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Einfiihrung und Dank

Im Juni 2016 begann die dreijahrige Laufzeit des Modellprojekts Teil - sein & Teil - haben®, d.h.
die durch die Stiftung Wohlfahrtspflege NRW geforderte Studie zur Erfassung der Bedarfe von
Menschen mit Komplexer Behinderung. Ziel war es, in Kooperation mit der Universitat zu Koln
mehr Uber die Personengruppe der Erwachsenen mit gravierenden Beeintrachtigungen zu er-
fahren, um hierdurch zur Professionalisierung einer Teilhabeorientierten Pflege und Begleitung
dieser Personengruppe beizutragen.

Um wen und a

was ging es
in diesem Projekt? | Im Mittelpunkt standen
Erwachsene und
alternde Menschen mit
Komplexer Behinderung.

—

Mittlerweile hat sich das 6ffentliche Bewusstsein fiir die Belange dieser bislang stark margina-
lisierten Personengruppe verandert, was sich u.a. an den jingsten Forderungen zur Verbesse-
rung ihrer Gesundheitsversorgung zeigt: Die Behindertenbeauftragten von Bund und Landern
erwarten, so heillt es in deren Diisseldorfer Erkldrung, ,dass 10 Jahre nach Ratifizierung der
UN-BRK die Qualitdt der Versorgung von Menschen mit Behinderung weiter gestarkt und Bar-
rieren in Bezug auf gesundheitliche Einrichtungen und Dienste weiter abgebaut werden. Ziel
muss eine inklusive Gesundheitsversorgung sein“! (Beauftrage NRW, 21.3.2019, 1). Und weiter
ist unter der Uberschrift ,Spezifische Versorgung von erwachsenen Menschen mit komplexer
Behinderung” zu lesen: ,Altersunabhdngig haben Menschen mit intellektuellen Lernschwierig-
keiten und komplexen Behinderungen oftmals einen besonderen medizinischen Versorgungs-
bedarf. Da sie eine erhdhte Haufigkeit sowohl fur kérperliche und auch fur psychische Erkran-
kungen aufweisen, ist ihr Bedarf umfassender. Diagnostik und Therapie sind haufig sowohl
schwieriger als auch zeitaufwandiger und erfordern nicht selten die Beteiligung und Absprache
verschiedener Fachrichtungen sowie fundierte Kenntnisse. (...)“ (ebd., 2 f.)

Die bereits abgeschlossenen Studien im Rahmen der Férderlinie ,Pflege inklusiv®, gefordert
durch die Stiftung Wohlfahrtspflege NRW, geben diesen Erwartungen Recht (vgl. Tacke et al.

1 Dusseldorfer Erkldrung der Behindertenbeauftragten von Bund und Léandern (21.03.2019): www.lbb.nrw.de/pfd-
download/duesseldorfer_erklaerung.pdf
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2019). Dazu beigetragen hat moglicherweise auch ein gemeinsamer Aufruf eines hochschul-
Ubergreifenden Arbeitskreises von Wissenschaftler*innen, die in NRW aktuell zur Versorgung
von Menschen mit geistiger und korperlicher Behinderung bzw. zur Komplexen Behinderung
forschen (vgl. Autorenteam 2019).

Mit dem politischen Willen, die Vorgaben der Behindertenrechtskonvention der Vereinten Na-
tionen in nationales Recht zu Uberflhren, sind Inklusion und Teilhabe in aller Munde, was den
betroffenen Menschen zugutekommt. Viel wurde in den vergangenen zehn Jahren vor allem
im Bildungsbereich erreicht, Barrieren wurden abgebaut und das Bewusstsein fiir die Belange
von Menschen mit Beeintrachtigungen gescharft. Aber eben nicht fir alle. Mit Zunahme der
Schwere von Beeintrachtigungen wachst die Gefahr ihrer Marginalisierung und Exklusion. Da-
rum steigt in Einrichtungen der Eingliederungshilfe und Pflege mit zunehmendem Alter der
Bewohner*innen bei den Mitarbeitenden die Unsicherheit im Umgang mit ihnen. Gleichzeitig
sinkt das Interesse an praktikablen Losungen bei den Verantwortungstragenden in Politik und
Verwaltung. Die Probleme auf die Mitarbeitenden abzuwalzen, erweist sich letztendlich als
circulus viciosus und verschlechtert die Lebensbedingungen der Bewohner*innen.

Teilhabe ist mehr als nur Dabeisein

Hier fragt das Modellprojekt Teil - sein & Teil = haben® nach den Grinden und entwickelt kon-
krete Konzepte und Methoden der Gestaltung von Teilhabe in den Lebensfeldern Wohnen, Ar-
beiten und Freizeit.

-~ Teil = sein & Teil - haben® kommt agus der Praxis;
- Teil - sein & Teil = haben® forscht mit der Praxis;
- Teil - sein & Teil - haben® gibt die Erkenntnisse und Entwicklungen an die Praxis zurtck.

Nicht nur, weil es Usus ist oder Pflicht ware, Forderern zu danken, beginnt dieser zusammen-
fassende Projektbericht mit Worten des Dankes. Dank ist eine Form des Zuriickgebens, des
Antwortens, die aus der ethischen Haltung der Anerkennung des Gegebenen und des Geben-
den erfolgt. In der Wahrnehmung und Anerkennung der Gabe eines anderen Menschen ver-
bergen sich gleichzeitig zentrale Aspekte des Teilhabe-Verstdndnisses dieser Studie, in der es
nicht nur um die Erfassung von Bedarfen einer bislang weitgehend marginalisierten Gruppe
ging: den Erwachsenen und édlter werdenden Menschen mit Komplexer Behinderung. Ziel des
vieldimensionalen Projekts war es auch, Konzepte und Methoden zu entwickeln, die ihnen eine
weitgehende Teilhabe in den Lebensbereichen Wohnen, Arbeit und Freizeit ermoglichen.



Zunéachst ist denjenigen zu danken, die dieses Modellprojekt mdglich gemacht haben: dem Stif-
tungsrat und Vorstand der Stiftung Wohlfahrtspflege NRW fiir die Genehmigung der dreijahri-
gen Forderung. Zu danken ist ebenso dem Vorstand des Kulturvereins KuBus e.V.® fiir die Be-
antragung des Projektes und die nicht nachlassende personelle und finanzielle Unterstitzung?,
die nur mit der groRzigigen Forderung durch die Pamphalon-Foundation® moglich war. Ihre
anerkennende Begleitung unserer Arbeit hat einen eigenen Wert.

Den Geschaftsfihrern und Partnern aus den beteiligten Einrichtungen gilt ebenso der Dank wie
den Mitgliedern des wissenschaftlichen Beirats, Frau Natalie Tauchert in Nachfolge von Herrn
Norbert Miller-Fehling und Herrn Dr. Dieter Schartmann. lhr Wissen um aktuelle sozial- und
behindertenpolitische Entwicklungen und ihr Engagement in der Sache waren wichtige Impuls-
geber. Nicht zuletzt ist auch den Verwaltungskraften der Stiftung, der Universitat zu KéIn und
KuBus zu danken, die kontinuierlich fir die ordnungsgemafRe Abwicklung der formalen Prozesse
gesorgt haben.

Den Erwachsenen mit Komplexer Behinderung, den sog. Proband*innen, ihren Bezugsperso-
nen, den pflegerisch oder heilpddagogisch tatigen Fachkraften und Leitungskréften der betei-
ligten Einrichtungen danken wir fir ihre ungewohnliche Offenheit und Kooperationsbereit-
schaft. Gemeinsam mit ihnen wurden neue teilhabeorientierte Methoden entwickelt und er-
probt, die Uber bisherige Forschungsformate hinausgehen. Hierdurch waren mehr Erkenntnisse
und Ergebnisse zu gewinnen, als alle Beteiligten bei Antragstellung erwarten konnten. Mit der
Publikationszusage des Verlags Selbstbestimmtes Leben Diisseldorf werden die Ergebnisse in
Form von Aus- und Weiterbildungsmaterialien lber die eigentliche Projektlaufzeit hinaus wir-
ken und zu einer flichendeckenden Umsetzung von Teilhabemdglichkeiten beitragen.

2015 stellen Frau Prof’in Barbara Fornefeld und Frau Dr. Caren Keeley den Projektentwurf fertig
und stellten ihn Herrn Norbert Killewald, Vorstand der Stiftung Wohlfahrtspflege NRW, und
Herrn Stefan Juchems, Referent und zustandig fiir Modellprojekte und die Initiative ,Pflege In-
klusiv“ vor. Damals wurde bereits (iber notwendige Reformen im Gesundheits- bzw. Pflegebe-
reich diskutiert und eine starkere Vernetzung mit der Behindertenversorgung gefordert. Wir
fanden bei den beiden Herren ein offenes Ohr und danken ihnen fir ihre wohlwollenden und
kritisch-konstruktiven Anregungen, mit denen sie unseren Forschungsprozess kontinuierlich
begleitet haben.

Welche Fahrt der politische Reformprozess aufnehmen wirde, war damals nicht absehbar. Er
wirkte sich auf Teil - sein & Teil - haben® aus, z. B. durch steigende Kooperations-, Beratungs-
und Forschungsanfragen Dritter, denen wir nicht allen nachgehen konnten, sollten die eigent-
lichen Aufgaben des Projektes nicht aus dem Blick geraten.

Diese und andere unerwartete Einflussfaktoren haben zu einer enormen Dynamik im For-
schungs- und Entwicklungsprozess gefihrt, die von den Forschenden ein hohes Mal’ an Flexi-
bilitat und Kreativitat verlangten. Gegeben waren sie mit dem aullergewdhnlich motivierten

2KuBus® lieR die Marke Teil - sein & Teil - haben® somit die im Rahmen des Modellprojekts entwickelten Produkte
durch das Deutsche Patentamt in Mlnchen schitzen.
3 Pamphalon-Foundation. Independent Foudation, Gainesville, USA
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Team junger Wissenschaftler*innen: dem M.A. Rehabilitationswissenschaftler Timo Dins, der
Pflege-Lehrerin Alexandra Schaad sowie der Sonderpadagogin und Krankenschwester Stefanie
Smeets*. Sie bildeten sozusagen das ,Herzstlck des Projekts”. Unvoreingenommen haben sie
sich den Erwachsenen mit Komplexer Behinderung, deren Bezugspersonen sowie den geschil-
derten Problemen der Fachkrafte angenommen. Die Fille der Informationen haben sie unter
Anleitung von Frau Dr. Keeley sorgsam dokumentiert und die Daten ausgewertet. Sie lieRen
sich zudem ohne jegliches Zd6gern auf wissenschaftlich wenig vertraute Theorien und Metho-
den ein, recherchierten und gestalteten so lange, bis tragfahige Losungen gefunden waren. lhr
interdisziplindres Fachwissen und ihre Erfahrung in der konkreten Arbeit mit der Personen-
gruppe kamen hierbei zu Hilfe. In Fragen von Komplexer Behinderung und diagnostizierten Psy-
chischen Stérungen konnte sowohl bei der Datenerhebung wie -auswertung auf die Expertise
von M.A. Lena Griter gesetzt werden. Dank flr ihr zusatzliches Engagement. So gelang es
schlieBlich, mit dem Bedlirfnisspektrum, als neuer Form teilhabeorientierter Analyse, Konkretes
fir die teilnehmenden Proband*innen und darlber hinaus zu entwickeln und mit dem Anfor-
derungsspektrum die kollegiale Zusammenarbeit der pflegerisch, heilpddagogisch und agogisch
tatigen Fachkrafte zu erleichtern.

Die Kreativitat und der Ideenreichtum der drei Mitarbeiter*innen wurde tatkraftig unterstitzt
durch die Verwaltungsangestellte von KuBus® e.V., Brigitte Paffenholz-Bochniczek, die Verwal-
tungsangestellte des Lehrstuhls, Ingeborg Sungen, und die drei wissenschaftlichen Hilfskrafte,
die Logopadin Barbara Schepp, Michelle Ebermann (M.A.) und Julia Klaus®. Die ldsungsorien-
tierte Zusammenarbeit des gesamten Teams, gemeinsam mit den Menschen mit Komplexer
Behinderung und deren Bezugspersonen in den Einrichtungen, haben es moglich gemacht, dass
nicht allein theoretisiert und gemessen wurde, sondern konkrete Umsetzungs- und Anwen-
dungsmoglichkeiten entwickelt, erprobt und in curriculare Vorschlage und Lehrmaterialien
Uberflhrt werden konnten.

Hinweise zum Projektbericht

Der vorliegende Projektbericht ist ein Gemeinschaftswerk des Forschungsteams, darum wird
auf die Namensnennung bei den einzelnen Kapiteln verzichtet. Die Ermdglichung von Teilhabe
wurde nicht nur mit und im Praxisfeld erreicht, sondern im Verlauf des Forschungsprozesses
zunehmend auch nach innen wirksam, d. h. das gemeinsame Suchen und Fragen, das Diskutie-
ren und Gestalten fihrten dazu, dass trotz unterschiedlicher Rollen und Verantwortungsberei-
che inhaltlich kaum mehr auszumachen ist, ,was von wem* stammt. Dieser ideelle Wert der
Forschungsarbeit ist ein Zeichen der Tragfdhigkeit und Lebendigkeit unseres Teilhabe-Ver-
standnisses und flhrte dazu, dass gemeinsam neue Wege begangen und innovative Methoden
und Medien entwickelt werden konnten. Es ist unmoglich, das alles in diesem Bericht deutlich
zu machen, darum haben wir uns auf das Wesentliche beschrankt. Naheres dazu wird im ersten
Kapitel beschrieben.

4vormals Stefanie Claul
5> Allen ist hier in besonderem MalRe zu danken.



Teil | Menschen mit Komplexer Behinderung — Komplexe Forschungs-
und Entwicklungsprozesse
Gesamtuberblick

1.1 Zur Entstehungsgeschichte des Modellprojekts

Die Konzeption des Modellprojekts Teil - sein & Teil - haben® wird aus der Historie, aus seiner
Entstehungsgeschichte, heraus verstehbar. Sie beruht auf Erfahrungen in der Kooperation von
»Wissenschaft und Praxis”, wie sie seit 2001 in Form der sogenannten ,Forschungswerkstatt:
Menschen mit Komplexer Behinderung”am Lehrstuhl von Frau Prof’ in Fornefeld gepflegt wird.
Zum besseren Verstandnis der theoretischen Grundlagen und leichteren Einordnung des me-
thodischen Vorgehens wird dieser Zusammenhang kurz erlautert.

Die Kdlner , Forschungswerkstatt: Menschen mit Komplexer Behinderung” entstand, weil die
Gruppe der Menschen mit gravierenden kognitiven und physischen Beeintrachtigungen inner-
halb der Behindertenversorgung von jeher am starksten marginalisiert wurde. Das Wissen Uber
sie war und ist gering, und die Forschungsdesiderate sind groR. Bereits 2001 belegte das die
,Studie zur Lebenssituation von Menschen mit schwerer Behinderung im Heim*, die sog. Kolner
Lebensqualitatsstudie. Zentrales Ergebnis der von Frau Prof’ in Fornefeld geleiteten und von
Frau Dr. Monika Seifert und wissenschaftlichen Mitarbeiter*innen durchgefihrt Studie war: Le-
bensqualitdt setzt mehr Mdglichkeiten der Selbstbestimmung der Menschen mit schwerer Be-
hinderung im Heim voraus sowie die Wahrung ihrer Interessen und Féhigkeiten.

Schlussfolgerung

Die Personengruppe der Erwachsenen mit Komplexer Behinderung wird von denen, die mit
ihnen arbeiten, als Herausforderung empfunden, weil Grenzen der eigenen Profession
deutlich werden bzw. die eigene Professionalitat nicht auszureichen scheint.

Diese Ergebnisse der Lebensqualitdtsstudie verlangten nach inhaltlicher Vertiefung in engem
Austausch mit Vertreter*innen unterschiedlicher Berufsgruppen. Die Uberlegungen fiihrten
2001 zur Grindung der sog. “Forschungswerkstatt”, zundchst mit dem Zusatz ,Menschen mit
schwerer Behinderung®, der 2007 in ,Menschen mit Komplexer Behinderung” gedndert wurde.
Die ,Forschungswerkstatt” war eine freiwillige, in regelmaRigen Abstdnden tagende Arbeits-
gruppe, die sich ihre Themen und Ziele jeweils nach Bedarf gemeinsam stellte. Die Zusammen-
setzung der Mitglieder unterschied sich je nach Thema und variierte somit im Verlauf der acht-
zehn Jahre der Zusammenarbeit von Familienangehérigen Gber Verbandsmitglieder, Geschafts-
fihrer*innen und Leitungskrafte aus Behinderten- oder Altenhilfe, Mitarbeiter*innen von Ein-
richtungen der Behindertenhilfe bis hin zu Doktorand*innen, Kolleg*innen kooperierender
Hochschulen® und Studierenden.

62.B. University of Dundee/ Schottland, Katholische Universitit Leuven/Belgien und zahlreiche andere (vgl. IASSID-
SIRG PIMD)
10



Die Themen wurden von den Teilnehmer*innen in Form eines Problemaufrisses oder einer spe-
zifischen Fragestellung vorbereitet, die Ergebnisse in Praxishandreichungen, Vortrage und Pub-
likationen’ festgehalten und weitergegeben.

Als |leitendendes Prinzip der ,Forschungswerkstatt” galt und gilt im Grunde noch heute fir die
Forschungswerkstatt des Modellprojekts:

Leitprinzip

Nur durch Biindelung von Wissen aus unterschiedlichen Erfahrungsfeldern kann langfristig
die Lebensqualitat der Menschen mit Komplexer Behinderung verbessert werden.

Diese Form der interdisziplindren und kooperativen Zusammenarbeit als interessengeleiteter
freiwilliger Zusammenschluss wurde als produktiv wahrgenommen, sodass die Motivation Gber
viele Jahre erhalten blieb. Es gibt bis heute ,Mitglieder der ersten Stunde”, die wesentlich zum
Gelingen des Modellprojekts Teil - sein & Teil - haben® beigetragen haben.

Von den Erfahrungen der offenen, produktiven und innovativen Zusammenarbeit im Rahmen
der , Forschungswerkstatt: Menschen mit Komplexer Behinderung” hat das Modellprojekt Teil
- Sein & Teil - haben® enorm profitiert. Zum einem, weil diese Arbeitsform erprobt und von
Anfang an, ohne sie explizit so zu nennen, teilhabeorientiert war, allerdings noch ohne unmit-
telbaren Einbezug von Menschen mit Komplexer Behinderung selbst, sondern nur von Eltern
und Geschwistern. Zum anderen, und das ist wohl das Wesentlichere, fiihrte die teilhabebezo-
gene Zusammenarbeit von ,Praxis und Wissenschaft” zu gegenseitiger Anerkennung, Wert-
schatzung und Vertrauen. Sie war in gewissem Sinne der , Tardffner” fir das Modellprojekt.

Schlussfolgerung

Nicht der Status eines Menschen ist entscheidend, sondern seine Fahigkeit zuzuhoren und
mitzudenken, um mit seinen Erfahrungen und seinem Wissen zur Losung offener Fragen
beizutragen.

Die entstandene Vertrauensbasis in der Zusammenarbeit war ein Grund, weshalb die Mitglie-
der der Forschungswerkstatt: Menschen mit Komplexer Behinderung Frau Prof‘in Fornefeld und
Frau Dr. Keeley ermutigten, es mit der Beantragung eines grofRen Forschungsprojekts zu versu-
chen, in das Erwachsene mit Komplexer Behinderung selbst einbezogen sind und dadurch Mo-
dellcharakter entsteht. Auch wenn ein Teil der Initiator*innen selbst nicht mitarbeiten konnte,
so waren sie als Vertreter*innen und stetige Ansprechpersonen zur Seite.

”In den 18 Jahren dieser Form der Zusammenarbeit sind eine Fille von spezifischen Fragen zur Komplexen Behin-
derung angesprochen, erforscht und zu beantworten versucht worden: z.B. ,,Migration und schwere Behinderung”
(Dissertationen von Julia Halfmann oder Juana Ntourou), ,Diagnostik des Frihkindlichen Autismus und selbstver-
letzendem Verhalten im Erwachsenenalter” (Dissertation von Gerrit Griines), ,Narration als Zugang zu Trauerpro-
zessen von Menschen mit Komplexer Behinderung” (internationales Projekt Young/Fornefeld 2015), um nur einige
wenige zu nennen.
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Die Mitglieder der Forschungswerkstatt standen kontinuierlich von Anfang bis zum Schluss mit
konstruktiv-kritischen Anregungen zur Verfigung®. Das folgende Statement von Frau Torres-
Ehm, das sie uns fir diesen Bericht zur Verfligung gestellt hat, mag als Grund gelten:

,Die konsequente Teilhabeorientierung und die enge Verzahnung von wissenschaftlichem
Arbeiten und gelebter Praxis waren flir uns die herausragenden Merkmale dieses Projektes.

Durch die Betrachtung aus der Perspektive Nehmen — Geben — Erwidern haben wir so viele
fachliche, bereichernder Impulse fiir unsere Arbeit bekommen. Wir haben immer wieder er-
kannt und erfahren, wie Menschen trotz dieser extrem schwierigen Lebensbedingung einer
komplexen Behinderung ein aktiver, teilnehmender Partner sind —wenn wir uns aufmerksam
und auf Augenhoéhe auf den Dialog einlassen.” (Torres-Ehm 16.08.2019)

8 Fir das geschenkte Vertrauen und die unermiidliche Unterstiitzung danken wir allen Mitgliedern der alten und
neuen Forschungswerkstatt.
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Die Mitglieder der ,Forschungswerkstatt Teil - Sein & Teil - haben®“ waren Leitungskrafte in den
Bereichen Pflege, Heilpadagogik in den Lebensfeldern: Wohnen, Arbeit und Freizeit®:

WERKSTATTEN

Lebenshilfe Bonn ¢

5

Diakonie
Michaelshoven

Zentrum eV,

Gerneinreilzgen Vi
Diakoniewerk Essen ‘

]

' Gold-Kraemer-Stiftung

@ Lebenshilfe Heinsherg

@) Lebenshilfe

Ierdrhein-Yiestfalen

Bonner Werkstatten Lebenshilfe Bonn gGmbH
Vertreten durch: Frau Torres- Ehm, Martina Memmer-Albert

Diakonie Michaelshoven e.V.
Vertreten durch: Regina Philipsenburg

DasZ — Menschen im Zentrum e.V.
Vertreten durch: Christa Carol

Diakoniewerk Essen gemeinnitzige Senioren- und Krankenhilfe GmbH
Vertreten durch: Angelika Hardenberg-Ortmann

Paul Krdmer Haus gGmbH (Gold-Kramer-Stiftung)
Vertreten durch: Ute Hauck, Michael Obst

Lebenshilfe Heinsberg e.V.
Vertreten durch: Judith Liebens, Michael Kleinen

Lebenshilfe Wohnen NRW gGmbH
Vertreten durch: Marion Schubert

LVR-HPH-Netz West — Heilpddagogische- Hilfen
Vertreten durch: Brigitte Woters-Hucko, Stefanie Minnaert, Dr. Chris-
tian Bradl

Um die Erwachsenen mit Komplexer Behinderung selbst aktiv in den Forschungs- und Entwick-
lungsprozess einbeziehen zu kdnnen, reichte die bisher erprobte Arbeitsform der Forschungs-
werkstatt nicht mehr aus. Partizipativ oder genauer teilhabeorientiert Forschen bedeutete, das
Projekt Teil = Sein & Teil - haben® nach wissenschaftlichen Guitekriterien starker terminolo-
gisch, erkenntnistheoretisch und methodologisch zu strukturieren. Darum soll es im Weiteren

gehen.

° Die Mitglieder der Forschungswerkstatt haben der Nennung ihres Namens zugestimmt. Neben inhaltlichen Dis-
kussionen wahrend der Sitzungen an der Universitat war ihre Aufgabe innerhalb der eigenen Institution, fir die
Forscher*innen Kontakte zu den Proband*innen sowie den mit ihnen tatigen Fachkraften und Bezugspersonen

herzustellen.
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Zusammenfassung

Wenn man sich das Forschungsdesign mit seiner Methodenvielfalt von Teil - sein & Teil -
haben® mit seinen unterschiedlichen Erfahrungs- und Reflexionsniveaus genauer anschaut,
erkennt man, dass die Ursprungsform der ,Forschungswerkstatt” in den sog. , Fallwerkstdt-
ten” weiterlebt. Sie hat sich zu einer teilhabenorientierten Form der Zusammenarbeit wei-
terentwickelt: Kooperation von Erwachsenen mit Komplexer Behinderung, den Fachkraften
und Bezugspersonen auf der Grundlage des entwickelten Instruments des Bedlirfnisspekt-
rums.
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1.2 Menschen mit Komplexer Behinderung: Terminologische und anthropologische Annaherung

Im Mittelpunkt des Modellprojekts stehen Erwachsene und alternde Menschen mit Komplexer
Behinderung. Der Name ,Menschen mit Komplexer Behinderung” wurde 2008 als Fachterminus
in die ,Pddagogik fir Menschen mit schwerer geistiger Behinderung“1© eingefiihrt (vgl. Forne-
feld 2008). In Praxis und Fachliteratur hatte sich ein geradezu inflationarer Gebrauch der Ad-
jektive von ,schwerbehindert”, , schwerstbehindert” tber ,mehrfachbehindert bis hin zu
»,schwerstmehrfachbehindert” breitgemacht. Dabei sagt die Verwendung der Superlative mehr
Uber deren Nutzer aus als tiber die damit bezeichnete Person. Den Menschen allein anhand des
Grads seiner kognitiven und psycho-physische Beeintrachtigungen zu bezeichnen, stigmatisiert
ihn unweigerlich als Person und missachtet das bio-psycho-soziale Verstandnis von Behinde-
rung, wie es 2001 von der Weltgesundheitsorganisation eingefihrt wurde!?.

Die organische Schadigung eines Menschen mit ihren bio-psychischen Folgen ist kein statischer
Zustand, d.h. sie verandert sich im Verlauf des Lebens. Die bio-psychische Verfasstheit des
Menschen dndert sich nicht nur durch Alterungsprozesse oder durch therapeutische Interven-
tionen sondern auch mit und durch die Art und Weise, wie sie von Dritten gesehen und beur-
teilt wird. Behinderung hdngt somit stark von der Perspektive ab, unter der ein*e Betrachter*in
sie anschaut. Zu bedenken ist, dass die ,,AuSensicht” auf Behinderung, die Fremdeinschatzung,
anders ist als die Sicht des Menschen auf sich selbst, die Eigenperspektive.

Das zeigt der nachfolgende Erfahrungsbericht von Frau B., den sie uns flr den Projektbericht
zur Verfugung gestellt hat. Sie ist Mutter von Janine Dersch?, einer Probandin im Modellpro-
jekt:

,Janine hat eine Stoffwechselerkrankung, Glutaracydurie Typ 1, und kann sich weder koor-
diniert bewegen, noch essen und vor allen nicht sprechen. Sie ist auf sténdige Hilfe ange-
wiesen. lhre geistigen Féhigkeiten sind aber nur wenig eingeschrénkt, d.h. sie hat durchaus
Vorstellungen tiber ihre Lebensplanung, ihre beruflichen Wiinsche, ihre Freizeitgestaltung.
Die Schwierigkeit hierbei liegt im Erkennen der Wiinsche. Dafiir sind ein gutes Einfiihlungs-
vermdgen und eine gute Beobachtungsgabe nétig. In der Familie ist es beispielsweise so,
dass wir unsere Tochter zu einem Thema oder Wunsch fragen und hoffen, das Problem zu
treffen. Durch Augenkontakt und Mimik kann sie auf die Fragen antworten. Das grofSte
Problem hierbei ist, die richtige Frage zu stellen.Das in der Werkstatt durch die Uni KéIn
durchgefiihrte Projekt hat uns Eltern nochmal aufgezeigt, wie umfassend und schwierig
Teilhabe fiir Menschen mit komplexer Behinderung am Leben aufSerhalb der Familie ist. Ein
gutes Ergebnis wird sich nur in Zusammenarbeit mit allen der Person bekannten Beteiligten
(Eltern, Freunde, Schulbegleitung, Lehrern, Gruppenleitern der Werkstatt, Krankenschwes-
tern etc.) erreichen lassen. Dabei ist extrem wichtig, Entscheidungen des Behinderten zu ak-
zeptieren. Uns ist aufgefallen, wie oft wir tiber den Kopf unserer Tochter hinweg (lber sie
entscheiden, ohne sie dazu zu befragen. Dies fiihrt sicherlich in manchen Situationen unmit-
telbar zu Frust. Wir arbeiten dran, dies zu vermeiden. Immer gelingt es uns nicht”.

10 Wie dieses Teilgebiet der Geistig- und Kérperbehindertenpidagogik Anfang der 2000er Jahre hieR.
1 Weltgesundheitsorganisation 2001
12 Namen der Proband*innen werden pseudonymisiert.
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Die Erfahrungen von Frau B. sind hier nicht nur als Beispiel der Eltern- oder Angehdrigensicht
zu sehen. In ihrer Beschreibung von Stellvertreterentscheidungen unterscheidet sich die Praxis
nicht wesentlich von der der Mitarbeitenden in Einrichtungen. Diese Uberlegungen fiihren zu
folgenden anthropologischen Thesen:

Leitsatz

Behinderung ist weder Krankheit noch Makel eines Menschen. Behinderung ist Teil des
Menschen, ist ein Wesensmerkmal seiner Person unter zahlreichen anderen, die seine Iden-
titdt pragen. Als unverwechselbares Subjekt ist er Teil der Gemeinschaft und gestaltet sie
mit.

Behinderung ist ein Phdnomen, das als solches immer mehr ist, als man denkend von ihm er-

fassen kann (vgl. Fornefeld 2008, 69). In einer phdnomenologischen Sichtweise? kommen zwei

Dimensionen zusammen:

1. die Alltagserfahrung von Behinderung, das urspriingliche Empfinden und Wahrnehmen, die
unvermittelte Anschauung und

2. das Nachdenken, Werten, Urteilen Gber die Alltagserfahrung bzw. subjektive Erleben von
Behinderung, die Erkenntnis als Reflexion (vgl. ebd.).

Die Erfahrungen, die man mit Behinderung macht, sind gleichzeitig mit subjektiven Empfindun-
gen verbunden. Diese gehen dem Denken tiber Behinderung voraus. Im o.g. Beispiel mag man
geneigt sein, die Beschreibung von Frau N. vorschnell als subjektiven Erfahrungsbericht einer
Mutter abzutun. Doch macht man sich die Mihe und liest den Brief von Frau B. ein zweites
Mal, erkennt man, dass sie im Nachdenken Uber ihre unmittelbaren, persénlichen Erfahrungen
diese erst abstrahiert und dadurch zu einer neuen Sichtweise auf ihre Tochter gelangt. In pra-
xisnaher, insbesondere in teilhabeorientierter Forschung verfahren Wissenschaftler*innen im
Grund wie Frau B. Das aus der unmittelbaren Begegnung mit einem Menschen mit Komplexer
Behinderung gewonnene Erfahrungswissen spielt in den Reflexionsprozessen von Teil - sein &
Teil =haben® eine wichtige Rolle, auf die im Verlauf des Projektberichts noch ausfihrlicher ein-
gegangen wird. Reflektieren und Entwickeln von Theorien Uber die Praxis sind somit immer der
zweite Schritt!®. An dieser Stelle ist erst einmal festzuhalten:

2 Die Phdnomenologie ist eine Erkenntnistheorie, die heute nicht nur in den Geisteswissenschaften eine regel-
rechte Renaissance erfahrt. Sie wird im Rahmen des Projektberichts nur benannt, weil sie mit ihren anthropologi-
schen und ethischen Theorien einen wesentlichen Beitrag zur Konzeptualisierung eines Nichtausschlief3-enden
Teilhabeverstindnisses beitragt. Da phanomenologische Anthropologie ihr Denken aus den Alltagserfahrungen
heraus entwickelt, gelingt mit ihr, und unter Zuhilfenahme systemisch-strukturellen Denkens und Argumentierens
die Rickfihrung in die Praxis. Das phanomenologisch-hermeneutische Denken ist im Modellprojekt inter- und
transdisziplindr angelegt und von zirkuldrer Struktur, d.h. es versteht sich selbst als vieldimensionaler, multime-
thodischer und nicht abgeschlossener Prozess, auf den im Weiteren noch naher eingegangen wird. Eine Vertie-
fung der erkenntnistheoretischen und methodologischen Reflexionen wirde hier zu weit fihren. Sie erfolgen im
spateren Grundlagenband und kénnen dort zur Lektlre empfohlen werden.

