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Zwischen Risiken und Anerkennung:
Ethik in der Forschung mit hochvulnerablen Personen

eeeo Relevanz s eeeceecce0ccccccceccccccccccoce

Forschung mit hochvulnerablen Personen - eine besondere Herausforderung Autorinnen

Hochvulnerable Personen sind Menschen, die von widrigen, oft auch versteckten und stigmati-
sierten Erfahrungen oder prekaren Lebensumstanden betroffen sind und zum Beispiel einen
schweren Verlust, Gewalt, Missbrauch oder andere Traumata erlebt haben, oder Personen, die
psychisch krank oder von Armut betroffen sind.

Ethikkommissionen und Forderinstitutionen zégern manchmal, Forschungsvorhaben mit solch PD Dr. habil. Patricia Lannen
hochvulnerablen Personen zu genehmigen ', denn es besteht die Sorge, dass die Teilnahme an Leiterin Marie Meierhofer Institut fiir das Kind (MMI)
einer Studie fir Betroffene besondere Risiken beinhaltet und allenfalls negative Folgen fir sie
haben konnte 34,

Die Risiken solcher Studien werden jedoch flr Betroffene haufig Uberschatzt und die potenziel-
len Vorteile fur die Betroffenen selbst und fiir die Gesellschaft unterschatzt 4.

Dr. phil. Raquel Paz Castro
Senior Researcher

Marie Meierhofer Institut flir das Kind (MMI)

Forschung zu sexuellen Ubergriffen an Kindern

Bevor David Finkelhor in den 1970er-Jahren begann, tiber sexuelle Ubergriffe an Kindern zu
forschen, ging man davon aus, dass diese vor allem von fremden Personen begangen werden
(«stranger danger»). Das Thema war so tabuisiert und schambehaftet, dass niemand dariiber
sprach und in der Offentlichkeit kein Wissen bzw. zum Teil sogar falsche Vorstellungen dartiber
existierten. Erst mit seiner Forschung und den unzahligen mutigen Erzahlungen von Betrof-
fenen zeigte sich, dass die Mehrzahl der Ubergriffe von Tatern aus dem nahen Umfeld der
Kinder - aus der Familie oder dem Bekanntenkreis - veriibt wird. Mit diesem Wissen konnten
Praventionsmassnahmen ganzlich umgestaltet und zudem die Identifizierung, Anerkennung
sowie Unterstlitzung betroffener Kinder verbessert werden &.

Das Abwagen von Risiken und Vorteilen der Forschung mit hochvulnerablen Personen ist dem-
nach zentral ®. Die empirischen Grundlagen dafir sind jedoch diinn.

Dieser Research Insight prasentiert erfolgreiche Ansatze aus einer breiten Literatursuche und
eigener empirischer Forschung, um potenzielle Risiken in der Forschung mit hochvulnerablen
Personen zu minimieren.
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ee o Erkenntnisse aus derWissenschaft e e e 00000000000
Unterschatzte Selbstbestimmung: Wie Betroffene ihre Forschungsteilnahme erleben

e Betroffene empfinden ihre Beteiligung an Studien haufig als sinnstiftend und wiirden erneut
teilnehmen 11, Es geben sogar viele der Personen, die durch die Studienteilnahme belastet
sind, an, dass sie diese trotzdem als wertvoll einschatzen und die Teilnahme nicht bereuen 2,

e Gefuhle wie Trauer oder Angst wahrend der Teilnahme konnen zwar auftreten, sind jedoch
meist vorlibergehend und haben keine langfristigen negativen Auswirkungen 1213,

Nur sehr wenige Personen fiihlen sich durch die Studienergebnisse stark belastet 12.

