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Hintergrund

Wie epidemiologische Daten und da-
tenbasierte Empfehlungen eine noch
groflere Relevanz fiir die Versorgungs-
und Public-Health-Praxis, aber auch fiir
die beforschten Bevolkerungsgruppen
erlangenkonnten, istnoch nichtabschlie-
Bend beantwortet. Jedoch werden diese
Fragen seit Langerem diskutiert und es
existieren unterschiedliche Vorschlige
zur Verbesserung des Praxisbezugs epi-
demiologischer Forschung. Bereits in
den 1980er-Jahren wurden Forderungen
nach einer Erweiterung des auf individu-
elle Erklarungsfaktoren ausgerichteten
biomedizinischen Paradigmas laut. Ge-
sundheitsrelevante Einflussfaktoren aus
den sozialen Lebenswelten (bspw. Fa-
milien, Arbeit, Nachbarschaften) und
dem weiteren gesellschaftlichen Um-
feld sollten stirker in epidemiologischen
Modellen berticksichtigt werden [1-6].
Eine Variante, diesen Forderungen ge-
recht zu werden, ist die Beteiligung
von Vertreterinnen und Vertretern aus
der Versorgungs- oder Public-Health-
Praxis beziehungsweise aus beforschten
Bevolkerungsgruppen an der Planung
und Durchfithrung von epidemiologi-
schen Studien (Co-Forschung; [7-9]).
In diesem Sinne werden partizipative
Ansidtze bereits in verschiedenen epi-
demiologischen Schulen angewendet,
wie beispielsweise in der Popular Epide-
miology [10], Laienepidemiologie [11],
Sozialepidemiologie [12] oder der Cultu-
ral Epidemiology [13]. Ein verbindendes
Element dieser Schulen ist die Schaffung
von Wissen, das nicht nur fir die epide-
miologische Forschung von Interesse ist,
sondern auch von der Versorgungs- oder
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Public-Health-Praxis beziehungsweise
den beforschten Bevolkerungsgruppen
genutzt werden kann.

Forschungsprojekt
»Partizipation und Epide-
miologie” (P&E)

Um das vorhandene Wissen zur An-

wendung partizipativer Ansitze in der

Epidemiologie zu systematisieren, wurde

das Konzept der partizipativen Epide-

miologie entwickelt. Kennzeichnend
fur die partizipative Forschung ist ei-
ne moglichst gleichberechtigte Zusam-
menarbeit zwischen Forschenden und

Beforschten (Co-Forschung). Uber dia-

logische Methoden schaffen die Akteure

praxisrelevantes Wissen, Kapazititen

(Capacity Building) und Befihigungen

(Empowerment), um zur Stirkung von

gesundheitsforderlichen Verhaltenswei-

sen oder Verhiltnissen beizutragen [14].

Im vom Bundesministerium fiir Bildung

und Forschung (BMBF) geforderten For-

schungsverbund ,,PartKommPlus - For-
schungsverbund fiir gesunde Kommu-
nen“ werden partizipative Forschungs-
ansitze angewendet und weiterentwi-
ckelt (erste Forderphase 02/2015 bis

01/2018, zweite Forderphase 02/2018 bis

01/2021). Im Teilprojekt ,Partizipation

und Epidemiologie“ (P&E) werden zwei

Fragestellungen erforscht:

1. die Anwendbarkeit von Ansitzen
der partizipativen Gesundheits-
forschung fiir die Unterstiitzung
in verschiedenen Abschnitten von
epidemiologischen Studien und
umgekehrt,

2. die Nutzungsmoglichkeiten partizi-
pativ erzeugter Daten zur Entwick-
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lung von Handlungsempfehlungen
oder der Verwendung in der Bericht-
erstattung, insbesondere im Hinblick
auf die Gesundheit sogenannter
schwer erreichbarer oder vulnerabler
Bevolkerungsgruppen.

Bearbeitet werden die Fragestellungen
mit Ubersichtsarbeiten, Einzel- und
Gruppeninterviews, einem Delphi-Ver-
fahren und Workshops. Daran beteiligt
werden Vertretungen aus dem Offent-
lichen Gesundheitsdienst (OGD) der
Kommunen und Lander, aus Landesver-
einigungen fiir Gesundheit (LVG), aus
der Versorgungs- und Public-Health-
Praxis in der Arbeit mit vulnerablen
Bevolkerungsgruppen sowie aus un-
terschiedlichen  Forschungsinstitutio-
nen. Die erhobenen qualitativen Daten
(Transkripte, Protokolle, Dokumenta-
tionen und Literaturberichte) werden in
Anlehnung an die rekonstruktive Sozi-
alforschung [15] und teils softwareun-
terstiitzt (MAXQDA) ausgewertet. Auf
Kolloquien des Forschungsverbundes
PartKommPlus besteht zudem die Mog-
lichkeit, die gewonnenen Erkenntnisse
zu reflektieren und weiterzuentwickeln.

