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ZUSAMMENFASSUNG 

Emotionen sind ein fundamentaler Bestandteil unseres menschlichen Wesens und beeinflussen 

maßgeblich unser Denken, Lernen und Handeln. Dabei prägen Emotionen unsere 

Beziehungen, unsere Gesundheit, unser Wohlbefinden und auch unsere Lebensqualität. Als 

essenzieller Bestandsteil zwischenmenschlicher Kommunikation und emotionaler 

Entwicklung spielt die emotionale Kompetenz (d. h. die Fähigkeiten sowohl eigene Emotionen 

zu regulieren und auszudrücken als auch Emotionen des Gegenübers zu erkennen, 

entsprechend zu interpretieren und darauf adäquat zu regieren) eine entscheidende Rolle.  

In der Interaktion mit Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung gestaltet sich das 

gegenseitige emotionale Verstehen herausfordernd, da diese meist weder verbal noch mit 

anderen subsidiären Kommunikationsmöglichkeiten Emotionen anderer kommentieren noch 

eigene Emotionen äußern können. Dementsprechend fällt dem Umfeld eine essenzielle und 

herausfordernde Rolle zu, da u. a. der Emotionsausdruck des Gegenübers mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung anhand des Verhaltens interpretiert und dementsprechend reagiert 

werden muss. Studien im Kontext dieses Personenkreises und der Emotionsforschung sind 

allerdings trotz insgesamt steigender empirischer Forschungsbemühungen nur partiell 

vorhanden. Ein Grund liegt u. a. in den forschungsethischen Herausforderungen, die sich beim 

Einbezug dieser Zielgruppe in Forschungsvorhaben stellen.  

Die vorliegende Dissertation greift mit der Analyse des Emotionsausdrucks von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung als forschungsethische Herausforderung und Indikator 

für Lebensqualität die zuvor skizzierten Themen- und Forschungsfelder (d. h. Lebensqualität, 

Forschungsethik, Emotionen, Forschungsmethoden, Zielgruppe) auf. Als theoretische Arbeiten 

widmeten sich Publikation I der Darstellung des aktuellen Forschungsstands zur Lebensqualität 

des Personenkreises (Forschungsfrage I) und Publikation II der Diskussion 

forschungsethischer Herausforderungen und Lösungsansätze beim Einbezug der Zielgruppe in 

Forschung (Forschungsfrage II). Als empirische Arbeiten untersuchten die Publikationen III 

und IV den Emotionsausdruck von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung 

anhand der expressiven (d. h. Mimik, Gestik, Körperhaltung und Vokalisationen) sowie 

physiologischen Emotionskomponente (d. h. Hautleitwert, Herzfrequenz(-variabilität) und 

Bewegungsaktivität) und thematisierten die dadurch entstehenden Konsequenzen für 

pädagogische Szenarien (Forschungsfrage III). 
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Forschungsfrage I wurde durch die Zusammenstellung (inter-)nationaler Studien zur 

Lebensqualität der Zielgruppe adressiert. Verschiedene Möglichkeiten zur Annäherung an 

Lebensqualität (d. h. die direkte Interaktion, stellvertretende Befragungen, 

Verhaltensbeobachtungen und technikgestützte Ansätze) wurden identifiziert. Es zeigten sich 

Fortschritte, aber weiterhin Handlungsbedarf in verschiedenen Lebensbereichen bzgl. der 

Verbesserung der Lebensqualität. Besonders wichtig erschien die Berücksichtigung der 

Bedürfnisse und Wünsche einer Person mit schwerer und mehrfacher Behinderung, um sie 

aktiv in Entscheidungsprozesse einzubeziehen. 

Mit Forschungsfrage II wurden die forschungsethischen Reflexionsaspekte beim Einbezug der 

Zielgruppe in Forschung untersucht. Vier Leitfragen zu Forschungsbegründung, 

Einwilligungsmöglichkeiten, Sicherstellung von Schutz und Wohlergehen sowie 

Ergebnisbewertung und -kommunikation wurden herausgearbeitet. Bestehende 

Herausforderungen wurden identifiziert, und Lösungsansätze – veranschaulicht am eigenen 

Forschungsvorgehen – präsentiert. Demnach wird als Zielsetzung für Forschung empfohlen, 

diese forschungsethischen Aspekte im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung zu 

wahren und gleichzeitig die Zielgruppe an Forschung(sergebnissen) teilhaben zu lassen. 

Forschungsfrage III wurde in kontrollierten Einzelfallstudien nachgegangen und der 

Emotionsausdruck von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung analysiert. Dabei 

ermöglichten die Emotional Profiles der Teilnehmenden die Unterscheidung der 

Emotionsausdrücke anhand von Verhaltenssignalen. Die mittels Wearable gemessenen 

physiologischen Parameter wurden mit statistischen Analysen und maschinellem Lernen 

untersucht. Diverse Studienergebnisse der Emotionsforschung konnten bestätigt werden. Die 

vielversprechendsten Ergebnisse wurden bei der emotionalen Erregung erreicht. Demnach ist 

der Einbezug physiologischer Parameter ein gewinnbringender Ansatz zur Analyse 

emotionaler Reaktionen bei dieser Zielgruppe. Abschließend wurden darauf basierende 

pädagogische Implikationen explorativ diskutiert.  

Aufbauend auf den in dieser Arbeit erbrachten forschungsethischen und -methodischen sowie 

empirisch-inhaltlichen Erkenntnissen sollte zukünftige Forschung die Themen Lebensqualität 

und emotionale Kompetenz im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung durch 

längerfristige und in den Alltag integrierte Studien weiter im Fokus behalten. 
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ABSTRACT 

Emotions are a fundamental part of our human nature and have a significant impact on our 

thinking and learning processes as well as on our actions. Emotions shape our relationships, 

health, well-being, and quality of life (QoL). As an essential component of interpersonal 

communication and emotional development, emotional competence (i.e., the ability to regulate 

and to express own emotions as well as to recognize, to interpret, and to respond appropriately 

to others’ emotions) plays a critical role.  

When interacting with people with profound intellectual and multiple disabilities (PIMD), 

mutual emotional understanding is a challenge because they are usually unable to comment on 

the emotions of others or to express their own emotions, either verbally or through other 

supplementary means of communication. Accordingly, the environment plays an essential and 

challenging role, as the emotional expression of the person with PIMD must be interpreted 

based on their behaviour and responded to accordingly. However, studies in the context of this 

target group and emotion research are still rare, despite a general increase in empirical research 

efforts. Inter alia, challenges in research ethics that arise when including this target group in 

research represent one contributing factor. 

This dissertation addresses the previously outlined topics and research areas (i.e., QoL, 

research ethics, emotions, research methods, people with PIMD) by analysing the emotional 

expression of people with PIMD as a challenge in research ethics and indicator of QoL. As 

theoretical papers, paper I aimed to present the current state of research on QoL of this target 

group (research question I) and paper II was dedicated to discuss research ethical challenges 

and possible solutions when including this target group in research (research question II). As 

empirical studies, papers III and IV examined the emotional expression of people with PIMD 

based on expressive (i.e., facial expressions, gestures, body postures, and vocalizations) and 

physiological emotional components (i.e., skin conductance, heart rate (variability), and 

movement data) and addressed the resulting implications for pedagogical scenarios (research 

question III). 

Research question I was addressed by compiling (inter)national studies on the QoL of the target 

group. Different ways of approaching QoL (i.e., direct interaction, proxy interviews, 

behavioural observations and technology-based approaches) were identified. Progress has been 

made, but there is still a need for action in different areas of life to improve QoL. It seemed 
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particularly important to consider the needs and wishes of a person with PIMD in order to 

actively involve them in decision-making processes. 

Research question II examined the research ethics aspects when involving the target group in 

research. Four key questions were identified concerning justifying the research, enabling 

options for consent, ensuring protection and well-being as well as evaluating and publishing 

the results. Existing challenges were identified and suitable solutions – illustrated by the own 

research process – were presented. Accordingly, it is recommended as a research goal to 

consider these research ethical aspects in the context of PIMD while at the same time allowing 

the target group to participate in the research and its results. 

Research question III was investigated in single case studies (SCD) and the emotional 

expression of people with PIMD was analysed. The emotional profiles of the participants made 

it possible to differentiate between emotional expressions based on behavioural signals. The 

physiological parameters measured with a suitable wearable were examined using statistical 

analyses and machine learning processes. Several findings from the field of emotion research 

were confirmed. The most promising results were obtained regarding emotional arousal. Thus, 

the integration of physiological parameters is a worthwhile approach to analyse emotional 

reactions of this target group. Finally, pedagogical implications were exploratively discussed.  

Building on the findings of this dissertation regarding research ethics, methodology, and 

empirical results, future research should further focus on the topics of QoL and emotional 

competence within the context of PIMD implementing long-term studies integrated into 

everyday life.  
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1 EINLEITUNG 
Vieles im Leben sehr schwer behinderter Menschen ist unsicher, in noch viel größerem 

Maße als bei allen Menschen. Die prinzipielle Existenzunsicherheit manifestiert sich an 

ihnen ganz besonders, nichts scheint sicher und stabil. 

(Fröhlich, 2018b, S. 18) 

Für den von Fröhlich (2018b) angesprochenen Personenkreis – in dieser Arbeit als Menschen 

mit schwerer und mehrfacher Behinderung bezeichnet – scheint es vielschichtige 

Unsicherheiten im Leben zu geben. Diese Unsicherheiten setzen sich in unterschiedlichen 

Lebenskontexten fest und prägen die Existenz dieses Personenkreises auf eine besondere 

Weise. Dabei werden scheinbar feste Gewissheiten und vermeintliche Normalitäten in Frage 

gestellt. Diese Unsicherheiten beziehen sich nicht nur auf Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung, sondern schließen speziell auch deren Umfeld mit ein. 

Dementsprechend zeigen sich Unsicherheiten u. a. in:  

• der direkten Interaktion von Angesicht zu Angesicht,  

• im kommunikativen und emotionalen Austausch,  

• in der Ungewissheit, was (forschungs-)ethisch erlaubt oder gerade notwendig ist 

• oder auch in der Frage nach einem qualitativ guten Leben und der Ermöglichung von 

Teilhabe. 

Dieser Lebensrealität von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung widmet sich 

die vorliegende Dissertation mit der Analyse des Emotionsausdrucks von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung als forschungsethische Herausforderung und Indikator 

für Lebensqualität. Ausgehend von der Darstellung des aktuellen Forschungsstands zur 

Lebensqualität von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung werden 

forschungsethische Aspekte, die beim Einbezug der Zielgruppe in Forschung relevant sind, 

diskutiert und der Emotionsausdruck von Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung empirisch in kontrollierten Einzelfallstudien anhand von Verhaltenssignalen und 

physiologischen Parametern untersucht sowie in das Konzept der Lebensqualität eingeordnet. 

Als publikationsbasierte Dissertation stellt Kapitel 4 mit den Publikationen zu den 

Themengebieten Lebensqualität, Forschungsethik und Emotionsausdruck im Kontext schwerer 

und mehrfacher Behinderung den Kern des Promotionsprojekts dar. Diese Publikationen 

werden durch den Manteltext, „der die Forschungsarbeiten in einen thematischen und 
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methodischen Zusammenhang einordnet“ (Pädagogische Hochschule Heidelberg, 2020, S. 9), 

umrahmt. Dieser Manteltext besteht im ersten Teil aus dem Theoretischen Hintergrund (siehe 

Kapitel 2) und der konkreten Beschreibung des Promotionsprojekts und der Forschungsfragen 

(siehe Kapitel 3). Als inhaltliches Fundament für die gesamte Arbeit gliedert sich der 

Theoretische Hintergrund in fünf Unterkapitel:  

• In Kapitel 2.1 werden in einer theoretischen Auseinandersetzung das Konzept der 

Lebensqualität thematisiert und aktuelle Erkenntnisse in Bezug auf das Leben von 

Menschen mit geistiger Behinderung1 diskutiert. 

• In Kapitel 2.2 wird sich mit den forschungsethischen Grundlagen inklusive der 

historischen Entwicklung und der Relevanz forschungsethischer Fragestellungen und 

Handlungsempfehlungen im Kontext geistiger Behinderung2 auseinandergesetzt. 

• In Kapitel 2.3 liegt der Fokus auf dem Forschungsbereich der Emotionen, welcher aus 

unterschiedlichen Perspektiven hinsichtlich der Emotionskomponenten,  

-klassifikationen und -theorien sowie der biologischen Grundlagen von Emotionen und 

der emotionalen Kompetenz betrachtet wird. 

• In Kapitel 2.4 erfolgt eine Annäherung an den in dieser Arbeit fokussierten 

Personenkreis von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung. Hierbei 

werden sowohl individuelle als auch soziale und umweltbezogene Faktoren in Bezug 

auf die Besonderheiten der kommunikativen und emotionalen Kompetenzen sowie der 

Teilhabemöglichkeiten in den Blick genommen. 

• In Kapitel 2.5 werden methodische Herausforderungen im Kontext schwerer und 

mehrfacher Behinderung mit Blick auf passende Forschungsdesigns, methodische 

Umsetzungen und technikgestützte Forschungsansätze erörtert.  

Aufbauend auf dem Theoretischen Hintergrund (siehe Kapitel 2) kann das 

Forschungsdesiderat abgeleitet und das Promotionsprojekt inklusive der Forschungsfragen 

konkretisiert werden (siehe Kapitel 3). Anschließend erfolgt die Bearbeitung des 

Promotionsprojekt in Form der vier Publikationen (siehe Kapitel 4) zu:  

                                                 

1 Als Vorbereitung für die Darstellung des aktuellen Forschungsstands zur Lebensqualität von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung in Publikation I (siehe Kapitel 4.1) wird in Kapitel 2.1 zunächst die 

Lebensqualität von der in ihrer Prävalenz größeren Gruppe von Menschen mit geistiger Behinderung erörtert.  

2 Als Vorbereitung für die Diskussion der forschungsethischen Aspekte beim Einbezug von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung in Forschung in Publikation II (siehe Kapitel 4.2) wird in Kapitel 2.2 

zunächst die forschungsethische Diskussion in Bezug auf die in ihrer Prävalenz größeren Gruppe von Menschen 

mit geistiger Behinderung geführt.  
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• der Darstellung des aktuellen Forschungsstands zur Lebensqualität von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung in Publikation I (siehe Kapitel 4.1),  

• der Diskussion der forschungsethischen Aspekte beim Einbezug von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung in Forschung in Publikation II (siehe Kapitel 

4.2) 

• sowie der empirischen Untersuchung des Emotionsausdrucks von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung anhand von Verhaltenssignalen und 

physiologischen Parametern in kontrollierten Einzelfallstudien in den Publikationen III 

und IV (siehe Kapitel 4.3 und 4.4). 

Der zweite Teil des Manteltexts beinhaltet die Diskussion (siehe Kapitel 5) zur 

Zusammenführung und Gegenüberstellung der Erkenntnisse aus den Publikationen (siehe 

Kapitel 4) und dem Theoretischen Hintergrund (siehe Kapitel 2), der Beantwortung der 

Forschungsfragen (siehe Kapitel 3) sowie der Ableitung von Implikationen für weitere 

Forschung und Praxis. Dabei unterteilt sich die Diskussion in fünf Kapitel: 

• In Kapitel 5.1 werden die Ergebnisse aus Publikation I (siehe Kapitel 4.1) zum Thema 

Lebensqualität von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung zur 

Beantwortung der Forschungsfrage I (siehe Kapitel 3) diskutiert. 

• Kapitel 5.2 beschäftigt sich mit den Resultaten zu Forschungsethik im Kontext 

schwerer und mehrfacher Behinderung aus Publikation II (siehe Kapitel 4.2) und damit 

der Beantwortung der Forschungsfrage II (siehe Kapitel 3). 

• In Kapitel 5.3 werden die Erkenntnisse aus den Publikationen III und IV (siehe Kapitel 

4.3 und 4.4) zum Emotionsausdruck von Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung und den Konsequenzen für pädagogische Szenarien erörtert, um 

Forschungsfrage III zu beantworten (siehe Kapitel 3). 

• Kapitel 5.4 widmet sich den Limitationen des Promotionsprojekts, indem sowohl die 

theoretischen als auch die empirischen Arbeiten reflektiert werden. 

• Abschließend werden in Kapitel 5.5 die wichtigsten Erkenntnisse der gesamten Arbeit 

zusammengefasst und ein Ausblick auf mögliche oder auch notwendige Forschung 

gegeben. 

Das Promotionsprojekt im Ganzen besitzt eine hohe Komplexität, die sich in der Diversität der 

unterschiedlichen Themen- und Forschungsfelder (d. h. Lebensqualität, Forschungsethik, 

Emotionen, Forschungsmethoden, Zielgruppe) und dem sonderpädagogischen Anspruch an 
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eine differenzierte Auseinandersetzung in Bezug auf die Zielgruppe zeigte. Dies erforderte im 

gesamten Manteltext eine sehr detaillierte Aufarbeitung, um zum einen „den Ansprüchen an 

Kohärenz, einheitliche[r] Darstellungsweise und Einordnung der Forschungsfrage in einen 

größeren Kontext [zu] genügen“ (Pädagogische Hochschule Heidelberg, 2020, S. 9). Zum 

anderen konnte auf diese Details in den Publikationen aufgrund der Zeichenbegrenzung der 

Journals nicht adäquat eingegangen werden. Dementsprechend kommt es auch bei der 

vorliegenden publikationsbasierten Dissertation unweigerlich zu Redundanzen zwischen dem 

Theoretischen Hintergrund (siehe Kapitel 2), den einzelnen Publikationen (siehe Kapitel 4) 

und der Diskussion (siehe Kapitel 5). Diese Redundanzen sind gerade in der Diskussion 

gewollt, um eine adäquate Beantwortung der Forschungsfragen (siehe Kapitel 3) zu 

gewährleisten. 

Insgesamt trägt die vorliegende Arbeit dazu bei, das Verständnis der Lebensqualität, der 

Forschungsethik und des Emotionsausdrucks im Kontext schwerer und mehrfacher 

Behinderung zu schärfen und zu verbessern. Durch diese ganzheitliche Herangehensweise an 

die geschilderte Thematik werden wichtige Erkenntnisse gesammelt, Grundlagen für weitere 

Forschung bereitet und praxisorientierte Implikationen formuliert.



 

 

 

2 THEORETISCHER HINTERGRUND 
In der vorliegenden Arbeit werden die Ergebnisse einer empirischen Untersuchung des 

Emotionsausdrucks von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung anhand von 

Verhaltenssignalen und physiologischen Parametern innerhalb von kontrollierten 

Einzelfallstudien aus den Publikationen III und IV (siehe Kapitel 4.3 und 4.4), dabei 

aufgekommene und weiterführende forschungsethische Herausforderungen beim Einbezug 

dieser Zielgruppe in Forschung aus Publikation II (siehe Kapitel 4.2) sowie das Konzept der 

Lebensqualität zur konzeptionellen Einordnung der empirischen Ergebnisse aus Publikation I 

(siehe Kapitel 4.1) untersucht. Hierfür müssen zunächst die theoretischen Grundlagen gelegt 

werden. Deswegen wird in diesem Kapitel zunächst das Konzept der Lebensqualität erörtert 

und dessen Relevanz für die im Vergleich zu Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung größere Gruppe von Menschen mit geistiger Behinderung thematisiert (siehe 

Kapitel 2.1). Anschließend erfolgt ein ähnliches Vorgehen mit dem Themenkomplex der 

Forschungsethik – auch im Kontext geistiger Behinderung (siehe Kapitel 2.2). Da der Kern des 

Promotionsprojekts die Analyse des Emotionsausdrucks von Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung ist, widmet sich das dritte Unterkapitel dem Forschungsbereich der 

Emotionen (siehe Kapitel 2.3). Darauffolgend wird sich detailliert der Zielgruppe dieser Arbeit 

angenähert (siehe Kapitel 2.4). Dies schließt auch eine Thematisierung der emotionalen 

Kompetenz – das theoretische Konstrukt wird in Kapitel 2.3 erläutert – von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung mit ein (siehe Kapitel 2.4.2). Abschließend werden 

methodische Herausforderungen im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung diskutiert, 

die leitend für die Konzeptionierung, Durchführung und Auswertung der kontrollierten 

Einzelfallstudien waren.  
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2.1  DAS KONZEPT DER LEBENSQUALITÄT 

Lebensqualität ist ein zentraler Begriff, wenn es um die individuelle Bewertung der 

Lebensumstände in Bezug auf objektive Faktoren, wie u. a. Gesundheit, Bildung, Einkommen 

und Umweltbedingungen, sowie auf subjektive Zufriedenheit geht (Neise & Zank, 2016; 

Schäfers, 2008). Dabei lässt sich Lebensqualität in verschiedenen Disziplinen, wie 

beispielweise der Soziologie, Psychologie, Ökonomie oder Medizin, verorten. Die Beurteilung 

der Lebensqualität kann je nach Disziplin unterschiedlich sein und verschiedene Faktoren 

berücksichtigen, wie z. B. kulturelle, soziale oder wirtschaftliche Aspekte (Schäfers, 2008). 

Insbesondere in den letzten Jahrzehnten hat Lebensqualität als Thema in der Sonderpädagogik 

– hierbei sowohl im wissenschaftlichen Kontext als auch in der praktischen Arbeit mit 

Menschen mit Behinderungen – an Bedeutung gewonnen. Unterschiedliche wissenschaftliche 

Publikationen haben sich mit diesem Thema auseinandergesetzt, wie beispielsweise Seifert 

(2006), Stalder (2022), van Hecke et al. (2018) oder Zentel (2022a).  

Obwohl die Lebensqualität „wissenschaftlich betrachtet ein noch junges Phänomen“ (Zentel, 

2022a, S. 21) sei, wurde bereits im Altertum der Frage nachgegangen, was ein gutes Leben 

ausmacht (Neise & Zank, 2016). Vom Altertum über das Mittelalter bis in die Neuzeit war die 

Qualität des Lebens primär an der jeweils vorherrschenden Religion und der vorherrschenden 

Kultur ausgerichtet: „Gut war demnach, was den Göttern, dem Gott, der Göttin oder anderen 

metaphysischen Autoritäten gefiel“ (Popp et al., 2010, S. 6).  

Eine grundlegende Veränderung brachte die Zeit der Aufklärung. Die religiös-kulturelle 

Dimension und damit die Orientierung an von außen vorgeschriebenen Standards wurde durch 

eine philosophische Debatte mit der Erkenntnis, dass jeder Mensch das Recht am eigenen 

Lebensglück besitzt und verfolgen darf, ersetzt. Prägend auch für die heutige Sichtweise auf 

Lebensqualität wurde erstmals die Verbindung zwischen personenbezogenen Aspekten und 

dem gesellschaftlichen Allgemeinwohl betont (Neise & Zank, 2016; Popp et al., 2010). 

Während der Industrialisierung hatte die breite Mehrheit der Bevölkerung, die aus der neu 

geschaffenen Arbeiterklasse hervorging, aufgrund schwerster Arbeitsbedingungen dennoch 

nicht die Möglichkeit, dieses Ideal eines guten, selbstbestimmten und individuell geführten 

Lebens zu verfolgen. Diese Freiheit stand einzig einer Minderheit aus dem Bürgertum zu. Erst 

durch den drohenden Aufstand der Arbeiterklasse und den Druck von Gewerkschaften unter 

Otto von Bismarck, dem ersten Reichkanzler des Deutschen Kaiserreichs von 1871 bis 1890, 

änderten sich die gesellschaftlichen Lebensumstände durch Reformen der Arbeitsbedingungen 

gegen Ende des 19. Jahrhunderts. Mit der Geburt des Sozialstaats war es fortan grundsätzlich 
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für die Gesamtgesellschaft möglich, ein gutes Leben zu führen (Neise & Zank, 2016; Popp et 

al., 2010; Zentel, 2022a). Mit dem Ende des zweiten Weltkriegs bestand das vorrangige Ziel 

der westlichen Länder darin, den Wohlfahrtsstaat aufzubauen. Die sukzessiv wachsende 

Wirtschaft und der steigende Konsum der Gesellschaft ermöglichten Wohlfahrt im Sinne eines 

materiellen Wohlstands und einem sich fortlaufend erhöhenden Lebensstandard (Popp et al., 

2010; Zentel, 2022a).  

Ein zunehmendes Forschungsinteresse hat ab den 1960er Jahren zu einem „ausdifferenzierte[n] 

Verständnis eines guten Lebens [geführt], das den Versuch unternimmt der heutigen 

Gesellschaft und den bestehenden pluralistischen Lebensformen gerecht zu werden“ (Neise & 

Zank, 2016, S. 5). In den 1970er Jahren wurde der Begriff der Lebensqualität in Publikationen 

der Sozialwissenschaften, Psychologie und Medizin populärer. International war ein Auslöser 

hierfür der US-Präsident Lyndon B. Johnson, der im Jahr 1964 „quality of life“ (engl. für 

Lebensqualität) als oberstes Ziel seiner politischen Agenda formulierte (Kovács, 2016; Zentel, 

2022a). Im deutschen Sprachraum nutzte der ehemalige Bundeskanzler Willy Brandt als einer 

der ersten Politiker den Begriff „Qualität des Lebens“ mehrmals öffentlich in Reden – erstmals 

1971 an der Evangelischen Akademie in Tutzing. Die IG Metall sprach 1972 von „Aufgabe 

Zukunft – Qualität des Lebens“ und das Parteiprogramm der SPD für die Bundestagswahl 

nahm den Begriff explizit mit auf (Glatzer, 2012).  

Der Ursprung des Begriffs Lebensqualität bzw. quality of life liegt aber nach Kovács (2016) 

mit Bezug auf die Disziplinen Medizin, Sozialwissenschaften und Philosophie schon am 

Anfang des 20. Jahrhunderts. Im Jahr 1920 definierte der englische Ökonom Artur Cecil Pigou 

quality of life als „non-economic welfare“ (Birnbacher, 1998) und ging davon aus, dass „eine 

Verbesserung der Lebensqualität durch Veränderungen der Einkommensverteilung oder durch 

verbesserte Arbeitsbedingungen realisiert werden könnte“ (Zentel, 2022a, S. 25). 

Nach Kovács (2016) sei das Werk von Pigou aber keineswegs unproblematisch. Denn zum 

einen war der Begriff quality of life essenzieller Teil in der Eugenik-Debatte seit Beginn des 

20. Jahrhunderts und zum anderen weisen gerade Pigous spätere Arbeiten expliziten Bezug zu 

dieser Eugenik-Thematik auf. Lebensqualität beschäftigt sich dann nicht mit einer 

Verbesserung der Lebensumstände und des subjektiven Erlebens des Einzelnen, sondern mit 

einem „wie auch immer geartete[n] Qualitätsstandard, den ein Mensch […] erreicht […] oder 

auch nicht“ (Zentel, 2022a, S. 25). Nach Zentel (2022a) wurde schon Ende des 19. Jahrhunderts 
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der Wert oder Unwert verknüpft mit der Qualität des Menschen thematisiert und intensivierte 

sich bis zu der Zeit des Nationalsozialismus. Die drei Motive dieses Gedankenguts waren: 

• die Auslese gesunder und vermeintlich hochwertiger Erbanlagen, 

• die Einsparung ökonomischer Ressourcen für Menschen, die keinen Beitrag für die 

Gesellschaft leisten würden und  

• vermeintliches Mitleid verbunden mit dem Gnadentod im Zuge der Aktion T4 (Zentel, 

2022a).  

Zentel (2022a) bilanziert, „dass sich der Bezugspunkt der Fürsorge in dieser Zeit veränderte“ 

(Zentel, 2022a, S. 26). Ziel war nicht die Verbesserung der Lebensqualität des Individuums, 

sondern die Fürsorge gegenüber der Volksgemeinschaft verbunden mit der Exklusion von 

Menschen mit Behinderung aus dem Schulwesen, erzwungene Sterilisationen sowie den 

Tötungen (Zentel, 2022a).  

Nach dem zweiten Weltkrieg, spätestens in den 1960er und 1970er Jahren, fand ein 

Bedeutungswandel der Begrifflichkeit verbunden mit einer Abkehr des Eugenik-Diskurses 

statt (Kovács, 2016). Mit einem Fokus auf Menschen mit Behinderungen stellen die 1970er 

Jahre zudem den „Ursprung einer positiv motivierten sonderpädagogischen Debatte um 

Lebensqualität im deutschsprachigen Raum dar“ (Zentel, 2022a, S. 36). Inspiriert von dem 

skandinavisch und amerikanisch geprägten Normalisierungsprinzip hat Thimm (2008) bereits 

1978 Lebensqualität als „Zielvorgabe der Sondererziehung“ bezeichnet. Diese 

Normalisierungsbewegung hat auch im deutschsprachigen Raum die Lebensumstände von 

Menschen (geistiger) Behinderung sukzessive verbessert, wenn auch nicht an die der 

Allgemeinbevölkerung gänzlich angeglichen. In dem heutigen Verständnis kann das Konzept 

der Lebensqualität als sonderpädagogische Leitidee etabliert und kann helfen, gesellschaftliche 

Missstände aufzuzeigen und die individuellen Lebensumstände von Einzelnen einzuschätzen 

und zu verbessern (Zentel, 2022a).  

2.1.1 KONZEPTIONELLE BEGRIFFSANNÄHERUNG 

Durch die disziplinübergreifende Anwendung (z. B. in der Soziologie, Psychologie, Ökonomie 

oder Medizin) sind in der Forschung und Diskussion zum Konzept der Lebensqualität eine 

Vielfalt an Ansätzen und Definitionen entwickelt worden (Glatzer, 2012; Schäfers, 2008; van 

Hecke et al., 2018). Meist werden dabei subjektive Aspekte von Lebensqualität unter dem 

Begriff des subjektiven Wohlbefindens zusammengefasst, während Lebensqualität die 

Gesamtheit der objektiven Lebensbedingungen und subjektiven Facetten umfasst, die das 
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Leben einer Person beeinflussen (z. B. Glatzer, 2012; Neise & Zank, 2016; Noll, 2000; 

Schäfers, 2008). Je nach Anwendungskontext unterscheiden sich die Ansätze in ihrer 

Konzeptualisierung und Operationalisierung von Lebensqualität (Schäfers, 2008).  

Nach Glatzer (2012) umspannt Lebensqualität mehrere Lebensbereiche in Bezug auf drei 

Komponenten der menschlichen Befindlichkeit: die positive Perspektive (z. B. in Bezug auf 

Glück oder Zufriedenheit), die negative Perspektive (z. B. in Bezug auf Sorgen oder Ängste) 

und eine optimistische oder pessimistische Zukunftsperspektive. Auch die 

Weltgesundheitsorganisation (WHO) definiert Lebensqualität nach einem multidimensionalen 

Ansatz:  

WHO defines Quality of Life as individuals’ perception of their position in life in the 

context of the culture and value systems in which they live and in relation to their goals, 

expectations, standards and concerns. It is a broad ranging concept affected in a complex 

way by the person’s physical health, psychological state, level of independence, social 

relationships, personal beliefs and their relationship to salient features of their 

environment.  

(World Health Organization Quality of Life Group [WHOQOL], 1993, S. 1) 

Bei der darin impliziten Abkehr von der zuvor eindimensionalen Perspektive auf 

Lebensqualität, ausgerichtet einzig an ökonomischen Gesichtspunkten, waren besonders zwei 

sozialwissenschaftliche Ansätze prägend für die weitere empirische Erforschung und dem 

heute mehrdimensionalen Konzept (Schäfers, 2008):  

• Level-of-Living-Approach aus Skandinavien 

• Quality-of-Life-Forschung aus den USA 

Aus der schwedischen Wohlfahrtsforschung entsprungen basiert der Level-of-Living-

Approach hauptsächlich auf bestimmten Indikatoren der Wohlfahrt in unterschiedlichen 

Lebensbereichen (Schäfers, 2008). Wohlfahrt wird im skandinavischen Kontext synonym zu 

Lebensqualität verwendet. Dabei ist die Annahme, dass individuelle Ressourcen so eingesetzt 

werden, dass die jeweiligen Lebensverhältnisse den eigenen Bedürfnissen entsprechen. 

Darunter fallen u. a. finanzielle Aspekte wie Einkommen und Vermögen, Bildung, soziale 

Beziehungen sowie psychische und physische Ressourcen. Rahmenbedingungen, die nicht 

durch das Individuum und dessen Ressourcen beeinflussbar sind, werden in diesem Kontext 

Determinanten genannt. Das sind beispielweise Umwelteinflüsse, infrastrukturelle 

Gegebenheiten oder andere gesellschaftliche Umstände (Neise & Zank, 2016; Noll, 2000). 
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Die Organisation für wirtschaftliche Zusammenarbeit und Entwicklung (OECD) hat zu Beginn 

der 1970er Jahre basierend auf dem Level-of-Living-Approach Sozialindikatoren erstellt 

(Schäfers, 2008). Tabelle 2.1 zeigt sowohl die Zieldimensionen der OECD aus den 1970er 

Jahren als auch die aktuellen der Better Life Initiative der OECD. Auch nach knapp 30 Jahren 

lässt sich immer noch der direkte Einfluss des skandinavischen Ansatzes erkennen.  

Tabelle 2.1. Zieldimensionen der OECD 

Zieldimensionen des 

Sozialindikatorenprogramms  

der OECD 1976 

Zieldimensionen der Better Life Initiative 

der OECD 2020 

• Gesundheit 

• Arbeit und Qualität des 

Arbeitslebens 

• Verfügung über Güter und 

Dienstleistungen 

• Persönlichkeitsentwicklung durch 

Lernen 

• Soziale Möglichkeiten und 

Partizipation 

• Physische Umwelt 

• Persönliche Sicherheit und 

Rechtswesen 

• Zeitbudget und Freizeit 

• Gesundheit 

• Arbeit und Arbeitsqualität 

• Einkommen und Vermögen 

• Bildung und Kompetenzen 

• Soziale Beziehungen 

• Umweltqualität 

• Sicherheit 

• Work-Life Balance 

• Wohnverhältnisse 

• Zivilengagement 

• Subjektives Wohlbefinden 

Basierend auf den Zieldimensionen des Sozialindikatorenprogramms der OECD 1976 (OECD, 1976, zitiert nach 

Schäfers, 2008, S. 29) und Zieldimensionen der Better Life Initiative der OECD 2020 (OECD, 2020). 

Diese Zieldimensionen ermöglichen die Operationalisierung und Messung bestimmter 

Grundbedürfnisse in der jeweiligen Landesbevölkerung und erlauben einen Vergleich der 

Lebensbedingungen in einem globalen Rahmen (Neise & Zank, 2016). Der Fokus des Level-

of-Living-Approach liegt in der Erfassung von objektiven Lebensbedingungen und zeigt damit 

zugleich seine Schwäche auf: die Vernachlässigung der subjektiven Aspekte (Wacker, 2009; 

Zentel, 2022a).  

Die amerikanische Quality-of-Life-Forschung hat das Ziel, diese Lücke mit einem Fokus auf 

subjektive Wahrnehmungs- und Bewertungsprozesse von Lebensqualität zu schließen (Neise 

& Zank, 2016). Die Grundannahme basiert nach Noll (2000) auf dem sog. Thomas-Theorem3: 

„If men define situations as real, they are real in their consequences” (Noll, 2000, S. 9). 

                                                 

3 Das Thomas-Theorem wurde von dem amerikanischen Soziologen William Isaac Thomas (1863–1947) im Jahr 

1928 formuliert und ist seitdem ein wichtiges Konzept in der Soziologie. Es betont die Bedeutung der 

individuellen Wahrnehmung und Interpretation von Situationen und die Art und Weise, wie diese 

Wahrnehmungen das Verhalten einer Person beeinflussen können (Kroneberg, 2011).  
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Folgerichtig ist die Schlussfolgerung, dass das Individuum selbst am besten eine Aussage über 

die eigene Lebensqualität treffen kann. Auch gesamtgesellschaftliche Veränderungen sollten 

mitunter an der subjektiven Wahrnehmung jeder einzelnen Person gemessen werden. Dabei 

verschiebt sich der Fokus auf immaterielle Komponenten und Indikatoren wie Zufriedenheit, 

Glück und weitere Aspekte des subjektiven Wohlbefindens (Neise & Zank, 2016; Noll, 2000).  

Die beiden beschriebenen Ansätze können als Extreme eines breiten Spektrums von 

Lebensqualität von rein objektiven bis zu rein subjektiven Kriterien angesehen werden (Noll, 

2000). Neuere Ansätze stellen eine multidimensionale Synthese aus beiden Extremen dar 

(Neise & Zank, 2016; Zentel, 2022a). Zwei wichtige Vertreter sind der Ansatz von Zapf (1984), 

der speziell in Deutschland populär wurde, und der Basic-Needs-Approach von Allardt (1993). 

Letzterer unterscheidet bei der Verknüpfung von objektiven und subjektiven Indikatoren, die 

essenziell für eine hohe Lebensqualität und deren Erfassung sind, zwischen drei 

Grundbedürfnissen (Allardt, 1993; Neise & Zank, 2016; Schäfers, 2008):  

• Having meint das Bedürfnis zur Existenzsicherung durch materielle Güter (u. a. 

ökonomische Ressourcen, Wohnverhältnisse, Arbeitsbedingungen, Gesundheit und 

Bildung). 

• Loving beschreibt das Bedürfnis zur individuellen Ausgestaltung 

zwischenmenschlicher Beziehungen (u. a. enge Kontakte zu Familie und 

Freundeskreis, weitere Eingebundenheit in die Gemeinde, in Vereine oder in 

Organisationen). 

• Being steht für das Bedürfnis zur gesellschaftlichen Teilhabe und persönlichen 

Weiterentwicklung (u. a. politische wie auch individuelle Einfluss- und 

Entscheidungsmöglichkeiten sowie Möglichkeiten zur sinnvollen Arbeitstätigkeit und 

Freizeitbeschäftigung) (Allardt, 1993; Neise & Zank, 2016; Schäfers, 2008). 

Der Vorteil des Basic-Needs-Approach ist zum einen die Verknüpfung von objektiven und 

subjektiven Indikatoren zur Einschätzung der Lebensbedingungen. Zum anderen ermöglichen 

die an sich flexiblen Indikatoren (siehe Tabelle 2.2) die Anpassung an gesellschaftliche 

Wandlungsprozesse (Allardt, 1993; Neise & Zank, 2016).  
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Tabelle 2.2. Objektive und subjektive Indikatoren von Lebensqualität (Allardt, 1993, zitiert nach Zentel, 2022a, S. 29) 

 Objektive Indikatoren Subjektive Indikatoren 

Having 
Objektives Maß des Niveaus der 

Lebens- und Umweltbedingungen 

Subjektives Gefühl der 

Unzufriedenheit/Zufriedenheit mit 

den Lebensbedingungen 

Loving 
Objektives Maß der Beziehungen zu 

anderen Menschen 

Unglücklichsein/Glücklichsein – 

subjektive Empfindungen über 

soziale Beziehungen 

Being 

Objektive Maße für die Beziehung 

der Menschen zu (a) Gesellschaft 

und (b) Natur 

Subjektive Gefühle der 

Entfremdung/persönliches Wachstum 

Der schon erwähnte Ansatz von Zapf (1984) verbindet ebenfalls objektive Lebensbedingungen 

und subjektives Wohlbefinden und überführt sie in eine Matrix zur Beschreibung von 

Lebensqualität (siehe Tabelle 2.3). Werden sowohl objektive Lebensbedingungen als auch das 

subjektive Wohlbefinden als gut empfunden, wird dies diesem Ansatz nach als Well-Being 

(Wohlbefinden) bezeichnet. Nach Zentel (2022a) ist dies „die erstrebenswerte Kombination 

und sollte Zielperspektive aller Bemühungen um Lebensqualität sein“ (Zentel, 2022a, S. 27). 

Kontrastierend entspricht die Deprivation einem Zustand aus schlechten Lebensbedingungen 

und einem schlechten subjektiven Wohlbefinden. Adaption und Dissonanz sind sog. 

Mischformen, da sie zumindest aus der Außenperspektive einen paradoxen Widerspruch 

repräsentieren (Neise & Zank, 2016).  

Tabelle 2.3. Die vier Wohlfahrtspositionen nach (Zapf, 1984, S. 25). 

Objektive Lebensbedingungen Subjektives Wohlbefinden 

 Gut Schlecht 

Gut Well-Being Dissonanz 

Schlecht Adaption Deprivation 

 

Zentel (2022a) kombiniert den Basic-Needs-Approach von Allardt (1993) mit den vier 

Wohlfahrtspositionen von Zapf (1984) (siehe Tabelle 2.4). Das Ergebnis ist ein individuelles 

Lebensqualitätsprofil, das für die objektiven und subjektiven Indikatoren jeder 

Bedürfniskategorie (d. h. Having, Loving, Being) eine individuelle Einschätzung anhand der 

vier Wohlfahrtspositionen ermöglicht.  
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Tabelle 2.4. Individuelles Lebensqualitätsprofil nach Zentel (2022a, S. 30) basierend auf Allardt (1993) und von Zapf (1984). 

 Objektive Indikatoren Subjektive Indikatoren Bewertung 

Having 

Objektives Maß des 

Niveaus der Lebens- und 

Umweltbedingungen 

Subjektives Gefühl der 

Unzufriedenheit/ 

Zufriedenheit mit den 

Lebensbedingungen 

Well-Being 

Dissonanz 

Adaption 

Deprivation 

Loving 

Objektives Maß der 

Beziehungen zu anderen 

Menschen 

Unglücklichsein/ 

Glücklichsein – subjektive 

Empfindungen über 

soziale Beziehungen 

Well-Being 

Dissonanz 

Adaption 

Deprivation 

Being 

Objektive Maße für die 

Beziehung der Menschen 

zu (a) Gesellschaft und (b) 

Natur 

Subjektive Gefühle der 

Entfremdung/ persönliches 

Wachstum 

Well-Being 

Dissonanz 

Adaption 

Deprivation 

 

Zentel (2022a) versteht die drei erläuterten Grundbedürfnisse von Allardt (1993) als 

Kernkonzepte für Wohlbefinden und verweist weiter auf den Ansatz des Nested Model of well-

being (Henriques et al., 2014). Beide sind eine Weiterentwicklung der Maslowschen 

Bedürfnistheorie (Schäfers, 2008; Zentel, 2022a). Das Nested Model of well-being unterteilt 

Wohlbefinden in vier Domänen (Henriques et al., 2014): 

1. Der subjektive oder phänomenologische Bereich umfasst die Erfahrung von Glück oder 

Unglück in Zusammenhang mit der bewussten Reflexion von Zufriedenheit oder 

Unzufriedenheit mit dem eigenen Leben. 

2. Der Bereich der Gesundheit und Leistungsfähigkeit schließt sowohl die biologische als 

auch die psychologische Dimension mit ein. 

3. Der Bereich der Umwelt unterteilt sich in die materielle und soziale Dimension.  

4. Zu dem Bereich der Werte und Ideologie gehören ethische und moralische Perspektiven 

ebenso wie die individuelle Weltanschauung (Henriques et al., 2014). 

Das verschachtelte (engl. nested) Modell nach Henriques et al. (2014) verfolgt den Ansatz, 

dass echtes Wohlbefinden erreicht wird, wenn die vier Domänen passend aufeinander 

abgestimmt sind: „Das heißt, eine Person hat ein hohes Wohlbefinden, wenn sie glücklich und 

zufrieden mit ihrem Leben ist, psychologisch und biologisch gut ‚funktioniert‘ und Zugang zu 

den notwendigen und gewünschten materiellen Ressourcen sowie sozialen Beziehungen hat, 

um ihre Bedürfnisse zu befriedigen“ (Zentel, 2022a, S. 30–31).  
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Verortet werden kann das Nested Model of well-being (Henriques et al., 2014) im 

Forschungsstrang der Positiven Psychologie, welche seit Beginn des 21. Jahrhunderts das 

wachsende Forschungsinteresse zum Thema Wohlbefinden vereint. Besonders geprägt durch 

die bereits erwähnte Maslowsche Bedürfnistheorie hat speziell Martin Seligman Ende der 

1990er Jahre die fast ausschließlich defizitorientierte Konzentration der psychologischen 

Forschung kritisiert und den Ansatz der Positiven Psychologie forciert. Forschung sollte 

demnach die positiven Merkmale der menschlichen Existenz gemeinsam mit den damit 

verbundenen Prädikatoren, wie beispielsweise Glück, subjektives Wohlbefinden, Optimismus, 

Selbstbestimmung, Kreativität, individuelle Stärken und Solidarität, fokussieren (Donaldson et 

al., 2015; Zentel, 2022a). Nach Zentel (2022a) haben die Fortschritte der Positiven Psychologie 

eine differenziertere Betrachtung von Wohlbefinden ermöglicht, wodurch nicht nur das 

Verständnis von Lebensqualität erweitert wurde, sondern Lebensqualität auch auf eine 

vielschichtigere Art und Weise bewertet werden kann. 

2.1.2 MODELLE VON LEBENSQUALITÄT  

Während sich das vorherige Kapitel mit den konzeptionellen Grundlagen von Lebensqualität 

auseinandergesetzt hat, liegt der Fokus im Folgenden auf den sog. Rahmenmodellen, die sich 

in der Lebensqualitätsforschung zur Analyse der Lebensqualität entwickelt haben 

(Nieuwenhuijse et al., 2017; van Hecke et al., 2018; Zentel, 2022a). Dabei soll sich auf die 

beiden Modelle konzentriert werden, die am einflussreichsten für die Erforschung der 

Lebensqualität von Menschen mit geistiger Behinderung waren und sind: 

• Das Lebensqualitätsmodell nach Felce und Perry (1995) und 

• Das Quality-of-Life-Modell (QoL-Modell) nach Schalock und Verdugo (2002). 

Felce und Perry (1995) fußen ihre Auffassung von Lebensqualität auf den drei Komponenten: 

• Objektive Lebensbedingungen, 

• Subjektives Wohlbefinden und 

• Persönliche Werte und Bestrebungen (Felce & Perry, 1995). 

Demnach ist der Ausgangspunkt zur Annäherung an das allgemeine Wohlbefinden zunächst 

die Summe der objektiv messbaren Lebensbedingungen. Die eigene Reaktion auf diese 

Bedingungen entspricht dem subjektiven Wohlbefinden in Form der persönlichen 

Zufriedenheit und umfasst körperliche, materielle, soziale, emotionale und tätigkeitsbezogene 

Aspekte als Lebensqualitätsdomänen. Zusätzlich wird die Bewertung durch die persönliche 
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Werteordnung und die eigene Entwicklung beeinflusst (Felce & Perry, 1995). Sich gegenseitig 

beeinflussend stehen die Komponenten in einem wechselseitigen Abhängigkeitsgefüge – 

Veränderungen in einer Komponente führen tendenziell zu Veränderungen in den anderen. Die 

drei Komponenten können sich zudem durch externe Einflüsse, wie soziale, wirtschaftliche 

und politische Variablen sowie Alter und Reife, unabhängig voneinander entwickeln (Felce & 

Perry, 1995). Dies macht es notwendig, bei einer Messung der Lebensqualität immer alle drei 

Komponenten zu integrieren. 

Tabelle 2.5. Lebensqualitätsdomänen und exemplarische Indikatoren nach Schalock und Verdugo (2002)  

Lebensqualitätsdomänen Exemplarische Indikatoren 

• Emotionales 

Wohlbefinden 

Verlässliches Umfeld, positives Feedback, positive 

Gefühlszustände, Selbstwertgefühl 

• Zwischenmenschliche 

Beziehungen 

Enge Bindungen, Zuneigung, Intimität, Freundschaften, 

Interaktionen, soziale Unterstützung 

• Materielles 

Wohlbefinden 

Finanzielle Mittel, persönlicher Besitz, Verfügung über 

Güter und Dienstleistungen 

• Persönliche Entwicklung Lern- und Bildungsmöglichkeiten, zielgerichtete 

Aktivitäten, assistive Technologien 

• Körperliches 

Wohlbefinden 

Gesundheit(svorsorge), Mobilität, Erholung, Ernährung 

• Selbstbestimmung Wahl- und Mitbestimmungsmöglichkeiten, persönliche 

Kontrolle, Selbstverantwortlichkeit, persönliche Ziele 

und Werte 

• Soziale Integration  Natürliche Unterstützung, Zugang zu unterschiedlichen 

Lebensbereichen, gesellschaftliche Partizipation  

• Rechte Privatsphäre, würdevolle Behandlung, barrierefreie 

Umgebungen, Nichtdiskriminierung, Mitsprache- und 

Mitwirkungsrechte 

 

Das QoL-Modell nach Schalock und Verdugo (2002) ist eines der am häufigsten verwendeten 

Modelle in der Lebensqualitätsforschung von Menschen mit geistiger Behinderung. Gerade im 

englischsprachigen Raum ist es ein häufig zitiertes und in wissenschaftlicher Forschung 

verwendetes Verfahren (Gómez et al., 2015). Van Hecke et al. (2018) verweisen auf eine 

Vielzahl von empirischen Studien, die die Qualität sowohl der Faktorenzusammensetzung als 

auch der Validierung des konzeptionellen und messtechnischen Rahmens im Vergleich zu 

anderen Lebensqualitätsmodellen belegen.  
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Das QoL-Modell betrachtet Lebensqualität als den gewünschten Zustand des persönlichen 

Wohlbefindens, der universelle und kulturgebundene Eigenschaften hat, sowohl objektive 

Lebensbedingungen als auch die subjektive, eigene Wahrnehmung dieser Bedingungen 

umfasst und von individuellen und umweltbezogenen Faktoren beeinflusst wird (Schalock et 

al., 2011). Ähnlich wie bei dem Modell nach Felce und Perry (1995) basiert auch das QoL-

Modell auf Lebensqualitätsdomänen, die in ihrer Gesamtheit das persönliche Wohlbefinden 

von Lebensqualität ausmachen. Tabelle 2.5 listet die Lebensqualitätsdomänen mit möglichen 

Indikatoren auf. Beispielsweise sind positive Gefühlszustände oder auch ein verlässliches 

Umfeld Anhaltspunkte für eine positive Entwicklung der Domäne Emotionales Wohlbefinden. 

Diese Domänen werden wiederum von den persönlichen Entwicklungsmöglichkeiten 

beeinflusst, die das Zusammenspiel von individuellem Potenzial (d. h. Mikrosystem), 

familiären und organisatorischen Maßnahmen und Praktiken (d. h. Mesosystem) sowie 

gesellschaftlichen Umständen auf Makrosystemebene widerspiegeln (Schalock et al., 2016). 

Die individuelle Lebensqualität wird folglich als multidimensionales Phänomen definiert, das 

aus verschiedenen Domänen besteht, die das persönliche Wohlbefinden ausmachen. Diese 

Bereiche werden durch persönliche Merkmale und Umweltfaktoren beeinflusst. Die eigene 

Lebensqualität ist das Produkt dieser Faktoren und kann durch Strategien positiv beeinflusst 

werden (Schalock et al., 2016). Im Laufe der Zeit, als Folge der sich verändernden Umgebung 

oder je nach Lebensphase kann sich Lebensqualität als dynamisches Konzept verändern. 

Speziell objektive Messgrößen, die auf direkter Beobachtung der Lebensumstände basieren, 

sind davon betroffen. Der subjektive Zufriedenheitsgrad – basierend auf der eigenen 

Perspektive (entweder durch Selbst- oder Fremdbericht) – bleibt dabei überwiegend stabil (van 

Hecke et al., 2018).  

Beide Modelle zur Analyse der Lebensqualität von Menschen mit geistiger Behinderung teilen 

die Auffassung, dass objektive Lebensbedingungen und subjektives Wohlbefinden als 

Grundlage zur Bestimmung der Lebensqualität dienen – auch wenn Felce und Perry (1995) 

zusätzlich die dritte Komponente Persönliche Werte und Bestrebungen definieren. Beide 

Modelle haben sich als valide und reliabel erwiesen, wobei das QoL-Modell aufgrund einer 

Vielzahl empirischer Studien eine höhere Qualität in Bezug auf die Faktorenzusammensetzung 

und Validierung aufweist. 

2.1.3 LEBENSQUALITÄT IM KONTEXT GEISTIGER BEHINDERUNG 

Grundsätzlich gelten für alle Menschen dieselben Lebensqualitätsdimensionen und -kriterien 

(z. B. Cummins, 2005; Schalock & Verdugo, 2002) und dennoch ergibt sich eine „gesonderte 
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Lebensqualitätsdebatte im Kontext geistiger Behinderung“ (Zentel, 2022a, S. 32), die sich auch 

in einem verstärkten Forschungsdiskurs in den letzten Jahren abbildet (Memisevic & 

Djordjevic, 2019). 

Nach Memisevic und Djordjevic (2019) sollten im Kontext geistiger Behinderung neben den 

etablierten Lebensqualitätsdomänen und -indikatoren Konstrukte wie u. a. Empowerment, 

Selbstbestimmung, Inklusion und das Recht auf ein unabhängiges Leben berücksichtigt 

werden. Besonders der Aspekt der Selbstbestimmung – sprich die Möglichkeit, eigene 

Entscheidungen zu treffen und Kontrolle über Aktivitäten und Umgebung zu besitzen 

(Cummins, 2005; Petry & Maes, 2009) – tritt hierbei hervor und wird auch von anderen 

Autor:innen angeführt (z. B. Neise & Zank, 2016; Petry & Maes, 2009; Seifert, 2006; 

Wehmeyer, 2022; Zentel, 2022a). Zudem kommt der Forderung nach mehr Selbstbestimmung 

seit der Ratifizierung der Konvention der Vereinten Nationen über die Rechte von Menschen 

mit Behinderungen (UN-BRK) durch die Bundesrepublik Deutschland im Jahr 2009 eine noch 

präsentere Rolle im deutschsprachigen Diskurs um Menschen mit Behinderung zu (Klauß, 

2019). 

Demgegenüber besteht nach Hahn (2003) bei Menschen mit geistiger Behinderung ein „Mehr 

an sozialer Abhängigkeit“ (Hahn, 2003, S. 42) bei der Verwirklichung von Wünschen und 

Bedürfnissen, was durch Assistenz kompensiert werden muss. Wird diese Unterstützung 

verwehrt oder nicht ausreichend bereitgestellt, wirkt sich dies negativ auf 

Autonomiepotenziale, Selbständigkeit und Wohlbefinden aus und damit auch auf die eigene 

Lebensqualität als Ganzes (Zentel, 2022a). Eine vergleichbare Schlussfolgerung zieht auch 

Dworschak (2004, 2022) basierend auf einem transaktionalen Modell von Lebensqualität. 

Nach diesem Modell versucht eine Person ihre individuellen Bedürfnisse durch 

Austauschprozesse mit der sozialen und materialen Umwelt (z. B. im Kontext von Wohnen, 

Arbeit oder Freizeit) zu befriedigen. Je erfolgreicher dieser Vorgang realisiert und auch von 

der Person selbst so bewertet wird, desto höher ist die Lebensqualität dieser Person 

(Dworschak, 2004, 2022). Da Menschen mit geistiger Behinderung nach Hahn (2003) eine 

limitierte Handlungskompetenz haben und somit auf ein Mehr an Unterstützung angewiesen 

sind, hat das auch „zur Konsequenz, dass Menschen mit geistiger Behinderung in erhöhtem 

Maß auf Hilfe und Unterstützung bei der Realisierung ihrer individuellen Bedürfnisse 

angewiesen sind, um ein hohes Maß an Lebensqualität realisieren zu können“ (Dworschak, 

2004, S. 54). 
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Dieses Mehr an Unterstützung führt außerdem in den institutionell geprägten 

Lebensbedingungen zu einem asymmetrischen Machtgefälle zwischen der Person mit geistiger 

Behinderung und seinem unterstützenden Umfeld – Kremsner (2017) spricht hierbei von 

„Unterdrückung“ (Kremsner, 2017, S. 261). Für das Umfeld gilt es, „solche Asymmetrien zu 

erkennen, wo möglich abzubauen oder sie, sollte dies nicht möglich sein, verantwortlich zu 

gestalten“ (Dederich, 2019, S. 58). Ansonsten kann dies negative Konsequenzen für Menschen 

mit geistiger Behinderung beispielsweise in Bezug auf die schulische Entwicklung (Dederich, 

2019), den Bereich Wohnen (Dworschak, 2022; Seifert, 2006), die sexuelle Selbstbestimmung 

(Ortland, 2017) oder auch die gesamtbiographische Erfahrung (Kremsner, 2017) bedeuten.  

Auch wenn die Normalisierungsbewegung (Thimm, 2008) zusammen mit anderen 

sonderpädagogischen Leitideen (u. a. Selbstbestimmung, Inklusion sowie Integration und 

Teilhabe) geholfen hat, die bis in die 1970er Jahre herrschenden unmenschlichen 

Lebensumstände von Menschen mit geistiger Behinderung gravierend zu verbessern, 

entsprechen diese noch immer nicht denen der Allgemeinbevölkerung (Zentel, 2022a). Als 

rechtliches Paradigma soll die UN-BRK gleichberechtigte und selbstbestimmte Teilhabe für 

alle Menschen in allen Lebensbereichen ermöglichen und zu Bestrebungen der 

„Deinstitutionalisierung“ (Falk, 2016, S. 57) führen. Dennoch bestehen weiterhin 

Sonderwelten für Menschen mit Behinderung und eine „Pädagogik der Verbesonderung“ 

(Schuppener et al., 2021, S. 125), die durch ihre Klassifizierung und Stigmatisierung auch 

Exklusion (re)produziert. Auch das seit 2018 schrittweise eingeführte Bundesteilhabegesetz 

hat zum Ziel, individuelle Lebensentwürfe von Menschen mit Behinderung durch 

personenzentrierte Zugänge und mehr Selbstbestimmung zu fördern. Auch hierbei ist noch 

deutliches Optimierungspotenzial zu erkennen, denn es besteht in wichtigen Aspekten wenig 

rechtliche Verbindlichkeit und auch Ressourcen werden oft pauschal verteilt. Beides erschwert 

ein an Bedürfnissen und persönlichen Vorlieben ausgerichtetes Leben (Schuppener et al., 2021; 

Zentel, 2022a). 

Zentel (2022a) verweist in Bezug auf Menschen mit geistiger Behinderung zudem auf das 

Dilemma des „wohltätigen Zwanges“ (Zentel, 2022a, S. 33). Demnach seien viele 

pädagogische Handlungen und stellvertretende Entscheidungen mit dem Ziel verbunden, „dass 

wohltätiger Zwang ausgeübt wird, der das aktuelle Wohlbefinden einschränkt, um langfristig 

eine Verbesserung der Lebensqualität zu erwirken“ (Zentel, 2022a, S. 33). Als Beispiele 

werden gesundheitsbezogene Maßnahmen, wie gesunde Ernährung, wetterangemessene 

Kleidung, Vermeidung von Drogenkonsum oder auch physiotherapeutische Übungen, genannt, 
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die sowohl physisches als auch psychisches Unwohlsein und somit negative Auswirkungen auf 

das aktuelle Wohlbefinden hervorrufen können. Mit Verweis auf den Deutschen Ethikrat 

(2018) hält Zentel (2022a) fest, dass Anwendung von Zwang nur als letztes Mittel eingesetzt 

werden dürfe; es müssen zur Wahrung der Selbstbestimmung auch Entscheidungen respektiert 

werden, die womöglich zukünftigen Schaden für die Person mit Behinderung bedeuten können. 

