/ler-
nen/inklusiv-politisch-bilden/227426/was-ist-einfache-sprache-und-wo-liegen-deren-vorteile/).

11 Auch ich als Forschender bin deshalb nicht nur Teilnehmer, sondern auch Teilgeber. Die kulturellen, aber
auch personlichen Dynamiken und die Auswirkungen dieser Dynamiken auf mich, die Akteur:innen der
Forschung und die institutionellen Strukturen, sind zentral fiir meine Forschungsarbeit gewesen. Zum Bei-
spiel waren die Interviewsituationen mit Jannik keine ausschlieflichen Forscher-zu-Akteur-Situationen.
Jannik ist ein guter Freund geworden und meine Subjektivitat sowie unsere emotionale Verbindung gibt
den Forschungsdaten eine einzigartige Dimension, die meine Forschungsergebnisse bereichern. Mit meiner
Forschung kann ich Jannik helfen gehort zu werden. Ich bin das Sprachrohr, aber spreche nicht fiir ihn,
sondern spreche wortwdrtlich mit ihm und lasse seine Antworten fiir sich sprechen (vgl. Geertz 1991: 15,
20-23).
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der Beteiligung von Menschen mit Beeintrachtigung durch die Beteiligten selbst aufgedeckt
werden. Drittens, wie Menschen mit Beeintrachtigung durch eine Teilgabe an einer Muse-
umsfithrung selbstbewusster und sichtbarer werden. Viertens, wie diese Teilgabe von Men-
schen mit Beeintrachtigung zu einer Eréffnung und Erweiterung von Mdglichkeitsraumen
fiir alle Beteiligten fiihrt. Letztendlich bin ich zu der Erkenntnis gekommen, dass diese vier
Lerneffekte aufeinander aufbauen und zu einer Demokratisierung von Wissen fiihren kon-
nen, weshalb sich hier ein nachhaltiger Kreislauf von Partizipation bildet, in dem sich alle
diese Lerneffekte gegenseitig hervorbringen (siehe Abb. 1).

Teilgabe als produktiver Moment

Neue Sichtweisen einzubringen, sei es auf Museumsobjekte oder anderes, bedeutet, ein
Mensch gibt etwas dazu, er wird zum Teilgeber (vgl. Interview Lebenshilfe, 24.03.2022). Frau
Schmidt betont Teilgabe als das Ziel und den Zweck des Projektes. Es ging nicht in erster
Linie darum, einem Menschen mit Beeintrachtigung eine Moglichkeit einzuraumen, an einer
Fiihrung teilzunehmen oder am kulturellen Leben teilzuhaben, sondern vor allem darum, ihm
die Moglichkeit einzurdumen, in einem Team mit seiner Personlichkeit, die unter anderem
durch seine Beeintrachtigung gepragt ist, seinen Teil zu der Wahrnehmung und dem Ver-
staindnis von Museumsobjekten teilzugeben und diese auch aktiv und in eigenen Worten
selbst zu vermitteln. Genau wegen seiner spezifischen Erfahrungen, seines misfittings entwi-
ckelt Jannik eine andere Sicht auf die ausgewahlten Exponate als die anderen Teammitglie-
der. Diese Teilgabe ist produktiv in dem Sinne, dass Jannik damit eine andere Perspektive
in die Vermittlung von historischem Wissen einbringt und gleichzeitig zu einer bewussteren
Wertschdtzung des Wissens von Menschen mit Beeintrachtigung beitragt. Frau Schmidt
spricht davon, , dass [Menschen mit Beeintrachtigung] halt neue Kompetenzen entdecken,
vorhandene Kompetenzen verstarken konnen.” (Interview Lebenshilfe, 24.03.2022). Jannik
sieht Potenzial, dass sein Wissen interessant fiir Besucher:innen ist und er erkennt, dass er
anderen Leuten etwas beibringen, zeigen und sie begeistern kann, so wie er begeistert
wurde. Insbesondere ein Objekt war ein gutes Beispiel fiir die spezifische Teilgabe von Jan-
nik: Das sogenannte Losegeld-Zimmer. Es handelt sich hierbei um die Nachahmung des
Frankfurter Hotelzimmers, in dem 1871 der ,Frankfurter Frieden” zwischen Frankreich und
dem Deutschen Reich geschlossen wurde. Wéahrend Sophia und ich auf den historischen
Hintergrund und die Symboltrachtigkeit des Zimmers fokussiert waren, bemerkte Jannik,
dass die Tapete ein bestimmtes Muster hatte, welches ihn an ein Apfelweinglas!? erinnert.
Anfangs nahm ich an, dass diese Beobachtung von Jannik auf seine Lernschwierigkeit zu-
riickzufiihren ist. Dann habe ich realisiert, dass Jannik die Tapete als Apfelweinglas gesehen
hat, weil er Frankfurter ist und nicht, weil er aufgrund seiner Lernschwierigkeit die Bedeu-
tung des Zimmers nicht versteht oder nicht beachtet. Jannik hat andere Interessen und einen
anderen kulturellen Hintergrund und deshalb eine andere Perspektive. Er ist Frankfurter
und trinkt gerne Apfelwein und denkt daher bei der Tapete an das Apfelweinglas. Diese
Form der Teilgabe von Jannik und anderen Menschen aus dem Projekt ist vom HMF aus-
driicklich erwiinscht. In meinem Interview mit dem HMF erklart Frau Miiller, dass sich das
Museum selbst als ,, lernende Institution” sieht, die nur dann ein , relevanter Ort fiir die Ge-

12 Apfelweinglaser sind Trinkgldser mit einer rautenférmigen Auflenstruktur in denen traditionellerweise
Apfelwein serviert wird.
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sellschaft, die’s ansprechen will” sein kann, wenn personliche Perspektiven von allen Stadt-
bewohner:innen miteinbezogen und in den historischen Kontext gestellt werden (Interview
HMEF, 28.03.2022). Die personlichen Perspektiven stehen gleichberechtigt neben der histori-
schen Einordnung als eine Herangehensweise, Stadtgeschichte erlebbar zu machen. In mei-
nen Feldbeobachtungen konnte ich die Mikroprozesse des ganzen Projekts einsehen und
miterleben, also einen Einblick in die Uberlegungen, Motivationen und Wahrnehmungen
von Jannik gewinnen. Er lernte, was man braucht, um ein Museumsobjekt vor einer Gruppe
zu prasentieren. Dazu gehdren entsprechende Korpersprache, Formulierungen und andere
rhetorische Skills (ebd.). Hier, bei der neuartigen Perspektive auf Museumsexponate, steht
der Anfang des Kreislaufs von Partizipation, dessen Kulmination die Ausbildung von Jannik
zu einem Citizen Curator bildet.

Aufdecken der Formatierungen von Beteiligung

Die Beteiligung von Menschen mit Beeintrachtigung am Projekt Einfach Reinkommen ist
dreifach formatiert: Erstens durch die Institutionen und die Konzeption des Projekts, zwei-
tens durch Kommunikationsbarrieren und drittens durch infrastrukturelle Barrieren. Auf
vorgegebene Rahmenbedingungen und Formatierung angesprochen, erkennt Frau Schmidt
von Seiten der Lebenshilfe hier zunédchst keine Einflussnahme: ,[...] wir geben nicht den Rah-
men vor. Sondern der Rahmen wird gesetzt von den Menschen, die wir begleiten.” (Inter-
view Lebenshilfe, 24.03.2022). Diese eher defensive Argumentation ist verstandlich, da ,For-
matierung’ oder ,Rahmensetzung’ erstmal wertend und negativ konnotiert klingt. Im weite-
ren Verlauf des Interviews und nachdem ich den Begriff Formatierung néaher erldutert hatte,
verdnderte sich ihre Wahrnehmung und sie deckte die konzeptionellen Formatierungen auf:
Als wichtigsten Faktor nennt sie hierbei die Finanzierung des Projektes, denn die Lebenshilfe
arbeitet nicht gewinnorientiert, die Teilnahme am Projekt ist eine ehrenamtliche Tatigkeit.
Deshalb mussten auch manche Zielgruppen wie Gehorlose, die eine:n DGS'3-Dolmetscher:in
brauchen, aus finanziellen Griinden von der Beteiligung ausgeschlossen werden. Aber auch
die Konzeption des Projekts an sich stellt eine Formatierung der Beteiligung dar: Es sollen
Teams aus Menschen mit und Menschen ohne Beeintrachtigung zusammengestellt werden.
Das heifst, Janniks Beeintrachtigung sowie Sophias und meine ,Nicht-Beeintrachtigung’ wa-
ren Voraussetzungen fiir unsere Beteiligung an diesem Projekt. Sowohl Sophia als auch ich
sind zudem Mitarbeitende des HMF und konnten aufgrund unseres Wissens Jannik selbst-
standig das Museum im Detail zeigen und mit ihm zusammen die Fithrung konzipieren.
Sophia und ich haben die Beteiligung von Jannik daher auch mitformatiert. Die konzeptio-
nellen Formatierungen des Projektes sind jedoch nicht nur einschrankend, sondern auch sta-
bilisierend. Ohne sie wére das Projekt und damit Beteiligung nicht moglich gewesen. Das
Problem ist, dass sie teilweise als selbstverstandlich wahrgenommen werden. Der zweite
Formatierungsaspekt ist die Kommunikation. Sie betrifft die miindliche und die schriftliche
Ebene, verbale sowie non-verbale Aspekte. Fiir Jannik ist es aufgrund seiner Lernschwierig-
keit schwer, akademische Texte zu lesen und zu verstehen. Deshalb haben Sophia und ich
im Umgang mit ihm auf Einfache Sprache geachtet. Einfache Sprache hat Janniks Beteiligung
dahingehend formatiert, dass wir das Material fiir die Fithrung aufbereitet haben: Texte zu
den Objekten wurden sprachlich und vom Umfang her angepasst. Auserdem habe ich meine
Einverstandniserklarungen in Einfacher Sprache verfasst. Jannik hat mich bestatigt in der

13 DGS steht fiir Deutsche Gebardensprache.
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Annahme, dass die Einverstdndniserklarung und die Texte fiir ihn somit einfacher zu lesen
und zu verstehen waren. Im Verlauf des Projekts traten sowohl bei Jannik als auch bei Sophia
und mir Lerneffekte und eine groflere Vertrautheit ein, wodurch die Kommunikation unter-
einander optimiert wurde. Die infrastrukturelle Formatierung von Janniks Beteiligung war
einerseits sehr sichtbar, andererseits auch verborgen. Das HMF ist (grofitenteils) barrierefrei
und im Laufe des Projektes konnte sich Jannik immer unbeschwerter und auch allein in den
Raumlichkeiten des Museums bewegen. Dennoch schrankt die Aufzugnutzung die Bewe-
gungsfreiheit ein und Treppen bleiben die sichtbarste infrastrukturelle Barriere fiir Roll-
stuhlfahrer:innen. Wahrend der Feldforschung ist mir aber vor allem auch das taktile Leit-
system aufgefallen. Diese Spur von Kunststoff- bzw. Metallrillen am Boden leitet blinde Be-
sucher:innen durch das ganze HMF, was zu einem Dilemma fiihrt: Auf der einen Seite ist sie
eine grofse Hilfe fiir blinde Besucher:innen und auf der anderen Seite ist sie fiir Jannik eine,
wenn auch nur leichte, Barriere, weil er diese mit dem Rollstuhl tiberwinden muss. Im Laufe
des Projekts wurden wir drei immer mehr auf solche scheinbaren Kleinigkeiten aufmerksam,
die insbesondere fiir Sophia und mich eher unsichtbar waren. Am Anfang des Projekts du-
Berte Jannik, dass er sich an Nebensachliches wie das taktile Leitsystem gewohnt hat. Ist es
aber wiinschenswert, dass er sich an diese (wenn auch kleinen) Einschrankungen gewohnt
und sich anpasst? Auffallend war, dass Jannik im Verlauf des Projekts immer mehr und star-
ker Barrierefreiheit einforderte. Formulierte er es zu Beginn noch allgemein und spricht von
Barrierefreiheit in der Offentlichkeit — ,Ich mein’, nicht jeder kann auf so‘n Bordstein hoch.”
(Interview 1, 02.09.2021), wird er im Laufe des Projektes immer konkreter in seiner Reflek-
tion:

,[...] Das wiird’ mir schon auffallen, so. [...] Wenn jetzt hier das Museum keinen Aufzug
hétte, wiirde ich sagen ,Hey, was ist hier los? Wie konnt ihr keinen Aufzug haben? Baut
jetzt mal ‘nen Aufzug ein! Nimmt das Geld mal in die Hand!" Also [...] Gott sei Dank
haben wir einen Aufzug, [...] aber, wenn’s keinen gegeben hatt’, wiird’ ich’s direkt an-
sprechen, anregen. So, ,Hier baut da mal ‘nen Aufzug ein!"” (Interview 4, 09.04.2022)

Durch seine Einforderung von Barrierefreiheit zeigt sich, dass Jannik erkennt, wodurch seine
Beteiligung ,behindert’ wird. Das HMF unterstiitzt diese Einforderungen und erklart, dass
,Barrieren nicht in der Person quasi stecken, sondern eben in der Gesellschaft, den raumli-
chen Bedingungen und so der Haltung und so, auf die diese Person trifft” (Interview HMF,
28.03.2022). Hier lasst sich nicht nur die Relationalitdt von Beeintrachtigung, wie sie von
Ginsburg und Rapp konkretisiert wird (Ginsburg & Rapp 2013: 54), sondern auch das Kon-
zept des misfitting erkennen: Es herrscht eine raumliche, aber auch zeitliche Dynamik zwi-
schen Welt und Korper, die die Partizipation(-smdglichkeiten) von Jannik beeinflusst (Gar-
land-Thomson 2011: 593). Um diesem misfitting zu begegnen, sieht das Museum seine Auf-
gabe darin, alle moglichen einschrankenden Formatierungen von Beteiligung aus dem Weg
zu raumen und insgesamt Menschen mit Beeintrachtigung zu empowern, unter anderem
indem barrierefreie Angebote zur Selbstverstandlichkeit werden (Interview HMEF,
28.03.2022). Insgesamt fordert Jannik, dass alle Menschen mitgedacht werden sollten (Inter-
view 2, 29.10.2021). Ich nenne es gesellschaftsdurchdringendes Denken: Bei der Konzeption
von Projekten oder Infrastrukturen in der Zukunft soll beriicksichtigt werden, dass die Um-
welt so gestaltet werden kann, dass jede Person am 6ffentlichen und politischen Leben teil-
haben und in unterschiedlichster Art und Weise dazu beitragen (also teilgeben) kann (vgl.
Garland-Thomson 2011: 604). Die Aufdeckung der Formatierungen bringt die Agency aller
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beteiligten Akteur:innen hervor und bestdtigt damit deren Einfluss auf unser gesellschaftli-
ches Zusammenleben (ebd.: 592; siehe auch Abb. 1).

Agency durch Selbstbewusstsein und Sichtbarkeit

Janniks Partizipation an der Fithrung war eine dufSerst positive Erfahrung fiir ihn und hat
sein Selbstbewusstsein so sehr gestédrkt, dass er nicht nur seine eigenen Moglichkeiten zur
Beteiligung erweitern, sondern auch andere Menschen, die in einer dhnlichen Situation wie
er selbst sind, motivieren will. So realisiert er schon friih, dass er als Vorbild andere Roll-
stuhlfahrer:innen dazu ermutigen kann, auch in die Offentlichkeit zu gehen und im 6ffent-
lich-kulturellen Leben teilzugeben. (Interview 2, 29.10.2021). Er reflektiert jedoch, dass es
Menschen mit Beeintrachtigung viel Uberwindung kosten konnte, sich zu beteiligen:

,[...] ich kann’s mir vorstellen, dass die sagen, so ,Ja, ich bin nichts wert’, so [...] als Roll-
stuhlfahrer so. Oder grundsatzlich als Behinderte so zu sagen, ,Ja, ich bin eh nix wert’
so. Aber letztendlich sind wir ja genauso Menschen, [...] wie ihr alle.” (Interview 4,
09.04.2022)

Jannik spricht hier indirekt an, wie Menschen mit Beeintrachtigung sich und ihre Hand-
lungsfahigkeit einschédtzen und wie Beteiligung dieses Gefiihl hervorbringen kann. Versteht
man Handlungsfahigkeit als etwas, woriiber ein Mensch nicht einfach verfiigt, sondern als
etwas, das durch bestimmte Bedingungen gepréagt und immer wieder hervorgebracht wer-
den muss, ldsst sich argumentieren, dass durch Beteiligungsprojekte wie Einfach Reinkom-
men Agency hergestellt werden kann. Ahnlich wie sich im von mir beschriebenen Kreislauf
von Partizipation die Aspekte gegenseitig hervorbringen, sind in diesem Projekt formatie-
rende Strukturen und Agency nicht getrennt voneinander zu verstehen, sondern als sich
wechselseitig konstituierend (vgl. Giddens 1984). Letztendlich geht es also auch darum, dass
sich Menschen mit Beeintrachtigung wie Jannik ihrer Fahigkeiten zur Veranderung von (so-
zialen) Strukturen bewusstwerden. Jannik fiihlt sich nach dem Abschluss des Projekts in sei-
nen Fahigkeiten und seiner Kompetenz so sehr bestatigt, dass er bereit dazu ist, weitere Tan-
dem- oder auch Solo-Fithrungen zu geben (Interview 3, 26.11.2021).!* Fiir Jannik bedeutet
Beteiligung in diesem Projekt Mut: Er hat sich getraut, mit seiner Beeintrachtigung fiir die
Offentlichkeit sichtbar zu werden, fiir seine Interessen und Uberzeugungen einzustehen und
dadurch fiir andere Vorbild zu sein. Auch anhand seiner Einforderungen von Barrierefrei-
heit und mehr Moglichkeiten fiir andere Menschen mit Beeintrachtigung wird deutlich, dass
Jannik aktiv und tatkraftig sein will. Er hat ,Selbstwirksamkeit” (Interview Lebenshilfe,
24.03.2022) erfahren, er selbst kann etwas verdandern. Mit Einfach Reinkommen wurde die
Sichtbarkeit von Menschen mit Beeintrachtigungen in der Offentlichkeit gezielt erhdht. Die
Wahrnehmung anderer Menschen iiber ihn verandert sich, wie Frau Schmidt restimiert:
»,Weil du ndmlich nicht mehr den Menschen defizitorientiert betrachtest, sondern kompe-
tenzorientiert [...]” (Interview Lebenshilfe, 24.03.2022). Auch Jannik selbst erkennt diese dif-
ferenzierte Wahrnehmung der anderen Projektbeteiligten:

14 Dabei ist zu berticksichtigen, dass Janniks familidres Umfeld im Hinblick auf den Sozialstatus und Bil-
dungsstand der Eltern giinstige Voraussetzungen bietet. Auch die Familie ist sehr stolz auf ihn und moti-
viert Jannik stark.
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,Sophia hat ja auch gesagt ,Hier, sehe jetzt den Jannik mit ganz anderen Augen, weil er
ist jetzt nicht der typisch Behinderte, [...] sondern einer, der mit uns reden kann, der
mithalten kann.” Und das hat mir schon gut gefallen so.” (Interview 3, 26.11.2021)

Den beteiligten Institutionen liegt es am Herzen, diese Motivation zur Beteiligung, diese
Selbstwirksamkeit zu fordern. Sie bieten den Menschen mit Beeintrachtigung eine Plattform,
um ,,in einem sicheren Rahmen tiber ihre Grenzen hinaus[zuwachsen]” (Interview Lebens-
hilfe, 24.03.2022). Beide Seiten, die institutionelle und die individuelle, werden durch die
Teilgabe an der Fiihrung enthusiastischer und verbreiten diesen Enthusiasmus weiter (vgl.
Kelty 2019: 24). Der Partizipationskreislauf wird auf diese Weise fortgesetzt und zudem
nachhaltig, da sich die am Projekt Beteiligten nach ihrer Teilgabe und nachdem sie die For-
matierungen sichtbar gemacht haben, selbstbewusster fithlen und sich immer wieder und in
grofierem Umfang beteiligen wollen. Selbstbewusstsein und Sichtbarkeit werden im Kreis-
lauf zusammengelegt, weil beide Aspekte zusammen Agency begiinstigen und umgekehrt
auch durch Agency hervorgebracht werden. Insgesamt hat Jannik gelernt, auf sich selbst und
seine Fahigkeiten zu vertrauen. Immer haufiger und mit Nachdruck fragt Jannik nach wei-
teren Arbeitsmoglichkeiten am HMF — und sein Mut wird belohnt.