13 Auf diesen Sachverhalt wird hingewiesen, weil er u.a. dazu fiihrte, dass es in der konkreten Konfrontation des
universitaren Forscherteams mit den Proband*innen selbst zur Revision methodischer Planungen und/oder zum
erneuten Abgleich der gewonnenen Daten zwischen pflegerischer und heilpddagogischer Interpretation kam.
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Schlussfolgerung

,Nicht der Behinderungsbegriff an sich ist das Schwierige, sondern das Phanomenhafte
der Behinderung” (Fornefeld 2008, 74).

Vor dem Hintergrund dieser phanomenologisch-anthropologischen Uberlegungen erscheint es
unmoglich, einen angemessenen, d.h. nicht stigmatisierenden, allgemeingtltigen Fachterminus
fir die gemeinte Personengruppe zu finden. Trotz der Kritik kann nicht ganz auf den Behinde-
rungsbegriff verzichtet werden, weil mit ihm Rechte des Menschen verbunden sind, die zur
Abgrenzung von anderen Gruppen, Festlegung von Bedarfen und zur Beantragung finanzieller
Unterstitzung, z.B. bei der Unterbringung in bestimmten Institutionen, notwendig sind. Hier
erweist sich zwar das Klassifikationsschema der ICF (vgl. www.dimdi.de) als praktikabel, doch
neben krankheits- und umweltbezogenen Kriterien, spielen auch personenbezogene eine ganz
zentrale Rolle'. Diese sind zwar Teil des ICF-Modells, deren Ausformulierung bleibt jedoch wei-
terhin ein haufig gefordertes Desiderat. Gerade die Bestimmung individueller, personenbezo-
gener Einflisse ist im Kontext der Ermoglichung von Teilhabe erforderlich, weil es eben bei ihr
um mehr als nur um eine gute medizinisch-therapeutische, pflegerische und institutionelle Ver-
sorgung geht. Teilhabe ist ein rechtlich verankerter Anspruch eines jeden Menschen! Behinde-
rung unter dem Personenaspekt zu sehen heildt:

Leitsatze

Behinderung ist als ein Phdnomen mit einer ungeordneten Struktur zu sehen und als solches
in seiner Vieldeutigkeit! anzuerkennen. Die Festlegung des Phanomenhaften der Behinde-
rung auf einen Zustand gleicht dem Anhalten einer Uhr. Doch sie muss angehalten werden,
um z.B. Bedtrfnisse einer Person erfassen und entsprechend darauf reagieren bzw. ange-
messen agieren zu konnen.

Diese Uberlegungen haben 2008 zur Einflihrung der Bezeichnung ,,Menschen mit Komplexer
Behinderung” gefiihrt, die sich als Name flr die Personengruppe versteht und ausdriicklich
nicht als neue Klassifikation, wobei ,Komplexer” nur in der GroRschreibung ein Zeichen der
impliziten Werthaltung ist. In der Kleinschreibung ,,Menschen mit komplexer Behinderung” er-
setzt er lediglich die alten Superlative, ohne das verdanderte Menschenbild zu beachten.

,Die Bedeutung eines Wortes oder Satzes kommt
erst durch das Wie seiner wirklichen Verwendung
im sozialen Kontext zustande”.

(Wittgenstein nach Bezzel 1988, 31)

14 (vgl. https://umsetzungsbegleitung-bthg.de/bthg-kompass/bk-bedarfsermittlung-icf/icf/fd1-1005/)
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Nach mehr als zehn Jahren hat sich der Name als Fachterminus im pddagogisch-rehabilitativen
Feld weitgehend durchgesetzt. Im Rahmen des Modellprojekts Teil - sein & Teil - haben® ist es
zur Entwicklung und Durchsetzung eines Nichtausschliefsenden Teilhabeverstéindnisses wichtig,
die eigene Werthaltung der Personengruppe gegentber von vornherein offen zu legen. Im Vor-
feld der Entwicklung des theoretischen und methodischen Konzepts, der sog. Konzeptualisie-
rung des Projekts, waren eine ganze Reihe forschungsethischer Fragen zu klaren, von denen
eine zentrale vorgestellt wird.

Zusammenfassung

In der Art, wie der Name geschrieben wird, in der Grol3- oder Kleinschreibung des Wortbe-
standteils ,, Komplex“, deutet sich die Sichtweise derjenigen an, die ihn verwenden. Hierin
zeigt sich ihr Menschbild, d.h. inwieweit sie die von ihnen bezeichnete Person in ihrer Ganz-
heit sieht:

Die Wertung einer Person hangt auch davon ab, wie ihre Behinderung vom Anderen be-
trachtet und benannt wird.
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1.3 Forschungsethische Pramisse des Modellprojekts

Teil - sein & Teil - haben® bezieht sich gleichzeitig auf zwei Disziplinen®>, die Pflegewissenschaft
und die Behinderten- bzw. Heilpddagogik'®, in denen Menschen mit Komplexer Behinderung
unterschiedlich gesehen und gewertet werden. Darum waren von vornherein forschungsethi-
sche Prinzipien festzuhalten, die fir alle am Modellprojekt beteiligten Personen bindend sind.
Diese sind:

Forschungsethische Prinzipien
(nach Schnell & Heinritz vgl. 2006, 21f)

1. Prinzip: Der Forscher!” muss begrinden kénnen, warum zu Thema Forschung Uberhaupt
notwendig ist.

2. Prinzip: Der Forscher muss erkldren kbnnen, was das Ziel seiner Forschung ist und unter
welchen Umstanden die Probanden an ihm mitwirken.

3. Prinzip: Der Forscher muss das methodische Vorgehen seines Vorhabens explizieren kon-
nen.

4. Prinzip: Der Forscher muss einschatzen kénnen, ob seine Forschungsfrage ethisch relevante
positive oder negative Folgen fir den Probanden hat.

5. Prinzip: Der Forscher muss vor der Realisation seines Vorhabens die durch die Realisierung
moglicherweise auftretenden Verletzungen und Schaden abschatzen (...).

6. Prinzip: Der Forscher muss abschatzen, welche Folgen das Forschungsvorhaben fir den/die
Probanden haben kann. ,Es darf kein Forschungsvorhaben durchgefihrt werden,
wenn die absehbaren Folgen gegen die Menschenwilirde bzw. Menschenrechte
verstollen.

7. Prinzip: Der Forscher darf keine falschen Aussagen Uber den Nutzen seiner Forschung ab-
geben.

8. Prinzip: Der Forscher muss die geltenden Datenschutzbestimmungen beachten.

Im Kontext des Teilhabeanspruchs von Erwachsenen und alternden Menschen mit Komplexer
Behinderung muss kontinuierlich gefragt werden, ob diese acht Prinzipien ausreichen®®. Auch
wenn es im Modellprojekt Teil - sein & Teil = haben® nicht um klinische Forschung geht, son-
dern um eine Forschung, die Proband*innen dort aufsucht, wo sie leben und arbeiten, so ist
doch zu bedenken, dass Menschen mit Komplexer Behinderung dulRerst vulnerable Personen
sind. Wenn man mit ihnen forscht, muss darum ein ethischer Schutzraum (vgl. Schnell 2017)
geschaffen werden, um ihre Wirde und ihre Rechte als Mensch nicht zu verletzten, und die
Reflexion dariiber muss in das Forschungsgeschehen integriert werden (vgl. Kapitel 2 des Pro-
jektberichts).

15 Den hier vorgestellten gemeinsamen forschungsethischen Pramissen schlossen sich das interdisziplinar zusam-
mengesetzte universitare Forscherteam, die Mitglieder der Forschungs- und Fallwerkstatten wie auch der wissen-
schaftliche Beirat im gemeinsamem Einvernehmen an.
16 Heute als Teil im auRerschulischen Bereich werden beide vielerorts als Teilgebiete der Rehabilitationswissen-
schaften aufgefasst.
7 1n der Quelle wird nur die mannliche Form verwendet. Im Rahmen des Modellprojekts sind alle Geschlechter
gemeint.
8 Im Grundlagenband wird hierauf eine Antwort gegeben.
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Die Medizin betrachtet den Menschen als erkrankten Patienten, wahrend in Bereichen der Pfle-
gewissenschaft und Heilpddagogik der Mensch in seiner Vulnerabilitdt gesehen wird. Schnell
definiert die Vulnerabilitdt in Bezug zur Leiblichkeit und Endlichkeit des Menschen: ,Jeder
Mensch ist als leibliches Wesen geboren, lebt, altert und muss sterben” (2017, 10). Somit wére
im Grunde jeder Mensch vulnerabel. Im forschungsethischen Kontext ist eine Unterscheidung
wichtig, weil sich hier das Kriterium der Vulnerabilitat auf Menschen bezieht, die aufgrund ihrer
besonderen Lebensumstande, ihrer aktuellen gesundheitlichen Situation, ihres Alters oder kog-
nitiven Moglichkeiten in der Selbstbestimmung so eingeschrankt sind, dass sie Unterstitzung
bei der Durchsetzung ihrer eigenen Vorstellungen, Wiinsche und Bedirfnisse benotigen.
Darum hat Prof. Dederich (2016) im Rahmen der Kick-off-Veranstaltung des Projekts folgenden
ethischen Forschungsgrundsatz aus der Perspektive der Heilpadagogik formuliert:

Leitsatz

,Je verletzter, verletzlicher ein Proband ist, desto achtsamer muss die Forschungsdurchfiih-
rung ausgerichtet sein“1.

Mit dieser Pramisse hat sich das universitdre Forscherteam in einem intensiven interdisziplina-
ren forschungsethischen Diskurs befasst. Die zuvor beschriebene Auseinandersetzung mit dem
Behinderungsverstandnis und die nachfolgenden Ausflihrungen zur Eingrenzung der Ziel-
gruppe mogen im Projektbericht als Beispiele forschungsethischer zunachst ausreichen.

Zusammenfassung

Die Achtsamkeit gegeniber der vulnerablen Gruppe im Forschungsprozess ernstnehmen

bedeutet:

- Erwachsene und alternde Menschen mit Komplexer Behinderung als die eigentlichen
Auftraggeber*innen des Modellprojektes aufzufassen. Dazu wurde eine fundierte Um-
deutung ihrer bisherigen Rolle notig.

- Achtsam sein heiRt im Kontext der Studie, gdngige Postulate von ,Gleichheit und
Gleichwertigkeit” kritisch zu hinterfragen.

- Achtsam sein bedeutet auch, die individuellen Bediirfnisse, Fahigkeiten der Menschen
mit Komplexer Behinderung kennenzulernen und sich nicht langer auf Stellvertreter-
aussagen zu verlassen.

- Achtsam sein verlangt das Suchen konkreter Wege, um mit den Betroffenen?! selbst
nach deren Bedlrfnissen und Fahigkeiten zu fragen.

- Achtsam sein macht es angesichts der Heterogenitat der Klientel notwendig, sie einzu-
grenzen.

1% Mit diesen Worten kommentierte Prof. Markus Dederich die Aufgabe des Modellprojekts im Rahmen der Auf-
taktveranstaltung am 30.09.2016.
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1.4 Menschen mit Komplexer Behinderung — Eingrenzung der Zielgruppe

Bei Beantragung im Sommer 2015 wurde die Zielgruppe des Modellprojekts folgendermalien
beschrieben: ,Innerhalb der Gesamtpopulation der Menschen mit geistiger Behinderung gilt
sie als die leistungsschwachste. Monokausal sind weder die Beeintrdchtigungen noch die Le-
bensumstdnde dieser Personengruppe zu erfassen; d.h.: sowohl die Behinderung ist multifak-
toriell bedingt (organisch-physisch, psychisch, sozial und/oder strukturell), als auch ihre Lebens-
lage (haufige Wechsel der Lebensorte, Krankenhausaufenthalte, Verlegung in Psychiatrien,
Ausschluss aus Institutionen wie der Forderschule oder Werkstatt fir behinderte Menschen,
oft wechselndes Personal in Therapie, Pflege und Unterstiitzung). Das steigert die Komplexitat
noch, die es schwierig macht, die Lebenswirklichkeit und BedUrfnisse der Personengruppe zu
erfassen” (KuBus e.V.®, Gesamtentwurf vom 13.08.2015).

Anhand einer umfassenden Literaturrecherche wurden folgende Symptome?° analysiert und
deren Folgen aufgezeigt:

Symptombeschreibung Einschrankungen Folgen
kognitive Beeintrachtigung geringes Wort- und Sprachver- | mangelnde Selbstwahrneh-
+ 1 standnis mung und -einschatzung
physische Beeintrachtigung starke kommunikative Ein- unzureichende Ausdrucksmdg-
+ l schrankungen lichkeiten bzgl. eigener Befind-
lichkeit
psychische Beeintrachtigung starke kommunikative Ein- unzureichende Ausdrucksmdg-
schrankungen lichkeiten bzgl. eigener Befind-
lichkeit

Auf der Ebene der Reaktionen der Umwelt, vor allem der pflegerisch oder heilpddagogisch Ta-
tigen standen nach Literaturanalyse und Beschreibung von Mitarbeitenden aus Einrichtungen
bei Projektbeantragung folgende Aspekte im Vordergrund:

e Verdanderungen im Verhalten dieser Menschen werden von Mitarbeiter*innen oftmals
unreflektiert der geistigen Behinderung zugeschrieben;

nicht erkannte Schmerzen werden als Verhaltensstorung interpretiert;

Probleme bei der Nahrungsaufnahme werden als Verweigerungshaltung gedeutet;

physische und psychische Veranderungen in Verbindung mit unangemessenen padago-
gisch-pflegerischen Interventionen fiihren zu Zusatzbeeintrachtigung;

bisherige Konzepte und Methoden der Pflege und heilpddagogischen Lebensbegleitung
sind ungeeignet, weil sich physische und psychische Beeintrachtigungen bei Erwachse-
nen mit Komplexer Behinderung anders zeigen;

Moglichkeiten der Mit- oder Selbstbestimmung und zur Teilhabe, werden oftmals nicht
gewdhrt, weil sie von Fachkraften als solche gar nicht erst erkannt werden (vgl. ebd.).?

20 medizinisch-psychologischer Art
21 Vier Jahre spater und nach Abschluss des Projektes ist festzustellen, dass die gemeinsame Forschungstatigkeit
mit den Menschen mit Komplexer Behinderung selbst sowie mit deren pflegerisch und heilpadagogisch tatigen
Fachkraften die Forschenden eines Besseren belehrt haben. Dazu in den Folgekapiteln mehr.
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Die skizzierten Symptome und deren Folgen sind in hochstem MaRe individuell und &ndern sich
mit jeder Person und im Kontext der jeweiligen Lebens- und institutionell-personellen Rahmen-
bedingungen. Da war es naheliegend und notwendig, bereits bei Projektbeantragung durch Ka-
tegorienbildung strukturelle Orientierungen zu geben. Sie erfolgten, indem anhand von zent-
ralen Symptom- und Verhaltensmerkmalen die Zielgruppe der Erwachsenen mit Komplexer Be-
hinderung in sechs Untergruppen geteilt wurde:

Menschen mit geistiger Behinderung
ohne Verbalsprache

Sie kénnen ihre Wiinsche und Beduirf-
nisse nur unzureichend oder gar nicht
zum Ausdruck bringen. Sie werden
von Bezugspersonen kaum oder gar
nicht verstanden.

Menschen mit geistiger Behinderung
und Zusatzbehinderungen (= Mehr-
fachbehinderungen)

Zu den kognitiven Beeintrachtigungen
kommen koérperliche und Sinnesscha-
digungen hinzu. Diese Personengrup-
pe bezeichnet man auch als schwerst-
behinderte Menschen.

Menschen mit geistiger Behinderung
und Multimorbiditat

Im Verlauf des Lebens entwickeln
Menschen mit geistiger Behinderung
i.d.R. zusatzliche Erkrankungen.

Menschen mit geistiger Behinderung
und Doppeldiagnose

Mit der Schwere der kognitiven Beein-
trachtigung wachst die Vulnerabilitat
fir die Entwicklung einer psychischen
Beeintrachtigung. Die Pravalenzrate
liegt bei > 60%.

Menschen mit geistiger Behinderung
und gravierenden Verhaltensproble-
men

Mit dem Grad der Behinderung korre-
lieren starkes selbst- und fremdverlet-
zendes Verhalten.

Es wird davon ausgegangen, dass sich
diese Personengruppe in den Einrich-
tungen versechsfacht.

Alte Menschen mit geistiger Behinde-
rung

Vom Ende her betrachtet, finf Jahre spater und nach Abschluss des Projekts ist festzustellen,
dass diese Kategorienbildung zwar sinnvoll fir die erste Forschungsphase bei der Auswahl der
Probanden*innen war, sie jedoch weder zur Konzeptualisierung eines umfassenden Teilhabe-
verstandnisses und sich schon gar nicht oder nur bedingt geeignet erwies zur Entwicklung von
Teilhabemoglichkeiten.

Schlussfolgerungen

1. Das Denken auf der Basis psycho-physischer Einschrankungen lenkt den Blick einseitig
auf den Korper des Menschen, auf die Pathologie und Symptomatik.

2. Die mentalen Fahigkeiten (Denken kénnen, Willen und Interessen haben, auf Erfahrun-
gen und Erinnerungen zurickgreifen konnen u.a.m.) geraten ins Abseits.

3. Das Phdanomenhafte der Behinderung wird nicht erkannt und in Verbindung mit der
Konzentrierung auf das Korperliche gesehen, und im Sinne einer ,pathologischen Ge-
brechlichkeit verschwinden die sozialen Konstruktionen von Behinderung.
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vor allem auf den
Korper gerichtet!

Teil - sein & Teil - haben® hat zu Erkenntnissen gefiihrt, die den Blick auf die Menschen mit
Bedirfnissen und Fahigkeiten freilegt, wenn man sie nicht langer nur aus ihrer Koérperlichkeit
und physischen Verletzlichkeit heraus sieht. Sie sind auch als Erwachsene mit einer immer in-
dividuellen Lebensgeschichte zu betrachten.

Leitsatz

Wenn es in Forschung und Entwicklung um die Einlésung ihres Teilhabeanspruches von Er-
wachsenen mit Komplexer Behinderung in ihrem Lebensalltag geht, ist Anderes als bisher
verlangt.

Jetzt sollte nicht der Eindruck entstehen, dass die kognitiven, physischen und psychischen Be-
eintrachtigungen und die erforderlichen medizinischen, pflegerischen, therapeutischen und
andragogischen Interventionen im Verlauf des Projekts keine Rolle gespielt hdtten. Dem ist kei-
nesfalls so. Ohne fundiertes Fachwissen handelt niemand professionell. Ist das Wissen aller-
dings nur einseitig auf die eigene Profession und deren Erkenntnisse und Methoden begrenzt,
kommt man in einem unbekannten, weil noch nicht ausreichend bestellten Handlungsfeld al-
lein nicht weiter.

LAlle missen zusammenarbeiten®, hat sich Frau B. in ihrem Statement fir ihre Tochter N. ge-
wlnscht. Wie die Zusammenarbeit mit dem Ziel der Haltungsveranderung und Kompetenzer-
weiterung in beiden Professionen gelingen kann, wurde im Projekt Teil - sein & Teil - haben®
untersucht, die entwickelten Methoden zur Umsetzung des Teilhabeanspruchs der Erwachse-
nen mit Komplexer Behinderung in der Praxis erfolgreich erprobt.

Dabei spielt der gelebte interdisziplindre und kooperative Austausch eine ganz zentrale Rolle.
Nicht jede und jeder Mitarbeitende muss alles kénnen. Angesicht der komplexen Lebenslagen
der ihnen anvertrauten Menschen muss jeder Mitarbeitende aber wissen, wann und wo die
Grenzen der eigenen Profession erreicht und die Unterstliitzung, der Rat oder auch die Fach-
kompetenz einer anderen erforderlich ist. Und das gilt fir Mitarbeitende mit pflegerischer, heil-
padagogischer oder therapeutischer Vorbildung gleichermaRen.
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Diese Forderung ist eine Erkenntnis unter vielen, zu denen das Projekt durch die intensive und
kooperative Zusammenarbeit von Wissenschaft und Praxis gekommen ist. Hierzu war ein mul-
tidisziplindres und -methodisches Vorgehen notwendig, das zum einen von allen am For-
schungsprozess Beteiligten viel Innovationsbereitschaft und Kreativitat verlangte. Zum anderen
entstand hierdurch eine dynamische multimethodische Forschungspraxis.

Zusammenfassung

1. Zu den im Rahmen des Projekts untersuchten Menschen mit Komplexer Behinderung
gehoren:

e Erwachsene mit geistiger Behinderung im Sinne einer Mehrfachbeeintrachtingung
(mit diagnostizierten korperlich-motorischen und/oder Wahrnehmungsbeein-
trachtigungen wie hochgradige Seh- oder Horbeeintrachtigungen);

e Erwachsene mit geistiger Behinderung und Multimorbiditat (mit zusatzlichen
Erkrankungen wie z.B. Diabetes u.a.m.);

e alternde Menschen mit geistiger Behinderung (mit beginnenden dementiellen
Erkrankungen u.U. bereits in einem jlingeren Lebensalter);

e Erwachsene mit einer Autismus-Spektrum-Storung (nach ICD 10 GM F 84.0- vormals
,Frihkindlicher Autismus”);

e Erwachsene mit geistiger Behinderung und schwierigem Verhalten (mit einem
Verhalten, das beispielsweise fiir die Umgebung schwer zu interpretieren ist oder
sich und andere gefdhrdet;

e Erwachsene mit geistiger Behinderung und diagnostizierter psychischer Erkrankung.

2. In die Studie einbezogene Lebensorte von Menschen mit Komplexer Behinderung
waren:
e \Wohnen: stationare Wohnstatten in unterschiedlicher Tragerschaft;
o Arbeiten: Werkstatten fir Menschen mit Behinderung in unterschiedlicher
Tragerschaft;
e Freizeit: Angebote der Wohnstatten, angegliederten Einrichtungen oder im
familidaren Umfeld
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1.5 Blick auf den komplexen Forschungs- und Entwicklungsprozess

Mit dem demographischen Wandel steigt die Zahl der Menschen mit Komplexer Behinderung,
die kaum Uber Verbalsprache verfiigen und umfassende Unterstiitzung bei der taglichen Le-
bensgestaltung bendtigen. Sie scheinen kaum von den gegenwartigen behindertenpolitischen
Trends zur Verwirklichung einer ,vollen, wirksamen und gleichberechtigten Teilhabe an der Ge-
sellschaft” zu profitieren (vgl. Praambel und Art. 1 der UN-BRK). Die Einrichtungen der Behin-
derten- und Altenhilfe duRern sich zunehmend Uberfordert, wenn sie dieser Klientel gerecht
werden wollen. Wahrend pflegerisch tatigen Fachkrdften haufig das erforderliche behinde-
rungsspezifische Wissen fehlt, sind heilpddagogisch Tatige hier mit pflegerischen Aufgaben
konfrontiert, auf die sie wahrend der Ausbildung nicht vorbereitet wurden.

Leitsatz

Nicht an den Menschen mit Komplexer Behinderung forschen sondern mit ihnen.

Hier setzte das Modellprojekt Teil - sein & Teil = haben® an, indem Teilhabe als Begriff und
Konzept sowohl theoretisch als auch empirisch analysiert und auf die Implikationen fir Men-
schen mit Komplexer Behinderung untersucht wurde. Dazu mussten neue Wege der teilhabe-
orientierten Erfassung der Belange einer Personengruppe entwickelt werden, die nicht zu sich
selbst mit gangigen Forschungsmethoden befragt werden konnten. Sie duRern sich selbst eher
durch ihr Verhalten als durch Worte. Ziel des dreijéghrigen Projektes war es, die in einem inter-
disziplinar-partizipativen Forschungsprozess gewonnenen Erkenntnisse den Menschen selbst
und ihren Assistent*innen so zurlickzugeben, dass sie beide Mdglichkeiten der Teilhabe in den
Lebensfeldern von Wohnen, Arbeit und Freizeit erkennen und gemeinsam gestalten konnen.

Zielbereiche des Modellprojektes waren

1. Teilhabe von Menschen mit Komplexer Behinderung soll theoretisch begriindet werden
(Konzeptualisierung).

2. Pflege und Assistenz von Menschen mit Komplexer Behinderung sollen aus der Perspek-
tive aller Beteiligten unter dem Aspekt der Ermoglichung von Teilhabe erfasst werden
(Alltagserfassung).

3. Handlungsempfehlungen zur teilhabeorientierten Pflege und Assistenz sowie Module
eines Fortbildungsprogrammes sollen entwickelt werden (Professionalisierung).
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Im Verlauf des Forschungsprozesses entwickelte sich zwischen der Tatigkeit der Forschenden
und Praxispartner eine ungewohnlich produktive Dynamik, die eine schrittweise Rickfihrung
der Erkenntnisse, entwickelten Methoden und Medien bereits wahrend des Prozesses selbst
moglich machte. Hierdurch sind die Entwicklungen bereits auf ihre Relevanz fir Erwachsene
mit Komplexer Behinderung wie fir ihre Assistent*innen evaluiert. Die am Projekt beteiligten
Einrichtungen arbeiten bereits mit den Reflexionsinstrumenten.

Aufgrund der Multidimensionalitat des Forschungsgeschehens kann der vorliegende Projekt-
bericht nur einen ersten Einblick vermitteln. Zur Vertiefung werden im kommenden Jahr ein
Theorieband und ein Materialband mit einer Reihe von Handreichungen fir die pflegerisch-
heilpddagogische bzw. die agogische?? Begleitung von Erwachsenen mit Komplexer Behinde-
rung in unterschiedlichen Lebensfeldern erscheinen. Das im Rahmen des Modellprojekts ent-
wickelte und erprobte Interdisziplindre- Teilhabe - Instrument® (I =T - |°) enthilt zahlreiche
Einsatzmoglichkeiten in der konkreten Erhebung der Teilhabefahigkeiten von Menschen mit
Komplexer Behinderung und ihren agogischen Assistent*innen. Es spielt zudem eine wichtige
Rolle im Rahmen des geplanten zweistufigen Aus- und Weiterbildungsprogramms (s. Kapitel
V).

Schlussfolgerung

Der Titel: Teil - sein & Teil = haben® wurde zum Programm des Projekts. Es fihrte am Ende
zu mehr, als 2015 bei Beantragung zu erwarten war.

Modellprojekte dienen in den Bildungs-, Kultur- und Sozialwissenschaften wie auch in der mo-
dernen Pflegewissenschaft nicht vordringlich der Quantifizierung von Bedarfen, sondern sie ha-
ben ausdricklich einen innovativen Auftrag. Sie wollen und sollen die Praxis verdandern, wie in

22 pgogik (von griechisch Gyewv/agein, dt. fiihren, transportieren, treiben, ziehen) ist ein Sammelbegriff der Sozial-
wissenschaften. Man versteht darunter heute u.a. das professionelle Begleiten und Beraten von Menschen. In den
Erziehungswissenschaften wird die Agogik als Teil der Erwachsenenbildung aufgefasst.
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den Vorbemerkungen schon angedeutet. Das Modellprojekt Teil - sein & Teil - haben® hat den
Auftrag, neben der multimethodischen Erfassung bestehender Wissens- und Handlungsbe-
darfe von Fachkréaften der Pflege und Heilpddagogik, auf einer fundierten Theoriebasis passge-
naue, neue Konzepte und Methoden der Teilhaberealisation mit unterschiedlichen Personen-
gruppen zu entwickeln und Anregungen fir die Weiterbildung von Fachkraften zu geben.
Dabei besteht immer die Gefahr, dass die Konzept- und Methodenentwicklung wissenschaftli-
cher Selbstzweck bleibt, der den Menschen weder zur Einldsung ihres Teilhabeanspruchs noch
zur Verbesserung ihrer Lebensqualitat dient. Durch das Projektziel der Professionalisierung von
pflegerischen und pddagogischen Fachkraften tragt Teil - sein & Teil - haben® mit der Entwick-
lung eines modularisierten Fort- und Ausbildungsprogramms zur Nachhaltigkeit des Teilhabe-
Konzeptes bei.

Teil - sein & Teil - haben® ist ein Projekt mit einem enormen Komplexitatsgrad. Er entsteht u.a.
durch die Komplexitdt des Behinderungsphdanomens, die strukturelle Vielfalt der Lebensraume
der Personengruppe verbunden mit den handelnden Akteur*innen in den Einrichtungen und
nicht zuletzt auch durch die Komplexitat der individuellen Lebenslaufe und -erfahrungen. Hinzu
kommt auf der wissenschaftlichen Seite die Offnung des Forscherblicks auf zwei Disziplinen mit
unterschiedlicher Zielsetzung (und damit einhergehend unterschiedlichen Bezugstheorien und
Methoden) und doch in der Alltagspraxis mit oftmals gleichen Handlungs- und Haltungsanfor-
derungen.

So entsteht bei der Konzeptionierung und Durchfliihrung eines solchen Projekts die Notwendig-
keit, dieser Komplexitdt durch Offenheit, Flexibilitat und einer permanent reflexiven Haltung zu
begegnen. Nur so kann der Tatsache Rechnung getragen werden, dass sich Zielperspektiven,
Theoriebildung, empirische Erhebung und inhaltliche Gestaltung gegenseitig bedingen bzw. zur
multiperspektivischen Betrachtung immer wieder in Bezug gesetzt werden missen. Der ge-
samte Projektverlauf kann daher als zirkuldr bezeichnet werden, was auch als besonderes
Merkmal des Prozesses zu bezeichnen ist und sich an allen Stellen des Projekts wiederfinden
|dsst.

Die spezifischen Fragestellungen des Projekts machten es zwingend notwendig, einen ,,innova-
tiven” Weg zu gehen, der die Projektbeteiligten in allen Phasen und bei jedem Erkenntnismo-
ment zu einem zirkuldren Denk- und Handlungsprozess im Sinne eines Transfers (in Theorie,
Empirie und Praxis) aufforderte. Dabei war es auch erforderlich, ein Teilhabeverstandnis zu be-
rdcksichtigen, was sich im Rahmen des Projektes weiter- und mitentwickelte.

