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Isabella Bertschi und Nina Arisci

Universal Design of Research in Theorie und Praxis
Erldauterungen anhand eines Forschungsprojekts zu Sehbehinderung
und Partnerschaft

Zusammenfassung

Bei Universal Design of Research werden die Zielsetzungen von Universal Design auf Forschung bezogen. Forschung
als gesellschaftliche Praxis sollte die barrierefreie Teilnahme fiir alle Menschen ermdglichen, unabhéngig von allfélli-
gen Behinderungen. Dies zu gewabhrleisten, erfordert von Forschenden Anpassungen an verschiedenen Stellen des
Forschungsprozesses, vor allem bei der Konzeption von Studien und bei der konkreten Durchfiihrung der Datenerhe-
bung. Im vorliegenden Beitrag werden die Prinzipien von Universal Design of Research vorgestellt, deren Nutzen auf-
gezeigt und die konkrete Umsetzung von Universal Design of Research anhand eines psychologischen Forschungspro-
jekts zu Sehbehinderung und Partnerschaft illustriert.

Résumé

Dans le cadre du Universal Design of Research, les objectifs de la Conception universelle sont appliqués a la recherche.
En tant que pratique sociale, la recherche devrait garantir a tous et toutes une participation exempte de barriéres, in-
dépendamment des éventuels handicaps. Cet objectif requiert des chercheurs et chercheuses des adaptations en di-
vers points du processus de recherche, notamment lors de la conception d'études et dans la réalisation concréte de
la collecte de données. Cet article décrit les principes du Universal Design of Research, démontre leur efficacité et il-
lustre sa mise en ceuvre en prenant pour exemple un projet de recherche en psychologie portant sur le handicap vi-
suel et la relation de couple.
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Theoretische und praktische Uberlegungen  einer auf Generalisierbarkeit und letztend-

zur Gewahrleistung von Barrierefreiheit in
allen Lebensbereichen sind in der Sonderpé-
dagogik und ihr nahestehenden Disziplinen
anerkannt und verbreitet. Die Forschungs-
praxis gewisser, inshesondere positivistisch
gepragter Disziplinen hingegen erschwert
oft den Zugang von Menschen mit Behinde-
rung zur Forschung. Damit wird einerseits ei-
ne Exklusion eines Teils der Gesellschaft aus
der Forschung konsolidiert und andererseits
dem Giitekriterium der Generalisierbarkeit
quantitativer Forschung nicht geniigend
Rechnung getragen. Im vorliegenden Bei-
trag stellen wir das Konzept Universal Design
of Research (UDR) als Handlungsinstrument

lich auch auf Inklusion abzielenden For-
schung vor. Die konkrete Umsetzung von
UDR illustrieren wir am Forschungsprojekt
SELODY zum Einfluss einer Sehbehinderung
auf die Partnerschaft.

Universal Design of Research

Der Ursprung des Begriffs Universal Design
of Research liegt in der biomedizinischen
Gesundheitsforschung. Williams und Moore
(2011) stellen fest, dass Menschen mit Behin-
derung darin nicht reprasentativ als Studien-
teilnehmende vertreten sind und betonen
deshalb die Notwendigkeit von UDR als neu-
es Forschungsmodell, «das alle Menschen so
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weit wie mdglich als potenzielle Teilnehmen-
de einschliesst, ohne dass eine Anpassung
oder ein spezialisiertes Design notwendig
waren» (S.3, eig. Ubers.). Damit wird der An-
spruch von Universal Design (UD) als «ein De-
sign von Produkten, Umfeldern, Programmen
und Dienstleistungen in der Weise, dass sie
von allen Menschen mdglichst weitgehend
ohne eine Anpassung oder ein spezielles De-
sign genutzt werden kdénnen» (UN-BRK,
2014, Art.2) auf Forschung bezogen. Durch
ein gezieltes Design von Forschungsumwel-
ten (z.B. Untersuchungsrdume) und For-
schungsmaterialien (z. B. Fragebdgen) soll ei-
ne barrierefreie Teilnahme an Forschung
maglich werden. Aus der Perspektive von UD
und UDR wird geméss dem sozialen Modell
von Behinderung die Verantwortung fir die
Anpassung vom einzelnen Menschen mit Be-
hinderung auf die Gesellschaft — im Fall von
UDR reprasentiert durch die entsprechenden
Forschenden — verlagert.