e Oft wird implizit angenommen, dass hochvulnerable Personen emotional nicht stabil genug
sind, um Risiken abschatzen oder Hilfe suchen zu kdnnen“. Es zeigt sich jedoch, dass sie die
Teilnahme sehr wohl ablehnen kdnnen und dies auch tun, wenn sie befiirchten, emotional
aufgewdiihlt zu werden #6:121516,

e Unterschiedliche Methoden der Datenerhebung scheinen bei verschiedenen Personen unter-
schiedlich starke Belastungen auszuldsen. Fiir manche ist ein Interview mit einer anwesenden,
zuhdrenden Person hilfreich, um sich mit dem Thema auseinanderzusetzen. Andere empfin-
den ein direktes Gesprach hingegen als zu personlich oder aufwihlend und bevorzugen es,
die Fragen diskret und anonym in einem Fragebogen zu beantworten. Dies kann jedoch
wiederum bei anderen Teilnehmenden Gefiihle der Uberforderung hervorrufen. Die Teilnahme
an mehreren Erhebungsmethoden flihrt dabei nicht zwangslaufig zu einer starkeren Belas-
tung —im Gegenteil: Sie kann dazu beitragen, dass der personliche Nutzen héher eingeschatzt
und die Gesamterfahrung der Forschung positiver bewertet werden ”.

e Zuden positiven Effekten der Forschungsteilnahme gehoren — so berichten Betroffene — etwa
die Erfahrung, mehr tber sich selbst zu lernen, anderen zu helfen oder zur gesellschaftlichen
Anerkennung beizutragen 141718,

e ¢ o Einblickeindie evidenzbasierte Forschungspraxis e e e ¢ ¢ o ¢

1 Vorbereitung und Gestaltung des Forschungsprozesses
Fokus auf konzeptionelle, strukturelle und methodische Grundlagen

Betroffene als Mitgestaltende einbinden

Betroffene sollten in den Forschungsprozess einbezogen werden, um ihre Perspektiven und ihre Expertise zur respektvollen
und sensiblen Gestaltung des Vorgehens einzubringen.

Rekrutierung durch geschulte Fachpersonen

Die Kontaktaufnahme mit hochvulnerablen Personen ist eine fachliche Aufgabe, die nur von erfahrenen, speziell geschulten
Forschenden tbernommen werden sollte. Bereits erste Gesprache konnen iberfordernd flir ungeschultes Personal sein
oder bei Betroffenen gar zu einer Belastung fiihren.

Fokus auf Ressourcen statt Defizite

Ein salutogenetischer Zugang riickt Ressourcen und magliche positive Entwicklungsverlaufe in den Vordergrund - ohne vor-
gefasste Urteile. Er wirdigt individuelle Lebenswege mit Empathie und Respekt. Sprache, Studienziele und Kommunikation
werden achtsam formuliert; alarmistische Begriffe werden vermieden, um Stigmatisierung zu verhindern.

Verantwortungsvolle Beziehungsgestaltung durch Forschende

Forschende tragen Verantwortung fiir eine Beziehung, die auf Respekt und Anerkennung der subjektiven Lebensrealitat der
Teilnehmenden basiert. Das erfordert Selbstreflexion, insbesondere im Umgang mit eigenen Emotionen. Es gilt, zwischen
professioneller Distanz, menschlicher Prasenz und den Erwartungen der Betroffenen eine tragfahige Balance zu finden -
auch wenn Wiinsche nach langerem Kontakt entstehen oder die Forschenden als Vertrauenspersonen fiir andere Lebens-
bereiche gesehen werden.

Vertrauen durch Transparenz und Offenheit schaffen

Viele Betroffene haben Erfahrungen mit Misstrauen, Kontrolle oder Ablehnung gemacht. Ihre Aussagen wurden vielleicht in
der Vergangenheit angezweifelt, oder sie wurden gar als Liigner bezeichnet. Dies kann sich in Form von Frustration, Miss-
trauen und Wut auf die Forschung oder auf Forschende richten. Umso wichtiger ist es, von Anfang an transparent tiber Ziele
und Ablaufe zu informieren. Auch ein vorsichtiger persénlicher Einblick der Forschenden kann helfen, asymmetrische Rollen
zu thematisieren und Vertrauen aufzubauen.
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Zitat einer Studienteilnehmerin:

«Geschatzt habe ich, dass wir gehort
wurden. Das hat auch einen Steinins
Rollen gebracht. Die vielen Dokumente
aus dem Staatsarchiv haben mir ein
anderes, positives Bild vermittelt und
mich innerlich mit meiner bald 94-jahrigen
Mutter versohnt. Das hat mir die Kraft
gegeben, mich diesem langst falligen
Thema zu stellen. Noch vor dem Jahres-
wechsel konnte ich ihr, jetzt auch person-
lich und unter vier Augen, jede Schuld
absprechen.

