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ABSTRACT

The benefits of participatory approaches in software development
are widely recognized when it comes to developing well-designed
and well-usable systems. However, the inclusion of users with dis-
abilities in research and development projects remains something
rare in practice, with many ethical, technical, and social challenges.
People with cognitive disabilities are at a particular disadvantage
in their opportunities to participate in the digital transformation.
Compared to other groups of people with disabilities, they have few
technical tools at their disposal to improve the accessibility of digi-
tal resources. As a result, they often rely on the support of family
members or caregivers. In order to develop appropriate technolo-
gies to support this ever-growing group of people, they need to be
more involved in technical research and development. So far, there
are very few methods and approaches to help address ethical and
social challenges in inclusive software development projects. In the
EU Horizon 2020 funded project Easy Reading, a software frame-
work for automatic personalized simplification of existing websites
was developed together with people with cognitive disabilities. This
paper presents the methods developed in the project and solutions
to the ethical challenges in the project. A concluding discussion
evaluates the practical implications of the developed solutions for
development projects with people with cognitive disabilities. Still
existing limitations of the developed methods are pointed out and
impulses for further research are given.
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1 EINLEITUNG

Die zunehmende Digitalisierung in allen Lebensbereichen bringt
zahlreiche technische, soziale, ethische und rechtliche Heraus-
forderungen mit sich. Menschen mit Beeintrachtigungen sind in
besonderer Weise von diesen Herausforderungen betroffen [1, 2].
Fiir Menschen mit korperlichen Beeintrachtigungen gibt es viele
assistive Technologien, die ihnen den Zugang und die Teilnahme
am digitalen Leben ermdglichen [3]. Auch fiir sensorische Beein-
trachtigungen, wie z.B. verschiedene Arten von Sehschwéchen oder
Schwerhorigkeit gibt es verschiedene Standards und technische
Losungen, die helfen die bestehenden Beeintrichtigungen im Alltag
zu kompensieren.

Fiir Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen ist die Situa-
tion anders. Sie haben oft erhebliche Probleme bei der Nutzung von
digitalen Ressourcen. Thnen fillt es schwer eigenstiandig im Web
zu navigieren, digitale Inhalte zu verstehen und digitale Dienstleis-
tungen zu nutzen. Thre Unterstiitzungsbediirfnisse sind individuell
sehr unterschiedlich und zusétzlich oft vom situativen Kontext
abhangig [4]. Die Entwicklung von assistiven Technologien und
die Anpassung von digitalen Ressourcen an die Bediirfnisse von
Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen sind daher schwer
kategorisierbar und infolgedessen wenig standardisiert.

Technische Systeme und digitale Ressourcen haben das Potential
bestehende Barrieren fiir den Zugang zu Kommunikation, Interak-
tion und Austausch zu beseitigen [5]. Allerdings werden technische
Systeme und digitale Ressourcen oft so entwickelt und gestaltet,
dass Menschen mit Beeintrachtigungen sie nicht mit Leichtigkeit
und Komfort nutzen konnen. Auf diese Weise entstehen zusétzliche
Barrieren. Fir die Entwicklung barrierefreier digitaler Technolo-
gien und Ressourcen ist daher die Beteiligung potenzieller Nutzer
am Forschungs- und Entwicklungsprozess unerlasslich.

In der Sozialforschung haben sich in den letzten Jahrzehn-
ten verschiedene Formen der Aktionsforschung als partizipative
Forschungsansitze etabliert [6]. Fiir die Forschung mit Menschen
mit Lernschwierigkeiten und kognitiven Beeintrachtigungen wur-
den diese unter dem Begriff Inclusive Research konkretisiert [7, 8].
Auch in der Entwicklung von Human Computer Interfaces (HCI)
hat die Beriicksichtigung der Nutzerperspektive auf die Technik
und die Einbindung der Nutzer in Arbeitsabldufe und Prozesse eine
lange Tradition [9].
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Die Beteiligung von Endnutzenden an Forschungs- und En-
twicklungsprojekten ist mit vielen technischen, sozialen und daten-
schutzrechtlichen Herausforderungen verbunden. Da die wenigen
vorhandenen Lésungen und Konzepte fiir diese Herausforderungen
oft nur auf die Zusammenarbeit mit Nutzenden ohne Beeintréch-
tigungen bezogen sind, werden die spezifischen Bediirfnisse von
Menschen mit Beeintrichtigungen nicht beriicksichtigt. Dadurch
entstehen Barrieren, die Menschen mit Beeintrachtigungen von der
Teilnahme an technischen Forschungs- und Entwicklungsprozessen
ausschlieflen. Fiir Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen
sind die Barrieren im Vergleich zu den anderen Nutzendengruppen
deutlich vielfiltiger. Zu allgemeinen Herausforderungen kommen
fiir sie oft auch ethische und soziale Barrieren hinzu [10, 11].