Moglichkeitsraume

Jannik selbst und auch die Institutionen suchen nach Rdumen, die die Teilgabe von Men-
schen mit Beeintrachtigung ermoglichen. Die Lebenshilfe Frankfurt schafft vor allem Mog-
lichkeiten zur Freizeitbeschaftigung von Menschen mit Beeintrachtigung. Aber durch Pro-
jekte wie Einfach Reinkommen stellt sie ein Netzwerk von interessierten Institutionen her,
wodurch weiteres Potenzial fiir Moglichkeitsrdume zur Beteiligung von Menschen mit Be-
eintrachtigung erkundet und koordiniert wird. Das HMF, als eigenstandiger Teil dieses
Netzwerks, hat das Ziel, die gesamte Institution als einen grofien physischen und digitalen
Moglichkeitsraum zu gestalten. Nicht nur im Vermittlungsbereich, sondern auch in anderen
Bereichen sollen v.a. Praktika, aber auch Festanstellungen moglich sein. Dieses Potenzial
sucht Jannik auch selbst und er nutzt den Moglichkeitsraum, den Einfach Reinkommen ihm
gibt, weg von seinem Arbeitsplatz in der Werkstatt zu kommen und zu lernen, wofiir er
brennt oder brennen koénnte (vgl. Interview 1, 02.09.2021) — auch wenn er erkennt, dass es
ihm teilweise nicht leicht gemacht wird, sich zu beteiligen. Der ndchste Moglichkeitsraum,
der sich hieraus fiir Jannik er6ffnet, ist ein Werkvertrag mit dem HMF. Diese, wahrscheinlich
wichtigste ,formale’ Nachwirkung seiner Beteiligung, garantiert nicht nur eine Entlohnung
seiner Teilgabe, sondern auch eine Fortfithrung seiner Mitarbeit bzw. Teilgabe an der Pro-
duktion und Vermittlung von neuem Wissen am Museum. Diese Pramisse scheint ihn noch
weiter angespornt zu haben: ,[Es] gibt so viele Moglichkeiten, die eigentlich noch uner-
forscht sind, [...] wo ich eigentlich so teilhaben mochte, dass ich alles oder weitestgehend
alles vom Museum halt weifs [...].” (Interview 4, 09.04.2022). Sein Wissensdurst ist nicht ge-
stillt. Eine andere Art des Moglichkeitsraums, die ich wahrend meiner Forschung beobachtet
habe, ist Freundschaft. Wir haben zu dritt sehr viel erlebt, zum Beispiel die Anspannung vor
der Fithrung zusammen durchgemacht sowie die Freude am Erfolg, und am Ende sind wir
drei echte Freunde geworden (Interview 2, 29.10.2021). Es ist meine Erfahrung mit diesem
Projekt und meine Uberzeugung, dass die Eréffnung eines Moglichkeitsraumes zur Bildung
von neuen Méglichkeitsraumen von Beteiligung fithren kann. Aus dieser Uberzeugung her-
aus kam ich zu der Erkenntnis, dass es sich hierbei nicht nur um einen Kreislauf, sondern
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auch einen nachhaltigen Kreislauf der Partizipation handelt. Moglichkeitsraume sind die
Hauptkatalysatoren, aber auch das Fundament fiir den weiteren Beteiligungsprozess. Sie
machen weitere Beteiligung moglich und stellen dabei auch die Hierarchie des Wissens in-
frage.

Demokratisierung von Wissen

Bei allen Moglichkeitsraumen gibt es laut dem HMF und der Lebenshilfe das Problem der
Kontinuitét. Jannik bleibt zwar enthusiastisch und wiinscht bzw. erhofft sich mehr Routine,
damit er in Form bleibt (vgl. Interview 3, 26.11.2021). Es ist aber sehr schwierig, die konven-
tionellen Strukturen zu verandern (Interview HMF, 28.03.2022 und Interview Lebenshilfe,
24.03.2022). Das HMF setzt deshalb vor allem auf kostenlose, digitale Formate, wie zum Bei-
spiel den Multimedia-Guide, um den Zugang zu Wissen barrierefreier und nachhaltiger zu
machen. Aber auch auf analogem Weg wird die Motivation zu Partizipation immer weiter
gestreut. Durch Gesprache der Teilnehmenden mit ihrer Peer-Group wird der Erfolg von
Einfach Reinkommen weitervermittelt und an potenzielle Teilgeber weitergetragen (vgl. In-
terview Lebenshilfe, 24.03.2022). Auflerdem plant die Lebenshilfe einen Halbjahresfolder, in
dem die inklusiven Angebote der Frankfurter Museen zusammengetragen werden (ebd.).
Alle Aspekte, Befunde und Thesen sind miteinander verkniipft, ineinander verwoben und
fiihren letztendlich zu dem Ergebnis, dass die Beteiligung von Menschen mit Beeintrachti-
gung an einer Museumsfiithrung einen Kreislauf bildet, an dessen Hohepunkt eine ,,Demo-
kratisierung von Wissen” steht. Die Idee dieses Kreislaufs, in dem die jeweiligen Lerneffekte
aufeinander aufbauen, basiert vor allem auf dem Verlauf des Projektes Einfach Reinkom-
men. Mit der Teilgabe von Menschen mit Beeintrachtigung vollzieht sich ein Perspektiv-
wechsel auf Museumsobjekte und gleichzeitig tragt sie zur Aufdeckung der infrastrukturel-
len Formatierungen von Partizipation bei. Die sichtbare Wertschdtzung der Teilgabe moti-
viert die Beteiligten, sie entdecken ihre Agency. All dies schafft neue Moglichkeitsraume fiir
Menschen mit Beeintrachtigung sich im Museumsbereich zu beteiligen. Ich verstehe diese
neuen Moglichkeitsraume und Lerneffekte als eine Demokratisierung von Wissen, da es
Menschen wie Jannik die Moglichkeit erdffnet, sich an der musealen Wissensproduktion zu
beteiligen und davon zu profitieren. Daraus entstehen wieder neue Formen der Teilgabe und
die (oft impliziten) Bedingungen fiir die Partizipation von Menschen mit Beeintrachtigung
konnen immer mehr aufgedeckt werden. Der Kreislauf beginnt von vorne. Die Macht, Wis-
sen zu produzieren, liegt nicht mehr nur in den Hinden der Museumsmitarbeiter:innen und
Kurator:innen, sondern auch in den Handen der misfits, die zu einer Vielfalt und anderen
Zuganglichkeit von Wissen beitragen und die Hierarchien reduzieren konnen (vgl. ebd.).
Jannik hat seine Partizipation, seine Teilgabe zum Wissen, durch eigenes Wissen zunehmend
selbstbewusst gestaltet — oder wie Kelty sagen wiirde: , people make participation happen”
(Kelty 2019: 37). Das bedeutet aber nicht, dass die Unterschiede zwischen Menschen mit und
ohne Beeintrachtigung ignoriert werden. Ganz im Gegenteil: Die Unterschiede werden her-
vorgehoben, sichtbar gemacht und integriert. Jannik wird , vom Leidenstrager zum Leis-
tungstrager” (Interview Lebenshilfe, 24.03.2022).
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Einfach reinkommen!

Die Lerneffekte fiir Jannik von seiner Beteiligung an einer Museumsfiihrung lassen sich un-
ter der Ausbildung zu einem Citizen Curator zusammenfassen. Jannik wird zu einem Citi-
zen Curator, weil er in einer Fithrung seinen personlichen Hintergrund mit dem historischen
Wissen des Museums zusammentfiihrt und so zeigt, dass man kein:e Expert:in in einem be-
stimmten Bereich sein muss, um dafiir Wissen produzieren und an ein diverses Publikum
vermitteln zu konnen. Dieses Wissen, das er produziert, wird als gleichwertig angesehen
und stellt damit traditionelle Vorstellungen von Wissen und Wissensproduktion infrage.
Jannik macht die Erfahrung, dass sein Wissen und seine Teilgabe hilfreich und interessant
sind. Nebenbei hat er auch mehr iiber das soziale Miteinander zwischen Menschen mit und
Menschen ohne Beeintrachtigung gelernt. Aber nicht nur Jannik selbst hat viel gelernt, son-
dern auch die Institutionen und ich als Forscher haben unseren Horizont erweitern und ler-
nen konnen, dass die Teilgabe von Menschen mit Beeintrachtigung auf eine bereichernde
Art und Weise Hierarchievorstellungen abbauen kann. Seine Teilnahme an einem tempora-
ren Projekt hat anhaltende Effekte produziert, weil alle Beteiligten auf eine neue Art und
Weise davon zehren'> konnen. Auch wenn es sich im Fall von Janniks Partizipation um ein
besonders positives Beispiel handelt und die Teilgabe von Menschen mit Beeintrachtigung
nicht immer voll ausgeschopft wird, ist der Kreislauf der Partizipation grundsatzlich mog-
lich. Meine Ergebnisse kniipfen an den bisherigen Forschungsstand zu Partizipation an.
Meine Forschung kann als ein weiterer Moglichkeitsraum verstanden werden, denn ich habe
unterschiedliche Perspektiven auf ein inklusives Projekt zusammengetragen und diese Mei-
nungen und meine Analyse konnen andere Interessent:innen erreichen und neue inklusive
Projekte anstofsen. Im Kontext dieses Projektes geht von Janniks Partizipation eine enthusi-
astische Kraft aus, die seine ability, aufgrund seines misfittings eine neue Perspektive auf Wis-
sen(sproduktion) miteinzubringen, unterstreicht. Insgesamt lasst sich die Erkenntnis, dass
Janniks Perspektive, also die Perspektive einer beeintrachtigten Person, die Wissensproduk-
tion und Wissen selbst zuganglicher gestalten und verandern kann, auch auf die Anthropo-
logie tibertragen: , the lens of disability enriches and expands anthropological work” (Gins-
burg & Rapp 2013: 62). Die an Einfach Reinkommen beteiligten Akteur:innen kénnen in ih-
rem Rahmen Einfluss auf die gesellschaftlichen Zustiande und Vorstellungen sowie Vorur-
teile nehmen und somit Veranderungen in diesem Bereich hervorrufen: Von der Mikroebene
aus konnen wir Einfluss auf die Makroebene ausiiben. Partizipation kann dadurch zu einer
nachhaltigen Erfahrung werden, weil die Teilgabe an einem Projekt den Raum und die Mog-
lichkeiten fiir noch weitere Beteiligung schaffen kann. Partizipation ist ein Lernprozess,
durch den alle Beteiligten {iber ihre eigene Beteiligung und die Formatierung ihrer Beteili-
gung reflektieren konnen. Partizipation ist mehrdimensional, weil alle Beteiligten etwas ler-
nen, davon zehren und sich gegenseitig helfen konnen. Partizipation ist mehr als nur ein
temporares Gefiihl, mehr als nur ein formatierter Prozess, mehr als nur Teilnahme oder Teil-
habe. Menschen mit Beeintrachtigung nehmen nicht bloff am gesellschaftlichen und kultu-
rellen Leben teil, sondern sie geben etwas dazu. Ihre Partizipation sollte respektiert und an-
erkannt, aktiv miteinbezogen und strukturell verankert werden.

15 Jannik selbst hat das Wort ,,zehren” in diesem Kontext benutzt: ,Ja, also mein Ziel ist erstmal, dass die
[Besucher:innen] dann noch von zehren, so. Dass die dann sagen, ,Weifit du noch dann und dann - Ja ja,
weifs ich noch’.” (Interview 2, 29.10.2021)
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Partizipation erlernen? Eine ethnographische
Untersuchung der Beteiligungspraktiken von
Schiler:innen im digitalen Raum

Athene Sorokowski

Zusammenfassung

Digitale Informationstechnologien werden seit Beginn der 2000er Jahre hinsichtlich neuer Parti-
zipations- und Demokratisierungsmoglichkeiten diskutiert. Dafiir werden in der aktuellen Bil-
dungspolitik Kompetenzen und Fahigkeiten bestimmt, die als Voraussetzung fiir eine Teilhabe
im digitalen Raum gelten. Allerdings schlieffen institutionell angeleitete Beteiligungspraktiken,
die von Schiiler:innen im Fach Medienbildung erlernt werden sollen, die vielfaltigen digitalen
Beteiligungsprozesse, die Jugendliche bereits selbststandig gestalten, nicht mit ein. Der vorlie-
gende Artikel diskutiert vor diesem Hintergrund die Komplexitat und Heterogenitit digitaler
Partizipation und zeigt, wie Jugendliche im institutionellen Raum und durch ihre individuellen
und sozialen Praktiken mit digitalen Medien jeweils einen Bildungsanteil beziiglich digitaler Be-
teiligung entwickeln. Dabei werden die Jugendlichen {iber ihre Rolle als Schiiler:in hinaus als
bereits partizipierende Subjekte sichtbar gemacht und nicht-institutionelle Beteiligungspraktiken
als konstitutiver Teil des Lernprozesses von digitaler Partizipation diskutiert.

Schlagwérter: Digitale Partizipation, Lernen, digitale Medien, Kinder und Jugendliche, Auto-
nomie, Digitalpolitik

Athene Sorokowski, Institut fiir Kulturanthropologie und Européische Ethnologie, Johann
Wolfgang Goethe-Universitit, Frankfurt am Main, Deutschland

Digitale Partizipation — ein neuer Imperativ in der
Bildungspolitik

, Teens’ practices in social media are neither frivolous nor without impact in other parts
of public and civic life, whether they are trying to be political or not.” (boyd 2014: 207)

2016 beschliefst die Kultusministerkonferenz (KMK) Schiiler:innen zu miindigen und selbst-
bestimmten Biirger:innen einer digitalen Welt auszubilden und sie durch den Unterricht im
Fach Medienbildung! zu befahigen, aktiv an dieser teilzuhaben. Der von der KMK allgemein
gehaltene Begriff einer digitalen Welt verweist hier unter anderem auf die Entstehung neuer

! Das Fach Medienbildung ist an der Schule, an der ich forschte, offiziell Teil des Faches Informatik. In man-
chen Bundesldandern und an mehreren Schulen ist es nicht in den Facherkanon integriert.
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Medien wie Smartphones, Laptops, Tablets und Co., durch welche wiederum digitale Infor-
mations- und Kommunikationsraume erzeugt werden. Diese rasante Entwicklung, so die
KMK, setze neue Kompetenzen und Kenntnisse voraus, um mit und in diesen Medien und
Raumen partizipieren zu konnen (KMK 2016: 11). Der Beschluss verdeutlicht, welche Bedeu-
tung die Bildungspolitik dem digitalen Raum? zuschreibt. Es wird als Kernauftrag der Schule
gesehen, Schiiler:innen ,,[...] zu einer aktiven und verantwortlichen Teilhabe am kulturellen,
gesellschaftlichen, politischen und beruflichen Leben zu befdhigen” (ebd.: 10), wobei festge-
halten wird, dass alle Dimensionen dieses Lebens zunehmend im digitalen Raum verhandelt
werden. Demokratisches und selbstbestimmtes Handeln im digitalen Lebensraum, digitale
Partizipation, muss erlernt werden.

Die Relevanz des von der KMK festgelegten Bildungsziels ergibt sich auch vor dem Hin-
tergrund neuer gesellschaftspolitischer Herausforderungen, die mit der Entwicklung digita-
ler Informationstechnologien verbunden sind. Cybermobbing, zur Gewalt animierende Net-
zinhalte, der Zugang zu pornografischem Material sind Gefdhrdungen, vor denen junge
Menschen geschiitzt werden miissen (Gasser 2012, Belkacem 2012). Die Herausforderungen
und Chancen digitaler Informationstechnologien werden 6ffentlich und wissenschaftlich in-
tensiv diskutiert. Die bildungspolitische Mafinahme der KMK ist es, Schiiler:innen auf die
Gefahren, die es im digitalen Raum gibt, vorzubereiten. Doch obwohl junge Menschen zu
den zentralen Akteur:innen im digitalen Raum zahlen, erscheint mir ihre Stimme im ange-
fiihrten Diskurs stark unterreprasentiert. In Deutschland besitzen 90 bis 94 Prozent der Ju-
gendlichen im Alter von zwdlf bis 17 Jahren ein Smartphone. Dieses wird tédglich benutzt,
um in sozialen Netzwerken aktiv zu sein, Online-Spiele zu spielen, oder einfach drauflos zu
surfen (Statista 2018: 4-9). Die Erfahrungen der Jugendlichen bilden sich im bildungspoliti-
schen Diskurs jedoch nicht ab.

In diesem Artikel diskutiere ich das Erlernen digitaler Partizipation nicht nur im Rahmen
eines institutionellen Lernprozesses, sondern werfe vor allem einen Blick auf digitale Prak-
tiken, welche von den Schiiler:innen in ihrem personlichen und sozialen Umfeld selbst er-
lernt werden. Mich interessiert, wie Schiiler:innen institutionell angeleitete® Praktiken und
personlich-sozial entwickelte Praktiken digitaler Partizipation aushandeln. Zum einen ar-
beite ich die Verwobenheit dieser beiden Formen von Beteiligung heraus, und zum anderen
zeige ich, wie diese in einem Spannungsverhaltnis zueinander stehen. Diese Forschungsper-
spektive gibt Aufschluss iiber die Komplexitat digitaler Partizipation und iiber die Relevanz
von , Teens’ practices in social media” (boyd 2014: 207). Diese Perspektive zeigt die Vielfalt
digitaler Praktiken, die als fester Bestandteil des Lernprozesses von Beteiligung im digitalen
Raum gedeutet werden miissen.

Zundachst erortere ich, wie das Erlernen digitaler Beteiligung von jungen Menschen im
aktuellen Forschungsstand diskutiert wird. Anschlieflend erldutere ich die zentralen Kon-
zepte, mit denen ich die Spezifika der digitalen Partizipationsprozesse von Schiiler:innen
bestimme. Darauf folgt eine kurze Reflexion meiner methodischen Vorgehensweise. Im

2 Unter dem digitalen Raum verstehe ich die Anwendungen des Web 2.0. Dieses bietet die nachste Entwick-
lungsstufe des World Wide Web, ohne, dass es mit einer bestimmten Technologie verbunden wird (Koll-
mann 2020: 2). Ich verwende den Begriff des digitalen Raumes anstatt des von der KMK verwendeten Be-
griffs der digitalen Welt.

3 Die Beschreibungen ,,institutionell-angeleitete” und , personlich-soziale” Beteiligungspraktiken gehen zu-
riick auf die Codes meiner empirischen Befunde, die ich in der Phase der Datenauswertung bestimmt habe.
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Hauptteil des Artikels wird die Empirie zu institutionell angeleiteten und personlich-sozia-
len Praktiken digitaler Partizipation diskutiert. Schliefslich zeige ich, dass Jugendliche einen
individuellen und sozialen Umgang mit digitalen Riumen entwickeln, der im Lernprozess
digitaler Partizipation berticksichtigt und anerkannt werden sollte.

