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Einleitung

Nationale Public-Health-Institute wie das Robert Koch-Institut (RKI) sind Behérden, die
wissenschaftlich fundierte Governance, Fachwissen und Koordination fiir die Aktiviti-
ten eines Landes im Bereich der 6ffentlichen Gesundheit bieten (IANPHI 2023). Sie spie-
len sowohl in der Erforschung als auch in der Vermittlung von Forschungsergebnissen zu
gesellschaftlich relevanten Fragen der Privention und Gesundheitsférderung eine gro-
Re Rolle. Sie sind wichtige Akteure fiir die Information von Politik und Fachéffentlichkeit
in ihren Lindern und auch dariiber hinaus in der internationalen Zusammenarbeit. Die
Generierung von neuen Erkenntnissen und von Synthesen bestverfiigbarer Evidenz ist
mit der Aufgabe verbunden, dieses Wissen in geeigneter Weise der Fachéffentlichkeit
zur Verfugung zu stellen. Das RKI ist eine Ressortforschungseinrichtung im Geschifts-
bereich des Bundesministeriums fiir Gesundheit (BMG) mit etwa 1.500 Mitarbeiterin-
nen und Mitarbeitern, von denen rund 700 wissenschaftlich titig sind. Es hat den ge-
setzlichen Auftrag der Erkennung, Verhiitung und Bekimpfung von iibertragbaren und
nicht tibertragbaren Erkrankungen und der Durchfithrung epidemiologischer Untersu-
chungen auf diesem Gebiet, einschlief3lich der Risikoerkennung und -bewertung, Do-
kumentation und Information. Eine weitere Zustindigkeit ist die Gesundheitsbericht-
erstattung (Art. 1§ 2 Abs. 3 Gesundheitseinrichtungen-Neuordnungs-Gesetz). Damit ist
das RKI die zentrale Institution auf dem Gebiet der anwendungs- und mainahmenori-
entierten biomedizinischen Forschung in Deutschland. Aufgabe des RKI ist es, wissen-
schaftliche Erkenntnisse als Basis fiir gesundheitspolitische Entscheidungen aufzube-
reiten. Zudem gibt es eine grofRe Anzahl von Projekten in internationaler Zusammen-
arbeit mit Partnerorganisationen aus vielen Regionen der Erde sowohl fiir die weitere
Erforschung gesundheitsbezogener Themen als auch fiir die praktische Umsetzung von
daraus gewonnenen Erkenntnissen.
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Die Grundfinanzierung des Instituts erfolgt aus dem Bundeshaushalt, der bis aufei-
nen geringen Prozentsatz aus Steuereinnahmen generiert wird; weitere Mittel werden
aus dem Einzelplan des BMG zugewiesen und in Form von Drittmitteln fir einzelne For-
schungsvorhaben von nationalen und internationalen Férdermittelgebern eingeworben.

Am RKI gibt es eine Reihe von Projekten mit partizipativem Ansatz, die vor allem auf-
grund von personlichen Vorerfahrungen, Priferenzen oder Erkenntnissen von Projekt-
mitarbeitenden oder ungeplant im Verlauf eines Projektes entstanden sind. Im Oktober
2019 wurde am RKI die informelle, innerbetriebliche Interessengruppe (IG) Partizipa-
tion gegriindet. Die gemeinschaftlich formulierten Ziele der IG sind die Reflexion des
eigenen professionellen Vorgehens sowie die Erweiterung des Methodenspektrums um
partizipative Ansitze. Damit bietet die IG allen Mitarbeitenden, die Interesse an parti-
zipativen Vorgehensweisen und partnerschaftlichen Prozessen haben, einen Raum fiir
Austausch und gegenseitiges Lernen.

Im vorliegenden Beitrag werden Sichtweisen und Erfahrungen von Mitarbeitenden
des RKI vorgestellt, die sich zum Teil auch in der 1G-Partizipation engagieren. Nach
einem theoretischen Abschnitt zu Partizipation und Public-Health-Forschung wird in
zwei Abschnitten iiber die Praxis der Partizipation am RKI berichtet; in den Beispielen
werden Partizipationsberatung und Partizipation von Communities und Praxisakteuren
in RKI-Forschungsprojekten vorgestellt. Es folgen zwei Abschnitte zur Partizipation im
internationalen Kontext, in denen die Integration partizipativer Ansitze in internatio-
nale Kooperationsprojekte sowie globale Perspektiven fir eine internationale Gesund-
heits-Agenda beschrieben werden, sowie eine Diskussion.

Neben konkreten Projektberichten stehen allgemeine Betrachtungen zu fiir das
RKI wiinschenswerten Strategien, in denen partizipative Ansitze bei dafiir geeigneten
Forschungsfragen regelhaft mitgedacht werden, auch wenn sie noch nicht umsetzbar
zu sein scheinen. Die Autorinnen und Autoren verbindet das Interesse, Partizipation
im Kontext der eigenen Projekte, die oft in Kooperation mit externen Institutionen
durchgefithrt werden, nicht nur als erkenntnisfordernd fir die Public-Health-For-
schung, sondern auch als ethisch geboten wahrzunehmen. Die vorgestellten Einsichten
stammen aus unterschiedlichen Arbeitsbereichen und sind aus unterschiedlichen Blick-
winkeln geschrieben. Dies mag den Text disparat erscheinen lassen, ist aber bewusst
so angelegt, um die Lesenden im Nebeneinander verschiedener Perspektiven zum
Nachdenken, zum Widerspruch oder zur Zustimmung anzuregen.

Partizipation und Public-Health-Forschung

Versteht man Bevolkerungsgesundheit als ein gemeinschaftliches Gut und folgt der
weit verbreiteten Definition von Public Health als Wissenschaft und Praxis zur Krank-
heitspravention, Lebensverlingerung und Gesundheitsforderung durch organisierte
Anstrengungen der Gesellschaft (Acheson, 1988) konsequent, muss auch die Zivilgesell-
schaft vertreten sein, wenn Entscheidungen iiber Public-Health-Forschung getroffen
werden, die zudem durch 6ffentliche Mittel geférdert wird.