Die Komplexitat dieses Vorgehens ist kaum abbildbar. Die folgende Grafik soll daher nur den
Versuch darstellen, das Ineinandergreifen der unterschiedlichen Ebenen, Perspektiven, Teil-
schritte und Erkenntnisse abzubilden. Sie symbolisiert somit die verschiedenen Dimensionen,
die bei der Durchfiihrung des Projekts beriicksichtigt bzw. entwickelt wurden, wie zum Beispiel
die zielorientierten, inhaltlichen, theoretischen, interaktionalen, empirischen und forschungs-
methodischen Perspektiven.
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Ausgehend von den drei Projektzielen ergaben sich drei (Erarbeitungs-)Phasen:

Zunachst verfolgte das Projekt ein theoretisches Ziel. Fiir ein grundlegendes Verstandnis und
die weitere empirische Arbeit war es notwendig, Teilhabe von und fir Menschen mit Komple-
xer Behinderung theoretisch zu begriinden und zu fundieren. Der aktuelle Teilhabebegriff ist
sehr schillernd und vielseitig verwendet, aber nur bedingt auf den Personenkreis Ubertragbar,
weshalb eine ethisch-anthropologische Fundierung von Teilhabe erarbeitet und dem weiteren
Vorgehen zugrunde gelegt wurde. Entsprechend der zirkularen Vorgehensweise wurden diese
konzeptionellen Uberlegungen zum Teilhabeverstandnis prozessbegleitend entwickelt, aktua-
lisiert und ausgearbeitet und nicht, wie es einer linearen Vorgehensweise entsprechen wiirde,
am Anfang des Projektes und vor der Untersuchungsphase ,festgelegt”. Die Ergebnisse dieses
Entwicklungs- und Diskursprozesses werden im folgenden Kapitel Il dargestellt und erlautert.

Des Weiteren verfolgte das Projekt das empirische Ziel, Pflege und Assistenz von Menschen mit
Komplexer Behinderung aus der Perspektive aller Beteiligten unter dem Aspekt der Ermdogli-
chung von Teilhabe zu erfassen. Gerade in der forschungsmethodischen Konzipierung wird das
zirkuldre Vorgehen sichtbar. Nur durch stetige Reflexions-, Interaktions- und Transformations-
prozesse war die (teilhabeorientierte) Gestaltung der Erhebungsinstrumente und Forschungs-
prozesse Uberhaupt moglich. Eine Zusammenfassung dieser methodologischen und methodi-
schen Aspekte wird in Kapitel lll dargestellt.

Im Zentrum der Untersuchung standen die BedUrfnisse von Menschen mit Komplexer Behin-
derung und die Anforderungen an die strukturellen Gegebenheiten und die Fachkompetenzen
im Kontext ihrer Pflege und Begleitung. In Kapitel IV und V werden diese Erkenntnisse exemp-
larisch und Uberblicksartig skizziert. Auch hier zeigt sich vor allem in der Darstellung die spezi-
fische (zirkulare) Besonderheit des Prozesses. Es handelt sich nicht um eine formale Darstellung
der Ergebnisse, sondern um eine exemplarische Abbildung der erfolgten Analyse-, Reflexions-
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und Diskussionsergebnisse, die unter der Perspektive der Bediirfnisse von Menschen mit Kom-
plexer Behinderung (Kapitel IV) und der Perspektive der Anforderungen an Fachkréfte (Kapitel
V) dargestellt werden.

Das dritte Ziel des Projekts richtet sich auf den Transfer der Erkenntnisse und beinhaltet die
Entwicklung von Handlungsempfehlungen zur teilhabeorientierten Pflege und Assistenz, die
sich u.a. in Uberlegungen zu einer curricularen Gestaltung moglicher Fortbildungsmodule ab-
bilden und in der Entwicklung von Instrumenten und methodischen Zugéangen (basierend auf
den Ergebnissen) zur Anwendung in verschiedenen Lebensfeldern kommen (vgl. Kapitel VI.)%3

Schlussfolgerungen

1. Wer teilhabeorientiert mit Menschen mit Komplexer Behinderung forschen will, muss
dies mit einem erhdhten Grad an Komplexitat in der theorie- wie methodenbezogenen
Konzeptualisierung, der Datenerhebung und -auswertung sowie in den Transferleistun-
gen tun.

2.  Wer sich auf diesen Prozess einldsst, erkennt, dass gerade im kreativen Umgang mit
der Komplexitat viel innovatives Potential steckt, das auf allen Ebenen genutzt werden
kann.

2 Alle drei Ziele wurden so erreicht, dass der Transfer der Ergebnisse in die Praxis, in den am Modellprojekt betei-
ligten Institutionen vollzogen wurde. Dem Vorstand von KuBus e.V. obliegt nun die Aufgabe, durch Publikation des
Grundlagen- und Materialbandes sowie des Interdisziplindren - Teilhabe - Instruments® fir die flichendeckende
Implementierung zu sorgen. Die Zusage dazu liegt vor.
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Teil ll Aspekte eines NichtausschlieBenden Teilhabeverstandnisses

Soll der dynamische Forschungs- und Entwicklungsprozess von Teil - sein & Teil - haben® nach-
vollziehbar beschrieben werden, muss zundchst die Perspektive der Betrachtung bestimmt
werden. Die nachfolgende Grafik versteht sich als Vereinfachung der vorausgegangenen. Sie
symbolisiert die duReren Pfeile, die sich um die drei Erarbeitungsphasen ranken. Sie deuten die
verschiedenen Theorieebenen an, die sich in der Bearbeitung der drei Ziele umeinander bewe-
gen und somit immer weiterentwickeln.

iel 1: Theorien
der Teilhabe

Im Folgenden soll es um die Entwicklung eines erwachsene und alternde Menschen mit Kom-
plexer Behinderung NichtausschliefSenden Teilhabeverstindnisses gehen. Dieses vertiefende
Nachdenken Uber die existentielle Bedeutung von Teilhabe wird gerade heute notig. Das bio-
psycho-soziale Partizipationsmodell von Behinderung hat zwar zu Einstellungsveranderungen
gegenlber Menschen mit Behinderung gefihrt, doch vor dem Hintergrund des aktuellen Wer-
tewandelns der Gesellschaft haben Mitarbeitende in den Einrichtungen fir Menschen mit Kom-
plexer Behinderung grofRere Schwierigkeiten, ihr Tun zu rechtfertigen.

Eine Ursache des Wertewandels sieht der Philosoph und Kulturwissenschaftler Byung-Chul Han
in der Dominanz marktwirtschaftlicher Interessen, die immer mehr alle Lebensbereiche bestim-
men. Hierdurch machten sich die Vorstellungen breit, die nicht mehr den Wert des anderen
Menschen an sich sehen, sondern den Anderen und das Andere in seiner Andersheit als un-
gleich und fremd (vgl. Han 2016). Menschen mit Behinderung werden in diesem Sinne als un-
gleich oder fremd wahrgenommen, ihre Andersheit wird negativ bewertet, wodurch es immer
wieder zur Abwertung ihrer Person kommt.

Es werden heute aber auch diejenigen in ihrer Leistung nicht wahr- und ernstgenommen, die
sich mit Menschen mit Komplexer Behinderung beschaftigen, d.h. die Familienangehdrigen mit
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ihren Leistungen bis hin zu pflegerisch und heilpddagogisch tatigen Fachkraften werden ver-
kannt und nicht addquat wertgeschétzt. Die innovative und bindende Kraft, die in der Teilhabe
steckt, droht angesichts dieses Werteverlusts vollig aus dem Blick zu geraten. Die Ergebnisse
des Modellprojekts Teil - sein & Teil - haben® zeigen, dass es sich lohnt, einmal anders auf das
aktuelle Teilhabe-Verstandnis zu schauen.

1.1 Ist Teilhabe nur ein Wort? — Grenzen des aktuellen Teilhabe-Verstandnisses

,Menschen, die sich in Sorge-Verhdltnissen und
in Wissenserwerbsverhdltnissen begegnen, soll-
ten ihre Beziehungen nicht restlos kapitalisieren
und diese den Marktbedingungen nicht gédnzlich
unterwerfen” (Vogel 2010 nach Wils &
Baumann-Holzle 2019, 118).

Ruth Baum-Hélzle und Jean-Pierre Wils schauen aus medizin- und pflegeethischer Perspektive
auf den aktuellen Wertewandel. Das Gesundheitswesen unterziehen sie einer kritischen Sich-
tung, weil sie der Uberzeugung sind, ,dass gesundheitspolitische MaRnahmen und erst recht
gesundheits-dkonomische Gesichtspunkte das Nachdenken (ber die Angemessenheit eines
Gesundheitswesens nicht monopolisieren diirfen” (2019, 8). lhre weiteren Uberlegungen wer-
den am Ende des Kapitels noch einmal aufgegriffen. An ihnen lassen sich u.a. die geforderten
Haltungsdanderungen gegentber der pflegerischen und heilpddagogischen bzw. agogischen Be-
gleitung von Menschen mit Komplexer Behinderung begriinden. Diese Haltungsverdanderungen
kédnnen zum ethischen Fundament und handlungsrelevanten Band zwischen verschiedenen
Disziplinen und Professionen mit eigenem Fachwissen Uber Komplexe Behinderung werden.
Das Bewusstsein fir die Gemeinsamkeiten ist flr das NichtausschliefSende Teilhabeversténdnis
unverzichtbar, ohne die bestehenden disziplin- und professionsbezogene Unterschiede zu
Ubersehen oder zu negieren.

Um diesen komplizierten Sachverhalt verdeutlichen zu kénnen, soll nun exemplarisch auf die
Verwendung des Teilhabe-Begriffs in der Behindertenversorgung hingewiesen werden.

,Teilhabe ist mehr als Dabeisein®, stellt Hans Weild in seinem Anfang 2019 veroffentlichten Bei-
trag fest. ,Sie ist auch (Mit-)Gestalten und (Mit-)Wirken, aktives Beteiligtsein, in dem es darum
geht, gestaltenden Einfluss auf die eigenen Lebensumstande zu haben” (Weils 2019, 8).

Dieses Verstandnis von Teilhabe geht auf die UN-BRK zurlick und auf deren Umsetzung im deut-
schen Recht, dem sog. Bundesteilhabegesetz (BTHG). Beide Rechtsgrundlagen gehen von der
,vollen, wirksamen und gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft” (Art. 1 UN-BRK) bzw.
vom ,Leben in der Gemeinschaft” (§1 BTHG) aus (vgl. Weils ebd.). ,Durch die Verletzlichkeit des
Menschen ist Teilhabe und Teilsein in gemeinsam geteilten Lebenszusammenhdngen ebenso
wie Anerkennung ein Grundbedirfnis des Menschen” (Dietrich 2017 nach Weifs 2019, 8).

Um das Teilsein in der Gemeinschaft sowie die Teilhabe an ihr zu erreichen, sieht das BTHG finf
Leistungsgruppen vor:
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Leistungen zur medizinischen Rehabilitation;

Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben;
unterhaltssichernde und andere ergénzende Leistungen;
Leistungen zur Teilhabe an Bildung;

Leistungen zur sozialen Teilhabe (vgl. § 5 BTHG).

RARESEE I

Die funf Leistungsgruppen machen den Doppelcharakter der gesetzlichen Teilhabeformel deut-
lich: Einerseits haben Menschen mit Behinderung ein Recht auf medizinische Rehabilitation,
Arbeit, existenzsichernde Unterstitzung und Bildung, andererseits erhéhen diese anzubieten-
den MaBRnahmen die Teilhabemoglichkeiten des Einzelnen: Teilhabe an und durch Rehabilita-
tion, an und durch Bildung usw. (vgl. Dietrich 2017).

Schlussfolgerung 1

Der aktuelle Reformprozess soll demzufolge Teilhabemdglichkeiten durch strukturelle, so-
ziale und kulturelle Veranderungen schaffen, um gleichzeitig zur Teilhabebefdhigung der
Menschen mit Behinderung beizutragen.

Dieser Doppelcharakter der sozialrechtlichen Forderungen nach Anerkennung und Erfillung
des Teilhabe-Anspruchs aller Menschen bereitet nicht nur in Bezug auf die Gruppe der Men-
schen mit Komplexer Behinderung Schwierigkeiten. Geht man davon aus, dass der Mensch eine
auf Teilhabe angewiesene und dazu fahige Person ist, ist es eigentlich UberflUssig, die Teilhab-
ebefidhigung erst durch das Schaffen von Moglichkeiten zur Teilhabe zu erreichen.

Leitsatz

Unter ethischen Gesichtspunkten ist jeder Mensch zur Teilhabe fahig, sonst kdnnte er gar
nicht leben.

Schlussfolgerung 2

Teilhabe ist heute ein vielzitiertes Ziel der Entwicklung im Sozial- und Gesundheitsbereich
und dennoch kein Garant flir dessen Umsetzung: Teilhabe kann man weder verordnen noch
nicht erzwingen.
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In der Diskussion um die Umsetzung der Forderung nach Teilhabe von Menschen mit Komple-
xer Behinderung werden bislang vorwiegend Fragen der Finanzierbarkeit angesichts ihres ho-
hen Assistenzbedarfs erortert?4. Diese einseitige Sichtweise hindert die Fortentwicklung, mani-
festiert die Marginalisierung der Personengruppe und verhindert letztendlich Teilhabe, weil be-
stehende Teilhabe-Chancen erst gar nicht in den Blick kommen.

Grenzen der Teilhabe beruhen auch auf Grenzen ,,in den Képfen”. Diese sind in Bezug auf Er-
wachsene und alternde Menschen mit Komplexer Behinderung vielschichtig, wie in den Kapi-
teln IV und V des Berichts noch gezeigt wird. Da die Komplexe Behinderung ein multidimensio-
nales Phanomen ist (vgl. Kapitel 1.2) und die Teilhabe phanomenhaft ist, wurden im Verlauf des
Forschungsgeschehens immer wieder anthropologische und sozialethische Reflexionen not-
wendig. Von den erkennbaren Grenzen in den Verstandnisweisen von Teilhabe sowie denen
der Umsetzung von Teilhabe waren immerzu beachtenswerte Aspekte zur Entwicklung eines
NichtausschliefSenden Teilhabeverstdndnis zu gewinnen.

Teilhabe ist mehr als Dabei sein”, wurde zuvor mit Hans Weil (ebd.) festgestellt. Teilhabe ba-
siert auf den Vorerfahrungen der Menschen, die einander begegnen oder kulturelle Angebote
miteinander teilen. Auf welche Erfahrungen greifen Menschen mit Komplexer Behinderung zu-
rick? Eine erste Antwort liefern individuelle Lebensgeschichten. Doch diese sind in Institutio-
nen?°> kaum bekannt, zumal wenn deren Bewohner*innen ein hdheres Lebensalter erreicht ha-
ben. Darum scheint der folgende Exkurs erwdhnenswert.

Exkurs: Lebensgeschichten von Menschen mit Komplexer Behinderung als Grenzmarken der
Teilhabe

Teil = sein & Teil - haben® hat zu Erkenntnissen geflihrt, die zeigen, wie wichtig es ist, sich mit
den institutionellen und professionsbezogenen Lebenskontexten der Klientel auseinanderzu-
setzen, bevor man Giber Anderungen nachdenkt. Die nachfolgende Grafik gibt einen ersten Ein-
druck von der Fille an Institutionen und Fachkraften unterschiedlicher Provenienz, mit denen
Menschen mit Komplexer Behinderung jenseits der Primarfamilie zu tun haben.

2 \Wenn Teilhabe ausschlieRlich unter konomischen Aspekten betrachtet wird, Gibersieht man das Potential, das
in ihrem steckt, wenn man sie als mehrdimensionales kulturiibergreifendes Phdnomen versteht, wie es in Kapitel
1.2 vorgestellt wird.
25 Wie im Rahmen des Modellprojekts festzustellen war.
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Obwohl diese Grafik keinen Anspruch auf Vollstandigkeit hat, macht sie die Fulle und Hetero-
genitat der strukturellen und professionellen Bezlige deutlich, mit denen Menschen mit Kom-
plexer Behinderung im Verlauf ihres Lebens konfrontiert sind. Offen bleibt, ob und inwieweit
die verschiedenen Institutionen und Professionen miteinander kooperieren, indem sie bei-
spielsweise die Ubergidnge mit dem Menschen mit Komplexer Behinderung begleiten. Im Rah-
men des Modellprojekts wurde zwar eine Eingrenzung der Bezugsgruppe auf Erwachsene und
alternde Menschen mit Komplexer Behinderung und auf die Lebensfelder Wohnen, Arbeiten
und Freizeit vorgenommen, dennoch bleibt das Bild der professionellen Unterstitzer*innen

vieldimensional bis diffus.
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In dieser Engfihrung macht die Grafik Bezeichnung?® deutlich, wie viele oft nicht mitgedachte
Faktoren, Beziige, Institutionen und Professionen Einfluss auf das Leben eines jeden Menschen
mit Komplexer Behinderung nehmen. Auch wenn nicht alle moglichen institutionell-strukturel-
len Merkmale aufgefiihrt sind, so muss die Grafik in Bezug auf die Population der Studie um die
zentralen Aspekte des zuvor gelebtes Lebens und Lebensereignisse ergdanzt werden, also die
individuelle Lebensgeschichte eines Erwachsenen oder alternden Menschen mit Komplexer Be-
hinderung.

Im Rahmen von Teil - sein & Teil = haben® reichte das Alter der Proband*innen von 25 bis 65
Jahren und betraf Manner und Frauen. Alter und Geschlecht spielen im Lebenskontext eines
Menschen eine wichtige Rolle. Das wird bei der Personengruppe der Erwachsenen mit Komple-
xer Behinderung oft Ubersehen. Die heute Uber 35-jdhrigen und alteren Menschen mit gra-
vierenden kognitiven und physischen Beeintrachtigungen habeni.d.R. viele Jahre in stationaren
Einrichtungen, vielfach in geschlossenen Abteilungen psychiatrischer Kliniken mit oft
wechsendem Personal gelebt.

Nicht ohne Grund wurde eigens eine Stiftung zur Entschddigung der Gewalterfahrungen und
das Leid gegriindet, die Kinder und Jugendliche mit Beeintrdchtigungen in sog. Behinder-
tenheimen und Psychiatrien in der Nachkriegszeit in beiden deutschen Staaten erfahren haben.
Da die alteren Proband*innen zu dieser Klientel gehoren, soll der nachfolgende Kurzbericht
Uber die Zwischenergebnisse, der von der Stiftung in Auftrag gegebenen Studie, hier einen
ersten Eindruck vermitteln?’.

,Das Schicksal von Kindern und Jugendlichen in Heimen fir Menschen mit Behinderun-
gen, in Krankenhadusern sowie psychiatrischen Kliniken wurde bisher zu wenig beach-
tet”, heildt es im Zwischenbericht der Stiftung ,Anerkennung und Hilfe”.

,Dabei ist diese Gruppe grolk. Fir den Zeitraum von 1950 bis 1975 umfasst sie nach
Schatzungen bis zu 116.000 Kinder und Jugendliche in der BRD und bis zu 140.000 fir
den Zeitraum von 1949 bis 1990 in der DDR™.

Ihren spezifischen Unrechtserfahrungen und ihrem individuellen Leid widmet sich das
Forschungsprojekt, das seit 2018 fir die Stiftung Anerkennung und Hilfe durchgefiihrt
wird. Neben einer individuellen Anerkennung von erlittenem Leid und Unrecht durch
personliche Gesprache in Anlauf- und Beratungsstellen der Stiftung soll durch die histo-
rische Bearbeitung auch zur 6ffentlichen Anerkennung beigetragen werden. Die For-
schung, die von Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftlern der Universitdten Dissel-
dorf, Berlin, Bochum und Heidelberg sowie des Deutschen Instituts fir Heimerziehung
in Berlin durchgefthrt wird, konzentriert sich fir die Bundesrepublik Deutschland auf
den Zeitraum zwischen 1949 und 1975 (Beginn der Psychiatriereformen) und fir die
DDR auf den Zeitraum zwischen 1949 und 1990 (Wiedervereinigung)“.

Im ersten Zwischenbericht ist zu lesen: ,Zeitzeugen berichten in bedriickender Form
von Missachtung, Zwang, Gewalt und Demditigungen, die Kinder erleben mussten, wenn

26 Die wiederum keinen Anspruch auf Vollstandigkeit erhebt.
27 Auf die Lebensbedingungen von Menschen mit Behinderung in Psychiatrischen Kliniken von der Nachkriegszeit
bis in die spaten 1980er Jahre kann hier nicht eingegangen werden.
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sie zwischen 1945 und 1990 in deutschen Einrichtungen der Behindertenhilfe oder der
Kinderpsychiatrie untergebracht gewesen waren. Die von uns untersuchten Akten un-
terstitzen dieses Bild nachhaltig. Wir finden hier verschiedene Formen von Leid und
Unrecht durch a) physische und sexualisierte Gewalt, b) den Entzug von persénlichen
Freiheitsrechten, c) psychische Gewalt, d) medizinische Gewalt, e) die Behandlung mit
psychotropen Substanzen, f) medizinische Versuche bzw. Studien in so vielen Fallen,
dass dieses im Untersuchungszeitraum nicht nur auBergewdhnliche Ereignisse markie-
ren, sondern Kinder in den Heimen der Behindertenhilfe und in Kinder- und Jugendpsy-
chiatrien standig davon bedroht waren”. Gleichzeitig war ein Unrechtsbewusstsein
durchaus vorhanden.

Uberraschend ist die Vielfalt der existierenden Heime und Kliniken. Nicht immer sind
die Typen der Einrichtungen klar voneinander zu unterscheiden. Wenn auch die Gewalt-
schilderungen sich dhneln, so lassen sich dennoch einige erste grobe Muster im Umgang
mit den Kindern nach Einrichtungstypus und Region erkennen. Im Osten tritt immer
wieder der Mangel in Erscheinung, der sich im Laufe der Zeit eher verstarkte als bes-
serte. Im Westen scheint es, vor allem in den westdeutschen Psychiatrien, mehr und
flichendeckende Arzneimittelstudien mit den Kindern gegeben zu haben. Seit den
1960ern nimmt hier insgesamt die Medikation zu, die schmerzhafte Prozedur der
Pneumencephalographie?® hingegen scheint in Ost und West reduziert worden zu sein.

Die Perspektive auf die Kinder, die uns in allen Akten begegnet, ist die eines Defizitblicks.
Hier zeigt sich ein leichtes Umdenken in den 1960er Jahren. Zeitzeugen berichten im-
mer wieder, dass mit jiingeren Personen im Bereich der Pflege sich der Umgang mit den
Kindern ab den spaten 1960er Jahren verbesserte.

Noch mehr Gewicht werden wir in den folgenden Analysen auf das Leid neben den un-
mittelbaren Gewalterfahrungen legen. Betroffene berichten immer wieder von der dau-
erhaften Leiderfahrung der fehlenden gesellschaftlichen Teilhabe, etwa von den Verbo-
ten, einen Beruf zu erlernen oder bei Gehorlosen von den Verboten zu gebéarden.

Es ist noch zu analysieren, inwieweit Modelle wie das der "Totalen Institution" ausrei-
chen, um das von uns gefundene Unrecht und Leid zu verstehen, und auch eine Einord-
nung in die West- und Ostdeutsche Gesellschaftsgeschichte steht aus. Inhaltlich besticht
jedoch zunachst das Leid, das die Kinder erleben mussten. Es ist allem voran an der Zeit,
dieses Leid und Unrecht zu benennen und gesellschaftlich anzuerkennen” (www.stif-
tung-anerkennung-und-hilfe.de vom 17.08.19).

Mit dem zitierten Bericht sollte verdeutlicht werden, dass es trotz vieler positiver
Verdnderungen in der pflegerischen und heilpddagogischen Begleitung von Menschen mit
Behinderung, im Rahmen von Teil - sein & Teil - haben® dennoch die Lebensgeschichte der
Proband*innen ein Thema sein muss. Ansonsten bleiben die Erfassung von Bedurfnissen der

28 pneumencephalographie ist die Kontrastdarstellung der inneren und duReren Liquorrdume des Gehirns. Durch
Gaseinblasung wird ein Teil des Liquors ersetzt, die gasgefillten Hohlrdume stellen sich auf dem Réntgenbild als
Schatten dar. Diese Untersuchungsmethode gilt heute als obsolete Technik, da andere Methoden (z. B. Ultraschall-
techniken) ein erheblich geringeres Gefahrdungspotenzial besitzen.
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Proband*innen und Anforderungen an Fachkrafte und Assistierende sowie die Definition von
Bedarfen unvollstandig. Welche Bedeutung die Lebenserfahrungen der dlteren Menschen mit
Komplexer Behinderung fir sie selbst haben, ldsst sich nicht beurteilen, zumal wenn keine fiir
beide Seiten verstandliche Ausdrucksform gefunden wird. Traumatisierungen sind zur
Einordnung und zum Verstehen ungewohnlicher Verhaltensweisen dlterer Proband*innen zu
bedenken. Sie konnten ihren Ursprung in den Leid-Erfahrungen ihrer Kindheit in stationdren
Einrichtungen haben. Sie kdnnten aber auch Folge des haufigen Wechsels von Institutionen und
deren Mitarbeiter*innen sein.

Wenn es keine Familienangehorigen oder andere vertraute Bezugspersonen mehr gibt, die von
der Person und ihrem Leben erzdhlen kénnen, ist nur noch bekannt, was in ihrer Akte steht:
Befunde von Arzt*innen, Psycholog*innen, Pflegekraften, Heilpddagog*innen oder von gesetz-
lich Betreuenden, also Diagnosen, die auf korperliche, seelische oder verhaltensbezogene
Storungen, Pathologien hinweisen. Diese Diagnosen und Behandlungsplane dienen dem
Personal als Beleg fir den erhohten Pflege- und Unterstitzungsbedarf der Person mit
Behinderung sowie die Forderung zur Bereitstellung notwendiger personeller, sachlicher und
monetdrer Mittel. Das menschliche Leben ist auch gepragt vom jeweiligen Zeitgeist, von
kulturellen Einflissen und Werthaltungen. Das Leben eines Menschen mit Komplexer
Behinderung ist eben nicht vordringlich von seiner physischen und kognitiven Beeintrdchtigung
gepragt, sondern auch von die Beeinflussung durch andere und anderes. Man kénnte das
zentrale Problem auf folgenden Punkt bringen:

Schlussfolgerung 3

Mit den Lebensjahren eines Menschen mit Komplexer Behinderung steigen in den Akten die
Fakten, um das Mehr an Versorgung auszuweisen, bei gleichzeitigem Verschwinden der
Person mit Bediirfnissen, Fdhigkeiten und einer zu achtenden Lebensgeschichte.

SchluRfolgerung 4

Je édlter Erwachsene mit gravierenden Beeintrdchtigungen in stationaren Einrichtungen
werden, desto geringer wird das Wissen tber deren komplexe Lebensumstande.
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Zwischenfazit

Grenzen der Teilhabe entstehen, wenn man Teilhabe allein an den Lebensformen und -ge-
wohnheiten der Mehrheit der Gesellschaft misst.

Je mehr ein Mensch mit Komplexer Behinderung auf Pflege- und Unterstlitzung angewiesen
ist, desto mehr erhoht sich seine Abhdngigkeit und verringern sich seine Mdglichkeiten der
Selbstbestimmung (vgl. Seifert/Fornefeld/Konig 2001). Wenn sie sich ,,zu Wort melden”,
werden sie oft nicht gehort, weil man ihnen weder eine eigene Meinung noch Entschei-
dungsfahigkeit zutraut. Fremdbestimmung und Stellvertreteraussagen folgen und sind in
Institutionen so selbstverstandlich, dass diese Praxis meist nicht hinterfragt wird.

1.2 Teilhabe — Theorie der Gabe

Die nachfolgenden Uberlegungen sollen zu einer sozialethischen Erweiterung des Verstandnis-
ses von Teilhabe flihren. Diese theoretischen Betrachtungen sind als Beitrag zum Erkennen von
Teilhabemoglichkeiten der Menschen mit Komplexer Behinderung zu verstehen. Ansatzpunkt
der weiteren Reflexionen bildet der aktuelle interdisziplinar gefiihrte Diskurs um die Teilhabe
als Gabe. Hierbei geht es namlich nicht um eine schlichte Definition von Teilhabe sondern um
deren Wesenserfassung als Totalphanomen: Was ist Teilhabe, was macht sie aus?

Aktuelle Gabe-Theorien sehen im wechselseitigen Austausch von Gaben, von Aufmerksamkei-
ten materieller oder immaterieller Art, den Ursprung sozialer Beziehungen zwischen Men-
schen. Die Gabe-Theorien, wie sie in den Gesellschafts-, Geistes- und Kulturwissenschaften seit
rund 20 Jahre und heute verstarkt auch in den Politikwissenschaften diskutiert werden, gehen
auf den franzosischen Anthropologen, Soziologen und Ethnologen Marcel Mauss?® (1872-1950)
und seinen bahnbrechenden Essay Uber die Gabe ,Essai sur le don3°“ (1923/24), zuriick3™.

In diesem Essay untersucht Mauss verschiedene indigene Gesellschaften und Kulturen im Hin-
blick auf deren Tauschpraktiken. Er vergleicht sie mit germanischen, hinduistischen und réomi-
schen Praktiken des Gabentausches und Uberflhrt sie in die moderne Gesellschaft. Es geht
Mauss darum, den Gabentausch in seiner Funktion und fundamentalen Bedeutung der gesell-
schaftlichen Ordnung zu erkennen. Dabei arbeitet er Gemeinsamkeiten heraus, die von univer-
seller, kulturtbergreifender und Uberdauernder Art sind. Im Gabentausch geht es letztendlich

2 Marcel Mauss spielte als Neffe von Emil Dirkheim eine zentrale Rolle bei der Entwicklung der Soziologie in
Frankreich zwischen den beiden Weltkriegen. Mauss wollte, wie sein Onkel, soziale Phanomene in ihrer Totalitat,
d.h. in all ihren Dimensionen erfassen. Wenn er nach dem Tausch von Gaben in verschiedenen Gesellschaften
fragte, ging es ihm darum, sie gleichzeitig als 6konomisches, juristisches, moralisches, dsthetisches, religioses, my-
thologisches und sozio-morphologisches Phanomen zu sehen. Ein Phanomen (einer Institution im soziologischen
Sinne) zu verstehen, gelingt mittels Anthropologischer Feldforschung, d. h., wenn der Forschende ,das gesell-
schaftliche Leben von aufRen wie von innen untersucht: Von auRen her als Anthropologe, und von innen her, indem
er sich selbst mit den Mitgliedern der von ihm untersuchten Gesellschaft identifiziert” (Alfert 2019).

30_Forme et raison de 'échange dans les archaiques, Untertitel des Essays.

31 Hier missen die Hinweise auf die Gabe-Theorie sowie den aktuellen, multidisziplindren und breit gefithrten
Diskurs im Anschluss an das Gabe-Theorem von Mauss reichen. Sie werden im Grundlagenband vertiefend darge-
stellt, weil sie fur die gegenwartigen gesellschaftlichen Reformprozesse impulsgebend sein kénnen.
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um die anerkennende Wertschatzung des Anderen, des Gastes sowie um die Aufforderung zum
Beziehungsaustausch, zur Vertiefung der sozialen Bindungen.

In seinen Studien versucht Mauss in erster Linie, die Natur der Gesellschaft oder anders, das
Wesen des Sozialen zu entdecken. Er zeigt, dass soziale Bindungen aus dem Geben, Annehmen
und Erwidern einer Gabe entstehen. In der Ubergabe von Geschenken, in symbolischen Hand-
lungen wie Riten, Tanzen und dergleichen entdeckt er Formen sozialer Beziehungen, die bis
heute Gultigkeit haben. Die archaischen Riten sind zwar weitgehend verschwunden, doch in
Festtagen wie Weihnachten, Nikolaus oder Halloween leben die Gabenpraktiken friiherer Ge-
nerationen weiter, wenn auch in weniger ritualisierter Form. Auch heute noch geht es im
Tausch von Gaben, beim Schenken und Beschenktwerden, um die Wertschatzung des Anderen
mit der Intention, selbst Anerkennung zu erfahren. Das ldsst sich am Beispiel von Geschéftsrei-
senden verdeutlichen. Gerne berichten sie, dass sie nach Vertragsabschluss mit Partner*innen
in asiatischen oder arabischen Léndern von diesen mehrfach eingeladen wurden, um anschlie-
Rend mit einer Fulle an Geschenken den Rickflug anzutreten. So bleibt der Vertragsabschluss
nicht langer Sache”, sondern wird durch die phasenweise Aufnahme in die eigene Gesellschaft
auf sozialer Beziehungsebene besiegelt.

