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Forschungsethische Problemlagen und
Herausforderungen — eine Bestandsaufnahme

Fiir ein menschenrechtsbasiertes und subjektorientiertes Handeln in Forschungszusammenhangen ist die
tiefgreifende Auseinandersetzung mit den Diskursen rund um das Themenfeld der Forschungsethik
unabdingbar. Die DEUTSCHE FORSCHUNGSGEMEINSCHAFT (DFG) und die NATIONALE AKADEMIE DER WISSENSCHAFTEN
LeopoLDINA appellieren daher an Wissenschaftler*innen, sich nicht mit der Einhaltung gesetzlicher
Regelungen zu begniigen: Forscher*innen haben ,,aufgrund ihres Wissens, ihrer Erfahrung und ihrer Freiheit
eine besondere ethische Verantwortung, die liber die rechtliche Verpflichtung hinausgeht* (DFG und
LEOPOLDINA 2014, S. 8; siehe dazu ebenso BAUMGARTINGER 2014, S. 100f.). Bisher haben verschiedene
Fachverbande Stellungnahmen, Empfehlungen, Leitlinien und Kodizes publiziert . Sie bieten einen
Orientierungsrahmen  fiir forschungsethisches Handeln und dricken damit das Selbst- und
Qualitdtsverstdndnis der jeweils eigenen Arbeit aus (vgl. ETHIKDISKURS 2019). Die bis heute relevante
Auseinandersetzung mit einer Historie von Menschenrechtsverletzungen im Zuge von Forschungspraktiken
bedingt die Notwendigkeit des Verfassens forschungsethischer Papiere (vgl. FACHBEREICHSTAG HEILPADAGOGIK
2017). Wenngleich ,,(forschungsmethodische) Prazisierungen [...] in der medizinischen und
pflegewissenschaftlichen Forschung‘ (FACHBEREICHSTAG HEILPADAGOGIK 2017, S. 5) vorliegen, stehen diese im
Bereich heil- und inklusionspadagogischer Forschung noch weitgehend aus. Im Zuge dessen hat der
Fachbereichstag Heilpddagogik im November 2017 Uberlegungen zur Forschungsethik in der Heilpadagogik
mit konkretem Bezug auf das Phianomen Behinderung verfasst. Ebenso beriicksichtigt die Deutsche
Gesellschaft fiir Soziale Arbeit in ihrem Entwurf zum Forschungsethikkodex ,,die Lebenswirklichkeit von
marginalisierten oder stigmatisierten Menschen bzw. von Menschen in vulnerablen und von Abhangigkeiten
gepragten Situationen® (DGSA 2019, S. 4, unv.). Bestehende Empfehlungen, Leitlinien und Fachartikel/-
publikationen (vgl. u.a. ARN 2017; COONs & WATSON 2013; DEDERICH 20173,2017b,2018; GRAUMANN 2013,2018;
MCDONALD ET AL. 2012,2015; MIETOLA et al. 2017; VON UNGER 2014a/b) zeigen auf, dass die Auseinandersetzung
mit Forschungsethik von einer Vielzahl von Spannungsfeldern, Widerspriichen und Ambivalenzen begleitet

wird.

Das vorliegende Dokument? versteht sich als Orientierungsrahmen und unternimmt den Versuch, einige
ethische Problemlagen und Herausforderungen ausfindig und sichtbar zu machen und mit besonderem

Bezug auf den Personenkreis von Menschen mit sogenannter geistiger und/oder mehrfacher Behinderung

' Die Auflistung einer Auswahl von vorhandenen Kodizes bzw. Leitlinien findet sich vor dem Quellenverzeichnis.

? Entstanden ist das vorliegende Papier anldsslich der DIFGB-Fachtagung 2019 ,,Wer entscheidet was fiir wen? - Forschungsethische
Fragen im Kontext geistiger und mehrfacher Behinderung. Das Papier wurde im Vorfeld als Entwurf seitens der o.g. Autor*innen erstellt
und auf der Fachtagung in Leipzig am 22.11.2019 in Arbeitsgruppen sowie im Plenum intensiv diskutiert. Im Anschluss erfolgte eine
Einarbeitung der Diskussionsergebnisse der Tagung und hier liegt nun eine revidierte Fassung vor, welche in Herausgeberschaft des
DIFGB-Vorstandes 2020 erstveréffentlich wird. Das Papier versteht sich explizit als ein prozesshaftes Dokument, was zu weiteren
Kommentierungen, Diskussionen und zum Austausch einladen soll. Der Entstehungshintergrund des Papiers ist ein privilegierter
geisteswissenschaftlich-akademischer (Forschungs)-Rahmen. An dieser Stelle ist es wichtig zu betonen, dass aufgrund dieser Situiertheit
der Autor¥*innen nur eine bestimmte Perspektive auf forschungsethische Zusammenhange im Kontext der Forschung mit Menschen mit
sogenannter geistiger Behinderung eingenommen werden kann.

Zitationsvorschlag: DIFGB (2020). Forschungsethische Fragen im Kontext sogenannter geistiger und/oder mehrfacher Behinderung -
ein Reflexionspapier. URL: https://www.difgb.de/forschungsethik/502-forschungsethik
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anhand von kritischen Reflexionsfragen als Grundlage von Selbstreflexion fiir das eigene
Forschungshandeln (von der Planung, Uber die konkrete Durchfiihrung bis hin zur Ergebnisdissemination)
nutzbar zu machen. Dabei wird angestrebt, Giber die Beschaftigung mit ethischen Dilemmata und vor dem
Hintergrund (haufig) unsicherer Entscheidungssituationen im Sinne von Abwagungsprozessen, mégliche
Risiken (vgl. DEUTSCHE GESELLSCHAFT FUR PFLEGEWISSENSCHAFTEN E.V. 2016) sowie damit verbundene

Umgangsweisen im Forschungsprozess zu antizipieren (vgl. TAGUNG FORSCHUNGSETHIK DGSA 2019).

Forschungspraktische Herausforderungen und
Spannungsfelder

Grundlegend fiir Forschungsprozesse, in welche Menschen mit sogenannter geistiger und/oder mehrfacher
Behinderung einbezogen werden sollen, ist die Reflexion der ,Besonderheiten des jeweiligen
Forschungsfeldes [sowie] notwendige Aushandlungsprozesse mit den [... ] beteiligten Akteur*innen* (DGSA
2019, S. 2). (Institutionelle) Machtstrukturen und Abhangigkeitsverhdltnisse innerhalb von Lebensraumen
und ihr Einfluss auf das Forschungshandeln und den Forschungsprozess miissen hier sensibel betrachtet
werden (vgl. u.a. DEDERICH 2017a). Im Rahmen dessen sind ,,Schutz-, Beteiligungs-, Informations- und
Freiheitsrechte der Forschungsteilnehmer*innen* (DGSA 2019, S. 4) zu wahren. Oftmals befinden sich diese
in einem ambivalenten Verhdltnis zueinander (vgl. FACHBEREICHSTAG HEILPADAGOGIK 2017). Dadurch bedingte

Phanomene sollen nachfolgend genauer betrachtet werden.

Spannungsfeld I: Genese von Forschungsvorhaben und
Erkenntnisinteresse

Das Eintreten fiir die Veranderung der gesellschaftlichen Verhaltnisse (vgl. Pieper 2008ff.) wird grundsatzlich
als konstitutives Element von Forschung angesehen. Daher muss die politische Dimension von Forschung
immer mitgedacht werden. Forschung findet nicht losgel6st vom 6ffentlichen Raum statt, sondern nimmtim
Gegenteil notwendigerweise Einfluss auf ihn (vgl. BAUMGARTINGER 2014). Die vermeintlich suggerierte
Neutralitat wissenschaftlicher Erkenntnisproduktion wird daher zurecht in Frage gestellt (vgl. u.a. voN UNGER
20143a; DEDERICH 2017a). Forschungsbemuhungen, die den Personenkreis von Menschen mit sogenannter
geistiger und/oder mehrfacher Behinderung explizit betrachten, basieren auf der Grundlage einer ,,historisch
[bedingten] gesellschaftliche[n] Verantwortung* (FACHBEREICHSTAG HEILPADAGOGIK 2017, S. 1) (vgl. u.a.
GRAUMANN 2018; SCHAPER 2018). Forschung verpflichtet sich, ,,den Interessen der jeweiligen Zielgruppe [zu]
entsprechen* (FACHBEREICHSTAG HEILPADAGOGIK 2017, S. 5) und die Lebensrealitidten des Personenkreises
positiv zu beeinflussen (vgl. u.a. DEDERICH 2017a).

Gegenwartig leben Menschen mit sogenannter geistiger und/oder mehrfacher Behinderung in (prekaren)
gesellschaftlichen Verhdltnissen, die haufig geprdgt sind von ,,Zuschreibungspraktiken und

Normalisierungstechniken* (ROSNER 2014, S. 10) sowie ,,Behinderungserfahrungen* (SCHUPPENER 2006, S. 164).



Reaktions- und Umgangsweisen sowie die Interaktionspraxis gegeniiber dem Personenkreis kénnen im
vorherrschenden Gesellschaftssystem ganz unterschiedlich sein. Das Méglichkeitsspektrum erstreckt sich
von Wertschatzung, Anerkennung, Akzeptanz und gesellschaftlichem Einschluss bis hin zu Abkehr,
Ausschluss und Diskriminierung.