Normativ stiitzt sich diese Forderung auf die Erklirung von Alma-Ata der World He-
alth Organization (WHO), nach der Menschen das Recht und die Pflicht haben, sich in-
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dividuell und kollektiv an der Planung und Umsetzung ihrer Gesundheitsversorgung zu
beteiligen. Dariiber hinaus miissen Interventionen und Leistungen in Einklang mit Nor-
men und Werten der Biirgerinnen und Biirger oder Patienteninnen und Patienten ge-
bracht werden, denen ein Gesundheitssystem dient (Wale et al., 2017). In epistemischer
Hinsicht ist ein weiteres Argument, dass die von einer Public-Health-Fragestellung be-
troffene Bevolkerungsgruppe Erfahrungen mit dem zu untersuchenden Problem hat, die
als Wissen und Teil des body of evidence in der Forschung beriicksichtigt werden miissen;
damit wird auch dem Prinzip der evidenzbasierten Medizin entsprochen, wonach fir
Bewertungen von Gesundheitsleistungen die bestverfiigbare Evidenz einzubeziehen ist
(Wale et al., 2017; Sackett et al., 1996). Aufgrund dieses Erfahrungswissens kénnen Be-
troffene auch wesentlich zur Identifizierung von Barrieren fiir die Implementierung von
Forschungsergebnissen in die Praxis beitragen. Dies kann zum Beispiel den Grad der
Bekanntheit oder den Zugang zu einem Programm betreffen (Pollock et al. 2018; Wale et
al., 2017). Die Beriicksichtigung dieses Wissens aus der Lebenswelt von Betroffenen kann
einerseits Adhirenz und Akzeptanz, zum Beispiel von Impf- oder Screening-Program-
men, steigern, andererseits kann es sich durch Vermeidung zusitzlicher Belastungen
positiv auf die sozialen Sicherungssysteme auswirken (Emadi et al., 2022). Biirgerinnen
und Biirger sind im Krankheitsfall von den Ergebnissen der Gesundheitsforschung be-
troffen, auflerdem finanzieren sie diese mit ihren Steuergeldern und Krankenversiche-
rungsbeitrigen (Kreis et al., 2013). Das spricht ebenso fiir ihren Einbezug in Entschei-
dungen iiber Gesundheitsforschung wie die Tatsache, dass sie deren Qualitit, Relevanz
und Impact steigern kénnen, weil sie wissen, welche Bediirfnisse sie haben; aus die-
sen Informationen konnen Zielparameter und Fragestellungen abgeleitet werden, wo-
durch Forschungsprozesse stimuliert und erleichtert werden (Kreis et al., 2013; Wale et
al., 2017).

Eine Partizipation von Betroffenen, ihren Angehérigen und anderen Vertreterinnen
und Vertretern der Zivilgesellschaft als reine Informationsgeber ist auf der Grundlage
der genannten Argumente kaum zu rechtfertigen; vielmehr muss ihnen die Méglichkeit
zur Mitgestaltung von Forschungsprozessen und iiber ein Mitspracherecht hinaus Ent-
scheidungsgewalt eingeraumt werden (Wright, 2021). Um Vorbehalte und Berithrungs-
ingste zwischen Wissenschaft und Zivilgesellschaft abzubauen, miissen zur Férderung
des Dialogs Schulungsméglichkeiten geschaffen werden, wie sie beispielsweise durch
das Forschungsnetzwerk der Cochrane Collaboration fir nicht wissenschaftlich Tatige
angeboten werden. Das sogenannte sConsumer Network«innerhalb der Cochrane Colla-
boration, die weltweit Standards in der Gesundheitsforschung setzt, wurde bereits 1995
gegriindet und umfasst mittlerweile 2000 Menschen aus 106 Lindern (Cochrane Consu-
mer Network, 2023). Die Mitglieder werden als Teilnehmende an Fokusgruppen in die
Priorisierung und Auswahl von Themen eingebunden und wirken als stindige Vertrete-
rinnen oder Vertreter in verschiedenen Entscheidungsgremien. Seit dem Jahr 2018 ist
in den Statuten der Cochrane Collaboration festgehalten, dass fiir jeden systematischen
Review, der von einer Cochrane-Autoren-Gruppe erstellt wird, mindestens ein Consu-
mer als Peer-Reviewer einbezogen wird (Cochrane Community, 2023; Cochrane Editorial
and Publishing Resource, 2023).
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Partizipation von Communities und Praxisakteuren
in RKI-Forschungsprojekten

Auch am RKI werden Projekte partizipativ umgesetzt, die sich mit der gesundheitlichen
Situation von spezifischen Bevolkerungsgruppen befassen; zu diesen gehéren zum Bei-
spiel trans- und nicht-binire Communities, Personen mit Migrationsgeschichte oder
Menschen mit der Erfahrung von Wohnungslosigkeit. Communities kénnen in diesem
Zusammenhang als identititsstiftende Einheiten verstanden werden, in deren Mittel-
punkt ein Gemeinschaftsgefiithl und das gemeinsame Handeln einer Gruppe stehen. Als
Praxisakteure werden Berater und Beraterinnen oder Anbieter von Leistungen im Sozi-
al- und Gesundheitsdienst bezeichnet. Von der Erweiterung der Methodik um partizipa-
tive Ansitze durch die Zusammenarbeit mit bestimmten Bevolkerungsgruppen und Pra-
xisakteuren konnen Forschende profitieren, weil ihnen Einblicke in Lebenswelten ver-
schafft und Daten generiert werden konnen, die auf andere Art nicht zu gewinnen sind.