Dabei gilt es im Einzelfall abzuwägen, ob ein Mehr an Selbstbestimmungsrechten oder die 

Vermeidung von zukünftigem Schaden einen positiveren Einfluss auf Lebensqualität haben. 

Um Unsicherheiten zu minimieren, sollte das Vorgehen multiperspektivisch reflektiert werden 

(Zentel, 2022a).  

Die angesprochenen Asymmetrien zeigen sich für Menschen mit geistiger Behinderung auch 

allgemein bei der Forschung und Befragungen bzgl. ihrer Lebensqualität, da 

Betreuungspersonen und Einrichtungen als sog. Gatekeeper darüber entscheiden, ob und wem 

Zugang gewährt wird (Buchner, 2008). Zusätzlich bestehen auch methodische Schwierigkeiten 

bei der Erfassung der Lebensqualität bei diesem Personenkreis4. Speziell das subjektive 

Erleben – von Seifert (2006) sogar als „Gradmesser für Qualität“ (Seifert, 2006, S. 4) 

beschrieben – kann „aufgrund der Heterogenität der kommunikativen Kompetenzen von 

Menschen mit geistiger Behinderung sowie möglichen Einschränkungen der 

Introspektionsfähigkeit […] teilweise schwer oder gar nicht erfragt werden und bleibt deshalb 

oft unberücksichtigt“ (Schwartze, 2022, S. 52).  

Bei der Annäherung an Lebensqualität von Menschen mit geistiger Behinderung wird oft 

festgehalten, dass diese tendenziell geringer sei als bei Menschen ohne Behinderung (z. B. 

Dederich, 2014; Memisevic & Djordjevic, 2019). Gleichzeitig zeigen Lebensqualitätsstudien, 

dass Menschen mit geistiger Behinderung in der Regel mit ihrem Leben zufrieden sind 

(Dworschak, 2004; Schäfers, 2008). Dies zeigt u. a., dass dieser Personenkreis und seine 

Lebensumstände durchaus heterogen sind und sich keine generalisierende Antwort finden lässt. 

Der Fokus sollte stattdessen auf der einzelnen Person und ihren spezifischen 

Lebensbedingungen liegen (Zentel, 2022a).  

Wie bereits zu Beginn des Kapitel mit Verweis auf die Eugenik-Thematik angerissen, 

beinhaltet Lebensqualität gerade im Kontext geistiger Behinderung auch immer eine ethische 

Komponente (Zentel, 2022a), denn die Diskussion über Lebensqualität kann sich auch hin zu 

                                                 

4 Einen Überblick zu den national und international genutzten Messinstrumenten bei dem Personenkreis von 

Menschen mit geistiger Behinderung wird bei Schwartze (2022) vorgestellt. 
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einer Diskussion über die Qualität des Lebens verschieben (Dworschak 2004). Zentel (2022a) 

verweist zum einen auf Singer (2013), welcher die Qualität des Lebens an dem aktuellen oder 

zu erwartende Glück bzw. Leid fest macht. Damit wäre Behinderung von vornherein mit einer 

Abwertung der Lebensqualität verknüpft. Zum anderen könne Behinderung aus einer 

eugenischen Perspektive im Sinne einer Verschlechterung des Genpools betrachtet werden 

(Lenz, 1921, zitiert nach Zentel, 2022a, S. 32) sowie im Zuge einer ökonomischen Abwägung 

einer finanziellen Belastung für die Gesellschaft entsprechen (Binding & Hoche, 1920, zitiert 

nach Zentel, 2022a, S. 32). Diese Sichtweisen sind zwar nicht (mehr) gesellschaftsfähig, zeigen 

aber die Gefahren für mögliche Entwicklungen auf (Zentel, 2022a). 

In den vergangenen Jahrzehnten wurde Lebensqualität zu „einer der zentralen Ziel- und 

Leitperspektiven in der sonder- und sozialpädagogischen Praxis sowie der 

sonderpädagogischen Theoriebildung“ (Stalder, 2022, S. 22). Auch Menschen mit geistiger 

Behinderung haben davon profitiert (Memisevic & Djordjevic, 2019; Zentel, 2022a). Seit den 

1990er Jahren wurde Lebensqualität vermehrt als Zielperspektive anvisiert, wodurch sich 

sukzessive qualitätssichernde und -prüfende Maßnahmen in Institutionen für Menschen mit 

Behinderung etabliert haben (Stalder, 2022).  

Lebensqualität hat sich zudem als pädagogisches Konzept verankert. Eine stärkere 

Einbeziehung individueller Attribute wie Interessen, Bedürfnisse, Stärken und Schwächen, hat 

dazu geführt, dass Maßnahmen hinsichtlich ihrer Notwendigkeit und Angemessenheit 

reflektiert werden bzw. so angepasst werden, dass sie sich positiv auf das aktuelle 

Wohlbefinden und die individuelle Lebensqualität als Ganzes auswirken (Stalder, 2022; 

Zentel, 2022a). Auch wenn bei der Einbindung in das gesellschaftliche Miteinander noch 

Verbesserungspotenzial besteht, kann Lebensqualität dazu betragen, „Bedingungen 

herbeizuführen, im Rahmen derer Menschen mit geistiger Behinderung ein möglichst 

selbstbestimmtes, zufriedenes und sozial eingebundenes Leben führen können, das ihnen 

ausreichend Entwicklungsoptionen bietet“ (Zentel, 2022a, S. 40).  

2.1.4 ZWISCHENFAZIT 

Lebensqualität hat sich als Konzept in unterschiedlichen Disziplinen – ebenso in der 

Sonderpädagogik – über die letzten Jahrzehnte etabliert. Auch in der Praxis mit Menschen mit 

geistiger Behinderung hat das Konzept der Lebensqualität eine positive Entwicklung hin zu 

mehr Personenzentrierung, Selbstbestimmung und ganzheitlicher Unterstützung abgestimmt 

auf die individuellen Bedürfnisse und Ziele des Einzelnen vorangetrieben. Während der Fokus 
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in diesem Kapitel auf Menschen mit geistiger Behinderung lag, bleibt zunächst offen, wie sich 

die beschriebenen Erkenntnisse in Bezug auf Lebensqualität auf Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung übertragen lassen und wo sich weitere Herausforderungen 

beispielsweise durch das kommunikative und emotionsbezogene Passungsproblem mit der 

Umwelt (siehe Kapitel 2.4) stellen. Damit fungiert dieses Kapitel u. a. als Vorbereitung für 

Forschungsfrage I (siehe Kapitel 3), der in Publikation I (siehe Kapitel 4.1) nachgegangen 

wurde, indem die Lebensqualität von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung in 

Bezug auf Möglichkeiten zur Annäherung an die Erfassung von Lebensqualität als auch 

Einflussfaktoren auf Lebensqualität in verschiedenen Lebensbereichen von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung erörtert wurden.  

Die unterschiedlichen Rahmenmodelle wie das QoL-Modell nach Schalock und Verdugo 

(2002) oder das Lebensqualitätsmodell nach Felce und Perry (1995) ermöglichen eine 

Annäherung an Lebensqualität anhand einzelner Qualitätsdomänen. Eine wichtige Rolle bei 

der Einschätzung und Verbesserung von Lebensqualität spielt dabei der Bereich der 

Emotionen, was sich in der Domäne des Emotionalen Wohlbefindens direkt abbildet. Die 

Fähigkeit, Emotionen angemessen auszudrücken, zu regulieren und zu verstehen – insgesamt 

als emotionale Kompetenz bezeichnet (siehe Kapitel 2.3.5) – hat aber auch indirekten und 

direkten Einfluss auf Lebensqualität als Ganzes (z. B. Frías-Luque & Toledano-González, 

2022). Beispielweise fällt es Menschen mit einer höheren emotionalen Kompetenz meist 

leichter, Beziehungen aufzubauen und aufrechtzuerhalten sowie auf die emotionalen 

Bedürfnisse anderer Menschen einzugehen (z. B. Hostyn & Maes, 2009; Petrovici & Dobrescu, 

2014), was sich wiederum positiv auf die Domänen Zwischenmenschliche Beziehungen und 

Soziale Integration auswirkt. Dementsprechend widmet sich das Kapitel 2.3 dem 

Forschungsbereich der Emotionen. 
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2.2 FORSCHUNGSETHIK 

Als Teil der Philosophie und Reflexionstheorie der Moral hat Ethik zum Ziel, „die obersten 

Prinzipien des moralisch richtigen bzw. guten Handelns“ (Dederich, 2022, S. 82) zu ermitteln, 

zu begründen und zu kritisieren. Ethik wiederum differenziert sich in allgemeine und 

angewandte Ethik – Abbildung 2.1 präsentiert einen Überblick über die verschiedenen Formen 

der Ethik. Während sich die allgemeine Ethik mit grundlegenden Prinzipien und Theorien der 

eigenen Disziplin auseinandersetzt und diese ebenso systematisch reflektiert, konzentriert sich 

die angewandte Ethik auf die Anwendung dieser Prinzipien auf konkrete Problemfelder in 

verschiedenen Fachbereichen (Döring & Bortz, 2016; F. Fuchs, 2021).  

Abbildung 2.1. Überblick über die verschiedenen Formen der Ethik orientiert an F. Fuchs (2021) und Döring und Bortz 

(2016). 

 

Im Bereich der angewandten Ethik ist auch die Forschungsethik verortet, die sich mit den 

ethischen Fragen und Prinzipien befasst, die bei der Durchführung von Forschung 

berücksichtigt werden müssen (Schnell & Dunger, 2018). Ebenfalls Teil der angewandten 

Ethik und nicht immer trennscharf zu unterscheiden ist die Wissenschaftsethik. Während sich 

letztere mit der Analyse wissenschaftlicher Erkenntnisse zum Befolgen und Überprüfen von 

„Regeln guter wissenschaftlicher Praxis“ (Döring & Bortz, 2016, S. 122) auseinandersetzt, 

beschäftigt sich Forschungsethik mit konkreten Frage- und Problemstellungen aus 
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unterschiedlichen Lebenswelten (Dederich, 2018). Teilnehmende stehen im Fokus, indem in 

erster Linie der Schutz ihrer Würde und ihres Wohlergehens gewährleistet und Missbrauch 

sowie Schädigung vorgebeugt werden soll (Dederich, 2017; Döring & Bortz, 2016). Dabei 

betonen Schnell und Dunger (2018): „Vulnerabilität ist ein Schlüsselbegriff der 

Forschungsethik!“ (Schnell & Dunger, 2018, S. 18). Denn je vulnerabler und damit 

verletzlicher eine teilnehmende Person ist, desto mehr Sorgfalt müssen Forschende bei der 

Prävention in der Studienvorbereitung einbringen. Auf diesem Wege kann gesellschaftlich 

bedeutsame und erkenntnisreiche Forschung unter fairen Bedingungen und Achtung der 

Teilnehmendenrechte gesichert werden (Graumann, 2018). Um allerdings auf die Frage, wann 

ein Vorhaben forschungsethisch vertretbar ist, adäquate Antworten geben zu können, muss ein 

„gut begründetes normatives Fundament“ (Dederich, 2018, S. 151) bestehen, welches zunächst 

in unspezifischen Prinzipien gefasst ist und in greifbare Handlungsempfehlungen für 

Forschende übersetzt werden muss (Dederich, 2018).  

2.2.1 GESCHICHTLICHE EINORDNUNG 

Die moderne Forschungsethik ist als Reaktion auf die unmenschlichen Experimente in der Zeit 

des Nationalsozialismus entstanden. Der Nürnberger Ärzteprozess – als der erste der 12 

Nürnberger Prozesse – hat gezeigt, dass Ärzt:innen sowie weiteres medizinisches und 

pflegerisches Personal eine zentrale Rolle bei der Durchführung von Verbrechen gegen die 

Menschlichkeit gespielt haben. Obwohl nur Ärzt:innen angeklagt waren, waren auch 

Pflegekräfte Mittäter:innen, da sie bei diesen Verbrechen Beihilfe leisteten (Mitscherlich & 

Mielke, 2012; Schnell & Dunger, 2018).  

Die Nürnberger Prozesse markierten dabei einen „moralischen Fortschritt der Menschheit“ 

(Schnell & Dunger, 2018, S. 23). Denn die daraufhin erlassene Menschenrechtskonvention: 

• stellt menschliches Wohlergehen über nationale Gesetze, 

• verdeutlicht, dass der hippokratische Eid allein nicht ausreicht, um ethisches Handeln 

durch Ärzt:innen zu gewährleisten und 

• legt Grundlagen für demokratische Prozesse und ethische Herangehensweisen in der 

medizinischen Praxis (Schnell & Dunger, 2018). 

Die darauffolgende Verabschiedung des Nürnberger Kodex im Jahr 1947 verweist direkt an 

erster Stelle auf das mittlerweile gängige Vorgehen bzgl. der freiwilligen und informierten 

Einwilligung (Graumann, 2018; Mitscherlich & Mielke, 2012; Schnell & Dunger, 2018). 

Dieses gilt seitdem „international als menschenrechtliche Bedingung für die Forschung an und 
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mit Menschen“ (Graumann, 2018, S. 121). Der Kodex wurde in den letzten Jahrzehnten 

mehrfach erweitert und aktualisiert (Kohlen, 2009). Der primäre moralische Fortschritt durch 

den Nürnberger Kodex „liegt in dem Bekenntnis, dass Schaden und Unwahrheit mit guter 

Forschung nicht zu vereinbaren sind“ (Schnell & Dunger, 2018, S. 24). 

Mittlerweile sind die ethischen Grundsätze des Weltärztebundes ein allgemein anerkannter 

Standard der ärztlichen Ethik und in der Deklaration von Helsinki (World Medical Association, 

2013) festgeschrieben. Seit 1964 bis heute wurden diese Grundsätze sukzessive überarbeitet 

und werden heute global fast überall – auch in Deutschland (Weltärztebund, 2013) – in 

unterschiedlichen Fassungen eingesetzt (Graumann, 2018; Wiesing, 2003).  

Nachdem sich Ende der 1980er bis Anfang der 1990er Jahre die Pflegewissenschaft als 

eigenständige Wissenschaftsdisziplin geformt hatte, war sie in Deutschland „Vorreiterin einer 

Etablierung forschungsethischer Maßnahmen im Bereich der Forschung nicht-medizinischer 

Heilberufe“ (Schnell & Dunger, 2018, S. 27). 

In den Sozialwissenschaften hingegen haben zwar theoretische Fachdiskurse zur Relevanz von 

Moral und Ethik in der Wissenschaft eine lange Tradition, angewandte forschungsethische 

Fragen in der empirischen Forschung wurden allerdings nicht mitdiskutiert. Von Unger et al. 

(2014a) sehen das Ausbleiben von öffentlichkeitswirksamen Kontroversen zu 

sozialwissenschaftlicher Forschung als einen Grund hierfür. Als zweiten nennen sie, dass sich 

Sozialforschung zwar mit existentiellen Fragen um das menschliche Leben beschäftigt, die 

potentiellen negativen Auswirkungen aber im Vergleich zur medizinischen Forschung geringer 

sei (von Unger et al., 2014a). Mittlerweile hat sich auch im sozialwissenschaftlichen Bereich 

in Deutschland vermehrt die Einrichtung einer Ethikkommission und damit ebenso die 

Nutzung eines Begutachtungsverfahrens durch eine solche Kommission etabliert (Graumann, 

2018; von Unger et al., 2014a). Sukzessive wird auch im Kontext der Sozialwissenschaften 

und der Sonderpädagogik ein positives Ethikvotum bei der Einreichung von Publikationen und 

der Beantragung von Forschungsgeldern vorausgesetzt (DFG, 2014; Doody, 2018; Döring & 

Bortz, 2016). 

2.2.2 GRUNDLAGEN DER FORSCHUNGSETHIK 

Das bereits erwähnte Prinzip der freiwilligen und informierten Einwilligung gilt als 

Ausgangspunkt für weitere forschungsethische Prinzipien. Schnell und Dunger (2018) nennen 

darauf aufbauend acht Prinzipien als forschungsethische Grundsätze (siehe Tabelle 2.6). Diese 

Prinzipien sollten von Forschenden berücksichtigt werden, wobei sie nicht in jedem Vorhaben 
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in gleichem Ausmaß relevant sind (Schnell & Dunger, 2018). Ähnliche Prinzipien werden 

beispielsweise auch von M. Fuchs et al. (2010) und von Unger (2014) genannt. 

Tabelle 2.6. Forschungsethische Prinzipien basierend auf Schnell und Dunger (2018, S. 32–34). 

Prinzipien Erläuterung 

Prinzip 1: Beachtung der 

Forschungsgemeinschaft 

Forschende müssen begründen können, warum zu ihrem 

Thema Forschung überhaupt notwendig ist. 

Prinzip 2: Aufklärung über 

Ziel und Umstände 

Forschende müssen erklären können, was das Ziel ihrer 

Forschung ist und unter welchen Umständen die 

Studienteilnehmenden an ihm mitwirken. 

Prinzip 3: Aufklärung über 

die Methode 

Forschende müssen das methodische Vorgehen ihres 

Vorhabens explizieren können. 

Prinzip 4: Abschätzung der 

Folgen 

Forschende müssen einschätzen, ob ihre 

Forschungstätigkeit ethisch relevante positive oder negative 

Folgen für die Studienteilnehmenden hat. 

Prinzip 5: Ethische Prognose Forschende müssen vor der Realisierung ihres Vorhabens 

die durch eine Realisierung möglicherweise auftretenden 

Verletzungen und Schäden abschätzen („ethische 

Prognose“). 

Prinzip 6: Ethische 

Prävention 

Forschende müssen eine „ethische Prävention“ initiieren, 

die der Prognose gerecht wird. 

Prinzip 7: Pflicht zur 

Wahrheit 

Forschende dürfen keine falschen Aussagen über den 

Nutzen ihrer Forschung abgeben. 

Prinzip 8: Beachtung der 

Datenschutzgesetze 

Forschende müssen die geltenden 

Datenschutzbestimmungen beachten. 

 

Um die Prinzipien in einen zusammenhängenden Kontext zu bringen, soll zunächst der Blick 

auf die ethische Prognose (Prinzip 5) gerichtet werden. Basierend auf der Frage, wie 

Menschenwürde und Menschenrechte im Forschungsvorgehen gewahrt werden können, wird 

die Vulnerabilität der potentiellen Studienteilnehmenden untersucht. Darauf basierend planen 

die Forschende im Sinne von Prinzip 6 eine ethische Prävention, um im Falle einer krisenhaften 

Situation adäquat reagieren zu können. Allen Studienteilnehmenden wird zudem eine 

informierte und freiwillige Einwilligung basierend auf Informationen zum Forschungsziel, den 

Methoden und dem Forschungsnutzen gewährt (Prinzip 1, 2, 3, 7). Bei der Datenerhebung und 

-auswertung sowie der Ergebnisveröffentlichung beachten die Forschende die 

landesspezifischen datenschutzrechtlichen Vorgaben (Prinzip 8). Während des gesamten 

Forschungsprozesses sollen die Forschende mögliche positive oder negative Folgen 
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reflektieren und die Studienteilnehmenden als Menschen achten und dementsprechend mit 

ihnen interagieren (Prinzip 4) (Schnell & Dunger, 2018).  

2.2.3 FORSCHUNGSETHIK IM KONTEXT GEISTIGER BEHINDERUNG 

Sowohl qualitative als auch quantitative empirische Forschung mit Einbezug von Menschen 

mit geistiger Behinderung haben in den letzten Jahrzehnten zugenommen (Dederich, 2017; 

Janz & Terfloth, 2009) und machen forschungsethische Reflexion gerade bei diesem 

vulnerablen Personenkreis notwendig (Dederich, 2017). Dieser Effekt verstärkt sich noch 

durch international und interdisziplinär ausgerichtete Forschungsprojekte (Döring & Bortz, 

2016; Miethe, 2013) und die rasante technische Entwicklung, die neue, ethisch noch nicht 

bewertete Situationen schafft (Engelhardt et al., 2019; Zentel et al., 2019). 

Obwohl traditionell betrachtet gerade im Bereich der Pädagogik für Menschen mit geistiger 

Behinderung ethische Fragestellungen bearbeitet wurden, sind „solche Bemühungen in 

Hinblick auf die Forschung bisher erst vereinzelt und in wenig systematischer Form zu 

erkennen“ (Dederich, 2017, S. 4). Vielfach erfolgt dabei eine Orientierung an benachbarten 

Fachdisziplinen (beispielsweise Psychologie, Sozialwissenschaften, Sozialmedizin, 

Politikwissenschaften) (Fachbereichstag Heilpädagogik, 2017). Die Sonderpädagogik sollte 

allerdings ihrer Verantwortung gerecht werden und ihre „pädagogische Kompetenz in 

Forschungsprozesse und -kulturen ein[]bringen“ (Fachbereichstag Heilpädagogik, 2017, S. 5). 

Ziel muss eine Verbesserung des Zugangs von Menschen mit geistiger Behinderung zu 

Forschung(sergebnissen) und der Möglichkeit der Partizipation an gesellschaftlichen 

Veränderungsprozessen sein (Fachbereichstag Heilpädagogik, 2017). 

In den letzten Jahren haben sich diverse Arbeiten mit forschungsethischer Reflexion im 

Kontext geistiger Behinderung auseinandergesetzt (z. B. Dederich, 2017; Fachbereichstag 

Heilpädagogik, 2017; Graumann, 2018; Schuppener et al., 2020). Hierbei werden als relevante 

forschungsethische Aspekte u. a. das grundlegende Verständnis von Behinderung, die 

Zielsetzung und Qualität der Forschung, prozedurale Schutzmaßnahmen, die Gestaltung der 

konkreten Erhebungssituation sowie die Auswertung und die Veröffentlichung von 

Ergebnissen beschrieben. Im Folgenden sollen drei Kernaspekte herausgegriffen werden, die 

speziell bei diesem Personenkreis am relevantesten erscheinen:  

• Feldzugang, 

• Informierte und freiwillige Einwilligung und 

• Schutz vor Schaden. 
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Da Menschen mit geistiger Behinderung häufig in institutionell geprägten Lebensräumen 

wohnen, arbeiten oder ihre Freizeit verbringen, ist für Forschende ein Feldzugang meist nur 

über sog. Gatekeeper möglich. In der Regel sind das Mitarbeiter:innen von Institutionen oder 

Angehörige der Menschen mit geistiger Behinderung, die den Zugang zur Zielgruppe entweder 

ermöglichen oder versperren. Dabei lassen sich die meist asymmetrischen 

Beziehungsstrukturen zwischen den Gatekeepern und den Menschen mit geistiger 

Behinderung erkennen. Beispielsweise können über die Gatekeeper „(Vor-)Annahmen sowie 

(Vor-)Urteile[] über (antizipierte) Fähigkeiten und Unfähigkeiten“ (Schuppener et al., 2020, 

S. 148) über eine Person mit geistiger Behinderung kommuniziert werden, die damit u. U. auch 

das Forschungsvorhaben beeinflussen. Auch besteht die Möglichkeit, dass Gatekeeper bei 

kritischer Forschung (z. B. in Bezug auf Lebensqualität oder Selbstbestimmung in der 

Institution) eingreifen (Buchner, 2008; Schuppener et al., 2020). Forschende stehen also vor 

dem Dilemma, Gatekeeper zu nutzen und die damit verbundenen Nachteile in Kauf zu nehmen 

oder einen großen Anteil des Personenkreises nicht erreichen zu können.  

Als zweiter Kernaspekt soll die informierte und freiwillige Einwilligung erläutert werden. 

Diese ist speziell beim Einbezug von Menschen mit geistiger Behinderung in Forschung von 

essenzieller Bedeutung (Dederich, 2017; Graumann, 2018; Schuppener et al., 2020), kann sie 

doch zum einen der Instrumentalisierung durch Dritte präventiv entgegenwirken und zum 

anderen das Recht auf Selbstbestimmung auch im Sinne der UN-BRK unterstützen 

(Fachbereichstag Heilpädagogik, 2017; Graumann, 2018). Herausfordernd gestaltet sich dabei 

die Informationsaufbereitung von mitunter komplexen Forschungsprojekten, wenn alternative 

Formate, wie Leichte Sprache, Unterstützte Kommunikation, Bilder oder auch Piktogramme, 

nötig sind5. Dennoch sind Menschen mit geistiger Behinderung von ihrem Umfeld bei der 

Entscheidungsfindung abhängig und beeinflussbar und es kann nicht immer mit Sicherheit 

gesagt werden, was von den potentiellen Studienteilnehmenden verstanden wurde (Dederich, 

2017). Deswegen sollte neben der einmalig eingeholten Einwilligung auch das 

prozessbegleitende, wiederholte Informieren und Einholen der Einwilligung und das konstante 

Reflektieren der Forschung mit allen Beteiligten erfolgen (Fachbereichstag Heilpädagogik, 

2017; Graumann, 2018; Heusner et al., 2022; Maes et al., 2021). Zudem haben partizipative 

Forschungsansätze das Potenzial, die beschriebenen Machtverhältnisse aufzubrechen und 

                                                 

5 Heusner et al. (2022) schildern weitere Arbeitsschritte zur Ermöglichung selbstbestimmter Entscheidungen im 

Forschungsprozess. 
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Menschen mit geistiger Behinderung direkt zu Beginn aktiv in das Forschungsvorhaben zu 

integrieren (Schuppener et al., 2020). Dabei gilt es zum einen im Sinne der Forschungsfreiheit 

zu verhindern, dass „alle Forschungsfragen, die Menschen mit geistiger Behinderung nicht 

(umfänglich) verstehen oder aus anderen Gründen für nicht relevant halten“ (Dederich, 2017, 

S. 8) gar nicht erst angegangen werden. Zum anderen muss auch bedacht werden, dass nicht 

jede Person mit geistiger Behinderung zwingend selbst als Forschende:r tätig sein möchte. 

Als dritter Kernaspekt soll die Sicherstellung von Schutz und Wohlergehen der Teilnehmenden 

mit geistiger Behinderung beleuchtet werden. Diese ist speziell vor dem Hintergrund der 

beschriebenen Verbrechen während des Naziregimes von Relevanz. Insbesondere bei 

vulnerablen Gruppen muss sich mit der Frage befasst werden, ob die spezifischen 

Interventionen der Forschenden für die Teilnehmenden akzeptabel sind und einen Mehrwert 

bieten sowie auf welche Weise deren Schutz gewährleistet werden kann (Dederich, 2017). 

Dabei müssen mögliche körperliche und mentale Belastungen und Gefährdungen im besten 

Fall ausgeschlossen oder, falls dies nicht möglich ist, fundiert begründet werden. Ein 

Vulnerabilitätsprofil der einzelnen Teilnehmenden und ein „Kriseninterventionsplan“ 

(Fachbereichstag Heilpädagogik, 2017, S. 10) für aufkommende Probleme sollten erarbeitet 

werden, um dann adäquat und schnell reagieren zu können (Fachbereichstag Heilpädagogik, 

2017; Schnell & Dunger, 2018). 

2.2.4 ZWISCHENFAZIT 

Forschungsethik ist ein zentraler Aspekt in der Durchführung wissenschaftlicher Forschung, 

der sicherstellt, dass die Integrität und Würde der beteiligten Personen sowie die 

Rechtmäßigkeit und Gültigkeit der Ergebnisse respektiert und geschützt werden. In der 

geschichtlichen Einordnung wurde deutlich, dass sich die Anerkennung der Relevanz von 

forschungsethischen Aspekten – allen voran die der freiwilligen und informierten Einwilligung 

– erst sukzessive nach 1950 etablierte und dass sowohl Missbrauch als auch Verletzungen von 

Menschenrechten in der Vergangenheit vielfach in der Forschung vorkamen. 

Betrachtet man die Grundlagen der Forschungsethik, dann befassen sich die genannten 

Prinzipien, an denen sich Forschende orientieren sollen, nicht nur mit der Planung und 

Durchführung des Forschungsvorgehen, sondern auch mit der Auswertung und 

Veröffentlichung von Studienergebnissen. 

Diese Prinzipien fließen auch in die zugenommene empirische Forschung mit Menschen mit 

geistiger Behinderung ein. Die Sonderpädagogik sollte hierbei ihre Kompetenz in 
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Forschungsprozesse einbringen, um den Zugang von Menschen mit geistiger Behinderung zu 

Forschung(sergebnissen) und gesellschaftlichen Veränderungsprozessen zu verbessern. Bei 

der Forschung mit Menschen mit geistiger Behinderung sind drei Kernaspekte besonders 

bedeutsam: der Feldzugang, die informierte und freiwillige Einwilligung und der Schutz vor 

Schaden. Die erwähnten asymmetrischen Strukturen zwischen Gatekeepern und Menschen mit 

geistiger Behinderung können den Forschungszugang beeinflussen. Die informierte 

Einwilligung ist entscheidend, erfordert aber eine besondere Informationsaufbereitung (z. B. 

Leichte Sprache). Zudem ist es wichtig, prozessbegleitende Aufklärung durchzuführen und 

potenzielle Studienteilnehmende mit geistiger Behinderung vor Schaden zu schützen. Es bleibt 

offen, in welchem Maße die genannten Aspekte der Forschungsethik auf den Personenkreis 

von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung (siehe Kapitel 2.4) übertragbar sind. 

Dieses Kapitel stellt damit u. a. eine Vorarbeit für Forschungsfrage II (siehe Kapitel 3) dar. 

Publikation II (siehe Kapitel 4.2) verfolgt diese Frage, indem forschungsethische Prinzipien, 

Herausforderungen und Lösungsansätze hinsichtlich des Einbezugs von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung in Forschung diskutiert werden.  
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2.3 EMOTIONEN 

Unsere Welt ist gekennzeichnet von Emotionen: Jeder Mensch zeigt Ängste und Ärger, Freude 

oder auch Trauer. Dabei werden unterschiedlichste Situationen subjektiv eingeschätzt und 

bewertet und haben einen Einfluss auf informative, handlungsvorbereitende bzw. 

motivationale und sozial-kommunikative Prozesse – also besteht unweigerlich auch Einfluss 

auf Lernen, Denken und Handeln der jeweiligen Person. So können positiv emotionale und 

persönlich relevante Ereignisse dadurch einen motivierenden Charakter besitzen, zu einer 

Fokussierung der Aufmerksamkeit beitragen und Lern- oder auch Interaktionsprozesse 

fördern; negative Emotionen können wiederum motivationsschwächend und hinderlich für 

Handlungsvollzüge sein. Indem Emotionen unsere Kommunikationsprozesse beeinflussen und 

regulieren, kommt dem Beziehungsaspekt in der Kommunikation eine besondere Bedeutung 

zu (Bundschuh, 2006; Eder & Brosch, 2017; Herz, 2014). Außerdem haben Emotionen bzw. 

die emotionale Kompetenz einer Person (siehe Kapitel 2.3.5) Einfluss auf die individuelle 

Lebensqualität als Ganzes und einzelne Domänen davon, wie beispielsweise das Emotionale 

Wohlbefinden (siehe Kapitel 2.1.2) im Besonderen.  

Obwohl der beschriebene Einfluss von Emotionen wissenschaftlich unbestritten ist, besteht im 

wissenschaftlichen Diskurs bisher keine einheitliche Definition von Emotion (Eder & Brosch, 

2017; Thanapattheerakul et al., 2018). In Übereinstimmung verschiedener Autor:innen lässt 

sich für diese Arbeit folgende Arbeitsdefinition festhalten (Bundschuh, 2006; Eder & Brosch, 

2017; Schmidt-Atzert et al., 2014):  

Als eine auf ein bestimmtes Ereignis ausgerichtete affektive Reaktion beeinflussen 

Emotionen unsere Lern-, Denk- und Handlungsprozesse in motivationaler, kognitiver 

und sozial-kommunikativer Hinsicht und gehen mit vorübergehenden Veränderungen im 

Erleben und Verhalten einher. 

Dabei schildert die Affektivität das Empfinden verschiedener Gefühle, wie Freude, Angst oder 

Wut. Durch den Fokus auf das explizite Ereignis wird zwar zunächst suggeriert, dass nur eine 

direkte Interaktion mit einem gerade präsentierten Reiz gemeint sei, aber auch eine gedankliche 

Vorstellung ist möglich. Im zeitlichen Kontext betrachtet, sind Emotionen eng an das 

gedankliche oder reale Ereignis gebunden, womit auch die Emotionsdauer stark begrenzt ist 

(Eder & Brosch, 2017; Schmidt-Atzert et al., 2014).  

Diese Arbeitsdefinition lässt zudem eine Abgrenzung zu verwandten Bereichen zu: 
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• Eine Stimmung beschreibt einen unklareren Gefühlszustand ohne direkten Bezug zu 

einem Ereignis (z. B. „Es geht mir heute sehr schlecht“). 

• Das Temperament ist definiert als dauerhafte Eigenschaft einer Person ohne direkten 

Ereignisbezug (z. B. generelle Ängstlichkeit). 

• Motivation beschreibt das „aktive[] Streben hin zu einem Zielzustand [und] ist 

zwangsläufig auf ein zukünftiges Ereignis ausgerichtet“ (Eder & Brosch, 2017, S. 188). 

Emotionen und Motivation können sich angleichen, wenn das Bezugsereignis einer 

Emotion potentiell zustande kommen könnte (z. B. Furcht bei Gefahr). 

• Eine Einstellung ist definiert als eine vergleichsweise längerfristige Bewertung eines 

Ereignisses.  

• Ein Gefühl beschreibt das subjektive Erleben einer Emotion (Eder & Brosch, 2017; 

Schmidt-Atzert et al., 2014).  

2.3.1 EMOTIONSKOMPONENTEN 

Der Einfluss von Emotionen als „ganzheitliche, leib-seelische Phänomene“ (Luxen, 2003, 

S. 231) lässt sich anhand von fünf Emotionskomponenten erklären (z. B. Bak, 2019; Bradley 

& Lang, 2000; Eder & Brosch, 2017; Hannich, 2019; Scherer, 2005):  

• Die subjektive Komponente beschreibt die Veränderung des momentanen und 

individuellen Emotionserlebnisses. 

• Die physiologische Komponente bezieht sich auf Veränderungen des Körpers im 

Zusammenhang mit Emotionen, wie beispielsweise Herzfrequenz, Blutdruck, 

Hautleitfähigkeit, Atemfrequenz oder auch emotionsspezifische Strukturen im Gehirn. 

• Die expressive Komponente beschreibt den Einfluss auf Körperhaltung, Mimik, Gestik 

und Stimme, wobei v. a. die mimischen Hinweise umfassend erforscht wurden. 

• Die kognitive Komponente beschäftigt sich sowohl mit dem Einfluss von Emotionen 

auf kognitive Prozesse (z. B. Aufmerksamkeitslenkung oder Informationsverarbeitung) 

als auch mit der Art und Weise, wie die kognitive Einschätzung eines Ereignisses die 

emotionale Reaktion mitbestimmt (siehe kognitive Theorien in Kapitel 2.3.2).  

• Die motivationale Komponente zeigt gewisse Gemeinsamkeiten zwischen Emotion und 

Motivation auf, denn jedes zukünftige Ereignis ist entweder positiv oder negativ 

bewertet und löst damit entsprechende Handlungsbereitschaften aus (z. B. Bak, 2019; 

Bradley & Lang, 2000; Eder & Brosch, 2017; Scherer, 2005). 
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Diese vielschichtige Sichtweise auf Emotionen lässt eine bereichsspezifische Analyse zu. Eine 

Emotion bildet sich folglich in einem oder mehreren Bereichen ab (Bradley & Lang, 2000). 

Als Grundlage zur Beschreibung von Emotionen gelten durch einen nachgewiesenen 

signifikanten Zusammenhang besonders die subjektive, physiologische und expressive 

Komponente (z. B. Bundschuh, 2003; Eder & Brosch, 2017; Lench et al., 2011).  

2.3.2 KLASSIFIKATION VON EMOTIONEN 

Im Wesentlichen haben sich zur Klassifikation einzelner Emotionen im wissenschaftlichen 

Diskurs zwei sich gegenseitig ausschließende Modelle herauskristallisiert, welche versuchen, 

„emotionale Zustände nach grundlegenden Eigenschaften [zu] gruppier[en] und voneinander 

ab[zu]grenz[en]“ (Eder & Brosch, 2017, S. 192): der diskrete und der dimensionale Ansatz.  

Der diskrete Ansatz verfolgt die Bestimmung der voneinander deutlich abgrenzbaren und damit 

sehr vereinfachten Darstellung der Basis- oder Primäremotionen, die sich unabhängig von 

Sozialisation, Alter oder Geschlecht zeigen. Ulich und Mayring (1992) geben eine Übersicht 

über eine Vielzahl von Studien, die sich anhand des Bestimmungskriteriums, wie 

Gesichtsausdrücke (Ekman & Cordaro, 2011), Hirnstrukturen (Izard, 2009) oder biologische 

Prozesse (Plutchik, 1980), aber auch anhand der Anzahl und Nennung der konkreten 

Emotionen unterscheiden. Ein wissenschaftlicher Konsens besteht lediglich bei den Emotionen 

Ärger, Angst, Traurigkeit und Freude. Sekundäre Emotionen entstehen aus einer Mischung der 

primären Emotionen oder aus Gruppierungen um diese6 (Eder & Brosch, 2017; Schmidt-Atzert 

et al., 2014; Ulich & Mayring, 1992).  

Dem gegenüber steht der dimensionale Ansatz, der Emotionen anhand unterschiedlicher 

Skalen definiert – meist zwei bis drei. Das bekannteste Modell, das Circumplex-Modell, nutzt 

dafür eine kreisförmige Anordnung, in welcher Emotionen als Schnittpunkte der ausgeprägten 

Dimensionen Valenz (angenehm/unangenehm) und Erregung (erregt/ruhig) definiert werden 

(Eder & Brosch, 2017; Russell, 1980). In Bezug auf die subjektive, physiologische und 

expressive Komponente (siehe Emotionskomponenten in Kapitel 2.3.1) bestehen 

weitreichende empirische Erkenntnisse, die diese Anordnung untermauern (Bradley et al., 

2001; Bradley & Lang, 2000; P. J. Lang et al., 1993; Russell & Barrett, 1999) und deshalb eine 

Abkehr des diskreten Ansatzes bestärken (Posner et al., 2005). 

                                                 

6 Plutchik (2001) beschreibt als sekundäre Emotionen beispielsweise Liebe, Neugierde oder Bescheidenheit. 



EMOTIONEN 33 

 

 

 

Auch wenn der dimensionale und der diskrete Ansatz andere Betrachtungsweisen einnehmen, 

zeigt Abbildung 2.2, dass sich in dem Circumplex-Modell auch Basisemotionen verorten 

lassen (Maderthaner, 2017).  

Abbildung 2.2. Eigene Darstellung des Circumplex-Modell nach Russell (1980) orientiert an Maderthaner (2017) and Bak 

(2019). 

 

2.3.3 BIOLOGISCHE GRUNDLAGEN VON EMOTIONEN 

In den letzten 30 Jahren hat sich das Verständnis der biologischen Grundlagen von Emotionen 

durch den technischen Fortschritt enorm verbessert (Eder & Brosch, 2017; Zhang et al., 2020). 

Dabei werden Vorgänge sowohl im zentralen Nervensystem (ZNS) als auch im autonomen 

bzw. vegetativen Nervensystem (ANS) betrachtet, um einen Einblick in das Empfinden von 

Emotionen und die Reaktion auf emotionale Reize zu erhalten (Mauss & Robinson, 2009; C. 

J. Müller & Kuchinke, 2019; Zhang et al., 2020).  

Das ZNS besteht aus Gehirn und Rückenmark und ist verantwortlich für die Integration aller 

Reize, die motorische Koordination und die Regulation der innerorganischen Vorgänge (C. J. 
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Müller & Kuchinke, 2019). Abbildung 2.3 zeigt die Funktionen von einigen Kernstrukturen 

des ZNS, die als relevant in Bezug auf Emotionen diskutiert werden (Eder & Brosch, 2017; 

Mauss & Robinson, 2009).  

Abbildung 2.3. Kernstrukturen im zentralen Nervensystem in Bezug auf Emotionen. 

 

Die Amygdala ist zentral für emotionale Verarbeitungsprozesse inklusive des Dekodierens von 

emotional relevanten Informationen, den assoziativ emotionalen Lernprozessen und der 

Festigung von emotionalen Gedächtnisinhalten (z. B. Eder & Brosch, 2017; Hannich, 2019; 

Khosrowabadi et al., 2014). Der präfrontale Cortex ist für die Bewertung, die Regulation und 

Modulation von Emotionen sowie für die soziale Interaktion wichtig (z. B. Brandstätter et al., 

2018; Eder & Brosch, 2017). Der anteriore cinguläre Cortex ist entscheidend bei der 

Integration von emotionalen, kognitiven und physiologischen Informationen sowie bei der 

Emotionsregulation (z. B. Eder & Brosch, 2017; Gao et al., 2022). Die Insula ist für die 

Repräsentation physiologischer Zustände verantwortlich und ist somit u. a. an der 

Emotionserkennung, Empathie, Risikoentscheidung oder auch Furchtkonditionierung beteiligt 

(z. B. Eder & Brosch, 2017; Mauss & Robinson, 2009). 

Das Messen der Reaktionen des ZNS trägt zum besseren Verständnis der neurobiologischen 

Grundlagen von Emotionen bei. Insbesondere folgende Methoden werden eingesetzt: 

Elektroenzephalographie (EEG) zur Erfassung von bioelektrischen Signalen des Gehirns sowie 

bildgebende Verfahren wie funktionelle Magnetresonanztomographie (fMRT) und 

Positronenemissionstomographie (PET) (Mauss & Robinson, 2009; C. J. Müller & Kuchinke, 

2019). 

Über das ANS werden beispielsweise Herzschlag, Atmung, Verdauung und Stoffwechsel 

gesteuert (C. J. Müller & Kuchinke, 2019). Dabei erfüllt das ANS aufgeteilt in Sympathikus 
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und Parasympathikus zwei grundlegende Funktionen. Der Sympathikus versetzt einen 

Menschen in Erregung, was beispielsweise in Gefahrsituationen (evolutionär betrachtet auch 

in Bezug auf Jagd- bzw. Fluchtverhalten) oder bei Herausforderungen einer erhöhten 

Herzfrequenz oder Schwitzen entspricht. Dadurch ist der Mensch aufmerksam und bereit, in 

der Situation zu reagieren. Der Parasympathikus hingegen verlangsamt beispielsweise den 

Herzschlag, senkt den Blutzuckerspiegel und wirkt beruhigend. Es wird dann Energie 

eingespart, anstatt sie wie beim Sympathikus zu verbrauchen. Im Alltag sind beide Funktionen 

wichtig, um den inneren Zustand stabil zu halten (Hannich, 2019; Myers et al., 2014).  

Mit verschieden Messverfahren können Veränderungen des ANS in kardiovaskulären, 

respiratorischen und elektrodermalen Systemen erfasst werden; eine Übersicht zu den 

verschiedenen Parametern und Messverfahren bieten Mauss und Robinson (2009) in ihrem 

Review. Im Kern werden in der Emotionsforschung häufig folgende Verfahren eingesetzt:  

• Elektrokardiogramme (EKG) wird zur Messung kardiovaskulärer Veränderungen (z. 

B. Herzfrequenz, Herzfrequenzvariabilität, Blutdruck, Hauttemperatur) verwendet. 

• Elektroden an den Fingerinnenseiten messen die Hautleitfähigkeit – auch 

elektrodermale Aktivität genannt (EDA)7. 

• Brustgurte werden zur Messung der Atemfrequenz sowie Sensoren zur Messung des 

Atemvolumens und der CO2-Konzentration in der Atemluft eingesetzt. 

• Mit Elektromyografie (EMG) können bioelektrische Signalen der Skelettmuskeln 

erfasst werden – insbesondere im Gesicht (Mauss & Robinson, 2009; C. J. Müller & 

Kuchinke, 2019). 

Mittlerweile können auch tragbare Geräte mit Sensoren, die meist am Handgelenk getragen 

werden, genutzt werden, um die aufgeführten physiologischen Veränderungen zu messen. 

Diese sog. Wearables können beispielsweise die Herzfrequenz, die Atemfrequenz und die 

Hautleitfähigkeit messen. Durch den Einsatz von Wearables wird die Messung von 

physiologischen Reaktionen im Alltag erleichtert, da sie portabel und einfach zu bedienen sind 

(Bentley et al., 2019; Holyfield & O'Neill Zimmerman, 2022; Tobón Vallejo & El Saddik, 

2020). Nachteilig ist, dass die Messgenauigkeit meist geringer ausfällt als bei spezialisierten 

Messgeräten (Bentley et al., 2019).  

                                                 

7 Wahrnehmung und Verarbeitung emotionaler Reize können zu einer erhöhten Schweißsekretion und einer 

höheren Leitfähigkeit der Haut sowie einer Absenkung des Hautwiderstands führe, was sich als erhöhte 

elektrodermale Aktivität messen lässt (Mauss & Robinson, 2009; C. J. Müller & Kuchinke, 2019). 
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Der wissenschaftliche Diskurs in den psychologischen und neuropsychologischen 

Forschungsfeldern ist sich noch uneins darüber, wie genau Emotionen durch physiologische 

Veränderungen unterschieden werden können (C. J. Müller & Kuchinke, 2019; Zhang et al., 

2020). Diverse Studien und Überblicksarbeiten legen aber nahe, dass dieser Zusammenhang 

zwischen den Emotionsdimensionen (d. h. Valenz und Erregung) und physiologischen 

Parametern besteht (z. B. Bradley & Lang, 2007; Mauss & Robinson, 2009; C. J. Müller & 

Kuchinke, 2019; Myers et al., 2014; Xiefeng et al., 2019).  

2.3.4 EMOTIONSTHEORIEN 

Emotionstheorien befassen sich mit der Frage, wie Emotionen überhaupt entstehen. 

Thanapattheerakul et al. (2018), Hannich (2019) oder auch Bak (2019) geben einen Überblick 

zu der über 150-jährigen Entwicklung der Emotionsforschung, den erarbeiteten Erkenntnissen 

und unterschiedlichen Ansichten. Die unterschiedlichen Erklärungsansätze werden meist in 

(evolutions-)biologische, konstruktivistische und kognitionspsychologische Theorien 

eingeteilt, die aber nicht immer trennscharf zu unterscheiden sind (Bak, 2019; Eder & Brosch, 

2017).  

(Evolutions-)biologische Theorien sehen körperliche Veränderungen (z. B. beschleunigte 

Herzfrequenz oder Schwitzen), ausgelöst durch ein bestimmtes Ereignis, als Ursache für die 

Wahrnehmung von Emotionen an. Bekannte Vertreter sind beispielsweise Charles Darwin 

(1872) als Begründer der Evolutionstheorie sowie William James (1884) und Carl Georg Lange 

(1887) mit der James-Lange-Theorie. Basierend auf diesen Vorarbeiten entwickelte u. a. auch 

Paul Ekman seine Theorie der Basisemotionen (siehe Kapitel 2.3.2).  

Konstruktivistische Theorien betonen die sozial-kulturellen Kategorisierungsprozesse von sog. 

Rohgefühlen (engl. core affects), was Erregungen ohne Ereignisbezug meint. Eine Emotion 

entsteht demnach erst, wenn diese Rohgefühle entsprechend interpretiert und in einen 

Gesamtzusammenhang eingeordnet werden. Exemplarisch können hier die Zwei-Faktoren-

Theorie von Stanley Schachter und Jerome E. Singer (1962) und die darauf basierenden 

Annahmen von James A. Russell (2003) und Lisa Feldman Barrett (2006) genannt werden. 

Kognitive Theorien betonen die subjektiven, kognitiven Bewertungen (engl. appraisal) eines 

Ereignisses als Voraussetzung für die Entstehung von Emotionen (Bak, 2019). Bekannte 

Vertreter sind Richard Lazarus (1991) sowie Klaus Scherer (2009) mit dem Komponenten-

Prozess-Modell.  
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Bei allen angemerkten Erklärungsansätzen lassen sich empirische Belege, aber gleichzeitig 

auch argumentative Grenzen finden (Bak, 2019). In der aktuellen wissenschaftlichen Debatte 

gehören Appraisal-Theorien zu den populärsten Erklärungsansätzen für die Entstehung von 

Emotionen (Bak, 2019; Moors et al., 2013) und werden deswegen im Folgenden vertieft 

ausgeführt. 

Appraisal-Theorien definieren Emotionen als Prozesse und nicht als feste Zustände. Jeder 

dieser Prozesse kann in mehrere Komponenten unterteilt werden, die eine Analyse der 

einzelnen Komponenten sowie der damit verbundenen Veränderungen ermöglichen (Moors et 

al., 2013). Die Komponenten lauten: 

• Bewertungsprozesse des Ereignisses, 

• Handlungsbereitschaften, 

• Physiologische und verhaltensbezogene Reaktionen und 

• Subjektives emotionales Erleben (Moors et al., 2013). 

Ein Ereignis, das z. B. Objekte, Aktivitäten oder soziale Interaktionen umfasst, führt zu einer 

kognitiven Bewertung des spezifischen Kontextfaktors. Die Interpretation der Situation als 

innerer und subjektiver Prozess basiert auf persönlichen Erfahrungen, Bedürfnissen, Zielen und 

Werten (Ellsworth & Scherer, 2003) und im Detail auf vier Hauptbewertungsdimensionen 

(Scherer, 2009): Relevanz, Implikationen, Bewältigungspotenzial und normative Signifikanz. 

Aus der Bewertung kann eine motivationale Veränderung der Handlungstendenzen (z. B. 

Flucht- oder Kampftendenzen) im Sinne der Vorbereitung weiterer Reaktionen resultieren. 

Dabei sind sowohl physiologische Reaktionen im autonomen Nervensystem (z. B. 

kardiovaskuläre oder respiratorische Veränderungen) als auch Verhaltensreaktionen (z. B. 

Veränderungen der Mimik, Vokalisationen oder Bewegungen) erkennbar. Obwohl der Prozess 

bis zu diesem Punkt größtenteils unbewusst und automatisch abläuft, können innere Zustände 

im Nachhinein bewusst benannt werden (d. h. die Verhaltensinterpretation wird als z. B. 

Freude betitelt) (Moors, 2009; Moors et al., 2013; Scherer, 2009). Das subjektive, emotionale 

Erleben, auch als Gefühlskomponente bezeichnet, gilt als Summe aller Komponenten und wird 

oft als bewusstere Reflexion der Veränderungen in einigen (Lambie & Marcel, 2002) oder in 

allen anderen Komponenten (Scherer, 2004) gesehen. Im letzten Schritt manifestiert sich ein 

Handlungsbedürfnis, das zu einer tatsächlichen Reaktion der Person führt.  

Dabei beeinflussen Veränderungen in einer Komponente immer die anderen in einer Art 

rekursivem und wechselseitigem emotionalen Prozess: Zum Beispiel können Veränderungen 
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in der Bewertung zu Veränderungen in den physiologischen und verhaltensbezogenen 

Reaktionen führen. Diese können wiederum direkt oder indirekt (über eine Veränderung der 

Situation) zu Veränderungen in der Bewertung führen (Moors et al., 2013). Es besteht jedoch 

kein wissenschaftlicher Konsens darüber, ob ein Appraisal-Prozess zunächst vollständig 

durchlaufen wird und anschließend ein weiteres Re-Appraisal erfolgt (Lazarus, 1991) oder ob 

Veränderungen von Komponenten während des unvollendeten Appraisal-Prozesses bereits 

vorhergehende und nachfolgende Komponenten beeinflussen (Scherer, 2009). 

2.3.5 EMOTIONALE KOMPETENZ 

Zu lernen, mit den eigenen und den Gefühlen anderer umzugehen, ist eine bedeutende 

Entwicklungsaufgabe der frühen Kindheit, die im Verlauf der emotionalen Entwicklung 

zur Ausbildung entsprechender Fertigkeiten und zum Erwerb einer umfassenden 

emotionalen Kompetenz [Hervorhebung im Original] führt.  

(Petermann & Wiedebusch, 2016, S. 13) 

Petermann und Wiedebusch (2016) betonen die wichtige Rolle, die die Ausbildung der 

emotionalen Kompetenz in der frühen Kindheit hat. Diese Entwicklung lässt sich u. a. an dem 

emotionalen Entwicklungsmodell von Došen (2018) und der Erweiterung durch Sappok und 

Zepperitz (2019) zeigen8. Demnach werden zwischen dem ersten Lebensmonat und dem 18. 

Lebensjahr sechs Phasen durchlaufen. Tabelle 2.7 listet die einzelnen Phasen auf und ordnet 

dazu das jeweilige Entwicklungsalter, die wesentlichen Entwicklungsschritte sowie die damit 

verbundenen Entwicklungsziele. Dabei beschreiben die Altersangaben „das ungefähre 

Lebensalter, in dem die beschriebenen emotionalen Entwicklungsphasen üblicherweise im 

Laufe des Heranwachens durchlaufen werden, also das ‚Referenzalter‘“ (Sappok & Zepperitz, 

2019, S. 41). Diesem Referenzalter wurde von den Autor:innen zudem das kognitive 

Funktionsniveau nach der ICD-10 zugeordnet (Sappok & Zepperitz, 2019). Dabei muss 

allerdings beachtet werden, dass die ermittelten kognitiven Kompetenzen bzw. der ermittelte 

Intelligenzquotient (IQ) einer Person nicht per se Rückschlüsse auf die emotionale 

Entwicklung erlauben (Sappok & Schäfer, 2019)9.  

                                                 

8 Vergleichbare emotionale Entwicklungsmodelle werden von Hannich (2019) sowie Petermann und Wiedebusch 

(2016) vorgelegt. 

9 Kapitel 2.4 diskutiert zudem grundsätzlich, inwieweit der IQ und kognitive Kompetenzen bei der Annäherung 

an den Personenkreis von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung relevant ist.  
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Die beschriebenen Entwicklungsphasen wirken sich dann auf die emotionale Kompetenz aus. 

Denham et al. (2015) haben diese Kompetenz wiederum in drei Teilkompetenzen unterteilt:  

1. Emotionsregulation, 

2. Emotionsverständnis und 

3. Emotionsausdruck (Denham et al., 2015). 

Emotionsregulation als erste Teilkompetenz meint, dass die Intensität, die Dauer, der Ausdruck 

und die Qualität einer gerade erlebten oder bevorstehenden Emotion durch Handlungen oder 

(Selbst-)Anweisungen angepasst werden können (McRae & Gross, 2020; Seiferling et al., 

2022). Dabei stehen verschiedene Strategien zur Emotionsregulation zur Verfügung, die sich 

in fünf übergeordnete Kategorien einteilen lassen (McRae & Gross, 2020):  

• Situationsauswahl (z. B. Vermeiden einer emotionalen Situation), 

• Situationsmodifikation (z. B. Änderung der emotionalen Situation), 

• Lenkung der Aufmerksamkeit (z. B. Ablenkung von der emotionalen Situation bzw. 

Aufmerksamkeitslenkung auf nicht emotionale Aspekte), 

• Kognitive Neubewertung (z. B. Neuinterpretation der emotionalen Situation) und 

• Modulation der emotionalen Reaktion (z. B. Vermeidung des äußeren 

Emotionsausdrucks) (McRae & Gross, 2020). 
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Die zweite Teilkompetenz beschäftigt sich mit dem Verstehen von Emotionen. Eingeteilt 

werden kann das Emotionsverständnis in einen interpersonellen (Verstehen der Emotionen 

Anderer) und einen intrapersonellen Dekodierungsprozess (Verstehen der eigenen Emotionen) 

(Denham et al., 2015). Mitinbegriffen ist nach Southam-Gerow und Kendall (2002) dabei das 

Wissen über:  

• die Ursachen der eigenen und fremden Emotionen bzgl. emotionsauslösender 

Situationen,  

• die Hinweise auf Emotionen bei sich selbst oder anderen (z. B. in der Mimik oder 

physiologischen Veränderungen), 

• das Erleben mehrerer Emotionen gleichzeitig, 

• den bewussten Einsatz von Emotionsausdrücken zur Kommunikation 

• sowie Methoden zur Regulation von Emotionen (Southam-Gerow & Kendall, 2002). 

Die dritte Teilkompetenz umfasst den Ausdruck von Emotionen. Dabei handelt es sich um „das 

beobachtbare und zeitlich befristete Verhalten einer Person“ (Schmidt-Atzert et al., 2014, 

S. 26), was sich in Veränderungen der Mimik, Gestik, Körperhaltung, im sprachlichen 

Ausdruck und in den physiologischen Prozessen (z. B. beschleunigter Herzschlag oder 

Schwitzen) abbildet (Bak, 2019). Die erkennbaren Emotionen lassen sich entweder anhand 

eines diskreten oder dimensionalen Emotionsverständnisses klassifizieren (siehe Klassifikation 

von Emotionen in Kapitel 2.3.2). Dabei ist der Emotionsausdruck mit seiner sozialen Funktion 

auch ein wichtiger Faktor für die Gestaltung sozialer Beziehungen, denn Menschen versuchen, 

die Emotionen des Gegenübers zu lesen, zu interpretieren und entsprechend darauf zu reagieren 

(Bak, 2019; Fischer & Manstead, 2016). Emotionen nehmen dabei „die Funktion ein, als 

soziokommunikative Signale zwischen Innen- und Außenwelt zu vermitteln mit dem Ziel, die 

optimale Passung zwischen beiden herzustellen“ (Hannich, 2019, S. 142). Fischer und 

Manstead (2016) unterscheiden in Bezug auf diese soziale Funktion zwei separate Funktionen:  

• Zugehörigkeitsfunktion (affiliation function): Zum einen kann durch den 

Emotionsausdruck beispielsweise soziale Nähe signalisiert werden, was den Aufbau 

und die Aufrechterhaltung positiver sozialer Beziehungen unterstützt.  

• Distanzierungsfunktion (distancing function): Zum anderen kann durch beispielsweise 

Geringschätzung oder Ablehnung gegenüber anderen eine Distanzierung ausgedrückt 

werden (Fischer & Manstead, 2016). 
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2.3.6 ZWISCHENFAZIT 

Emotionen sind ein fundamentaler Bestandteil unseres menschlichen Wesens und beeinflussen 

maßgeblich unser Denken und Handeln. Dabei prägen Emotionen unsere Beziehungen, unsere 

Gesundheit und unser Wohlbefinden. Auch unsere Lebensqualität wird durch Emotionen 

beeinflusst. Ein offensichtlicher Zusammenhang besteht mit der Lebensqualitätsdomäne 

Emotionales Wohlbefinden, aber auch u. a. mit der Domäne Zwischenmenschliche Beziehungen 

oder Soziale Beziehung. Des Weiteren hat die emotionale Kompetenz – sprich Emotionen 

angemessen auszudrücken, zu regulieren und zu verstehen (siehe Kapitel 2.3.5) – einen 

indirekten und direkten Einfluss auf Lebensqualität als Ganzes (siehe Kapitel 2.1.2, 2.1.4 und 

2.3). Trotz dieser allgegenwärtigen Bedeutung bleiben Emotionen ein hochkomplexes 

Phänomen, das sich nur schwer fassen, definieren und abgrenzen lässt. Unterstützend ist hierbei 

hat sich die multiperspektivische Betrachtung gezeigt.  

