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Geleitwort von Prof. Dr. Sabine
Bartholomeyczik

Dieses Geleitwort mochte ich mit einer ganz personlichen Erfahrung beginnen: Dass For-
schung, insbesondere Forschung im Bereich der Pflege und anderer Gesundheitswissen-
schaften auf' ganz unterschiedlichen Ebenen und in unterschiedlichen Formen eine hochst
moralische Angelegenheit ist, bei der vielfaltige ethische Reflexionen und Entscheidungen
notig sind, habe ich mir erst im Laufe meiner Forschungspraxis bewusst gemacht. Anfangs
herrschte die Freude dariiber vor, Forschungsinstrumente anwenden zu konnen, um
meine Neugier zu befriedigen, also um Erkenntnisse zu gewinnen. Mein Interesse war so
eindeutig ,,gut®, sollte es doch ganz klar um einen im Sinne einer besseren Patientenver-
sorgung fordernden Erkenntnisgewinn gehen. Vor einer ganzen Reihe von Jahren war ich
an der Durchfiihrung von Gesundheitssurveys in einer Bundesoberbehorde beteiligt, die
zunéchst keinerlei Anlass fiir forschungsethische Reflexionen sah, obwohl in einer der
grofen Studien neben Befragungen auch Blut und Urin gesammelt, Lungenfunktions-
priiffungen und ein EKG gemacht wurden. Ein Aha-Erlebnis hatte ich allerdings bei den
Befragungen, die merkwiirdigerweise bei Ehepaaren gemeinsam durchgefiihrt wurden.
U.a. gab es eine Frage, bei der alle Frauen nach der Einnahme der ,, Pille” gefragt wurden -
bei Paaren in der Gegenwart ihres Mannes. Als eine Probandin diese Frage im Brustton
der Uberzeugung verneint hatte, aus dem Raum ging, aber kurz darauf ohne ihren Mann
zuriickkam und sagte, sie ndhme die ,,Pille doch, aber ihr Mann diirfe das nicht wissen,
war plotzlich eklatant sichtbar, wie Menschen verachtend die Untersuchungssituation
angelegt war: die Teilnehmenden wurden ausschliefSlich als Objekte zur Datenlieferung
gesehen, eine Wahrnehmung von selbstbestimmten Menschen existierte nicht. Immerhin
fiihrte die darauthin an hoherer Stelle eingeleitete Diskussion zur Einrichtung einer Ethik-
kommission, die fortan die Forschungsplanungen in dieser Bundesoberbehorde begut-
achtete. Es mag vielleicht als mildernde Erkldrung gelten, dass sich das Geschilderte
bereits vor {iber 35 Jahren abspielte und in der damaligen Zeit wahrscheinlich nicht ganz
ungewohnlich war.

Nicht nur deswegen ist es ungemein wichtig, ein Lehrbuch wie das Vorliegende nutzen
zu konnen, das die Personen in den Mittelpunkt stellt, die fiir eine Studie gewonnen wer-
densollen und vor allem auch jene, die an einer Studie schliefdlich teilnehmen. Forschungs-
ethische Uberlegungen gehen von den Teilnehmenden als Subjekten aus, als Personen,
deren Wiirde zu wahren ist, unabhingig davon, wie hilfebediirftig oder selbstandig sie
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Geleitwort von Prof. Dr. Sabine Bartholomeyczik

sind. Es versteht sich von selbst, dass Vorkehrungen zur Wahrung der Wiirde bei Hilfebe-
diirftigen und Abhangigen, also vulnerablen Personen, die hiufig fiir Studien im Gesund-
heitsbereich gesucht werden, aufwindiger sind als bei wenig vulnerablen.

Die Anfange der deutschsprachigen Pflegewissenschaft, aber auch anderer gesund-
heitswissenschaftlicher Disziplinen, waren sehr stark von sozialwissenschaftlichen For-
schungsnormen gepragt. Die Forschenden sahen sich guten wissenschaftlichen Arbeitens
verpflichtet und sahen die Einhaltung ethischer Regeln der Forschung ausschliefSlich in
ihrer eigenen Verantwortung. Erst allméhlich hat sich die Erkenntnis durchgesetzt, dass in
der Umsetzung guter wissenschaftlicher Arbeitsprinzipien einschlief3lich der Prinzipien
der Forschungsethik trotz besten Willens oft wichtige Aspekte tibersehen werden. Hinzu
kam, dass bereits bestehende Ethikkommissionen dort, wo Pflege- und Gesundheitswis-
senschaftlerinnen begannen zu forschen, bisher nur mit medizinischen Fragestellungen
befasst waren, sie konnten Fragen z.B. aus der Pflegewissenschaft forschungsethisch oft
nicht einordnen, sie verstanden oft nicht, warum ein Projektplan ethisch begutachtet wer-
den sollte. So wurden Ethikkommissionen zunehmend fiir alle Disziplinen mit empirischer
Forschung eingerichtet.

