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in Bezug auf Menschen mit 
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schwerer Behinderung
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 | KURZFASSUNG Forschung, welche Menschen mit sogenannter geistiger und/oder 
schwerer Behinderung adressiert, fi ndet nicht losgelöst vom öffentlichen Raum statt, 
sondern nimmt Einfl uss auf ihn. Deshalb sollte eine menschenrechtsbasierte, verant-
wortungsbewusste Forschungskultur und -praxis angestrebt werden, die Institutionen 
kritisch betrachtet. Hierfür ist die tiefgreifende Auseinandersetzung mit den Diskursen 
rund um das Themenfeld der Forschungsethik unabdingbar. In dem vorliegenden Artikel  
werden forschungsethische Spannungsfelder ausfi ndig gemacht und die mit ihnen ver-
bundenen Herausforderungen dargestellt.

 | ABSTRACT Ethical ambivalence and research concearning people with so-
called intellectual and/or severe disability – a (potential) inventory. Research that 
addresses people with so-called intellectual and/or severe disabilities has an infl uence on 
social relations. For this reason, a human rights-based, responsible research culture and 
practice should be striven for that critically examines institutions. To this end, a profound
examination of the discourses surrounding the thematic fi eld of research ethics is 
indispensable. This article identifi es areas of confl ict in research ethics and describes the 
challenges they pose.

Intention von Forschung und 
forschungsethische Problemlagen

Forschungsbemühungen befi nden sich 
immer in einem Komplex aus Wissen 
und Macht. Die gegenwärtigen Bedin-
gungen, unter denen Wissen produziert 
wird, sind eingebettet in hegemoniale 
Strukturen (vgl. PIEPER 2008, 109). 
Das Eingebundensein in die Reprodukti-
on und Nivellierung dieser Verhältnisse 
beeinfl usst das Handeln der Forschen-
den (vgl. u. a. FRIETERS-REERMANN 
et al. 2019, 195 ff.). Als grundsätzlich 
konstitutives Element von Forschung 
kann das Eintreten für die Veränderung 
der gesellschaftlichen Verhältnisse an-
gesehen werden (vgl. PIEPER 2008, 
117). Daher muss die politische Dimen-
sion von Forschung immer mitgedacht 
werden. 

Forschungsansätzen, die partizipativ
orientiert sind, wohnt ein Potenzial inne, 
diese Strukturen aufzubrechen (vgl. u. a. 
ALDRIDGE 2014, 115 f.; BERGOLD, 
THOMAS 2012; BUCHNER, KOENIG, 
SCHUPPENER 2016; COONS, WAT-
SON 2013, 22; FRIETERS-REERMANN 
et al. 2019, 195 f. u. 205 f.; VON UNGER 
2014c). Es gilt daher Vorhaben zu stär-
ken, die sich Transformationsprozessen 
widmen, welche wiederum Wege aus 
den exklusiven Mechanismen einer ab-
leistischen Gesellschaft zeigen, die sich 
u. a. kennzeichnen lässt durch 

> Dominanzkulturen, 
> (institutionelle) Sonderwelten (vgl. 

SIERCK 2019; Fachbereichstag Heil-
pädagogik 2017, 2 ff.; Deutsche Ge-
sellschaft für Soziale Arbeit (DGSA) 
2020, 3) und 

> die machtvolle Konstruktion von 
(pathologischer) Andersheit/Abwei-
chung (vgl. Aktionsbündnis Teilhabe-
forschung 2015, 3 ff.). 

Im Zuge dessen sollte eine menschen-
rechtsbasierte, verantwortungsbewusste 
und „institutionenkritische“ (BAUM-
GARTINGER 2014, 104; vgl. ARN 2017) 
Forschungspraxis angestrebt werden, 
die Machtstrukturen, Diskriminierung 
und Ausschlusspraktiken im Hinblick 
auf das Phänomen der sogenannten 
geistigen und/oder mehrfachen Behin-
derung sichtbar macht. Sie sollte Räu-
me für Emanzipation schaffen, wie z. B. 
den barrierefreien Zugang zu gesell-
schaftlichen Ressourcen (u. a. Bildung, 
Arbeit, Wohnen) und ein Eingebun-
densein in Gemeinschaft auf Basis der 
Umsetzung des Rechts auf individuelle 
Selbstbestimmung und Partizipation 
realisieren (vgl. Aktionsbündnis Teil-
habeforschung 2015, 2 ff.; MIETOLA, 
MIETTINEN & VEHMAS 2017, 263 f.).