Zunächst konnte mit dem Mehrkomponentenmodell gezeigt werden, dass ein besonderer Fokus 

auf der subjektiven, physiologischen und expressiven Komponente liegt (siehe Kapitel 2.3.1). 

Diese Komponenten finden sich zunächst in der Appraisal-Theorie (siehe Kapitel 2.3.4) 

wieder, die Emotionen als Prozess bestehend aus u. a. diesen Komponenten beschreibt. Auch 

die Teilkompetenz Emotionsausdruck (siehe Kapitel 2.3.5) beschäftigt sich mit der 

physiologischen und expressiven Komponente. Die erkennbaren Emotionen lassen sich dann 

wiederum anhand eines diskreten oder dimensionalen Emotionsverständnisses klassifizieren 

(siehe Kapitel 2.3.2). Die physiologische Komponente nimmt zudem eine zentrale Rolle in den 

biologischen Grundlagen von Emotionen (siehe Kapitel 2.3.3) ein, was sich in den 

unterschiedlichen Auswirkungen von Emotionen auf das ANS und ZNA mit den verschiedenen 

Messmöglichkeiten ausdrückt.  

Insgesamt zeigt sich, dass die Emotionsforschung ein vielschichtiges und aktuelles Themenfeld 

ist, das uns helfen kann, die eigene emotionale Erfahrung und die des Gegenübers besser zu 

verstehen. Unweigerlich wird sich dies auch auf das soziale Miteinander, das eigene 

Wohlbefinden und Lebensqualität als Ganzes auswirken. Forschungsbedarf besteht noch beim 

Einbezug von Gruppen mit geringer Prävalenz, beispielsweise Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung, sowie bei der Analyse der physiologischen Emotionskomponente. 

Damit dient dieses Kapitel u. a. als Vorbereitung für Forschungsfrage III (siehe Kapitel 3). 

Dieser Frage wird in den Publikationen III und IV (siehe Kapitel 4.3 und 4.4) nachgegangen. 

Zu diesem Zweck wurden kontrollierte Einzelfallstudien mit Menschen mit schwerer und 
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mehrfacher Behinderung durchführt, in denen deren Emotionsausdruck anhand von 

Verhaltenssignalen und physiologischen Parametern analysiert wurden.  
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2.4 MENSCHEN MIT SCHWERER UND MEHRFACHER 

BEHINDERUNG 

Wer ist gemeint, wenn wir von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung 

sprechen? Die einschlägige Literatur dazu […] beleg[t] unter anderem die Vielfalt der 

Versuche, diese Frage zu klären. Sie bleiben, wie sich zeigen wird, allesamt 

unzulänglich.  

(Klauß, 2017b, S. 12) 

Die angesprochene Vielzahl von Begrifflichkeiten und Ansätzen bestehend in Theorie und 

Praxis, um den Personenkreis der in dieser Arbeit fokussierten Menschen zu beschreiben und 

zu definieren, ist heterogen wie der Personenkreis selbst (A. Lang & Reich, 2019). Zum einen 

spiegelt sich diese Heterogenität trotz der geringen Prävalenz – geschätzt auf 0,12 % bis 0,25 % 

für die Gesamtbevölkerung der Bundesrepublik Deutschland (Mohr 2011; Sarimski 2016) – in 

unterschiedlichen Ausprägungen, Formen und Ursachen der Behinderung sowie in der 

Bandbreite an funktionalen, kommunikativen und verhaltensbezogenen Kompetenzen der 

angesprochenen Personen wieder (Axelsson et al., 2014; Maes et al., 2021; Nakken & 

Vlaskamp, 2007). Zum anderen bestimmt das Umfeld durch verschiedene Sichtweisen auf 

Behinderung, unterschiedliche Handlungsfelder und Interessen die Begriffsdefinition 

(Bernasconi, 2022). Dabei liegt „die Deutungshoheit über das, was die bezeichneten Menschen 

ausmacht, […] in der Regel nicht bei der bezeichneten Personengruppe selber“ (Bernasconi, 

2022, S. 308).  

Für den englischsprachigen Raum geben Nakken und Vlaskamp (2007) sowie Nind und 

Strnadová (2020) und für den deutschsprachigen Raum Bernasconi und Böing (2015) sowie 

Bernasconi (2022) eine detaillierte Übersicht zu gängigen Begrifflichkeiten. Während sich 

international „people with profound intellectual and multiple disabilities“ (people with PIMD) 

mehrheitlich durchgesetzt hat (Maes et al., 2021; Nind & Strnadová, 2020; van der Putten et 

al., 2018), ergibt sich im deutschsprachigen Raum ein vielfältiges Bild. Im aktuellen 

wissenschaftlichen Diskurs wird u. a. von „Menschen mit Komplexer Behinderung“ 

(Fornefeld, 2008), „Menschen mit intensiven Behinderungserfahrungen“ (Schuppener, 2017), 

„Menschen mit schwerster Behinderung“, „Menschen mit einem hohen Unterstützungsbedarf“ 

(Schlichting, 2013) und auch „Menschen mit schwerer geistigen und mehrfachen 

Behinderung“ (van der Putten et al., 2018) gesprochen, wobei sich diese Liste mühelos 

fortführen ließe. Keiner dieser Begriffe ist per se zu vermeiden, sondern es gilt sie bei 

Verwendung kritisch bzgl. ihrer Sichtweisen und handlungsleitenden Kernaspekte zu 
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reflektieren (Bernasconi, 2022). In dieser Arbeit wird mit Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung10 das deutsche Pendant zum Begriff PIMD verwendet und im 

Folgenden erläutert.  

Sowohl die Begrifflichkeit people with PIMD als auch Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung legen bei der Annäherung an den Personenkreis einen ersten Schwerpunkt auf die 

kognitiven Fähigkeiten. Während medizinische Klassifikationssysteme bei der Beschreibung 

von schwerer und mehrfacher Behinderung bis vor einigen Jahren den alleinigen Fokus auf den 

IQ gelegt haben (Klauß, 2017b; Maes et al., 2021), betonen aktuelle Klassifikationssysteme 

wie die International Classification of Diseases and Related Health Problems 11th Revision 

(ICD-11; World Health Organization, 2019) oder auch das Diagnostic and statistical manual 

of mental disorders (DSM-5; American Psychiatric Association, 2013) mittlerweile neben den 

unterdurchschnittlichen intellektuellen Kompetenzen auch das unterdurchschnittliche adaptive 

Funktionsniveau im konzeptuellen, sozialen und praktischen Bereich. Meist liegt eine 

Kombination aus diesen unterdurchschnittlichen kognitiven, adaptiven und sozial-emotionalen 

Fähigkeiten mit körperlichen (z. B. Spastik, Muskelhypertonie/-hypotonie) und starken 

sensorischen Beeinträchtigungen sowie komplexen gesundheitlichen Problemen (z. B. 

Epilepsie, Reflux) vor (Maes et al., 2021; Nakken & Vlaskamp, 2007; van Timmeren et al., 

2017; Ziemen, 2017). Zudem ist die Interaktion mit dem Umfeld durch die meist 

präsymbolischen, präintentionalen und hoch individuellen Kommunikationsweisen der 

Personen mit schwerer und mehrfacher Behinderung oft stark eingeschränkt (Hennig, 2017; 

Iacono et al., 2019; Leber, 2018). 

Die bisher beschriebenen Aspekte verbleiben auf der individuellen Ebene der Behinderung, 

schließen sozial- und umweltbezogene Faktoren nicht mit ein und können deswegen nur einen 

ersten Schritt zur Annäherung an den Personenkreis darstellen (Schwarzer, 2022). Fornefeld 

(2008) bezieht deswegen stärker die „systembedingten Kontextfaktoren“ (Fornefeld, 2008, 

S. 51) mit ein, indem sie nicht die Behinderung selbst fokussiert, sondern die exkludierenden 

Lebensbedingungen. Auch das Modell der International Classification of Functioning, 

Disability and Health (ICF; World Health Organization, 2001) ist orientiert an einem bio-

psycho-sozialen Verständnis von Behinderung. Neben den Aspekten der individuellen Ebene 

                                                 

10 Publikation II (siehe Kapitel 4.2) stellt eine Ausnahme dar und verwendet stattdessen die Begrifflichkeit 

„Menschen mit komplexer Behinderung“. Die Begrifflichkeit wurde von dem Journal, das das Themenheft 

herausgebracht hat, verwendet. Definitorisch besteht kein Unterschied zur Annäherung an den Personenkreis, wie 

er in Kapitel 2.4 beschrieben wird. 
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der Behinderung, die sich dem Bereich der Körperfunktionen und -strukturen der ICF zuordnen 

lassen, werden relevante Umweltfaktoren mit fördernder oder hemmender Wirkung 

miteinbezogen (DIMDI 2017; World Health Organization 2001). Zwischen einer Person mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung und ihrem Umfeld zeigt sich die Wechselwirkung 

zwischen personenbezogenen und umweltbezogenen Faktoren der ICF besonders in Bezug auf 

dialogische und kommunikative (siehe Kapitel 2.4.1) sowie emotionsbezogene (siehe Kapitel 

2.4.2) Prozesse (Hostyn & Maes, 2009; A. Lang & Reich, 2019). Außerdem zeigen sich 

Auswirkungen auf die Teilhabemöglichkeiten von Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung (siehe Kapitel 2.4.3). 

2.4.1 KOMMUNIKATIVE BESONDERHEITEN 

Kommunikation als menschliches Grundbedürfnis (Brady et al., 2016) ist „essenziell für den 

Austausch zwischen Menschen und für deren Teilhabe an sozialen Systemen“ (Bernasconi & 

Böing, 2015, S. 151). Als Basis für den Aufbau und Erhalt sozialer Beziehungen stellt dabei 

die zwischenmenschliche Interaktion von Angesicht zu Angesicht die direkteste Möglichkeit 

dar, um miteinander zu kommunizieren. Wechselseitig werden Informationen zwischen 

mindestens zwei Menschen ausgetauscht, wahrgenommen und interpretiert. Diese gegenseitige 

Beeinflussung ist voraussetzungslos (Hennig, 2017; Lamers et al., 2021b; Sabo & Terfloth, 

2017). 

In diesem Zusammenhang umfasst Kommunikation „alle Verhaltensweisen und 

Ausdrucksformen [sic.] mit denen wir mit anderen Menschen bewusst oder unbewusst in 

Beziehung treten“ (Wilken, 2018, S. 11) und ist somit multimodal angelegt (Bernasconi & 

Böing, 2015). Aufgrund motorischer oder kognitiver Defizite sind Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung in der Regel nicht in der Lage, sich lautsprachlich zu äußern 

(Boenisch, 2017). Von der Gruppe von Menschen mit geistiger Behinderung betrifft dies nach 

Wilken (2018) 20-40 %; Baumann et al. (2021) stellen in ihrer Studie für den 

Förderschwerpunkt geistige Entwicklung fest, dass „[k]napp ein Fünftel (19.1 %) der 

Schüler:innen […] so schwere Artikulationsstörungen [hat], dass sie für Fremde nicht mehr 

verständlich sind, und wiederum fast ein Fünftel (18.2 %) […] über gar keine Lautsprache 

[verfügt]“ (Baumann et al., 2021, S. 110). Das bedeutet, dass sich im Kontext schwerer und 

mehrfacher Behinderung der Fokus von der verbalen Sprache zu den präverbalen 

Entwicklungsebenen und damit körpereigenen Kommunikationsmitteln verschiebt. Diese sehr 

individuellen und idiosynkratischen Verhaltenssignale von Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung zeigen sich in Mimik, Gestik, Vokalisationen, Blickbewegungen und 
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auch „Vitalzeichen“ (Fröhlich, 2010, S. 19) (z. B. Körperspannung, Feuchtigkeit der Haut, 

beschleunigte Atmung, erhöhte Herzfrequenz) (Bellamy et al., 2010; Maes et al., 2007; Roemer 

et al., 2018). Roemer et al. (2018) hat in diesem Zusammenhang sog. perception behaviour11 

von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung untersucht. In dieser Studie zeigte 

sich, dass die Teilnehmenden primär Verhaltensweisen des Kopfs, des Gesicht (v. a. 

Augenbewegungen) sowie der Hände und Arme einsetzten, wobei bei diesen Verhaltensweisen 

in Variation, Häufigkeit und Dauer gravierende interindividuelle Unterschiede bestanden 

(Roemer et al., 2018).  

Zur weiteren Einordnung der kommunikativen Kompetenzen bietet sich ein Blick in die 

Entwicklung der vorsprachlichen Kommunikation an. Basierend auf den Modellen von Kane 

(2018), Rowland (2011) und Aktas (2012) lässt sich diese Entwicklung in fünf Stufen einteilen 

(siehe Abbildung 2.4): präintentionales Verhalten, intentionales Verhalten, unkonventionelle 

Kommunikation, konventionelle Kommunikation und symbolische Kommunikation. Dieses 

Stufenmodell orientiert sich an den Phasen, die Säuglinge und Kleinkinder in den ersten beiden 

Lebensjahren durchlaufen. Dabei können „sich Kinder je nach kommunikativer Absicht bzw. 

Intention durchaus auch auf mehreren Stufen gleichzeitig befinden“ (Scholz & Stegkemper, 

2022, S. 19). 

Abbildung 2.4. Kommunikationsentwicklung. 

 

Zu Beginn der Entwicklung ist das Verhalten noch ungezielt. Das bedeutet, dass noch keine 

Einsicht besteht, dass das eigene Verhalten etwas in der Umwelt auslösen kann. Zunächst 

reagiert die kommunizierende Person nur auf äußere Umstände oder eigene Bedürfnisse. Die 

Umwelt interpretiert diese präintentionalen Äußerungen dennoch. Nahe Bezugspersonen 

verknüpfen die beobachteten Verhaltensweisen mit einer bestimmten Intention (z. B. 

Müdigkeit). Passieren diese Reaktionen in konsistenter Art und Weise, kann die 

kommunizierende Person selbst Einsicht in diese Erkenntnis erhalten und ihr Verhalten 

intentional nutzen (Aktas, 2012; Kane, 2018; Rowland, 2011; Scholz & Stegkemper, 2022). 

                                                 

11 Unter perception behaviour versteht man die beobachtbaren Handlungen oder Bewegungen von Personen, die 

darauf hinweisen, dass sie sich mit sensorischen Reizen aus ihrer Umgebung beschäftigen und diese verarbeiten 

(Roemer et al., 2018). 
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Lamers et al. (2021b) bezeichnen diese erste Einsicht in das Ursache-Wirkungs-Verständnis 

als „wichtigen Meilenstein in der Entwicklung kommunikativer Fähigkeiten“ (Lamers et al., 

2021b, S. 109).  

In der zweiten Stufe kann die kommunizierende Person intentional zeigen, welches Ziel sie in 

Bezug auf Bedürfnisse (z. B. Hunger) oder Objekte (z. B. Gegenstand erhalten) erreichen 

möchte, ihr ist allerdings noch nicht klar, dass sie ihr „Verhalten nutzen könnte, um andere 

Personen dazu zu bringen, etwas zu tun oder zu unterlassen“ (Scholz & Stegkemper, 2022, 

S. 22). Wieder interpretiert zunächst das Umfeld eine kommunikative Handlung als intentional 

und regt durch die entsprechende Reaktion den Schritt zur unkonventionellen Kommunikation 

und die Einsicht in den Zusammenhang zwischen Verhalten und der Umweltreaktion an 

(Aktas, 2012; Kane, 2018; Rowland, 2011; Scholz & Stegkemper, 2022).  

In der dritten Stufe hat die kommunizierende Person die Einsicht erreicht, dass sie ihre 

unkonventionellen Kommunikationsformen bewusst einsetzen kann, um das Gegenüber 

kommunikativ gezielt zu beeinflussen. Unkonventionell bedeutet in diesem Zusammenhang, 

dass keine spezifischen, in der Gesellschaft üblichen Verhaltensweisen einsetzt werden, 

sondern individuell relevante Verhaltensweisen, die am ehesten nahe Bezugspersonen 

erkennen können: z. B. Körperbewegungen, Vokalisationen, aber auch einfache Gesten, wie 

das Anfassen des Gegenübers (Aktas, 2012; Kane, 2018; Rowland, 2011; Scholz & 

Stegkemper, 2022).  

In der weiteren Entwicklung hin zur Stufe der konventionellen Kommunikation werden die 

zuvor unkonventionellen Ausdrucksformen durch konventionelle und sozial übliche 

Ausdrucksformen (z. B. Kopfschütteln) ersetzt. Zudem wird die Kompetenz der Triangulation 

erworben. Der kommunizierenden Person gelingt es in dieser Stufe sich wechselseitig mit dem 

Gegenüber auf „etwas Drittes […], z. B. ein Spielzeug, ein Geräusch, eine Aktivität im Raum“ 

(Lamers et al., 2021b, S. 109) zu beziehen. Die intuitive, sprachliche Begleitung durch das 

Gegenüber erleichtert es der kommunizierenden Person den Übergang zur symbolischen 

Kommunikation zu erreichen. Konventionelle Zeichen werden in der weiteren Entwicklung 

aber weiterhin verwendet (Aktas, 2012; Kane, 2018; Rowland, 2011; Scholz & Stegkemper, 

2022). 

Durch die symbolische Kommunikation wird zunächst die grundlegende Einsicht erlangt, dass 

ein Symbol stellvertretend für beispielsweise Personen oder reale Gegenstände stehen kann. 

Dies beginnt bei konkreten Symbolen, wie nachahmenden Lauten, Gebärden oder 
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Piktogrammen. „Mit dem Ausbau des Wortschatzes, Ableitung und Anwendung von 

bestimmten Regeln […] und durch den Aufbau von explizitem Wissen über Sprache bzw. über 

andere Symbolsysteme wird Kommunikation schließlich immer differenzierter“ (Lamers et al., 

2021b, S. 110) – sowohl bei der Nutzung von verbalsprachlichen Fähigkeiten als auch 

Piktogrammen einer Symbolsammlung oder einer Gebärdensammlung (Aktas, 2012; Kane, 

2018; Rowland, 2011; Scholz & Stegkemper, 2022).  

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung lassen sich nicht eindeutig einer 

bestimmten Stufe zuordnen, kommunizieren aber in der Regel präsymbolisch und zudem meist 

unkonventionell oder sogar präintentional mit sehr individuellen und idiosynkratischen 

Verhaltenssignalen (Bellamy et al., 2010; Hennig, 2017; Iacono et al., 2019; Leber, 2018; 

Roemer et al., 2018). In diesem Zusammenhang sei auf Chadwick et al. (2019) verwiesen, die 

einen Überblick zu aktuellen Assessmentmöglichkeiten im Bereich Kommunikation bei 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung bereitstellen.  

Da symbolische Kommunikation oft (noch) nicht erlernt wurde, fehlt auch das Verständnis von 

Symbolen wie Bildern oder Piktogrammen, was wiederum die Heranführung und Nutzung an 

viele Konzepte der Unterstützten Kommunikation (UK) als subsidiäre 

Kommunikationsmöglichkeiten behindert (Bellamy et al., 2010; Leber, 2018; Maes et al., 

2007). Die daraus resultierenden kommunikativen Herausforderungen sind nicht alleine durch 

die eingeschränkten rezeptiven und produktiven Kommunikationskompetenzen der Person mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung begründbar, sondern liegen auch bei den 

Bezugspersonen, die hohe Anpassungsleistungen erbringen müssen, um die Person mit 

Behinderung zu verstehen und gleichzeitig von dieser verstanden zu werden (Engelhardt, 2021; 

Engelhardt et al., 2021; Hennig, 2017). Kommunikationspartner:innen müssen dabei 

„interaktionsorientiert“12 (Hennig, 2017, S. 290) agieren, sich aufmerksam auf neue 

Kommunikationswege einlassen sowie relevante Signale im Verhalten erkennen, interpretieren 

und adäquat beantworten, um ihr Gegenüber hinsichtlich der Selbstbestimmungs- und 

Teilhabemöglichkeiten unterstützen zu können (Engelhardt, 2021; A. Lang & Reich, 2019). 

Gerade für fremde Kommunikationspartner:innen ist dies eine sehr anspruchsvolle Aufgabe 

(Engelhardt, 2021; Nieuwenhuijse et al., 2017) und kann sich in Form von Unsicherheit in der 

konkreten Situation zeigen (Engelhardt, 2021; A. Lang & Reich, 2019). Das kann zu 

                                                 

12 „Interaktionsorientiert“ bedeutet in diesem Fall, dass das Konstrukt der kommunikativen Kompetenz nicht in 

einer Person verankert ist, sondern dass Faktoren des Gegenübers und des Kontextes mindestens ebenso wichtig 

und bedeutsam sind (Hennig, 2017, S. 290) 
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Frustration auf beiden Seiten führen (Engelhardt, 2021), was sich potentiell isolierend auf die 

Person mit schwerer und mehrfacher Behinderung auswirkt (A. Lang & Reich, 2019).  

Da Interaktionen mit Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung meist körpernah 

stattfinden, muss im besonderen Maße auf Veränderungen der individuellen Verhaltenssignale 

geachtet werden – d. h. im Kern zustimmende oder ablehnende Anzeichen (Nicholson et al., 

2021; Sabo & Terfloth, 2017). Unterstützend können hierbei spezielle Methoden körpernaher 

und basaler Konzepte der UK, wie Basale Stimulation nach Andreas Fröhlich (Mohr et al., 

2019), Basale Kommunikation nach Winfried Mall (Mall, 2008) oder Intensive Interaction 

nach Dave Hewett (Hewett, 2018) sein. Diese Methoden haben zudem den Vorteil, dass sie 

anders als eine Vielzahl hilfsmittelgestützter Kommunikationsformen kein Symbolverständnis 

voraussetzen und somit ein mögliches Hindernis vorab umgehen.  

2.4.2 BESONDERHEITEN IN DER EMOTIONALEN KOMPETENZ 

Wie bereits in Kapitel 2.2 deutlich wurde, haben sich Emotionen sukzessive als 

Forschungsthema in wissenschaftlichen Studien etabliert – dies gilt auch für Menschen mit 

geistiger Behinderung (Adams & Oliver, 2011; Bermejo et al., 2014). Studien mit Einbezug 

von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung waren unterrepräsentiert (Adams & 

Oliver, 2011); durch die Arbeiten von beispielsweise Vos, Cock, Petry et al. (2012; 2010a, 

2013a, 2013b) hat sich die Situation aber im letzten Jahrzehnt verbessert (van der Putten et al., 

2018). Dennoch ist nicht gänzlich geklärt, wie die Entwicklungsverläufe von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung im kognitiven oder kommunikativen, aber auch im 

sozial-emotionalen Bereich im Vergleich zu Menschen ohne Behinderung verlaufen (Maes et 

al., 2021). Mit Verweis auf das von Došen (2018) beschriebene und von Sappok und Zepperitz 

(2019) erweiterte emotionale Entwicklungsmodell (siehe Kapitel 2.3.5) durchläuft auch dieser 

Personenkreis die gleichen Phasen und Meilensteine wie Menschen ohne Behinderung. Die 

emotionale Entwicklung von Menschen mit geistiger sowie schwerer und mehrfacher 

Behinderung sei aber entwicklungsverzögert. Bezogen auf das angesprochene 

Entwicklungsmodell lassen sich Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung anhand 

der kognitiven Kompetenzen primär in den ersten drei Phasen 1. Adaption, 2. Sozialisation und 

3. Erste Individuation (siehe Kapitel 2.3.5)verorten (Luxen, 2003; Sappok, 2018; Sappok & 

Schäfer, 2019; Sappok & Zepperitz, 2019). Sappok und Schäfer (2019) merken aber an, dass 

die ermittelten oder geschätzten kognitiven Kompetenzen bzw. IQ einer Person mit schwerer 

und mehrfacher Behinderung nicht per se Aufschluss über die emotionale Entwicklung 

erlauben.  
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Um einen differenzierten Einblick in mögliche Bedarfe und die zur Verfügung stehenden 

Strategien zu erhalten und potentielle Förderangebote bereitzustellen, ist der Einsatz passender 

diagnostischer Materialien sinnvoll (Došen, 2018; Sappok, 2018). Sterkenburg et al. (2022) 

nutzten das von Sappok et al. (2018) entwickelte Diagnostikinstrument Skala der emotionalen 

Entwicklung – Diagnostik (SEED) mit einer Stichprobe von über 700 Menschen mit geistiger 

Behinderung. Es zeigte sich, dass eine höhere Anzahl gleichzeitig auftretender körperlicher 

und/oder sensorischer Beeinträchtigungen mit einer schweren geistigen Behinderung und 

einem niedrigeren Niveau der emotionalen Entwicklung verbunden war (Sterkenburg et al., 

2022).  

Für eine detaillierte Betrachtung einzelner Aspekte der emotionalen Entwicklung, bietet sich 

das in Kapitel 2.3.5 beschriebene Modell der emotionalen Kompetenz an. Anhand der 

beschriebenen Teilkompetenzen Emotionsregulation, Emotionsverständnis und 

Emotionsausdruck wird sich im Folgenden der emotionalen Kompetenz von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung angenähert. Dabei wird auch auf Erkenntnisse des 

Kapitels 2.4.1 zurückgegriffen, da die emotionale Entwicklung eng mit der Entwicklung 

kommunikativer Fähigkeiten verknüpft ist (Adams & Oliver, 2011; Petermann & Wiedebusch, 

2016) und Emotionen zudem ein essenzieller Faktor der Beziehungsgestaltung sind (Bak, 

2019). Zudem „nehmen Emotionen die Funktion ein, als soziokommunikative Signale 

zwischen Innen- und Außenwelt zu vermitteln mit dem Ziel, die optimale Passung zwischen 

beiden herzustellen“ (Hannich, 2019, S. 142). 

In Bezug auf die Emotionsregulation lässt sich zunächst für Menschen mit geistiger 

Behinderung festhalten, dass diesem Personenkreis oft nur eine begrenzte Auswahl an 

Regulationsstrategien zur Verfügung steht (Girgis et al., 2020; McClure et al., 2009). Dies kann 

sich negativ auf die Konzentrations- und Aufmerksamkeitsfähigkeit sowie die psychische 

Gesundheit auswirken und im gravierendsten Fall auch zu psychischen Störungen führen 

(Girgis et al., 2020). Das gesamte Spektrum der Emotionsregulationsstrategien, die von 

Menschen mit geistiger Behinderung verwendet werden, ist jedoch noch nicht umfassend 

untersucht worden (Littlewood et al., 2018; Vandesande et al., 2019). Einzelne Formen der 

Regulation konnten Roemer et al. (2018) u. a. in ihrer empirischen Studie analysieren. 

Demnach nutzten die Teilnehmenden mit schwerer und mehrfacher Behinderung bestimmte 

Formen der Regulation in positiv oder negativ empfundenen Situationen: 
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• Touching behaviour: z. B. das Reiben an und von Gegenständen, Kleidungsstücken 

oder einer Hand über das Gesicht. 

• Seeing behaviour: z. B. der Wechsel im Blickverhalten und dem Verstecken der Augen 

hinter einer Hand oder einem Arm (Roemer et al., 2018). 

Zu weiterer bestehender Forschung geben Girgis et al. (2020) einen Überblick, der 

Studienveröffentlichungen bis Juli 2019 einschließt. Demnach fehlt es nach wie vor an einem 

geeigneten Weg zur Bewertung der Emotionsregulation bei Menschen mit geistiger 

Behinderung. Als methodische Empfehlung soll sich Forschung zukünftig mehr auf 

Selbstberichte fokussiert werden (Girgis et al., 2020), was aber im Kontext schwerer und 

mehrfacher Behinderung aufgrund der kommunikativen Schwierigkeiten (siehe Kapitel 2.4.1) 

nur sehr eingeschränkt umsetzbar ist.  

Die begrenzten Kommunikationsmöglichkeiten gelten auch als eine Begründung für ein 

erhöhtes Auftreten von Verhaltensauffälligkeiten bei Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung im Vergleich zu Menschen ohne oder mit leichter geistiger Behinderung 

(Theunissen, 2008). Nach Sappok (2018) und Hermann et al. (2022) ist dabei nicht der 

Schweregrad der geistigen Behinderung die Ursache für die Schwere der 

Verhaltensauffälligkeiten, sondern vielmehr der emotionale Entwicklungsstand. Emotionales 

und kognitives Funktionsniveau korrelieren diesbezüglich (Sappok, 2018). Auch Schuengel 

und Janssen (2006) sehen einen Zusammenhang zwischen den wohl limitierten Kompetenzen 

zur Emotionsregulation und möglichen Verhaltensauffälligkeiten. Speziell bei der 

intrapersonalen Regulationskompetenz liegen bei Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung weitreichende Einschränkungen vor. Deswegen kommt der interpersonalen 

Regulation durch Bezugspersonen oft eine essenzielle Rolle zu (Mohr, 2019; Vandesande et 

al., 2020) – gerade auch in direkten Interaktionen (Hostyn & Maes, 2009). Vandesande et al. 

(2020) stellten zudem fest, dass Kinder mit schwerer und mehrfacher Behinderung im Alter 

zwischen einem und acht Jahren während des Prozesses der Ko-Regulation zwischen Fremden 

und ihren Eltern unterschieden. Es zeigte sich sowohl in der Verhaltensbeobachtung als auch 

in physiologischen Unterschieden, dass Eltern ihre Kinder nach einer stressigen Situation 

besser beruhigen konnten. Zukünftige Forschung sollte sich nach Vandesande et al. (2019) 

noch intensiver auf den Zusammenhang zwischen dem Bindungsverhalten der Person mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung und ihrer Emotionsregulationskompetenz 

konzentrieren. 
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Die zweite Teilkompetenz beschäftigt sich mit dem Verstehen eigener Emotionen und 

Emotionen Anderer. Die bisherigen Erkenntnissen legen nahe, dass Menschen mit geistiger 

Behinderung ihre Emotionen zuverlässig einschätzen können (Bermejo et al., 2014; McClure 

et al., 2009). Beim Einsatz von emotionsauslösenden Bildern bewerten sie ihre Valenz und v. 

a. ihre Erregung ähnlich wie Menschen ohne Behinderung, aber meist höher und mit größerer 

Variabilität (Bermejo et al., 2014; Hammann et al., 2022; Martínez-González & Veas, 2019). 

Bei Studien zu deren Fähigkeit, die Emotionen Anderer zu erkennen, zeigte sich eine 

schlechtere Leistung im Vergleich zu den Kontrollgruppen ohne geistige Behinderung (Murray 

et al., 2019; Scotland et al., 2015). Studien, in denen auch Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung teilgenommen haben, sind selten. Dies liegt mitunter auch an den 

erwähnten kommunikativen Schwierigkeiten (siehe Kapitel 2.4.1), die Selbstberichte nur 

schwer zulassen (Petry & Maes, 2006).  

Die schlechtere Erkennungsleistung von Menschen mit geistiger Behinderung führt Moore 

(2001) auf die kognitiven Defizite bzgl. Kompetenzen des Gedächtnisses, der Aufmerksamkeit 

und der Informationsverarbeitung zurück. Aufgrund des erhöhten Schweregrads der geistigen 

Behinderung und meist zusätzlichen sensorischen Beeinträchtigungen bei Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung kann auch auf eine schlechtere Leistung bei der 

Deutung eigener und fremder Emotionen geschlossen werden. Dennoch ist sich Mohr (2019) 

sicher, dass auch dieser Personenkreis „angenehme von unangenehmen Situationen 

unterscheiden [kann] oder […] verschiedene Grundgefühle wie Freude, Ärger, Neugier, Angst 

oder Überraschung [kennt]“ (Mohr, 2019, S. 316). Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung erleben dabei sich selbst und ihre Umwelt „in unmittelbarer emotionaler 

Betroffenheit“ (Fröhlich, 1997, S. 148). 

Die dritte Teilkompetenz beschreibt den Ausdruck von Emotionen. Eng verbunden sind damit 

die beschriebenen kommunikativen Besonderheiten von Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung (siehe Kapitel 2.4.1). Meist werden von dem Personenkreis sehr 

individuelle und idiosynkratische Verhaltenssignale sowohl für den kommunikativen als auch 

emotionalen Ausdruck verwendet, die sich in Mimik, Gestik, Körperhaltung und 

Vokalisationen sowie physiologischen Veränderungen wiederspiegeln (Brady et al., 2012; 

Fröhlich, 2010; Luxen, 2003; Roemer et al., 2018). Das Erkennen und Verstehen der 

emotionalen Ausdrücke von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung ist wichtig, 

um die kommunikative und emotionale Entwicklung zu fördern sowie direkte Interaktionen 

und Entscheidungsfindung zu unterstützen (Adams & Oliver, 2011; Petry & Maes, 2006; 
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Sappok, 2018). Dabei kann die systematische Beobachtung von den Verhaltensweisen, die für 

einen bestimmten Wunsch, Abneigung oder eine bestimmte Emotion stehen – beispielweise in 

Form eines Kommunikations- oder Emotionsprofils (Lyons, 2005; Petry & Maes, 2006) – eine 

sinnvolle Unterstützung für die Kommunikationspartner:innen sein (Lamers et al., 2021b; 

Roemer et al., 2018). 

Allerdings kann sich der Emotionsausdruck bei Menschen mit geistiger und im Besonderen 

mit schwerer und mehrfacher Behinderung im Vergleich zu Menschen ohne Behinderung 

aufgrund mehrerer Begleitfaktoren, wie häufigere motorische Beeinträchtigungen (z. B. 

Spastik), Unterschiede im körperlichen Erscheinungsbild (insbesondere bei genetischen 

Syndromen), kognitive Defizite (z. B. bei Wahrnehmungs- oder Beurteilungsprozessen), 

stereotype Verhaltensweisen oder frühere Alterungsprozesse, schwieriger gestalten (Adams & 

Oliver, 2011; Bermejo et al., 2014).  

In einer Studie von Stewart und Singh (1995) zeigte sich, dass Menschen mit geistiger 

Behinderung die Emotionen Freude und Überraschung am effektivsten ausdrücken können; 

Angst kann am wenigsten genau wiedergegeben werden (Stewart & Singh, 1995). Bei 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung lassen sich am besten Zustimmung und 

Ablehnung in einer konkreten Situation unterscheiden (Mohr, 2019; Nicholson et al., 2021; 

Petry & Maes, 2006; Vos et al., 2010a, 2013b). Dabei wurden Vokalisationen und mimische 

Veränderungen als besonders hilfreich identifiziert (Marteau et al., 2016; Petry & Maes, 2006). 

Zudem haben Vos et al. (2012; 2010a, 2013b) gezeigt, dass physiologische Veränderungen in 

der Herzfrequenz(-variabilität), dem Hautleitwert, der Hauttemperatur und der Atmung zur 

Unterscheidung von positiven bzw. negativen Emotionen bei Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung miteinbezogen werden können. Werden diese Informationen zu den 

physiologischen Veränderungen von einer Person mit schwerer und mehrfacher Behinderung 

in Echtzeit für Bezugspersonen bereitgestellt, kann dies zudem die Interaktionsqualität und 

damit die emotionale Bindung zwischen den beiden Partner:innen im Alltag unterstützen 

(Frederiks et al., 2019). 

Vergleichbar mit dem Bereich Kommunikation (siehe Kapitel 2.4.1) ist auch beim Verstehen 

des Emotionsausdrucks von einer Person mit schwerer und mehrfacher Behinderung die 

Anzahl derer, die diese hochindividuellen Verhaltenssignale verstehen und angemessen darauf 

reagieren können (d. h. nahe Bezugspersonen wie z. B. Eltern), meist stark limitiert (Engelhardt 

& Hammann, 2022; Petry & Maes, 2006). Die Herausforderungen ergeben sich aus den 

unkonventionellen und nicht eindeutigen Ausdrucksmöglichkeiten sowie der stark subjektiv 
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beeinflussten Einschätzung durch das Gegenüber (Engelhardt, 2021). Daher bleiben Menschen 

mit schwerer und mehrfacher Behinderung und ihre Wünsche oft unverstanden (A. Lang & 

Reich, 2019; Petry & Maes, 2006). Werden daraufhin (emotionale) Bedürfnisse nicht 

befriedigt, besteht die Gefahr eines Teufelskreises, da die emotionale Entwicklung sowohl 

durch die spezifische Behinderung als auch durch die weniger detaillierte oder gar 

ausbleibende Rückmeldung der Kommunikationspartner:innen beeinflusst wird (Luxen, 2003). 

Dies kann weitere negative Auswirkungen auf die Entwicklung kognitiver, kommunikativer 

und emotionaler Kompetenzen haben (Axelsson et al., 2014).  

Folglich zeigt sich der Bedarf an zuverlässigen und validen Methoden zu Erkennung des 

Emotionsausdruck von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung, denn dadurch 

ließe sich die Abhängigkeit des Personenkreises reduzieren zu können (Adams & Oliver; Helm, 

2000; Ross & Oliver, 2003), die vorsprachliche Kommunikationsentwicklung unterstützen 

(Petry & Maes, 2006), die generelle Kommunikation mit Bezugspersonen sowie Angebote in 

Schulen, Einrichtungen und von sonstigen Dienstleistungen durch eine spezifischere 

Ausrichtung auf deren Interessen verbessern (Hostyn & Maes, 2009; Marteau et al., 2016; Petry 

& Maes, 2006). Zudem sollte die genauere Auswahl von präferierten Aktivitäten dazu führen, 

dass für diese mehr Zeit investiert wird, was einen positiven Einfluss auf die Lebensqualität 

haben sollte (Darling & Circo, 2015; Lyons, 2005). Zusammenfassend würde sich eine bessere 

Erkennung des Emotionsausdrucks auch positiv auf die Lebensqualität und 

Teilhabemöglichkeiten von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung auswirken. 

2.4.3 TEILHABEMÖGLICHKEITEN 

Nach Fornefeld (2019) wird Teilhabe „durch das soziale Band zwischen den Menschen bzw. 

durch das soziale Leben selbst gebildet“ (Fornefeld, 2019, S. 6). Dabei besitzt jeder Mensch 

die Fähigkeit, einen wechselseitigen Beziehungsprozess mit dem Gegenüber einzugehen und 

aufzubauen. Teilhabe ist nach diesem nichtausschließenden Verständnis immer möglich. Dies 

erfordert aber Veränderungsprozesse in Politik und Einrichtungen sowie bei Bezugspersonen 

aus dem privaten und professionellen Umfeld von Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung (Fornefeld, 2019; Fornefeld & Keeley, 2019). Denn nach Fornefeld (2008) sind 

bei der Annäherung an den Personenkreis von Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung v. a. die „systembedingten Kontextfaktoren“ (Fornefeld, 2008, S. 51) und damit 

die oft exkludierenden Lebensbedingungen für die unzureichenden Teilhabemöglichkeiten 

verantwortlich. Bernasconi (2022) beschreibt in diesem Zusammenhang „Behinderung nicht 
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länger als Zustand oder Eigenschaft einer Person […], sondern als Zustand aufgrund fehlender 

Teilhabemöglichkeiten von Menschen in unterschiedlichen gesellschaftlichen Feldern“ 

(Bernasconi, 2022, S. 310). Auch Klauß (2005) betont die Relevanz der Umweltfaktoren von 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung für eine funktionierende Teilhabe: 

Vor allem brauchen sie Mitmenschen, Institutionen und eine Gesellschaft, die sie nicht 

aussondern, sondern einbeziehen. An der Möglichkeit der sozialen Teilhabe entscheidet 

sich letztlich, ob eine Schädigung und eine funktionelle Beeinträchtigung zu einer 

gravierenden Behinderung werden.  

(Klauß, 2005, S. 11) 

Grundsätzlich ist jeder Mensch für die Verwirklichung der eigenen Wünsche und Bedürfnisse 

zu einem gewissen Anteil auf Andere angewiesen. Dennoch spricht Hahn (2003) von einem 

„Mehr an sozialer Abhängigkeit“ (Hahn, 2003, S. 42) bei Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung, wenn sie ihre Wünsche und Bedürfnisse verwirklichen möchten 

(siehe auch Kapitel 2.1.3). Dabei steigt die Relevanz von positiv unterstützenden 

Kontextfaktoren zur Ermöglichung von Teilhabe, wenn eine Person abhängiger von 

Unterstützung ist (Bernasconi, 2022). Diese soziale Abhängigkeit zeigt sich sowohl quantitativ 

in der Häufigkeit von notwendigen Unterstützungsmaßnahmen als auch qualitativ in der Fülle 

der Lebensbereiche, in denen Menschen gleichen Alters und ohne Behinderung unabhängig 

agieren können (Hahn, 2003). Bei Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung 

betrifft dies fast alle Aktivitäten des täglichen Lebens (Petry & Maes, 2009) und betreffen meist 

Bezugspersonen aus dem professionellen und privaten Bereich (van der Putten et al., 2018). 

Mit ihrer Expertise zu ihrem eigenen Kind haben speziell Eltern durch einen „sense of 

knowing“ bzw. „sixth sence“ (Kruithof et al., 2020, S. 1145) einen hohen Einfluss auf positive 

Teilhabemöglichkeiten. Diese Erkenntnisse müssen weitergegebenen werden, da diese 

Unterstützungsleistungen in den meisten Fällen durch das beschriebene Passungsproblem 

zwischen Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung und ihrer Umwelt (siehe auch 

Kapitel 2.4.1) verkompliziert werden.  

Die starke Fokussierung auf diese Bezugspersonen hat zudem den Nachteil, dass konträr zur 

Idee der Sozialraumorientierung nur eine geringe Möglichkeit besteht, das soziale Netz 

beispielsweise beim Besuch von Geschäften oder Kulturangeboten zu erweitern (Lamers et al., 

2021c). Bei Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung sind es zudem meist 
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Familienangehörige, die versuchen diese Zugehörigkeit zur Gesellschaft (engl. belonging13) 

durch solche soziale Netze, Beziehungen und Bindungen zu unterstützen (Nind & Strnadová, 

2020). Gelingt dies nicht, können die Folgen eine sich verschlechternde Lebensqualität (Nind 

& Strnadová, 2020; Zentel, 2022a), unzureichende Teilhabemöglichkeiten oder schlicht 

Ausgrenzung aus dem gesellschaftlichen Zusammenleben sein, was eine grundlegende 

Gemeinsamkeit dieses äußerst heterogenen und vulnerablen Personenkreises von Menschen 

mit schwerer und mehrfacher Behinderung darstellt (Klauß, 2017b).  

Zur Situation in Förder- und Betreuungseinrichtungen von Kinder, Jugendlichen und 

Erwachsenen mit schwerer und mehrfacher Behinderung haben Lamers und Molnár (2018) 

empirische Ergebnisse zusammengetragen. Es scheint „in der Praxis außerordentlich schwer 

zu fallen […], Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung einen vielseitigen und 

interessanten Alltag zu ermöglichen, sie mit Angeboten anzuregen und zu bewegen, sie zu 

inspirieren und anzusprechen“ (Lamers & Molnár, 2018, S. 24). Mit Verweis auf das 

Forschungsprojekt „Empirische Unterrichtsforschung zur Bildungsrealität von SchülerInnen 

mit schwerer und mehrfacher Behinderung“ (BiSB) in Janz et al. (2009), das 

Forschungsprojekt "Sinn-volle produktive Tätigkeit für Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung zur Partizipation am sozialen und kulturellen Leben" (SITAS) in 

Terfloth und Lamers (2013) und das Forschungsprojekt „Evaluation und Qualitätsentwicklung 

in Tagesförderstätten“ (EloQuenT) in Riegert et al. (2016) fassen Lamers und Molnár (2018) 

die kritischen Aspekte folgendermaßen zusammen: 

• Häufig werden gleichbleibende Abläufe und Strukturen als passend für Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung empfunden, obwohl dieser Ansatz nicht 

generalisiert werden kann.  

• Häufige und lange Wartezeiten im Tagesablauf können das Interesse der Personen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung verringern und sollten vermieden werden. 

• Soziale Interaktion und gemeinsames Agieren mit anderen Mitgliedern einer Gruppe 

sind wichtig für Entwicklung und Lernen, wurden aber oft vernachlässigt. 

• Die räumlichen Bedingungen, unter denen Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung ihren Alltag verbringen, können ihr Interesse beeinflussen. Überreizung 

oder mangelnde Anregung können zu Desinteresse führen. 

                                                 

13 Im englischen Sprachraum sind unter dem Konzept des belonging in den letzten Jahren Arbeiten entstanden, 

die sich mit der Zugehörigkeit der Zielgruppe beschäftigt haben Zentel (2022a). 
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• Das Wohlbefinden der Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung ist von 

grundlegender Bedeutung, einschließlich der Befriedigung der Grundbedürfnisse und 

der Erfahrung von emotionaler Sicherheit (siehe auch Kapitel 2.4.2) insbesondere in 

Stress- und Notsituationen. Dafür sind Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung auf Bezugspersonen angewiesen, die ihre Bedürfnisse erkennen können. 

• Die Einstellungen der Bezugspersonen sind wichtig, um das Interesse der Menschen 

mit schwerer und mehrfacher Behinderung zu fördern. Motivation und Interesse für 

eine qualitativhochwertige Angebotsgestaltung spielen eine wichtige Rolle (Lamers & 

Molnár, 2018). 

Trotz dieser bestehenden Herausforderungen hat sich in den letzten 40 Jahren sowohl in den 

pädagogisch-theoretischen Grundlagen als auch in den methodischen Umsetzungen in den 

Angeboten im Vorschul-, Schul- und Erwachsenenalter sowie in den rechtlichen Grundlagen 

viel verändert und sukzessive verbessert (Lamers & Molnár, 2018). So haben u.a. die 

Ratifizierung der UN-BRK im Jahr 2009 und das bis 2023 in Kraft getretene 

Bundesteilhabegesetz (BTHG) als rechtliche Grundlagen in Deutschland zum Ziel, die 

Teilhabe auch von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung in allen Bereichen 

der Gesellschaft zu gewährleisten. Trotz dieser gesetzlichen Rahmenbedingungen bestehen 

weiterhin Herausforderungen, um die tatsächliche Teilhabe in Bereichen wie Bildung, Kultur 

und politischer Entscheidungsfindung für Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung zu erreichen (Lamers et al., 2021a).  

2.4.4 ZWISCHENFAZIT 

Bei der Annäherung an den heterogenen Personenkreis von Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung sollten sowohl individuelle als auch soziale und umweltbezogene 

Faktoren berücksichtigt werden. Dabei stechen neben den unterdurchschnittlichen 

intellektuellen und adaptiven Kompetenzen die Bereiche der Kommunikation (siehe Kapitel 

2.4.1) und emotionalen Kompetenz (siehe Kapitel 2.4.2) heraus. Denn aufgrund des häufigen 

Einsatzes von idiosynkratischen, unkonventionellen bzw. präintentionalen Verhaltenssignalen 

und der Nutzung von meist präverbalen und präsymbolischen Kommunikationsmitteln kommt 

es zu Komplikationen mit der Umwelt, die sich sowohl auf das kommunikative als auch das 

emotionale Miteinander auswirken. Beispielsweise kann es auch für nahe Bezugspersonen 

herausfordernd sein, ein bestimmtes Bedürfnis bei einer Person mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung zu erkennen und entsprechend darauf zu reagieren oder einen bestimmten 
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Emotionsausdruck zu identifizieren und angemessen zu antworten. Speziell im Bereich der 

Emotionsforschung besteht im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung weiterhin 

Handlungsbedarf, um beispielsweise den Emotionsausdruck besser einschätzen und geeignete 

Unterstützungsmaßnehmen für beide Seiten entwickeln zu können.  

Die angesprochenen Herausforderungen im kommunikativen und emotionalen Miteinander 

wirken sich auch auf die Teilhabemöglichkeiten und die Lebensqualität von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung aus. Es gilt weiterhin Kontextfaktoren in Politik, 

Bildung und Kultur so weiterzuentwickeln, dass sie ein Mehr an Teilhabe und Lebensqualität 

positiv unterstützen.  
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2.5 METHODISCHE HERAUSFORDERUNGEN IM KONTEXT 

SCHWERER UND MEHRFACHER BEHINDERUNG 

Forschungsvorhaben mit Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung sind 

methodisch anspruchsvoll in der Rekrutierung, Planung, Umsetzung und Auswertung. 

Deswegen werden in diesem Kapitel verschiedene methodische Aspekte diskutiert, die sich für 

Forschung mit dem Personenkreis eignen. Der Fokus liegt dabei: 

• auf der kontrollierten Einzelfallstudie als eine zentrale Herangehensweise an 

Forschungsvorhaben mit Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung,  

• auf weiteren zu beachtenden methodischen Besonderheiten in Bezug auf die 

stellvertretende Befragung und die Verhaltensbeobachtung  

• sowie auf dem Einsatz von technikgestützten Forschungsansätzen hinsichtlich des 

Einbezugs von physiologischen Parametern und dem Einsatz von maschinellem 

Lernen.  

Insgesamt ist die Wahl der geeigneten Methodik von großer Bedeutung, um eine 

aussagekräftige und zugleich ethisch verantwortliche Forschung mit Menschen mit schwerer 

und mehrfacher Behinderung zu gewährleisten. Die im Folgenden vorgestellten methodischen 

Ansätze bieten hierfür einen ersten Überblick und sollen als Grundlage für weitere 

Diskussionen dienen. 

2.5.1 KONTROLLIERTE EINZELFALLSTUDIE 

Die kontrollierte Einzelfallstudie (engl. single case study oder single case design) spielt eine 

wichtige Rolle bei der Entwicklung evidenzbasierter Praxis in der sonderpädagogischen 

Forschung (Horner et al., 2005; Wember, 1994). Vor über 60 Jahren wurde diese Methode 

erstmals von Sidman (1960) operationalisiert und ermöglicht eine experimentelle Analyse in 

systematischer Form. Dies hat auch zu der Entwicklung und Evaluierung einer Reihe 

wirksamer Verfahren beigetragen (Horner et al., 2005). Auch wenn die kontrollierte 

Einzelfallstudie in der Sonderpädagogik beheimatet ist, findet sie ebenso Anwendung in 

anderen wissenschaftlichen Disziplinen (Horner et al., 2005; Kazdin, 2021). Die Spannweite 

reicht vom Bildungswesen über die Medizin und Psychologie bis in die Wirtschaft und 

Industrie (Kazdin, 2021).  

Die kontrollierte Einzelfallstudie eignet sich dabei zur wissenschaftlichen Überprüfung von 

Interventionen – gerade auch bei sehr kleinen und heterogenen Stichproben, was auf Studien 

mit Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung zutrifft. Des Weiteren bietet der 
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Fokus auf wenige, einzelne Personen im quasi-experimentellen Design den Vorteil, 

Veränderungen über einen längeren Zeitraum anhand vieler Messungen genauer analysieren 

zu können (Grünke, 2012b; Julius et al., 2000). Daraus können besonders Erkenntnisse für die 

einzelne Person, aber auch generelle Hypothesen für den Personenkreis abgeleitet werden. 

Diverse Studien zum Personenkreis von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung 

nutzen ebenfalls erfolgreich die Methode der kontrollierten Einzelfallstudie (z. B. Lancioni et 

al., 2015; Mims et al., 2009; Shih et al., 2009).  

Experimentelle Designs zeichnen sich durch zwei Merkmale aus: Zum einen wird mindestens 

eine unabhängige Variable (UV) verändert, um anschließend die Auswirkung auf die 

abhängige(n) Variable(n) (AV) zu identifizieren. Zum anderen müssen zur Gewährleistung der 

internen Validität Störvariablen14 für die Veränderung der AV möglichst ausgeschlossen 

werden. Als korrigierendes Element lassen sich bei der Einzelfalluntersuchung v. a. 

wiederholende Messungen benennen (Jain & Spieß, 2012; Julius et al., 2000). Kennzeichnend 

für jedes Einzelexperiment sind mindestens eine Interventionsphase (B-Phase), welche mit der 

Veränderung der UV einhergeht sowie mit der meist beginnenden Erhebung einer möglichst 

stabilen Grundrate (Baseline-Phase oder A-Phase), was den Ist-Zustand der AV beschreibt. 

Jede Phase besteht dabei aus mehreren Messzeitpunkten (Jain & Spieß, 2012; Julius et al., 

2000).  

Bei der Umsetzung einer kontrollierten Einzelfallstudie können unterschiedliche 

Studiendesigns verwendet werden. Die am häufigsten in der aktuellen Forschung eingesetzten 

Varianten sind (siehe auch Abbildung 2.5):  

• AB-Design: In diesem Design wird die AV einer teilnehmenden Person über einen 

Zeitraum hinweg gemessen (Baseline-Phase oder A-Phase). Danach wird eine 

Intervention eingeführt (B-Phase) und die AV erneut gemessen. Das Design vergleicht 

die den Zustand der AV vor und nach der Intervention. Auch wenn dieses Design leicht 

umzusetzen ist, ist es aufgrund der schlechten internen Validität nicht zu empfehlen, 

denn es ist nicht auszuschließen, dass äußere Faktoren zu einer potenziellen 

Veränderung der AV geführt haben und nicht die Intervention (Horner et al., 2005; Jain 

& Spieß, 2012; Kazdin, 2021).  

                                                 

14 Hierbei sei auf die Bereiche History, Masturation, Instrumentation, Testing und Diffusion of Treatment 

verwiesen (Kazdin, 2011, S. 29).   
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• Reversal- bzw. Umkehr-Design: In diesem Design folgt auf eine erste Baseline-Phase 

die Intervention, die aber anschließend in der zweiten Baseline-Phase wieder 

zurückgenommen wird. Dabei soll untersucht werden, ob die AV der teilnehmenden 

Person wieder in die ursprüngliche Form zurückkehrt. Es können mehrere Durchläufe 

von Intervention und Nicht-Intervention durchgeführt werden (z. B. ABAB). Der 

Wechsel zwischen den A- und B-Phasen führt zu einer hohen internen Validität. 

Dennoch ist das Aussetzen der Intervention in der zweiten A-Phase und folgenden A-

Phasen ethisch und praktisch kritisch zu bewerten (Horner et al., 2005; Jain & Spieß, 

2012; Kazdin, 2021).  

• Multiple-Baseline-Design (MBD): Hier wird die Intervention schrittweise und zeitlich 

versetzt auf verschiedene Situationen, Verhaltensweisen oder Personen angewendet, 

um zu untersuchen, ob die Intervention die AV beeinflusst. Jede A-Phase dient als 

Kontrolle für die nachfolgende Interventionsphase. Dieses Design besitzt eine hohe 

interne Validität, wohingegen keine Umkehrphase nötig ist. Nachteilig ist, dass dieses 

Vorgehen durch lange Baseline-Messungen zeitaufwändig ist (Horner et al., 2005; Jain 

& Spieß, 2012; Kazdin, 2021).  

• Changing-Criterion-Design bzw. Kriterien-Veränderungs-Design: Bei diesem Design 

werden im Laufe der Intervention unterschiedliche Zwischenziele spezifiziert, die in 

jeder einzelnen Phase zu erreichen sind. Dabei verändert sich die Intervention 

schrittweise, um sich sukzessive dem eigentlichen Ziel anzunähern. Voraussetzung 

hierfür ist, dass das Interventionsziel (z. B. eine steigende Konzentrationsdauer) 

abstufbar ist. Auch hierbei ist vorteilhaft, dass eine hohe interne Validität vorliegt, 

wohingegen die Umsetzung durchaus komplex ist (Horner et al., 2005; Jain & Spieß, 

2012; Kazdin, 2021).  

Abbildung 2.5 zeigt zu jedem Design eine visuelle Darstellung mit idealtypischem Verlauf. In 

den fiktiven Beispielen soll durch die Intervention in der B-Phase das Störverhalten, welches 

über die Studien hinweg registriert wurde, verringert werden. Diese Designs bieten 

verschiedene Möglichkeiten, um zu analysieren, wie eine Intervention wirkt. Jedes Design hat 

seine eigenen Vor- und Nachteile, die je nach Forschungsfrage und Bedingungen 

berücksichtigt werden sollten (Horner et al., 2005; Jain & Spieß, 2012; Kazdin, 2021). 

In der Forschung mit Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung wird meist ein 

ABAB-Umkehr-Design eingesetzt (z. B. Houwen et al., 2014). Im Vergleich zu einem 

einfachen AB-Untersuchungsplan lässt dieses Umkehrdesign durch die weiteren A- und B-
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Phasen eine eindeutigere Schlussfolgerung hinsichtlich der AV und damit auch den 

bestmöglichen Ausschluss der Einmaligkeit zu (Döring & Bortz, 2016; Julius et al., 2000). 

Zudem entspricht das Design mit seinen vier Phasen und jeweils mehreren Messzeitpunkten 

internationalen Standards (U.S. Department of Education, 2017). 

Für die kontrollierte Einzelfallstudie liegen unterschiedliche Auswertungsmethoden vor. Die 

gängigste Methode ist weiterhin die visuelle Inspektion (engl. visual analysis). Hierbei werden 

die kompletten Verlaufsdaten graphisch als Linien- oder Balkendiagramm mit zusätzlicher 

Kennzeichnung der A- und B-Phasen dargestellt, um beispielsweise den Erfolg einer 

Intervention direkt visuell erkennbar zu machen (siehe Abbildung 2.5). Um die Interpretation 

der Ergebnisse zu verbessern, werden weitere Parameter herangezogen, wie die Berechnung 

des Mittelwerts, des Trends oder der Variabilität innerhalb einer Phase sowie im 

phasenübergreifenden Vergleich (Horner et al., 2005; Jain & Spieß, 2012; Kazdin, 2021; U.S. 

Department of Education, 2017). Als weitere Methode aus der deskriptiven Statistik kann die 

Berechnung des Prozentsatzes nicht-überlappender Datenpunkte (PND) genannt werden, bei 

dem die Überlappungen zwischen den Messwerten in A- und B-Phase(n) berechnet werden 

(Jain & Spieß, 2012; Julius et al., 2000). 