,Gib, soviel du empfangst, und alles wird zum
besten stehen.” Maori-Sprichwort nach Mauss
(1990%, 165)

Gaben verkorpern soziale Beziehungen. Die Tauschpraxis wirkt als sozialer Kitt zwischen Men-
schen. Gaben sind universell, weil der Gaben-Tausch in allen Kulturen seit alters her praktiziert
wird. Lediglich die Formen und Gaben verandern sich im Laufe der Zeit. Fir Marcel Hénaff ist
der Gabentausch ,kein Uberbleibsel einer verschwunden Welt” (2014, 252) sondern aktuelle
Grundlage anthropologischer Reflexionsarbeit. ,,Auch wenn keine Muscheln, Tierfelle und Nah-
rungsmittel gegeben werden, so stehen doch in symbolisch, institutionellen und praktischen
Kontexten funktionale Aquivalente bereit, die soziale Koh&sion iiberhaupt erst stiften und auf
die eine Gesellschaft nur um den Preis ihres Zerfalls verzichten kann“ (Bedorf 2014, 10). Hénaff
sieht in den von Mauss beschriebenen zeremoniellen Tauschpraktiken ,Verfahren gegenseiti-
ger Anerkennung” (2014, 10). Dieses Verfahren beherrschen Menschen von klein an. Es zeigt
sich beispielsweise, wenn ein Kleinkind sein Spielzeug einem anderen Kind wortlos zum Mit-
spielen reicht.

Flr Mauss ist die Gabe ein gesellschaftliches Totalphdanomen. In das ,,Schenken gehen nicht nur
soziale, sondern auch politische, rechtliche, religiose, 6konomische und asthetische Dimensio-
nen mit ein. Die von ihm beschriebenen Gaben sind nicht ein Teil des Sozialen, sondern das
soziale Leben selbst” (Bilstein & Zirfas 2017, 10). , Das Schenken ist politisch, insofern es Ver-
bindungen und Blndnisse zwischen den Clans zustande bringt und den Status der Beteiligten
im Dorf festlegt, juristisch, weil mit ihm die Verpflichtung besteht, Gaben zu erwidern, religids,
weil die Feierlichkeit des Schenkens von magischen Momenten durchzogen ist, 6konomisch,
weil sich auf der Grundlage des rituellen Schenkens Handel und Wirtschaft aufbauen und ds-
thetisch, weil die Durchfiihrung der Feste mit Musik und Tanz begleitet wurde. Vor allem aber
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ist die Gabe obligatorisch. Zuerst gilt, dass man in diesen Gesellschaften zum Schenken ver-
pflichtet ist” (ebd. 2017, 10f). In der weitergereichten Gabe sind , diverse diskursive und per-
formative Aspekte einer Kultur integriert” (ebd. 11).

Aufgrund der Vieldimensionalitat wird der Gabe-Tausch heute als bildendes und bindendes Ele-
ment von Gemeinschaft und Gesellschaft aufgefasst. Darum erlebt die ,, Theorie der Gabe” der-
zeit unter Anthropologen, Soziologen, Philosophen und Wirtschaftsphilosophen eine Renais-
sance. Fur Althans & Schmidt kann mit ihr eine Gabendkonomie, eine Form des Wirtschaftens
erkannt werden, die einer modernen geldbasierten und auf Profit ausgerichteten Okonomie
vorausgeht. Die , Logik der Okonomie” mit der ,Logik der Gabe” zu verbinden, bedeutet die
existentielle Dimension der Gemeinschaft wiederzugewinnen. Man kdnnte den aktuellen mul-
tidisziplindren Gaben-Diskus u.a. als Versuch verstehen, sich auf die Werte einer Solidargemein-
schaft zu besinnen, um sie zeitgemald zu gestalten.

Das Geben allein fihrt nicht zur Verbindung zwischen den Menschen sondern ,nur ein Geben,
Nehmen und Erwidern bzw. Wiedergeben® (Althans & Schmidt 2017, 125). Die Relation zwi-
schen diesen drei Elementen macht geradezu die sozial-konstruktive Funktion der Gabe aus.

erwidern

.
9\/ Teilhabe als Gabe

geben nehmen

In Anlehnung an die Anthropologische Feldforschung, die neben der theoretischen Auseinan-
dersetzung das Bemihen um eine ,Innensicht” des untersuchten Phanomens verlangt, soll die
Praxis des Gebens, Nehmens und Erwiderns, der Gabentausch mit Menschen mit Komplexer
Behinderung an folgendem Beispiel3? verdeutlicht werden:

An einem warmen Sommertag sitzt ein Mann mittleren Alters mit Ubergeschlagenen Beinen
alleine auf dem Rasen vor der Wohnstéatte, in der er lebt. Mit der rechten Hand fihrt er den
Zipfel einer verfilzten Wolldecke an seinem Mund, um darauf zu kauen. Mit der Linken streicht
er Uber das Gras.

Als eine ihm unbekannte Besucherin der Wohnstatte um die Ecke biegt, ihn entdeckt, winkt sie
ihm Uber den Drahtzaun zu. Er schaut sie an, springt mit einem Satz hoch und setzt sich auf den
Weg, der hinter dem Zaun zum Haus fthrt.

Wahrend die Besucherin wartet, bis das Gartentor von innen durch eine Mitarbeiterin aufge-
schlossen wird, wirft der Bewohner kleine Blatter vor sich hin und saugt weiter an seinem Tuch.

32 Die beschriebene, real stattgefundene Begebenheit bezieht sich weder auf eine am Modellprojekt beteiligte
Einrichtung noch auf einen Probanden.
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Nach Eintritt in den Garten und beim Vorbeigehen bulickt sich die Besucherin vor dem Bewoh-
ner, hebt ein groBeres Blatt auf und ldsst es vor seinen Augen wortlos auf den Boden fallen. Der
Herr schaut aufmerksam zu, nimmt das Blatt auf und wirft es mit ausladender Armbewegung
in Richtung des Gartentors. Die Besucherin geht mit der Mitarbeiterin, die das Tor aufgeschlos-
sen hat, ins Haus.

Als die Besucherin es nach ein paar Minuten wieder verlasst, sitzt der Bewohner immer noch
an derselben Stelle und wirft Blatter. Er schaut der Besucherin brummend nach, als diese mit
einem anderen Bewohner weggeht.

Als beide nach eineinhalb Stunden zurlickkommen, sitzt der Herr in Richtung der offenstehen-
den Haustlr der Wohnstatte und wirft Stockchen und Steine in den Eingang. Fir die Mitarbei-
ter*innen ist gerade Dienstwechsel, weshalb sie mit der sogenannten ,Ubergabe” beschaftigt
sind, wahrend die Gbrigen Bewohner*innen des Hauses die Zeit der Mittagsruhe in ihren Zim-
mern verbringen und es im Haus ungewdhnlich still ist. Wortlos gehen die Besucherin und der
Mitbewohner an ihm vorbei.

Beim nun endglltigen Verlassen der Wohnstéatte hebt die Bewohnerin eines der dort liegenden
Stockchen auf und reicht es dem Herrn, wobei sie ihn fragt: ,Mochten Sie das wiederhaben?”
Er antwortet: ,Haben”, ergreift es und wirft es mit einem weiten und fast eleganten Schwung
Uber die Gartentir, genau in die Richtung, in die die Besucherin zu ihrem Auto gehen wird.
Wahrend das Gartentor hinter ihr von einer Mitarbeiterin abgeschlossen wird, hebt sie das
Stockchen vom Weg auf und wirft es zuriick mit den Worten: ,Auf Wiedersehen und bis bald”.
,Haben”, antwortet dieser und schaut ihr nach.

,Gaben stellen einen Bezug zwischen Gebenden und Nehmenden her, ein Verhaltnis zum Ge-
geniber wird moglich” (Althans & Schmidt 2017, 125). Die Gabe, unabhangig seines materiel-
len Wertes, ist ein Beziehungsangebot, das erwidert sein will. Es dient dem Erhalt eines sozialen
Systems, einer Gemeinschaft. ,Es ist ein Schenken im Vertrauen darauf, dass in einem sozialen
System nichts verloren geht. Und es ist ein Schenken” (Sorgo 2017, 143). Im Beispiel sind im
Austausch von Blattern und Stockchen zwei Menschen aufeinander aufmerksam geworden. Sie
haben sich durch die Riickgaben des Materials, die Erwiderung, wechselseitig wahr- und ange-
nommen. Das Wohl des Ganzen kann nur erreicht werden, wenn Gaben erwidert werden:
,Gabe schielt stets nach Entgelt®*”, sagt Mauss (20131, 16). Die Erwiderung ist ein soziales
Muss. ,,Das, was in dem empfangenen oder ausgetauschten Geschenk verpflichtet, kommt da-
her, dass die empfangene Sache nicht leblos ist. Selbst wenn der Geber sie abgetreten hat, ist
sie noch ein Stlick von ihm. Durch sie hat er Macht Uber den Empféanger, so wie er durch sie,
als ihr Eigentimer, Macht Gber den Dieb hat” (ebd. 33). Die Gabe ist mehr als ein Objekt, ein
Gegenstand, der weiter gereicht wird. In der Gabe, im Schenken, geht es also nicht vordergriin-
dig um die die Weitergabe eines Besitzes. Mit der Gabe gibt die Person etwas von sich. Fur
Mauss haben Gaben einen Gefiihlswert. Auch das wird im zuvor genannten Beispiel deutlich.

Der Mann mit der Komplexen Behinderung und die Besucherin der Einrichtung kannten einan-
der nicht, begegneten sich zum ersten Mal. Durch den Tausch von Blattern, Stéckchen, Worten

33 Dieser zentrale Spruch der Gabe-Theorie von Marcel Mauss (1924) entstammt der alten Spruchdichtung, der
skandinavischen Edda aus dem ersten nachchristlichen Jahrhundert.
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und Bewegungen sind sie einander ndhergekommen. Sie wurden durch das wechselseitige Ge-
ben, Annehmen und Erwidern zu Beziehungspartner*innen fir einen Moment. Doch diese
reichten aus fir eine gegenseitige anerkennende Aufmerksamkeit.

Der Zwang zur Erwiderung kann zwar unbeachtet bleiben, hat aber Folgen: ,Sich weigern, et-
was zu geben, etwas anzunehmen, kommt einer Kriegserklarung gleich; es bedeutet, die
Freundschaft und Gemeinschaft verweigern. Aullerdem gibt man, weil man dazu gezwungen
ist, weil der Geschenknehmer eine Art Eigentumsrecht auf alles hat, was dem Geber gehort.
Dieses Eigentum wird als ein geistiges Band ausgedrickt und begriffen” (Mauss 201319, 37f).
Die Verweigerung der Annahme oder der Erwiderung hebt die Reziprozitdt des Gabentausches
auf. Um diese soll es im folgenden Kapitel 1.3 gehen.

Zwischenfazit

Im Konzept von Mauss beruht der Gabentausch immer auf einem Machtverhéltnis zwischen
Gebendem und Nehmendem. , Die Verpflichtung zum Erwidern erzeugt eine Schuld”, erlau-
tert Gabriele Sorgo, ,sie setzt in Beziehung und begriindet ein Verhaltnis unter Menschen,
ein soziales Band” (2017, 143). Sie fragt weiter, ,,woher der weltweite bei allen Kulturen
bekannte Gedanke stammt, dass Gaben verbinden. Anthropologisch entspringt dieser Ge-
danke wohl in der Praxis der Nahrungsteilung, die den Ursprung menschlicher Kooperation
und altruistischer Haltung darstellt” (ebd.).

,Schenken ist also ein kommunikativer Akt, der Beziehungen etabliert, die von beiden kom-
munikativen Partnern getragen werden mussen. Der Gebende und der Nehmende sind in
ein Wechselspiel von Pflichten und Rechten eingebunden” (Bilstein & Zirfas 2017, 11). Die
Verweigerung der Annahme oder der Erwiderung eines Geschenkes wird vom Gebenden
als Affront, als Zuriickweisung als fehlende Anerkennung empfunden. Dem ist so, weil im
Gabentausch immer ein transzendentales Drittes zugegen ist: das Soziale selbst (vgl. Sorgo
2017, 144). Das transzendentale Dritte ist das Band, das Menschen im Austausch miteinan-
der verbindet. Die Gabe, das Geschenk, die Sache ist quasi der ,sichtbare” Teil des an sich
,unsichtbaren” Bandes, des Sozialen selbst.
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11.3 Teilhabe — Asymmetrie und Hierarchie

,Wir geben, nehmen und erwidern
materielle wie immaterielle Dinge —
ein Kreislauf der Reziprozitdt ent-
steht, der haufig fragil und auf ris-
kantes Vertrauen angewiesen ist”
(Adloff 2018, 53).

Zuvor wurde die Theorie der Gabe3* als ein anthropologisches Wesensmerkmal des Nichtaus-
schliefSenden Teilhabeverstidndnisses dargestellt. Jede Begegnung, in der materielle oder imma-
terielle Gaben ausgetauscht werden®, wird zum Bindeglied zwischen Personen und bildet so-
mit soziale Gemeinschaft, auf die jeder Mensch existentiell angewiesen ist.

Die Beziehung zum Anderen flhrt zur Anerkennung durch den Anderen und zwar ,,in dreifa-
chem Sinne: zur Identifikation, Akzeptanz und Ehrung” (Hénaff 2009, 11). Die Anerkennung des
Anderen vollzieht sich immer Uber Gesten3®, die sich an den Anderen richten, um ihm eine
gewissen Zugehdrigkeit zu ihm selbst oder seiner Gruppe zu vermitteln.

Wenn Teilhabe von existentieller Bedeutung fir jeden Menschen ist, dann verbietet es sich,
Uber ,den Kopf des Anderen hinweg” Gber ihn zu sprechen, d.h. ohne die andere Person anzu-
sprechen und ihr die Moglichkeit zum Erwidern zu geben. Doch genau das geschieht, wenn
Mitarbeitende von Institutionen, in denen Menschen mit Komplexer Behinderung wohnen o-
der arbeiten, sagen: ,Wir denken die Menschen mit hohem Pflege- und Unterstitzungsbedarf
mit.” Gleiches gilt fir Verantwortungstrager. Teilhabe entsteht nicht im ,Mitdenken” sondern
im Leben bzw. Gestalten der Gabe-Praxis.

Nun waére es naiv zu glauben, man brduchte nur die richtige Einstellung, dann wére die Teilhabe
zu erreichen. Soziale Beziehungen sind fragil, d.h. sie entstehen, brechen ab oder enden ganz.
Wenn dem so ist, hat dennoch jedes Geben, Nehmen und Erwidern zwischen zwei Personen
einen Gefuhlswert, der nachwirkt, also den unmittelbaren Vollzug tiberdauert.?’

Die Teilhabe muss als fragiles Phdanomen aufgefasst werden, weil die Erwiderung der Gabe
durch den Anderen letztendlich nicht vom Gebenden erzwungen werden kann. Besonders hau-
fig bleibt die Erwiderung aus, wenn sich Menschen in hierarchisch geordneten, ungleichen,
asymmetrischen Verhéltnissen begegnen. Das ist z. B. der Fall bei Menschen mit Komplexer

34 hach Marcel Mauss 1925
35in einem reziproken Prozess des Gebens, Nehmens und Erwiderns
36 Der Begriff der Geste ist hier vieldeutig zu verstehen: als Geschenk im Sinne eines Gegenstands, Sache oder
Objekts, einer Kopergeste wie Winken, Nicken, Anblicken bis hin zu Worten oder Gedanken u.a.m.
37 Was die Beispiele in den Kapiteln IV und V verdeutlichen.
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Behinderung, die in der Wohnstatte leben, und ihr tagliches Leben und ihr ,Zuhause” in Abhan-
gigkeit von den Mitarbeitenden gestalten3® mussen. Jetzt wird deutlich, dass zur Begriindung
eines NichtausschliefSenden Teilhabeverstéindnisses weitere Argumente notwendig sind.

Im Kontext von Komplexer Behinderung bieten sich zwei theoretische Perspektiven an: eine
gerechtigkeits- und eine anerkennungsethische Sichtweise.

Wahrend sich mit der ersteren die Wirkung der Gabe-Praxis in asymmetrischen Verhaltnissen
beschreiben lasst und nachfolgend dargestellt wird, fihrt die vertiefte anerkennungsethische
Reflexion zu einem erweiterten Vulnerabilitats-Verstandnis. Dieses wurde im Verlauf des For-
schungsprozesses schrittweise in Anlehnung an die Anthropologische Feldforschung entwi-
ckelt. Auschlaggebend dabei waren das persénliche Kennenlernen und die Erfahrung in der
Gabe-Praxis mit den Proband*innen.

Gerechtigkeitsethische Aspekte

Die gerechtigkeitsethische Interpretation und Weiterentwicklung der Gabe-Theorie von Mauss
gehen auf den Hamburger Soziologen Frank Adloff zurlick. Er sieht in seinen spaten Schriften,
die er nach den erschiutternden Erfahrungen des Zweiten Weltkriegs verfasst hat3?, eine Ant-
wort auf die Frage nach dem Was des Gabentausches; das, was sich zwischen den Akteuren
abspielt. Mauss beschéftige sich in den spaten 1940er Jahren mit Machtverhaltnissen in Gesell-
schaften und beschreibt die Gabe-Praxis nicht langer nur als instabile Solidaritaten und Aner-
kennung, sondern auch als eine, die dauerhafte Hierarchie, Ausgrenzung und Ungleichheit stif-
ten und konsolidieren kann (vgl. Adloff 2018, 56f.). Das ist vor allem der Fall, wenn einer
Gruppe?? nicht die gleichen Ressourcen zur Verfligung stehen und darum die Erwiderung einer
Gabe nicht moglich ist. Diese drei Formen der Nicht-Erwiderung einer Gabe sind im Kontext
von Teil - sein & Teil- haben® interessant.

1. Privilegierte Gruppen missen unteren Schichten nicht erwidern — , wie dies der Fall ist,
wenn Arbeitgeber nur den allernétigsten Lohn zahlen (Ausbeutung). Die Macht der Arbeit-
nehmer*innen (...) ist so schwach, das kein héherer Lohn durchgesetzt werden kann® (Ad-
loff 2018, 57).

2. Bauen ,sich Verschuldungen und Machtasymmetrien auf, wenn eine soziale Gruppe auf-
grund ihrer Ressourcenausstattung Gaben nicht erwidern kann — die paternalistische Gabe
gegenilber Armen” (Adloff 2018, 57) erldutert Adloff die zweite Form. Wenn ein Almosen-
empfanger eine milde Gabe nicht erwidern kann, fihrt das zu Erniedrigung, weil der Almo-
sengeber Dankbarkeit erwartet oder anders: der Status des Almosengebers erhoht sich,
wahrend sich der des Almosenempfangers manifestiert (verfestigt).

38 Bej Erwachsenen und alternden Menschen mit Komplexer Behinderung, die auf Assistenz angewiesen sind und
i.d.R. keinen Familienangehdrigen mehr haben, wird die Privatheit rund um die Uhr durch Mitarbeitende vorge-
geben. Dass sich die Personen selbst mehr Privatheit wiinschen, ist ein Ergebnis der Studie.
3 Mitglieder seiner jidischen Familie sind in den Konzentrationslagern umgekommen.
40 wie etwa den Erwachsenen mit Komplexer Behinderung
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3. Die dritte Form ergibt sich aus den beiden ersten: Wer nicht erwidert, kann vom ,Fluss
materieller wie immaterieller GUter” (Adloff 2018, 57) ganz ausgeschlossen werden (Exklu-
sion). Man nimmt einfach nicht mehr teil am Austausch von Anerkennung, Gitern und
Diensten (vgl. Adloff 2018).

Es muss nicht explizit erlautert werden, dass die Erwachsenen und alternden Menschen mit
Komplexer Behinderung als ,Almosenempfanger exkludiert werden”.

,Gerade fir die ressourcenschwachen Bevolkerungsgruppen stellten die klassischen kirchli-
chen und Arbeitermilieus mit ihren Gesellschaftsformen niederschwellige Angebote fir Partizi-
pation dar. Die ungleiche Verteilung von Einkommen, Vermogen, Bildung und Management-
kompetenzen schldgt offenbar auf die Fahigkeit durch, sich sozial zu vernetzen, sich zu binden,
sich sozial und politisch zu engagieren, zu vertrauen oder erwart- oder verwertbaren Nutzen
daraus zu ziehen” (Adloff 2018, 43). In seiner Auseinandersetzung mit der Theorie der Gabe von
Mauss, bezieht Adloff Position im aktuell vielgefihrten wirtschafts- und gerechtigkeitsethi-
schen Diskurs*! zur Gabe-Praxis und schldgt eine interaktionistische Theorie des Gebens, die
zugleich nichtutilitaristisch und nichtnormativ ist vor (vgl. Adloff 2018). An dieser Stelle kann
hierauf nicht vertiefend eingegangen werden.

Flr Adloff ist das verbindende Merkmal zwischen drei Formen der Nicht-Erwiderung das Nicht-
zustandekommen einer Wechselseitigkeit zwischen Gleichrangigen: ,Entweder kippt der Aus-
tausch ins Hierarchische oder die Person bleibt aullen vor” (Adloff 2018.). Wohl um die soziale
Ungleichheit wissend, ging es Mauss darum, die horizontale verbindende Gabe zu starken (vgl.
Adloff 2018, 57). Almosen sollen Arme nicht erniedrigen, wenn ihnen die Moglichkeit der Erwi-
derung genommen wird. Dort, wo ein Mensch unverschuldet in hierarchische Gabe-Verhaltnis-
sen lebt, wie z.B. ein unverschuldet krank gewordener Arbeiter, mUsse der Staat als Reprdsen-
tant der Gemeinschaft einspringen.

Zwischenfazit

Das bedeutet im Kontext von Teil - sein & Teil — haben®: Teilhabe ist kein zu erreichendes
Endziel pflegerischer oder heilpadagogischer Interventionen, sondern gehdrt wesensmaldig
zum Menschsein und muss stets aufs Neue zwischen Menschen im Geben-Nehmen-Erwi-
dern gestaltet werden.

Wer glaubt, es ginge um das Erreichen von Harmonie, der irrt. Beispiel: So kann auch eine vom
Mitarbeitenden zunachst als negativ empfundene Geste eines Menschen mit Komplexer Be-
hinderung seine Erwiderung auf eine Ansprache, einen Blick, eine Gabe sein. Das Abwenden
des Knuffens eines Menschen mit Komplexer Behinderung kann auch eine Erwiderung auf eine
Ansprache, einen Blick, eine Gabe sein. Es geht darum, die Erwiderung als solche beim Gegen-
Uber zu erkennen und anzuerkennen. Bleibt die Anerkennung aus, flihrt das zu demiitigender
Abwertung des Anderen. Der Mensch mit Beeintrachtigung lauft quasi ins Leere.

41 zur Vertiefung: Adloff, F. (2018): Politik der Gabe oder Adloff,F./Heins, V.M. (Hg.) (2015): Konvivialismus. Eine
Debatte. Auf die Diskussion wird im spateren Grundlagenband genauer eingegangen.
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Die Hierarchien lassen sich nicht auflésen, denn auch sie gehoren zur Gesellschaft. Es wére
schon viel gewonnen, wenn sich das Ausleben von Macht des Starkeren in Verantwortung fiir
und noch besser mit dem Schwacheren wandeln wiirde. Diese kime den Vorstellungen Adloffs
von einer interaktionistischen Theorie des Gebens, die zugleich nichtutilitaristisch und nichtnor-
mativ ist, zumindest naher.

Alle Menschen leben in Abhdngigkeit voneinander. Die Abhdngigkeit ist kein Wesensmerkmal
der Komplexen Behinderung sondern von Menschsein. Im Grad der Abhadngigkeit vom Anderen
unterscheiden sich Menschen, auch diejenigen ohne Beeintrachtigung. Die Abhangigkeit mani-
festiert sich, wenn sie mit Ignoranz und Macht verbunden ist. Niemand, der mit Menschen und
fir Menschen mit Komplexer Behinderung arbeitet, ist daran gehindert, seine Gabe-Praxis zu
Uberdenken und Abhangigkeitsverhéltnisse neu zu gestalten.

Um es mit den Worten des irischen Pflegewissenschaftlers Colin Griffith*? auf den Punkt zu
bringen:

,Der Weg ist das Entscheidende. Kleine Dinge kénnen genligen, um einen neuen Weg zu
gestalten” (Griffith 2019)

42 Ubersetzte Mitschrift aus der internationalen Tagung zum Forschungsprojekt am 18.03.20109.
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1.4 Gabe-Praxis — Vulnerabilitat

Die Theorie der Gabe wurde zuvor als eine erkenntnis- und teilhabe-theoretische Grundlage
des Modellprojekts beschrieben, die alle Menschen einschlielft. Nun stellt sich die Frage, ob es
Uberhaupt gerechtfertigt ist, ein NichtausschlieSendes Teilhabeverstdndnis zu fordern. Im
Grunde ist es UberflUssig und doch sinnvoll, weil das Nachdenken darlber AnstolS zur Haltungs-
veranderungen in der Gabe-Praxis mit Menschen mit Komplexer Behinderung sein kann. Da-
rum soll es im Weiteren gehen.

Das Adjektiv ,Nichtausschliefend” macht stutzig, weil es einen Missstand, einen Mangel im
Umgang der Menschen miteinander anzeigt. Die drei Formen des Nicht-Erwiderns lassen sich
zwar auf Menschen mit Komplexer Behinderung Ubertragen?, doch um bei Mitarbeitenden
und Verantwortlichen eine anerkennende Grundhaltung anzustofBen zu kdnnen, reicht das Wis-
sen um sie nicht aus. Die Lebenssituation Erwachsener und alternder Personen mit Komplexer
Behinderung wird durch die zuvor genannte gerechtigkeits- und wirtschaftsethische Perspek-
tive (vgl. Adloff u.a.) allein nicht ausreichend abgebildet. Denn die Begleitung von Menschen
mit Komplexer Behinderung durch Mitarbeitende in Einrichtungen wird nicht allein durch die
strukturellen Rahmenbedingungen beeinflusst, sondern auch durch die disziplinspezifische
Sichtweise auf die Klientel und deren Vulnerabilitdt.

Die Verletzlichkeit der Personengruppe war immer wieder Thema der Forschungs- und Fall-
werkstatten und wurde von den Mitarbeitenden als besondere Herausforderung der Bezie-
hungs- und Alltagsgestaltung gesehen. Die unterschiedliche Bewertung von Vulnerabilitat in
den therapeutischen, pflegerischen und heilpadagogischen Disziplinen erweist sich fiir Mitar-
beitende im Umgang mit der Verletzlichkeit von Menschen in der Praxis als schwierig. Denn sie
mussen im Alltag soziale Beziehungen zwischen persdnlicher Ndhe, fachlichem Wissen und pro-
fessioneller Distanz ausbalancieren. Es entsteht flr die Mitarbeitenden eine personlich belas-
tende Situation, die im Folgenden nicht unter psychologischen sondern unter ethischen Ge-
sichtspunkten reflektiert wird.

Martin Schnell entwirft ein nicht exklusives, nicht ausschlielendes Konzept von Vulnerabilitat.
Medizin, Pflegewissenschaft und Heilpadagogik haben fir ihn einen gemeinsamen Fixpunkt, sie
habe es ,mit vulnerablen Gruppen zu tun“ (vgl. Schnell 2011 nach Burghard et al.2017, 112). Er
definiert: ,Vulnerabel sind Menschen, die nicht im vollen Sinne einwilligungsfahige moralische
Personen sind, weil sie krank, pflegebedrftig oder behindert sind. Die Betonung von Vulnera-
bilitat und die Verteidigung vulnerabler Personen und Gruppen ist die eigene Perspektive, die
die Heilberufe in die ethisch-philosophische Debatte einbringen” (ebd.).

Flr Schnell haben kranke, pflegebedirftige und Menschen mit Behinderung keinen gesonder-
ten ethischen Status. Es geht ihm darum, ,,ethische Gemeinsamkeiten aller Menschen, der ge-
sunden und der kranken, zu betonen, so dass der Schutzbereich des Ethischen mindestens alle
Menschen einschliet” (ebd.).

Schnell fihrt die Vulnerabilitat in den philosophischen Diskurs Uber Anerkennung ein, um sie
zum Thema der politischen Philosophie zu machen. Weil die politische Philosophie Personen,

43 Bzw. diese in die drei Formen integrieren.
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bei denen die Fahigkeit zur Selbstbestimmung und zu , wechselseitig-reziproker Intersubjekti-
vitat” (ebd.) stark eingeschrankt ist, von vorherein ausschlieRt. ,,Das hat zur Folge, dass ihr Sta-
tus innerhalb der politischen Anerkennungsordnung Uberaus prekar bleiben musste. In Abset-
zung hiervon versucht Schnell zu zeigen, dass eine nicht-exklusive und gerechte politische An-
erkennungsordnung von einer nicht wahlbaren Verantwortung fir den anderen Menschen aus
konzipiert werden muss” (Burghardt et al. ebd., 112).

Das Autorenteam um Burghardt (2017) hat sich intensiv mit verschiedenen Vulnerabilitdtskon-
zepten auseinandergesetzt und entwickelt auch vor dem Hintergrund der philosophischen Per-
spektive Schnells eine Erziehungswissenschaftliche Sichtweise, die fir die Praxis der Heilpdda-
gogik und Rehabilitation Glltigkeit haben soll. Sie fassen zunachst die Verwendungsweisen des
Vulnerabilitdtsverstandnisses in der Heilpadagogik folgendermafRen zusammen:

1. Vulnerabilitat hat nicht den Status eines Grundbegriffs;
Vulnerabilitat hat untergriindig eine Doppelfunktion: ,,Zum einen namlich, Situationen der
eigenen Klientel zu beschreiben und zum anderen Interventionen zu legitimieren bzw. be-
stimmte Formen der Organisation von Hilfen stark zu machen” (ebd. 113).

3. Vulnerabilitat als Struktur- und Gesellschaftskritik und als ethisch-anthropologische Denkfi-
gur.

Flr das Autorenteam reichen diese Zugédnge der Heilpadagogik allein nicht aus, und sie fordern,
diese mit einem groReren Vulnerabilitatskonzept zu verbinden, ,die unterschiedlichen Bedeu-
tungsdimensionen und Verwendungsverweisen in einem theoretischen Rahmen einzubinden”
(ebd. 114).

Zu bedenken sei hierbei, dass die Vulnerabilitét mit der Vulnerantilitdt, der Moglichkeit des
Verletzens, Beschadigens, Diskriminierens, verschrankt ist. ,,Man kann sich nicht nur als verletz-
bar wahrnehmen oder auf diese Weise gesehen werden, wenn gleichzeitig unterstellt wird,
dass es auch vulnerante, d.h. verletzende Faktoren gibt, die die Vulnerabilitdt hervorbringen
(konnen). Vulnerabilitat als potentielle oder aktuelle Disposition ist immer von vulneranten
,Momenten’ und ,Bedingungen’, die sie ,auslésen’ anhangig”. (ebd. 12).

Schlussfolgerung

Die Vulnerantilitdt ist eine heuristisch-analytische Kategorie, die mit der Vulnerabilitat mit-
gedacht werden muss, weil sie die andere Seite derselben Medaille ist. ,Waren Menschen
(oder Institutionen) nicht verletzlich, konnten sie nicht diskriminiert, destabilisiert oder be-
schadigt werden — sie waren unverwundbar” (ebd. 12).
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Zusammenfassung

LAlle Menschen sind vulnerable Wesen: Sie sind verletzbar und verwundbar, in manchen Situ-
ationen erweist sich ihr Leben als fragil und zerbrechlich. Sie kénnen durch ihre Lebensum-
stande Schaden nehmen und leiden, und am Lebensende werden sie unausweichlich mit ihrer
Endlichkeit und Sterblichkeit konfrontiert. Da sie alle Menschen betrifft, kann Vulnerabilitat als
bedeutende anthropologische Kategorie verstanden werden” (Burghardt et al, 2017, 7).