Eine Anmerkung zur Sprache sei mit hier erlaubt, wenn Teilnehmende oft als Proban-
den bezeichnet werden. Ich meine, dass dieser verbreitete Begriff flir Studienteilneh-
mende eine starke Konnotation zur Person als Objekt hat. Die aus dem Lateinischen stam-
mende Bedeutung ist ein zu Untersuchender oder ein zu Priifender (probandus). Folglich
bevorzuge ich den Begriff der Forschungsteilnehmenden.

Ein Anliegen des vorliegenden Lehrbuchs ist u.a., dass die Art des Umgangs der For-
schenden mit den Studienteilnehmenden die Ergebnisse ganz wesentlich beeinflusst.
Grundlage dieser Aussage ist die Erkenntnis, dass die Tatsache des Forschens im Sinne
einer Datenerhebung bei Menschen - unabhingig von dem methodischen Ansatz, also
auch bei standardisierten und schriftlichen Befragungen - die Situation beeinflusst, in der
die Forschung stattfindet. Die umfangreiche methodische Literatur zu den sogenannten
Verzerrungen oder Bias zeugen davon. Was ein unethische Verhalten in Interviewsituatio-
nen fiir die Erlangung von Ergebnissen bedeuten kann, wird im Anhangstext zu ,,Wahrheit
und Ethik“ anschaulich dargestellt.

Aus Sicht einer Forschenden und derzeit Vorsitzenden der Ethikkommission der Deut-
schen Gesellschaft fiir Pflegewissenschaft (http://dg-pflegewissenschaft.de/ethikkommis-
sion/) mochte ich gerne noch ein paar Dinge hervorheben.

Das erste betrifft die Informationsschreiben, auf denen aufbauend eine informierte
Einwilligung der potentiell Teilnehmenden angestrebt wird. Auch hier kommt manchmal
die Perspektive der Adressaten zu kurz. Forschende schreiben Teile aus ihrem Forschungs-
antrag ab, der gespickt ist mit Fachbegriffen und auf manchen Kenntnissen aufbaut, die
die Adressaten wahrscheinlich nicht kennen. Ganz schwierig wird es bei Adressaten, die
intellektuell beeintrachtigt sind. Positiv zu berichten ist aus der Erfahrung der jlingeren
Zeit, dass Ubersetzungen solcher Informationsschreiben in einfache Sprache moglichst
mit professioneller Unterstiitzung hervorragend verstandliche Produkte liefern konnen.

Aus Martin W. Schnell: ,,Forschungsethik (9783456858500) © 2018 Hogrefe Verlag, Bern.



Geleitwort von Prof. Dr. Sabine Bartholomeyczik

Die Entwicklung der Kommunikationstechnologie spielt in der Gesundheitsversor-
gung eine zunehmend wichtige Rolle. Hierbei miissen ethische Reflexionen in der For-
schung noch einmal intensiver bedacht werden: Was bedeutet es, wenn aus der Ferne eine
Pflegesituation beobachtet werden kann, ohne dass der Beobachtete das wahrnehmen
kann? Fragen des Robotereinsatzes in Versorgungssituationen werden in der Offentlich-
keit viel diskutiert und inzwischen zunehmend beforscht. Dieser Themenbereich erfordert
eine duferst griindliche Uberpriifung der Fragestellung vor allem aus Sicht derer, die mit
dem Roboter unterstiitzt werden sollen.

Besondere Anforderungen an ethische Reflexionen stellen die zunehmend genutzten
Videoanalysen dar, da es kaum moglich ist, Personen auf Videos zu anonymisieren.

Fiir forschungsethische Reflexionen und Entscheidungen wiirde ich mir wiinschen,
dass es Riickmeldungen aus Forschungsprojekten dazu gibt, wo die Planungen im Sinne
einer Forschungsethik nicht gegriffen haben, wo sich Probleme aufgetan haben, die nicht
vorhergesehen wurden. Schlief3lich miissen die tiblichen Ethikantrage mit umfangreichen
Prognosen und vorausschauenden Einschatzungen arbeiten, die nicht immer leicht zu
treffen sind.