Zusätzlich zu der visuellen Inspektion werden vermehrt Verfahren aus der Inferenzstatistik 

eingesetzt. Zum einen sollen dadurch die in durch die visuelle Inspektion gefundenen 

Erkenntnisse in ihrer Aussagekraft unterstützt werden. Zum anderen liegt in der statistischen 

Analyse der Fokus auch auf solchen Zusammenhängen, die in der visuellen Inspektion nicht 

sichtbar waren (Kazdin, 2021). Insgesamt sind kontrollierte Einzelfallstudien mit 

inferenzstatischer Analyse im Vergleich zu solchen mit visueller Inspektion und einem Anteil 

deskriptiver Statistik deutlich seltener (Radley et al., 2020; Tanious & Onghena, 2021). Dies 

liegt u.a. daran, dass beim Einsatz inferenzstatistischer Verfahren bei kontrollierten 

Einzelfallstudien darauf geachtet werden muss, dass es sich bei kontrollierten Einzelfallstudien 

um abhängige Messungen handelt – anders als bei den meisten Gruppenstudien (Grünke, 

2012a). Beispiele für solche statistischen Verfahren sind Randomisierungstests (Levin et al., 

2021) und Mehrebenenanalysen (Manolov & Solanas, 2018). Eine Übersicht zu weiteren 

inferenzstatischen Verfahren ist bei Kazdin (2021) sowie Manolov und Solanas (2018) zu 

finden. Zudem fasst Kazdin (2021) unter statistische Verfahren auch den Einsatz von 

maschinellem Lernen, welcher in Kapitel 2.5.3 näher erläutert wird. Erste Studien haben 

gezeigt, dass maschinelles Lernen auch sinnvoll in kontrollierten Einzelfallstudien zur Analyse 
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eingesetzt werden kann. So waren die Ergebnisse durch maschinelles Lernen besser als die von 

menschlichen Codern (Lanovaz et al., 2020; Lanovaz & Hranchuk, 2021).  
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Abbildung 2.5. Fiktive Beispiele unterschiedlicher Studiendesigns der kontrollierten Einzelfallstudie. 
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2.5.2 METHODISCHE BESONDERHEITEN  

Die Qualität von Forschung ist abhängig von den Messinstrumenten und dem methodischen 

Vorgehen sowohl in quantitativem als auch qualitativem Vorgehen. Werden Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung in Forschung miteinbezogen, fehlt es meist an 

Erhebungsinstrumenten, die speziell für diese Zielgruppe entwickelt und evaluiert wurden 

(Maes et al., 2021; Wessels et al., 2021; Wolf & Bienstein, 2019). Forschende setzen dann 

entweder selbstentwickelte, aber oft nicht validierte Instrumente ein (z. B. Axelsson & Wilder, 

2014; Hostyn et al., 2010). Im Bereich Kommunikation wurden beispielsweise einige 

Instrumente speziell für diesen Personenkreis entwickelt (siehe Review von Chadwick et al., 

2019), wovon der gesamte Personenkreis profitiert hat (Maes et al., 2021). Oder Forschende 

wählen Diagnostikwerkzeuge aus, die ursprünglich für andere Zielgruppen mit vergleichbarem 

Kompetenzniveau – meist jüngere Kinder ohne Behinderung – entwickelt wurden (Chadwick 

et al., 2019; Van keer et al., 2017; Vandesande et al., 2019). Bei letzterem Vorgehen kann 

aufgrund des komplexen Zusammenspiels zwischen den kognitiven, motorischen und/oder 

sensorischen Beeinträchtigungen bzw. Kompetenzen von Personen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung eine Vergleichbarkeit allerdings nicht garantiert werden (Houwen et 

al., 2016; Visser et al., 2017). Da diese Instrumente für die Allgemeinbevölkerung entwickelt 

wurden, sind sie bei Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung oft nicht geeignet, 

Feinheiten im Verhalten, in der Funktionsweise und in der Entwicklung zu erfassen (van der 

Putten et al., 2017; Vandesande et al., 2019).  

Im Hinblick auf spezifische Methoden ist der Einsatz von Selbstberichten aufgrund der 

geschilderten kommunikativen Herausforderungen (siehe Kapitel 2.4.1) meist nicht oder nur 

eingeschränkt möglich. Alternativ werden häufig auf stellvertretende Befragungen (mittels 

Interview oder Fragebogen) und/oder (teilnehmende) Verhaltensbeobachtungen durchgeführt 

(z. B. Keeley, 2022; Maes et al., 2021; Wolf & Bienstein, 2019), die im Folgenden näher 

betrachtet werden. 

Stellvertretende Befragung 

Stellvertretende Befragung sind gängig bei Forschung mit Menschen mit schwer und 

mehrfacher Behinderung. Die Frage, wer an einer solchen stellvertretenden Befragung beteiligt 

sein sollte, bleibt einer der schwierigsten Aspekte in diesem Prozess. Im besten Fall sollten es 

Bezugspersonen sein, die die Person mit schwerer und mehrfacher Behinderung über einen 

längeren Zeitraum sehr gut kennen, einen umfassenden, persönlichen Einblick in deren Alltag 

in unterschiedlichen Lebenskontexten haben und dabei differenziert das Verhalten beobachten 
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konnten (Keeley, 2022; Kruithof et al., 2020). Im besten Fall werden direkt mehrere 

Bezugspersonen aus verschiedenen Lebenskontexten miteinbezogen und deren Aussagen 

miteinander verglichen, um ein möglichst holistisches Bild zu bekommen und Einflüsse der 

persönlichen Vorstellungen der Befragten bestmöglich auszuschließen (Lamers et al., 2021c; 

Scholz et al., 2020). Selbst bei Einhaltung dieser Kriterien bleibt jedoch durch die methodische 

Wahl des Fremdberichts immer offen, inwieweit die persönliche Perspektive von der Person 

mit schwerer und mehrfacher Behinderung abgebildet werden konnte (Maes et al., 2021; 

Nieuwenhuijse et al., 2017). Dies kann bei der Bewertung von eher subjektiven Aspekten wie 

emotionalen Erfahrungen und persönlichen Vorlieben eine größere Herausforderung darstellen 

als bei objektiveren Aspekten wie kognitivem, kommunikativem und motorischem Verhalten 

(Vos et al., 2010b).  

Verhaltensbeobachtungen 

Die zweite häufig verwendete Methode in Forschungsvorhaben mit Menschen mit schwerer 

und mehrfacher Behinderung ist die direkte Verhaltensbeobachtung (z. B. Maes et al., 2021; 

Wolf & Bienstein, 2019). Die Verhaltensbeobachtung ermöglicht es, das tatsächliche 

Verhalten der Person im Alltag genau zu beobachten, ohne sich ausschließlich auf 

Interpretationen von Stellvertreter:innen zu verlassen. Videoaufnahmen bieten sich gerade bei 

dieser Zielgruppe an, da beispielsweise zunächst nicht eindeutiges Verhalten im Nachhinein 

analysiert und mit anderen Beobachter:innen diskutiert werden kann. Aufgrund der hohen 

Heterogenität innerhalb des Personenkreises müssen Beobachtungen immer in Bezug auf die 

Person selbst (z. B. Gesundheitszustand, individuelle Kompetenzen) und auch den Kontext (z. 

B. Ort, Zeit, Anwesende) interpretiert werden (Maes et al., 2021). Zudem erschweren 

idiosynkratische Verhaltenssignale von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung 

(siehe Kapitel 2.4.1) oft die Verhaltenskodierung während der Datenauswertung. Aus diesem 

Grund ist ein umfangreiches Kodiersystem (z. B. Marteau et al., 2016; Vandesande et al., 2020) 

sowie die Erarbeitung von individuellen Profilen bzgl. kommunikativen oder emotionalen 

Ausdrucksmöglichkeiten wichtig (z. B. Petry & Maes, 2006), um eine möglichst hohe 

Übereinstimmung zwischen den Kodierer:innen zu erreichen.  

Als zusätzliche Herausforderung in der Forschung mit Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung zeigt sich das schwankende Niveau von Wachheit und Aufmerksamkeit im 

Tagesverlauf und während der Datenerhebung (Munde et al., 2014). Dind (2018) sieht den 

Einsatz wiederholender Datenerhebungen (z. B. täglich) – vergleichbar auch mit der Methode 
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der kontrollierten Einzelfallstudie (siehe Kapitel 2.5.1) – als Möglichkeit, um mit dieser 

Herausforderung umzugehen. Für die Datenauswertung nennen Maes et al. (2021) das 

durchgängige Kodieren von beispielsweise Videoaufnahmen, wie von Nijs et al. (2016) 

angewandt, als weitere Option. Beim Kodieren wird dabei zwischen zwei Verfahren 

unterschieden (Pauli, 2012):  

• Mit dem Time-Sampling-Verfahren wird eine Methode beschrieben, bei der das 

Verhalten einer Person zu bestimmten Zeitpunkten innerhalb vorab festgelegter kleiner 

Zeitabschnitte kodiert wird (z. B. eingesetzt von Hostyn et al., 2011; Munde et al., 

2014).  

• Das Event-Sampling-Verfahren ist eine Methode, bei der das Auftreten eines 

bestimmten Ereignisses oder Verhaltens erfasst wird, sobald und solange es auftritt (z. 

B. eingesetzt von Van keer et al., 2019). 

Um Kontextfaktoren zu verstehen sowie das Wissen um die Person mit Behinderung 

bestmöglich zu vervollständigen, sollten Menschen aus dem nahen Umfeld der Person mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung (d. h. Eltern, nahe Angehörige oder professionelle 

Bezugspersonen) in den Forschungsprozess miteinbezogen werden (Maes et al., 2021). Je nach 

Forschungsziel können nahe Bezugspersonen in unterschiedlicher Intensität einbezogen 

werden, von der reinen Bereitstellung von Informationen zur Erstellung eines 

Kommunikationsprofils über die Identifizierung typischer Verhaltenssignale im Datensatz (z. 

B. durch Videoausschnitte oder Fotos) bis hin zur Kodierung des gesamten Datensatzes (Maes 

et al., 2021).  

Zusammenfassend lässt sich festhalten, dass durch das wiederholte Messen von 

Verhaltensweisen zu dem Zeitpunkt, an dem diese auftreten, ein umfassenderer und validerer 

Einblick in die intraindividuellen Unterschiede, Schwankungen und Veränderungen der Person 

möglich ist. Insgesamt sollten dabei verschiedene Methoden, wie Verhaltensbeobachtungen, 

Fragebögen und Interviewformate sowie unterschiedliche Perspektiven, trianguliert werden 

(Lyons et al., 2017). Studien zeigen z. B. auch, dass die Beobachtung des individuellen 

Emotionsausdrucks von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung z. B. durch die 

Analyse von physiologischen Daten trianguliert werden könnte (Munde et al., 2012; siehe 

Kapitel 2.5.3). Dennoch wird es immer eine gewisse Diskrepanz zwischen Fremd- und 

Selbsteinschätzung geben, die eine ständige Reflexion aller Beteiligten erfordert (Maes et al., 

2021; Nieuwenhuijse et al., 2017; Petry & Maes, 2009). 
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2.5.3 TECHNIKGESTÜTZTE FORSCHUNGSANSÄTZE 

Durch den rasanten technischen Fortschritt vermehrt sich auch der Einsatz neuer 

technikgestützter Forschungsansätze im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung (z. B. 

Holyfield & O'Neill Zimmerman, 2022; Nijs & Maes, 2021). Im Folgenden soll der Blick zum 

einen auf die Messung von physiologischen Parametern sowie zum anderen auf die 

Verwendung von künstlicher Intelligenz (KI) – genauer gesagt des maschinellen Lernens – 

gerichtet werden. Dabei werden die beiden technikgestützten Forschungsansätze dahingehend 

untersucht, inwieweit sie sich für den Personenkreis von Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung eignen und sie sich in Forschungslandschaft verorten lassen.  

Einbezug von physiologischen Parametern 

Seit mehr als einem Jahrzehnt wird die Messung physiologischer Parameter in Forschung mit 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung eingesetzt, um die beschriebenen 

Schwierigkeiten bei der Interpretation von Verhaltensbeobachtungen (siehe Kapitel 2.5.2) zu 

verringern (Maes et al., 2021). Die gängigsten Parameter liegen im elektrodermalen, 

kardiovaskulären, neurologischen und respiratorischen Bereich. Aufbauend auf dem Review 

von Holyfield und O'Neill Zimmerman (2022) beschreibt Tabelle 2.8 diese Parameter und 

ergänzt jeweils zugehörige Forschungsergebnisse bei Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung. Vos et al. (2013; 2012; 2010a, 2013b) führten mehrere Studien durch, die sich 

dem Verhältnis von Emotionen und physiologischen Veränderungen gewidmet haben. Munde 

et al. (2012) analysierten verschiedene physiologische Parameter in ihrer Forschung zu 

Aufmerksamkeit bei Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung. Inwiefern 

physiologische Reaktionen konsistent bei der Präsentation von sensorischen Reizen sind, war 

das Ziel der Forschung von Lima et al. (2013; 2012). Vandesande et al. (2020) integrierten 

Messungen des Hautleitwerts in ihre Studie zum Bindungsverhalten. Inwieweit die 

Visualisierung physiologischer Veränderungen in Echtzeit Einfluss auf die Interaktionsqualität 

zwischen einer Bezugsperson und einer Person mit schwerer und mehrfacher Behinderung und 

damit die emotionale Bindung zwischen den beiden Partner*innen im Alltag unterstützen kann, 

untersuchten Frederiks et al. (2019). Auf andere Art und Weise gingen beispielsweise Blain-

Moraes et al. (2013) vor. In dieser Studie wurden physiologische Daten der Teilnehmenden 

mit schwerer und mehrfacher Behinderung in sog. „biomusic“ umgewandelt und während der 

Interaktion mit Bezugspersonen als Hintergrundmusik abgespielt.  
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Ebenso vielfältig wie die Einsatzmöglichkeiten physiologischer Daten ist auch das Feld der 

verschiedenen nicht invasiven Messmethoden in der Datenerhebung aufgestellt: Vandesande 

et al. (2020) setzten die Messung des Hautleitwerts mit der sensor sock (Sterkenburg et al., 

2017) um, die mit zwei eingebetteten Textilelektroden an der Fußsohle ein nicht-invasives, 

drahtloses und tragbares Instrument darstellt. Vos, Cock, Petry et al. (2012; 2013b) 

verwendeten die ambulante Dreamer®-Technologie (Medatec) – eine Art Weste, die den 

Teilnehmenden angezogen wird. Noch weniger aufdringlich sind sog. Wearables, die meist 

drahtlos am Handgelenk getragen werden (siehe auch Kapitel 2.3.3) und u. a. von Mourenas et 

al. (2018) oder auch Simons et al. (2021) in ihren Studien eingeplant wurden. Das drahtlose 

Empatica E4 Armband (Empatica S.R.L., 2018) hat sich in dieser Kategorie als passend 

bewährt. Denn diverse Studien belegen die validen Messungen dieses Wearable (z. B. 

McCarthy et al., 2016; Ollander et al., 2016; van Lier et al., 2019). Außerdem bietet es die 

Möglichkeit, Hautleitwert, kardiovaskuläre Aktivität, Hauttemperatur und Bewegung zu 

messen, was dieses Wearable einzigartig im Vergleich zu anderen Optionen auf dem Markt 

macht (van Lier et al., 2019). Zudem ist ein solches Wearable auch aus forschungsethischer 

Perspektive vorteilhaft (siehe Kapitel 2.2 und 4.2), da es vergleichbar mit einer Armbanduhr 

ein bequemes und unaufdringliches Tragen ermöglicht. 

Grundsätzlich müssen bei der Verwendung und Interpretation physiologischer Messungen die 

spezifischen Merkmale der Zielgruppe von Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung beachtet werden. Beispielsweise kann Epilepsie, eine veränderte 

Schweißproduktion oder auch bestimmte Medikamente physiologische Parameter beeinflussen 

(Maes et al., 2021). 

Insgesamt kann der Einbezug physiologischer Parameter die Triangulation verschiedener 

Datenquellen, wie beispielsweise Verhaltensbeobachtungen von Studienteilnehmenden mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung oder stellvertretenden Befragungen (siehe Kapitel 

2.5.2) sinnvoll ergänzen, insbesondere dann, wenn deren idiosynkratisches Verhalten schwer 

zu interpretieren ist. Inwiefern der Einbezug von physiologischen Parametern mit dem Ansatz 

des maschinellen Lernens kombiniert werden kann, wird im Folgenden dargestellt.  

Einsatz von maschinellem Lernen  

Ein zunehmend genutzter Ansatz – auch in der sozialwissenschaftlichen Forschung und in 

kontrollierten Einzelfallstudien (siehe Kapitel 2.5.1) – ist der Einsatz von maschinellem 
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Lernen15. Gründe hierfür sind u. a. die erhöhte Verfügbarkeit von größeren Datenmengen, die 

eine automatisierte Herangehensweise erfordern, sowie die sukzessive besser werdende 

Rechenleistung. Ganz grundlegend bedeutet maschinelles Lernen, dass komplexe Algorithmen 

Wissen aus Beispieldaten ableiten; das daraus resultierende Modell kann wiederum zur 

Analyse auf noch unbekannte Daten angewendet werden (Grimmer et al., 2021; Lundberg et 

al., 2022). Bei der Anwendung auf sozialwissenschaftliche Daten kann maschinelles Lernen 

eingesetzt werden, um neue Konzepte zu entdecken, bestehende Konzepte messtechnisch zu 

untersuchen oder kausale Auswirkungen zu bewerten bzw. Vorhersagen zu treffen (Grimmer 

et al., 2021). Diese drei Kernaufgaben lassen sich nach Grimmer et al. (2021) wie folgt 

skizzieren:  

• Discovery: Methoden des maschinellen Lernens erweitern unsere Werkzeuge für die 

datengesteuerte Entdeckung neuer Konzepte. Dadurch können beispielsweise neue 

Wege zur Organisation und Konzeptualisierung der Daten gefunden werden, indem sie 

in eine niedrigschwellige Darstellung komprimiert werden. 

• Measurement: Methoden des maschinellen Lernens können beispielsweise bei der 

Klassifizierung von Beobachtungen oder bei der Kodierung von Texten, Bildern und 

Videos unterstützen. 

• Prediction and causal inference: Zum einen können Methoden des maschinellen 

Lernens für die Vorhersage von Ergebnissen, die sich aus einer Reihe von Eingaben 

ergeben haben oder ergeben werden, eingesetzt werden. Zum anderen können solche 

Methoden verwendet werden, um beispielsweise die Auswirkungen der Einnahme 

eines Medikaments, die Auswirkungen der Umsetzung einer politischen Maßnahme in 

einem Land oder die Auswirkungen einer Werbung auf die Kaufentscheidungen von 

Verbrauchern zu bewerten (Grimmer et al., 2021). 

Auch wenn maschinelles Lernen laut Grimmer et al. (2021) ein transformatives Potenzial hat 

die sozialwissenschaftliche Forschung zu verändern, gibt es nicht die eine beste Methode, die 

für alle Anwendungsfälle gleichermaßen verwendet werden kann. Vielmehr gilt es, im 

Einzelfall eine auf die Forschungsaufgabe angepasste Methode des maschinellen Lernens 

auszusuchen und anzupassen. Noch wichtiger als die Methode selbst ist aber die Validierung, 

die im Nachhinein eingesetzt wird – wie beispielsweise die 5-fold cross validation.  

                                                 

15 Maschinelles Lernen (engl. Machine Learning) umfasst eine Vielzahl von unterschiedlichen 

Herangehensweisen, zu denen auch Deep Learning zählt (Alzubaidi et al., 2021). 
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Betrachtet man den Bereich der allgemeinen Emotionserkennung belegen u. a. die 

Literaturreviews von Zhang et al. (2020), dass maschinelles Lernen bei Teilnehmenden ohne 

Behinderung bereits vielfach erfolgreich eingesetzt und evaluiert wurde (z. B. Domínguez-

Jiménez et al., 2020; Zhang et al., 2020). Beispielsweise zeigen die Ergebnisse von 

Domínguez-Jiménez et al. (2020) und auch das Literaturreview von Claret et al. (2023), dass 

es möglich ist, bestimmte Emotionen anhand von physiologischen Parametern zu erkennen. 

Liu et al. (2018) haben wiederum eine Methode zur Erkennung von bestimmten sprachlichen 

Merkmalen entwickelt, die auf Emotionen schließen lassen.  

In der Forschung mit Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung wird maschinelles 

Lernen bisher nur vereinzelt eingesetzt, was auch an der Herausforderung liegt, dass aufgrund 

des sehr heterogenen Personenkreises mit den beschriebenen Besonderheiten (siehe Kapitel 

2.4) meist eine personenzentrierte Auswertung im Rahmen von kontrollierten Einzelfallstudien 

erforderlich ist. Zwei Forschungsvorhaben, die dies dennoch verfolgt haben, sollen kurz 

skizziert werden:  

Herbuela et al. (2022; 2021) haben zunächst mit der eigen entwickelten App „ChildSIDE“ 327 

Verhaltensdaten von 20 Paaren aus Kindern mit schwerer und mehrfacher Behinderung und 

ihren Bezugspersonen aufgenommen und kodiert. Anschließend wurde maschinelles Lernen 

zur Klassifizierung der Bewegungen dieser Kinder unter Hinzunahme von Umgebungsdaten 

(d. h. unterschiedliche Daten hinsichtlich Orten, Zeitpunkte oder Wetter) eingesetzt. Mit einer 

Erkennungsgenauigkeit von mindestens 73,3 % sehen die Autor:innen die Ergebnisse als 

mögliche Unterstützung für die Kommunikation von und mit der Zielgruppe. 

Auf dem Ansatz des maschinellen Lernens basiert auch das INSENSION System, welches 

durch eine „technologieunterstützte responsive Umgebung“ (Zentel et al., 2019, S. 38) sowohl 

die individuellen Verhaltenssignale von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung 

(d. h. Mimik, Gestik und Vokalisationen) und physiologische Veränderungen als auch 

relevante Kontextfaktoren (z. B. Temperatur, anwesende Personen oder verfügbare Objekte in 

unmittelbarer Nähe) analysiert. Auf dieser Grundlage wird ein potenzieller Handlungsbedarf 

abgeleitet. Darauf basierend erhält entweder die Person mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung selbst die Möglichkeit, z. B. über Smart-Home-Anwendungen die direkte 

Umwelt zu beeinflussen, oder die relevanten Informationen werden an Bezugspersonen 

weitergeleitet, die dann dem Handlungsbedarf nachkommen können (Engelhardt et al., 2019; 

Zentel et al., 2019). 
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Zu Beginn des Kapitels 2.5.3 wurden die Vorteile vom Einbezug von physiologischen 

Parametern in Forschung mit Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung 

thematisiert. Bei der Analyse dieser meist großen Datenmengen bietet sich die Kombination 

mit maschinellem Lernen an (Dzedzickis et al., 2020). Zukünftige Forschung sollte dieses 

Desiderat angehen, um beispielsweise Lebensqualität und Wohlbefinden der Menschen zu 

verbessern (Tobón Vallejo & El Saddik, 2020). Maschinelles Lernen kann auch für Forschung 

mit und für Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung zielführend sein, indem auf 

Grundlage der Analyse von Verhaltenssignalen ein Bedürfnis oder ein Handlungsbedarf 

erkannt wird (Herbuela et al., 2021). Als Studiendesign eignet sich hierfür die kontrollierte 

Einzelfallstudie (siehe Kapitel 2.5.1), denn auch erste Studien haben gezeigt, dass maschinelles 

Lernen dabei sinnvoll eingesetzt werden kann. So waren bei der Analyse von u.a. über 1000 

Datensätze die Ergebnisse durch maschinelles Lernen besser als die menschlicher 

Kodierer:innen (Lanovaz et al., 2020; Lanovaz & Hranchuk, 2021). Maschinelles Lernen zeigt 

sich also als vielseitiger und gewinnbringender Ansatz in unterschiedlichen Zweigen der 

Forschung.  

2.5.4 ZWISCHENFAZIT 

Forschungsvorhaben, die Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung 

miteinbeziehen, stellen Forschende vor unterschiedliche methodische Herausforderungen. Das 

Kapitel hatte zum Ziel, Vorschläge zur methodischen Umsetzung anzubieten. So eignet sich 

die kontrollierte Einzelfallstudie als grundlegendes Konstrukt gerade bei dem sehr heterogenen 

Personenkreis von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung. Dies ermöglicht eine 

qualitativ hochwertige Überprüfung von Interventionen, indem Veränderungen bei einzelnen 

Personen über einen längeren Zeitraum betrachtet werden. Besonders ein Reversal- bzw. 

Umkehr-Design wird hierbei häufig eingesetzt. 

Die Qualität einer kontrollierten Einzelfallstudie hängt auch von der Qualität der 

Messinstrumente und methodischen Vorgehensweise ab. Meist werden im Kontext schwerer 

und mehrfacher Behinderung stellvertretende Befragungen und Verhaltensbeobachtungen in 

das Forschungsvorhaben integriert. Dabei ist es essenziell, verschiedene Methoden und 

Perspektiven zu triangulieren, da Fremd- und Selbsteinschätzungen immer eine gewisse 

Ungenauigkeit aufweisen werden. 

Die Triangulation kann durch den Einbezug von physiologischen Parametern erweitert und 

verbessert werden. In Bezug auf Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung liegen 
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bereits ein paar Forschungsergebnisse für den elektrodermalen, kardiovaskulären und 

respiratorischen Bereich vor, auf die zukünftige Forschung aufbauen kann und sollte. Der 

Einsatz von maschinellem Lernen als weiterer technikgestützter Forschungsansatz, welcher 

zunehmend auch in der sozialwissenschaftlichen Forschung angewandt wird, bietet an 

unterschiedlichen Stellen im Forschungsprozess einen innovativen Mehrwert – gerade in 

Kombination mit großen Datenmengen, wie sie bei der Messung physiologischer Parameter 

vorkommen.  

Insgesamt betont dieses Kapitel die Notwendigkeit, methodische Herausforderungen zu 

berücksichtigen, um aussagekräftige Forschungsergebnisse beim Einbezug von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung zu erzielen. Die vorgestellten Ansätze können dazu 

beitragen, das Verständnis für das Verhalten und die Bedürfnisse dieses Personenkreises zu 

verbessern und somit eine bessere Unterstützung zu ermöglichen. 



 

 

 

3 PROMOTIONSPROJEKT UND 

FORSCHUNGSFRAGEN 
Das Forschungsdesiderat wurde in den vergangenen Kapiteln (siehe Kapitel 2.1.4, 2.2.4, 2.3.6, 

2.4.4 und 2.5.4) bereits aufgezeigt und soll im Folgenden noch präzisiert werden. So setzt das 

Promotionsprojekt Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung in den Mittelpunkt 

des Forschungsvorgehens und verfolgt im Kern drei Ziele: 

• Darstellung des aktuellen Forschungsstands zur Lebensqualität von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung 

• Diskussion der forschungsethischen Aspekte beim Einbezug von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung in Forschung 

• Empirische Untersuchung des Emotionsausdrucks von Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung anhand von Verhaltenssignalen und physiologischen 

Parametern 

Wie in Kapitel 2.1 dargestellt, hat das Konzept der Lebensqualität zu einer positiven 

Entwicklung hin zu mehr Personenzentrierung, Selbstbestimmung und ganzheitlicher 

Unterstützung abgestimmt auf die individuellen Bedürfnisse und Ziele des Einzelnen bei 

Menschen mit geistiger Behinderung beigetragen. Inwiefern sich dies auf den Personenkreis 

von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung übertragen lässt, soll innerhalb des 

Promotionsprojekt beantwortet werden. Dabei werden sowohl methodische 

Herausforderungen bei der Annäherung an Lebensqualität behandelt als auch der Status quo in 

Bezug auf Lebensqualität in unterschiedlichen Lebensbereichen erörtert.  

Noch bevor die Datenerhebung eines Forschungsvorhabens starten kann, müssen 

forschungsethische Aspekte in den Bereichen der Planung und Durchführung, wie auch in der 

Auswertung und Veröffentlichung von Studienergebnissen bedacht, überprüft und angepasst 

werden. Was bei der schon vulnerablen Gruppe von Menschen mit geistiger Behinderung 

bereits herausfordernd ist (siehe Kapitel 2.2), gestaltet sich bei Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung – beispielsweise durch das kommunikative Passungsproblem mit der 

Umwelt (siehe Kapitel 2.4.1) – noch komplexer. Das Promotionsprojekt möchte untersuchen, 

inwieweit sich die beschriebenen forschungsethischen Kernaspekte bezogen auf Menschen mit 

geistiger Behinderung auch auf Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung 

übertragen lassen bzw. wo es weiteren Handlungsbedarf gibt. Das Ziel ist neben den 
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forschungsethischen Herausforderungen auch mögliche Lösungsansätze bei der Durchführung 

von Forschungsprojekten mit dieser Personengruppe aufzuzeigen. Auch hat das 

Promotionsprojekt selbst zu Beginn eine Überprüfung des Vorgehens durch die gemeinsame 

Ethikkommission der PH Heidelberg und der SRH Hochschule Heidelberg beantragt und ein 

positives Ethikvotums erhalten (Protokollnummer: EV2019/04); ebenso hat das 

Forschungsprojekt INSENSION16 ein positives Ethikvotum der Ethikkommission der 

Medizinischen Universität Posen erhalten.  

Basierend auf den Erläuterungen zum Forschungsgebiet Emotionen (siehe Kapitel 2.3) wurde 

bei der Annäherung an den Personenkreis von Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung auch deren emotionale Kompetenz auf Grundlage bestehender empirischer 

Erkenntnisse erörtert (siehe Kapitel 2.4.2). In Bezug auf jede der drei Teilkompetenzen 

konzentrieren sich bisherige Studien auf Menschen ohne Behinderung und in Teilen auch auf 

Menschen mit leichter geistiger Behinderung, aber nur selten auf Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung. Diesem Forschungsdesiderat widmet sich das Promotionsvorhaben, 

indem die Teilkompetenz Emotionsausdruck von Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung eingebettet in das Konzept der Lebensqualität (siehe Kapitel 2.1.4) fokussiert 

wird. Dabei wird neben der expressiven Emotionskomponente v. a. auch die physiologische 

Komponente (d. h. Hautleitwert, Herzfrequenz(-variabilität) und Bewegungsaktivität) 

miteinbezogen (siehe Kapitel 2.3.1 und 2.5.3). Ziel ist es, zu prüfen, ob eine Abgrenzung 

emotionaler Zustände anhand dieser beiden Komponenten bei Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung möglich ist. 

Diese empirischen Untersuchungen wurden in einem auf die Zielgruppe angepassten 

Forschungsdesign als kontrollierte Einzelfallstudien (siehe Kapitel 2.5.1) umgesetzt. Als UV 

lassen sich die unterschiedlichen und individuell variierenden emotionsauslösenden 

Situationen benennen. Die AVs setzen sich zusammen aus der Verhaltensbeobachtung und der 

Messung physiologischer Parameter. Unter Beachtung der in Kapitel 2.5.2 beschriebenen 

Besonderheiten fallen unter die Verhaltensbeobachtung primär Mimik, aber auch Vokalisation 

und Gestik der teilnehmenden Person, die videogestützt erhoben und mit einem an die 

Zielgruppe angepassten Beobachtungsbogen analysiert wurden. Kapitel 2.5.3 erläutert u.a. den 

Einbezug von physiologischen Parametern und deren Aussagekraft basierend auf bisherigen 

Studien mit Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung. Darauf aufbauend wird im 

                                                 

16 In Publikation IV werden Forschungsdaten verwendet, die im Forschungsprojekt INSENSION erhoben wurden. 



PROMOTIONSPROJEKT UND FORSCHUNGSFRAGEN 81 

 

 

 

Promotionsprojekt das Empatica E4 Armband (Empatica S.R.L., 2018) für die Messung von 

Herzfrequenz(-variabilität), Hautleitwert und Bewegungsaktivität verwendet. Zusätzlich 

wurde orientiert an den Empfehlungen aus Kapitel 2.5.2 stellvertretende Befragungen mit 

Bezugspersonen, beispielweise mit dem INSENSION Questionnaire (Engelhardt et al., 2020; 

Engelhardt et al., 2021), durchgeführt. 

Zur Auswertung wurden die gängige visuelle Inspektion und statistische Analysen (siehe 

Kapitel 2.5.1) eingesetzt. Eine Kombination mit maschinellem Lernen (siehe Kapitel 2.5.3) 

ermöglichte gerade im Umgang mit den großen Datenmengen, die bei der Messung von 

physiologischen Parametern anfallen, eine zusätzliche Sichtweise.  

Aus den vorangegangenen Erläuterungen und dem beschriebenen Forschungsbedarf ergeben 

sich folgende Forschungsfragen: 

I. Was ist der aktuelle Stand der Forschung zur Lebensqualität von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung? 

a) Wie lässt sich die Lebensqualität von Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung erfassen? 

b) Was sind Einflussfaktoren auf die Lebensqualität von Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung? 

II. Welche forschungsethischen Prinzipien, Herausforderungen und Lösungsansätze 

gibt es beim Einbezug von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung in 

Forschung? 

a) Auf welchen forschungsethischen Grundlagen kann die forschungsethische Reflexion 

im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung aufbauen? 

b) Welche forschungsethischen Herausforderungen stellen sich beim Einbezug von 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung in Forschung und welche 

Lösungsansätze lassen sich entwickeln, um diesen zu begegnen? 

III. Wie lassen sich Emotionsausdrücke bei Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung unterscheiden? 

a) Wie können Emotionsausdrücke bei Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung durch die Analyse ihrer Verhaltenssignale unterschieden werden? 
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b) Wie können Emotionsausdrücke bei Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung durch die Analyse ihrer physiologischen Parameter unterschieden 

werden? 

c) Welche Konsequenzen für pädagogische Szenarien ergeben sich aus dem erweiterten 

Verständnis des Emotionsausdrucks von Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung? 

 



 

 

 

4 PUBLIKATIONEN 
Das Promotionsprojekt wurde in insgesamt vier Publikationen aufgeteilt (siehe Abbildung 2.1). 

Dabei lag das Hauptanliegen des Promotionsprojekts in der empirischen Untersuchung des 

Emotionsausdrucks von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung anhand von 

Verhaltenssignalen und physiologischen Parametern innerhalb von kontrollierten 

Einzelfallstudien (siehe Kapitel 4.3 und 4.4). Sowohl die dabei aufgekommenen als auch 

weiterführende forschungsethische Herausforderungen beim Einbezug von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung in Forschung wurden in der zweiten Publikation 

diskutiert (siehe Kapitel 4.2). Zur konzeptionellen Einordnung der empirischen Ergebnisse 

wurde das Konzept der Lebensqualität ausgewählt und der aktuelle Forschungsstand in Bezug 

auf Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung dargestellt (Kapitel 4.1).  

Im Folgenden werden die vier Publikationen inklusive einer jeweiliger Zusammenfassung und 

dem passenden Literaturverweis aufgelistet. Das methodische Vorgehen und die Diskussion 

der Ergebnisse werden intensiv in Kapitel 5 orientiert an den Forschungsfragen nachgegangen. 

Abbildung 4.1. Übersicht der Publikationen des Promotionsprojekts. 
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4.1 PUBLIKATION I 

 

LEBENSQUALITÄT UND SCHWERE UND MEHRFACHE 

BEHINDERUNG 

 

Dieser Beitrag wurde im Herausgeberband Lebensqualität und geistige Behinderung. 

Theorien, Diagnostik, Konzepte, herausgegeben von P. Zentel, 2022, Kohlhammer Verlag 

veröffentlicht17. 

 

Hammann, T. & Engelhardt, M. (2022). Lebensqualität und schwere und mehrfache 

Behinderung. In P. Zentel (Hrsg.), Lebensqualität und geistige Behinderung: Theorien, 

Diagnostik, Konzepte (S. 223–241). Kohlhammer Verlag. 

 

Zusammenfassung 

Mit dem Konzept der Lebensqualität können Lebensumstände in Bezug auf objektive 

Lebensumstände wie auch auf subjektive Zufriedenheit untersucht werden. Der 

multidimensionale Ansatz wie auch die herausgearbeiteten Domänen werden auch für 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung als passend eingeschätzt. Die 

Lebensqualität für diese kleine, heterogene Zielgruppe zu erfassen, gestaltet sich aber im 

besonderen Maße herausfordernd, da gängige methodische Vorgehensweisen hier in der Regel 

nicht anwendbar sind. Deshalb werden drei Wege zur Annäherung an die Lebensqualität der 

Zielgruppe vorgestellt: Interaktion als Schlüssel, stellvertretende Aussagen und 

Beobachtungen im Alltag sowie Einsatz neuer Technologien. Inwiefern mit Hilfe des Konzepts 

der Lebensqualität die Lebenswelt von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung 

beschrieben werden kann, wird abschließend in schlaglichtartigen Darstellungen verschiedener 

Lebensbereiche wie Gesundheit und Pflege, Wohnen, Bildung, Arbeit, Kultur und Freizeit 

sowie Sexualität erörtert. Dabei werden vor allem Möglichkeiten zur selbstbestimmten 

                                                 

17 Hinweis: Bei der Einfügung des Artikels in diese Dissertation wurden Anpassungen im Layout hinsichtlich der 

Schriftart, der Positionierung der Abbildungen, und der Nummerierung von Abschnitten, Abbildungen und 

Tabellen vorgenommen. Ansonsten wurden keine Änderungen oder Korrekturen vorgenommen.  

https://doi.org/10.17433/978-3-17-041513-3
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Lebensgestaltung fokussiert. Abschließend lässt sich festhalten, dass Menschen mit schwerer 

und mehrfacher Behinderung ein Recht auf ein Leben mit hoher Qualität haben. Der Blick auf 

die verschiedenen Lebensbereiche zeigt, inwiefern sich die Situation in den letzten Jahrzehnten 

verbessert hat, aber auch, dass weiterer Optimierungsbedarf besteht. Gleiches gilt für die 

Möglichkeiten zur Annäherung an die Erfassung von Lebensqualität, bei denen gerade neue 

technische Entwicklungen die wichtigen körpernahen Interaktionen sinnvoll ergänzen und 

damit eine bessere individuelle Analyse ermöglichen und mehr Selbstbestimmung fördern 

können. 

 

  



86 PUBLIKATIONEN 

 

 

4.2 PUBLIKATION II 

 

FORSCHUNGSETHISCHE DISKUSSION IM KONTEXT 

KOMPLEXER BEHINDERUNG18 

 

Dieser Artikel wurde in der Zeitschrift für Heilpädagogik veröffentlicht. 

 

Hammann, T. (2022). Forschungsethische Diskussion im Kontext komplexer Behinderung. 

Zeitschrift für Heilpädagogik, 73(8), 382–393. 

 

Zusammenfassung 

Empirische Forschungsbemühungen mit und für Menschen mit komplexer Behinderung haben 

sich sukzessive intensiviert. Im Spannungsfeld zwischen Forschungsfreiheit und -

verantwortung hat dies zu einem gestiegenen Bedarf an forschungsethischer Reflexion geführt. 

Die existierenden Herausforderungen beim Einbezug dieser Zielgruppe werden orientiert an 

dem Forschungsprojekt EmEx19 und anhand von vier weiterführenden Leitfragen diskutiert: 

Warum wird zu einem Thema geforscht? Was sind Möglichkeiten der Einwilligung? Wie wird 

Schutz und Wohlergehen sichergestellt? Wie werden Ergebnisse bewertet und kommuniziert? 

In der Auseinandersetzung werden Umsetzungsansätze dargestellt, die die Partizipation dieser 

vulnerablen Gruppe an Forschung und deren Erkenntnissen unter Wahrung 

forschungsethischer Grundsätze unterstützen. 

 

Schlüsselwörter 

Komplexe Behinderung, Forschungsethik, Einwilligung, Machtgefälle, Partizipation 

                                                 

18 In der Arbeit wird einheitlich die Bezeichnung "Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung" 

verwendet. Publikation II (siehe Kapitel 4.2) stellt eine Ausnahme dar und verwendet stattdessen die 

Begrifflichkeit „Menschen mit komplexer Behinderung“. Die Begrifflichkeit wurde von dem Journal, das das 

Themenheft herausgebracht hat, verwendet. Definitorisch besteht kein Unterschied zur Annäherung an den 

Personenkreis, wie er in Kapitel 2.4 beschrieben wird. 

19 Die Bezeichnung „Forschungsprojekt EmEx“ war ein Arbeitstitel für die kontrollierten Einzelfallstudien aus 

den Publikationen III und IV (siehe Kapitel 4.3 und 4.4). 

https://www.verband-sonderpaedagogik.de/wp-content/uploads/2022/07/zfh_2022_382.pdf
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Abstract 

Empirical research with and for people with profound intellectual and multiple disabilities 

(PIMD) has gradually intensified. The conflicts between research freedom and research 

responsibility have led to an increased need for ethical reflection. The existing challenges in 

including this group are discussed according to the research project EmEx and four guiding 

questions: What are the reasons for a research topic? What are the possibilities of consent? 

How is protection and well-being ensured? How are results evaluated and reported? The 

discussion presents approaches supporting the participation in research (findings) while 

respecting ethical principles. 

 

Keywords 

Profound intellectual and multiple disabilities (PIMD), research ethics, consent, imbalance in 

power, participation 
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4.3 PUBLIKATION III 

 

EXPRESSION OF EMOTIONS OF PEOPLE WITH PROFOUND 

INTELLECTUAL AND MULTIPLE DISABILITIES. A SINGLE-

CASE DESIGN INCLUDING PHYSIOLOGICAL DATA 

 

This article was published by the journal PAIR. Psychoeducational Assessment, Intervention 

and Rehabilitation. 

 

Krämer, T. & Zentel, P. (2020). Expression of Emotions of People with Profound Intellectual 

and Multiple Disabilities. A Single-Case Design Including Physiological Data. 

Psychoeducational Assessment, Intervention and Rehabilitation, 2(1), 15–29. 

https://doi.org/10.30436/PAIR20-02 

 

Abstract 

Due to the challenging task of analysing the expression of emotions of people with profound 

intellectual and multiple disabilities (PIMD), studies in this field are underrepresented so far. 

Since obtaining self-reports on emotions within this group is limited and their highly individual 

behaviour signals are often hard to read, monitoring of physiological parameters in 

combination with behaviour observation can provide a deeper insight into emotional 

dimensions, i.e. valence and arousal according to the Circumplex Model. 

Within a single case research approach, the expressions of three different emotional states of 

one participant with PIMD was recorded during nine emotion-triggering situations on nine 

measurement points. The data collection focuses on heart rate (HR) and skin conductance level 

(SCL).  

The methodological approach was proved and some indications were shown regarding a higher 

activity in emotional phases, a low SCL while a relaxed stimulus was presented and a clearly 

higher SCL while experiencing an angry stimulus and the highest SCL during the presentation 

of a happy stimulus. 

https://www.universiteitleiden.nl/binaries/content/assets/customsites/enpair/volume-2/kramer_zentel_vol-2_issue1.pdf
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Further results will potentially broaden the understanding of emotional expression of people 

with PIMD. Derived therefrom, most promising implications for pedagogical scenarios were 

presented based on a quality of life concept.  

 

Keywords  

PIMD, emotions, single case design, physiological parameters, heart rate, skin conductance 

level 
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4.4 PUBLIKATION IV 

 

THE MISSING PIECE. PHYSIOLOGICAL DATA AS A FACTOR 

FOR IDENTIFYING EMOTIONS OF PEOPLE WITH PROFOUND 

INTELLECTUAL AND MULTIPLE DISABILITIES 

 

This article was published by the journal International Journal of Developmental Disabilities. 

 

Hammann, T., Valič, J., Slapničar, G. & Luštrek, M. (2022). The Missing Piece. Physiological 

Data as a Factor for Identifying Emotions of People with Profound Intellectual and Multiple 

Disabilities. International Journal of Developmental Disabilities, 1–17. 

https://doi.org/10.1080/20473869.2022.2154928 

 

Abstract 

Introduction: The preferences of people with profound intellectual and multiple disabilities 

(PIMD) often remain unfulfilled since it stays challenging to decode their idiosyncratic 

behavior resulting in a negative impact on their quality of life (QoL). Physiological data (i.e. 

heart rate (variability) and motion data) might be the missing piece for identifying emotions of 

people with PIMD, which positively affects their QoL.  

Method: Machine learning (ML) processes and statistical analyses are integrated to discern and 

predict the potential relationship between physiological data and emotional states (i.e. 

numerical emotional states, descriptive emotional states and emotional arousal) in everyday 

interactions and activities of two participants with PIMD.  

Results: Emotional profiles were created enabling a differentiation of the individual emotional 

behavior. Using ML classifiers and statistical analyses, the results regarding the phases 

partially confirm previous research, and the findings for the descriptive emotional states were 

good and even better for the emotional arousal.  

Conclusion: The results show the potential of the emotional profiles especially for practitioners 

and the possibility to get a better insight into the emotional experience of people with PIMD 

https://doi.org/10.1080/20473869.2022.2154928
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including physiological data. This seems to be the missing piece to better recognize emotions 

of people with PIMD with a positive impact on their QoL.  

 

Keywords  

profound intellectual and multiple disabilities; emotions; physiological data; heart rate 

(variability); quality of life; everyday life; machine learning 



 

 

 

 

 

 



 

 

 

5 DISKUSSION 
Der Einfluss von Emotionen auf informative, handlungsvorbereitende bzw. motivationale und 

sozial-kommunikative Prozesse des Menschen ist vielfach belegt (siehe Kapitel 2.3). Auch 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung sind davon nicht ausgeschlossen. So 

beschreibt Mohr, dass es „zwischen behinderten und nicht behinderten Menschen […] keinen 

prinzipiellen Unterschied in der Möglichkeit [gibt], Gefühle zu erleben“ (Mohr, 2011, S. 97), 

dies lasse sich auch auf Personen mit schwerer und mehrfacher Behinderung übertragen. 

Empirische Forschung in der Schnittstelle zwischen diesem Personenkreis und der 

Emotionsforschung – gerade auch zu der Teilkompetenz des Emotionsausdrucks20 – ist 

allerdings nur vereinzelt vorhanden (siehe Kapitel 2.4.2).  

Die vorliegende Dissertation setzt dieses Desiderat in den Mittelpunkt des 

Forschungsvorgehens (siehe Kapitel 3). Publikation I (siehe Kapitel 4.1) widmet sich zunächst 

dem Konzept der Lebensqualität und stellt den aktuellen Forschungsstand in Bezug auf die 

Erfassung von und die Einflussfaktoren auf die Lebensqualität von Menschen mit schwerer 

und mehrfacher Behinderung in unterschiedlichen Lebensbereichen dar (Forschungsfrage I). 

Publikation II (siehe Kapitel 4.2) fokussiert forschungsethische Prinzipien im Kontext 

schwerer und mehrfacher Behinderung, forschungsethische Herausforderungen beim Einbezug 

dieser Zielgruppe in Forschung und mögliche Lösungsansätze – immer beispielhaft orientiert 

an dem Promotionsprojekt (Forschungsfrage II). Eingebettet in den konzeptionellen Rahmen 

der Lebensqualität untersuchen die Publikationen III und IV (siehe Kapitel 4.3 und 4.4) in 

kontrollierten Einzelfallstudien, inwieweit sich unterschiedliche Emotionsausdrücke bei 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung anhand ihrer Verhaltenssignale und 

physiologischen Parametern unterscheiden lassen (Forschungsfrage III).  

Im Folgenden sollen zunächst die Kernergebnisse der Publikationen anhand der 

Forschungsfragen diskutiert und durch zusätzliche Erkenntnisse, welche aufgrund der 

Zeichenbeschränkung des jeweiligen Journals nicht mitaufgenommen werden konnten, ergänzt 

werden. Während sich Kapitel 5.1 der Forschungsfrage I und den Erkenntnissen aus 

Publikation I (siehe Kapitel 4.1) widmet, diskutiert Kapitel 5.1.2 die Ergebnisse aus 

Publikation II (siehe Kapitel 4.2) für die Forschungsfrage II und Kapitel 5.3 die Ergebnisse aus 

                                                 

20 Der Emotionsausdruck ist eine Teilkompetenz der emotionalen Kompetenz nach Denham et al. (2015) (siehe 

Kapitel 2.3.5). 
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den Publikationen III und IV (siehe Kapitel 4.3 und 4.4) für die Forschungsfrage III. 

Darauffolgend thematisiert Kapitel 5.4 die Limitationen des Promotionsprojekts. Abschließend 

wird in Kapitel 5.5 ein Fazit gezogen und Implikationen für Forschung und Praxis erörtert.  
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5.1 LEBENSQUALITÄT VON MENSCHEN MIT SCHWERER UND 

MEHRFACHER BEHINDERUNG 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung haben ein Recht auf ein Leben von hoher 

Qualität so wie jede andere Person auch. Den noch bestehenden Herausforderungen widmet 

sich Publikation I (siehe Kapitel 4.1) und ermöglicht einen tieferen Einblick sowohl in die 

Möglichkeiten zur Annäherung an die Erfassung von Lebensqualität dieser Zielgruppe 

(Forschungsfrage I.a) als auch in die Einflussfaktoren auf Lebensqualität in verschiedenen 

Lebensbereichen von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung (Forschungsfrage 

I.b).  

5.1.1 ERFASSUNG VON LEBENSQUALITÄT IM KONTEXT SCHWERER UND 

MEHRFACHER BEHINDERUNG (FORSCHUNGSFRAGE I.A) 

Das Konzept der Lebensqualität hat sich über die letzten Jahrzehnte auch in der 

Sonderpädagogik – ebenso in Forschung und Praxis mit Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung – etabliert, um objektive Lebensumstände und subjektive 

Zufriedenheit zu bewerten und zu verbessern (z. B. Nieuwenhuijse et al., 2017; Petry & Maes, 

2009; Sabo & Terfloth, 2017). Während Kapitel 2.1 die konzeptionellen Grundlagen definiert, 

verschiedene Lebensqualitätsmodelle gegenübergestellt und die Lebensqualität von Menschen 

mit geistiger Behinderung diskutiert hat, fokussierte Publikation I im Besonderen die 

Herausforderungen im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung, geeignete Ansätze zu 

entwickeln, um die Lebensqualität dieser heterogenen Zielgruppe angemessen zu erfassen und 

zu beschreiben. Aufgrund der kommunikativen Komplikationen (siehe Kapitel 2.4.1) ist die 

direkte Befragung als sonst gängige Methode gerade für die subjektiven Anteile von 

Lebensqualität nur sehr eingeschränkt einsetzbar (siehe Kapitel 2.5.2). Um sich dennoch 

bestmöglich der Lebensqualität einer Person mit schwerer und mehrfacher Behinderung 

anzunähern und hemmende Faktoren erkennen zu können, wurden drei unterschiedliche, aber 

sich ergänzende Ansätze zur Erfassung von Lebensqualität vorgestellt (siehe Abbildung 5.1).  

 



96 DISKUSSION 

 

 

Abbildung 5.1. Drei Ansätze zur Erfassung der Lebensqualität bei Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung. 

 

Interaktion als Schlüssel  

Der erste Ansatz betrachtet die Interaktion als Schlüssel, denn soziale Interaktionen und 

zwischenmenschliche Beziehungen spielen eine zentrale Rolle für die Lebensqualität jeder 

Person (siehe Kapitel 2.1.2). So identifizieren sowohl das QoL-Modell nach Schalock und 

Verdugo (2002) als auch das Lebensqualitätsmodell nach Felce und Perry (1995) 

zwischenmenschliche Beziehungen als eine der relevanten Lebensqualitätsdomänen, die durch 

enge Bindungen, Zuneigung, Intimität, Freundschaften, Interaktionen oder auch soziale 

Unterstützung gekennzeichnet sind. 

Durch das „Mehr an sozialer Abhängigkeit“ (Hahn, 2003, S. 42) und die kommunikativen und 

emotionsbezogenen Herausforderungen im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung 

(siehe Kapitel 2.4) ist das Gegenüber bei der Anbahnung und Aufrechterhaltung von meist 

körpernahen Interaktionen und Beziehungen in besonderer Weise gefordert (Sabo & Terfloth, 

2017). Es bedarf in dem beidseitigen Prozess eines geduldigen, zugewandten und 

wertschätzenden Interaktionsstils von der Bezugsperson (Sabo & Terfloth, 2017; Sarimski, 

2017) sowie der Schaffung von Interaktionsanlässen und der Ermöglichung von 

Selbstwirksamkeitserfahrungen durch die Bezugsperson. Auf diese Weise können 

Missverständnisse in der Interaktion mit einer Person mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung bestmöglich minimiert werden. Gleichzeitig wird dieser Person die Möglichkeit 

gegeben, sich als aktiv handelnde:r Interaktionspartner:in zu identifizieren (Hennig, 2017; A. 

Lang & Reich, 2019). Wird das Passungsproblem jedoch nicht angegangen, kann dies zu 

fortlaufender Frustration (Engelhardt, 2021), Isolation (A. Lang & Reich, 2019) und 

unerfüllten Bedürfnissen speziell auf Seiten der Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung führen (Petry & Maes, 2006), was sich negativ auf deren Lebensqualität auswirkt. 

Zusammenfassend – und das zeigen auch Literaturreviews von Finn (2020) sowie Hostyn und 

Maes (2009) – beeinflussen soziale Interaktionen die Lebensqualität von Menschen mit 
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schwerer und mehrfacher Behinderung, indem sie soziale Beziehungen bereichern, das 

gegenseitige Verständnis verbessern sowie die Selbstwirksamkeit und Selbstbestimmung 

fördern. 

Stellvertretende Aussagen & Beobachtungen im Alltag 

Der zweite Ansatz nahm stellvertretende Aussagen durch Dritte und Beobachtungen im Alltag 

der Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung in den Blick. Aufgrund der 

kommunikativen Herausforderungen (siehe Kapitel 2.4.1) können Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung ihre eigene Lebenssituation in der Regel nicht selbst beschreiben 

(Nieuwenhuijse et al., 2022). Daher werden oftmals stellvertretende Aussagen in Interviews 

oder Fragebögen von nahen Bezugspersonen (z. B. der Eltern) eingeholt (Nieuwenhuijse et al., 

2017). Die etabliertesten Instrumente im Bereich der Lebensqualitätsforschung sind bei 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung der QOL-PMD (Quality of Life of 

People with Profound Multiple Disabilities Scale) (Petry et al., 2009) und MIPQ (Mood, 

Interest and Pleasure Questionnaire) (Ross & Oliver, 2003). Im deutschsprachigen Raum sticht 

außerdem das Instrument ELQue (Neuentwicklung und Einführung eines nutzerorentierten 

Instruments zur Bewertung der Qualität von Wohnangeboten für Menschen mit Behinderung) 

durch erste positive Rückmeldungen heraus (Blaudszun-Lahm et al., 2021). Zudem können 

Diagnostikinstrumente aus benachbarten Bereichen auch für die Einschätzung der 

Lebensqualität herangezogen werden: Beispielsweise wird die EDAAP-Skala (Évaluation de 

l’Expression de la Douleur chez l’Adolescent ou Adulte Polyhandicapé) (Belot et al., 2009) 

zur Schmerzerkennung eingesetzt.  

Basierend auf der Grundannahme, dass auch Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung ein konsistentes Verhaltensrepertoire in kommunikativen und emotionalen 

Situationen zeigen (Lyons, 2005; Lyons et al., 2017; Petry & Maes, 2006), lassen sich neben 

der stellvertretenden Befragung ebenso Beobachtungsbögen, wie der BKF-R 

(Beobachtungsbogen zu kommunikativen Fähigkeiten – Revision) (Scholz et al., 2019) oder 

auch der Teilfragebogen (Un-)Zufriedenheit des INSENSION Questionnaire sinnvoll 

einsetzen. Der INSENSION Questionnaire war u. a. die Basis des Assessments in den 

kontrollierten Einzelfallstudien aus den Publikationen III und IV (siehe Kapitel 4.3 und 4.4). 

Durch die individuumszentrierte Perspektive konnten die meist präsymbolischen und 

idiosynkratischen Verhaltenssignale der Studienteilnehmenden mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung durch Expertise von nahen Bezugspersonen in sog. Emotional Profiles (siehe 
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Table 6 und 7 aus Publikation IV in Kapitel 4.4) überführt werden. Basierend auf einer Skala 

der emotionalen Valenz waren diese Emotional Profiles der essenzielle Ausgangspunkt für die 

weiteren Analysen zum Ausdruck der emotionalen Zustände der Teilnehmenden mit schwerer 

und mehrfacher Behinderung (siehe Kapitel 4.3, 4.4 und 5.3).  

Sowohl Publikation I als auch Kapitel 2.5.2 haben die methodischen Herausforderungen in 

Forschungsvorhaben mit Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung diskutiert. 

Zusammenfassend lässt sich ein ausstehender Bedarf an passenden Diagnostikinstrumenten zur 

Annäherung an Lebensqualität und deren Validierung festhalten (Nieuwenhuijse et al., 2017; 

Townsend-White et al., 2012). In jedem Fall bleibt die methodische Triangulation elementar, 

um die Defizite der einzelnen Methoden bestmöglich auszugleichen. Eine gewisse Diskrepanz 

zwischen Fremd- und Selbstwahrnehmung lässt sich dabei nicht gänzlich auflösen, weswegen 

fortlaufende Reflexion aller Beteiligten vonnöten ist (Nieuwenhuijse et al., 2017; Petry & 

Maes, 2009).  

Einsatz neuer Technologien  

Eine zusätzliche Quelle für eine gewinnbringende Triangulation, die in Publikation I 

herausgearbeitet wurde, liegt im dritten Ansatz zur Annäherung an Lebensqualität von 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung: dem Einsatz neuer Technologien. 

Hierbei wurden symbolbasierte Kommunikationssysteme ausgeklammert, da Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung meist präsymbolisch kommunizieren und diese 

Systeme oftmals nicht nutzen können (siehe Kapitel 2.4.1). Der Fokus lag stattdessen auf 

technologischen Lösungen, die ohne spezifische Voraussetzungen von bzw. bei dieser 

Zielgruppe eingesetzt werden können. In Kapitel 2.5.3 werden diese technikunterstützten 

Forschungsansätze hinsichtlich ihrer Einsatzmöglichkeit im Kontext schwerer und mehrfacher 

Behinderung sowie ihrem Mehrwert für diesen Personenkreis diskutiert. In der Publikation I 

wurde dargestellt, welchen Mehrwert diese technikunterstützten Forschungsansätze in der 

Lebensqualitätsforschung im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung leisten können.  

Der Einbezug physiologischer Parameter kann zunächst einmal die Triangulation 

verschiedener Datenquellen, wie beispielsweise Verhaltensbeobachtungen von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung oder stellvertretenden Befragungen (siehe Kapitel 

2.5.2) sinnvoll ergänzen, insbesondere dann, wenn deren idiosynkratisches Verhalten schwer 

zu interpretieren ist. Des Weiteren können physiologische Veränderungen im Sinne der 

physiologischen Emotionskomponente (siehe Kapitel 2.3.1) in die Analyse des 
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Emotionsausdrucks miteinbezogen werden. Wie Tabelle 2.8 zeigt, liegen die gängigsten 

physiologischen Parameter der Emotionsforschung im elektrodermalen, kardiovaskulären, 

neurologischen und respiratorischen Bereich. Im Kontext schwerer und mehrfacher 

Behinderung sind speziell die Forschungsarbeiten von Vos et al. (2012; 2010a, 2013b) 

hervorzuheben, zeigten diese doch erstmals eine klare Unterscheidung von positiven und 

negativen Emotionen anhand physiologischer Veränderungen bei dieser Zielgruppe. Auch die 

Publikationen III und IV (siehe Kapitel 4.3 und 4.4) sowie die Diskussion der Ergebnisse in 

Kapitel 5.3 untersuchten den Emotionsausdruck von Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung. Dabei steht das eigene Emotionserleben, wie in den Kapiteln 2.1.4 und 2.3.6 

thematisiert, in einem Zusammenhang mit der persönlichen Lebensqualität.  