Ein Beispiel hierfiir ist das Projekt »Sexuelle Gesundheit und HIV/STI in trans und
nicht-biniren Communitys«, das in Zusammenarbeit mit der Deutschen Aidshilfe und
Vertreterinnen und Vertretern dieser Bevolkerungsgruppen in allen Studienphasen
partizipativ durchgefithrt wurde (Robert Koch-Institut und Deutsche Aidshilfe, 2023).
In diesem Projekt wurden u.a. Workshops zum Austausch mit spezifischen Teilgruppen
der trans und nicht-biniren Community durchgefiithrt und ein Fragebogen zur sexuel-
len Gesundheit partizipativ entwickelt. Auch die 2014 begonnene MiSSA (Migrantinnen
und Migranten aus Subsahara-Afrika)-Studie zu dhnlichen Themen konnte partizipativ
konzipiert werden (RKI, 2017). Im Kontext von Wohnungslosigkeit und der COVID-19-
Pandemie wurden Empfehlungen fiir den Offentlichen Gesundheitsdienst (OGD) und
Anbieter der Wohnungslosen- und Obdachlosenhilfe erstmalig in einem partizipativen
Prozess gemeinsam mit der Praxis erarbeitet und mit den Akteuren aus der Wohnungs-
notfallhilfe und dem OGD diskutiert und weiterentwickelt (RKI, 2022). Ein anderes
Beispiel ist das »Charité COVID-19 Projekt fiir und mit obdachlosen Menschenc, das in
Kooperation von RKI und Einrichtungen der Wohnungsnotfallhilfe durchgefithrt wurde
(Specht et al., 2022). Mit dem Ziel, diese Bevolkerungsgruppe adiquat unterstiitzen zu
konnen, wurden zusammen mit wohnungs- und obdachlosen Menschen sensible und
diskriminierungskritische Informations- und Aufklirungsmaterialien zu COVID-19
erstellt. Die Beteiligten waren dabei aktiv in die Planung, Erstellung, Bewertung und
Entscheidungsfindung eingebunden und z.T. auch als Darstellende an produzierten
Videos beteiligt. Durch die in allen Projektschritten partizipative Zusammenarbeit
konnten kreative Losungen fiir eine Beteiligung auch in verdeckter Obdachlosigkeit
lebender Menschen gefunden sowie Wissen geteilt und weitergegeben werden. Die
Materialien stehen Einrichtungen der Wohnungsnotfall- und Suchthilfe im gesamten
Bundesgebiet zur Verfugung.

Im Projekt »AdvanceGender«, einem vom Bundesministerium fiir Bildung und For-
schung geforderten Verbundprojekt, sollten die Forschungsprozesse populationsbasier-
ter Studien und die Gesundheitsberichterstattung weiterentwickelt werden, um die ge-
sellschaftliche Vielfalt besser abbilden zu kénnen. Dabei wurden im Teilprojekt zur Ge-
sundheitsberichterstattung (»AdvanceHealthReport«) auch partizipative Elemente ein-
gesetzt (Poge et al., 2020). Eines der Ergebnisse ist eine Webseite zu Geschlechtersensi-
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bilitit und Intersektionalitit,' auf der auch Herausforderungen und Optionen zur Betei-
ligung der Zivilgesellschaft an der Gesundheitsberichterstattung formuliert werden (P6-
ge et al., 2022). Zu diesen gehort die Einplanung von (finanziellen) Ressourcen bzw. die
Anpassung des Berichtvorhabens an vorhandene (begrenzte) Ressourcen und die trans-
parente Diskussion, wie Beteiligung zu einem bestimmten Thema gestaltet und welche
zivilgesellschaftlichen Gruppen einbezogen werden sollen.

Empfehlungen zu formulieren, ist auch das Ziel des am RKI durchgefithrten Projekts
»Partizipative Epidemiologie: Von Daten zu Empfehlungen« (Teil des »PartKommPlus«-
Forschungsverbunds fir gesunde Kommunen (PartKommPlus, 2023)). Darin wurde von
2018 bis 2021 untersucht, inwiefern partizipative Ansitze Epidemiologie und Gesund-
heitsberichterstattung bereichern kénnen (Bach et al., 2019). Partizipative Epidemiolo-
gie wird dabei als Konzept von aktiver Einbeziehung bzw. méglichst gleichberechtigter
Zusammenarbeit zwischen Forschung, Versorgungs- oder Public-Health-Praxis und be-
forschten Bevolkerungsgruppen in epidemiologischen Studien verstanden. Dabei gibt es
unterschiedliche Modelle von Zusammenarbeit. Zu den Ergebnissen gehdrt ein sieben
Aspekte umfassendes und an den Stadien des Forschungsprozesses orientiertes Grund-
geriist der partizipativen Epidemiologie (Bach et al., 2019), das die vielfiltigen Moglich-
keiten des partizipativen Arbeitens, etwa bei der Bestimmung des Forschungsziels und
der Forschungsfrage, der Beriicksichtigung von Lebenswelten oder der Interpretation
der Ergebnisse veranschaulicht.

Partizipation aus dem Wald - ein Erfahrungsbericht

Ublicherweise werden wissenschaftliche Projekte so geplant, dass sie wissenschaftli-
chen Kriterien geniigen, die es ermdglichen, das Produkt der Arbeit spater einem (wis-
senschaftlichen) Publikum zuganglich zu machen. Als ich im Jahr 2008 anfing, zu Ze-
cken und durch Zecken tbertragene Krankheiten zu arbeiten, war mein Hauptanliegen,
gemafd wissenschaftlicher Methodik vorzugehen. Erster wissenschaftlicher Schritt war
es, nach der Literaturrecherche Sammelgebiete abzustecken, in denen regelmafiig un-
ter definierten Bedingungen Zecken gesammelt werden sollten. Das war nicht leicht,
da man in Deutschland Genehmigungen braucht, um aus Waldern, die oft Landschafts-
oder Naturschutzgebiete sind, Zecken zu entnehmen, die spater zu wissenschaftlichen
Zwecken getotet werden missen. Zum Glick war das eine Hiirde, die ich mit Mithe und
Zeit iiberwinden konnte. Es kam zur ersten Sammlung. Ich versuchte, in einem stadti-
schen Park Zecken auf den drei ausgesuchten jeweils 200m langen Transekten (6kolo-
gische Zonen) mit einem weifden Flanelltuch zu sammeln. Ich kam keine zweieinhalb
Meter weit. Eine Kitagruppe stellte sich mir in den Weg und forderte Aufklarung tiber
die ungewohnliche Tatigkeit. Ein wenig stolz erklarte ich alles, und als ich fertig war, lag
ich eine Stunde iiber dem Zeitplan. Es gab andere Stellen, an denenich Zecken sammeln
wollte. Es stellte sich heraus, dass viele dieser Stellen in der Nahe von Waldschulen oder
Waldkindergarten lagen. Daraus entwickelte sich ein reger Austausch. Die Kinder wa-
ren interessiert, (iberhaupt nicht angstlich, und die begleitenden Erzieherinnen und Er-