Es war ein gutes Gesprach. Fur mich,
indem ich eine grosse Last losgeworden
bin. Und fur die Mutter, die nun, wann
immer sie mochte, beruhigt die Augen
schliessen und ihre letzte Reise antreten
darf. Das habe ich euch zu verdanken,
und das ist unbezahlbar.»

Reflexion einer Forscherin:

«Noch Tage spater beschaftigt mich
dieses Gesprach. Ich splire ein starkes
Mitgeflhl fir seine Geschichte, fiir den
immensen Leidensdruck, fur seine tiefe
Einsamkeit, die er ausdruckt. Ich sehe,
wie wichtig diese Studienteilnahme fir
ihn ist, fast so, als gabe sie ihm fur einen
Moment das Geflihl, gesehen zu werden.
Er spricht davon, dass erimmer schon
seine Memoiren schreiben wollte und
dass dies hier vielleicht ein erster Schritt
sei. lch merke, wie sehrich bemuht bin,
ihm diesen Raum zu geben. Ich schenke
ihm ein Buch Uber die Anfange der Studie.
Er bedankt sich spater schriftlich dafir.

Mein mit dem Mitgeflhl gleichzeitig
existierendes Bedirfnis nach Abgren-
zung ist schwer auszuhalten. Sein
Wunsch nach Aufmerksamkeit scheint
grenzenlos. Das bodenlos wirkende
Verlangen nach Nahe, nach Zuwendung
erdrlickt mich fast. Er mdchte nicht mehr
gehen, dehnt den Abschied hinaus. Ich
weiss aber, dass ich ihn auch mit weiteren
Stunden des Zuhdrens nicht hatte auf-
fangen kénnen. Beim Hinausgehen sagt
er, es sei sehr schon gewesen.»
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Realistische Erwartungen an Nutzen kommunizieren

Forschende sollten klar und ehrlich kommunizieren, was die Studie leisten kann —und was nicht. Unrealistische Hoffnungen
auf direkte Hilfe oder Verbesserungen sollten friihzeitig eingeordnet werden.

Verantwortungsvoll mit Deutungshoheit umgehen

Forschende verfiigen tiber Deutungsmacht, Betroffene oft nicht. Betroffene haben haufig wenig Kontrolle dariiber, wie ihre
Geschichte erzahlt und 6ffentlich vermittelt wird. Das kann belastend sein. Forschende fungieren in gewisser Weise als
«Lautsprecher fiir die Betroffenen, indem sie deren Stimmen stellvertretend in die Offentlichkeit tragen. Die Kommunikation
rund um eine Studie sollte respektvoll, entstigmatisierend und empowernd sein. Es braucht ein hohes Bewusstsein flir diese
Verantwortung - besonders bei der Ergebnisverbreitung. Stimmen der Betroffenen sollten respektvoll und im Dialog mit
ihnen vertreten werden — ohne sich unreflektiert die «Lorbeeren» wissenschaftlicher Erkenntnisse zu sichern.

2 Kontaktaufnahme
Fokus auf Zugang, Beziehungsgestaltung und Entscheidungsfreiheit

Schrittweise Information aufbauen

Ein gestufter Kontakt mit zunehmend detaillierteren Informationen schafft Vertrauen und verhindert Uberforderung. So kénnen
Betroffene individuell entscheiden, ob sie teilnehmen mdchten — und Forschende erkennen friih mégliche Risiken oder
Belastungen.

Nach Nach Nach
2 bis 3 2 bis 3 3bis5
Wochen Wochen Anrufen

Erster Brief mit Zweiter Brief mit Telefonanruf, Letzter, brieflicher

minimaler ausfiihrlicher falls kein aktiver Aufruf
Information und Information und Ausstieg via
erstem Antworttalon zweitem Antwort- zweitem
t::xlon, falls !(eln ; Antworttfllon Wenn keine Antwort:
aktiver Ausstieg via erfolgtist Ausschluss
erstem Antw'orttalon aus der Studie als
erfolgtist

«passive decline»

Sensible Gesprachsfiihrung durch strukturierte Leitfaden

Telefonleitfaden sollten von allgemeinen zu spezifischen Inhalten tibergehen. So wird ein Gefiihl des Uberrumpelns vermieden
und es bleibt Raum, auf emotionale Reaktionen aufmerksam zu reagieren.