Die vielbetonte Vulnerabilitidt von Menschen mit Komplexer Behinderung, die allein die psycho-
physische Dimension im Blick hat, Gbersieht das Wesentliche: Jeder Mensch ist vulnerabel. Je-
der Mensch kann zu jeder Zeit durch andere verletzt werden. Beide Dimensionen gehdren zum
Menschsein dazu.

[1.5 Gesamtzusammenfassung: Begriindung fur ein NichtausschlieSendes Teilhabeverstindnis

Anhand der schlaglichtartig dargestellten Theorie der Gabe, der weiterflihrenden gerechtig-
keits- und anerkennungsethischen Uberlegungen** ergeben sich folgende Aspekte eines Nicht-
ausschliefSenden Teilhabeverstdndnisses:

e Jeder Mensch ist auf soziale Beziehungen angewiesen und gestaltet sie auf der Grund-
lage der Erfahrungen seines Lebens.

e Die Beziehungsgestaltung ist das wechselseitige Geben Nehmen und Erwidern von Ga-
ben, ist eine Tausch-Praxis zwischen Menschen, die zur Anerkennung und Wertschat-
zung durch den Anderen beitragt.

e Der Gabe-Tausch ist ein universelles Phdnomen, dass von allen Menschen in allen Kul-
turen der Erde seit jeher gepflegt und gestaltet wird.

e Dasich lediglich die Formen der Ausgestaltung im Verlauf der Zeit andern nicht aber die
Gabe-Praxis an sich, ist davon auszugehen, dass der Mensch ein auf Sozialitdt und zur
Mitgestaltung der Gemeinschaft angelegtes Wesen ist.

e Die Gabe-Praxis ist soziales Bindeglied, schafft Gemeinschaft und ist ein Existential des
Menschen.

e Insofern ist sie unverzichtbares Merkmal von Teilhabe.

e DieKulturist ein weiteres unverzichtbares Merkmal von Teilhabe, da sie gewissermalien
den inhaltlichen und gestalterischen Rahmen fir das Knipfen sozialer Bindungen (des
wechselseitigen Austauschprozesses) darstellt.

e Im Kontext der Teilhabe von Menschen mit Komplexer Behinderung finden die Ver-
schrdnkung von Vulnerabilitit und Vulternalitét im Hinblick auf ihre anthropologischen
Implikationen zu wenig Beachtung.

e Solange in der Versorgung von Menschen mit Komplexer Behinderung an einem Vulne-
rabilitdtskonzept festhalten wird, das von deren Grad an rationaler Entscheidungsfahig-
keit sowie von deren psycho-physischen Verfasstheit aus bestimmt wird, wird Teilhabe
verhindert.

4 die im Grundlagenband vertiefend erdrtert werden.
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e Geht man von einem Vulnerabilitdtskonzept aus, das einen anerkennungsethischen
Schutzraum integriert, werden die vulneranten Strukturen des Hilfe- und Unterst(t-
zungssystems sowie die vulnerant wirkenden Denk- und Handlungsweisen der Verant-
wortlichen wie Mitarbeitenden erkennbar.

e Starker als bisher missen Verantwortliche erkennen, dass Verdnderungen nur zu errei-
chen sind, wenn von Mitarbeitenden nicht langer mehr verlangt wird sondern anderes.
Sie sollten selbst und die ihnen anvertrauten Menschen als vulnerable Personen mit
einem ethischen Anspruch auf Anerkennung und Wertschatzung als Person achten und
sie entsprechend behandeln.

Das NichtausschliefSende Teilhabeverstdndnis des Forschungsprojekts meint: Jedem Menschen
ist die Fahigkeit gegeben, sich an den Anderen zu wenden und mit ihm einen wechselseitigen
Beziehungsprozess zu gestalten>. Andernfalls wiirde der Mensch nicht leben. Die Formen, wie
Menschen ihre Beziehungen gestalten und Bindungen an- und miteinander knlpfen, sind viel-
faltig und hdngen immer von den Personen selbst sowie deren strukturellen und personellen
Rahmenbedingungen ab. Letztere missen so gedacht und umgesetzt werden, dass sie nicht
vulnerant, nicht ausschliefSend wirken.

Das Nichtausschliefsende Teilhabeverstdndnis setzt voraus, das sich alle, d.h. Verantwortungs-
trager in Politik, Verbanden, Einrichtungen bis hin zu den Mitarbeitenden mit ihrem Menschen-
bild kritisch auseinandersetzen. Denn nur mit einer veranderten Haltung den Menschen mit
Beeintrachtigung gegeniber kann langfristig auf das Adjektiv Nichtausschliefsend verzichtet
werden.

Die Verantwortung liegt bei jedem Einzelnen: Altruismus vom Anderen zu verlangen ist leicht,
sich mit seinen eigenen Einstellungen kritisch auseinander zu setzen, hingegen schwer, sie letzt-
endlich durchzusetzen, noch schwerer.

Das Modellprojekt Teil = sein & Teil -haben® kann auf der Grundlage der Bedurfnis- und Anfor-
derungs-Analysen von Menschen mit Komplexer Behinderung und deren pflegerisch und heil-
padagogischen tatigen Assistent*innen zeigen, dass das Konzept Teilhabe ist Gabe tragfahig ist.
Aus den interdisziplindren-multimethodischen Analyseprozessen lieRen sich im Verlauf des For-
schungsprozesses Methoden fir die Fort- und Weiterbildung sowie die Beratung von Mitarbei-
tenden entwickeln, die Teilhabe als Gabe lebendig machen.

4> Dieses Existential wird nicht durch die Verweigerung einer Gabe widerlegt, denn die Verweigerung ist bereits
eine Antwort auf die Gabe. Sie fihrt lediglich zum Abbruch, kann aber zu einem anderen Zeitpunkt oder unter
anderen Bedingungen wieder aufgenommen werden.
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Teil Il (Forschungsmethodisches) Vorgehen des Projekts

Wie bereits beschrieben, erforderte das Projekt aufgrund seiner heterogenen Zugange und
multiperspektivischen Fragestellungen auch auf forschungsmethodischer Ebene ein
innovatives und partizipativ ausgerichtetes Vorgehen, das es ermdglichte, die
unterschiedlichen Ziele, Perspektiven und teilnehmenden Bezugsgruppen in hochstmaoglichem
MalRe zu beteiligen und gleichzeitig dem entwickelten Teilhabeverstandnis auch im
empirischen Sinne zu entsprechen. Dieses Vorgehen soll im Folgenden in einem zusammenfas-
senden Uberblick Giber den Aufbau und den Verlauf des gesamten Projekts dargestellt werden,
wobei spezifische Aspekte des methodischen Vorgehens (Forschungsdesigns) intensiver be-
trachtet werden, um den multiperspektivischen, multimethodischen und innovativen Charak-
ter zuganglich zu machen.

I1l.1 Forschungswerkstatt

Ein wesentliches Gestaltungselement der teilhabeorientierten Ausrichtung des Projekts war die
Konstituierung einer partizipativ ausgerichteten Forschungsgemeinschaft zwischen den wis-
senschaftlichen Forscher*innen der Universitdt zu KéIn und den beteiligten Projektpartner*in-
nen, die sich zu der, in Kapitel 1.1 bereits beschriebenen Forschungswerkstatt (vgl. dazu auch
Hoffmann & Pokladek 2010, Boing 2009) formierte und den gesamten Projektverlauf und For-
schungsprozess begleitete. Der transdisziplindre Ansatz des Projektes kam vor allem in diesen
regelmaRig stattfindenden Forschungswerkstatten zum Tragen. Hier kam es an allen relevanten
(Zeit-)Punkten zu einem reflexiven Diskurs und Austausch, in dem das interdisziplindre Fach-
wissen der beteiligten Teilnehmer*innen der Forschungswerkstatt mit den Erkenntnissen des
Forschungs- und Entwicklungsprozesses des universitaren Forscherteams erkenntnisgenerie-
rend in Bezug gesetzt wurde. An dieser Stelle wird die zirkulare Arbeitsweise besonders deut-
lich, und es zeigt sich ein wesentlicher Aspekt einer moglichst teilhabeorientierten Forschung,
was gleichzeitig zu einer sehr komplexen Ausgestaltung der einzelnen Forschungsschritte
flhrte, die im Folgenden konkretisiert werden sollen und in der folgenden Grafik als Gesamt-
Uberblick abgebildet sind:

(Forschungsmethodisches) Vorgehen

Schriftliche
: Befragung ) Fallwerkstatt |
e Unterstitzerkreis
Gi diskussi
m,mm (Gruppendiskussion) |

Tellnehmer*innen-Treffen
Forschungsprozess (Gabe)

51



1.2 Konstituierung des Befragungssamples

Die Forschungswerkstatten, in der Grafik mit FW bezeichnet, bildeten, wie beschrieben, an al-
len relevanten Stellen des Projekts ein Regulativ, eine Schnittstelle und einen Diskussionsort,
an dem die Uberlegungen und (Teil-)Ergebnisse des wissenschaftlichen Forscherteams mit der
Perspektive der Praxis abgeglichen und weitergefiihrt wurden. Eine erste Herausforderung des
Projekts und auch der Arbeit der Forschungswerkstatt zeigte sich in der Zusammenstellung der
teilnehmenden Personen:

Der besondere Anspruch des Projekts Teil - sein & Teil - haben® lag in der Einbeziehung von
Menschen mit Komplexer Behinderung in moglichst viele (Teil-)Bereiche des forschungsmetho-
dischen Vorgehens. Teilhabeorientierte Forschung mit Menschen mit Komplexer Behinderung
ist allerdings im aktuellen Diskurs noch weitgehend unberiicksichtigt, was u.a. durch die hete-
rogenen und herausfordernden BedUrfnislagen des Personenkreises begriindet ist (vgl. Tacke
et al. 2019, Keeley et al. 2019). Wie bereits beschrieben (siehe Kapitel 1.4), lassen sich verschie-
dene Personengruppen unter dem Namen ,,Menschen mit Komplexer Behinderung” zusam-
menfassen, deren gemeinsame Merkmale sind, dass es sich um Menschen mit geistiger Behin-
derung, mit keiner bzw. kaum Verbalsprache und mit einem hohen (pflegerischen/heilpddago-
gischen) Unterstitzungsbedarf handelt. Um die unterschiedlichen Bedurfnislagen und teilha-
beorientierten Anforderungen moglichst differenziert erheben zu kénnen, wurden sechs ver-
schiedene Fallgruppen gebildet, die alle dem Personenkreis Menschen mit Komplexer Behin-
derung angehoren, dabei aber spezifische Bedarfe zeigen. Wichtig ist dabei zu beachten, dass
jeder Mensch in seinem Wirken und Wesen einzigartig ist und nur im Hinblick auf bestimmte
Merkmale als Vertreter*in fur eine bestimmte Gruppe gelten kann.4®

Die folgende Grafik gibt einen kurzen Uberblick iiber das konzeptionell angedachte Befragungs-
sample, das in der Anfangsphase des Projekts durch teilnehmende Einzelfalle personifiziert
wurde.

Mehrfach- M- Alterungs- Nerhaltens: Psychische Frifh-
SR maorbiditat BIDLEEE auffilligkeiten Stitrungen kindlicher
Autismus
2 (wim) 2 {wfm) 2 [w/m) 2 (wfm]) 2 [wfm) 2 [w/m)
Wohnen 1 [w) Arbeit 1{w) Freizeit 1{m)

6 (X2) FALLGRUPPEN & 3 LEBENSFELDER = 15 EINZELFALLE

= Teil - sein &
B " 1eil = haben

46 Wie in Kapitel .4 bereits benannt, war es forschungsmethodisch notwendig, den Schritt der differenzierten
Fallgruppenbildung zu gehen, die Ergebnisse weisen aber darauf hin, dass im Hinblick auf die Entwicklung von
Teilhabemoglichkeiten diese Differenzierung eher hinderlich ist, denn es geht hierbei um eine grundsatzliche Hal-
tungsveranderung, die sich auf die Begegnung zwischen allen Menschen bezieht, so dass die spezifische Betrach-
tung hinfallig wird.
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In einem ersten Schritt wurde mit den Teilnehmer*innen der Forschungswerkstatt (ber die
Konstituierung des Befragungssamples diskutiert und mittels erster Recherchen in den teilneh-
menden Einrichtungen ein moglicher Teilnehmerkreis von 32 Teilnehmer*innen mit Behinde-
rung zusammengestellt. Dabei wurden Kriterien festgelegt, nach denen die Fallauswahl getrof-
fen werden konnte. Anhand dieser Kriterien wurden in den teilnehmenden Einrichtungen kurze
Beschreibungen von 32 potentiellen Teilnehmer*innen mit Komplexer Behinderung angefer-
tigt.*’ Diese kurzen Beschreibungen der Personen wurden vom universitaren Forscherteam ge-
sichtet und bewertet und im gemeinsamen Diskurs mit der Forschungswerkstatt zur Auswahl
von 15 reprasentativen Einzelfdllen zusammengestellt. Die verschiedenen Falle konnten den
sechs Fallgruppen und den drei Lebensfeldern zugeordnet werden und bertcksichtigten so-
wohl eine mdglichst breite Altersheterogenitat als auch den Aspekt der Gendersensibilitat. Zu
diesem Zeitpunkt lag nur die Zustimmung der gesetzlichen Betreuer*innen und einiger Vertre-
ter*innen der Unterstltzerkreise vor, nicht die der Personen selbst, wobei diese im Rahmen
ihrer Moglichkeiten seitens der professionellen Unterstitzer*innen informiert worden waren
und nur diejenigen zur Teilnahme ermuntert wurden, bei denen aus der Fremdperspektive ein
Interesse zu vermuten war.

[11.3 Teilhabeorientierung in Forschungsprozessen mit Menschen mit Komplexer Behinderung

Unter Bericksichtigung der in Kapitel 1.3 dargestellten forschungsethischen Pramissen, lag in
der Frage der Einwilligung bzw. Zustimmung der teilnehmenden Personen mit Behinderung
eine besondere (ethische und forschungsmethodische) Anforderung des Projekts begriindet.
Auf der einen Seite sollte das Vorhaben mdglichst teilhabeorientiert sein, auf der anderen Seite
ist vor allem der Aspekt der freiwilligen Teilnahme und reflektierten Einwilligung durch die ein-
geschrankten Ausdrucksmoglichkeiten des Personenkreises bzw. eingeschrinkten Verstehens-
moglichkeiten auf Seiten der Forscher*innen Uberaus erschwert.

Dem Forschungsvorhaben liegt die Uberzeugung zugrunde, dass Menschen mit Komplexer Be-
hinderung durchaus signalisieren kénnen, ob sie einem Forschungsvorhaben zustimmend oder
ablehnend gegeniiberstehen. Haufig bietet das Forschungsdesign allerdings nicht die Bedin-
gungen fur die Entwicklung einer entsprechend vertrauensvollen Beziehungsbasis zwischen
Forschenden und Teilnehmer*innen mit Behinderung, und so gilt es als angemessen, vertrau-
ten Personen der Teilnehmer*innen mit Behinderung die Aufgabe zu Ubertragen, Informatio-
nen Uber Sinn und Zweck des Forschungsvorhabens in einem fir die Teilnehmer*innen mit Be-
hinderung verstandlichen Format zu vermitteln (vgl. Hauser 2016). Haufig erfolgt auch die Zu-
stimmung zur Teilnahme der Teilnehmer*innen mit Behinderung auf Basis einer Stellvertreter-
Entscheidung, was als Proxi-Einwilligung (vgl. Hauser 2016) bezeichnet wird. Anspruch sollte es
trotzdem sein, die teilnehmenden Personen mit Behinderung soweit wie moglich in diese Ent-
scheidungsprozesse mit einzubeziehen, ihnen das Forschungsvorhaben auf Basis ihrer Aneig-
nungsmoglichkeiten erfahrbar zuganglich zu machen und wahrend des gesamten Prozesses auf
zustimmende oder ablehnende Ausdrucksvarianten zu achten, um ein hochstmogliches Maf3

47 Hierbei muss erneut hervorgehoben werden, dass unter allen Beteiligten Einigkeit herrschte, dass diese Be-
schreibungen ausschlieRlich einer ersten Orientierung bzw. einem ersten Eindruck dienen sollten und keinesfalls
als Festschreibung verstanden werden dirfen.
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an Einwilligung zu gewahrleisten. Als ein ,Instrument”, das eine Zugangsmaglichkeit zum For-
schungsprozess fir die Teilnehmer*innen mit Behinderung darstellt, wurde die sogenannte
,Gabe-Platte” entwickelt, die unter Punkt I11.5 beschrieben wird.

1.4 Schriftliche Befragung

Um sich den Ausdrucksmoglichkeiten der jeweiligen Teilnehmer*innen mit Behinderung zu na-
hern und die Einschatzungen bezlglich einer Proxi-Einwilligung zu berlcksichtigen, wurden in
einem ersten Schritt der Annaherung die Unterstiitzer*innen der einzelnen Teilnehmer*innen
mit Behinderung schriftlich befragt*®. Dabei galt es, moglichst multiperspektivisch, die person-
liche Sicht, aber auch Aussagen zu etwaigen Kommunikationsmoglichkeiten der Beteiligten, ih-
ren Vorlieben, (Ab-)Neigungen und Moglichkeiten der Einwilligung zu erheben, die dann bei der
Erstellung der weiteren Instrumente beriicksichtigt werden konnten. Darlber hinaus wurden
die Unterstitzer*innen gebeten, den Ublichen Tages- und Wochenablauf der Teilnehmer*in-
nen (in einer vorformatierten Tabelle) grob zu skizieren. Mittels einer thematischen Codie-
rung* wurden diese Daten ausgewertet und ergaben wesentliche Anhaltspunkte fur die Pla-
nung der einzelnen individuellen Forschungsphasen.

1.5 Individuelle Fallwerkstatten (Feldzugang und erste Begegnung mit den Teilnehmer*innen
mit Komplexer Behinderung)

Um einen moglichst teilhabeorientierten Forschungsprozess zu gewahrleisten und dabei der
Forderung nach einem multiperspektivischen Vorgehen zu entsprechen, wurden fir alle teil-
nehmenden Proband*innen sogenannte individuelle Fallwerkstatten konstituiert und durchge-
fihrt. Diese setzten sich aus verschiedenen Bausteinen zusammen, die jeweils verschiedene
Zielgruppen und Methoden beinhalteten. Der erste Schritt ins Feld erfolgte durch ein mehr-
stiindiges Treffen, an dem im Idealfall alle professionellen Unterstitzer*innen beteiligt waren,
die die jeweilige Teilnehmer*in mit Behinderung im Alltag begleiten. Diese Treffen wurden
durch zwei wissenschaftliche Forscher*innen aus dem Projektteam der Universitdt moderiert,
die auch im weiteren Verlauf mit dem Einzelfall betraut waren. Im Rahmen einer Gruppendis-
kussion® wurden maglichst viele Perspektiven und persdnliche Zugange zur beteiligten Person
mit Behinderung erhoben.

48 Die schriftliche Befragung als Methode qualitativer Sozialforschung bietet dhnlich wie das qualitative Interview
die Moglichkeit, ,Einblicke in nicht direkt beobachtbare psychische Prozesse oder Strukturen der befragten Per-
sonen (z.B. Meinungen, Einstellungen, Denkprozesse, Wissen) zu erhalten” (Hussy et al. 2010, 68) also Aspekte
des subjektiven Erlebens zu erfassen.

4 Thematisches Codieren (Flick 2014) wird insbesondere fiir Fragestellungen und Auswertungsprozesse genutzt,
die von vornherein thematisch strukturiert sind. ,Die Datenerhebung wird [...] mit einem Verfahren durchgefihrt,
das Vergleichbarkeit durch die Vorgabe von Themen bei gleichzeitiger Offenheit fur die jeweiligen, darauf bezo-
genen Sichtweisen gewahrleisten soll. [...] Der Sinnzusammenhang der Auseinandersetzung der jeweiligen Person
mit dem Thema der Untersuchung soll erhalten bleiben, weshalb Fallanalysen fir alle einbezogenen Falle durch-
gefihrt werden.” (Flick 2014, 402ff.)

%0 Die Methode der Gruppendiskussion geht von der Annahme aus, dass das Gesprach zwischen Menschen die
urspringlichste Form der Meinungsbildung ist. Gruppendiskussionen dienen zur Exploration von Meinungen und
Einstellungen in einer bestimmten Zielgruppe und liefern Antworten auf Fragen, die fir die Analyse eines sozialen
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Die Person selbst nahm an diesen Treffen nicht teil, da eine Teilhabe an dieser Situation zu
diesem Zeitpunkt nicht individuumsadaquat gestaltet werden konnte. Das Kennenlernen und
Einbeziehen der Teilnehmer*innen mit Behinderung in den Forschungsprozess fand im An-
schluss an das Treffen des sogenannten Unterstitzerkreises statt. Hierbei stand das personli-
che Kennenlernen im Mittelpunkt, und es wurde der Versuch unternommen, den Forschungs-
prozess so zu veranschaulichen, dass er fir die Person mit Behinderung wahrnehmbar und er-
lebbar war. Dazu wurde im Vorfeld ein Instrument entwickelt, das in individueller Ausgestaltung
und Ubermittlung einen méglichen Zugang zum Forschungsprozess fir die teilnehmenden Per-
sonen bietet. In Anlehnung an die theoretische Grundlage des definierten Teilhabeverstandnis-
ses wurde die sogenannte ,Gabe-Platte” erstellt, die verschiedene Ziele verfolgt. Zuallererst
ging es um die Entwicklung einer Visualisierungsmoglichkeit zur Abbildung des Projektzeit-
raums mit den unterschiedlichen Erhebungsphasen. Anhand eines Mediums, das als Geschenk
(Gabe) bei der teilnehmenden Person verblieb, sollte ein Einblick in das gesamte Vorhaben er-
moglicht werden, anhand dessen auch die Struktur der einzelnen Begegnungen (Erhebungs-
tage und -methoden) erschlossen werden konnte. Durch den Verbleib bei der teilnehmenden
Person sollte sowohl die Projektteilnahme verdeutlicht werden, als auch Uber den gesamten
Prozess eine Erinnerungsméglichkeit vorhanden sein.

1.6 Teilhabe-Tage (Alltagsbegleitung, Teilhabeorientierte Beobachtung, Interviews)

Basierend auf den Erkenntnissen der ersten Erhebungsphase wurden die sogenannten Teil-
habe-Tage konzipiert, die grundsatzlich aus einer Begleitung des Alltags der teilnehmenden
Personen bestand und sich in dem Versuch einer Annaherung an die Lebenswelt aus verschie-
denen methodischen Ansatzen konstituierte. Auf Basis der persénlichen und teilhabeorientier-
ten Begegnung mit den Menschen wurden an zwei Tagen (vom Aufstehen bis zum Schlafenge-
hen) von zwei Vertreter*innen des universitaren Forscherteams teilhabeorientierte Beobach-
tungen>! und (informelle) Interviews durchgefihrt und am zweiten Tag Videografien ausge-

Phdanomens von grolRer Bedeutung sind, vom Forscherteam aber vielleicht noch gar nicht bertcksichtigt wurden
(Generierung neuer Forschungsfragen, Vertiefung der Perspektive). (Vgl. Vogel 2014, Helfferich 2014)

1 In der teilnehmenden Beobachtung wird der bzw. die Forschende zum bzw. zur Teilnehmer*in der Situation, die
beobachtet wird, was zu erheblichen Anforderungen an die Reflexion der Rolle der Forschenden als auch zur Ge-
staltung der Situation selbst fihrt. Gleichzeitig ist diese Form der Beobachtung aber auch eine teilhabeorientierte
Zugangsmoglichkeit zur Anndherung an ,fremde” Lebenswelten. Es handelt sich demnach um eine ,Gratwande-
rung zwischen Nahe und Distanz, zu der es gehort, die Perspektive der Untersuchungspersonen Gbernehmen zu
kénnen, aber gleichzeitig als Zeuge der Situation Distanz zu wahren. Ohne Nahe wird man von der Situation zu
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wahlter Situationen erstellt. Um dieses vielfaltige Bild der Bedirfnisse, Anforderungen und Teil-
habemoglichkeiten der beteiligten Teilnehmer*innen mit Behinderung zu ergénzen und ggf.
offene biografische Fragen zu klaren, die bei diesem Personenkreis besonders relevant sind
(und in der Regel mangelhaft dokumentiert sind), wurden wahrend der Erhebungsphase im
Feld zudem leitfadengestitzte Interviews>? mit den Bezugspersonen gefihrt, die Gber ein be-
sonders enges bzw. langes Verhaltnis zu den jeweiligen Teilnehmer*innen mit Behinderung
verflgten. Dabei handelte es sich meist um die Eltern oder andere Familienangehérige. Sofern
Familienangehorige nicht mehr zur Verfigung standen, wurden in einigen Fallen auch langjah-
rige professionelle Begleiter*innen interviewt, um dennoch etwas lber die Lebensgeschichte
des bzw. der Teilnehmer*in mit Behinderung zu erfahren.

[11.7 Auswertung mittels qualitativer Inhaltsanalyse

Insgesamt entstanden so unterschiedliche Datenquellen: die schriftlichen Befragungen, Tran-
skripte der Interviews und Videografien und die Beobachtungsprotokolle der zweitdgigen teil-
habeorientierten Beobachtungen. Da es sich bei allen Daten um Texte in schriftlicher Form han-
delte, wurde eine Auswertung mittels Qualitativer Inhaltsanalyse? (vgl. Kuckartz 2016) durch-
geflihrt, die es moglich machte, die auBerordentlich umfangreiche Datenmenge strukturiert zu
analysieren. Die folgende Grafik gibt einen Uberblick tiber die einzelnen Schritte des Auswer-
tungsprozesses:

Auswertungsprozess

—_—
Einzelfallbezogene
und Fallibergreifende ~—  Menschen mit
Analysen J I." Komplexer Behinderung

und ihre Bediirfnisse

Anforderungen in der
professionellen

( Aufarbeltungund | |
Bestimmung des
Materials

( Kldrung: Verhdltnis |
‘{ zwischen Sub- &
Hauptkategorien

.’..
Unterstiitzung & Begleitung

_——1 Strukturelle Aspekte der
professionellen
Unterstitzung & Begleitung

Entwicklung
thematischer
| Hauptkategorien |

Ermittlung von
Subkategorien aus
dem Material

Angelehntan
Analyse des Materials Kuckartz 2016, 100
auf Grundlage der

Kategorien

wenig verstehen, ohne Distanz wird man nicht in der Lage sein, sie sozialwissenschaftlich zu reflektieren.” (Przy-
borski & Wohlrab-Sahr 2014, 46) Zur weiteren Auseinandersetzung und den spezifischen Herausforderungen der
Forschung mit dem Personenkreis vgl. auch Keeley 2015 und Bernasconi & Keeley 2016.)

52 Leitfadengestiitzte Interviews bieten im Rahmen von Gesprachen dem Fragenden eine Orientierung und stellen
sicher, dass bestimmte Themenbereiche angesprochen werden, sind andererseits aber so offen formuliert, dass
die Befragten offen antworten und narrative Potenziale berlcksichtigt werden kénnen. (Vgl. Bohnsack et al. 2011)
53 Die qualitative Inhaltsanalyse dient dazu, Kommunikationsmaterial in Form von Texten systemisch zu bearbei-
ten, was sich vor allem fir die Analyse groRerer Datenmengen (wie in vorliegender Untersuchung) eignet. Die
Aufbereitung der Daten durch die qualitative Inhaltsanalyse dient dazu, das vorhandene Material zu strukturieren
und der ausgearbeiteten Theorie zuzuordnen. Ziel inhaltlicher Strukturierungen ist es, bestimmte Thesen, Inhalte,
Aspekte aus dem Material herauszufiltern und zusammenzufassen.
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Im Sinne einer deduktiven Kategorienbildung>* wurden zunachst theoriegeleitet Auswertungs-
perspektiven eingenommen, die sich an der Zielformulierung des Projekts orientierten:

— Bedurfnisse von Menschen mit Komplexer Behinderung;

— Anforderungen in der professionellen Unterstlitzung und Begleitung;

— Strukturelle Aspekte der professionellen Unterstiitzung und Begleitung und
— (Moglichkeiten) teilhabeorientierter Situationsgestaltung.

Diese deduktiven Perspektiven wurden aus dem Material heraus durch induktive Kategorien®>
erganzt, erweitert oder in Teilen auch ersetzt. Dabei wurden die Datenquellen intensiv aufge-
arbeitet und die als bedeutsam identifizierten Textabschnitte mit Codes>® versehen. Dieser Co-
dierprozess kann als ein weiterer wesentlicher Teil des zirkuldren Vorgehens des Projekts gese-
hen werden, denn nur durch die reflektierte, diskursive und transdisziplindre Auseinanderset-
zung war es moglich, die Vielzahl an Codes zu Kategorien zusammenzufassen. Unter Riickbezug
auf und in Wechselwirkung mit den konzeptionellen Arbeiten am Teilhabeverstédndnis wurde
auf diese Weise eine Zusammenfiihrung von Theorie und Empirie ermoglicht und eine Auswer-
tung des Materials unter diesen Perspektiven sichergestellt.

Die Analyse der Ergebnisse erfolgte auf zwei Ebenen. Zundchst wurden die individuellen Per-
spektiven fokussiert®’. In einem weiteren Schritt wurden die (bergeordneten Erkenntnisse zu
den BedUrfnissen von Menschen mit Komplexer Behinderung und den Anforderungen an ihre
professionellen Unterstitzer*innen betrachtet und im Hinblick auf generalisierbare Aussagen
analysiert. Diese grundsatzlichen Analyseergebnisse werden in den Kapiteln IV. und V. darge-
stellt und machen den vielschichtigen Analyseprozess sichtbar. Auf die personenbezogenen Er-
kenntnisse wird im folgenden Punkt eingegangen.

1.8 Individuelle Erkenntnisse und Entwicklung von Teilhabeangeboten

Die Analyse der individuellen Perspektiven und Ergebnisse wurde in Individuellen Teilhabebii-
chern festgehalten, die neben einem Uberblick tiber den individuellen Forschungsprozess auch
individuumsbezogene Erkenntnisse zu Kommunikations-, und Teilhabe- und Unterstitzungs-
moglichkeiten beinhalten und in individuellen Fallwerkstdtten an die beteiligten professionel-
len Unterstitzer*innen Ubergeben wurden. Dariiber hinaus wurden auf Basis der Ergebnisse
personenbezogene Teilhabeangebote erstellt. Diese individuellen Teilhabeangebote stellten im
Hinblick auf die teilhabeorientierte Gestaltung einen wesentlichen Aspekt des Forschungspro-
zesses und des angestrebten Theorie-Praxis-Transfers dar. Um dem Anspruch einer moglichst
umfassenden Teilhabeorientierung zu begegnen, war es unabdingbar, die Ergebnisse und Er-
kenntnisse individuell und individuumsbezogen an die Teilnehmer*innen und Unterstitzer-
kreise zurlickzugeben, was im Rahmen der genannten Fallwerkstatten erfolgte.