Der Einsatz von maschinellem Lernen hat auch in der sozialwissenschaftlichen Forschung an 

Bedeutung gewonnen und ermöglicht die Ableitung von Wissen aus großen Datenmengen, wie 

beispielsweise physiologischen Parametern. Dabei kann maschinelles Lernen vielseitig je nach 

Forschungskontext u. a. zur Entwicklung neuer und zur Untersuchung bestehender Konzepte 

verwendet werden. 

In Forschung mit Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung wird maschinelles 

Lernen aufgrund der Herausforderungen, die der heterogene Personenkreis mit sich bringt 

bisher nur vereinzelt eingesetzt (siehe Kapitel 2.4). Zwei Forschungsvorhaben zeigen jedoch 

vielversprechende Ansätze: 

• Herbuela et al. (2022; 2021) entwickelten die App "ChildSIDE" und verwendeten 

maschinelles Lernen21, um die Bewegungen von Kindern mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung anhand von Verhaltens- und Umgebungsdaten zu klassifizieren.  

• Das INSENSION System basiert als „technologieunterstützte responsive Umgebung“ 

(Zentel et al., 2019, S. 38) ebenfalls auf maschinellem Lernen und analysiert 

individuelle Verhaltenssignale der Studienteilnehmenden mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung sowie relevante Kontextfaktoren, um einen Handlungsbedarf abzuleiten.  

Diese Ansätze bieten potenzielle Unterstützung für die Kommunikation und Interaktion mit 

der Zielgruppe auch in Bezug auf emotionsbezogene Herausforderungen (siehe Kapitel 2.4.1 

und 2.4.2). Die Kombination von physiologischen Parametern und maschinellem Lernen bietet 

zudem potentielle Möglichkeiten zur Verbesserung der Lebensqualität und des Wohlbefindens 

                                                 

21 Der Ansatz des maschinellen Lernens ist in Kapitel 2.5.3 im Detail erläutert worden. 
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(Tobón Vallejo & El Saddik, 2020). Untersuchungen haben gezeigt, dass maschinelles Lernen 

in kontrollierten Einzelfallstudien sinnvoll eingesetzt werden und bessere Ergebnisse als 

menschliche Kodierer:innen liefern kann (Lanovaz et al., 2020; Lanovaz & Hranchuk, 2021). 

Somit lässt sich maschinelles Lernen als vielseitiger und gewinnbringender Ansatz in der 

Forschung mit Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung einordnen, um ethisch 

reflektiert zur Verbesserung der Lebensqualität der Zielgruppe beizutragen. 

5.1.2 EINFLUSSFAKTOREN AUF DIE LEBENSQUALITÄT VON MENSCHEN MIT 

SCHWERER UND MEHRFACHER BEHINDERUNG IN UNTERSCHIEDLICHEN 

LEBENSBEREICHEN (FORSCHUNGSFRAGE I.B) 

Das Konzept der Lebensqualität hat sich in verschiedenen Disziplinen, einschließlich der 

Sonderpädagogik, etabliert und auch in der Praxis mit Menschen mit geistiger Behinderung zu 

mehr Personenzentrierung, Selbstbestimmung und ganzheitlicher Unterstützung geführt (siehe 

Kapitel 2.1.3). Es bleibt jedoch unklar, wie diese Erkenntnisse auf Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung übertragen werden können. Diesem Desiderat hat sich Publikation I 

(siehe Kapitel 4.1) angenommen. Dabei wurde Selbstbestimmung als Prädikator für 

Lebensqualität als Ausgangspunkt für die Analyse unterschiedlicher Lebensbereiche von 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung herangezogen (siehe Abbildung 5.2). 

Selbstbestimmung ist aus diversen Gründen ein passender Prädikator: 

• Spätestens seit der Etablierung als sonderpädagogische Leitidee im deutschsprachigen 

Diskurs in den 1990er Jahren und der Ratifizierung der UN-BRK im Jahr 2009 kommt 

der Forderung nach mehr Selbstbestimmung in der Pädagogik für Menschen mit 

geistiger sowie schwerer und mehrfacher Behinderung eine präsente Rolle zu (siehe 

Kapitel 2.1.3).  

• Auch in dem Konzept der Lebensqualität selbst ist Selbstbestimmung ein zentraler 

Aspekt und als Möglichkeit, eigene Entscheidungen zu treffen und persönliche 

Kontrolle über Aktivitäten und Umgebung zu besitzen, als Lebensqualitätsdomäne im 

QoL-Modell nach Schalock und Verdugo (2002) festgehalten (siehe Kapitel 2.1.2).  

• Zudem wird Selbstbestimmung von verschiedenen Autor:innen (z. B. Donaldson et al., 

2015; Wehmeyer, 2022; Zentel, 2022a) auch im Kontext geistiger Behinderung als ein 

Prädikator für eine positive Entwicklung der Lebensqualität beschrieben (siehe Kapitel 

2.1.3). 

Bei dem Personenkreis von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung kommt 

Selbstbestimmung durch die beschriebene starke Abhängigkeit von der Umwelt eine besondere 
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Bedeutung zu, die es auch in besonderem Maße zu analysieren und zu fördern gilt (siehe 

Kapitel 2.4). Diese Abhängigkeit zeigt sich beispielsweise in der notwendigen Anreicherung 

des Umfelds, indem den Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung sinnvolle und 

kompetenzfördernde Entscheidungsmöglichkeiten im Alltag angeboten werden. Im Folgenden 

soll diskutiert werden, wie sich dieses Ziel der stärkeren Beteiligung in den einzelnen 

Lebensbereichen des Alltags von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung (siehe 

Abbildung 5.2) niederschlägt. Dabei werden die Erkenntnisse aus Publikation I sowie aus den 

Kapiteln 2.1.3 und 2.4 mit Hilfe des QoL-Modells nach Schalock und Verdugo (2002) (siehe 

Kapitel 2.1.2) diskutiert. Das bedeutet, dass zusätzlich zu der Lebensqualitätsdomäne 

Selbstbestimmung, die in der Publikation I fokussiert wurde, auch die sonstigen Domänen 

(siehe Tabelle 2.5) eingearbeitet werden. Die hier vorgenommene Zuordnung stellt aber keine 

abschließende Bewertung fest, sondern ordnet die jeweils offensichtlichsten Domänen zu. 

Abbildung 5.2. Für Lebensqualität relevante Lebensbereiche von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung.  

 

Gesundheit und Pflege 

Im Bereich Gesundheit und Pflege fehlt es an spezialisiertem Wissen in der Behandlung von 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung, obwohl gerade dieser Personenkreis im 

Besonderen fortwährend gefährdet ist, zu erkranken (Fröhlich, 2018a). Diese unzureichende 

gesundheitliche Versorgungsstruktur wirkt sich auch negativ auf die Lebensqualitätsdomäne 

Körperliches Wohlbefinden aus (A. Lang & Reich, 2019). In der Studie von Nieuwenhuijse et 

al. (2020) basierten die Einschätzungen von Ärzt:innen für eine sich verschlechternde 

Lebensqualität von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung in erster Linie auf 

Aspekten der Domänen Körperliches Wohlbefinden (z. B. körperliche Verschlechterungen) 

und Zwischenmenschliche Beziehungen (z. B. wenn Eltern nicht mehr in der Lage sind, die 

Unterstützung zu bewerkstelligen), während Aspekte der Domäne Emotionales Wohlbefinden 

(z. B. gezeigte Freude an Objekten oder Aktivitäten) mehrheitlich für eine positiv entwickelnde 

Lebensqualität herangezogen wurden. Obwohl die Einschätzung zur Lebensqualität einer 

Person mit schwerer und mehrfacher Behinderung von Ärzt:innen als alleinige 
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Informationsquelle kritisch zu sehen ist – dieser Kontakt intensiviert sich primär bei einem 

schlechteren Gesundheitszustand – kann diese Einschätzung dennoch als Indikator für eine 

mögliche negative Veränderung herangezogen werden. Die Lebensqualitätsdomäne 

Selbstbestimmung wurde von den Befragten nicht adressiert. Auch im Bereich psychischer 

Erkrankungen fehlt es meist an spezialisiertem Wissen zum Personenkreis, was im Sinne der 

Gesundheitsvorsorge der Domäne Körperliches Wohlbefinden zugeordnet werden kann. 

Zudem wirken sich psychische Erkrankungen oder die Nichtbeseitigung der Ursachen von 

Verhaltensauffälligkeiten negativ auf das Emotionale Wohlbefinden aus. Die eingeschätzte 

Lebensqualität von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung wird zunehmend zu 

einem wichtigen Kriterium in gesundheitlichen und pflegerischen Entscheidungsprozessen 

(Nieuwenhuijse et al., 2017). Basierend auf einem internationalen Literaturreview von Zaal-

Schuller et al. (2016) sehen Eltern Lebensqualität als wichtigen Leitfaktor, um 

lebenserhaltende bzw. -beendende Entscheidungen (z. B. die Bereitstellung oder der Abbruch 

einer lebensverlängernden Behandlung wie einer künstlichen Beatmung, einer 

Sondenernährung oder einer Dialyse) zu treffen. Aus ethischer Perspektive sollte dies aber 

kritisch diskutiert werden (Petry & Maes, 2009) und Lebensqualität als 

Entscheidungsgrundlage weiter erforscht werden (Zaal-Schuller et al., 2016), denn eine direkte 

Mitbestimmung und ein Mitspracherecht im Sinne der Domänen Selbstbestimmung und Rechte 

fehlen in diesem Zusammenhang. Im Bereich der Pflege sind Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung aufgrund ihres hohen Unterstützungsbedarfs (siehe Kapitel 2.4) auf 

„Gute Pflege“ (Klauß, 2017a, S. 87) bzw. „quality of care“ (Nieuwenhuijse et al., 2017, S. 264) 

angewiesen. Diese „umfassende Fremd-Pflege“ (Klauß, 2017a, S. 105) erfordert auf der einen 

Seite einen wertschätzenden und aufmerksamen Umgang (Domänen Emotionales 

Wohlbefinden und Zwischenmenschliche Beziehungen). Auf der anderen Seite ist 

professionelle Kompetenz notwendig, bei der – neben der Gewährleistung von hochqualitativer 

Pflege (Domäne Körperliches Wohlbefinden) – die pädagogische Zielsetzung auch die 

Förderung von selbstbestimmten Handlungen (Domäne Selbstbestimmung) und 

Kompetenzerwerb im Sinne einer eigenaktiven Beteiligung an der Pflege (Domäne 

Persönliche Entwicklung) sein muss.  

Wohnen  

Im Bereich Wohnen hat sich die Lebensqualität für Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung durch den zunehmenden Übergang von Komplexeinrichtungen zu ambulanten 

Wohnformen im Sinne der Lebensqualitätsdomäne Soziale Integration verbessert (U. Fischer, 
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2017; Klauß, 2005). Dennoch erfolgt die Auswahl der Wohnsituation oft ohne direkte 

Beteiligung der Zielgruppe (Domäne Selbstbestimmung), obwohl evaluierte Methoden zur 

Annäherung an die persönliche Wohnwünsche laut Bössing et al. (2020) vorhanden wären, die 

die kommunikativen Herausforderungen (siehe Kapitel 2.4.1) beachten. Zudem führen u. a. die 

hierarchisch geprägten Organisationsstrukturen sowie zeitlicher und finanzieller Aufwand für 

Veränderungsprozesse dazu, dass „Zusammenhänge zwischen Wohnwünschen und […] 

Selbstbestimmung, Teilhabe, Empowerment oder Lebensqualität“ (Bössing et al., 2020, S. 21) 

nur eingeschränkt untersucht wurden. Ein Blick auf die größere Gruppe von Menschen mit 

geistiger Behinderung zeigt, dass diese ihre eigene Wohnsituation insgesamt positiv 

einschätzen (Dworschak, 2022; Seifert, 2010). Diese Ergebnisse sind in Bezug auf die 

Lebensqualitätsdomänen Persönliche Entwicklung, Soziale Integration und Rechte aber 

lediglich eingeschränkt aussagekräftig, da zum einen „der Ausdruck der Zufriedenheit keine 

Rückschlüsse über die Angemessenheit der Lebensbedingungen erlaubt“ (Dworschak, 2022, 

S. 149) und zum anderen die Einschätzungen der Bewohner:innen auf ihrem durch sozial 

exkludierende Tendenzen eingeschränkten Erfahrungsraum basieren und nicht gänzlich 

selbstbestimmt getroffen werden konnten (Groß, 2014). In Bezug auf Menschen mit schwerer 

und mehrfacher Behinderung können besonders sozialraumorientierte und bedürfnisorientierte 

Wohnangebote zu einer Steigerung in den Domänen Persönliche Entwicklung, Soziale 

Integration und Rechte im Bereich Wohnen beitragen (Bernasconi & Böing, 2015; Lamers et 

al., 2021d). In diesem Zusammenhang stellt Dworschak (2022) mit Verweis auf Studien von 

Seifert (1997) und Seifert et al. (2008) die enorme Bedeutung der Assistenz für die 

Lebensqualität im Wohnalltag von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung 

aufgrund ihres erhöhten Unterstützungsbedarfs (siehe Kapitel 2.4) heraus. Die Qualität dieser 

Assistenz schwankt allerdings stark von einer passenden individuellen und verlässlichen 

Unterstützung (Domänen Emotionales Wohlbefinden und Körperliches Wohlbefinden) und 

Bedürfnisbefriedigung bis zur Vorenthaltung von Kommunikation, Interaktion und 

Selbstbestimmung oder auch fehlender Wertschätzung (Domänen Persönliche Entwicklung, 

Zwischenmenschliche Beziehungen und Selbstbestimmung). Beide Seiten beeinflussen die 

Lebensqualität der jeweiligen Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung 

(Dworschak, 2022).  

Bildung 

Im Bereich Bildung hat die Einführung der Schulpflicht für Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung (Konferenz der Kultusminister der Länder in der Bundesrepublik 
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Deutschland [KMK], 1980) zu Verbesserungen der Bildungsmöglichkeiten (Domäne 

Persönliche Entwicklung) und gesellschaftlicher Partizipationsmöglichkeiten (Domäne Soziale 

Integration) geführt. Dennoch besteht gerade für diesen Personenkreis die Gefahr als „nicht 

inkludierbare[r] Rest“ (Wagner, 2013, S. 496) von der weiteren Bildungsinklusion 

ausgeschlossen zu werden (Bernasconi & Böing, 2015; Wagner, 2013). Die BiSB-Studie (siehe 

auch Kapitel 2.4.3) untersuchte die Bildungsrealität von Schüler:innen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung in Sonderpädagogischen Bildungs- und Beratungszentren (SBBZ)22 

in Baden-Württemberg. Die Studienergebnissen zeigen, dass die Unterrichtsqualität aufgrund 

geringer effektiver Lernzeit, fehlender Struktur, vieler Auszeiten und schlechter Organisation 

im professionellen Umfeld leidet. Außerdem beeinträchtigen die Trennung der Lerngruppen, 

reduktionistische Bildungsinhalte und mangelnde Vernetzung von therapeutischen, 

pflegerischen und unterrichtlichen Angeboten die Lern- und Bildungsmöglichkeiten von 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung (Janz et al., 2009). Dies wirkt sich 

negativ primär auf die Lebensqualitätsdomänen Persönliche Entwicklung, 

Zwischenmenschliche Beziehungen und Soziale Integration aus. Nach Munde und Zentel 

(2020) sollte zur Verbesserung der Qualität des Unterrichts mit Schüler:innen mit schwerer 

und mehrfacher Behinderung zum einen evidenzbasierte Verfahren zur Unterrichtsgestaltung 

weiterentwickelt werden. Zum anderen sollten Unterrichtsaktivitäten auf die Stärken und 

Bedürfnisse jeder einzelnen Person mit schwerer und mehrfacher Behinderung durch eine 

multiprofessionelle Betrachtung abgestimmt werden (Munde & Zentel, 2020). Des Weiteren 

können Entwicklungsprozesse auf struktureller Ebene, die räumliche, organisatorische und 

curriculare Aspekte berücksichtigen, die Bildungsqualität (Bernasconi & Böing, 2015) und 

somit auch die genannten Lebensqualitätsdomänen verbessern. 

Arbeit 

Im Bereich Arbeit lässt sich eine „zunehmende Stärkung inklusiver Beschäftigungsformen“ 

(Molnár, 2022, S. 169) für Menschen mit geistiger Behinderung erkennen; Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung sind davon in der Regel ausgeschlossen (Marzini & 

Sansour, 2019; Molnár, 2022). Marzini und Sansour (2019) sprechen im Sinne der 

Lebensqualitätsdomäne Soziale Integration sogar von einer „doppelte[n] Exklusion“ (Marzini 

& Sansour, 2019, S. 166), da Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung trotz des 

                                                 

22 Je nach Bundesland wird die jeweilige Schulform für Schüler:innen mit dem Förderschwerpunkt geistige 

Entwicklung anders angegeben. 
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in der UN-BRK beschriebenen Rechts auf Arbeit weder auf dem ersten Arbeitsmarkt noch im 

Arbeits- und Berufsbildungsbereich der Werkstatt für Menschen mit Behinderung (WfbM) 

Zugang finden. Da sie also das geforderte „Mindestmaß an wirtschaftlich verwertbarer 

Arbeitsleistung“ (Sozialgesetzbuch IX §219) für die WfbM nicht leisten können, bleibt für eine 

Teilhabe am Arbeitsleben lediglich der sog. Förder- und Betreuungsbereich. Dabei variiert das 

inhaltliche und konzeptionelle Angebot sowie dessen Qualität stark (Marzini & Sansour, 2019; 

Molnár, 2022), was sich negativ auf die Domäne Persönliche Entwicklung auswirken kann. In 

der Publikation I wurden diverse Standards zur Verbesserung zusammengetragen: z. B. 

Förderung der Interkation und des Kompetenzerlebens, wechselnde Angebote mit angepassten 

Präsentationsformen und adäquaten Hilfsmitteln (Lamers et al., 2021e; Marzini & Sansour, 

2019; Sabo & Terfloth, 2017). Mit Bezug auf die Domäne Selbstbestimmung sollten auch die 

Angebote möglichst personenzentriert und selbstbestimmt gewählt werden (Lamers et al., 

2021e; Marzini & Sansour, 2019; Sabo & Terfloth, 2017). Nichtsdestotrotz berichten 

verschiedene Autor:innen von einem positiven Trend in diesem Bereich, indem vermehrt 

Qualitätsstandards umgesetzt und Zugang zu Arbeit für den Personenkreis geschaffen werden 

(Marzini & Sansour, 2019; Molnár, 2022), was sich wiederum förderlich auf die genannten 

Lebensqualitätsdomänen auswirken wird. 

Kultur & Freizeit 

Im Bereich Kultur und Freizeit gibt es für Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung oftmals nur ein eingeschränktes und altersunangemessenes Angebot in sog. 

„kulturellen Sonderwelten“ (Riegert & Musenberg, 2018, S. 96) – sprich nur in den 

Einrichtungen für Menschen mit geistiger sowie schwerer und mehrfacher Behinderung. 

Zijlstra und Vlaskamp (2005) untersuchten in Wohneinrichtungen für 160 Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung an vier Wochenenden das Freizeitangebot. Im 

Erhebungszeitraum haben diese Bewohner:innen nur ein Fünftel der freien Zeit für 

Freizeitaktivitäten genutzt. Dabei dominierten passive Freizeitaktivitäten wie Fernsehen oder 

Musikhören in mehr als der Hälfte der Zeit, während aktive Freizeitangebote mit höherem Alter 

abnahmen (Zijlstra & Vlaskamp, 2005). Dies kann zu einem erschwerten Zugang zu kulturellen 

Möglichkeiten und Entwicklungschancen sowie einer eingeschränkten 

Persönlichkeitsentfaltung führen (Bernasconi & Böing, 2015) und somit auch zu einer 

negativen Entwicklung v. a. in den Lebensqualitätsdomänen Selbstbestimmung, 

Zwischenmenschliche Beziehungen und Persönliche Entwicklung beitragen. In ihrem 

Literaturreview bilanzieren auch Heister et al. (2023), dass besonders dieser Personenkreis von 
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Teilhabe an Freizeitaktivitäten ausgeschlossen ist. Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung sind aber auf Bezugspersonen angewiesen, die ihnen Angebote zur Auswahl von 

Freizeitaktivitäten stellen und sie selbstbestimmt entscheiden lassen. Dabei scheint u. a. eine 

Problemquelle der Schulungsbedarf der Mitarbeiter:innen zu sein (Heister et al., 2023). 

Demnach sollten auch Kulturinstitutionen Barrieren im baulichen, technischen und 

zwischenmenschlichen Bereich abbauen (Markowetz, 2012) und personenzentrierte Angebote 

gestalten (Bernasconi & Böing, 2015). Kreative und spielerische Aktivitäten können soziale 

Kontakte zwischen Menschen mit und ohne Behinderung ermöglichen (Markowetz, 2019), 

eine inklusive Plattform schaffen (Bernasconi & Böing, 2015) und einen Beitrag zu 

Verbesserung der Lebensqualität (Heister & Köb, 2022; Heister et al., 2023) und den genannten 

Domänen leisten. 

Sexualität  

Im Bereich Sexualität hält sich „eine so uralt-hartnäckige wie hochmütig-ignorante 

Behauptung, eine der immer noch stärksten Behinderungen für das sexuelle Leben von 

Menschen mit Behinderung – dass sie auf Grund ihrer Behinderung gar keine sexuellen Wesen 

seien“ (Herrath, 2013, S. 31). Sowohl im privaten als auch im professionellen Bereich wird die 

Sexualität bzw. die sexuelle Selbstbestimmung von Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung kaum adressiert. Vielmehr wird ihnen oft keine oder eine neutrale Sexualität 

zugesprochen (Herrath, 2013). Dies wirkt sich negativ auf die Lebensqualitätsdomäne 

Selbstbestimmung, aber auch auf die Domäne Emotionales Wohlbefinden im Sinne eines nicht 

verlässlichen Umfelds und die Domäne Rechte v. a. in Bezug auf Privatsphäre und 

Diskriminierung in diesem Bereich aus. Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung 

sind wie in anderen Teilhabebereichen (siehe auch Kapitel 2.4.3) auf ihr Umfeld angewiesen. 

Wird das Machtgefälle zwischen Bezugsperson und Mensch mit Behinderung nicht aufgelöst, 

ist eine Realisierung der sexuellen Selbstbestimmung nicht möglich (Ortland, 2017). Hierbei 

weist Ortland (2017) darauf hin, dass die Problemquelle „vor allem ein Thema der begleitenden 

Menschen“ (Ortland, 2017, S. 112) sei und verweist auf den Weiterbildungsbedarf bei 

Mitarbeiter:innen der Wohneinrichtungen. Häufig werden sexuelle Verhaltensweisen als 

pathologisch angesehen, anstatt eine persönliche sexuelle Motivation der Person mit schwerer 

und mehrfacher Behinderung in Betracht zu ziehen (Björnsdóttir & Stefánsdóttir, 2020; 

Ortland, 2015, 2016). Dies kann sich zusätzlich zu den genannten Lebensqualitätsdomänen 

auch negativ auf die Domäne Körperliches Wohlbefinden auswirken. Um dieser negativen 

Entwicklung in den angesprochenen Lebensqualitätsdomänen entgegenzuwirken, sollte sich u. 
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a. an den von Ortland (2016) entwickelten Leitlinien für institutionelle Entwicklungsprozesse 

orientiert werden. Dann können auch Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung in 

den genannten Lebensqualitätsdomänen davon profitieren, wenn ihre sexuellen Wünsche und 

Bedarfe erkannt und sukzessive erfüllt werden (Björnsdóttir & Stefánsdóttir, 2020; Ortland, 

2017, 2020). 

Fazit 

Insgesamt lässt sich über alle Lebensbereiche hinweg festhalten, dass Fortschritte in den letzten 

Jahren stattgefunden haben, aber weitere Anstrengungen erforderlich sind, um die 

Lebensqualität von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung über die 

verschiedenen Domänen hinweg weiter zu verbessern. Dabei ist es essenziell, ihre Bedürfnisse 

und Wünschen zu erkennen und zu berücksichtigen, um Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung aktiv in Entscheidungsprozesse miteinzubeziehen. Hierfür sind 

weitere Forschungsbemühungen notwendig, in denen Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung miteinbezogen werden. Das folgende Kapitel diskutiert die dabei auftretenden 

forschungsethischen Herausforderungen und mögliche Lösungsansätze. 
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5.2 FORSCHUNGSETHISCHE HERAUSFORDERUNGEN UND 

MÖGLICHE LÖSUNGSANSÄTZE IM KONTEXT SCHWERER 

UND MEHRFACHER BEHINDERUNG 

Empirische Forschungsbemühungen mit und für Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung haben sukzessive zugenommen (z. B. Maes et al., 2021). Dadurch stieg auch der 

Bedarf an forschungsethischer Reflexion (z. B. Dederich, 2017). Mit dieser Diskussion um 

forschungsethische Grundlagen (Forschungsfrage II.a) hat sich Publikation II (siehe Kapitel 

4.2) beschäftigt, forschungsethische Herausforderungen im Kontext schwerer und mehrfacher 

Behinderung identifiziert und mögliche Lösungsansätze präsentiert (Forschungsfrage II.b). Im 

Folgenden sollen die Ergebnisse aus Publikation II im Detail diskutiert, dafür tiefergehende 

Hintergrunderkenntnisse geschildert und weiterführende Schlussfolgerungen – auch in Bezug 

auf die durchgeführten kontrollierten Einzelfallstudien in den Publikationen III und IV – 

präsentiert werden. 

5.2.1 FORSCHUNGSETHISCHE GRUNDLAGEN FÜR DIE FORSCHUNGSETHISCHE 

REFLEXION IM KONTEXT SCHWERER UND MEHRFACHER BEHINDERUNG 

(FORSCHUNGSFRAGE II.A) 

Forschungsethik beschäftigt sich als Teil der angewandten Ethik (siehe Abbildung 2.1) mit 

ethischen Frage- und Problemstellungen der wissenschaftlichen Forschung unterschiedliche 

Bereiche der Lebenspraxis betreffend (Dederich, 2018; Schnell & Dunger, 2018). Dabei 

müssen Forschungsfreiheit und Forschungsverantwortung im Einklang mit gesellschaftlichen 

Normen und Werten stehen (Döring & Bortz, 2016). Ein besonderer Fokus liegt hierbei auf 

dem Schutz der Würde und des Wohlergehens der Studienteilnehmenden sowie der 

Vorbeugung von Missbrauch und Schädigung (Dederich, 2017; Döring & Bortz, 2016).  

Es lassen sich vordergründig vier Gründe für eine zunehmende Auseinandersetzung mit 

forschungsethischen Fragen im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung nennen: 

• Es gab einen vermehrten Einbezug von Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung in empirische Forschungsvorgehen, wodurch auch die Notwendigkeit von 

forschungsethischer Reflexion gestiegen ist (Dederich, 2017; Maes et al., 2021). 

• Für international und interdisziplinär ausgerichtete Forschungsprojekte ist eine 

eingehende ethische Überprüfung aus verschiedenen nationalen und 

multiperspektivischen Blickwinkeln in der Regel unerlässlich (Döring & Bortz, 2016; 

Maes et al., 2021; Miethe, 2013). 
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• Rasante technische Entwicklungen lassen neue, ethisch noch nicht abschließend 

bewertete Situationen entstehen (Engelhardt et al., 2019; Zentel et al., 2019). 

• Gesetzliche Regelungen greifen für eine forschungsethische Einordnung von 

Forschungsvorgehen zu kurz und müssen durch Expertise auf dem jeweiligen 

Forschungsbereich verfeinert werden. Dabei unterstützen Wissenschaftsorganisationen 

durch strukturelle Rahmenbedingungen, wie die stetige (Weiter-)Entwicklung von 

Richtlinien und Kodizes im (inter-)nationalen Raum und die sukzessive verpflichtend 

werdende formale, ethische Überprüfung durch Ethikkommissionen (DFG, 2014; 

Döring & Bortz, 2016).  

Die Diversität dieser Aspekte zeigt auch die vielfältigen Herausforderungen, denen sich 

Forschende bei der notwendigen forschungsethischen Reflexion stellen müssen. Um jedoch 

angemessene Antworten auf die Frage zu finden, wann ein Forschungsvorhaben ethisch 

vertretbar ist, bedarf es ein „gut begründetes normatives Fundament“ (Dederich, 2018, S. 151). 

Dieses Fundament besteht zunächst aus allgemeinen Prinzipien, die dann in konkrete 

Handlungsempfehlungen für Forschende umgesetzt werden müssen (Dederich, 2018).  

Allgemeine Prinzipien wurden in Kapitel 2.2.2 basierend auf den Ausführungen von Schnell 

und Dunger (2018) dargestellt23 und im Anschluss in Kapitel 2.2.3 für den Personenkreis von 

Menschen mit geistiger Behinderung diskutiert. Als die drei Kernaspekte der 

forschungsethischen Herausforderungen beim Einbezug von Menschen mit geistiger 

Behinderung wurden Feldzugang, informierte und freiwillige Einwilligung sowie Schutz vor 

Schaden identifiziert. Wie Publikation II (siehe Kapitel 4.2) zeigt, finden sich diverse Elemente 

dieser Herausforderungen in ähnlicher, aber meist komplexerer Art und Weise auch, wenn 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung in Forschung miteinbezogen werden 

sollen.  

Folglich muss die Sonderpädagogik ihre Verantwortung wahrnehmen und ihre „pädagogische 

Kompetenz in Forschungsprozesse und -kulturen ein[]bringen“ (Fachbereichstag 

Heilpädagogik, 2017, S. 5), um für Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung den 

Zugang zu Forschung(sergebnissen) und die Möglichkeit der Partizipation an 

gesellschaftlichen Veränderungsprozessen zu verbessern. Obwohl sich die Pädagogik für 

                                                 

23 Ähnliche Prinzipien werden beispielsweise auch von M. Fuchs et al. (2010) und von Unger et al. (2014b) 

genannt. 
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Menschen mit geistiger sowie schwerer und mehrfacher Behinderung traditionell mit ethischen 

Sachverhalten – auch mit einem historischen Blick auf die Verbrechen an diesem 

Personenkreis in der Zeit des Nationalsozialismus (siehe Kapitel 2.2.1) – auseinandergesetzt 

hat, sind forschungsmethodische Präzisierungen in systematischer Form gerade für den 

Einbezug von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung selten (Dederich, 2017; 

Schuppener et al., 2020). Publikation II (siehe Kapitel 4.2) stellt sich diesem Desiderat. Dabei 

orientieren sich viele bestehende Ausführungen forschungsethischer Herangehensweisen aus 

der Sonderpädagogik und aus der Pädagogik für Menschen mit geistiger sowie schwerer und 

mehrfacher Behinderung an anderen Fachdisziplinen (Fachbereichstag Heilpädagogik, 2017; 

Schuppener et al., 2020):  

•  (Bio)Medizin: Deklaration von Helsinki (Weltärztebund, 2013; World Medical 

Association, 2013); Ausführungen von Beauchamp und Childress (2008). 

• Pflegewissenschaften: Ethik-Kodex Pflegeforschung (Deutsche Gesellschaft für 

Pflegewissenschaft [DGP], 2016); Ausführungen von z. B. Schnell und Dunger (2018) 

sowie Schnell und Heinritz (2006). 

• Soziologie: Ethik-Kodex Soziologie (Deutschen Gesellschaft für Soziologie [DGS] & 

Berufsverband Deutscher Soziologinnen und Soziologen [BDS], 2017); Ausführungen 

von z. B. von Unger et al. (2014b). 

• Soziale Arbeit: Ethik-Kodex Soziale Arbeit (Deutsche Gesellschaft für Soziale Arbeit 

[DGSA], 2020). 

• Erziehungswissenschaften: Ethik-Kodex Erziehungswissenschaften (Deutsche 

Gesellschaft für Erziehungswissenschaft [DGfE], 2016). 

Wie in Kapitel 2.2 und Publikation II (siehe Kapitel 4.2) geschildert wurde, vereint die 

Deklaration von Helsinki seit 1964 als Weiterentwicklung des Nürnberger Kodex „die 

wichtigsten international geltenden Standards ethischer Verhaltensnormen bei der 

Durchführung von Versuchen am Menschen“ (Schnell & Dunger, 2018, S. 66). Im Kontext 

schwerer und mehrfacher Behinderung wird die Deklaration von Helsinki ebenso vielfach als 

Ausgangspunkt für die forschungsethische Reflexion in aktuellen Arbeiten herangezogen (z. 

B. Herbuela et al., 2022; Herbuela et al., 2021; Kruithof et al., 2021; Kruithof et al., 2022; 

Lancioni et al., 2022; Nieuwenhuijse et al., 2022; Wessels et al., 2022) – so auch im Falle der 

kontrollierten Einzelfallstudien in den Publikationen III und IV (siehe Kapitel 4.3 und 4.4). 

Ebenso wird der forschungsethische Rahmen von Beauchamp und Childress (2008) in der 

Sonderpädagogik (z B. Dederich, 2017; Fachbereichstag Heilpädagogik, 2017) und auch 
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speziell im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung (z. B. Calveley, 2012; Crawford, 

2009) eingesetzt und basiert auf vier Prinzipien: Respekt gegenüber der Autonomie (engl. 

respect for autonomy), Vermeidung von Schaden (engl. non-maleficence), Fürsorge (engl. 

beneficence) sowie Gleichheit und Gerechtigkeit (engl. justice). In einem Spannungsverhältnis 

stehend können diese Prinzipien die forschungsethische Reflexion besonders in Bezug auf 

mögliche Risiken und Vorteile einer Studienteilnahme im Vergleich zu einer Nichtteilnahme 

beleuchten (Dederich, 2017; Fachbereichstag Heilpädagogik, 2017; von Unger, 2014). Abseits 

von (bio)medizinischer Forschung hat sich v. a. allem die Pflegewissenschaft in Deutschland 

„als Vorreiterin einer Etablierung forschungsethischer Maßnahmen im Bereich der Forschung 

nicht-medizinischer Heilberufe“ (Schnell & Dunger, 2018, S. 27) herausgestellt.  

Die Ausarbeitungen in der Publikation II können zudem auf unterschiedliche nationale und 

internationale Vorarbeiten sowohl mit Blick auf die größere Gruppe von Menschen mit 

geistiger Behinderung (Coons & Watson, 2013; Dederich, 2017, 2018; Fachbereichstag 

Heilpädagogik, 2017; Graumann, 2018; McDonald et al., 2015; Schuppener et al., 2020) als 

auch mit primärem Fokus auf Menschen mit schwererer und mehrfacher Behinderung 

(Calveley, 2012; Maes et al., 2021; Mietola et al., 2017) aufbauen. 

Für den Einbezug von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung in Forschung 

wurden in Publikation II vier Leitfragen (siehe Abbildung 1 aus Publikation II in Kapitel 4.2 

und Tabelle 5.1) erarbeitet, die als Grundlage für die forschungsethische Reflexion fungieren. 

Diese Leitfragen wurden aus den genannten Ethik-Kodizes, den forschungsethischen 

Ausführungen aus anderen Fachdisziplinen, wie beispielsweise Medizin oder 

Pflegewissenschaften, und forschungsethischen Beschreibungen bzgl. Menschen mit geistiger 

sowie schwerer und mehrfacher Behinderung abgeleitet (siehe Tabelle 5.1). Diese Darstellung 

von diesem Fall relevanten Kodizes und forschungsethischen Ausführungen sind als nicht 

abgeschlossen zu betrachten. Im Folgenden gilt es, sich diesen Leitfragen forschungsethischer 

Herausforderungen im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung anzunähern und 

mögliche Lösungsansätze herauszuarbeiten.  
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Tabelle 5.1. Die Grundlagen der vier Leitfragen der forschungsethischen Herausforderungen beim Einbezug von Menschen 

mit schwerer und mehrfacher Behinderung in Forschung. 

Leitfragen Ethik-Kodizes aus anderen 

Fachdisziplinen 

Ausführungen 

aus anderen 

Fachdisziplinen 

Ausführungen 

bzgl. Menschen 

mit geistiger / 

schwerer und 

mehrfacher 

Behinderung 

Warum wird zu 

einem Thema 

geforscht? 

Deklaration von Helsinki 

(Weltärztebund, 2013; World 

Medical Association, 2013), 

Ethik-Kodex 

Erziehungswissenschaften 

(DGfE, 2016), Ethik-Kodex 

Pflegeforschung (DGP, 2016), 

Ethik-Kodex Soziale Arbeit 

(DGSA, 2020), Ethik-Kodex 

Soziologie (DGS & BDS, 2017) 

Beauchamp und 

Childress (2008), 

Schnell und 

Dunger (2018) 

Dederich (2017), 

Maes et al. (2021), 

Mietola et al. (2017), 

Schuppener et al. 

(2020) 

Was sind 

Möglichkeiten 

der 

Einwilligung? 

Deklaration von Helsinki 

(Weltärztebund, 2013; World 

Medical Association, 2013), 

Ethik-Kodex 

Erziehungswissenschaften 

(DGfE, 2016), Ethik-Kodex 

Pflegeforschung (DGP, 2016), 

Ethik-Kodex Soziale Arbeit 

(DGSA, 2020), Ethik-Kodex 

Soziologie (DGS & BDS, 2017) 

Beauchamp und 

Childress (2008), 

Schnell und 

Dunger (2018), 

Calveley (2012), 

Coons & Watson 

(2013), Dederich 

(2017), 

Fachbereichstag 

Heilpädagogik 

(2017), Graumann 

(2018), Maes et al. 

(2021), Mietola et al. 

(2017), Schuppener et 

al. (2020) 

Wie werden 

Schutz und 

Wohlergehen 

sichergestellt? 

Deklaration von Helsinki 

(Weltärztebund, 2013; World 

Medical Association, 2013), 

Ethik-Kodex 

Erziehungswissenschaften 

(DGfE, 2016), Ethik-Kodex 

Pflegeforschung (DGP, 2016), 

Ethik-Kodex Soziale Arbeit 

(DGSA, 2020), Ethik-Kodex 

Soziologie (DGS & BDS, 2017), 

Beauchamp und 

Childress (2008), 

Schnell und 

Dunger (2018) 

Calveley (2012), 

Dederich (2017), 

Fachbereichstag 

Heilpädagogik 

(2017), Graumann 

(2018), Mietola et al. 

(2017), Schuppener et 

al. (2020) 

Wie werden 

Ergebnisse 

bewertet und 

kommuniziert? 

Deklaration von Helsinki 

(Weltärztebund, 2013; World 

Medical Association, 2013), 

Ethik-Kodex 

Erziehungswissenschaften 

(DGfE, 2016), Ethik-Kodex 

Soziale Arbeit (DGSA, 2020), 

Ethik-Kodex Soziologie (DGS & 

BDS, 2017) 

Schnell und 

Dunger (2018) 

Dederich (2017), 

Fachbereichstag 

Heilpädagogik 

(2017), Schuppener et 

al. (2020) 
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5.2.2 LÖSUNGSANSÄTZE FÜR DIE FORSCHUNGSETHISCHEN 

HERAUSFORDERUNGEN IM KONTEXT SCHWERER UND MEHRFACHER 

BEHINDERUNG (FORSCHUNGSFRAGE II.B) 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung in Forschung miteinzubeziehen, ist aus 

vielfacher Perspektive herausfordernd. Während Kapitel 2.5 die methodischen Besonderheiten 

im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung erörtert, nimmt sich speziell der zweite Teil 

der Publikation II (siehe Kapitel 4.2) mit einem Fokus auf Forschungsfrage II.b den 

forschungsethischen Herausforderungen in Bezug auf diesen Personenkreis und möglichen 

Lösungsansätze an. Die vier herausgearbeiteten Leitfragen wurden, wie gesammelt in Tabelle 

5.1 dargestellt, fundiert herausgearbeitet und decken dabei ein breites Spektrum ab, indem nicht 

nur forschungsethische Aspekte während der Studiendurchführung, sondern auch bezogen auf 

die Planung im Vorhinein sowie Auswertung und Veröffentlichung der Ergebnisse im 

Nachhinein im Fokus stehen. Im Folgenden sollen zunächst forschungsethische Aspekte die 

jeweilige Leitfrage betreffend diskutiert werden, bevor diese anhand der kontrollierten 

Einzelfallstudien in den Publikationen III und IV (siehe Kapitel 4.3 und 4.4) konkretisiert wird.  

Warum wird zu einem Thema geforscht? 

Die erste Leitfrage beschäftigt sich mit der Intention zur Beforschung eines bestimmten 

Themas im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung. Das bedeutet, dass Forschende ihr 

Forschungsinteresse, die damit verbundenen Forschungsziele und die potenziellen 

Auswirkungen auf beteiligte Personen vor Beginn des Forschungsvorhabens darstellen und 

begründen müssen. Dabei sind Aspekte, wie Risiko-Nutzen-Abwägung, eine gerechte 

Teilnehmendenauswahl, die Sichtweise auf Behinderung, die subjektive Sicht der Forschenden 

oder auch die Reflexion des bestehenden Machtgefälles zwischen Forschenden und 

Teilnehmenden, relevant (z. B. Dederich, 2017; Schnell & Dunger, 2018; Schuppener et al., 

2020).  

In Bezug auf die Risiko-Nutzen-Abwägung hat Publikation II (siehe Kapitel 4.2) die 

Unterscheidung zwischen fremd-, gruppen-, und eigennütziger Forschung herausgehoben: 

• Fremdnützige Forschung: Teilnehmende und die jeweilige Personengruppe, zu der 

auch die Teilnehmenden selbst gehören, profitieren nicht von der Forschung. 

• Gruppennützige Forschung: Teilnehmende profitieren nicht selbst von der Forschung, 

aber (potenziell) die jeweilige Personengruppe, zu der auch die Teilnehmenden selbst 

gehören. 
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• Eigennützige Forschung: Teilnehmende profitieren (potenziell) unmittelbar oder zu 

einem späteren Zeitpunkt von der Forschung (Birnbacher et al., 2019, S. 2; Graumann, 

2018, S. 123–125). 

Im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung erscheint der Argumentation von 

Publikation II (siehe Kapitel 4.2) folgend nur eigennützige Forschung als angemessen. Zum 

einen handelt es sich um einen vulnerablen Personenkreis (siehe Kapitel 2.4), weswegen die 

physische und psychische Belastung und der Eingriff in den bekannten Alltag so gering wie 

möglich gehalten werden sollte. Deswegen sollten für fremdnützige Forschung weniger 

vulnerable Gruppen berücksichtigt werden. Zum anderen herrscht innerhalb des 

Personenkreises von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung eine hohe 

Heterogenität (siehe Kapitel 2.4), was auch gruppennützige Forschung einschränkt. Der 

alleinige Fokus auf eigennützige Forschung limitiert zwar die Beteiligung an Forschung und 

ihren Erkenntnissen für Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung insgesamt, 

verbessert aber den forschungsethischen Reflexionsprozess und damit potenziell ebenso die 

Planung und Durchführung passender Forschungsvorhaben. Der Nutzen für die einzelne 

Person mit schwerer und mehrfacher Behinderung mit ihren eigenen Wünschen und 

Bedürfnissen sollte daher im Mittelpunkt stehen.  

Die Frage danach, was überhaupt als nützlich einzuschätzen ist, ist dabei keineswegs trivial 

und hängt „auch vom jeweiligen Verständnis von geistiger Behinderung ab“ (Dederich, 2017, 

S. 9). Carlson (2013) identifiziert in diesem Zusammenhang zwei Zielrichtungen:  

• Die Beseitigung bzw. Vermeidung (engl. elimination) der Behinderung durch 

präventive oder medizinische Eingriffe (z. B. Pränataldiagnostik in Bezug auf 

Menschen mit Trisomie 21) (Carlson, 2013). 

• Die Verbesserung (engl. amelioration) der Lebensumstände von Menschen mit 

Behinderung (Carlson, 2013) durch soziale, politische und strukturelle Veränderungen 

im Sinne einer eher relational-sozialen Perspektive (z. B. eine generell verbesserte 

Gesundheitsvorsorge) (Carlson, 2013; Dederich, 2017) bzw. durch 

Individualmaßnahmen im Sinne einer personenbezogenen Sichtweise (z. B. 

individuelle Förderprogrammen oder medizinisch-psychologische Maßnahmen) 

(Dederich, 2017).  

Offen bleibt dabei, ob „die Menschen mit geistiger Behinderung [sowie schwerer und 

mehrfacher Behinderung] diese Werte teilen oder nicht“ (Dederich, 2017, S. 9). Damit 
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offenbart sich ein zentrales Problem aller Bereiche der Forschung: das asymmetrische 

Machtgefälle zwischen der Person mit Behinderung sowie Forschenden und Bezugspersonen 

(Graumann, 2018). In der Publikation II (siehe Kapitel 4.2) wurde mit Verweis auf Dederich 

(2019) dargestellt, dass gerade im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung die soziale 

Positionierung in Forschungsvorhaben meist klar gekennzeichnet ist: Auf der einen Seite sind 

Forschende für die Planung, Durchführung und Auswertung sowie in Absprache mit den 

Bezugspersonen für die (Nicht-)Teilnahme verantwortlich. Auf der anderen Seite befinden sich 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung, die sich dem in gewisser Weise fügen 

(müssen). Dies betrifft Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung im Vergleich zu 

Menschen mit geistiger Behinderung (siehe Kapitel 2.2.3) in erhöhtem Maß sowohl bei der 

Rekrutierung in meist institutionellen Sonderwelten über Gatekeeper (Schuppener et al., 2020) 

als auch in Bezug auf die informierte und freiwillige Einwilligung, welche aufgrund der 

kommunikativen Schwierigkeiten (siehe Kapitel 2.4.1) nicht oder nur eingeschränkt möglich 

ist (Coons & Watson, 2013; Maes et al., 2021). Während partizipative Forschungsansätze unter 

bestimmten Umständen beim Einbezug von Menschen mit geistiger Behinderung hilfreich 

beim Abbau dieser Machtstrukturen sein können (siehe Kapitel 2.4.1), sind diese ebenfalls 

wegen den kommunikativen Herausforderungen im Kontext schwerer und mehrfacher 

Behinderung (siehe Kapitel 2.4.1) nur begrenzt umsetzbar (Dederich, 2017; Mietola et al., 

2017). 

Unabhängig davon, ob sich diese Machtstrukturen gänzlich auflösen lassen, sollte das damit 

zusammenhängende Forschungsvorhaben in jedem Fall aus einer externen Perspektive 

überprüft werden (z. B. Fachbereichstag Heilpädagogik, 2017; Maes et al., 2021). Neben dem 

kollegialen bzw. öffentlichen Austausch oder einer Begründung in einem Projektantrag ist v. 

a. die Darlegung des Forschungsvorgehens vor einer Ethikkommission ausschlaggebend und 

hat sich mittlerweile auch im sozialwissenschaftlichen Bereich und der Forschung mit 

Menschen mit geistiger sowie schwerer und mehrfacher Behinderung sukzessive etabliert 

(Graumann, 2018; Maes et al., 2021). In diesem Zusammenhang wurde in der Publikation II 

(Kapitel 4.2) verstärkt darauf hingewiesen, dass eine Risiko-Nutzen-Abwägung essenziell ist. 

Dabei muss eine Balance zwischen dem Wohlergehen der Studienteilnehmenden mit schwerer 

und mehrfacher Behinderung und der Integrität der Forschung gefunden werden. Die 

Notwendigkeit, das Forschungsvorgehen transparent vor einer Ethikkommission darstellen zu 

müssen, hilft zudem, Missbrauch und Instrumentarisierung vorzubeugen (Coons & Watson, 
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2013; DFG, 2014; Fachbereichstag Heilpädagogik, 2017; Graumann, 2018; Mietola et al., 

2017). Des Weiteren gewährleisten klare Ein- und Ausschlusskriterien zu Beginn eine faire 

Teilnehmendenauswahl (M. Fuchs et al., 2010), wobei kritisch zu hinterfragen ist, wie diese 

Kriterien (z. B. in Bezug auf bestimmte Kompetenzen) das Erkenntnisinteresse beeinflussen 

oder auch bestimmte Lebensrealitäten reproduzieren (Schuppener et al., 2020).  

Zusammenfassend für diese Leitfrage sei auf die unabwendbare Subjektivität der Forschenden 

u. a. beeinflusst durch ihre politische Positionierung, wissenschaftliche Vorannahmen, 

persönliche Menschenbilder oder auch ihre Eingebundenheit in gesellschaftliche Prozesse 

verwiesen, die alle Teilprozesse des Forschungsvorhabens – von der Forschungsfrage über die 

methodische Umsetzung bis hin zur Auswertung und Veröffentlichung – beeinflusst. Dieser 

Subjektivität müssen sich die Forschenden bewusst sein, indem sie die gefundenen 

Erkenntnisse nüchtern wiedergeben, in die gegebenen Gesellschaftsstrukturen einordnen und 

gleichzeitig gegenüber diesen Strukturen kritisch reflektieren (Schuppener et al., 2020). 

Die beschriebenen Erkenntnisse zur ersten Leitfrage, warum zu einem Thema geforscht wird, 

sind direkt in die empirische Umsetzung der kontrollierten Einzelfallstudien in Publikationen 

III und IV (siehe Kapitel 4.3 und 4.4) eingeflossen. Zunächst wurde die grundsätzliche 

Forschungsidee – die Analyse des individuellen Emotionsausdrucks – für die Einzelfallstudien 

im kollegialen Umfeld diskutiert und verfeinert. Dabei wurde der Fokus bewusst auf den 

Personenkreis reduziert, welcher über keine Lautsprache oder andere subsidiäre 

Kommunikationsmöglichkeiten verfügt, um den Nutzen für die Teilnehmenden zu 

maximieren. Denn im Sinne der eigennützigen Forschung kann diese Zielgruppe am ehesten 

von dem erweiterten Einblick in den Emotionsausdruck profitieren, da dies aufgrund der 

kommunikativen und emotionsbezogenen Herausforderungen (siehe Kapitel 2.4.1 und 2.4.2) 

ansonsten nur eingeschränkt möglich ist. Zusätzlich wurden die Erkenntnisse mit dem Umfeld 

geteilt, was potenziell ein besseres gegenseitiges Verstehen ermöglichte bzw. noch 

ermöglichen kann. Im Kern handelt es sich dabei um Individualmaßnahmen aus einer 

personenbezogenen Sichtweise, womit das Forschungsvorhaben nach Carlson (2013) die 

Verbesserung der Lebensumstände der Teilnehmenden zum Ziel hatte. Das Auflösen der 

Machtstrukturen war eine Herausforderung, die sich nicht gänzlich erfüllen ließ. Zum einen 

waren Gatekeeper notwendig, um Zugang zur Zielgruppe zu erhalten. Zum anderen waren die 

Bezugspersonen der Teilnehmenden mit schwerer und mehrfacher Behinderung sowohl für die 

Einwilligung (siehe nächste Leitfrage) als auch für die Datenerhebung als solche relevant. 

Deswegen wurden alle Beteiligten darauf sensibilisiert, in ihren Entscheidungen dem Wunsch 
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der Teilnehmenden mit schwerer und mehrfacher Behinderung zu entsprechen. Zusätzlich 

wurde zur Untersuchung dieser Machtstrukturen und des generellen Vorgehens eine 

Ethikkommission miteinbezogen. Im gesamten Forschungsprozess wurde bestmöglich die 

subjektive Sicht der Forschenden u. a. im kollegialen und öffentlichen Austausch und mit allen 

Beteiligten reflektiert. 

Was sind Möglichkeiten der Einwilligung? 

Die zweite Leitfrage diskutiert die Möglichkeiten zur Einwilligung im Kontext schwerer und 

mehrfacher Behinderung. Wie in Kapitel 2.2.1 dargestellt wurde, ist das Vorgehen der 

freiwilligen und informierten Einwilligung seit der Verabschiedung des Nürnberger Kodex im 

Jahr 1947 elementar in Forschung an und mit Menschen. Dieser Art der Einwilligung ist auch 

eine transparente Aufklärung bzgl. Forschungsziele, methodischer Umsetzung und damit 

zusammenhängender Belastungen sowie der beabsichtigten Verwendung der Ergebnisse 

inhärent, was sowohl vor einer Instrumentalisierung durch Dritte schützen als auch das Recht 

auf Selbstbestimmung u. a. im Sinne der UN-BRK unterstützen soll (Fachbereichstag 

Heilpädagogik, 2017; Graumann, 2018).  

Der Prozess der Aufbereitung von komplexen Forschungsvorgehen in alternative Formate für 

Menschen mit geistiger Behinderung gestaltet sich bereits herausfordernd (siehe Kapitel 2.2.3), 

verkompliziert sich aber im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung aufgrund 

kommunikativer und kognitiver Barrieren (siehe Kapitel 2.4) weiter, was eine Einwilligung auf 

gängigem Weg fast unmöglich macht (Coons & Watson, 2013; Maes et al., 2021). Publikation 

II hat herausgestellt, dass häufig in diesem Zusammenhang von dem Konstrukt der 

Einwilligungsunfähigkeit gesprochen wird (Graumann, 2018; Schäper, 2018). Die „damit 

verbundene[n] Handlungspraktiken sowie die Verteilung und Zuschreibung von 

Entscheidungsmacht [werden] kontrovers diskutiert“ (Schuppener et al., 2020, S. 148). 

Schäper (2018) hat mit Rückgriff auf Wenz (2006) und den UN-Ausschuss über die Rechte 

von Menschen mit Behinderungen (2014) drei unterschiedliche Ansätze konkretisiert: 

• Der statusorientierte Ansatz setzt bestimmte Kriterien, wie beispielsweise ein 

bestimmtes Lebensalter oder eine bestimmte Diagnose (z. B. geistige Behinderung), als 

Bedingung für Einwilligungs(un)fähigkeit. Damit ist zwar Rechtsicherheit hergestellt, 

nicht beachtet wird aber, dass sich Entwicklungsverläufe individuell unterscheiden und 

die Fähigkeit zur Einwilligung in unterschiedlichen Situationen variieren kann. 



118 DISKUSSION 

 

 

• Der outcome-orientierte Ansatz betrachtet Einwilligungsfähigkeit ausgehend vom 

Ergebnis. Das bedeutet, die Einwilligungsfähigkeit wird in Frage gestellt, sobald eine 

Person eine Entscheidung mit potenziell negativen Folgen trifft bzw. treffen möchte. 

• Der fähigkeitsorientierte Ansatz versucht, durch die Überprüfung von (meist 

kognitiven) Fähigkeiten darauf zu schließen, ob eine Person die Entscheidung mit ihren 

Folgen versteht und dabei unterschiedliche Informationen in Relation setzen kann 

(Schäper, 2018, S. 136–137). 

Trotz ihrer unterschiedlichen Herangehensweisen verdeutlichen doch alle drei Ansätze, „dass 

es sich bei der ‚Einwilligungsfähigkeit‘ nicht um einen objektiven und sicher feststellbaren 

Tatbestand handelt, sondern um ein funktionales Konstrukt, das in manchen Kontexten 

notwendig ist für eine rechtliche Absicherung, nicht mehr und nicht weniger“ (Schäper, 2018, 

S. 137). Der alleinige Fokus auf u. a. kognitive Kompetenzen oder eine festgestellte Diagnose 

als Begründung dafür, Menschen mit Behinderung nicht in den Entscheidungsprozess 

einzubeziehen, ist scharf zu kritisieren (Schäper, 2018; Schuppener et al., 2020). Auch 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung sind dazu fähig, situativ eine 

Zustimmung oder Ablehnung zu kommunizieren (siehe Kapitel 2.4.2), sie sind diese 

selbstbestimmte und freie Entscheidungsmöglichkeit aber meist nicht gewohnt (Graumann, 

2013). Folglich sollte für dieses Passungsproblem eine relationale Perspektive eingenommen 

(Heusner et al., 2022; Schäper, 2018; Schuppener et al., 2020) und die Verantwortung auch bei 

den Forschenden verortet werden, die dementsprechend verantwortlich sind, eine geeignete 

Übersetzung ihres Vorhabens zu finden.  

Wie Publikation II verdeutlicht hat, holen Forschende im Kontext schwerer und mehrfacher 

Behinderung meist lediglich eine stellvertretende Einwilligung von der gesetzlichen 

Vertretung ein (Graumann, 2018; Maes et al., 2021). Dies wird durchaus kritisch betrachtet 

(Graumann, 2018), da Interesse und Wünsche der Person mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung dabei hinter die der Vertretung treten können (Dederich, 2017; Fachbereichstag 

Heilpädagogik, 2017). Als Verbesserungsvorschlag stellt Publikation II (siehe Kapitel 4.2) 

einen Dreischritt des Einwilligungsprozesses im Kontext schwerer und mehrfacher 

Behinderung vor: 

• Alternative Einwilligung (Dederich, 2017; Heusner et al., 2022; Schuppener et al., 

2020), 
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• Assistierende Einwilligung (Calveley, 2012; Fachbereichstag Heilpädagogik, 2017; 

Graumann, 2018; Schäper, 2018), 

• Ongoing consent (Fachbereichstag Heilpädagogik, 2017; Heusner et al., 2022; Schnell 

& Dunger, 2018). 

Zunächst muss versucht werden, das Forschungsvorhaben und dessen entscheidende Merkmale 

angepasst an die individuellen Aneignungsmöglichkeiten der Person mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung im Sinne einer alternativen Einwilligung zu erläutern (Dederich, 

2017; Heusner et al., 2022; Schuppener et al., 2020). Dabei sollten „verschiedene 

Wahrnehmungsmöglichkeiten, die nicht nur kognitiv und sprachlich ausgerichtet sind 

(Arbeiten mit Fotos, Symbolen oder Bildern)“ (Heusner et al., 2022, S. 339) genutzt werden. 

Individuell gestaltetes Material (z. B. Filme, Audiodateien oder auch technische Hilfsmittel der 

UK) oder auch speziell inszenierte Situationen (z. B. Rollspiele oder Erkundungsprozesse) 

können den Verstehensprozess zusätzlich unterstützen (Dederich, 2017; Heusner et al., 2022).  

Da auch mit den Möglichkeiten der alternativen Einwilligung das allumfassende 

Nachvollziehen eines komplexen Forschungsvorgehens für Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung oft nicht möglich ist (Coons & Watson, 2013; Dederich, 2017), sollte 

zusätzlich die assistierende Einwilligung umgesetzt werden. Mit Orientierung am 

Assistenzmodell wird hierbei die stellvertretende Einwilligung um die Dekonstruktion der 

Machstrukturen erweitert, indem im besten Interesse und aus der Perspektive der Person mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung entschieden werden soll (Fachbereichstag 

Heilpädagogik, 2017; Graumann, 2018; Schäper, 2018). Möglichst nahe Bezugspersonen aus 

dem familiären und/oder professionellen Umfeld sollten miteinbezogen werden (Calveley, 

2012), um „zum Ausdruck [zu] bringen, was die Person [mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung] selbst will und nicht selbst ausdrücken kann“ (Graumann, 2018, S. 129). 