Forschungsbemiihungen befinden sich immer in einem Komplex aus Wissen und Macht. Die gegenwartigen
Bedingungen, unter denen Wissen produziert wird, sind immer eingebettet in hegemoniale Strukturen. Das
Eingebundensein in die Reproduktion und Nivellierung dieser Verhaltnisse nimmt einen wesentlichen Einfluss
auf das Handeln der Forscher*innen (vgl. u.a. FRIETERS-REERMANN et al. 2019). Forschungsansdtzen, die
partizipativ-orientiert sind, wohnt ein Potenzial inne, diese Strukturen aufzubrechen (vgl. u.a. ALDRIDGE 2014;
BERGOLD & THOMAS 2012; BUCHNER, KOENIG & SCHUPPENER (2016); COONS & WATSON 2013; FRIETERS-REERMANN ET AL.
2019; VON UNGER 2014C).

Es gilt daher, Vorhaben zu starken, die sich Transformationsprozessen widmen, welche wiederum Wege aus
den exklusiven Mechanismen einer ableistischen’ Gesellschaft zeigen, die sich u.a. kennzeichnen l&sst durch
Dominanzkulturen, (institutionelle) Sonderwelten (vgl. SIERCK 2019; vgl. FACHBEREICHSTAG HEILPADAGOGIK 2017;
vgl. DGSA 2019) und die machtvolle Konstruktion von (pathologischer) Andersheit/Abweichung (vgl.
AKTIONSBUNDNIS ~ TEILHABEFORSCHUNG  2019). Im Zuge dessen sollte eine menschenrechtsbasierte,
verantwortungsbewusste und ,,institutionenkritische (BAUMGARTINGER 2014, S. 104; vgl. u.a. ARN 2017)
Forschungspraxis angestrebt werden, welche unter anderem gesellschaftliche Machtstrukturen,
Diskriminierung und Ausschlusspraktiken im Hinblick auf das Phdnomen der sogenannten geistigen und/oder
mehrfachen Behinderung, wie auch das Schaffen von Rdumen flir Emanzipation, wie z.B. den barrierefreien
Zugang zu gesellschaftlichen Ressourcen (u.a. Bildung, Arbeit, Wohnen) und die Verwirklichung eines
Eingebundenseins in Gemeinschaft sowie die Umsetzung des Rechts auf individuelle Selbstbestimmung und
Partizipation sichtbar macht (vgl. AKTIONSBUNDNIS TEILHABEFORSCHUNG 2019; MIETOLA et al. 2017).

Diese Anliegen miissen sich in der Generierung von Forschungsfragen (vgl. DGSA 2019), der Erstellung von
Forschungsdesigns und der damit verbundenen (interdisziplindren) forschungspraktischen Umsetzung
sowie der Dissemination von Ergebnissen niederschlagen (vgl. FACHBEREICHSTAG HEILPADAGOGIK 2017).
Qualitative Sozialforschung, welche eben genannte Phanomene und Verhaltnisse nicht beriicksichtigt, lauft
zwangslaufig Gefahr, Differenzkategorien und stigmatisierende Normalitdtsvorstellungen zu zementieren
(vgl. FINNERN/THIM 2013). Die Berlicksichtigung dieser Aspekte fiihrt demgegeniiber zu einem
Forschungshandeln, das als kritisch-reflektierend beschrieben werden kann. Die DIFGB verpflichtet sich, eine

kritisch-reflektierende Forschungshaltung als ethisches Grundprinzip anzuerkennen.

3 Der Begriff ,able’ verweist auf eine Fahigkeitsorientierung (,ability’ = Fahigkeit). Mit Ableism (deutsch: Ableismus) ist die
Hierarchisierung von (leistungsbezogenen) Fahigkeiten sowie eine damit einhergehende binare (privilegiert vs. nicht-privilegiert)
Einteilung von Menschen in Gruppen (z.B. Menschen mit und ohne Behinderung) entlang ,,der Beurteilung (... ) hinsichtlich ihrer
korperlichen, geistigen und psychischen Fahigkeiten und Funktionen* verbunden (vgl. Maskos 2015, 0.S.).
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Reflexionsfragen:

e Wessen Nutzen steht hinter der Forschung? (vgl. DebericH 2017a)

e Rechtfertigt der Forschungszweck das geplante Forschungsvorgehen?

e Welche ,,Verwertungsinteressen sind in den Forschungsprozess eingebettet? In wessen Auftrag
wird geforscht? (vgl. DebericH 2017b)

e  Wer war an der Ideenfindung und der Konzeption des Forschungsvorhabens beteiligt?

e Welche politischen und gesellschaftlichen Zusammenhdnge beeinflussen das erwiinschte Ziel von
Forschung?

e ,Welchen Stellenwert haben individuell-psychologische, institutionelle, familidre, sozio-
6konomische, kulturelle und sonstige Faktoren bei der Explikation von Forschungsfragen und

Interpretation von Forschungsergebnissen?“ (eep., S. 37)

Spannungsfeld II: Feldzugang

Die oftmals vorhandene Involviertheit von Menschen mit sogenannter geistiger und/oder mehrfacher
Behinderung in das System der Eingliederungshilfe und der gleichzeitig vorhandene Ausschluss aus 6ffentlich
zuganglichen Lebensrdumen muss von Forschenden im Hinblick auf die Gestaltung des sogenannten
Feldzugangs berlicksichtigt werden. Die Lebensrealitat besagter Personen spielt sich aktuell zumeist in
verschiedenen Sonderwelten ab. Diese Eingebundenheit und damit zusammenhdngende Verhaltnisse
zwischen Angehorigen, professionellen Akteur*innen und dem Personenkreis selbst kénnen Zugdnge zu

Forschungsprojekten ermdglichen, aber auch explizit verunméglichen.

Der Feldzugang erfolgt in der Regel liber eben genannte Gatekeeper, die paradoxerweise auch als Gatecloser
fungieren kénnen. Diese sind verpflichtet, das Recht auf Teilhabe zu gewahrleisten sowie innerhalb von
sorgenden Beziehungskonstellationen das Wohlergehen der Personen, die sie betreuen, zu schitzen.
Forscher*innen haben einerseits die Moglichkeit, liber Gatekeeper Personen inihre Vorhaben einzubeziehen,
die sonst aufgrund der Exklusivitdt ihrer Lebensrealitdt wenig bis keine Méglichkeiten zu einer Teilnahme an
Forschung haben. Andererseits stellen  Organisationskulturen  zwangsldufig  asymmetrische
Beziehungsstrukturen her. lhnen wohnt ein Machtgefdlle von Vor-Annahmen sowie Vor-Urteilen Gber
(antizipierte) Fahigkeiten und Unféhigkeiten inne. Damit in Zusammenhang stehen bewusst gewahlte Ein-
und Ausschlusspraktiken, die Auswirkungen auf das Erkenntnisinteresse sowie auf die Reproduktion der
(Un-)Sichtbarkeit bestimmter Lebensrealitdten von Menschen mit sogenannter geistiger und/oder mehrfacher

Behinderung haben (vgl. u.a. REINDERS 2016; BUCHNER 2008; MCDONALD et al. 2012).



Reflexionsfragen:

1.,,Wie wird der Zugang zum Forschungsfeld hergestellt2 (von UNGER 20143, S. 21)

e Welche Méglichkeiten der direkten Kontaktaufnahme mit potenziellen Teilnehmer*innen gibt es?

e Welche Méglichkeiten und Herausforderungen in Bezug zum Forschungsanliegen birgt der Einbezug
von Gatekeepern?

e Wie koénnen alternative Feldzugdnge geschaffen werden, beispielsweise wenn das

Forschungsanliegen mit institutionellen Kontexten eng zusammenhangt?

2. Wer wird im Zuge der Akquise potenzieller Teilnehmer*innen ausgewahlt? (vgl. DEUTSCHE GESELLSCHAFT FUR

PFLEGEWISSENSCHAFTEN 0.J.)

e Welche Ein- und Ausschliisse werden bei der Auswahl von Forschungsteilnehmer*innen produziert?

Welche Griinde werden benannt?