Normierte Partizipationspraktiken und der digitale Alltag von
Jugendlichen

In verschiedenen wissenschaftlichen Debatten wird digitalen Medien die Kapazitit zuge-
schrieben, Partizipation zu ermoglichen. Die Soziologin Noortje Marres halt fest:

»[...] in the area of digital technology and media, platforms, devices and all manner of
applications are configured with the explicit aim of facilitating participation, in ways
that put the engaging capacaties of objects in the forefront.” (Marres 2015: ix)

Besonders in der Forschung mit Kindern und Jugendlichen werden digitale Medien als In-
strument fiir neue Partizipationsmdglichkeiten diskutiert (Carell 2006, Feil 2010). Der Erzie-
hungswissenschaftler Frank Corleis untersucht, inwiefern digitale Medien zu mehr Partizi-
pation im Unterricht fithren und somit Leitziele der Bildung fiir eine nachhaltige Entwick-
lung (BNE) verwirklicht werden. Partizipation wird dabei als planbares didaktisches Unter-
richtsprinzip verstanden und digitale Medien als passende Methode, um einen ,, partizipati-
ven Lernprozess” (Corleis 2015: 65) zu diversifizieren und individualisieren. Der For-
schungsfrage von Corleis, inwiefern Schiiler:innen mit digitalen Medien lernen, kompetent
und nachhaltig im Sinne einer BNE zu handeln, ist eine Grundannahme inhérent: , Kinder
und Jugendliche miissen Partizipation [...] zundchst erlernen, sie stellt keine angeborene
Kompetenz dar” (Corleis 2015: 65). Diese Annahme ist eng an das institutionelle Umfeld
gebunden, in dem die Studie verortet ist und ist auch in Studien der Partizipationskulturen-
forschung vertreten. Auch in diesen wird untersucht, wie Jugendliche partizipatives Han-
deln mit digitalen Technologien erlernen. Kelly Czarnecki und Barry Joseph argumentieren,
dass zunehmend Ungleichheiten beim Zugang an Lernkulturen bestehen, welche die Ent-
wicklung neuer Kompetenzen und sozialer Fahigkeiten im Zusammenhang mit digitalen
Medien fordern (Joseph/Czarnecki 2013: 220). Die Autor:innen zeigen, wie digitale Informa-
tions- und Kommunikationstechnologien in einem limitierenden und regulierten Umfeld
wie dem Jugendgefingnis angewendet werden konnen, um zukiinftig wichtige Beteili-
gungspraktiken mit digitalen Technologien zu trainieren. Die Jugendlichen werden bei-
spielsweise im Umgang mit dem Kommunikationstool VoiceThread geschult und lernen an-
gemessene, das meint ausformulierte Kommentare als Sprachnotiz oder Text abzugeben
(ebd.: 227). Den interdisziplindren Studien ist gemein, dass die partizipative Handlung in
definierten Kompetenzen besteht, die erst erworben werden miissen. Jugendliche werden
somit stets in der Rolle des:der Schiilers:in adressiert, welche:r sich auf die zukiinftige Teil-
habe an politischen, professionellen (digitalen) Offentlichkeiten vorbereiten muss. Praktiken
mit digitalen Medien, die von jungen Menschen aufierhalb eines regulierten, institutionellen
Umfelds entwickelt werden, werden in den Forschungen nicht beriicksichtigt und nicht als
Bestandteil von Partizipationsprozessen im digitalen Raum integriert.

Eine andere wissenschaftliche Perspektive auf die Nutzung digitaler Technologien durch
Jugendliche bieten sozialwissenschaftliche Studien. Die Medienwissenschaftlerin danah
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boyd untersucht, welche Rolle digitale Medien und soziale Netzwerke im Alltag von Jugend-
lichen spielen. Sie zeigt, dass sich junge Menschen hauptsachlich in regulierten und normier-
ten Umfeldern bewegen, wie beispielsweise in der Schule und der Familie, in denen ihnen
Autonomie und Freiheit zum selbstbestimmten Ausleben oftmals abgesprochen werden
(boyd 2014: 199-200). Das Herstellen von vernetzten Offentlichkeiten sei ein Weg der Jugend-
lichen, um sich den kontrollierten Raumen zu entziehen. Vernetzte Offentlichkeiten konsti-
tuieren sich aus den vielen, verschiedenen digitalen Netzwerken, in denen sich Jugendliche
beteiligen. Die Themen der Netzwerke variieren, sie konnen politischer und sozialer Natur
sein. Entscheidend ist, dass Jugendliche die Online-Netzwerke durch ihre Teilhabe selbst
herstellen und sich Offentlichkeiten schaffen, in denen sie sich von den Zwingen familidrer
oder institutioneller Strukturen befreien (ebd.: 201-203). Den Habitus der online-aktiven
Teeanger beschreibt boyd mit dem Begriff digital flineurs* (ebd.: 203). Ihre Teilhabe in ver-
netzten Offentlichkeiten entwickelt sich durch ihren Wunsch, von peers erkannt zu werden,
sich mit Freunden auszutauschen sowie zu sehen und gesehen zu werden. Mit dem Einfiih-
ren des Begriffs der vernetzten Offentlichkeiten bietet boyd eine theoretische Grundlage, um
die soziale Praxis von Jugendlichen im digitalen Raum zu analysieren. Ich stelle die Frage
danach, inwiefern diese soziale Praxis der Jugendlichen als Teil des (Lern)Prozesses von di-
gitaler Partizipation verstanden werden kann.

Wie ich mit den Ansédtzen zeigen konnte, werden institutionell angeleitete Beteiligungs-
praktiken und die Praktiken im digitalen Alltag von Jugendlichen in den hier ausgewahlten
Studien und Texten in der Regel getrennt behandelt. Fiir die Frage, wie digitale Partizipation
von jungen Menschen erlernt wird, halte ich es jedoch fiir nétig, beide Entwicklungen zu
untersuchen. Dafiir bedarf es eines Partizipations- und eines Lernbegriffs, welche sich nicht
auf ein institutionelles Umfeld beschranken. Um diese Perspektive auf die digitale Beteili-
gung junger Menschen einzunehmen, arbeite ich mit Konzepten des Anthropologen Chris-
topher Kelty. Im Folgenden werde ich anhand seiner Konzepte eine theoretische Grundlage
von Beteiligung sowie einen erweiterten Lernbegriff einfiithren.

Die Bildungsdividende der Partizipation

Die Sozial- und Kulturanthropologie hat viel dazu beigetragen, einen Lernbegriff zu definie-
ren, der individualistische und ausschliefSlich menschenzentrierte Annahmen tiberwindet.
Zu den einflussreichsten Arbeiten zdhlen die Studien von Jean Lave und Etienne Wenger,
welche Lernen als soziale und situierte Praxis definieren (Lave/Wenger 1991). Estrid Seren-
sen beschreibt Lernen als sozio-materielle Praxis und fragt danach, wie Technologien Lern-
prozesse beeinflussen (Serensen 2009). Ich fiithre das Lernen und das Beteiligen zusammen,
indem ich das Erlernen von Partizipation betrachte. Dies fiihre ich mit den Arbeiten des Anth-
ropologen Chris Kelty und Kolleg:innen aus.

Kelty et al. formulieren die These, dass Beteiligung durch das aktive Beteiligen selbst er-
lernt werden kann, dhnlich des Prinzips learning-by-doing. Dadurch ergeben sich Lernef-
fekte, welche die Wahrscheinlichkeit zukiinftiger Partizipation erhchen (Kelty et al. 2015:
479). Die Autor:innen fiihren dafiir den Begriff der Bildungsdividende oder auch des Bil-

4 Der Begriff digital flineurs kann in diesem Zusammenhang mit dem Ausdruck miifSige:r Spazierginger:in
iibersetzt werden. Jugendliche sind demnach digitale Spaziergénger:innen, die sich in vernetzten Offent-
lichkeiten von dufleren Pflichten befreien und ihren eigenen Interessen nachgehen.
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dungsanteils ein. Der Bildungsanteil konstituiert sich aus neuen Féahigkeiten, Herangehens-
weisen an die Welt und dem Eroffnen neuer Moglichkeiten und Lebenschancen fiir die:den
Einzelne:n (Kelty et al. 2015: 480). Die These beschrankt sich nicht allein auf einen vorgege-
benen normierten Bildungsanteil, wie er in einem institutionellen Rahmen erlangt wird, son-
dern lasst den Charakter der neu entstehenden Fahigkeiten unbewertet. Ich kniipfe an diese
These an, indem ich diskutiere, inwiefern sich ein Bildungsanteil sowohl aus den aufserschu-
lischen als auch den institutionell angeleiteten Beteiligungspraktiken von Schiiler:innen im
digitalen Raum ergibt. Somit wird eine normative Wertung zwischen den unterschiedlichen
Praktiken vermieden und ein erweiterter Blick auf Partizipation ermdglicht.

Partizipation als heterogener Prozess

Keltys Theoretisierung von Partizipation zeichnet sich dadurch aus, dass sie das Bestehen
verschiedener Partizipationskollektive beriicksichtigt.’ Dabei ist jede Partizipation, instituti-
oneller und nicht-institutioneller Art, formatiert. Sie passiert nie ‘einfach so’, sondern verlangt
nach Strukturen, die von den Beteiligten gedeutet werden koénnen (Kelty 2019: 15). Das
,doing participation” (ebd.: 15) von Schiiler:innen auflerhalb des institutionellen Raumes er-
fasse ich anhand des Konzepts der experience of participation. Mit diesem arbeite ich heraus,
dass Beteiligung mehr als ein institutionell formalisiertes Moment ist und es eine besondere
Bindung des Individuums an das Partizipationskollektiv braucht:

,For the experience of participation to be meaningful [...] it must be more than mere
procedure. To participate automatically, procedurally, or according to a script or a rec-
ipe violates this desire: it cannot be satisfied by simply following rules or playing a role.”
(ebd.: 18)

Partizipation als individuelle und kollektive Erfahrung zu definieren, fiir die es keine for-
melle Voraussetzung bedarf, birgt eine wichtige Implikation. Es erweitert das Spektrum von
Kollektiven, in denen partizipiert werden kann und es erweitert den Kreis der Akteur:innen,
die als Partizipationssubjekte gelten konnen.® Mir erlaubt dieser Ansatz, die personlichen
und sozialen Praktiken und Erfahrungen der Schiiler:innen als ebenso konstitutiv fiir digi-
tale Partizipation zu deuten, wie institutionell angeleitete Praktiken. Dadurch konzipiere ich
Schiiler:innen als vollwertige Partizipationssubjekte, deren Praktiken und Erfahrungen zah-
len.

Die Formatierung der personlichen und sozialen Beteiligungspraktiken meiner For-
schungspartner:innen diskutiere ich anhand des Konzeptes grammar of participation (forms of
life). Individuen eines Partizipationskollektivs leben in bestimmten sozial-kulturellen Struk-
turen (forms of life), in denen sie ihre eigene Grammatik von Partizipation entwickeln. Diese
zeichnet sich durch Handlungen, Techniken und Prozesse aus, welche die jeweilige Beteili-
gung spezifizieren und definieren (ebd.: 26). Die Entwicklung einer besonderen Grammatik,
die einer Lebensform eigen ist, impliziert auch, dass Partizipation in diesen Lebensformen

5 Partizipationskollektive konnen in verschiedenen Formen bestehen, als ,,assembly, community, network,
culture, association, team, neighborhood, platform* (Kelty 2019: 19).

¢ Dieser Ansatz bedeutet nicht, dass Partizipation keinerlei Voraussetzungen hatte. Er impliziert, dass sich
Partizipationskollektive jenseits eines politisch-institutionellen Rahmens entwickeln kénnen. Folglich
braucht es in diesen keine klassisch normativen Voraussetzungen, wie ein Mindestalter oder eine Staatszu-
gehorigkeit.

49



Kulturanthropologie Notizen 84 Partizipation erlernen?

als subjektiver Prozess stattfindet. Die Beteiligten sprechen dieselbe ,,Sprache”” und kénnen
die Handlungen, Techniken und Prozesse untereinander deuten. Beteiligung ist kein objek-
tives, statisches Moment, sondern wird in heterogenen Lebensformen jeweils unterschied-
lich konstruiert. Das impliziert die Moglichkeit, dass Individuen und Kollektive mit einer
anderen Grammatik und einer anderen Lebensform keinen Zugang zu bestimmten Partizipa-
tionskollektiven erlangen. Diese Erfahrung beschreibt Kelty mit dem Konzept der Perplexi-
tat: , Perplexity is a sign of the presence of diverse forms of life — differing judgements about
the world and what exists in it, not just different opinions and definitions” (Kelty 2019: 25).
Institutionelle Partizipationsprozesse sind formalisierte, sich wiederholende Routinen
und Praktiken, die in verschiedenen Umgebungen angewendet werden konnen. Dieses ,,Rei-
sen” der Praktiken, wie Kelty es nennt, wird durch ihren statischen Charakter ermoglicht
(ebd.: 40). Institutionelle Partizipation definiert sich ausschlieflich iiber formalisierte Hand-
lungen und Prozesse, wie sie beispielsweise in der bildungspolitischen Agenda der KMK
definiert werden. Sie setzt keine Integration in die sozial-kulturelle Struktur eines Kollektivs
voraus. Hierin besteht ihre spezielle Formatierung. Das Konzept der institutionellen Partizi-
pation ermdoglicht mir, die Praktiken und das Wissen, welche(s) die Schiiler:innen im Unter-
richt erlernen, innerhalb des von mir angefiihrten Beteiligungsbegriffs zu theoretisieren.

Methodische Vorgehensweisen und Herausforderungen

Im August 2021 und im Marz 2022 forschte ich fiir insgesamt drei Wochen an einer Gemein-
schaftsschule mit Oberstufe in Schleswig-Holstein. Ich begleitete Schiiler:innen in ihrem
Schulalltag, sowie speziell im Unterricht Medienbildung. Ich fiihrte 15 Leitfadeninterviews
mit Schiiler:innen der Jahrgangsstufen sechs bis zwo6lf und drei Leitfadeninterviews mit Leh-
rer:innen. Zu Beginn der Forschung stellte ich mir die Frage, ob die Schiiler:innen iiberhaupt
die Lust und das Vertrauen hatten, mir von ihren Erfahrungen im digitalen Raum zu erzah-
len. Ich wéhlte mit den Schiiler:innen daher das Format der Gruppeninterviews. Dadurch
entwickelte sich bereits nach wenigen Minute eine angeregte Gesprachsdynamik und meine
Interviewpartner:innen fiihlten sich einerseits nicht alleine und konnten andererseits an Er-
zahlungen ihrer Kamerad:innen und Freunde ankniipfen. Die Forschung an einer Schule
konfrontierte mich gewissermafien zweifach mit dem Problem der Intersubjektivitat im For-
schungsprozess (Bischoff 2014: 14). Durch mein ethnographisches Methodenrepertoire
wurde ich Teil der Situation, die ich erforschen wollte. Diese Verwicklung in den Untersu-
chungsgegenstand wurde dadurch verstarkt, dass mir viele der beobachteten Handlungen
und Prozesse wohl bekannt waren. Besonders wahrend der Teilnehmenden Beobachtungen
war ich mir oft unsicher, ob und wie ich mich von den vertrauten Praktiken distanzieren und
sie aus einer Forschungsperspektive analysieren kann. Diese Forscher:innensubjektivitat
(Reichertz 2015) reflektierte ich bereits wahrend des Forschungsprozesses, indem ich bei-
spielsweise mit Beobachtungsleitfiden arbeitete. Ich dokumentierte die relevanten For-

7 In meiner Forschung gehe ich nicht gesondert auf spezielle Sprachpraktiken von Schiiler:innen ein. Ich
fokussiere mich auf die Handlungen, Techniken und Prozesse der digitalen Beteiligung meiner Forschungs-
partner:innen. Diese fasse ich in Anlehnung an Kelty unter der Metapher einer gemeinsamen Sprache zu-
sammen.
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schungsfragen im Voraus und glich diese im Nachhinein mit meinen Beobachtungsproto-
kollen ab. So fiel es mir einfacher, meinem Forschungsinteresse zu folgen und personliche
Gedanken und Aussagen als solche zu identifizieren.

Institutionell angeleitete Beteiligungspraktiken im Fach
Medienbildung

Der Unterrichtsstoff des Fachs Medienbildung deckt zwei grofie Bereiche ab. Zum einen sol-
len die Schiiler:innen eine ,Computerbedienkompetenz” (Herr Roth_Interview vom
25.05.2022), also technische Kenntnisse, entwickeln und zum anderen sollen sie einen pro-
fessionellen und verantwortungsbewussten Umgang im und mit dem digitalen Raum erler-
nen. Im Folgenden diskutiere ich die unterschiedlichen Beteiligungspraktiken, die instituti-
onell erlernt werden.

Die Lehrkraft beginnt die Stunde mit einer miindlichen Priifung, er sucht sich einen
Schiiler aus. Die erste Frage lautet: , Steuerung C macht was?”, die zweite lautet: ,Was
macht Steuerung V?“. Auf letztere antwortet der Schiiler: ,Nimmt den kopierten Text
aus der Zwischenablage und setzt ihn da hin, wo der Curser ist.” (Beobachtungsproto-
koll vom 23.02.2022)

Das Ziel der Unterrichtsstunde, die ich im Beobachtungsprotokoll beschreibe, ist es, die
Schiiler:innen anzuleiten, digital zu schreiben und das Programm Word anzuwenden. Bei
den digital-technischen Kompetenzen, die im Fach Medienbildung vermittelt werden, han-
delt es sich um sogenannte ,, Allgemeinkompetenzen” (IT_2022_05_25) beziiglich der Benut-
zung von digitalen Gerdten. Diese Kompetenzen konnen laut der Lehrkraft des Faches,
Herrn Roth?®, bei den Schiiler:innen nicht vorausgesetzt werden:

,,50 kommt es fiir mich [...] erst mal darauf an, dass ich denen in der 8./9. Klasse den
klassischen PC naher bringen mochte. Und das féangt wirklich von vorne an. [...] Es gibt
Leute, die wissen nicht was die Leertaste ist. Es gibt einige Schiiler in der 8. Klasse, die
gucken zum ersten Mal auf eine PC-Tastatur und ich muss mit denen ganz klassisch die
Tastatur tiben.” (Herr Roth_Interview vom 25.05.2022)

Die digital-technischen Kompetenzen bezeichnen grundsatzliche Bedien- und Anwen-
dungspraktiken von digitalen Gerdten, welche im akademischen und beruflichen Umfeld
meist vorausgesetzt werden. Beim Erlernen dieser neuen Fahigkeiten werden die Schiiler:in-
nen Schritt fiir Schritt angeleitet und ihnen wird vermittelt:

,[...] wie man mit Dateien umgeht, wie man mit Ordnern umgeht, wie man sich das
anlegt, damit man den Uberblick behélt. Wie starte ich Programme, wie schliele ich
Programme? Es gibt einen richtigen PC-Grundkurs im Grunde genommen. Zum Bei-
spiel, wenn ich ein Schriftstiick mit Word erstellt habe, wie gehe ich dann weiter vor?
Wie speichere ich dann ab? Wie bestimme ich den Pfad, wo ich das abspeichere?” (Herr
Roth_Interview vom 25.05.2022)

8 Alle Forschungspartner:innen sind in diesem Artikel pseudonymisiert.
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Die institutionell erlernten Fahigkeiten und Praktiken sind formalisierte Praktiken, die sich
durch ihren technischen Charakter auszeichnen. Das Lernziel ist, ein digitales Gerét richtig
zu benutzen. Die digital-technischen Kompetenzen konnen als Beteiligungspraktiken ver-
standen werden, indem sie im Sinne der KMK auf zukiinftige Berufsfelder und Beteiligungs-
moglichkeiten vorbereiten. Herr Roth versucht, seinen Schiiler:innen gezielt Wissen zu ver-
mitteln, welches im beruflichen Umfeld wichtig wird. Dazu gehoren die sogenannten EDV-
Kenntisse:

,EDV ist ja nun ein Begriff aus der Vor-Internetzeit. Und es ist ein schwerwiegendes
Phanomen [...] dass in der letzten Zeit so etwas wie eine digitale Asynchronitat zu be-
obachten ist. Das bedeutet, dass sich in der digitalen Welt schon wieder Ungleichzeitig-
keiten ergeben haben. [...] Die professionelle Software, die also im Berufsumfeld einge-
setzt wird, ist zeitweise viel dlter als alles, was sich im Unterhaltungssektor abspielt. Im
Unterhaltungssektor ist eine gigantische Dynamik vorhanden, was dazu fiihrt, dass in
den ganzen jungen Familien dltere Software und die dazugehorigen Gerite, auf denen
diese Software verwendet wird iiberhaupt nicht mehr vorhanden sind. Ganz konkret:
Laptops mit einer Schreibsoftware.” (Herr Roth, Interview vom 25.05.2022)

Der von Herrn Roth selbst gepragte Begriff der , digitalen Asynchronitat” weist auf den spe-
ziellen digitalen Alltag von Kindern und Jugendlichen hin. Kinder und Jugendliche verwen-
den nicht nur andere digitale Medien als dltere Generationen, beispielsweise Tablets statt
Laptops (IT_2022_05_25). Sie nehmen auch ganz andere Anwendungen im digitalen Raum
in Anspruch. Das fiihrt dazu, dass ihnen trotz ihres hohen Anteils an autodidaktischen
Kenntnissen im digitalen Raum Wissen und Fahigkeiten fehlen, die im Berufsleben wichtig
werden.

