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Uber Wahrheit und Ethik in der
Pflegeforschung

Reflections on truth and ethics in nursing research

The need to consider ethical standards and to do nursing research ethically can be ex-
plained by an inner relationship between truth and ethics. This interpenetration of truth
and ethics means that methodological research looking for an empirically based truth,
has to reflect the ethically relevant form of researcher-participant-relationship. Research
is not only related to the prevailing regulations and laws. In this case, the relation of truth
and ethics would be purely external: empirical truth would always be the same, no matter
if the conditions would be ethical or not. Truth, however, is not free of ethics. This thesis
is explained on the basis of epistemological theories, and with regard to the field of nur-
sing research. Itis also discussed with the aid of three examples.
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Die Beachtung ethischer Standards und die Praktizierung ethischen Verhaltens inner-
halb der Pflegeforschung sind auf ein inneres Verhaltnis von Wahrheit und Ethik zurtick-
zufihren. Dieses Ineinander von Wahrheit und Ethik bedeutet, dass methodische For-
schung, die auf eine empirisch basierte Wahrheit ausgerichtet ist, zugleich eine ethisch
relevante Beziehungsgestaltung darstellen muss und bezieht sich nicht allein auf die
Tatsache, dass es fur Forscher* geltende Bestimmungen und Gesetze gibt, die zu beach-
ten sind?. In diesem Falle ware die Relation von Wahrheit und Ethik rein aufSerlich: empiri-
sche Wahrheit ware unter ethischen und unter unethischen Bedingen stets dieselbe.
Wahrheit, so jedoch die These des Beitrags, ist nicht ethikfrei. Diese These wird auf der
Basis erkenntnistheoretischer Grundlagen sowie in Bezug auf den Gegenstandsbereich
der Pflegeforschung erlautert und anhand dreier Beispiele diskutiert.

Schlisselworter
Forschungssubjekt, Pflegeforschung, Forschungsethik, Ethik, Wahrheit

1 Im Artikel wird aus Griinden der besseren Lesbarkeit durchweg die minnliche Form verwendet. Alle anderen
Geschlechter sind im Gehalt der Aussagen stets mitgemeint.

2 Wir gehen an dieser Stelle nicht auf die Ethik der Online-Forschung ein, weil sie andere Dimensionen von
ethisch relevanten Bezichungen als jene betrifft, die wir im Auge haben. Unter jenen Bezichungen verstehen wir
hier Begegnungen, die zwischen Personen von-Angesicht-zu-Angesicht geschehen. Die damit verbundene
,Authentizitit“, ,Prisenz und Sichtbarkeit muss in der Online-Forschung (erst) gezielt hergestellt werden®
(Heise/Schmidt 2014: 522) und ist nicht prima facie gegeben.
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1. Einleitung

Die Rede vom Ineinander von Wahrheit und Ethik wird in der forschungsethischen
Diskussion verschiedener Disziplinen aufgegriffen. Die Deutsche Forschungsgemein-
schaftschreibt dazu: ,, Forschung im idealisierten Sinne ist Suche nach Wahrheit. Wahrheit
ist unlauteren Methoden kategorial entgegengesetzt. Unredlichkeir — (...) — stellt also die
Forschung nicht nur in Frage, sie zerstort sie.“(DFG 2013: 40)

Der Grundgedanke dieser Uberlegungen besagt, dass methodische Forschung mit
und an Menschen, die auf eine empirisch basierte Wahrheit ausgerichtet ist, zugleich
eine ethisch relevante Bezichungsgestaltung darstellen muss. Dieser Gedanke wird in
der Literatur unterschiedlich gewichtet.

Altere Stellungnahmen, wie jene von Hopf (2000), unterstiitzen den Gesichts-
punkt. Forschungsethik bezeichnet sie als Aufgabe, die ,Beziehungen zwischen For-
schenden aufder einen Seite und den ... einbezogenen Personen auf der anderen Seite zu ge-
stalten (, so dass) Freiwilligkeit der Teilnahme, Absicherung der Anonymitiit (und) die Ver-
meidung von Schéidigungen*(ebd. 590) sicher gestellt sind. Unethisches Verhalten des
Forschers (Angabe falscher Informationen, Unehrlichkeit, Tduschung: 593f) kann die
empirisch zu ermittelnde Wahrheit entscheidend verfilschen.

Das von Wirtz (2012) herausgegebene Lexikon der Psychologie betrachtet die Ein-
fiihrung von Forschungsethik als Fortschritt gegeniiber den unethischen Forschungen
im Nationalsozialismus. Der ethische Umgang mit den Probanden einer empirischen
Studie muss bei jeden Forschungsvorhaben im Licht von ethischen Prinzipien und Da-
tenschutzgesetzen reflektiert werden.

Von Unger (2014) thematisiert fiir die Sozialwissenschaften forschungsethische As-
pekte neben Datenschutzrecht und strukeurell institutionalisierter Priifverfahren. Da-
bei steht die mit methodischen Uberlegungen verbundene Selbstreflexion der Forscher
im Mittelpunkt, die auch die Chancen und Risiken der besonderen Beziechung von
Forscher und Teilnehmern einbezieht.

Fuchs et al (2010) und Demko/Brudermiiller (2014) beschrinken sich bei der
Grundlegung der Forschungsethik auf einen Einblick in die philosophische Wertede-
batte, auf die Darstellung der Regeln guter wissenschaftlicher Praxis in Human- und
Tierexperimenten, auf eine Diskussion von Forschungsmethoden und auf eine Expli-
kation des Datenschutzes.

Das Verhiltnis von Wahrheit und Ethik wird in der Literatur zur Forschungsethik
an vielen Stellen beriihrt, meist aber nur als duflerliches Verhiltnis beschrieben. Dem-
nach sind ethische Standards und ethisches Verhalten innerhalb der Forschungspraxis
zusammen zu betrachten, weil es, etwa aufgrund eines moralischen Lerneffektes als Er-
gebnis der Befassung mit den inhumanen Experimenten in Nationalsozialismus, fiir
Forscher geltende Bestimmungen und Gesetze gibt, die zu beachten sind. Ob diese
Synisthesie auch fiir die empirisch zu ermittelnde Wahrheit zu Belang ist, wird dabei
meist nicht reflektiert.
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Ziel des vorliegenden Beitrags ist es hingegen darzustellen, warum und wie dieses
Verhiltnis auch und vor allem als inneres Verhiltnis zustande kommt und inwiefern es
in der Pflegeforschung relevant ist. Kernaspekte dieser Uberlegung sind die Angemes-
senheit der Methode zur Beantwortung der Forschungsfrage sowie deren korrekte
Durchfithrung in Bezug auf forschungsethische Prinzipien. Um das zu beschreiben
werden zunichst erkenntnistheoretische Grundlagen betrachtet. In einem zweiten
Schritt wird die Beziehung zum Forschungsobjekt und Mitsubjekt fokussiert, bevor
dann die beispielhafte Anwendung der Uberlegungen folgt. Der Beitrag schlieSt mit
Folgerungen fiir die Forschungspraxis. Nicht behandelt werden die Diskussion um
grundsitzlich unethische Fragestellungen und die Bedeutung des Ineinanders von
Wahrheit und Ethik in anderen Wissenschaften.

2. Erkenntnistheoretische Grundlagen

2.1 Erkenntnis durch objektive Beobachtung

Carlo Ginzburg diskutiert in einem Essay zwei Figuren der Erkenntnis: den Richter
und den Historiker (vgl. Ginzburg 1991). Beide bezichen sich auf eine Vergangenheit.
Der Richter ermittelt, was in der Nacht des Verbrechens geschehen ist. Der Historiker
untersucht, welche Sprache die Dokumente der nationalsozialistischen Wannseekon-
ferenz sprechen. Den jeweiligen Antworten auf diese Frage wird der Charakter einer
Erkenntnis zugetraut, weil Richter und Historiker nicht mit der befragten Vergangenheit
verstrickt sind, sondern au8erhalb ihrer stehen, was ihnen eine Unparteilichkeit als Krite-
rium fiir Erkenntnis erméglicht. Erkennen erfolgt aus der Distanz des Beobachtens.

Dem Richter und dem Historiker kann noch eine dritte Figur hinzugefiigt werden:
der Forscher. Dabei denken wir an die Ausfithrungen Karl Poppers zur Logik der For-
schung, die in der Wissenschaftstheorie sehr oft zum Ausgangspunke gewihlt werden.
»Die Tiitigkeit des wissenschaftlichen Forschers besteht darin, Sitze oder Systeme von Siit-
zen aufzustellen und systematisch zu iiberpriifen. (Popper 1994: 3) Jene Sitze sind
sprachliche Einheiten, die sich auf eine ,,7eale Auffenwelt(ebd. 428), die unabhingig
von uns existiert, beziehen. Die Uberprijfung der Sitze durch den Forscher ist eine
Uberpriifung der Geltung der auf die Auflenwelt bezogenen Sitze. Giiltig ist ein Satz,
wenn er wahr ist. ,, Wir nennen eine Aussage wahr, wenn sie mit den Tatsachen iiberein-
stimmt oder den Tatsachen entspricht oder wenn die Dinge so sind, wie die Aussage sie dar-
stellt. (Popper 1969: 117) Die Ubereinstimmung von Aussage und Tatsachen in der
Auflenwelt ist ein Kriterium fiir Wahrheit (vgl. Skirbekk 1977).

Der Forscher wird hier so gedacht, dass er ebenfalls auflerhalb der von ihm unter-
suchten Realitit steht. Der Laborforscher, der zwei Substanzen in ein Reagenzglas
schiittet und deren Verfirbung beobachtet, ist schliefSlich nicht selbst ein Teil des
Untersuchungsgegenstandes. Poppers Verstindnis von Forschung sieht sich allerdings
zwei wesentlichen Problemen gegeniiber: Wahrheit besteht nicht schlechthin in der
Ubereinstimmung eines Satzes mit der Realitit, und der Forscher ist kein freischwe-
bender Beobachter.
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Das Problem dieser Auffassung besteht darin, dass sie sich in einer Redundanz ver-
fingt, wie es seit Frank Ramsey (1927) heifit. Die Aussage ,,Ich schreibe einen Text“ soll
wahr sein, wenn sie mit dem, was hier geschieht, nimlich, dass ich hier sitze und einen
Text verfasse, iibereinstimmt. Allerdings handelt es sich bei der Ubereinstimmung
nicht um eine zwischen dem behauptenden Satz (,,Ich schreibe einen Text“) und den
Tatsachen (Ich sitze hier und schreibe ...), sondern allenfalls um eine Ubereinstim-
mung zwischen zwei sprachlichen Bestimmungen. Die Elemente ,Ich®, ,schreiben®,
»Text“ sind ndmlich schon sprachlich gefasst, bevor ich den Satz ,Ich schreibe einen
Text“ duflere. Ich habe in der Vergangenheit bereits gelernt, zu mir ,Ich®, zu der Titig-
keit ,schreiben und zum Endproduke ,, Text“ zu sagen. Die jetzt von mir aufgestellte
Aussage ,Ich schreibe einen Text“ ist redundant, weil sie dem aktuellen Sachverhalt,
dass ich nimlich hier sitze und schreibe, keine neue Information hinzufiigt (vgl. Tetens
2013).

2.2 Erkenntnis, Eingebundenheit und Affektion

In den Debatten der Wissenschaftstheorie ist seit Ludwik Fleck (1980) immer wieder
bemerkt worden, dass das Modell einer unparteilichen Beobachtung und Auferlich-
keit gegeniiber dem Gegenstand der Forschung sehr einseitig gedeutet ist. Wenn der
Historiker heute die Dokumente der Wannseekonferenz vornimmt, tritt er mit der
Vergangenheit in ein zeitliches Kontinuum der Datierung. Von heute aus geschen, liegt
die Konferenz 75 Jahre zuriick. Weiterhin ist der Historiker noch bevor er die Akten
aufschligt, bereits von der Geschichte seither affiziert: er ist nach dem Krieg geboren
und in der Demokratie erzogen worden. Geschichte wird nicht nur gemacht, sondern
auch als Affektion erlebt (vgl. Ricoeur 1991: 349ff). Daher ist der Historiker in seinen
Untersuchungsgegenstand eingebunden. Er ist von ihm affiziert, d. h. wirkungsge-
schichtlich geprigt und er befindet sich in einem kalendarischen Datierungsverhiltnis
zu jener Vergangenheit vor 75 Jahren.

2.2.1 Begegnung

In der Gesundheits- und Krankenpflege herrscht nicht das Paradigma der Beobach-
tung, sondern das der Begegnung vor. Wihrend die Beobachtung ihren Gegenstand in
der 3. Person verobjektiviert, realisiert sich eine Begegnung in der Intersubjektivitit
der 1. und 2. Person Singular. Beziiglich der Pflege kann man geradezu mit Hildegard
Peplau festhalten: , Die entscheidenden Elemente in Pflegesituationen sind offensichtlich
die Pflegeperson, der Patient und was zwischen ihnen vorgeht. “(Peplau 1997: 21)

Ein berithmtes Beispiel fiir das Primat der Begegnung stammt bekanntlich von Er-
vin Goffman. Die Stationsschwester tritt an das Bett des Patienten, gibt ihm die Hand,
sieht ihn an, spricht mit ihm und verlisst nach kurzer Zeit das Zimmer wieder. Wih-
rend dessen hat die Pflegende den Puls, die Atmung und die Gesichtsfarbe des Patien-
ten kontrolliert (vgl. Goffman 1983: 31f) Alle pflegerelevanten Informationen werden
hier in der Begegnung selbst gewonnen. Dabei ist zu beachten, dass es keineswegs un-
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wichtig ist, wie sich die Pflegende dem Patienten gegeniiber verhilt, wihrend sie die In-
formationen einholt. Es ist sehr gut méglich, dass ein unpersénliches Auftreten den Pa-
tienten dahingehend beeinflusst, dass er nicht kooperiert und dass sich damit die ein-
zuholenden Werte verindern. Hier haben wir es mit einem Ineinander von Bezie-
hungsgestaltung und Informationsgewinnung zu tun.

Die Gestaltung der Beziechung zwischen Menschen, die Interpersonalitit, ist ethisch
relevant (vgl. Schnell 2005). Die Formulierung ethisch relevant besagt, dass die Begeg-
nung mit einem anderen Menschen und deren Gestaltung von den handelnden Perso-
nen nicht als gleichgiiltig und in jeder beliebigen Hinsicht als akzeptabel angesehen
wird. Wir beziehen uns hier auf Emmanuel Levinas, der diese Nicht-Indifferenz als ein
Merkmal des Ethischen ansieht (vgl. Levinas 1992: 360ff). Die inhaltliche Gestaltung
der Interpersonalitit, die anzeigt, in welcher Hinsicht mir der Andere nicht gleichgiil-
tig ist, kann gleichwohl verschiedene Formen annehmen. In dieser Hinsicht liegt es
ganz im Selbstverstindnis von Pflegenden, die professionelle Beziehung zu Personen
als Schutzbereich aufbauen zu wollen, d. h. einer Person Achtung, Schutz und Wiirde
zu gewihrleisten (vgl. Schnell/Seidlein 2016). Die Informationsgewinnung innerhalb
einer professionellen Beziechung dient der Ermittlung von Erkenntnissen iiber einen
Menschen, der in der Rolle eines Patienten auftritt. Informationsgewinnung und Be-
ziehungsgestaltung treten in der Pflege zusammen auf. Im Hinblick auf die Bewertung
der Giite des Expertenhandelns in der Pflege gibt es daher einen doppelten Maf3stab:
die Giiltigkeit des im Handeln zur Geltung gekommenen Wissens und die Weise, in
der das Handeln des Experten einem Patienten Achtung, Wiirde und Schutz gewihrt
(vgl. Schnell/Schulz 2010). Dieses Ineinander beschreibt eine Vorgestalt jenes Inein-
anders von Wahrheit und Ethik in der Pflegeforschung.

3. Forschungsobjekte und deren Mitwirkung in der
Pflegeforschung

Pflegeforschung dient der Wissenserweiterung der Disziplin Pflege und dem Ziel einer
Evidenzbasierung pflegerischen Handelns. Sie hat somit einen Ankniipfungspunkt in
der pflegerischen Praxis und ist auf die Mitwirkung ihrer Probanden in der Erkenntnis-
gewinnung angewiesen. Das gilt sowohl fiir qualitative als auch quantitative Studien,
in denen die Probanden jeweils als Untersuchungsgegenstand und zugleich Mitsubjek-
te anzusehen sind. Forschung erhebt einen Anspruch auf Wahrheit. Unter Wahrhei,
die durch Forschung zu ermitteln ist, verstehen wir das widerspruchsfreie Zusammen-
stimmen méglichst vieler Aussagen iiber die Eigensicht, die Situation und das Umfeld
eines Probanden. Durch dieses Ineinander von Gegenstand und Mitsubjekt, im Lichte
dessen der Proband auftritt, ist es dem Forscher nicht méglich, eine reine Beobachter-
position einzunechmen. Das Wort Ineinander bezeichnet hier eine Relation von Ele-
menten, die innerlich miteinander verbunden und daher voneinander abhingig sind.
Der Prozess der empirischen Forschung, der auf eine empirisch basierte Wahrheit aus-
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gerichtet ist, ist in diesem Sinne zugleich eine ethisch relevante Beziehungsgestaltung,
auch fiir die Forscher, die nicht selbst im Feld arbeiten. Diese Sichtweise gilt es, weiter
zu entfalten.

3.1 Drei Elemente der Forschung

Die Titigkeit des Forschens ist eine Praxis, die drei wesentliche Fragen aufwirft. Es zeigt
sich dabei, dass die methodische Erhebung und Auswertung von Daten (1.) gleichsam
eingerahmtwird von der Frage nach der Wahrheit (2.) und der Frage nach der Ethik (3.).

Die Forschungsethik ist keine
Hauptdisziplin, sondern ein As-
pekt der Forschungspraxis. Mit

2. Wissenschafts-
theorie:

Unter welchen
Bedingungen kén-
nen methodisch
erhobene Daten
einen Anspruch auf
empirische Wahr-
heiterheben?

3. Forschungsethik
und Datenschutz:
Wann werden Daten,
die einen Anspruch auf
Wahrheit erheben, auf
ethisch akzeptable und
rechtlich einwandfreie
Weise erhoben?

ithm wollen wir uns nun weiter
befassen.

3.2 Forschungsethik in der
Pflegewissenschaft

Wir verstehen wunter For-

schungsethik die systematische
Auseinandersetzung mit der Fra-
ge, welche ethisch relevanten
Einfliisse die methodische Inter-
vention eines Forschers den
Menschen zumutet, mit denen
und an denen der Forscher
forscht. Dieses Verstindnis ist
an anderen Stellen bereits syste-
matisch entfaltet (vgl. Schnell, Heinritz 2006; Schnell 2007; Schiifiler, Schnell 2014)
und zudem historisch im Hinblick auf die Geschichte der Forschungsethik in der Pfle-
gewissenschaft dargestellt worden (vgl. Schnell, Dunger 2011). Im Folgenden sollen
daher lediglich zentrale Implikationen des Verstindnisses von Forschungsethik darge-
legt werden.

1. Forschungsmethoden:
Wie werden die Daten zur
Beantwortung der Forschungs-
frage erhoben und ausgewertet?

Abb. 1: Drei Elemente der Forschung

Forschungsprozesse sind menschliche Handlungen, die sich zwischen Forscher und
Proband ereignen. Eine Forschung erzeugt eigene Effekte, die ohne sie nicht auftreten
wiirden. Forschung und der Einsatz von Forschungsmethoden sind nicht ethisch neu-
tral. Daher bedarf Forschung besonderer ethischer und auch rechtlicher Observanz.
Um dieser Sachlage gerechtzu werden, ist bekanntlich nach der Aufarbeitung der inhu-
manen Medizinexperimente im Nationalsozialismus das Prinzip der ,informierten Zu-
stimmung” verbindlich eingefithrt worden (vgl. Raspe et al. 2006: 66ff). Der informed
Consent, wie er auch genannt wird, ist ein zentrales und zu beachtendes forschungs-
ethisches Prinzip, das der Erginzung durch weitere Prinzipien bedarf.
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3.3 Vier Kernprinzipien

Forschungsethik als Disziplin orientiert sich an Debatten der philosophischen Ethik,
und der geltenden gesetzlichen Bestimmungen (vgl. Hoffe 1991). Es macht keinen
Sinn, im Rahmen der Gesundheits- und Pflegeforschung Ethik ohne Beachtung von
Recht und Gesetz zu betreiben. Das Ergebnis der systematischen Erarbeitung einer
Forschungsethik, die, wie bereits gesagt, anderswo entfaltet ist, enthilt den Vorschlag,
Forschungsethik auf 8 Prinzipien zu griinden. Diese Prinzipien sind nicht immer alle
bei allen Forschungen zu beachten. Vier der acht Prinzipien kénnen aber als Kernprin-
zipien und damit als unverzichtbar angesehen werden:

1. Informed Consent (Proband erklirt nach Aufklirung seine Teilnahme),

2. Ethische Prognose (Der Forscher schitzt die Vulnerabilitit des Probanden und die
Wirkung der Durchfiithrung der Forschung aufihn ein),

Ethische Privention (Schutz, Intervention im Notfall),

Datenschutz (Erlaubnis zur Verwendung personbezogener Daten, ggf. besonderer

Art).

NS

3.4 Ethik und Wahrheit

Es ist nicht zuletzt den Lehren, die aus den inhumanen Medizinexperimenten im Na-
tionalsozialismus gezogen wurden, zu verdanken, dass die Einsicht entstehen konnte,
dass Forschungen, die unter extrem unethischen Bedingungen stattfinden, die zu er-
wartenden Ergebnisse verzerren (vgl. Miiller-Hill 1984: 97f). Die Todesangst, die
Probanden, die zur Teilnahme an Experimenten gezwungen wurden, empfunden ha-
ben, wirkte sich elementar auf deren Mitwirkungsverhalten aus und zwar bis in die
Physiologie hinein. Der Zusammenhang von Ethik und Wahrheit ldsst sich in der The-
se formulieren, dass es im Rahmen von Pflegeforschung keine ethikfreie Wahrheit ge-
ben kann. Dieser Zusammenhang kann im Hinblick auf die vier Kernprinzipien fol-
gendermaflen veranschaulicht werden:

Prinzip Aufgabe des Forschers | Ineinander von Wahrheit und Ethik

1. Informed Consent |Informieren Informationen miissen giiltig und fiir den Probanden
verstindlich sein.

2. Ethische Prognose | Antizipieren In der Antizipation muss der Proband als Individuum
nichtals X beachtet werden.

3. Ethische Privention |Vorsorgen In der Vorsorge muss der Proband als Individuum nicht
als X beachtet werden

4. Datenschutz Schiitzen Der Schutz muss die Daten besonderer Art einer indivi-
duellen Person identifizieren und entsprechend gelten-
der Gesetze behandeln.

Tab. 1: Kernprinzipien forschungsethischer Betrachtungen
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Forschung ist somit auch ein Beziehungsaufbau zum Probanden. Kértner (2004)
weist darauf hin, dass es bei Forschung mit Patienten zu Asymmetrien aufgrund von
Abhingigkeitsverhiltnissen kommen kann, die reflektiert werden miissen. Der For-
scher muss im Rahmen dieses Bezichungsaufbaus zudem stets auf die individuelle Per-
son des Probanden eingehen. Diese Bemiihung, die mehr als nur eine Beachtung von
Regeln bedeutet, kann als forschungsethisches Verhalten bezeichnet werden (vgl.
Schnell, Heinritz 2006: Kap. 2.2). Wann giiltige Informationen auch verstindlich
sind, hingt vom faktischen Verstindnis des Probanden ab. Wenn die Information dem
Probanden unverstindlich ist, kommt es zu keinem Informed Consent, auch wenn die
grundlegenden Informationen iiber Ablauf, Sinn und Nutzen der Forschung korrekt
sind. Prognose und Privention kénnen nur greifen, wenn iiber die Probandentypik
hinaus auch die individuelle Person eines Studienteilnehmers Beachtung findet. Das
gilt fiir alle Studiendesigns, in denen Teilnehmer mehr oder weniger aktiv teilnehmen,
mitwirken und ihre Daten zur Verfiigung stellen.

4. Beispielhafte Anwendung

Die bisherigen Uberlegungen sollen nun an drei Beispielen anhand von Studien de-
monstriert werden. Die erste Studie , Einflussfaktoren auf die Entscheidung professio-
nell Pflegender. Zum Einsatz pflegerischerer MafSnahmen bei Patienten mit schwerer
Atemnot® (Dunger 2017) fokussiert die Entscheidung professionell Pflegender zum
Einsatz pflegerischer Mafinahmen bei Patienten mit schwerer Atemnot. Die zweite
Studie thematisiert die ,Bedeutung und Gestaltung von Autonomie und Fiirsorge am
Lebensende® (Schnell 2009). Die dritte Studie stammt aus dem Bereich der Soziologie
und soll als Kontrastfall dienen, der anzeigt, in wieweit ein ethisch problematisches
Verhalten die empirisch zu ermittelnde Wahrheit extrem verzerren kann.

4.1 Einflussfaktoren auf die Entscheidung professionell Pflegender

Patienten mit schwerer Atemnot sind als besonders vulnerabel einzuschitzen und ha-
ben einen hohen Leidensdruck. Wie jedoch professionell Pflegende im stationiren Set-
ting auf die Atemnot reagieren und den Entscheidungsprozess hinsichtlich pflegeri-
scher Interventionen gestalten, ist bisher wenig untersucht. Obwohl pflegerische Ent-
scheidungsfindung in klinischen Situationen im Kontext der Evidenzbasierung
vielfach beschrieben ist, werden ethische Aspekte dieser Entscheidungen selten be-
trachtet. Auch Einflussfaktoren auf die Entscheidungen als Bestandteil des pflegeri-
schen Alltags werden selten beachtet.

Im Rahmen der o.g. Studie wird die Reflexive Grounded Theory Methodologie
(Breuer 2010) genutzt. Sie orientiert sich an den methodischen Vorgaben der Groun-
ded Theory und erginzt sie um reflexive und ethnographische Elemente. Eine theoreti-
sche Fallauswahl, kontrastierende Fallvergleiche sowie die Datenanalyse nach dem Ko-
dierparadigma werden durchgefiihrt. Datenerhebung und -analyse laufen parallel. Die
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Datenerhebung besteht aus teilnehmenden Beobachtungen und qualitativen Exper-
teninterview. So kénnen die professionell Pflegenden in ihrer Lebenswelt bei entspre-
chenden Interaktionen beobachtet und nach ihren reflektierten (Begriindungs-)Zu-
sammenhinge befragt werden. Die teilnehmenden Beobachtungen werden als Proto-
kolle verschriftlicht und so einer Auswertung zuginglich gemacht. Diese Auswertung
stiitzt sich auf die Rahmenanalyse nach Erving Goffman (1974). Die transkribierten
Interviews werden nach den Auswertungsschritten der Grounded Theory analysiert.

Das Forschungsvorhaben zeichnet sich durch eine besondere Nihe zu den Teilneh-
mern aus, die ganz wesentlich am Gelingen des Feldzugangs und der Datenerhebung
beteiligt sind. Die vier genannten Prinzipien werden hier genauer betrachtet.

Prinzip Aufgabe des | Ineinander von Wahrheit und Ethik
Forschers

1. Informed | Informieren | Potentiellen Teilnehmer werden mittels eines Informationsschreibens im
Consent Vorfeld iiber Sinn und Zweck der Studie, sowie die Vorgehensweise infor-
miert. Dies geschieht nochmals miindlich in einem Gesprich, bei dem auch
Fragen beantwortet werden. Erst danach wird das informierte Einverstindnis

gegeben.