Die Auseinandersetzung mit einer 
Historie von Menschenrechtsverletzun-
gen im Zuge von Forschungspraktiken 
ist nach wie vor von hoher Relevanz. 
Dies bedingt nicht zuletzt auch die Not-
wendigkeit des Verfassens forschungs-
ethischer Papiere (vgl. Fachbereichstag 
Heilpädagogik 2017, 1). Bisher haben 
verschiedene Fachverbände Stellung-
nahmen, Empfehlungen, Leitlinien und 
Kodizes publiziert. Sie bieten in der 
Regel einen Orientierungsrahmen für 
forschungsethisches Handeln und drü-
cken damit das Selbst- und Qualitäts-
verständnis der jeweils eigenen Arbeit 
aus (vgl. Berliner Institut für christliche 
Ethik und Politik 2019). Wenngleich 
„(forschungsmethodische) Präzisie-
rungen […] in der medizinischen und 
pfl egewissenschaftlichen Forschung“ 
(Fachbereichstag Heilpädagogik 2017, 5) 
vorliegen, stehen diese im Bereich der 
heil- und inklusionspädagogischen For-
schung noch weitgehend aus. Aufgrund 
dieses Desiderats hat der Fachbereichs-
tag Heilpädagogik im November 2017 
Überlegungen zur Forschungsethik in 
der Heilpädagogik mit konkretem Be-
zug auf das Phänomen Behinderung ver-
fasst. Ebenso berücksichtigt die Deutsche 
Gesellschaft für Soziale Arbeit in ihrem 
Entwurf zum Forschungsethikkodex
„[die] Lebenswirklichkeit [...] insbe-
sondere von marginalisierten oder 
stigmatisierten Menschen bzw. von 
Menschen in vulnerablen und von 
Abhängigkeiten geprägten Situationen“ 
(DGSA 2020, 3). Bislang existente 
Empfehlungen, Leitlinien und Fachar-
tikel/-publikationen mit diesem Fokus 
(vgl. ARN 2017; COONS, WATSON 
2013; DEDERICH 2017a, 2017b, 2018; 
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GRAUMANN 2013, 2018; MCDONALD, 
KIDNEY 2012; MCDONALD et al. 
2015; MIETOLA, MIETTINEN & 
VEHMAS 2017; VON UNGER 2014a; 
VON UNGER 2014b) zeigen auf, dass 
die Auseinandersetzung mit Forschungs-
ethik von einer Vielzahl von Spannungs-
feldern, Widersprüchen und Ambiva-
lenzen begleitet wird.

Forschungspraktische Herausforderun-
gen und ethische Spannungsfelder

Im Rahmen von Forschungsvorhaben 
sind „Freiheits-, Beteiligungs-,  Informati-
ons- und Schutzrechte der Forschungs-
teilnehmer*innen“ (DGSA 2020, 3) zu 
wahren. Oftmals befinden sich diese in 
einem ambivalenten Verhältnis zu-
einander (vgl. Fachbereichstag Heil-
pädagogik 2017, 7). Dadurch bedingte 
Phänomene sollen nachfolgend genauer 
betrachtet werden.

Feldzugang

Menschen mit sogenannter geistiger 
und/oder schwerer Behinderung sind 
zumeist in das System der Eingliede-
rungshilfe eingebunden. Gleichzeitig 
sind sie oftmals aus öffentlich zugäng-
lichen Lebensräumen ausgeschlossen. 
Die Lebensrealität spielt sich demzu-
folge häufig in verschiedenen Sonder-
welten ab. Dies muss von Forschenden 
berücksichtigt werden, wenn der Feld-
zugang gestaltet wird. Eine (sonder)in-
stitutionelle Eingebundenheit und da-
mit zusammenhängende Verhältnisse 
zwischen Angehörigen, professionellen 
Akteur*innen und dem Personenkreis 
selbst können Zugänge zu Forschungs-
projekten ermöglichen, aber auch ex-
plizit verhindern.