Neben der Professionalisierung von Schiiler:innen findet im Unterricht eine Sensibilisierung
fiir den digitalen Raum als wirtschaftlich-politische Sphare statt:

»,Was zu den Kernkompetenzen noch gehort ist einfach die Durchdringung der Erschei-
nungsform von Medien in Bezug auf Interessenlagen. Das heifst die Schiiler und Schii-
lerinnen sollen befahigt werden [...] zum Blick dahinter. [...] Sie sollen erkennen, dass
sich bei allem was sich in der digitalen Industrie so tut, dass tiberall immer wirtschaft-
liche und politische Interessen dahinter stehen.” (Herr Roth_Interview vom 24.01.2022)

Dabei ist es ein zentraler Aspekt, die Schiiler:innen auf potenzielle Gefahren in der digitalen
Sphére vorzubereiten. Sie sollen die Fahigkeit erwerben, Informationen sicher einzuordnen
und Falschinformationen von gesicherten Informationen zu unterscheiden:

,,Wie erkenne ich Fake News? [...] Wir schauen uns da Videos an und dann bekommen
sie Aufgaben. Da wird ein Foto gezeigt und dann gibt es Meldungen, wo man dann
einschédtzen soll, ob das gefdlschte Meldungen sind oder ob das wahr ist. Und dann gibt
es Hinweise, so bestimmte Parameter werden durchgenommen, die man anwenden
kann, um zu sehen, wie sicher gewisse Informationen sind und das praktizieren wir im
Unterricht. [...] Das ist die zentrale Kompetenz [um] zur Beurteilungssicherheit in Fra-
gen der Informationsbewertung zu gelangen.” (Herr Roth_Interview vom 24.01.2022)

Den Schiiler:innen wird vermittelt, dass ihre Beteiligung im digitalen Raum nicht bei ihren
sozialen Kontakten und personlichen Interessen endet, sondern dass sie Teil eines grofSeren
Ganzen, einer Offentlichkeit sind, die wirtschaftlich-politisch ist. Das impliziert auch, die
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Schiiler:innen darauf vorzubereiten politisches Subjekt zu werden. Sie sollen lernen, tiber ihre
Individualinteressen hinauszublicken:

,Also was auch in den Bereich der Partizipation hineingehort, das ist ein Bewusstsein
fiir die eigene Verantwortlichkeit zu schaffen. [...] Also ich muss bei denen erst mal ein
Bewusstsein dafiir schaffen, was das tiberhaupt ist, was sie da machen, wenn sie etwas
fiir die Offentlichkeit zugénglich machen. [...] Weil es nicht nur das eigene Leben be-
trifft, sondern weil sie immer auch das Leben von anderen Menschen damit beeinflus-
sen.” (Herr Roth_Interview vom 25.05.2022)

Der Bildungsanteil, der sich im Unterricht fiir die Schiiler:innen ergibt, bezieht sich auf ihre
Beteiligung in zukiinftigen institutionellen und offentlich-politischen Partizipationskol-
lektiven. Dabei erlernen sie zum einen die technischen Beteiligungspraktiken, die in einem
zukiinftigen institutionellen Berufsumfeld vorausgesetzt werden. Bei diesen Praktiken han-
delt sich um eben solche Fahigkeiten und Erfahrungen, welche Kelty mit der Metapher rei-
sender Praktiken aufgreift. Die Ausiibung dieser Praktiken bedarf keiner sozial-kulturellen
Integration der Individuen in das jeweilige Umfeld. Sie verlaufen vielmehr routinisiert, als
,repeated routines of participatory practices” (Kelty 2019: 40). Zum anderen wird den Schii-
ler:innen der digitale Raum als wirtschaftlich-politische Offentlichkeit vermittelt, in welcher
sie ihre Teilhabe aus der Position eines verantwortlichen politischen Subjekts heraus gestal-
ten sollen. Die Ablehnung auflerschulischer Beteiligungspraktiken als Ausdruck von Perple-
xitat

Trotz der Entwicklung der angefiihrten Bildungsdividenden wird im Unterricht nicht auf
die bereits bestehenden digitalen Beteiligungspraktiken der Schiiler:innen eingegangen. In
meinen Gesprachen mit Lehrkraften fiel immer wieder die Aussage, dass den Schiiler:innen
bewusst gemacht werden muss, was ihre Aktivitat im digitalen Raum bedeutet. Dies bezog
sich zumeist auf Gefahren oder negative Folgen, die sich aus ihrer Nutzung von digitalen
Medien ergeben:

,Und ich glaube, dass viele Schiiler gar nicht mehr das bewusst machen, ich hole jetzt
mal raus und gucke, sondern total unbewusst. Und das passiert denen dann natiirlich
dann mittlerweile einfach auch standig auf dem Schulhof. [...] Wir haben ja bei uns ei-
gentlich ein Handyverbot an der Schule aufgrund von moglichen Mobbing-Geschich-
ten, die da raus entstehen konnten, wenn dann die Leute auch einfach Fotos machen,
oder filmen. Weil der Ubergang ist dann ja flieBend, wenn man das erlauben wiirde,
dass die am Handy sein diirfen.” (Frau Schmidt, Interview vom 22.11.2021)

Die digitale Beteiligung von Schiiler:innen besitzt ihre eigene Grammatik. Sie erschliefien
sich neue Fahigkeiten, einen eigenen sozialen Lebensraum und verhandeln anstrengende,
wie verbindende soziale Momente. Diese Prozesse sind fiir die Lehrkrafte nicht einfach er-
kennbar, sie machen, im Sinne Keltys, die Erfahrung von Perplexitat (Kelty 2019: 25).° Ihre
Schiiler:innen leben in anderen sozial-kulturellen Strukturen und bilden eine Lebensform,
zu der die Lehrkréfte kaum Zugang haben. Durch diese Erfahrung entsteht an der Schule

° Die von mir interviewten Lehrkréfte setzten sich aktiv damit auseinander, wie eine angemessene soziale
Umgebung fiir die Schiiler:innen in der Schule entstehen kann und welche Rolle digitale Medien dabei spie-
len. Eine Form von Anschuldigung der Lehrkrafte soll deshalb in keiner Weise stattfinden. Mir geht es da-
rum, eine andere Perspektive fiir die Praktiken der Jugendlichen zu erdffnen.
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ein Spannungsverhaltnis zwischen den institutionell-angeleiteten und den aufierschulischen
Beteiligungspraktiken der Schiiler:innen im digitalen Raum. Dabei ist es von besonderer Re-
levanz, welchen Einfluss die aufierschulischen Beteiligungspraktiken auf die (zukiinftige)
Partizipation von Jugendlichen im digitalen Raum haben. Die von Herrn Roth beschriebene
digitale Asynchronitat weist darauf hin, dass sich auch durch die personlichen und sozialen
Beteiligungspraktiken der Schiiler:innen eine eigene Bildungsdividende ergibt.

Vielschichtige und individuelle Beteiligungspraktiken im
digitalen Raum

Schiiler:innen bringen ein individuelles Biindel an Wissen und Praktiken mit, das sie sich
auflerhalb der Schule aneignen. Diese selbst-erlernten Fahigkeiten werden von den Schii-
ler:innen teilweise relevanter eingestuft, als die vermittelten Inhalte im Unterricht:

,Also ich finde Medienbildung, so da lernt man ja zum Beispiel wie Word und so funk-
tioniert und wie die ganzen Tasten funktionieren. Einer aus meiner Klasse und ich ha-
ben uns da [...] am Montag schon son bisschen verarscht gefiihlt, also nicht verarscht,
sondern so ein bisschen iiber, wie sagt man es am besten, so ein bisschen iiber die ande-
ren gelacht, weil wir halt sehr viel mit PCs und so arbeiten und wir halt die ganzen
Tasten kennen. So, wir wissen halt wie die Tasten funktionieren, aber wir benennen die
halt nicht. So, weil wir sind halt eher die, die wissen wie es funktioniert, wie es geht [...].
Am besten lernt man eben, wenn man das halt alleine ausprobiert was was ist und wie
was funktioniert.” (Jonas, Interview vom 27.08.2021)

Der von Herrn Roth entwickelte Begriff der Digitalen Asynchronitat lasst sich auf das asym-
metrische Verhiltnis zwischen den institutionell angeleiteten und den individuell-erlernten
Fahigkeiten anwenden. Letztere zeichnen sich nicht nur durch den Grad der Professionali-
sierung der technischen Kompetenz von Schiiler:innen aus. Sie sind auch dadurch gekenn-
zeichnet, dass sie inhaltlich von der bildungspolitischen Agenda der KMK abweichen. Schii-
ler:innen beteiligen sich mit selbst erlernten Praktiken im digitalen Raum, die von instituti-
oneller Seite nicht gefordert wiirden:

,Ich bin so eine Art Internettroll. Also ich war im Server von einem alten Freund, da
war ne Person, die habe ich dann ein bisschen genervt und die wurde irgendwann so
wiitend, dass ich aus dem Server komplett gekickt wurde. Und damit geht man auf
Trolls ein und bestatigt damit, dass man ein ,guter’ Troll ist.” (Justin_Interview vom
04.03.2022)

»~Man muss wissen, das Ziel von so Leuten [Internetrollen] ist ja, den grofitmoglichen
Schaden anzurichten.” (Paul_Interview vom 04.03.2022)

Die alltagliche Beteiligung von Schiiler:innen im digitalen Raum ist vielfaltig. Sie nutzen di-
gitale Plattformen zur Unterhaltung, zum sozialen Austausch und zur (politischen) Aufkla-
rung. Dabei werden all diese verschiedenen Zwecke iiber dieselben Plattformen erfiillt: , Bei
mir ist YouTube sehr breit gefachert. Auf YouTube hole ich mir den Grofiteil meiner Zeit her,
bei mir ist alles [dabei] von irgendwelchem dummen Zeug bis hin zu irgendwelchen hard-
core politischen und weltgeschichtlichen Sachen” (Sasha_Interview vom 04.03.2022). Die
Schiiler:innen sind sich der Funktion, die multimediale Plattformen fiir sie haben, bewusst
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und ihre Beteiligung auf den Plattformen ist nicht willkiirlich. Das digitale Kommunizieren
und Informieren nehmen sie als substanziellen Teil ihrer personlichen Entwicklung und Bil-
dung wahr, wie auch im Interview mit Bjarne deutlich wird:

,Also ich finde TikTok ist, eigentlich ist es ich sage mal eine Plattform, wo man sich
Kurzvideos anguckt. Und ich finde es immer ganz interessant, weil da manchmal auch
wichtige Sachen mit bei sind. Zum Beispiel momentan mit Russland und der Ukraine,
da werden Sachen gesagt. Oder wenn es iiber die Fiihrerscheine geht oder generell ein-
fach was wirklich im Leben wichtig ist, so was wird da gesagt. Oder wenn es Riickga-
berecht ist mit Klamotten oder so, so was wird da halt gesagt. Bei mir finde ich, das ist
wichtig.” (Bjarne_Interview vom 02.03.2022)

Neben den vielfaltigen Praktiken, die sich Schiiler:innen selbst beibringen, besteht auch der
Fall einer entschiedenen Ablehnung von spezifischem Wissen iiber den digitalen Raum:
,Aber ehrlich gesagt mich interessiert es nicht, mit was ich kommuniziere und mit was nicht.
Und was der Unterschied dazwischen ist. Das interessiert mich einfach nicht und das beein-
flusst meinen Alltag auch nicht” (Christina_Interview vom 02.03.2022). Einige Schiiler:innen
wollen nicht iiber ihr digitales Nutzungsverhalten aufgeklart werden. Fiir sie sind das digi-
tale Kommunizieren, Informieren und Partizipieren selbstverstandliche Handlungen. Das
Spektrum von dem, was fiir die digitale Teilhabe als wichtig empfunden wird, ist unter den
Schiiler:innen sehr breit. Manche eignen sich besonderes (Praxis)Wissen im informatisch-
technischen Bereich an und andere beteiligen sich im digitalen Raum ganz ohne dieses Wis-
sen. Die Fahigkeiten, Herangehensweisen an die Welt und das Eroffnen neuer Moglichkeiten
und Lebenschancen (Kelty et al. 2015: 480) konnen fiir die Jugendlichen unterschiedlich aus-
fallen. Nicht nur die technikaffinen Schiiler:innen entwickeln einen individuellen Bildungs-
anteil, der sich auf ihre Partizipation im Netz auswirkt. Auch das Informieren und Kommu-
nizieren auf YouTube oder TikTok fiihrt zu einer individuellen Bildungsdividende meiner
Forschungspartner:innen. Sie eignen sich das Wissen an, das sie fiir ihren aktuellen Lebens-
zustand als wichtig empfinden. Uber diese individuellen Partizipationspraktiken hinaus be-
teiligen sich meine Forschungspartner:innen durch ihre alltdgliche Nutzung von digitalen
Medien in neu entstehenden Partizipationskollektiven.

Vernetzte Offentlichkeiten als Partizipationskollektive

Die Mehrheit der von mir befragten Schiiler:innen benutzt ihr Smartphone, ihr Tablet oder
auch den Laptop hauptsdchlich, um in sozialen Netzwerken wie WhatsApp, Instagram,
Snapchat und YouTube aktiv zu sein (IT_2022_03_02 1-4 & IT_2022_03_04 1-4). Die Informa-
tions- und Kommunikationsmoglichkeit dieser Anwendungen ist fester Bestandteil des so-
zialen Alltags der Schiiler:innen: ,Man bespricht ja eigentlich alles iiber’s Handy, finde ich.
Also man verabredet sich, man bespricht das eigentlich gar nicht mehr in der Schule [...]
[man] sagt dann ,ja schreib mir nachher” [...]” (Sophie_Interview vom 02.03.2022). Die Kom-
munikation {iber das Handy, vor allem tiiber soziale Netzwerke wie WhatsApp, beschrankt
sich nicht nur auf das explizite ,Besprechen” von Anliegen. Vielmehr eroffnet sich meinen
Forschungspartner:innen ein neuer Raum, um Zeit mit Freunden zu verbringen, ,, abzuhan-
gen” und sich iiber den Austausch von Texten, Bildern und Videos zu unterhalten:

,Naja, weil man halt schreiben kann mit wem man will [...] und halt auch {iberall hin.
Also wenn der eine in Frankreich ist und du in Deutschland kannst du ja auch schreiben
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und Bilder schicken und Videos. Und wenn du irgendwie was mitteilen willst, oder
allen, dann kannst du ja auch was in den Status stellen.” (Sophie_Interview vom
02.03.2022)

,Wir waren am Wochenende alle bei Sarah und da hat man ganz viel in den Status ge-
stellt.” (Hannah_Interview vom 02.03.2022)

Die Madchengruppe um Sophie ist nicht nur in privaten Chats aktiv, sondern nutzt soziale
Medien, um mit einer breiteren Offentlichkeit zu kommunizieren, wie am Beispiel der Ver-
wendung der Status deutlich wird. Von den Jugendlichen wird das gemeinsame Abhéngen
mit der Freundesgruppe dokumentiert und als Kommunikationssignal an Peer-Gruppen ge-
sendet. Hierbei lasst sich der Begriff der digital flineurs von boyd auf meine Forschungs-
partner:innen anwenden. Das Veroffentlichen gemeinsamer sozialer Interaktionen, in audi-
ovisueller Form, tragt zum Sehen und Gesehen-werden entlang von Peer-Gruppen bei (boyd
2014: 203). Die Offentlichkeit, an welche die entsprechenden Bilder und Videos gerichtet
sind, tragt den Charakter einer vernetzten Offentlichkeit (ebd.: 201). Sie wird durch die Be-
teiligung der Jugendlichen hergestellt und bietet einen neuen (digitalen) Raum, der aufler-
halb institutioneller und familidrer Einfliisse liegt. Die Jugendlichen beteiligen sich nicht nur
an einer grofSen vernetzten Offentlichkeit, sondern differenzieren, mit wem sie wo interagie-
ren:

,Ich finde das auch viel besser iiber WhatsApp zu schreiben, als irgendwie iiber Insta-
gram oder so. AufSer wenn man sich halt nicht kennt. Aber ich finde das bei WhatsApp
so viel personlicher eigentlich, weil man nur mit Leuten schreibt, die man wirklich kennt
und man halt nicht von jedem die Nummer hat oder so. Auf Instagram kann dich halt
jeder anschreiben, aufler du hast ein privates Konto.” (Melisa_Interview vom
02.03.2022)

Das Schreiben auf WhatsApp kann als Ausdruck einer persénlichen Bindung zum:r jeweili-
gen Kommunikationspartner:in gedeutet werden. Demnach ist das Austauschen der priva-
ten Handynummer und die folgende Kontaktaufnahme bei WhatsApp ein Symbol fiir die
Anerkennung und die Aufnahme einer Person in den (engen) Freundeskreis. Die unter-
schiedlichen Netzwerke stehen fiir unterschiedliche Formen der Beziehung. Dabei folgen die
Jugendlichen selbst geschaffenen, unausgesprochenen Regeln, nach denen sie selektieren,
mit wem sie was wo teilen:

,Also auf Snapchat schreibe ich jetzt eher nur so mit Freunden und auf Instagram kriegt
man ja viele Fremden-Anfragen und ich finde auf Snapchat ist das eher so ein entspann-
ter Bilderaustausch und Schreiben halt wie bei WhatsApp. Bei den anderen ist das eher
dann offentlicher, bei Instagram.” (Lisa_Interview vom 04.03.2022)

Mit den Befunden meiner Forschung kniipfe ich an boyds Konzept der vernetzen Offentlich-
keiten an und verstehe diese Offentlichkeiten im erweiterten Sinne als Partizipationskollek-
tive, in denen Schiiler:innen ihre eigenen Handlungen, Techniken und Prozesse (Kelty 2019:
26) entwickeln. Sie entscheiden, welche Inhalte sie einer grofseren Offentlichkeit zur Verfii-
gung stellen und welches Netzwerk dafiir am besten geeignet ist. Die Wahl, mit wem in
welchem Netzwerk interagiert wird, bestimmt den sozialen Status des Gegentibers. Es han-
delt sich hierbei um implizite Entscheidungsparameter, die nur fiir die Peer-Gruppen, Mit-
glieder einer Lebensform, zu deuten sind. Das Verstehen und Ausiiben dieser Grammatik
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von Beteiligung ermoglicht die Zugehorigkeit zu diesem Partizipationskollektiv. In ihren
selbst hergestellten digitalen Partizipationskollektiven schaffen meine Forschungs-
partner:innen ihre eigene Offentlichkeit jenseits institutioneller Einfliisse, kreieren neue Aus-
tauschmoglichkeiten entlang ihrer Peer-Gruppen und entwickeln dabei ihre eigene Gram-
matik von Partizipation weiter. Allerdings sollte dieser Beteiligungsprozess trotz seiner ei-
genstandigen Dynamik nicht vollkommen unabhéngig von den politischen und datendko-
nomischen Einfliissen im digitalen Raum gedacht werden.