Zwischenergebnisse

In der ersten Forderphase konnte durch
die Auswertung theoretischer und kon-
zeptueller Arbeiten, internationaler Pra-
xisbeispiele und Experteninterviews das
konzeptuelle Grundgertist der partizipa-
tiven Epidemiologie entwickelt werden
[16]. Das Konzept umfasst sieben Aspek-
te (B Tab. 1).

Ein erster Workshop mit Vertretungen
aus dem OGD, den LVG und Forschungs-
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Tab. 1
1. Bestimmung des

Forschungsziels ten ermittelt

Sieben Aspekte der partizipativen Epidemiologie [16]
(Lokal) relevante Forschungsziele werden von Forschenden und Beforsch-

Die Beeinflussung individueller, sozialer oder weiterer Determinanten von
Gesundheit ist explizit vorgesehen

Forschungsziele haben sowohl einen Forschungs- als auch Praxisbezug

2. Formulierung der
Forschungsfrage

Praxisrelevanz, Anwendbarkeit oder andere Anliegen der Co-Forschenden
haben Einfluss auf die Formulierung der Forschungsfrage

Die Fragestellung orientiert sich meist an Bedarfen auf der Ebene der
Bevdlkerungsgruppe (vs. individuelle Ebene)

3. Bestimmung der
erforschten Bevolke-

rungsgruppe

Die Bevolkerungsgruppe wird nach gruppen- oder lebensweltlich rele-
vanten Kriterien ausgewahlt (komplementdr zu statistischen Kriterien)

Vertretungen aus der Versorgungs-, Public-Health-Praxis und/oder Bevol-

kerungsgruppe sind am Auswahlprozess beteiligt

4. Berlicksichtigung
von Lebenswelten

Umweltbezogene, kulturelle, religiése und/oder gruppenspezifische
Einflussfaktoren werden explizit beriicksichtigt

Vertretungen der Versorgungs-, Public-Health-Praxis und/oder Bevdlke-
rungsgruppe sind an der Auswahl von Einflussfaktoren beteiligt

5. Datenerhebung
und Analyse

Qualitative und quantitative Methoden werden haufig kombiniert
Angemessenheit der Erhebungsinstrumente (bspw. hinsichtlich kulturel-

ler oder sprachlicher Aspekte) wird sichergestellt

Vertretungen aus der Versorgungs-, Public-Health-Praxis und/oder Bevol-
kerungsgruppe werden aktiv in die Datenerhebung einbezogen

Ergebnisvalidierung durch Vertretungen aus der Versorgungs-, Public-
Health-Praxis und/oder Bevélkerungsgruppe ist vorgesehen

6. Organisation der
Zusammenarbeit

Kooperationen mit (lokalen) Akteuren werden friihzeitig angestrebt
Anschluss an vorhandene Strukturen wird aktiv gesucht

Anpassung des Studienverlaufs (inkl. Methodik) kann notwendig sein

7.Verwendung der
Ergebnisse

Wissenschaftliche Publikationen werden durch niedrigschwellige Forma-
te erganzt (bspw. Dokumentationen, 6ffentliche Foren)

Die Entwicklung praxisorientierter Empfehlungen und die strukturelle
Verankerung der Ergebnisse sind explizite Ziele (bspw. Netzwerkbildung,

Anschlussprojekte)

Tab.2 Herausforderungen und Potenziale der partizipativen Epidemiologie [8, 16,17, 19, 20]

Herausforderungen

Vereinbarkeit der Partikularinteressen von
Forschung, Public-Health-Praxis und Bevolke-
rungsgruppen

Erweiterte Methodenkenntnisse notwendig
(v.a. dialogische Gruppenmethoden, Multiple
oder Mixed Methods)

Erhéhter Kommunikations- und Koordinati-
onsaufwand zur Anbahnung und Aufrechter-
haltung der Forschung

Eingeschrankte Generalisierbarkeit der For-
schungsergebnisse aufgrund lokaler Thema-
tik oder spezifischer Bevdlkerungsgruppen

Gewadhrleistung von Angemessenheit und
Akzeptanz der eingesetzten Forschungsin-
strumente und -methoden

Unvorhersehbare Anpassungen der Studi-
enplanung und -durchfiihrung (Research
Protocol) keine Seltenheit