Prinzipien von
Universal Design of Research
Williams und Moore (2011, S.3) zeigen vier
Prinzipien einer Systemveranderung im Sinne
des UDR auf. Obwohl diese im Kontext bio-
medizinischer Gesundheitsforschung entwi-
ckelt wurden, sind sie unabhéngig vom diszi-
plinéren Hintergrund generell auf Humanfor-
schung (ibertragbar.

* Fehlendes Wissen zur Inklusion von Men-
schen mit Behinderung wird durch den
Einbezug von Personen mit Expertise un-
terschiedlichen Ursprungs (z. B. Personen
mit derselben Behinderung oder Perso-
nen, die mit Menschen mit spezifischen
Behinderungen arbeiten) kompensiert.

¢ Die Forschungsplanung sieht die Teilnah-
me aller Menschen vor, welche die Teil-
nahmekriterien erfiillen — unabhangig
von allfalligen Behinderungen.
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¢ Behinderungsbhezogene Ausschlusskrite-
rien werden nur eingefiihrt, wenn sie wis-
senschaftlich begriindet sind. Dies kann
beispielsweise der Fall sein, wenn das pe-
riphere Sehen untersucht wird, was den
Ausschluss von Menschen ohne periphe-
res Sehen aus der Studie rechtfertigt,
nicht aber den generellen Ausschluss von
Menschen mit einer Sinnesbehinderung.

e Rekrutierung, Zusammenstellung der
Forschungsmaterialien und Datenerhe-
bung zeichnen sich durch flexible und
multisensorische Optionen aus. Haufig
ist hierzu externe Expertise erforderlich,
was eine Briicke zum erstgenannten
Prinzip schlagt.

Die Vorteile einer Implementierung
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von UDR sind gesellschaftlicher und wissen-

schaftlicher Natur.

Williams und Moores (2011) Definition und
Prinzipien von UDR beziehen sich primar auf
den Einbezug von Menschen mit Behinderung
als Studienteilnehmende und somit auf die
Phase der Datenerhebung. In Einklang mit ih-
ren Ausfihrungen liegt auch der Schwer-
punkt des vorliegenden Beitrags auf UDR im
Kontext der Studienteilnahme. Mit Blick auf
Inklusion sollten Menschen mit Behinderung
dariiber hinaus vermehrt als Forschende tétig
sein. Dies erfordert iiber UDR im hier gemein-
ten Sinn hinaus ein Universelles Design von
Wissenschaft als gesellschaftlicher Institution
(siehe z.B. Banas et al., 2019).

Nutzen von

Universal Design of Research

Die Vorteile einer Implementierung von UDR
nach Williams und Moore (2011) sind gesell-
schaftlicher und wissenschaftlicher Natur.
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Erstens wird durch die barrierefreie Gestal-
tung der Forschungsumwelt das Recht von
Menschen mit Behinderung auf Teilhabe be-
rlicksichtigt. Dieser Anspruch beruht auf ei-
nem gleichberechtigten Menschenbild, das
in der Schweiz unter anderem durch die UN-
BRK gesetzlich verankert ist. Durch Inklusi-
on im Forschungsprozess erlangen Men-
schen mit Behinderung mehr Gehér und
ebenso Zugang zu den «positiven Gefiihlen
des Altruismus, die sich aus dem Beitrag
zum Gemeinwohl durch die Teilnahme an
der Forschung ergeben» (Moore, 2012,
$.239, eig. Ubers.), was wiederum den ge-
sellschaftlichen Zusammenhalt starkt.

Der Ausschluss von Menschen

mit Behinderung aus Studien fihrt zu

einer Verzerrung der Daten und

der darauf basierenden Schlussfolgerungen.

Zweitens werden Studienergebnisse bei kon-
sequenter Anwendung von UDR deutlich ge-
neralisierbarer. In der Schweiz wird die Ge-
samtanzahl von Menschen mit Behinderung
auf rund 1,7 Millionen geschatzt (BFS, 2019).
Sofern das Ziel von Humanforschung ein Nut-
zen fiir einen grosstmaglichen Anteil der Be-
volkerung ist, miissen Menschen mit Behin-
derung als wichtige Bevdlkerungsgruppe
konsequent einbezogen werden. lhr Aus-
schluss aus Studien geht mit einer Verzerrung
der erhobenen Daten und der darauf basie-
renden Schlussfolgerungen einher. Dieser
Aspekt wird insbesondere an gesundheitsbe-
zogenen Studien demonstriert (Rios et al.,
2016), ist jedoch in allen quantitativ orien-
tierten Disziplinen evident.

