PHOTOVOICE ONLINE

...eine effiziente Moglichkeit partizipative Forschung online zu gestalten
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Hintergrund

Die Methodik wurde im Rahmen eines Projektes entwickelt, welches sich mit Personen die mit Glasknochen (Osteogenesis imperfecta) leben beschaftigt. Die Einschrankungen dieser Diagnose betreffen dabei die

Beweglichkeit, Kdrpergrofe, Knochendichte, uvm. Methodisch wurde auf einen partizipativen Ansatz zuruckgegriffen der es den Betroffenen ermoglicht sich selbst am Forschungsprozess zu beteiligen. Mithilfe von

PHOTOVOICE online sollen die Personen die mit Glasknochen leben ihre persénlichen Bewegungsherausforderungen vor allem durch Fotos darstellen, mit anderen dartber diskutieren und gemeinsam erste

Losungsvorschlage Uberregional erarbeiten. Sich mit einem Foto auszudricken, kommt unserer visuellen Kultur und der visuellen Kommunikation auf vielen sozialen Medien sehr entgegen (z.B. Selfies, visuelle

Kommunikation auf Storylines auf Facebook, Instagram, etc.) und erfordert im Gegensatz zu anderen Ausdrucksformen keine Lese- oder Schreibkenntnisse und kann daher als inklusiv angesehen werden. Im Rahmen eines

europaischen Projekts ermoglicht diese Methode auch die Kommunikation Gber Sprachbarrieren hinweg.

PHOTOVOICE online ermoglicht in sechs Phasen - Planung, Schulung fiir Botschafter:innen, Feldphase, Gruppendiskussion, Datenauswertung & Evaluation - die Dokumentation konkreter Erfahrungen in verschiedenen

Settings von unterschiedlichen Personen, Gemeinschaften und Kulturen anhand von Fotos die als Grundlage fir eine qualitative Analyse dienen, aber auch um das Engagement und die Ausdrucksfahigkeit der Gemeinschaft

zu forderni.2.3.4.5,6

PHOTOVOICE Phasen

PLANUNG, KOMMUNIKATION
und STAKEHOLDER

Projektmitarbeiter:innen
* Akkordieren der Termine
e Aufbereitung und Verwaltung der Inhalte
e Betreuung der Online Plattformen und des Datenflows
* Inhaltliche Koordinierung des Projektes
* Rekrutieren der Botschafter:innen

Patient:innenenorganisationen, Forscher:innen, Botschafter:innen
* Feedback Loops der Social Media Posts
* Fragen aus der Community
* Aufbereitung von Dokumenten (Sprache, Worter, Inhalt, Bilder,...)
e flur Botschafter:innen

Community, Botschafter:innen, Influencer:innen

e Social Media Kanale

* Homepage und Email Kontakt

e Zugang lUber Botschafter:innen

e Definition und Diskussion uber die Ziele und Begriffe

EVALUATION der METHODIK

Es hatte mehr Content Linien
benotigt.

Den Teilnehmer:innen war nicht klar, wie
sie von dem Projekt profitieren kdnnen

Viele Ubersetzungsprobleme

FELDPHASE und
GRUPPENDISKUSSION

\ '\ RARE
= BONE
- J" rMOBILITY

Funnel System

e Zugang zur Community Uber Social media Accounts der PAO (Europaische FB
Gruppe mit ~10 000 Followern)

* Vermittlung der Inhalte Gber Social media (Facebook und Instagramm)
* Drei Content Linien (Bilder, Videos & Story's)

* Gruppendiskussionen (Kick-Off, Live Event, Abschlussveranstaltung)

* Landing Page mit Link zur Umfrage

Lime Survey

* Erheben der soziodemografischen Daten und der
Bewegungsherausforderungen im Alltag.

* |n sieben Sprachen (Englisch, Deutsch, Italienisch, Portugisisch, Spanisch, Kroatisch and Franzdsisch).

Narrative Interviews
* Uber Nachrichtendienste (inklusive Ubersetzungstools)

* mit allen Personen die Fotos eingereicht hatten um die Geschichte hinter
den Fotos zu verstehen.

DATEN
AUSWERTUNG

Aufbereitung und Kategorisierung aller Daten:
* Inhalte aus den Gruppendiskussionen
* Fotos inklusive narrativer Interviews
* Anmerkungen aus der Community

Fokusgruppe mit Patient:innenenorganisationen und Betroffenen
* Diskussion der Kategorien und einholen erganzender Beispiele.
* Generalisierung der Herausforderungen fir die Community
* Was braucht es um die Herausforderungen zu meistern

Triangulation mit Expert:innen

* lterative Gesprache und eine Fokusgruppe Uber die Ergebnisse und
Umsetzbarkeit der initialen Losungsvorschlage mit Expert:innen aus
Fachbereichen der Public Health und Med IT.

Klare Rollenbeschreibung fur

Botschafter:innen

Zu viele Klicks beim Foto Upload

Workshops fur
Botschafter:innen fiir den

Barrierefreier Zugang

/ =» Jeder Klick ist eine Hiirde

Erwartungen wurden an die Community Wissenstransfer -

nicht klar kommuniziert (Erarbeiten von

uberregionalen Begrifflichkeiten) . . Social Media Posts liber
Schwierigkeiten in der Motivation der Klare und “granulierte — wengistens 6 Monate

Community und Botschafter:innen

Begrenztes Vertrauen in die Wissenschaft 0

Beachten der Infrastruktur der Betroffenen
(Internet Zugang, Technisches Equipment, etc.
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