Spannungsfeld Ill: Informierte Einwilligung

Im Zuge der Beteiligung von Menschen (mit sogenannter geistiger und/oder mehrfacher Behinderung) an
Forschungsvorhaben ist die Notwendigkeit der Informierten Einwilligung unabdingbar und essenziell (vgl. u.a.
VON UNGER 2014a; DEDERICH 2017a; ARN 2017; GRAUMANN 2013/2018; FUCHS ET AL. 2010; RAUS & STERCKX 2018;
SCHAPER 2018). ,,Die informierte Einwilligung dient dazu, dass ein fundamentales Grundrecht, ndmlich das
Recht auf Selbstbestimmung [...][in Forschungszusammenhdngen] beachtet wird* (FUCHs ET AL. 2010, S. 71).
Potenzielle Teilnehmer*innen miissen umfassend und transparent (iber Inhalte und Ziele, Dauer, mégliche
Folgen und Risiken sowie (iber das konkrete Vorgehen, datenschutzrechtliche Bestimmungen, Méglichkeiten
des Widerrufs und Formen der Ergebnisveréffentlichung in einer ihnen zugdnglichen Form informiert werden
(vgl. u.a. FACHBEREICHSTAG HEILPADAGOGIK 2017; GRAUMANN 2018; RAT FUR SOZIAL- UND WIRTSCHAFTSDATEN 2017;
WMA, Stand 2019; DGPS/BDP 2005). Die Aufkldrung tber eben genannte Informationsbereiche dient als
Grundlage fir eine bewusste und freiwillige Entscheidung® fir bzw. gegen die Beteiligung an einem
Forschungsvorhaben (vgl. u.a. RAT FUR SOZIAL- UND WIRTSCHAFTSDATEN 2017; DEUTSCHE GESELLSCHAFT FUR
PFLEGEWISSENSCHAFTEN 2016) > . Dies geschieht immer vor dem Hintergrund des Schutzes der
Personlichkeitsrechte und der damit verbundenen Wahrung personlicher Integritat und kniipft an die

Maxime der informationellen Selbstbestimmung ® an (vgl. u.a. FUCHS ET AL. 2010; RAT FUR SOZIAL- UND

4 Um eine wirkliche Freiwilligkeit der Teilnahme zu gewéhrleisten, muss kritisch tber ,subtile [...] Formen von Druck, die die
Entscheidung [...] beeinflussen kénnen‘ (FUCHS ET AL. 2010, S. 70) nachgedacht werden. GRAUMANN (2013) verweist hier auf die Gefahr
der Manipulation durch bestehende Abhdngigkeitsverhdltnisse. ,,So kénnen unter Umstanden Menschen mit so genannter geistiger
Behinderung, wenn sie von Personal der sie betreuenden Einrichtung in Bezug auf die Teilnahme an einer Studie gefragt werden,
aufgrund sozialer Erwiinschtheit ihre Bereitschaft fiir ein Interview erklaren, obwohl es ihnen eigentlich widerstrebt* (BUCHNER 2008, S.
519).

*Im Zuge des Entscheidungsprozesses muss zudem verdeutlich werden, dass eine Nichtteilnahme keine negativen Folgen fiir die
potenziellen Teilnehmer*innen nach sich zieht (vgl. u.a. DEUTSCHE GESELLSCHAFT FUR PFLEGEWISSENSCHAFTEN E.V.2016; FUCHS ET AL. 2010).

¢ ,,Das Recht auf informationelle Selbstbestimmung bedeutet, das personenbezogene Daten nur aufgrund eines Gesetzes oder durch
Einwilligung des_der Betroffenen erhoben, verarbeitet und gespeichert werden diirfen* (POELCHAU et al. 2015 S. 157).
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WIRTSCHAFTSDATEN 2017; DEDERICH 2017a; WMA, Stand 2019; DGS/BDS 2014). Es missen geeignete Wege
gefunden werden, um potenziellen Teilnehmer*innen das Verstehen zu ermdglichen (vgl. u.a. Coons &
WATSON 2013; SCHAPER 2018). Im Zuge dessen muss grundlegend die Frage in den Blick genommen und kritisch
reflektiert werden, von welchem Verstehenskonzept und damit zusammenhdngenden Handlungspraktiken
ausgegangen wird.

Ein stark kognitionsorientiertes Verstehenskonzept, innerhalb dessen der Fokus primar auf der
intellektuellen Leistungsfahigkeit liegt, welche die potenziellen Teilnehmer*innen im Vorfeld der
Erhebungssituation unter Beweis stellen mussen, muss kritisch betrachtet werden (vgl. BROSNAN & FLYNN
2019). Vor dem Hintergrund der bestehenden Sozialisations- und Lebensbedingungen kann vermutet werden,
dass bei Menschen mit sogenannter geistiger und/oder mehrfacher Behinderung nicht mit derselben
Selbstverstdndlichkeit von freien und selbstbestimmten Entscheidungen ausgegangen werden kann wie bei
Erwachsenen ohne sogenannte (geistige/mehrfache) Behinderung (vgl. GRAUMANN 2013). Dies ist jedoch nicht
primdr auf mdogliche kognitive Beeintrdchtigungen zuriickzufiihren, sondern vielmehr bedingt durch u.a.
vorhandene gesellschaftliche und strukturelle Rahmenbedingungen sowie pddagogisch-erzieherische
Uberzeugungen’.

Im Zuge des Diskurses um Informierte Einwilligung werden auch die Konstrukte Einwilligungsfahigkeit bzw.
Einwilligungsunfahigkeit und damit verbundene Handlungspraktiken sowie die Verteilung und Zuschreibung
von Entscheidungsmacht kontrovers diskutiert. Spezifische personenbezogene Merkmale, wie
beispielsweise die Definition eines bestimmten Lebensalters sowie die Diagnosezuschreibung einer geistigen
Behinderung kénnen mitunter dazu fiihren, dass (pauschal) Einwilligungsunfahigkeit zugeschrieben wird (vgl.
SCHAPER 2018). Dabei wird jedoch die ,,Unterschiedlichkeit individueller Entwicklungsverlaufe* (ebd., S. 136)
ebenso wie die Tatsache, dass die Auspragung der Fahigkeit zur Einwilligung letztendlich auch durch situative
Bedingungen grundlegend mitgestaltet werden kann (vgl. ebd.), nicht mitgedacht. Weiterhin stellt sich die
Frage, ab wann die Entscheidungsfahigkeit von Menschen angezweifelt werden darf (vgl. ebd.; vgl. BHAILIS &
FLYNN 2019): Das ,Vorhandensein [...] [bzw.] Nichtvorhandensein bestimmter (vor allem kognitiver)
Féhigkeiten (ScHAPER 2018, S. 127) als Ausgangspunkt fir Einwilligungsfahigkeit bzw.
Einwilligungsunfahigkeit wird im Zuge dessen als Beurteilungsgréfe genannt (vgl. ebd.). Problematisch ist,
dass hierbei an das ,Verstandnis [...] traditionelle[r] bewusstseinstheoretische[r] Konzeptionen von
Autonomie an[geschlossen wird]“ (ScHAPER 2018, S. 137) und somit das ,,Personsein an kognitive
Kompetenzen“ (ebd.) gebunden ist®.

Ein derartiges Grundverstandnis basiert auf status- und fahigkeitsorientierten Feststellungspraktiken und ist

hochst kritisch zu betrachten, weil es Einwilligungs(un-)fahigkeit als Personencharakteristikum wertet (vgl.

’ Bestehende Sozialisationsbedingungen und Lebensbedingungen, in denen Menschen mit geistiger Behinderung lange Zeit keine
Méoglichkeit haben, ihre Bedirfnisse und Wiinsche zu &ufern, wirken sich auf selbstbestimmtes Handeln und (zukiinftige)
Entscheidungsprozesse aus (vgl. u.a. GRAUMANN 2016, RAMCHARAN et al. 2009, NIEDIECK 2016). ,,A lifetime of recurrent restrictive practices
is likely to significantly affect the person’s self perception, their self esteem, their capacity for independent decision-making and choice,
as well as to leave is mark® (RAMCHARAN ET AL. 2009, S. 53f.). Kritisch zu reflektieren ist daher das Dilemma, dass Menschen mit
sogenannter geistiger und/oder schwerer Behinderung vor dem Hintergrund hiirdevoller Kontextfaktoren, (nicht-)gemachter
Erfahrungen sowie struktureller und formeller Barrieren ihre Einwilligungsfahigkeit unter Beweis stellen sollen.

® Diese Zuschreibungsdynamik kann im Hinblick auf den Personenkreis von Menschen mit sogenannter geistiger und/oder mehrfacher
Behinderung als hochst kritisch erachtet werden (vgl. SCHAPER 2018).
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SCHAPER 2018). In diesem Zusammenhang muss zudem kritisch reflektiert werden, dass Personen mit
sogenannter geistiger und/oder mehrfacher Behinderung unverhdltnismdRig haufiger als Menschen,
welchen eine solche Behinderung nicht zugeschrieben wird, ihre geistige Leistungsfahigkeit unter Beweis
stellen missen (vgl. BROSNAN & FLYNN 2019)°. Aus dieser Kritik erwdchst der Anspruch, Einwilligungsfahigkeit
bzw. Einwilligungsunfahigkeit als relationales Konzept™ zu verstehen (vgl. SCHAPER 2018). Der relationale
Anspruch muss hier durch eine Reflexion der (Forschungs)Beziehungsstruktur und der Entscheidungsmacht
gekennzeichnet sein. Entscheidungsmdchtig - speziell hinsichtlich der Feststellung von
Einwilligungs(un)fahigkeit und der (Nicht)Teilnahme an Forschung - sind primdr Personen ohne
Behinderungserfahrungen (vgl. BROSNAN & FLYNN 2019, S.33). Um dieser Dominanzkultur und einer
substituierenden Entscheidungsfindung (vgl. BHAILiS & FLYNN 2019) entgegenzuwirken, wird hier der Ansatz
der unterstiitzten Entscheidungsfindung vorgeschlagen, welcher auf dem Artikel 12 der UN-BRK basiert und
besagt, dass Menschen mit Behinderung, falls nétig, in der Auslbung ihrer ,Rechts- und
Handlungsfahigkeit“(NIEDIECK 2016, S. 78) unterstiitzt werden sollen (vgl. NIEDIECK 2016; GRAUMANN 2013/2016).
SCHAPER (2018) schlagt mit Bezugnahme auf GRAUMANN und ihr Konzept der assistierten Freiheit vor,
Einwilligung grundsdtzlich als Ermdchtigungs- und Befdhigungsprozess zu denken. Teil- bzw. Nichtteilnahme
sollen in einem dialogischen Kldrungsprozess (= On-Going-Consent) eruiert werden (vgl. u.a. SCHAPER 2018;
SIoUTI 2018; VON UNGER 2014a). Konkret bedeutet dies, dass (Rahmen-)Bedingungen geschaffen werden,
durch welche potenzielle Teilnehmer*innen ermachtigt werden sollen, Entscheidungen fiir eine Teilnahme
bzw. Nicht-Teilnahme prozessorientiert selbst zu treffen” (vgl. u.a. EBD.; FACHBEREICHSTAG HEILPADAGOGIK 2017;

COONS & WATSON 2013; DEDERICH 2017a; BUCHNER 2008).

