VI.3. Ein Praxisbericht zur Partizipation bei der
Erstellung von ethischem Unterstiitzungsmaterial
zu gezielter Sedierung in der spezialisierten
Palliativversorgung. Organisatorische und ethisch
relevante Aspekte

Alexander Kremling, Gabriele Vaitaityte, Jan Schildmann fiir das iSedPall-Konsortium'

1. Einleitung

Partizipative Forschung, verstanden als aktive Beteiligung von Patient:innen, Zugeho-
rigen oder anderen Biirger:innen an Forschungsprozessen (vgl. NIHR, 2021), ist positiv
besetzt und wird durch Forschungsférderer in Deutschland und international zuneh-
mend unterstiitzt. Es wird dabei sowohl auf Beteiligungsrechte von Biirger:innen und
Patient:innen sowie Zugehorigen als auch auf die inhaltlichen Verbesserungen abgezielt.
In der Literatur werden Grade von Partizipation unterschieden, die iber Nicht-Partizi-
pation (»Instrumentalisierung«, »Anweisung«) und Vorstufen der Partizipation (»Infor-
mation«, »Anhérung«, »Einbeziehung«) hinaus, »Mitbestimmung, »teilweise Entschei-
dungskompetenz« und als hochste Stufe der Partizipation »Entscheidungsmacht« be-
inhalten (von Unger & Wright, 2010).

Im Rahmen des vom BMBF geforderten Projektes »iSedPall - Entwicklung und
Machbarkeitspriifung einer multimodalen Intervention fiir den Gebrauch sedieren-
der Medikamente in der spezialisierten Palliativversorgung«* (Frderkennzeichen
01GY2020A-C) wurde an den drei Standorten der Teilprojekte jeweils eine Partizipati-
onsgruppe etabliert. Wir berichten iiber den Partizipationsprozess im medizinethischen

1 A.K.,1.S.: Institut fiir Geschichte und Ethik der Medizin, Profilzentrum Gesundheitsforschung, Mar-
tin-Luther-Universitat Halle-Wittenberg, G.V.: Studentin im Master-Studiengang »Medizin-Ethik-
Recht«, Martin-Luther-Universitit Halle-Wittenberg, Mitglied der Partizipationsgruppe. Wir dan-
ken Beatrice Odierna fiir hilfreiche Hinweise und Korrekturen zu einer friiheren Fassung des Arti-
kels. Teile des Artikels beruhen auf Kremling et al., 2024).

2 https://www.gesundheitsforschung-bmbf.de/de/isedpall-entwicklung-und-machbarkeitsprufun
g-einer-multimodalen-intervention-fur-den-13609.php
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Ethik der Partizipation

Teilprojekt und beschreiben die Rollen von Partizipationsgruppe und Forschenden.? Der
Schwerpunkt dieses Beitrags liegt auf organisatorischen Besonderheiten und Heraus-
forderungen sowie ethischen Aspekten der partizipativen Forschung, die wir in diesem
Zusammenhang herausarbeiten konnten. Der Praxisbericht umfasst die Erfahrungen
der ersten beiden von insgesamt drei geplanten Jahren im Forschungsvorhaben.

2. Projekthintergrund

Um die Besonderheiten des Partizipationsprozesses einordnen zu konnen, soll im
Folgenden kurz beschrieben werden, worum es im Projekt geht. Das Projekt iSedPall
ist Nachfolger des Verbundprojektes »SedPall — Aktuelle Praxis der Sedierung in der
Spezialisierten Palliativversorgung in Deutschland«*, in dem Handlungsempfehlungen
zum Einsatz sedierender Medikamente in der spezialisierten Palliativversorgung fiir die
Behandlungsteams entwickelt und konsentiert wurden (Forschungsverbund SedPall,
2021). Der Forschungsprozess wurde durch Patient and public involvement-Gruppen
begleitet (Heckel et al., 2020). Inhaltlich ist dabei die Moglichkeit (und verbreitete Pra-
xis) von Interesse, Patient:innen in der Palliativversorgung mit Medikamenten gezielt
zu sedieren, also ihr Bewusstsein absichtlich leicht oder stark bis zur Bewusstlosigkeit
einzuschrinken.® Diese Mafinahme wird international (und so auch in den genannten
Handlungsempfehlungen) nur unter den Bedingungen schwersten (»unertriglichenc)
Leides und nach Ausschépfen aller anderen zumutbaren Behandlungsoptionen (»The-
rapierefraktiritit«) empfohlen. Typische und hiufigere Beispiele beinhalten refraktire
Luftnotattacken mit Erstickungsingsten, akute Blutungen, Unruhe in der letzten Le-
bensphase, seltener das »Abschirmen« des bewussten Versterbens beim Abschalten
lebenserhaltender kiinstlicher Beatmung oder auch (unter bestimmten Bedingungen)
die Indikation »existenzielles Leiden«, also die Behandlung von schwerem Leid von
Patient:innen an der eigenen Existenz — daran, dass und wie man lebt.

