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Angewandte Ethik & Empirie



- Angewandte Ethik: normative Ethik auf einen konkreten Kontext anwenden
- Medizinethik: Gültigkeit moralischer Urteile im Hinblick auf den 

Handlungsbereich der Medizin reflektieren und prüfen

- Beispiel: Wann ist informierte Einwilligung autonom?

Angewandte Ethik

- Normative Ethik: Gültigkeit moralischer Urteile kritisch reflektieren & prüfen 
(Werte des guten Lebens & Normen des Handelns)

Ives et al. 2018
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Düwell 2009



ethische
Kategorienbildung

ethische Urteile
reflektieren

Einsicht in Haltungen 
und Werte erhalten

prüfen 
ethischer Urteile 

Empirische Ethik

- Integrierte Kombination aus ethischer Analyse und sozial-empirischer 
Forschung
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Musschenga 2009



Selektierte Fragen Deutschland, n=103 Italien, n=89

Use of genetic testing data “understand myself” “for other people"

Patients have a right to know about predispositions 84% = agree 38% = agree

Empirische Ethik
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- Epistemische Gerechtigkeit: unterschiedliche Interessen und 
Wertorientierungen Rechnung tragen — Perspektivenpluralismus

- Diskursethik: Stakeholder die Möglichkeit geben, gehört zu werden

Schweda et al. 2017
Paul 2014

Schicktanz 2012

Schicktanz 2009
Fricker 2007

- Betroffenheit: Patient*innen und ihre Vertreter*innen = Expert*innen

Wöhlke et al. 2020: Ausgewählte Ergebnisse einer interkulturelle Online-Umfrage 



Partizipation
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Stufe 9 Selbstorganisation über Partizipation hinaus

Stufe 8 Entscheidungsmacht Partizipation

Stufe 7 Teilweise Entscheidungsmacht

Stufe 6 Mitbestimmung

Stufe 5 Einbeziehung Vorstufen der Partizipation

Stufe 4 Anhörung

Stufe 3 Information

Stufe 2 Anweisung nicht-Partizipation

Stufe 1 Instrumentalisierung

nach Wright, Block und Unger

Stufe von Partizipation
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Stufe 8 Entscheidungsmacht Partizipation

Stufe 6 Mitbestimmung Partizipation

Stufe 5 Einbeziehung Vorstufen der Partizipation

- Ziel: Kritische Reflektion & Begleitung in den unterschiedlichen 
Forschungsphasen (Stufe 8)

Partizipation im PANDORA-Projekt

- Patient*innenvertretungsbeirat gegründet (Stufe 5 & Stufe 6)
- Vertreter*innen von 5 unterschiedliche POs als Mitglied des Beirats

- Kollaboration mit einer Patient*innenorganisation (PO), um dem Projekt 
miteinander zu gestalten (Stufe 6)



PANDORA, das Forschungsprojekt
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Patient*innenorganisationen

- Zwischen die 70.000 & 100.000 PO und Selbsthilfegruppen in Deutschland

- Hilfe zur Selbsthilfe als Hauptaufgabe
NAKOS 2022
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Patient*innenorganisationen

- Zwischen die 70.000 & 100.000 PO und Selbsthilfegruppen in Deutschland

- Hilfe zur Selbsthilfe als Hauptaufgabe
NAKOS 2022

- PO werden politische Stakeholder im Forschungsbereich
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Patientenorientierte Digitalisierung
- PO nehmen immer mehr Einfluss auf die Gestaltung biomedizinischer Forschung



- Dabei setzen PO häufiger gezielt auf digitale Instrumente, wie unterstützende 
Apps oder digitale Patient*innenregistern
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Patientenorientierte Digitalisierung
- PO nehmen immer mehr Einfluss auf die Gestaltung biomedizinischer Forschung

- Hilfreich für Patient*innen mit chronischen Erkrankungen

- Ethische Hindernisse im Umgang mit E-Health-Angeboten werden oft übersehen
Kacetl et al. 2020

Deutscher Ethikrat 2018



Mittels ethisch-partizipativer Studien digitale Gesundheitskompetenz fördern

1. Die Auswirkungen von ethischen Werte—wie Datensouveränität, Vertrauen 
und Verantwortung—auf Digitalisierungsprojekte mit PO-Beteiligung 
ermitteln
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Ziele des Verbundprojektes

2. Betroffene und ihre Vertreter*innen zu einem verantwortungsvollen Umgang       
mit digitalen und E-Health Angeboten im medizinischen Bereich verhelfen

A. Evaluationstool zu “ethischer Governance” für PO
B. Podcasts und andere Formate für Betroffene



12

Expertise aus …
… angewandter Ethik
… Medizinanthropologie
… Public-Health-Forschung
… Public-Patient-Involvement-Forschung

Interdisziplinäres Verbundprojekt

Die Projektpartner

Die partizipierende Patient*innenorganisation



13

Teilprojekt 1
HAW Hamburg & UMG

Teilprojekt 3
UM Göttingen

Teilprojekt 2
MH Hannover

Literaturrecherche: 
Taxonomie ethischer Werte

Expert*inneninterviews: 
Betroffene & Vertreter PO

Scoping Review: 
Patient-Public Involvement

Online-Umfrage: 
Mitglieder von PO

Literaturrecherche: 
ethische Governance

Fokusgruppen: 
Digitalisierungsexperte PO

Entwicklung ethischer 
Rahmen zur Governance

Empirisch-ethische 
Reflexion ethischer Werte

Entwicklung eines ethischen Evaluationstool für PO & Podcasts für Betroffene

Projektstruktur
Ein Mixed-Method Forschungsdesign mit drei Teilprojekten



- Barrierefreiheit & Gesundheitskommunikation ab dem Sommer 2022

- Empirisch-ethische Studien für den Sommer/Herbst 2022 geplant

- Workshop für wiss. Nachwuchs: z.B., qualitative Inhaltsanalyse, Kommunikation
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Ausblick

- Projekt hat erst angefangen — März 2022

- Koordination: Beiräte gegründet; Ethikanträge, Website, etc. (fast) fertig



Das PANDORA-Forschungsprojekt wurde vom Bundesministerium für Bildung und Forschung unter dem Förderkennzeichen 01GP2115A gefördert.
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Vielen Dank für Ihre Aufmerksamkeit!
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