Praktische Umsetzung von UDR
Forderung von UDR sind bewusste Anpas-
sungen der Forschungsumwelt, mit dem Ziel,
Teilhabe zu ermdglichen sowie die Generali-
sierbarkeit von Forschungsergebnissen zu
starken. Bisher wird UDR aber nur selten ex-
plizit umgesetzt. Mdgliche Griinde dafiir sind
zum einen auf der strukturellen Ebene ange-
siedelt: Beispielsweise wird die Zuganglich-
keit von Forschungsvorhaben nicht als zent-
rales Beurteilungskriterium bei der Vergabe
von Fordermitteln beriicksichtigt. Zum an-
dern liegen sie auf der individuellen Ebene
bei den Forschenden. Fehlendes Bewusstsein
fir und Wissen zu UDR sind hier erste An-
kniipfungspunkte (Moore, 2012; Banas et
al., 2019). Um Letzterem entgegenzuwirken,
wurden bereits viele Hinweise zur prakti-
schen Umsetzung von UDR zusammenge-
stellt. Gaskin (2015) nennt beispielsweise die
Leitlinien des Office for Disability Issues (Far-
mer & Macleod, 2011) und diejenigen von
Williams und Moore (2011). Auch in Rios et
al.(2016) sind konkrete Empfehlungen ent-
halten. Wir méchten im Folgenden die Um-
setzung der Prinzipien von UDR anhand ein-
zelner dieser Handlungsempfehlungen illust-
rieren, indem wir ein laufendes Forschungs-
projekt aus der Paarpsychologie vorstellen
und fiir UDR kritische Designentscheidungen
kommentieren.

Universal Design of Research

am Beispiel von SELODY

Das Projekt SELODY wurde vom Schweizeri-
schen Zentralverein fiir das Blindenwesen
(SZBLIND) initiiert. Es wird seit 2019 an der
Universitat Zirich und der Fachhochschule
Westschweiz durchgefiihrt.! Untersucht wer-

T Weitere Informationen zur SELODY-Studie: www.
selody.ch
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den die Auswirkungen einer Sehbehinderung
auf das Erleben und Verhalten in Partner-
schaften; ein genuines Forschungsinteresse
aus Betroffenenkreisen, das vom SZBLIND im
Austausch mit Partnerorganisationen aufge-
griffen wurde. Zur Finanzierung des Projekts
gewann der SZBLIND Geldgeber, denen ein
hohes Interesse an inklusiver Forschung ge-
meinsam ist. Die Umsetzung von UDR war
damit bereits in der Konzeptualisierung von
SELODY angelegt.

An der SELODY-Studie nehmen Paare
teil, von denen eine Person eine Sehbehin-
derung aufweist, die sich im Laufe der Be-
ziehung entwickelt oder deutlich verstarkt
hat. Die Abnahme des Sehvermdgens wird
insofern als kritisches Lebensereignis in der
dyadischen Biografie verstanden, dass das
Paar das Miteinander an die sich verandern-
de Lebenssituation anpassen muss (Leucht-
mann & Bodenmann, 2017).

In SELODY wird der Themenkomplex
Sehbehinderung und Partnerschaft aus unter-
schiedlichen Perspektiven beleuchtet. Das
Projekt umfasst daher drei Studien: (a) eine
quantitative Hauptbefragung, (b) videogra-
fierte Paarbeobachtungen sowie (c) qualitati-
ve Paarinterviews. Zur lllustrierung der Um-
setzung von UDR werden hier die Rekrutie-
rungsphase fiir das Gesamtprojekt sowie die
quantitative Hauptbefragung fokussiert.

Einbezug von Fachpersonen

Zur Umsetzung des ersten Prinzips von UDR
nach Williams und Moore (2011) stellte der
SZBLIND eine Gruppe von Expertinnen und
Experten zusammen, die (iber psychologi-
sches und/oder forschungsbezogenes Wis-
sen im Sehbehindertenwesen verfiigen. Da-
zu zahlen Personen mit einer Sehbehinde-
rung und Personen, die in der Beratung von
Menschen mit einer Sehbehinderung arbei-
ten. Diese Gruppe wird in jeder Phase des
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Forschungsprozesses einbezogen: Sie unter-
stiitzt die Studienleitung bei der kritischen
Reflexion der Fragestellungen, Methodik
und Interpretation sowie Verbreitung der Er-
gebnisse. Dieser Austausch ermdglicht der
Studienleitung auch den direkten Kontakt
mit Menschen mit einer Sehbehinderung.