1 https://advancegender.info/de/start
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zieher hatten ebenfalls Fragen zu meiner Tatigkeit. Bald bekam ich Anfragen, in Wald-
kindergarten Fortbildungen zur Prophylaxe gegen Zeckenstiche und zur Erkennung von
durchZecken iibertragenen Krankheiten zu veranstalten. Mitdiesem Ansatzverband ich
die Hoffnung, dass mir aus den Waldschulen Zecken zur Untersuchung tiberlassen wer-
den wiirden. Die Gruppe von Interessierten wuchs, und zu den Kindern und Erzieherin-
nen kamen Eltern, Forsterinnen und Forster, Waldarbeiterinnen und Waldarbeiter sowie
Pilzbeauftragte hinzu. Wahrend der COVID-19-Pandemie mussten wir das Format von
Prasenzveranstaltungen zu Waldspaziergangen und Webseminaren dndern. Die Wald-
spaziergange waren intensiv und praktisch ausgerichtet, aber mitden Webinaren wares
leichter, eine grofde Anzahl von Menschen zu erreichen. Der Personenkreis wurde grofRer
und umfasste jetzt auch Ranger, Waldganger, Lehrerinnen, Hundehalter, Anglerinnen,
Wanderer, Pilzsammlerinnen und viele mehr. Bei einer der groften Veranstaltungen wa-
ren bis zu 130 Personen online. Mittlerweile war auch die Presse auf das interessante
Thema aufmerksam geworden, sodass mich bei den Streifziigen in der Natur zuweilen
ein Redakteur und eine Kamerafrau begleiteten. Aufgrund dieser spontanen und unge-
planten Partizipation ist aus einem lokalen ein bundesweites Projekt geworden, denn
inzwischen haben wirein Team gebildet und veranstalten Treffen in anderen Bundeslan-
dern mit immer neuen Zielgruppen. Einer der wichtigsten Schritte zur Verwirklichung
der Partizipation war der Aufbau einer Website (ZePak — Der Zecken-Atlas fiir Deutsch-
land), auf der eingesendete Zecken mit ihrem Spitznamen und dem Fundort verzeich-
net werden. Jede einsendende Person soll ihre personliche Zecke anhand des von ihr ge-
wihlten Spitznamens identifizieren konnen. Zusatzliche Informationen, wie Art der Ze-
cke, Belastung mit Pathogenen, Ceschlecht und Stadium, sollen den Citizen Scientists
direkt Riickmeldung zu ihrer Mitarbeit in der Wissenschaft geben. Dass diese Daten fuir
wissenschaftliche Erkenntnisse von Nutzen sein konnen, zeigen zahlreiche Anfragen zu
Kooperationen aus den unterschiedlichsten Bereichen. Die Arbeit ermdglicht die Ein-
beziehung von Biirgerinnen und Biirgern, Gesundheitspersonal, unterschiedlichen Ge-
sundheitsinstituten, dem OGD und Schulen. Die Impfbereitschaft der an Veranstaltun-
gen Teilnehmenden wird erhoht und die Compliance von Patientinnen und Patienten
gestarkt. In einem emotional aufgeladenen Feld wie der durch Zecken verursachten Er-
krankung Borreliose, in dem Patientinnen oder Patienten und arztliches Personal nicht
immer einer Meinung sind, hilft es, wenn durch eine gute Aufklarung vermittelt wird,
warum eine bestimmte Behandlung durch Arztinnen oder Arzte auf eine bestimmte Art
und Weise durchgefiihrt wird. Die Zahl der Imprints, die der Social-Media-Auftritt des
RKI zu diesem Projekt im Jahr 2022 hatte, berstieg den durchschnittlichen Wert dieser
Beitrage des RKI um das 400fache. Neben der groRen Bedeutung der von Zecken tber-
tragenen Krankheiten fiir den Public-Health-Bereich (Enkelmann et al., 2018) ist diese
Zahl ein beeindruckender Hinweis sowohl fiir die Bedeutung, die dieses Thema in der
breiten Offentlichkeit hat, als auch fiir das Interesse an Wissenschaft und Partizipation.
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Partizipationsheratung im RKI

Das RKI hatim Jahr 2022 im Rahmen des Global Health Protection Program und initiiert von
der IG-Partizipation eine Stelle fiir Partizipation, partizipative Forschung, partizipative
Prozesse und Prozesse in Projektpartnerschaften eingerichtet. Die Stelle war auf ein Jahr
befristet und im Umfang auf 50 % einer vollen tariflichen Stelle beschrinkt. Sie war so
konzipiert, dass der Partizipationsberater nicht nur zur Férderung der Zusammenarbeit
in den internationalen Projekten beitragen, sondern auch in das Institut hineinwirken
sollte.

Die Titigkeit bestand in der Beratung einzelner Projekte, der Organisation von Schu-
lungen zu Themen partizipativer Forschung, dem Werben fiir Partizipation innerhalb
des RKI und der Koordination der Aktivititen der IG-Partizipation. Ein sogenannter
Co-Creation-Coffee-Break, der regelmifig stattfand und als Online-Format leicht zuging-
lich war, sollte inhaltlich offen zu gemeinsamen Gesprichen tiber Partizipation anregen.
Mit der wochentlichen Ankiindigung tiber verschiedene Mailverteiler konnte das Thema
in das Bewusstsein von ca. 600 Mitarbeitenden geriickt werden. Schwerpunkt der Be-
ratungen und Gespriche war meist, wie die Zusammenarbeit mit unterschiedlichen In-
teressengruppen, z.B. Projektpartnern oder Zielgruppen, partizipativ gestaltet werden
kann. Dariiber hinaus wurden konkrete Situationen reflektiert oder Methoden partizi-
pativen Arbeitens vorgestellt. Durch den geringen Stellenanteil und die Befristung war
es aber kaum moglich, Projekte iiber einen lingeren Zeitraum zu begleiten und so parti-
zipative Vorgehensweisen zu stirken. Da die Inanspruchnahme des Angebotes freiwil-
lig war, wurden am ehesten die Personen erreicht, die ohnehin schon mit partizipativen
Ansitzen in Berithrung gekommen waren oder eine grof3e Offenheit dafiir mitbrachten,
wihrend ein kritischer Diskurs mit Personen, die diesen Ansitzen eher skeptisch gegen-
iberstehen, bis auf wenige Ausnahmen leider nicht realisiert werden konnte.