Im folgenden Abschnitt wird der aktuelle Forschungsstand zu
den ethischen Herausforderungen dargestellt, die die Beteiligung
von Menschen mit kognitiven Beeintrichtigungen an Forschungs-
und Entwicklungsprojekten beeinflussen. In Abschnitt 3 wird der
inklusive Ansatz des Easy Reading Projektes vorgestellt und in
Abschnitt 4 werden die im Projekt erarbeiteten Herausforderun-
gen und Losungen prasentiert, die in Abschnitt 5 diskutiert und
kontextualisiert werden.

2 AKTUELLER FORSCHUNGSSTAND

Aus der aktuellen Forschungsliteratur lassen sich vier wesentliche
Herausforderungen fiir die inklusive Forschung und Entwick-
lung mit Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen und Lern-
schwierigkeiten extrahieren. Diese werden im Folgenden kurz
beschrieben.

2.1 Protektionismus

Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen stehen in vielen
Gemeinschaften traditionell immer noch unter besonderem Schutz
und haben deshalb nur eingeschrankte Teilhabemdéglichkeiten [12].
Im Hinblick auf ihre Beteiligung an Forschungs- und Entwick-
lungsprojekten fihrt dies zu einer negativen Wahrnehmung der
Potenziale fiir eine erfolgreiche Zusammenarbeit sowohl durch
die Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen selbst als auch
durch ihr soziales Umfeld Dies verhindert nicht nur ihre Beteili-
gung an Forschungs- und Entwicklungsprozessen, sondern beein-
triachtigt auch die Sichtbarkeit dieser Gruppe in der Gesellschaft
und im offentlichen Diskurs tiber die Ursachen fir Marginal-
isierung und Ausgrenzung [7, 13]. Eine aktive Teilnahme an
Forschungs- und Entwicklungsprojekten erméglicht Menschen mit
kognitiven Beeintrachtigungen technische Systeme ihren Bediirfnis-
sen entsprechend mitgestalten zu kénnen.

2.2 Unterschiedliche ethische Prinzipien

Ausgehend von den grundlegenden ethischen Prinzipien fiir die
medizinische Forschung der Deklaration von Helsinki [14] wur-
den in vielen technischen und sozialwissenschaftlichen Disziplinen
ethische Grundsitze und Leitlinien entwickelt [15]. In der Ethik
der biomedizinischen Forschung geht es vor allem um die folgen-
den vier Prinzipien: 1. Autonomie, 2. Schadensvermeidung, 3. Nit-
zlichkeit und 4. Gerechtigkeit [16]. Ethikkommissionen, die fiir
die Bewertung und Genehmigung von Forschungs- und Entwick-
lungsprojekten verantwortlich sind, orientieren sich oft an diesen
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vier Grundsitzen. Im Bereich der Softwareentwicklung ist der IEEE
Code of Ethics ein Beispiel fiir technikbezogene ethische Grund-
satze [18].

In inklusiven Forschungs- und Entwicklungsprojekten arbeiten
Forschende und Entwickelnde aus vielen unterschiedlichen Diszi-
plinen zusammen [19]. Dabei bringt jede Person unterschiedliche
Konzepte von ethischem Verhalten in das Projekt ein. Selbst bei
besten Absichten und einer grundsitzlichen Ubereinstimmung iiber
ethische Grundsitze kann dies zu Missverstandnissen und Proble-
men fithren. Bei der Entwicklung von sensitiven und intelligenten
technischen Systemen werden verbindlich geltende und einheitlich
angewendete ethische Richtlinien noch relevanter [20].