Die Techniken der Beteiligung der Jugendlichen entstehen nicht blofd aus dem Interesse,
als digital flineur den digitalen Unterhaltungssektor zu erkunden. Thre Grammatik von Be-
teiligung entwickelt sich auch aus der Notwendigkeit, mit den Anforderungen des digitalen
Raumes umgehen zu lernen, wie boyd ausfiihrt:

, The issues of persistance, visibility, spreadability, and searchability [...] affect their ex-
periences in networked publics. They must negotiate invisible audiences and the col-
lapsing of contexts. They must develop strategies for handling ongoing surveillance and
attempts to undermine their agency when they seek to control social situations.” (boyd
2014: 203)

Obwohl die Jugendlichen in vielerlei Hinsicht selbstbestimmt ihre personlich-sozialen Betei-
ligungspraktiken entwickeln, sind auch diese formatiert. Dies sind sie nicht gemafs instituti-
onell angeleiteter Beteiligungspraxis. Die Jugendlichen miissen in ihren eigenen Partizipati-
onskollektiven Normen aushandeln, welche aus Zustanden der Dauerhaftigkeit, Sichtbar-
keit, Verbreitbarkeit und Auffindbarkeit im digitalen Raum resultieren:

,Man musste dann schon miterleben, wie andere unter anderen Bildern runtergemacht
werden. Kommt schon mal vor, dass ich da mal gucke, was da so geschrieben wird [...].
Ich frage mich halt, wie Menschen so was machen konnen [bezogen auf die Hasskom-
mentare].” (Lisa_Interview vom 04.03.2022)

Die Schiiler:innen werden nicht mehr nur in ihrem schulischen Umfeld mit sozialen Erwar-
tungen und Formen von Gruppendruck konfrontiert, sondern auch in den digitalen vernetz-
ten Offentlichkeiten.Das Sehen und Gesehen-Werden schliefit eine Beurteilung untereinan-
der ein und die Beteiligung im digitalen Raum kann ebenso negative Erfahrungen wie Mob-
bing und Anpassungszwang implizieren. Die personlich-soziale Beteiligung wird durch die
Anwendungen des digitalen Raumes und durch interne soziale Dynamiken formatiert. Die
Individuen der Partizipationskollektive sind in dieser Hinsicht nicht uneingeschrankt auto-
nom, sondern befinden sich auch in ihren personlich-sozialen digitalen Kollektiven in einem
steten Lern- und Aushandlungsprozess individueller Interessen und sozialer Normen.Die
Anerkennung aufSerschulischer Partizipationspraktiken im digitalen Raum

Das Erlernen digitaler Partizipation beginnt nicht erst in der Schule. Die Komplexitat und
das Spezifische der digitalen Beteiligung von jungen Menschen bestehen in der Verwoben-
heit ihrer alltaglichen, personlich-sozialen Beteiligungspraktiken im digitalen Raum mit den
professionellen institutionell formalisierten Beteiligungspraktiken, die sie im Fach Medien-
bildung erlernen. Der Unterschied zwischen diesen beiden Formen besteht darin, dass die
Jugendlichen im Kreis ihrer personlichen-sozialen Partizipationskollektive bereits aktiv Be-
teiligte sind, wahrend sie sich in der Rolle als Schiiler:in im Unterricht auf zukiinftige pro-
fessionelle und politische Partizipationskollektive vorbereiten. Das Erlernen von Partizipa-
tion durch das aktive Partizipieren selbst (learning-by-doing) trifft somit primar auf die
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nicht-institutionelle Beteiligung zu. Die Ergebnisse meiner Forschung zeigen, dass sich im
institutionellen Rahmen ein Bildungsanteil entwickelt, der in zukiinftigen beruflichen Parti-
zipationskollektiven und im digitalen Raum als politische Offentlichkeit geltend gemacht
werden kann. Das Erlernen von digitaler Beteiligung auf institutionell-angeleitete Beteili-
gungspraktiken zu beschranken, birgt jedoch die Gefahr, das Moment der Partizipation in
der ,richtigen” Benutzung, der Handhabung von Technologien zu verorten und digitale
Partizipation ausschliefSlich anhand formalisierter und informatischer Kompetenzen zu de-
finieren.

Schiiler:innen entwickeln durch ihre auSerschulischen, personlich-sozialen Beteiligungs-
praktiken Fahigkeiten, Herangehensweisen an die digitale Welt und erdffnen sich in dieser
neue Moglichkeiten und Lebenschancen (Kelty et al. 2015: 480). Erstens entwickeln sie durch
ihre personliche Nutzung und Beteiligung im digitalen Raum ein individuelles Biindel an
Wissen und Praktiken. Hierbei kann es sich um speziell informatisch-technische Kenntnisse
handeln, es kann sich aber auch um individuelles Wissen der Schiiler:innen handeln, wel-
ches fiir ihren personlichen Alltag relevant ist. Zweitens lernen meine Forschungspartner:in-
nen, sich durch spezifische Handlungsmuster (ihre Grammatik von Partizipation) an den
digitalen Partizipationskollektiven ihrer Peer-Gruppen zu beteiligen und konstruieren sich
somit eine Offentlichkeit, die jenseits institutioneller und Einfliisse liegt. Teil dieses Prozes-
ses ist es, den digitalen Raum in seiner sozialen Dimension auszuhandeln. Sie erschliefSen
sich den digitalen Lebensraum und entwickeln einen individuellen und sozialen Umgang
mit der neuen Online-Realitédt. Dieser Lerneffekt ist in gleichem Mafle Teil digitaler Partizi-
pation, wie informatisch-technische Kompetenzen zu entwickeln.

Das von mir beschriebene Spannungsverhaltnis zwischen institutionellen und nicht-in-
stitutionellen Beteiligungspraktiken an der Schule zeigt, dass die Gefahr besteht, Jugendliche
ausschlieSlich in der Rolle des:der Schiiler:in zu fassen, der:die die Bedeutung digitaler Me-
dien und des digitalen Raumes noch nicht ergreifen kann. Ohne infrage stellen zu wollen,
dass Kinder und Jugendliche im digitalen Raum vor Gefahren geschiitzt werden mdiissen,
zeigen meine Ergebnisse, dass Jugendliche eigenes Expert:innenwissen im digitalen Raum
sammeln, welches im Lernprozess von digitaler Partizipation anerkannt werden sollte.
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Forschung auf Augenhohe? Patient Science im
Spannungsverhaltnis von Alltagswissen und
klinischer Wissensproduktion
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Zusammenfassung

Die Beteiligung von Patient:innen an medizinischer Forschung stellt einen neuen Trend der Citi-
zen Science, der Forschungsbeteiligung von Lai:innen, dar und wird bspw. als Patient Science oder
,Patientenbeteiligung’ bezeichnet. Vor allem im Bereich chronischer Krankheiten sollen Pati-
ent:innen Alltagseinblicke mit ihrer Erkrankung ermoglichen sowie selbst am Forschungs-pro-
zess beteiligt sein. Der Anspruch geht hierbei so weit, dass Patient:innen von der Formulierung
der Forschungsfrage bis hin zur Interpretation der Ergebnisse involviert sind, da sie als Expert:in-
nen ihrer Alltagsthemen einen grofien Mehrwert fiir die Medizin liefern. In meiner Forschung
zur Gestaltung der partizipativen Forschungsarbeit bin ich jedoch auf vier Spannungsverhalt-
nisse gestofien. Diese betreffen die klinische Taktung von wissenschaftlicher Forschung, die not-
wendigen Kompetenzen der Patient:innen zur Forschungsbeteiligung, die Nutzenerwartungen
diverser Akteur:innen sowie die Rollenverteilung in der Forschungs-zusammenarbeit. Die Ana-
lyse dieser unterschiedlichen Spannungsverhaltnisse ermoglicht eine Reflexion und Aushand-
lung, um den Forschungstrend der Patient Science weiterzuentwickeln.

Schlagwérter: Forschungsbeteiligung, Patient Science, Verwissenschaftlichung, Wissenspro-
duktion, Expert:innen-Lai:innen-Rollen

Laura Stitzl, Institut fiir Kulturanthropologie und Européische Ethnologie, Goethe-Universitat,
Frankfurt am Main, Deutschland

Patient Science als Trend in der klinischen Forschung

,Was ich jetzt mache, ist bewusst und aktiv partizipativ angelegt in dem Sinne, dass es
nicht nur um den Outcome an sich geht, also wie Teilhabe nicht nur charakteristisch
gesehen zu den besseren Forschungsergebnissen fiihrt, sondern an sich auch einen
Mehrwert hat, zusammen zu forschen.” (Josef Langen, Interview, 13.07.2021)

Die Citizen Science, auch bezeichnet als ,Biirgerwissenschaften’ oder ,Laienforschung’, ist
eine partizipative Wissenschaftsform, die mittlerweile in verschiedenen Disziplinen zum
Einsatz kommt. So gibt es auch in der Medizin einen Trend hin zu partizipatorischen For-
schungsprojekten, in denen Patient:innen an der Findung der Forschungsfrage, am For-
schungsdesign, der Datenerhebung, -analyse und -auswertung aktiv mitarbeiten. Dadurch
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soll wissenschaftliche Wissensproduktion mit einem neuen Methodik- und Erkenntnis-Set
bereichert werden. Zum Einsatz kommen sowohl quantitative wie qualitative Methoden, um
die fiir die Forschungsfrage relevanten Alltagserfahrungen der ,Patientenforscher:innen’ zu
nutzen und daraus wertvolle Erkenntnisse fiir weitere wissenschaftliche Forschungen oder
gesundheitspolitisches Engagement zu gewinnen. Dabei geht es jedoch, wie im Zitat er-
wéhnt, nicht allein um die die Qualitdtsverbesserung der Forschungsergebnisse durch eine
Partizipation, sondern auch um den Forschungsprozess selbst, der einen Mehrwert und Wis-
sensgewinn fiir Patient:innen und Expert:innen zugleich schafft — fiir Patient:innen, da diese
dadurch den Forschungsprozess besser nachvollziehen konnen, und fiir Expert:innen, da
diese den Forschungsprozess neu designen miissen sowie reflektieren konnen. In der Medi-
zin wird diese partizipative Forschungsarbeit als Patient Science oder ,Patientenforschung’
bezeichnet.

Der vorliegende Artikel handelt von einem solchen Patient Science-Projekt, das an einer
Universitatsklinik durchgefiihrt und im Dezember 2022 abgeschlossen wurde. Anhand von
Interviews mit den Beteiligten habe ich dieses Projekt aus der Retrospektive untersucht. Das
Projekt wurde mit Patient:innen durchgefiihrt, die an der chronischen Krankheit Mukovis-
zidose leiden. Zentrales Anliegen des Projektes war es, die Alltagserfahrungen und -themen
der beteiligten Patient:innen in den Mittelpunkt zu stellen und diese als vorrangige Ex-
pert:innen zu adressieren. Konkret haben die ,Patientenforschenden’ in dem Projekt ver-
schiedene Themen ihres Alltages untersucht, wie bspw. Freundschaft, Ehe, Ausbildung, Ar-
beit oder Urlaub, und analysiert, welche Auswirkungen ihre chronische Krankheit auf die
einzelnen Alltagsbereiche hat.

Im Rahmen meiner Forschung interessierte mich insbesondere die Gestaltung der Betei-
ligung und Wissensproduktion durch die ,Patientenforscher:innen’ im Kontext des For-
schungsprojektes. Wie sah die Beteiligung der Patient:innen an der Forschung konkret aus?
Anhand welcher Methoden arbeiteten die Patient:innen mit, aber auch welche Rolle hatten
sie in der Zusammenarbeit mit den Wissenschaftler:innen? Was waren die unterschiedlichen
Erwartungen und Perspektiven beziiglich Forschungsablauf und -nutzen der verschiedenen
Beteiligten des Forschungsprojektes? Mit diesen Fragen stelle ich den Forschungsprozess an
sich sowie die Erfahrungen der Projekt-Teilnehmer:innen in Bezug auf die Partizipation und
den Expert:innen-Lai:innen-Rollenwechsel — weg von den Machtstrukturen der ,Experten-
wissenschaft’ hin zu einer Beteiligung von Menschen, die wichtige Alltagserfahrungen bei-
steuern konnen — ins Zentrum meiner Diskussion. Ausgehend von diesem Projekt werde ich
in diesem Artikel der Frage nachgehen, wie sich partizipatorische Forschungsarbeit, Wis-
sens- und Erfahrungsproduktion mit und durch ,Patientenforscher:innen” im Rahmen des
auf Beteiligung basierenden Patient Science-Projektes zu Mukoviszidose in medizinischen
wie alltaglichen Kontexten gestaltet. Ich werde herausarbeiten, dass die Expertisierung der
Mukoviszidose-Patient:innen und die Verwissenschaftlichung ihres Alltagswissens zwar
eine Forschungspartizipation ermdglichen, auf dieser Grundlage jedoch gleichzeitig Span-
nungsverhaltnisse zwischen eben jenem alltdglichen Erfahrungswissen und der wissen-
schaftlichen Wissensproduktion entstehen, die sich als zentrales Merkmal dieses partizipa-
tiven Forschungsprojektes herausgestellt haben. Ein weiteres Spannungsverhaltnis entsteht
durch die unterschiedlichen Ebenen der Zusammenarbeit, und duflert sich in den divergie-
renden Erwartungen zum Nutzen und Mehrwert solcher Formen der Zusammenarbeit. Wie
ich weiter diskutieren werde, zeigen auch die geschilderten Erfahrungen beziiglich der Rol-
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lenverteilung bzw. dem Rollenwechsel zwischen medizinischen Expert:innen und Alltagsex-
pert:innen, die die Gestaltung sowie die Erfahrungsrdume der Patient:innenbeteiligung pra-
gen, interessante Spannungsverhaltnisse auf.

Partizipation zwischen Verwissenschaftlichung und
Alltagswissen

Zuniachst werde ich auf die konzeptionelle Einbettung der oben erwahnten Begriffe einge-
hen. Hierzu zdhlt zum einen die Verwissenschaftlichung als Grund dafiir, dass Lai:innen
heutzutage eigenes Erfahrungswissen in einen wissenschaftlichen Forschungsbezug setzen
und selbst eigene Alltagsthemen untersuchen, wie dies auch die ,Patientenforschenden’ des
Mukoviszidose-Projektes tun. Zum anderen sind Partizipation und - spezifischer — For-
schungsbeteiligung im Rahmen ,biirgerwissenschaftlicher’ Projekte bzw. ,Patientenbeteili-
gung’ zentrale Begriffe, um das Konzept der Patient Science und die Motivation hinter dem
Mukoviszidose-Projekt zu verstehen - folglich, warum es zentral wird, Patient:innen in wis-
senschaftliche Forschungsprojekte als Expert:innen einzubeziehen und grofier Wert auf de-
ren aktive Beteiligung gelegt wird.

In der Kulturanthropologie wird unter Verwissenschaftlichung die Entwicklung hin zu
einer Nutzbarmachung von wissenschaftlichem Wissen fiir alltagliche Probleme verstanden,
wahrend zugleich die Grenzen jenes Wissenschaftswissens starker wahrgenommen werden
sowie Erfahrungswissen aufgewertet wird. Der Sozialanthropologe Stefan Beck (2001: 215)
stellt dafiir das verwendungsgebundene Alltagswissens dem situationsunabhéangigen Wis-
senschaftswissen gegeniiber. Wahrend Alltagswissen in Kérpern, Handlungen und Situati-
onen gespeichert ist, wird Wissenschaftswissen , abstrakt bestimmt; es wird personenunab-
héngig gespeichert” (ebd.). Problematisch sei hierbei, so Beck, dass Wissenschaftswissen
weitestgehend nur mittels bestimmter, angeeigneter Kompetenzen zuganglich ist, und somit
ein sozial ungleicher Zugang zu Wissenschaftswissen herrscht (ebd.: 223). Unter anderem
fiihrt dies dazu, dass das Leben mit Unsicherheit als notwendig begriffen wird sowie zu
einer wachsenden Skepsis gegeniiber wissenschaftlichem Wissen (ebd.). Dadurch kann die
Motivation entstehen, die Erforschung des Alltagslebens und die Produktion von Wissen
aus eigenen Erfahrungen aufzuwerten (ebd.). Im Rahmen der Patient Science-Projekte ge-
schieht dies mithilfe des Erfahrungswissens, der Alltagsexpertise und aktiven Beteiligung
der Patient:innen an der medizinischen Forschungspraxis und Wissensproduktion.

Die Mitgestaltung der Wissensproduktion wird im Rahmen der Patient Science als Betei-
ligung bzw. Partizipation bezeichnet — ein Begriff, der einer konzeptionellen Einbettung be-
darf, die ich hier anhand der Texte des Anthropologen Christopher Kelty vornehme. Laut
Kelty ist Partizipation sowohl als ein Konzept, als ein Prozess und als eine Erfahrung zu ver-
stehen. Erfahrung ist, so Kelty (2019: 19), ein zentraler Faktor von Partizipation, damit diese
in einem Kollektiv funktionieren kann. Folglich geht es nicht allein um das Zugehorigkeits-
gefiihl, sondern um die Erfahrung, Teil eines Kollektivs bzw. das Kollektiv selbst zu sein,
das durch die Partizipation geschaffen wird (ebd.). Jene Erfahrung ist auflerdem erst dann
moglich, wenn die Beteiligten die gleichen ,forms of life” bzw. Grammatik (konnotiert von
Wittgenstein) teilen und dadurch gemeinsam tiber Themen debattieren konnen (ebd.: 10). So
identifizieren sich auch die Mukoviszidose-Patient:innen des Forschungsprojektes als ,Pati-
entenforschende’ und bilden iiber ihre Beteiligung ein gemeinsames Forschenden-Kollektiv.
Des Weiteren betont Kelty den Aspekt der kollektiven und individuellen Erfahrung bzw.
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des Erfahrungswissens der Partizipierenden (ebd.: 3), das im Mittelpunkt des Erkenntnisin-
teresses des ,Patientenforschungsprojektes’ steht.

Der Prozess der Partizipation ist eine Sammlung von Regelungen, Taktiken und Techni-
ken, um Menschen, Themen und andere Dinge im Rahmen einer kollektiven Entscheidungs-
findung zu organisieren (ebd.). Jene Partizipation wird aufierdem mittels verschiedener Pro-
zesse gestaltet und formatiert — als , different assemblages of participation” (ebd.). Die For-
matierung besteht hierbei aus Prozessen wie beispielsweise die Planung des Forschungspro-
jektes oder die Organisation von Arbeitsroutinen. So entsteht auch der Forschungsprozess
des Mukoviszidose-Projektes aus verschiedenen Prozessen, formatiert als eine Assemblage.
Jedoch wird diese Assemblage noch komplexer, da die Prozesse aufgrund notwendiger Um-
planungen und Anpassungen an die zeitlichen Kapazitiaten der ,Patientenforschenden’ stets
neuformatiert sowie Entscheidungsfindungen und Forschungsabldufe angepasst werden
miissen.

Dariiber hinaus beschreibt der Beteiligungsprozess den Entwurf von Personen bzw. ihren
Rollen, wobei die jeweilige Rolle genauer und praziser wird, je starker Partizipation als Pro-
zess formatiert und strukturiert ist (ebd.: 16). Damit erkldrt Kelty, wie eine starke Formatie-
rung und Strukturierung von Partizipation einerseits und die Zuschreibung festgelegter Rol-
len und Verantwortlichkeiten im Rahmen der Beteiligung andererseits zusammenhéangen
konnen. Im Rahmen des Beteiligungskonzeptes des Mukoviszidose-Projektes — verstanden
als die Beteiligung der Patient:innen als ,Patientenforschende’ am Erkenntnisprozess — ist
die Rollenzuordnung strikt festgelegt durch die institutionalisierte, formatierende Wissen-
schaft. Patient:innen sowie Expert:innen werden somit prézise Forschendenrollen im Muko-
viszidose-Projekt zugeschrieben.