54 deduktiv” meint hier (vereinfacht gesprochen): Theorie geleitet
55 induktiv” meint hier (vereinfacht gesprochen): aus dem empirischen Material abgeleitet
%6 Code” meint hier (vereinfacht gesprochen): kurze, zusammenfassende Notiz eines Textabschnittes
57 das heiRt die Erkenntnisse wurden fir den bzw. die einzelne Teilnehmer*in mit Behinderung analysiert und fiir
den Einzelfall ausgewertet
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Neben der Prasentation der individuellen Erkenntnisse anhand der beschriebenen Individuellen
Teilhabeblicher wurde auf Unterstitzer-Ebene die Arbeit mit den entwickelten Instrumenten
(siehe Kapitel VI.3) erprobt und evaluiert. Darlber hinaus wurde gemeinsam mit den teilneh-
menden Personen mit Behinderung ein, basierend auf ihren Bediirfnissen gestaltetes, individu-
elles und teilhabeorientiertes Angebot wahrgenommen. Hierbei handelte es sich in erster Linie
um (auf Basis der gewonnenen Erkenntnisse) entwickelte Kommunikationsangebote, wie zum
Beispiel Ich-Blcher, Entscheidungshilfen, aber auch Angebote zur kulturellen Teilhabe wie Ge-
schichten oder musikalische Beitrage.

[11.9 Evaluation der Ergebnisse

Neben der Prasentation und Diskussion der Erkenntnisse im Rahmen der Forschungswerkstatt
fanden noch zwei weitere Diskurs- und Evaluationsphasen statt, in denen die Ergebnisse des
Projekts der Offentlichkeit prasentiert und kritisch-konstruktiv reflektiert wurden. Zum einen
wurde im Rahmen einer internationalen Tagung eine wissenschaftliche Evaluation durchge-
fuhrt8, in deren Mittelpunkt die Konzeption des Nichtausschliefenden Teilhabeverstindnisses
stand. Zum anderen fand mittels eines projektinternen Fachtags ein transdisziplindrer Aus-
tausch mit Teilnehmenden aus verschiedenen Einrichtungen der beteiligten Projektpartner*in-
nen statt. Hierbei ging es u.a. darum, die entwickelten Mdglichkeiten eines Transfers der Er-
gebnisse in die Praxis zu Uberprifen.>®. Die Erkenntnisse dieser Diskurse sind in der weiteren
Analyse berUcksichtigt und nehmen ebenfalls Einfluss auf die in den folgenden Kapiteln darge-
stellten Ergebnisse.

58 Unter dem Titel “Exploring New Paths — Enabling Participation” waren am 18. Marz 2019 Wissenschaftler*innen
aus Padagogik, den Pflegewissenschaften, Philosophie und Soziologie eingeladen, um die ersten Erkenntnisse des
Projektes sowie die sich daraus ergebenden Fragen kritisch zu beleuchten. Neben der interdisziplindren Ausrich-
tung bestach die Veranstaltung durch eine kulturelle Vielfalt: Die Teilnehmenden forschen und lehren zu Themen
und Fragestellungen der Komplexen Behinderung unter anderem in Belgien, Deutschland, Irland, Japan, Korea,
Taiwan und in der Schweiz.

%% Am 06. Mai 2019 wurde seitens des Projektteams ein Fachtag ausgerichtet, zu dem die teilnehmenden Projekt-
partner*innen Mitarbeitende aus ihren Einrichtungen einladen konnten, mit dem Ziel, die Ergebnisse des For-
schungsprojektes mit Hilfe von professionell Tatigen aus verschiedenen Disziplinen zu diskutieren, um sie fir die
praktische Arbeit (er-)lebbar zu machen.
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Teil IV Bedirfnisse und Komplexe Behinderung
Anthropologische Grundlagen und empirische Befunde

Die anthropologisch-ethischen Begriindungen des NichtausschlieRenden Teilhabeverstandnis-
ses, wie sie im zweiten Teil dargestellt wurden, bauen auf der grundsatzlichen Beddrftigkeit
eines jeden Menschen auf und bestimmen die Bedirftigkeit und die Angewiesenheit auf den
Anderen als konstitutive Merkmale des Mensch-Seins. Diese noch sehr abstrakt dargestellte,
ethische Kategorie der Bediirftigkeit zeigt sich an den konkreten BedUrfnissen einer Person. Um
diese soll es in den weiteren anthropologischen Uberlegungen gehen. Folglich wird zunéchst
auf den Menschen an sich geschaut, um von da aus die Personengruppe der Menschen mit
Komplexer Behinderung in den Blick zu nehmen. Haben Menschen mit Komplexer Behinderung
wirklich andere, ,,besondere” Bedrfnisse, wie oft angenommen wird?

Das macht zundchst eine anthropologische Standortbestimmung erforderlich: Was sind
menschliche BedUrfnisse? Was bedeuten sie flir das menschliche Leben? Diesen Fragen wird
im ersten Kapitel nachgegangen (Kapitel V.1). Im Anschluss erfolgt eine knappe Auseinander-
setzung mit Bezugstheorien, auf die in der wissenschaftlichen Auseinandersetzung mit Bedirf-
nissen von Menschen mit Komplexer Behinderung immer wieder verwiesen wird (Kapitel V.2).
In einem vorlaufigen Zwischenfazit wird schlussfolgernd die Notwendigkeit festgehalten, von
diesen haufig referierten Bezugstheorien Abstand zu nehmen und neue Erkenntniswege zu er-
schlieRen (Kapitel V.3). Das anschlieBende Kapitel bietet schlieRlich einen Uberblick tber die
empirischen Ergebnisse der Studie (Kapitel V.4), wobei zur besseren Nachvollziehbarkeit des
Erkenntnisweges drei Bedirfniskategorien umfassender dargestellt werden: Das Bedrfnis
nach Gestalten und Ausleben der eigenen Identitdt, das Bedurfnis nach Gesundheit und das
Bedirfnis nach Sicherheit. Teil V schliel’t mit einem Fazit, in dem die vorangegangenen Ausfih-
rungen schlussfolgernd zusammengefasst werden (Kapitel V.5).

IV.1 Bedirfnisse und das menschliche Leben

Jeder Mensch wird ununterbrochen mal mehr, mal weniger mit BedUrfnissen konfrontiert —
sowohl mit den eigenen als auch mit denen anderer Menschen. Manche Bedirfnisse sind dem
Menschen jedoch als solche gar nicht bewusst, da sie uns aufgrund ihrer gedanken-losen, fast
schon automatisierten Umsetzung als kaum nennenswert erscheinen — z.B. das Atmen. Uber
manche Bedurfnisse wird lieber geschwiegen — z.B. jenes BedUrfnis, das man dem allgemeinen
Sprachgebrauch nach ,verrichtet”. Andere wiederum sind so wichtig, dass der Mensch sein ge-
samtes Leben danach ausrichtet — z.B. das Bedirfnis nach sozialen Beziehungen oder materiel-
lem Wohlstand. Zudem gelten manche Bedurfnisse je nach persénlichem Hintergrund als er-
strebenswerter als andere.

So unterschiedlich also Bedirfnisse in ihrer individuellen Bedeutsamkeit ausfallen, sie gehdren
zum Menschsein (vgl. Schnell 2008). Doch wie lassen sich menschliche BedUrfnisse angesichts
ihrer Verschiedenartigkeit systematisieren? Welche Merkmale sind allen Bediirfnissen gemein?
Worin unterscheiden sie sich? Gibt es allgemeingitiltige Kriterien, die eine Anordnung der Be-
dirfnisse nach ihrer Wichtigkeit zulassen? Mit diesen Fragen befasst sich das folgende Kapitel.
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Zunéachst zu den Merkmalen, die allen Bediirfnissen eigen sind: Sei es der Wunsch nach neuer
Kleidung, das Verlangen nach einer Mahlzeit oder alleine sein zu wollen: BedUrfnisse zielen
stets darauf ab, einen akut als mangelhaft oder diirftig erlebten Zustand zu Uberwinden (vgl.
Disse 2016). Durch Befriedigung seiner Bedlrfnisse ist der Mensch also kontinuierlich bemunht,
sein Befinden und seine Lage zu verbessern. Neue Kleidung kann einen individuell wahrgenom-
menen Mangel an (schoner) Kleidung beseitigen, eine Mahlzeit kann den Hunger oder Appetit
abmindern, allein sein zu wollen kann eine Reaktion auf einen so empfundenen Mangel an Pri-
vatheit sein.

Damit wird zugleich deutlich, dass Bedirfnisse immer ein subjektives Verlangen darstellen. Der
urspriingliche Ausloser, der subjektive Mangel, der ein Bedirfnis veranlasst, lasst sich somit
nicht immer unmittelbar nachempfinden und hangt immer von individuellen Lebenslagen ab.
Folglich kann auch das Verhalten eines Menschen, mit dem er seine Lage zu verbessern ver-
sucht, fur Irritationen sorgen. Wahrend das Stillen des Hungers tendenziell als angemessenes
Bedirfnis erachtet wird, ist der Wunsch nach neuer Kleidung moglicherweise nicht flr jeden
Menschen nachvollziehbar, zumal, wenn es dieser Person vermeintlich nicht an Kleidung man-
gelt.

Das Beispiel verdeutlicht: Die Entwicklung und Verwirklichung von Bedirfnissen vollziehen sich
nicht im luftleeren Raum. Der Mensch wachst in Verbundenheit mit anderen auf, entsprechend
sind auch seine Bediirfnisse verwoben mit der Sozialwelt. Was eine Person flr sich als erstre-
benswert begreift, hangt von ihren lebensweltlichen Erfahrungen und Begegnungen ab (vgl.
KlauR 2013). Dabei spielen kulturelle und soziale Normen und Wertungen eine bedeutende
Rolle, denn nicht jedes Bedirfnis wird in gleichem Male als verhaltnismalig betrachtet.

Es lasst sich also schlussfolgernd festhalten, dass BedUrfnisse immer in der Begegnung zwischen
Individuum und Umwelt entstehen. Was ein Mensch braucht, sich wiinscht oder anstrebt, ist
dariber hinaus in erster Linie subjektiv bestimmt und |dsst sich insofern nicht immer objektiv
nachvollziehen. Dennoch gibt es Versuche, Bedlrfnisse nach vergleichbaren Kriterien zu syste-
matisieren. Im Folgenden werden drei bedeutsame Bezugstheorien vorgestellt, die bei der bis-
herigen (theoretischen) Auseinandersetzung mit den Bedirfnissen von Menschen mit Komple-
xer Behinderung einen zentralen Stellenwert einnehmen.

IV.2 Menschliche Bedrfnisse und wissenschaftliche Systematisierungsversuche

Am bekanntesten ist sicherlich der Ansatz des US-amerikanischen Psychologen Abraham
Maslow, der im Jahr 1943 erstmalig seine hierarchische Ordnung der Bedtrfnisse vorlegte, wo-
nach die Befriedigung ,niederer” BedUrfnisse (z.B. Hunger und Durst) erst das Streben nach
anderen, ,hoheren” Bedurfnissen (z.B. kreative Betatigung) ermdglicht (vgl. Maslow 1943). Ver-
anschaulicht (und weltweit bekannt) als ,Bedlrfnispyramide” dienen seine Annahmen auch in
der wissenschaftlichen Auseinandersetzung mit den Bedurfnissen von Menschen mit Komple-
xer Behinderung haufig als unhinterfragter Referenzrahmen (vgl. u.a. Seifert 1997, Dworschak
2004, Richter & Thale 2018).

Bedirfnisse anhand ihrer Dringlichkeit hierarchisch zu ordnen, erscheint zunachst unmittelbar
plausibel, und jeder Mensch hat gewisse Vorstellungen davon, was als Grundbediirfnisse zu
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definieren sei. MUsste man entscheiden, welchen Bedirfnissen hdchste Prioritdt eingerdumt
werden sollen, wirde kaum jemand daftr pladieren, dem Wunsch nach besonderer Kleidung
mehr Relevanz einzurdumen als dem Stillen von Hunger. Auch und gerade bei Menschen mit
Komplexer Behinderung scheint eine Priorisierung physiologischer Grundbedirfnisse aufgrund
ihrer erhohten Anfélligkeit fir zusatzliche gesundheitliche Beeintrachtigungen naheliegend.

Gleichzeitig kann dadurch suggeriert werden, dass einigen BedUrfnissen primare Aufmerksam-
keit und anderen BedUrfnissen sekundare Beachtung beizumessen ist (vgl. KlauR 2013). Gerade
vor dem Hintergrund andauernder und weiterhin zunehmender SparmaRnahmen in der Behin-
dertenhilfe muss einer Hierarchisierung der Bedirfnisse daher mit Skepsis begegnet werden.
Menschen mit Komplexer Behinderung bedirfen zwar haufig mehr Aufmerksamkeit bei physi-
ologischen Belangen, daraus darf jedoch nicht geschlussfolgert werden, mit einer auf diese Be-
sonderheiten ausgerichteten Unterstiitzung entsprache man ihren BedUrfnissen. Die Gefahr
einer Reduzierung ihrer Unterstiitzung auf eine ,satt und sauber“-Versorgung ist bereits viel-
fach formuliert worden (vgl. Tacke et al. 2019).

Auch wenn Teilaspekte seiner Bedirfnistheorie bis heute viele gute Ansatzpunkte bieten,
wurde im Rahmen der Studie von einer Orientierung an Maslows Bedirfnishierarchie abgese-
hen. Darlber hinaus sei in diesem Zusammenhang kurz auf zwei weitere Referenzrahmen ver-
wiesen, auf die seit einigen Jahren Bezug genommen wird, wenn es um die BedUrfnisse dieser
Personengruppe geht: Erstens ist hier die Internationale Klassifikation der Funktionsfdhigkeit,
Behinderung und Gesundheit (ICF) mit ihrem Teilbereich der , Aktivitaten und Partizipation” her-
vorzuheben, die vor allem in der Teilhabe-Berichterstattung der Bundesregierung und in der
Ermittlung von Teilhabebedarfen einen festen Stellenwert eingenommen hat (vgl. Bundesmi-
nisterium fir Arbeit und Soziales (BMAS) 2016, Hirschberg 2016). Doch auch in der ICF und
insbesondere im Teilbereich der Aktivitdten und Partizipation lassen sich Schwerpunktsetzun-
gen feststellen. So wird etwa der materiellen Existenzsicherung insgesamt hohere Relevanz ein-
geraumt als der Teilhabe am kulturellen Leben oder Aspekten der psychischen Gesundheit (vgl.
Engels 2019). Auch wenn die ICF mit ihrem Teilbereich der ,Aktivitaten und Partizipation” mitt-
lerweile durch Inkrafttreten des Bundesteilhabegesetzes den zentralen Referenzrahmen zur
Bedarfsermittlung bildet, bleibt festzuhalten, dass sie sich fir die Bedirfnisse und Belange von
Menschen mit Komplexer Behinderung nicht sensibel genug zeigt.

Zweitens ist hier die Liste der menschlichen Grundbefahigungen von Martha Nussbaum zu nen-
nen. Spatestens seit Erscheinen ihres Buches , Grenzen der Gerechtigkeit” (in deutscher Fas-
sung: Nussbaum 2010), in dem sie sich mit den Implikationen ihres Ansatzes fir die Lebenswelt
von Menschen mit schwerer Behinderung befasst, trifft ihre Variante des ,,Capability Approach”
auf verstarktes Interesse in der wissenschaftlichen Auseinandersetzung mit den BedUrfnissen
dieses Personenkreises (vgl. Klaul® 2011b, Lamers & Molnar 2018). Sie steht zwar einer Priori-
sierung der von ihr postulierten Grundbefahigungen ablehnend gegentber und mochte die
Teilaspekte stattdessen explizit als gleichwertig verstanden wissen (vgl. Nussbaum 2010, 111f.),
dennoch bleibt auch ihr Ansatz nicht ohne Kritik. Unter anderem ist die Auswahl und theoreti-
sche Herleitung der von ihr als grundlegend erachteten Befdhigungen immer wieder Gegen-
stand kritischer Auseinandersetzung (vgl. Dederich 2013, 253). Darlber hinaus wird eingewor-
fen, der ,Capability Approach” ihrer Pragung sei fir Menschen mit schwerer Behinderung im-
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mer noch zu voraussetzungsvoll, da zur Verwirklichung vieler Teilaspekte ihrer Liste ein Min-
destmal’ an individueller Handlungsfahigkeit vorliegen misse (vgl. Nathschldger 2014, 285).
Somit kann auch Nussbaums Theorie der Grundbefdhigungen nur bedingt als Orientierungs-
rahmen flr die Auseinandersetzung mit den Bedirfnissen von Menschen mit Komplexer Be-
hinderung dienen.

IV.3 Neue Erkenntniswege sind gefordert

Flr die Untersuchungsphase der Forschungsprojektes Teil - sein & Teil -~ haben® waren die hier
skizzierten Bezugstheorien insofern erkenntnisleitend, als diese bei der Auswertung fiir einige
Teilaspekte sensibilisieren konnten. Gleichzeitig hat die Auseinandersetzung mit ihnen in der
Konsequenz dazu beigetragen, sich gegen ein deduktives (d.h. Theorie-geleitetes) und fur ein
induktives (d.h. Empirie-basiertes) Vorgehen zu entscheiden. Gerade in Anbetracht der Tatsa-
che, dass die Bedirfnisse von Menschen mit Komplexer Behinderung bislang kaum erforscht
worden sind, schienen neue Erkenntniswege dringend erforderlich.

Im nun folgenden Abschnitt wird ein Uberblick Gber die ermittelten Bediirfniskategorien gebo-
ten. Sie gehen auf die inhaltsanalytische Auswertung des empirischen Materials zurtick, wobei
die ermittelten Erkenntnisse in einem anschliefenden Schritt in Bezug zu bisherigen theoreti-
schen Auseinandersetzungen mit den jeweiligen Bedirfnisaspekten gesetzt wurden (vgl. Teil
I1). Im Rahmen des vorliegenden Forschungsberichtes wird ein Uberblick Gber die aus diesem
Vorgehen resultierenden Erkenntnisse geboten, wobei zur besseren Nachvollziehbarkeit drei
Bedirfniskategorien umfassender dargestellt werden: Das Bedurfnis nach Gestalten und Aus-
leben der eigenen ldentitat, das Bedurfnis nach Gesundheit und das Beddirfnis nach Sicherheit.

Die Ergebnisdarstellung dieser drei Kategorien erfolgt immer nach dem gleichen Muster: Zu-
nachst erfolgt eine anthropologische Begriffsbestimmung der jeweiligen Bedlrfniskategorie;
anschliefend werden die Teilaspekte und die verschiedenen Facetten beleuchtet, die flir dieses
Bedurfnis charakteristisch sind. Dabei wird der Blick auf den Personenkreis der Menschen mit
Komplexer Behinderung gerichtet und anhand von Ankerbeispielen veranschaulicht, auf wel-
che Weise die Studienteilnehmer*innen mit Komplexer Behinderung und ihre Unterstitzer*in-
nen diesen BedUrfnissen subjektive Bedeutsamkeit verleihen.
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IV.4 Ubersicht iiber das Bediirfnisspektrum

Selbstbestimmung, Einflussnahme & Mitwirkung
"W Elemente des Selbstbestimmungsprozesses
Selbstbestimmung in verschiedenen Lebensbereichen

Soziale Bediirfnisse
Spezifische soziale Beziehungen
Zuwendung und Aufmerksamkeit im unmittelbaren Nahbereich

Zugehorigkeit zu einer Gruppe, Gemeinschaft, zur Gesellschaft

Das Bediirfnis nach Gestaltung und Ausleben der eigenen Identitat
Biographie
Selbstkonzept
Facetten der eigenen ldentitat
(Ausleben und) Prasentieren der eigenen Individualitat

Das Bediirfnis nach Mobilitat
Korperposition andern/aufrechterhalten
Etwas ergreifen, berthren, tragen, bewegen
Gehen und sich fortbewegen
Bewegung, Ertlichtigung, Verausgabung

Das Bediirfnis nach Entspannung & Erholung
Facetten von Erholung und Entspannung
Moglichkeiten/ Gelegenheiten der Entspannung und Erholung
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Das Bediirfnis nach Sicherheit
Schutz
Orientierung und Struktur
Zuganglichkeit und Barrierefreiheit
Bestandigkeit und Verlasslichkeit

Das Bediirfnis, Interessen auszuleben
W Genuss kultureller Giter und sinnliche Erfahrungen
AuReralltagliche Aktivitaten (im 6ffentlichen Raum)
Sportliche Aktivitaten
Kreativ sein und Kultur erschaffen
Wichtige Orte, Gegenstande und Figuren

sonstige Bediirfnisse



Das Bedurfnis nach
Gestaltung und Ausleben der eigenen

Identitat

» Facetten der eigenen Identitat ausleben
> Die eigene Biografie kennen und ausgestalten
» Austausch zwischen Individuum und Umwelt

Herr Rieders steht gerne im Mittelpunkt des Interesses

Die Mitarbeitenden der Wohnstatte erzahlen, dass Herr Rieders bei manchen wochentlichen
Aktivitaten ,trodelt” und bei manchen nicht. Wenn er wisse, dass beispielsweise der Bus nicht auf
ihn warte, dann gebe er sich Mihe, diesen auch zu erreichen. Aus diesem Umstand schliefSt eine
Mitarbeiterin, dass Herr Rieders bewusst trodelt, um Aufmerksamkeit zu bekommen, weil er dann
immer der Letzte ist und alle Augen auf ihn gerichtet sind. Die Mitarbeiterin hat die Vermutung, dass
Herr Rieders in solchen Momenten seinen , Auftritt” geniefSt:

,Das Bedlirfnis, das ich dahinter sehe, ist: ,Alle gucken mich an und nehmen mich wahr’. Das soll dann
nicht uns provozieren. Er méchte in solchen Momenten sich und seine Persénlichkeit zeigen.”

Begriffsbestimmung: Was heif3t Identitat?

Jeder Mensch macht einzigartige, nur fir ihn zugédngliche Erfahrungen und ist somit ein Indivi-
duum mit einer unverwechselbaren Identitdt. Daraus folgt das Beddirfnis eines jeden Men-
schen, sich mit den eigenen Erfahrungen und Erlebnissen auseinanderzusetzen, um sich auf
diese Weise seiner selbst als leibliche Existenz gewiss zu werden (vgl. Gugutzer 2002, 278). Die
Beschaftigung mit der eigenen Lebensgeschichte ist ein lebenslanger Prozess und somit nie-
mals abgeschlossen. Wie sich ein Mensch sieht und entwirft, hdngt also von seinen vergange-
nen Lebenserfahrungen ab und hat zugleich Auswirkungen sowohl auf seinen momentanen
Lebensvollzug als auch auf seine zuklnftigen Identitatsprojekte (vgl. Schuppener 2009, 306,
Bretlander 2016, 401f.)

Darlber hinaus umfasst das Bedurfnis nach Identitat die individuelle Erkundung dessen, was
den einzelnen Menschen einzigartig macht und von anderen Menschen unterscheidet. Identi-
tat entsteht folglich immer in der Auseinandersetzung eines Menschen mit sich selbst und mit
anderen Menschen, d.h. im Spannungsfeld zwischen Individuum und Umwelt (vgl. Bretlander
2016, 402). Dabei haben Andere (z.B. mit ihren Beziehungsangeboten oder Erwartungen) we-
sentlichen Einfluss darauf, wie ein Mensch sich selbst und seine Umwelt wahrnimmt und wel-
che Bedurfnisse und Winsche er entwickelt. Somit ist sowohl das Selbstbild als auch das
Fremdbild flr die Gestaltung der eigenen Identitat bedeutsam.

Bei der Auseinandersetzung mit der eigenen Identitdt spielen auch bestimmte Merkmale eines
Menschen (z.B. sein biologisches Geschlecht oder eine besondere Ausdrucksweise) und seine
Zugehorigkeit zu verschiedenen Bezugssystemen (z.B. zu einem bestimmten Kulturkreis oder
einer spezifischen Subkultur) eine zentrale Rolle. Um im Umgang mit den eigenen Besonder-
heiten zu einem angemessenen Selbstbewusstsein zu gelangen und einen eigenen ,Lebensstil”
ausbilden und ausleben zu kédnnen, benottigen Menschen Raum, Gelegenheit und somit auch
Unterstltzung (vgl. KlauR 2009, 5).



» Facetten der eigenen ldentitédt ausleben

Verdnderungen (der Bediirfnisse) im Laufe des Lebens leben kénnen
Mann und Frau sein

Kulturelle Identitdt leben

Sinnstiftender/vergniiglicher Beschdftigung nachgehen (Arbeit/Freizeit)
Etwas nach den eigenen Vorstellungen gestalten ...

Die ldentitat eines Menschen umfasst alle Merkmale, die diese Person ausmachen (vgl. Maier-
Michalitsch & Grunick 2011, 196). Dabei sind jedem Menschen verschiedene Facetten eigen,
die sich beispielsweise aus dem kulturellen Hintergrund, der Zugehorigkeit zu einer bestimmten
Generation oder dem Geschlecht ergeben konnen. Auch Menschen mit Komplexer
Behinderung haben beispielsweise eine sexuelle Identitdat und dementsprechende Bedlrfnisse
(vgl. Maier-Michalitsch & Grunick 2011, 7). Wie alle Bedlrfnisse, die sich auf Facetten der
eigenen ldentitat beziehen, wird sowohl deren Entwicklung und Entfaltung als auch der
Wunsch und die Moglichkeit, diese auszuleben, maRgeblich durch individuelle wie
umweltbezogene Faktoren und Prozesse beeinflusst.

Konkret heif3t das flr die Bereiche Arbeit und Freizeit: Sinnstiftende Tatigkeiten wie das Arbei-
ten oder auch vergnugliche Beschaftigungen (z.B. Spielen, Freizeitbeschaftigungen) tragen zur
Beeinflussung und Entwicklung der eigenen Identitat bei (vgl. Schuppener 2011, 300, Bieker
2013, 29f, Niehoff 2013, 134, Niehaus & Baumann 2016, 234). Dies ist besonders erwdhnens-
wert, wenn bedacht wird, dass Arbeit eben nicht nur mit dem BedUrfnis nach Erwerbsfahigkeit
sondern mit dem Bedurfnis nach Entfaltung der eigenen Personlichkeit verbunden wird (vgl.
Keeley 2018, 112f.).

Das eigene Verhalten und die eigenen Vorstellungen im Umgang mit der Umwelt kbnnen auch
sinn- und identitatsstiftend sein. Menschen mit Komplexer Behinderung, die nicht oder kaum
verbalsprachlich kommunizieren, machen haufig die Erfahrung, dass sie nicht verstanden wer-
den. Hierdurch kann sich ein Verhalten verfestigen, das von anderen moglicherweise als son-
derbar empfunden wird, flir die Personen selbst aber eine sinnstiftende und identitatsstiftende
Funktion haben (vgl. Schuppener, 2007, Schuppener 2009, 308).

Veranderungen (der Bedlirfnisse) im Laufe des Lebens leben kénnen .
Mann und Frau sein

Die Mitarbeitenden der
Wohnstéatte schildern

Herr Uckers wird Uiber eine Sonde ernahrt, da er seit mehreren
Jahren keine Nahrung mehr oral aufnehmen mdchte:

»~Das Nahrungsanreichen wurde mehr oder weniger zu einer Tortur fir Frau Miillers Affinitat
ihn. Er hat dann fiir sich beschlossen, nicht mehr zu essen. Er mag fir Manner. Manner
auch im Sommer kein Eis oder so. Selbst der Geruch von Essen ekelt seien bei Frau Miller
ihn an. Er verzieht dann so das Gesicht.” willkommener.

Kulturelle Identitat leben

Frau Lukasczyks Mutter erzahlt von der Verbindung ihrer Tochter zur Kultur ihres eigenen
Herkunftslandes:

LAlso wir haben da noch Verwandtschaft, und wenn die zu Besuch kommen oder wir mit denen
telefonieren und Marlena dabei ist, dann geniefSt sie das absolut. Und auch wenn wir zum Beispiel
Festtage mit ganz besonderen Speisen vorbereitet oder dariiber spricht, dann ist sie hin und weg.”
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> Die eigene Biographie kennen und ausgestalten

Erinnerung an Vergangenes

Die eigene Biographie berticksichtigt wissen
Ziele und Wiinsche haben

Die eigene Lebenssituation akzeptieren
Vorbilder haben ...

Die Entwicklung eines Menschen ist ein kontinuierlicher Prozess und nicht das Ergebnis einer
einzelnen Lebensphase (vgl. Haveman & Stoppler 2010, 53). Sich selbst als Person mit einer
einzigartigen und zusammenhdngenden Lebensgeschichte wahrzunehmen, ist fir die
Entwicklung der eigenen Identitat von besonderer Bedeutung (vgl. Dlugosch 2010, 277).
Menschen mit Komplexer Behinderung verfiigen ebenso wie andere Menschen Uber einen gro-
Ren Erfahrungsschatz, der ihren Alltag kontinuierlich begleitet. Sie sind jeden Tag aufs Neue
aufgefordert, sich mit ihrer eigenen Biographie auseinanderzusetzen. Dies geschieht meist ganz
beildufig, indem eine leiblich-sinnliche Empfindung (z.B. ein bestimmter Geruch) bei der und
dem Einzelnen eine konkrete Erinnerung hervorruft (vgl. Gugutzer 2002, 276f.). Auch wenn sie
ihre Lebensgeschichte haufig nicht verbalsprachlich mitteilen (oder das Wissen Uber ihren Le-
bensweg nicht angemessen weitergegeben wird), haben sie das Bedlrfnis nach Beachtung und
Anerkennung ihrer Lebensgeschichte. Dabei sind sie mitunter darauf angewiesen, dass ihnen
bestimmte sinnliche und kérperliche Angebote gemacht werden, die mit besonderen Erinne-
rungen einhergehen und diese wachrufen konnen (vgl. Lindmeier 2015, 120).

Die Auseinandersetzung mit der eigenen Geschichte und den eigenen Erfahrungen bedeutet
jedoch nicht nur, sich Vergangenes zu vergegenwartigen, sondern auch die Bewaltigung und
das Hinter-sich-Lassen von belastenden Erlebnissen kann ein Bedrfnis sein. Darlber hinaus
haben Menschen mit Komplexer Behinderung — ebenso wie alle anderen Menschen — Interesse
daran, eine eigene Zukunftsperspektive mit moglichen Identitatsprojekten (z.B. Vorbilder und
Ziele) zu entwickeln (vgl. Keupp et.al, 1999, Bretlander 2016, 401f.).

Erinnerung an Vergangenes Die eigene Biographie bertcksichtigt wissen

Herr Hauers Mutter berichtet, dass ihr Die Mitarbeitenden berichten von Herrn Scherners
Sohn eine sehr gute Beziehung zu seinem Verhalten, das sie auf Erlebnisse in der

Opa hatte. Als er verstorben ist, hat Herr Vergangenheit zurtickfihren:

Hauer darauf nicht sichtlich reagiert.
Monate spater hat Herr Hauer sich
allerding ein Fotoalbum genommen und
ist damit zu seiner Mutter gegangen und
hat ihr Fotos vom verstorbenen Opa
gezeigt.

,Bei Herrn Scherner merkt man, dass Gewalt mit im
Spiel war. Beim Duschen dreht er einem ungerne
den Riicken zu. Und wenn man schnelle
Bewegungen macht, dann zuckt er auch
zusammen.”

Ziele und Wiinsche haben
Eine Mitarbeiterin erzahlt, dass Herr Rieder sich eine andere Wohnform wiinscht:

,Seitdem ich angefangen habe, war immer ein Wunsch von ihm, gut das habe ich jetzt die letzten
zwei, drei Jahre nicht mehr so gehért, aber es war immer ein Wunsch von ihm, in die Wohnschule zu
ziehen. Die Wohnschule, das ist hier so ein Wohntrainingsbereich, da ist nicht immer jemand, es ist
zwar immer jemand im Haus, aber nicht immer jemand auf der Gruppe.
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» Austausch zwischen Individuum und Umwelt

In eigener Individualitdt wahrgenommen werden

Bestimmte Teile der eigenen Biografie/ldentitdt zeigen bzw. fiir sich behalten wollen
Sich in unterschiedlichen Kontexten unterschiedlich verhalten

Auf das AufBere achten

Trends und Zeitgeist leben

Bestdtigung bekommen ...