Geniigend Zeit fiir individuellen Austausch einplanen

Ein ausreichend bemessener Zeitrahmen pro Kontakt erlaubt es, auf unterschiedliche Bedurfnisse einzugehen - etwa Fragen
zu stellen oder personliche Erfahrungen mitzuteilen.

Vertrauen durch feste Ansprechperson

Jede:r Teilnehmende sollte eine konstante Bezugsperson im Forschungsteam haben. Eine vertrauensvolle Beziehung mit
empathischen, emotional verfligharen Forschenden ist zentral, um sensible Erfahrungen sicher teilen zu kénnen. Attribute
wie Empathie und Zuganglichkeit werden von Betroffenen oft mehr wertgeschatzt als fachliche Expertise. Sie sind zugleich
hochrelevante Faktoren, die allfallige Belastungen infolge der Studienteilnahme auffangen kénnen.

Gute Erreichbarkeit schafft Sicherheit

Das Forschungsteam sollte auf direktem Weg und (iber verschiedene Kanéle erreichbar sein (z. B. Telefon, SMS, E-Mail).
Die Raumlichkeiten flir Erhebungen mussen anonym, schalldicht und diskret zuganglich sein.

Einfacher und respektvoller Ausstieg jederzeit moglich

Der Studienausstieg sollte unkompliziert und diskret moglich sein — etwa Uber einen Antworttalon. Ein Riickzug wird ohne
Nachfragen respektiert.

Klare Kriterien fiir «xpassive decline» festlegen

Unter «passive decline» versteht man den Umstand, dass Personen nicht teilnehmen madchten, dies jedoch nicht aktiv aussern
und stattdessen zum Beispiel nicht auf Kontaktversuche reagieren oder ausweichen. Vor Studienbeginn sollte definiert sein, ab
wann jemand als «nicht weiter kontaktierbar» gilt — etwa nach mehreren erfolglosen Versuchen. Je sensibler die Zielgruppe,
desto zuriickhaltender mussen diese Kontaktversuche sein.
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Zitate von Studienteilnehmer:innen:

«Wir missen in Interviews alles von uns
und oft sehr Belastendes erzahlen, wir
wissen aber nicht, wer die Forschenden
Uberhaupt sind und ob diese nicht die
Ergebnisse beschonigen werden. Wir
brauchen einfach volle Transparenz liber
die Forschenden.»

«lch war allein zu Hause und habe
versucht, den Fragebogen auszufillen.
Aberich konnte es nicht. Es war Uber-
waltigend. Es war zu schmerzhaft.
Aber hier, mit Ihnen, mit jemandem,
derdaist und zuhort, tut es zwar immer
noch weh —aber es ist in Ordnung.

Die Studie ist wichtig, und mit lhnen
hier bei mir kann ich es schaffen und
einen Beitrag leisten.»
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Letzte Kontaktmaéglichkeit durch «last call»-Brief

Ein abschliessender Brief kann Betroffene uber fehigeschlagene Kontaktversuche informieren und ihnen eine letzte Gelegen-
heit zur Riickmeldung geben —falls eine Teilnahme weiterhin gewlinscht ist.

Walbhlfreiheit bei Methode und Ort der Teilnahme

Teilnehmende sollten — wo maglich - zwischen verschiedenen Erhebungsmethoden und -orten wahlen kénnen. So behalten
sie die Kontrolle Gber personliche Informationen. Kiirzere Erhebungsformate sollten verflighar sein, falls Belastungen dies
nétig machen.

3 Unterstiitzung wahrend der Teilnahme
Fokus auf Monitoring, Wohlbefinden und psychosoziale Begleitung

Diskretion und Datenschutz konsequent gewahrleisten

Hochvulnerable Personen haben oft negative Erfahrungen mit Kontrollverlust gemacht. Ein besonders achtsamer Umgang
mit Daten, Anonymisierung und Schutz persénlicher Informationen ist essenziell.