Der Feldzugang erfolgt in der Regel 
über eben genannte Gatekeeper. Diese 
sind verpflichtet, das Recht auf Teil-
habe zu gewährleisten, müssen jedoch 
gleichsam innerhalb von unterstützen-
den Beziehungskonstellationen das 
Wohlergehen der Personen schützen, 
die sie betreuen. Forscher*innen haben 
einerseits die Möglichkeit, über Ga-
tekeeper Personen in ihre Vorhaben 
einzubeziehen, die sonst aufgrund der 
Exklusivität ihrer Lebensrealität wenig 
bis keine Möglichkeiten zu einer Teil-
nahme an Forschung haben (vgl. REIN-
DERS 2016, 119). Andererseits stellen 
Organisationskulturen, in denen sich 
genannte Interaktant*innen bewegen,  
zwangsläufig asymmetrische Bezie-

hungsstrukturen her. Ihnen wohnt ein 
Machtgefälle von (Vor-)Annahmen so-
wie (Vor-)Urteilen über (antizipierte) 
Fähigkeiten und Unfähigkeiten inne. 
Damit in Zusammenhang stehen be-
wusst gewählte Ein- und Ausschluss-
praktiken, die Auswirkungen auf das 
Erkenntnisinteresse sowie auf die Re-
produktion der (Un-)Sichtbarkeit be- 
stimmter Lebensrealitäten von Men-
schen mit sogenannter geistiger und/
oder schwerer Behinderung haben (vgl. 
u. a. BUCHNER 2008, 518 f.; MCDO-
NALD, KIDNEY 2012, 28).

Informierte Einwilligung

Wenn Menschen (mit sogenannter geis-
tiger und/oder schwerer Behinderung) 
an Forschungsvorhaben beteiligt wer-
den, ist eine informierte Einwilligung 
unabdingbar und essenziell (vgl. u. a. 
VON UNGER 2014a, 25 ff.; DEDE-
RICH 2017a, 4/6 f.; GRAUMANN 
2018, 128 ff.; FUCHS et al. 2010, 67 ff.; 
SCHÄPER 2018, 134). 

„Die informierte Einwilligung dient 
dazu, dass ein fundamentales Grund-
recht, nämlich das Recht auf Selbstbe-
stimmung […] [in Forschungszusam-
menhängen] beachtet wird“ (FUCHS 
et al. 2010, 71).

Potenzielle Teilnehmende müssen um-
fassend und transparent über Inhalte 
und Ziele, Dauer, mögliche Folgen und 
Risiken sowie über das konkrete Vor-
gehen, datenschutzrechtliche Bestim-
mungen, Möglichkeiten des Widerrufs 
und Formen der Ergebnisveröffent-
lichung informiert werden (vgl. u. a. 
Fachbereichstag Heilpädagogik 2017, 
5; Rat für Sozial- und Wirtschaftsdaten 
2017, 21 f.; The World Medical Association 
2018, o. S.; REINDERS 2016, 122 f.).

Es müssen geeignete Wege gefunden 
werden, um potenziellen Teilnehmen-
den das Verstehen zu ermöglichen (vgl. 
u. a. COONS, WATSON 2013, 18; 
SCHÄPER 2018, 143). Die Frage nach 
dem Verstehens-Konzept und den damit 
zusammenhängenden Handlungsprak-
tiken muss betrachtet und reflektiert 
werden. Ein stark kognitionsorientier-
tes Verstehens-Konzept, welches den 
Fokus primär auf die (intellektuelle) 
Leistungsfähigkeit legt, muss kritisch 
betrachtet werden (vgl. BROSNAN, 
FLYNN 2019). Vor dem Hintergrund 

der bestehenden Sozialisations- und 
Lebensbedingungen kann vermutet wer- 
den, dass bei Menschen mit sogenannter 
geistiger und/oder schwerer Behinder- 
ung nicht mit derselben Selbstver- 
ständlichkeit von freien und selbstbe- 
stimmten Entscheidungen, Entscheidungs- 
möglichkeiten und Entscheidungskom- 
petenzen auszugehen ist, wie bei Er-
wachsenen ohne sogenannte geistiger 
und/oder schwerer Behinderung (vgl. 
GRAUMANN 2013, 236). Dies ist jedoch 
nicht primär auf mögliche kognitive 
Beeinträchtigungen zurückzuführen, 
sondern vielmehr bedingt durch u. a. 
vorhandene gesellschaftliche und struk-
turelle Rahmenbedingungen sowie päd-
agogisch-erzieherische Überzeugungen.1