Es hat sich gezeigt, dass Bedarfund Interesse an Partizipation besteht und eine Wie-
deraufnahme und Verstetigung der Stelle wiinschenswert wire. Insgesamt ist es jedoch
hoch zu schitzen, dass die Stelle eingerichtet wurde, wenn auch befristet. In den Pu-
blic-Health-Netzwerken auflerhalb des RKIwurde allein die Tatsache als bemerkenswert
wahrgenommen. Riickblickend wurde ein innovativer und mutiger Versuch unternom-
men.

Integration partizipativer Ansatze in internationale Kooperationsprojekte

Um einen grofleren Personenkreis, vor allem Wissenschaftlerinnen und Wissenschaft-
ler, mit dem Thema Partizipation vertraut zu machen, wurden im Jahr 2022 am RKI meh-
rere Workshops organisiert. Dazu wurden Methoden wie Art of Hosting, Co-Creation und
Participatory Leadership vorgestellt. Das Grundprinzip beruht dabei auf einem Ansatz, der
von der personlichen zur systemischen Ebene tibergeht und individuelle Praxis, Dialog,
Moderation und die gemeinsame Gestaltung von Innovationen zur Bewiltigung kom-
plexer Herausforderungen einsetzt (Pogatschnigg, 2021). Die Anwendung der Methoden
wurde anhand von eigenen Projekten und Erfahrungen diskutiert.
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Aus der Perspektive eines kleinen, international arbeitenden Teams betrachtet, das
Drittmittelprojekte beantragt und koordiniert, wurde nach den Schulungen die Not-
wendigkeit gesehen, Planung und Umsetzung von Projekten zwischen Geldgebern und
-empfingern mit Blick auf Machtasymmetrien besser auszubalancieren. Mit diesem
Ziel sollte bereits zu Beginn der Planung Partizipation in dafiir geeigneten Projekten
ebenso wie die von der WHO verfolgte Strategie zur Verankerung von Gesundheit in
allen Politikfeldern (Health in All Policies) mitgedacht werden. Andernfalls besteht die
Gefahr, dass sich einmal geschaffene Dysbalancen in der Finanzierung, Gestaltung oder
Umsetzung wahrend der Projektlaufzeit fortsetzen und schwer auszugleichen sind.
Wiinschenswert wire, dass Projektpartner Beteiligung und Zustindigkeiten in der
Antragsphase miteinander aushandeln.

Zunehmend und explizit wird in den Ausschreibungen fiir Forschungsprojekte auch
Partizipation gefordert, doch die gesetzten Fristen sind fiir die Integration partizipativer
Prozesse meist deutlich zu knapp bemessen. Der zeitliche Aufwand, den das Aushandeln
von Zustandigkeiten und Moglichkeiten zwischen Partnern erfordert, wird fir den Zeit-
raum zwischen Ausschreibung und Ende der Abgabefrist von Drittmittelantrigen in der
Regel nicht adiquat beriicksichtigt. Beispielsweise musste in Projekten geklart werden,
welche Daten Partnern zur Verfugung stehen bzw. wie und ob ein Datenzugang gewahr-
leistet werden kann.

Auch die finanzielle Gestaltung von Projekten sollte hinsichtlich der Verteilung von
Mitteln auf Geber- und Nehmerseite bedarfsgerecht und unter Mitbestimmung iiber ih-
re Zweckbindung erfolgen. Dies mag banal klingen, ist aber bei der Planung von Pro-
jekten nicht immer Realitit. Im internationalen Kontext ist generell Wissen tiber lokale
Gegebenheiten sozialer, kultureller und ggf. historischer Art von Bedeutung fir den Er-
folg. Damit dieses Wissen zwischen Partnerorganisationen geteilt werden kann, sollte
Zeit fur den Austausch iber Projektziele und relevante lokale Bedingungen eingeplant
werden.

Auchin der Umsetzungs- und Disseminationsphase ist es wichtig, die partizipativen
Prozesse fortzusetzen. So ermdglicht es ein Disseminationskonzept, das die Durchfiih-
rung des Projekts begleitet, Kommunikationswege und -strategien gemeinsam zu eror-
tern. Idealerweise konnen bei langen Projektlaufzeiten Plattformen fiir einen Wissens-
Transfer aufgebaut werden, um Zielgruppen frithzeitig und kontinuierlich einzubinden.
Aufbau und Pflege von themenspezifischen oder iibergeordneten Netzwerken kénnen
den Austausch zwischen Partnern langfristig férdern.