Den Prozess der Identitatsfindung zu durchleben, bedeutet auch, sich selbst als wirksam wahr-
nehmen zu kdnnen und zu erfahren, dass man von anderen wahrgenommen wird. Dazu gehort
es, sich selbst (d.h. AuBeres, aber auch Inneres wie etwa die eigene Biographie oder die eigene
Meinung) zu prdsentieren oder etwas von sich bewusst nicht preiszugeben. Wesentlich ist
auch, sich mit eigenen Vorstellungen und Bildern, die andere von einem haben, auseinander-
zusetzen und dabei eine Balance zwischen individuellen Ansprichen und sozialen Erwartungen
zu suchen (vgl. Tillmann 2016, 89f.).

In eigener Individualitat wahrgenommen werden Bestimmte Teile der eigenen
Biografie/ldentitét zeigen bzw.

Von Frau Dersch wird berichtet, dass man mit ihr einen A
fiir sich behalten wollen

normalen Umgang pflegt und unvoreingenommen mit ihr

umgeht: Als Herr Peters in seinem Zimmer

bezlglich seiner Familie
angesprochen wird, schaut er zu
seiner Pinnwand, an der viele
Karten und Fotos hdangen. Bei der
Frage, ob das seine Familie sei und
ob die Pinnwand naher betrachtet
werden darf, lachelt er.

Sie méchte nicht wie ein rohes Ei behandelt werden,
sondern am liebsten so richtig flapsig und ganz normal.

Sich in unterschiedlichen Kontexten unterschiedlich
verhalten

Die Mitarbeiter der Wohnstéatte berichten: Der
Gruppenleiter in der Werkstatt hat erzéhlt, dass sie total
gerne auf das Trimmrad geht. Wir haben auch eins, aber es
widre fiir uns nicht vorstellbar, dass sie es nutzen méchte.

Auf das AuRere achten
Von Herrn Iser wird berichtet, dass

Frau Eilers geht hier im Wohnbereich auf keine
Sportangebote ein. Vielleicht gehért das fiir sie in den
anderen Bereich.

er immer sehr auf sein AuReres ach-
tet und es ihm wichtig ist, dass seine
Kleidung gut sitzt.

Alle Erfahrungen, die durch das Leben in Gesellschaft gemacht werden, werden persdnlich-
keitswirksam verarbeitet (vgl. Dederich 2011, 108). In diesem Zusammenhang ist zu erwdhnen,
dass das Erfahren von Anerkennung durch ein Gegenlber ein bedeutsamer Faktor und auch
eine Ressource flr den Prozess der eigenen Persdnlichkeitsentwicklung ist.
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Das Bedirfnis nach
Gesundheit

» Erhalt und Forderung der eigenen Gesundheit
» Pflegerische Begleitung
» Medizinische und therapeutische Versorgung

Herrn Scherners Wohlbefinden ist in Gefahr

Herr Scherner ist ein Mann mittleren Alters mit Autismus-Spektrum-Stérung und schwerer geistiger
Behinderung. Er kommuniziert ohne Verbalsprache, und sein Verhalten wird zeitweise als
herausfordernd beschrieben. Aufgrund der fiir seine Behinderung typischen Symptomatik sei es
ohnehin schwer, einen Zugang zu ihm zu bekommen, seit einiger Zeit sei er jedoch zudem sehr
unruhig und schmiere mit Exkrementen. Die Mitarbeitenden berichten, dass sie nicht mehr wissten,
was zu tun sei. Sie vermuten, dass Herr Scherner wegen irgendetwas , unzufrieden” sei, sie kdnnten
die Ursache allerdings nicht ausfindig machen.

Bei einer medizinischen Untersuchung wird schliel3lich eine Erkrankung des Magen-Darm-Traktes
festgestellt. In der Diagnose heifst es, die Erkrankung kdnne auf folgende Besonderheiten
zurickzufihren sein: Zum einen neigt Herr Scherner dazu, auch nicht verdaubare Gegenstande zu
schlucken. Zum anderen fiel schon vor der medizinischen Untersuchung auf, dass Herr Scherner sehr
viel Luft schlucke. Dadurch habe sich sein Magen derart aufgebldht, dass er Schmerzen haben misse.
In der Tat bestatigen die Mitarbeitenden im Nachhinein, dass seine schmerzverzerrte Mimik und
Korperhaltung sowie der auffallig hdufige Durchfall auf eine Erkrankung des Magens hinweisen.
Aufgrund seines ohnehin schwierigen Verhaltens sei es jedoch nicht leicht, seinen Gesundheitsstatus
angemessen zu beurteilen.

Die Erkrankung des Magen-Darm-Traktes konnte schlieRlich mittels entsprechender therapeutischer
Interventionen behandelt werden. Bei unserer Begegnung nach der Behandlung lernten wir ihn als
einen wesentlich zuganglicheren Menschen kennen als wahrend unserer ersten Besuche.

Begriffsbestimmung: Was heiit Gesundheit?

Gesund zu sein, gilt als die wichtigste Bedingung fir Lebensqualitdt (vgl. Maier-Michalitsch
2018, 7) und meint dabei mehr als das Fehlen von Krankheit und Gebrechen. Gesundheit wird
heute (entsprechend der ICF) als ein mehrdimensionales und ganzheitliches Konzept verstan-
den, das nicht nur den Kérper und die Psyche sondern auch die Aktivitdaten eines Individuums
und dessen Teilhabemdglichkeiten und -einschrankungen miteinbezieht.

Gesundheit ausschlieSlich mit vollkommenem physischen und psychischen Wohlbefinden
gleichzusetzen, wirde allerdings zu kurz greifen (vgl. Lay 2004, 9). Mittlerweile hat sich viel-
mehr ein dynamisches Verstandnis durchgesetzt, d.h. auch wenn ein Mensch sein eigenes Be-
finden subjektiv meist entweder als gesund oder krank einschatzt, wird heute von der Gleich-
zeitigkeit von eher gesunden und kranken Anteilen des individuellen Wohlbefindens ausgegan-
gen (vgl. Franskowiak 2015). Jeder Mensch befindet sich folglich in einem sich sténdig veran-
dernden Prozess, der durch krankmachende und gesundheitsfordernde Faktoren angetrieben
wird (vgl. Gembris-NUbel 2005, 59, Renz 2012, 25).
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Vorstellungen von Gesundheit variieren je nach kulturellem oder historischem Kontext (vgl. De-
derich 2007, 191). Anthropologisch lasst sich jedoch festhalten, dass dem einzelnen Menschen
Gesundheit stets als ein eher hintergriindiges Gefiihl der Unbeschwertheit erscheint, wahrend
ihm Krankheit meist als etwas Aufdringliches, etwas Storendes gegenlbertritt, das den alltagli-
chen Lebensfluss unterbricht (vgl. Schache 2019, 28f.). Da jeder Mensch im Verlauf seines Le-
bens immer wieder Erfahrungen der eigenen Verletzbarkeit macht, sind ihm der Erhalt und das
Erreichen eines gesunden Allgemeinzustands ein zentrales Bedrfnis. Gesundheit ist somit so-
wohl Voraussetzung als auch Zielperspektive menschlichen Denkens und Handelns und findet
ihren Ausdruck in den Kraften und Bemihungen eines jeden Menschen, zu individuellem Wohl-
befinden zu gelangen oder dieses zu erhalten.
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» Erhalt und Férderung der eigenen Gesundheit

Auseinandersetzung mit gesundheitlichen Verdnderungen
Schmerzen zeigen, schmerzfrei sein

Férderung und Regulierung des emotionalen Wohlbefindens
Physiologische Bediirfnisse stillen/beachten ...

Aufgrund ihrer erhohten Krankheitsanfalligkeit ist ein sorgsamer Umgang mit der Gesundheit
und eine gute Gesundheitsprophylaxe fiir Menschen mit Komplexer Behinderung von beson-
derer Bedeutung (vgl. Maier-Michalitsch 2018, 7). Dabei muss hervorgehoben werden, dass
sich Gesundheit und Krankheit keineswegs nur auf korperliche Belange beziehen. Menschen
mit Komplexer Behinderung sind auch von psychischen Beeintrachtigungen wesentlich haufiger
betroffen als Menschen ohne Behinderung (vgl. Bienstein & Sarimski 2011, 110). Somit um-
schliel8t das Bedtrfnis nach Erhalt und Férderung der eigenen Gesundheit sowohl Aspekte des
korperlichen als auch des emotionalen und psychischen Wohlbefindens.

Auch die Umwelt und der gesamte Lebenshintergrund missen hier mitgedacht werden. So
ergibt sich ein ganzheitlicher Blick auf die Komponenten von Gesundheit im Sinne eines umfas-
senden bio-psycho-sozialen Modells. Die Aufrechterhaltung der Gesundheit ist als bestandiger
Versuch zu sehen, zwischen allen beteiligten Lebensbedingungen eine gelingende Verbindung
herzustellen (vgl. DIMDI - Deutsches Institut fir Medizinische Dokumentation und Information
2005, 4, Steinbach 2015, 33). Die Auseinandersetzung mit der eigenen Gesundheit wird dar-
Uber hinaus vor allem dann zu einem drangenden Anliegen, wenn Veranderungen oder
Schmerzen auftreten (vgl. Dederich 2009, 18f.). Frei von Schmerzen zu sein, muss somit eben-
falls als fundamentaler Teilaspekt des BedUrfnisses nach Gesundheit beachtet werden.

Auseinandersetzung mit gesundheitlichen Verdanderungen

Der Vater von Herrn Elezi erzahlt, dass sein Sohn gesundheitliches Unwohlsein zum Ausdruck
bringen kann:

,Wenn es ihm nicht gut geht, dann sagt er auch 'aua’ zum Beispiel. Und wenn er sich jetzt einsam
fuhlt, dann sagt er auch 'aua’.”

Schmerzen zeigen, schmerzfrei sein
Die Mitarbeiterin berichtet von Frau Mullers Verhaltensweisen und deutet diese folgendermalien:

,Frau Miiller verzieht bei bestimmten Beriihrungen und Bewegungen immer wieder das Gesicht, so
dass wir vermuten, dass sie Schmerzen, insbesondere im Bauchbereich, hat.”

Forderung und Regulierung des emotionalen Wohlbefindens

Herr Iser hat vor einigen Monaten seinen Bruder verloren. Als wir uns mit ihm und seiner ihm
nahestehenden gesetzlichen Betreuerin unterhalten und der Tod seines Bruders zur Sprache
kommt, fangt Herr I. an zu weinen. Er will unbedingt erzahlen, wie schlimm die Benachrichtigung
und das Abschiednehmen von seinem Bruder bis heute fur ihn ist, und gibt sich sichtlich Mihe,
sich mithilfe seines Zeigestocks und seines Buches mit Bliss-Symbolen verstandlich zu machen.
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> Pflegerische Begleitung

Den Pflegeprozess mitgestalten
Angemessene Pflege erhalten
Bei der Pflege mithelfen wollen ...

(Selbst-)Pflege steht in enger Verbindung zum Beddirfnis nach Gesundheit, denn sie zielt darauf
ab, Gesundheit zu fordern, Krankheit zu verhiiten, Gesundheit wiederherzustellen und Leiden
zu lindern (vgl. International Council of Nurses (ICN) 2012). Aufgrund seiner Verletzbarkeit ist
somit jeder Mensch Uber bestimmte Zeiten in seinem Leben pflegebeddrftig (vgl. Klault 20113,
87f., 90).

Der Alltag von Menschen mit Komplexer Behinderung ist jedoch viel mehr als bei anderen Men-
schen gepragt von einer Vielzahl unterschiedlicher PflegemalRnahmen. Sie sind haufig auf Un-
terstitzung bei grundlegenden Pflegenotwendigkeiten (z.B. Kérperpflege, Nahrungsaufnahme)
angewiesen. Darlber hinaus macht insbesondere das Vorliegen chronischer und psychischer
Erkrankungen (z.B. Epilepsie, Depressionen) oder anderer besonderer Gefdhrdungen (z.B.
Sturzgefahr) pflegerisches Handeln zu einem alltaglichen Erfordernis (vgl. KlauB 2011a, 90,
Schlichting 2013, 6).

Pflegerische Begleitung meint nicht allein die stellvertretende Ubernahme von pflegerischen
Handlungen, sondern vor allem die Unterstitzung bei der Selbstpflege. Darunter werden alle
Handlungen eines Menschen gefasst, die auf die eigene Lebenserhaltung, die Bedirfnisbefrie-
digung und das Wohlbefinden abzielen (vgl. Orem, 1997 zit. nach Klaul8 2011a, 90f.). Es wird
somit deutlich, dass Menschen mit Komplexer Behinderung hinsichtlich ihrer pflegerischen Be-
gleitung besondere Bedurfnisse haben. Die Berlcksichtigung ihrer Beteiligungsmoglichkeiten
muss hierbei einen zentralen Stellenwert einnehmen, denn Menschen mit Komplexer Behinde-
rung wollen —wie jeder pflegebedlrftige Mensch — nicht als Objekt behandelt werden, sondern
sich mit in das Pflegegeschehen einbringen (vgl. Schlichting 2013, 41f.).
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Den Pflegeprozess mitgestalten

Die folgende Szene ereignet sich wahrend der Mundhygiene von Herrn Iser. Da er aufgrund der
Schwere seiner korperlichen Beeintrachtigung die Zahn- und Mundhygiene nicht eigenstandig
durchfiihren kann, wird er dabei von einer Pflegefachkraft unterstiitzt. Nach dem Zahneputzen
kommt eine elektronische Munddusche zum Einsatz. Die Fachkraft halt diese in der rechten Hand
und eine Spuckschale in der linken und so zwar so, dass sie an seinem Kinn aufliegt.

Die Pflegefachkraft fragt Herrn Iser schliefSlich, indem sie sich etwas zu ihm herunterbeugt: ,,Gut?”.
Dieser schaut sie nicht an und macht Réchel- und Schluckgerdusche. Die Pflegefachkraft wartet einen
Augenblick und bewegt die Munddusche etwas in seine Richtung, fragt: ,Soll ich wegtun?“ und
bewegt dabei Spuckschale und Munddusche demonstrativ ein paar Zentimeter von ihm weg. Herr
Iser schiittelt unmittelbar den Kopf. Sie fragt schlussfolgernd: ,,Nochmal?“ und bewegt die
Munddusche wieder ein paar Zentimeter in Richtung von Herrn Iser. Sie fiihrt sie in seinen noch
gedffneten Mund und wiederholt den Munddusch-Vorgang noch einige Sekunden. Dann fragt sie
wieder: ,,Gut?” Herr Iser Idchelt nun, und sie legt die Munddusche zur Seite. Er sagt: ,Ja” und die

Fachkraft stellt die Munddusche aus.

Angemessene Pflege erhalten

Die Nahrungsaufnahme gestaltet sich bei Frau Junker
durch Vorliegen eines Tracheostoma haufig
herausfordernd. Wahrend unseres Besuchs in ihrer
Arbeitsgruppe konnen wir beim Mittagessen
beobachten, wie die Fachkrafte ihr das Essen anreichen.
Ihre Bewegungen wirken dabei routiniert und ruhig. Das
Absauggerdt wird nach jedem Absaugen ausgemacht.
Die Pflegefachkraft nimmt nach jedem Vorgang wieder
die linke Hand von Frau Junker in ihre Hande. Dies
geschieht ruhig und wirkt flrsorglich und zugewandt.
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Bei der Pflege mithelfen wollen

Eine Fachkraft berichtet von Herrn
Peters Mithilfe bei der Pflege:

,Wenn man mit Herrn Peters in der
Pflege ist, er versucht wirklich immer
sein Bestes zu geben, zu helfen ja,
sich festzuhalten, so wie es einfach
ist, und das sind auch keine erlernten
Sachen, sondern man hat wirklich
das Gefiihl, dass er einem da jetzt so
zuarbeitet.”



» Medizinische und therapeutische Versorgung

Medizinprodukte haben und nutzen
(Angemessene) Medikamentierung
Medizinische und therapeutische Behandlung/Hilfe benétigen ...

Auch die arztliche Versorgung sowie die BerUcksichtigung von Angelegenheiten, die in der Ver-
ordnungszustdndigkeit bzw. in der Verantwortung des Arztes bzw. der Arztin liegen, gehdren
zum Bediirfnis nach Gesundheit. Behandlungen, individuelle Medizinprodukte oder auch Me-
dikamente werden (ber Rezepte verordnet und konnen unter arztlicher und therapeutischer
Begleitung genutzt werden. So kann eine angemessene medizinische Versorgung als grundsatz-
lich wichtig fir den Menschen eingeschéatzt werden.

Wie bereits erwahnt, haben Menschen mit Komplexer Behinderung ein deutlich erhdhtes Ri-
siko zu erkranken, insofern sind sie wesentlich haufiger auf medizinische und therapeutische
Versorgung angewiesen. Durch den demografischen Wandel und das steigende Alter von Men-
schen mit Komplexer Behinderung vervielfiltigen sich zusatzlich die Anforderungen an die me-
dizinische Versorgung (vgl. Maier-Michalitsch 2018, 50).

Medizinprodukte haben und nutzen (Angemessene) Medikamentierung

Frau Irmano greift in der Werkstatt Nach kurzer Zeit beim Friihstlck sagt Herr Rieder zu
nach den Orthesen und verbalisiert einer Fachkraft: ,Die gelben Tabletten!” und zeigt
mehrmals, dass sie diese wegbringen auf die Schissel, die an seinem Platz steht. Die
méchte. Die Fachkraft erliutert: Fachkraft bemerkt, dass es sich nicht um seine

Tabletten handelt und sagt: ,Nein, du brauchst doch
nicht die gelben Tabletten oder willst du hier sofort
einschlafen?”

,Sie verstaut ihre Orthesen gerne
selber. Ich vermute, dass sie Sorge hat,
dass sie wegkommen.“

Medizinische und therapeutische Behandlung benétigen

Die Fachkraft berichtet von Frau Gokays Erkrankung:

,Sie war wirklich schlapp, Schwindel, wie erschépft. Sie konnte kaum den Tag wirklich bewdltigen.
Viele Stunden lag sie sténdig bleich im Gesicht auf der Couch. Es war halt, als es alles noch nicht mit
den Medis so griff, ging es ihr schlecht. Das hat sie selbst gemerkt. Ich glaube am Tag des Kranken-
hauses, weifs sie: ,Ich muss das jetzt tun. Das ist wichtig fiir mich. "
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Das BedUrfnis nach

: Sicherheit

» Schutz
» Orientierung und Struktur
> Bestandigkeit und Verlasslichkeit

» Zuganglichkeit und
Barrierefreiheit

Vertrautes gibt Sicherheit

Die Angehdrigen von Frau Mller berichten, dass sich ein haufiger Personalwechsel und die damit
verbundene Tatsache, dass sich Frau Muller immer wieder auf neue Menschen einstellen muss, be-
lastend auf sie auswirkt. Vertraute Personen hingegen geben Frau Muller den nétigen Halt, den sie
besonders in schwierigen Situationen wie beispielsweise bei einem Krankenhausbesuch benétigt.
Auch die Orientierung durch Strukturen im Alltag wird als bedeutsam fir Frau Miiller beschrieben.
So geben sowohl die Eltern als auch die Mitarbeitenden der Wohneinrichtung an, dass einheitliche
und geregelte Ablaufe Frau Muller Sicherheit geben und ihr helfen, die Geschehnisse zu verstehen

Begriffsbestimmung: Was heil’t Sicherheit?

Das Streben nach Sicherheit bestimmt das Denken und Handeln jedes Menschen. Sicherheit ist
somit eine wichtige Zielperspektive im Leben. Zugleich ist Sicherheit eine bedeutende Voraus-
setzung fur erfillende menschliche Existenz (vgl. Angehrn 1993, 219). Erst wenn ein Mensch
sich sicher weild oder fihlt, kann er ein zufriedenes Leben fiihren. Damit wird auf einen weite-
ren Aspekt verwiesen, der flr eine Bestimmung des Sicherheitsbegriffs fundamental ist: Sicher-
heit und damit einhergehend auch Verunsicherung treten einer Person haufig als subjektive
Befindlichkeiten (der Unbeschwertheit oder der Beklemmung) in Erscheinung und lassen sich
folglich schwer in objektiven Kriterien denken (vgl. Leitner 2013, 27). Warum ein Mensch sich
sicher fUhlt oder nicht, ist daher fiir einen anderen nicht immer unmittelbar nachvollziehbar,
sondern Gegenstand zwischenmenschlicher Verstandigung.

Verunsicherung entsteht oft in Ubergangsphasen, beispielsweise wenn ein Mensch umzieht,
eine wichtige Person verliert oder sich mit Veranderungen seiner Gesundheit auseinanderset-
zen muss. Auch im Alltag findet sich die oder der Einzelne in Situationen wieder, die Unsicher-
heit erzeugen koénnen, z.B. wenn man mit unerwarteten Anforderungen konfrontiert wird. Zur
(Wieder-)Herstellung von sicheren Verhaltnissen kann sowohl der einzelne Mensch (z.B. durch
eigenes Handeln oder Verhalten) als auch seine Umwelt (z.B. seine Angehdérigen oder der Ge-
setzgeber, wenn es um soziale Absicherung geht) beitragen (vgl. Leitner 2013, 16-19).
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» Schutz

Sich verteidigen/selbst schiitzen

Schutz vor Gefahren/Risiken durch Andere

Sicherheit und Schutz durch Hilfsmittel (z.B. Helm, Fixierung,...)
Schiitzender Umgang mit Gegenstdnden ...

Aufgrund ihrer hohen Angewiesenheit auf die Unterstitzung anderer ist flir Menschen mit
Komplexer Behinderung die Sicherung eines pddagogischen, ethischen und rechtlichen
Schutzraumes von zentraler Bedeutung (vgl. Fornefeld 2008a, 77, 2008c, 26f.). Mehr noch als
andere Menschen sind sie alltaglich von Gefahren der Verletzung ihrer korperlichen und
personlichen Integritdat bedroht, etwa durch das Vorliegen einer psychischen Stérung, durch
das plotzliche Auftreten akuter Erkrankungen oder durch fir sie (berraschende und
unvorhersehbare Abldufe im Tagesgeschehen. Vor diesen und weiteren Gefahren geschiitzt zu
sein, ist somit ein zentrales Bedtirfnis dieses Personenkreises. In vielen Fallen wird der einzelne
Mensch zunachst selbst versuchen, Kontrolle Uber die Lage zu erlangen. Haufig ist allerdings
auch das Umfeld gefragt, Gefahren zu erkennen und zu verhindern oder in einer bereits
gefahrlichen Situation angemessen zu handeln.

Je nach Ursache und Ausmal? der (empfundenen) Gefahren reagieren die Betroffenen sehr un-
terschiedlich, um sich vor dem als gefahrdend eingeschatzten Ereignis zu schitzen. Bei Men-
schen mit Komplexer Behinderung kann sich das Bedirfnis nach Schutz in Verhaltensweisen
ausdricken, die auf andere oftmals befremdlich wirken (z.B. ein monotones Klopfen der Hand
auf den Tisch) — zumal, wenn fir das Umfeld nicht ersichtlich ist, was zur Verunsicherung der
Person beigetragen haben kann. Besonders wenn der eigenen Verunsicherung scheinbar nichts
entgegenstellt wird, behelfen sich die Betroffenen, indem sie sich durch ihr Handeln selbst Ori-
entierung verschaffen: Eigenes Handeln kann ihnen auf diese Weise ein Geflihl der Sicherheit
vermitteln, indem es ihnen bewusst macht, dass sie der Situation nicht hilflos ausgeliefert sind,
sondern selbst etwas tun konnen (vgl. Leitner 2013, 25ff.).

Das BedUrfnis nach Schutz muss sich nicht immer nur auf die bedurftige Person selbst beziehen.
Auch Menschen mit Komplexer Behinderung kénnen und wollen andere Menschen oder die
Dinge, die ihnen oder anderen lieb sind, vor potenziellen Gefahren schitzen.



Sich verteidigen
Herr Elezis Vater erzahlt, dass sein Sohn das Bedurfnis hat, sich selbst zu verteidigen:

,Nach einem Umzug in eine neue Wohneinrichtung hat er angefangen zu kratzen. Die anderen
Bewohner waren alle etwas gréfier und wenn sie hauen, dann verteidigt er sich durch das Kratzen.

Schutz vor Gefahren/Risiken durch Andere Sicherheit und Schutz durch Helm
Ihre Unterstltzer*innen geben an, was bei der Eine Mitarbeiterin berichtet von Frau
Positionierung im Bett zu bertcksichtigen ist: Eilers autoaggressiven Handlungen und

dem Schutzhelm, den sie aufgrund
dessen tragt. Frau Eilers fordere das
Tragen ihres Helmes selbst ein:

,Zum Schlafen ist nur die stabile Riicken- oder
Rechtslage zu verwenden, da in der unstabilen
Linkslage Gefahr des Erstickens droht. In der Nacht

sollte die Schlaflage aufgrund ihrer Spastik, »Mittlerweile ist das aber so, sie fordert
Skoliose und zur Vermeidung von Dekubitus das ein. Also sie kann nicht zur Arbeit
mindestens einmal verdndert werden.” gehen, ohne ihren Helm zu tragen.”

Schitzender Umgang mit Gegenstanden

Herr Rieders und das Projektteam positionieren gemeinsam die Forschungskamera in Herrn
Rieders Zimmer. Sie haben sich gemeinsam mit der Mitarbeiterin darauf geeinigt, dass die Kamera
eine Alltagssituation aufzeichnet. Die Kamera steht auf der Fensterbank neben dem Bett, das Herr
Rieder mit der Mitarbeiterin gemeinsam neu bezieht. Herr Rieder bittet die Mitarbeiterin in
diesem Kontext um Vorsicht, damit die Kamera nicht runtergerissen wird.



» Orientierung und Struktur

Soziale Orientierung (z.B. an bekannten Personen, Informationen (ber Personaldienste)
Rdumliche Orientierung

Zeitliche Orientierung

Orientierung bzgl. des individuellen Handelns (z.B. durch Feedback, durch Vorgaben) ...

Hier handelt es sich um das Bediirfnis, in neuen, d.h. dem einzelnen Menschen unbekannten
Situationen und Kontexten Struktur und Orientierung zu erfahren. Es geht hierbei also um Per-
sonen, Dinge, Systeme, Gegebenheiten, usw., die dem Menschen helfen, sich zurechtzufinden
und die ihm den notwendigen Halt geben. Mit Strukturen sind Regelungen und Ordnungen ge-
meint, die aufzeigen und dabei helfen kdnnen, Zusammenhange zu erkennen und Orientierung
zu bieten. Sie konnen Sicherheit durch Vorhersehbarkeit schaffen und somit Entscheidungen
und das eigene Handeln erleichtern (vgl. HauRler 2000).

Menschen mit Komplexer Behinderung (und unter ihnen besonders Menschen mit Autismus-
Spektrum-Stérung) bendétigen haufig ein hoheres Mal an Struktur und Orientierung. Dabei gilt
zu berlcksichtigen, dass sich Orientierung und Halt nicht automatisch durch den Einsatz sym-
bolischer, technischer oder padagogischer Strukturierungs- und Orientierungshilfen (wie etwa
einem Piktogramm-basierten Wochenplan, rigiden Verhaltensregeln oder spezifischen Forder-
programmen) ,erzeugen” lasst (vgl. Bihler 2016, 165ff.). Oftmals stellt sich Ubersichtlichkeit
erst dann ein, wenn die orientierungslose Person auf ein erwiderndes GegenUber trifft, das ihr
im Dialog und wechselseitigem Austausch den nétigen Uberblick vermittelt (vgl. Fornefeld
2008b, 125f.).

Soziale Orientierung

Herr Scherner wird als introvertierte Person beschrieben; er zeige eher weniger offensichtliches
Interesse an sozialen Bezligen. Dennoch scheint ihm die soziale Orientierung und die Sicherheit
durch vertraute Personen ein Bediirfnis zu sein, wie die Schilderungen einer Mitarbeiterin Uber
einen Urlaub mit der Wohngruppe veranschaulichen:

,Er lief nie weg, den musstest du nie irgendwo einsammeln. Der blieb immer bei den Mitarbeitern.“

Raumliche Orientierung Zeitliche Orientierung
Aufgrund ihrer schweren Hirnschadigung ist Frau Junkers visuelle Frau Irmano erkundigt
Wahrnehmungsverarbeitung moglicherweise beeintrachtigt. sich bei einer

Dennoch berichten ihre Eltern, dass sich ihre Tochter in ihrem Mitarbeiterin nach dem
Zimmer ,umschaut” und ergriindet, ob noch alles so ist, wie es war. Wochentag:

lhnen ist dies besonders in Situationen aufgefallen, in denen Frau Kannst du mir sagen,
Junkers langer nicht in ihrem Zimmer gewesen ist (aufgrund eines welcher Tag heute ist?

Urlaubs oder eines Krankenhausaufenthaltes).



» Bestandigkeit und Verlasslichkeit

Bestdndigkeit und Verldsslichkeit in sozialen Beziehungen (z.B. vertraute, stabile Kontakte)
Eigene Rituale und Gewohnheiten (z.B. eigene Rituale, gewohnte Handlungen)
Bestdindigkeit und Verldsslichkeit in Abléufen (z.B. geregelter Tagesablauf)

Bestdndigkeit und Verldsslichkeit in rdumlicher Hinsicht (z.B. festen Platz haben) ...

Das eigene Umfeld als bestdandig und verlasslich zu erleben, ist eine wichtige Voraussetzung,
um sich in der Welt orientieren zu konnen und eine grundlegende Vertrautheit mit der Welt
und Vertrauen in andere zu entwickeln. (vgl. Fuchs 2016, 101f.) Fir ein erflllendes Leben ist es
elementar, dass man sich darauf verlassen kann, dass die eigenen Erwartungen bis zu einem
gewissen Mal erflllt werden. Der Mensch muss auch morgen noch damit rechnen kdnnen,
dass ihm Zuwendung und Aufmerksamkeit geschenkt wird (vgl. Bilstein 2017, 173). Die Bestan-
digkeit der sozialen und raumlichen Umwelt, die RegelmaRigkeit von alltaglichen Ablaufen und
die Verlasslichkeit der sozialen Beziehungen sind somit weitere bedeutende Teilaspekte des
Bedirfnisses nach Sicherheit.

In unterschiedlichen Auspragungen ist jeder Mensch darum bemht, seinem Leben eine ge-
wisse Bestandigkeit zu verleihen (vgl. Thesing 2009, 175). Auch Menschen mit Komplexer Be-
hinderung streben nach Gelegenheiten und Verhaltnissen, die ihnen dieses Geflihl der Grund-
vertrautheit vermitteln. Wie jeder Mensch wiinschen sie sich ebenfalls verldssliche Beziehun-
gen und schaffen sich Rituale und Gewohnheiten, die ihnen ein Erleben von Regelmaligkeit
und Bestandigkeit ermoglichen. Sie sind allerdings zugleich in besonderer Weise davon abhan-
gig, dass ihnen ihr Umfeld die Bestdandigkeit und Verlasslichkeit bietet, die sie bendtigen. Dies
kann sich zum Beispiel in regelmafigen und verlasslichen Ablaufen oder in einer stabilen Per-
sonalsituation wiederspiegeln.

Bestandigkeit und Verlasslichkeit in Eigene Rituale und Gewohnheiten

sozialen Beziehungen
€ Frau Gokay hat viele verschiedene Rituale und

Von den Fachkraften wird konkret Gewohnheiten. Wahrend unseres Besuches blattert sie
berichtet, dass Frau Dersch nicht nur immer wieder in einem Katalog und zeigt auf

eine Einzelbegleitung bendtigt, bestimmte dargestellte Objekte. AuRerdem sucht sie
sondern auch, dass ihr ein intensives haufig die Toilette auf. Sie wirkt dabei meist nicht
Vertrauensverhaltnis wichtig in der angespannt, sondern scheint diese Abldufe wie
Unterstitzung ist. selbstverstandlich in ihren Alltag integriert zu haben.