Was auch immer die Fragestellung ist, welche Methoden auch angewendet werden,
es missen immer individuell ausgerichtete ethische Entscheidungen sein, die ein For-
schungsprojekt in diesem Sinne als unbedenklich einstufen lassen. Letztlich kommt es auf
die tatsachliche Durchfithrung des Vorhabens an, die in der Regel nicht mehr von einer
Ethikkommission begleitet wird. Auch aus diesem Grunde ist es wichtig, dass Studierende
sich intensiver mit Forschungsethik befassen sollten.

Daher wiinsche ich diesem Grundlagen- und Arbeitsbuch, dass Pflege- und Gesund-
heitsforschende es zur Basis ihrer Schlussfolgerungen nutzen, die sie befahigen, ihre For-
schungsprojekte im Sinne der Wiirde und des Schutzes der Teilnehmenden durchzuftihren.

Sabine Bartholomeyczik
im Mai 2018

Aus Martin W. Schnell: ,,Forschungsethik (9783456858500) © 2018 Hogrefe Verlag, Bern.
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Vorwort zur 2. Auflage

Die vorliegende 2., vollig tiberarbeitete und zu grofden Teilen neu geschriebene Auflage
des Buches Forschungsethik. Informieren - Reflektieren - Anwenden ist notwendig und sinn-
voll, weil es in den Wissenschaften der Heilberufe in den letzten zehn Jahren zu rasanten
Veranderungen gekommen ist, die auch die Forschung betreffen. Langst wird nicht mehr
nur in der Medizin und in der Pflegewissenschaft geforscht, sondern auch in der Hebam-
menwissenschaft, in der Physiotherapie, in der Logopadie, in der Ergotherapie und in
anderen, zum Teil ganz neuen Wissenschaften der Heilberufe. Der Datenschutz entwickelt
und verandert sich, zumal im Zeitalter der Digitalisierung durch neue Zugénge zu Daten
auch neue Regelungen gegen Missbrauch erforderlich sind. Auf diese Verdnderungen
reagiert die vorliegende Forschungsethik.

Wir bedanken uns fiir die Unterstiitzung bei folgenden Personen: Ruth Schrock,
Sabine Bartholomeyczik, Martin Dunger-Czerwanski, Stephan Frohlich, Irena Schreyer,
Laura Adrian vom Institut fiir Ethik und Kommunikation im Gesundheitswesen der Uni-
versitat Witten/Herdecke und bei Barbara Miiller vom Hogrefe Verlag.

Das vorliegende Buch ist im Gedenken an Charlotte Heinritz (1954-2013) geschrie-
ben, die die erste Auflage als Mitherausgeberin und -autorin entscheidend prégte und (als
Erziehungswissenschaftlerin mit dem Schwerpunkt Biographieforschung) wichtige Im-
pulse setzte.

Wir hoffen, dass die vorliegende Auflage fiir Forscher dhnlich hilf- und damit auch
erfolgreich sein wird wie ihre Vorgéingerin.

Martin W. Schnell und Christine Dunger
im Mai 2018
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1 Einleitung in das Problemfeld

In den letzten 30 Jahren ist es zu grofden Entwicklungen in den nicht-medizinischen Wis-
senschaften der Gesundheitsversorgung gekommen. Im Unterschied zur Humanmedizin
galten frither Pflege, Logopadie und die Tatigkeit von Hebammen als Kunstfertigkeiten,
die ohne Hochschulstudium und ohne wissenschaftliche Forschung auskommen konnten
und mussten. Pflege und Therapieberufe wurden in der Hauptsache als korpernahe Tatig-
keiten angesehen, die eine Fachkraft in Kooperation mit einem Patienten an einem Patien-
ten durchfiihrt. Der Glaube, dass die nicht-medizinischen Gesundheitsberufe sehr oft
von jungen, ,,schulmiiden® Frauen, die kein Interesse an Wissenschaft und Fachliteratur
haben, ergriffen werden, ist inzwischen jedoch tiberholt. Seit den spaten 1980er Jahren ist
eine Professionalisierung und Akademisierung der Heilberufe zu verzeichnen (vgl. hierzu
Weidner, 2011). In dieser Bewegung sind auch verschiedene Wissenschaften entstanden,
die sich zunehmend ausdifferenzieren. Vor dem Hintergrund dieser Professionalisierun-
gen mochten wir mit diesem Buch einen Beitrag zur Fortentwicklung von Forschungsethik
und ihrem Umfeld leisten. Dazu gehoren Ethikkommissionen, die die Aufgabe haben, zu
priifen, ob ein Forscher in ausreichendem Mafde forschungsethische Uberlegungen vor
Beginn einer geplanten Untersuchung angestellt hat. Zudem ist das Verhalten der Forscher
im Forschungsfeld, d.h. im direkten oder indirekten Kontakt mit Probanden zu themati-
sieren. SchliefSlich gilt es, zumindest kurz, auch zu betrachten, wie das Verhalten von For-
schern nach der empirischen Phase, also im Kontext von Publikationen und der Verbrei-
tung neuer Erkenntnisse bewertet werden kann. Das Buch soll sich jedoch nicht in
Verhaltensregeln erschopfen, deren Befolgen eine schnelle und unkomplizierte Anwen-
dung relevanter forschungsethischer Aspekte ermdoglicht.