Datenhoheit bei den Teilnehmenden belassen

Teilnehmende sollten wissen, dass sie jederzeit entscheiden kdnnen, welche Daten erhoben, gespeichert oder geldscht
werden - und dass sie diese Entscheidung ohne Begriindung kommunizieren diirfen.

Starke emotionale Reaktionen erkennen und begleiten

Die Forschenden miissen darin geschult sein, bei jedem Kontakt mit den Betroffenen auf Anzeichen von Stress zu achten.
Als standardisiertes, valides Verfahren hat sich eine zehnstufige visuelle Analogskala («Befindlichkeits-Thermometer» mit
einer Skala von 0 («gar nicht belastet») bis 10 («sehr stark belastet») bewahrt, um negatives Befinden zu erkennen. Ein dazu
passend entwickelter Algorithmus ermdglicht zudem eine standardisierte Bewertung, ob die erhéhte Belastung mit der
Studienteilnahme zusammenhangt und welche Massnahmen erforderlich sind.

Erfassen der potenziellen Auswirkungen der Studie auf die Teilnehmenden

Wenn im Rahmen der Datenerhebung eine kleine Anzahl Fragen eingefiigt wird, die allfallige Auswirkungen der Studie auf
die Teilnehmenden empirisch erfassen, lasst sich zugleich ein Monitoring umsetzen wie auch die Evidenz zu den Auswirkun-
gen von Forschung auf hochvulnerable Personen generieren.

Exemplarische Fragen zu Monitoring und Evidenz der
Auswirkungen einer Studie auf Betroffene:

e Gibt es negative Auswirkungen der Studienteilnahme fiir Sie? Wenn ja, glauben Sie,
dass die Auswirkungen eher kurzfristig oder langfristig sind?

e Gibt es positive Auswirkungen der Studienteilnahme flr Sie? Wenn ja, glauben Sie,
dass die Auswirkungen eher kurzfristig oder langfristig sind?

e Bereuen Sie die Studienteilnahme?

e Glauben Sie, dass Ihre Studienteilnahme nitzlich ist?

Belastbare Notfall- und Unterstiitzungssysteme bereitstellen

Es braucht klare Ablaufe flr den Fall, dass Betroffene in akute Krisen geraten. Dazu gehdren Ansprechpartner:innen,
Riickzugsoptionen oder Hinweise auf Hilfsangebote. Diese Details sollten bereits vor Studienbeginn schriftlich vorliegen.
Maglicherweise reicht es aber nicht, lediglich auf die Gesundheitsversorgung zu verweisen. Zum Teil kann es notwendig
sein, Betroffene aktiv in die Triage zu weiterfiihrenden Angeboten zu begleiten. Idealerweise ist auch fiir die Forschenden
Unterstutzung in Form einer Supervision oder eines begleiteten Debriefings verfligbar.

MMI Research Insight 1
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Das Befindlichkeits-Thermometer

garnicht belastet 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 sehrstark belastet
L 4
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Frage an die/den Studienteilnehmende:n:
«Konnen Sie mir sagen, wie belastet Sie sich in den letzten zwei Wochen geflihlt haben auf einer Skala von 0 bis 10?»
Bei Angabe der/des Studienteilnehmenden von 5 und mehr:
«Habe ich richtig verstanden, dass Ihre Belastung zurzeit eher hoch ist? Kénnen Sie mir sagen, welche Belastungen aus Ihrer Sicht die wichtigsten sind?»
Und: «Kdénnen Sie mir sagen, ob die Belastungen etwas mit unserer Studie zu tun haben?»

i i

<
<%

\ \
Zuhoren und Gedankennotizen schriftlich festhalten

; ;
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Eine Stimme geben, ohne zu schaden

Forschung mit hochvulnerablen Personen ist nicht nur méglich, sondern kann wertvolle Erkennt-
nisse liefern und den Betroffenen eine Stimme geben. Da es sich oftmals um tabuisierte und
mit Scham behaftete Lebensereignisse handelt, Gber die Betroffene mitunter nicht oder nur zoger-
lich sprechen, kdnnen Studien die Erfahrungen von Betroffenen validieren und das gesellschaft-
liche Bewusstsein fiir das jeweilige Thema bzw. fir vorhandene Missstande wecken. Forschung
kann dariber hinaus auch zu wichtigen Erkenntnissen fur zukunftige Pravention oder fur Unter-
stitzungsbedarf von Betroffenen fihren.