° Die dargebotenen Ausfiihrungen zum Konstrukt der Einwilligungsfahigkeit bzw. Einwilligungsunfahigkeit und die damit
zusammenhadngende Reduktion auf das Phdnomen der geistigen Leistungsfahigkeit als ein wichtiges Kriterium fiir den Einschluss in
Forschungsvorhaben, sollte hochst kritisch betrachtet werden. Im Zuge dessen wird das Verstehen an einer kognitiven
Leistungsfahigkeit gemessen und produziert dadurch zwangslaufig Ausschliisse auf der Basis von diskriminierenden Anspriichen an den
Personenkreis, welcher selbige aufgrund von eben aufgefiihrten Kontextbedingungen i.d.R. gar nicht erfiillen kann. Es besteht die
Gefahr Menschen, die als ,,schwer befragbar” gelten, kategorisch von Forschungsvorhaben auszuschlieBen. Ihre Sichtweisen und
Lebenswelten bleiben dadurch in der Theoriebildung unberiicksichtigt und es kommt zur Reproduktion bestimmter Be-
Hinderungspraktiken (vgl. FACHBEREICHSTAG HEILPADAGOGIK 2017; MIETOLA et al. 2017; SCHAPER 2018).

Es stellt sich die Frage, inwiefern solche Ausschlussmechanismen wirklich ethischen Anspriichen zur Absicherung der Einwilligung
entsprechen. Gleichzeitig miissen aber auch Wege zur Absicherung des Verstandnisses gefunden werden, um der Gefahr vorzubeugen,
dass Personen zu einer Teilnahme bewegt werden, ohne umfassend tiber das Forschungsvorhaben informiert zu sein (vgl. DEDERICH
2017a).

Bezugnehmend auf die rechtliche Situation von Menschen mit sogenannter geistiger und/oder mehrfacher Behinderung herrschen
haufig Unklarheiten bzw. Unsicherheiten, was zur Annahme fiihrt, ,,dass rechtliche Betreuer*innen [...] befugt sind stellvertretend
zuzustimmen und [... ] Forschende verpflichtet sind, deren Zustimmung einzuholen (,,proxy consent, vgl. FucHs et2010, 71).“ (SCHAPER
2018, S. 140). Zwar ist der Terminus Einwilligungsvorbehalt gesetzlich definiert, gleichzeitig muss aber darauf verwiesen werden, dass
dieser sich letztendlich nur auf einen kleinen Arbeitskreis bezieht und nur dann zum Tragen kommt, wenn eine erhebliche Gefahr fiir das
Leben der potenziellen Teilnehmer*innen besteht. Im Kontext von Sozialforschung, so hebt es SCHAPER (2018) hervor, spielt der Aspekt
des Einwilligungsvorbehaltes eher eine untergeordnete Rolle und ist aufgrund der vorliegenden forschungsethischen Grundprinzipien,
wie bspw. dem der Schadensfreiheit, ,kaum denkbar® (ScHAPER 2018, S. 139). Sollten Forschungsvorhaben eine Gefahr fir die
potenziellen Teilnehmer*innen darstellen, so sollte grundsatzlich von einer Realisierung Abstand genommen werden (vgl. EBD).

1 Einwilligung als relationales Konzept bedeutet, dass jeder Entscheidungsprozess abhdngig von Beziehungsverhdltnissen ist und
gelingende Entscheidungsfindung dementsprechend nur auf Grundlage von wechselseitiger Anerkennung méglich ist.

" Im Sinne einer Einwilligungsbefahigung spielen zum einen ganz praktische Realisierungsideen, wie die individuelle Anpassung des
Informationsmaterials an die Bedarfe der Zielgruppe eine Rolle (vgl. u.a. COONS & WATSON 2013; DEDERICH 2017a; MCDONALD et al. 2015).
Ebenso erscheint die Idee gewinnbringend, Einwilligung mehr als Prozess im Gegensatz zu einem statischen Zustand zu sehen, um der
Komplexitdt der zu vermittelnden Informationsfiille zu begegnen. Die informierte Einwilligung kann diesbeziiglich eher in Form eines
On-Going-Consent erfolgen (vgl. SCHAPER 2018; DEDERICH 2017a).

»,Gegebenenfalls kommt den Forschenden die Aufgabe zu, Vorgehensweisen im laufenden Forschungsprozess nachzujustieren und sich
des Fortbestandes der Zustimmung in angemessener Weise immer wieder zu vergewissern* (FACHBEREICHSTAG HEILPADAGOGIK 2017, S. 5).
Weiterhin kann (mit Bezugnahmen auf den Aspekt der Schadensfreiheit) der On-Going-Consent als Strategie genutzt werden, um den
Zugzwdngen des Erzahlens (vor allem bei sensiblen Themen) zu begegnen und aktive Méglichkeiten des Widerspruchs zu eréffnen.
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Reflexionsfragen:

Von welchem Begriff von ,,Verstehen wird innerhalb des Forschungsvorhabens ausgegangen? (vgl.

BROSNAN & FLYNN 2019)

o Welche Ein- bzw. Ausschliisse produziert das dem Forschungsvorhaben zugrunde liegende
Konzept von ,,Verstehen?‘

Wie wird Verstehen abgesichert? (vgl. DepericH 2017a)
Welche Alternativen zu ,klassischen Formen‘ des Verstehens kdnnen ausfindig gemacht

und angewandt werden?

Welches Konzept von ,,Freiwilligkeit* liegt dem Forschungsvorhaben zugrunde?

o Wie kann abgesichert werden, dass die Entscheidung zur Teilnahme an einem
Forschungsprojekt eigenstandig (ggf. mittels unterstiitzter Entscheidungsfindung) von den
Forschungsteilnehmer*innen selbst getroffen wird? (vgl. DebericH 2017a)

o ,Haben suggestive Formulierungen zu einer Zustimmung (oder Ablehnung) gefihrt?
Méchte sich das betreffende Individuum mit seiner AuRerung erwartungskonform

verhalten, den Forschenden gefallen und Anerkennung erfahren? (esp., s. 6)

»Wie wird das informierte Einverstandnis der Teilnehmenden eingeholt (miindlich, schriftlich)?
Welche Informationen werden dazu kommuniziert? Welche nicht? Wie wird kommuniziert?“ (von
UNGER 20143, S. 21)

Welche praktischen Malinahmen kdnnen Forscher*innen schaffen um im gesamten

Forschungsprozess die Méglichkeit des Widerrufs und Widerspruchs zu gewdhren?

o Wie ist gewdhrleistet, dass jederzeit der Wunsch nach Nicht-Teilnahme/Ausstieg aus dem
Forschungsprojekt moglich ist?
o Wie kann ein Raum fiir aktive Moglichkeiten des Widerspruchs im Forschungsprozess

geschaffen werden?

Spannungsfeld IV: Schadensfreiheit und
Belastungserleben

Ein weiterer wesentlicher Bestandteil forschungsethischer Grundsatze ist das Prinzip der Schadensfreiheit

(vgl. u.a. DEDERICH 2017a). ,,Die Generierung neuen Wissens darf nie tber die Rechte und Interessen des

Individuums gestellt werden. Die Risiken, die sich durch die Forschung ergeben kénnen, sind soweit wie

moglich zu minimieren* (POELCHAU et al. 2015, S. 154; vgl. auch NDA 2009; RAT FUR SOZIAL- UND

WIRTSCHAFTSDATEN 2017). Die unzureichende Einschatzung der Auswirkungen'™ von Forschungshandeln kann

 Abhingig vom jeweiligen Forschungsthemenfeld miissen Forscher*innen die Méglichkeit erhalten, spezifische Schulungen/
Weiterbildungen zu besuchen um Dilemmata, Risiken und Belastungen im Vorfeld erkennen zu kénnen (vgl. POELCHAU et al. 2015).