Im Forschungsverbund waren und sind Expert:innen aus Klinik, Medizinrecht
und Medizinethik forschend beteiligt. Das Teilprojekt 3 von iSedPall hat das Ziel, zu
einer multimodalen Intervention Unterstiitzungsmaterial beizusteuern — im Sinne
von Material, das dabei hilft, moralisch besonders herausfordernde Situationen bes-
ser im Vorhinein zu verhindern oder zu einer zufriedenstellenden und aus ethischer
Perspektive angemessen reflektierten Entscheidung zu kommen. Das Material (also
beispielsweise Informationen zum Patient:innen-Wunsch nach Sedierung und eine
Checkliste bzw. Kurzanalyse zu diesem Thema) wird im Sinne einer Pilotierung durch
ambulante und stationire Behandlungsteams (als Teil der Gesamtintervention) ge-
testet. Der Anlass, iberhaupt ethisch zum Thema gezielter Sedierung zu arbeiten,

3 Alle Mitglieder der Partizipationsgruppe wurden iber den geplanten Artikel informiert. Allen
wurde die Beteiligung angeboten. Ein Entwurf des Artikels und die Endfassung wurden der
Gruppe zur Verfiigung gestellt.

4 https://www.gesundheitsforschung-bmbf.de/de/sedpall-aktuelle-praxis-der-sedierung-in-der-s
pezialisierten-palliativversorgung-in-7518.php

5 Zur Terminologie siehe Kremling et al., 2022 sowie Kremling, 2023. Zu medizinischen Aspekten
siehe im gleichen Sammelband die Artikel von Alt-Epping sowie Surges et al.
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Kremling/Vaitaityte/Schildmann: VI.3. Ethisches Unterstiitzungsmaterial zur gezielten Sedierung

ist die Tatsache, dass in manchen Fillen Sedierungsentscheidungen in moralischer
Hinsicht fragwiirdig sind (vgl. den Beitrag von Alt-Epping 2023, FN 5) und manche
Entscheidungen auch durch Beteiligte als belastend und moralisch herausfordernd
empfunden werden. In komplizierten Konstellationen ist insbesondere die Verortung
der Behandlung im Spektrum der (teils zulissigen, teils verbotenen) Sterbehilfeformen
nicht einfach, etwa wenn Patient:innen aus einem Sterbewunsch heraus eine tiefe,
kontinuierliche Sedierung wiinschen und durch Verzicht auf kiinstliche Fliissigkeits-
und Nahrungszufuhr eine Lebensverkiirzung eintreten wiirde oder wenn vor allem
existenzielles Leiden als Grundlage der irztlichen Indikationsstellung diskutiert wird.

Forschungsmotivierend ist fiir SedPall also ein durch die palliative Fachcommunity fest-
gestellter Bedarf an einheitlichen Regeln guter Praxis der gezielten Sedierung gewesen.
FuriSedPallist die ebenfalls fachintern vertretene Auffassung ausschlaggebend, dass fir
Einheitlichkeit der Praxis und hohe Qualitit der Patientenversorgung auch in seltenen
Ausnahmefillen weitere Mafinahmen iiber orientierende Handlungsempfehlungen no-
tig sind - z.B. detailliertere Unterstiitzung der Behandlungsteams zu klinischen, insbe-
sondere pharmakologischen, und ethischen Fragen, sowie zur Aufklirung.

Patient:innen und Zugehorige tauchen im Forschungsprojekt also zunichst nur
als in der Palliativmedizin behandelte beziehungsweise versorgte Menschen auf - das
Material ist als Unterstiitzung primir der Behandelnden vorgesehen. Bediirfnisse von
Patient:innen und Zugehorigen sind tiber das Berufsverstindnis der beteiligten For-
scher:innen, insbesondere der Palliativmediziner:innen stellvertretend reprisentiert.
Die Rechte und Pflichten von Personen, die an Sedierungssituationen beteiligt sind,
werden durch die eingebundenen ethischen und juristischen Expert:innen ebenfalls in-
direkt einbezogen. Zusitzlich zu dieser Grundstruktur werden Elemente partizipativer
Forschung genutzt.

3. Partizipationsprozess

Das Teilprojekt »Ethik« soll partizipativ mitgestaltet werden, um den Forschungspro-
zess transparent zu machen, die Relevanz und Passung zu Bediirfnissen von Patient:in-
nen und Zugehorigen zu erhohen, sowie Verstandlichkeit und Akzeptanz von Material
zu gewihrleisten, das direkt fiir Patient:innen und Zugehorige erstellt wird.