Entscheidend ist, ethische Risiken spezifisch und proaktiv zu handhaben. Dies erfordert klare,
evidenzbasierte Ansatze, die auf die jeweilige Forschungsfrage zugeschnitten sind, ein eng-
maschiges Belastungs-Screening flr die Teilnehmenden sowie eine kontinuierliche Reflexion der
Forschenden.

Fiirsorgerische Zwangsmassnahmen und Fremdplatzierungen:
Projekt «Lebensgeschichten» zu Sauglingsheimplatzierungen

In der 60-jahrigen Langsschnittstudie «Lebensgeschichten» des Marie Meierhofer Institutes
firdas Kind (MMI) wurden Menschen untersucht, die in den 1950er-Jahren in der Schweiz im
Rahmen von firsorgerischen Zwangsmassnahmen und unter schwerer psychosozialer
Deprivation in Sauglingsheimen untergebracht waren. Im Rahmen der Umsetzung der Studie
bestanden erhebliche ethische Bedenken: Neben der Befurchtung, dass die Betroffenen
durch die Auseinandersetzung mit ihrer Vergangenheit stark belastet werden kénnten, waren
als spezifische Risiken der Studie nicht auszuschliessen, dass einige Personen nichts von
ihrer Platzierung wussten und die Platzierung durch die Kontaktaufnahme als Teil der Studie
aufgedeckt wirde. Dies, weil sich die Betroffenen aufgrund des noch sehr jungen Alters nicht
an die Platzierung erinnerten und in den Familien allenfalls nie (iber die als stigmatisierend
erlebte Erfahrung gesprochen wurde. Vom Forscher:innen-Team wurde ein umfassendes
«Ethical Framework» erarbeitet und umgesetzt, das sich systematisch mit samtlichen Risi-
ken auseinandersetzte. Die spezifischen Risiken wurden beispielsweise dadurch verringert,
dass man den Betroffenen nur einen Teil der identifizierenden Informationen im Rahmen der
Kontaktaufnahme offenbarte - dies, obwohl die jeweiligen Personen vorgangig durch das Ein-
wohnerregister gesucht worden waren und somit ihre Identitat zweifelsfrei bestatigt wurde.
Somit konnten diese ankreuzen, dass sie nicht die gesuchte Person sind, und die Teilnahme
dahingehend ablehnen. Dies kam im Rahmen der Studie bei 246 eingeladenen Teilnehmen-
den drei Mal vor (1.2 Prozent). Insgesamt wurden elf Platzierungen (4.4 Prozent) aufgedeckt,
acht der Personen nahmen an der Studie teil. Viele berichteten, dass sie stets das Gefthl
hatten, «etwas stimme nicht», und dass sie nun dieses Geflhl besser einordnen kénnen. Zur
Unterstitzung standen vor Ort auf das Thema spezialisierte Psychotherapeut:innen nieder-
schwellig zur Verfugung; dieses Angebot wurde sechs Mal in Anspruch genommen.
Insgesamt berichteten drei Teilnehmer:innen (1.2 Prozent) von negativen Konsequenzen
durch die Studie. In allen Fallen handelte es sich um kurzfristige Konsequenzen wie Kopf-
schmerzen oder gedrickte Stimmung, und die drei Personen gaben zugleich die Ruckmel-
dung, dass sie die Teilnahme als nlitzlich empfanden.
Zur Studie: https://www.nfp76.ch/projekt-lannen

MMI Research Insight 1

«In dem Masse, in dem das Schweigen
Teil des Problems ist —das Schweigen
behindert wissenschattliche Erkenntnis,
hilft den Tatern und schadet den Opfern—,
ist dies keine triviale Angelegenheit.» ®
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