Im Rahmen der teilnehmenden Beobachtung trifft die Forscherin auf Patien-
ten oder Angehérige und andere Mitarbeiter der Stationen. Diese Personen
werden umfassend iiber das Forschungsvorhaben informiert und ihre Zu-
stimmung wird eingeholt. Bei nichteinwilligungsfihigen Patienten, die be-
obachtet werden, wird die Zustimmung des gesetzlichen Betreuers (oder Vor-
sorgebevollmichtigten) eingeholt.

Weiterhin wird die einmal eingeholte Zustimmung iiber die Dauer des For-
schungsprozesses immer wieder iiberpriift (ongoing consent): bei Bedarf
wird die Intention der Forschung nochmals erklirt und die Bereitschaft zur
Teilnahme nochmals abgeklirt.

2. Ethische |Anti- Als Probanden kommen alle Pflegenden in Frage, die der deutschen Sprache
Prognose |zipieren michtig, volljihrig, examiniert sind und ihre schriftliche Einverstindniser-
klirung sowie fortlaufende miindliche Einverstindnisbekundungen geben.

Aufgrund ihres Expertenstatus ist die Untersuchung Pflegender mittels Inter-
views und Beobachtungen als forschungsethisch unbedenklich einzustufen.
Sie gelten nichtals vulnerable Gruppe.

Bei Patienten und Angehdrige handelt es sich um Menschen, die durch ihre
Lebens- und Krankheitssituation verletzlich sind. Insbesondere Situationen,
in denen Patienten akute Atemprobleme haben sind einerseits fiir die Studie
relevante Situationen, andererseits aber auch solche, in denen die Patienten

(und Angehérigen) besonders hilflos sind.

Prinzipiell werden im Rahmen der teilnehmenden Beobachtung Interaktio-

nen von Pflegenden mit Patienten beriicksichtigt, bei denen die Patienten

- der deutschen Sprache michtig und volljihrig sind,

-im Moment der Beobachtung in stationir aufgenommen sind,

- vom medizinisch-pflegerischen Personal als schwer atemnétig eingestuft
sind und

- ihre Einwilligung gegeben haben bzw. die Einwilligung des gesetzlichen
Stellvertreters vorliegt.

301




Schwerpunkt Beltz Juventa. Pflege & Gesellschaft 22.Jg. 2017 H.4

Prinzip Aufgabe des | Ineinander von Wahrheit und Ethik
Forschers

3. Ethische |Vorsorgen |Jenseits dieser allgemeinen Einschitzung der Experten verpflichtet sich die
Privention Forscherin jedoch, aufmerksam auf Aussagen und Reaktionen/ Verhalten
einzugehen, um ggf. schnell auf mégliche Belastungen reagieren zu kénnen.

Das Einverstindnis zum Zugang zu bestimmten Riumlichkeiten und zur
Datenerhebung, auch in den oben beschriebenen besonders vulnerablen Si-
tuationen, wird eingeholt und kontinuierlich tiberpriift (s.0.). Auch fiir Pa-
tienten und Angehdérige steht die Forscherin als Ansprechpartnerin bereit,
um mogliche negative Folgen abzuwenden.

4.Daten- |Schiitzen Die Daten unterliegen den geltenden Datenschutzbestimmungen. Die Ton-
schutz bandaufnahmen werden in einem passwortgeschiitzten Bereich als Dateien
im PC gespeichert und nach der Transkription geldscht. Die Aufnahmen auf
dem Gerit werden sofort nach Uberspielung auf den PC gelsscht. Die Inter-
viewtranskripte werden in einem verschlieSbaren Schrank innerhalb der Pri-
vatwohnung der Forscherin* aufbewahrt. Ebenso wird mit Beobachtungs-
protokollen vorgegangen.

Alle Daten werden ausschliefllich von Personen gesichtet, die an der For-
schung beteiligt sind und dem §5 BDSG verpflichtet sind. Dazu gehdren die
Peergroup der Forscherin und die betreuenden Dozenten. Die Transkripte
und Protokolle sind pseudonymisiert. Ein Riickschluss auf den entsprechen-
den Probanden ist somit ausschliellich fiir die Forschende méglich. Die
Pseudonyme werden zum frithest méglichen Zeitpunke geléscht, womit die
Daten dann nur noch anonymisiert vorliegen.

Erhobene demographische Daten erlauben lediglich eine Aussage tiber die
Stichprobe, nichtaber einen Riickschluss auf den Einzelnen. Von Patienten
werden keine demographischen Daten erhoben.

* Bei der erwiihnten Studie handelt es, wie im Text ausgewiesen, um eine Promotion. Universitiiten sind

nicht verpflichtet, Datensiitze von Promovenden in eigenen Riumlichkeiten zu lagern. Bei Forschungs-
projekten, die einer Institution angegliedert sind, miissen die Daten dort aufbewahrt werden.

Tab. 2: Einhaltung der Kernprinzipien (Beispielstudie 1)

In der Studie wurden 30 teilnehmende Beobachtungen und 15 Experteninterviews
durchgefiihrt. Sie fanden in fiinf verschiedenen Einrichtungen auf'sechs Stationen/ Be-
reichen statt. Dazu gehéren je zwei Normalstationen, Palliativstationen und Hospize.

Die Ergebnisse verdeutlichen, dass im pflegerischen Berufsalltag permanent ver-
schiedene Handlungsstringe gleichzeitig auftreten. Pflegende tibernehmen nicht nur
originir pflegerische Aufgaben, sondern zunehmend administrative Aufgaben und an-
dere Titigkeiten. Zentrale Herausforderung fiir die Pflegenden scheint, je nach Ein-
richtung und deren Organisationslogik, nicht die pflegerische Versorgung der Patien-
ten, sondern das Durchschleusen der Patienten durch den Behandlungsprozess. Ande-
re Titigkeiten werden dem nachgeordnet. Das hat Auswirkungen auf patientennahe
Titigkeiten und die pflegerische Begleitung von Patienten mit schwerer Atemnot. Be-
troffene werden von den Pflegenden oftmals nicht oder zu spit als bediirftige Personen
wahrgenommen und in vielen Fillen ausschliefSlich mit medikamentésen Mafinah-
men beantwortet.
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Der Anspruch auf empirisch begriindete Wahrheit der Erkenntnisse dieser Studie
unterhilt ein internes Verhiltnis zur ethischen Beziehungsgestaltung des Forschers
gegeniiber den Probanden. Diese Relation korreliert mit den verwendeten Methoden.
Bekanntlich geht die Grounded Theory auf den durch Herbert Blumer (2013) ver-
mittelten symbolischen Interaktionismus George Herbert Meads zuriick. Aus der ex-
plizit ethischen Ansicht, ,that we are what we are through our relationship to others“
(Mead 1967: 379) leitet sich die Hauptthese her, welche besagt, dass Bedeutungen aus
Interaktionen erwachsen, da der Sinn meiner Geste von der Reaktion des Anderen ab-
hingt. Das Kodierparadigma der Grounded Theory ist die methodische Einlgsung die-
ser These (vgl. Schnell 2015). Eine ethisch relevante Beziehung besteht jedoch nicht
nur zwischen den Pflegenden und den unter Atemnot leidenden Patienten, sondern
auch im Hinblick auf die Daten erhebende Forscherin. Sie ist aufgrund der teilneh-
menden Beobachtung, durch die die Grounded Theory im Rahmen der Reflexiven
Grounded Theory nach Breuer (2010) erginzt wird, selbst ein Akteur, der leibhaftigen
und sinnlichen Kontaktzum Untersuchungsfeld unterhilt und ihn gestaltet. Hier zeigt
sich deutlich der Unterschied zu Poppers Verstindnis von Forschung und Erkenntnis-

bildung.

4.2 Autonomie und Fiirsorge am Lebensende

Eine Studie zur ,Bedeutung und Gestaltung von Autonomie und Fiirsorge am Lebens-
ende” untersuchte mittels quantitativ-deskriptivem Vignettendesigns, welche Bedeu-
tung Autonomie (ausgedriickt etwa in Form von Patientenverfiigungen) und Fiirsorge
fiir Experten (Pflegende, Arzte, andere Experten) besitzen und wie diese Werte zu-
gleich und miteinander gestaltet werden kénnen. 152 Probanden aus Deutschland,
Osterreich und der Schweiz bewerteten mittels Fragebogen je zwei Vignetten (Fallge-
schichten) und damit verbundene zusitzliche Fragen (vgl. Schnell 2009), s. Tabelle 3.

152 Teilnehmer aus allen Settings der Gesundheitsversorgung, davon 66,7% Pfle-
gende, 10,6% Arzte, 4,5% Therapeuten, 3% Seelsorger und 15,2% Vertreter anderer
Gruppen, nahmen an der Studie teil. In der Bewertung der Fallgeschichten duflern
Pflegende und Arzte, dass Autonomie und Fiirsorge gleichermaflen wichtig sind. Die
Beachtung einer Patientenverfiigung gewihrleistet so bspw. die Autonomie des Patien-
ten, schlieft aber Fiirsorge nicht aus. Gleichzeitig fiihrt ein hohes Engagement der Be-
gleiter dazu, dass Fiirsorge um den Patienten realisiert werden kann. Auch sie schlief3t
jedoch die Verwirklichung der Patientenautonomie nicht aus. Was das in der Beglei-
tung genau bedeutet und wie die beiden Werte gemeinsam gestaltet und realisiert wer-
den kénnen, bleibt jedoch unklar. Deutlich wird das auch darin, dass die Probanden
zwar den Wert der Patientenverfiigung fiir die Begleitung am Lebensende betonen,
selbst jedoch keine Verfiigung besitzen.

Der Anspruch auf empirisch begriindete Wahrheit der Erkenntnisse dieser Studie
unterhilt ebenfalls ein internes Verhiltnis zur ethischen Beziehungsgestaltung des For-
schers gegeniiber den Probanden. Diese Bezichungsgestaltung ist hier allerdings indi-
reke, weil iiber Gatekeeper vermittelt, die im Auftrag des Forschers den Kontakt zu den
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Prinzip Aufgabe des | Ineinander von Wahrheit und Ethik

Forschers

1.Informed |Informieren |Alle Teilnehmer werden im Vorfeld iiber Sinn und Zweck der Studie infor-
Consent miert und konnen frei entscheiden, ob sie an daran teilnehmen.

Die eingesetzten Gatekeeper stellen die Informationen und Fragebdgen
zur Verfiigung, nehmen jedoch keinen Einfluss auf die potentiellen Teil-
nehmer.

2.Ethische  |Antizipieren | Die Teilnehmer sind Experten, die beruflich in die Versorgung sterbender
Prognose Patienten eingebunden sind. Als solche sind sie nicht vulnerabel.

Wenige Fragen thematisieren die personliche Haltung. Das wird in der
Aufklirung deutlich gemacht.

Da es sich um kritische Entscheidungssituationen handelt, die bewertet
werden sollen, miissen die Teilnehmer Vertrauen in die Forscher und deren
Zuverldssigkeit haben.

3.Ethische |Vorsorgen |Einebesondere Privention ist nicht notwendig. Es stehen jedoch Kontakt-
Privention daten der Forscher zur Verfiigung.

Uber den Sinn und Zweck der Studie wird umfassend informiert. Dabei
wird auch erklirt, dass ein Abbruch der Studie problemlos und ohne nega-
tive Konsequenzen méglich ist.

Die Gatekeeper miissen Vertrauenspersonen sein, die keinen Einfluss auf
potentielle Teilnehmer nehmen, aber fiir Fragen zur Verfiigung stehen,
bzw. diese weiter vermitteln konnen.

4. Daten- Schiitzen Alle Daten werden von den Forschern ohne Kenntnis zur Personen bear-
schutz beitet und ausgewertet.

Ein Riickschluss auf die Teilnehmer ist auch durch die Gatekeeper oder
Forscher nicht méglich.

Eine schriftliche Einwilligung wird nicht eingeholt, da diese erst dazu fiih-
ren wiirde, dass eine Identifizierbarkeit eintritt.

Tab. 3: Einhaltung der Kernprinzipien (Beispielstudie 2)

Probanden herstellen, sie aufkliren, ihnen die Fragebogen iiberreichen und selbst fiir
Nachfragen der Probanden zur Verfiigung stehen. Ein Gatekeeper hat im Forschungs-
prozess eine eigene Stellung. Er muss durch den Forscher umfassen informiert werden,
seine Zustimmung zur Mitarbeit erteilen und wesentlich dabei mithelfen, geeignete
Probanden auszuwihlen und die beanspruchten Daten zu gewinnen. Auch er unterhilt
damit einen konkreten Kontakt zum Untersuchungsfeld. Hier zeigt sich erneut ein
markanter Unterschied zu Poppers Verstindnis von Forschung, das die Beziehungsge-
staltungals nicht relevant betrachtet.

4.3 Das Elend der Welt

Das Forscherteam um den Soziologen Pierre Bourdieu untersuchte zu Beginn der
1990er Jahre die Lebenssituation der in den Vorstiddten von Paris lebenden, aus Alge-
rien eingewanderten Franzosen. Aus jenem Milieu erwuchsen in dieser Zeit starke Pro-
teste, in denen vor allem arbeitslose junge Erwachsene auf ihre Situation aufmerksam
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machten. In La mis¢re du monde versuchte das Forscherteam durch offen gestaltete
Interviews mit den in den Vorstidten wohnenden Probanden und unter Einbeziehung
amtlicher Befragungen diese Situation zu erforschen. Wihrend der Befragungen, die
oft in den Wohnungen der Probanden stattfanden, konnten die fiir die Forscher ent-
scheidenden Daten dann nicht erhoben werden, wenn es zwischen Forscher und Pro-
band zu ethisch problematischen Begegnungen kam.

Beispiel 1:Ein ilterer Mann erzihlt von seinem Tagesablauf. Der Forscher fragt dar-
aufhin: ,Haben Sie heute schon gearbeitet? In der kabylischen Kultur Algeriens wird
als Arbeit, die dem Lebensunterhalt dient, auch die Gestaltung sozialer Beziehungen
verstanden. Weil der Forscher aber mit seiner Frage auf eine bezahlte Lohnarbeit abziel-
te, musste der alte Herr vernehmen, dass er eine Arbeit in diesem Sinne nicht vorweisen
kann. Der Interviewer beansprucht mit der Form seiner Datenerhebung die Eigensicht
der Probanden kennen zu lernen. Sobald der Proband diese gewihrt, wird sie vom For-
scher entwertet. Nein, eine ,richtige” Arbeit hat der Herr nicht. Diese Entwertung
trifft die Person des Probanden, der darauthin im Interviewe nur noch einsilbig ant-
wortet.

Beispiel 2: Eine junge Frau berichtet, dass sie quasi-verheiratet sei. Die Interviewerin
belehrt darauthin die Probandin: ,nicht-eheliche Lebensgemeinschaft. So nennt man
das.“(Bourdieu 1997: 818f) Erneut kommt es zu einer Entwertung. Die Probandin er-
fahrt, dass ihre Lebensform im Licht der Bedeutungsperspektive der Frage nur negativ
beschrieben werden kann als etwas, was sie nicht ist.

In beiden Fillen wurden die Interviews von Pierre Bourdieu, dem Leiter der For-
schung, aus dem Datensatz entfernt und zugleich als Lehrstiicke prisentiert. Schlecht
konzipierte Forschung verformt ihren Gegenstand, missachtet den Probanden und
wird zum Instrument symbolischer Gewalt (vgl. Bourdieu 1997).

5. Folgerungen

Die erkenntnistheoretischen und gegenstandsorientierten Uberlegungen, wie auch die
genannten Beispiele verweisen deutlich auf das Ineinander von Wahrheit und Echik. Es
wird insbesondere an folgenden Punkten deutlich.

1. Forschersind in ihren Untersuchungsgegenstand eingebunden/von ihm affiziert.

2. Pflegeforschungsobjekte sind durch ihre (mehr oder weniger intensive) Mitwir-
kung als Mitsubjekte anzuerkennen.

3. Empirische Erkenntnisse sind damit von der Bezichungsgestaltung zwischen For-
scher und Teilnehmer abhingig, die eng mit methodischen und methodologischen
Aspekten verbunden ist.

4. Forschungshandeln bedeutet immer auch Reflexion des Ineinander von Wahrheit
und Ethik im gegebenen Forschungskontext.

Eine Aufgabe der Forschenden ist dieses Ineinander zu beriicksichtigen und, abseits al-
ler gesetzlichen Regelungen, in ihr konkretes Forschungshandeln aufzunehmen. Das
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gilt auch dann, wenn Forscher selbst nicht im Feld titig sind, aber fiir die Durchfiih-
rung verantwortlich sind und wird besonders dann notwendig, wenn sich konflikthaf-
te Situationen ergeben. Solch unsichere Forschungsentscheidungen, die aus dem Sche-
ma der bestehenden Regelungen herausfallen sind Schmelzpunke dafiir, wie es gelingt
Ethik in der Forschungspraxis umzusetzen (vgl. Schnell 2004).
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Berta M. Schrems

Vulnerabilitat im Kontext der Pflegeforschung.
Ein Essay

Vulnerability in the context of nursing research ethics

The protection of research participants against abuse, exploitation and harm is at the co-
re of research ethics. This applies to all empirically oriented scientific disciplines, and in
particular to health sciences. Starting from the assumption that the human being is vul-
nerable in itself, vulnerability is reinforced in the event of iliness, physical or psychologi-
cal disposition, and in old age. For researchers it is, therefore, necessary to recognize po-
tentially increased vulnerability and act in a way that does not further increase vulnerabili-
ty through participation in the research project. The prerequisites for this recognition are
an understanding of the phenomenon of vulnerability and an operationalization of the con-
ceptual basis for the research practice. Both prerequisites have been the subject of rese-
arch in ethics for more than three decades. The focus of the conceptualization of vulnera-
bility is on objective factors. What is largely left out are the dynamics and the subjectivity
of the phenomenon of vulnerability. This creates new ethical problems when trying to pro-
tectvulnerable groups., The aim of the paper is to operationalize vulnerability for research
purposes on the basis of the conceptual and phenomenal fundamentals, to identify pos-
sible risks in the application of the concepts and to sketch out approaches for solutions.

Keywords
vulnerability, research ethics, ethical principles, concepts, risks

Der Schutz von Forschungsteilnehmenden vor Missbrauch, Ausbeutung und Schaden
stellt den Kern der Forschungsethik dar. Dies gilt fiir jede empirisch orientierte Wissen-
schaftsdisziplin, insbesondere aber flir die Gesundheitswissenschaften. Ausgehend
von der Annahme, dass der Mensch an sich vulnerabel ist, verstarkt sich die Vulnerabi-
litat im Falle von Krankheit bzw. einer physischen oder psychischen Disposition und im
Alter. FUr Forschende gilt es, die potenziell erhohte Vulnerabilitat zu erkennen und diese
durch das Forschungsvorhaben nicht zu vergrofern. Die Voraussetzungen dazu sind, das
Phanomen Vulnerabilitat zu verstehen und dessen konzeptionellen Grundlagen flr die
Forschungspraxis zu operationalisieren. Beide Voraussetzungen sind seit mehr als drei
Jahrzehnten Gegenstand der Forschungsethik. Im Vordergrund der Konzeptualisierung
stehen objektive Faktoren, die Dynamik und die Subjektivitat des Phanomens Vulnerabi-
litat bleiben weitgehend ausgeblendet, wodurch beim Versuch, vulnerable Gruppen zu
schutzen, neue ethische Probleme geschaffen werden. Das Ziel des Beitrags ist es, auf
Basis der konzeptionellen und phanomenalen Grundlagen Vulnerabilitat fur Forschungs-
zwecke zu operationalisieren, mogliche Risiken in der Anwendung der Konzepte aufzu-
zeigen sowie Losungsansatze zu skizzieren.
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1. Das Konzept Vulnerabilitat

1.1 Die anthropologische und die spezifische Dimension von Vulnerabilitat

Vulnerabilitit ist eine menschliche Grundeigenschaft. Menschenrechte zeugen ebenso
wie Krankheiten, Epidemien oder Umweltkatastrophen von einer existentiellen
Schutzbediirfrigkeit. Die Herausforderungen von Vulnerabilitit als Grundeigenschaft
des Menschseins liegen in der Universalitit, alle sind davon betroffen, in der Passivitit,
sie ist ohne unser Zutun vorhanden, weder gewihlt noch vorherseh- oder kontrollier-
bar, und in der Verantwortung, sich selbst und andere zu schiitzen. Die philosophi-
schen Erklirungen dazu sind vielfiltig und reichen vom Mingelwesen Mensch und sei-
ner Weltoffenheit, zur allgemeinen korperlichen Schwiche und Anfilligkeit fiir
Krankheiten, bis hin zur sozialen Dimension der gegenseitigen Abhingigkeit von
Menschen (ten Have 2016). Diese anthropologische Konzeption von Vulnerabilitit
weist beschreibende und normative Elemente auf. Wihrend Erstere zeigen, worin sich
Vulnerabilitit auszeichnet, geben Letztere die moralische Verpflichtung des Schutzes
an. Die mitallen Menschen geteilte Vulnerabilitit verpflichtet nicht nur zur gegenseiti-
gen Unterstiitzung, sondern erfordert auch die Ausrichtung von Institutionen auf die-
se grundlegende menschliche Eigenschaft (Fineman 2008). In Grund-, Verfassungs-
sowie bereichs- und berufsspezifischen Gesetze werden entsprechende Rechte und
Pflichten geregelt. Dabei wird den Menschen prinzipiell das Recht auf Autonomie zu-
geschrieben, gekennzeichnet durch Selbstbestimmung und Entscheidungsfreiheit. Im
Kontext der Forschung ist die anthropologische Dimension in der Notwendigkeit der
freiwillig getitigten Zustimmung zur Forschungsteilnahme, im Informed consent,
verankert. Die Méglichkeit zuzustimmen oder abzulehnen, wird als eine operationali-
sierte Form der Selbstbestimmung (O’Neill 2003) und als zentrales Instrument der
Verwirklichung der Patient(inn)enautonomie betrachtet (Diiwell 2008). Fiir das sozi-
ale Zusammenleben ist es wichtig, um die anthropologische Dimension zu wissen, fiir
die Forschungspraxis aber ist sie zu allgemein und zu breit gefasst, um damit den Ziel-
gruppen der klinischen Pflegeforschung und den forschungsethischen Prinzipien ge-
recht zu werden.

Auch wenn alle Menschen verletzlich sind, gibt es welche, die verletzlicher sind als
andere. Kinder mehr als Erwachsene, Kranke mehr als Gesunde, Arme mehr als Reiche
oder des Lesens nicht Michtige mehr als Belesene. Neben der anthropologischen be-
sitzt Vulnerabilitit eine spezifische Dimension, die sich durch bestimmte Lebensum-
stinde ergibt und eine eingeschrinkte Selbstbestimmung und Entscheidungsfreiheit
zur Folge haben kann. So werden Individuen, Gruppen, Populationen oder Linder,
wie kranke Menschen, Fliichtlinge und Entwicklungslinder als vulnerabel bezeichnet.
Eine Zuschreibung auf Gruppen bedeutet nicht, dass jedes Individuum innerhalb die-
ser Gruppe vulnerabel bzw. gleich vulnerabel ist (Schrems 2014). Vulnerabilitit ist
vielmehr ein Potenzial oder ein bedingter Zustand, d. h. gegeben bestimmter Faktoren
besteht das Risiko einer Verletzung. Die spezifische Vulnerabilitidt kann verschiedene
Ursachen haben. Zu unterscheiden sind interne Faktoren wie physische oder psychi-

Es besteht kein Interessenkonflike.
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sche Dispositionen und externe Faktoren wie politische, skonomische oder umweltbe-
zogene Aspekte. Die Kombination von internen Faktoren, z. B. einer Krankheit oder
korperlichen Abweichung, mit externen Faktoren, z. B. Armut, Bildungsriickstand
oder Migrationsstatus verstirke die Vulnerabilitit. Im Englischen findet sich zur
Unterscheidung der anthropologischen Vulnerabilitit von der spezifischen der Begriff
ysusceptibilty (Kottow 2003; Sellman 2005).

Dieser spezifischen Vulnerabilitit adiquat zu begegnen, steht im Zentrum for-
schungsethischer Bemiithungen. Im Kontext der Forschung regeln dies iiber die allge-
meinen Gesetze hinaus geltende Ethikkodices. Grundlegende Elemente sind auch hier
ethische Prinzipien, wie Autonomie, Respekt vor der Person und Gerechtigkeit und
dariiber hinaus Wohltun und Schaden vermeiden (Beauchamp et al. 2008; Belmont
Report 1979). Sie werden im Rahmen einer Risiko-Nutzen-Abwigung gegeneinander
abgewogen. Dieser Prozess erfolgt auf Basis der Merkmale von Vulnerabilitit in vier
Schritten. (1) der Risiko-Nutzen Analyse, (2) der Risiko-Nutzen Bewertung, (3) der
Risikobehandlung und (4) der Entscheidungsfindung (Bernabe et al. 2012). Die be-
stimmenden Merkmale von Vulnerabilitit hierzu sind (1) das Ausgesetzt-Sein (exposu-
re), (2) die Sensitivitit (sensitivity) und (3) die Méglichkeit, dem Ausgesetzt-Sein ent-
sprechend begegnen zu kénnen (adaption) (ten Have 2016). Der Grad der Sensitivitit
und die Adaptionsméglichkeiten bilden die Unterscheidungsmerkmale zwischen der
anthropologischen und der spezifischen Vulnerabilitit. So kénnen Menschen densel-
ben Bedrohungen ausgesetzt sein, z. B. einem Grippevirus, aber unterschiedlich darauf
reagieren (Immunabwehr) und in unterschiedlicher Weise der Bedrohung begegnen (z.
B. durch die Nutzung des Gesundheitssystems). Die Adaptionsmoglichkeiten stellen
tiir die spezifische Vulnerabilitit eine Form des Selbstschutzes dar (Purdy 2004). Kann
auf eine Bedrohung nicht adiquat reagiert werden, ist die Selbstsorge oder das Eintre-
ten fiir die eigenen Interessen eingeschrinkt, wodurch Abhingigkeiten entstehen. Im
forschungsethischen Kontext wird Vulnerabilitit traditionell mit diesen Folgen be-
schrieben. Das Merkmal der Adaption findet sich einseitig als Mangel an Selbstschutz
und nichtals Potenzial oder Ressource.