Expertinnen und Experten unterstiitzen

die Studienleitung in jeder

Phase des Forschungsprozesses.

Rekrutierung

Ende 2019 wurde die erste von zwei Phasen
der Hauptbefragung abgeschlossen, an der
iber 100 Paare teilnahmen. Die Rekrutie-
rung dieser Paare — entsprechend dem zwei-
ten Prinzip von UDR - erfolgte in enger Zu-
sammenarbeit mit dem SZBLIND. Ausschrei-
bungstexte wurden iiber dessen Publikati-
onskandle und Uber Partnerorganisationen
verteilt. Das gesamte Rekrutierungsmaterial
wurde gemass dem Layout des SZBLIND ge-
staltet, um bestmaogliche Zuganglichkeit zu
garantieren. Fiir Personen mit einer Horbe-
hinderung wurden die Inhalte in Videos in
Gebardensprache zur Verfligung gestellt.
Die Teilnahmeaufrufe verwiesen auf die
Website von SELODY, die ausfiihrlichere In-
formationen zum Studienablauf enthielt und
die direkte Anmeldung sowie den Kontakt
zu einer dem Betroffenenkreis nahen Aus-
kunftsperson ermdglichte.

Aufbau und Inhalt der Website wurden
vorab mit einer Expertin und einem Experten
zu e-Accessibility besprochen. Darauf basie-
rend wurden klare Regeln fiir die Website
festgelegt, zum Beispiel:
¢ Meniifiihrung mit nur einer Ebene
¢ Anordnung von Text in einer mittigen

Spalte
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¢ Unterteilung des Inhalts in Abschnitte
mit aussagekraftigen Uberschriften

e Beschrankung des Anmeldeformulars
auf offene Textfelder und anwéhlbare
Checkboxen

¢ Option zum Download des Anmeldefor-
mulars als Word- und PDF-Datei

Die fertige Website wurde von den Fach-
personen getestet und nach deren Gutheis-
sen verdffentlicht. Nach den ersten Aufru-
fen zur Teilnahme wurden Anmeldungen
tiber das Formular eingereicht, was besta-
tigte, dass es fiir die Zielgruppe zuganglich
war. Paare konnten sich auch direkt telefo-
nisch oder per E-Mail zur Teilnahme an SE-
LODY anmelden.

Befragung

Die barrierefreie Gestaltung der Befragung
war ein weiteres Ziel zur Umsetzung von
UDR. Unterschiedliche Teilnahmearten soll-
ten gewahrleisten, dass die Partner unab-
hangig voneinander befragt werden konn-
ten. Die Fragen konnten online, auf Papier-
fragebogen oder im Rahmen eines Telefon-
interviews beantwortet werden.

Positive Rickmeldungen der Teilnehmenden
zur Zuganglichkeit der Studie lassen
vermuten, dass die Umsetzung von UDR

in SELODY bisher gelungen ist.

Der Online-Fragebogen sollte auch von Per-
sonen, welche iiber die Sprachausgabe des
Computers navigieren, ohne Unterstiitzung
anderer Personen ausgefiillt werden kén-
nen. Die Fachpersonen fiir e-Accessibility er-
lauterten diesbeziiglich, welche Fragefor-

mate in Online-Umfragen gut zuganglich
sind und inwiefern mdgliche Hindernisse in
der Zuganglichkeit zu erwarten sind. Fol-
gende Entscheidungen pragten danach die
Gestaltung: Bei Fragen zu soziodemografi-
schen Merkmalen wie Alter oder Bildungs-
stand wurden statt der Vorgabe fester Kate-
gorien offene Textfelder eingesetzt. Dies be-
deutetin der Auswertung der Angaben zwar
einen deutlichen Mehraufwand, erleichtert
jedoch das Ausfiillen fir Teilnehmende mit
einer Sehbehinderung sowie generell fiir
Menschen mit geringer Technikaffinitét. Das
sonst Ubliche tabellarische Matrixformat,
das sich wiederholende Antwortoptionen
nur einmal anzeigt, wurde ersetzt durch ein
Format, in welchem diese Antwortoptionen
unter jeder Frage aufgelistet werden. Fiir se-
hende Personen wirkt der Fragebogen da-
durch deutlich langer. Es zeigten sich in der
ersten Befragung jedoch kaum Abbriiche im
Verlauf der Beantwortung — ein Indiz fiir ei-
ne barrierefreie Gestaltung fiir alle Teilneh-
menden unabhéngig des Sehvermdgens.