Globale Perspektiven fiir eine internationale Gesundheits-Agenda

Das Konzept Globale Gesundheit kann als Wissenschafts-, Forschungs- und Praxisfeld
zur weltweiten Verbesserung der Gesundheit verstanden werden (Koplan et al., 2009).
Fir viele Aktive mag dies ebenso Motivationsquelle und Triebfeder sein wie »health
equity« das erklirte Ziel von Public-Health-Interventionen im internationalen Kontext
ist (Koplan et al., 2009). Nach Definition der WHO ist »health equity« erreicht, wenn
alle Menschen ihr Potenzial fiir Gesundheit und Wohlbefinden voll ausschépfen konnen
(WHO, 2023). In scharfem Gegensatz zu diesen hohen und moralisch aufgeladenen
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Zielen steht die Aussage der Professorin fiir indigene Erziehung Linda Tuhiway Smith,
der zufolge Forschung eines der schmutzigsten Worter im Vokabular von Indigenen
ist (Smith, 2008). Sie nimmt damit Bezug auf eine Forschung, in der »die/der Ande-
re zum Objekt der eigenen Welt, des eigenen Verstindnisbereiches reduziert« wird
(Exo, 2017). Menschen, die von der Neutralitit und »Reinheit« von Wissenschaft und
Forschung tiberzeugt sind, mogen dieser fir sie nur als Provokation zu verstehenden
Aussage mit Unverstindnis begegnen. Der Kontrast zur Wahrnehmung von Forschung,
die mit ihren Methoden und vermeintlicher Objektivitit gemeinhin als neutral und
universell angesehen wird (Smeeth & Kyobutungi, 2023), kann bildhaft als Bruchlinie
beschrieben werden, die u.a. dadurch entstanden ist, dass Forschung mit Imperialismus
und Kolonialismus untrennbar verbunden ist (Smith, 2008). An solchen »Bruchlinien«
von Perspektiven konnte partizipatives Arbeiten im internationalen Kontext ansetzen.
Es gilt anzuerkennen, dass die Umsetzung theoretischer Erkenntnisse immer an die
regionalen Gegebenheiten angepasst werden muss (Abimbola, 2021). Ziel ist, dass in-
ternationale Partnerschaften so verstanden werden, dass z.B. die Expertise zwischen
shigh income« und >low and middle income countries« nicht mehr einseitig, sondern in
beide Richtungen flieft und dass Abhingigkeiten iiberwunden werden (Abimbola &
Pai, 2020). Bisher fehlen noch die dafiir notwendigen Ressourcen; insbesondere fehlt
es an Sensibilitit und dem Willen, sich mit der (Kolonial-)Geschichte auseinanderzu-
setzen. Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler sollten sich in ihrem Arbeitsalltag
bewusst machen, inwiefern noch koloniale Strukturen vorhanden sind und mit welchen
Kooperationsmodellen sie iiberwunden werden kénnen.

Dazu, wie Wissenschaft, Forschung, Lehre und Praxis in einem dekolonialen und da-
mit partizipativen Sinn neu gestaltet werden konnen, gibt es bereits Konzepte (Abimbo-
la, 2020). Eine Umsetzung erfordert auf Seiten der Entscheidungstriger ein grofieres
Wissen um die Ressourcen fir partizipative Forschung, damit sie in Ausschreibungen
von Forschungsprojekten adiquat beriicksichtigt werden. Forscherinnen und Forscher
aus dem globalen Norden, die partizipativ arbeiten wollen, miissen sich der Frage nach
der eigenen Bereitschaft stellen, von den Kolleginnen und Kollegen in den Partnerlin-
dern zu lernen. Denn meist geht es darum, den Partnerinnen und Partnern etwas bei-
zubringen, eine Methode oder eine bestimmte Praxis. Unter Partizipation ist nicht nur
Teilhabe, sondern auch Mitbestimmung zu verstehen (Wright, 2021), jedoch wird in in-
ternationalen Projekten nicht regelhaft danach verfahren. Mechthild Exo beschreibt, wie
Forschung in einem dekolonialen Sinn entwickelt werden kann und kehrt dazu den Blick
um; sie fragt hinsichtlich von relationaler Epistemologie und Reziprozitit, welches Wis-
sen die Gemeinschaft gewinnt, in der geforscht wird, und zitiert dazu Linda Tuhiway
Smith, die gefragt hatte, wer die Forschung aufschreibt und deren Ergebnisse verbrei-
tet, wem gegeniiber die Forschenden Rechenschaft ablegen miissen und ob die Ergebnis-
se angemessen prisentiert werden (Exo, 2017; Smith, 2008). Vorbild kénnte das Peer-to-
Peer-Modell der Internationalen Assoziation Nationaler Public-Health-Institute (IAN-
PHI) sein, in dem sich einzelne Institute als gleichrangig begegnen, um ihr Wissen aus-
tauschen und bewihrte Verfahren in einem spezifischen Bereich anpassen zu kénnen
(IANPHI, 2023). So birgt Peer-to-Peer-Learning ein grofies, bisher noch nicht vollstin-
dig genutztes Potenzial.
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Diskussion

Die partizipativen Forschungsaktivititen, Prozesse und Vorginge am RKI sind mannig-
faltig und stehen zum Teil in einem vielstimmig-widerspriichlichen Verhiltnis zuein-
ander. Dies deutet auf die Herausforderung hin, Partizipation in einem behérdlichen
Kontext fiir unterschiedliche Prozesse und Kontexte zu standardisieren oder einheitliche
Leitfiden zu etablieren. Partizipation ist im Hinblick auf die Einbindung von Partner-
organisationen im postkolonialen Afrika kontextuell, diskursiv und habituell auf einer
anderen Ebene anzusiedeln als Citizen-Science-Projekte in Deutschland oder die Teil-
habe von Menschen mit der Erfahrung von Wohnungslosigkeit an Forschungsprojekten.
Gleichwohl gehort der Aspekt der Partizipation unumstéfllich zu den zehn grundlegen-
den Kernfunktionen von Public-Health-Systemen (Essential Public Health Operations
der WHO) und muss dementsprechend auch bestméglich umgesetzt werden (Zukunfts-
forum Public Health, 2021).

Die am RKI gestellten Forschungsfragen betreffen ein breites Spektrum, zu dem so-
wohl Grundlagen- als auch angewandte Forschung und experimentelle Entwicklung ge-
horen (OECD, 2018). Partizipative Methoden sind fiir einige dieser Bereiche nicht ge-
eignet. Dazu gehdrt zum Beispiel die Bedienung hochkomplexer Apparaturen oder Ge-
rite in der Forschung an Infektionserregern oder die Anwendung von Labormethoden,
fir die das damit zusammenhingende Gefahrenpotenzial eingeschitzt und beherrscht
werden muss.

Bleibt Partizipation jedoch in dafiir geeigneten Forschungsvorhaben unberiick-
sichtigt, kann der Vorwurf, dass an den Interessen der spezifischen Gruppen, denen
die Forschung gilt, vorbei geforscht wird, nicht ohne weiteres ausgeriumt werden.
Fir bestimmte Forschungsfragen kann Public-Health-Forschung ohne partizipative
Ansitze nicht mehr legitim bestehen. Weitere Anstrengungen sind notwendig, um das
Verstindnis fiir nach wissenschaftlichen Standards durchgefiihrte partizipative For-
schung zu verbessern. Scheinpartizipation ist abzulehnen, weil dadurch vordergriindig
einem normativen Ideal von demokratischer Beteiligung entsprochen wird, ohne eine
tatsichliche Mitbestimmung zuzulassen (Wright, 2021).