2. Das Phanomen Vulnerabilitat

Wihrend das Konzept Vulnerabilitit objektive und subjektive Aspekte umfasst, gibt es
zur Selbstwahrnehmung, zum Erleben und zur individuellen Dynamik von Vulnerabi-
litit wenig empirische Erkenntnisse (Grabovschi et al. 2013; Schréder-Butterfill et al.
2006). Mit dem Phinomen Vulnerabilitit wird das fiir die erlebende Person Reale ver-
standen, so wie es sich ihr zeigt. Der Grund liegt mitunter an dem zuriickhaltenden
Interesse der Sozial- und Gesundheitswissenschaften an empirischen Untersuchungen
von ethischen Fragestellungen (Davies et al. 2015). Dieser Mangel bedeutet nicht, dass
iiber das Erleben von Krankheit, Behinderung, Alter oder Armut kein Wissen besteht.
Es muss jedoch vermutet werden, dass es einen Unterschied macht, ob Vulnerabilitit
konzeptionell einem bestimmten Erleben zugeschrieben oder phinomenal erfahren
und originir beschrieben wird.
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In den wenigen Erkenntnissen zur subjektiven Wahrnehmung des Phinomens Vul-
nerabilitit finden sich Untersuchungen mit kranken Menschen (Gjengedal et al.
2013), mitalten Menschen (Gren 2016; Sarvimiki et al. 2016), mit Familien mit kran-
ken Kindern (Lough etal. 2016; Silveiraetal. 2012) und mit Menschen nach einem In-
tensivaufenthalt (McKinley et al. 2002). Dabei zieht sich der Aspekt der kérperlichen
und emotionalen Abhingigkeit wie ein roter Faden durch die Ergebnisse. Altere Men-
schen ebenso wie Familien berichten zudem von einer Marginalisierung im Sinne eines
sozialen Ausschlusses. Im forschungsethischen Kontext sind die Erfahrungen der Ab-
hingigkeit, die die konzeptuellen Grundlagen von Vulnerabilitit bestitigen, mit jenen
der Marginalisierung abzugleichen. So konnte die Zuschreibung eines besonderen Sta-
tus, wie der einer spezifischen Vulnerabilitit, den Effekt der Marginalisierung auch
verstirken, z. B. dann, wenn eine Gruppe zum Schutz von bestimmten Forschungsvor-
haben ausgeschlossen wird. Mit einem Ausschluss werden zum einen die Prinzipien der
Gerechtigkeit und des Wohltuns verletzt, da sie im Erkenntnisgewinn zu ihren speziel-
len Bediirfnissen benachteiligt werden. Zum anderen wird ein ethischer Paternalismus
in Kaufgenommen, wenn die Entscheidung auf einer allgemeinen Annahme ohne Ein-
beziehung von Betroffenen gefillt wird.

2.1 Vulnerable Selbstverortung

Vulnerabilititals menschliche Grundeigenschaft bringt mitsich, dass Menschen in der
Regel die Fihigkeit besitzen, sich selbst im Hinblick auf Gefahren und Bedrohungen
verorten und somit den Grad der Vulnerabilitit einschitzen konnen. In der Literatur
wird dies auch als Selbstkonzeptualisierung beschrieben (Purdy 2004). Die vulnerable
Selbstverortung umfasst die Wahrnehmung der eigenen Verletzlichkeit und die Ein-
schitzung von Risiken sowie der personlichen Ressourcen, diesen zu begegnen. Sie
wird aus der Perspektive der erlebenden Person beschrieben. Der etymologischen Be-
deutung von Vulnerabilitit , Wunde® folgend, umfasst der Begriff auch Offenheit. Al-
tere Menschen berichten, dass durch diese Offenheit auch etwas Positives entstehen
kann, wie ein besonderes Selbstgefiihl, das mit Weiterentwicklung einhergeht (Sarvi-
miki et al. 2016). Zur vulnerablen Selbstverortung bedarf es der Autonomie der ent-
scheidenden Person und kognitiver Kompetenzen (Spiers 2000). Daraus ergeben sich
speziell fiir Zielgruppen der Pflegeforschung besondere Herausforderungen. Die
Autonomie in Form der Selbstbestimmung und Selbststindigkeit kann entweder im
Denken (kognitiv) oder im Handeln (z. B. Mobilitit, Ressourcen) eingeschrinkt sein.
Dies gilt insbesondere fiir Menschen mit zeitlich begrenzten oder dauerhaften kogniti-
ven Beeintrichtigungen, fiir Kinder, fiir schwerkranke Menschen oder in Armut leben-
de Menschen. Hinzu kommen jene, mit geringer Gesundheitskompetenz (Health Li-
teracy), ein weiterer Risikofaktor fiir Vulnerabilitit (Kripalani et al. 2008; Sudore etal.
2006). So muss angenommen werden, dass Menschen mit geringer Gesundheitskom-
petenz in Gesundheitsprojekten nicht immer in eine der klassischen vulnerablen
Gruppen fallen, wodurch ihnen woméglich auch kein besonderer Schutz zukommt.
Zum Thema Health Literacy und Vulnerabilitit im Kontext der Pflegeforschung feh-
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len bislang fundierte Erkenntnisse. Unabhingig davon, ob die Autonomie im Denken
oder Handeln eingeschrinkt ist, ergeben sich daraus Abhingigkeiten, mit unterschied-
lichen Folgen fiir das Treffen von Entscheidungen. Ein Aspekt, der im Zusammenhang
mit der Entscheidungskapazitit im Abschnitt (3.3) vertieft aufgegriffen wird. Um Vul-
nerabilitit durch ein Forschungsvorhaben nicht zu vergrofern, ist es notwendig, den
Grad der Vulnerabilitit zu erfassen. Unter Beriicksichtigung des Ressourcenaspekts ist
es dariiber hinaus die Aufgabe von Forschenden, Handlungsspielraum fiir die For-
schungsteilnehmenden zu schaffen, um im besten Fall deren Vulnerabilitit zu verrin-
gern.

3. Die Bestimmung von Vulnerabilitat im Kontext der
Pflegeforschung

Der Umgang mit der Vielgestaltigkeit von Vulnerabilitit in der Praxis der Forschungs-
ethik reduziertsich neben der auf objektiven Faktoren beruhenden Nutzen-Risiko-Ab-
wigung hiufig auf die Voraussetzungen zur freiwilligen Einwilligung, dem Informed
consent. Ob damit dem Phinomen und der konzeptuellen Rahmung von Vulnerabi-
litdt gerecht werden kann, gilt es kritisch zu hinterfragen. Im Zentrum des Informed
consent stehen Entscheidungskompetenzen, d. h. eine vollstindige und angemessene
Information zu verstehen und iiber eine Teilnahme bewusst und ohne Zwang zu ent-
scheiden (Faden et al. 1986). Diese Voraussetzungen werden fiir bestimmte soziale
Gruppen als eingeschrinkt betrachtet (Belmont Report 1979). Vor dem Hintergrund
des Gerechtigkeitsprinzips geht es dabei weniger um die prinzipielle Frage der Teilnah-
me oder Nicht-Teilnahme, sondern um die Priifung, ob nicht weniger vulnerable
Gruppen einbezogen werden kénnen. Ist dies nicht der Fall, ist ein besonderer Schutz
vor Missbrauch, Ausbeutung oder Manipulation zu gewihrleisten (Belmont Report
1979). Die ethischen Prinzipien und ihr Instrumentarium, wie der Respekt der Person
und der Informed consent, die Wohltat bzw. der Nutzen mittels einer Nutzen-Risiko-
Abwigung sowie die Gerechtigkeit mit der Auswahl von potenziellen Forschungsteil-
nehmenden, sind vor dem Hintergrund der Merkmale Sensitivitit und Adaption aus-
zuloten und zu prizisieren. Dies umfasst die Fragen: (1) Wer bzw. welche Gruppen sind
spezifisch vulnerabel? (2) Was sind die Ursachen der spezifischen Vulnerabilitit? (3)
Welche Fihigkeiten sind notwendig, um Risiken erkennen und ihnen adiquat begeg-
nenzu kénnen? Anhand dieser drei Fragen soll versucht werden, Vulnerabilitit fiir For-
schungszwecke zu operationalisieren und mégliche Risiken in der Anwendung beste-
hender Konzepte und Prinzipien aufzuzeigen.

3.1 Wer bzw. welche Gruppen sind spezifisch vulnerabel?

Mit Bezug auf das Konzept Vulnerabilitit kann fiir die klinische Pflegeforschung ein
Grofiteil der Zielgruppen als spezifisch vulnerabel bezeichnet werden. Die Zuschrei-
bung erfolgt auf allgemein antizipierten Merkmalen und nicht auf den individuell ge-
gebenen. Mit der gruppenspezifischen Zuschreibung von Vulnerabilitit wird auf eine
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besondere Schutzbediirftigkeit, aber auch auf ein Anders-Sein verwiesen, wodurch
gleichzeitig eine Etikettierung und méglicherweise eine Marginalisierung erfolgt. Der
Respekt vor der Person und deren Integritit konnten dadurch verletzt werden
(Schrems 2014). Integritit als Grundbedingung eines wiirdigen Lebens umfasst das
Verstindnis der Person iiber ihr eigenes Leben und ihre Krankheit (Kemp etal. 2008).
Mit der gruppenspezifischen Zuschreibung wird zwar dem Prinzip des Wohltuns
(Schutz) nachgekommen, gleichzeitig werden die Prinzipien der Autonomie und der
Gerechtigkeit sowie die Integritit eines Menschen nachrangig behandelt. Forschungs-
ethisch bedeutet dies, dass zum Schutz von Forschungsteilnehmenden die Bestim-
mung einer erhdhten Vulnerabilitit nach Gruppen nicht ausreicht. Ohne die Sensiti-
vitit und die Méglichkeiten der Adaption zu priifen, kann die Art des Schutzes nicht
bestimmt werden. Die Differenzierung muss vor dem Hintergrund der Voraussetzun-
gen einer autonomen Person (Faden et al. 1986: 235) erfolgen, die je nach philosophi-
scher Denkrichtung unterschiedlich ausfillt. Fiir utilitaristische Ansitze bedeutet
Autonomie Handlungsfreiheit, deren Grenze im potenziellen Schaden von anderen
liegt. In der Pflichtenethik Kants hingegen ist Autonomie die Selbstbestimmung des
Willens und die Freiheit, sich selbst ein Gesetz zu sein. Eine autonome Person ist sich
demnach selbst seiner Moralitit bewusst und handelt danach (moral agent). Die Gren-
zen des Handelns liegen damit in der Person selbst (Diiwell 2008; Mittelstrafl 2004;
Pieper 1994). Das Bewusstsein autonomer Personen ist identititsbildend und damit
eng mit der personlichen Integritit verbunden. Nun gibt es entwicklungs- und krank-
heitsbedingte Situationen, in denen das Selbst- oder Krankheitsverstindnis von Men-
schen nicht festgestellt werden kann. In diesem Fall wird durch eine allgemeine Zu-
schreibung von Vulnerabilitit die Integritit geschiitzt, wenngleich hier nicht bekannt
ist, wie sich diese fiir die Betroffenen selbst darstellt. Neben dem gemeinsamen Nenner
Krankheit muss jedoch davon ausgegangen werden, dass sich kranke Menschen in vie-
len Aspekten unterscheiden (Art und Schwere der Erkrankung, sozialer Status, Setting,
soziales Umfeld u. a. m.). Eine gruppenspezifische Zuschreibung bietet hier Schutz,
allerdings auf die Gefahr hin, dass damit Ungleiches gleich behandelt und paternalis-
tisch gehandelt wird.

3.2 Was sind die Ursachen der spezifischen Vulnerabilitat?

In der Literatur finden sich zu den Ursachen von Vulnerabilitit unterschiedliche Typo-
logien, mit denen eine konzeptionelle Klarheit angestrebt wird. Kenneth Kipnis z. B.
unterscheidet zwischen der kognitiven, juristischen, sozialen, medizinischen, ressour-
cenbezogenen sowie der infrastrukturellen Vulnerabilitit (Kipnis 2006). Diese Ursa-
chen kénnen einzeln oder in Kombination auftreten. Samia A. Hurst hingegen diffe-
renziert fiir den Gesundheitsbereich und die Gesundheitsforschung die consent-based
(auf den Entscheidungsprozess bezogen), harm-based (auf den zusitzlichen Schaden
bezogen) und eine umfassende Vulnerabilitit. Letztere bedeutet, dass aufgrund einer
besonderen Lebenslage, neben der eingeschrinkten Méglichkeit, die eigenen Interes-
sen zu vertreten, durch die Teilnahme an einem Forschungsvorhaben zusitzliche Belas-
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tungen entstehen kénnen, die entweder nicht ausgeglichen werden oder keinen un-
mittelbaren Nutzen bringen (Hurst 2008). Eine dritte Typologie wird von Margaret
Meek Lange, Wendy Rogers und Susan Dodds entwickelt. Sie unterscheiden drei iiber-
lappende Formen der Vulnerabilitit, die inhidrente (Aspekte der allgemeinen Vulnera-
bilitit, die bei Krankheit, Alter u. 4. zum Risiko werden kénnen), die situationsbeding-
te (zeitlich begrenzte oder anhaltende sozial-6konomische Aspekte) und die pathogene
(dysfunktionale soziale und persénliche Beziehungen). Alle drei Formen kénnen ak-
tuell oder latent vorhanden sein (Lange etal. 2013).

Typologien zur Erfassung von Vulnerabilitit und zur Entwicklung von Schutzmaf3-
nahmen sind jedoch nur bedingt hilfreich. Das Problem ist, dass sie nur dann Klarheit
schaffen, wenn sich die Kriterien bzw. die beschreibenden Merkmale und die daraus
abzuleitenden Schutzmafinahmen idealtypisch voneinander unterscheiden. Dies ist je-
doch bei allen drei Beispielen nur begrenzt der Fall, da jede Form der Uberschneidung
und Kombination die konzeptionell angestrebte Eindeutigkeit der Ordnung auflsst,
die Schutzmafinahmen dennoch die gleichen bleiben. Florencia Luna, eine Kritikerin
von Labels oder Etiketten, schligt selbst eine ,weichere“ Form der Ordnung vor, die
der Schichten (layers). Sie will damit dem Anspruch eines dynamisch und relational
verstandenen Konzepts von Vulnerabilitit gerecht werden (Luna 2009). Ausgangs-
punkt ist, dass der Mensch iiber die anthropologische Vulnerabilitit hinaus vorerst
nicht ,spezifisch® vulnerabel ist, sondern diese sich innerhalb von Beziehungen zwi-
schen Personen oder Gruppen und Lebensumstinden ergibt. Sie erklirt dies am Bei-
spiel von Frauen, deren spezielle Vulnerabilitit sich in Schichten aufbauen kann, je
nach dem, in welchem Land sie leben, welches Ansehen, welche Rolle und welche
Rechte sie haben und sich nehmen konnen, inwieweit sie des Lesens und Schreibens
michtig sind, einer Minderheit zugehéren, kreativ sind usw. Manche Frauen haben
mehr von diesen Schichten, andere weniger, wenige vielleicht keine. Der Grad der spe-
ziellen Vulnerabilitit ergibt sich aus der Analyse des Zusammenhangs der verschiede-
nen Schichten. Bezogen auf das Merkmal der Sensitivitit, bedeutet dies, dass gegeben
der speziellen Lebenssituation, eine mehr oder weniger grof3e Sensitivitit besteht, und
dasssich mitden jeweils vorhandenen Ressourcen zur Adaption der Grad an Vulnerabi-
litdt ergibt.

Offen bleibt jedoch die Frage, wie mit den unterschiedlichen Graden an Vulnerabi-
litdt im forschungsethischen Kontext umgegangen werden soll. Diese Frage gilt es ins-
besondere im Hinblick auf das subjektive Empfinden der jeweiligen Person und deren
Maéglichkeiten, Risiken zu kennen und ihnen zu begegnen zu diskutieren.

3.3 Welche Fahigkeiten sind notwendig, um Risiken erkennen und ihnen
adaquat begegnen zu kénnen?

Aus der Kombination oder Schichtung unterschiedlicher Ursachen oder Typen an Vul-

nerabilitit geht nicht hervor, wie das dritte Merkmal, das der Adaption in die Bestim-

mung des Grades an Vulnerabilitit einflief§t. Traditionell erfolgt dies mit der Feststel-

lung der Entscheidungsfihigkeit. In der Literatur finden sich dazu auch die Begriffe
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Entscheidungskapazitit und -kompetenz, mit je unterschiedlichen konzeptionellen
und rechtlichen Grundlagen, auf die an dieser Stelle nur hingewiesen werden kann
(Palmer et al. 2016). Das Modell der Entscheidungsfihigkeit umfasst vier Aspekte:
Verstehen, Einschitzen, Begriinden und Entscheiden (Charland 2015). Es sind dies
auch die Aspekte, die dem Konzept von Health Literacy zugrunde liegen (Sorensen et
al. 2012). Entscheidungsfihigkeit bedeutet, dass alle vier Aspekte erfiillt werden miis-
sen. Erweiterte Konzepte sehen vor, dass jemand, der die Kriterien der Entscheidungs-
fihigkeit nicht zur Ginze erfiillt, dennoch fihig sein kann, eine Person des Vertrauens
zu benennen, die bei der Entscheidung unterstiitzt (Palmer et al. 2016). Dem Konzept
der Entscheidungsfihigkeit liegen zwei zentrale Annahmen zugrunde: Erstens, dass
Entscheidungsfihigkeit immer relativ zu einer bestimmten Entscheidung, zu einem
bestimmten Zeitpunkt und in einem bestimmten Kontext ist. Die Kontextualitit der
Entscheidungsfihigkeit erfordert, dass die Beurteilung tiber eine Forschungsteilnahme
konkret an das bestimmte Forschungsvorhaben gebunden sein muss. Zweitens, dass
die Entscheidungsfihigkeit nicht absolut, sondern nur graduell festgestellt werden
kann. Es ist dies die Konsequenz der ersten Annahme (Charland 2015). Die Kritik am
Modell der Entscheidungsfihigkeit richtet sich vor allem darauf, dass es auf eine rein
kognitive Ebene abzielt und Werte oder Emotionen nicht miteinbezieht. Ein wesent-
lich grundsitzlicheres Problem des Konzepts der Entscheidungsfihigkeit ist jedoch je-
nes der Entscheidungsfreiheit, d. h. der Freiheit, auch irrationale Entscheidungen zu
treffen. Ein Thema, das vorallem in den Bereichen der Psychiatrie oder Suchtkrankhei-
ten diskutiert wird (Charland 2015). Diesem Aspekt soll mit der Unterscheidung der
internen und externen Rationalitit begegnet werden. Die Komponente der nachvoll-
zichbaren Begriindung der Entscheidung riickt damit in den Vordergrund (Appel-
baum et al. 2009). Zur Messung der Entscheidungsfihigkeit steht eine Reihe von Ins-
trumenten oder Assessments zur Verfiigung (Lamont etal. 2013). Deren wissenschaft-
lichen Giite ist unter anderem aufgrund eines fehlenden diagnostischen Goldstandard,
mit dem die in der Praxis verwendeten Instrumente verglichen werden kénnten,
schwer méglich, wie dies in einem zuriickgezogenen Cochrane Review argumentiert
wird (Hein et al. 2015). Eine spezielle Herausforderung ist die Notwendigkeit der
Standardisierung der Parameter valider Instrumente und die der Kontextualitit der
Entscheidungssituation. Fiir die Instrumente zur Einschitzung der Entscheidungsfi-
higkeit gilt daher, dass sie bei der Einschitzung hilfreich, aber nicht gleichbedeutend
mit der Bewertung sind. Manche Instrumente geben bewusst keinen ,,Cut-off*-Wert
an, um der Annahme der graduellen Entscheidungsfihigkeit gerecht zu werden. Die
Einschitzung liegt letztendlich bei der iiber die Entscheidungsfihigkeit entscheiden-
den Personen, die ebenfalls besondere Kompetenzen benétigt. Es bedarf zusitzlicher
Beurteilungen, z. B. von Expertinnen oder Experten aus dem klinischen Bereich oder
aus dem sozialen Umfeld, die die Personen, die rechtlichen Bedingungen, die Grenzen
der Assessmentinstrumente sowie und ethischen Prinzipien kennen. Damitsoll ein Ab-
gleich der konkret getroffenen Entscheidung mit bekannten Normen und Werten,
Priferenzen und Verhaltensweisen gemacht werden. Ein solch umfassendes Assess-
ment wird beispielweise von der American Bar Association Commission on Law and
Aging & American Psychological Association (2008) fiir dltere Menschen mit einge-
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schrinkten Fihigkeiten in einem umfassenden Handbuch vorgeschlagen. Das Ge-
samtassessment umfasst folgende Aspekte:

(1) Ermittlung der vorhandenen Rechtsnormen

(2) Identifizierung und Bewertung der funktionalen Elemente der Entscheidungsfi-
higkeit

(3) Bestimmung der relevanten medizinischen und psychiatrischen Diagnosen, die zur
eingeschrinkten Fihigkeit beitragen kénnten

(4) Bewertung der kognitiven Funktion

(5) Beriicksichtigung psychiatrischer und/oder emotionaler Faktoren

(6) Erfassung der Werte des Individuums

(7) Ermittlung der mit der konkreten Person und Situation verbundenen Risiken

(8) Beriicksichtigung von Mitteln zur Verbesserung der individuellen Fahigkeit

(9) Gesamtklinische Beurteilung der Kapazitit (American Bar Association Commis-
sion on Law and Aging & American Psychological Association 2008)

Entsprechend dem Ergebnis der Bestimmung von Vulnerabilitit gilt es dann passende
Schutzmafinahmen zu entwickeln.

4. Schutz von Forschungsteilnehmenden in vulnerablen
Situationen

Aus den bisherigen Ausfithrungen kann festgehalten werden, dass die Planung von
Schutzmafinahmen von Forschungsteilnehmenden in vulnerablen Situationen vom
Grad der Vulnerabilitit abhiingt, immer vorausgesetzt, dass der Nutzen grofier als das
Risiko ist. Der Grad ergibt sich aus der Relation von Risiko, Sensitivitit und Adap-
tionsmoglichkeit. Im Weiteren kann festgehalten werden, dass es einen Unterschied
macht, ob eine spezifische Abhingigkeit gegeben ist und ob diese sozioskonomische
oder Verstehensgriinde hat. Ist Ersteres der Fall, reichen die bestehenden Prinzipien
und entsprechend der Zielgruppen angepasste Instrumente, wie sie z. B. im Belmont
Report verankert sind (Solomon 2013). Das traditionelle Instrumentarium ist hin-
linglich bekannt. Unabhingige Ethikkommissionen, faire Wahl der Forschungsteil-
nehmenden, Nutzen-Risiko-Analyse und Informed consent, basierend auf einer adres-
satengerecht aufbereiteten Information. Dabei steht beim Schutz vor Missbrauch und
Ausbeutung das Ausbalancieren der Asymmetrie im Machtverhiltnis von Forschenden
und Forschungsteilnehmenden im Zentrum (Gustafson etal. 2014).

Ist die Autonomie aufgrund von Verstehensproblemen eingeschrinkt, stellt sich die
Situation anders dar (Solomon 2013). Fiir eine Reihe von Zielgruppen der Pflegefor-
schung konnen die Merkmale einer autonomen Person nicht immer eindeutig festge-
stellt werden. Kann nicht von einer autonomen und freiwilligen Entscheidung ausge-
gangen werden, gilt es andere Formen der Autorisierung zu finden und das Prinzip des
Wohltuns dem der Autonomie vorzuziehen (Faden et al. 1986). Zu den anderen For-
men der Autorisierung finden sich ebenfalls bekannte Méglichkeiten, wie die Uber-
nahme der Entscheidung durch Angehérige, nahe Bezugspersonen oder gesetzliche
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Vertreterinnen oder Vertreter. Dieser sogenannte stellvertretende consent (surrogate
consent) findet sich auch in einer erweiterten Variante, dem community consent. Um
sicherzustellen, dass nicht einseitig personliche Interessen einer stellvertretend ent-
scheidenden Person verfolgt werden, werden neben Angehéorigen auch weniger invol-
vierte Personen hinzugezogen, wie z. B. Freunde und Bekannte sowie Pflege- und Be-
treuungspersonen (Thomasma 2000). Offen bleiben allerdings mehrere Fragen. Zum
einen, auf welcher Basis stellvertretend entschieden wird. Im Sinne des vermeintlichen
Willens oder im Sinne, das Beste fiir den Betroffenen zu wollend. Im Weiteren, wie zu
entscheiden ist, wenn auf keine stellvertretenden Personen zuriickgegriffen werden
kann. Und letztendlich, ob die stellvertretende Einwilligung auch fiir eine rein fremd-
niitzige Forschung oder Forschung im Sinne des Gruppennutzens, von der Involvierte
keinen oder keinen direkten Nutzen haben, ethisch gerechtfertigt werden kann? Mit
den ethischen Prinzipien lisst sich dies schwer argumentieren, bestenfalls mit der Nor-
mativitit der geteilten Vulnerabilitit, wie sie dem Konzept der anthropologischen Vul-
nerabilitit zugeschrieben wird. Die Versionen der Autorisierung anderer zeigen einen
gemeinsamen Nenner. In allen Varianten wird die Perspektive des Betroffenen selbst
nur indirekt erfasst, es wird auch hierbei der subjektive Aspekt ausgeblendet.

In der Forschungspraxis besteht ein Graubereich zwischen der autonomen Ent-
scheidung, basierend auf einem Informed consent, und der Entscheidungsfihigkeit im
Form einer Willensbekundung, die im Englischen mit dem Begriff assent bezeichnet
wird. Es geht dabei um die Zustimmungz. B. zur Teilnahme an der Forschung von Kin-
dern oder kognitiv beeintrichtigten Personen, die aus rechtlichen Griinden nicht be-
fugtsind, aber fiir die angenommen wird, dass sie ausreichend Fihigkeiten besitzen, fiir
konkrete Situationen Entscheidungen zu treffen.

4.1 Konzeptuelle Lésungsansiatze im Umgang mit dem Graubereich zwischen
autonomer Entscheidung und Willensbekundung

Der Graubereich zwischen der autonomen Entscheidung und der Willensbekundung
bleibt in ethischen Regelwerken weitgehend ausgespart. So kann jemand mit einer
mittelschweren Demenz vielleicht die komplexen Zusammenhinge eines Forschungs-
projekts nicht vollstindig verstehen und trotzdem keine Einwinde gegen eine teilneh-
mende Beobachtung haben. Andererseits darf in keinem Fall gegen den Willen von be-
troffenen Personen gehandelt werden. In der Zusammenarbeit mit unabhingigen
Ethikkommissionen ergeben sich daraus groffe Herausforderungen. Qualititssiche-
rung in der Forschungsethik ist ein singulires und prospektives Ereignis. Ethikkom-
missionen kénnen weder im Einzelfall entscheiden noch sind sie in den Prozess der
Forschung involviert, um bei unvorhersehbaren Ereignissen zum Schutz der Beteilig-
ten erneut eine Priifung vorzunehmen. Die Herausforderung besteht darin, ein diffe-
renziertes Konzept der ethischen Priifung zu entwickeln, das einem ethischen Paterna-
lismus gegeniiber Forschungsbeteiligten entgegensteuert. In der Literatur finden sich
dazu Konzepte, jedoch kaum realisierbare bzw. konkrete Vorschlige zur Umsetzung.
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Eine Alternative sind dialogorientierte Konzepte, wie z. B. die relationalen Ethik zur
Bestimmung der situationsbezogenen Vulnerabilitit (Fisher 1999; Larkin et al. 2008).
Vulnerabilitit wird dabei als relationales Konstrukt definiert, das sich aus dem Verhilt-
nis zwischen dem Zustand einer Person und dem Grad ergibt, inwiefern das individuel-
le Befinden dieser Person von den Forschenden und dem Forschungskontext abhingig
ist. Der Fokus ist dabei auf das Besondere einer Person im jeweiligen Kontext, auf den
Dialog und auf den Prozess gerichtet. Vulnerabilitit wird nicht dem Menschen oder ei-
ner Gruppe, sondern der gesamten Situation zugeschrieben. Der Mensch wird als mo-
ralisch handelnde Person (moral agent) gesehen, die in Beziehungen eingebunden ist.
Dies gilt ebenso fiir kognitiv eingeschrinkte Personen. Es wird davon ausgegangen,
dass diese Person in ihrem friiheren Leben nach bestimmten Werten gelebt und morali-
sche Vorstellungen geduflert hat, die im Dialog mit involvierten Personen erfasst wer-
den kénnen.