4. Rekrutierung

Mit dem Ziel, eine Partizipationsgruppe vor Ort zu etablieren, haben wir zu Projektbe-
ginn verschiedene Rekrutierungsstrategien genutzt: Bitte um Vermittlung von mogli-
cherweise interessierten Zugehorigen von Patient:innen an den Palliativdienst des Uni-
versititsklinikums Halle; Anfrage an Palliativdienste und -stationen in Sachsen-Anhalt;
Aufrufiiber den Emailverteiler des Studienganges Medizin-Ethik-Recht (MER) der Uni-
versitit Halle; Anfrage an die Senior:innenvertretung Halle; Anfrage an Personen, die an-
dere Projekte des Instituts fir Geschichte und Ethik der Medizin an der Martin-Luther-
Universitit Halle-Wittenberg unterstiitzt haben (Lehre, qualitative Studien). Im Aufruf
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wurden keine Bedingungen an die Teilnahme gekniipft. Intern war lediglich festgelegt,
dass Personen nicht teilnehmen sollten, die professionell in der Palliativversorgung titig
sind (oder waren). Entstehende Kontakte wurden gebeten, weitere Personen zu vermit-
teln. Die Rekrutierung wurde im Sommer 2021 begonnen, nach ca. vier Monaten beendet
und der Partizipationsprozess gestartet.

Insgesamt konnten wir Kontakt zu 18 interessierten Personen herstellen. Sieben Per-
sonen davon waren MER-Studierende oder Absolvent:innen. Vier Kontakte entstanden
iiber den Seniorenrat, zwei Kontakte zu Seniorinnen bestanden bereits vor dem Projekt,
drei Personen wurde iiber den Palliativdienst vermittelt, davon ein ehrenamtlicher Hos-
pizmitarbeiter, zwei Personen wurden durch bereits rekrutierte Personen vermittelt. Al-
len wurde in einem persénlichen Telefonat der Projekthintergrund und die Méglichkeit
mitgeteilt, sich aus nicht-professioneller, nicht-wissenschaftlicher Perspektive zu betei-
ligen.

5. Vorbereitungstreffen

In einem zweiten Schritt wurde allen Interessierten im Rahmen von Videokonferenzen
in ca. 15 Minuten das in der Literatur beschriebene Konzept Partizipation (im Sinne des
oben genannten Stufenmodells) und die inhaltliche Aufgabenstellung des Teilprojektes
vorgestellt. Teile der Gruppe wohnen/wohnten nicht in Halle, andere sind berufstitig,
andere in Ausbildung. Auf Grund der zu dem Zeitpunkt bestehenden pandemiebe-
dingten Einschrinkungen fir personliche Treffen war Wohnsitz in Halle/Méglichkeit
zur Teilnahme an Terminen in Halle keine notwendige Bedingung fiir die Teilnahme.
Vor dem ersten Treffen mussten alle Teilnehmenden eine Verschwiegenheitserklirung
unterzeichnen.

6. Arbeitsprozess

Im Zeitraum von 20 Monaten seit August 2021 fanden bisher 13 zweistiindige Treffen
der Partizipationsgruppe, teils hybrid, teils ausschliellich online, statt. Termine wurden
durch den wissenschaftlichen Mitarbeiter (A.K.) vorgeschlagen, zur Onlineabstimmung
gestellt und teilweise gemeinsam mit einer wissenschaftlichen Hilfskraft durchgefiihrt.
Vor den Treffen wurde das Programm verschickt, im Anschluss um Kurzevaluation per
Onlineumfrage gebeten und die Prisentation zur Sitzung und ggf. Ergebnisse geteilt. Im
genannten Zeitraum hat sich die Gruppe auf'9 und zuletzt 7 Personen verkleinert. Griin-
de fiir die Beendigung der Mitarbeit waren zu Beginn vor allem der Zeitaufwand, spater
teilweise gesundheitliche Probleme. Nicht wahrgenommen wurde bisher das Angebot,
physisch an Verbundtreffen und Workshops des gesamten Forschungsverbundes teil-
zunehmen, obwohl Mittel fiir Reise- und Ubernachtungskosten zur Verfiigung stehen.
Griinde diirften vor allem der nétige Zeitaufwand fiir Fahrten zu Treffen des Gesamtver-
bundes nach Siiddeutschland (Erlangen/Miinchen) und Terminkonflikte sein. Sicherlich
auch bedingt durch die Option des Hybridformats wurden Ideen wie ein Ausklang der
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Treffen im Café/Restaurant (angedacht zur Verstirkung eines Gruppengefiihls) bisher
nicht umgesetzt.