Innerhalb des Diskurses um infor-
mierte Einwilligung werden auch die 
Konstrukte Einwilligungsfähigkeit bzw. 
Einwilligungsunfähigkeit und damit 
verbundene Handlungspraktiken so-
wie die Verteilung und Zuschreibung 
von Entscheidungsmacht kontrovers 
diskutiert. Spezifische personenbezo-
gene Merkmale, wie beispielsweise die 
Definition eines bestimmten Lebens-
alters sowie die Diagnosezuschreibung 
einer sogenannten geistigen Behinde-
rung können dazu führen, dass (pau-
schal) Einwilligungsunfähigkeit zuge-
schrieben wird (vgl. SCHÄPER 2018, 
136 f.). Dabei wird die „Unterschied-
lichkeit individueller Entwicklungs-
verläufe“ (SCHÄPER 2018, 136) und 
die Tatsache, dass die Ausprägung der 
Fähigkeit zur Einwilligung letztend-
lich auch durch situative Bedingungen 
grundlegend mitgestaltet werden kann 
(vgl. SCHÄPER 2018, 141 f.), nicht mit-
gedacht. Weiterhin stellt sich die Frage, 
ab wann die Entscheidungsfähigkeit von 
Menschen angezweifelt werden darf 
(vgl. BHAILÍS, FLYNN 2019, 22 f.): 
Das „Vorhandensein […] [bzw.] Nicht-
vorhandensein bestimmter (vor allem 
kognitiver) Fähigkeiten“ (SCHÄPER 
2018, 137) als Ausgangspunkt für Ein-
willigungsfähigkeit bzw. Einwilligungs-
unfähigkeit wird als Beurteilungsgröße 
genannt (vgl. SCHÄPER 2018, 137). 
Problematisch ist, dass hierbei an das 
„Verständnis […] traditionelle[r] be- 
wusstseinstheoretische[r] Konzeptionen 
von Autonomie an[geschlossen wird]“ 
(SCHÄPER 2018, 137) und somit das 
„Personsein an kognitive Kompeten-
zen“ (SCHÄPER 2018, 137) gebunden 
ist. Ein derartiges Grundverständnis 
basiert auf status- und fähigkeitsorien-
tierten (ableistischen) Feststellungsprak-

1 �Bestehende Sozialisationsbedingungen und Lebensbedingungen, in denen Menschen mit sogenannter geistiger und/oder schwerer Behinderung lange 
Zeit keine Möglichkeit haben, ihre Bedürfnisse und Wünsche zu äußern, wirken sich auf selbstbestimmtes Handeln und (zukünftige) Entscheidungspro-
zesse aus (vgl. u. a. GRAUMANN 2016, 65 ff. u. 76; RAMCHARAN et al. 2009, 53 f.; NIEDIEK 2016, 84). Kritisch zu reflektieren ist daher das Dilemma, 
dass Menschen mit sogenannter geistiger und/oder schwerer Behinderung vor dem Hintergrund hürdenvoller Kontextfaktoren, (nicht-)gemachter  
Erfahrungen sowie struktureller und formeller Barrieren ihre Einwilligungsfähigkeit unter Beweis stellen sollen.
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tiken und ist höchst kritisch zu betrach-
ten, weil es Einwilligungs(un-)fähigkeit 
als Personencharakteristikum wertet 
(vgl. SCHÄPER 2018, 136 f.).