Ein wesentlich radikaleres Konzept ist jenes von Emmanuel Levinas. Levinas be-
schreibt nicht, was Ethik ist, er widmet sich vielmehr der Bedeutung der Intersubjekti-
vitit und gelebten Unmittelbarkeit im Lichte der Transzendenz, der Existenz und der
anderen Menschen (Bergo 2015). Er erklirt die Verantwortung des Selbst fiir den An-
deren durch den Begriff der Nihe und der Distanz, in dem Sinne, dass man sich dem
Anderen annihern, ihn aber nicht erreichen kann. Darum ist es auch nicht méglich,
die Verantwortung gegeniiber anderen in Regeln, Logiken oder Prozeduren festzule-
gen. In der Levinasischen Ethik kann eine Forschungsbezichung nur dann ethisch sein,
wenn ihre Eigenschaften nicht vorbestimmt sind. Fiir Levinas ist der freie Wille oder
die Autonomie nicht durch den Informed consent garantiert. Er sicht darin sogar das
Gegenteil. Durch die Zustimmung zur Forschung wird die Autonomie der Teilneh-
menden verletzt, weil sie auf den Handlungen der Forschenden basiert. Unter der An-
nahme, dass ethisches Handeln in Begegnungen entsteht, sollten Forschende von der
zwischenmenschlichen Beziehung betroffen sein und so selbstreflektierend in den Pro-
zess gehen. Dies bedeutet, dass Ethikkommissionen anstatt sich auf detaillierte For-
schungsbeschreibungen in Zustimmungsformularen und auf die Uberpriifung von
Methoden zu konzentrieren, eine aktive Rolle im Forschungsprozess spielen und ihre
Aufmerksamkeit auf eine post-forschungsrelevante Priifung der Reaktionen der For-
schenden auf die Forschungsteilnehmenden verlagern miissten (Vermeylen et al.
2016). Ein solches Vorgehen erfordert nicht nur eine hohe Flexibilitit der Ethikkom-
missionen, sondern ein v6lliges Umdenken im ethischen Reviewprozess. Noch sind die
Alternativen zu unausgereift, um dazu Vorgehensweisen beschreiben zu kénnen.

4.2 Pflegepraktische Losungsanséatze zur Erfassung individueller Vulnerabilitat

Eine Moglichkeit zur Erfassung individueller Vulnerabilitit konnte die Einbeziehung
der Pflegepraxis sein (Schrems 2016). Als Schutzmafinahme wire die Bestimmung ei-
ner Vertrauensperson wihrend des gesamten Prozesses, die das Forschungsdesign
kennt und im Dialog mitallen Beteiligten steht, denkbar. Dies kénnte eine ethisch und
wissenschaftlich geschulte und nicht in den Forschungsprozess involvierte Pflegeper-
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son sein. Im Einzelfall ist es immer die Pflegeperson in der Praxis, die die Forschungs-
teilnehmenden kennt und deren Reaktionen deuten kann. Sie ist es auch, die mit még-
lichen Folgen konfrontiert ist und fiir Unterstiitzung sorgt, wenn Belastungen auftre-
ten. Diese Funktion entspricht einer Advokatenfunktion (Schrems 2014). Im Caring
Konzept der Pflege wird Advocacy als Teilkonzept mit drei zentralen Funktionen for-
muliert, die mit den bioethischen Prinzipien tibereinstimmen bzw. diese gut erginzen.
Es sind dies die Sicherung der Autonomie von Klient(inn)en, ein Handeln im Namen
von Klient(inn)en und das Eintreten fiir soziale Gerechtigkeit in der Bereitstellung ei-
ner Gesundheitsversorgung (Bu et al. 2007). Die Anforderungen finden sich auch im
Ethik Kodex des ICN (International Council of Nursing 2006). Die Ubernahme dieser
Rolle schliefit damit auch an den normativen Anforderungen von Vulnerabilitit an,
aus der sowohl fiir die anthropologische wie auch fiir die spezifische Vulnerabilitit eine
moralische Verpflichtung erwichst.
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Pflegeforschung mit akut kritisch kranken
Kindern auf Kinderintensivstationen -
Forschungsethische Herausforderungen

Nursing Research with acute critically ill children in Paediatric Intensive Care
Units (PICU) — Ethical Challenges

There is less knowledge about the experiences of acute critically ill children during the in-
tensive care in the paediatric intensive care unit (Carnevale et al. 2013/Macdonald et al.
2012). Perhaps this is caused by the ethical research principles, which must be challen-
ged e.g. to the child’s vulnerability and to the protection of its privacy and autonomy
(Menzies et al. 2016/Coyne et al. 2009/Helseth et al. 2004).

Based on a qualitative nursing research study these ethical research challenges will be
discussed by the research experiences during the process of the data collections with
children in the PICU. The role of the researcher is not just data gathering. It requires a re-
flexive ethical attitude to the children and the families. The scholarly discourse about re-
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searches with children should be more promoted. The ethical emphasis should not be
noticed as obstacles, they should be noticed as challenges, which can support more nur-
sing research with children.

Keywords
nursing research, acute critically ill children, paediatric intensive care unit, research
ethics, ethical challenges

Uber das Erleben von Kindern, die auf Kinderintensivstationen versorgt werden, ist wenig
bekannt (Carnevale et al. 2013/Macdonald et al. 2012). Griinde hierflr kdnnen u. a. in
den forschungsethischen Herausforderungen liegen, die vordergrundig in der Vulnerabi-
litat, dem Schutz der Privatsphare und der Gewahrleistung der Autonomie dieser Kinder
zu finden sind (Menzies et al. 2016; Coyne et al. 2009; Helseth et al. 2004).

Anhand eines qualitativen Pflegeforschungsprojektes werden die Bedeutungszusam-
menhange zwischen den forschungsethischen Herausforderungen und der erlebten For-
schungspraxis beschrieben und reflektiert. Die Rolle der Forschenden im Prozess der Da-
tenerhebung bezieht sich nicht nur auf die Generierung von Daten. Sie erfordert eine re-
flexive forschungsethische Haltung gegenuber den Kindern und ihren Familien. Der
wissenschaftliche Diskurs Uber die Teilnahme von Kindern in Pflegeforschungsprojekten
sollte starker gefuhrt werden. Die forschungsethischen Prinzipien sollten nicht als Hir-
de, sondern als Herausforderungen angesehen werden, um Pflegeforschung mit Kindern
zu fordern.

Schllisselwérter
Pflegeforschung, akut kritisch kranke Kinder, Kinderintensivstation, Forschungsethik,
forschungsethische Herausforderungen

Einleitung

Wissenschaftliche Erkenntnisse tiber die Lebenserfahrungen von gesunden und kran-
ken Kindern' sind notwendig, um ihre Lebenssituationen zu verstehen. Hierzu sind
empirische, pflegewissenschaftliche Untersuchungen mit Kindern erforderlich, um ih-
re Perspektiven zu erfassen, Versorgungskonzepte zu untersuchen und (weiter-)entwi-
ckeln zu kénnen (Behrens et al. 2012; Cignacco 2008). Demzufolge haben Pflegefor-
schende im deutschsprachigen Raum Kinder in ihrer alltiglichen Lebenswelt und un-
ter ihren besonderen Lebensbedingungen untersucht (Knecht 2015 et al.; Weber et al.
2014; Bocskoretal. 2014; Otting—RoB 2015; Daniel 2014 et al.; Metzing 2007). Diese
Untersuchungen zeigen, dass Kinder und Jugendliche Experten ihrer Lebenswelt sind
und somit zur Verbesserung ihrer Lebenspraxis beitragen.

Fokussiert man jedoch Studien im stationiren Intensivbereich, zeigt sich, dass es
kaum Pflegeforschung mit akut kritisch kranken Kindern gibt (Carnevale et al. 2013;
Macdonald et al. 2012). Uber das Erleben von Kindern, die auf Kinderintensivstatio-

1 Der Begriff ,Kinder wird umfassend fiir die Kinder, Jugendlichen und Adoleszenten verwendet, um das Lesen
zu erleichtern. Explizit werden die einzelnen Personengruppen dann aufgefiihrt, wenn dies ausdriicklich fiir den
Sachverhalt notwendig ist.
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nen versorgt werden, ist somit nur wenig bekannt. Grenzt man diese Gruppe zusitzlich
auf die der akut respiratorisch erkrankten Kinder ein, finden sich keine pflegewissen-
schaftlichen Untersuchungen, die sich diesen Kindern widmen. Argumente hierfiir
kénnen, neben der Akutsituation, in den forschungsethischen Herausforderungen lie-
gen, die in der Vulnerabilitit, dem Schutz der Privatsphire und der Gewihrleistung der
Autonomie dieser Kinder bestehen (Menzies et al. 2016/Coyne et al. 2009/Helseth et
al. 2004).

Diesen forschungsethischen Prinzipen widmet sich dieser Artikel. Anhand eines
qualitativen Pflegeforschungsprojektes werden die Bedeutungszusammenhinge zwi-
schen den forschungsethischen Herausforderungen und der erlebten Forschungspraxis
beschrieben und reflektiert. Vorab werden die Hintergriinde und die Relevanz fiir Pfle-
geforschungen mit Kindern beschrieben und begriindet. Die methodischen Ausfiih-
rungen sollen das qualitative Forschungsprojekt* nachvollziehbar machen. Demzu-
folge werden die forschungsethischen Herausforderungen, die in der empirischen Pha-
se mit den Kindern erlebt wurden, exemplarisch erértert. Der Fokus liegt hierbei auf
der forschungsethischen Betrachtung der direkten Interaktionen zwischen der For-
schenden und den Kindern. Es wird nicht explizit auf die Einhaltung des Datenschut-
zes eingegangen. Abschlieflend werden die Forschungserfahrungen mit den Kindern
zusammengefasst und ein Restimee formuliert.

Hintergrund und Relevanz

Wissenschaftliche Erkenntnisse iiber die persénlichen Erfahrungen und Erwartungen
von Kindern dienen der Weiterentwicklung von sozialpolitischen und gesundheitsspe-
zifischen Bedingungen, um den Lebensraum der Kinder und ihre Kindheit zu verbes-
sern. Hierfiir sind empirische, lebensweltbezogene Studien mit Kindern unerlisslich.

Die grundlegende Voraussetzung fiir Forschung mit Kindern ist die Akzeptanz, dass
Kinder aktiv Handelnde ihrer Lebenswelt sind und an ihrer Persénlichkeitsentwick-
lung teilhaben (Heinzel 2012: 24). Das Kind in seiner individuellen Alltags- und Le-
benswelt erforschen zu kénnen, hilft Kindheit zu rekonstruieren. Somit ist die Subjek-
torientierung auch Primisse sozialwissenschaftlicher Forschung, die sich den Lebens-
bereichen von Kindern und Jugendlichen widmen (Heinzel 2012: 25). Diese sind
beispielsweise die ,, World Vision Kinder-Studien® von 2007, 2010 und 2013, die Ein-
blicke in die Lebensgestaltung von Kindern ab dem sechsten Lebensjahr zulassen. So
zeigen die Ergebnisse von 2010 den Einfluss prekirer sozial schlechter Lebenslagen der
Kinder und ihrer Familien auf die zukiinftige Entwicklung der Kinder (Hurrelmann et
al.2010). Auchindenseit 2003 durchgefiihrten Langzeit-Gesundheitssurveys zur Ge-
sundheit von Kindern und Jugendlichen in Deutschland (KiGGS) werden Gesund-

2 Es bestehen keine Interessenkonflikte. Das Forschungsprojekt wurde im Rahmen des Forschungskollegs ,,FamiLe
— Familiengesundheit im Lebensverlauf*, welches vom Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (FKZ:
01KX1113A/FKZ: 01KX1113B) geférdert und in Kooperation mit der Universitit Witten/Herdecke und der
Hochschule Osnabriick durchgefiihrt wurde.
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heitsdaten von Minderjihrigen erhoben. Diese Daten helfen der Gesundheitspolitik
gesundheitsférdernde und priventive Programme fiir Kinder und Jugendliche zu ent-
wickeln (Kurth 2007: 541).

Der Ruf nach empirischen, pflegewissenschaftlichen Untersuchungen zur , Kon-
zeptualisierung und Evaluation der praktischen Implikationen familialer Systeme im
Behandlungsprozess“ (Cignacco 2008: 423) und der ,Implementierung und Evalua-
tion von Interventionen zur Férderung einer familienzentrierten Pflege®, wird in der
Pflegeforschungsagenda der Schweiz von 2007 herausgestellt (Cignacco 2008: 430).
Hierbei stehen die akute, langfristige und familienorientierte Versorgung von Kindern
und ihren Familien im Vordergrund (Cignacco 2008). Auch die Agenda der Pflegefor-
schung fiir Deutschland von 2012 unterstiitzt die Forderung nach empirischen Stu-
dien mit Kindern und Familien (Behrens et al. 2012). Es wird herausgestellt, dass
»(Klein-)Kinder und Jugendliche in ibhrer Rolle als Kranke und Pflegebediirftige verstiirkt
in das Zentrum der Aufmerksamkeit der Pflegeforschung “zu stellen sind, da sich die ,, pfle-
gewissenschaftliche(-n) Erkenntnisse aus der Welt der Erwachsenen nicht linear aufihre Si-
tuation iibertragen lassen “(Behrens etal. 2012:14).

Die Pflegeforschung bedient sich unterschiedlicher Forschungsansitze, um Kinder
selbst zu Wort kommen zu lassen und damit einen Perspektivenwechsel auf das kindli-
che Erleben zu gewihren. Hierzu seien einige Erkenntnisse deutschsprachiger Studien
genannt, die Kinder in ihrer alltiglichen Lebenswelt und dennoch unter besonderen
Lebensbedingungen untersucht haben:

- Das Aufwachsen mit chronisch erkrankten Geschwistern hat einen Einfluss auf die
gesunden Geschwisterkinder und ihre Kindheit (Knecht 2015 et al.; Weber et al.
2014; Bocskoretal. 2014).

Individuelle Anpassungsleistungen von Jugendlichen, die eine Diabetesmanifestion
erleben, beeinflussen die familialen Bewiltigungsstrategien (Daniel etal. 2014).

- Kinder, die sich in ihrer letzten Lebensphase befinden und die palliativ zu Hause
versorgt werden, mochten iiber ihr Erleben offen sprechen kénnen (Otting-Rof et
al. 2015).

- Kinder, diesich als pflegende Angehérige um Familienmitglieder kiimmern, gestal-
ten ihren Alltag angepasst an die familialen Bediirfnisse und Bedingungen (Metzing
2007).

Neben diesen empirischen Untersuchungen fokussieren sich pflegewissenschaftliche
Studien im Setting ,,Kinderintensivstation® auf Themenschwerpunkte der Neonatolo-
gie z. B. auf Schmerzpriventionen bei Frithgeborenen (Cignacco 2009) und Interak-
tionen mitden Familien (Holoch 2010; Bruns-Neumann 2006; Mazurek Melnyk etal.
20006). Pflegeforschung in der pidiatrischen Intensivversorgung bezieht sich z. B. auf
die Familienorientierung (Latour 2011), die Wirksamkeit von pflegerischen Interven-
tionen (Best et al. 2016) oder sie dient der Theorieentwicklung (Hardin et al. 2005).
Im deutschsprachigen Raum liegen nur wenige pflegewissenschaftliche Studien aus der
pidiatrischen Intensivpflege vor, wobei meist die elterlichen Erlebnisse im Zentrum
des Interesses stehen (Spitz-Koberich et al. 2010). Betroffene Kinder selbst als Gegen-
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stand des Erkenntnisinteresses finden sich in der internationalen pflegewissenschaft-
lichen Forschung nur marginal (Carnevale et al. 2013; Macdonald etal. 2012).

Forschungsethische Reflexion der Forschungsmethoden?®

Das Ziel des Artikels ist die forschungsethische Reflexion der forschungspraktischen
Durchfiithrung von teilnehmenden Beobachtungen auf Kinderintensivstationen und
erzihlgenerierenden Interviews mit akut kritisch kranken Kindern. Im Vordergrund
stehen hierbei die empirischen Erfahrungen der Forscherin unter Beriicksichtigung
von forschungsethischen Methoden. Auf der Basis der Forschungsethik wird deren
Einfluss auf die prozesshafte Umsetzung der Forschungsmethoden und den damit im
Zusammenhang stehenden Handlungen und Verhaltens der Forscherin aufgezeigt.

Maflgebend war hierbei die Vulnerabilitit der Kinder und das Setting.

Die theoretischen Ausfithrungen im Text werden durch Bespiele und Erfahrungen
der Forscherin, die sie wihrend der Datenerhebung in der empirischen Phase ihres For-
schungsprojektes erlebt hat, untermauert. Diese Vorgehensweise soll den Lesenden
den forschungspraktischen Bezug zur Forschungsethik veranschaulichen.

Forschungsfrage und Forschungsziel

Das hier vorgestellte Forschungsprojekt untersucht die Belastungen und Bediirfnisse
von Kindern und Familien auf Kinderintensivstationen. Das Erkenntnisinteresse be-
zieht sich auf das subjektive Erleben einer akuten Ateminsuffizienz und die Intensiv-
versorgung aus der Perspektive der erkrankten Kinder und deren Angehérigen. Somit
lautete die Forschungsfrage: ,, Wie erleben und bewiltigen akur respiratorisch erkrankte
Kinder und Jugendliche und ihre Familien die Versorgung auf einer piidiatrischen Intensiv-
station?“Ziel der Studie war die Rekonstruktion des subjektiven familialen Erlebens ei-
ner akuten respiratorischen Erkrankung eines Kindes. Da diese Perspektive der atem-
insuffizienten Kinder bisher nicht erforscht wurde und familienorientierte Interven-
tionen auf Kinderintensivstationen nicht umfassend umgesetzt werden (Latour 2005),
ist dieses Projekt fiir die Pflegewissenschaft und Pflegepraxis relevant.

Forschungsmethoden: Grounded Theory und Ethnografie

In diesem Kontext war ein qualitatives Forschungsdesign pridestiniert. Hierbei bilde-
ten die Grounded Theory (Strauss et al. 1996) und die Ethnografie (Breidenstein et al.
2013; Kawulich 2005) das methodologische und methodische Fundament’. Die sich

3 Das ethische Clearing durch die Ethikkommission der Deutschen Gesellschaft fiir Pflegewissenschaft e.V. erfolg-
te am 18.01.2013. Die Daten wurden von Anfang Juni 2013 und bis Ende Januar 2015 erhoben.

4 Die Ausfithrungen zu den wissenschaftstheoretischen Urspriingen der Grounded Theory und der Ethnografie
beziehen sich hauptsichlich auf die methodologischen und methodischen Grundlagen, die fiir dieses
Forschungsprojekt relevant sind. Auf eine Abhandlung der wissenschaftstheoretischen Hintergriinde und dem
wissenschaftlichen Diskurs iiber die Methodologie einer qualitativen Pflegeforschung wird verzichtet.

325



Schwerpunkt Beltz Juventa. Pflege & Gesellschaft 22.Jg. 2017 H.4

wechselseitig beeinflussenden Interaktionen zwischen den Kindern, den Familienan-
gehorigen und den Gesundheitsakteuren wihrend der Intensivversorgung konnten so
untersucht werden.

Die Feldforschung erméglicht eine ,,Gleichértlichkeit®, da sich die Forschenden in
der gleichen sozialen Welt mit den Studienteilnehmenden befinden. So kénnen sie
Primissen in deren Handlungen entsprechend nachvollziehen (Breidenstein et al.
2013: 41). Die ,,Gleichzeitigkeit“, die damit verbunden ist, erméglicht den Forschen-
den die Situation, also synchron mit den beobachteten Personen, zu erfahren (ebd.:
40). Die Ethnografie bedient sich unterschiedlicher Bezugsquellen der Datenerhe-
bung, wobei teilnehmende Beobachtung im Feld und Interviews mit den beobachteten
Teilnehmern besonders hervorzuheben sind (Breidenstein et al. 2013).

Ein- und Ausschlusskriterien

In die Studie eingeschlossen wurden pidiatrische Intensivpatienten mit einer akuten
respiratorischen Insuffizienz und ihre Familienangehérigen sowie Familien, die retro-
spektiv tiber ihr Erleben berichteten. Die Entscheidung fiir eine Retrospektive beruhte
auf theoretischen Uberlegungen zur Zusammensetzung der Studienteilnehmenden
(Strauss 1998; Strauss et al. 1996).

Eingeschlossen wurden Kinder ab einem Alter von vier Jahren, da Kinder ab diesem
Alter sprachlich und kognitiv soweit entwickelt sind, sich mitteilen zu kénnen (Delfos
2012; Metzing 2007). Eltern und andere Familienangehérige, neben Geschwistern,
wurden ebenfalls in die Studie aufgenommen. Ausschlusskriterien waren Sprachbar-
rieren und ausgeprigte kognitive Beeintrichtigungen, die eine persénliche Zustim-
mung zur Teilnahme an der Studie unméglich machten. Kinder, die reanimiert wurden
oder diesich in der Sterbephase befanden, wurden nicht in die Studie aufgenommen.

Sample der Kinder /Anzahl der Interviews und Beobachtungen mit den Kindern

Insgesamt wurden zwdlf Kinder von zehn Familien in die Studie aufgenommen. Davon
waren acht pidiatrische Intensivpatienten und drei Geschwister bis zum 14. Lebens-
jahr. Eine erwachsene Schwester wurde dem Sample der Geschwister zugeordnet. Die
Tabelle 1 zeigt das Sample der kranken Kinder und Geschwister sowie die Anzahl der
Interviews bzw. der Beobachtungssequenzen.

Abwégung von Nutzen und Risiken fiir die Kinder

Studien, die mittels teilnehmender Beobachtungen durchgefiihrt werden, haben oft
keinen direkten Nutzen fiir die Probanden dieser Studien. Dennoch kénnen diese Er-
kenntnisse zukiinftig fiir Kinder, die im gleichen Kontext versorgt werden, einen Nut-
zen haben (Carnevale et al. 2008). Das Risiko, welches durch die teilnehmende Beob-
achtung besteht, ist minimal. Dies bedeutet, dass die Wahrscheinlichkeit eines poten-
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10 Familien
8 Familien auf 3 Kinderintensivstationen/2 Familien zu Hause

Sample —Kinder Interviews | Beobachtungsse-
(n=11) quenzen (26=36h)

Pidiatrische Intensivpatienten n=8 n=8
Adoleszenten > 14 Jahre < 25 Jahre [n=5 n=5
Kinder > 7 Jahre < 14 Jahre n=3 n=3
Geschwister n=3 n=4
Erwachsene > 25 Jahre n=1 n=1
Kinder > 7 Jahre < 14 Jahre n=2 n=3

Tab. 1: Sample der Kinder /Anzahl der Interviews und Beobachtungen mit

den Kindern

tiellen Schadens oder Unannehmlichkeiten fiir das Kind nicht grofler ist als es im tig-
lichen Leben zu erwarten wire (Carnevale ebd.). Diese Risikostufe erlaubt somit quali-
tative Forschungsmethoden, die die Autonomie des Kindes respektieren und die Zu-
stimmung des Kindes voraussetzen (Carnevale ebd.: 24).

Ethnografische Methoden erfordern von den Forschenden vielfiltige Strategien, da
sich die Vorgehensweisen wihrend des Forschungsprozesses (weiter-)entwickeln. So
miissen forschungsethische Prinzipien, wie z. B. die Einschitzung der Vulnerabilitit
und der Beachtung der Autonomie, im Verlauf der Datenerhebung stets reflektiert
werden. Die grundlegende Voraussetzung hierfiir ist eine vertrauensaufbauende Bezie-
hung zu den Kindern und ihren Familien. Diese Bezichungsgestaltung erfordert Zeit
und Geduld, die auch einen Einfluss auf den weiteren Forschungsprozess hat. Insbe-
sondere der Erstkontake sei hier zu nennen. In der zugrundeliegenden Studie erfolgte
dieser Kontakt immer in der akuten und kritischen Versorgung der Kinder. Und somit
hatte die Forscherin die forschungsethische Aufgabe die Vulnerabilitit der Eltern und
der Kinder einzuschitzen, entsprechend in den (Informations-) Gesprichen und wih-
rend den Beobachtungen zu beriicksichtigen. Zumeist sprach die Forscherin die Eltern
direkt im Patientenzimmer an und hatte so die Gelegenheit die Situation des Kindes
und den Eltern zu erleben. Dieses gleichzeitige und gleichértliche Erleben erméoglichte
der Forscherin eine Einschitzung der Vulnerabilitit der Eltern und der Kinder. Nach
der Vorstellung der eigenen Person und der Einwilligung der Eltern sowie den Kindern
im Patientenzimmer bleiben zu diirfen, nahm die Forscherin eine abwartende Haltung
ein, um die Moglichkeit fiir ein Gesprich offen zu halten. So konnten zum gréfiten Teil
die Informationsgespriche in Absprache mit den Eltern und zum Teil auch schon mit
den Kindern im Patientenzimmer erfolgen.

Rolle der Forschenden in der Interaktion mit den Kindern

Teilnehmende Beobachtungen implizieren unterschiedliche Rollen fiir die Forschen-
den. Zum einem ist der Beobachtende das eigentliche Instrument fiir die Datenerhe-
bung. Zum anderen entwickelt sich das Instrument, also der Beobachtende, im Verlauf
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des Forschungsprozesses weiter (Carnevale et al. 2008). Auflerdem haben die For-
schenden als teilnehmende Beobachtende eine fortwihrende analytische Rolle, die auf
Erfahrung beruhende wechselseitige Beziehung zwischen den Daten und das sich ent-
wickelnde Verstehen des Forschungskontextes zuriick zu fithren ist (ebd. 2008). Somit
generiert der Forschende Daten indem er Interaktionen mit den zu Untersuchenden
eingeht und Teil in deren physischen und sozialen Riumen ist (ebd. 2008).

Dieser Forderung der Teilhabe an der aktuellen Lebenswelt der Kinder und ihren
Familien konnte iiber sequentielle teilnehmende Beobachtungen nachgekommen wer-
den. Somit wurde das subjektive Erleben der Familienmitglieder untersucht. Vor allem
die erkrankten Kinder und ihre Geschwister nutzten das Patientenbett und -zimmer
fiir sich und bezogen die Forscherin auch zum Teil in ihre Handlungen, z.B. beim Spie-
len, mitein. Zudem wurden Interviews gefiihrt, die zum Teil direkt nach den Beobach-
tungen stattfanden. So konnten sie Teil der Gesprichsinhalte sein. Alle Kinder wollten
alleine interviewt werden. Eine Ausnahme stellte eine junge Erwachsene dar, die ihren
Vater wihrend des Interviews nicht aus dem Patientenzimmer schicken wollte. An die-
sen Beispielen wird deutlich, dass die Einschitzung der Vulnerabilitit und die Autono-
mie der Kinder, in Hinblick auf Einbindung der Forscherin in die soziale Interaktion
und auch im Rahmen der Zustimmung an der Teilnahme der Studie, Anforderungen
an die Forscherin stellten.

Somit wurde vorrangig ein zirkulires Vorgehen genutzt, das sich iiber die sequen-
zierte Datenerhebung und -analyse widerspiegelte.

Forschungsethische Herausforderungen

Die forschungsethischen Herausforderungen konzentrierten sich auf die Vulnerabi-
litdt, den Schutz der Privatsphire und auf die Wahrung der Autonomie der Kinder.
Zum besseren Verstindnis fiir die jeweiligen Begegnungen mit den Kindern werden
nachfolgend Begriindungszusammenhinge mit exemplarischen Beschreibungen vor-
genommen. Abschliefend werden diese Erfahrungen reflexiv zusammengefasst.