Zu Beginn der Treffen wird jeweils iber den aktuellen Stand des Projektes berichtet,
jeweils am Ende besteht Gelegenheit, den Partizipationsprozess zu reflektieren oder
Vorschlige zur weiteren Zusammenarbeit zu machen. Im Sinne der aktiven Beteili-
gung und teilweisen Abgabe von Kontrolle (s.0.) an die Partizipationsgruppe haben wir
bisher folgende Methoden eingesetzt: Gruppendiskussionen; Einsatz einer Plattform
fiir kooperatives Mindmapping (»Miroboard«); anonyme Onlineabstimmung zu einem
ethischen Schwerpunktthema der Gruppe; eine angeleitete Priifung unserer systema-
tischen Literaturrecherche mit Vollzugriff auf die Daten und dokumentierte Fragen;
Teilen von Entwiirfen; gemeinsame Uberarbeitung einer Passage im entworfenen Mate-
rial, das durch ein testendes Pilotzentrum abgelehnt worden war; Fragesammlung zur
Entwicklung einer qualitativen Befragung von Patient:innen und Zugehérigen.

Angedacht ist zudem eine partizipative Stellungnahme zum Endergebnis des Teil-
projektes, ggf. auch mit einer konsentierten Stellungnahme der Gruppe. Nicht genutzt
wurde die Option, cloud-basiert an Textentwiirfen zu medizinethischen Problemana-
lysen oder einer Broschiire fiir Patient:innen und Zugehorige zu arbeiten. Diese Form
von Partizipation wurde von den Teilnehmer:innen als zu anspruchsvoll und zeitintensiv
eingeschitzt. Dariiber hinaus wurde die Méglichkeit, Fragen oder Bitten an den Gesamt-
verbund zu richten, die bei den regelmifigen Verbundtreffen online diskutiert werden
konnen, bisher nicht in Anspruch genommen.

1. Feedback aus der Partizipationsgruppe

Seitens der Teilnehmer:innen konnte Feedback miindlich am Ende der Sitzungen, an-
onym in einer kurzen Umfrage nach jeder Sitzung und in einem »Jahresabschlusstref-
fen« gegeben werden. Von der Partizipationsgruppe wurde die Arbeit mit Fallvignetten
oder publizierten Fallberichten priferiert. Im Rahmen der Feedbackrunde zum Ende des
Jahres gab es keine einheitliche Kritik am Partizipationsprozess oder einheitliche Ver-
besserungsvorschlige. Einzelne Teilnehmer:innen gaben an, die Aufgabenstellung des
Teilprojektes als zu abstrakt und theoretisch empfunden zu haben. Eine klarere Aufga-
bestellung sei nétig, um sich (noch) besser einbringen zu kénnen.

Als personliches Fazit zur Teilnahme am Projekt hoben die Teilnehmer:innen ent-
standene individuelle Vorteile hervor. Erliutert wurde die Erweiterung der eigenen
Perspektive durch den interdiszipliniren Austausch in der Gruppe und die Sensibili-
sierung fiir die Interessen von Zugehorigen. Zudem wurden Einblicke in den gesamten
Forschungsprozess sowie eine wertvolle Erfahrung mit Literaturrecherche betont. Ent-
standener Wissenszuwachs zum Thema Medikation im Allgemeinen erwies sich als ein
weiterer Vorteil fiir die Teilnehmer:innen.

Das Arbeitsklima in der Partizipationsgruppe wihrend der Treffen war von Interes-
se, Unvoreingenommenheit und Respekt geprigt. Dies bildete einen sicheren Rahmen
fiir kontroverse Diskussionen und konstruktive Reflexion. Ein kreativer Arbeitsprozess
wurde dadurch bereichert, dass Teilnehmer:innen aus verschiedenen Disziplinen ver-
treten waren.
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8. Ein Beispiel fiir die Arbeit an einem ethisch kontroversen Thema

Eine der Abwigungen im Teilprojekt betrifft die Frage, wie im durch unser Teilprojekt
entwickelten Material mit der Méglichkeit drztlich assistierter Selbsttétung umgegan-
gen werden soll. Die gednderte Rechtslage (Authebung des §217 StGB — Geschiftsmifii-
ge Forderung der Selbsttétung — durch das Bundesverfassungsgericht im Februar 2020)
erweitert die Moglichkeiten von Patient:innen — sofern sie Arzt:innen finden, die bereit
sind, ihnen beim Realisieren des Sterbewunsches zu helfen. Dieser Ausweitung der Pa-
tient:innenrechte stehen gesellschaftliche Bedenken gegeniiber, die auch von Arzt:innen
teilweise geteilt werden (Nauck et al. 2014 und Schildmann et al., 2021): Es wird befiirch-
tet, dass Sedierung (abweichend von offiziellen Handlungsempfehlungen) genutzt wird,
um Sterbewiinschen nachzukommen.® Das Konzept behandlungsbediirftigen existenzi-
ellen Leidens bietet dafiir sowohl eine gewisse Flexibilitit als auch Missbrauchspotenzi-
al.” Umgehen lisst sich das Thema nicht, da Sedierung teilweise von Patient:innen im
Zusammenhang mit Sterbewiinschen eingefordert wird.