Aus dieser Kritik erwächst der An-
spruch, Einwilligungsfähigkeit bzw. 
Einwilligungsunfähigkeit als relationales 
Konzept zu verstehen (vgl. SCHÄPER 
2018, 143). Der relationale Anspruch 
muss durch eine Reflexion der (For-
schungs-)Beziehungsstruktur und der 
Entscheidungsmacht gekennzeichnet 
sein. Entscheidungsmächtig – speziell 
hinsichtlich der Feststellung von Ein-
willigungs(un)fähigkeit und der (Nicht)
Teilnahme an Forschung – sind primär 
Personen ohne Behinderungserfahrun-
gen (vgl. BROSNAN, FLYNN 2019, 
33). Um dieser Dominanzkultur und 
einer substituierenden Entscheidungs-
findung entgegenzuwirken, kann auf 
den Ansatz der unterstützten Entschei-
dungsfindung verwiesen werden (vgl.  
u. a. BHAILÍS, FLYNN 2019, 14 ff.; 
UN-Behindertenrechtskonvention (UN-
BRK), Art. 12; NIEDIEK 2016). SCHÄ-
PER (2018) schlägt mit Bezugnahme 
auf GRAUMANN (2016) das Konzept 
der assistierten Freiheit vor, welches 
Einwilligung grundsätzlich als Ermäch-
tigungs- und Befähigungsprozess denkt. 
Teil- bzw. Nichtteilnahme sollen in einem 
dialogischen Klärungsprozess eruiert 
werden (vgl. u. a. SCHÄPER 2018, 142 f.; 
SIOUTI 2018, o. S.; VON UNGER 
2014a, 26; DGP 2016, o. S.).

Schadensfreiheit und  
Belastungserleben

Die unzureichende Einschätzung der 
Auswirkungen von Forschungshandeln 
kann negative Folgen für alle vom For-
schungsprozess betroffenen Personen 
verursachen (inklusive der Forschenden 
selbst) (vgl. u. a. VON UNGER 2014a,  
20 u. 24 ff.; VON UNGER 2014b, 222 ff.). 
Forschende müssen daher sensibel sein 
für mögliche Probleme, die durch For-
schungshandeln auftreten können und 
diesen verantwortungsvoll begegnen (vgl. 
u. a. DGP 2016, o. S.). 

Insbesondere in Forschungszusam- 
menhängen, bei denen vulnerable Per-
sonengruppen im Fokus stehen, ist es 
wichtig, vorab mögliche (Re-)Traumati-
sierungsgefahren zu antizipieren sowie 
durch gezielte Maßnahmen Risiken und 
Belastungen zu verhindern bzw. zu 
verringern (vgl. DGSA 2020, 4 f.; FRIE-
TERS-REERMANN et al. 2019, 203; 
GRAUMANN 2018, 127 ff.; DGP 2016, 
o. S.). Hierbei sei jedoch zu berücksich-
tigen, dass der Grundsatz der Schadens-
vermeidung/-minimierung keineswegs 
bedeuten darf, dass verhindert wird, 
bestimmte sensible Themenfelder zu 

erforschen (vgl. VON UNGER 2014b, 
223). Es bedarf einer reflektierten Ein-
schätzung von möglichen Belastungen 
und Risiken, um Pauschalreduktionen 
aufgrund vermuteter Vulnerabilitäten 
und damit verbundener stereotyper Vor- 
annahmen zu vermeiden, sodass es nicht 
dazu kommt, dass bestimmte Personen-
gruppen kategorisch aus bestimmten 
Themendiskursen ausgeschlossen wer-
den und ihnen nicht zugetraut wird, 
über bestimmte Lebenssituationen und 
Erlebnisse etwas mitzuteilen (vgl. DSGA 
2020, 4).

Gerade innerhalb qualitativer Sozial-
forschung muss sichergestellt werden, 
dass potenzielle Teilnehmende im Vor-
feld umfassend über mögliche Risiken 
informiert werden, die während des 
Forschungsprozesses sowie im Nach-
hinein auftreten können.