2.3 Mangelnde Durchsetzungsfihigkeit

Menschen mit kognitiven Beeintrichtigungen sind oft nur un-
zureichend in der Lage ihre Interessen und Bediirfnisse zu kom-
munizieren und nachhaltig zu vertreten. Selbstbewusstsein und
Selbstvertrauen sind nicht nur vom Schweregrad der kogni-
tiven Beeintriachtigung abhéngig, sondern auch von den Unter-
stiitzungsmoglichkeiten, die ihre persénliche Lebensumgebung bi-
etet [21]. In partizipativen Forschungs- und Entwicklungsprojek-
ten sind haufig Machtgefille und Unausgeglichenheit in Entschei-
dungsprozessen zu beobachten [10, 11]. Z.B. werden Familienange-
horige oder betreuende Personen einbezogen, um die Interessen
und Meinungen der Menschen mit Beeintrachtigungen zu vertreten,
insbesondere wenn die Beeintrichtigungen schwerer ausgepragt
sind [22].

Der Einsatz von Ombudspersonen ist eine Méglichkeit, die
Rechte und Interessen von Menschen mit Beeintrachtigungen zu
unterstiitzen [23-25]. Zu den Anforderungen und Aufgaben von
Ombudspersonen in inklusiven Forschungsprojekten mit Menschen
mit Beeintrichtigungen gibt es bisher kaum Untersuchungen. Man
kann aber davon ausgehen, dass Ombudspersonen in solchen Pro-
jekten eine zusétzliche Aufgabe haben, namlich den Schutz und
die Unterstiitzung der Mitarbeitenden mit Beeintrachtigungen im
Konfliktfall.

2.4 Heterogenitit und
Kommunikationsprobleme

Das Verstandnis fiir die sehr unterschiedlichen Fihigkeiten und Un-
terstiitzungsbediirfnisse von Menschen mit kognitiven Beeintrach-
tigungen ist eine wesentliche Voraussetzung fiir eine gelingende
Zusammenarbeit [26]. In einem inklusiven Forschungs- und En-
twicklungsprojekt kann das zu groflen Herausforderungen fithren,
weil davon ausgegangen wird, dass die Anforderungen an die Funk-
tionen oder das Design des zu entwickelnden Systems fiir alle Mit-
forschenden identisch sind [11].

Weitere Schwierigkeiten kénnen sich durch Kommunikation-
sprobleme ergeben. Neben Verstandnisschwierigkeiten kénnen die
Aufmerksambkeit, die Lese- und Schreibfahigkeit oder die emo-
tionale Kontrolle beeintrachtigt sein. Dann kann in einem Pro-
jekt zu Missverstidndnissen, Problemen und falschen Erwartungen
fithren [11, 12]. Derzeit gibt es so gut wie keine methodischen An-
satze, auf die Forschende und Entwickelnde in diesen Situationen
zuriickgreifen konnen.
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Um die Teilhabemoglichkeiten von Menschen mit kognitiven
Beeintriachtigungen an Forschungs- und Entwicklungsprojekten zu
verbessern, miissen geeignete Strategien entwickelt werden. Diese
Strategien miissen Losungen fiir die wichtigsten ethischen Heraus-
forderungen in inklusiven Projekten bieten und sollten gemeinsam
mit Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen als Experten in
eigener Sache entwickelt und validiert werden [27].

3 METHODIK

Die in diesem Beitrag vorgestellten Ergebnisse wurden im Rah-
men des von der EU geforderten Forschungsprojektes Easy Reading
[28] erarbeitet. In diesem Projekt wurde ein Software-Framework
entwickelt, das Menschen mit unterschiedlichen Zugangs- und
Nutzungsschwierigkeiten die Anpassung von Inhalt und Layout
bestehender Websites an ihre individuellen Bediirfnisse ermdglicht.
Das Software-Framework und die integrierten Tools wurden in
enger Zusammenarbeit mit Mitforschenden mit kognitiven Beein-
trachtigungen in inklusiven Forschungs- und Entwicklungsteams
entwickelt.