Die erste Auflage des vorliegenden Buches aus dem Jahre 2006 konnte sich auf die
Pflegewissenschaft und ihr Umfeld beschrianken. Es ist iiber zehn Jahre mafgeblich gewe-
sen, auch in der Gestaltung der Lehre im Bereich der Forschungsethik in den Studien-
gingen der Hochschulen Vallendar (PTHV), Bochum (HSG), PMU Salzburg (PMU), Biele-
feld, Osnabriick, Rheine und Witten (UWH).

Eine Fokussierung auf die Pflegewissenschaft ist heute, angesichts der Entwicklungen
in den therapeutischen Disziplinen wie Logopadie, Ergotherapie, Hebammenkunde und
Physiotherapie, nicht mehr moglich. Wir werden uns daher an dieser Stelle breiter auf-
stellen und die Pflege-, Therapie-, Hebammen- und Gesundheitswissenschaften im Blick
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1 Einleitung in das Problemfeld

haben. Die von vielen anderen Autoren seit sehr vielen Jahren bereits reflektierte Human-
medizin wird in diesem Zusammenhang immer wieder erwdhnt werden, sie ist aber kein
eigenes Thema innerhalb der vorliegenden Publikation.

Dieses Buch mdchte Informationen vermitteln sowie Anleitungen und Anregungen
geben. Es hat teilweise den Charakter eines Lehrbuches. Form und Didaktik sollen es als
Gebrauchsbuch ausweisen. Im Mittelpunkt stehen das:

«  Informieren iiber forschungsethische Grundprinzipien, den Datenschutz und die
Zusammenhinge mit der Wissenschaftstheorie und der Forschungsmethodologie.

« Reflektieren von Forschungsvorhaben, deren Aufbau und Durchfiihrung.

+ Anwenden der Erkenntnisse im Licht der ethischen Urteilskraft auf eigene Forschungs-
projekte und -interessen.

Erlduterungen, Definitionen, Ubungen und andere Darstellungsweisen - jeweils in iiber-
schaubaren und durchnummerierten Absétzen angeordnet - wechseln einander ab und
sollen die Lektiire einfach gestalten. Aus dem gleichen Grund haben wir auf eine Ausei-
nandersetzung mit anderen Positionen und Ansétzen oder Entwicklungen im Bereich der
Forschungsethik verzichtet. Wir mochten dennoch erwéihnen, dass wir die Ansicht ver-
treten, dass die Beachtung ethischer Standards ein Qualititsmerkmal ausgezeichneter
Forschung und Praxis ist. In diesem Sinne widersprechen wir Autoren wie Niklas Luh-
mann, der ,eine Forschungsethik [...] im Wissenschaftssystem (als) fehlplaciert ansieht.”
(Luhmann, 1990, S.593)

Grundsitzliche Bemerkungen zu Fragen der Verbindlichkeit von Ethik werden an
dieser Stelle ebenfalls nicht getroffen. Das ist anderswo bereits erfolgt (vgl. Schnell, 2008;
Schnell, 2017). Es soll lediglich kurz erwdhnt werden, worin der Status der Forschungs-
ethik als Disziplin besteht. Warum sollte sich, so wire zu fragen, ein Forscher iiberhaupt
nach den Richtlinien der Forschungsethik verhalten? Die Forschungsethik als Disziplin
orientiert sich an der philosophischen Ethik und an den geltenden gesetzlichen Bestim-
mungen (vgl. Hoffe, 1991). Die Aussagen der philosophischen Ethik sind variabel, aber
nicht beliebig, die Vorgaben von Gesetzen sind verbindlich und dennoch veranderlich. For-
schungsethik ist somit ein Ensemble von Bestimmungen, die auf Zeit giiltig sind und die
immer wieder neu auf ihre Geltung tberpriift und verbessert werden miissen. Dieser
Intention folgen wir mit der hier vorliegenden 2., vollig iberarbeiteten Auflage der For-
schungsethik. Nachfolgend werden nun zentrale Begriffe der Forschungsethik bestimmt
und von dort aus der Aufbau des Buches erldutert.
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1.1
Was ist Forschung und was ist Forschungsethik?