Das Thema »Sedierungswunsch als Weg, das eigene Leben beenden zu lassen« wurde
durch den wissenschaftlichen Mitarbeiter (A.K.) als ein Eintrag auf einer Liste mit mog-
lichen ethischen Konflikten an die Gruppe herangetragen. Alle Eintrige wurden disku-
tiert. Es war zudem Bestandteil einer der Fallvignetten, die zur Darstellung von schwie-
rigen Sedierungsentscheidungen vorgestellt wurden. Der Vorschlag einer Schwerpunkt-
setzung fur die nichsten Sitzungen wurde durch die Gruppe angenommen und in der
erstellten Onlineumfrage wurde dieser Themenkomplex am hiufigsten als gewiinschtes
Schwerpunktthema angenommen.

Als Input wurde im folgenden Treffen als Vortrag mit Prisentation Wissen vermit-
telt, das als hilfreich fiir die Diskussion eingeschitzt wurde (Ermittlung des Patient:in-
nenwillens, Bandbreite von Sterbewiinschen, publizierte Handlungsempfehlungen zum
Umgang mit Sedierungswiinschen, Verzicht auf lebenserhaltende Mafnahmen). Die
Themen und der mogliche ethische Konflikt bei Sedierungswiinschen wurden dann in
der Gruppe frei diskutiert. Anschliefdend wurde die Frage diskutiert, in welcher Form
Beteiligte zu diesem Thema ethisch unterstiitzt werden konnten.

Der gemeinsame Eindruck von wissenschaftlichem Mitarbeiter (A.K.) und wissen-
schaftlicher Hilfskraft im Anschluss war, dass weitere Informationen zur Sterbehilfere-
gelung in Deutschland nétig sind und die Gruppe beziiglich der Entscheidungen eher
begleitet und mitgenommen werden mochte, als eine Entscheidung zum Material iiber-
antwortet zu bekommen. Dies wurde mit der Gruppe im folgenden Treffen diskutiert.

Im Rahmen eines Workshops zu ethischem Unterstiitzungsmaterial, das von ande-
ren Forschenden in anderen Projekten mit anderen Themenstellungen entwickelt und

6 Zur These, dass gezieltes Sedieren doch die palliativmedizinische Alternative zur Selbsttétung sei
und sich der Bedarf durch das Angebot symptomorientierter Sedierung eriibrigen kénnte siehe
Schildmann & Kremling, 2022.

7 In entsprechenden Konstellationen mit relevanter Lebenszeitverkiirzung ggf. auch durch nichtin-
dizierte oder per Vorausverfiigung nicht moégliche kinstliche Gabe von Flissigkeit und/oder Nah-
rung kann dies in Behandlungen resultieren, die eher Totungen auf Verlangen darstellen als am
Leidensdruck orientierte Sedierungen. Der unberechtigte generelle Verdacht, dass es sich bei Se-
dierung im palliativen Kontext um »Slow Euthanasia« handle, lebt in diesen Beispielen fort.
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publiziert wurde, wurde gemeinsam die Idee entwickelt, eine generelle Informations-
broschiire fiir Patient:innen und Zugehorige zur Pravention moralisch belastender Si-
tuationen zu entwerfen. Zudem wurden Kurzanalysen sowie Checklisten fiir Behandeln-
de zum Umgang mit ethisch herausfordernden Situationen erstellt. Formal war dies eine
Entscheidung des wissenschaftlichen Mitarbeitenden (A.K.) zusammen mit dem Teil-
projektleiter (J.S.) nach Vorstellung der Idee in der Partizipationsgruppe. Zum Vorschlag
wurden keine Bedenken oder andere Vorschligen aus der Partizipationsgruppe geiu-
Bert.

Der Gruppe wurde online die Moglichkeit zu cloud-basiertem Schreiben/Skizzieren/
Kommentieren des gesamten Materials gegeben. Dieses Angebot wurde nicht genutzt,
weil es weiteren erheblichen Zeitaufwand bedeutet hitte und als anspruchsvoll emp-
funden wurde. Der erste Entwurf wurde daher vom wissenschaftlichen Mitarbeitenden
(A.K.) erstellt und mit der Gruppe zum Kommentieren geteilt. Das Teilproblem, ob und,
wenn ja, wie in der Informationsbroschiire auf die Méglichkeit drztlich assistierten Sui-
zides in Deutschland hingewiesen werden sollte, wurde kontrovers und ohne einheitli-
ches Ergebnis diskutiert. Es standen sich Haltungen gegeniiber, die einerseits das Recht
auf vollstindige Informationen iiber Optionen der Suizidassistenz befiirworteten und
andererseits das Risiko betonten (oder wahrnahmen), dass Patient:innen indirekt ein
Suizid nahegelegt wiirde. Es bestanden auch teilweise unterschiedliche Einstellungen
zu Suiziden generell.