Vulnerabilitat achten - erhohte Aufmerksamkeit haben

Kinder gelten als besonders vulnerabel. Ihre Vulnerabilitit hingt von ihrer kognitiven
und kérperlichen sowie persénlichen Entwicklung ab. Auflerdem sind Kinder von Er-
wachsenen abhingig, miissen beschiitzt werden und sind schon aus diesen Griinden
vulnerabel. Daher sind Kinder per se eine schutzbediirftige Gruppe (Carter 2009:
859). Kritisch kranke Kinder werden auferhalb des urspriinglichen Schutzbereiches
der Familie auf Intensivstationen behandelt. Diese Kinder sind somit zusitzlich in ho-
hem Mafe verletzlich, da therapeutische Maffnahmen, wie Beatmung oder Medika-
mente, die Kinder einschrinken konnen (Menzies 2016: 7).
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Die Ungewissheit iiber den akuten Krankheitsverlauf und die Tatsache, dass die
Kinder und ihre Familie nicht mehr gemeinsam zu Hause sein kénnen, erhéht die Ver-
letzlichkeit der Einzelnen und des gesamten Familiensystems (Coyne et al. 2009). Die
Familien erleben eine akute Erkrankung eines Familienmitglieds als Krise. Dennoch
haben sie die Fihigkeit als familiales System Stabilitit beizubehalten bzw. wieder zu er-

langen (Schnell 2008; Schnepp 2002: 9).

Diese Erkenntnisse beeinflussen die forschungsethische Reflexion. Im Fokus steht
das Kind im Kontext seiner Familie.

Die Einschitzung der Vulnerabilitit der Kinder erfordert von Forschenden dem-
nach ein hohes Maf§ an Kompetenz und Sensibilitit. Hier miissen Forschende die Aus-
prigung der Vulnerabilitit der pidiatrischen Studienteilnehmenden beurteilen und
bei der ethischen Privention beriicksichtigen (Helseth et al. 2004: 292). Die Heraus-
forderung besteht darin, die Verletzlichkeit der Kinder nicht nur defizitorientiert, son-
dern auch ressourcenorientiert einzuschitzen (Carter 2009: 860). Mit diesem Ver-
stindnis ist die ethische Privention mit der Haltung der Forschenden gegeniiber den
Kindern verkniipft. Sie erkennen die Kinder iiber ihre Schutzbediirftigkeit hinaus als
aktive, selbstverantwortliche, soziale und wissende Akteure an (Carter 2009: 859).

Die Forschende ist Pflegeexpertin in der neonatologischen und pidiatrischen In-
tensivpflege. Somit hat sie umfassend Erfahrung und Wissen in der Begleitung von kri-
tisch kranken Kindern und ihren Familien im pidiatrischen Intensivbereich, um Belas-
tungszeichen frithzeitig zu erkennen. Diese Kompetenzen waren fiir die Kommunika-
tion und die Interaktionen entsprechend dem Entwicklungsstand und der
Krankheitssituation der Kinder hilfreich. In den Interviewsituationen waren die vor-
hergehenden Beobachtungen sehr wichtig, um Mimik und Gestik der Kinder einschit-
zen und beschreiben zu kénnen. Die beobachteten Interaktionen waren grundlegend
fiir die Interviews und sie erweiterten die Erkenntnismdglichkeiten auch wihrend der
Interviews.

Vor jedem Interview wurden mdogliche Anzeichen einer Erschépfung gemeinsam
mit dem Kind, den Eltern und den betreuenden Teammitgliedern besprochen. Aufler-
dem wurde die Forscherin iiber die individuellen Zeichen einer Erschépfung infor-
miert. Zusitzlich wurde das Kind darum gebeten, sobald es ,das Gefiihl von Miidigkeit
oder wenig Luft zu bekommen® hat, dies direkt der Forscherin zu sagen, um das Inter-
view zu unterbrechen und Ruhephasen einzuhalten.

In diesen Situationen war die Primisse, das betreuende Team sofort zu informieren,
um die Versorgung des Kindes zu gewihrleisten. Das professionelle Team der padiatri-
schen Intensivstation war fiir die Forscherin als priventive Ressource wichtig, da diese
fur die Versorgung der Kinder und ihrer Familien Verantwortung tragen.

Besondere forschungsethische Herausforderungen ergaben sich bei den Kindern,
die trotz ihrer eingeschrinkten Atmung die Interviews nicht unterbrechen wollten. In
diesen Situationen saflen die Kinder mitaufgerichtetem Oberkérper im Bett, sprachen
leise in kurzen Sitzen und pausierten zwischen den Erzihlsequenzen. Das Interesse der
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Kinder an den Interviews und die Motivation, iiber ihr Erleben zu berichten, waren
gleichzeitig auch die Ressourcen der Kinder. Gerade in solchen Situationen war die
Gleichzeitigkeit des Erlebens wertvoll, denn so konnten die Bedeutungszusammen-
hinge des individuellen Erlebens eindriicklicher und nachvollziehbarer verstanden
werden. Insbesondere Jugendliche, die iiber eine Trachealkaniile oder einen Tubus be-
atmet wurden, konnten wihrend der Versorgung beobachtet und sogar befragt werden.
Dies zeigte sich eindriicklich am Beispiel einer intubiert und beatmeten Jugendlichen,
die wihrend der Versorgung zielgerichtet mit der Mutter und der Pflegenden kommuni-
zierte. Uber abgesprochene Kodes mittels Augenzwinkern, Lippenbewegungen, das
Nachahmen ,lautloser Worte und das Anzeigen von gewiinschten Mafinahmen, z. B.
das Absaugen von Sekret aus dem Mund oder dem Tubus, war Kommunikation méglich.

Diese kommunikative Ressource erméglichte eine Kommunikation, die gleichzei-
tig eine hohe Aufmerksambkeit fiir die Fragestellungen und das aktive Zuhéren seitens
der Forscherin erforderte, um die Gesprichsinhalte bestitigt zu bekommen. Diese Ge-
sprichs- bzw. Beobachtungssituationen waren zudem nur moglich, weil sich die For-
scherin in direkter Gesichtsnihe der Jugendlichen befand. Dies bedeutete auch, vorab
um Erlaubnis zu fragen, sich nah an das Kopfende des Bettes setzen und Fragen stellen
zu diirfen.

In die Studie wurde auch ein pidiatrischer Intensivpatient im Jugendalter mit einer
geringen kognitiven Beeintrichtigung eingeschlossen. Gemeinsam mit den Eltern und
den betreuenden Arztinnen/Arzten und Pflegenden wurde entschieden, diesen Jungen
in die Studie aufzunehmen, da er vor der Erkrankung keinerlei Einschrinkungen in der
Sprache und dem Sprachverstindnis hatte. Seine kognitive Entwicklung entsprach der
eines Kindes im Grundschulalter. Die Beobachtungsinhalte, welche in unterschied-
lichen Sequenzen und im Verlauf der Genesung erfasst wurden, bestitigte der Junge im
Interview. Auf die kognitive Reife des Jungen angepasste Fragestellungen und vor allem
alltagsbezogene Inhalte, motivierten ihn zum Erzihlen. Hier war der Bezug zum fami-

lialen Alltag sehr hilfreich.

Die Begegnungen mit den Geschwistern waren fiir die Forscherin besonders wert-
voll, dasie die geschwisterlichen Interaktionen im Patientenzimmer beobachten konn-
te. In den Interviews wurden die personlichen Erlebnisse thematisiert. Alle Geschwis-
ter stimmten der Teilnahme an den Interviews zu und wollten auch alleine mit der For-
scherin iiber ihre Erfahrungen sprechen. Die Vulnerabilitit der Geschwister zeigte sich
in der Traurigkeit {iber die Situation und in Angsten vor der Erkrankung des Bruders
oder der Schwester. In diesen Situationen war es wichtig, diesen Gefiihlen Raum zu ge-
ben, was sich im gemeinsamen Schweigen und Warten duflerte. Die kranken Kinder
und ihre Geschwister erzihlten iiber ihre Traurigkeit, zum Teil weinten sie auch. Die
Forscherin bot in diesen Situationen an, das Interview zu unterbrechen und zu pausie-
ren, oder die Eltern hinzu zu holen. Alle Kinder wollten in diesen Situationen dennoch
weitererzihlen und nutzten die Interviews, um iiber ihre Situation und die damit ver-
bundenen Gedanken und Gefiihle, die sie in ihrem Lebensalltag beeinflussten, zu spre-
chen.
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Privatsphére schiitzen - Vertrauen aufbauen

Das Erleben der Kinder und ihrer Familie in der professionellen Versorgung war der
zentrale Forschungsgegenstand dieser Studie. Dies setzt voraus, dass die Familien in ih-
rer Privatsphire geschiitzt werden. Jedoch sind Kinderintensivstationen bzw. die Pa-
tientenzimmer keine geschlossenen und privaten Bereiche. Das Patientenbett ist 6f-
fentlicher Arbeitsbereich der Teammitglieder (Macdonald 2012). Aus diesem Grund
muss die Bedeutung der familialen Sorge im 6ffentlichen Raum im Hinblick auf den
Schutz der Privatsphire besonders beachtet werden (Menzies 2016; Macdonald 2012;
Schnell 2008).

Studien mit Kindern im Krankenhaus zeigen, dass Stérungen wihrend des Inter-
views von den Kindern selbst kaum wahrgenommen werden. Im Krankenhausalltag
gehoren Storungen dazu und kénnen wenig von den Kindern und ihren Familien selbst
beeinflusst werden (Coyne et al. 2009). Aus diesen Griinden wurden Interviews zum
Teil fiir Nachmittage oder Wochenenden vereinbart (Coyne et al. 2009; Carnevale et
al. 2008). Diese Bedingungen beeinflussen die Datenerhebung. Beobachtungen wie
auch die Interviews mit den erkrankten Kindern fanden in den Patientenzimmern bzw.
mitden Geschwistern in separaten Riumen statt. Die Privatsphire wurde durch die Ab-
sprachen mit den Kindern, ihren Eltern und den Teammitgliedern durchgingig ge-
wahrt. Diese Vereinbarungen stellten die ethische Privention zum Schutz der Privat-

sphire dar.

Jedes Kind und seine Familie wurden mindestens zweimal von der Forscherin be-
sucht. Interviews erfolgten in Absprache mit den Kindern und ihren Eltern und unter
Beriicksichtigung des Tagesablaufes auf der Station. Die Team- und Familienmitglie-
der waren zu jeder Zeit entweder iiber eine Zimmerklingel oder iiber ein mobiles Tele-
fon erreichbar. Die Kinder wussten dariiber Bescheid und konnten sich somit auf das
gemeinsame Gesprich einlassen.

Die Forscherin klirte vor dem Interview, ob medizinische Maf{nahmen wihrend
des Interviews notwendig sein wiirden und besprach mit den betreuenden Personen ei-
nen giinstigen Zeitraum fiir das Interview. Notwendige Mafinahmen mussten selbst-
verstindlich auch wihrend der Interviewzeit méglich sein. In diesen Situationen wur-
de das Interview kurz unterbrochen. Die Interviews wurden so geplant, dass sich keine
anderen Personen im Patientenzimmer befanden.

Die Interviewsituationen wurden vertrauenswiirdig und offen gestaltet, z. B. indem
die Forscherin sich auf Augenhéhe mit dem Kind begab und sich mit Erlaubnis der
Kinder direkt in die Nihe des Patientenbettes setzte. Alle Utensilien wurden erklirt, z.
B. der Aufnahmemodus des Smartphones und das Informationsblatt, die schriftliche
Einverstindniserklirung und z. B. der Interviewleitfaden als Mind-Map. Sicherheits-
vermittelnde Spielsachen, wie Kuscheltiere oder Bilder von Freunden/Familienmit-
gliedern, wurden je nach Alter der Kinder in das Gesprich eingebunden. Die iiber die
Forschungsfrage hinausgehenden Informationen wurden von der Forscherin in res-
pektvoller Weise behandelt, indem sie dem Kind ihre Schweigepflicht gegeniiber ande-

ren Personen versicherte.
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Mit der Unterschrift des Kindes auf der Einverstindniserklirung erlebten die Kin-
der auch ein Gefiihl von Respekt. Sie erhielten eine Kopie ihrer Einverstindniserkli-
rung, um damit ihre Teilnahme zu bestitigen. In den Interviewsequenzen, in denen die
Kinder iiber ihre Gefiihle sprachen und zum Teil auch weinten, wurden die individuel-
len Bediirfnisse in diesen Situationen erfragt und darauf eingegangen. Besonders Ju-
gendliche mit chronischen Erkrankungen hatten das Bediirfnis, tiber ihre Zukunft zu
sprechen, so dass ihre Gefiihle auch Bezug auf diese Themen hatten und beschreibbar
wurden.

In den Beobachtungssequenzen positionierte sich die Forscherin im Patientenzim-
mer nicht vor dem Bett des Kindes. Sie versuchte sich seitlich zum Bett zu stellen und
moglichst nichtin den Bereich der Akteure zu kommen. Es wurden im Zimmer nur we-
nige Notizen gemacht. Erst nach dem Verlassen des Raumes wurden diese Notizen zeit-
nah mittels auditiver Aufnahmen erginzt. Fiir diese Vorgehensweise entschied sich die
Forscherin nach der ersten Beobachtungssequenz, um die Privatsphire soweit wie
moglich zu wahren und auch teilnehmend in der Beobachtung aufmerksam sein zu
kénnen. Denn z. B. in einer der ersten Beobachtungssequenzen involvierte ein vierjih-
riges Midchen die Forscherin in ihr Spiel. Die Teilhabe am Spiel des Miadchens wire
durch die Erstellung von Notizen gestort gewesen. Im Vordergrund standen die Inter-
aktion mit dem Kind und die dariiberhinausgehenden Interaktionen im Patientenzim-
mer. Nachfolgend und dennoch zeitnah wurden die interaktiven Erlebnisse auditiv
und anhand eines Forschungstagebuches schriftlich festgehalten. Somit konnten auch
kontextspezifische Aspekte, z. B. zu welchem Zeitpunkt lud das Middchen die Forsche-
rin zum Spielen ein, welche Interaktionen fanden sonst noch im Patientenzimmer
statt, beschrieben werden. Die Entscheidung, ob Beobachtungen sofort oder zeitnah
festgehalten bzw. dokumentiert werden, obliegt den Forschenden. Diese Aufgabe des
Forschenden sich als , Instrument der Datenerfassung® anzusehen, ist forschungsme-
thodisch und -ethisch begriindbar (Carnevale etal. 2008).

Autonomie wiirdigen - zur prozessorientierten Zustimmung befahigen

Generell sind die informierte Zustimmung (Informed Consent) und die Zusicherung
des Datenschutzes Voraussetzungen fiir die Durchfithrung von Forschungsprojekten
(Schnell etal. 2006). Die Eltern sind juristisch fiir ihre Kinder bis zum 18. Lebensjahr
verantwortlich (Metzing 2007: 81). Die Entscheidung dariiber, ob Kinder alleine oder
in Begleitung ihrer Eltern an Studien teilhaben, bleibt somit in letzter Instanz den Er-
ziehungsberechtigten iiberlassen (Schnell etal. 2006: 33).

Uber die Gatekeeper, d. h. die versorgenden Teammitglieder, wurden potentielle
Studienteilnehmende vermittelt. Auf eine Bedenkzeit, die gemeinsam mit den Eltern
vereinbar war, wurde ebenfalls hingewiesen. Zusitzlich erhielten alle Studienteilneh-
menden im Rahmen des personlichen Gespriches ein Informationsblatt und die Gele-
genheit Fragen zu stellen oder Bedenken zu duflern.
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Die prozessorientierte informierte Zustimmung (Ongoing Consent) war in diesem
Forschungsprozess grundlegend, da die Kinder unterschiedliche Phasen der akuten
Versorgung auf einer Kinderintensivstation durchlebten (Carnevale et al. 2008).

In diesem Zusammenhang ist die Bedeutung der , Einwilligung® zu erkliren. Zum
Teil waren die Kinder in der Akutphase nichtin der Lage sich verbal zu duf8ern, aber fi-
hig zu verstehen, dass sie an der Studie teilhaben kénnen. Uber nonverbale Zeichen
konnte, gemeinsam mit den Eltern, die Einwilligung des Kindes bestitigt werden. So-
bald es den Kindern méglich war, wurden sie zunichst um eine miindliche Zustim-
mung gebeten. Diese wurde entsprechend dokumentiert, um das Kind in folgenden
Beobachtungssequenzen bzw. vor Interviews wieder dariiber zu informieren. So konn-
te das Kind seine miindlichen Einwilligungen wiederholt bestitigen und schriftlich,

sobald es dazu korperlich in der Lage war, abgeben.

Sechs von acht erkrankten Kindern waren in der akuten Versorgung in der Lage der
Teilnahme an der Studie zuzustimmen. Entweder stimmten sie verbal zu oder sie gaben
ihre Zustimmung. Dass konnte entweder mit dem Kopf nickend oder mit Handzei-
chen, wie z. B. Daumen nach oben zeigend. Eine Ablehnung hitte durch ein Kopf-
schiitteln oder ein nach unten gerichteter Daumen angezeigt werden kénnen. Zwei
Kinder waren in der Akutphase nicht fihig weder verbal noch nonverbal zuzustimmen.
Mit dem Einverstindnis der Eltern konnten erste Beobachtungen durchgefiihrt wer-
den. Sobald es den Kindern wieder besserging, erliuterte die Forscherin gemeinsam
mit den Eltern die vorhergehenden Beobachtungen im Patientenzimmer und konnte
so um die Zustimmung von den Kindern bitten.

Gleichwohl erforderte dieser Informationsprozess wiederholende, geduldige und
zeitintensive Aufklirungen. Die Kinder waren sehr neugierig und willens, der Teilnah-
me zuzustimmen und unterschrieben die Einverstindniserklirung mit Freude. Sie
hinterfragten die Interviewfragen. Zum Teil lieen sie sich auch ihre Interviewpassagen
vorspielen. Diese Genauigkeit der Kinder verweist auf das grofle Interesse der Kinder
an der Korrektheit ihrer Daten. Diese Form der informierten Einwilligung impliziert,
dass ein interaktiver Prozess zwischen den Studienteilnehmenden und der Forschen-
den stattfindet. Dies setzt eine wiirdigende Haltung voraus, die autonome Entschei-
dungen der Kinder respektiert. Keines der kranken Kinder und der Geschwister hatte
die Teilnahme am Projekt abgelehnt. So wurden alle Kinder unabhingig vom Alter um
eine Einwilligung gebeten, die sie letztendlich in Form einer Informierten Zustim-
mung schriftlich bestitigten.

Diskussion

Qualitative Pflegeforschungen mit Kindern im klinischen Setting sind selten. Die me-
thodischen und forschungsethischen Herausforderungen sind mégliche Griinde.

Teilnehmende Beobachtungen und erzihlgenerierende Interviews erfordern eine
offene Vorgehensweise im Forschungsfeld und mit den Studienteilnehmenden (Brei-
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denstein etal. 2013). Diese Grundhaltung bedarf im Vorfeld einer expliziten theoreti-
schen, methodischen und forschungsethischen Auseinandersetzung (Strauss et al.
1996). Dennoch kénnen nicht alle Eventualititen im Hinblick auf den Forschungs-
prozess und die damitverbundenen potentiellen Gefahren fiir den Studienteilnehmen-
den prospektiv beschrieben und priventiv geklirt werden (Schnell 2008). Diese
Kenntnis setzte voraus, dass dieses Forschungsprojekt intensiv und kontinuierlich von
erfahrenen und kompetenten Pflegeforschenden im Rahmen einer Forschungsgruppe
begleitet wurde.

Die Rolle der Forschenden im Prozess der Datenerhebung bezieht sich nicht nurauf
die Generierung von Daten (Carnevale et al. 2008). Sie erfordert eine reflexive for-
schungsethische Haltung gegeniiber den Kindern und ihren Familien. Die forschungs-
ethische Reflexion kann zwar mégliche Belastungen oder Auswirkungen fiir die Stu-
dienteilnehmenden vorab kliren, aber dennoch nicht vollstindig und umfassend be-
schreiben (ebd. 2008).

Diesen forschungsethischen Herausforderung musste sich die Forscherin stellen,
indem sie sich den Nutzen und méglich Risiken fiir die Kinder und ihren Familien ver-
deutlichte. Einen Beitrag zur Reflexion des Nutzens und méglicher Risiken fiir die
Kinder leistete die konsequente und kontinuierliche Einforderung des Einverstindnis-
ses bzw. Zustimmung zur Teilnahme an der Studie. Im Verlauf der empirischen Phase
war die Praxis-Expertise der Forscherin in der Versorgung von kritisch kranken Kin-
dern und ihren Familien bedeutend.

Die Forscherin konnte kérperliche und psychische Verinderungen der Kinder
wahrnehmen und so das individuelle Krankheitserleben der Studienteilnehmenden
einschitzen und adiquat darauf reagieren. So konnten z. B. Gesprichssituationen an
die Atemsituation oder der psychischen Situation der Kinder adaptiert werden. Ange-
passt an diese individuellen Situationen der Kinder orientierten sich das sequentielle
Vorgehen bei der Datenerhebung und die damit verbundene sukzessive Dokumenta-
tion. Jedoch erforderte dieser Vorteil ebenfalls eine kontinuierliche Reflexion in der
Forschergruppe.

Resimee

Die forschungsethischen Herausforderungen und die damit verbundenen Anforde-
rungen an Forschende sind innerhalb des gegebenen Rahmens zu reflektieren. Der An-
lass der Pflegeforschung mit Kindern erfordert eine Haltung gegeniiber den Kindern,
die sie als Experten respektiert. Das Setting der Kinderintensivstation und das System
der Familie beeinflussen ebenfalls die ethischen Priventionen. In der Abbildung 1 wird
dieser integrative Ansatz einer forschungsethischen Reflexion zusammenfassend dar-
gestellt.

Die Einschitzung der Intensitit der Verletzlichkeit der Kinder bedurfte einer sorg-
filtigen und umfassenden Wahrnehmung und Aufmerksamkeit der Forscherin. Die
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Setting: Kinder aufder Kinderintensivstation

Forschungsethische Herausforderungen |Anforderungen an Forschende

Vulnerabilitidt achten — - Ausprigung der Vulnerabilitit
erhohte Aufmerksamkeit haben beurteilen kénnen
- Vulnerabilitit ressourcenorien-
tiert einschitzen
Privatsphire schiitzen — - Bedeutung der familialen Sorge
Vertrauen auftbauen im 6ffentlichen Raum kennen

- individuelle Absprachen treffen

Autonomie wahren — - wiederholende und geduldige
zur prozessorientierten Zustimmung Informationsvermittlung
(Ongoing Consent) befihigen - prozessorientierte informierte

Einwilligung (Ongoing Assent)

System: Kinder im Kontext der Familie

Abb. 1: Rahmung fiir forschungsethische Herausforderungen

Gratwanderungzwischen der korperlichen Erschopfung, deren Einfluss auf die psychi-
sche Situation des Kindes und dem Willen, am Forschungsprojekt teilnehmen zu wol-
len, war eine weitere Herausforderung. Die personlichen Erfahrungen und die fachli-
che Kompetenz der Forscherin zu spezifischen Situationen, die Familien in der pidia-
trischen Intensivversorgung erleben kénnen, halfen dabei, kritische Situationen zu
antizipieren. Regelmiflig stattfindende Reflexionen in der Forschungsgruppe wihrend
der empirischen Phase waren notwendig, um die eigene Betroffenheit und das eigene
Verhalten zu reflektieren.

Dieser Artikel soll fiir zukiinftige pflegewissenschaftliche Forschungsvorhaben mit
Kindern einen motivierenden Beitrag leisten, um auch zukiinftig weitere Erkenntnisse
aus der individuellen Lebenswelt der Kinder generieren zu kénnen. Der wissenschaftli-
che Diskurs iiber die Teilnahme von Kindern in Pflegeforschungsprojekten sollte stir-
ker gefithrt werden, anstatt Forschungen mit Kindern per se iiberhaupt nicht umzuset-
zen, weil die potentiellen Risiken fiir die Kinder zu grof§ sein kénnten. Hier miissen die
forschungsethischen Prinzipien nichtals Hiirde, sondern als Herausforderungen ange-
sehen und sehr gut forschungsethisch vorbereitet und geklirt werden, um Pflegefor-
schung mit Kindern zu forcieren.
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Karsten Weber

Demografie, Technik, Ethik:
Methoden der normativen Gestaltung technisch
gestutzter Pflege

Demography, Technology, Ethics: Methods of normative design of technical-
ly supported care

The demographic change with its triad of increasing life expectancy, a percentage increa-
se in the proportion of the elderly and the percentage shrinkage of the proportion of
young people entails considerable social problems. This applies in particular to the Ger-
man nursing and health care system, as the economic burdens of care for elderly people
will rise and must be carried by a shrinking number of insured persons. At the same time,
the labor force deficit in the care and health sector will intensify. In order to counter this
situation, for several years the massive use of technology to support care has been ad-
vocated. This, however, entails normative challenges. Methods of ethical evaluation of
age appropriate assistive systems can help to overcome these challenges.

Keywords
Demography, care, technical support, ethical evaluation, participatory design

Der demografische Wandel mit seiner Trias von steigender Lebenserwartung, prozentua-
lem Anstieg des Anteils alter und hochbetagten Menschen und des prozentualen
Schrumpfens des Anteils junger Menschen bringt erhebliche gesellschaftliche Probleme
mit sich. Dies betrifft insbesondere das bundesdeutsche Pflege- und Gesundheitsver-
sorgungssystem, da die Lasten der Versorgung hochaltriger pflegebedUrftiger Menschen
steigen werden und auf weniger Versicherte umgelegt werden mussen. Gleichzeitig wird
sich der Arbeitskraftemangel im Pflege- und Gesundheitsbereich verscharfen. Um dieser
Situation zu begegnen, wird seit einigen Jahren fir den massiven Einsatz von Technik zur
Unterstltzung der Pflege pladiert. Dieser bringt jedoch normative Herausforderungen mit
sich. Methoden der ethischen Evaluierung altersgerechter Assistenzsysteme konnen
helfen, diese Herausforderungen zu meistern.

Schlisselworter
Demografie, Pflege, technische Unterstitzung, ethische Evaluierung, partizipative
Gestaltung

Vorarbeiten zu diesem Text wurden vom Bundesministerium fiir Bildung und Forschung geférdert. Der Autor
war an der Entwicklung von MEESTAR maf3geblich beteiligt. Ein Interessenkonflike liegt nicht vor.
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1. Einleitung

Seiteinigen Jahren wird (nicht nur) in Deutschland sehr intensiv iiber die massive Nut-
zung von Technik zur Unterstiitzung der Arbeit in der Gesundheits- und Pflegeversor-
gung diskutiert. Seit 2008 hat allein das Bundesministerium fiir Bildung und For-
schung (BMBF) schitzungsweise mehr als 100 Millionen Euro in Forschungs- und
Entwicklungsprojekte investiert, in denen entsprechende Technik entwickelt werden
sollte. Andere Ministerien sowohl auf Bundes- als auch auf Landesebene ebenso wie die
EU forderten ebenfalls in groffem Maf3stab entsprechende Vorhaben.