Partizipatives Forschen benétigt eigene Standards, die geeignete Rahmenbedingun-
gen fiir die Zusammenarbeit verschiedener Interessengruppen beschreiben und nach-
vollziehbare Kriterien fiir die Bestimmung der Qualitit eines partizipativen Forschungs-
projektes enthalten. Gute Grundlagen hierfiir schaffen Netzwerke wie das deutschspra-
chige Netzwerk »Partizipative Gesundheitsforschung« (PartNet) und die International
Collaboration for Participatory Health Research (ICPHR). Die ICPHR hat partizipative
Gesundheitsforschung umfassend dargestellt und Giitekriterien definiert, die den Be-
sonderheiten dieser Forschung gerecht werden (ICPHR, 2013a). Zudem werden ethische
Grundsitze fur partizipative Forschung formuliert, da diese deutlich andere Anforde-
rungen stellt als konventionelle Forschung (ICPHR, 2013b; ICPHR, 2022). Durch PartNet
wurde in den vergangenen Jahren eine Diskussion angeregt, wie die Besonderheiten par-
tizipativer Forschung bei der Vergabe von Projektmitteln beriicksichtigt werden kénnen
(von Peter et al., 2020; Bethmann et al., 2021). Auf der Grundlage solcher Vorarbeiten
wird es moglich, Spezifika fiir partizipative Forschung des RKI in seiner Rolle als Public-
Health-Institut zu beschreiben. So kénnen z.B. Projekte auf Methodenentwicklung hin
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ausgerichtet, formativ evaluiert oder bereits mit vom jeweiligen Forschungsgegenstand
betroffenen Menschen gemeinsam entworfen werden. Dies hitte eine grofde Wirkung
auf die Weiterentwicklung und Etablierung partizipativer Forschung in den klassischen
Sozial- und Naturwissenschaften und wiirde zudem dazu beitragen, die eher kiinstliche
Trennlinie zwischen partizipativer Forschung und Citizen Science zu iiberwinden.

Wie am Beispiel des Zecken-Atlas beschrieben (siehe Textkasten), gibt es ein gro-
Res Interesse von Biirgerinnen und Biirgern an partizipativen Projekten. Biirgerwissen-
schaft oder Citizen Science ist allerdings nur dem Begriff nach neu, denn Einrichtungen
wie die Senckenberg Gesellschaft fiir Naturforschung, eine Forschungseinrichtung, die
von engagierten Frankfurter Biirgerinnen und Biirgern gegriindet wurde, bestehen seit
tiber 200 Jahren. Seltener sind gute Praxisbeispiele aus dem Public-Health-Bereich oder
der Medizin wie das durch das Bundesministerium fiir Bildung und Forschung gefor-
derte Citizen-Science-Projekt, in dem von Mukoviszidose Betroffene und ihre Angeho-
rigen nicht nur zur Datensammlung beigetragen haben, sondern in den gesamten For-
schungsprozess eingebunden wurden (Heyen et al., 2022). Abgesehen von der Untersu-
chung patientenrelevanter Fragen im Alltag war das Studienziel, Potenzial und Grenzen
von >Patient Science« zu bestimmen. Als grofiter und entscheidender Mehrwert des Pro-
jekts wurde die systematische Nutzung der krankheitsbezogenen Expertise der Betrof-
fenen und ihrer Angehérigen erachtet, wodurch der gesamte epistemische Prozess, in-
klusive der Bestimmung der Forschungsfrage, ganzheitlich, robust und hinsichtlich der
Zielgruppe bedarfsgerecht und an ihrer Lebenswelt orientiert verbessert werden konn-
te. Die Autorinnen und Autoren, zu denen auch eine Betroffene gehort, geben jedoch zu
bedenken, dass der zusitzliche Aufwand, der fir die erfolgreiche Durchfithrung eines
wissenschaftlichen Patientenprojekts erforderlich ist, nur dann gerechtfertigt ist, wenn
erwartet werden kann, dass das Fachwissen der Betroffenen einen epistemischen Unter-
schied ausmacht (Heyen et al., 2022).

Kritische Perspektiven auf die Anwendung partizipativer Ansitze begleiten alle ge-
nannten Projektbeispiele, etwa hinsichtlich zeitlicher bzw. infrastruktureller Barrieren
sowie post- oder neokolonialer Implikationen in internationalen Projekten. Zur guten
wissenschaftlichen Praxis gehort, die eigene Forschung konsequent zu hinterfragen
(RKI 2023, DFG 2019). Dabei geht es auch um eine selbstkritische De-Mystifizierung
oder De-Zentrierung des eigenen (Experten-)Wissens (Lenette, 2022; Lepore et al.,
2020). In diesem Zusammenhang sollte auch stets die eigene gesellschaftliche Positio-
nierung und Machtposition gegeniiber den »Beforschten« reflektiert werden und ein
Recht auf Nicht-Partizipation zugestanden werden.

Protagonisten und Protagonistinnen aus wissenschafts- oder politikbezogener For-
schung und Praxis im Bereich der Offentlichen Gesundheit wollen und méchten auch am
RKI so vieles in und fiir Public Health: Gesundheit fiir alle sozial gerecht gestalten, be-
nachteiligte Bevolkerungsgruppen in ihren »settingbezogenen Lebenswelten< erreichen,
gesundheitliche Ungleichheiten minimieren und ja, da ist es wichtig, die »Betroffenen
mitzunehmenc. Als nationales Public-Health-Institut in einem Land des globalen Nor-
dens geniefRen das RKI und seine Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter einen privilegierten
Status, und als Mitglied von IANPHI und Ort mehrerer WHO Collaborating Centres hat
das Institut nicht nur die Verantwortung, sich fiir die Gesundheit der Biirgerinnen und
Biirger im eigenen Land einzusetzen, sondern auch international zu agieren. Kritische
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Selbstreflexion ist daher geboten, um sich — und zwar nicht nur in internationalen Pro-
jekten — der Machtasymmetrien bewusst zu sein und erst die tatsichlichen Bediirfnis-
se der Menschen zu evaluieren, um sie dann in adiquate Handlungsempfehlungen fiir
die Politik einbringen zu kénnen. Ubersteigerter Altruismus und ein paternalistischer
WHO-Dubktus kénnen Gefiihle des Unbehagens auslosen.