Abschließend wird der Dreischritt neben der assistierenden und alternativen Einwilligung um 

den ongoing consent erweitert. Während das gängige Prozedere eine einmalige Einholung der 

Einwilligung zu Beginn des Forschungsprozesses vorsieht (siehe Kapitel 2.2.2), wird beim 

ongoing consent „auf die Notwendigkeit [verwiesen], sich im Forschungsprozess immer 

wieder der Zustimmung und Einwilligung der Teilnehmenden zu vergewissern und 

aufkommenden Zweifeln ernsthaft nachzugehen“ (Heusner et al., 2022, S. 340–341). Folglich 

müssen Forschende den Mehraufwand eingehen und prozessbegleitend sowohl alle Beteiligten 

informieren als auch konstant analysieren und reflektieren, ob das Forschungsvorhaben ohne 
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Anpassung fortgeführt, mit einer Neuausrichtung weiterverfolgt werden kann oder gestoppt 

werden muss (Fachbereichstag Heilpädagogik, 2017; Heusner et al., 2022; Schnell & Dunger, 

2018). Möglichkeiten für einen Abbruch müssen jederzeit bereit sein, falls dies die 

Bezugspersonen wünschen oder bei der teilnehmenden Person mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung ablehnende Signale gegenüber dem Forschungsvorhaben inklusive der 

Forschenden erkennbar sind (Fachbereichstag Heilpädagogik, 2017; Graumann, 2018; Heusner 

et al., 2022; Maes et al., 2021). Um die Erkennung dieser Signale der Ablehnung durch die 

Forschenden zu verbessern, bieten sich die Erstellung eines Kommunikations- bzw. 

Vulnerabilitätsprofils der Teilnehmenden, ethnographische Methoden (z. B. teilnehmende 

Beobachtungen im Alltag) sowie ein Beziehungsaufbau zu den Teilnehmenden an (Calveley, 

2012; Maes et al., 2021; Schnell & Dunger, 2018).  

Neben dem Dreischritt des Einwilligungsprozesses im Kontext schwerer und mehrfacher 

Behinderung sind aufbauend auf den Ausführungen in Publikation II vier zusätzliche Aspekte 

zu nennen, die die Motivation zur Einwilligung aller Beteiligten unterstützt: 

• Komplexe Forschungsvorhaben müssen für den Einwilligungsprozess ausreichend Zeit 

miteinberechnen (Dee-Price, 2020). 

• Das Forschungsthema muss alltagsrelevant und bedarfsorientiert in Bezug auf die 

Teilnehmenden sein, ohne die Bezugspersonen außenvorzulassen (Maes et al., 2021).  

• Das Forschungsvorgehen muss mit den alltäglichen Abläufen vereinbar sein. Das 

schließt eine gewisse Flexibilität der Forschenden mit ein (Maes et al., 2021).  

• Von den Forschenden wird erwartet, dass sie sensibel und rücksichtsvoll mit der 

Situation der Teilnehmenden und der Bezugspersonen umgehen. Dies erfordert 

Einfühlungsvermögen und eine wertschätzende Kommunikation – insbesondere wenn 

die Umsetzung im häuslichen Umfeld stattfindet (Maes et al., 2021). 

• Es müssen klare Vorgaben zu den Aufgaben aller Beteiligten und damit 

zusammenhängenden Erwartungen von den Forschenden kommuniziert werden (Maes 

et al., 2021). 

Die beschriebenen Erkenntnisse zur zweiten Leitfrage, was Möglichkeiten zur Einwilligung 

sind, stellten bei der Durchführung der kontrollierten Einzelfallstudien in Publikationen III und 

IV (siehe Kapitel 4.3 und 4.4) eine zentrale Grundlage dar. Dabei wurde das Prinzip der 

freiwilligen und informierten Einwilligung auf die Zielgruppe angepasst, die teilnehmende 

Person mit schwerer und mehrfacher Behinderung stand dabei durchgehend im Mittelpunkt der 
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Umsetzung. Im Sinne der assistierenden Einwilligung wurden mehrere Bezugspersonen aus 

dem familiären und professionellen Umfeld der Teilnehmenden in den Forschungsprozess 

miteinbezogen, über den Forschungsansatz, dessen Nutzen und Risiken informiert und 

zusätzlich darauf sensibilisiert, die Perspektive der Teilnehmenden bestmöglich einzunehmen. 

Entsprechend der alternativen Einwilligung wurde versucht, die wesentlichen 

Forschungsaspekte auf den Aneignungsmöglichkeiten der Teilnehmenden der in den 

Publikationen III und IV (siehe Kapitel 4.3 und 4.4) beschriebenen kontrollierten 

Einzelfallstudien in zu vermitteln. Deswegen wurden neben den verbalsprachlichen 

Erläuterungen der Durchführung primär basal-perzeptive und konkret-gegenständliche 

Erfahrungsmöglichkeiten angeboten. Beispielsweise wurden die technischen Geräte (d. h. 

Videokameras und das Armband zur Messung physiologischer Daten) in ihrer Beschaffenheit 

und Form gemeinsam erkundet. Anschließend wurden die Funktionsweisen in speziell 

inszenierten Situationen zunächst durch den Forschenden selbst veranschaulicht. Das schloss 

beispielsweise das Aufnehmen und Abspielen einer Videosequenz sowie das Anlegen und 

Starten des Armbands mit einer Demonstration von Echtzeitinformationen zur Herzfrequenz 

oder dem Hautleitwert mit ein. Erst danach wurde dieses Prozedere im Beisein von 

Bezugspersonen und mit besonderer Achtsamkeit direkt bei den Teilnehmenden probiert. Bei 

ablehnendem Verhalten wäre die Studie abgebrochen worden. Die erstellten 

Kommunikationsprofile basierend auf Befragungen der Bezugspersonen und 

Alltagsbeobachtungen sowie die aufgebaute Beziehung zu allen Beteiligten – im Besonderen 

zu den Teilnehmenden in der mehrtägigen Kennenlernphase – halfen dabei, diese ablehnenden 

Signale bestmöglich zu erkennen. Das gesamte Vorhaben ließ sich gut in den Alltag 

integrieren, da alltägliche Aktivitäten im bekannten Umfeld umgesetzt wurden. Zeitlich 

passten sich die Forschenden an die Gegebenheiten vor Ort an. Im Sinne des ongoing consent 

wurde jede Erhebung abschließend mit den anwesenden Bezugspersonen reflektiert und alle 

Beteiligten konstant über den Forschungsprozess bzw. den -fortschritt informiert. 

Wie werden Schutz und Wohlergehen sichergestellt? 

Die dritte Leitfrage widmet sich der Thematik, wie Schutz und Wohlergehen sichergestellt 

werden (können), wenn Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung in Forschung 

miteinbezogen werden (sollen). Dieser Fokus auf Schutz im Kontext von Forschungsethik 

beinhaltet dabei mehrere Aspekte des Schutzes, die zu verschiedenen Zeiten im 

Forschungsprozess relevant sind: 
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• Schutz der Teilnehmenden in der Erhebungssituation (Dederich, 2017; Fachbereichstag 

Heilpädagogik, 2017; Graumann, 2018; Schnell & Dunger, 2018) 

• Datenschutz und Schutz der Privatsphäre (Fachbereichstag Heilpädagogik, 2017; 

Graumann, 2018; Schuppener et al., 2020) 

• Schutz vor Stigmatisierung und Diskriminierung (DGSA, 2020; Graumann, 2018; 

Schnell & Dunger, 2018) 

• Überprüfung durch eine Ethikkommission (Graumann, 2018; Maes et al., 2021; Mietola 

et al., 2017) 

Die offensichtlichsten Situationen, in der Schutz und Wohlergehen sichergestellt werden muss, 

sind die (Erhebungs-)Situationen, in denen Forschende auf die Teilnehmenden treffen. Dabei 

ist „die Praxis der Forschung (bspw. in Gestalt von teilnehmenden Beobachtungen, 

Befragungen oder experimentellen Interventionen) keineswegs ethisch neutral“ (Dederich, 

2017, S. 5). Die methodischen Umsetzungen haben immer einen Einfluss auf die 

Teilnehmenden – in positiver oder negativer Hinsicht – der ohne deren Teilnahme nicht 

bestehen würde (Dederich, 2017; Schnell & Dunger, 2018). Da es sich bei Menschen mit 

schwerer und mehrfacher um einen vulnerablen Personenkreis handelt (siehe Kapitel 2.4.3), ist 

in besonderer Art und Weise zu hinterfragen, inwiefern das beabsichtigte Forschungsvorgehen 

für die Teilnehmenden akzeptabel ist, einen Mehrwert im eigennützigen Sinne bietet und ein 

adäquater Schutz gewährleistet werden kann (Dederich, 2017; Schnell & Dunger, 2018), ohne 

die Forschung an sich zu beeinträchtigen bzw. unnötig zu erschweren (DFG, 2014; Graumann, 

2018). Das bedeutet, dass im besten Fall körperliche und mentale Belastungen und 

Gefährdungen ausgeschlossen werden. Ist dies nicht gänzlich möglich, muss zum einen eine 

fundierte Begründung vorliegen, warum dies dennoch ein essentieller Aspekt für die 

Forschungserkenntnis darstellt und forschungsethisch vertretbar ist (Schnell & Dunger, 2018). 

Zum anderen sollte für jede:n Teilnehmende:n ein „Kriseninterventionsplan“ (Fachbereichstag 

Heilpädagogik, 2017, S. 10) bzw. eine „ethische Prävention“ (Schnell & Dunger, 2018, S. 33; 

siehe Kapitel 2.2.2) im Vorfeld des Studienbeginns erarbeitet werden. Durch diese Maßnahmen 

wird auch im Sinne des ongoing consent sichergestellt, dass aufkommenden Problemen 

adäquat und schnell begegnet werden kann (DFG, 2014; Fachbereichstag Heilpädagogik, 2017; 

Schnell & Dunger, 2018). 

Die Basis für diese präventiven Maßnahmen liegt auf dem in Publikation II angesprochenen 

Vulnerabilitätsprofil der einzelnen Teilnehmenden (Fachbereichstag Heilpädagogik, 2017; 

Schnell & Dunger, 2018). Ein solches Vulnerabilitätsprofil sollte darstellen, in welcher Art und 
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Wiese sowie in welchen Situationen eine Person als verletzlich gilt. Orientiert an Riedel und 

Lehmeyer (2020) können das Informationen sein, die beschreiben, ob eine Person: 

• sich selbst vor Verletzungen psychischer, physischer, sozialer und/oder emotionaler Art 

schützen kann, 

• selbstbestimmt bei Entscheidungen handeln kann, 

• in einer Abhängigkeit zu den an der Forschung Beteiligten oder der Forschung selbst 

steht, 

• sozial und strukturell benachteiligt oder auf professionelle Unterstützung (z. B. Pflege) 

angewiesen ist, 

• oder durch bestimmte Lebensumstände, ihren Gesundheitszustand, ihr Alter oder ihre 

kognitiven Kompetenzen in der Selbstbestimmung eingeschränkt ist (Riedel & 

Lehmeyer, 2020). 

Im Fall von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung müssen die meisten Aspekte 

bejaht werden. 

Zur Verhinderung bzw. Risikominimierung, dass es beispielweise bei der Erstellung des 

Vulnerabilitätsprofils, eines Fragebogens oder bei der Veröffentlichung von Forschungsdaten 

zu einer Stigmatisierung der Teilnehmenden kommt, muss durch die Forschenden mit 

adäquaten Präventionsmaßnahmen vorgebeugt werden. So sollten beispielweise 

Formulierungen, „die möglicherweise kränkend oder stigmatisierend verstanden werden 

können“ (Graumann, 2018, S. 128) auch im Sinne der bereits thematisierten 

Machtungleichverhältnissen intensiv aus einer diversitätsbewussten und intersektionalen 

Perspektive überprüft werden (DGSA, 2020; Graumann, 2018; Schnell & Dunger, 2018). 

Die erhobenen Forschungsdaten unterliegen den geltenden Datenschutzbestimmungen. 

Dementsprechend müssen diese sensiblen Informationen verschlüsselt und sicher gelagert 

werden, stehen unter Schweigepflicht und dürfen der Öffentlichkeit nur nach Einwilligung 

sowie ausschließlich in anonymisierter Form zugänglich gemacht werden (DFG, 2014; 

Fachbereichstag Heilpädagogik, 2017). Aufgrund der geringen Prävalenz von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung bzw. der spezifischen Diagnosen dieses 

Personenkreises (siehe Kapitel 2.4), und dem häufigen Feldzugang über Gatekeeper (siehe 

Kapitel 2.2.3; Schuppener et al., 2020) ist dieser Prozess der Anonymisierung gleichzeitig 
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herausfordernd und von großer Bedeutung, um einen Rückschluss auf die teilnehmende Person 

bestmöglich auszuschließen (Graumann, 2018).  

Wie zuvor erwähnt, nimmt die forschungsethische Überprüfung des Forschungsvorhabens 

durch eine Ethikkommission auch im sozialwissenschaftlichen Bereich und der Forschung mit 

Menschen mit geistiger sowie schwerer und mehrfacher Behinderung eine immer wichtigere 

Rolle ein (Graumann, 2018; Maes et al., 2021). Ein positives Ethikvotum ist dabei kein 

Freibrief, kann aber zu einem höheren Maß an Schutz vor Missbrauch, Instrumentalisierung 

und unnötiger physischer wie auch psychischer Belastung für die späteren Teilnehmenden 

beitragen (Coons & Watson, 2013; DFG, 2014; Fachbereichstag Heilpädagogik, 2017; 

Graumann, 2018; Mietola et al., 2017). Der Abstimmungsprozess mit einer Ethikkommission 

stellt oftmals eine folgerichtige Voraussetzung für Drittmittelförderung oder 

Publikationseinreichungen dar (Graumann, 2018).  

Die gewonnenen Erkenntnisse zur Leitfrage bzgl. der Sicherstellung von Schutz und 

Wohlergehen fanden Anwendung bei der Umsetzung der kontrollierten Einzelfallstudien in den 

Publikationen 3 und 4 (siehe Kapitel 4.3 und 4.4). Dementsprechend wurde zu Beginn das 

Forschungsvorhaben detailliert der Ethikkommission vorgestellt und ein positives Votum 

eingeholt. Nach der Einwilligung zu Beginn der Datenerhebung wurden zunächst in 

Zusammenarbeit mit allen Beteiligten Vulnerabilitätsprofile der Teilnehmenden als Basis für 

den Kriseninterventionsplan bzw. die ethische Prävention erstellt. Diese Profile beinhalteten 

beispielsweise Informationen dazu, wie lange eine Erhebung maximal dauern sollte, wie die 

Teilnehmenden auf Fremde reagieren und welche gesundheitlichen Aspekte zu beachten sind. 

Da das Forschungsinteresse auch auf den negativen Reaktionen der Teilnehmenden in 

bestimmten Situationen lag und somit gerade psychische Belastungen nicht gänzlich 

auszuschließen waren, wurde in dem Ethikantrag u. a. umfassend begründet, warum dies 

ethisch dennoch vertretbar war. Dabei wurden solche Aktivitäten (z. B. Haarekämmen) 

ausgewählt, die der teilnehmenden Person mit schwerer und mehrfacher Behinderung aus dem 

Alltag bekannt waren und vom Umfeld als notwendige Aufgabe deklariert wurde. Da 

Forschung in jedem Fall einen Einfluss auf das Leben der Teilnehmenden hat, wurde ein 

möglichst kurzer Zeitrahmen für bewusst ausgelöste Aktivitäten gewählt oder alltägliche 

Situationen aufgenommen. Zum Schutz der Privatsphäre wurden intime Situationen (z. B. 

Körperpflege) komplett ausgelassen. Um den Schutz aller Teilnehmenden bestmöglich zu 

gewährleisten, war während jeder Erhebung immer eine vertraute, professionelle 

Bezugsperson anwesend und ansprechbar. Wurden bei den Teilnehmenden Anzeichen im 
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Verhalten erkannt, die auf eine Ablehnung schließen lassen und nicht als Teil des 

Forschungsvorhabens intendiert waren, wurde die Datenerhebung pausiert und die Situation 

gemeinsam im Sinne des ongoing consent reflektiert. Die erhobenen Daten wurden aufwändig 

anonymisiert, sicher gelagert und alle an der Auswertung Beteiligten unterlagen der 

Schweigepflicht. 

Wie werden Ergebnisse bewertet und kommuniziert? 

Die vierte und letzte Leitfrage fokussiert speziell die Bewertung und Kommunikation der 

Ergebnisse, nachdem das jeweilige Forschungsvorgehen geplant, durchgeführt und 

ausgewertet wurde. Dabei kommt der Berücksichtigung der spezifischen Lebenssituation bei 

der Interpretation und Veröffentlichung der Forschungsergebnisse eine besondere Rolle zu, 

sollen doch „individuelle Zuschreibungs- und Etikettierungseffekte in der Forschung nicht 

unreflektiert wiederholt werden“ (Fachbereichstag Heilpädagogik, 2017, S. 7). Es gilt in 

diesem Prozess den individuellen Lebenskontext aus systemischer Sicht zu betrachten und 

Wechselwirkungen zwischen der Person mit schwerer und mehrfacher Behinderung und 

dessen Umfeld miteinzubeziehen, um mit Forschungsdaten keine stereotypen Annahmen, 

Pauschalisierungen oder schlicht Desinformationen zu verbreiten. Folglich „gehört es zur 

ethischen Verantwortung von Wissenschaftler(inne)n, potenzielle Folgen der Verbreitung 

eines spezifischen Wissens und dessen Anwendung ethisch zu reflektieren“ (Dederich, 2017, 

S. 5). Denn basierend auf diesen Forschungsdaten werden sozialpolitische, pädagogische oder 

therapeutische Entscheidungen getroffen (Graumann, 2018). Für den Personenkreis von 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung liegen im Vergleich zur 

Allgemeinbevölkerung weniger dieser Informationen vor (A. Lang & Reich, 2019), weswegen 

mangelhafte oder verzerrte Datensätze umso schwerwiegendere Folgen nach sich ziehen 

können (Graumann, 2018).  

Diesem Risikopotenzial folgt ein Machtpotenzial, denn „[n]eues Wissen verändert Sichtweisen 

auf die Welt und eröffnet denjenigen, die sich dieses Wissen aneignen, neue 

Handlungsoptionen“ (Dederich, 2017, S. 5). Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung sind in der Regel nicht in dieser Position. Deswegen sollten Mitarbeitende und 

Kooperationsbeteiligte umsichtig in Bezug auf ihr Verantwortungsbewusstsein, ihr 

Menschenbild und ihre kritische Reflexionsfähigkeit ausgewählt werden. Zudem ist es 

notwendig, dass Forschende – auch in Zusammenarbeit mit einer Ethikkommission – bereits 

zu Beginn des Forschungsprozesses prüfen, in welchem Ausmaß Forschungsergebnisse 
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potenziell missbraucht werden und inwieweit negative Konsequenzen für den 

Teilnehmendenkreis bestehen könnten (Dederich, 2017; DFG, 2014). Verkompliziert wird dies 

u. a. durch die schnelle technische Entwicklung, die fortlaufend ethisch noch ungeklärte 

Situation entstehen lässt (Engelhardt et al., 2019; Zentel et al., 2019). 

Deshalb ist es entscheidend, sich kontinuierlich und transparent mit allen Beteiligten im 

Forschungsprozess, einschließlich Kooperationsbeteiligten, Förderinstitutionen, natürlich den 

Teilnehmenden selbst und ihren Bezugspersonen, im Rahmen des ongoing consent über den 

aktuellen Forschungsfortschritt auszutauschen und auch die Abschlussergebnisse zu 

kommunizieren. Wissenschaftliche Publikationen können für den Forschungsbereich 

allgemein und schriftliche Berichte etwa für Bezugspersonen in Betracht gezogen werden. Für 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung sollten die Ergebnisse 

„dementsprechend so aufbereitet werden, dass die Teilnehmenden sie verstehen können“ 

(Schuppener et al., 2020, S. 150). Diese anspruchsvolle Aufgabe sollte sich an den 

individuellen Aneignungsmöglichkeiten orientieren (Dederich, 2017; Heusner et al., 2022) und 

ähnlich umgesetzt werden, wie die Einholung der Einwilligung zu Beginn. Zudem ist, wie 

zuvor schon erwähnt, bei der Veröffentlichung von Studienergebnissen besondere Sorgfalt 

geboten, um jegliche stigmatisierende oder diskriminierende Darstellungen zu vermeiden 

(Graumann, 2018).  

Dem Prinzip der Datensparsamkeit folgend sollten auch Forschungsergebnisse veröffentlicht 

werden, die nicht den erwarteten Effekt erzielt haben. Dadurch wird anderen Forschenden die 

Möglichkeit gegeben, darauf aufzubauen und in diesem Fall Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung vor überflüssiger Forschung zu schützen. Dieser Gedanke findet sich 

auch in der zunehmenden Open-Science-Bewegung wieder. Demnach sollen anonymisierte 

Forschungsprozesse und -daten frei zur Verfügung gestellt werden (Cook et al., 2023; van Dijk 

et al., 2021). Dabei basiert Open-Science im Kern auf den folgenden Grundsätzen: 

• Preregistration: Hierbei werden die Hypothesen und die Methoden der Datenerhebung 

sowie die geplante Datenanalyse in einem Studienprotokoll klar beschrieben, bevor die 

Datenanalyse durchgeführt wird.  

• Open materials: Hierunter werden alle Materialien und Dokumente eines 

Forschungsvorgehens gefasst, beispielsweise Studienprotokolle, 

Einwilligungsunterlagen, Fragebögen und Stimuli(-beschreibungen).  
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• Open data: Dies umfasst meist einen anonymisierten Datensatz in einem öffentliches 

Online-Repository. 

• Open analysis: Hierzu gehört eine detaillierte Auflistung der einzelnen Analyseschritte 

beginnend bei den Rohdaten, um Reproduzier- und Nachvollziehbarkeit zu erhöhen.  

• Open access: Dies meint die Praxis, wissenschaftliche Publikationen der Öffentlichkeit 

frei zugänglich zu machen – entweder durch Selbstarchivierung oder durch 

Veröffentlichung in einem Open-Access-Journal (Cook et al., 2023; van Dijk et al., 

2021).  

Ziel von Open-Science ist es mit Hilfe dieser Grundsätze Forschung nachvollziehbarer, 

zugänglicher, transparenter und „seriöser“ zu gestalten, was auch die Nutzung, 

Reproduzierbarkeit und Weiterentwicklung vereinfacht (Cook et al., 2023; van Dijk et al., 

2021).  

Die ausgearbeiteten Schlussfolgerungen zur vierten Leitfrage, wie Ergebnisse bewertet und 

kommuniziert werden, wurden bei der Ausführung der kontrollierten Einzelfallstudien in den 

Publikationen III und IV (siehe Kapitel 4.3 und 4.4) berücksichtigt. In dieser Konsequenz 

wurde ein hohes Maß an Transparenz vor Studienbeginn (z. B. durch Offenlegung der 

geplanten Datenerhebung und -analyse bei wissenschaftlichen Tagungen und auf 

wissenschaftlichen Online-Plattformen), während der Datenerhebung (z. B. gegenüber allen 

Bezugspersonen und Forschungskooperierenden) und in der Auswertung sowie Präsentation 

der Ergebnisse (z. B. durch Diskussionen und Vorstellungen der Ergebnisse bei 

wissenschaftlichen Tagungen) verfolgt. Um einseitige Zuschreibungs- und 

Etikettierungseffekte gegenüber Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung zu 

vermeiden, wurde betont, dass die beschriebenen Schwierigkeiten im emotionalen und sozialen 

Miteinander beidseitig von der Umwelt und dem Individuum bedingt wurden. Zudem wurde 

sowohl in der internen als auch externen Kommunikation der Ergebnisse klargestellt, dass die 

Intention beim Einsatz neuer Technik niemals war, Unterstützungsleistungen zu verringern, 

sondern die Lebensqualität der Teilnehmenden potenziell zu verbessern. Im Sinne der 

Datensparsamkeit wurde von vornherein festgelegt, dass alle Ergebnisse – unabhängig davon 

ob sie als erfolgreich betitelt werden können – veröffentlicht werden. Zusätzlich zu den 

wissenschaftlichen Publikationen erhielten die beteiligten Bezugspersonen eine aufgearbeitete, 

schriftliche und mündliche Erläuterung der Ergebnisse. Eine große Herausforderung war es, 

diese Ergebnisse auch für die Teilnehmenden mit schwerer und mehrfacher Behinderung 
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verständlich zu gestalten. Vergleichbar zu dem Vorgehen bei der Einwilligung wurden 

prägnante Erkenntnisse herausgegriffen, indem Aufnahmen des Emotionsausdrucks der 

Teilnehmenden zusammen mit der zu diesem Zeitpunkt erlebten Aktivität präsentiert wurden 

(z. B. Musikhören und der Ausdruck von Freude). Dennoch bleibt fraglich, wie viel von den 

Teilnehmenden mit schwerer und mehrfacher Behinderung nachvollzogen werden konnte. 

Fazit 

Publikation II hat sich intensiv mit den forschungsethischen Prinzipien, Herausforderungen 

und Lösungsansätzen beim Einbezug von Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung in Forschung auseinandergesetzt. Die Bearbeitung der Forschungsfrage II 

ermöglichte eine umfassende Analyse der ethischen Grundlagen sowie der spezifischen 

Schwierigkeiten, die sich im Forschungsvorhaben mit diesem Personenkreis ergeben. 

Abschließend wurden in Publikation II noch einmal die wichtigsten forschungsethischen 

Aspekte für Forschungsvorgehen mit Menschen schwerer und mehrfacher Behinderung gemäß 

der vier Leitfragen aufgegriffen. Forschende sollten sich demnach an diesen Aspekten 

orientieren, damit auch dieser Personenkreis an Forschung partizipieren und von den damit 

verbundenen Erkenntnissen profitieren kann. Auch wenn es sich dabei um ein 

herausforderndes und zeitintensives Vorhaben für alle Beteiligten handelt, wäre es ethisch 

nicht nachvollziehbar, warum Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung per se von 

Forschung auszuschließen sind (Calveley, 2012; Mietola et al., 2017). 
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5.3 EMOTIONSAUSDRUCK VON MENSCHEN MIT SCHWERER 

UND MEHRFACHER BEHINDERUNG 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung in Forschung mitaufzunehmen, gestaltet 

sich aus unterschiedlichen Gründen herausfordernd, wie Kapitel 4.2 und 5.1.2 gezeigt haben. 

Ein Forschungsbereich, in dem dies besonders auffällt, ist die Emotionsforschung, genauer der 

Fokus auf die Teilkompetenzen der emotionalen Kompetenz (siehe Kapitel 2.4.2). Bisherige 

Studien beschränkten sich primär auf Menschen ohne oder mit leichter geistiger Behinderung. 

Diesem Forschungsdesiderat für den Personenkreis von Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung folgend konzentrierten sich die kontrollierten Einzelfallstudien aus 

den Publikationen III und IV (siehe Kapitel 4.3 und 4.4) auf die Teilkompetenz des 

Emotionsausdrucks. Dabei wurde sowohl die expressive als auch die physiologische 

Emotionskomponente (siehe Kapitel 2.3.1 und 2.5.3) miteinbezogen. Eingebettet in das 

Konzept der Lebensqualität wurde dementsprechend in den Publikationen III und IV 

untersucht, wie sich Emotionsausdrücke von Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung anhand der Analyse ihrer Verhaltenssignale (Forschungsfrage III.a) bzw. anhand 

der Analyse ihrer physiologischen Parameter (Forschungsfrage III.b) unterscheiden lassen und 

welche Konsequenzen sich aus diesem erweiterten Verständnis des Emotionsausdrucks für 

pädagogische Szenarien ergeben (Forschungsfrage III.c). Auch wenn in den beiden 

Publikationen III und IV grundsätzlich dieselben Forschungsfragen verfolgt wurden, bestehen 

Unterschiede speziell in einigen Aspekten der Stichprobe und der methodischen Schwerpunkte 

(siehe Tabelle 5.3), auf die im Folgenden eingegangen wird.  
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Tabelle 5.2. Stichprobe der Einzelfallstudien aus den Publikationen III und IV. 

 Publikation III Publikation IV 

 Sarah Adam Hanna 

Alter 20;11 8;0 6;6 

Geschlecht Weiblich Männlich Weiblich 

Wohn- 

situation 

Meist in sonderpädago-

gischer Wohneinrichtung; 

am Wochenende bei den 

Eltern 

Durchgehend bei den Eltern Durchgehend bei den Eltern 

Bildungs-

einrichtung 

SBBZ mit 

Förderschwerpunkt geistige 

Entwicklung 

Kindergarten mit 

Förderschwerpunkt geistige 

Entwicklung 

Kindergarten mit 

Förderschwerpunkt geistige 

Entwicklung 

Kognition Schwere/schwerste geistige 

Behinderung 

Schwere/schwerste geistige 

Behinderung 

Schwere/schwerste geistige 

Behinderung 

Kommu-

nikation 

Keine Verbalsprache;  

präsymbolische 

Kommunikation 

Keine Verbalsprache;  

präsymbolische 

Kommunikation 

Keine Verbalsprache;  

präsymbolische 

Kommunikation 

Motorik Kann nicht selbstständig 

gehen; 

eigenständige 

Rollstuhlnutzung;  

erhöhter Muskeltonus; 

psychomotorische 

Verzögerung 

Kann nicht selbstständig 

gehen; 

Unterstützung für Sitz-

/Positionswechsel 

notwendig; 

erhöhter Muskeltonus 

Kann nicht selbstständig 

gehen; 

Unterstützung für Sitz-

/Positionswechsel 

notwendig,  

erhöhter Muskeltonus; 

tonischer labyrinthiner 

Reflex; 

psychomotorische 

Verzögerung  

Sensorik  Sehbehinderung mit 

abwechselndem Strabismus 

 

Sonstige 

Diagnosen 

Spastische Tetraparese;  

infantile Zerebralparese 

Tetraparese;  

infantile Zerebralparese; 

Epilepsie (Lennox-Gastaut-

Syndrom) 

Vesikorenaler Reflux;  

infantile Zerebralparese; 

 

Sarah, Adam und Hanna sind Pseudonyme. 

Tabelle 5.2 stellt die wichtigsten Punkte der Stichprobe zusammen. Dabei unterscheidet sich 

die Stichprobengröße um eine Person mit schwerer und mehrfacher Behinderung und speziell 

im Alter der Teilnehmenden. Denn während es sich bei Publikation III zur Zeit der 

Datenerhebung um die fast 21-jährige Sarah24, eine Schülerin eines SBBZ mit dem 

Förderschwerpunkt geistige Entwicklung in Deutschland, handelte, waren es bei Publikation 

IV mit Hanna und Adam zwei ca. sechs- bzw. acht jährige Kinder aus einem polnischen 

Kindergarten mit dem Förderschwerpunkt geistige Entwicklung. Gemeinsam ist den drei 

                                                 

24 Im Anonymisierungsprozess wurden die Pseudonyme Sarah, Adam und Hanna für die Teilnehmenden gewählt. 
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Studienteilnehmenden ihre schwere/schwerste geistige Behinderung25 sowie die Nutzung 

präverbaler, primär intentionaler und unkonventioneller Kommunikationsformen. Im 

Gegensatz zu Adam und Hanna kann Sarah sich selbständig mit ihrem Rollstuhl fortbewegen 

und hat eine gute motorische Kontrolle über ihren Oberkörper. Alle drei Teilnehmenden haben 

einen erhöhten Muskeltonus sowie aufgrund einer infantilen Zerebralparese und teilweise einer 

(spastischen) Tetraparese motorische Beeinträchtigungen, die sich auf (Fort-)Bewegung, Fein-

/Grobmotorik oder auch Koordination auswirken. Zusätzlich wirkt sich bei Adam die 

Sehbehinderung mit abwechselndem Strabismus negativ auf seine Wahrnehmung aus. 

In Bezug auf die methodischen Details der kontrollierten Einzelfallstudien vergleicht Tabelle 

5.3 die Publikationen III und IV. Beide Studien zur Analyse des Emotionsausdrucks basieren 

auf einem experimentellen Design einer kontrollierten Einzelfallstudie (siehe Kapitel 2.5.1). 

Publikation III setzte auf ein ABABA-Umkehr-Design mit fünf vor der Datenerhebung 

definierten Phasen, welche in der Durchführung entsprechend exakt im Hinblick auf 

Phasenstart bzw. -ende umgesetzt wurden. Für Publikation IV wurde ein spezielles multiples 

und repetitives AB-Design gewählt. Dementsprechend wurden in der Datenerhebung zunächst 

ungezielt die alltäglichen Aktivitäten erfasst und diese erst durch die anschließende 

Klassifizierung in wiederkehrende und sich wiederholende A- und B-Phasen eingeteilt. 

Während die Vorteile des Umkehr-Design durch seine strukturierte Durchführung in der hohen 

internen Validität und dem guten Ausschluss von Störfaktoren liegen (siehe Kapitel 2.5.1), sind 

Nachteile die eher künstlich wirkende Erhebungssituation. Im Gegensatz dazu ist der Vorteil 

eines AB-Designs die leichte Umsetzung. Der eigentliche Nachteil – die schlechte interne 

Validität – minimiert sich gravierend durch die wiederkehrenden Phasen im speziellen 

multiplen und repetitiven AB-Design.  

Das Setting von beiden Studien war vergleichbar, da es sich um eine bekannte Umgebung – im 

Fall von Sarah um das eigene Zimmer in der Wohneinrichtung sowie bei Hanna und Adam um 

einen bekannten Raum im Kindergarten – und fast durchgehend eine Eins-zu-eins-Situation 

zwischen Mitarbeitenden der jeweiligen Einrichtung und den jeweiligen Teilnehmenden 

handelte. Auch die A-Phase26 war nahezu identisch, indem den Teilnehmenden weder 

spezifische Aktivitäten angeboten noch direkte Interaktionen durch eine anwesende Person 

                                                 

25 Die schwere/schwerste geistige Behinderung wurde von privaten und professionellen Bezugspersonen berichtet, 

aber nicht im Forschungsvorgehen getestet. 

26 Im Gegensatz zu vergleichbaren Forschungsvorgehen im Kontext schwerer und mehrfach Behinderung sowie 

Emotionsforschung (z. B. Vos et al. 2010a) wurde die Erhebung einer Baseline umgesetzt. 
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initiiert wurden; der Unterschied war aber, dass diese Situation aus Publikation III bewusst 

hergestellt wurde, während sie in der Durchführung von Publikation IV einer natürlichen, 

alltäglichen Konstellation entsprach.  

Die in Publikation III beschriebene B-Phase beinhaltet als unabhängige Variablen die 

Präsentation von neun ausgewählten Stimuli – je drei in Bezug auf die emotionalen Zustände 

verärgert, entspannt und fröhlich – in gleichbleibender Reihenfolge und Vorgehensweise 

durch eine professionelle Bezugsperson. Die Stimuli wurden aus einer Sammlung von 

insgesamt 35 Stimuli, welche auf der Basis teilnehmender Beobachtungen und Berichten der 

Bezugspersonen zusammengetragen wurden, ausgewählt. Dabei wurden aus ethischen 

Gründen nur Aktivitäten und Objekte in Betracht gezogen, die Sarah bekannt waren und zu 

ihrem Alltag gehörten. Stimuli mit hoher körperlicher Aktivität, wie z. B. das unterstützte 

Gehen, wurden aufgrund ihres starken Einflusses auf die physiologischen Parameter 

ausgeschlossen. Table 1 aus Publikation III (siehe Kapitel 4.3) listet die Stimuli in ihrer 

Präsentationsreihenfolge und der dazugehörigen Anwendungsbeschreibung auf.  

Die B-Phase der Einzelfallstudien der Publikation IV zeigen alltägliche Aktivitätsangebote von 

einer professionellen Bezugsperson des Kindergartens an Adam bzw. Hanna. Basierend auf 

der an die Datenerhebung anschließenden Kategorisierung beziehen sich diese als unabhängige 

Variablen fungierenden Aktivitätsangebote in Publikation IV v. a. auf körperlich orientierte 

und audiovisuelle Aktivitäten sowie Essens- und Trinksituationen (siehe Table 2 aus 

Publikation IV in Kapitel 4.4). Die verwendeten Aktivitätskategorien sind orientiert an van der 

Putten und Vlaskamp (2011). 

Als abhängige Variablen fungierten in den Publikationen III und IV zunächst die 

Verhaltenssignale in Bezug auf Mimik, Gestik, Körperhaltung und Vokalisationen, die in 

Kapitel 5.3.1 mit Fokus auf die Forschungsfrage III.a aufgegriffen und diskutiert werden. In 

Bezug auf physiologische Parameter konzentrierte sich Publikation III auf Herzfrequenz und 

Hautleitwert, während Publikation IV Herzfrequenz(-variabilität) und Bewegungsdaten 

miteinbezog. Die Erhebungsinstrumente waren in allen kontrollierten Einzelfallstudien die 

videogestützte Verhaltensbeobachtung aus zwei Perspektiven und die Messung der 

physiologischen Parameter mit dem Empatica E4 Armband (siehe Kapitel 2.5.3).  

Die theoretische Grundlage für die Analyse des Emotionsausdrucks ist u. a. der dimensionale 

Ansatz des Circumplex-Modells von Russell (1980) zur Klassifikation von Emotionen (siehe 

Kapitel 2.3.2). Folglich werden emotionale Zustände am Schnittpunkt der spezifischen Werte 
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der beiden Dimensionen Erregung (niedrig – hoch) und Valenz (positiv – negativ) verortet. Es 

ergeben sich vier Quadranten, bei denen das Vorgehen in Publikation III darauf abzielte, einen 

emotionalen Zustand aus jedem Quadranten zu analysieren, um eine potenziell hohe 

Differenzierung in Bezug auf Valenz und Erregung zu erreichen: fröhlich (d. h. positive 

Valenz, hohe Erregung), entspannt (d. h. positive Valenz, niedrige Erregung) und verärgert (d. 

h. negative Valenz, mittlere Erregung). Der vierte Quadrant (negativ, niedrige Erregung) wurde 

aus ethischen Gründen nicht berücksichtigt, da ein aktives Herbeiführen des entsprechenden 

emotionalen Zustands traurig nicht vertretbar gewesen wäre (siehe Kapitel 4.3). Die 

kontrollierten Einzelfallstudien aus Publikation IV basierten auch auf dem dimensionalen 

Ansatz und fokussierten die emotionalen Zustände in einem dreischrittigen Prozess (siehe 

Table 5 aus Publikation IV in Kapitel 4.4) 27: 

• Die numerische 9-Punkte-Valenz-Skala: „1-3“ entsprechen negativer Valenz, „4-6“ 

neutral und „7-9“ positiver Valenz, wobei eine „1“ für ein sehr negativen und eine „9“ 

für einen sehr positiven emotionalen Zustand stehen sowie ein extremerer emotionaler 

Zustand mit einem höheren Erregungsniveau einher geht (d. h. „1“ und „9“ 

repräsentieren das höchste Erregungsniveau, „5“ entspricht der niedrigsten Erregung). 

• Die deskriptive Skala fasst die 9-Punkte-Skala in drei Zuständen zusammen: negative, 

neutrale und positive Valenz. 

• Die emotionale Erregung (engl. emotional arousal) fasst die negative und positive 

Valenz zusammen und stellt sie gegen den neutralen Zustand: erregt und nicht erregt. 

In der Erhebungsdauer gab es einen deutlichen Unterschied zwischen Publikation III und IV. 

Während das ABABA-Umkehr-Design bei Sarah sehr durchstrukturiert ab Juni 2019 innerhalb 

von sechs Wochen mit 19 Erhebungstagen (d. h. drei bis vier Tagen pro Woche) umgesetzt 

wurde, umfasste die komplette Dauer des multiplen und repetitiven AB-Design ab November 

2019 insgesamt fast acht Monate mit 14 Erhebungstagen bei Hanna und 18 Erhebungstagen 

bei Adam. Die unbereinigten kompletten Datensätze (d. h. Videoaufnahmen und 

physiologische Daten) umfassten bei Sarah 4,7 h, bei Adam 7,6 h und bei Hanna 6,5 h.  

  

                                                 

27 In der Publikation IV wurden die Begriffe pleasure für positive Valenz, neutral für neutrale Valenz und 

displeasure für negative Valenz gewählt.  
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Tabelle 5.3. Methodische Details der kontrollierten Einzelfallstudien in den Publikationen III und IV. 

 Publikation III Publikation IV 

Stichprobe n = 1;  

Alter: 20;11 (Sarah) 

n = 2;  

Alter: 6;6 (Hanna) & 8;0 (Adam) 

Forschungs-

design 

ABABA-Umkehr-Design  Multiples und repetitives AB-

Design  

Setting Bekannte Umgebung;  

Eins-zu-eins-Situation 

Bekannte Umgebung; 

Eins-zu-eins-Situation 

A-Phase Kein spezifisches 

Aktivitätsangebot; 

keine direkte Interaktion durch 

eine andere Person 

Kein spezifisches 

Aktivitätsangebot; 

keine direkte Interaktion durch 

eine andere Person 

B-Phase Präsentation ausgewählter Stimuli 

durch Bezugsperson 

Alltägliche Aktivitätsangebote von 

Bezugsperson 

Unabhängige 

Variablen 

Zielgerichtete Präsentation 

ausgewählter Stimuli bzgl. 

emotionaler Zuständen 

Ungezielte Erfassung aller 

alltäglicher Aktivitäten mit 

anschließender 

Phasenklassifizierung und 

Aktivitätskategorisierung 

Abhängige 

Variablen 

Verhaltenssignale; 

Herzfrequenz; 

Hautleitwert 

Verhaltenssignale; 

Herzfrequenz(-variabilität); 

Bewegungsdaten 

Emotionale 

Zustände 

Verärgert; 

Fröhlich; 

Entspannt 

Numerisch (Valenz: „1“ bis „9“); 

Deskriptiv (positive Valenz / 

neutral / negative Valenz); 

Emotionale Erregung (erregt / 

nicht erregt) 

Erhebungs-

instrumente 

Videogestützte 

Verhaltensbeobachtung; 

Messung physiologischer 

Parameter mit Empatica E4 

Armband 

Videogestützte 

Verhaltensbeobachtung; 

Messung physiologischer 

Parameter mit Empatica E4 

Armband 

Datensätze Ab Juni 2019; 

6 Wochen;  

19 Erhebungstage; 

4,7 h Daten 

Ab November 2019; 

7,7 Monate; 

14 Erhebungstage (Hanna); 

18 Erhebungstage (Adam); 

6,5 h Daten (Hanna); 

7,6 h Daten (Adam) 

Auswertungs-

methode 

Visuelle Inspektion Statistische Analyse; 

Maschinelles Lernen 

 

Auch bei der Auswertungsmethode wurden in den Publikationen III und IV unterschiedliche 

Schwerpunkte gesetzt. In letztgenannter Publikation wurde eine statistische Analyse 
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eingesetzt, um zu untersuchen, ob sich die verschiedenen emotionalen Zustände und Phasen 

anhand der physiologischen Daten signifikant unterscheiden. Zudem wurde maschinelles 

Lernen (siehe Kapitel 2.5.3) eingesetzt, um zu prüfen, ob sich die verschiedenen emotionalen 

Zustände und Phasen mit physiologischen Daten potenziell erkennen lassen. In Publikation IV 

wurde die bei der Methode der kontrollierten Einzelfallstudien gängige visuelle Inspektion 

(siehe Kapitel 2.5.1) graphisch inklusive weiterer Parameter (z. B. Berechnung des 

Mittelwerts) eingesetzt. 

Nachdem die Stichproben und die methodischen Besonderheiten der kontrollierten 

Einzelfallstudien aus den Publikationen III und IV umfassend und vergleichend dargestellt 

wurden, folgt in Kapitel 5.3.1 die Diskussion um die Ergebnisse zu Forschungsfrage III.a und 

der Unterscheidung der Emotionsausdrücke bei der Zielgruppe anhand von 

Verhaltenssignalen, in Kapitel 5.3.2 zu Forschungsfrage III.b und der Unterscheidung der 

Emotionsausdrücke bei der Zielgruppe anhand von physiologischen Parametern sowie in 

Kapitel 5.3.3 zu Forschungsfrage III.c und den Konsequenzen für pädagogische Szenarien 

entstehend aus dem erweiterten Verständnis des Emotionsausdrucks der Zielgruppe. 

5.3.1 UNTERSCHEIDUNG DER EMOTIONSAUSDRÜCKE BEI MENSCHEN MIT 

SCHWERER UND MEHRFACHER BEHINDERUNG ANHAND VON 

VERHALTENSSIGNALEN (FORSCHUNGSFRAGE III.A) 

Die Fähigkeiten Emotionen zu erkennen, entsprechend zu interpretieren und darauf adäquat zu 

reagieren, sind ein essenzieller Bestandsteil zwischenmenschlicher Kommunikation und der 

emotionalen Kompetenz (siehe Kapitel 2.3). In der Interaktion mit Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung gestaltet sich dies herausfordernd, da diese Zielgruppe meist weder 

verbal noch mit anderen subsidiären Kommunikationsmöglichkeiten Emotionen anderer 

kommentieren noch eigene Emotionen äußern kann. Dementsprechend fällt den 

Interaktionspartner:innen eine essenzielle und gleichzeitig herausfordernde Rolle zu, da sie u. 

a. den Emotionsausdruck der Person mit schwerer und mehrfacher Behinderung interpretieren 

und dementsprechend reagieren müssen (siehe Kapitel 2.4.1 und 2.4.2). Basierend auf dem 

Emotionskomponentenmodell (siehe Kapitel 2.3.1) und der Appraisal-Theorie (siehe Kapitel 

2.3.4) zur Beschreibung von Emotionen sind die relevanten Komponenten in diesem 

Zusammenhang die verhaltensbezogenen Reaktionen, die u. a. neben den physiologischen 
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Reaktionen28 und dem subjektiven emotionalen Erleben auf den emotionalen 

Bewertungsprozess eines bestimmten Ereignisses folgen. Wie bereits angerissen, ist aufgrund 

der kommunikativen Herausforderungen im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung 

(siehe Kapitel 2.4.1) ein direkter Einblick in das subjektive emotionale Erleben – dieses wird 

in der Regel über Selbstberichte erhoben – aber meist nicht möglich sind (siehe Kapitel 2.4.1 

und 2.5.2). Somit bleiben als verhaltensbezogene und nonverbale Reaktionen die im Falle 

dieser Zielgruppe oft sehr individuellen und idiosynkratischen Verhaltenssignale in Bezug auf 

Mimik, Gestik, Körperhaltung und Vokalisationen (siehe Kapitel 2.4.1 und 2.4.2).  

Basierend auf der Grundannahme, dass auch Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung ein konsistentes Verhaltensrepertoire in kommunikativen und emotionalen 

Situationen zeigen (z. B. Lyons, 2005; Lyons et al., 2017; Petry & Maes, 2006) lässt sich ein 

sog. „individual’s affect profile“ (Lyons, 2005, S. 767), „behavioural communication profile“ 

(Lyons et al., 2017, S. 1815), „profile of the inner states“ (Lyons et al., 2013, S. 343), 

„individual profile“ (Petry & Maes, 2006, S. 33) oder auch „affective profile“ (Vos et al., 2012, 

S. 1120; Vos et al., 2010a, S. 376, 2013a, S. 444, 2013b, S. 455)29 erstellen. In Publikation IV 

wurde der Begriff Emotional Profile gewählt und vereint die unterschiedlichen Bezeichnungen 

und Darstellungen in einer gemeinsamen Definition:  

• Ziel ist immer bestimmte, beobachtbare Verhaltensweisen in ihrer Art (z. B. Mimik, 

Gestik, Körperhaltung und/oder Vokalisationen), Häufigkeit, Intensität und/oder 

Wahrscheinlichkeit mit emotionalen Zuständen (z. B. positives und negatives 

emotionales Erleben) oder einer bestimmten kommunikativen bzw. emotionalen 

Funktion (z. B. Ablehnung einer konkreten Aktivität) zu verknüpfen.  

• Diese Informationen sollten klar strukturiert und auch für nicht in die Erstellung 

involvierte Personen nachvollziehbar dargestellt sein.  

• Die Basis besteht zum einen aus den Aussagen von nahen Bezugspersonen (z. B. Eltern 

und/oder Bezugsmitarbeiter:innen der Wohn-, Tages- oder Schuleinrichtung) in der 

Regel erhoben mit Hilfe von Fragebögen und Verhaltensbeobachtungen im Alltag, 

                                                 

28 Der Relevanz von physiologischen Parametern in der Analyse des Emotionsausdrucks von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung geht Kapitel 5.3.2 nach. 

29 Vos und Kolleg:innen haben in den genannten Arbeiten das Beobachtungsverfahren von Petry und Maes (2006) 

eingesetzt. 



EMOTIONSAUSDRUCK VON MENSCHEN MIT SCHWERER UND MEHRFACHER BEHINDERUNG 137 

 

 

 

meist videogestützt mit anschließender Kodierung der Verhaltensweisen (z. B. Lyons, 

2005; Lyons et al., 2017; Petry & Maes, 2006; Vos, Cock, Petry et al., 2013b).  

Erstellung der Emotional Profiles 

Zur Erstellung der Emotional Profiles (siehe Tabellen 4.9, 4.10 und 5.5) der drei 

Teilnehmenden (siehe Tabelle 5.2) wurde sich an zuvor genannter Forschung (z. B. Lyons, 

2005; Lyons et al., 2017; Petry & Maes, 2006; Vos, Cock, Petry et al., 2013b) und den 

forschungsmethodischen Empfehlungen im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung 

(siehe Kapitel 2.5.2) orientiert. Dementsprechend wurden für die zu empfehlende 

Triangulation aus unterschiedlichen, für die Zielgruppe konzipierten und evaluierten Methoden 

sowie Sichtweisen verschiedener, den Teilnehmenden über einen längeren Zeitraum eng 

vertrauten Bezugspersonen (Lyons et al., 2017; Maes et al., 2021) sowohl Befragungsverfahren 

mit den jeweiligen privaten und professionellen Bezugspersonen als auch unterschiedlichen 

Beobachtungsverfahren in beiden kontrollierten Einzelfallstudien aus den Publikationen III 

und IV eingesetzt (siehe Tabelle 5.4). Das Vorgehen zur Erstellung der Emotional Profiles 

wird im Folgenden zunächst für Publikation III sowie anschließend für Publikation IV 

beschrieben und abschließend in der Methodik und den Ergebnissen vergleichend diskutiert.  

Tabelle 5.4. Methodische Details zur Erstellung der Emotional Profiles in den Publikationen III und IV. 

 Publikation III Publikation IV 

Befragungs-

verfahren 

Teilfragebogen General Data aus 

dem INSENSION Questionnaire 

(Engelhardt et al., 2020; 

Engelhardt et al., 2021); 

Communication Matrix (Rowland 

& Fried-Oken, 2010); 

DisDAT (Regnard et al., 2007) 

Teilfragebögen General Data und 

Expression of Inner States aus dem 

INSENSION Questionnaire 

(Engelhardt et al., 2020; 

Engelhardt et al., 2021); 

 

Beobachtungs-

verfahren 

Teilnehmende Beobachtung;  

Videogestützte 

Verhaltensbeobachtung 

Videogestützte 

Verhaltensbeobachtung 

 

In der kontrollierten Einzelfallstudie aus Publikation III wurden die etablierten Instrumente 

Communication Matrix (Rowland & Fried-Oken, 2010), Disability Distress Assessment Tool 

(DisDAT) (Regnard et al., 2007) sowie der Teilfragebogen General Data aus dem INSENSION 

Questionnaire (Engelhardt et al., 2020; Engelhardt et al., 2021) eingesetzt (siehe Tabelle 5.4) 

und von drei Parteien bestehend aus privaten und professionellen Bezugspersonen (d. h. Eltern, 

Lehrkräfte des SBBZ, Mitarbeitende der Wohneinrichtung) ausgefüllt. Die Communication 
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Matrix ermöglichte die Einschätzung der vorsprachlichen Kommunikationsentwicklung 

anhand von sieben Kommunikationsstufen (siehe Kapitel 2.4.1 und Abbildung 2.4)30 und vier 

Gründen zur Kommunikation: Ablehnung von Unerwünschtem, Forderung von Erwünschtem, 

Beteiligung an sozialen Interaktionen und Erhalt bzw. Weitergabe von Informationen 

(Rowland, 2011; Rowland & Fried-Oken, 2010). Der DisDAT wurde in der Palliativversorgung 

entwickelt, um u. a. bei Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung Anzeichen von 

Zufriedenheit (engl. content) und Stress (engl. distress) systematisch anhand verschiedener 

Verhaltenssignale (z. B. Mimik, Körperhaltung oder Vokalisationen) zu beobachten (Regnard 

et al., 2007). In Publikation III wurde der DisDAT zur Beurteilung des Emotionsausdrucks 

eingesetzt. Dabei wurden nur die über alle stellvertretenden Berichte hinweg eindeutigen 

Verhaltenssignale berücksichtigt. Der Teilfragebogen General Data beinhaltet allgemeine 

Daten über die Person mit schwerer und mehrfacher Behinderung (d. h. Informationen über 

Alter, Geschlecht, Gesundheitszustand, motorische und sensorische Fähigkeiten sowie 

persönliche Vorlieben oder Abneigungen) (Engelhardt et al., 2020; Engelhardt et al., 2021). 

Tabelle 5.5. Emotional Profile von Sarah 

Erscheinungsbild Fröhlich Entspannt Verärgert 

Mimik • Lachen oder lächeln • Passive Mimik • Passive Mimik 

• Naserümpfen  

Augen • Leichter Blickkontakt 

• „Lachende“ Augen 

• Wenig Blickkontakt • Ausdruckslose Augen 

Vokalisationen • Lachen 

• Kurze Vokalisationen 

in mittlerer Tonhöhe 

• Keine Vokalisationen • Seufzen oder 

wimmern 

• Langgezogene 

Vokalisationen in 

hoher Tonhöhe 

Körperhaltung/ 

-bewegung 

• Normale 

Körperhaltung 

• Hoher Muskeltonus 

• Viel Bewegung 

(speziell mit 

Armen/Händen) 

• Ruhige Körperhaltung • Starre Körperhaltung 

• Kopfschütteln 

Sonstige 

Verhaltensweisen 

 • Endloses, repetitives 

Manipulieren von 

Gegenständen (z. B. 

eine Kordel oder eine 

Spirale) 

• Sich abwenden (z. B. 

Kopfwegdrehen) 

 

                                                 

30 Abbildung 2.4 fasst die letzten drei Stufen der Communciation Matrix zur Stufe Symbolische Kommunikation 

zusammen. 
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Neben den Befragungsverfahren wurden in der Studie aus Publikation III die 

Verhaltensbeobachtung in zwei Schritten umgesetzt (siehe Tabelle 5.4). Im ersten Schritt 

wurde eine zweitägige teilnehmende Beobachtung im Alltag von Sarah (d. h. jeweils morgens 

im SBBZ und nachmittags in der Wohneinrichtung) durchgeführt. Dabei wurde basierend auf 

dem DisDAT ein selbst entwickelter Beobachtungsbogen verwendet, der mit Bezug auf die drei 

gewählten emotionalen Zustände (d. h. fröhlich, entspannt, ärgerlich) nach auslösenden 

Situationen und den dann gezeigten Verhaltenssignalen strukturiert ist. Im zweiten Schritt fand 

die Verhaltensbeobachtung während der Durchführung der kontrollierten Einzelfallstudie statt. 

Jeweils direkt nach einem Erhebungsdurchgang der B-Phase – das entspricht der Präsentation 

der kompletten Stimuli-Abfolge (siehe Table 1 aus Publikation III in Kapitel 4.3) – gaben die 

teilnehmenden Bezugsmitarbeitenden der Wohneinrichtung an, ob aus ihrer Sicht der jeweilige 

Stimulus den gewünschten emotionalen Zustand (z. B. verärgert beim Kämmen der Haare) 

ausgelöst hatte. In diese Entscheidung floss auch die allgemeine Tagesverfassung der 

Teilnehmenden, eingeschätzt mittels 5-Punkte-Skala von sehr negativ bis sehr positiv, mit ein. 

Diese Bewertung des aus der Sicht der Mitarbeitenden erfolgreichen Stimuli-Einsatzes 

umfasste somit die kompletten B-Phasen und entsprach damit einer wiederholenden 

Datenerhebung über mehrere Erhebungstage hinweg, wodurch nach Dind (2018) 

Schwankungen beispielweise in der Wachheit oder Aufmerksamkeit der Teilnehmenden 

ausgeglichen werden sollten. Basierend auf diesen Bewertungen der Mitarbeitenden konnten 

in der nachträglichen videogestützten Verhaltensbeobachtung, wie von Maes et al. (2021) bei 

dieser Zielgruppe empfohlen, die relevanten Verhaltenssignale, die während erfolgreichen 

Stimuli-Präsentation bzgl. der drei emotionalen Zustände gezeigt wurden, identifiziert werden.  

Zusammenfassend lässt sich in Bezug auf Publikation III festhalten, dass das zu Beginn mit 

Hilfe der Befragungsdaten – primär basierend auf den Ergebnissen des DisDAT – vorläufig 

erstellte Emotional Profile von Sarah zunächst durch die Eindrücke während der 

teilnehmenden Beobachtung erweitert und schließlich mit den Erkenntnissen der 

videogestützten Verhaltensbeobachtung finalisiert werden konnte. Das fertiggestellte 

Emotional Profile von Sarah (siehe Tabelle 5.5) bietet einen detaillierten Überblick über die 

Verhaltenssignale, die sie in der Regel beim jeweiligen emotionalen Zustand (d. h. verärgert, 

entspannt und fröhlich) zeigt. Dazu gliedert es sich in die aus dem DisDAT entnommenen 

Kategorien (d. h. Mimik, Augen, Vokalisationen, Körperhaltung/-bewegung und sonstige 

Verhaltensweisen) und listet die spezifischen Verhaltensbeschreibungen auf. In Publikation III 

konnte dieses Emotional Profile von Sarah (siehe Tabelle 5.5) aufgrund der 
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Zeichenbeschränkung des Journals nicht mitaufgenommen werden. Dennoch stellte es die 

Grundlage für die methodischen Vorgehensweisen der Delphi-Methode innerhalb der 

Validierung der unterschiedlichen Verhaltensbewertungen (siehe Figure 1 aus Publikation III 

in Kapitel 4.3) sowie der weiteren Analysen der physiologischen Parameter (siehe Kapitel 

5.3.2) dar. 

Die Studie aus Publikation IV setzte als Befragungsverfahren ebenfalls den Teilfragebogen 

General Data aus dem INSENSION Questionnaire (Engelhardt et al., 2020; Engelhardt et al., 

2021) und zusätzlich daraus den Teilfragebogen Expression of Inner States31 ein (siehe Tabelle 

5.4), welche von nahen Bezugspersonen ausgefüllt wurden. Zur Beurteilung des 

Emotionsausdrucks fragt der Teilfragebogen Expression of Inner States nach spezifischen 

Verhaltenssignalen bzgl. der Auftretenshäufigkeit (d. h. immer, oft oder manchmal) in 

Verbindung mit dem jeweiligen Wert der numerischen 9-Punkte-Valenz-Skala (siehe Kapitel 

5.3 und Table 5 aus Publikation IV in Kapitel 4.4). Dabei wurden nur eindeutige 

Verhaltenssignale berücksichtigt und beispielsweise solche ausgeklammert, die mehreren 

numerischen emotionalen Zuständen zugeordnet waren. Die Communication Matrix wurde 

nicht mehr eingesetzt, da sich kein direkter Mehrwert für die Studiendurchführung und -

auswertung ergeben hatte, da der Fokus nicht auf den kommunikativen, sondern den 

emotionalen Aspekten sowie der Erstellung der Emotional Profiles lag. Zudem konnte auf eine 

bestehende Kommunikationsdiagnostik der Einrichtung von Adam und Hanna aufgebaut 

werden (siehe Tabelle 5.2).  