3.1 Inklusive Forschungs- und
Entwicklungsteams

In den verschiedenen inklusiven Forschungs- und Entwicklung-
steams an den unterschiedlichen Standorten in Schweden, Oster-
reich und Deutschland arbeiteten insgesamt 18 Mitforschende
mit angeborenen oder erworbenen kognitiven Beeintriachtigungen
(Lernschwierigkeiten) im jungen bis mittleren Erwachsenenalter.
Entgegen der klassischen defizit-orientierten Perspektive wurden
die vorhandenen Beeintrichtigungen nicht niher erfasst und be-
wertet. Im Projekt standen auf Basis der Internationalen Klassi-
fikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit der
Weltgesundheitsorganisation (ICF) die Potentiale der Mitforschen-
den im Vordergrund [29]. Deshalb wurden im Rahmen des Pro-
jektes keine diagnostischen Merkmale erhoben, sondern Unter-
stitzungsprofile erstellt, aus denen z.B. zu erkennen war, wie
vorhandene Leseschwierigkeiten oder Gedachtnisdefizite mit Hilfe
einer geeigneten Unterstiitzung ausgeglichen werden kénnen.

3.2 Vorgehensweise

Um die ethischen Risiken im Easy Reading Projekts zu bew-
erten, wurde in der ersten Projektphase die zu erwartenden Her-
ausforderungen ermittelt. Dazu wurden verschiedene qualitative
Datenerhebungsmethoden angewendet, z.B. Gruppendiskussionen
und Fokusgruppen [30], und es wurden die potenziellen Probleme
und Risiken, die bei einem Forschungs- und Entwicklungsprojekt
auftreten kénnen, gesammelt und diskutiert. Bei der Entwicklung
der Ressourcen wurden die z.T. unterschiedlichen Anforderungen
an ethische Grundsitze in technischer Forschung und Entwicklung
in Osterreich, Schweden und Deutschland [31-33] beriicksichtigt.

Die Entwicklung von geeigneten Verfahren und Materialien erfol-
gte in der zweiten Projektphase. Die Teams erhielten verschiedene
Aufgaben, um geeignete Vorgehensweisen und Materialien zur
Minimierung der identifizierten Herausforderungen zu entwick-
eln. Neue Probleme und Herausforderungen, die sich im Laufe
des Projekts ergaben, wurden gemeinsam diskutiert, bewertet und
gef. der bestehenden Liste hinzugefiigt. Auf Basis der im Projekt
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erarbeiteten Herausforderungen und Losungsvorschlidge wurde
abschlieflend ein ethischer Orientierungsrahmen erarbeitet, der
Empfehlungen fiir Verfahren, ethische Leitfiden, zugéngliche Ma-
terialien und Risikobewertungen enthielt.

4 ERGEBNISSE

In den folgenden Abschnitten werden die wichtigsten im Rah-
men des Easy Reading Projekts erarbeiteten Ergebnisse und Lo-
sungsvorschlage fiir die identifizierten ethischen Herausforderun-
gen vorgestellt.

4.1 Fairness und Integritit

Die erste der im Rahmen des Projektes erarbeiteten Gruppe von
Risiken bezog sich auf die faire Verteilung der zur Verfiigung stehen-
den Ressourcen und die Integritat der wissenschaftlichen Forschung
und Entwicklung. Die faire Verteilung von Ressourcen war im Pro-
jekt von besonderer Bedeutung, da es unterschiedliche nationale
Regelungen fiir die Vergiitung von Co-Forschenden gibt. Im Rah-
men des Projektes wurde versucht, die ungleiche Verteilung der
Ressourcen durch Reiseméglichkeiten und die Nutzung von tech-
nischen Geriten auszugleichen. Dabei war es wichtig, die Ursachen
fir die Unterschiede nachvollziehbar zu erklaren und gemeinsam
mit den Mitforschenden Wege zu finden, diese in einer akzeptablen
Weise zu kompensieren.