Gestaltung der konkreten  
Erhebungssituation

Jede Erhebungssituation in Forschungs-
projekten ist an Orte und Räume ge-
bunden, denen spezifische Interaktions- 
geschehen, Beziehungsgefüge und Macht-
prozesse innewohnen. Diese wiederum 
nehmen grundsätzlich Einfluss auf Er-
kenntnisse, die in diesen Kontexten 
entstehen. Räume und Orte sind von 
Natur aus nicht neutral, sondern immer 
angereichert mit je individuellen Be-
deutungen und Erfahrungen, die wie-
derum (potenzielle) Aussagen ermög-
lichen oder verhindern. Dies hat nicht 
nur Auswirkungen auf die Teilneh-
mer*innen, sondern betrifft auch das 
Handeln der Forschenden. Forschende 
können sich auf die Beschaffenheit der 
äußeren und inneren Rahmenbedingun-
gen der Erhebungssituation einrichten. 
Gleichzeitig aber besteht das Risiko 
einer Voreingenommenheit, die negati-
ven Einfluss auf die Art und Weise der 
Gestaltung von Begegnungen nehmen 
kann. Annahmen, die auf eine in der 
Zukunft liegende Forschungssituation 
verweisen, prägen notwendigerweise 
Haltungen, Erwartungen und damit ver-
bundene Vorgehensweisen im Erkennt-
nisprozess. Ein Bewusstsein über diese 
Zusammenhänge ist daher unabdingbar.

Qualitative Sozialforschung stellt im-
mer ein soziales Interaktionsgeschehen 
dar. Die Aufnahme bzw. der Abbruch 
von (Forschungs-)Beziehungen ist da-

bei ein wesentlicher Bestandteil (vgl. 
DEDERICH 2017a, 9; VON UNGER 
2014a, 16–28; KÜHNER 2018, 110–
116). Einerseits sind Forschende einer 
professionellen Distanz verpflichtet, 
andererseits bedarf es in der Kommuni-
kation über höchstpersönliche Themen 
einer vertrauensvollen Gesprächsatmo-
sphäre. Die dabei entstehenden Bezie-
hungen sind immer temporärer Gestalt. 
Eine Herausforderung, die sich hier 
auftut, ist die Frage nach dem Umgang 
mit vorherrschenden Biografien von 
Beziehungsabbrüchen und dem hohen 
Eingebundensein in professionelle Be-
ziehungsstrukturen. Forschende kön-
nen in diesem Zusammenhang schnell 
zur Projektionsfläche für unerfüllte Be-
ziehungswünsche werden. Um diesen 
Erwartungen vorzubeugen, bedarf es 
einer Nähe, die professionell reflektiert 
werden muss. Dies fordert eine ehrliche 

und transparente Kommunikation über 
Anliegen und Rolle der Forschenden 
im Aufeinandertreffen mit den Teilneh-
menden (vgl. BUCHNER 2008, 517; 
FRIETERS-REERMANN et al. 2019).

Zur Realisierung von Forschungsan- 
liegen werden immer spezifische metho-
dische Zugänge benötigt. Im Diskurs-
feld um den Personenkreis von Men-
schen mit sogenannter geistiger und/
oder schwerer Behinderung kann der 
reine Zugriff auf klassische Methoden 
qualitativer Sozialforschung als kritisch 
betrachtet werden. Es besteht die Ge-
fahr, während der Methodenentwick-
lung die Illusion eines allgemeinen For-
schungssubjekts zu antizipieren, was 
in seinen Merkmalen auf alle poten-
ziellen Teilnehmenden übertragbar sei. 
Hierbei wird jedoch die tatsächliche 
Diversität der Teilnehmenden außen 
vor gelassen. Eine Nichtberücksich-
tigung jener Verschiedenheiten führt 
zwangsläufig zum Ausschluss bestimm-
ter Personen und ihrer Stimmen im zu 
erforschenden Diskurs. Daher sollten 
möglichst immer multimethodische Zu-
gänge gewählt werden, welche an den 
jeweiligen individuellen Bedarfen der 
Teilnehmenden orientiert sind (vgl.  
u. a. COONS, WATSON 2013, 22;  
ALDRIDGE 2014, 114 ff.). 