Einflussnahme von tblicherweise nicht be-
teiligten Akteuren auf die Interpretation und
Verwertung der Studienergebnisse

Potenziale

Identifizierung von Forschungsthemen und For-
schungszielen mit hohem Querschnittspotenzial

Integration verschiedener selbst erhobener oder
vorhandener Datensorten mit passgenauen
Methoden

Verbesserter Zugang zu sogenannten schwer
erreichbaren oder vulnerablen Bevolkerungs-
gruppen

Ergebnisse hoher Spezifitdt in Bezug auf Stu-
dienort (bspw. Setting, Nachbarschaft) oder
erforschte Bevélkerungsgruppe

Weiterentwicklung epidemiologischer For-
schungsinstrumente und -methoden durch
Co-Forschung (bspw. kultursensible Aspekte)

Lernen (Capacity Building) und Beféhigung
(Empowerment) unter den Co-Forschenden
(bspw. methodische Flexibilitat)

Innovative Formen der Ergebnisvalidierung
(bspw. Expertisen der Co-Forschenden) und
Ergebnisverbreitung (bspw. lokale Initiativen)
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einrichtungen unterzog das Konzept
einer Anwendbarkeitspriifung. Dabei
konnte die grundsitzliche Relevanz eines
partizipativ-epidemiologischen Vorge-
hens in kommunalen oder landesweiten
Erhebungen bestitigt werden, wobei
ein erhohter Ressourcenaufwand als be-
sondere Herausforderung thematisiert
wurde. Die Verbesserung des Schnitt-
stellenmanagements zwischen den be-
teiligten Verwaltungssektoren (bspw.
Gesundheit, Soziales, Umwelt) und der
Versorgungs- oder Public-Health-Pra-
xis wurde als Entwicklungsperspektive
identifiziert [17, 18].

Eine gesonderte Literaturauswertung
partizipativ-epidemiologischer Studien
zeigte, dass partizipative Ansdtze im
Rahmen gingiger epidemiologischer
Forschungsdesigns Verwendung finden
und deren Anwendungsbezug verbes-
sern konnen. Hingegen besteht weiterer
Forschungsbedarf zur Qualitit und Ge-
neralisierbarkeit partizipativ erhobener
Daten [19].

In einem weiteren Workshop, wiede-
rum mit Vertretungen aus dem OGD,
den LVG und Forschungseinrichtungen,
wurden fordernde Bedingungen und An-
satzpunkte fiir den Einsatz partizipativer
Ansitze zur Entwicklung datenbasierter
Empfehlungen erarbeitet [20].

Definition der partizipativen
Epidemiologie

AufBasis der im Forschungsprojekt ,,Par-

tizipation und Epidemiologie gewonne-

nen Erkenntnisse wird folgende Definiti-

on der partizipativen Epidemiologie vor-

geschlagen:

== Die partizipative Epidemiologie
meint die aktive Einbeziehung und
partnerschaftliche Zusammenar-
beit von Forschung, Versorgungs-
oder Public-Health-Praxis und
Vertretungen aus (vulnerablen) Be-
volkerungsgruppen in der Planung,
Durchfithrung und/oder Ergeb-
nisverwertung epidemiologischer
Studien.

== Die partizipative Epidemiologie
umfasst folgende Aspekte: die ko-
operative Definition von Forschungs-
zielen und Forschungsfragen, die
partnerschaftliche Bestimmung zu
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erforschender Bevolkerungsgruppen
und deren gesundheitsrelevanter
Lebenswelten, die Auswahl oder An-
passung angemessener Erhebungs-
instrumente, dialogische Formen
der Ergebnisinterpretation und der
Entwicklung von Empfehlungen mit
praktischer Relevanz [16, 19].

= Die Zusammenarbeit von Forschen-
den und Beforschten im Rahmen der
partizipativen Epidemiologie fuf3t
auf den Prinzipien und ethischen
Richtlinien der partizipativen Ge-
sundheitsforschung. Dazu zdhlen
unter anderem methodische Flexi-
bilitit, dialogische Methoden der
Entscheidungsfindung und reflexive
Wissensschaffung [14, 21].

Ziele der partizipativen
Epidemiologie

== Zu den kurzfristigen Zielen der
partizipativen Epidemiologie zéhlt
die Erganzung oder die Schaffung
epidemiologischer Daten mit pra-
xisrelevanten Informationen und
Wissensbestinden aus der Versor-
gungs- und Public-Health-Praxis
sowie aus den (vulnerablen) Bevol-
kerungsgruppen, einhergehend mit
einer wechselseitigen Kompetenz-
vermittlung und Befihigungen unter
den Co-Forschenden.