Im Hinblick auf Integritat wurde es von den Mitforschenden
als wichtig erachtet, dass die im Projekt erarbeiteten Ergebnisse
allen beteiligten Projektpartnern zur Verfiigung gestellt und zur
Verbesserung der Teilhabemdglichkeiten von Menschen mit kogni-
tiven Beeintrachtigungen genutzt werden. In vielen Gespriachen mit
den Co-Forschenden wurde deutlich, dass sie die gesellschaftliche
Anerkennung ihrer Fihigkeiten und Bedirfnisse sowie ihre
Maoglichkeiten zur Teilhabe an gesellschaftlichen Prozessen im Ver-
gleich zu anderen Randgruppen als deutlich geringer wahrnehmen.
In diesem Sinne sahen sie ihre Beteiligung am Projekt Easy Read-
ing als einen wichtigen Beitrag zur Verbesserung der Teilhabe-
moglichkeiten fiir alle Menschen mit kognitiven Beeintrachtigun-
gen.

4.2 Freiwillige Teilnahme

Einer der zentralen ethischen Grundsitze fiir die Teilnahme an
Forschungs- und Entwicklungsprojekten ist die Freiwilligkeit.
Dieser Grundsatz wurde auch in den inklusiven Forschungsteams
als ausgesprochen wichtig erachtet. Die im Projekt erarbeiteten
Risiken betrafen vor allem die Moglichkeit sich trotz der Zuge-
horigkeit zu einem der beteiligten Projektpartner freiwillig fiir die
Mitarbeit entscheiden zu diirfen und die Moglichkeit, bei nicht
auflosbaren Konflikten aus dem Projekt aussteigen zu kénnen.
Mit Hilfe von regelmiafigen Gespréchen in den Teams und einem
mehrstufigen Eskalationsverfahren konnten die meisten Probleme
im Easy Reading Projekt erfolgreich gelost werden. In einem Fall,
in dem die Konflikte aufgrund von emotionalen Komplikationen
eskaliert waren, konnte keine Lésung im Projekt gefunden werden.
Hier wurde gemeinsam beschlossen, dass eine der Mitforschenden
in einem anderen Projekt eingesetzt wird.
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4.3 Unterstiitzung durch eine Ombudsperson

Da keine bestehenden Ressourcen zu diesem Aspekt gefunden wer-
den konnten, wurde gemeinsam mit den Mitforschenden eine Liste
von relevanten Kompetenzen zur Identifizierung von geeigneten
Ombudspersonen in inklusiven Forschungsprojekten erstellt. Als
besonders relevant fiir die Vertretung von Menschen mit kogni-
tiven Beeintrachtigungen und Lernschwierigkeiten wurden die
folgenden Kompetenzen angesehen: 1. Kenntnisse der Gesetze zu
Partizipation, Privatsphire und Datenschutz, 2. Kenntnisse iiber
den Ablauf von Forschungsprojekten und 3. Erfahrung im Umgang
mit Menschen mit kognitiven und kommunikativen Beeintrachti-
gungen. Zusétzlich sollten die Ombudspersonen die Sprache der
Projektstandorte als Muttersprache sprechen.

Im Laufe des Projekts mussten die an den drei Projektstandorten
eingesetzten Ombudspersonen nur in wenigen Féllen von Konflik-
ten zwischen den Mitforschenden intervenieren.

4.4 Informierte Einwilligung

Die informierte Einwilligung ist in der Zusammenarbeit mit Men-
schen mit kognitiven Beeintrichtigungen von besonderer Bedeu-
tung. Im Rahmen des Easy Reading Projektes wurden Ressourcen
fiir die informierte Einwilligung entwickelt, die es méglichst vielen
Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen ermoglichen sollten,
eine unabhéngige personliche Zustimmung zu geben. Daher wur-
den gemeinsam mit den Mitforschenden verschiedene Versionen
einer gut verstandlichen Einverstidndniserklarung entwickelt. Alle
Projektinformationen wurden in einfacher Sprache beschrieben
und mit Illustrationen versehen, um das Verstindnis zu erleichtern.
Alle entwickelten Formulare sind barrierefrei, so dass sich Men-
schen mit eingeschréankter Lesefdhigkeit den Inhalt vorlesen lassen
konnen. Das Projektteam in Deutschland produziert zusatzlich ein
Video, in dem das Ziel und die Vorgehensweise beim Erteilen der
Informierten Einwilligung von den Co-Forschenden beschrieben
wird.