Zuletzt ist Partizipation ein Konzept, das Kelty durch die ,,contributory autonomy” (ebd.:
14) beschreibt, die zum einen die Wichtigkeit des Individuums in der Moderne widerspie-
gelt, zum anderen aber auch verlangt, dass die Beteiligung bzw. Mitwirkung fiir das Kollek-
tiv eingesetzt wird (ebd.), denn nur freie, moralisch-autonome Individuen kénnen zum Er-
halt eines Kollektivs beitragen und an dessen Entscheidungen teilnehmen (ebd.). So werden
auch in der Konzeption des ,Patientenforschungsprojektes’ die autonomen, freien Entschei-
dungen der Patient:innen als forschungsanleitend wahrgenommen: beziiglich der Themen-
wahl, der Entwicklung der Fragestellung, etc. Diese Autonomie und Entscheidungsfreiheit
ist der zentrale Ausgangspunkt der Patient:innenbeteiligung, wobei jedoch im gleichen Zuge
die ,Einschrankungen’ der Patient:innen aufgrund ihrer Erkrankung in der Konzeption des
Forschungsprozesses nicht beriicksichtigt werden.

Neben der Partizipation als Erfahrung, Prozess und Konzept beschreiben Kelty et al.
(2015: 475) Partizipation als Wert, der in der Gegenwart u. a. mit Transparenz, Inklusivitat
und Gleichheit in Verbindung gebracht wird und dadurch legitimitatsgenerierend wirken
kann. Hierbei betonen Kelty et al., dass sich Partizipation nicht binar fraktionieren lasst (Be-
teiligung vs. Nicht-Beteiligung), sondern verschiedene Dimensionen besitzt, sozusagen als
die verschiedenen Eigenschaftsbereiche von Beteiligung. Dabei kann jede einzelne der Di-
mensionen von Beteiligung in unterschiedlichem Grad erfiillt sein, was die Heterogenitat
von Partizipation hervorhebt (ebd.: 479-484). Jene Dimensionen der Beteiligung konnen
dazu genutzt werden, um in einer Gesellschaft Werte wie Offenheit, Diversitat und Mitspra-
che hervorzuheben und somit der Beteiligung einen hohen Stellenwert zuzuordnen. Zur Er-
forschung der Forschungsbeteiligung, der partizipativen Wissens- und Erfahrungsproduk-
tion durch die Beteiligten des Mukoviszidose-Projektes ist beispielsweise die Dimension der
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Bildungsdividende der Partizipation zentral, die beschreibt, welche partizipatorischen Fa-
higkeiten die Beteiligten lernen, um effektiv partizipieren zu kénnen (ebd.: 476). So eignen
sich die ,Patientenforschenden’ des Mukoviszidose-Projektes wissenschaftliche Forschungs-
kompetenzen an, z. B. in der Erstellung von Fragebogen. Auch die Dimension bzw. das Maf3
der Entscheidungsrechte beziiglich der Zielsetzung ist im Patient Science-Projekt von Bedeu-
tung (ebd.); das Forschungsinteresse und die Ziele der Forschung werden auf Basis der All-
tagsprobleme der Mukoviszidose-Patient:innen entwickelt. AuSerdem wird im Mukoviszi-
dose-Projekt das Ziel der Co-Forschung auf Augenhohe verfolgt, was eine weitere Dimen-
sion beriihrt, und zwar die der Wirksamkeit der eigenen Stimme (ebd.). Folglich soll der
Stimme von ,Patientenforschenden’ im Projekt das gleiche Gewicht in der Entwicklung der
Forschung(sergebnisse) zukommen, wie die der Wissenschaftsexpert:innen. Ein weiteres
Beispiel fiir eine wichtige Beteiligungsdimension im Projekt ist zuletzt der sichtbare Zusam-
menhang zwischen Forschungsbeteiligung und Ergebnis (ebd.), weshalb ,Patientenfor-
schende’ laut Forschungskonzept des Mukoviszidose-Projektes in jedem Forschungsschritt
eingebunden sein sollen, um den gesamten Prozess von Forschungsfrage zu Forschungser-
gebnissen aktiv mitzuverfolgen und iiber ihre Beteiligung anzuleiten.

Die Rolle von Forschung und Beteiligung in gegenwartigen
Wissensgesellschaften

Es ist schwierig, die nun schon haufig gefallenen Begriffe der Patient Science bzw. Patient:in-
nenbeteiligung abschlieflend zu definieren, da ein eindeutiges Begriffsverstandnis fehlt. Der
von mir verwendete Begriff der Patient Science ist iiber das Patient Science-Projekt zu Muko-
viszidose konnotiert worden, jedoch gibt es dazu bisher kein ausgiebiges Literaturfunda-
ment, wie dies auch der von mir interviewte Sozialwissenschaftler David Berger, der in die-
sem Projekt mitgearbeitet hat, betont.!

,Es gibt ganz viele Beteiligungsansitze und -formate in der medizinischen Forschung
[...], also Patient-Public-Involvement [...], Community-based Health Research oder Par-
ticipatory Health Research und den Begriff Patient Science den haben wir, glaube ich,
erstmals benutzt in dem Projekt. Und das ist auch gar nicht so einfach, weil das, was wir
gemacht haben, auch schon groe Ahnlichkeiten zu dem hat, was es auch anderswo gibt
und trotzdem haben wir das Gefiihl], [...] sind wir da nochmal mit einem anderen An-
satz rangegangen.” (Interview, 15.07.2021)

Die Patient Science werde ich somit als den zugrundeliegenden Begriff des untersuchten Pa-
tient:innenbeteiligungsprojektes verwenden, auch wenn der Ansatz noch nicht ausgiebig
fundiert ist. Um sich einem Begriff der Patient Science zu nahern, kann jedoch auf andere
Konzepte zu partizipatorischer Forschung, auch in medizinischen Kontexten, zurtickgegrif-
fen werden, die diverse Aspekte der Patient Science abdecken und die ich im Folgenden vor-
stellen werde.

! Mittlerweile wurde zum Patient Science-Projekt zu Mukoviszidose von den beteiligten Forschenden ein
Artikel publiziert, der das im Projekt verwendete Patient Science-Konzept als eigenen Ansatz vorstellt. Die
Fertigstellung meines Theoriegeriists erfolgte vor der Veroffentlichung jenes Artikels, weshalb keine Er-
kenntnisse des Artikels in meinen Beitrag eingeflossen sind. Es erfolgt keine Nennung oder bibliografische
Angabe jenes Artikels, um Riickschliisse auf die Identitdt der beteiligten Forschenden zu vermeiden. Aus
dem gleichen Grund sind die Namen aller Interviewten in diesem Beitrag pseudonymisiert.
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Seit einigen Jahren kann in Deutschland ein Trend hin zur Patient:innenbeteiligung beo-
bachtet werden, verbunden mit einer Forderung partizipativer Forschungsprojekte. Dies
zeigt sich nicht zuletzt an vielféltigen Veroffentlichungen, die die Lessons Learned, Heraus-
forderungen sowie Handlungsempfehlungen zu ,biirgerwissenschaftlichen’ Forschungspro-
jekten in verschiedenen Kontexten, darunter auch in der Medizin, aufzeigen. Hierzu gehort
das WeiSbuch ,,Citizen Science-Strategie 2030 fiir Deutschland” mit einem 2030-Leitbild zur
Patient:innenbeteiligung (Bonn et al. 2021). Die Expertise der Erkrankten wird hierbei als
duflerst wertvoll eingestuft. Somit birgt ein aktiver Einbezug der Patient:innen in allen
Schritten der Forschungsarbeit das Potential, ,,die Relevanz und den Nutzen der Ergebnisse
fiir die Gesundheitsversorgung zu erhohen” sowie die Patient:innenrolle zu starken (ebd.:
86). Im Citizen Science-Ansatz wird versucht, das Individuum zu starken mittels der ,,Beriick-
sichtigung von subjektiven Wahrnehmungen und Erlebnissen — wie Symptome, Lebensqua-
litat und Lebensgewohnheiten — als Zielkriterium in der medizinischen und Gesundheitsfor-
schung”, denn gerade im deutschsprachigen Wissenschaftsraum ist bekannt, dass ,, Wissens-
kompetenzen hier sehr spezialisiert sind und einseitig den Arzt:innen zugeschrieben” (ebd.:
86) werden, was eine Beteiligung von Patient:innen auf Augenhdhe erschwert.

Zum Vergleich beschreiben die beiden Soziolog:innen Michel Callon & Vololona Rabeha-
risoa (2003: 193) die Beteiligung von Patient:innen an einer Forschung als , research in the
wild”, wenn dabei wissenschaftliches Wissen gemeinsam produziert wird und die Pati-
ent:innen die Kooperation in der Forschung leiten. ,[R]esearch in the wild” ist somit eine
Form von ,organized, instrumentalized, and reflexive research” (ebd.: 197), die nicht von
einer intrinsischen Verschiedenheit von Expert:innen- und Patient:innenwissen ausgeht. Die
Berufsforscher:innen erkennen die Wichtigkeit der sozialen Kontexte von Patient:innen so-
wie die Komplexitdt der Lebenswelten der Betroffenen an (ebd.: 199). Gleichzeitig sind die
Patient:innen sowohl Subjekt als auch Objekt im Forschungsprojekt (ebd.: 203), was wiede-
rum ein reflexives und differenziertes Vorgehen im Rahmen der Patient:innenprojekte for-
dert.

Callon (1999: 82) differenziert an anderer Stelle die Beteiligung der Offentlichkeit an der
Wissenschaft anhand drei verschiedener Modelle, die sich durch ihren Beteiligungsgrad un-
terscheiden. Zum einen beschreibt das ,Public Education Model (M1)” eine klare Abgren-
zung zwischen ,Laienwissen’ und wissenschaftlichem Wissen, wobei die Offentlichkeit aus
jeglichen Entscheidungsprozessen ausgeschlossen und stattdessen ein bedingungsloses Ver-
trauen gegeniiber Expert:innen vorausgesetzt wird (ebd.: 82-83). Das ,, Public Debate Model
(M2)” unterscheidet wiederum zwischen wissenschaftlichem und populdrem Wissen (ebd.:
84), wobei in diesem Modell einer differenzierten Offentlichkeit spezifisches, konkretes Wis-
sen und Fahigkeiten auf Basis von Erfahrungen zugeschrieben wird, was , the abstract and
inhuman knowledge of the scientists” (ebd.: 85) aufwertet, soweit jenes Gesellschaftswissen
auch mobilisiert und offentlich debattiert wird (ebd.). Am relevantesten zur Beschreibung
der Patient:innenbeteiligung in Forschungsprojekten ist das dritte Modell, das ,, Co-produc-
tion of Knowledge Model (M3)”, in dem Wissen durch ein hybrides Kollektiv an Patient:in-
nen und Expert:innen produziert wird, das die Spezifika und komplexen Zusammenhénge
einzelner, sozialer Kontexte untersucht (ebd.: 89). Das Betroffenen-Kollektiv an Patient:innen
leitet die Wissensproduktion (ebd.: 91) und bereichert mit ihrem dichten ,Laienwissen” das
abstrakte, standardisierte Wissenschaftswissen. Dieses dritte Modell ldsst sich auch im Mu-
koviszidose-Patient:innenprojekt wiederfinden, in dem die Patient:innen die Erforschung ih-
rer Alltagsthemen in Bezug auf ihre Krankheit und im Rahmen ihres spezifischen, sozialen
Kontextes selbststandig durchfiihren.
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Nach dem Anthropologen Sjaak van der Geest (2008: 102) ist der Einbezug von Patient:in-
nen in die Forschungspraxis bereits eine bekannte Methodik in der Medizinanthropologie,
welche die Relevanz des Wissens und der Erfahrungen von Patient:innen fiir die Erfor-
schung von Krankheit anerkennt (ebd.: 99). Jedoch sieht van der Geest jene akademische
Konzeptionalisierung von Krankheitserfahrungen auch kritisch. Oft setzen sich namlich al-
lein Expert:innen und nicht Patient:innen fiir die Patient:innenbeteiligung ein (ebd.: 104).
Denn Patient:innen fordern durch ihre Alltagsndhe die Legitimitat der Ergebnisse, wodurch
Expert:innen eine hohere, epistemische Glaubwiirdigkeit erlangen sowie ihre Methodik er-
weitern (ebd.: 107).

Die Relevanz des Wissens und der Erfahrungen der Patient:innen zur Erforschung medi-
zinischer Themen betont auch die Ethnographin Annemarie Mol. Sie begriindet dies so, dass
soziale und biologische Normen eng verwoben sind, weshalb die Therapie und Pflege von
Kranken auch nicht mittels biologischer Normen generalisierbar sind, sondern ,,in day to
day health care practice — in day-to-day life” (Mol 2006: 408) konzipiert werden miissen.
Arzt:innen miissen folglich sensibel sein sowie Kompromisse mit den Patient:innen einge-
hen, um Alltag und medizinische Therapie vereinbaren zu konnen, was wiederum eine wert-
schatzende Beziehung zwischen Expert:in und Patient:in erfordert (ebd.: 411). Mol sieht
Krankheit, medizinische Behandlungen und Alltag als eine Einheit, die als solche erforscht
werden muss (ebd.: 412).

Einige der zuletzt vorgestellten Konzepte konnen zu Rate gezogen werden, um den Pati-
ent Science-Ansatz zu beschreiben, der dem Mukoviszidose-Projekt zugrunde liegt. Hierbei
werden — sowohl in den Konzepten als auch im Mukoviszidose-Projekt — zum einen die so-
zialen Kontexte und komplexen Lebenswelten der Patient:innen im Forschungskontext the-
matisch erforscht sowie methodisch miteingebunden. Zum anderen wird in der Theorie wie
auch im Mukoviszidose-Projekt die Rolle der Patient:innen betont, die sich als teils projekt-
leitende Co-Forschende beteiligen sollen.

Das Patient Science-Projekt zu Mukoviszidose und seine
Akteur:innen

Das Patient Science-Projekt zu Mukoviszidose, das im Zentrum meiner Forschung steht,
wurde von verschiedenen medizinischen, sozialwissenschaftlichen sowie Selbsthilfe-Institu-
tionen durchgefiihrt. Das Feld des Forschungsprojektes kann am besten iiber die daran be-
teiligten Akteur:innen beschrieben werden. Im Mittelpunkt stehen die zwolf ,Patientenfor-
schenden’, die wahrend des gesamten Forschungsprozesses beteiligt waren und an der Ent-
wicklung eines umfangreichen Fragebogens zu den Alltagserfahrungen von Mukoviszidose-
Patient:innen mitgearbeitet haben. Zusammengefiihrt hat diese Betroffenengruppe die
Krankheit Mukoviszidose, die ,eine angeborene Stoffwechselerkrankung” ist und ,,zu den
seltenen Erkrankungen” gehort, die nicht heilbar sind (Mukoviszidose e.V. 2017). Mukovis-
zidose ist eine chronische Krankheit, die im Vergleich zu anderen seltenen Krankheiten aber
relativ haufig auftritt. Aus diesem Grund finden sich stark ausgepragte Selbsthilfe-Struktu-
ren fiir Mukoviszidose-Patient:innen in Deutschland. Einer dieser Selbsthilfevereine war
auch im Patient Science-Projekt zu Mukoviszidose involviert. Diese Einrichtungen haben ein
grofles Interesse daran, Betroffene in eine Gemeinschaft zum Austausch und zur Entwick-
lung von gegenseitigem Verstandnis einzugliedern.
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Neben den Betroffenen, ihrer Krankheit und Selbsthilfe-Strukturen gehorten auch die
wissenschaftlichen Einrichtungen zum Forschungsprojekt sowie die klinischen und sozial-
wissenschaftlichen Expert:innen, die das Forschungsprojekt initiiert haben. Die klinisch-me-
dizinische Seite bildeten die Psycholog:innen und Facharzt:innen, die sich regelmaflig mit
den Mukoviszidose-Patient:innen beschiftigten und sich mit deren Krankheitsbild und All-
tag auskannten. Wichtig zu erwahnen ist hier, dass die zwolf ,Patientenforschenden’ direkte
Patient:innen der beteiligten Arzt:innen sind, wodurch das Rollen-Spannungsverhiltnis in-
tensiviert und die zu untersuchende Rollenverteilung zwischen ,Patientenforscher:in’ und
Expert:in verkompliziert wird. Expert:in und Patient:in pflegen namlich aufgrund ihres stan-
digen Kontakts und der Abhangigkeit voneinander ein komplexes Beziehungsgeflecht, das
nur schwer in ein gleichgestelltes Zusammenarbeitsverhaltnis umgeformt werden kann, wie
es das Ziel des Mukoviszidose-Projektes ist. Am wenigsten miteinbezogen in jene personli-
chen Beziehungen waren die Wissenschaftler:innen des sozialwissenschaftlichen Instituts,
die sich vor allem um die Forschungsplanung, -koordination und Ergebnisauswertung kiim-
merten. Durch die Distanz der Sozialwissenschaftler:innen zu den Betroffenen sowie zum
hektischen Klinikalltag, lag ihr Fokus vor allem auf der wissenschaftlichen Konzeption des
Patient Science-Projektes, um daraus verwendbare Ergebnisse zu schopfen.

Gefordert wurde das gesamte Projekt vom Bundesministerium fiir Bildung und For-
schung (BMBF). Hierbei hat das Patient Science-Projekt zu Mukoviszidose eine Vorreiterstel-
lung eingenommen, denn es ist eines der ersten Forschungsprojekte, deren Forderungsan-
trag ohne feststehende Forschungsfrage angenommen wurde. Jene Forschungsfrage sollten
die Patient:innen erst entwickeln.

Empirisch basiert dieser Artikel auf fiinf Interviews mit verschiedensten Akteur:innen,
die ich im Zeitraum Juni 2021 bis Januar 2022 durchgefiihrt habe. Im Rahmen von leitfaden-
gestiitzten, offen konzipierten Interviews konnte ich meine Gesprachspartner:innen zu den
relevanten Themen meiner Forschung befragen. Dazu zdhlte zum einen die Mitarbeiterin
des Mukoviszidose-Selbsthilfevereins Lisa Reif, die mir die Rolle des Vereins sowie ihre Per-
spektive auf den Forschungsablauf des Patient Science-Projektes beschrieb. Ein weiteres In-
terview fiihrte ich mit dem Sozialwissenschaftler David Berger, der mir seine Aufgaben be-
ziiglich der Forschungsplanung, -konzeption und Erkenntnisauswertung schilderte sowie
das zugrundeliegende Konzept der Patient Science erkldrte. Dies verdeutlichte die Perspek-
tive der Sozialwissenschaftler:innen auf den allgemeinen Prozess der Forschungsbeteiligung
sowie das konzeptionelle Fundament. Die am stédrksten involvierte und engagierteste Ak-
teurin des Projektes war, meines Erachtens, die Psychologin Silvia Miiller, die eine zentrale
Rolle in der Koordination des Projektes einnahm. Sie verteilte Aufgabenpakete an die ,Pati-
entenforschenden’, war ihre zentrale Kontaktperson, koordinierte Treffen und versuchte
krankheitsbedingte Verzogerungen mit dem festgelegten Forschungszeitplan abzustimmen.
Die damit verbundene Verantwortung der Psychologin iibte grofsen Druck auf ihre Koordi-
nationsbemiihungen aus und nahm zusétzlich zu den bereits limitierten zeitlichen Kapazi-
taten der Wissenschaftlerin einiges an Zeit in Anspruch. Um dariiber hinaus auch die Per-
spektive der ,Patientenforschenden’ im Patient Science-Projekt kennen zu lernen, befragte ich
den ehemaligen Patientenforscher Martin Schneider, der mir seine personlichen Eindriicke
zum Forschungsprojekt schilderte. Im Rahmen unseres Gesprachs zeigte Martin Schneider
eine teils erniichternde Einstellung gegeniiber dem Beteiligungsprojekt. Zuletzt fiihrte ich
ein weiteres Experteninterview mit dem Medizinanthropologen Josef Langen, der mir Ein-
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blicke in ein anderes, von ihm als partizipativ konzipiertes Forschungsprojekt und den da-
zugehorigen Beteiligungsansatz bot, in dem unterschiedliche Methoden im Vergleich zum
Patient Science-Projekt angewendet wurden.