Letztlich wurde so zum Thema »Sedierungswunsch als Weg, das eigene Leben be-
enden zu lassen« eine Reihe von Kompromissentscheidungen getroffen, die allerdings
immer der Partizipationsgruppe zur Stellungnahme, kritischer Diskussion und damit
Einflussnahme angeboten wurden.

9. Diskussion

Im Folgenden wollen wir - teilweise anhand des vorherigen Anwendungsbeispiels (Um-
gang mit Wiinschen nach Sedierung und Sterbewiinschen) — erschwerende Bedingun-
gen und ethisch relevante Aspekte des Partizipationsprozesses darstellen.

10. Faktoren, die direkte Partizipation und Entscheidungsiibernahme
erschweren

a) Schwierige gesundheitliche Ausgangssituation
Am Beispiel der Teilgruppe aus dem Anwendungsbeispiel (Patient:innen mit dem
Waunsch, sediert zu werden) ist eindriicklich nachvollziehbar, dass es eine praktische
aber auch ethisch begriindete Barriere fir direkte Partizipation gibt: Bei einer Be-
teiligung von Patient:innen mit akuten Sedierungs- und Sterbewiinschen wire eine
erhebliche zusitzliche Belastung zu erwarten. Generell kénnen die Patient:innen in
der Regel ohnehin nicht partizipativ mitforschen, da ihr Zustand dies nicht zulisst.
Patient:innen, bei denen zeitnah eine gezielte Sedierung geplant ist, sind hiufig fur
ein Interview in zu schlechter Verfassung und diejenigen, bei denen eine gezielte
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b)

)

Sedierung zur Leidenslinderung erforderlich war, sind in der Regel verstorben.® Pa-
tient:innen, bei denen eine gezielte Sedierung bereits abgewogen wird, kommen in
der Regel selbst fiir ein Interview nicht in Frage. Eine Teilnahme im Sinne von Par-
tizipation ist noch schwieriger, da mehr Zeit- und Energieressourcen benotigt wer-
den.

In jedem Fall ist eine Rekrutierung der entsprechenden Patient:innen in der Regel
sehr anspruchsvoll bzw. unméglich. Interessen lebensbegrenzend Erkrankter wer-
den, abgesehen von Fillen chronischer Erkrankungen, hiufig von Dritten vertreten.
Dies sind beispielsweise Sterbebegleitende, Vertreter:innen von Kirchen, engagier-
te Arzt:innen usw. Interviews mit diesen Personen sind méglich, jedoch werden so
nur Informationen aus zweiter Hand gewonnen. Interviews mit Zugehdrigen wer-
den oft dadurch erschwert, dass diese hiufig stark durch Trauer iiber den nahenden
oder eingetretenen Tod des Zugehorigen belastet sind.

Belastende Behandlungssituation

Eine gezielte Sedierung erfordernde Behandlungssituationen sind Extremzustinde.
Selbst in den medizinisch, ethisch und juristisch eindeutigen Situationen geht es um
den Umgang mit einer lebensbegrenzenden Erkrankung und schwerem Leid, so dass
auf den ersten Blick nicht klar ist, wer Bediirfnisse und Wiinsche der Patient:innen
in solchen Situationen eigentlich in einem Partizipationsprozess vertreten soll und
wer sich in die Betroffenen am besten hineinversetzen kann. Lebensbegrenzend Er-
krankte haben selbstverstindlich vorab Erwartungen und Hoftnungen iiber den wei-
teren Verlauf der Behandlung, die sich allerdings dndern kénnen. Erfahrungen ha-
ben zwar Zugehorige und Professionelle — beide dann allerdings aus zweiter Hand
und unvermeidlich unter Beteiligung von Interessen, die iiber die der Patient:innen
hinausgehen.

Notwendigkeit interdisziplinirer Fachkenntnisse

Die durch den Projektantrag vorgegebene Zielsetzung des Teilprojektes erfordert
medizinische, ethische und rechtliche Fachkenntnisse. Fiir eine produktive Diskus-
sion muss zumindest teilweise ein Verstindnis zum Spektrum von Patient:innen
in der Palliativversorgung, Behandlungssituationen und Indikationen, typischer
Medikation (z.B. den relevanten Unterschied von Opiaten und Benzodiazepinen)
sowie Sterbehilfeformen in Deutschland vorliegen.

Einschrankungen durch das Projektkonzept

Partizipation ist nicht das zentrale Charakteristikum des Projektes, sondern ist le-
diglich dem Teilprojekt 3 angegliedert, in dem es eines der gezielt umgesetzten und
evaluierenden Elemente darstellt. Dies bedeutet, dass die formellen Bedingungen
des Forschungsprojektes nicht primir an die Umsetzung einer einwandfreien Parti-
zipation angepasst sind.