10



negative Folgen fir alle vom Forschungsprozess betroffenen Personen verursachen (inklusive der
Forschenden selbst) (vgl. u.a. voN UNGER 2014a/b). Forscher*innen miissen daher sensibel sein fiir mégliche
Probleme, die durch Forschungshandeln auftreten kénnen und diesen verantwortungsvoll begegnen (vgl.
u.a. DEUTSCHE GESELLSCHAFT FUR PFLEGEWISSENSCHAFTEN 2016; DFG/LEOPOLDINA 2014)". Forschungsvorhaben, die
Personlichkeitsrechte verletzen, eine ,,Bedrohung fiir die Gesundheit, das Leben oder die Sicherheit der
[beteiligten] Person® (vON UNGER 20143, S. 29) darstellen, sind grundsatzlich zu unterlassen (vgl. u.a.
FACHBEREICHSTAG HEILPADAGOGIK 2017). Insbesondere in Forschungszusammenhangen, bei denen vulnerable
Personengruppen im Fokus stehen, ist es von grofler Wichtigkeit, vorab mdgliche
(Re-)Traumatisierungsgefahren zu antizipieren sowie gezielte Mafnahmen zur Verhinderung bzw.
Verringerung moglicher Risiken und Belastungen festzulegen (vgl. DGSA 2019; FRIETERS-REERMANN et al. 2019;
GRAUMANN 2018; DEUTSCHE GESELLSCHAFT FUR PFLEGEWISSENSCHAFTEN 2016; NDA 2009)™. Hierbei sei jedoch zu
beriicksichtigen, dass der Grundsatz der Schadensvermeidung/-Minimierung keineswegs bedeuten darf, dass
es verunmoglicht wird, bestimmte sensible Themenfelder zu erforschen (vgl. voN UNGER 2014b). Es bedarf
einer reflektierten Einschatzung von méglichen Belastungen und Risiken, um Pauschalreduktionen aufgrund
vermuteter Vulnerabilitaiten und damit verbundener stereotyper Vorannahmen zu vermeiden, sodass es
nicht dazu kommt, dass bestimmte Personengruppen kategorisch aus bestimmten Themendiskursen
ausgeschlossen werden und ihnen nicht zugetraut wird, liber bestimmte Lebenssituationen und Erlebnisse
etwas mitzuteilen (vgl. DSGA 2019; GRAUMANN 2018)".

Gerade innerhalb qualitativer Sozialforschung muss daher allerdings sichergestellt werden, dass potenzielle
Teilnehmer*innen im Vorfeld umfassend {iber mdgliche Risiken informiert werden, die wahrend ihres
Einbezugs in den Forschungsprozess sowie im Nachhinein auftreten kénnen. Als handlungsleitend kann
daher immer der Anspruch gelten, ,,schadensbegrenzende Entscheidungen“ (vON UNGER 20143, S. 43) zu

treffen™.

 Es missen im Vorfeld mégliche Belastungen und Risiken herausgestellt und minimiert sowie Mdéglichkeiten des Umgangs eruiert
werden (vgl. u.a. POELCHAU et al. 2015). Mogliches Belastungserleben kann u.a. auf der Ebene der Datenerhebung entstehen (vgl.
GRAUMANN 2018). Es muss daher im Vorfeld ,,gepriift [werden], ob nicht vergleichbare Daten bereits vorliegen und hinreichend publik
sind und somit eine nicht zwingend notwendige Replikation vermieden werden kann‘ (POELCHAU et al. 2015, S. 154).

Weiterhin kann es auf der Seite der Teilnehmer*innen aufgrund mangelnden Datenschutzes zu einer Verletzung der Privatsphére
kommen (vgl. u.a. VON UNGER 2014a; GRAUMANN 2018). Um auf Seiten der Forschenden projektbezogenen Belastungen zu begegnen,
kénnen forschungsbegleitende Supervision geplant werden und bewusst mehrere Mitarbeiter*innenstellen zur Realisierung des
Forschungsanliegens eingeplant werden, um einen Teamaustausch zu ermdglichen (vgl. vON UNGER 2014b).

* Auf Seiten der potenziellen Teilnehmer*innen kdénnen beispielsweise sogenannte ,,Vulnerabilitdtsprofil[e] (FACHBEREICHSTAG
HEILPADAGOGIK 2017, S.8) erstellt werden. Es kénnen ebenso Unterstlitzungsmoglichkeiten geplant werden, mit denen man
Belastungssituationen begegnen kann. Beispielsweise kdénnen spezifische Nachgesprachsangebote sowie Moglichkeiten der
psychologischen Betreuung (vorab) organisiert werden. Letztendlich stellt sich hier aber auch immer wieder die Frage, wie weit der
Verantwortungsbereich der Forscher*innen reicht. Hierbei muss mitgedacht werden, dass potenzielle Forschungsteilnehmer*innen
mitunter (iber eingeschrankte Moglichkeiten in der Selbstorganisation von und im Zugang zu Hilfsangeboten verfiigen.

> Diesem Papier liegt ein anthropologisch universales Versténdnis von Vulnerabilitdt zu Grunde. Vulnerabilitét wird hierbei nicht als
Problem bestimmter marginalisierter Personen gesehen, die vielfach mit paternalistischen Handlungspraktiken konfrontiert werden.
Vielmehr soll der Blick daraufgelegt werden, dass es sich eher um eine strukturell bedingte Verletzlichkeit handelt und jeder Mensch von
selbiger betroffen ist, allerdings in unterschiedlichen Intensitdten (vgl. u.a. STOHRET. AL 2019; ALDRIDGE 2014).

'® Da Forscher*innen letztendlich nur bis zu einem gewissen Grad Risiken und Belastungen im Vorfeld antizipieren kénnen, erscheint es
zudem auch bedeutsam, dass selbige ,,in ethischen Konfliktsituationen Entscheidungen féllen und/oder Entscheidungsprozesse
moderieren kénnen“ (FACHBEREICHSTAG HEILPADAGOGIK 2017, S. 8)
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Reflexionsfragen:

e Welche potenziellen Risiken und Belastungen birgt das Forschungsvorhaben? (vgl. u.a. DeutscHe
GESELLSCHAFT FUR PFLEGEWISSENSCHAFTEN 0.J.)

e Wie wird vermieden, dass Forschungsteilnehmer*innen Schaden nehmen? (vgl. von UNGER 2014b)

e Wie kann potenziellen Risiken und Belastungen verantwortungsvoll begegnet werden? (vgl. von Uncer
2014a; DEDERICH 2017a; DEUTSCHE GESELLSCHAFT FUR PFLEGEWISSENSCHAFTEN 0.J.)

e Welche Vorkehrungen werden getroffen, um mit Unvorhersehbarkeiten umzugehen? (vgl. u.a. FRiETERS-
REERMANN et al. 2019; FACHBEREICHSTAG HEILPADAGOGIK 2017; VON UNGER 2014a)

e Wie kénnen alle im Forschungsvorhaben involvierte Personen transparent iiber mégliche Risiken

und Belastungen informiert werden?

e  Wie kann mit akutem Belastungserleben im Zuge von Erhebungssituationen umgegangen werden?

Spannungsfeld V: Gestaltung der konkreten
Erhebungssituation

Jede Erhebungssituation in Forschungsprojekten ist an die ihrem Anliegen entsprechenden Orte und Raume
gebunden, denen spezifische Interaktionsgeschehen, Beziehungsgefiige und Machtprozesse innewohnen.
Diese wiederum nehmen grundsatzlich Einfluss auf Erkenntnisse, die in diesen Kontexten entstehen. Rdume
und Orte sind von Natur aus nicht neutral, sondern immer angereichert mit je individuellen Bedeutungen und
Erfahrungen, die wiederum (potenzielle) Aussagen ermdglichen oder verunméglichen. Dies hat nicht nur
Auswirkungen auf die Teilnehmer*innen, sondern betrifft auch das Handeln der Forscher*innen. Forschende
kénnen sich auf die Beschaffenheit der dueren und inneren Rahmenbedingungen der Erhebungssituation
einrichten. Gleichzeitig aber besteht das Risiko einer Voreingenommenheit, die negativen Einfluss auf die Art
und Weise der Gestaltung von Begegnungen nehmen kann. Annahmen, die auf eine in der Zukunft liegende
Forschungssituation verweisen, prégen notwendigerweise Haltungen, Erwartungen und damit verbundene
Vorgehensweisen im Erkenntnisprozess. Ein Bewusstsein dieser Zusammenhange ist daher unabdingbar.

Empirische Sozialforschung stellt immer ein soziales Interaktionsgeschehen dar”. Die Aufnahme bzw. der
Abbruch von (Forschungs-)Beziehungen ist dabei ein wesentlicher Bestandteil (vgl. DEDERICH 2017a; VON
UNGER 20143; KUHNER 2018). Einerseits sind Forschende einer professionellen Distanz verpflichtet,
andererseits bedarf es in der Kommunikation lber hdchstpersdnliche Themen einer vertrauensvollen
Gesprdachsatmosphdre. Die dabei entstehenden Beziehungen sind immer tempordrer Gestalt. Eine

Herausforderung, die sich im Zuge dessen auftut, ist die Frage nach dem Umgang mit vorherrschenden

7 1n diesem Zusammenhang spricht DEDERICH (2017a) von ,,Akte[n] der Forschung als Interventionen® (S. 5). Er erwdhnt mit Bezug auf
SCHNELL und HEINRITZ (2006), dass ,,Forschung [ ... ] mehr als ein neutrales Beobachten, Messen oder Erfragen ist, [sondern vielmehr ein]
,,Eintritt in eine Lebensform" (ebd., 20), bei der dem/der Forschenden unter Umstdnden mehr begegnet, ,,als er wissen will, soll und
darf" (eBD.). Daher ist es eine forschungsethisch zentrale Frage, ,,wie der Forscher dem Probanden gegentbertritt und situativ Anteil an
ihm nimmt" (EBD. zit. nach DEDERICH 2017, S. 5).
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Biografien von Beziehungsabbriichen und dem hohen Eingebundensein in professionelle
Beziehungsstrukturen. Forschende kénnen in diesem Zusammenhang schnell zur Projektionsfldche fir
unerfillte Beziehungswiinsche werden (vgl. u.a. FRIETERS-REERMANN et al. 2019). Um diesen Erwartungen
vorzubeugen, bedarf es einer Ndhe, die professionell reflektiert werden muss. Dies fordert eine ehrliche und
transparente Kommunikation tiber Anliegen und Rolle der Forschenden im Aufeinandertreffen mit den
Teilnehmenden (vgl. u.a. BUCHNER 2008).