In meiner Forschung zeigt sich insgesamt eine deutliche Diskrepanz zwischen den Vor-
stellungen der Wissenschaftler:innen im Zuge der Planung sowie den Moglichkeitsraumen
der Beteiligung, die die korperlich und zeitlich in ihrer Teilnahme eingeschrankten Pati-
ent:innen letztendlich nutzen konnten. Angesichts der Einschrankungen auf Seiten der Pati-
ent:innen ware eine Flexibilitat erforderlich gewesen, die sich nicht mit dem streng getakte-
ten, zeitlich limitierten Forschungsprozess vertragt. Hinzu kommt, dass im Patient Science-
Projekt eine Anerkennung von Alltagsproblemen und Erfahrungswissen im Vordergrund
stand, welche allerdings eine Beteiligungs- bzw. Forschungskompetenz auf Patient:innen-
Seite voraussetzt, damit diese ihr Wissen innerhalb des Forschungsprojektes einbringen kén-
nen. Auflerdem steht die individuelle Eingebundenheit der Patient:innen (fiir eine verbes-
serte Lebensqualitiat und Versorgungssituation) der Eingebundenheit der Expert:innen (be-
ziiglich ihrer Karriereanforderungen) innerhalb der Forschungsbeteiligung gegeniiber. Hier-
bei fithren vor allem die unterschiedlichen (Nutzen-)Erwartungen an die Ergebnisse sowie
die Projektumsetzung zu Spannungen. Zuletzt wurde in den Interviews stets die Problema-
tik der Rollenverteilung im Rahmen des Patient Science-Projektes bzw. dessen Forschungs-
prozesse genannt. Die Differenz zwischen der klinischen und partizipativen Patient:in-Ex-
pert:in-Beziehung fiihrt zu unterschiedlichen Forschungsbeitragen durch Berufsforschende
und ,Patientenforschende’ im Forschungsprozess.

Diese Spannungsverhaltnisse werde ich im Folgenden ausfiihrlicher diskutieren.

Spannungsverhaltnisse der Patient Science

Das erste Spannungsverhaltnis: wissenschaftliche
Planungsvorstellung und das Patient Science-Projekt in der Praxis

Die deutsche Forschungs- und Forderlandschaft weist eine starke Formalisierung wissen-
schaftlicher Férderprogramme, inklusive aufwendiger administrativer Anforderungen, auf.
Ein gutes Beispiel hierfiir ist der zwanzigseitige , Leitfaden fiir die Antragstellung” der Deut-
schen Forschungsgemeinschaft, der genaue Vorgaben fiir Forschungsantrige verlangt,
bspw. genaues Ziel und Projektdauer, konkrete Untersuchungsmethoden, Arbeitspro-
gramm der Antragsstellenden, Art und Umfang der zu erhebenden Daten, Art der Doku-
mentation und Datenqualitdt usw. (DFG 2022). Diese Anforderungen an Planung und Kon-
trolle von Forschungsprozessen und -ergebnissen stehen im starken Kontrast zur Praxis der
Patient Science-Projekte. Zwar gilt das Patient Science-Projekt zu Mukoviszidose, wie zuvor
erwdhnt, als Vorreiter, da es ohne festgelegte Forschungsfrage oder Methodenset eine For-
dergenehmigung erhielt und somit den forschenden Patient:innen mehr Gestaltungsfreiheit
bot. Dennoch unterliegt es in anderen Aspekten — wie denen der zeitlichen Planung und
Organisation des Forschungsprozesses — immer noch dem Anforderungsdruck der formali-
sierten, standardisierten Forderprogramme wissenschaftlicher Forschung. Dies betont auch
Lisa Reif, indem sie feststellt, dass die Sozialwissenschaftler:innen , vor allem die Projektpla-
nung im Kopf hatten, die sie aber auf einem griinen Tisch gemacht haben” und den Antrag
ohne Einbezug der Patient:innen und ihrer Einschrankungen gestellt haben (Interview,
21.12.2021).
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, Es sind halt Patienten. Die sind krank [...], manchmal auch langer krank und die haben
in ihrem Alltag schon wahnsinnig viel zu stemmen. Also vergleichbar mit anderen wis-
senschaftlichen Projekten musste [...] sicherlich mehr Zeit eingeraumt werden. Weil es
da immer wieder Ausfille gibt und das zu koordinieren.” (Lisa Reif, Interview,
21.12.2021)

Folglich kommt es in der Durchfithrung des Patient:innenprojektes zu manchen Ausféllen
und Verzogerungen, die mit den anderen Beteiligten koordiniert werden miissen. Dies for-
dert einiges an Zeit und Organisationsaufwand, den die Forscher:innen selbst bewdéltigen
miissen, ohne dass dies als Teil der Forschungsplanung bertiicksichtigt wird. Vor allem die
interviewte Psychologin Silvia Miiller mit der grofiten Nahe zum Patient:innenalltag musste
die meiste Energie zur Koordination zwischen der Wissenschafts- und Patient:innenseite
einsetzen, wahrend die Sozialwissenschaftler:innen am griinen Tisch der Wissenschaft das
Forschungsprojekt planten.

,Und Silvia Miiller hat viel austarieren miissen, damit so grobe Zeitplane eingehalten
werden konnten.” (Lisa Reif, Interview, 21.12.2021)

Den Druck, der durch die enge Taktung des Forschungsprozesses entstand, schildert auch
die interviewte Psychologin Silvia Miiller:

,[...] das war schon viel Aufwand, muss man sagen... Die Patienten auch immer wieder
zu motivieren und zu sagen, wer hat gerade Zeit und Ressourcen und Lust, es haben
auch nicht bei jedem Schritt immer alle 12 [Patient:innen] mitgearbeitet, es konnten auch
nicht immer alle mitarbeiten.” (Interview, 13.07.2021)

Diese Spannung zwischen Alltagspraktiken der Patient:innen und zeitlichen Bedingungen
von wissenschaftlicher Forschung wurde im Projekt durch eine personlich motivierte Koor-
dinationsarbeit austariert und fiihrte dennoch zu einer grofSen Differenz zwischen Planung
durch die Expert:innen und tatsachlichem Projektablauf. So musste Frau Miiller z. B. bei
neuen Arbeitspaketen, wie der Formulierung von Fragen fiir den Fragebogen, teils mehrfa-
che Anfragen an verschiedene ,Patientenforschende’ senden, bis sie Beteiligte fand, die nicht
wegen Krankheit, Therapie oder anderen Themen (meist langfristig) ausfielen.

Folglich zeigt die Analyse des Spannungsverhaltnisses zwischen Projektrealisierung der
Patient Science-Forschung und wissenschaftlicher Planungsvorstellung, wie das Konzept der
partizipativen Forschungsarbeit, im Rahmen einer stark formalisierten und standardisierten
Forschungslandschaft, einen erheblichen Kontrast darstellt sowie viel personlicher Motiva-
tion bedarf, um jene Spannung auszugleichen. Das zeitliche Spannungsverhaltnis hat sich
im Patient Science-Projekt vor allem auf den klinischen Kontext — der auch den Arbeitskontext
der Psychologin Silvia Miiller darstellt — ausgewirkt, da in der Klinik ein sehr naher Bezug
zum Alltag der Patient:innen aufgebaut wird und somit die Briicke zwischen den sensiblen
Alltagsthemen und Bediirfnissen der Patient:innen auf der einen Seite und der an deren
Krankheit und Therapie interessierten Medizin auf der anderen Seite gebildet wird. So
musste Silvia Miiller oft die krankheitsbedingt eingeschrankte Verfiigbarkeit der ,Patienten-
forschenden” mit der streng getakteten Planung der Wissenschaftler:innen abstimmen, da
die ,Patientenforschenden’ oft mehr Zeit als geplant zur Ausfithrung ihrer Aufgabenpakete
benotigten. Dieses Austarieren und kontinuierliche Anpassen, um Spannungen zwischen
Forschungspraxis der Patient:innen und Forschungsplanung zu reduzieren, sind ein Grund
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fiir die Forderungen Mols nach mehr Kompromissen. Sie fordert eine Kompromissfahigkeit
auf Seiten der Arzt:innen, um den klinischen Kontext mit dem Krankheitsalltag der Pati-
ent:innen vereinen zu konnen (Mol 2006: 411).

Griinde dafiir, dass jenes Spannungsverhaltnis zwischen der konzeptionell-wissenschaft-
lichen Projektplanung und der Lebens- bzw. Forschungspraxis der Patient:innen (inklusive
ihrer Krankheit) entsteht, benennen Callon & Rabeharisoa (2003) in ihrer konzeptionellen
Beschreibung der Patient:innenforschung als ,,research in the wild”. Gegeniiber der wissen-
schaftlichen, konzeptionellen Projektplanung werden die Strukturlosigkeit und Komplexitat
der sozialen Kontexte der Patient:innen verglichen und betont, die zusammen mit ihrem Er-
fahrungswissen als Expert:innen im Forschungsprozess behandelt werden (ebd.: 197, 199).
Zugleich sind die Patient:innen Subjekte (als die forschenden Expert:innen) sowie Objekt (als
zu untersuchender Forschungsgegenstand) (ebd.: 203), wodurch die komplexen, sozialen Le-
benswelten der Patient:innen nicht allein objektiv beobachtet werden, sondern zu einem Teil
des Forschungsprozesses selbst werden und dadurch auch dessen Struktur, Konzept und
zeitliche Planung beeinflussen.

Insofern muss das Patient:innenforschungsprojekt als ein iterativer Prozess verstanden
werden, der stets an die Lebenspraktiken der Patient:innen angepasst werden muss. Dieses
Verstandnis von Beteiligung vertritt auch Kelty (2019: 3), der, wie weiter oben erldutert, Par-
tizipation als eine Assemblage verschiedener, zusammengesetzter Prozessschritte versteht.
Diese notwendige iterative Entwicklung des Forschungsprojektes — mit dem Prinzip der Pa-
tient:innenbeteiligung als zentrales Konzept — verscharft den Kontrast zur zeitlich durchge-
takteten, wissenschaftlichen Planungsvorstellung.

Zusammenfassend spitzt sich das Spannungsverhaltnis zwischen wissenschaftlicher Pla-
nungsvorstellung und Praxis des Patient Science-Projektes vor allem im klinischen Kontext
zu, da dort der Alltag der Patient:innen und die Medizin aufeinandertreffen sowie Kompro-
misse gefunden werden miissen, da Patient:innen mit dem strikt geplanten Ablauf von For-
schungsprozessen teils nicht mithalten konnen. Grund fiir jenes Spannungsverhaltnis ist
hierbei die Einbindung der Patient:innen in das Forschungsprojekt als zu untersuchende Ob-
jekte sowie als untersuchende Subjekte zusammen mit ihren sozialen, komplexen Lebens-
welten (inklusive ihrer Krankheit), was Struktur und zeitliche Planung des Projektes stark
beeinflusst sowie ein dynamisches, iteratives Vorgehen im Forschungsprozess verlangt. Dies
steht jedoch in einem starken Kontrast zur iiblichen wissenschaftlichen Forschungspraxis.

Das zweite Spannungsverhaltnis: die Methodik zur
wissenschaftlichen Forschung und Beteiligung

Neben den zeitlichen Restriktionen der ,Patientenforschenden’, die zum beschriebenen
Spannungsverhaltnis zwischen wissenschaftlicher Planungsvorstellung und Projektpraxis
fithren, wird fiir die Patient:innen auch in Bezug auf ihre Forschungskompetenzen ein star-
kes Defizit, im Vergleich zu den Berufsforschenden, erfahrbar. Die Patient:innen haben meist
keine wissenschaftliche Ausbildung und koénnen aufgrund ihrer krankheitsbedingten Ein-
schrankungen kaum an akademischen Weiterbildungen teilnehmen. Jedoch sind For-
schungskompetenzen zentral, um eine Beteiligung am Patient Science-Projekt zu ermogli-
chen. Dies fiithrt zu einem weiteren Spannungsverhaltnis beziiglich der wissenschaftlichen
Beteiligungs- bzw. Forschungskompetenzen zwischen ,Patientenforschenden” und Berufs-
forschenden. Im Projekt wurde versucht, diese Differenz mithilfe von verschiedenen Work-
shops, angepasst an die Bedarfe der Patient:innen, zu minimieren.
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,Patientenbefdahigung, da haben wir groffen Wert darauf gelegt [...] wir haben eine
Schulung zu Grundlagen der empirischen Sozialforschung am Anfang gegeben. Dann
[...] zur Fragebogenkonstruktion und zur statistischen Datenanalyse.” (Silvia Miiller,
Interview, 13.07.2021)

In den Schulungen und Workshops sollten die Patient:innen wissenschaftliche Forschungs-
arbeit erlernen, um dadurch eine an den Kompetenzen der Berufsforschenden orientierte
Beteiligungskompetenz auszubilden. So gab es beispielsweise Workshops dazu, wie eine
wissenschaftliche Forschungsfrage formuliert wird oder wie passende Fragebogen erstellt
und ausgewertet werden. Folglich werden die Moglichkeitsraume und (Alltags-)Kompeten-
zen der Patient:innen erweitert, um wissenschaftliche Wissensproduktion sowie For-
schungsbeteiligung zu ermdglichen. Dieser Lernprozess der ,Patientenforschenden’, um Be-
teiligung zu ermoglichen, erinnert an die von Kelty et al. (2015: 479-484) erwahnte Bildungs-
dividende der Partizipation, die das Lernen von und die Befdhigung zur Beteiligung an ei-
nem Kollektiv betont. Gleichzeitig wird durch die geschaffene Forschungskompetenz eine
Art gemeinsame ,form of life” bzw. eine gemeinsame Grammatik gebildet (Kelty 2019: 10),
durch die ,Patientenforschende’ zu einem Kollektiv werden und deren Beteiligung am For-
schungsprojekt/-kollektiv ermoglicht wird.

Nicht allen Forschungsinteressen der Patient:innen konnte nachgegangen werden, da
Forschungskompetenzen nur bis zu einem gewissen Grad nachgeholt werden konnten — was
sich daran zeigt, dass die Berufsforschenden letztendliche Entscheidungen beziiglich der
Themenwahl und Umsetzbarkeit trafen.

,Da haben wir zwei Workshops durchgefiihrt, bei denen wir geschaut haben, was wol-
len die tiberhaupt erforschen? Und was konnen wir auch erforschen? Also es gibt dann
auch viele Ideen, die wir gar nicht umsetzen konnen in der Zeit des Projekts. [...] Die
Machbarkeit musste dann von uns Berufsforschern gepriift werden.” (Silvia Miiller, In-
terview, 13.07.2021)

Somit konnen manche Interessen der ,Patientenforschenden’ aufgrund ihres geringeren For-
schungs-Know-how sowie aufgrund ihrer zeitlichen Einschrankungen (durch krankheitsbe-
dingte Ausfalle) nicht umgesetzt werden — einerseits, da die Forschungsideen der Patient:in-
nen sich nicht in entsprechende wissenschaftliche Forschungsthemen haben {ibersetzen las-
sen, und andererseits, da die Forschungsideen zu komplex und in der Durchfithrung zu lang
fiir den geplanten Forschungszeitraum waren, vor allem mit Blick auf die zeitlichen Verzo-
gerungen auf Seiten der ,Patientenforschenden’.

Ein dhnliches Spannungsverhaltnis aufgrund unterschiedlicher Forschungserfahrungen
und -kompetenzen diskutiert auch Beck im Rahmen der beschriebenen Verwissenschaftli-
chung von Alltag und Erfahrungswissen. Kompetenzen der Patient:innen werden an das
etablierte Methodenset der wissenschaftlichen Forschung sowie an die wissenschaftliche
Wissensproduktion angepasst (Beck 2001: 223), um methodisches Forschen und somit Betei-
ligung am Patient Science-Projekt fiir die ,Patientenforschenden’ zu ermdoglichen. Jene Betei-
ligung inkludiert zwar die Forschendenrolle der Patient:innen, jedoch ist die Inklusion allein
unter der Bedingung der erlernten, wissenschaftlichen Forschungskompetenz moglich.

Folglich erlernen die ,Patientenforschenden’ Forschungskompetenzen, die einerseits die
Fahigkeit zur Beteiligung am sowie die Inklusion in das Patient Science-Projekt fordert — je-
doch nur zu einem gewissen Grad. Andererseits fithren Beteiligungskompetenzen dazu,
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dass sich Patient:innen an eben jene wissenschaftliche Forschung und ihr Methodenset an-
passen miissen.

Das dritte Spannungsverhaltnis: Nutzenerwartungen verschiedener
Akteur:innen

Ein weiteres, drittes Spannungsverhaltnis, das ich wahrend meiner Forschung herausgear-
beitet habe, betrifft die allgemeinen (Nutzen-)Erwartungen der beteiligten Akteur:innen an
das Forschungsprojekt. Die Erwartungen aus Patient:innen- und wissenschaftlicher Perspek-
tive weisen hierbei grofie Differenzen auf. Die Berufsforscher:innen hatten hohe Erwartun-
gen an die Ergebnisse des Patient Science-Projektes — vor allem mit Blick auf dessen hohen
zeitlichen, koordinatorischen Aufwand, denn die Berufsforscher:innen waren , mit einer
mehr personlicheren Haftung drinnen” (Martin Schneider, Interview, 04.01.2022).

,Eine Psychologenstelle wird, wie gesagt, nur iiber Drittmittel finanziert, nicht {iber die
Krankenkasse [...]. Eigentlich soll ich klinische Versorgung machen, aber ich soll auch
das Projekt durchfiihren, weil davon kommt das Geld rein.” (Silvia Miiller, Interview,
13.07.2021)

Aufgrund ihrer karrierebedingten und dadurch finanziellen Einbindung in das Forschungs-
projekt haben wissenschaftliche Expert:innen andere Nutzenerwartungen an die Ergebnisse
als die Patient:innen. Speziell auf Seite der Arzt:innen scheint es gewisse, vorgefertigte Er-
kenntnisziele gegeben zu haben, die im Laufe des Projektes angepasst werden mussten. So
duBert sich Lisa Reif im Interview {iber den Eindruck, dass die beteiligten Arzt:innen ,schon
eine Vorstellung” hatten, ,, was sie da gerne erforscht haben wollten” (Interview, 21.12.2021).
Eine weitere Erwartung der Berufsforschenden an die ,Patientenforschenden’ war, dass
diese die Ergebnisse des Projektes am Ende fiir sich nutzen und damit eigene, gesundheits-
politische Ziele verfolgen.

,Die ganzen Ergebnisse der Befragung [...] so aufbereiten, dass sowohl Betroffene als
auch Versorger und die Selbsthilfegruppen damit weiterarbeiten konnen und die Er-
gebnisse nutzen konnen, um selbst wieder Reflexionsprozesse anzustofien oder um ge-
sundheitspolitisch aktiv zu werden oder um Strukturen in der Versorgung zu veran-
dern, und vielleicht eine grofiere Aufmerksamkeit auf bestimmte Aspekte zu legen.”
(David Berger, Interview, 15.07.2021)

,Also wir konnen jetzt im Rahmen des Projektes vor allem diese Ergebnisse noch auf-
bereiten und bekannt machen, aber es ist dann in der Verantwortung der Akteure selbst
letztendlich, die dann aufzugreifen und daraus was zu machen. Das ist dann nicht mehr
genuine Aufgabe der Forschung.” (David Berger, Interview, 15.07.2021)

Aus Sicht der Berufsforschenden sind die Schwerpunkte der ,Patientenforschenden’ und die
der Wissenschaftsexpert:innen deutlich unterschiedlich gelagert. Wahrend die Berufsfor-
schenden allein die Forschung sowie die medizinischen Erkenntnisse daraus im Blick haben,
sollten Patient:innen iiber den Rahmen des Patient Science-Projektes hinaus fiir ihre Alltags-
probleme gesundheitspolitisch aktiv werden. Im Projekt werden sie als autonome ,Patien-
tenforschende’ bzw. ,Patientenforscher:innen’ adressiert, die ihr Schicksal in die Hand neh-
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men und ihre Forderungen, v. a. an die Versorgungssituation, mittels der Forschungsergeb-
nisse durchsetzen. Nach Kelty (2019: 14) lasst sich dies als ,,contributory autonomy” bezeich-
nen, wonach im Zentrum der Beteiligung der Individualismus der Moderne steht, der in den
Dienst des Kollektivs gestellt werden soll, da nur freie, moralisch autonome Individuen zum
Kollektiv sowie zu dessen Entscheidungen (beeinflussend) beitragen konnen. Dies spiegelt
sich in den Vorstellungen der Berufsforschenden wider, nach denen sich die Patient:innen
neben dem Projekt fiir das Kollektiv der Mukoviszidose-Betroffenen engagieren.