Betrachtet man die geforderten Projekte etwas genauer, so wird man sich in vielen
Fillen nicht des Eindrucks entziehen kénnen, dass diese in erster Linie technikgetrie-
ben sind: Es wird Technik entwickelt, ohne dass in gréflerem Mafle darauf geachtet
wird, ob es dafiir einen tatsidchlich Bedarf gibt oder ob die geplante Gestaltung der
Technik tatsichlich den Bediirfnissen der prospektiven Nutzerinnen und Nutzern ge-
recht werden kann. Ein Ergebnis dieser Praxis ist, dass bspw. von den initialen 18 Pro-
jekten, dievon 2008 bis 2011 vom BMBF gefordert wurden, es nur eines bis zur Markt-
reife geschafft hat. Dariiber hinaus werfen viele Projekte massive moralische Fragen
auf.

Insbesondere zur Reaktion auf den letzten Punkt bedarf es Werkzeuge, die dazu ge-
nutzt werden kénnen, moralische Werte von Beginn der technischen Entwicklung in
diese einflieflen zu lassen bzw. dafiir zu sorgen, dass moralische Bedenken der Stakehol-
der bei der technischen Gestaltung von Pflegetechnik beriicksichtigt und Losungen
dafiir gefunden werden. Stakeholder sind dabei nicht nur die gepflegten Personen, die
Pflegetechnik selbst einsetzen sollen bzw. diesem Einsatz ausgesetzt sind, sondern auch
Pflegekrifte und Angehdorige. Aber nicht nur Personen, sondern auch Unternehmen,
Institutionen und Organisationen gehoren zu den Stakeholdern: Durch Pflegetechnik
wird bspw. das wirtschaftliche Umfeld fiir Pflegedienstunternehmen verindert, Kran-
ken- und Pflegekassen miissen gegebenenfalls fiir die durch Pflegetechnik entstehen-
den Kosten aufkommen, kdnnten aber auch von Kostenreduktionen profitieren;
schliefflich konnte man als Stakeholder bspw. die Versicherten als Gruppe ansehen, da
deren Beitrige es sind, die durch Pflegetechnik (mit)betroffen sind.

Die moralischen Anspriiche der Stakeholder bei der Gestaltung von Technik zu be-
riicksichtigen wird als wertebasierte bzw. werteorientierte Gestaltung bezeichnet. Im
Folgenden soll mit MEESTAR ein Werkzeug vorgestellt werden, das hierzu herangezo-
gen werden kann. Es kann in der Pflegepraxis dazu genutzt werden, die Entwicklung
und die Einfithrung von Pflegetechnik von Beginn an zentralen moralischen Werten
auszurichten; der pflegewissenschaftliche Nutzen kann darin liegen, Konfliktpotenzia-
le von Pflegetechnik an paradigmatischen Fillen zu eruieren und auf dieser Basis pfle-
gewissenschaftliche Konzepte zu deren Verhinderung zu entwickeln. In der Pflegeaus-
bildung hatsich MEESTAR bei der Vermittlung ethischen Grundwissens bewihrt.
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2. Demografischer Wandel, gesellschaftliche Auswirkungen
und die Veranderung der Pflege

Die Bevélkerung der Bundesrepublik Deutschland befindet sich in einer posttransfor-
mativen Phase (Schulz 2000), d. h. die Population schrumpft, sofern sich am Repro-
duktionsverhalten der Deutschen nichts Wesentliches dndern sollte. Es spricht nicht
viel dafiir, dass sich hier fundamentale Verinderungen anbahnen. Die derzeit zu beob-
achtende Migration wird den Schrumpfungs- und Veralterungsprozess nicht aufhal-
ten, sondern allenfalls verlangsamen. Anders ausgedriickt: 1) Die durchschnittliche
Lebenserwartung sowie 2) der prozentuale Anteil der Alten und Hochbetagten an der
Gesamtbevolkerung steigen und 3) entsprechend sinkt der prozentuale Anteil der jiin-
geren Generationen.

Diese Entwicklung wirft bspw. die Frage nach der gerechten Gestaltung eines Pfle-
ge- und Gesundheitsversorgungssystems auf. Wenn die durchschnittliche Lebensar-
beitszeit in Deutschland in den kommenden Jahren nicht noch weiter verlingert und
so der prozentuale Anteil der Erwerbstitigen an der Bevolkerung stabilisiert wird, stei-
gen die Beitrige der Versicherten. Bei gleichbleibender Lebensarbeitszeit werden hin-
gegen die Kosten fiir die jeweils versicherte Person weiter steigen. Dies wird noch ver-
stirkt dadurch, dass die Kosten der Pflege- und Gesundheitsversorgung durch den me-
dizinischen Fortschritt und den hoheren Betreuungsaufwand fiir Alte und
Hochbetagte steigen werden. Es ist daher zu erwarten, dass die Gesamtkosten der Ge-
sundheitsversorgung, und insbesondere im Bereich der Pflegekosten, ebenfalls wach-
sen. In jedem Fall werden die Lasten der Versicherten gréofier werden; die Verteilung
dieser Lasten innerhalb der Generationen und vor allem zwischen den Generationen
muss jedoch gerecht geregelt werden, um den sozialen Frieden innerhalb und zwischen
den Generationen erhalten zu kénnen. Dariiber hinaus wird der demografische Wan-
del die Situation auf dem Arbeitsmarke fiir Pflege- und Gesundheitsberufe weiter ver-
schirfen. Daher stellt sich die Frage, wer die wachsende Zahl alter und hochbetagter
Menschen in Zukunft versorgen wird.

Betrachtet man einzelne Details des demografischen Wandels, so sind diese nicht
neu. Auch frither haben Menschen bis ins hohe Alter gelebt, waren erwerbstitig und
dabei stets mehr oder weniger stark in soziale Verbiinde integriert (Thane 2005). Die
derzeit beklagten Isolationstendenzen gab es ebenfalls: Austrags- und Armenhiuser
ebenso wie weggezogene Kinder, mit denen man schwer kommunizieren oder die man
nicht besuchen konnte, verstirkten die Vereinsamung Alterer. Gleiches gilt fiir die heu-
te oft konstatierte (Un)Abhingigkeit von den eigenen Kindern: Unabhingigkeits- und
Abhingigkeitsverhiltnisse wurden von der Antike biszum 21. Jahrhundert nie einheit-
lich bewertet. Die Familiengrofle hat sich im Laufe der Jahrhunderte ebenfalls gewan-
delt: Frither waren die Familien grofer, aber die Menschen starben jiinger. Heute ist die
durchschnittliche Familiengréfle kleiner, die betagten Eltern haben oft Kinder, die
selbst schon im fortgeschrittenen Alter sind. Frauen haben zudem durchschnittlich ei-
ne hohere Lebenserwartung als Minner. Der Lebensstandard auch der Alteren hat sich
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sukzessive bisins 21. Jahrhundert gesteigert, wodurch nicht zuletzt auch eine Verlinge-
rung des aktiven Lebens moglich wurde.

Die Bedeutung von ,Alter® und ,Altern‘ ist nicht eindeutig festgeschrieben, sondern
wird in vielfiltigen Diskursen immer wieder neu ausgehandelt (z. B. Beitrige in Fange-
rau et al. 2007). Dabei sind medizinische Altersbilder eng an kulturelle Altersdiskurse
gekoppelt (Fangerau 2009). Eine einheitliche, universale Antwort auf die Frage, wann
ein Mensch alt ist, erscheint nicht méglich, die Ursachen hierfiir sind vielfiltig: Die
Abkopplung von physiologisch-biologischem Alter und chronologischem Alter, der
Einsatz von Kosmetik, dsthetischer Chirurgie sowie Mode (Thane 2005) sind alles In-
dizien fiir die Heterogenitit der Altersbilder.

Wenn es auch keine klare Definition dafiir gibt, wann ein Mensch alt ist, gehen mit
dem Altern psychische und physische Abbauprozesse einher, die schliefilich zur Pflege-
bediirftigkeit fithren kénnen. Die Sorge fiir gebrechliche Menschen ist vor allem ein so-
zialpolitisches Problem, Multimorbiditit des alten Menschen wiederum gilt als
Hauptproblem der medizinischen Versorgung, so bspw. im Fall der Medikamentenein-
nahme im Alter (Dosis, Frequenz, Medikamentenvertriglichkeit, arzneimittelbezoge-
ne Probleme, vgl. Fiisgen 2011). Gleichzeitig ist eine schlechte medizinische Versor-
gung in lindlichen, diinnbesiedelten Regionen zu konstatieren, in denen vor allem
auch alte Menschen leben. Zudem gibt es heute viel mehr chronisch Kranke (bspw.
Alzheimer, Diabetes, Morbus Parkinson); hier beobachten wir neben dem demografi-
schen einen epidemiologischen Wandel. Doch neben der steigenden Zahl ilterer, hilfs-
und pflegebediirftiger Menschen nimmt die Zahl der fitten, aktiven Hochbetagten
ebenfalls zu.

Mit dieser sozialen, kulturellen und medizinischen Gemengelage sind unterschied-
liche, aber aufeinander verweisende gesellschaftliche und 6konomische Herausforde-
rungen verkniipft. Gesellschaftliche Werte bei der Versorgung von und im Umgang
mit alten, hilfs- und pflegebediirftigen Menschen kollidieren mitunter mit konomi-
schen Rahmenbedingungen: Gerechtigkeit — sowohl intra- wie intergenerationell —,
Wiirde des Menschen, kérperliche Integritit, Sicherheit, Privatsphire, Freiheit, Selbst-
bestimmung oder Fiirsorge und Teilhabe sind in Einklang zu bringen mit den hohen
Kosten, die durch eine den genannten Werten verpflichtete Pflege entstehen.

3. Technik als Antwort

All dies fiihrte irgendwann (und man kénnte mit guten Argumenten sagen: viel zu
spit) dazu, dass auch vonseiten der Politik begonnen wurde nach Wegen zu suchen, wie
in Zukunft die Pflege alter und hochbetagter Menschen so zu organisieren wire, dass
dabei der Kostenanstieg der Pflege gedimpft oder gar gestoppt, das Fehlen geeigneter
Arbeitskrifte kompensiert und trotzdem eine angemessene Pflegeversorgung gesichert
werden kénnte. Ein Losungsvorschlag war, zukiinftig massiv Technik in der Pflege zu
nutzen, um die bereits skizzierten Ziele erreichen zu kénnen. Es wurde die Idee der al-
tersgerechten Assistenzsysteme bzw. des Ambient Assisted Living (AAL) aus der Taufe
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gehoben. Dabei wurde aufIdeen zuriickgegriffen, die—zumindest auf der Zeitskala der
Computertechnik — schon recht lange untersucht wurden.

Als die beiden bis heute meistverkauften Homecomputer, der Sinclair ZX80/7X81
und der Commodore C64, Anfang der 1980er Jahre auf den Markt kamen, waren de-
ren Rechenleistung und Speicherkapazitit nach heutigen Mafistiben gering. Selbst
wenn man nicht Homecomputer, sondern professionelle Computertechnik beriick-
sichtigt, bleibt dieser Eindruck erhalten: Moderne grafische Benutzeroberflichen, die
an Nutzerbediirfnisse anpassbar sind, tragbare Gerite mit hoher Leistungsfihigkeit,
mobile Vernetzung und viele andere technische Aspekte, die fiir uns heute selbstver-
stindlich erscheinen, existierten — wenn iiberhaupt —allenfalls in Forschungsprojekten
und als sehr frithe Prototypen. Doch ungeachtet der weitaus geringeren Leistungsfi-
higkeit der damaligen Computertechnik wurden bereits in jener Zeit Ideen entwickelt,
die in Technik miindeten, die heute als ,.Smart Home®, ,Ambient Assisted Living‘ oder
,altersgerechte Assistenzsysteme’ bezeichnet wird. Fiir diese Entwicklung war eine Vi-

sion Mark Weisers (1991: 94) prigend:

“The most profound technologies are those that disappear. They weave themselves into
the fabric of everyday life until they are indistinguishable from it. [... ] We are therefore try-
ing to conceive a new way of thinking about computers, one that takes into account the hu-
man world and allows the computers themselves to vanish into the background.”

Weiser skizzierte eine Technologie, die in Bezug auf ihre Funktionalitit einen hohen
Grad an Autonomie besitzen und gleichzeitig nicht mehr als Technik erkennbar, son-
dern stattdessen gleichsam unsichtbar sein sollte — die Umwelt selbst sollte computer-
technisch aufgeriistet werden. Dies wurde in der Folge mit Ausdriicken wie ,Ambient
Intelligence’, ,Ubiquitous Computing’ und ,Pervasive Computing’ benannt. Diese
und andere Bezeichnungen stehen fiir Technologien, die informations- und kommuni-
kationsorientierte Dienstleistungen erbringen sollen, ohne dass die entsprechenden
Geriite als technische Artefakte erkennbar wiren (zur Ubersicht siche Weber 2012). Im
Grunde kam Weisers Idee in Hinsicht auf die in den spiten 1980er und frithen 1990er
Jahren verfiigbare Informations- und Kommunikationstechnologie zu friih, doch stief§
sie neue Entwicklungen an, die zu Smart Home, Ambient Assisted Living oder altersge-
rechten Assistenzsystemen fiihrten.

Zu den altersgerechten Assistenzsystemen gehéren bspw. Computerspiele, die die
geistige Fitness und Leistungsfihigkeit insbesondere von alten und hochbetagten
Menschen erhalten helfen sollen (bspw. Kapralos et al. 2007) oder Telemonitoring-
und Telecare-Systeme zur Unterstiitzung der 4rztlichen Versorgung vor allem in lind-
lichen Gebieten (Botsis et al. 2008). Ebenso werden Pflegeroboter wie die Robbe Paro
(Kidd etal. 2006) sowie hochgradig vernetzte Systeme und Haushaltsroboter genannt,
die Menschen mit physischen und psychischen Handicaps ein selbstbestimmtes Leben
in den eigenen vier Winden erméglichen sollen (Park etal. 2003). Mit dem Einsatz sol-
cher Systeme sind gleich mehrere Ziele verbunden, denn die Technik soll
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- zur Kostendimpfung im Gesundheits- und Pflegesystem beitragen. Denn es wird
befiirchtet, dass die Zunahme der Zahl alter und hochbetagter Menschen, die noch da-
zu in immer groflerer Zahl chronisch krank sind (Lichtenthaler 2011), bei gleichzeiti-
ger Verringerung der Arbeitstitigen und damit Beitragszahler, zu erheblichen Finan-
zierungsliicken fithren konnte (Weber etal. 2005);

- Arbeitskriftemangel abhelfen, denn schon heute haben Gesundheits- und Pflege-
dienstunternehmen erhebliche Schwierigkeiten, ihren Arbeitskriftebedarfzu decken—
Einwanderung wird dieses Problem nichtl6sen kénnen;

- den Beschiftigten im Gesundheits- und Pflegedienst bei der Verrichtung von (in er-
ster Linie korperlich) belastenden Titigkeiten helfen oder diese gar vollstindig iiber-
nehmen, damit verhindert werden kann, dass diese Arbeitnehmerinnen und Arbeit-
nehmer aufgrund ihrer Arbeit selbst zu schweren Pflegefillen werden;

- die Versorgung mit Gesundheits- und Pflegedienstleistungen auch in diinn besie-
delten Regionen sicherstellen, da dort bereits heute die notwendige Infrastruktur sehr
ausgediinnt ist (Bauer 2009);

- insbesondere alten und hochbetagten Menschen, die pflege- und hilfsbediirftig
sind, trotzdem erméglichen, solange wie maglich ein selbstbestimmtes Leben in den
eigenen vier Winden zu fiihren und sie gleichzeitig am sozialen Leben teilhaben zu las-
sen (Betzetal. 2010);

- nicht zuletzt neue Mirkte 6ffnen und damit wohlstandsfordernd oder zumindest
sichernd wirken (VDI/VDE-IT 2011; Fachinger etal. 2012).

4. Normative Herausforderungen technisch gestitzter Pflege

Was Weiser in den 1990er Jahren allerdings nichtin Gang setzen konnte, war ein syste-
matisches Nachdenken iiber die sozialen und normativen Auswirkungen einer Techno-
logie, die iiberall und jederzeit verfiigbar sein wiirde. Eine methodische Auseinander-
setzung mit den normativen Fragen, die mit einer solchen Technologie einhergehen,
fand bisher noch nicht oder nur kaum statt — zumindest nichtim Sinne einer 6ffentlich
gefiihrten Debatte. Die grofle Zahl wissenschaftlicher Publikationen zu sozialen und
normativen Konsequenzen einer ubiquitiren und gleichzeitig nicht mehr als solche er-
kennbaren Informations- und Kommunikationstechnologie wurden und werden vor
allem innerhalb der Wissenschaft selbst rezipiert und weniger bspw. in der Pflegepra-
xis. Zudem sind viele dieser Texte ausschliefllich auf die Auswirkungen ubiquitirer
Technik in Bezug auf Privatsphire fokussiert. So wichtig diese ohne Zweifel ist (vgl.
Réssler 2001), stellt Privatsphiire jedoch nicht den einzigen Bereich dar, der durch den
Einsatz entsprechender Technik betroffen sein wird. Selbst im ISTAG-Report ,,Scena-
rios for Ambient Intelligence in 2010“ (ISTAG 2001), der massive Forschungsanstren-
gungen auf dem Technologiefeld ubiquitirer Computer und damit letztlich auch al-
tersgerechter Assistenzsysteme in den Mitgliedslindern der Europidischen Union aus-
l6ste, haben solche Uberlegungen keinen Platz gefunden. Der Bericht enthilt lediglich
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eine einzige Seite, auf der sogenannte ,kritische sozio-politische Aspekte® angerissen,
jedoch weder detailliert noch ausfiihrlich thematisiert werden. Bedenkt man, dass sol-
che Berichte auch zur Politikberatung geschrieben werden, erscheint dies doch eher
knapp gehalten. Dabei gibt es gerade im Fall von Pflegetechnik zahlreiche normative
Aspekte zu beriicksichtigen. Um nur einen zu nennen: In der Regel wird bspw. voraus-
gesetzt, dass die prospektiven Nutzerinnen und Nutzer technikaffin sind sowie Tech-
nik einsetzen und beherrschen kénnen (und wollen) — es wird also von technisch kom-
petenten Personen ausgegangen. Dass Alter und Altern gerade in Bezug auf kognitive
Fihigkeiten tiefgreifende Verinderungen und auch Einschrinkungen bedeutet, wird
meist nicht beriicksichtigt.

Man kénnte nun argumentieren, dass zu Beginn der technischen Entwicklung, am
dem wir uns trotz mehr als einer Dekade Forschung und Entwicklung im Grunde im-
mer noch befinden, noch viel zu friih sei, eine ethische Bewertung altersgerechter Assis-
tenzsysteme zu beginnen. Die meisten Systeme befinden sich tatsichlich entweder
noch in der Entwicklung, im Prototypenstadium oder sind erst kiirzlich auf dem
Markt. Daher liegen bisher keine oder zumindest noch nicht ausreichend viele empiri-
sche Erfahrungen vor, die eine fundierte Bewertung erméglichen kénnten. Beziiglich
der Faktenlage wire dieser Einwand sogar berechtigt, da tatsichlich nur sehr wenige
AAL-Systeme bis jetzt die Marktreife erreicht haben (das gilt gerade auch fiir die seit
2008 vom BMBF geforderten Projekte). Doch sich auf diesen Standpunkt zuriickzu-
zichen und damit gegen eine systematische normative Bewertung zu argumentieren
wiirde dreierlei verkennen: 1) Eine ethische Bewertung von Technik ist nicht notwen-
dig abhingig von empirischer Erfahrung, da sich manche Bewertungen aus grundsitz-
lichen Uberlegungen ergeben. Zudem lassen sich 2) iiber Analogieschliisse aus der Er-
fahrung mit anderen technischen Systemen unmittelbare Erkenntnisse aus dem Um-
gang mit AAL-Technologie zumindest teilweise ersetzen. Es gibt 3) bereits einige
empirische Einsichten, denn Technik im Allgemeinen und damit auch altersgerechte
Assistenzsysteme im Speziellen wecken schon lange vor ihrer Praxiseinfithrung Erwar-
tungen dadurch, wie fiir sie geworben und wie ihre zukiinftige Nutzung beschrieben
und dargestellt wird.

Um hierfiir ein Gespiir zu entwickeln, muss man sich nur einmal das Informations-
material auf den Webseiten der grofSen AAL-Projekte anschauen, auf eine Messe oder
Tagung gehen, wo entsprechende Systeme vorgestellt werden oder ganz einfach Wer-
bung fiir entsprechende Produkte anschauen. In der Regel werden dort Seniorinnen
und Senioren gezeigt, die vor Aktivitit und Kraft nur so strotzen (vgl. Bittner2011). Si-
cher gilt, dass die heute lebenden alten und hochbetagten Menschen im Vergleich zu
fritheren Generationen gesundheitlich weitaus besser dastehen. Doch auch heute wer-
den Alter und Altern nicht nur von attraktiven Grauhaarigen definiert, sondern bedeu-
ten oftmals Krankheit, Gebrechlichkeit, Leid und vollstindige Angewiesenheit auf die
Hilfe anderer Menschen. In jedem Fall bedeuten Alter und Altern, zu einer auf vielfilti-
ge Weise vulnerablen Personengruppe zu gehoren. Es gehort daher zur Aufgabe norma-
tiver Uberlegungen, einseitige Bilder und Leitbilder des Alters und des Alterns infrage
zu stellen und die Vielfalt von existierenden wie méglichen Lebensvollziigen in positi-
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ver wie negativer Hinsicht sichtbar zu halten. Dazu gehért eben auch darauf hinzuwei-
sen, dass das Bild des immer aktiven alten Menschen zu einer Zumutung werden kann,
wenn dieses Bild selbst normative und normierende Kraft entwickeln sollte.

5. MEESTAR

Vielleicht auch aufgrund der Diskrepanz zwischen den vielfach kursierenden und da-
beiidealisierenden Altersleitbildern und der nicht immer so schénen Realitit des Alters
und Alterns erkannte das BMBF im Grundsatz den Forschungsbedarf beziiglich der
normativen Fragen, die von altersgerechten Assistenzsystemen aufgeworfen werden.
Das Ministerium férderte im Rahmen der AAL-Forschung ein kleines Projekt zur ethi-
schen Evaluierung solcher altersgerechten Assistenzsysteme — greifbares Ergebnis
dieses Projekts ist die Broschiire ,,Ethische Fragen im Bereich Altersgerechter Assistenz-
systeme“ (Manzeschke et al. 2013). Ziel war, zentrale ethisch relevante Bewertungsdi-
mensionen altersgerechter Assistenzsysteme zu identifizieren und einen entsprechen-
den Bewertungsmafistab bzw. eine Methode der ethischen Bewertung zu entwickeln.
Zudem sollte eine Gebrauchsethik formuliert werden, die sich in Gestalt von fiinfzehn
Leitlinien fiir die Entwicklung und den Einsatz solcher Systeme manifestiert hat. Diese
Leitlinien richten sich dabei nicht nur an die Entwicklerinnen und Entwickler altersge-
rechter Assistenzsysteme, sondern im Grundsatz an alle Stakeholder, also auch Nutze-
rinnen und Nutzer, Pflegedienste und deren Beschiftigte, Angehérige zu pflegender
Personen usw. Die Leitlinien fordern insbesondere auch dazu auf zu beriicksichtigen,
dass Pflegetechnik in Kontexten eingesetzt werden soll, in denen die gepflegten Perso-
nen kognitiv beeintrichtigt sind und daher besondere Sorgfalt notwendig ist.

5.1 Ausgangspunkte

Ausgehend von einem Eskalationsmodell zur Bewertung gentechnischer Eingriffe am
Menschen (Hacker et al. 2009) wurde ein Modell zur ethischen Evaluierung sozio-
technischer Arrangements — kurz: MEESTAR — entwickelt. Aus dem Eskalationsmo-
dell wurden in erster Linie die Bewertungsstufen und die empirische Vorgehensweise
ibernommen: In Fokusgruppen und einem an die zu evaluierende Technik angepas-
sten Szenario wird das betreffende altersgerechte Assistenzsystem von Angehérigen
moglichst vieler Stakeholder-Gruppen bewertet. Die Bewertung wird dabei fiir insge-
samt sieben ethische Dimensionen durchgefiihrt. Drei Dimensionen waren durch die
Zielrichtung der durch das BMBF geférderten AAL-Forschung vorgegeben: Teilhabe,
Fiirsorge und Sicherheit. Weiterhin wurden durch leitfadengestiitzte Interviews mit
Stakeholdern die Dimensionen Selbstbestimmung, Gerechtigkeit, Privatheit sowie
Selbstverstindnis als wichtig identifiziert. Privatheit kann als zentrale Bedingung der
Maéglichkeit von Selbstbestimmung angesehen werden, ist aber gerade in Deutschland
auch ein wichtiger normativer Wert an sich. Selbstverstindnis hebt auf die philoso-
phisch-anthropologische Bestimmung des Menschen und das Bild ab, das sich Men-

schen von sich selbst machen. Diese Dimension wurde aufgenommen, da vermutet
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werden kann, dass die Nutzung allgegenwirtiger Technik zur Verinderung des Selbst-
bildes und -verstindnisses beitrigt: sowohl jener Menschen, die entsprechende Syste-
me unmittelbar nutzen oder mit ihnen interagieren, als auch jener Menschen, die im
Umfeld der Nutzung stehen. Das heif3t, es geht um das Selbstverstindnis bspw. der ge-
pflegten wie der pflegenden Personen oder der Angehérigen.'

MEESTAR soll zudem beriicksichtigen, dass Verantwortung in mindestens drei
verschiedenen Ausprigungen auftreten kann, denn nicht nur Individuen miissen ihre
Handlungen verantworten, sondern auch korporative Akteure wie bspw. Unterneh-
men. Zudem kann man iiber eine gesellschaftliche Ebene der Verantwortung sprechen.
Damit wurde eine Idee Giinther Ropohls fiir das Evaluationsmodell adaptiert: In
»Ethik und Technikbewertung® (Ropohl 1996) erweiterte er die sechsstellige Verant-
wortungsrelation, wie sie bspw. schon bei Hans Lenk (1992) zu finden ist (wer verant-
wortet was, wofiir, weswegen, wovor, wann, wie?), um drei Verantwortungsausprigun-
gen bzw. -ebenen (Individuum, Korporation, Gesellschaft). Daher werden in MEES-
TAR individual-, institutionen- und sozialethische Perspektiven beriicksichtigt.
Damit soll dem Faktum Rechnung getragen werden, dass die involvierten Stakeholder
sehr unterschiedliche Erwartungen an Pflegetechnik richten und verschiedene, zuwei-
len sicherlich auch kollidierende, Interessen verfolgen. So soll Pflegetechnik aus Sicht
von Pflegedienstunternehmen menschliche Arbeitskraft und letztlich Kosten einspa-
ren, die Erwartungen der Pflegenden richten sich meistauf Arbeitserleichterungen, aus
Perspektive der Gepflegten soll sich die Qualitit der Pflege verbessern und vielleicht
auch die personliche Zuwendung vonseiten der Pflegenden erhsht werden: Allein die-
se drei Zielsetzungen sind potenziell widerspriichlich, sodass normative Spannungen
durch den Einsatz von Pflegetechnik entstehen kénnen, die expliziert werden miissen,
damit mitihnen produktiv umgegangen werden kann.

Zweck des Modells ist, dass die an der Entwicklung, dem Einsatz und der Nutzung
altersgerechter Assistenzsysteme Beteiligten in die Lage versetzt werden, ihr professio-
nelles Handeln, ihr Produkt bzw. ihre Dienstleistung, aber auch die an ihnen erbrachte
Pflege- und Gesundheitsversorgung auf normative Fallstricke hin iiberpriifen und ge-
gebenenfalls Anderungen in die Wege leiten zu kénnen — man kann hier durchaus von
Empowerment sprechen. MEESTAR kann hingegen nicht dazu genutzt werden, eine
endgiiltige normative Bewertung aller altersgerechten Assistenzsysteme zu liefern;
selbst eine solche Bewertung in allen denkbaren bzw. méglichen Anwendungsfillen er-
scheintunrealistisch — dafiir sind die jeweiligen sozio-technischen Arrangements in der
Regel zu verschieden; die Reichweite MEESTARs ist begrenzt.