Eine Besonderheit der Gesundheitsforschung besteht darin, dass die Forschung auf ein
Berufsfeld der Heilkunst verweist. Ein Arzt kann im Labor forschen und Patienten behan-
deln. Hier handelt es sich um die Parallelitat zweier Bereiche, die nicht in denselben Erfah-
rungszusammenhang fallen. Im Labor arbeitet der Arzt als Naturwissenschaftler mit Sub-
stanzen im Reagenzglas, im Krankenhaus widmet er sich als Behandler Menschen. Ein
wesentlicher Teil der Pflegeforschung und der Forschung in den Therapieberufen zeichnet
sich dadurch aus, dass die Forschung im selben Erfahrungszusammenhang wie die Heil-
kunst stattfindet. Das ist gegeben, wenn sich die Forschung mit dem Umgang eines Men-
schen und seines Umfeldes mit der Situation des Krankseins befasst. Wahrend die Medizin
an einer Krankheit interessiert ist, fragen viele nicht-medizinische Forscher in alltagsna-
hen und fiir die alltdgliche Versorgung relevanten Studien - seien sie qualitativ, quantita-
tive, trianguliert oder einem Mixed Methods Ansatz folgend - nach den Weisen, wie kranke
Menschen ihre Lebenswelt gestalten und bewéltigen. Diese Art von Forschung ist im
weitesten Sinne sozialwissenschaftlich ausgerichtet und spaltet sich nicht in die Bereiche
Naturwissenschaft und Behandlung auf. Daraus resultiert, dass die nicht-medizinische
Forschung im Bereich der Gesundheit der Forschungsethik eine eigene Note verleiht, die nicht
allein von der Medizin her gewonnen werden kann.

Eine Person, die von heilberuflichem Handeln Behandlung, Versorgung oder Pflege
erwartet, ist ein Patient. Nimmt dieselbe Person an einem Forschungsprojekt teil, dann tritt
sie als Proband auf. Im Rahmen der vorliegenden Uberlegungen gehen wir davon aus, dass
Forschung, die es ethisch zu reflektieren gilt, parallel zur Praxis der Heilberufe, ein sozialer
Prozess ist, innerhalb dessen ein Forscher eine professionelle Beziehung zu seinen Proban-
den aufbaut und aufbauen muss. Forschungsprozesse sind menschliche Handlungen. Das
heifdt: Die Datenerhebung und -auswertung bezieht sich auf ein menschliches Verhaltnis
zwischen Forscher und Proband. Der Forscher ist namlich auf die Mitwirkung seiner Pro-
banden bei der Generierung von Daten angewiesen. Im Interview soll der Proband Fragen
beantworten, wihrend einer teilnehmenden Beobachtung soll er sich nattirlich verhalten,
auf den Fragebogen soll er sich konzentrieren. Um diese Kooperation zu erreichen, muss
der Forscher dem Probanden angemessen gegeniibertreten. Die nachfolgenden Ausfiih-
rungen orientieren sich an diesem intersubjektiven Verstandnis von Forschung, das aus
einer zu gestaltenden Beziehung zwischen Forscher und Proband erwichst. Laborfor-
schung und biomedizinische Forschung, innerhalb derer der Forscher kein Teil seines
Untersuchungsgegenstandes ist, werden hier daher nicht behandelt.

Eine Forschungstitigkeit erzeugt eigene Effekte, die ohne sie nicht auftreten wiirden.
Entsprechend geht die Wissenschaftstheorie davon aus, dass Erkenntnisleistungen von
der Realitat nicht einfach nur naiv Notiz nehmen. Die erzeugten Effekte konnen uner-
wiinscht sein (z.B.: Verletzungen hervorbringen, Wahrheit verzerren) und sind deshalb
Gegenstand ethischer und methodischer Reflexionen.

Aus Martin W. Schnell: ,,Forschungsethik (9783456858500) © 2018 Hogrefe Verlag, Bern.

Dieses Dokument ist nur fiir den personlichen Gebrauch bestimmt und darf in keiner Form vervielfaltigt und an Dritte weitergegeben werden.