== Mittelfristig gehoren die Weiter-
entwicklung des epidemiologischen
Methoden- und Forschungsspek-
trums, die Férderung partnerschaft-
lich organisierter epidemiologischer
Studien zur Verbesserung der ge-
sundheitsbezogenen Datenlage und
die Schaffung praxisrelevanter und
zielgruppenorientierter Erkenntnisse
und Empfehlungen zu den Zielen der
partizipativen Epidemiologie.

== Langfristig mochte die partizipative
Epidemiologie zur ressourcenorien-
tierten Starkung des Gesundheitsver-
haltens und der gesundheitsrelevan-
ten Verhiltnisse von (vulnerablen)
Bevolkerungsgruppen beitragen.
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Zusammenfassung

Die partizipative Epidemiologie ist ein
Konzept, das die aktive Einbeziehung und
mdglichst gleichberechtigte Zusammenarbeit
von Forschenden und Beforschten in
einzelnen Abschnitten oder im gesamten
epidemiologischen Studienverlauf vorsieht.
Sie umfasst folgende Aspekte: die kooperative
Definition von Forschungszielen und
Forschungsfragen, die partnerschaftliche
Bestimmung zu erforschender Bevolkerungs-
gruppen und deren gesundheitsrelevanter

https://doi.org/10.1007/500103-019-02984-0
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Was ist partizipative Epidemiologie? Eine Begriffserklarung

Lebenswelten, die Auswahl oder Entwicklung
angemessener Erhebungsinstrumente sowie
dialogische Formen der Ergebnisinterpreta-
tion. Die partizipative Epidemiologie zielt
auf die Schaffung von Erkenntnissen mit
praktischer Relevanz fiir alle Beteiligten.

Schliisselworter

Partizipative Gesundheitsforschung -
Partizipation - Methoden - Beféhigung -
Kapazitatsentwicklung

Abstract

Participatory epidemiology is a concept
that promotes the active involvement and
cooperation of researchers and researched
populations. The collaboration may relate to
individual sections or to the entire course of
an epidemiologic study. Participatory epi-
demiology comprises the following aspects:
a joint definition of research objectives

and research questions, the cooperative
definition of the population groups under

What is participatory epidemiology? A definition

study and their health-related contexts, the
selection or development of appropriate
survey instruments, and dialogical forms

of interpreting the results. Participatory
epidemiology aims to create knowledge with
practical relevance to all stakeholders.

Keywords
Participatory health research - Participation -
Methods - Empowerment - Capactiy building

Herausforderungen und
Potenziale der partizipativen
Epidemiologie

Die partizipative Epidemiologie ist ein
innovatives Konzept, das sich in der Ent-
wicklung befindet. Im Rahmen unserer
Forschungstitigkeit wurden die folgen-
den ausgewihlten Herausforderungen
und Potenziale identifiziert (8 Tab. 2).

Fazit und Ausblick

Die partizipative Epidemiologie ist ein
Konzept, das die aktive Einbeziehung
und moglichst gleichberechtigte Zusam-
menarbeit zwischen Forschung, Versor-
gungs- oder Public-Health-Praxis und
Vertretungen aus (vulnerablen) Bevol-
kerungsgruppen in epidemiologischen
Studien vorsieht. Die Zusammenarbeit
kann sich auf einzelne Studienabschnitte
konzentrieren oder den gesamten epide-
miologischen Studienverlauf umfassen.
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Durch diese Co-Forschung konnen die
Praxisrelevanz und der Lebensweltbezug
epidemiologischer Daten und datenba-
sierter Empfehlungen verbessert wer-
den. Vor allem durch die Partizipation
sogenannter schwer erreichbarer Bevol-
kerungsgruppen erhéht sich die Chance,
soziale oder gesundheitliche Ungleich-
heiten aufzudecken und addquate epi-
demiologische Daten und datenbasierte
Empfehlungen zu gewinnen, um auf die-
se Weise das Gesundheitsverhalten und
die gesundheitsbezogenen Verhiltnisse
der Bevélkerungsgruppen gemeinsam
zu verbessern.

In der laufenden zweiten Forder-
phase des Teilprojekts ,Partizipation
und Epidemiologie“ (P&E) im For-
schungsverbund ,,PartKommPlus - For-
schungsverbund fiir gesunde Kommu-
nen“ wird das Thema der partizipativen
Entwicklung von Handlungsempfeh-
lungen auf der Grundlage vorhandener
Daten (kommunale Berichterstattung,
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Versorgungsdaten etc.) weiter bearbeitet.
AufBasis des Konzepts der partizipativen 1
Epidemiologie werden hierzu férdern-
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Handreichung veroffentlicht werden.
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