In der Studie aus Publikation IV wurden Verhaltensbeobachtungen videogestützt mit 

Aufnahmen aus dem Alltag (siehe Kapitel 5.3) durchgeführt. Angeleitet durch die Forschenden 

haben sich die Bezugspersonen 30 % des gesamten Datensatzes beider Teilnehmenden als 

Videoaufnahme angeschaut und den Emotionsausdruck anhand der numerischen 9-Punkte-

Valenz-Skala (siehe Kapitel 5.3 und Table 5 aus Publikation IV in Kapitel 4.4) durchgehend 

im Event-Sampling-Verfahren (siehe Kapitel 2.5.2) kodiert. Diese 30 % des Datensatzes 

wurden zufällig ausgewählt und entsprachen wie auch bei Publikation III dem von Dind (2018) 

empfohlenen Vorgehen einer wiederholenden Datenerhebung zum bestmöglichen Ausschluss 

von Schwankungen. Zu diesem Zeitpunkt konnten aus den bisherigen Ergebnissen der 

Befragungs- und Beobachtungsdaten vorläufige Emotional Profiles für beide Teilnehmenden 

                                                 

31 In einer früheren Version hieß dieser Teilfragebogen noch Pleasure & Displeasure (Engelhardt et al. 2020; 

Engelhardt et al., 2021). 
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entwickelt werden. Um die Triangulation abzuschließen, wurde eine zusätzliche Validierung 

bestimmter, schwer zu deutender Verhaltenssignale durchgeführt. Zu diesem Zweck wählten 

die Forschenden aus den Videodaten fünf unklare Sequenzen für Adam und drei solcher 

Sequenzen für Hanna aus. Die Dauer dieser Sequenzen variierte zwischen fünf und 30 

Sekunden, abhängig davon, wie lange das spezifische Verhalten in den Aufnahmen gezeigt 

wurde. Unklare Sequenzen waren dabei definiert als Situationen, in denen die Forschenden mit 

den vorläufigen Emotional Profiles die Verhaltenssignale der Teilnehmenden nicht mehr 

eindeutig einem emotionalen Zustand zuordnen konnten. Daher bewerteten die 

Bezugspersonen als Expert:innen für die Teilnehmenden mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung unvoreingenommen die Verhaltenssignale in diesen aufgezeichneten Sequenzen 

und entschieden, ob dieses Verhalten am ehesten ein Indiz für positive, neutrale oder negative 

Valenz war. Diese Möglichkeit der retrospektiven Analyse nicht eindeutiger Verhaltenssignale 

ist nach Maes et al. (2021) ein gewichtiger Vorteil von Videoaufnahmen im Vergleich zu 

direkten Beobachtungen. 

Abschließend wurden auch im Hinblick auf Publikation IV die Befragungs- und 

Beobachtungsergebnisse trianguliert. Das Expert:innenwissen der Bezugspersonen 

ermöglichte zunächst die Erstellung von vorläufigen Emotional Profiles von Adam und Hanna, 

die vorwiegend auf den Ergebnissen des Teilfragebogens Expression of Inner States basierten. 

Finalisiert wurden die Emotional Profiles (siehe Tabellen 4.9 und 4.10) durch das intensive 

Kodierverfahren der videogestützten Verhaltensbeobachtung. Basierend auf der 9-Punkte-

Valenz-Skala (siehe Kapitel 5.3 und Table 5 aus Publikation IV in Kapitel 4.4) sind bei den 

fertiggestellten Emotional Profiles jedem Valenzwert bzw. jedem emotionalen Zustand 

bestimmte beobachtbare Verhaltenssignalen zugeordnet. Diese Verhaltenssignale werden in 

drei Kategorien nach ihrer Auftretenshäufigkeit eingeteilt: immer, oft und manchmal. Wenn 

mehrere unterschiedliche Verhaltenssignale mit einem bestimmten emotionalen Zustand 

verknüpft sind (d. h. mehrere Aufzählungspunkte), reicht das Auftreten eines Verhaltenssignals 

für die Zuordnung zu einem emotionalen Zustand.  

Auch wenn das Ziel in den Publikationen III und IV in Bezug auf die Erstellung der Emotional 

Profiles zur Einschätzung des Emotionsausdrucks anhand von Verhaltenssignalen identisch 

und Teile des methodischen Vorgehens (z. B. die Triangulation aus ähnlichen Befragungs- und 

Beobachtungsverfahren) vergleichbar waren, traten doch unterschiedliche Schwerpunkte in der 

Herangehensweise hervor. In Publikation III wurde die vorsprachliche 

Kommunikationsentwicklung der Teilnehmerin Sarah detailliert untersucht, was wichtig ist, 
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um beispielsweise individuell angepasste und bedürfnisgerechte Förderangebote im Bereich 

Kommunikation zu planen und durchzuführen (z. B. Hennig, 2017; Kane, 2018; Rowland & 

Fried-Oken, 2010). Für die Analyse des Emotionsausdrucks – worauf der Fokus der 

kontrollierten Einzelfallstudien und der Forschungsfragen III.a und III.b lag – hat sich die Rolle 

der Kommunikationsdiagnostik in dieser Detailtiefe als untergeordnet herausgestellt. 

Deswegen wurde sich in Publikation IV, wie bereits erwähnt, auf die Erkenntnisse der 

Kommunikationsdiagnostik der Einrichtung bezogen.  

Auch bei der Verhaltensbeobachtung gab es Unterschiede. In Publikation III lag der Fokus auf 

dem Identifizieren und Präsentieren konkreter Auslöser für die drei emotionalen Zustände – 

was notwendig für die Umsetzung dieser kontrollierten Einzelfallstudie war (siehe Tabelle 5.3) 

– und den Verhaltenssignalen, die in diesen Situationen gezeigt wurden. Hingegen wurde in 

Publikation IV eine offene videogestützte Verhaltensbeobachtung in Alltagssituationen 

durchgeführt, bei der das gesamte Valenz-Spektrum von sehr negativ bis sehr positiv 

systematisch untersucht wurde. 

Beide Ansätze der Emotional Profiles aus den Publikationen III und IV analysieren spezifische 

beobachtbare Verhaltenssignale wie Mimik, Augenbewegungen, Vokalisationen oder 

Körperhaltung, um Rückschlüsse auf den emotionalen Zustand der betreffenden Person zu 

ermöglichen. Dabei unterscheiden sich die Ansätze in den fokussierten emotionalen Zuständen 

und ihrer Anzahl sowie der Darstellungsart der zu beobachtenden Verhaltenssignale. In beiden 

Fällen wurde bei Publikation IV ein höherer Detailgrad gewählt. 

Zusammenfassend verfolgte das Vorgehen in Publikation III einen breiteren Ansatz, indem 

auch inhaltlich und methodisch diverse Verfahren (z. B. Communication Matrix und DisDAT) 

kombiniert wurden. Hingegen konzentrierte sich Publikation IV ausschließlich auf Methoden 

mit einem klaren Fokus auf die Analyse des Emotionsausdrucks, die auch methodisch passend 

aufeinander abgestimmt waren (z. B. die gleiche Valenzskala als Ausgangspunkt für 

Befragungs- und Beobachtungsverfahren) und damit die Triangulation erleichterten. In den zu 

Beginn des Kapitels 5.3.1 erwähnten Arbeiten mit vergleichbaren Ansätzen zu Emotional 

Profiles wurde der Ansatz von Publikation IV präferiert, sofern dies im Detail angegeben 

wurde (z. B. Lyons et al., 2017; Petry & Maes, 2006; Vos, Cock, Petry et al., 2013b). Je 

nachdem worauf der Fokus beim Einsatz der Emotional Profiles in Forschung oder Praxis 

gelegt wird, kann einer dieser Ansätze bevorzugt oder auch dementsprechend erweitert werden. 
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Nutzung der Emotional Profiles 

Basierend auf der Triangulation aus Befragungs- und Beobachtungsverfahren wurden in allen 

kontrollierten Einzelfallstudien der Publikationen III und IV Emotional Profiles erstellt 

werden, die im Forschungsvorgehen zur weiteren Analyse der Verhaltenssignale, aber auch der 

physiologischen Parameter (siehe Kapitel 5.3.2) eingesetzt wurden. Im Folgenden wird 

zunächst Publikation III, dann Publikation IV und abschließend beide Publikationen 

gegenüberstellend diskutiert. 

Die Unterschiede im Aufbau der Emotional Profiles von den Publikationen III und IV wurden 

bereits im Zuge der Beschreibung zur Erstellung thematisiert. Zusammengefasst bieten die 

Emotional Profiles von Hanna und Adam einen detaillierteren Einblick in den 

Emotionsausdruck, da sowohl bei den emotionalen Zuständen als auch bei den zu 

beobachtenden Verhaltenssignalen genauer differenziert wird. Das Emotional Profile von 

Sarah aus Publikation III hat wiederum den Vorteil, dass die Kategorien der unterschiedlichen 

Verhaltenssignale aufgeschlüsselt dargestellt werden und dadurch ein einfacheres Ablesen 

bestimmter Verhaltensweisen ermöglicht wird.  

In Publikation III wurde das Emotional Profile von Sarah methodisch in den Ablauf der Delphi-

Methode eingebaut (siehe Figure 1 aus Publikation III in Kapitel 4.3). Bei der Delphi-Methode 

nach Linstone und Turoff (1975) werden systematisch und interaktiv die fachlichen Antworten 

einer Gruppe von Expert:innen zu einem Thema in mindestens zwei Bewertungsrunden 

gesammelt. Nach jeder Runde werden alle Beteiligten mit den anonymisierten Antworten der 

anderen Expert:innen konfrontiert und die Möglichkeit zur Änderung der früheren Aussagen 

gegeben. Dieser Prozess kann mehrere Runden durchlaufen, um das Ziel einer Konsensbildung 

bzw. eines Lösungsvorschlags für die zu Beginn formulierte Problemstellung zu erreichen. Auf 

diese Weise soll das Gruppenergebnis „einen höheren prognostischen Wert haben als die 

Einzelurteile der Experten und zudem effizienter sein als andere Prognosemethoden“ (Döring 

& Bortz, 2016, S. 421). Mittlerweile wird die Delphi-Methode in verschiedensten 

Forschungskontexten, beispielweise in der Psychologie, Medizin, Pädagogik aber auch 

Wissenschafts-, Wirtschafts- oder Technikforschung, eingesetzt (Döring & Bortz, 2016). Auch 

im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung wird die Delphi-Methode verwendet (z. B. 

Keeley & Dins, 2023; Petry et al., 2007; Wessels et al., 2020) 

In Anlehnung an die Delphi-Methode wurde eine Validierung des Stimulieinsatzes in der 

kontrollierten Einzelfallstudie aus Publikation III in zwei Runden durchgeführt. Die erste 
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Validierungsrunde schloss dabei die Mitarbeitenden der Wohneinrichtung, die Eltern und die 

Forschenden selbst mit ein. Der Ausgangspunkt für diese erste Runde (siehe Figure 1 aus 

Publikation III in Kapitel 4.3) war, dass die Studiendurchführung inklusive der Stimuli-

Präsentation (siehe Table 1 aus Publikation III in Kapitel 4.3) in den B-Phasen mit Sarah 

durchgeführt und im Anschluss an die jeweilige Durchführung eine Rückmeldung zum 

erfolgreichen bzw. nicht erfolgreichen Einsatz dieser Stimuli von den beteiligten 

Mitarbeitenden der Wohneinrichtung eingeholt wurde. Ein Stimuluseinsatz wurde dann als 

erfolgreich definiert, wenn der emotionale Zustand, welcher durch den jeweiligen Stimulus 

ausgelöst werden sollte, auch zu beobachten war. Anschließend wurde das Emotional Profile, 

wie zuvor beschrieben, erstellt und von den Forschenden eingesetzt, um zusätzlich zu den 

Mitarbeitenden ebenfalls den Stimulieinsatz in einer videogestützten Verhaltensbeobachtung 

zu bewerten. Dabei waren den Forschenden alle Antworten der beteiligten Mitarbeitenden 

bekannt. Als dritte Partei bewerteten die Eltern unvoreingenommen eine begrenzte Auswahl 

an Videosequenzen, um den Aufwand gering zu halten. Diese von den Forschenden 

vorbereitete Auswahl umfasste 30 % aller aufgezeichneten Situationen und deckte jeden 

Stimuluseinsatz mindestens einmal inklusive variierender Bewertungen ab (z. B. eine positive, 

negative und unklare Bewertung eines Stimulus, welcher Freude auslösen sollte). 

In der zweiten Validierungsrunde hatten die Eltern und die Forschenden die Möglichkeit, die 

vorherigen Bewertungen zu überarbeiten. Dazu diskutieren sie in Kenntnis der Bewertungen 

aller drei Parteien die zuvor erwähnte begrenzte Auswahl von Sequenzen. Anschließend wurde 

zur Überprüfung der Interrater-Reliabilität der Fleiss‘ Kappa errechnet. Mit 0,75 entspricht die 

Übereinstimmung zwischen den drei Parteien einem substantial agreement (Landis & Koch, 

1977). Basierend auf diesem gemeinsam akzeptierten Validierungsergebnis konnten die 

Forschenden die Bewertung der verbleibenden 70 % der aufgezeichneten Stimulieinsätze 

ableiten, da die begrenzte Auswahl sowohl jeden Stimulieinsatz als auch alle Variationen der 

von Sarah gezeigten Verhaltenssignale abdeckte. Die Erfolgsquote (d. h. der Prozentsatz der 

erfolgreichen Stimulieinsätze) wurde daraufhin für alle aufgezeichneten Situationen und jeden 

Stimulus berechnet (siehe Table 2 aus Publikation III in Kapitel 4.3). Insbesondere die Stimuli, 

die den emotionalen Zustand verärgert auslösen sollten, wiesen die höchste Erfolgsquote auf, 

was unterschiedliche Gründe haben kann. Zum einen können gerade diese Stimuli eine 

besondere Relevanz für Sarah gehabt haben, worauf sie empfindlicher reagiert hat. Zum 

anderen sind womöglich die ablehnenden Verhaltenssignale besser für Beobachtende 
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einzuschätzen, obwohl auch das Erkennen von Ablehnung nach Nicholson et al. (2021) bei 

dieser Zielgruppe herausfordernd ist.  

Die Erfolgsquote diente zusätzlich als Manipulationskontrolle32, um Störungen 

auszuschließen. Die Stimuli mit der höchsten Erfolgsquote wurden in der weiteren Analyse der 

physiologischen Parameter herangezogen (siehe Kapitel 5.3.2).  

Insgesamt ermöglichte das Emotional Profile eine präzise Analyse des Emotionsausdrucks von 

Sarah anhand von Verhaltenssignalen. Die Integration in die Delphi-Methode war stimmig und 

die damit verbundene Validierung des Stimulieinsatzes erhöhte die Verlässlichkeit und 

Aussagekraft der Ergebnisse. Sowohl für dieses Zwischenergebnis als auch für die weiteren 

Analysen der physiologischen Parameter (siehe Kapitel 5.3.2) erwies sich das Emotional 

Profile von Sarah als unverzichtbares Instrument zur erfolgreichen Studiendurchführung und -

auswertung in Publikation III. 

In Publikation IV wurden die Emotional Profiles von Adam und Hanna für die Fortführung der 

videogestützten Verhaltensbeobachtung eingesetzt. Zuvor hatten die Bezugspersonen schon 

einen zufällig gewählten Datenausschnitt von 30 % bei beiden Teilnehmenden mit der 

numerischen 9-Punkte-Valenz-Skala (siehe Kapitel 5.3 und Table 5 aus Publikation IV in 

Kapitel 4.4) durchgehend im Event-Sampling-Verfahren (siehe Kapitel 2.5.2) kodiert. Mit 

Hilfe der Emotional Profiles kodierten die Forschenden dieselben 30 % des gesamten 

Datensatzes der Teilnehmenden anhand der genannten Valenzskala. Um den Grad der 

Übereinstimmung zwischen den Kodierungen der Forschenden und der Bezugspersonen zu 

überprüfen, wurde die Interrater-Reliabilität in der ELAN-Software (ELAN (Version 6.0) 

[Computer software], 2020) unter Verwendung des modifizierten Cohen's Kappa (Holle & 

Rein, 2014) und einem Überlappungskriterium von 60 % berechnet. Der Cohen's Kappa beträgt 

0,73 für Adam und 0,71 für Hanna, was einem substantial agreement entspricht (Landis & 

Koch, 1977). Anschließend kodierten die Forschenden mit den Erkenntnissen aus den 

Emotional Profiles die restlichen 70 % des gesamten Datensatzes beider Teilnehmenden, wie 

die Verlaufsgrafik in Publikation IV zeigt (siehe Figure 1 aus Publikation IV in Kapitel 4.4). 

Darüber hinaus lässt sich in Table 3 aus Publikation IV (siehe Kapitel 4.4) durch die 

Darstellung der einzelnen kodierten emotionalen Zustände klar erkennen, dass nur wenige 

Momente von extrem negativer oder positiver Valenz gezeigt wurden. Einerseits liegt dies an 

                                                 

32 Die Manipulationskontrolle gewährleistet, dass die bewusste Änderung der unabhängigen Variable den 

beabsichtigten Effekt hat und trägt so zur internen Validität der Studie bei (Döring & Bortz, 2016). 
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dem realistischen Alltagssetting, bei dem keine emotionalen Zustände gezielt ausgelöst wurden 

und extremere Zustände seltener gezeigt werden. Andererseits ist es auch möglich, dass 

extremere emotionale Zustände für die Beobachtenden schwieriger zu erkennen sind. 

In Publikation IV erwies sich die Verwendung der Emotional Profiles als entscheidender 

Faktor zur Differenzierung des individuellen Emotionsausdrucks von Adam und Hanna. Durch 

die Zuordnung beobachteter Verhaltenssignale zu numerischen emotionalen Zuständen wurde 

eine präzise Analyse ermöglicht. Die Berechnung der Interrater-Reliabilität bestätigte die 

Zuverlässigkeit dieser Herangehensweise, da sowohl bei Adam als auch bei Hanna eine 

deutliche Übereinstimmung erzielt wurde. Trotz des realistischen Alltagssettings, in dem nicht 

gezielt emotionale Zustände ausgelöst wurden, konnten konsistente Ergebnisse abgeleitet 

werden, die aufgrund dieses Settings tendenziell sogar aussagekräftiger sind. Dies unterstreicht 

die Wertigkeit der Emotional Profiles als Instrument für die Analyse von individuellen 

emotionalen Ausdrucksweisen und legt nahe, dass sie auch in ähnlichen Kontexten erfolgreich 

eingesetzt werden können. 

Zusammenfassend lässt sich feststellen, dass die Nutzung der Emotional Profiles in den 

Publikationen III und IV einen essenziellen Beitrag zur Analyse des individuellen 

Emotionsausdrucks geleistet hat. Dabei waren die Emotional Profiles trotz der methodischen 

Unterschiede sowohl für die differenzierte Untersuchung der Verhaltenssignale als auch für 

deren Validierung essenziell. In beiden Publikationen lagen die errechneten Werte für die 

Interrater-Reliabilität höher als die ohnehin schon substantial agreements in den 

vergleichbaren Studien von Petry und Maes (2006) mit einem Cohen’s Kappa von 0.70 und 

Vos, Cock, Petry et al. (2013b) mit 0.71.  

Die Erkenntnis, dass sich die positiven wie auch negativen emotionalen Reaktionen besonders 

in Vokalisationen und Mimik wiederspiegeln (Marteau et al., 2016; Petry & Maes, 2006), 

wurde in allen kontrollierten Einzelfallstudien bestätigt. Insbesondere durch den Aufbau der 

Emotional Profiles von Hanna und Adam lässt sich dies anhand der Häufigkeitsverteilung 

direkt ablesen, aber auch für Sarah wurde dies im Analyseprozess nachgewiesen. Zudem 

konnte – wie ebenso von Petry und Maes (2006) verifiziert – auch die Hypothese von Lyons 

(2005) bestätigt werden, dass Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung ein 

konsistentes Verhaltensrepertoire in ihrem individuellen Emotionsausdruck zeigen. 
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Fazit 

„Gerade die nonverbalen kommunikativen Signale von [Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung], die vorsymbolisch kommunizieren, bleiben im Alltag oft 

unbemerkt“ (Lamers et al., 2021b, S. 118), was sich auch auf die Einschätzung des 

Emotionsausdruck bei dieser Zielgruppe auswirkt (siehe Kapitel 2.4.2). Dies zeigt die 

Komplexität, aber auch den Stellenwert, den die Forschungsfrage III.a mit dem Fokus auf der 

Unterscheidung der Emotionsausdrücke bei Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung anhand von Verhaltenssignalen einnimmt. Die vorgestellten 

Forschungsergebnisse der kontrollierten Einzelfallstudien aus den Publikationen III und IV 

geben eine detaillierte Antwort auf diese Frage.  

Ausgehend von vergleichbaren Forschungsvorgehen wurden die Emotional Profiles für die 

drei Teilnehmenden entwickelt und ermöglichten auf der Basis von nonverbalen 

Verhaltenssignalen wie Mimik, Gestik, Körperhaltung und Vokalisationen wertvolle Einblicke 

in deren emotionalen Zustände. Bei der Erstellung dieser Emotional Profiles wurden primär 

Befragungsdaten und die Ergebnisse der videogestützten Verhaltensbeobachtung trianguliert. 

Auch wenn sich die Herangehensweise methodisch zwischen Publikation III und IV 

unterschied, konnten in beiden Fällen durch die jeweiligen Validierungsprozesse eine bessere 

Interrater-Reliabilität erreicht werden als in vergleichbaren Forschungsarbeiten (Petry & Maes, 

2006; Vos, Cock, Petry et al., 2013b).  

Insgesamt kann die Anwendung der Emotional Profiles ein wichtiges Instrument zur 

Verbesserung der Kommunikation und Interaktion mit Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung sowohl in Forschung als auch im Alltag darstellen. Die Möglichkeit, die 

Emotional Profiles ohne zusätzliche (technische) Hilfsmittel einsetzen zu können, erleichtert 

die Einsatzmöglichkeiten. Darüber hinaus bilden die Erkenntnisse zum Emotionsausdruck eine 

solide Grundlage für maßgeschneiderte Unterstützungsmaßnahmen, die sich positiv auf die 

Lebensqualität dieser Zielgruppe auswirken können. Es ist anzumerken, dass weitere 

Forschung in diesem Bereich notwendig ist, um die Anwendungsmöglichkeiten der Emotional 

Profiles zu evaluieren und zu optimieren. 
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5.3.2 UNTERSCHEIDUNG DER EMOTIONSAUSDRÜCKE BEI MENSCHEN MIT 

SCHWERER UND MEHRFACHER BEHINDERUNG ANHAND VON 

PHYSIOLOGISCHEN PARAMETERN (FORSCHUNGSFRAGE III.B) 

Das Forschungsdesiderat der Forschungsfrage III.b ist, wie auch in den Kapiteln 3, 5.3 und 

5.3.1 erläutert, in den Herausforderungen bzgl. der emotionalen Kompetenz von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung begründet. Dabei ist diese Zielgruppe in der Interaktion 

im Besonderen auf ihr Gegenüber angewiesen, da Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung meist weder verbal noch mit anderen subsidiären Kommunikationsmöglichkeiten 

Emotionen anderer kommentieren noch eigene Emotionen äußern können. Abgrenzend zur 

Diskussion der Ergebnisse zu Forschungsfrage III.a in Bezug auf verhaltensbezogene 

Reaktionen (siehe Kapitel 5.3.1) liegt der Fokus von Forschungsfrage III.b nach dem 

Emotionskomponentenmodell (siehe Kapitel 2.3.1) und der Appraisal-Theorie (siehe Kapitel 

2.3.4) diesmal auf den physiologischen Reaktionen, die auf den emotionalen 

Bewertungsprozess eines bestimmten Ereignisses folgen.  

Physiologische Parameter wie elektrodermale, kardiovaskuläre, neurologische und 

respiratorische Messungen werden seit mehr als einem Jahrzehnt in der Forschung mit 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung eingesetzt. Dies umfasst u. a. die 

Forschungsfelder Aufmerksamkeit, Bindungsverhalten, Interaktionsqualität, Konsistenz 

physiologischer Reaktionen und auch Emotionsregulation sowie Emotionsausdruck (siehe 

Kapitel 2.5.3). Aufbauend auf diesen Erkenntnissen zielte Forschungsfrage III.b darauf ab, 

einen umfassenden Einblick in die Analyse physiologischer Parameter bei Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung zu gewinnen, um damit eine Differenzierung der von 

ihnen gezeigten emotionalen Zustände zu ermöglichen.  

Im Folgenden soll zunächst das methodische Vorgehen der Einzelfallstudien und anschließend 

deren Ergebnisse in Bezug auf physiologische Parameter diskutiert werden.  

Methodisches Vorgehen 

Das grundlegende Forschungsdesign mit der kontrollierten Einzelfallstudie (siehe Kapitel 

2.5.1) und das damit verbundene Forschungsziel ist in Publikation III und IV vergleichbar. 

Dass dennoch Unterschiede gerade im methodischen Bereich bestehen, hat bereits die 

Diskussion zur Forschungsfrage III.a (siehe Kapitel 5.3.1) in Bezug auf die Unterscheidung 

der Emotionsausdrücke bei der Zielgruppe anhand von Verhaltenssignalen gezeigt. Im 

Folgenden soll ergänzend zu Tabelle 5.3, welche die methodischen Details der kontrollierten 

Einzelfallstudien aufgelistet hat, die relevanten Aspekte des methodischen Vorgehens speziell 
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in Bezug auf Forschungsfrage III.b und damit der Unterscheidung der Emotionsausdrücke von 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung anhand von physiologischen Parametern 

diskutiert werden. Dabei wird zunächst auf das Vorgehen in Publikation III sowie anschließend 

in Publikation IV eingegangen und abschließend vergleichend diskutiert.  

In Publikation III ermöglichte die Nutzung des Emotional Profile von Sarah eine durch die 

Delphi-Methode validierte Einschätzung der Emotionsausdrücke anhand der gezeigten 

Verhaltenssignale (siehe Kapitel 5.3.1). Dies stellte die Basis für die zweistufige Analyse der 

physiologischen Features mit der visuellen Inspektion (siehe Kapitel 2.5.1) dar: 

• Übergreifende Analyse des Hautleitwerts33 und der Herzfrequenz über alle Phasen und 

Messzeitpunkte 

• Fokussierte Analyse des Hautleitwerts bei den sechs Stimuli mit einer Erfolgsrate über 

40 % (je zwei Stimuli für jeden emotionalen Zustand) 

• Differenzierte Analyse des Hautleitwerts bei den drei Stimuli mit der höchsten 

Erfolgsrate (je ein Stimulus für jeden emotionalen Zustand) 

Um diese Analysen durchzuführen, mussten die erhobenen physiologischen Daten zunächst 

aufbereitet werden. Das zur Messung eingesetzte Empatica E4 Armband (Empatica S.R.L., 

2018) besitzt u. a. einen Photoplethysmographie-(PPG)-Sensor, welcher den Blutvolumenpuls 

gemessen und daraus die Herzfrequenz (in Anzahl der Herzschläge pro Minute, bpm) abgeleitet 

hat. Orientiert an Vos, Cock, Petry et al. (2013b) wurden die Artefakte34 der Herzfrequenz mit 

der Software Kubios HRV (Kubios Oy, 2023a) unter Verwendung eines threshold based 

correction algorithm mit einem medium value von 0,25 Sekunden korrigiert (Kubios Oy, 

2023b). Dieser Algorithmus erkennt und korrigiert Artefakte mit hoher Zuverlässigkeit und 

stellt eine robuste Methode zur Verbesserung der Herzfrequenz(-variabilitäts)-Messungen dar 

(Lipponen & Tarvainen, 2019). 

Der Hautleitwert wiederum wurde in MikroSiemens (µS) angegeben und von den Messungen 

des Sensors der elektrodermalen Aktivität (EDA) abgeleitet. Für die Aufbereitung des 

                                                 

33 Der Hautleitwert (engl. skin conductance) umfasst tonische Anteile (SCL, engl. skin conductance level) und 

phasische Anteile (SCR, engl. skin conductance response) (Boucsein, 1988). In Publikation III lag der Fokus auf 

SCL, was im Folgenden zum besseren Verständnis als Hautleitwert bezeichnet wird.  

34 Artefakte (engl. artifacts) sind fehlerhafte Daten, die aufgrund technischer Störungen (z. B. im Erkennungs- 

bzw. Verarbeitungsalgorithmus oder bei unsachgemäßer Nutzung der Sensoren) oder physiologischer Ursachen 

(z. B. bei gleichzeitiger physischer Aktivität oder anormalem Herzrhythmus) entstehen können und korrigiert oder 

ausgeschlossen werden sollten, um die Messungen nicht zu beeinflussen (Boucsein, 1988; Kubios Oy, 2023b; 

Lipponen & Tarvainen, 2019).  
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Hautleitwerts wurde die Binary Artifact Detection des EDA-Explorers (Taylor et al., 2015) 

verwendet, die zur Erkennung von Artefakten auch die Daten der Temperatur- und 

Bewegungssensoren des Empatica Armbands miteinbezieht. Der EDA-Explorers wurde auch 

in vergleichbaren Studien erfolgreich eingesetzt (z. B. Can et al., 2019; Caruelle et al., 2019). 

Nach der Artefakterkennung wurden die davon betroffenen Bereiche unter Verwendung der 

Software Ledalab Toolbox (Benedek & Kaernbach, 2010b) durch eine Korrektur mit Spline-

Interpolation korrigiert (Benedek & Kaernbach, 2010a). Eine Spline-Interpolation ist eine 

Methode, um Artefakte zu korrigieren oder die Daten zu glätten und wurde auch in 

vergleichbaren Studien erfolgreich umgesetzt (z. B. Kekecs et al., 2016; Solberg & Dibben, 

2019). 

Mit den aufbereiteten physiologischen Daten konnte die zuvor erwähnte zweistufige Analyse 

umgesetzt werden. In der übergreifenden Analyse wurden sowohl Herzfrequenz als auch 

Hautleitwert über die fünf Phasen hinweg untersucht (siehe Figure 2 aus Publikation III in 

Kapitel 4.3). Dabei wurden jeweils die Mittelwerte jeder Erhebung (blaue Linie), die 

Variabilitäten jeder Erhebung (schwarze Fehlerbalken), die Mittelwerte jeder Phase (orangene 

Linie), die Variabilitäten jeder Phase (gelber Bereich) und die Trends35 jeder Phase (grüne 

Linie) errechnet und graphisch abgebildet. Bei diesen Berechnungen wurden alle Stimuli der 

B-Phasen berücksichtigt, unabhängig davon, ob eine Stimuluspräsentation als erfolgreich 

validiert wurde. Ein Ausschluss der nicht erfolgreichen Stumulipräsentationen hätte die 

Berechnungen verfälscht, da sich auch die Dauer der einzelnen Erhebungen verändert hätte.  

In der fokussierten Analyse des Hautleitwerts lag der Fokus auf nur positiv validierten Stimuli, 

von denen für jeden emotionalen Zustand die beiden Stimuli mit der höchsten Erfolgsrate 

aufgenommen wurden (siehe Table 2 aus Publikation III in Kapitel 4.3). Folgende Parameter 

wurden errechnet: Mittelwerte, Minimum- und Maximumwerte aller Mittelwerte, 

Variabilitätswerte (d. h. Differenz zwischen Minimum und Maximum) und Mittelwerte aller 

Trends der ausgewählten Stimuluspräsentationen.  

Um diese Analyse weiter zu präzisieren, wurde in der differenzierten Analyse nur ein Stimulus 

mit der jeweils höchsten Erfolgsrate für jeden emotionalen Zustand untersucht (siehe Figure 3 

aus Publikation III in Kapitel 4.3). Aufgrund täglicher Schwankungen in der Hautleitfähigkeit 

                                                 

35 Der Trend ist definiert als „the slope of the best-fitting straight line for the data within a phase” (U.S. Department 

of Education, 2017, A-7)“, was einer linearen Regression unter Berücksichtigung der Mittelwerte aller einzelnen 

Erhebungen der spezifischen Phase entspricht. 
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wurden nur Messungen mit einer positiven Validierung dieser drei Stimulipräsentationen 

berücksichtigt, um einen sinnvollen Vergleich zwischen den Erhebungen zu ermöglichen. Dies 

führte zur Auswahl von S1 (entspannt), S5 (verärgert) und S9 (fröhlich) und einem Vergleich 

in Bezug auf Mittelwert und Trend der jeweiligen Stimuluspräsentationen. 

In Publikation IV machten die Emotional Profiles von Adam und Hanna es möglich, den 

gesamten Datensatz in Bezug auf den Emotionsausdruck zu kodieren (siehe Kapitel 5.3.1). 

Darauf aufbauend wurde eine Phasenklassifikation in A- und B-Phasen umgesetzt, wobei der 

Fokus auf einer dreistufigen Analyse der emotionalen Zustände lag: 

• Analyse der numerischen emotionalen Zustände (d. h. Valenz von „2“ bis „9“) 36 

• Analyse der deskriptiven emotionalen Zustände (d. h. positive Valenz / neutral 

/negative Valenz) 

• Analyse der emotionalen Erregung (d. h. erregt / nicht erregt) 

Dabei wurden Verfahren der statistischen Analyse und des maschinellen Lernens zur 

Auswertung eingesetzt, wofür die Aufbereitung der erhobenen physiologischen Daten zunächst 

notwendig war. Wie in der kontrollierten Einzelfallstudie aus Publikation III wurde auch in 

Publikation IV das Empatica E4 Armband eingesetzt, wobei diesmal neben den Daten der 

Herzfrequenz(-variabilität) des PPG-Sensors zusätzlich Bewegungsdaten miteinbezogen 

wurden, die von den Messungen des 3-Achsen-Beschleunigungssensors (engl. 3-axis 

accelerometer, ACC) abgeleitet wurden. Zunächst wurden die mit Artefakten behafteten Daten 

– entstanden meist aufgrund technischer Probleme mit dem Empatica Armband oder durch zu 

viel körperliche Bewegung – ausgeschlossen. Table 3 aus Publikation IV (siehe Kapitel 4.4) 

zeigt die Verteilung der einzelnen kodierten emotionalen Zustände nach Ausschluss dieser 

fehlerhaften Daten. Anschließend wurden die Daten der PPG- und ACC-Sensoren für die 

weitere Analyse in 30-Sekunden-Intervalle mit einer Mindestlänge von 15 Sekunden unterteilt. 

Diese Unterteilung ist erforderlich, um eine zuverlässige Extraktion der spezifischen Features 

zu ermöglichen. Mit Hilfe eines speziellen Peak-Detectors, der auf der niedrigsten und 

höchsten Herzfrequenz (50-150 bpm) basiert, wurden für jedes Intervall diverse Features der 

Herzfrequenz(-variabilität) aus dem PPG-Signal extrahiert, die bereits in vergleichbaren 

Studien und Reviews dokumentiert wurden (z. B. Domínguez-Jiménez et al., 2020; Shaffer & 

Ginsberg, 2017). Orientiert an jahrelanger Forschung zur Bewegungserkennung (Janko et al., 

                                                 

36 Eine Kodierung von „1“ ist nicht vorgekommen, weswegen die Skala der numerischen emotionalen Zustände 

von „2“ bis „9“ reicht. 
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2018; Wang et al., 2019) wurde zusätzlich aus dem ACC-Signal für jedes Intervall 

verschiedene Bewegungsfeatures extrahiert. Diese Features sind als “the observed properties 

of the unit of analysis” (Grimmer et al., 2021, S. 399) definiert, was in diesem Fall den 

physiologischen Daten entspricht. Dazu gehören beispielsweise die mittlere Herzfrequenz 

(HRmean) oder die Standardabweichung der NN-Intervalle37 (SDNN) bei HR(V)-Merkmalen 

und die Geschwindigkeit auf den drei Achsen (velocity (XBand, YBand, ZBand)) oder der 

Mittelwert über alle Achsen (absoluteMean (XBand, YBand, ZBand)) bei den 

Bewegungsfeatures. Im nächsten Schritt wurden Features mit nahezu konstanten Werten 

ausgeschlossen, da diese dementsprechend keinen Aufschluss zur Unterscheidung der 

emotionalen Zustände und Phasen beigetragen hätten. Dadurch reduzierte sich die Menge auf 

die aussichtsreichsten Features: zehn Features der Herzfrequenz(-variabilität) und 80 Features 

der Bewegungsdaten (siehe Table 4 aus Publikation IV in Kapitel 4.4).  

Die aufbereiteten physiologischen Daten stellten die Basis für die darauffolgende dreistufige 

Analyse der emotionalen Zustände dar. Im ersten Schritt wurde der mögliche Zusammenhang 

zwischen Veränderungen der Features und den numerischen Klassen der emotionalen Zustände 

(d. h. „2“ bis „9“) untersucht. Zu diesem Zweck wurde jedem 30-Sekunden-Intervall der 

dominanteste kodierte emotionale Zustand zugeordnet. Vorbereitend wurde eine Gewichtung 

der kodierten emotionalen Zustände vorgenommen (siehe Table 5 aus Publikation IV in Kapitel 

4.4), um die extremeren emotionalen Zustände (d. h. „2“, „8“, „9“) mit ihrer vergleichsweise 

meist kürzeren Ausdrucksdauer im weiteren Analyseprozess nicht zu verlieren. 

Dementsprechend wurden die deutlichsten positiven, neutralen und negativen Momente (d. h. 

„2“, „5“, „8“, „9“) stärker gewichtet als die Übergangsklassen dazwischen (d. h. „3“, „4“, „6“, 

„7“). Nach der Multiplikation der Dauer jeder Kodierung mit dem Gewichtungsfaktor wurde 

der emotionale Zustand mit dem höchsten Ergebnis als der dominanteste definiert und dem 

jeweiligen 30-Sekunden-Intervall zugeordnet. Im zweiten Schritt wurde der Fokus auf die drei 

deskriptiven emotionalen Zustände (d. h. positive Valenz / neutral / negative Valenz) gelegt. 

Nach der Gewichtung wurden zunächst die acht Einzelklassen auf die drei Hauptklassen 

abgebildet (siehe Table 5 aus Publikation IV in Kapitel 4.4). Anschließend wurden die 

deskriptiven emotionalen Zustände mit den höchsten Werten, wie im vorherigen Abschnitt 

beschrieben, den jeweiligen 30-Sekunden-Intervallen zugeordnet. In einem dritten Schritt 

                                                 

37 Der NN- oder auch RR-Abstand bezeichnet das zeitliche Intervall zwischen zwei aufeinanderfolgenden R-

Zacken im EKG-Signal. Unterschiedlich große RR-Abstände deuten auf eine variable Herzfrequenz hin und 

werden als Herzfrequenzvariabilität (HRV) bezeichnet (Döring & Bortz, 2016). 



EMOTIONSAUSDRUCK VON MENSCHEN MIT SCHWERER UND MEHRFACHER BEHINDERUNG 153 

 

 

 

wurden die beiden deskriptiven emotionalen Zustände der positiven und negativen Valenz 

kombiniert und den neutralen Zuständen gegenübergestellt, um einen Einblick in die 

emotionale Erregung zu erhalten (siehe Table 5 aus Publikation IV in Kapitel 4.4). Emotionale 

Erregung ist hierbei definiert nach dem dimensionalen Circumplex-Modell (siehe Kapitel 

2.3.2). 

Damit lagen mit dem Phasen-Vergleich und der dreistufigen Analyse der emotionalen Zustände 

vier Datengruppen für die Analyse vor. Jede Datengruppe wird pro Teilnehmer:in, aber auch 

für beide Teilnehmenden gemeinsam dargestellt, um eine größere Datenbasis zu erhalten, die 

für den Einsatz von maschinellem Lernen essenziell ist (siehe Kapitel 2.5.3). Die 

Analyseschritte gliedern sich sowohl in die Auswertung der mit maschinellem Lernen 

trainierten Modelle und die statistische Analyse als auch anhand der Teilnehmenden und 

jeweiligen Datengruppe auf. 

Maschinelles Lernen wurde in dieser Untersuchung eingesetzt, um zu prüfen, ob die 

verschiedenen Arten von emotionalen Zuständen oder Phasen aus physiologischen Daten 

erkannt werden können. Nach Grimmer et al. (2021) entspricht dieses Vorgehen der dritten 

Kernaufgabe von maschinellem Lernen: prediction and causal inference (siehe Kapitel 2.5.3). 

Zur Umsetzung wurden die folgenden Klassifizierungsalgorithmen verwendet: Decision Trees 

(DT), Random Forest (RF), Support Vector Classifier (SVC), AdaBoost (ADA) and Extreme 

Gradient Boosting (XGB). Diese entsprechen gängigen Algorithmen in diesem Bereich (z. B. 

Döbel et al., 2018). Zusätzlich zu den mit diesen Algorithmen trainierten Modellen wurde ein 

Baseline Classifier in den Vergleich miteinbezogen, der immer die am häufigsten auftretende 

Klasse im Datensatz benennt. Dieser Ansatz wird verwendet, um eine einfache Referenz zu 

haben, mit der die Leistung der anderen Modelle verglichen werden kann. Vergleichbare 

Studien und Reviews berichteten von einem ähnlichen Vorgehen im Sinne des Baseline 

Classifier (z. B. Slapničar et al., 2020; Tsai et al., 2009). Mittels Hyperparameter-Optimierung 

und 5-fold cross validation38 wurden die Genauigkeit (engl. accuracy) und der F1-Score jedes 

Klassifizierungsmodells berechnet. Während die Genauigkeit den Anteil der richtigen 

Erkennung eines Klassifizierungsmodells darstellt, werden falsch-negative und falsch-positive 

Ergebnisse bei der Berechnung des F1-Scores stärker gewichtet. Je höher die Genauigkeit und 

der F1-Score (d. h. schlechteste Leistung ist 0,0 und beste Leistung ist 1,0), desto besser kann 

                                                 

38 Die 5-fold cross validation ist eine Evaluierungsmethode für Modelle des maschinellen Lernens, bei der der 

Datensatz in fünf gleich große Teilmengen aufgeteilt, trainiert und getestet wird, wobei in jedem Durchlauf ein 

anderer Teil als Testdatensatz zur Leistungsüberprüfung verwendet wird (Grimmer et al., 2021). 
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ein Klassifikator die jeweilige Phase oder den emotionalen Zustand zu erkennen (Alzubaidi et 

al., 2021). Insbesondere bei Datensätzen mit einem unausgewogenen Verhältnis der Klassen 

ist der F1-Score am besten geeignet, um die Leistung der Klassifikatoren einzuschätzen (Jeni 

et al., 2013). Insgesamt besteht das Hauptziel darin, eine bessere Leistung als der Baseline 

Classifier zu erreichen, da dieses Klassifizierungsmodell immer die Mehrheitsklasse auswählt 

(z. B. Chollet, 2018; Tsai et al., 2009). Anders als beispielweise bei der Nutzung des Cohen's 

Kappa zur Beurteilung der Interrater-Reliabilität und der Einordnung nach Landis und Koch 

(1977) (siehe Kapitel 5.3.1) gibt es bei Bewertung des F1-Scores oder der Genauigkeit keine 

vorgegebenen Kriterien zur Einordnung (Hand et al., 2021), weswegen zusätzlich zu der 

Gegenüberstellung mit dem Baseline Classifier ähnliche Studien und Reviewarbeiten zum 

Leistungsvergleich herangezogen werden.  

Mit der statistischen Analyse sollte untersucht werden, ob sich die verschiedenen emotionalen 

Zustände und Phasen anhand der physiologischen Daten signifikant unterscheiden. Auf der 

Grundlage des χ2-Tests wies keiner der Features eine Normalverteilung auf, weshalb der 

nichtparametrische Mann-Whitney-U-Test in Kombination mit einer Step-down-Multitest-

Methode unter Verwendung von Šidák-Anpassungen zur Korrektur der p-Werte verwendet 

wurde, um sicherzustellen, dass die Features nicht zufällig als signifikant eingestuft wurden. 

Dies umfasste bei den deskriptiven emotionalen Zuständen drei Vergleichsanalysen (d. h. 

positive Valenz vs. neutral, neutral vs. negative Valenz, negative Valenz vs. positive Valenz). 

Bei der emotionalen Erregung wurde eine Vergleichsanalyse durchgeführt: erregt vs. nicht 

erregt. 

Zusammenfassend liegen die größten Gemeinsamkeiten der kontrollierten Einzelfallstudien 

aus den Publikationen III und IV im grundlegenden Forschungsdesign und in den 

Erhebungsmethoden. Dementsprechend wurde mit dem Empatica E4 Armband das gleiche 

zuverlässige und messtechnisch valide sowie wegen seines bequemen und unaufdringlichen 

Tragekomforts aus forschungsethischer Sicht vorteilhafte Wearable (siehe Kapitel 2.5.3) zur 

Messung der physiologischen Parameter eingesetzt. In der Aufbereitung dieser teilweise mit 

Artefakten behafteten physiologischen Daten gab es allerdings Unterschiede. Während in 

Publikation III die Artefakte korrigiert wurden, wurden sie in Publikation IV aussortiert. In der 

aktuellen wissenschaftlichen Diskussion gibt es nicht die allgemein akzeptierte Methode (z. B. 

Mannan et al., 2018); vielmehr bestehen beide Vorgehensweise parallel zueinander (z. B. 

Berwal et al., 2019; Kekecs et al., 2016; Slapničar et al., 2020; Solberg & Dibben, 2019). Beide 

Vorgehensweisen haben allerdings einen Einfluss auf die Daten, weswegen das Vorgehen 
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möglichst genau berichtet wurde. In jedem Fall darf ein kritisches Maß an Artefaktanteilen 

nicht überschritten werden, damit die physiologischen Parameter weiter aussagekräftig 

bleiben.  

Bereits in Tabelle 5.3 wurde festgehalten, dass die kontrollierte Einzelfallstudie aus Publikation 

III auf einer zielgerichteten Präsentation ausgewählter Stimuli basiert, während in der Studie 

aus Publikation IV alltägliche Aktivitätsangebote untersucht wurden. Dies hatte auch einen 

Einfluss auf die einzelnen Analyseschritte:  

• In den Analyseschritten von Publikation III war die Auswahl der zu Beginn gewählten 

emotionalen Zustände (d. h. verärgert, entspannt und fröhlich) konstant, der Fokus 

verengte sich hingegen zunehmend von zunächst allen eingesetzten Stimuli auf 

bestimmte emotionale auslösende Stimuli.  

• In Publikation IV blieben die emotionalen Auslöser konstant bzw. wurden nicht näher 

untersucht, stattdessen verengte sich der Fokus von der kompletten Valenzskala (d. h. 

numerische emotionale Zustände) hin zu den deskriptiven emotionalen Zuständen und 

der emotionalen Erregung.  

Die Unterschiede der Datenaufbereitung wurden zudem durch die unterschiedlichen 

Auswertungsmethoden – visuelle Inspektion in Publikation III sowie statistische Analysen und 

maschinelles Lernen in Publikation IV – verstärkt. Publikation III entspricht mit der Nutzung 

der visuellen Inspektion eher einer „klassischen“ kontrollierten Einzelfallstudie (siehe Kapitel 

2.5.1), während Publikation IV neben der Durchführung statistischer Analysen speziell durch 

den Einsatz von maschinellem Lernen als technikgestützter Forschungsansatz – gerade 

kombiniert mit den großen Datenmengen physiologischer Messungen – einen besonderen 

Stellenwert einnimmt (siehe Kapitel 2.5.3).  

Insgesamt bleibt den kontrollierten Einzelfallstudien aus den Publikationen III und IV jedoch 

gemeinsam, dass untersucht wurde, inwieweit Emotionsausdrücke bei Menschen mit schwerer 

und mehrfacher Behinderung durch die Analyse ihrer physiologischen Parameter 

unterschieden werden können.  

Einordnung der physiologischen Parameter 

Der Forschungsfrage III.b folgend wurde in den kontrollierten Einzelfallstudien aus den 

Publikationen III und IV der Emotionsausdruck von Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung differenziert anhand physiologischer Parameter untersucht. Auch wenn u. a. das 

Forschungsziel in beiden Publikationen und auch der Einbezug der physiologischen 
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Emotionskomponente (siehe Kapitel 2.3.1) gleich war, wurden – wie im vorherigen 

Unterkapitel diskutiert – unterschiedliche methodische Schwerpunkte in Bezug auf die 

konkrete Erhebungssituation, die Auswahl der emotionalen Zustände, der physiologischen 

Parameter sowie der Aufbereitungs- und Auswertungsmethoden gewählt. Im Folgenden sollen 

die Ergebnisse aller kontrollierten Einzelfallstudien in beiden Publikationen diskutiert werden. 

Zunächst wird auf die Unterschiede zwischen den A- und B-Phasen eingegangen und 

anschließend auf die der emotionalen Zustände. 

Sowohl in Publikation III als auch in Publikation IV wurden die Unterschiede zwischen den 

A- und B-Phasen betrachtet. Dabei waren die Phasendefinitionen (siehe Kapitel 5.3) identisch, 

es gab aber verschiedene methodische Herangehensweisen. In Publikation III wurden die 

Phasen bewusst geplant und zielgerichtet umgesetzt, während in Publikation IV dieser Schritt 

der Einteilung in die Phasen erst in der retrospektiven Analyse realisiert wurde. Basierend auf 

den Erkenntnissen zu den biologischen Grundlagen von Emotionen (siehe Kapitel 2.3.3) war 

davon auszugehen, dass das ANS – genauer der Sympathikus – durch emotionale Reaktionen 

beeinflusst wird und es zu einer höheren physiologischen Aktivität kommen sollte (z. B. 

Bradley & Lang, 2007; Mauss & Robinson, 2009; C. J. Müller & Kuchinke, 2019; Myers et 

al., 2014; Xiefeng et al., 2019). Diese Annahme bestätigte sich in beiden Publikationen.  

Dementsprechend zeigte sich in Publikation III beim Phasenvergleich, dass es sowohl 

gravierende Unterschiede in der Variabilität als auch in den Mittelwerten der Phasen sowie 

zwischen den einzelnen Erhebungen dieser Phasen gab. Dabei sticht besonders die zweite A- 

und zweite B-Phase in Bezug auf die Herzfrequenzmessungen sowie alle Graphen der 

Hautleitwertmessungen heraus (siehe Figure 2 aus Publikation III in Kapitel 4.3). Ein 

vergleichbares Bild ergab sich auch in der differenzierten Analyse, in welcher auch die 

Mittelwerte und Trends der Erhebungen des Hautleitwerts für die drei A-Phasen angegeben 

wurden. Somit zeigten speziell die zweite und dritte A-Phase einen erkennbaren Kontrast zu 

den B-Phasen in beiden errechneten Parametern. Die erste A-Phase stach hierbei teilweise 

negativ heraus, was eventuell durch die für Sarah noch unbekannte – und damit vielleicht auch 

emotional erregende – Situation der Erhebung begründet werden kann.  

Auch in Publikation IV wurde angenommen, dass mehr Interaktionen und Aktivitäten in den 

B-Phasen zu mehr emotionaler Erregung und Bewegung der Teilnehmenden führen müssten. 

Besonders für Adam wurde diese Annahme durch die Ergebnisse des maschinellen Lernens 

bestätigt. Eine gute Unterscheidung zwischen den eher ruhigen und den eher aktivierenden 

Phasen lässt sowohl hinsichtlich der Genauigkeit als auch des F1-Scores des 
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Klassifizierungsmodells XGB ablesen. Für Hanna waren die Ergebnisse weniger gut, was zum 

einen in der unausgewogenen Datenausgangslage zwischen den Phasen (siehe Table 1 aus 

Publikation IV in Kapitel 4.4) begründet sein kann. Zum anderen erfolgte die retrospektive 

Auswertung der Aufnahmen ausschließlich nach den in Kapitel 5.3 beschriebenen objektiven 

Phasenkriterien (d. h. eine A-Phase beinhaltet kein spezifisches Aktivitätsangebot und keine 

direkte Interaktion mit einer anderen Person) ohne Berücksichtigung weiterer Spezifika (z. B. 

Aktivitätsgrad der Teilnehmenden). Im Vergleich zu Adam bewegte sich Hanna auch in 

Situationen der A-Phasen häufiger, was wiederum den Kontrast zwischen den Phasen 

verschlechterte. Dies wirkte sich auch auf die Features der Herzfrequenz(-variabilität) – 

beispielsweise beschreiben auch Lima et al. (2012) den Einfluss von körperlicher Aktivität auf 

die Herzfrequenz – und Bewegungsdaten aus. Diese Annahme bestätigte sich in den 

statistischen Analysen für Hanna, da sich weniger Features signifikant unterschieden.  

Insgesamt bestätigten die Ergebnisse mehrheitlich die zuvor basierend auf verschiedenen 

Studien und Überblicksarbeiten (z. B. Bradley & Lang, 2007; Mauss & Robinson, 2009; C. J. 

Müller & Kuchinke, 2019; Myers et al., 2014; Xiefeng et al., 2019) getroffene Annahme, dass 

emotionale Reaktionen zu einer höheren physiologischen Aktivität führen. Zudem 

unterstützten die Erkenntnisse beider Publikationen die in Kapitel 2.5.3 beschriebenen 

Arbeiten von Lima et al. (2013; 2012) und Vandesande et al. (2020), da die selben Auslöser – 

in diesem Fall die A- und B-Phasen – vergleichbare physiologische Reaktionen (d. h. 

Herzfrequenz und Hautleitwert) auslösten. 

Im Folgenden soll der Fokus auf der konkreten Unterscheidung einzelner emotionaler Zustände 

anhand physiologischer Parameter liegen. Dabei werden zunächst die Ergebnisse aus 

Publikation III und anschließend aus Publikation IV diskutiert.  

In Publikation III teilte sich die Auswertung bzgl. der emotionalen Zustände von Sarah in die 

fokussierte und differenzierte Analyse des Hautleitwerts bei den Stimuli mit der höchsten 

Erfolgsrate. Die fokussierte Analyse wurde in Table 3 aus Publikation III (siehe Kapitel 4.3) 

dargestellt, wobei die Ergebnisse inkonsistent waren. Die Mittelwerte der ausgewählten 

Erhebungen jedes Stimulus – mit Ausnahme von S6 (fröhlich) – lagen auf einem 

vergleichbaren Niveau. Dadurch war kaum eine Differenzierung möglich, obwohl 

unterschiedliche emotionale Zustände ausgelöst werden sollten und diese anhand des 

Verhaltens auch positiv validiert wurden (siehe Kapitel 5.3.1). Ein ähnliches Bild ergab sich in 

Bezug auf die Mittelwerte der Trends der ausgewählten Erhebungen des Stimulus. Dies 
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verdeutlichte, dass die Annahme von drei klar unterscheidbaren emotionalen Zuständen (z. B. 

Bradley & Lang, 2000; Vos et al., 2010a) basierend auf dem Circumplex-Modells von Russell 

(1980) (siehe Kapitel 2.3.2) anhand dieser sechs Stimuli nicht erfüllt wurde. Die Stimuli, die 

den emotionalen Zustand entspannt bei Sarah auslösen sollten, wiesen die niedrigsten 

Hautleitwerte auf. Damit bestätigten diese Ergebnisse die Hypothese, dass Hautleitwert als 

Indikator für emotionale Erregung auch beim emotionalen Zustand entspannt – definiert als 

Zustand mit positiver Valenz und niedriger Erregung nach dem Circumplex-Modells von 

Russell (1980) (siehe Kapitel 2.3.2) – einen niedrigen Wert zeigen müsste (z. B. Bradley & 

Lang, 2000; Caruelle et al., 2019; P. J. Lang et al., 1993; Shu et al., 2018). Dem gegenüber 

stand aber, dass beim emotionalen Zustand entspannt gleichzeitig auch die höchsten 

Hautleitwerte gemessen wurden. Die Gründe für diese inkonsistenten Ergebnissen können 

vielfältig sein: Es ist u. a. möglich, dass die Stimuli trotz des Validierungsprozesses nicht den 

jeweiligen emotionalen Zustand und die damit zusammenhängenden physiologischen 

Reaktionen ausgelösten, aber auch, dass einzelne Erhebungen den Gesamtdurchschnitt 

verfälscht haben. Deswegen wurden aufgrund dieser inkonsistenten Ergebnisse im nächsten 

Schritt der differenzierten Analyse nur jeweils ein Stimulus für jeden emotionalen Zustand 

betrachtet und dabei jede Erhebung gesondert dargestellt. 

Die differenzierte Analyse untersuchte mit den drei Stimuli S1 (entspannt), S5 (verärgert) und 

S9 (fröhlich) die mit der jeweils höchsten Erfolgsrate (siehe Table 2 und Figure 3 aus 

Publikation III in Kapitel 4.3). Insbesondere in der fünften, sechsten und siebten Erhebung der 

ersten B-Phase hatten die Mittelwerte und Trends die gleiche Verteilung, die in der 15. 

Erhebung noch zu einem gewissen Maß beibehalten wurde, während sich die Ergebnisse der 

16. Erhebung unterschiedlich darstellten. Mit dem Fokus auf dem Stimulus S1 (entspannt) 

bestätigte sich nun die zuvor geschilderte Hypothese, dass dem emotionalen Zustand entspannt 

der niedrigste Hautleitwert im Vergleich zu den emotionalen Zuständen fröhlich und verärgert 

zugesprochen wurde (z. B. Bradley & Lang, 2000; Caruelle et al., 2019; P. J. Lang et al., 1993; 

Shu et al., 2018). Stimulus S1 (entspannt) hatte tatsächlich den niedrigsten Mittelwert in vier 

von fünf Erhebungen der beiden B-Phasen sowie einen negativen oder sehr geringen positiven 

Trend im Vergleich zu den Stimuli S5 (verärgert) und S9 (fröhlich). Darüber hinaus zeigte der 

positive Stimulus S9 (fröhlich) in denselben vier von fünf Erhebungen einen höheren 

Hautleitwert als der negative Stimulus S5 (verärgert), was Ergebnissen in vergleichbaren 

Studien entsprach (z. B. Vos et al., 2010a). Der negative Stimulus S5 (verärgert) wies zudem 

den höchsten positiven Trend auf. 
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Insgesamt ermöglichte speziell die differenzierte Analyse des Hautleitwerts Einblicke in den 

Emotionsausdruck von Sarah. Wie auch in vergleichbaren Forschungsergebnissen (z. B. 