Zur Realisierung von Forschungsanliegen werden immer spezifische methodische Zugadnge bendtigt. Im
Diskursfeld um den Personenkreis von Menschen mit sogenannter geistiger und/oder mehrfacher
Behinderung kann der reine Zugriff auf klassische Methoden empirische Sozialforschung als kritisch
betrachtet werden. Es besteht die Gefahr, im Zuge der Methodenentwicklung die lllusion eines allgemeinen
Forschungssubjektes zu antizipieren, was in seinen Merkmalen auf alle potenziellen Teilnehmer*innen
Ubertragbar sei. Hierbei wird jedoch die tatsdchliche Diversitdt der Teilnehmenden aulRen vorgelassen. Eine
Nichtberiicksichtigung jener Verschiedenheiten flihrt zwangsldufig zum Ausschluss bestimmter Personen
und ihrer Stimmen® im zu erforschenden Diskurs'. Daher miissen zur Ergriindung der Forschungsfrage(n)
multimethodische Zugdnge gewahlt werden, welche an den jeweiligen individuellen Bedarfen der
Teilnehmenden orientiert sind. (vgl. u.a. CooNs & WATSON 2013; ALDRIDGE 2014) Aus diesem
forschungsethischen Anspruch erwédchst darliber hinaus die Aufgabe, unkonventionelle und innovative
Forschungsmethoden zu entwickeln und sich kritisch gegeniiber traditionellen Methodendiskursen zu

positionieren (vgl. SCHUPPENER 2019).

Reflexionsfragen:

e  Welcher (kreativen) Forschungsmethoden bedarf es, um allen potenziellen Teilnehmer*innen einen
barrierearmen Zugang zur Erhebungssituation zu gewahren? (vgl. ScHUPPENER 2019)

e  Welche Vorabinformationen tiber potenzielle Teilnehmer*innen sind (warum) notwendig?

e In welchem Zusammenhang stehen Forschungsanliegen und die Orte bzw. Rdume der
Erhebungssituation?

e Wie begegnet man den Herausforderungen in Bezug auf die Gestaltung der

Forschungsbeziehungen?

18 Die Relevanz der Rolle der Stellvertretung und die damit einhergehenden Problemlagen miissten an anderer Stelle ausfiihrlicher
diskutiert werden.

' FRIETERS-REERMANN et al. (2019) verweisen in ihrem Artikel zu ,,forschungsethischen und methodologischen Herausforderungen [...]
[von] Forschung im Kontext von Bildung und Migration“ (S. 195) auf einen ,,[s]ensible[n] Umgang mit Sprach- und Ausdrucksbarrieren*
(S. 202). Sie nehmen die Problematik sprachfokussierter Erhebungsmethoden in den Blick und vertreten die Sichtweise, dass
»,Sprachproblem[e] nicht [primér] bei den Befragten [... ] (S. 202) zu verorten seien, ,,sondern [vielmehr] bei den Forschenden [und
ihren] oftmals [... ] wenig ausgepragten Fremdsprachenkenntnisse in Bezug auf die Erstsprachen von zugewanderten Menschen und
ihre Ausdrucksformen* (S. 202) liegen. Erhebungssituationen, welche (ausschlieBlich) verbal-sprachlich gestaltet sind, kénnen sehr
barrierevoll sein: Die Interviewten kénnen durch Sprach- und Ausdrucksbarrieren beispielsweise ihre Sichtweisen nur unzureichend
darbieten (vgl. £BD.). Hinzukommt, dass hierdurch u.a. das ,,Kompetenz- und Dominanzgefille zwischen Forschenden und Befragten
reproduziert® (eBD, S. 202) wird. Die Anpassung der Erhebungsmethoden an die individuellen Kommunikationsbedarfe ist grundlegend.
Die ,verstarkte Berticksichtigung non-verbaler Erhebungsformen“ (FRIETERS-REERMANN et al. 2019, S. 202) ermdglicht einen
barrieredarmeren Zugang (vgl. MIETOLA et al. 2017).
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e Welche Art der Begegnung(en) werden benétigt, um Vertrauen aufzubauen und den
Teilnehmer*innen einen Raum zur Mitteilung zu gewahren?

e  Welche (Un-)Sichtbarkeiten (re-)produziert die verwendete Forschungsmethodik? (vgl. Deberict 2017b)

Spannungsfeld VI: Datenschutz

Im Zuge von Forschungsprozessen missen rechtliche und institutionelle Datenschutzbestimmungen
berlicksichtigt werden (vgl. u.a. DEUTSCHE GESELLSCHAFT FUR PFLEGEWISSENSCHAFTEN 2016; RAT FUR SOZIAL- UND
WIRTSCHAFTSDATEN 2017). Dabei muss die sichere Aufbewahrung und Verarbeitung personenbezogener Daten
und vertraulicher Informationen gewahrleistet sein (vgl. u.a. RAT FUR SOZIAL- UND WIRTSCHAFTSDATEN 2017;
DEDERICH 2017a). Eine wichtige Dimension hierbei ist der Prozess der Anonymisierung, welcher als Akt der
Maskierung der Identitdaten der Forschungsteilnehmer*innen zur Wahrung ihrer Persénlichkeitsrechte und
damit zusammenhéangender Integritat von Selbigen verstanden werden soll (vgl. u.a. BAUMGARTINGER 2014;
VON UNGER 2014a; RAT FUR SOZIAL- UND WIRTSCHAFTSDATEN 2017; DEUTSCHE GESELLSCHAFT FUR PFLEGEWISSENSCHAFTEN
0.J.). ,,In der qualitativen Sozialforschung ergeben sich durch die besondere Beschaffenheit der Daten jedoch
besondere Herausforderungen bei der Anonymisierung* (vON UNGER 2014, S. 25). Diese Herausforderungen
zeigen sich zum einen in einem Spannungsfeld zwischen der Gewahrung der (umfassenden) Anonymitat und
der gleichzeitigen Bedeutsamkeit von Kontextualitit und Kontextualisierungen im Zuge der
Datenauswertung (ebd.). Andererseits werden sie in der Wahl der forschungsmethodischen Ausgestaltung
sichtbar. ,,[...] [W]enn ethnografische Feldforschung dichte Beschreibungen beinhaltet oder wenn
Expert*innen interviewt werden, die lber eine besondere, moglicherweise sogar einzigartige Expertise
verfiigen, reicht das L6schen oder das Ersetzen von Personen- und Ortsnamen durch Pseudonyme nicht aus,
um Ruckschlisse auf Orte, Einrichtungen und Personen zu verhindern® (ebd.). Im Fall von biografisch-
narrativ angelegten Interviewstudien besteht die Gefahr, dass ,,durch [die vorliegende] Beschaffenheit und
Kontextdichte [der Gesprdche], trotz sorgfdltiger Anonymisierung, Rickschlisse auf die Person
ermoglich[t]* (voN UNGER 2018 zit. nach SiouTi 2018, S. 7) werden kénnen.

Die Forderung nach Anonymisierung bzw. Pseudonymisierung ist zudem durch den hdufigen Feldzugang
iber Gatekeeper erschwert (s. Spannungsfeld II). Hinzu kommt, dass in Lebenszusammenhéangen von
Menschen mit sogenannter geistiger und/oder mehrfacher Behinderung oftmals ein MaR an
Uberbiirokratisierung vorherrscht. Biographische Details werden dabei exzessiv gesammelt und in Akten
dokumentiert. Sie sind verschiedenen Professionellen zugdnglich. Im Zuge der Veréffentlichung von
Forschungsergebnissen muss dieser Aspekt unbedingt mitgedacht werden, um Riickschliisse auf Personen
und mégliche, damit einhergehende Konsequenzen zu verhindern. Bei der Beteiligung von Bezugspersonen
muss dariiber hinaus explizit darauf verwiesen werden, dass selbige auch der Verschwiegenheitspflicht
unterliegen. Weiterhin gilt es, mogliche Grenzen des Anonymisierungsprozesses kritisch zu reflektieren und

einen offenen und transparenten Dialog dartiber mit den Forschungsteilnehmer*innen zu suchen (vgl. DGSA

2019).
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Dariiber hinaus weist BAUMGARTINGER (2014) auf den bisher relativ wenig diskutierten Aspekt hin, dass
Transkriptions- und Anonymisierungsprozesse schon als erste Analysen und Interpretationsschritte gesehen
werden kénnen bzw. sollen (vgl. BAUMGARTINGER 2014). Die Festlegung fiir eine Transkriptions- und
Anonymisierungsstrategie beinhaltet immer Entscheidungen fir bzw. gegen ein bestimmtes Vorgehen - fiir
bzw. gegen das Verschriftlichen bestimmter Aspekte. So werden z.B. Auswahlentscheidungen (bspw. bei
Videodaten = die Auswahl von Videoausschnitten fiir eine Analyse) immer ,,aufgrund eines kontextualisierten,
sozialen Wissens gefallt, bei dem gesellschaftliche Wertungen und Hierarchisierungen eine wichtige Rolle
spielen” (BAUMGARTINGER 2014, S. 107)*°. Anonymisierung und Transkription als ,,situierte, soziale und

politische Praxis“ (EBD., S. 106) sollte daher bewusst mitreflektiert werden.