Diese Idee stellt jedoch ein klares Spannungsverhaltnis zur Perspektive des von mir in-
terviewten Patientenforschers Martin Schneider dar, der dem Nutzen des Projektes kritisch
gegeniibersteht.

,[...] da ist immer die Frage, [...] inwieweit bringt das dann tatsdchlich die Betroffenen
weiter. Also lohnt sich das Investment? Da sind praktisch auch Steuergelder reingeflos-
sen [...]. Ich denke zur Bewusstseins-Machung ist das gut.” (Interview, 04.01.2022)

,[...] ist das jetzt so der Bringer gewesen...weif$ ich nicht. Kann sein, kann auch nicht
sein.” (Interview, 04.01.2022)

Die Aussagen zeigen seine Skepsis an der Wirkung der Forschungsergebnisse. Er bewertet
zwar den Wert des Projektes insgesamt als positiv, bspw. durch sein besseres Verstandnis
und starkeres Bewusstsein fiir den Forschungsprozess und die wissenschaftliche Wissens-
produktion an sich. Uber den Aspekt der Erfahrung von und Beteiligung an jener For-
schungsarbeit hinaus lasst sich aber keine Motivation Martin Schneiders an einem gesund-
heitspolitischen Aktivismus erkennen. Im Mittelpunkt seiner Erwartungen stehen stattdes-
sen das Gehortwerden durch die medizinische Forschung sowie die wissenschaftliche Un-
tersuchung von Alltagsproblemen - folglich die Beteiligungserfahrung an sich. Die Erfah-
rung von Partizipation im Rahmen eines Forschungsprojektes beschreiben Kelty et al. (2015:
479-484) als eine wichtige Dimension von Beteiligung. Die kollektive und kommunikative
Erfahrung von ,Patientenforschenden’, d. h., wenn sich ,Patientenforschende’ als Instanz ei-
nes Kollektivs fiihlen, ist zentral fiir den Erfolg von Beteiligung (Kelty 2019: 19). Dadurch
wird die Beteiligungserfahrung an einem Forschungsprojekt, das auf die relevanten Alltags-
probleme der Patient:innen ausgerichtet ist, zum eigentlichen Nutzen des Projektes aus Sicht
der ,Patientenforschenden’.

Die Vorstellung der gesundheitspolitisch aktiven ,Patientenforschenden” weicht somit
stark von den Vorstellungen, Erwartungen und dem Nutzen auf Seiten der ,Patientenfor-
schenden’ ab, die neben dem partizipativen Forschen keine weiteren, gesundheitspolitischen
Bestrebungen haben. Hinzu kommt, dass ,,die Patienten selbst [...] auch manchmal ein biss-
chen miide [sind], sich selbst einzubringen” (Lisa Reif, Interview, 21.12.2021). Diese krank-
heitsbedingte Miidigkeit der Patient:innen schréankt jene stark ein und wird auch von Martin
Schneider, dem Patientenforscher, bestatigt. Er beschreibt, wie sich manche ,Patientenfor-
scher:innen’ im Laufe des Projektes zuriickgezogen haben oder durch Verschlechterungen
ihres Gesundheitszustandes nicht mehr an der Forschung partizipieren konnten.

,Ich glaube, am Schluss waren auch gar nicht mehr alle dabei gewesen von den Patien-
tenforschern. [...] manche, die haben sich dann zuriickgezogen oder es ging nicht
mehr.” (Interview, 04.01.2022)
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Somit stellen die divergierenden Erwartungshaltungen aus Perspektive der wissenschaftli-
chen Expert:innen sowie der ,Patientenforscher:innen’ ein weiteres Spannungsverhaltnis
dar. Wahrend sich der Nutzen der Berufsforschenden auf die wissenschaftliche Wissenspro-
duktion sowie verwertbare Forschungsergebnisse beschrankt — vor allem mit Blick auf den
mit dem Patient Science-Projekt verbundenen Aufwand sowie die karrierebedingte Einbin-
dung der Berufsforschenden —, bezieht sich der Nutzen der ,Patientenforscher:innen’ vor al-
lem auf die Erfahrung der Forschungsbeteiligung und die eigene Bewusstseinsstarkung
bzw. Ubersicht der Patientinnen beziiglich der wissenschaftlichen Forschungsprozesse.
Dariiber hinaus erwarten die Patient:innen, dass im Rahmen der Forschung ihre Interessen
gehort und wissenschaftlich erforscht werden. Eine weitere gesundheitspolitisch aktivisti-
sche Verwendung jener Forschungsergebnisse iibersteigt aber ihre Motivation, allein schon
aufgrund ihrer gesundheitlichen Einschrankungen und beschriebenen Miidigkeit. Die Vor-
stellungen an das Engagement der Patient:innen von Seiten der Wissenschaftsexpert:innen,
an ihre , contributory autonomy”, stimmen somit nicht mit den Vorstellungen der ,Patien-
tenforschenden’ tiberein und stellen ein Spannungsverhaltnis dar.

Das vierte Spannungsverhaltnis: partizipative Rollenverteilung

Beteiligungsprozesse sind, laut Kelty (2019: 16), unterschiedlich formatiert, d. h. sie folgen
unterschiedlichen Regeln und beziehen sich auf verschiedene Personen: durch eine wach-
sende Formatierung und Gestaltung von Beteiligung als Prozess — mittels bestimmter Regeln
und beteiligter Personen —, nimmt auch die Prazision der Rollen der Beteiligten zu. Der For-
schungsprozess unterliegt aufgrund wissenschaftlicher Vorgaben sowie notwendiger Abfol-
gen — Datenerhebung, Datenauswertung, Interpretation, etc. — einer starken Formatierung
und Regulierung, was eine feste Rollenaufteilung bzw. Zustandigkeiten miteinschliefit. Laut
Forschungskonzept des Mukoviszidose-Projektes soll, so Silvia Miiller, die Patient Science-
Forschung auf Augenhohe stattfinden — als eine Art Co-Forschung mit gleichwertiger Rol-
lenverteilung:

,Also das sind zwei Experten, die sich auf Augenhoéhe treffen: der Patient, der mit der
Erkrankung lebt, und der Expertise hat in der Lebenswirklichkeit mit dieser Erkran-
kung, und der Arzt, der das medizinische Expertenwissen mitbringt.” (Interview,
13.07.2021)

In der Realitdt ist das aber nicht immer moglich, wie der Patientenforscher Martin Schneider
schildert.

,Also Augenhdhe wiirde ich sagen bedingt. Also formal ja, aber de facto... [...] Fiir die
einen ist das ein Fulltime-Job [...], also das ist deren Beruf. Vor allem fiir [die beteiligten
Berufsforschenden], die da sicherlich auch ihre beruflichen Ziele haben.” (Interview,
04.01.2022)

Durch die unterschiedliche Eingebundenheit der Berufs- und ,Patientenforschenden’ wird
eine Rollenverteilung bzw. Co-Forschung auf Augenhohe, wie es das beschriebene Ziel im
Forschungsprojekt zu Mukoviszidose ist, im Rahmen der Forschungsbeteiligung erschwert.
Folglich entsteht ein Rollenkonflikt bzw. Aushandlungsprozess, der das vierte und letzte
Spannungsverhaltnis in meiner Arbeit bildet.
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Neben der divergierenden Eingebundenheit beispielweise bei der quantitativen, statisti-
schen Auswertung der Fragebogen zu den Alltagsthemen, die hauptsachlich von den Sozi-
alwissenschaftler:innen durchgefiihrt wurde, kommen die genannten Krankheitsausfélle
der ,Patientenforschenden” hinzu, die ein unabdingbares Hindernis fiir eine kontinuierliche
Beteiligungserfahrung darstellen.

,Ja, das war immer so ein Schlagwort: auf gleicher Augenhohe. [...] Trotzdem wiirde
ich sagen, die Berufsforscher, die waren schon die stabileren oder kontinuierlicheren
Teilnehmer am Projekt von Anfang bis Ende.” (Martin Schneider, Interview, 04.01.2022)

Zusétzlich zu den krankheitsbedingten Ausfallen fithren auch die fehlenden, wissenschaft-
lichen Kompetenzen der Patient:innen zu einer erschwerten Forschungsbeteiligung. Denn
trotz zahlreicher Workshops kénnen jahrelange, akademische Ausbildungen nicht innerhalb
einiger Monate nachgeholt werden, wodurch in komplexen Forschungsschritten, wie der
Auswertung der Fragebogen, hauptsachlich die Berufsforschenden beteiligt waren. Dies
fithrt dazu, dass trotz der erlernten Forschungskompetenzen, stets eine Differenz beziiglich
der Zustandigkeiten zwischen Berufs- und ,Patientenforschenden’ besteht und Forschungs-
rollen nicht gleich verteilt sind sowie die , contributory autonomy” der Patient:innen einge-
schrankt wird. Dadurch sind Patient:innen an manchen Entscheidungsschritten des For-
schungsprojektes nicht beteiligt und werden aus dem Forschungskollektiv ausgeschlossen.
Das Konzept von Callon (1999: 91) beziiglich seines bereits erlduterten , Co-production of
Knowledge Model (M3)” —in dem Patient:innen und Expert:innen ein hybrides Forschungs-
kollektiv bilden, wobei die betroffenen Patient:innen die Koordination und Evaluierung der
Wissensproduktion leiten — divergiert somit in manchen Aspekten (der moglichen Beteili-
gung) von der Forschungspraxis im Mukoviszidose-Projekt.

Neben den genannten Differenzen — die unterschiedliche Eingebundenheit, Zustandig-
keiten und gesundheitsbedingten Ausfalle von ,Patientenforschenden’ — besteht aufserdem
ein zentrales Rollen-Spannungsverhaltnis aufgrund eingeschriebener Expert:innen-Lai:in-
nen-Rollen, die den klinischen Alltag pragen. Das Beziehungsverhltnis zwischen Arzt:in
und Patient:in erzeugt eine Spannung gegeniiber der partizipativen Rollenverteilung. Die
klinische Rollenverteilung basiert ndmlich auf einer tief verankerten Rollenhierarchie zwi-
schen den iibergeordneten Arzt:innen als Expert:innen und den untergeordneten Patient:in-
nen als Lai:innen.

,Also die Beteiligung in der Entwicklung der Fragestellung war durch die Auswahl die-
ser zehn Patienten schon [...] da war ein kleiner Bias drin, weil, das waren die Patienten
der Arzte aus [Stadt des Projektes]. Und das hat man am Anfang stark gemerkt, fand
ich... Also, diese Vermischung aus dem Abhéngigkeitsverhaltnis der Arzte.” (Lisa Reif,
Interview, 21.12.2021)

Jene Aussage verdeutlicht das starke Expert:innen-Lai:innen-Abhangigkeitsverhaltnis zwi-
schen Arzt:innen und Patient:innen, das innerhalb der Forschung zu einem méglichen Bias
fiihrt. Dieses Verhaltnis ist durch die prekdre Lage der chronisch erkrankten Mukoviszidose-
Patient:innen, die teilweise ihr Leben lang mit den gleichen Arzt:innen zu tun haben, noch-
mals verstirkt. So schildert Lisa Reif, dass viele Arzt:innen sogar ihre persénliche
WhatsApp-Nummer an die Patient:innen weitergeben, um diesen , Tag und Nacht zur Ver-
figung” zu stehen (Interview, 21.12.2021). Somit sind die Rollenverteilungen, die im klini-
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schen Kontext zwischen Arzt:innen und Patient:innen gebildet werden, nur schwer aufzu-
brechen. Der Rollenwechsel von einer klinischen Expert:in-Patient:in-Beziehung hin zu einer
partizipativen Beziehung von Expert:innen auf Augenhdhe wird somit zu einer Herausfor-
derung und gleichzeitig zu einem Spezifikum des Patient Science-Projektes.

Mol (2006: 411) adressiert das Ziel einer wertschitzenden Expert:innen-Beziehung zwi-
schen Patient:innen und Arzt:innen, wenn sie sagt, dass Arzt:innen sensibel sein sowie Kom-
promisse mit ihren Patient:innen eingehen sollten, um medizinische Therapie und Alltag zu
vereinen, was wiederum nur auf Basis einer reflektiert und gemeinsam gestalteten Bezie-
hung geschehen kann. Diese muss sowohl die Zusammenarbeit als auch die darin bestehen-
den Differenzen der Beteiligten erstnehmen und wertschétzen. Doch was im Patient Science-
Projekt deutlich wird, ist, dass gerade durch die Sensibilitdt der Arzt:innen gegentiber ihren
chronisch kranken Patient:innen und die dadurch langfristig heranwachsende, enge Ex-
pert:innen-Patient:innen/Lai:innen-Beziehung zwischen jenen ein Rollenwechsel hin zu ei-
ner Expert:innenbeziehung im Forschungsprozess — als Co-Forschung auf Augenhodhe - er-
schwert wird.

Die unterschiedliche Eingebundenheit von ,Patientenforschenden’ und Berufsforschen-
den, die divergierenden Forschungskompetenzen, krankheitsbedingte Ausfélle sowie das
tief verankerte Arzt:innen-Patient:innen-Verhiltnis fithren folglich zu einem Spannungsver-
héltnis beziiglich der partizipativen Rollenverteilung bzw. Co-Forschung auf Augenhohe —
wie sie laut Forschungskonzept im Mukoviszidose-Projekt angestrebt wird —, wodurch der
Rollenwechsel hin zu einer Expert:innen-Beziehung zu einer komplexen Hiirde wird, mit
der die Beteiligten reflektiert und produktiv umgehen miissen.

Ein Reflexionsanstofl

Die spezifische Formatierung von Beteiligung im Patient Science-Projekt produziert verschie-
dene Spannungsverhaltnisse. Um in diesem Rahmen die Beteiligung von Patient:innen zu
ermoglichen, bedarf es intensiver Aushandlungs- und Reflexionsprozesse, um mit jenen
Spannungsverhaltnissen produktiv umzugehen. Einerseits muss der Forschungsprozess der
Patient Science — im Gegensatz zu einer strikten Projektplanung — iterativer und zeitlich offe-
ner gestaltet werden, da Patient:innen aufgrund ihrer Eingebundenheit — als untersuchendes
Subjekt wie untersuchtes Objekt — stets die Komplexitdt und Strukturlosigkeit sozialer Le-
benswelten und das Leben mit einer chronischen Erkrankung in das Forschungsprojekt ein-
bringen. Gerade die unmogliche Planbarkeit aufgrund von Krankheitsausfallen erschwert
die Moglichkeit sich zu beteiligen. Andererseits miissen Patient:innen als Ganzes in das For-
schungskollektiv eingeschlossen werden und ihren Bediirfnissen angemessene und ange-
passte Beteiligung erfahren diirfen. Beteiligung im Patient Science-Projekt funktioniert haupt-
sachlich tiber das Erlernen wissenschaftlicher Forschungsmethoden, wobei ,Patientenfor-
schende’ am Ende niemals das Niveau der akademisch ausgebildeten Berufsforschenden er-
reichen. Dies fiihrt dazu, dass, gemessen an den Forschungskompetenzen als Beteiligungs-
kompetenzen, keine gleichgestellte Co-Forschung auf Augenhdhe — das zentrale Beteili-
gungskonzept des Mukoviszidose-Projektes — erreicht wird. Mit jenen Differenzen in der
Zusammenarbeit sollte hierbei reflektiert und produktiv umgegangen werden, um Beteili-
gung nicht auf ein ideales Konzept der vollstaindigen Gleichstellung festzunageln, sondern
die freie Gestaltung inklusive bestehender Differenzen zu erméglichen und zu entfalten. Des
Weiteren miissen Beteiligte des Patient Science-Projektes die Kommunikation und Reflexion
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beziiglich eigener Nutzenerwartungen anstofen und von Projektbeginn an die eigenen An-
spriiche klar definieren. Ansonsten kommt es bspw. auf Seiten der Berufsforschenden zu
unerfiillten Erwartungen beziiglich des Projekt-Mehrwertes fiir die Patient:innen: wahrend
die Berufsforschenden einen groflen Aufwand betreiben und am Ende gute Ergebnisse er-
warten, die die Patient:innen dann weiterverwenden konnen, profitieren die ,Patientenfor-
schenden’ vor allem durch die Beteiligungserfahrung am Forschungsprojekt. Um hier einen
maximalen Mehrwert fiir alle zu schaffen, sollten die Erwartungen an das Forschungspro-
jekt — neben der reinen Datensammlung und dem Erkenntnisgewinn — kommuniziert wer-
den. Zuletzt miissen auch die unterschiedliche (berufliche) Eingebundenheit der ,Patienten-
forschenden’ sowie die komplexe Beziehung zwischen Arzt:in und Patient:in in Bezug auf
die Forderung einer Forschung auf Augenhohe reflektiert werden. Jene Bedingungen kon-
nen aufgrund ihrer Gegebenheit nicht einfach aufgelost werden: Berufsforschende sind nun
mal finanziell an den Projekterfolg gebunden und das tief verankerte Arzt:innen-Patient:in-
nen-Verhaltnis kann aufSerhalb des Klinik-Umfeldes, im Forschungskontext, nicht ignoriert
werden. Um folglich eine angemessene Rollenverteilung, eine Co-Forschung, welche die
Kompetenzen aller fiir das Projekt nutzt, zu ermoglichen, braucht es einen komplexeren
Aushandlungs- und Reflexionsprozess als nur die ,Patientenforschenden’ als Expert:innen
ihres Alltagslebens zu bezeichnen und mit diesem Expert:innentitel an einem Forschungs-
projekt mit Berufsforschenden teilnehmen zu lassen. Denn aus der Tatsache, dass beide For-
schendengruppen Expert:innen ihres Gebiets sind, folgt keine Co-Forschung auf Augen-
hohe.

Mein Fokus auf die verschiedenen Spannungsverhiltnisse soll hierbei keine Kritik am
Ansatz der Patient Science an sich darstellen, sondern lediglich weitere Reflexionsprozesse
anstofien, wie der noch neue Trend der Patient:innenbeteiligung in medizinisch-klinischen
Kontexten ausgebaut und weiterentwickelt werden kann. Der Ansatz steckt bisher noch in
seinen Kinderschuhen und dessen tatsachlicher Nutzen fiir die Patient:innen sowie fiir die
Wissenschaftswelt muss erst noch erprobt werden. Eine jetzige Institutionalisierung von Pa-
tient:innenbeteiligung — damit meine ich beispielsweise, dass das BMBF explizit partizipa-
tive Module in manchen Forderantragen fordert — scheint mir noch zu friih zu sein. Die Ge-
fahr besteht hier, dass Patient:innenbeteiligung zu einem Legitimitdtsmerkmal von For-
schungsarbeit wird. Folglich partizipieren Patient:innen nicht mehr aus eigener Motivation
und Nutzen am Forschungsprojekt, sondern aufgrund des Nutzens der wissenschaftlichen
Forscher:innen, wodurch die Essenz des partizipativen,  biirgerwissenschaftlichen’ For-
schungsansatzes verloren geht.
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