1 Vermutlich ist die Dimension des Selbstverstindnisses kulturell sehr unterschiedlich ausgeprigt. In westlichen
Kulturen ist bspw. eine gewisse Scheu gegeniiber Robotern zu beobachten, die es in 8stlichen Kulturen (so holz-
schnittartig dies auch klingt) so nicht gibt. Eine Ursache hierfiir ist die Tendenz, Gegenstinde als beseelt oder
unbeseelt anzusehen (vgl. Weber 2013).
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5.2 Weiterentwicklung von MEESTAR

Eine nicht zu vernachlissigende methodische Herausforderung MEESTARs liegt dar-
in, die Stakeholder in ihren Urteilen nicht bzw. so wenig wie méglich zu beeinflussen —
hier unterscheidet sich dieses Werkzeug nicht von anderen (sozialwissenschaftlichen)
Erhebungsmethoden. Tatsichlich bergen die durch die Bewertungsdimensionen vor-
gegebenen Normen und Werte ein erhebliches Beeinflussungspotenzial, da die Teil-
nehmerinnen und Teilnehmer der Fokusgruppengespriche ihre eigenen normativen
Vorstellungen auf diese Dimensionen projizieren (miissen). Auch wenn dies bisher nur
als anekdotische Evidenz betrachtet werden kann, ist festzuhalten, dass sich bei An-
wendung von MEESTAR in Lehrforschungsprojekten ebenso wie bei der Evaluation
laufender F&E-Projekte mehrfach zeigte, dass sich aus Sicht der beteiligten Stakehol-
der die Auswahl der betrachteten normativen Dimensionen nicht als selbstverstindlich
erwies, durchaus diskussionswiirdig erschien und daher einer systematischeren Be-
griindung bedarf, als sie bisher verfiigbar ist.

Da in entsprechenden Projekten, seien sie nun 6ffentlich gefordert oder privatwirt-
schaftlich betrieben, eigentlich nie die Ressourcen vorhanden sind, solche Begriindun-
gen zu entwickeln, muss dies soweit wie nur moglich im Rahmen einer Methodenent-
wicklung vorher geschehen. Dazu kénnten bspw. Technologie-Klassen gebildet und
fur diese jeweils ein Set von Bewertungsdimensionen entwickelt und begriindet wer-
den. Gelinge dies, wire gezeigt, dass MEESTAR auf andere Anwendungsfelder anzu-
passen ist. Hierbei kann an eine Vielzahl etablierter Vorgehensweisen bzw. grundsitz-
licher Methoden aus dem Bereich der Technikethik, dem Health Technology Assess-
ment (HTA; bspw. Kidholm et al. 2010, Kidholm et al. 2012) und der partizipativen
Technikgestaltung angekniipft werden. Zu nennen wire bspw. der Ansatz des ,Value
Sensitive Design® (VSD), im Deutschen auch als wertebasiertes Design bezeichnet, der
zuerst von Batya Friedman (1996) propagiert wurde. Value Sensitive Design zielt expli-
zit darauf ab, zunichst die moralischen Werte (also das, was in MEESTAR als Dimen-
sionen bezeichnet wird), die durch eine bestimmte Gestaltung der Technik betroffen
sein konnten, zu erkennen. Betrachtet man bspw. die ersten 18 Projekte, die vom
BMBF gefordert werden, so muss man feststellen, dass die technischen Entwiirfe tiefe
Eingriffe in die Privatsphire der Nutzerinnen und Nutzer nach sich gezogen hitten.
Dabei ist nicht nur gemeint, dass (sensible) personenbezogene Daten gesammelt wer-
den sollten (was allein schon aus datenschutzrechtlicher Sicht bedenklich wire), son-
dern dass das eigene Heim in seiner Funktion als privater und sogar intimer Raum
kompromittiert worden wire. VSD kann und sollte somit dazu genutzt werden, auf
systematische und methodische Weise Bewertungsdimensionen fiir MEESTAR zu
identifizieren, die dann im MEESTAR-Diskurs ethisch evaluiert werden kénnen. Da-
mit ist allerdings ein zusitzlicher Aufwand verbunden, der angesichts der in aller Regel
eher knappen Ressourcen, die den ethischen, juristischen und sozialen Aspekten der
Technik in F&E-Projekten gewidmet werden, oftmals nicht ohne weiteres zu leisten
sein wird.

Eine gewisse Ahnlichkeit MEESTARS ist ebenso in Bezug auf die ,Ethical Matrix*
(Mepham 2000) festzustellen — sie wurde in den spiten 1970er Jahren urspriinglich
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von Beauchamp und Childress (2006) entwickelt, um die Auswirkungen medizini-
schen Handelns auf Stakeholder zu evaluieren. Im Kontext der Technikbewertung wird
die Ethical Matrix benutzt, die Konsequenzen des Einsatzes von Technik in Hinblick
auf die Forderung oder aber auch Verletzung der vier Grundprinzipien des Principlism
(dies sind: Autonomy / Autonomie bzw. Selbstbestimmung; Beneficence / Wohltun;
Nonmaleficence / Nichtschaden; Justice / Gerechtigkeit) zu evaluieren. Es ist offen-
sichtlich, dass die genannten Prinzipien in einigen Fillen direkt in die MEESTAR-Be-
wertungsdimensionen iibersetzt werden konnen, so im Fall von Selbstbestimmung
und Privatsphire, die bei Beauchamp und Childress unter Autonomie fallen, Fiirsorge
und Teilhabe fallen unter Wohltun, Sicherheit unter Nichtschaden, Gerechtigkeit
kann unmittelbar iibersetzt werden. Die Dimension des Selbstverstindnisses bzw.
Selbstbildes kann hingegen nicht ohne weiteres in die vier Prinzipien bei Beauchamp
und Childress eingeordnet werden (tatsichlich ist dies jene Dimension, die in bisher
durchgefithrten MEESTAR-Workshops, sei es in Lehrforschungsprojekten, sei es bei
F&E-Projekten, die meisten Nachfragen provozierte). Diese Dimension soll die Teil-
nehmerinnen und Teilnehmer von MEESTAR-Workshops dazu anregen, iiber mogli-
che Verinderungen bspw. ihrer eigenen Profession durch Technik nachzudenken und
diese Verinderung moralisch zu bewerten.

Akzeptiert man diese Zuordnung, versteht man die MEESTAR-Bewertungsdimen-
sionen als normative Prinzipien mittlerer Reichweite, die ihre Begriindung bspw. aus
der Praxis medizinischen und pflegerischen Handelns gewinnen, aber auch aus allge-
meinen theoretischen Annahmen der Ethik abgeleitet werden konnen. Entsprechende
Begriindungsleistungen kénnen also aus der ausfiihrlichen Debatte zum Principlism
entlehnt werden. Das Hinzuftigen und Weglassen von Bewertungsdimensionen liefle
sich aus den weitergehenden Differenzierungen der vier Prinzipien bei Beauchamp
und Childress ableiten oder aber in Hinblick auf die Irrelevanz eines Prinzips fiir die je-
weilige Anwendungsdomine: Sammelt bspw. ein altersgerechtes Assistenzsystem iiber-
haupt keine Daten, kénnte die Dimension der Privatheit moglicherweise tiberfliissig
sein.

6. Diskussion

Grundsitzlich kann man der Verwendung von MEESTAR und anderer ethischer Be-
wertungsmethoden — insbesondere solchen, die mit sozialwissenschaftlichen Erhe-
bungsmethoden arbeiten — entgegenhalten, dass damit allenfalls die subjektiven nor-
mativen Einschitzungen der (meist kleinen Zahl der) beteiligten Stakeholder eruiert
und gerade keine allgemeinen ethischen Bewertungen vorgenommen werden kénnen.
Folgt man diesem Argument, heifdt dies letztlich, dass MEESTAR nichts anderes ist als
eine Methode zur Messung von Technikakzeptanz bzw. -ablehnung, wobei nicht nur
das blofle Faktum, sondern auch die Griinde fiir die Akzeptanz oder Ablehnung eruiert
werden.
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Tatsichlich besteht ein enger Zusammenhang zwischen normativer Technikbewer-
tung und partizipativer Technikgestaltung auf der einen, sowie Technikakzeptanz auf
deranderen Seite. Denn fiir Technikakzeptanzforschung ist die Einbeziehung prospek-
tiver Nutzerinnen und Nutzer methodisch unabdingbar, um Akzeptanz oder Ableh-
nung feststellen zu konnen. Dabei ist nicht relevant, ob ein einfaches (bspw. Davis etal.
1989) oder stirker differenziertes Technikakzeptanzmodell (z. B. Kollmann 1998) ver-
wendet wird — in allen entsprechenden Modellen miissen bspw. Nutzerpriferenzen er-
hoben werden. Lisst man die Ergebnisse entsprechender Untersuchungen gezieltin die
Gestaltung von Technik einflieflen, ist man einer partizipativen Technikgestaltung
schon sehr nahe gekommen.

Bei der normativen Bewertung von Technik wird der Zusammenhang jedoch nicht
unmittelbar klar: MEESTAR kann die subjektiven ethischen Bewertungen prospekti-
ver Nutzerinnen und Nutzer offenlegen. Infrage steht allerdings, ob diese einer ethi-
schen Priifung anhand etablierter ethischer Theorien standhalten kénnten. Tatsich-
lich ist zu vermuten, dass bspw. aus einer deontologischen oder konsequenzialistischen
Perspektive die jeweils betrachtete Technik anders zu beurteilen wire (wobei hier oft
das Problem in unausgesprochenen Vorannahmen innerhalb der verwendeten ethi-
schen Theorie liegt). MEESTAR kann man sicherlich nicht solchen Theorieansitzen
zurechnen; versteht man diese Methode jedoch als diskursethischen Ansatz, wird des-
sen normative Ausrichtung offenbar: Die jeweils betrachtete Technik ist ethisch akzep-
tabel, wenn in einem Diskurs (der natiirlich bestimmten Bedingungen geniigen muss)
die Diskurteilnehmerinnen und -teilnehmer gemeinsam eine entsprechende Bewer-
tung vornehmen. Dies sollte stets vor dem Hintergrund unterschiedlicher Expertise

geschehen — daher das Ziel der Einbeziehung unterschiedlicher Stakeholder.

Zuletzt wire es aus Sicht jener, die Technik gestalten und entwickeln, wahrschein-
lich naheliegend, wenn MEESTAR eine Priorisierung der Bewertungsdimensionen
beinhaltete. Bisher stehen diese gleichberechtigt nebeneinander; die urspriingliche
Uberlegung dahinter war, dass es bei der Anwendung von MEESTAR primir darum
gehen soll, Problemldsungsvorschlige auf Basis der Evaluierung entwickeln zu kén-
nen. Allerdings ist durchaus denkbar, dass Bewertungsdimensionen und damit morali-
sche Werte in Konkurrenz zueinander stehen — bspw. sind der Schutz der Privatsphire
und Sicherheit hierfiir gute Kandidaten. In solch einer Situation wire eine Priorisie-
rung, die unter anderem auch durch rechtliche Anforderungen notwendig werden
konnte, hinsichtlich der technischen Gestaltung eines Produkts sicher hilfreich. Wird
die Priorisierung, unter Beriicksichtigung rechtlicher Anforderungen, ebenfalls im
Rahmen eines MEESTAR-Durchlaufs vorgenommen, so hitte dies zudem den grofien
Vorteil, dass sich die beteiligten Stakeholder erneut wechselseitig Rechenschaft fiir ihre
Entscheidungen ablegen miissten. Die so gewonnenen Begriindungen kénnen fiir die
technische Gestaltung, aber auch fiir das Selbstverstindnis der beteiligten Stakeholder
fruchtbar gemacht werden.

Ein entscheidendes Problem kann MEESTAR jedoch nicht 18sen. Da diese Metho-
de letztlich einen diskursethischen Ansatz darstellt, ist die Einbeziehung aller relevan-
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ten Stakeholder ein wichtiges Ziel. Doch die Beriicksichtigung von Personen, die an ei-
nem solchen kognitiv anspruchsvollen Diskurs nicht (mehr) teilnehmen kénnen, ist
kaum méglich. Die in solchen Problemlagen meist genutzte Heranziehung von Stell-
vertretern bleibt ethisch gesehen unbefriedigend.

7. Schlussbemerkungen

Schon aus 6konomischen Erwigungen heraus ist es fraglos sinnvoll altersgerechte As-
sistenzsysteme frithzeitig hinsichtlich der normativen Erwartungen der Stakeholder zu
evaluieren. Dies zielt auf eine durch alle Stakeholder mitbestimmte Gestaltung von
Technik und gehért damit in den Kontext partizipativer bzw. konstruktiver Technik-
folgenforschung (Genus 2006); dies bietet zudem die Chance, die oft geforderte — aber
ebenso oft nicht umgesetzte — Einbeziehung ethischer (Lithmann et al. 2008) und so-
zio-kultureller (Gerhardus et al. 2008) Aspekte im Health Technology Assessment
(HTA) zu erreichen.

Die Nutzung partizipativer Verfahren der Technikgestaltung unter Beteiligung
moglichst aller Stakeholder stellt aufSerdem nicht nur eine originir ethische Forderung
im Sinne des Empowerment dar, sondern dariiber hinaus auch eine Methode zur Si-
cherstellung der Gebrauchstauglichkeit altersgerechter Assistenzsysteme. Aus deren
unzureichender Beriicksichtigung erwachsen mindestens zwei Gefahren, die sowohl
aus Nutzersicht als auch aus einer gesellschaftlichen Perspektive untragbar sind: Er-
stens werden oftmals fiir die jeweilige Zielgruppe inadiquate Produkte und/oder
Dienstleistungen entwickelt, die daher auf Ablehnung stoffen. Zweitens und daran an-
kniipfend muss befiirchtet werden, dass eine Gesellschaft als Ganzes in eine pfadab-
hingige technische Entwicklung und damit in einen technologischen Lock-in gerit,
der schwer bis gar nicht zu iiberwinden sein kénnte, weil die Wechselkosten untragbar
wiren. Partizipative Verfahren der Technikgestaltung konnen helfen dies zu vermei-
den, bessere Produkte zu entwickeln und ethische Abwigungen zu beriicksichtigen.
Mit der Nutzung partizipativer Verfahren der Technikgestaltung wird aufSerdem dem
Ansatz der wertebasierten Gestaltung von Technik (van den Hoven 2007) Geltung ver-
schafft und so der durch die EU geforderten Vorgehensweise des ,Responsible Research
& Innovation‘ (Stahl et al. 2014) gefolgt.
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Vorbereitung auf Arbeitsbelastung:
Thematisiert im Hebammenstudium?

Die Vermittlung von effizienten Bewaltigungsstrategien ist
prioritar

Preparedness for the pressures of work: Addressed in midwifery training?
Imparting/Teaching effective coping strategies is instrumental

Midwifery entails an inherent risk of psychosocial work stress. In the following survey of
qualified midwives (n=266), participants were questioned about preparation for future
workplace stress during their training. Also ascertained were necessary educational pre-
paratory measures in relation to the training level of the midwives. The preparations dee-
med necessary as part of future midwife education programs were presentation of co-
ping strategies (44%), specifically for work content/workload (15%), role clarity at work
(14%), appreciation by doctors (12%) and emotional distance (10%), the last being cited
significantly more by respondents with a midwife diploma (x*® 12.164, p<.001).

Keywords
Midwifes, coping strategies, stress factors, nursing education

Der Hebammenberuf birgt ein hohes Risiko fur psychosoziale Arbeitsbelastung. Inner-
halb der vorliegenden Erhebung wurden Hebammen mit berufsbefahigendem Abschluss
(n=266) zur eigenen erlebten Vorbereitung auf diese erhohte Belastung befragt. Zudem
wurden kunftige notwendige, vorbereitende MaRnahmen erhoben und — aufgeteilt nach
Bachelor- und Diplomabschluss — ausgewertet. Die Vermittlung von Bewaltigungsstrate-
gien (44%) bereits im Studium, gefolgt von der Vorbereitung auf Arbeitsinhalt/-pensum
(22%), Arbeitszeiten (15%), Rolle in der Arbeit (14%), Wertschatzung durch
Arztinnen/Arzte (12%) und emotionale Dissonanz (10%) stellten sich als zentral heraus.
Letztere wurden signifikant haufiger von Hebammen mit Diplomabschluss gewlinscht
(x¥*®12.164, p<.001).

Schlusselwdrter
Hebammen, Belastungsfaktoren, Arbeitskontext, Teilzeitbeschaftigung
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1. Arbeitsbelastung bei Hebammen und deren Bedeutung
im Studium

Die Arbeitsbelastung bei Erwerbstitigen kann weitreichende negative Folgen sowohl
tiir das Individuum als auch fiir die Wirtschaft haben. Einerseits bewirken Belastungs-
faktoren im Arbeitskontext langfristig eine Reduktion der physischen und psychischen
Gesundheit (Grebner, Berlowitz, Alvarado, Cassina 2010; Rice et al. 2014; Schuler,
Burla 2012), andererseits entstehen durch Fehlzeiten und Behandlungsmafinahmen
hohe Kosten (Ramacotti et al. 2000). Gerade im Dienstleistungssektor der Schweiz, zu
dem auch der Hebammenberuf gehért, ist Stress weit verbreitet: Hier sind Erwerbstiti-
ge durch Kundenkontakte psychosozial gefordert und miissen zudem oft Uberstunden
leisten (Grebner et al. 2010; Krieger, Pekruhl, Lehmann, Graf 2010). Der Zeitdruck
bei der Arbeit innerhalb des Krankenhaussettings hat durch Sparmafinahmen in den
einzelnen Institutionen iiber die letzten Jahre hinweg konstant zugenommen. Die Zeit
fir die Zusammenarbeit im Team und interdisziplinir hat hingegen abgenommen
(Houtman, Jettinghoff 2007). Eine qualitative Erhebung unter Hebammen in west-
schweizer Krankenhiusern zeigt, dass diese unter folgenden Aspekten leiden: Zeit-
druck, fehlende Wertschitzung ihrer Arbeit von idrztlicher Seite her, Verweigerung von
Fort- und Weiterbildungsmafinahmen durch die Fithrungskrifte (Bodart Senn 2008).

In der Vergangenheit wurden in der Deutschschweiz mehrere Verinderungen auf
politischer Ebene initiiert und umgesetzt, die von den Hebammen nachgewiesen als
Belastung wahrgenommen wurden (Bodart Senn 2008): Der gesamte Bildungsab-
schluss wechselte 2008 von einer Ausbildung mit Diplomabschluss (DA) auf ein Stu-
dium mit Bachelorabschluss'. Diese Restrukturierung fiihrte aufgrund differierender
Abschlusskompetenzen bei bereits ausgebildeten Hebammen zu einer suggerierten Ab-
wertung ihres Berufsabschlusses (Ledergerber, Mondoux, Sottas 2009). Zudem verin-
derte sich das Lohnniveau: Berufseinsteigerinnen erhielten im Vergleich zu Absolven-
tinnen mit DA teilweise einen héheren Anfangslohn (Zimmermann 2012). Fiir He-
bammen mit DA wurde per 1. Mai 2009 die Moglichkeit geschaffen, einen
Hochschultitel nachtriglich zu erwerben (Dachverband Absolventinnen und Absol-
venten Fachhochschulen 2014). Dieser nachtrigliche Titelerwerb (NTE) ist mittels
Besuch von Weiterbildungen an Hochschulen zu erreichen und kann voraussichtlich
bis Ende 2020 beantragt werden (ibid).

Begriindet wurde die Restrukturierung des Bildungsabschlusses einerseits durch die
Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren
(GDK) (2004) damit, dass ,,die Mobilitiit der Berufsausiibenden eine wichtige Rolle spielr
und damit auch die Europakompatibilitit der Berufsausbildungen(o. S). Das Bundes-
amt fiir Gesundheit (BAG) (2010) erginzte andererseits, dass dadurch Fachpersonen
ausgebildet werden, ,,die in der Lage sind, sich an die komplexen Verinderungen unseres
Gesundheitssystems anzupassen und sich aktiv daran zu beteiligen® (o. S.). Im Bericht
1 In Osterreich wurde derselbe Entscheid 2006 gefillt und ab 2007 absolvierten Hebammen ein Bachelorstudium,

das insgesamt drei Jahre dauert. Anders als in Deutschland, wo der Hebammentitel vorwiegend noch innerhalb

einer Ausbildung erworben wird und erst zunehmend Bachelorstudienginge berufsbegleitend bzw. dual angebo-
ten werden.
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»Gesundheit 2020 (Gasser 2013: 4) werden diese aktuellen und kiinftigen Verinde-
rungen im Hebammenberuf folgendermaflen beschrieben: ,, Wandelnde Lebens- und
Arbeitsbedingungen, demographische Verinderungen, medizinisch-technischer Fortschritt
und das sich indernde Gesundhpeitsverhalten der Bevilkerung. “Weitere Quellen prognos-
tizieren dieselben Verinderungen und daraus resultierende Herausforderungen fiir die
Profession (Colombo et al. 2011; Kiinzi, Jiggi, Dutoit 2013; Oertle Biirkli 2008). Im
Hebammenberuf zeichnet sich zudem die gréfite zu erwartende Bedarfssteigerung mit
40% an Personal innerhalb der Gesundheitsberufe ab: Es wurde hierbei der Personal-
bestand 2010 mit der kiinftigen Bevolkerungsentwicklung verglichen, ausgehend von
einer gleichbleibenden Inanspruchnahme der Gesundheitsberufe (Riiesch etal. 2014).
Aus den verschiedenen, genannten Griinden ist die Auseinandersetzung mit der Wir-
kungvon Arbeitsbelastung auf die nachfolgende Berufsgeneration ebenso wie deren ef-
fiziente Vorbereitung wesentlich. Empirisches Wissen hilft, Fluktuationen entgegen-
zuwirken, die Verweildauer im Beruf positiv zu beeinflussen und damit dem prognosti-
zierten Mangel an Hebammen (Colombo etal. 2011) vorzubeugen.

Studien aus unterschiedlichen Lindern, in denen es um die Belastung der Hebam-
menstudierenden im Arbeitskontext geht, zeigen nebst verschiedenen Ursachen fiir ei-
nen Ausbildungsabbruch diverse vorbereitende Maf§nahmen, die sich als vorbeugend
dafiir erwiesen: Durchsetzungsvermégen, welches indirekt den Selbstwert stirke, wird
innerhalb des Studiums durch entsprechendes Training in Australien verbessert (War-
land, McKellar, Diaz 2014). In einer weiteren Studie aus Australien geben mit Totge-
burten und dem Versterben Neugeborener konfrontierte Hebammen an, sehr schlecht
darauf vorbereitet gewesen zu sein. Dieser Umstand fiihrte zu gravierenden Erschép-
fungszustinden bis hin zu posttraumatischen Belastungssymptomen. Eine explizite
Vorbereitung auf diese Situationen erweist sich als notwendig (McKenna, Rolls 2011).
In der Tiirkei zeigt eine Untersuchung, dass das Lehren verbesserter Kommunikations-
fihigkeiten mit einem hoherem Selbstbewusstsein sowie der effizienten Bewiltigungs-
strategie einhergeht, sich soziale Unterstiitzung zu suchen. (Ozdemir, Kaya 2013).
Ebrahimi et al. (2012) senkten im Iran einen vorbestehenden erhéhten Depressionss-
core durch Verbesserung der Bewiltigungsstrategien. Die Vermittlung von Bewilti-
gungsstrategien, Entspannungsmafinahmen und von Fihigkeiten zur Verinderung
von Einstellungen zeigt sich zudem als Stress reduzierend in verschiedenen weiteren
Lindern (Galbraith, Brown 2011).

2. Fragestellung und Ziel der Erhebung

Die vorliegende Erhebung will durch die Befragung bereits ausgebildeter und prakti-
zierender Hebammen in Erfahrung bringen, was diese in der Retrospektive im Stu-
dium als wesentlich fiir die Vorbereitung auf die Arbeitsbelastung erachten. Der ge-
wihlte Ansatz birgt den Vorteil, die gemachten Erfahrungen im Studium mit dem Ar-
beitskontext zu vergleichen und damit wertvolle Aussagen zu erhalten. Dabei wird
zusiitzlich ein Vergleich gezogen zwischen Hebammen mit einer fritheren Diplomaus-
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bildung und Hebammen mit einem Bachelorabschluss?, wobei Hebammen mit NTE
aufgrund derselben erlangten Abschlusskompetenzen der Gruppe mit Bachelorab-
schluss zugeordnet werden.

Fragestellung: , Wie fiiblen sich berufsbefihigte Hebammen gemif§ Eigenaussagen
durch ihren Bildungsabschluss auf Belastungsfaktoren im Arbeitskontext vorbereitet und
welche Vorbereitung wiinschen sie sich kiinftig fiir das Studium?“

Die erstmalig in der Schweiz fiir den Hebammenberuf generierten Daten sollen
wertvolle Erkenntnisse fiir das Studium bringen: Durch eine entsprechende kiinftige
Vorbereitung wihrend des Studiums auf die Herausforderungen in diesem Beruf, las-
sen sich vielleicht geeignete Anpassungen vornehmen, um Fluktuationen entgegenzu-
wirken und die Verweildauer im Beruf positiv zu beeinflussen.

3. Methodische Vorgehensweise

Innerhalb einer multizentrischen Querschnittstudie in der Deutschschweiz wurden Da-
ten zu Belastungsfaktoren im Arbeitskontext grosstenteils mit ausschliefllich validierten
Instrumenten, erginzt mit wenigen eigenen Fragen und offenen Textfeldern, erhoben.

3.1 Zugang und Rekrutierung der Stichprobe: Online-Befragung bei
berufsbefahigten Hebammen der Deutschschweiz

Die Querschnittstudie wurde mit Hilfe eines online-Fragebogens durchgefiihre, der
innerhalb eines Pritests durch fiinfzehn — in verschiedenen Funktionen titigen He-
bammen — gepriift und angepasst worden war. Die Befragung richtete sich ausschlief3-
lich an Hebammen mit berufsbefihigendem Abschluss. Alle Teilnehmenden sind Mit-
glieder des Schweizerischen Hebammenverbandes SHV. Uber die deutsch-schweizeri-
schen Sektionen des Verbandes wurde der Link zum Fragebogen an alle Mitglieder,
auch Studierende, versandt (7=1472). Nach vier Wochen haben die Mitglieder der
Sektionen ein Erinnerungsschreiben erhalten. Die Aufschaltzeit umfasste insgesamt
zwei Monate. Daraus ergab sich schliefllich eine Riicklaufquote von 18% (7=266). Der
Fragebogen konnte nur als deutsche Version verwendet werden, da er aus diversen vali-
dierten Instrumenten zusammengesetzt ist. Aus diesem Grund und aufgrund empi-
risch belegter, kultureller Unterschiede innerhalb der italienisch-, franzésisch- und
deutschsprachigen Schweiz (Perrig-Chiello et al. 2011), wurden ausschliefllich He-
bammen aus der Deutschschweiz in die Untersuchung eingeschlossen.