Vandesande et al., 2020; Vos et al., 2010a) zeigte sich bei den drei ausgewählten Stimuli mit 

der höchsten Erfolgsrate, dass sich in Bezug auf den Emotionsausdruck der Hautleitwert 

komplementär zu den Ergebnissen der Analyse der Verhaltenssignale (siehe Kapitel 5.3.1) 

verändert hat. Zudem konnte anhand des Hautleitwerts eine Differenzierung zwischen den drei 

emotionalen Zuständen entspannt, fröhlich und verärgert vorgenommen werden, was sich so 

auch in anderen Forschungsergebnissen abgebildet hat (z. B. Bradley & Lang, 2000; Caruelle 

et al., 2019; P. J. Lang et al., 1993; Shu et al., 2018; Vos et al., 2010a). Dennoch sollte die 

Unterscheidung der emotionalen Valenz (d. h. entspannt und fröhlich mit positiver Valenz 

sowie verärgert mit negativer Valenz) anhand des Hautleitwerts differenziert betrachtet 

werden. Denn es wurde mehrfach festgestellt, dass der Hautleitwert – zumindest bezogen auf 

die tonischen Anteile – keine zuverlässigen Rückschlüsse auf die Valenz zulässt (z. B. Caruelle 

et al., 2019; Mauss & Robinson, 2009; Vandesande et al., 2020). Dies scheint zunächst im 

Widerspruch zu den eigenen Forschungsergebnissen aus Publikation III und denen von Vos et 

al. (2010a) zu stehen. Vos und Kolleg:innen erklären die in ihrer Forschung beobachteten 

Unterschiede zwischen positiven und negativen Emotionen anhand des Hautleitwerts mit 

Verweis auf die Aufmerksamkeit der Teilnehmenden. Demnach zeigt sich ein Anstieg des 

Hautleitwerts während eines Zustands erhöhter Aufmerksamkeit. Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung würden dazu tendieren, ihre Aufmerksamkeit auf positive Stimuli zu 

richten (Vos, Cock, Munde et al., 2013), was mit einem höheren Hautleitwert einher geht, wenn 

sie positive Emotionen erleben (Vos et al., 2010a). Aufmerksamkeit wurde in der kontrollierten 

Einzelfallstudie aus Publikation III nicht explizit untersucht, die beschriebenen Erkenntnisse 

von Vos und Kolleg:innen sind aber im Einklang mit den eigenen Ergebnissen.  

In Publikation IV gliederten sich die Auswertungsschritte in die dreistufige Analyse der 

numerischen (d. h. Valenz von „2“ bis „9“) und deskriptiven emotionalen Zustände (d. h. 

positive Valenz / neutral /negative Valenz) sowie in die der emotionalen Erregung. Aufgebaut 

war die weitere Auswertung auf der notwendigen Gewichtung der kodierten emotionalen 

Zustände (siehe Table 5 aus Publikation IV in Kapitel 4.4), denn speziell die extremsten 

emotionalen Zustände sind aus pädagogischer Sicht wichtig, um Einblicke in das emotionale 

Erleben der Teilnehmenden mit schwerer und mehrfacher Behinderung und einen damit 

verbundenen möglichen Handlungsbedarf (z. B. den möglichen Wunsch, eine Aktivität 

abzubrechen) zu erhalten. Die im Folgenden zu diskutierenden Ergebnisse basierten auf der 
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zuvor beschriebenen Auswertung der statistischen Analyse und dem Einsatz maschinellen 

Lernens. Letzteres fußt im Kern auf dem Vergleich der Genauigkeit und des F1-Scores der 

verschiedenen Klassifizierungsmodelle und des Baseline Classifier vergleichbaren 

Studienergebnissen.  

Die Analyse der numerischen emotionalen Zustände war von hoher Relevanz, da ein Einblick 

in die genaue Valenz (d. h. numerische emotionale Zustände) nicht nur für das Umfeld, sondern 

auch für die Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung die Möglichkeit eröffnen 

würde, ihr emotionales Erleben sehr präzise zu kommunizieren und eine angemessenere 

Reaktion durch das Umfeld zu erhalten. Diese Herausforderung besteht jedoch nach wie vor. 

Die Ergebnisse der Klassifizierungsmodelle haben bei der Erkennung der numerischen 

emotionalen Zustände besser abgeschnitten als die des Baseline Classifier. Dennoch handelte 

es sich bei den Klassifizierungsmodellen RF und XGB mit den besten F1-Scores (siehe Table 

8 aus Publikation IV in Kapitel 4.4) um eine vergleichsweise unterdurchschnittliche Leistung, 

wenn andere Forschungsergebnisse betrachtet wurden (z. B. Claret et al., 2023; Domínguez-

Jiménez et al., 2020; Kang & Kim, 2022).  

Bei der Analyse der deskriptiven emotionalen Zustände (d. h. positive Valenz / neutral / 

negative Valenz) handelte es sich speziell beim Vergleich von positiver und negativer Valenz 

um eine häufig verwendete Untersuchungsperspektive im Kontext schwerer und mehrfacher 

Behinderung (z. B. Petry & Maes, 2006; Vos et al., 2012; Vos et al., 2010a, 2013b). In 

Publikation IV erzielte das Klassifizierungsmodell RF in der Regel die besten Ergebnisse für 

beide Teilnehmenden. Im Fall von Adam wiesen vier Klassifizierungsmodelle die höchste 

Genauigkeit auf, während der Baseline Classifier den niedrigsten F1-Score dieser vier Modelle 

hatte. Diese nur leicht bessere Leistung gegenüber dem Baseline Classifier ließ sich mit den 

Ergebnissen der statistischen Analyse erklären. Während bei der Vergleichsanalyse zwischen 

positiver Valenz und neutral ein signifikanter Unterschied erkannt wurde, traf dies nicht auf 

die beiden anderen Vergleichsanalysen zu. Speziell in Bezug auf die Unterscheidung zwischen 

positiver und negativer Valenz fielen die Ergebnisse gegenüber vergleichbaren 

Forschungsvorgehen (z. B. Harper & Southern, 2019; Vos et al., 2012; Vos, Cock, Petry et al., 

2013b) nicht zufriedenstellend aus. Ein Grund hierfür ist, dass nur wenige Momente positiver, 

aber v. a. negativer Valenz in den Daten kodiert werden konnte (siehe Table 3 aus Publikation 

IV in Kapitel 4.4), was sich wiederum negativ auf die Erkennungsleistung der 

Klassifizierungsmodelle ausgewirkt hat.  
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Im Fall von Hanna zeigten sich bessere Ergebnisse im Besonderen hinsichtlich der statistischen 

Vergleichsanalyse zwischen positiver bzw. negativer Valenz und neutral, aber auch in Bezug 

auf die Klassifizierungsmodelle RF und XGB. Noch vielversprechender waren die Ergebnisse 

bei den Klassifizierungsmodellen RF und XGB sowie den statistisch signifikanten 

Unterschieden der Features, wenn die Datensätze beider Teilnehmenden gemeinsam betrachtet 

wurden. Damit bestätigten sich in diesem Fall u. a. die zuvor erwähnten Forschungsarbeiten 

von Vos et al. (2012; 2013b) und Harper und Southern (2019) und auch hinsichtlich der 

Erkennungsleistung der Klassifizierungsmodelle lässt sich ein ähnliches Niveau wie in anderen 

Studien erkennen (z. B. Claret et al., 2023; Domínguez-Jiménez et al., 2020; Kang & Kim, 

2022). 

Die Analyse der emotionalen Erregung (d. h. erregt / nicht erregt) ist aus pädagogischer Sicht 

wertvoll, da Informationen über den aktuellen Zustand die direkte Interaktion zwischen einer 

Bezugsperson und einer Person mit schwerer und mehrfacher Behinderung unterstützen kann 

(Frederiks et al., 2019). Die Ergebnisse zeigten, dass in Bezug auf Hanna und wenn die 

Datensätze beider Teilnehmenden gemeinsam betrachtet wurden, XGB das genaueste 

Klassifizierungsmodell für die Erkennung der emotionalen Erregung war. Dabei wurden auch 

im Vergleich mit ähnlichen Forschungsvorgehen (z. B. Claret et al., 2023; Domínguez-Jiménez 

et al., 2020; Kang & Kim, 2022) gute Ergebnisse für die Genauigkeit und den F1-Score erzielt. 

Dies bestätigte sich auch in der statistischen Analyse – speziell bei der Betrachtung beider 

Datensätze der Teilnehmenden gemeinsam. Demnach zeigten annähernd 80 % der Features – 

sowohl die der Herzfrequenz(-variabilität) als auch der Bewegungsdaten – einen signifikanten 

Unterschied zwischen einem erregten und einem nicht erregten emotionalen Zustand. Die 

Ergebnisse stimmten somit mit vergleichbaren Forschungsergebnissen überein (z. B. Lima et 

al., 2013; Lima et al., 2012; Vos et al., 2010a). Diese Evidenz ließ sich hinsichtlich Adam nicht 

gänzlich reproduzieren. Zwar waren die Ergebnisse speziell der Klassifizierungsmodelle RF 

und ADA besser als in den vorherigen Analyseschritten – was grundsätzlich auch die zuvor 

erwähnten Forschungsergebnisse von Lima et al. (2013; 2012) und Vos et al. (2010a) 

bestätigten – aber ähnlich wie bei der Analyse der deskriptiven emotionalen Zustände waren 

auch die Ergebnisse bzgl. der emotionalen Erregung lediglich geringfügig besser als der 

Baseline-Classifier. Ein ähnliches Bild zeigte sich bei den physiologischen Features, da im Fall 

von Adam im Vergleich die wenigsten einen signifikanten Unterschied hatten.  

Zusammenfassend lässt sich feststellen, dass in den kontrollierten Einzelfallstudien aus den 

Publikationen III und IV eine Unterscheidung der Emotionsausdrücke der Teilnehmenden mit 
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schwerer und mehrfacher Behinderung anhand physiologischer Parameter zu einem gewissen 

Grad möglich war. Trotz der methodischen Unterschiede bestätigten sich zunächst die 

Annahmen in Bezug auf die Unterschiede zwischen A- und B-Phasen und dem damit 

zusammenhängenden Einfluss von emotionalen Reaktionen auf das ANS in allen Studien. 

Zudem konnte in Publikation III gezeigt werden, dass eine Differenzierung der gewählten 

emotionalen Zustände anhand des Hautleitwerts möglich war. Mit dem Fokus auf 

Herzfrequenz(-variabilität) und Bewegungsdaten waren in Publikation IV die Resultate bei der 

Erkennung der deskriptiven emotionalen Zustände akzeptabel und verbesserten sich bei der 

emotionalen Erregung noch etwas, wobei dies primär bei Hanna und der gemeinsamen 

Betrachtung beider Datensätze der Teilnehmenden zutraf. Insgesamt verbesserten sich die 

Ergebnisse sukzessive über die einzelnen Analyseschritte von den numerischen über die 

deskriptiven emotionalen Zustände bis hin zur emotionalen Erregung. 

Fazit 

[P]hysiological information from individuals with developmental disabilities gathered 

using wearable technologies can be meaningful […]. If research confirms this promise, 

noninvasive wearable technology […] innovations have the rare potential to increase 

communication opportunities and outcomes for individuals with developmental 

disabilities without demanding increased effort from those who would benefit from them. 

(Holyfield & O'Neill Zimmerman, 2022, S. 4322) 

Holyfield und O'Neill Zimmerman (2022) unterstreichen mit ihren Schlussfolgerungen zur 

Nutzung von physiologischen Parametern auch im Kontext schwerer und mehrfacher 

Behinderung die Bedeutung von Forschungsfrage III.b, welche sich mit der Unterscheidung 

von Emotionsausdrücken anhand von physiologischen Parametern befasste. Dieses Potenzial 

nichtinvasiver, tragbarer Wearables (siehe Kapitel 2.5.3) wurde zur Messung von Hautleitwert 

und Herzfrequenz(-variabilität) in den kontrollierten Einzelfallstudien aus den Publikationen 

III und IV eingesetzt und aufbauend auf den durch die videobasierte Verhaltensanalyse 

validierten Daten (siehe Kapitel 5.3.1) ausgewertet. Dementsprechend lag der Schwerpunkt in 

Publikation III auf der Analyse des Hautleitwerts bei speziell für die Teilnehmerin 

ausgewählten emotionsauslösenden Stimuli. Die Ergebnisse zeigten, dass die Unterscheidung 

der emotionalen Zustände verärgert, entspannt und fröhlich anhand des Hautleitwerts möglich 

war. Dennoch musste festgehalten werden, dass die Unterscheidung der emotionalen Valenz 

nicht immer eindeutig war. In Publikation IV wurden numerische und deskriptive emotionale 

Zustände sowie emotionale Erregung analysiert. Es zeigte sich, dass die Erkennung der 
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numerischen emotionalen Zustände herausfordernd war. Bei der Analyse der deskriptiven 

emotionalen Zustände entstanden akzeptable, aber auch kritische Ergebnisse. So war die 

Unterscheidung zwischen positiver und negativer Valenz in einigen Fällen nicht eindeutig. 

Hingegen lieferte die Analyse der emotionalen Erregung bei Hanna und bei gemeinsamer 

Betrachtung der Datensätze vielversprechende Ergebnisse. 

Insgesamt belegten die Ergebnisse, dass eine Unterscheidung der Emotionsausdrücke bei 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung anhand physiologischer Parameter 

möglich ist. Folglich konnten sowohl Ergebnisse aus Studien mit Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung (z. B. Lima et al., 2013; Lima et al., 2012; Vandesande et al., 2020; 

Vos et al., 2012; Vos et al., 2010a, 2013b) als auch aus solchen mit Teilnehmenden ohne 

Behinderung (z. B. Bradley & Lang, 2000, 2007; Caruelle et al., 2019; Claret et al., 2023; 

Harper & Southern, 2019; P. J. Lang et al., 1993; Mauss & Robinson, 2009; C. J. Müller & 

Kuchinke, 2019; Myers et al., 2014; Shu et al., 2018; Xiefeng et al., 2019) bestätigt werden. 

Dennoch wurden auch Herausforderungen und methodische Unterschiede in den Publikationen 

hervorgehoben, die weitere Forschung und Analyse erfordern. Beispielsweise ist sich die 

Forschungslandschaft noch uneins darüber, ob physiologische Veränderungen einen Einblick 

in die emotionale Valenz ermöglichen (siehe Kapitel 2.3.3). C. J. Müller und Kuchinke (2019) 

geben in diesem Zusammenhang zu bedenken, dass stark auf die Rahmenbedingungen der 

Studien (z. B. Induktionsmethode der Emotion, verwendete Paradigmen oder auch 

Messmethoden) geachtet werden muss, um eine Vergleichbarkeit zu gewährleisten. Zudem 

sollte die Ergebnisse dieser Arbeit auch in zukünftiger Forschung validiert und im besten Fall 

in den Alltag der Teilnehemenden integriert werden.  

Der Einbezug physiologischer Parameter kann gewinnbringend für die jeweiligen 

Forschungsvorhaben sein. Da physiologische Veränderungen durchgehend messbar sind, 

bieten sie einen Mehrwert hin zu einer objektiveren Datenerhebung im Vergleich zum 

Betrachten von rein subjektiven Bewertungen durch Teilnehmende bzw. Bezugspersonen der 

Teilnehmenden. Kombiniert mit anderen Datenquellen (z. B. Verhaltensdaten oder Selbst-

/Fremdberichte) können physiologische Parameter unterstützend wirken bei der Erstellung 

eines umfassenderen Bilds des Forschungsgegenstands (siehe Kapitel 2.3 und 2.5). 

Abschließend lässt sich ein positives Fazit in Bezug auf die durchgeführten kontrollierten 

Einzelfallstudien mit dem Schwerpunkt physiologische Parameter ziehen. Es kann festgehalten 

werden, dass physiologische Parameter als Informationsquelle für einen Einblick in das 
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emotionale Erleben von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung genutzt werden 

können. Inwiefern diese Erkenntnisse in pädagogischen Szenarien eingesetzt werden können, 

um die Lebensqualität von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung zu 

verbessern, wird in Kapitel 5.3.3 diskutiert.  

5.3.3 KONSEQUENZEN FÜR PÄDAGOGISCHE SZENARIEN AUS DEM 

ERWEITERTEN VERSTÄNDNIS DES EMOTIONSAUSDRUCKS VON 

MENSCHEN MIT SCHWERER UND MEHRFACHER BEHINDERUNG 

(FORSCHUNGSFRAGE III.C) 

Eingebettet in das Konzept der Lebensqualität untersuchten die kontrollierten Einzelfallstudien 

aus den Publikationen III und IV, inwiefern Emotionsausdrücke von Menschen mit schwerer 

und mehrfacher Behinderung sich anhand von Verhaltenssignalen (siehe Kapitel 5.3.1) und 

physiologischen Parametern (siehe Kapitel 5.3.2) unterscheiden lassen. Als Ergebnis kann 

festgehalten werden, dass diese Unterscheidung der emotionalen Zustände bei der Zielgruppe 

trotz bestehender Herausforderungen (siehe Kapitel 5.3.1, 5.3.2 und 5.4.2) zu einem gewissen 

Grad möglich war. Deswegen soll im Folgenden der Forschungsfrage III.c nachgegangen 

werden, indem offen diskutiert wird, welche Konsequenzen sich für pädagogische Szenarien 

aus diesem erweiterten Verständnis des Emotionsausdrucks von Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung ergeben können. Dabei dient das etablierte QoL-Modell nach 

Schalock und Verdugo (2002) (siehe Kapitel 2.1.2) als Referenzrahmen, um 

Einsatzmöglichkeiten und deren potenziellen Mehrwert zu erörtern. Ein vergleichbares 

Vorgehen wurde bereits bei der Diskussion der Ergebnisse aus Publikation I (siehe Kapitel 

5.1), welche sich mit der Lebensqualität von Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung allgemein auseinandergesetzt hat, oder auch von Munde und Zentel (2020) in 

Bezug auf Bildungsangebote umgesetzt.  

Bei dieser Diskussion der pädagogischen Szenarien (z. B. Gestaltung von Bildungs- und 

Betreuungsangeboten, Fördermaßnahmen, alltäglichen Aktivitäten oder teilhaberorientierten 

Möglichkeiten) wird im Folgenden sukzessive der Einfluss des erweiterten Verständnisses des 

Emotionsausdrucks anhand der einzelnen Lebensqualitätsdomänen des QoL-Modells (siehe 

Kapitel 2.1.2) skizziert. Dabei wird nicht gesondert auf die Differenzierung anhand von 

Verhaltenssignalen bzw. physiologischen Parametern eingegangen, sondern es wird der 

Mehrwert der Unterscheidung emotionaler Zustände allgemein bei dem Personenkreis 

explorativ betrachtet. 
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Emotionales Wohlbefinden 

Die Fähigkeit, Emotionen auszudrücken, ist ein wesentlicher Bestandteil menschlicher 

Interaktion. Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung sind auch in der Lage 

Emotionen zu erleben und auszudrücken, ihrem Umfeld fällt aber die Dekodierung der oft 

idiosynkratischen Verhaltenssignale schwer. Dies kann zu Missverständnissen und Konflikten 

führen (siehe Kapitel 2.4.2). Ein erweitertes Verständnis des Emotionsausdrucks kann dazu 

beitragen, Emotionsausdrücke besser zu erkennen und die damit zusammenhängenden 

Schwierigkeiten zu überwinden (Vos et al., 2012; Vos et al., 2010a). Dadurch kann sich das 

Feedback des Umfelds gegenüber einer Person mit schwerer und mehrfacher Behinderung 

verbessern, die Verlässlichkeit potenziell gestärkt und somit ein positiver Einfluss auf das 

emotionale Wohlbefinden erzielt werden. Damit zusammenhängende Errungenschaften 

können auch sein, dass nahe Bezugspersonen und fremdere Personen (z. B. eine neue 

Lehrkraft) die Bedeutung der nonverbalen Verhaltenssignale, die die jeweilige Person mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung für die emotionale Ausdrucksweise verwendet, gezielt 

thematisieren können. Dies schafft Aufmerksamkeit für den Personenkreis, indem Menschen 

mit schwerer und mehrfacher Behinderung in ihrer individuellen Art und Weise ernst 

genommen und wertgeschätzt werden. Insofern zeigt das erweiterte Verständnis des 

Emotionsausdrucks einen positiven Einfluss auf das Emotionale Wohlbefinden und auch auf 

die Lebensqualität von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung (Vos et al., 2012; 

Vos et al., 2010a). 

Zwischenmenschliche Beziehungen 

Die Lebensqualitätsdomäne Zwischenmenschliche Beziehungen zeichnet sich durch das 

Knüpfen enger Beziehungen und Freundschaften, gewinnbringende Interaktionen und soziale 

Unterstützung aus. Der Emotionsausdruck ist mit seiner sozialen Funktion auch für die 

Entwicklung und Aufrechterhaltung zwischenmenschlicher Beziehungen von Bedeutung 

(siehe Kapitel 2.3.5). Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung haben oft 

Schwierigkeiten, Beziehungen zu anderen aufzubauen und zu halten. Das ist u. a. in den 

Herausforderungen im kommunikativen und emotionalen Miteinander begründet (siehe 

Kapitel 2.4.2 und 2.4.3). Ein erweitertes Verständnis des Emotionsausdrucks kann dazu 

beitragen, diese Schwierigkeiten zu überwinden, indem eine Person mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung von ihrem Umfeld potenziell besser verstanden wird. Frederiks et al. 

(2019) haben in diesem Zusammenhang die Möglichkeit untersucht, den Bezugspersonen in 
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Echtzeit die physiologischen Veränderungen einer Person mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung zur Verbesserung der Interaktionsqualität und emotionalen Bindung zu zeigen 

(siehe Kapitel 2.4.2). Das bedeutet, dass das erweiterte Verständnis des Emotionsausdrucks 

potenziell die zwei sozialen Funktionen von Emotionen nach Fischer und Manstead (2016) 

unterstützt: das Signalisieren sowohl von sozialer Nähe zum Aufbau sozialer Beziehungen als 

auch von Ablehnung zur Distanzierung (siehe Kapitel 2.3.5). Dadurch wird die Wahrnehmung 

von Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen als gleichberechtigte 

Partner:innen unterstützt. Das erweiterte Verständnis des Emotionsausdrucks kann dann auch 

als Ausgangspunkt für mögliche Förderansätze und notwendige Abstimmungsprozesse 

zwischen nahen Bezugspersonen, aber auch fremderen Personen aus dem Umfeld der 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung dienen. Dementsprechend lassen sich 

positive Tendenzen von wertvollen sozial-emotionalen Interaktionen und Beziehungen auf die 

Domäne Zwischenmenschliche Beziehungen und die eigene Lebensqualität ableiten (Brady et 

al., 2016; Hostyn & Maes, 2009, 2013). 

Materielles Wohlbefinden 

Der Zugang zu persönlichem Besitz und Dienstleistungen ist Teil der Domäne Materielles 

Wohlbefinden. Auch darauf kann das erweiterte Verständnis des Emotionsausdrucks von 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung positive Auswirkungen haben. Es kann 

dazu beitragen, dass Bedürfnisse, Vorlieben und Wünsche von Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung in Bezug auf persönlichen Besitz besser erkannt werden und 

dementsprechend gehandelt wird. Angebote in Schulen, Einrichtungen oder von sonstigen 

Dienstleistungen können tendenziell durch die spezifischere Interessensausrichtung verbessert 

werden (Hostyn & Maes, 2009; Marteau et al., 2016; Petry & Maes, 2006). Dies kann zu einer 

Verbesserung der Teilhabe, Selbstbestimmung und Selbstwirksamkeit bei alltäglichen 

Aktivitäten und damit der Verringerung der Abhängigkeit beitragen (Adams & Oliver, 2011; 

Helm, 2000; Ross & Oliver, 2003). Dies wiederum würde sich positiv auf das Materielle 

Wohlbefinden und der damit zusammenhängenden Lebensqualität auswirken. 

Persönliche Entwicklung 

Die Domäne der persönlichen Entwicklung ist gekennzeichnet durch die Bereitstellung von 

Lern- und Bildungsmöglichkeiten. Das erweiterte Verständnis des Emotionsausdrucks von 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung eröffnet die Chance zur Förderung der 

Kommunikationsentwicklung (siehe Kapitel 2.4.1), insbesondere beim Übergang zur 
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intentionalen Kommunikation, da eine angemessenere Erkennung und Verstärkung relevanter 

Verhaltenssignale möglich ist (Petry & Maes, 2006). Dies wirkt sich auch auf die zielgerichtete 

Auswahl von Aktivitäten aus und unterstützt die Kompetenz zur eigenen 

Entscheidungsfindung. Ein positiver Einfluss ist auch auf die meist verzögerte emotionale 

Entwicklung und die emotionale Kompetenz (siehe Kapitel 2.4.2) zu erwarten (Adams & 

Oliver, 2011; Petry & Maes, 2006; Sappok, 2018). Denn werden Emotionsausdrücke der 

Zielgruppe besser erkannt, können sie gezielt befriedigt und verstärkt werden. Dadurch 

erfahren Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung mutmaßlich noch besser, 

welche eigenen Signale einen Effekt auf die Umwelt haben. Dies könnte auch den Teufelskreis 

der emotionalen Entwicklung, welcher von Luxen (2003) beschrieben wird (siehe Kapitel 

2.4.2), durchbrechen. Dementsprechend zeigt sich auch im Kontext der Domäne Persönliche 

Entwicklung die hohe Relevanz, die die Forschung zum Emotionsausdruck auf die 

Lebensqualität dieses Personenkreises haben kann. 

Körperliches Wohlbefinden 

Die Vorsorge und Gewährleistung der gesundheitlichen Belange, der Erholung und guter 

Ernährung gehören zur Lebensqualitätsdomäne Körperliches Wohlbefinden. Speziell 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung befinden sich in einer Situation von oft 

nicht zufriedenstellender gesundheitlicher Versorgung (Fröhlich, 2018a; A. Lang & Reich, 

2019), was sich negativ auf das körperliche Wohlbefinden auswirken kann (siehe Kapitel 2.4, 

4.1, und 5.1.2). Das erweiterte Verständnis des Emotionsausdrucks der Zielgruppe kann dazu 

beitragen, dass gesundheitliche Bedürfnisse und Beschwerden besser erkannt werden. Dies 

begünstigt potenziell auch die Gewährleistung von „Gute[r] Pflege“ (Klauß, 2017a, S. 87). 

Damit kann der erweiterte Einblick in den Emotionsausdruck nicht nur zu einer Verbesserung 

der medizinischen Versorgung führen, sondern auch zu einer Stärkung der Selbstwirksamkeit, 

des Körperlichen Wohlbefindens und der Lebensqualität dieser Zielgruppe (A. Lang & Reich, 

2019). Dass auch diese Erkenntnisse zur Lebensqualität u. U. für gesundheitliche 

Entscheidungsprozesse herangezogen werden (siehe Kapitel 4.1 & 5.1.2), sollte kritisch 

betrachtet werden (Petry & Maes, 2009) und kann nur als ein Indikator für Lebensqualität unter 

vielen weiteren gelten.  

Selbstbestimmung 

Die Domäne Selbstbestimmung ist im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung ein sehr 

wichtiger Prädikator für Lebensqualität, weswegen Publikation I und die dazugehörige 
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Diskussion in Kapitel 5.1 Selbstbestimmung als Ausgangspunkt für die weitere Analyse der 

betrachteten Lebensbereiche herangezogen hat (siehe Kapitel 4.1 und 5.1). In Bezug auf das 

erweiterte Verständnis des Emotionsausdrucks der Zielgruppe ist der potenziell dazu 

gewonnene Einfluss auf Wahl- und Mitbestimmungsmöglichkeiten herauszuheben (Hostyn & 

Maes, 2009; Marteau et al., 2016; Petry & Maes, 2006). Da Bedürfnisse und Wünsche dadurch 

tendenziell besser erkannt werden können, kann sich auch eine Verbesserung der 

Selbstbestimmung und ebenso der Lebensqualität von Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung einstellen (Engelhardt, 2021; A. Lang & Reich, 2019; Seifert, 2009). 

Soziale Integration 

Die Lebensqualitätsdomäne Soziale Integration beschäftigt sich mit der gesellschaftlichen 

Partizipation und dem Zugang zu unterschiedlichen Lebensbereichen (z. B. Bildung oder 

Kultur). Wie in Kapitel 2.4.3 erörtert, haben sich zwar die Teilhabemöglichkeiten von 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung in den letzten 40 Jahren sukzessive 

verbessert, es bleiben aber Herausforderungen zur tatsächlichen Teilhabe in Bereichen wie 

Bildung, Kultur und politischer Entscheidungsfindung bestehen. Das erweiterte Verständnis 

des Emotionsausdrucks von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung kann auch 

in diesem Zusammenhang positive Auswirkungen auf die Soziale Integration haben. Es kann 

dazu beitragen, dass betroffene Personen besser verstanden und eher als gleichberechtigte 

Interaktionpartner:innen wahrgenommen wird, woraus sich wiederum mehr Möglichkeiten zur 

gesellschaftlichen Partizipation ergeben können (Brady et al., 2016; Hostyn & Maes, 2009, 

2013). Gerade wenn es für fremdere Personen einfacher wird, Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung zu verstehen, können das soziale Netz und sozialräumliche 

Erfahrungen sowie die damit verbundene soziale Wahrnehmung erweitert werden. Die 

Erkenntnisse zum Emotionsausdruck können außerdem in die Weiterentwicklung alltäglicher 

Betreuungs- und Förderangebote einfließen, um die in Kapitel 2.4.3 geschilderten 

kontraproduktiven Kontextfaktoren weiter aufzubrechen. Insgesamt können die erwähnten 

Aspekte zu einer Verbesserung der Sozialen Integration und einer Steigerung der 

Lebensqualität dieses Personenkreises führen (Lamers et al., 2021a; Seifert, 2009). 

Rechte 

Wenn es um barrierefreie Umgebungen, Nichtdiskriminierung oder auch Mitsprache- und 

Mitwirkungsrechte geht, dann fällt dies in die Lebensqualitätsdomäne Rechte. Das erweiterte 

Verständnis des Emotionsausdrucks von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung 
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kann auch positive Auswirkungen auf diese Domäne haben. Denn werden emotionale 

Reaktionen besser erkannt, kann sich dies potenziell positiv auf Mitsprache- und 

Mitwirkungsmöglichkeiten in direkten Interaktionen auswirken (Hostyn & Maes, 2009; 

Marteau et al., 2016; Petry & Maes, 2006). Insgesamt zeigt sich in dieser Domäne aber 

lediglich ein eingeschränkter Einfluss auf Lebensqualität durch die gesammelten Erkenntnisse 

bzgl. des Emotionsausdrucks.  

Fazit 

Zusammenfassend zeigt die in das Konzept der Lebensqualität eingebettete Forschung zum 

Emotionsausdruck bei Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung, dass potenziell 

vielfältige positive Auswirkungen auf verschiedene Lebensqualitätsdomänen und -bereiche zu 

erwarten sind. Dies reicht von der Verbesserung des emotionalen Wohlbefindens durch eine 

genauere Interpretation von Emotionsausdrücken bis hin zur Stärkung von 

zwischenmenschlichen Beziehungen und der Förderung der persönlichen Entwicklung. Zudem 

können auch das materielle Wohlbefinden, die Selbstbestimmung und die soziale Integration 

positiv beeinflusst werden. Die geschilderten explorativen Erkenntnisse haben jedoch eine 

begrenzte Aussagekraft, da es sich nach aktuellem Stand größtenteils um hypothetische 

Überlegungen handelt. Die in dieser Arbeit vorgestellte Emotionserkennung ist speziell in 

Bezug auf die Integration physiologischer Parameter mit intensiver Vorarbeit verbunden und 

kann nicht ohne weiteres bei weiteren Personen mit schwerer und mehrfacher Behinderung 

eingesetzt werden. Deswegen wurden zusätzlich explorative und theoriebasierte 

Schlussfolgerungen zusammengetragen. Eine empirische Überprüfung in Bezug auf den 

Einfluss des erweiterten Verständnisses des Emotionsausdrucks auf die Lebensqualität, die 

einzelnen Domänen aber auch die weiteren Teilkompetenzen der emotionalen Kompetenz 

sollte in zukünftiger Forschung unbedingt weiter verfolgt werden. 

Abschließend lässt sich festhalten, dass das erweiterte Verständnis des Emotionsausdrucks von 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung ein wichtiger Schritt zur Verbesserung 

der Lebensqualität dieses Personenkreises sein kann. Dabei wurde auch herausgestellt, welche 

Relevanz pädagogische Szenarien und Angebote auf die einzelnen Lebensqualitätsdomänen 

nehmen können, um Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung optimal zu 

unterstützen. 
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5.4 LIMITATIONEN 

In diesem Kapitel werden die Limitationen der vier Publikationen des Promotionsprojekts 

diskutiert. Aufgeteilt in zwei Unterkapitel, werden zunächst die theoretischen Arbeiten in den 

Publikationen I und II mit den Themenschwerpunkten des Konzepts der Lebensqualität und 

der forschungsethischen Herausforderungen im Kontext schwerer und mehrfacher 

Behinderung reflektiert. Anschließend werden die Limitationen der empirischen Arbeiten in 

den Publikationen III und IV u. a. hinsichtlich forschungsmethodischer und datenanalytischer 

Aspekte dargestellt.  

5.4.1 THEORETISCHE ARBEITEN 

Sowohl Publikation I in Bezug auf die Lebensqualität von Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung als auch Publikation II hinsichtlich forschungsethischer 

Herausforderungen im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung hatte den zum 

Zeitpunkt der jeweiligen Publikationserstellung aktuellen Forschungsstand aus nationaler und 

internationaler Literatur und Studien recherchiert, strukturiert vorstellt und bewertet. Dennoch 

wurde kein streng strukturiertes Vorgehen im Sinne eines systematischen Literaturreviews 

bzw. eines metaanalytischen Reviews durchgeführt. Dadurch fehlten bestimmte Aspekte, die 

die Objektivität und Transparenz bei der Auswahl und Bewertung der Arbeiten betreffen und 

es konnten aufgrund der Zeichenbegrenzung des Journals diverse Themen nur gestreift werden. 

Dennoch war die narrative Form der Datenaufbereitung und -darstellung in Publikation I und 

II sinnvoll, um einen breiten und nachvollziehbaren Überblick zu erreichen, welcher in den 

Diskussionen (siehe Kapitel 5.1 und 5.2) noch weiter angereichert wurde.  

5.4.2 EMPIRISCHE ARBEITEN 

Obwohl die kontrollierten Einzelfallstudien aus den Publikationen III und IV in ihrer Planung, 

Durchführung und Auswertung auf einem breiten und fundiert begründeten 

forschungsmethodischen Fundament aufbauten (siehe Kapitel 2.5), mussten dennoch 

verschiedene Limitationen thematisiert werden. 

In der Vorbereitung der kontrollierten Einzelfallstudien wurden diverse Befragungs- und 

Beobachtungsverfahren eingesetzt (siehe Tabelle 5.4), um einen Einblick in die Stichprobe zu 

erhalten. Es wurde darauf verzichtet, spezifische Verfahren zur Erfassung des emotionalen 

Entwicklungsniveau oder der aktuellen Lebensqualität einzusetzen. Zum einen besteht im 

Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung in vielen Bereich ein Mangel an passenden 

Verfahren. Zum anderen sollte die ohnehin schon hohe Belastung der Bezugspersonen, die in 
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die Erstellung der Emotional Profiles und der Videoanalyse involviert waren, auf einem 

annehmbaren Niveau gehalten werden. Zudem hätte es sich, aufgrund der kommunikativen 

Komplikationen im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung (siehe Kapitel 2.4.1), auch 

in diesen Bereichen um weitere stellvertretende Befragungen gehandelt, bei denen die 

gängigen Problematiken bedacht werden müssten (siehe Kapitel 2.5.2). Nichtsdestotrotz wäre 

der Vergleich des emotionalen Entwicklungsniveaus – beispielweise mit dem von Sappok et 

al. (2018) entwickelten SEED – zwischen den Teilnehmenden und die Einordnung der 

jeweiligen Lebensqualität – beispielweise mit dem von Ross und Oliver (2003) entwickelten 

Mood, Interest and Pleasure Questionnaire (MIPQ) – der Teilnehmenden womöglich 

gewinnbringend gewesen. 

Die Vorteile der Emotion Profiles basieren auf der sehr detaillierten Analyse und Beschreibung 

der Verhaltenssignale von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung. Obwohl die 

Nutzung an sich sowohl für Forschung als auch Alltag empfohlen werden kann (siehe Kapitel 

5.3.1 und 5.3.3), ist der Arbeitsaufwand für die Erstellung für die alltägliche Praxis als 

möglicherweise zu hoch einzuschätzen.  

Bei Forschungsvorgehen mit Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung besteht in 

der Regel die Herausforderung, dass keine eigenen verbalen Stellungnahmen möglich sind 

(siehe Kapitel 2.4.1). Dieser Herausforderung konnte in allen kontrollierten Einzelfallstudien 

durch einen engen Einbezug der nahen Bezugspersonen in die methodische Umsetzung 

hinsichtlich der Erstellung der Emotional Profiles, des Verhaltenskodierungsprozesses und der 

weiteren Datenanalysen ohne gravierende Probleme begegnet werden. Dabei konnten bei der 

Interrater-Reliabilität sogar bessere Ergebnisse erreicht werden, als in vergleichbaren Studien 

(Petry & Maes, 2006; Vos, Cock, Petry et al., 2013b). Dennoch besteht im Kontext der 

Emotionsforschung und beim Einbezug dieser Zielgruppe grundsätzlich die Einschränkung, 

dass nicht gesichert ist, ob die kodierten emotionalen Zustände tatsächlich mit dem 

emotionalen Erleben der Teilnehmenden übereinstimmen.  

In Bezug auf Publikation IV kommt hinzu, dass aufgrund des Alltagssettings nicht versucht 

wurde, bestimmte emotionalen Zustände zielgerichtet auszulösen, sondern stattdessen 

emotionalen Zustände während alltäglicher Aktivitäten in einer retrospektiven Analyse kodiert 

wurden. Dementsprechend konnten nur wenige eindeutige Momente positiver und 

insbesondere negativer Valenz erfasst werden (siehe Table 3 aus Publikation IV in Kapitel 4.4). 

Dies wirkte sich auf die Analysemethode des maschinellen Lernens aus. Denn obwohl ein 
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vergleichsweise großer Datenkorpus erhoben und kodiert werden konnte – insbesondere für 

Forschung mit dieser Zielgruppe – wären mehr Daten bzgl. positiver und v. a. negativer Valenz 

förderlich für die Ergebnisse der Klassifizierungsmodelle gewesen.  

Obwohl es sich in der kontrollierten Einzelfallstudie aus Publikation III um für Sarah aus dem 

Alltag bekannte Stimuli gehandelt und die kontrollierte Einzelfallstudie aus Publikation IV 

sogar ausschließlich Aktivitäten aus dem Alltag von Hanna und Adam untersucht hat, konnten 

die Studien nur einen kleinen Ausschnitt aus dem realen Leben der Teilnehmenden abdecken. 

Deswegen sollte zukünftige Forschung die in vergleichbaren Studien gesammelten 

Erkenntnisse erneut in die Praxis zurückspiegeln und beispielsweise die Nutzung der 

Emotional Profiles im Alltag oder auch die Klassifizierungsmodelle an neuen empirischen 

Daten testen und evaluieren. Dies konnte aufgrund mangelnder finanzieller und zeitlicher 

Ressourcen in diesem Promotionsprojekt nicht umgesetzt werden.  

Das in Publikation IV bewusst gewählte Alltagssetting lieferte zwar tendenziell realistischere 

Einblicke, hatte aber auch Nachteile gegenüber einem Laborsetting. So ist es zum Beispiel 

schwieriger, Störfaktoren auszuschließen, die einen Einfluss auf den emotionalen Zustand der 

Teilnehmenden haben könnten. Ein grundsätzlicher Störfaktor beim Einbezug von 

physiologischen Parametern ist physische Aktivität. Folglich besteht die grundlegende 

Problematik, dass beim Einbezug von physiologischen Parametern in Emotionsforschung eine 

Veränderung des ANS nicht nur mit emotionalen Zuständen, sondern auch mit physischer 

Aktivität verbunden sein kann. Zusätzlich kann erhöhte physische Aktivität einen negativen 

Einfluss auf die Datenqualität haben (z. B. Boucsein et al., 2012; Pollreisz & TaheriNejad, 

2019). Obwohl in der Studie aus Publikation III versucht wurde, möglichst bewegungsarme 

Stimuli einzusetzen, dies gelang aber nur zu einem gewissen Grad. In Publikation IV konnte 

dies nicht kontrolliert werden, da die Datenerhebung in alltäglichen Situationen stattfand. 

Zukünftige Forschung sollte bestmöglich versuchen, physische Aktivität zu begrenzen, sofern 

dies möglich ist (Menghini et al., 2019; A. Schäfer & Vagedes, 2013). Weitere Störfaktoren 

konnten sich in der Umgebung der Teilnehmenden befunden haben (z. B. Geräusche oder 

Gerüche) oder im Wechsel der beteiligten Personen begründet sein. Es ist daher auch möglich, 

dass die emotionale Reaktion einen anderen Auslöser als beispielsweise die Stimuli aus der 

Studie in Publikation III haben.  

Es gibt eine Reihe an physiologischen Parametern, die bei der Emotionsanalyse in Betracht 

gezogen werden können (z. B. Mauss & Robinson, 2009; Shu et al., 2018). Während 

beispielsweise in Publikation III der Fokus eher auf dem Hautleitwert lag, fokussierte 
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Publikation IV die Herzfrequenz(-variabilität). Zukünftige Forschung im Kontext schwerer 

und mehrfacher Behinderung sollte weitere physiologische Parameter integrieren, wie 

beispielsweise die phasischen Anteile des Hautleitwerts (engl. skin conductance response) oder 

auch EEG-Messungen, zu denen es mit dieser Zielgruppe noch kaum Forschung gibt (siehe 

Tabelle 2.8).  

Sowohl in Publikation III als auch in Publikation IV ließ sich anhand der physiologischen 

Parameter der anvisierte Unterschied zwischen A- und B-Phasen nachweisen. Speziell in der 

kontrollierten Einzelfallstudie aus Publikation III wurde im Gegensatz zu vergleichbaren 

Forschungsvorgehen (z. B. Vos et al., 2010a) eine strukturierte Baseline in den A-Phasen 

erhoben. Das Ziel war, eine möglichst stabile Baseline zu erheben, indem keine besonderen 

emotionalen Zustände ausgelöst wurden (d. h. weder positive noch negative Valenz, niedrige 

Erregung), was allerdings nur eingeschränkt erreicht werden konnte. Ein möglicher Grund 

hierfür ist, dass die Situationen in den A-Phasen ähnlich zu den Situationen der B-Phasen 

waren, in denen ein Stimulus eingesetzt wurde, um den emotionalen Zustand entspannt 

auszulösen. Eine andere mögliche Begründung ist, dass eine Situation ohne Aktivitäts- oder 

Interaktionsangebot teilweise zu einem erhöhten Unbehagen von Sarah geführt haben könnte, 

obwohl Ihr Verhalten sorgfältig beobachtet wurde und die Durchführung auf wenige Minuten 

begrenzt war. Ein ähnliches Anzeichen gab es bei den A-Phasen von Hanna aus Publikation 

IV. Zukünftige Forschung sollte noch sensibler darauf achten, die Phasen möglichst 

kontrastierend zu definieren, um passende Situationen zu finden. 

Auch wenn bei kontrollierten Einzelfallstudien der Fokus auf einzelnen Teilnehmenden liegt, 

muss dennoch die Stichprobengröße kritisch angemerkt werden. Ein Einbezug einer größeren 

Gruppe hätte auch die Aussagekraft der Ergebnisse unterstützt. Aufgrund der COVID-10-

Einschränkungen in Bezug auf Einrichtungen mit Menschen mit Behinderung war zum 

Zeitpunkt der Datenerhebung aber kein Einschluss weiterer Teilnehmenden mehr möglich. 
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5.5 FAZIT UND AUSBLICK 

[I]n this specific group, we have to be aware of an almost paradoxal tension. On the one 

hand, the uniqueness and complexity of this target group ideally would instigate the use 

of very complex research methods and statistical analyses to capture the most nuanced 

image of [their] functioning and influencing variables possible. However, it is the same 

uniqueness, complexity and presumable smallness of developmental steps that renders a 

great deal of complex analyses impossible or at least unreliable, which implies that 

research into this target group should be characterized by creativity, perseverance and 

substantial modesty in the immediate generalization of results. 

(Van keer et al., 2022, S. 4) 

Van keer et al. (2022) verdeutlichen, dass Forschung mit dem Personenkreis von Menschen 

mit schwerer und mehrfacher Behinderung ein paradoxes Spannungsfeld an 

Herausforderungen aufwirft. Dies ergibt sich speziell bei dieser Zielgruppe mit einer hohen 

Heterogenität und geringen Prävalenz aus der Notwendigkeit von komplexen 

Forschungsmethoden und der gleichzeitigen Schwierigkeit diese Forschungsmethoden auf die 

individuellen Besonderheiten von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung 

anzupassen.  

Diese Hürde wurde von der vorliegenden Arbeit zur Analyse des Emotionsausdrucks von 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung als forschungsethische Herausforderung 

und Indikator für Lebensqualität adressiert. Dazu wurden drei übergeordnete 

Forschungsfragen (siehe Kapitel 3) verfolgt, die: 

• die Darstellung des aktuellen Forschungsstands zur Lebensqualität von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung, 

• die Diskussion der forschungsethischen Aspekte beim Einbezug von Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung in Forschung und 

• die empirische Untersuchung des Emotionsausdrucks von Menschen mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung anhand von Verhaltenssignalen und physiologischen 

Parametern zum Ziel hatten.  

Für dieses Forschungsvorhaben wurden im Theoretischen Hintergrund (siehe Kapitel 2) für 

die zentralen Themenbereichen dieser Arbeit eine fundierte Grundlage geschaffen. Jedes der 

dazugehörigen Unterkapitel nimmt dabei einen spezifischen, inhaltlich relevanten Blickwinkel 
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ein. Aufgrund der Themenbreite und Komplexität des Promotionsprojekts war eine hohe 

Detailtiefe in jedem Unterkapitel vonnöten, die sich auch im Umfang bemerkbar macht. 

Angefangen mit der Auseinandersetzung mit dem Konzept der Lebensqualität (siehe Kapitel 

2.1) wurde die positive Entwicklung in der Sonderpädagogik deutlich, die sich hin zu mehr 

Personenzentrierung, Selbstbestimmung und ganzheitlicher Unterstützung orientiert hat. Doch 

blieb die Frage, wie diese Erkenntnisse auf Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung übertragbar sind, offen. Diesem Desiderat widmete sich Publikation I (siehe 

Kapitel 4.1) und die damit zusammenhängende Diskussion (siehe Kapitel 5.1) mit dem Fokus 

auf Forschungsfrage I.  

Die Reflexion zum Themengebiet der Forschungsethik (siehe Kapitel 2.2) verdeutlichte die 

historische Entwicklung und die aktuelle Bedeutung ethischer Grundsätze in der Forschung 

mit Menschen mit geistiger Behinderung. Welche forschungsethischen Prinzipien, 

Herausforderungen und Lösungsansätze sich im Kontext schwerer und mehrfacher 

Behinderung ergeben, wurde mit Forschungsfrage II in Publikation II (siehe Kapitel 4.2) und 

innerhalb der damit verbundenen Diskussion (siehe Kapitel 5.2) nachgegangen.  

Kern des gesamten Forschungsvorhabens waren die kontrollierten Einzelfallstudien aus den 

Publikationen III und IV (siehe Kapitel 4.3 und 4.4) sowie dem damit verknüpften 

Diskussionskapitel (siehe Kapitel 5.3), die die Forschungsfrage III verfolgt haben. Dabei waren 

neben der bereits erwähnten Beschreibung des Konzepts der Lebensqualität (siehe Kapitel 2.1) 

zudem vorbereitend der Forschungsbereich der Emotionen (siehe Kapitel 2.3), die Annäherung 

an den Personenkreis von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung (siehe Kapitel 

2.4) sowie mit dieser Zielgruppe zusammenhängende methodische Herausforderungen (siehe 

Kapitel 2.5) notwendig. Der Forschungsbereich der Emotionen führte nicht nur 

unterschiedliche Perspektiven in Bezug auf Emotionskomponenten, -klassifikationen und  

-theorien ein, erklärte die biologische Verknüpfung zwischen Emotionen und Physiologie und 

verdeutlichte die Relevanz der emotionalen Kompetenz, sondern stellte zudem die komplexe 

Bedeutung von Emotionen für die Lebensqualität dar (siehe Kapitel 2.3). Kapitel 2.4 widmete 

sich der heterogenen Zielgruppe des gesamten Forschungsvorhabens mit einer Annäherung an 

sowohl individuelle als auch soziale und umweltbezogene Faktoren in Bezug auf die 

Besonderheiten der kommunikativen und emotionalen Kompetenzen sowie der 

Teilhabemöglichkeiten (siehe Kapitel 2.4). Methodische Herausforderungen im Kontext 

schwerer und mehrfacher Behinderung (siehe Kapitel 2.5) waren speziell für die Konzeption 
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der empirischen Erhebung der kontrollierten Einzelfallstudien relevant. Hierfür wurden neben 

gängigen Herangehensweisen (d. h. stellvertretende Befragungen und 

Verhaltensbeobachtungen) auch technikgestützte Forschungsansätze (d. h. Einbezug von 

physiologischen Parametern und Einsatz von maschinellem Lernen) erörtert. Diese intensive 

theoretische Auseinandersetzung im Vorfeld ermöglichte die adäquate Planung, Durchführung 

und Auswertung der kontrollierten Einzelfallstudien zur Analyse des Emotionsausdrucks von 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung aus den Publikationen III und IV (siehe 

Kapitel 4.3 und 4.4) inklusive der damit zusammenhängenden Diskussion (siehe Kapitel 5.3). 

Zusammenfassend lässt sich festhalten, dass der Theoretische Hintergrund, trotz der in Kapitel 

5.4 geschilderten Limitationen, eine passende Ausgangslage zur Bearbeitung der 

Forschungsfragen (siehe Kapitel 3) darstellte. Bei der Bearbeitung der Forschungsfrage I und 

der damit zusammenhängenden Darstellung des aktuellen Forschungsstands zur Lebensqualität 

von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung konnten nationale und internationale 

Forschungsarbeiten zusammengetragen werden. Dabei ließen sich unterschiedliche und sich 

ergänzende Möglichkeiten – von der direkten Interaktion über stellvertretende Befragungen 

und Verhaltensbeobachtungen bis hin zum Einsatz technikgestützter Forschungsansätze – zur 

triangulierten Erfassung der Lebensqualität im Kontext schwerer und mehrfacher Behinderung 

identifizieren. Insgesamt zeigen die Ergebnisse zu den Einflussfaktoren auf die Lebensqualität 

dieser Zielgruppe Fortschritte. Dennoch sind weitere Anstrengungen in Zukunft erforderlich, 

um die Lebensqualität über verschiedene Lebensbereiche hinweg zu verbessern. Dabei muss 

die Notwendigkeit, die Bedürfnisse und Wünsche von Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung zu erkennen und zu berücksichtigen, betont werden, um diese Personen aktiv in 

Entscheidungsprozesse einzubeziehen (siehe Kapitel 4.1 und 5.1). 

Mit Forschungsfrage II wurde verfolgt, unter Berücksichtigung welcher forschungsethischer 

Reflexionsaspekte Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung Teil von 

Forschungsvorhaben sein und an deren Erkenntnissen teilhaben können. Durch die 

Herausarbeitung von vier Leitfragen in Bezug auf die Begründung des Forschungsthemas, die 

Möglichkeiten der Einwilligung, die Sicherstellung von Schutz und Wohlergehen sowie die 

Ergebnisbewertung und -kommunikation konnten zum einen bestehende Herausforderungen 

identifiziert werden. Daran anknüpfend ließen sich passende Lösungsansätze – mit der eigenen 

empirischen Forschung als Best-Practice-Beispiel – darstellen. Dabei wurde betont, dass die 

Einbeziehung von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung essenziell ist, damit 

der Personenkreis von den Forschungsergebnissen profitieren kann. Diesen schmalen Grat gilt 
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es auch in zukünftiger Forschung unter Berücksichtigung ethischer Reflexionsprozesse 

intensiv abzuwägen (siehe Kapitel 4.2 und 5.2).  

Inwieweit sich der Emotionsausdruck von Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung anhand von Verhaltenssignalen und physiologischen Parametern unterscheiden 

lässt, war Gegenstand von Forschungsfrage III und das Ziel der empirischen Erhebungen. 

Innerhalb der kontrollierten Einzelfallstudien konnte in zwei vergleichbaren, aber sich im 

Detail unterscheidenden Forschungsdesigns die emotionalen Reaktionen von drei Menschen 

mit schwerer und mehrfacher Behinderung untersucht werden. Zur Unterscheidung der 

Emotionsausdrücke anhand von Verhaltenssignalen wurden Emotional Profiles theoriebasiert 

konzipiert, dafür passende Erhebungs- und Analysemethoden eingesetzt und für die drei 

Teilnehmenden erstellt. Sowohl in der methodischen Reflexion als auch in der Analysearbeit 

konnte ein positives Fazit für die Emotional Profiles gezogen werden, da sie einen wertvollen 

Einblick in die emotionalen Zustände der Teilnehmenden ermöglichten. Da Menschen mit 

schwerer und mehrfacher Behinderung meist präverbal und vorsymbolisch kommunizieren, 

kann ein solches Emotional Profile das gegenseitige Verstehen, die Bedürfnisbefriedigung und 

die weitere Entwicklung im Alltag ohne weitere technische Hilfsmittel unterstützen. 

Zukünftige Forschung in diesem Bereich sollte die Anwendungsmöglichkeiten der Emotional 

Profiles evaluieren und optimieren (siehe Kapitel 4.3, 4.4 und 5.3.1). 

Die Nutzung der physiologischen Parameter der Herzfrequenz(-variabilität) und des 

Hautleitwerts wurden in der weiteren Analyse zur Unterscheidung der emotionalen Zustände 

eingesetzt. Zur Messung wurde ein passendes, nicht-invasives Wearable ausgewählt, das sich 

als vorteilhaft in Bezug auf Tragekomfort und Messgenauigkeit erwiesen hatte. Diverse 

Studienergebnisse der Emotionsforschung mit Menschen ohne und mit schwerer und 

mehrfacher Behinderung konnten bestätigt werden, wobei die vielversprechendsten Ergebnisse 

in Bezug auf die emotionale Erregung erreicht wurden. Deswegen kann festgehalten werden, 

dass der Einbezug von physiologischen Parametern in der Forschung mit der Zielgruppe von 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung gewinnbringend ist, um emotionale 

Reaktionen zu analysieren. Darauf aufbauend sollte zukünftige Forschung versuchen, die 

Validität dieser Ergebnisse mit einer größeren Stichprobe zu bestätigen, weitere physiologische 

Parameter in die Analysen miteinzubeziehen und die Erkenntnisse in die alltägliche Interaktion 

zu integrieren (siehe Kapitel 4.3, 4.4 und 5.3.2). 
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Inwiefern sich das erweiterte Verständnis des Emotionsausdrucks von Menschen mit schwerer 

und mehrfacher Behinderung auf die Lebensqualität auswirkt, wurde im letzten Schritt neben 

dem Einbezug der eigenen empirischen Ergebnisse auch theoriebasiert und explorativ 

untersucht. Anhand der unterschiedlichen Lebensqualitätsdomänen konnten die 

facettenreichen Möglichkeiten zu potenziellen Verbesserungen aufgezeigt werden. Die 

entsprechende Anpassung pädagogischer Szenarien und der Einsatz stimmiger Angebote 

spielen eine entscheidende Rolle in diesem Zusammenhang, um individuelle Bedürfnisse 

optimal zu unterstützen. Zukünftige Forschung sollte neben der Untersuchung des 

Emotionsausdrucks der Zielgruppe auch die Auswirkungen auf den Alltag, die 

Teilhabemöglichkeiten und die Lebensqualität von Menschen mit schwerer und mehrfacher 

Behinderung evaluieren. Dabei wäre eine langfristige Betrachtung speziell in diesen Bereichen 

von Vorteil, da sich Effekte durch kurzfristige Interventionen womöglich nicht direkt in 

darauffolgenden Analysen erkennen lassen (siehe Kapitel 4.3, 4.4 und 5.3.3).  

Abschließend lässt sich festhalten, dass weitere Forschung zur Lebensqualität und emotionalen 

Kompetenz – im Besonderen bzgl. des Emotionsausdrucks – bei dem Personenkreis von 

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung erforderlich ist. Hierbei sollten beim 

Einbezug dieser Zielgruppe auf die in dieser Arbeit herausgestellten forschungsethischen 

Ansätze zurückgegriffen werden. Zusätzlich hat das Promotionsprojekt forschungsmethodisch 

neben etablierten Herangehensweisen auch neuartige, technikgestützte Forschungsansätze (d. 

h. Einbezug von physiologischen Parametern und Einsatz von maschinellem Lernen) integriert. 

Zukünftige Forschung sollte auf diesen methodischen Erkenntnissen aufbauen und diese 

weiterentwickeln. Da die empirische Untersuchung der kontrollierten Einzelfallstudien bei 

dieser Zielgruppe im Bereich der Emotionsforschung und unter Einbezug physiologischer 

Parameter gerade im deutschsprachigen Raum nahezu einzigartig ist, können diese 

Forschungsergebnisse lediglich einen ersten Schritt darstellen. Noch sind Fragen offen 

geblieben und neue Fragen haben sich aufgetan. Die Relevanz der einzelnen, in diese Arbeit 

integrierten Forschungsbereiche zeigt sich zudem in aktuellen Studien im Kontext geistiger 

bzw. schwerer und mehrfacher Behinderung in Bezug auf: 

• Lebensqualität (z. B. Nieuwenhuijse et al., 2023; Zentel, 2022b), 

• den Einfluss technischer Weiterentwicklungen wie beispielsweise KI (z. B. Kaelin et 

al., 2021; R. Lang & McLay, 2023; R. Lang et al., 2023), 

• neue Möglichkeiten der Emotionserkennung (z. B. Hammann et al., 2022; Lyakso et 

al., 2022; Lyakso et al., 2023; Tanabe et al., 2023) 
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• und die Messung von physiologischen Parametern (z. B. Holyfield & O'Neill 

Zimmerman, 2022; Tanabe et al., 2023)  

• sowie die kommerzialisierte Vermarktung dieser Forschungsergebnisse (z. B. de Vries 

et al., 2023; van der Nulft et al., 2023). 

Damit wird auch der weitere Forschungsbedarf deutlich, den zukünftige Forschung angehen 

muss, um die offenen Fragen zu beantworten. Deswegen lässt sich final positiv in die Zukunft 

blicken, wie auch Maes et al. (2021) pointiert formulieren: 

[R]esearchers have also found a great number of creative and inventive ways to address 

these challenges. Reflecting on these solutions and looking forward to pathways for the 

future, a new wave of PIMD research seems to be arriving in favour of a comprehensive 

understanding of persons with PIMD and their support systems.  

(Maes et al., 2021, S. 258) 
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