Die Gestaltungsprinzipien des Online-
Fragebogens wurden im Papierfragebogen
iibernommen. Hier wurde zudem darauf ge-
achtet, Formatierungselemente wie Schrift-
grossen gemass Empfehlungen des SZBLIND
und weiteren Quellen festzulegen. Der Fra-
gebogen wurde fiir Teilnehmende mit einer
Sehbehinderung einseitig und nicht geheftet
gedruckt, um die Bearbeitung mit Lesegera-
ten zu vereinfachen. Auf Wunsch wurde der
Fragebogen mit grosserer Schrift oder auf
farbigem Papier gedruckt. In den Telefon-
interviews beantworteten die Teilnehmen-
den die Fragen miindlich. Damit wurde eine
zusatzliche Teilnahmeart geschaffen, die oh-
ne visuelle Reize auskommt.

Die Diversifizierung der Teilnahme-
arten ging mit einem hohen administrativen
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Aufwand fiir die Studienleitung einher. Die
Zahlen zeigen jedoch, dass die Vielfalt der
Teilnahmearten — die bedeutend zum Uni-
versellen Design der Befragung beitrug —
von den Teilnehmenden genutzt wurde. Po-
sitive Riickmeldungen von Teilnehmenden
zur Zuganglichkeit der Studie bestarken die
Einschatzung, dass die Umsetzung von UDR
in SELODY bisher gelungen ist. Nach Ab-
schluss der Datenerhebung wird diese Hy-
pothese nochmals in der Gruppe der Exper-
tinnen und Experten diskutiert werden.

Ein weiterer zukiinftiger Baustein zur
Umsetzung von UDR in SELODY ist die Ver-
breitung der Ergebnisse. Dazu werden wir
die inhaltlichen Ergebnisse mit dieser Grup-
pe besprechen und gemeinsam geeignete
Massnahmen planen, wie die Ergebnisse den
Betroffenen, Angehdrigen und Fachperso-
nen barrierefrei kommuniziert werden kon-
nen. Die prozessbezogenen Erkenntnisse zu
UDR werden in die Diskussion und Kommu-
nikation nach aussen ebenso einbezogen
wie inhaltliche Befunde.

Diskussion und Fazit

Im vorliegenden Beitrag konnten wir aufzei-
gen, inwiefern Universal Design of Research
als inklusives Forschungsmodell verstanden
wird und wie es in quantitativen Befragun-
gen konkret umgesetzt werden kann. Am
Beispiel von SELODY wurde deutlich, dass
Forderungen von Auftraggebern nach der
Zuganglichkeit der finanzierten Forschung
bei der Verbreitung von UDR zentral sind.
Die Zuganglichkeit von Forschungsvorhaben
als zentrales Beurteilungskriterium bei der
Vergabe von Fordermitteln einzubeziehen,
wiirde UDR daher auf struktureller Ebene
deutlich starken. Auf individueller Ebene
sollten sich Forschende gleichzeitig reflexiv
zur eigenen Forschungspraxis verhalten, de-
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ren Zuganglichkeit kritisch hinterfragen und
bei Bedarf Anpassungen vornehmen. Dies
verlangen sowohl die Gesetzgebung wie
auch disziplindre Ethikkodizes. Konkrete
Umsetzungsmoglichkeiten von UDR sollten
mit der jeweiligen Forschungsgemeinschaft
geteilt werden, denn sie kénnen in Abhan-
gigkeit des Erkenntnisinteresses und des me-
thodischen Vorgehens variieren.

Durch inklusivere Forschung wird

die Generalisierbarkeit als

zentrales Gutekriterium quantitativer

Forschung deutlich gestarkt.

In diesem Sinne hoffen wir, dass unsere
Ausfiihrungen Impulse dazu geben, die Teil-
nahme an Forschung als gesellschaftlicher
Praxis entsprechend den Prinzipien von
UDR zunehmend barrierefreier zu gestal-
ten. Dadurch wird die Generalisierbarkeit
als zentrales Gilitekriterium quantitativer
Forschung deutlich gestarkt. Die Aussage-
kraft und praktische Relevanz der For-
schungsergebnisse wird erhéht, was so-
wohl einen gesamtgesellschaftlichen Nut-
zen mit sich bringt als auch die inhaltlichen
Positionen derjenigen Forschenden starkt,
die UDR konsequent umsetzen.
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