3.2 Datenerhebung: Verwendete Instrumente zur Erfassung der eigenen
Belastung im Arbeitskontext sowie Auswertung offener Textfelder

Einerseits wurden Instrumente eingesetzt, die literaturgestiitzt die Belastung im Ar-
beitskontext bei den Hebammen méglichst umfassend erhoben und gleichzeitig auch

2 Hypothese: Hebammen mit Bachelorabschluss fiihlen sich besser vorbereitet auf die Arbeitsbelastung.
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beeinflussende Faktoren wie Copingstrategien erfassten’. Zusitzlich wurden die He-
bammen mittels offener Textfelder zur eigenen und zur kiinftigen Vorbereitung auf die
Belastung bereits in Ausbildung bzw. Studium befragt. Innerhalb der Ergebnisse (s. Ka-
pitel 4) wurden die Copingstrategien als wichtigste vorbereitende Mafinahme erachtet.
Diese wurden mit der eigenen Kompetenz, Coping-strategien konstant sowohl privat
als auch beruflich anzuwenden, verglichen (Brief, George, 1995; Greif 1991). Als Er-
hebungsinstrument wurde die Kurzversion des Coping Inventory for Stressful Situa-
tions (CISS) gewihlt, die 1995 von Kilin ins Deutsche iibersetzt und auf 24 Items ge-
kiirzt wurde. Der Fragebogen misst drei Copingstile:

Problemorientiertes Coping: Suchen nach einer Problemlgsung gegen ein stressver-
ursachendes Ereignis.

Emotionsorientiertes Coping: Bezugnahnme auf die eigene Person, emotionale Re-
aktionen.

Vermeidungsorientiertes Coping: Der Auseinandersetzung mit einer stressreichen
Situation wird ausgewichen.

Die Fragen sind kurz und klar verstindlich formuliert. Jeweils acht Items werden den
drei Bewiltigungsstilen zugeordnet. Die befragten Hebammen werden gebeten anzu-
geben, wie sie typischerweise in einer schwierigen, stressigen oder drgerlichen Situation
reagieren. Es werden ihnen Aussagen vorgegeben wie beispielsweise ,Ich suche den
Kontakt mit anderen Menschen®, Antwortmdéglichkeiten sind mit einer fiinf-Punkt
Antwortskala vorgegeben, deren Spannweite sich von 1 (sehr untypisch) bis 5 (sehr ty-
pisch) erstreckt. Cronbach's o liegt beim problemorientierten Bewiltigungsstil bei
.75, beim emotionsorientierten Coping bei.77 und beim vermeidungsorientierten Be-

wiltigungsstil bei .79 (Kilin 1995).

Zur Vorbereitung auf die Arbeitsbelastung wihrend der Ausbildung oder des Studi-
ums formulierte die Autorin Fragen, die nachfolgend detailliert beschrieben werden.
Ob die Thematik ,Stress“ in der eigenen Ausbildung thematisiert worden sei, wurde
mit einem single choice-Fragetyp mit drei Antwortméglichkeiten) erhoben: Fragestel-
lung: ,Wurde die Thematik Stress innerhalb der Ausbildung explizit thematisiert?*
Antwortméglichkeiten: ,ja“, ,nein®, ,kann mich nicht erinnern®).

Fragen zur Bewertung der personlichen Bildung wurden quantitativ mittels einer
fiinf-Punkt-Antwortskala erhoben: Fragestellung: ,Durch die Ausbildungsinhalte
wurde ich gut auf Stress im Hebammenberuf vorbereitet.“ Antwortmaglichkeiten:
»ich kann mich nicht erinnern, , nein, gar nicht®, ,cher nein®, , teils, teils®, ,eher ja“,
»genau®. In beiden Fillen wurde die zwingende Eingabe einer Antwort verlangt, um
ein moéglichst umfassendes Resultat zu erreichen (Bourque, Fielder 2003). In einem der
Textfelder konnten die Befragten ihre Vorstellungen iiber eine adiquate Vorbereitung

3 Effort Reward Imbalance (ERI) und Overcommitment (OC) Questionnaire, Siegrist et al. (2004); Copenhagen
Psychosocial Questionnaire Niibling, Stossel, Hasselhorn, Michaelis, und Hofmann (2006); Patient Health
Questionnaire-4 (PHQ-4) Kroenke, Spitzer, Williams und Loewe (2009); Maslach Burnout Inventory Maslach
und Jackson (1981); Substanzgebrauch Jerg-Bretzke und Traue (2005); Ten-Item Personality Inventory (TIPI-G)
Muck, Hell und Gosling (2007); Selbstwirksamkeitserwartung Schwarzer und Jerusalem (1999); Coping
Inventory for Stressful Situations (CISS) Kilin (1995)
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auf psychosoziale Belastungen angeben: Fragestellung: ,,Wenn Sie heute nochmals die
Ausbildung machen wiirden, welche vorbereitenden Inhalte zum Thema Stress im He-
bammenberuf sollten unbedingt abgedeckt werden?“ Zudem werteten sie die eigene
Vorbereitung in einem weiteren Textfeld aus: Fragestellung: ,, Welche Aspekte bereite-
ten Sie gut auf den Stress im Hebammenberuf vor?“ Die Datenerhebung erfolgte iiber
Qualtrics.

Um ethischen Anforderungen gerecht zu werden, wurden alle Daten streng anony-
misiert. Im Wissen darum, dass die Teilnehmenden viele persénliche Angaben mach-
ten, hat die Autorin ein sorgfiltig erklirendes Begleitschreiben mit dem Fragebogen-
link versandt, welches die Ziele der Studie darlegte und die Anonymisierung klar dekla-
rierte. Zudem konnten die Teilnehmenden die Vernichtung der erhobenen Daten
jederzeit verlangen. Sie hatten die Méglichkeit, einen Code einzugeben, der auf die eige-
nen Daten verwies. Dieser Code wurde im Hinblick auf eine allfillige Langzeitstudie ge-
neriert. Bei der Frage nach sehr personlichen Angaben — wie beispielsweise innerhalb der
Angaben zur Demographie die Frage nach dem Lohn zwecks Erhebung des sozioskono-
mischen Status — konnten die Teilnehmenden auch mit , keine Angaben® antworten.

3.3 Datenverarbeitung und -auswertung

Die Datenverarbeitung und -auswertung tiber IBM SPSS Statistics (Version 22) und
MAXQDA (Version 11).

Die freien Textfelder wurden durch zwei unabhingige Bewertende mit beachtlicher
Ubereinstimmung im Programm MAXQDA gemif Inhaltsanalyse nach Mayring ko-
diert (K=.08) und schliefilich ebenfalls in SPSS quantitativ ausgewertet. Anhand vor-
handener Empirie und den Aussagen wurde ein Kategoriensystem, vgl. Tabelle 2, gebil-
det, welches sicham Rahmenmodell zur Erforschung von Stress in Organisationen und
Betrieben (Kahn, Byosiere 1992) orientiert. Folgende Beispielsitze konnten die Teil-
nehmenden wihlen:

Zu Kommunikation: , Kleine Verinderungen in der Kommunikation und Verstindnis
bewirken spiirbare Verinderungen im Verhalten untereinander. Dies ist meine persén-

liche Erfahrung*
Zu Information: , Wie erkenne ich ungesunden Stress? “

Zur Situation , Studierende in der Praxis“: ,Ausbildnerinnen mit mehr Verstindnis
wihrend des Praktikums*

Zu den Bewiltigungsstrategien: ,,Umgang/Bewiltigungsstrategien in schwierigen Si-
tuationen®. Alle Auswertungen wurden in Abhingigkeit der Bildungsabschliisse ver-
gleichend dargestellt und entweder mittels Mann-Whitney-U Test oder Chi-Quadrat
Test analysiert. Die Bewiltigungskompetenzen der Studienteilnehmerinnen wurden
mit der Skala zur allgemeinen Selbstwirksamkeitserwartung (Schwarzer/Jerusalem,
1999) gepriift, Crohnbach's & streut in allen deutschen Stichproben zwischen .80 und
.90 (ibid).
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Items im Wortlaut

Betriebskultur/-klima| 1. |Kommunikation
Stress 2. |Information zum Thema
3. |Weiterbildung
Situation Studierende |4. |Lernverhalten
Praxis 5. |Austausch/Supervision
6. |Praxis
Stresssymptome/ 7. |Burnout, Depression
-konsequenzen
Individuelle Faktoren |8. |Bewiltigungsstrategien
.| Selbstwirksamkeitserwartung
Wandelnde Lebens-/ |10.|Arbeitsunterbrechungen
Arbeits-bedingungen, |17, Mobbing
.(Iiemographlsche \./e.r- 12. |Arbeitsinhalt/-pensum (Notfall-
inderungen, medizi- situationen)
nisch-technischer
Fortschritt, sichdn- |13 Rolle in der Arbeit Handwerk
derndes Gesundheits- fundiert lernen, Verantwortung,
verhalten: Belas- administrative Aufgaben, Bedin-
tungsfaktoren im gungen als freipraktizierende He-
Arbeitskontext bamme, Rollenkonflikt, Arbeits-
recht und Politik)
14. | Arbeitszeiten
15.|Emotionale Dissonanz
16. | Vereinbarkeit Beruf/Familie
17. | Gratifikationskrise (Lohn, eige-
ner Arbeitsplatz gefihrdet, Wert-
schitzung durch
Mitarbeitende/Vorgesetzte/ Arz-
tin/Arzt, fehlende Kompetenz
Mitarbeitende/Arztin/Arzt)
Merkmale der 18. | Infrastruktur
Organisation

Anmerkung. Die Orientierung bei der Bildung des Kategorien-
systems erfolgte an den empirisch beschriebenen aktuellen und
kiinftigen Verinderungen im Hebammenberuf am Rahmen-

modell zur Erforschung von Stress in Organisationen und Be-
trieben (Kahn/Byosiere 1992).

Tab. 1: Kodiersystem zur Einteilung der gewiinschten
Vorbereitung im Studium auf Arbeitsbelastung

4. Ergebnisse

3.5 Stichprobenbeschreibung:
Teilnehmende Hebammen
aus verschiedenen
Tatigkeitsbereichen

Die Verteilung innerhalb der
Stichprobe (7=266) beziiglich
Berufsabschluss von Diplom-
ausbildung und Bachelorstu-
dium entspricht einer prozentu-
al hoheren Bachelorabschluss-
quote (69% versus 31%) als dies
bei der Grundgesamtheit der
Hebammen der Deutschschweiz
(Mitglieder des SHV) der Fall
ist. Ein Vergleich zwischen der
Ubersicht der Abschliisse von al-
len Hebammen der Deutsch-
schweiz mit einer Stichprobe aus
der aktuellen Untersuchung
zeigt, dass innerhalb der Gruppe
der Studienteilnehmerinnen ein
groflerer Teil der Hebammen
iiber einen NTE verfiigen. Ta-
belle 2 zeigt grundlegende Merk-
male der Teilnehmerinnen auf.
Die Mehrheit ist gleichzeitig bei
verschiedenen Arbeitgebern, in
unterschiedlichen Titigkeitsbe-
reichen und zu einem hohen Be-
schiftigungsgrad mit Schichtar-
beit aktiv.

Nachfolgend werden die Ergebnisse dargelegt, die die Fragestellung beziiglich eigener
sowie kiinftig gewiinschter Vorbereitung auf Arbeitsbelastung beantworten.
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Merkmale % Merkmale ‘ %
Alter zum Zeitpunkt der Studie (Jahre) Funktion (Mebrfachnennungen)
23-30 22 Beschiftigte/ Angestellte 68
31-40 30 Fiihrungskraft 12
41-50 31 Freipraktizierend 48
51-65 18 Dozentin/in der Ausbildung 9
Bildungsabschluss Praxisbegleiterin 17
DA 31 Sonstiges (3 Fachexpertin, 1 Politik,3 | 3
DA mitNTE 46 Geburtsvorbereitungskurse)
B.Sc. 23 Arbeitszeiten (Mehrfachnennungen)
Berufsabschluss (Jahr) Feste Arbeitszeiten 22
bis1993 28 Flexible Arbeitszeit 12
1994-2000 20 Schichtarbeit 63
2001-2007 23 z.T. Wochenend-/Feiertagsdienste 65
2008-2014 28 z. T. Rufbereitschaft 55
Arbeitgeber (Mehrfachnennungen) Freie Zeiteinteilung 37
Universitdtsklinikum 21 Zufriedenheit mit Arbeitszeiten
Privatklinik 9 Ja 66
Regionalkrankenhaus 37 Nein 33
K krankenh
antonskrankenhaus ? Anmerkung. Bei Mehrfachnennungen nutz-
Stadtskrankenhaus ten Teilnehmerinnen situationsangepasst
Geburtshaus mehrere Antwortméglichkeiten, was sich
Fachhochschule en.t;prechend auf die Prozentzahlen aus-
Freipraktizierend 46 WG ) _
Sonstiges (2 Beleghebammen, 1 Bera- |2 Tab. 2: Mirkmale der Teilnehmerinnen
. . . (n=266)
tungsstelle, 1 gynikologische Praxis, 1
Hebammenpraxis)
Arbeitsort (Mehrfach
G’: Wl( ehifachnennungen) > 4.1 Spezifischer Berufsstress wird nicht
cbarsaa geniigend thematisiert
Prinatalstation 6 .. . .
, Initial wurde eruiert, ob das Thema ,spezifi-
Wochenbettstation 19 « - . ..
. scher Berufsstress“ in der Ausbildung explizit
Stillberatung 5 . .. .

, angesprochen wurde. Die Mehrheit in beiden
Neonatologie 1 . . . . ..

i Gruppen gibt an, sich nicht erinnern zu kén-
Gynikologie 2 | nen (Hebammen mit DA 46%, Hebammen
ﬁ‘mbulﬁto“um (Schwangeren- 1 mit B.Sc. 44%). Von den restlichen Hebam-

ontrollen) ' men verneint in beiden Gruppen die Mehrheit
Hebammenpraxis 1 die Behandlung der Thematik in der eigenen
Geburtsvorbereitungskurse 2 Ausbildung (Hebammen mit DA, 15% zu
Sonstiges (1 Berufsbildungsverant- 3 39%, Hebammen mit B.Sc., 17% zu 35%).

wortliche, 1 Forschung, 1 Qualitits-
management, 1 Leitung Frauenklinik,
1 Wochenbett freipraktizierend, 1 zu
Hause, 1 Poliklinik)
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Der Chi-Quadrat Test zeigt dabei keine signifi-
kanten Unterschiede fiir die Bewertung der Bil-

dungsvorbereitung (p>.05): Tabelle 3.



Beltz Juventa. Pflege & Gesellschaft 22.Jg. 2017 H.4 Beitrage

Gesam¢? DAD B.Sc.C
Merkmal N % |n % |N % | ¥ | P
Bildungsvorbe- |Ja 45 17 {12 [15|33 14 |.48 |.789
reitung a‘fulf(Be‘ Nein 89 33 32 (39]67 |35
astungsrakto-
o eie. |Erinne- 122 |46 |38 |46|84 |44
kontext rung fehlt

Anmerkung. @ #=266. b,-82.¢-184

Tab. 3: Behandlung der Thematik Belastungsfaktoren im Arbeitskontext
in der eigenen Bildung, aufgeteilt nach Bildungsabschluss

Hebammen DA? Hebammen B.Sc.P
Variable M |95%CI |SD | M |95%CI |SD

Ausbildungsvorbereitung auf 2.31[(2.0-2.6] |1.53 |2.2|[2.1-2.4]|1.12
Belastungsfaktoren im Arbeits-
kontext

Anmerkung. an=82.b n=184. Die Aussage zur Bildungsvorbereitung auf
Belastungsfaktoren im Arbeitskontext wurde wie folgt formuliert: ,, Durch die
Bildungsinhalte wurde ich gut auf Stress im Hebammenberufvorbereitet.“ Es
bestanden 6 Antwortmdglichkeiten (0=ich kann mich nichterinnern, 1=nein,
gar nicht, 2=cher nein, 3=teils, teils, 4=cher ja, 5=genau).

Tab. 4: Mittelwerte fiir die Bewertung der eigenen Bildungsvorbereitung
auf Belastungsfaktoren im Arbeitskontext, aufgeteilt nach
Bildungsabschluss

Die Antworten auf die Frage nach guter Vorbereitung in der eigenen Ausbildung er-
folgten mit eher nein (2) bis teils, teils (3) (M=2.3/2.2). Der Mann-Whitney Test besti-
tigt, dass kein signifikanter Unterschied zwischen Hebammen mit B.Sc. (Mdn=2.3)
und Hebammen mit DA (Mdn=2.5)besteht, U=-1.244, p>.05: Tabelle 4.

4.2 Die Vermittlung von Bewaltigungsstrategien ist prioritar fiir die angehen-
den Hebammen

In folgender offenen Frage wurde untersucht, welche vorbereitenden Inhalte durch das
Studium abzudecken unbedingt empfehlenswert seien: ,, Wenn Sie heute nochmals die
Ausbildung machen wiirden, welche vorbereitenden Inhalte zum Thema Stress im He-
bammenberuf sollten unbedingt abgedeckt werden?* Bei den Wiinschen nach vorbe-
reitenden Inhalten auf Belastungsfaktoren im Arbeitskontext wurden Stresssympto-
me/-konsequenzen mit den Unterkategorien Burnout/Depression genannt und indi-
viduelle Faktoren mit den Unterkate-gorien Bewiltigungsstrategien und
Selbstwirksamkeitserwartung. Weiter lautete eine Beispielaussage der Befragten, zuge-
ordnet zu Supervision/Austausch, beispielsweise: ,,Systematisches Debreafing mit der
Lernbegleiterin nach schwierigen Situationen®. Ausgeschlossen wurden von dieser
Auswertung 28 Teilnehmerinnen, deren Antworten fehlten. Damit verblieben von der
Gruppe Diplomausbildung Antworten von 74 und von der Gruppe B.Sc. Antworten von
163 Teilnehmerinnen.
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Abb. 1: Gewlnschte vorbereitende Inhalte im Studium auf Belastungsfaktoren im Arbeitskontext
in Prozent, aufgeteilt nach Bildungsabschluss (n=237)

Abbildung 1 zeigt eine Zusammenfassung der kodierten Kategorien, wobei nur jene
abgebildet sind, von denen mindestens 3% der Aussagen bei wenigstens einem Bil-
dungsabschluss zugeordnet werden konnten. Zusammengefasst werden aus demselben
Grund die Unterkategorien fiir Vorbereitung auf Rolle in der Arbeit, bestehend aus
Handwerk fundiert lernen, Verantwortung, administrative Aufgaben, Rollenkonflikt,
Bedingungen als freipraktizierende Hebammen (FpH) und Arbeitsrecht/-politik.
Auch die Unterkategorie Notfallsituationen wird mit der Hauptkategorie Arbeitsin-
halt/-pensum gemeinsam aufgefiihrt.

Mit dem Chi-Quadrat Test wurde untersucht, ob die Hiufigkeit der gewiinschten
Vorbereitung auf Stress im Studium mit dem Bildungsabschluss zusammenhingt. Die
Mehrheit der Resultate fallen nichtsignifikant aus (p>.05): Tabelle 5. Anhand der stan-
dardisierten Residuen ist jedoch erkenntlich, dass Hebammen mit DA den Wunsch
nach Vorbereitung auf emotionale Dissonanz signifikant hiufiger angeben als Hebam-
men mit B.Sc. (p<.001). Es handelt sich dabei um einen kleinen Effekt (Cramer's
V=.23 bei df*=1).

Hebammen DA*  |Hebammen B.Sc.®

Merkmal N % [N % X0 p
Bewiltigungsstrategien 33 45172 44 |.004 ].952
Arbeitsinhalt/-pensum 17 23|35 21 |.067 |.796
Emotionale Dissonanz 15 20 |9 6 12.164|.000*
Rolle in der Arbeit 12 16 |22 14 ].306 |.580
Wertschitzung Arztinnen/Arzte 11 1518 11 |.692 |.405
Arbeitszeiten 6 8 129 18 3.791 1.052

Anmerkung. * n=74." n=163. Fiir Rolle in der Arbeit und Arbeitsinhalt/-pensum wurden die Unterpunk-
te zusammengefasst ausgewertet. * p<.001, Cramer's V=.227.

Tab. 5: Gewiinschte vorbereitende Inhalte im Studium auf Belastungsfaktoren im Arbeits-
kontext, aufgeteilt nach Bildungsabschluss
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4. 3Hebammen mit Studium wenden vermeidungsorientierte
Bewadltigungsstrategien signifikant haufiger an

Die als wenig umgesetzte eigene Vorbereitung auf Belastung in der Arbeit sowie der
Wunsch nach Vermittlung von Bewiltigungsstrategien als prioritir wurde als Anlass
genommen, die ethobenen Bewiltigungskompetenzen der Teilnehmerinnen ebenfalls
aufzufiihren. Mittels Mann-Withney Test wurde auf signifikante Unterschiede der bei-
den Gruppen beziiglich der Anwendung von Bewiltigungskompetenzen gepriift. Die
Resultate zeigen, dass ausschliesslich vermeidungsorientiertes Coping bei Hebammen
mit B.Sc. (Mdn=3.3) wesentlich hiufiger auftritt als bei Hebammen mit DA
(Mdn=2.9), U=-3.489, p=.000. (s. Tabelle 6).

DA® B.Sc.b
Variable M [95%CI |SD |[M |95%CI |SD
Selbstwirksamkeitserwartung 4.0 [[3.9,4.0] |.31 |4.0 |[4.0,4.1] |.33
Aufgabenorientiertes Coping 3.6 |[3.5,3.7] |.56 |3.6 |[3.6,3.7] |.52
Emotionsorientiertes Coping 2.7 1[2.6,2.8] |.55 |2.7 |[2.6,2.7] |.57
Vermeidungsorientiertes Coping (2.9 |[2.8,3.1] |.59 |3.2 |[3.1,3.3] |.62

Tab. 6: Mittelwerte fiir Bewaltigungskompetenzen, aufgeteilt nach Bildungs-
abschluss

5. Diskussion

Bestitigen liefd sich auch in der vorliegenden Studie, dass die Lehre von Bewiltigungs-
strategien sich als wesentlich erweist (Ebrahimi et al. 2012; Galbraith, Brown 2010;
Ozdemir, Kaya 2013). Gemif Literatur gilt primir das problemorientierte Coping als
effiziente, einzusetzende Bewiltigungsstrategie (Endler, Parker 1990; Kaluza, Végele
1998; Lazarus, Folkman 1984). Das vermeidungsorientierte Coping, dessen Wirkung
in der Literatur als umstritten beschrieben wird, kommtbei den Befragten ebenfalls zur
Anwendung, wobei es von den Hebammen mit B.Sc. signifikant hiufiger angewendet
wird. Diese Resultate scheinen die Bedeutung der Thematik bereits zum Zeitpunkt des
Studiums zu stiitzen.

Nebst der Vorbereitung auf emotionale Dissonanz, die von Hebammen mit DA sig-
nifikant hdufiger gewiinscht wird als von Hebammen mit B.Sc, werden zusitzlich wei-
tere, von den Teilnehmerinnen selbst im Arbeitskontext wahrgenommene Belastungs-
faktoren genannt. Der Bildungsabschluss beeinflusst den vorhandenen Bedarf nach
Vorbereitung auf Belastung in der Arbeit unwesentlich. Dass die emotionale Disso-
nanz unterschiedlich nach Bildungsabschluss gewertet wird, konnte ein Hinweis dar-
auf sein, dass innerhalb des Diplomabschlusses Intuition und eigene Gefiihlswahrneh-
mungen schwerer gewichtet werden als im Bachelorstudium, in welchem die Vermitt-
lung von Empirie im Vordergrund steht.

Warland et al. (2014) konnten die Wichtigkeit der Férderung der Selbstwirksam-
keit im Studium als Vorbereitung auf Belastung in der praktischen Titigkeit belegen,
innerhalb der vorliegenden Arbeit nannten nur 3% der Hebammen mit B.Sc. diesen
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Punkt als wesentlich. Auch der innerhalb der Situation in der Praxis genannte Mehrbe-
darf an praktischen Einsitzen wurde von einer Minderheit geduflert und sollte auf
iibergeordneter, struktureller Ebene reflektiert werden. Austausch betreffend erlebter
Situationen, ebenfalls ausschliesslich von Hebammen mit B.Sc. genannt (4%), findet
teilweise bereits in anerkannter Form Anwendung im Studium, wie folgende Einzel-
aussage zeigt: ,Ich finde es wichtig, dass die Studierenden die Moglichkeit bekommen, Si-
tuationen kritisch zu reflektieren und dann Instrumente zur Hand haben, um die Praxis
weiterzuentwickeln. Zum Beispiel indem sie die Studienlage fiir sich nutzen und situa-
tionsangepasst in und mit der Praxis umsetzen kinnen, wird an der Berner Fachhochschule
(BFH) bereits umgesetzt.

6. Schlussfolgerungen/Fazit fur die Praxis

Aus den Ergebnissen lisst sich ableiten, dass zumindest in der Vergangenheit in der
Deutschschweiz der Vorbereitung auf Belastungsfaktoren im Arbeitskontext innerhalb
der Bildung zu wenig Gewicht beigemessen wurde. Die Vermittlung von Bewilti-
gungsstrategien zeigten sich als zentral, ebenso wie die Vorbereitung auf explizite als
Belastungsfaktoren anerkannte Teilbereiche der Arbeit. Weniger oft genannt wurden
zudem mehr praktische Einsitze sowie die Vermittlung von Kommunikationsskills.
Um deren Wichtigkeit abschlieSend zu evaluieren sind weitere Studien empfehlens-
wert. Ebenfalls ratsam wiire es, in einer weiteren Erhebung innerhalb der Schweiz die
Befragung auf jene Studierenden, die ausschliellich das letzte praktische Studienjahr
zu absolvieren haben, auszudehnen. Das prisente Wissen der Studierende zu vorberei-
tenden Inhalten auf Belastungsfaktoren in der Arbeit zu erfragen wiirde zu weiteren
wertvollen Erkenntnissen fiihren. Nebst Einschluss der ZHAW und BFH kénnten
innerhalb eines nationalen Projekts zudem auch die beiden Fachhochschulen der West-
schweiz, Haute école de santé Geneve, HEdS-GE und Haute Ecole de Santé Vaud, HE-
SAV, involviert werden. Um die Auswirkungen von Ausbildungsberuf versus Studium
effizienter, ohne Erinnerungseffekt zu vergleichen, wiire es zusitzlich empfehlenswert,
eine dhnliche Erhebung in Deutschland durchzufiihren, wo beide Modelle nebenein-
ander bestehen.

7. Limitationen

Beim eingesetzten Befragungsdesign zeigte sich, dass die fehlende Erinnerung an die ei-
gene Vorbereitung auf Belastungsfaktoren erschwerend bei deren Beurteilung zum Tra-
gen kommt. Wihrend die zwei Fragen danach von allen Teilnehmerinnen beantwortet
wurde, wurde die Frage nach gewiinschter kiinftiger Vorbereitung nicht von allen aus-
gefiillt. Dies kann ein Hinweis darauf sein, dass die Beantwortung dieser als schwierig
empfunden wurde. Es resultierten daraus zudem einzelne Auﬁerungen, die zeigen, dass
an der Méglichkeit einer effizienten Vorbereitung im Studium auf Belastung in der Ar-
beit gezweifelt wird: ,,Ich denke, es ist nicht maglich, die Stressthematik den Studierenden
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aufzuzeigen. Frau glaubt es erst, wenn sie es selbst erlebr. “Und ,, Gute Zusammenarbeit in
der Schicht hilft mebr als Theorie in der Schulstunde. “Oder ,,Schwierig zu beantworten...

was es wirklich heifSt, sieht Frau erst, wenn sie so arbeitet...
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