Reflexionsfragen:

e Welche soziodemografischen Daten sind fiir die Forschung relevant? Welche nicht?

e  Fiir welche Anonymisierungsstrategien wird sich entschieden? (vgl. von UNGER 2014a; DEUTSCHE GESELLSCHAFT

FUR PFLEGEWISSENSCHAFTEN 0.J.)

o Wie soll mit persénlichen und biografischen Daten verfahren werden, die fiir die
Interpretation der Forschungsergebnisse relevant sind? (vgl. BAUMGARTINGER 2014; SiouTi 2018)

o ,Wie sind geschlechtliche, rassifizierte, ethnisierte Konnotationen
mitgedacht?* (BAUMGARTINGER 2014, S. 108)

o Wie kann Anonymisierung gewahrleistet werden, wenn {iber das Gatekeeping Personen
beteiligt werden, deren Identitdt und biographische Details dritten Personen bekannt sind

und dies zu méglichen Nachteilen fiir die in Forschung einbezogenen Personen fiihren kann?

e Wie soll mit strafrechtlich relevanten Informationen® umgegangen werden?
e Wie gehen Forscher*innen mit dem Spannungsfeld zwischen Fiirsorgepflicht und Datenschutz um?

Wem fiihlen Sie sich verpflichtet?

*° Sprache wird hierbei bewusst als machtvolles Instrument betrachtet, was gesellschaftliche (Prestige-)Hierarchien in der Form ihrer
Ausgestaltung reproduzieren kann (vgl. BAUMGARTINGER 2014). Im Zuge dessen erscheint die Auseinandersetzung mit
Anonymisierungsstrategien, die den ,,soziale[n] Kontext, in [dem][... ] sie stattfinde[n]* (BAUMGARTINGER 2014, S. 103) mitdenkt, duRerst
relevant. ,,Anonymisierte Textstellen reprdsentieren damit nicht nur ein sprachliches Ereignis, sondern sind vor allem eine Interpretation
und kénnen die Analyse entscheidend verandern“ (esp.).

* Die Aufdeckung von Straftaten von denen Interviewpartner*innen selbst betroffen sein kénnen, kann nach sich ziehen, dass die
,»Anonymitat/ Pseudonymisierung nicht aufrechterhalten werden kann‘ (POELCHAU et al. 2015, S. 156). Es scheint daher wichtig, sich bei
der Forschung in Themenfeldern, in denen es ein vorhersehbares Risiko gibt, mit Straftaten konfrontiert zu sein, mit den rechtlichen
Bestimmung und Handlungsoptionen im Vorfeld zu beschéftigen (vgl. ebd.). Hierbei muss dariiber nachgedacht werden, ab wann eine
Strafverfolgungsbehérde eingeschaltet werden soll und wie das Prozedere in Hinblick auf die betroffene Person gestaltet sein muss
(vgl. ebd.). ,,Vor méglichen Interventionen soll das Vorgehen immer in der Forscher_innengruppe unter Einbeziehung der Leitung
besprochen und dokumentiert werden. Die betroffenen Kinder oder Jugendlichen [sowie Erwachsenen] sollen in der Regel in diese
Kldrungen einbezogen werden. Wenn sich so die Situation nicht kldren Idsst, soll eine fachlich versierte Beratungsinstitution kurzfristig
kontaktiert werden. Bei Gefahr im Verzug muss den rechtlichen Vorgaben gemaR gehandelt werden“ (£BD.). Sofern nicht eine akute
Gefahr fir die potenziellen Teilnehmer*innen der Studie vorliegt muss auch immer kritisch abgewogen werden, inwiefern es ,[i]m Sinne
der_des Betroffenen [...] aber auch sinnvoll sein, behérdliche oder andere Stellen nicht zu informieren® (POELCHAU et al. 2015, S. 158).
Es ist sinnvoll, im Vorfeld der Studie bereits Kontakt zu mdglichen Beratungsstellen oder anderen spezifisch unterstiitzenden
Institutionen aufzunehmen (vgl. e8D.).
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Spannungsfeld VII: Auswertung und Ergebnisse

Sowohl Prozesse der Auswertung als auch die Interpretation von Forschungsergebnissen im Kontext
qualitativer Sozialforschung kénnen nur unter der Berlicksichtigung ihres je spezifischen Kontextes erfolgen.
Das bedeutet, dass sprachliche/nicht-sprachliche AuRerungen, Handlungen und deren individuelle
Bedeutung ausschliefRlich unter den sozialen, biographischen und interaktionellen Umstdnden, in welchen
sie auftreten, zu verstehen sind.

»Die Lebenssituation von Menschen mit Behinderung ist immer Ergebnis der Wechselwirkung zwischen
individuellen Méglichkeiten und gesellschaftlichen Rahmenbedingungen. Die komplexen Bedingungsgefiige
sind in Forschungsvorhaben zu beriicksichtigen, damit individuelle Zuschreibungs- und Etikettierungseffekte
in der Forschung nicht unreflektiert wiederholt werden‘ (FACHBEREICHSTAG HEILPADAGOGIK 2017, S. 7).

DEDERICH weist darauf hin, dass es zur ethischen Verantwortung von Forscher*innen gehére, ,,potenzielle
Folgen der Verbreitung eines spezifischen Wissens und dessen Anwendung ethisch zu reflektieren‘ (DEDERICH
20173, S. 5; vgl. u.a. MIETOLA et al. 2017).

So betont auch das Positionspapier des FACHBEREICHSTAGES HEILPADAGOGIK (2017) zur UN-BRK: ,,Keine
Forschung ist voraussetzungslos. Umso nétiger aber ist es, die der eigenen Forschung zugrunde liegenden
Setzungen wie auch die Reichweite der jeweils eingesetzten Methoden zu reflektieren und sie besténdig auf
ihre Gegenstandsangemessenheit zu befragen® (FACHBEREICHSTAG HEILPADAGOGIK 2017, S. 2). Zudem ist
notwendig, dass die Teilnehmer*innen der Forschung Zugang zu den Ergebnissen haben. Ergebnisse miissen

so aufbereitet werden, dass die Teilnehmer*innen sie verstehen kénnen (vgl. u.a. ALDRIDGE 2014).

Reflexionsfragen:

e Wer erfahrt von den Ergebnissen? Fiir wen werden sie wie aufbereitet? (vgl. DebericH 2017b)

e  Wer profitiert von den Ergebnissen?

e Welche negativen Effekte kdnnen die Ergebnisse auslésen? Ist das Risiko der Instrumentalisierung
vorhanden? (vgl. RAT FUR SOZIAL- UND WIRTSCHAFTSDATEN 2017)

e ,,Wie verhalten sich Forschende gegeniiber den Wiinschen und Forderungen von Teilnehmer*innen
im Hinblick auf die Darstellung von Ergebnissen?‘‘ (von Uncer 20143, S. 22)

e ,Wie reagieren Forschende, wenn sich Teilnehmende gegen eine Veréffentlichung von Ergebnissen
aussprechen, die sie in einem negativen Licht erscheinen lassen?* (esp.)

e ,,Gibt es Kontextfaktoren, die als besonders relevant angesehen werden und die dazu fiihren, dass
eine Forschung beispielsweise institutionstheoretisch, sozialpsychologisch oder
gesellschaftstheoretisch gerahmt wird? Wenn ja: Warum genau diese?“ (Deberict 2017b, S. 37)

e ,Wie ist mit Daten umzugehen, die Forschenden ,im Vertrauen‘ oder nach Ausschalten des

Aufnahmegerats mitgeteilt wurden?“ (von Uncer 20143, S. 22)
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Resimee: Forschungsethisches Selbstverstandnis

Im aktuellen Diskurs der qualitativen Sozialforschung wird von Vertreter*innen verschiedener
Forschungshaltungen/ -disziplinen die Uberhéhung des Giitekriteriums der Objektivitdt kritisch hinterfragt.
In dem Zusammenhang verweisen u.a. VON UNGER 2014a, BREUER et. al 2019 und BREHM & KUHLMANN 2018 darauf,
dass die Subjektivitat der Forschenden nicht nur unvermeidbar ist, sondern auch von besonderer Bedeutung
sein kann (VON UNGER 20143, S. 23). Zur Realisierung dieses Anspruchs ist eine ,,kritische, selbstreflexive
Praxis‘ (VON UNGER 20143, S. 21) notwendig (vgl. u.a. FRIETERS-REERMANN et al. 2019; BAUMGARTINGER 2014;
DEUTSCHE GESELLSCHAFT FUR PFLEGEWISSENSCHAFTEN 2016). ,,In der Methodenliteratur wird Reflexivitat
insbesondere vor dem Hintergrund epistemologischer Grundlagen von Erkenntnisprozessen und mit Blick
auf die Qualitdt der Ergebnisse diskutiert. [...] Praktizierte Reflexivitdt kann jedoch eine weitere Funktion
erfiillen: Sie kann dazu beitragen, forschungsethische Probleme im praktischen Forschungsprozess zu

reflektieren und Lésungen zu entwickeln (vON UNGER 20143, S. 24).