Ahnlich verhilt es sich mit der zunehmenden Kooptierung und Referenz auf co-krea-
tive oder partizipative Formate wie zum Beispiel Community-based participatory re-
search in Public Health (Morales-Garzén et al., 2023), die aufgrund struktureller Rah-
men- und Forderbedingungen (Zeit, Personal, Interessen der Fordermittelgeber) der-
weilen nur zarte Scheinpartizipation ohne jedwede Entscheidungsmacht und Mitspra-
cherecht erméglichen. Im schlimmsten Fall liegt »PartWashing« vor, worunter, analog
zum>GreenWashings, blof3e Scheinpartizipation mit dem Ziel der Einwerbung von Dritt-
mitteln oder der Imagepflege verstanden werden kann. Dort, wo nimlich weder Mit-
spracherecht noch Mitbestimmungsmaoglichkeiten fiir Partizipierende bestehen, liegt
maximal eine Anhérung oder Einbeziehung vor, die aber lediglich Vorstufen zur Partizi-
pation darstellen (Wright, 2021).

Auch in Public-Health-Projekten sind ideologische Prozeduren zu beobachten. Ideo-
logie sei hier verstanden als psychoanalytische Prozedur und alltiglich-rituell praktizier-
te Verblendung, in der die zugrundeliegenden Probleme und Ursachen — wie das Verun-
moglichen von Partizipation durch strukturelle Rahmenbedingungen — oftmals exter-
nalisiert oder aus dem Sagbarkeitsraum ausgeschlossen werden (Kim et.al, 2019; Kim &
Novakovic, 2021). Am Ende gilt es, den Schein demokratischer Beteiligung zu wahren.
Damit konnen konkrete Machtverhiltnisse verschwiegen und tendenziell verschleiert
werden, obgleich >der Elefant im Raumc hinsichtlich mangelnder Mitbestimmung allen
Beteiligten bewusst ist. Im schlimmsten Fall [iuft es — in den impliziten sowie unausge-
sprochenen Annahmen - so ab, dass sich alle an einen Tisch setzen und die jeweiligen
Sichtweisen und Positionen zur Sprache gebracht werden. Alle sind sich jedoch dariiber
im Klaren, dass die flachen Hierarchien vorgetiuscht sind und Machtasymmetrien und
fehlendes Mitspracherecht mit solchen Formaten nicht itberwunden werden kénnen.

Wozu dann partizipieren lassen? Um den Schein zu wahren? Um ein Alibi zu haben?
Miissen wir partizipative Formate verfolgen, um einem normativen Ideal von demokra-
tischer (Pseudo-)Beteiligung gerecht zu werden? Die Antwort lautet eindeutig nein! Der
(epistemische) Mehrwert partizipativer Forschung muss definiert und umgesetzt wer-
denkénnen, um gerechtfertigt zu sein. Wenn Partizipation vom Anfangspunkt her schon
nicht umsetzbar scheint und keinen Unterschied machen kann, sollte man sie gar nicht
erst erwagen.

Aus dem beschriebenen Zusammenhang ergibt sich eine Notwendigkeit fir die In-
tensivierung von Anstrengungen zur Partizipation von Vertreterinnen und Vertretern
aus Zivilgesellschaft, Wissenschaft, Communities und Praxis an Beratungen und Ent-
scheidungen tiber die Férderung von Public-Health-Forschung im RKI. Denkbar wire
zum Beispiel eine Erweiterung der Funktionen und Mitglieder des Wissenschaftlichen
Beirats oder ein koordinierter Praxisbeirat im Sinne einer Kommission mit internen und
externen Expertinnen und Experten.

Partizipation in dafiir geeigneten Forschungsprojekten kann als Stirkung der Wis-
senschaftsfreiheit verstanden werden, die auf eine demokratische Grundordnung an-
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gewiesen ist. Gerade fir den Public-Health-Bereich, in dem Empowerment, Health Li-
teracy und gesundheitsférderliche Lebenswelten eine grofe Rolle spielen, muss auch
in der Methodik die Perspektive der Bevolkerung beriicksichtigt werden. Der Zusam-
menbhalt der Gesellschaft kann durch Biirgerbeteiligung gestirkt werden, da Demokra-
tie durch die Losung einer gesamtgesellschaftlichen Aufgabe unmittelbar erlebt wird
(BMBEF, 2021). Dariiber hinaus wird das Vertrauen in Forschung und die dafiir ausge-
gebenen Steuergelder erhéht (BMBF, 2021).

Eine stirkere Beteiligung der Zivilgesellschaft an Forschungsaktivititen und For-
schungspolitik sowie die Forderung direktdemokratischer Dialoge unterstiitzt auch das
Bundesministerium fiir Bildung und Forschung, das bereits im Jahr 2016 ein Grundsatz-
papier zur Partizipation veréffentlicht hat (BMBF, 2016). Weitere Papiere und Leitfiden
zur Orientierung wurden seitdem erganzt sowie Forschungsmittel fiir Biirgerforschung
bereitgestellt (BMBF, 2021).

Den grofRen gesellschaftlichen Aufgaben des 21. Jahrhunderts muss auch ein Public-
Health-Institut begegnen und Losungen fiir sogenannte swicked problems<infolge kom-
plexer lebensweltlicher Zusammenhinge entwickeln, denen in einer globalisierten Welt
nicht nur auf nationaler Ebene begegnet werden kann. Das setzt voraus, dass Methoden
und Standards fur partizipative Forschung auch fiir Global Health entwickelt werden. In
den zahlreichen dynamischen Austauschvorgingen in Mensch-Umwelt-Gesellschafts-
systemen vollziehen sich Aus- und Riickwirkungen oft simultan, und so ist es angesichts
der globalen Umweltverinderungen (Klimafolgen, Krieg etc.), die das Leben vieler Bevol-
kerungsgruppen stark beeintrichtigen, dringend notwendig, simtliche Moglichkeiten
partizipativen und transdiszipliniren Forschens auszuschopfen (Adler et al., 2018).
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