Eine gezielte Sedierung kann zwar voriilbergehend durchgefiihrt werden und danach kann ggf. so-
gar eine Entlassung aus einem Krankenhaus erfolgen. Diese Fille sind allerdings nicht haufig und
die Patient:innen sind weiterhin zumeist nicht in ausreichend guter Verfassung fiir einen Partizi-
pationsprozess (oder sogar lediglich eine Befragung).
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Das Forschungsprojekt orientiert sich insofern an der Praxis, als dass in der Pilot-
phase das entworfene Material von Betroffenen und Interessierten getestet wird.’
Die vorlaufigen Ergebnisse des Projektes beeinflussen also direkt die Patientenver-
sorgung in der Palliativmedizin. Der Wissenstransfer im Rahmen des Projektes ist
an die gesetzliche Lage und an die Forschungsrichtlinien gebunden. Der rechtliche
Rahmen setzt von Beginn an allen Beteiligten klare Grenzen, die im Forschungs-
prozess auch nicht iibergangen werden kénnten. Es ist etwa in der Anlage des
Forschungsprojektes bereits ausgeschlossen, dass Material zur Anwendung kommt,
dass zu strafrechtlich relevantem Handeln anleitet, selbst wenn es in der Gruppe
vielleicht fuir ethisch vertretbar gehalten werden kénnte, wie etwa ein Vorgehen mit
dem Ziel einer Lebenszeitverkiirzung. So liegt es in der Natur der Sache, dass an
dieser Stelle keine uneingeschrinkte Mitwirkung der Partizipationsgruppe moglich
ist und rechtliche Grenzen erliutert werden miissen.
e) Notwendigkeit, die Partizipation attraktiv zu gestalten

Um einen moglichst hohen Partizipationsgrad oder moglichst viele nachweisbare
Abgaben von Entscheidungsmacht zu »erzeugenc, hitten regelmiflig Abstimmun-
gen iiber Projektentscheidungen getroffen werden kénnen. Auerdem hitte statt
der Mitarbeit am tatsichlichen Material mit niedrigerem Partizipationsgrad ei-
genstindiges Material der Partizipationsgruppe mit héherem Partizipationsgrad
parallel entwickelt werden konnen. Beides hitte unserer Meinung die Teilnahme
weniger attraktiv gemacht.

11. Lenkung und magliche Grenzen des Einflusses der Partizipationsgruppe

Mit Blick auf ethische Aspekte von Partizipation selbst ist besonders ein Treffen hervor-
zuheben, in dem eine Passage aus einer entwickelten Broschiire mafigeblich durch die
Gruppe so iiberarbeitet wurde, dass das Behandlungsteam bereit war, Bedenken beziig-
lich der Informationsbroschiire aufzugeben und sie den eigenen Patient:innen anzubie-
ten. In der Broschiire wurde die Passage zu moglichen Abwigungen ambulanter Pallia-
tivdienste beziiglich der Durchfithrbarkeit von Sedierungen durch die Behandelnden als
potenziell beingstigend eingeschitzt. Dieser Eindruck konnte mit der Uberarbeitung
behoben werden. Dass diese Passage durch eine Partizipationsgruppe gepriift und itber-
arbeitet wurde, diirfte der Uberarbeitung mehr Nachdruck/Verlisslichkeit verliehen ha-
ben. In die ethischen Abwagungen in der Praxis zum Einsatz des Materials ging so auch
die Stimme der Partizipationsgruppe ein. Auch wenn wir uns itber den Ausgang dieser
Uberarbeitung sehr gefreut haben, sehen wir doch auch eine gewisse Gefahr, dass Parti-
zipationsgruppen fiir die zusitzliche Legitimierung der Position der Wissenschaftler:in-
nen instrumentalisiert werden. Dies wire beim genannten Beispiel zumindest moglich
gewesen: Wenn auch in diesem Fall nicht wahrscheinlich bzw. nicht abschliefiend beur-
teilbar, so ist doch am Beispiel zu erkennen, dass es moglich ist, Partizipationsgruppen
in Richtung erwiinschter Entscheidungen und Einstellungen zu beeinflussen.

9 Der Artikel wurde wihrend der Pilotierungsphase verfasst.
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In Bezug auf den Umgang mit Informationen zu irztlich assistiertem Suizid (s.0.)
stellt die Partizipationsgruppe einen nicht reprisentativen Ausschnitt der Bevolkerung
dar. Einerseits kann man sie als weitere Stimme im Diskurs verstehen, die ein Gegen-
gewicht zu einem medizinischen »Restpaternalismus« sein kann. Andererseits konnten
Behandelnde (auf den ersten Blick auch mit einem gewissen Recht) auf ihre Behand-
lungserfahrung verweisen und sie kénnen nicht zum Einsatz von ethischem Unterstiit-
zungsmaterial verpflichtet werden, das ihren Wertvorstellungen nicht entspricht. Durch
diese Struktur, die so auch in anderen Forschungsprojekten zu erwarten ist, ist eine Par-
tizipationsgruppe involviert in »strategische Kommunikation« und Aushandlungspro-
zesse mit Interessensgruppen, zu denen auch die Forschenden gehéren, die sie schulen,
ihnen Informationen anbieten und bei der Beurteilung von Sachverhalten (mindestens)
vermitteln.