Datenschutz

In Forschungsprozessen müssen recht-
liche und institutionelle Datenschutz-

Forschungsethisches Handeln bedeutet  
Herrschaftsstrukturen zu  reflektieren.
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bestimmungen berücksichtigt werden 
(vgl. u. a. DGP 2016, o. S.; RatSWD 
2017, 13). Eine wichtige Dimension ist 
der Prozess der Anonymisierung, wel-
cher als Wahrung der Persönlichkeits-
rechte und damit zusammenhängender 
Integrität von Selbigen verstanden wer-
den soll (vgl. u. a. BAUMGARTINGER 
2014, 105 ff.; VON UNGER 2014a, 24 f.; 
RatSWD 2017, 19 f.). „In der qualita-
tiven Sozialforschung ergeben sich 
durch die besondere Beschaffenheit 
der Daten jedoch besondere Heraus-
forderungen bei der Anonymisierung“ 
(VON UNGER 2014a, 25). Diese He-
rausforderungen zeigen sich in einem 
Spannungsfeld zwischen (umfassender) 
Anonymität gewähren und der gleich-
zeitigen Bedeutsamkeit von Kontextua-
lität und Kontextualisierungen bei der 
Datenauswertung (vgl. VON UNGER 
2014a, 25). 

Die Forderung nach Anonymisierung 
bzw. Pseudonymisierung ist zudem 
durch den häufigen Feldzugang über 
Gatekeeper erschwert. Bei der Veröf-
fentlichung von Forschungsergebnissen 
muss dieser Aspekt unbedingt mitge- 
dacht werden, um Rückschlüsse auf 
Personen und mögliche, damit einher-
gehende Konsequenzen zu verhindern. 
Weiterhin gilt es, mögliche Grenzen 
des Anonymisierungsprozesses kritisch 
zu reflektieren und einen offenen und 
transparenten Dialog darüber mit den 
Forschungsteilnehmenden zu suchen 
(vgl. DGSA 2020, 4). 

Auswertung und Ergebnisse

„Die Lebenssituation von Menschen 
mit Behinderung ist immer Ergebnis 
der Wechselwirkung zwischen indi-
viduellen Möglichkeiten und gesell-
schaftlichen Rahmenbedingungen. 
Die komplexen Bedingungsgefüge 
sind in Forschungsvorhaben zu be-
rücksichtigen, damit individuelle 
Zuschreibungs- und Etikettierungs-
effekte in der Forschung nicht unre-

flektiert wiederholt werden“ (Fachbe-
reichstag Heilpädagogik 2017, 7). 

DEDERICH weist darauf hin, dass 
es zur ethischen Verantwortung von 
Forscher*innen gehört, „potenzielle 
Folgen der Verbreitung eines spezifi-
schen Wissens und dessen Anwendung 
ethisch zu reflektieren“ (DEDERICH 
2017a, 5). Zudem ist es notwendig, dass 
die Teilnehmenden der Forschung Zu-
gang zu den Ergebnissen haben. Ergeb-
nisse müssen demzufolge so aufbereitet 
werden, dass die Teilnehmenden sie 
verstehen können.

Forschungsethisches  
Selbstverständnis

Das Bewusstsein für Subjektivität sollte 
im Forschungsprozess stets eine Rolle 
spielen. In diesem Zusammenhang ver-
weisen VON UNGER (2014a, 23), 
BREUER, MUCKEL & DIERIS (2019, 
83 ff.) sowie BREHM, KUHLMANN 
(2018, 10 ff.) darauf, dass die Subjek-
tivität der Forschenden nicht nur un-
vermeidbar ist, sondern auch von be-
sonderer Bedeutung sein kann. Um 
diesem Bedeutungsanspruch gerecht zu 
werden, ist eine „kritische, selbstreflexive 
Praxis“ (VON UNGER 2014a, 23) not-
wendig. Die Entwicklung einer Refle-
xivität als wissenschaftliche Grund-
haltung, welche die Eingebundenheit 
der Forschenden in gesellschaftliche 
Herrschaftsstrukturen nicht leugnet, 
sondern bewusst mit einbezieht, muss 
als Maxime für forschungsethisches 
Handeln gelten (vgl. BREHM, KUHL-
MANN 2018, 9 ff.; BAUMGARTIN-
GER 2014, 97 ff.). Weiterhin konst-
ruieren Forscher*innen – sofern ihre 
Forschung auf einem sozialen Interak-
tionsprozess beruht – ein bestimmtes, 
für ihr Forschungsvorhaben relevantes 
Gegenüber. In diesem Verhältnis wird 
die Dichotomie zwischen Gleichheit 
und Differenz deutlich und prägt die 
Sicht auf das Eigene und das jeweils 
Andere. Die damit zusammenhängen-

den Menschenbildannahmen bedingen 
jegliche Phasen des Forschungsprozes-
ses (vgl. BREUER, MUCKEL & DIE-
RIS 2019, 63 ff.).