Zusammen mit den Formularen wurde eine Checkliste fiir die
Forschungsteams entwickelt. Diese Checkliste enthélt alle Aspekte,
die das Wohlbefinden und den respektvollen Umgang mit Men-
schen mit kognitiven Beeintrachtigungen in der gemeinschaftlichen
Forschung gewihrleisten. Die Checkliste soll Forschende und En-
twickelnde in der Zusammenarbeit mit Menschen mit kognitiven
Beeintriachtigungen unterstiitzen.

5 DISKUSSION UND FAZIT

In diesem Beitrag wurde am Beispiel des inklusiven Forschungs-
und Entwicklungsprojekt Easy Reading gezeigt, welche ethischen
Herausforderungen in inklusiven Projekten mit Menschen mit kog-
nitiven Beeintrachtigungen auftreten kénnen und wie diese gelost
werden konnen. Alle Herausforderungen, Risiken und besonderen
Anforderungen wurden gemeinsam mit Menschen mit kognitiven
Beeintrachtigungen, die als Mitforschende und Mitentwickelnde
am Projekt beteiligt waren, zusammengestellt und bewertet. Mit
diesem Ansatz wurde sichergestellt, dass die fiir diese Zielgruppe
relevanten Aspekte erfasst wurden. Durch den Einbezug von Mit-
forschenden an den verschiedenen Projektstandorten war es auch
moglich auf nationale Besonderheiten einzugehen. Je nach Art der
jeweiligen Herausforderung wurde entweder eine Vorlage, eine
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Priaventionsmafinahme oder ein Losungsvorschlag entwickelt. Alle
entwickelten Ressourcen wurden wiederholt mit den Mitforschen-
den diskutiert und bewertet. Samtliche Ressourcen und Materialien
sind auf der Projektwebsite 6ffentlich zuganglich und kénnen von
anderen Projekten genutzt werden [28].

Der wesentliche Beitrag der hier vorgestellten Arbeit liegt in der
zielgruppenspezifischen Erfassung der ethischen Herausforderun-
gen in der Zusammenarbeit mit Menschen mit kognitiven Beein-
trachtigungen (Lernschwierigkeiten) und der Erarbeitung und Er-
probung von adéquaten Losungen, Guidelines und Checklisten.
Viele der entwickelten Ressourcen kénnen als Vorlage fiir andere
inklusive Forschungs- und Entwicklungsprojekte verwendet wer-
den. Auf diese Weise wird eines der wesentlichen Hindernisse
fir die Beteiligung von Menschen mit Beeintriachtigungen an
Forschungs- und Entwicklungsprojekten, der Mangel an erprobten,
praktikablen Lsungen fiir wiederkehrende Probleme, unterstiitzen-
den Vorlagen und Informationsmaterial, verringert.

Trotz der insgesamt wertvollen Ergebnisse fiir die bessere
Beteiligung von Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen
an Forschungs- und Entwicklungsprojekten gibt es einige Lim-
itationen. Die meisten der Mitforschenden im beschriebenen
Forschungsprojekt hatten nur leichte bis mittelschwere kognitive
Beeintrachtigungen (Lernschwierigkeiten) und bereits Erfahrun-
gen im Umgang mit Computern und digitalen Medien, so dass die
Ergebnisse nur wenig Aussagekraft in Bezug auf die Bediirfnisse
von Menschen mit schwereren Beeintriachtigungen oder fehlenden
technischen Vorkenntnissen haben. Weiterer Forschungsbedarf
ergibt sich auch fiir Menschen mit dementiellen Erkrankungen, fiir
die in inklusiven Forschungs- und Entwicklungsprojekten ebenfalls
besondere Herausforderungen entstehen konnten.
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