Die Entwicklung einer Reflexivitdt als wissenschaftliche Grundhaltung, welche die Eingebundenheit der
Forschenden in gesellschaftliche Herrschaftsstrukturen nicht leugnet, sondern bewusst mit einbezieht, muss
als Maxime fiir forschungsethisches Handeln gelten (vgl. u.a. BREHM & KUHLMANN 2018; BAUMGARTINGER 2014).
Hierfiir ist die systematische Reflexion der Erfahrung der Forschenden, ihrer Sozialisation und ihrer
Subjektivitat unabdingbar (vgl. BREUER 2019). Sofern Forscher*innen (kritische) qualitative Sozialforschung
antizipieren, miissen sie dabei ihr je spezifisches Selbstverstandnis im Sinne einer reflektierten Subjektivitdt
explizieren. Dies erfolgt vor allem dadurch, dass die konstituierende subjektive Rolle von Forscher*innen,
ihre Positionierung und ihre individuelle Perspektive sichtbar gemacht werden (vgl. u.a. DEDERICH 2017b).
Dieser Prozess der Reflexion muss zu einem essentiellen Teil des gesamten Forschungsprozesses werden
(vgl. SCHUPPENER 2019; MIETOLA et al. 2017).

Weiterhin konstituieren Forscher*innen, sofern ihre Forschung auf einem sozialen Interaktionsprozess
beruht, ein bestimmtes, fir ihr Forschungsvorhaben relevantes Gegendiiber. In diesem Verhaltnis wird die
Dichotomie zwischen Gleichheit und Differenz deutlich und pragt die Sicht auf das Eigene und das jeweils
»Andere* (vgl. BREUER et al. 2019). Die damit zusammenhangenden Menschenbildannahmen bedingen
jegliche Phasen des Forschungsprozesses.

Oftmals wird dabei eine partikulare Subjektvorstellung als universell und gegenwartig gesetzt. In der Regel
ist diese Subjektvorstellung gekennzeichnet durch Eigenschaften wie Heteronormativitdt, Rationalitat,
Selbstbestimmtheit, verbale Kommunikationsfahigkeit sowie Reflexionsfdhigkeit und Autonomie. Durch
diese Setzung werden Hegemonien, Hierarchien und Ausschliisse (re-)produziert, in deren Folge die
gesamtgesellschaftlichen Ungleichheitsverhdltnisse bestehen bleiben. Diese Zuschreibungspraktiken
befinden sich jedoch meistim Verborgenen (vgl. BREUER et al. 2019; BUCHNER 2008). Um einen aktiven Umgang
mit ihnen zu ermdglichen, miissen sie aufgedeckt und bearbeitbar gemacht werden, sodass eine kritische
Auseinandersetzung mit eigenen sozialisationsbedingten Pragungen und  wissenschaftlichen

Erkenntnisinteressen méglich wird.
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Die (politische) Selbstverortung und die kritische Reflexion der individuellen Menschenbildannahmen (vgl.
u.a. DEDERICH 2017a/b; Breuer et al. 2019) gegeniiber dem Personenkreis von Menschen mit sogenannter
geistiger und/oder mehrfacher Behinderung erachten wir im Zuge dessen als essenzielle Notwendigkeit in
der Gestaltung von Forschungsprozessen. Dies geschieht dabei immer vor dem Hintergrund der kultureller
(Re-)Produktion von Normalitdt und Differenz, wobei ,,Behinderung nicht als personliches Schicksal
[begriffen wird], sondern als Situation bzw. soziales Ereignis, als Ergebnis von Wechselwirkungen zwischen
verschiedenen Umweltbedingungen und Beeintrachtigungen“ (AKTIONSBUNDNIS TEILHABEFORSCHUNG 2019).
Forschung steht dabei vor der Aufgabe, vom Standpunkt des Subjektes aus Erkenntnisse zu produzieren und
diese kritisch zu reflektieren®, in den Kontext der eigenen Eingebundenheit in die (Re-)Produktion von
Ungleichheitsverhdltnissen zu setzen und gleichzeitig innerhalb dieser Strukturen handlungsfahig zu bleiben,
um ihnen Widerstande und Oppositionen entgegenzusetzen.

Bereits die bewusste Entscheidung fiir ein spezifisches Forschungsanliegen sowie die Generierung konkreter
Fragestellungen stellt eine grundlegende ethische Dimension dar, da jeder Forschungskontext von

spezifischen Werthaltungen gepragt ist (vgl. FACHBEREICHSTAG HEILPADAGOGIK 2017; DEDERICH 2017a).

** Es geht hierbei weiterhin um eine kontinuierliche und kritische Selbstreflexion in den verschiedenen Phasen des Forschungsvorhabens
(vgl. u.a. MIETOLA et al. 2017; SI0UTI 2018). ,,Diese Reflexion umfasst sowohl die eigene Situiertheit und die Tatigkeiten als Forscher*in als
auch das Material, die Ergebnisse und deren Effekte auf ein hierarchisch strukturiertes Gesellschaftssystem‘ (BAUMGARTINGER 2014, S.
101).
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Ubergreifende Reflexionsfragen:

e ,Wie konnen die Forschenden ihre eigenen Privilegien und Positionen in Bezug auf da[s]

Forschungsvorhaben fortlaufend reflektieren?* (Frieters-REERMANN et al. 2019, S. 201)

o ,Wie kann ein offener und transparenter Umgang mit real existierenden Dominanz- und
Machtverhaltnissen [... ] ermoglicht werden?* (eep.)
o ,Wie kann das gesamte Forschungssetting so gestaltet werden, dass vorhandene

Dominanz- und Machtverhdltnisse verringert [ ... ] werden? (esp.)

e  Welche Werthaltungen liegen dem Forschungsanliegen/ der Forschungsfrage zugrunde? (vgl. Deperich
2017a/b)

e  Welche politischen Implikationen hat das Forschungsvorhaben? (vgl. u.a. DepericH 2017a)

e Wie definieren, kommunizieren und verhandeln die Forschenden ihr Anliegen und ihre Rolle im
Forschungsfeld? (von Uncer 2014)

e Welche Positionierung® beziehen Forscher*innen zum Phanomen 'Behinderung'**? (vgl. DepericH
2017a/b)

e Welche Bedeutsamkeit wird individuellen (medizinischen oder psychologischen) Faktoren
zugesprochen? (vgl. DEDERICH 2017b)

e Wie tragen der institutionelle Kontext der Forschungsarbeit und die Forschung selbst zur Reifikation
von Behinderung bei? (vgl. FINNERN & THIM 2013; DEDERICH 2017b)

e Wiesind ,,Forschungsfragen und [... ] [Forschungsmethodik] in die Gegenstandskonstitution, in die
Produktion, Verfestigung, In-Frage-Stellung, Kritik und Transformation von

Behinderung* eingebunden? (DepericH 2017b, S. 38)

» Ebenso ist ein ,,sensibler Umgang mit [fiir den Forschungsprozess relevanten] Kategorien und Begriffen (FRIETERS-REERMANN et al.
2019, S. 197) notwendig. FRIETERS-REERMANN et al. schlagen diesbeziiglich folgende weitere Reflexionsfragen vor: ,,Welche Begriffe und
Kategorien werden im Forschungsprozess von wem und wie genutzt? Wie werden die jeweiligen Kategorien generiert und wie wird die
Nutzung von Begriffen begriindet? Wie kann ein sensibler und reflexiver Umgang mit dem Kategorisierungs-Dilemma im
Forschungsprozess fortlaufend ermdglicht werden? Wie kénnen die Forschungspartner*innen in die Generierung von Kategorien
eingebunden werden? Wie kénnen die Forschungspartner*innen als Experter*innen ihrer Lebenswirklichkeit in der kritischen Reflexion
von Fremdzuschreibungen und Selbstbezeichnungen berticksichtigt werden?* (S. 198).

** FRIETERS-REERMANN et al. 2019 fiihren in Bezug auf einen ,,sensiblen Umgang mit Zuschreibungen und Grundannahmen* (S. 200)
folgende ergdnzende Fragen auf: ,,Welche Zuschreibungen und Grundannahmen liegen dem Forschungsprozess implizit oder explizit
zu Grunde? Welche Zuschreibungen und Grundannahmen sind fiir die am Forschungsprozess beteiligten Akteur*innen
handlungsleitend? Wie kann fortlaufend eine kritische Reflexion mit Zuschreibungen und Grundannahmen im Forschungsprozess
ermoglicht werden?“ (S. 200).
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