Die (politische) Selbstverortung und 
die kritische Reflexion der individuel-
len Menschenbildannahmen (vgl. DE-
DERICH 2017a, 9; DEDERICH 2017b, 
38) gegenüber dem Personenkreis von 
Menschen mit sogenannter geistiger 
und/oder schwerer Behinderung ist in 
der Gestaltung von Forschungsprozessen 
essenziell notwendig. Dies geschieht 
immer vor dem Hintergrund der kultu-
rellen (Re-)Produktion von Normalität 
und Differenz, wobei „Behinderung 
nicht als persönliches Schicksal [be-
griffen wird], sondern als Situation bzw. 
soziales Ereignis, als Ergebnis von Wech-
selwirkungen zwischen verschiedenen 
Umweltbedingungen und Beeinträch-
tigungen“ (Aktionsbündnis Teilhabe-
forschung 2015, 3). Forschung steht 
vor der Aufgabe, vom Standpunkt des 
Subjekts aus Erkenntnisse zu produ-
zieren, diese kritisch zu reflektieren, in 
den Kontext der eigenen Eingebunden-
heit in die (Re-)Produktion von Un-
gleichheitsverhältnissen zu setzen und 
gleichzeitig innerhalb dieser Strukturen 
handlungsfähig zu bleiben, um ihnen 
Widerstände und Oppositionen entge- 
genzusetzen. Bereits die bewusste Ent-
scheidung für ein spezifisches Forschungs-
anliegen, „[die] Wahl einer Forschungs-
frage und eines methodischen Zugangs 
hat eine ethische Dimension, indem sie 
auf zumeist impliziten Wertsetzungen 
beruht“ (Fachbereichstag Heilpädago-
gik 2017, 5; vgl. DEDERICH 2017a, 8 f.).

Die kritische Auseinandersetzung mit 
den im Rahmen des Artikels angespro-
chenen Spannungsfeldern bietet eine 
Grundlage, um das eigene Handeln der 
Forscher*innen zu reflektieren. Im Zuge 
dessen können mit Forschung verbun-
dene Ambivalenzen sichtbar gemacht 
werden. Damit entsteht die Möglich-
keit, diesen verantwortungsbewusst zu 
begegnen. 

Der Artikel ist die gekürzte Fassung eines Diskussionspapiers, welches im Rahmen der Fachtagung der Deutschen Interdis-
ziplinären Gesellschaft zur Förderung der Forschung für Menschen mit geistiger Behinderung (DIFGB) „Wer entscheidet 
was für wen? Forschungsethische Fragen im Kontext geistiger und mehrfacher Behinderung“ (2019) zur Disposition gestellt
wurde. Im Gegensatz zu dem hiesigen Beitrag enthält das Diskussionspapier noch kritische (Refl exions-) Fragen als Grund-
lage zur Selbstrefl exion für das eigene Forschungshandeln. Wir möchten anmerken, dass der Entstehungshintergrund des
Papiers ein privilegierter akademischer (Forschungs-)Rahmen ist. Die Situiertheit der Autor*innen bedingt in diesem Fall
nur eine bestimmte Perspektive auf forschungsethische Zusammenhänge im Kontext der Forschung mit Menschen mit soge-
nannter geistiger Behinderung.

Das gesamte Diskussionspapier „Forschungsethische Fragen im Kontext sogenannter geistiger und/oder mehrfacher Behinde-
rung – ein Diskussionspapier der DIFGB“ (Langversion mit Refl exionsfragen) steht auf der Homepage der DIFGB zur Verfügung: 
www.difgb.de/

http://www.difgb.de/
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