Im Diskurs um partizipative Forschung scheint man zudem gelegentlich etwas idea-
lisiert davon auszugehen, dass nun »die Offentlichkeit« einheitlich spreche oder »die
Betroffenenc zu einer einheitlichen Meinung kommen. Auch in der Partizipationsgrup-
pe waren weit auseinanderliegende Meinungen zum Umgang mit drztlich assistierter
Selbsttétung zu vernehmen, von »sollte gar nicht erwidhnt werden« bis »sollte detailliert
als Option dargestellt werden«. Fiir das Ethikmaterial muss eine Entscheidung getrof-
fen werden. Wie soll hier konkret »Entscheidungsmacht« und »Mitbestimmung« aus-
sehen? Kompromissformulierungen suchen bis alle zustimmen? Mehrheitsentscheid?
Stellungnahme ggf. mit »Sondervotumc, wie es bei kontroversen Themen etwa der Deut-
sche Ethikrat fiir seine Stellungnahmen vorsieht? Unser Eindruck ist, dass bei partizi-
pativen Ansitzen in dieser Hinsicht ein flexibler, der jeweiligen Forschungsaufgabe an-
gemessener Gestaltungsspielraum eingeriumt werden sollte. Im Rahmen unseres Teil-
projektes stehen Entscheidungen dazu noch aus mit Tendenz dazu, die verschiedenen
Meinung und Interessen zu moderieren und unter Beriicksichtigung auch der wissen-
schaftlich Beteiligten Kompromisse vorzuschlagen und im Fall robuster Kontroversen
pragmatisch zu entscheiden, dies dann aber entsprechend zu dokumentieren und im
Forschungsverbund sowie Abschlussbericht darzustellen.

12. Zusammenfassung

Im Zusammenhang mit dem Thema »Ethik der Partizipation« werden hiufig vor allem
die guten Griinde fiir Partizipation erortert. Partizipation kann aber auch selber ethische
und forschungsethische Fragen aufwerfen. Soll Scheinpartizipation vermieden werden,
dann muss einige Zeit fiir Vor- und Nachbereitung und regelmifige Treffen verwendet
werden. Dadurch werden Teile der Forschungsressource »Zeit« gebunden. Die Zusam-
menarbeit in und mit der Partizipationsgruppe im Teilprojekt »Ethik« des Forschungs-
verbundes iSedPall ist bereichernd, aber auch nicht immer optimal genutzt. Dies wiirde
eine sehr detaillierte und zielgerichtete Planung voraussetzen, die in einem Forschungs-
prozess, der, wie dargestellt, in verschiedenen Hinsichten ergebnisoffen ist, nicht geleis-
tet werden kann.

Anspriiche und Zielsetzungen des Partizipationsprozesses wurden dementspre-
chend mehrfach angepasst. Statt einer spezifischen Interessensgruppe stellt die Gruppe
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eher »interessierte Biirger:innen, teils mit medizinischer, ethischer oder juristischer
Vorbildung dar. Teilweise wurde mehr Gelegenheit zu kritischem Einblick in den For-
schungsprozess gegeben bzw. Einsichtnahme im Sinne vollstindiger Transparenz des
Forschungsprozesses ermoglicht, als dass durch die Partizipationsgruppe eigenstin-
dige Forschungsarbeit mit erheblicher Entscheidungsmacht durchgefithrt wurde. Dies
ist durch verschiedene Faktoren begriindet, die direkte Partizipation und Abgabe von
Entscheidungsmacht an die Partizipationsgruppe erschweren. Das Ideal »direkter«
Partizipation mit einem hohen Partizipationsgrad muss in unserem Teilprojekt mit den
Anforderungen eines praxisorientierten, nicht primir partizipativen Forschungspro-
jektes immer wieder in Einklang gebracht werden.

Offene Fragen bleiben (insbesondere begriindet durch Einschrinkungen durch das
Projektkonzept und die Notwendigkeit, die Partizipation attraktiv zu gestalten) beziig-
lich konkreter Partizipationsmethoden, die klar iiber Transparenz und Vorstufen von
Partizipation hinausgehen und dem angestrebten Projektziel angemessen und férder-
lich sind.

Beziiglich des Umgangs mit dem exemplarischen Thema »arztlich assistierter Sui-
zid« bleiben auch »partizipationsethische« Fragen offen. Insbesondere die Fragen der
Reprisentativitit, der Lenkbarkeit der Gruppe durch Wissenschaftler:innen und des
Umgangs mit kontroverser Haltung innerhalb der Partizipationsgruppe bediirfen einer
weiteren, auch ethischen Reflexion.
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