Bestandigkeit und Verlasslichkeit in Abldufen

Frau Lukasczyks Mutter erzahlt von den Ritualen und Gewohnheiten ihrer Tochter. Die
regelmaRigen Besuche ihrer Mutter seien Frau Lukasczyk sehr wichtig, und sie sei unzufrieden,
wenn etwas den gewohnten Ablauf ihres Besuches stort:

LAus den Ritualen kommen wir gar nicht raus. Als sie mich letztens Zuhause besucht hat, da kam
mein Bruder. Und natiirlich war der Ablauf schon ein anderer. Das passte ihr schon nicht ganz.”



» Zuganglichkeit und Barrierefreiheit

Verstehenshilfen und verstdndliche Sprache

Barrierefreiheit und Zugdnglichkeit von rédumlicher Umgebung
Barrierefreiheit und Zugdnglichkeit von Informationen
Informationen und Erkldrungen bekommen ...

Das Bedurfnis nach Zuganglichkeit und Barrierefreiheit hangt eng mit dem Bedirfnis nach Selbstbestim-
mung und selbststandigem Handeln zusammen und verschafft somit Sicherheit in der eigenstandigen
ErschlieRung der Welt und der Abldufe in ihr. Dafiir sind sowohl materielle (z.B. die Barrierefreiheit von
offentlichen Gebduden oder Verkehrsmitteln) als auch immaterielle Voraussetzungen (z.B. Verstand-
lichkeit von Informationen) mafRgeblich.

Auch Menschen mit Komplexer Behinderung bendtigen spezifische Anpassungen ihrer raumlichen Um-
gebung oder in der Vermittlung von Informationen. Aufgrund der Komplexitat ihrer jeweiligen Bedarfs-
lage ist flir diesen Personenkreis charakteristisch, dass auf ihre Bedirfnisse nach Barrierefreiheit und
Zuganglichkeit meist nicht mit standardisierten Losungen reagiert werden kann, sondern dass deren
Berlcksichtigung individuelle Anpassungen erforderlich machen (vgl. Trescher 2018, 139f.).

Verstandliche Sprache Barrierefreiheit und Zuganglichkeit von raumlicher Umgebung

Die Fachkrafte Herr Uckers benétigt an seinem Arbeitsplatz gewisse Vorrichtungen,
berichten, dass Herr um eine angemessene (pflegerische) Begleitung zu erhalten. So ist
Elezi einer Ansprache in ein Pflegeraum mit einer Moglichkeit zum Aufhdangen seines

flr ihn verstandlicher Drainagebeutels sowie mit einem Keilkissen zur Lagerung

Sprache bedarf. ausgestattet. AuBerdem ist der Raum mit dem Rollstuhl befahrbar.

Barrierefreiheit und Zuganglichkeit von Informationen

Herr Rieder zeigt seinem sozialen Umfeld deutliches Interesse daran, Aussagen und Sachverhalte
zu verstehen. Ein ,,Reizthema“ ist beispielsweise die Absprache, dass er keine Filme mit brutalem
Inhalten ansehen darf. Dieses Thema scheint ihn zu beschéftigen, und er verlangt nach
ausfuhrlichen Erklarungen fur diese Vereinbarung.

Weiterfihrende Literatur

Leitner, Karl (2013): Sehnsucht nach Sicherheit. Problemverhalten bei Menschen mit Behinderung. Dis-
seldorf.



V.5 Fazit

Im vorangegangenen Abschnitt wurden die empirischen Befunde im Hinblick auf die Bedlrf-
nisse von Menschen mit Komplexer Behinderung Gberblicksartig und exemplarisch dargestellt.
Schlussfolgernd kann schon nach diesem knappen Einblick in die Erkenntnisse festgehalten
werden: Fir Menschen mit Komplexer Behinderung ist eine groRRe Vielfalt von Bedirfnissen
bedeutsam. Schaut man genauer hin, |asst sich feststellen, dass sie sich ihrem Wesen nach nicht
von den BedUrfnissen anderer Menschen unterscheiden. Sich selbst als einzigartig und als Per-
son mit einer pragenden Lebensgeschichte wahrzunehmen und anerkannt zu werden, nach
Gesundheit, Wohlbefinden und Schmerzfreiheit zu streben, Vertrauen in die Umgebung aufzu-
bauen und aufrechtzuerhalten, sich geschitzt und geborgen flhlen — all das sind Teilaspekte
einer BedUrftigkeit, die fir alle Menschen bedeutsam und fir das Menschsein charakteristisch
sind.

Die Bandbreite der ermittelten BedUrfnisse hat die Forschenden von Teil - sein & Teil - haben®
dazu bewogen, die Bedlrfniskategorien in einem farbenfrohen Spektrum zu veranschaulichen:
Dem Bediirfnisspektrum. Zunachst als Darstellungsweise der Erkenntnisse konzipiert, konnte
nach ersten Erprobungen der Nutzen als Reflexionshilfe fir die Unterstltzer*innen von Men-
schen mit Komplexer Behinderung festgestellt werden. Weitere Erlduterungen hierzu finden
sich in Kapitel VI., ausfihrliche Beschreibungen folgen in den weiteren Publikationen.
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Teil V Anforderungen an eine Teilhabeorientierte Assistenz von
Menschen mit Komplexer Behinderung

Im vorangegangenen Kapitel wurde der Fokus auf Menschen mit Komplexer Behinderung und
ihre BedUrfnisse gelegt. Es zeigte sich, dass sich die Bedlirfnisse dieses Personenkreises gerade
in Hinblick auf ihre Vielfalt und Spannbreite nicht wesentlich von den Bedirfnissen anderer
Menschen unterscheiden, sondern dass sie bei der Verwirklichung ihrer BedUrfnisse besondere
Unterstilitzung benotigen. Eine Teilhabeorientierte Assistenz des Personenkreises muss folglich
diesen Befund ernstnehmen und als Ausgangspunkt ihres Denkens und Handelns verstehen.

Im folgenden Kapitel wird der Fokus auf die professionell Tatigen gelegt, die Menschen mit
Komplexer Behinderung in ihren verschiedenen Lebensbereichen und -phasen begleiten und
unterstitzen. Es wird demzufolge den Fragen nachgegangen, welche Vorstellungen von Men-
schen mit Komplexer Behinderung und welche Praktiken in ihrer Unterstitzung charakteris-
tisch sind und welche Anforderungen an die Fachkompetenzen und die strukturellen Rahmen-
bedingungen sich daraus fir eine Teilhabeorientierte Assistenz des Personenkreises ergeben.
Diese zu erfassen und aus dem empirischen Material abzuleiten, stellt einen bedeutenden Teil-
schritt des Forschungsprozesses dar. Auf der Grundlage dieser Erkenntnisse lassen sich die we-
sentlichen Inhalte flr die Professionalisierung der Fachkrafte identifizieren, die sich unter an-
derem in Vorschldagen fir eine Fort- und Weiterbildung und in themenspezifischen Handrei-
chungen niederschlagen sollen.

Um sich den Anforderungen an eine Teilhabeorientierte Assistenz zundchst theoretisch anzu-
nahern, werden in einem ersten Kapitel die fir das professionelle Handeln relevanten theore-
tischen Beziige Uberblicksartig vorgestellt, die sich in zentralen Merkmalen des professionellen
Handelns niederschlagen (Kapitel V.1). Anschliefend werden diese Erkenntnisse ins Licht der
ethisch-anthropologischen Implikationen des Teilhabe-Konzeptes dieser Studie geriickt. Auf
diese Weise wird ergriindet, welche Aspekte professionellen Handelns dazu beitragen kdnnen,
die Unterstlitzung von Menschen mit Komplexer Behinderung teilhabeorientiert(er) zu gestal-
ten (Kapitel V.2). Im darauffolgenden Kapitel wird schlieRlich ein Uberblick tiber die Anforde-
rungsbereiche geboten, die das Ergebnis des inhaltsanalytischen Auswertungsprozesses des
empirischen Datenmaterials darstellen (Kapitel V.3). In einem abschlieRenden Fazit werden die
dargestellten Erkenntnisse zusammengefasst (Kapitel V.4).

V.1 Professionelles Handeln in Heilpddagogik und Pflege

Im Folgenden wird ein Uberblick Giber zentrale Merkmale professionellen Handelns geboten.®°
Diese bilden das Ergebnis einer kritischen Auseinandersetzung mit Professionstheorien, die das
professionelle Handeln in den Mittelpunkt ihrer Ausfihrungen stellen.®? Erganzt wird diese

80 Der vollstandige Analyseprozess kann im Rahmen des Projektberichtes nicht abgebildet werden. Publikationen,
die diese Uberlegungen und Erkenntnisse vertiefen, sind in Planung.
61 Grundlage der Auseinandersetzung waren u.a. der strukturtheoretische Ansatz des Professionstheoretikers Ul-
rich Oevermann (2013, 2017), die reflexive Professionalitat nach Bernd Dewe (2009, 2013) und der symbolisch-
Interaktionstheoretische Ansatz nach Fritz Schiitze (1992, 2017).
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Analyse durch die Hinzuziehung weiterer (professions-)theoretischer Beziige aus der (Heil-)Pa-
dagogik und den Pflegewissenschaften, die Aspekte thematisieren, die fir die Assistenz und
Begleitung unterstitzungsbedurftiger Personen von Relevanz sind.®?

Die untersuchten professionstheoretischen Zugénge setzen alle an einer dhnlichen Ausgangs-
lage an: Bei der unterstitzungsbedirftigen Person. Das heilit: Professioneller Handlungsbedarf
in sozialen Kontexten entsteht immer dann, wenn eine Person sich nicht mehr selbst und mit
den eigenen Handlungsstrategien behelfen kann.

Weiterhin wird in den analysierten theoretischen Ausfihrungen immer wieder auf die beson-
dere Bedeutung eines bestimmten Rollenverstédndnisses hingewiesen, das mit dem professio-
nellen Handeln einhergeht. Mit der professionellen Rolle sind demzufolge immer bestimmte
Anforderungen verbunden, die sich hadufig in spezifizierten Aufgaben niederschlagen, die fir
die jeweilige Profession charakteristisch sind. Fir das professionelle Handeln sind diese Anfor-
derungen, die mit dem professionellen Rollenversténdnis einhergehen, konstitutiv. Allerdings
muss auch die Persénlichkeit der Akteur*innen Bericksichtigung finden, denn auch die indivi-
duellen Einstellungen, personlichen Schwachen und Starken sowie die lebensgeschichtlich er-
worbenen Fahigkeiten und Erfahrungen konnen mafRgeblich zur Qualitat des eigenen professi-
onellen Handelns beitragen.

Im professionellen Handeln kommt zudem eine Vielzah! verschiedener Wissensquellen zum Ein-
satz: Neben personlichem Erfahrungs- und Alltagswissen und der eigenen Intuition basiert das
Handeln auch auf wissenschaftlich fundierten Methoden und Erkenntnissen. Die Integration
und kritische Reflexion sowohl wissenschaftlich fundierter als auch persénlichkeits- und erfah-
rungsbasierter Wissensbestdnde und Handlungsweisen lasst sich demnach als weiteres zentra-
les Merkmal professionellen Handelns hervorheben.

Dabei bildet die subjektive Lebenswelt des unterstltzungsbedurftigen Menschen den Dreh-
und Angelpunkt. Das Verstandnis fur seine Probleme und Belange muss flr das professionelle
Handeln Zielperspektive und Voraussetzung zugleich sein. Eine professionelle Unterstiitzungs-
praxis muss daher dem Verstehen des individuellen Menschen und seiner Lebenswelt zentralen
Wert beimessen. Damit geht ein weiteres Charakteristikum professioneller Unterstitzungspra-
xis einher: Professionelles Handeln vollzieht sich immer in einem Spannungsfeld zwischen all-
gemeinem Methoden- und Regelwissen auf der einen Seite und Orientierung am Einzelfall und
der jeweiligen Situation auf der anderen. Dies fUhrt zur Nicht-Standardisierbarkeit der Unter-
stiitzungspraxis und kann im alltdglichen Handeln zu Widerspriichen zwischen Regelanwen-
dung, wissenschaftlichem Wissen und Fallverstehen fiihren, einem weiteren Strukturmerkmal
professionellen Handelns.

Dieser Befund macht deutlich, welchen Stellenwert Reflexion in der professionellen Praxis ein-
nimmt. Die Komplexitdt und Widersprichlichkeit, denen sich professionell Handelnde alltaglich
gegenlbersehen, machen das Einnehmen, Nachvollziehen und Abwagen verschiedener Per-
spektiven und den reflektierten Rickgriff auf Erfahrungs- und Regelwissen zwingend erforder-

62 Hier sei zusammenfassend auf die Ausfiihrungen von Tobias Bernasconi & Ursula Boing (2015), Andrea Brach-
mann (2016), Esther Matolycz (2013) und Frank Weidner (2004) verwiesen.
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lich. Dariber hinaus verlangen ethische Problem- und Fragestellungen, die sich aus der alltag-
lichen Beziehungspraxis ergeben, nach reflektierten Antworten. Gerade weil sich professionelle
Handlungskontexte (wie pflegerische oder pddagogische Settings) immer durch die Notwen-
digkeit einer Fokussierung auf Belange zwischenmenschlichen Zusammenlebens auszeichnen,
stellt die Ausrichtung an ethischen Leitprinzipien ein weiteres zentrales Merkmal professionel-
len Handelns dar. Dabei muss sich professionelle Beziehungspraxis als ein dynamisches Mitei-
nander verstehen, bei dem die Beziehung nicht etwa primar als Mittel zur Erreichung eines Ziels
sondern als Wert an sich gilt.

In diesem Zusammenhang sind die Art und Qualitat von Kommunikation und Interaktion von
hoher Relevanz: Professionelles Handeln kann nur in gelingenden Interaktionsprozessen reali-
siert werden. Die Interaktion, verstanden als wechselseitig aufeinander bezogenes Geschehen
und Handeln, ist zentrales Element professionellen Handelns. Durch sie kann eine gemeinsame
Wirklichkeit geschaffen werden, und somit ist sie unerldsslich flr ein soziales Miteinander.

Die Passung zwischen unterschiedlichen Kommunikationsmdglichkeiten ist dabei Voraussetzung
flir ein gelingendes und sinnhaftes Miteinander. Besonderes Augenmerk muss hierbei auf die
tendenzielle Uberwindung des Abhéngigkeitsgefdlles gelegt werden, das sich aus der Beziehung
zwischen unterstltzungsbedUrftiger und unterstiitzender Person ergeben kann.

Ein weiteres zentrales Merkmal professionellen Handelns bildet die Verankerung des eigenen
Handelns in strukturellen Gegebenheiten (z.B. normative oder institutionelle Rahmenbedingun-
gen). Professionell Handelnde missen sich somit stets mit einer Vielzahl von handlungsleiten-
den (manchmal begrenzenden) Vorgaben und Bedingungen auseinandersetzen. Das bedeutet,
dass eine situativ angemessene Unterstitzungshandlung immer die vorgegebenen Strukturen
zu beriicksichtigen hat.

Wie bereits deutlich wurde, sind die Situationen und sozialen Konstellationen, die das profes-
sionelle Handeln kennzeichnen, haufig derart komplex, dass sich aus dem zur Verfligung ste-
henden Wissen keine Handlungsempfehlungen ableiten lieRen. Somit stellt der Umgang mit
Komplexitét und Unberechenbarkeit ein weiteres Strukturelement professionellen Handelns
dar. Sowohl pflegerische als auch padagogische Situationen lassen sich nie in Génze planen.
Dadurch sind pflegerisch und pddagogisch Handelnde immer wieder auf ihre teils ungewissen
Vermutungen zuriickgeworfen, auf deren Basis sie Entscheidungen treffen und Handlungen
planen und initiieren missen.

Fazit: Zentrale Merkmale professionellen Handelns

e Bewusstsein um und Umgang mit Rollenerwartungen und damit verbundenen Anforderun-
gen

e Finbezug der eigenen Personlichkeit

o Reflektion, Verstehen und Empathie als Basiskompetenzen

e Beziehung und Kommunikation

e Regel- und Fachwissen und Methoden

e Handeln in strukturellen Rahmenbedingungen

e Umgang mit Komplexitat und Unberechenbarkeit

84



V.2 Teilhabeorientierung im professionellen Handeln — eine zusatzliche Anforderung?

Im vorangegangenen Kapitel wurden zentrale Merkmale professionellen Handelns herausgear-
beitet, die das Ergebnis einer kritischen Auseinandersetzung mit Professionstheorien und pro-
fessionstheoretischen Bezligen aus Heilpddagogik und Pflege bilden. Dabei sollte bereits deut-
lich geworden sein: Professionelles Handeln definiert ein Tatigkeitsfeld, in dem regelméaRige
Ablaufe oder gar Standards eher die Seltenheit sind. Es sind vielmehr die Widersprichlichkei-
ten, die Briche und Unterbrechungen, auf die das alltdgliche Denken und Handeln gerichtet
sind. Somit wird von den professionell Handelnden ein hohes Mal’ an Flexibilitat, Reflexion und
Empathie abverlangt.

Angesichts der Fille und Verschranktheit der einzelnen Aufgaben und Handlungsvoraussetzun-
gen, denen das Personal in den Einrichtungen der Behindertenhilfe tagtaglich ihre volle Auf-
merksamkeit entgegenbringen muss, kann die Forderung nach (mehr) Teilhabeorientierung in
der Unterstiitzung und Begleitung schnell als Uberforderung wahrgenommen werden. Doch
muss die Verwirklichung des Teilhabe-Anspruchs von Menschen mit Komplexer Behinderung
Uberhaupt als weitere, das heilt zusatzliche Anforderung an die professionell Tatigen betrach-
tet werden? Die folgenden Kapitel mochten zur Klarung dieser Frage beitragen, indem zunéachst
die konzeptionellen Uberlegungen zur Teilhabe aus Kapitel || wiederaufgegriffen und in Rela-
tion zu den bisherigen Uberlegungen zum professionellen Handeln gesetzt werden (Kapitel V.2)
und anschlieRend ein Uberblick und exemplarischer Einblick in die Auswertung der empirischen
Daten geboten wird (Kapitel V.3).

Wie bereits deutlich wurde, fulst das Teilhabeverstdandnis des Forschungsprojektes auf den
Schlussfolgerungen des franzdsischen Ethnologen und Soziologen Marcel Mauss zum Gaben-
Tausch. Entsprechend der sich diesen Erkenntnissen anschlieRenden ethischen, erkenntnis-
und gabentheoretischen Grundannahmen wird Teilhabe in der Studie folgendermalien gefasst
(vgl. auch Fornefeld 2019, 9):

e Teilhabe ist das soziale Band zwischen Fachkraften und Menschen mit Komplexer Be-
hinderung, das entsteht, wenn Menschen sich gegenseitig (etwas) geben, nehmen und
erwidern.

e Teilhabe ist immer relativ, mehrdimensional und fllichtig.

e Teilhabe ist ein lebendiger, sich in asymmetrischen Verhéltnissen fortwdhrend neu zu
gestaltender, wechselseitiger Anerkennungs- und Wertschatzungsprozess zwischen
Personen.

e Teilhabe ist kein Endzustand sondern ein Prozess!

e Teilhabe von Menschen mit Behinderung braucht zwar gesetzmaRig festgelegte Be-
darfe, damit gerecht gehandelt werden kann. Doch geht Teilhabe nicht per se aus ad-
ministrativen Vorgaben hervor.

e Vielmehr beruht Teilhabe auf dem existentiellen Bedrfnis des Menschen nach Aner-
kennung und Wertschatzung durch den Anderen. Sie vollzieht sich in hochst personen-
gebundenen, subjektiven, lebenslangen wechselseitigen Prozessen.

Was bedeutet diese konzeptionelle Rahmung des Teilhabeverstandnisses fir die Pflege und

Begleitung von Menschen mit Komplexer Behinderung? Deutlich wird bereits jetzt, dass die im

vorherigen Kapitel herausgestellten zentralen Merkmale professionellen Handelns teilweise
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eine grolRe Nihe zu den konzeptionellen Uberlegungen des Teilhabe-Verstandnisses aufweisen,
die im Folgenden néher erldutert werden:

Erstens: Die Nicht-Standardisierbarkeit professionellen Handelns korrespondiert mit der
Grundannahme, dass Teilhabe als ein fliichtiger und nie endender Prozess verstanden werden
muss, der von den Beteiligten fortwédhrend neu belebt werden muss. Entsprechend dieser Pra-
misse sollte professionelles Handeln immer an den einzelnen Situationen, am konkreten indi-
viduellen Fall ansetzen und kann bei der Unterstitzung meist nicht auf standardisiertes Regel-
und Methodenwissen zurlickgreifen.

Zweitens: Daraus folgt eine weitere Uberschneidung: Sowohl fiir das professionelle Handeln
als auch fur die Verwirklichung von Teilhabe ist charakteristisch, dass die Beteiligten mit Unge-
wissheiten umgehen mussen. Es muss folglich immer damit gerechnet werden, dass sich ge-
plante oder angedachte Handlungen nicht umsetzen lassen, dass ,Uberraschungen” den ge-
wohnten Ablauf unterbrechen oder Erwartungen enttduscht werden. Angesichts dieser Unbe-
rechenbarkeit des Alltags scheint eine gewisse Skepsis gegenliber routineméafligem Handeln
(sowohl aus professions- als auch teilhabetheoretischer Perspektive) angebracht.

Drittens: Professionelles Handeln ist ebenso wie die Verwirklichung von Teilhabe ein Bezie-
hungsgeschehen, das die Anerkennung des Anderen als gleichwertigen Anderen immer voraus-
setzt. Ohne dieses wechselseitige (und meist unausgesprochene) Einverstandnis der wechsel-
seitigen Anerkennung lasst sich weder professionell handeln noch Teilhabe verwirklichen.

Viertens: Entsprechend der konzeptionellen Uberlegungen dieses Projektes ist Teilhabe als so-
ziales Band zu verstehen, das entsteht, wenn Menschen sich gegenseitig etwas geben, nehmen
oder erwidern. Im Kapitel Il wurde dartber hinaus hervorgehoben, dass Austausch von Gaben
immer auch mit sich bringt, dass die Beteiligten etwas von sich selbst geben (vgl. auch Mauss
1990 [1925], 118). Im Austauschen von Blicken oder Gesten gibt der oder die Einzelne etwas
von sich preis. Auch im professionellen Handeln wird gefordert, dass sich die Beteiligten be-
wusst mit ihrer Personlichkeit einbringen. lhre eigenen Erfahrungen und Erlebnisse, ihre Uber-
zeugungen und ihre (auch affektive!) Betroffenheit von den Begegnungen und Dingen, die um
sie herum geschehen —all das darf nicht ausgeklammert werden; es bildet vielmehr das Funda-
ment ihres tdglichen Handelns. Die eigene Personlichkeit nicht zu verbergen, sondern sich ei-
nem Gegenlber mit der eigenen Geschichte, den eigenen Vorlieben und Eigenarten zu zeigen,
kann somit durchaus auch als ,Gewinn” fir die Teilhabe und somit als , professionelle Gabe”
verstanden werden.

Auch wenn eine grolse Schnittmenge zwischen den herausgearbeiteten professions- und teil-
habetheoretischen Grundannahmen festgestellt werden konnte, darf nicht der Eindruck ent-
stehen, die analysierten professionstheoretischen Bezlige seien von sich aus vom Teilhabever-
standnis dieser Studie durchdrungen worden. Vielmehr sei in diesem Zusammenhang darauf
hingewiesen, dass sich die einzelnen Theorien sowohl untereinander als auch im Hinblick auf
ihre Nahe zum Teilhabeverstandnis der Studie stark voneinander unterscheiden. Die ausgefiihr-
ten Uberschneidungen zwischen Professions- und Teilhabetheorie stellen somit den Versuch
dar, die berlcksichtigten Professionstheorien teilhabeorientiert zu denken. Sie zeigen, dass die
Verwirklichung von Teilhabe im Alltag keineswegs als zusatzliche Anforderung an die professi-
onell Handelnden verstanden werden muss, sondern dass professionelles Handeln im Kern als
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nichts anderes gedeutet werden kann, als das soziale Band, das Menschen durch ihre gegen-
seitigen Gaben miteinander verbindet.

V.3 Anforderungsbereiche Teilhabeorientierter Assistenz — Ergebnisse der Studie

In den vorangegangenen Kapiteln wurden die theoretischen Voriberlegungen und Grundan-
nahmen zusammenfassend dargestellt, die einen Zugang zum professionellen und teilhabeori-
entierten Handeln ermdglichen. Fiir die Untersuchungsphase des Modellprojektes Teil - sein &
Teil - haben® boten diese theoretischen Perspektiven eine wichtige Orientierung, um wahrend
der Begegnungen mit den Teilnehmer*innen mit Behinderung und ihren Unterstitzer*innen
genauer hinzuschauen: Wie verwirklichen die Beteiligten Teilhabe unter gegebenen strukturel-
len Rahmenbedingungen? Was beglinstigt und was erschwert die Teilhabeorientierung im All-
tag? Wie gehen sie mit der Komplexitat und Unberechenbarkeit des Alltagsgeschehens um? All
diese Fragen waren erkenntnisleitend fir die Erhebung und Auswertung des empirischen Da-
tenmaterials.

Im folgenden Kapitel wird ein Uberblick und exemplarischer Einblick in die Anforderungsberei-
che dargestellt, die sich als Hauptkategorien des inhaltsanalytischen Auswertungsprozesses
verstehen. Zur besseren Nachvollziehbarkeit werden zunadchst zwei der insgesamt sieben An-
forderungsbereiche ausflhrlicher erlautert: ,Verstehen und Nachvollziehen individueller Le-
bens- und Verhaltensweisen” (Kapitel V.3.1) und ,Handeln in (vor-)gegebenen Strukturen und
ungewissen Situationen” (Kapitel V.3.2). Dabei wird immer nach dem gleichen Muster vorge-
gangen: Zunachst wird die Relevanz des Anforderungsbereichs im Hinblick auf die Teilhabeori-
entierte Unterstitzung von Menschen mit Komplexer Behinderung herausgearbeitet, um in ei-
nem anschlieRenden Schritt die Teilaspekte zu beleuchten, die sich in der Auseinandersetzung
mit dem empirischen Material gezeigt haben. In einem Fazit erfolgt nach einer knappen Zusam-
menfassung der relevanten Teilaspekte ein Riickbezug zu den theoretischen Voriberlegungen.
Die beiden hier exemplarisch dargestellten Anforderungsbereiche schliefen mit Implikationen
flr die Professionalisierung einer Teilhabeorientierten Pflege und Begleitung.

Nach der exemplarischen Darstellung dieser beiden Anforderungsbereiche werden die verblei-
benden funf Anforderungsbereiche Uberblicksartig abgebildet (Kapitel V.3.3 bis V.3.7). Hier
werden die Teilaspekte des jeweiligen Anforderungsbereichs genannt, aus denen schlielich
jeweils Implikationen fir die Professionalisierung abgeleitet werden®3,

83 Diese ergaben sich wie bei den exemplarisch ausfihrlich dargestellten Anforderungsbereichen unter Riickbezug
zu den theoretischen Voruberlegungen.
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Einen ersten GesamtUberblick bietet die folgende Grafik:

Verstehen und
Nachvollziehen indi- Handeln als Person-
vidueller Verhal- lichkeit und Fach-
tens- und Lebens- kraft
weisen

Handeln in (vor-)
gegebenen Struktu-

ren und ungewissen
Situationen

Kooperieren in und
mit verschiedenen
Lebensfeldern

Wissen reflektiert
anwenden
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Anforderungsbereich .
Verstehen und Nachvollziehen individueller Verhaltens- und Lebensweisen .

Das Verstehen und Nachvollziehen individueller Verhaltens- und Lebensweisen gilt als ein zent-
raler Aspekt professionellen Handelns. Theoretisches Wissen und fachliche Kompetenzen sind
hierbei zwar von nicht zu vernachlassigender Bedeutung, ohne einen hermeneutischen, d.h.
verstehenden Zugang zum Menschen und seiner Lebenswelt ist eine den individuellen Beddirf-
nissen entsprechende Unterstltzung jedoch nicht denkbar (vgl. u.a. aus dem Bereich der Pfle-
gewissenschaften Bartholomeyczik 2005, 22, Matolycz 2013, 17; aus dem Bereich der Heilpa-
dagogik sei exemplarisch auf Greving & Ondracek 2013, 37 verwiesen).

Aufgrund fehlender oder beeintrachtigter Verbalsprache dricken sich Menschen mit Komple-
xer Behinderung haufig anders aus, als man es gewohnt ist. Sie haben jedoch — wie andere
Menschen auch — das Bedurfnis, sich mitzuteilen, zuzuhoren und zu erwidern und nutzen daflr
beispielsweise ihre Mimik und Gestik oder bestimmte Verhaltensweisen (vgl. Fornefeld 2007,
83). Im Verlauf ihres Lebens machen sie allerdings in vielen Fallen die Erfahrung, nicht verstan-
den zu werden. Dies hat wiederum Auswirkungen auf ihre Lebensweise und ihr Verhalten.

Fir die teilhabeorientierte Lebensbegleitung von Menschen mit Komplexer Behinderung ist es
unerlasslich, dass die Unterstitzer*innen ein Verstandnis auch fir solche Verhaltens- oder Aus-
drucksweisen entwickeln, die unter Umstdanden zunachst irritierend oder gar befremdlich wir-
ken kénnen. Das bedeutet auch, dass sie die Bereitschaft mitbringen, sich mit der Personlichkeit
und Biografie der Menschen mit Komplexer Behinderung auseinanderzusetzen. Das setzt eine
bestimmte Grundhaltung voraus, wonach jedes Verhalten als Ausdruck eines (moglicherweise
unbefriedigten) Bedurfnisses zu verstehen ist (vgl. Bernasconi & Bding 2015, 167f.).

Im Folgenden werden die Teilaspekte des Anforderungsbereiches erlauternd abgebildet®*. Da-
bei wird zum einen herausgestellt, welchen Stellenwert das situative Deuten von Reaktionen
und Verhalten in der alltaglichen Unterstitzungspraxis einnimmt (Teilaspekt 1 ,Verhalten, Be-
finden und Aussagen (situativ) deuten und einschatzen”). Zum anderen soll hier aufgezeigt wer-
den, inwiefern ein verstehender Zugang zu Menschen mit Komplexer Behinderung auch die
kontinuierliche Auseinandersetzung mit der Lebensgeschichte und Identitat der Personen vo-
raussetzt (Teilaspekt 2 ,, Kenntnisse tGber Personlichkeit und Biografie einholen und aktualisie-
ren”).

64 Diese verstehen sich als Kategorien und Subkategorien, die das Ergebnis der qualitativ-inhaltsanalytischen Aus-
wertung des Datenmaterials darstellen (vgl. Kapitel Ill).
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Verstehen und Nachvollziehen individueller Verhaltens- und Lebensweisen l

> Verhalten, Befinden und Aussagen (situativ) deuten und einschétzen
Reaktionen deuten
Nachfragen und Riickversichern
Verschiedene Hypothesen bilden und tiberpriifen
Situationen gemeinsam oder stellvertretend rekonstruieren
Aktuelles Befinden einschdétzen und berticksichtigen ...

> Kenntnisse Uber Personlichkeit und Biografie einholen und aktualisieren

Eine Mutter berichtet tGber ein Erlebnis mit ihrem Sohn Michael Hauer:

,Also ich komm”mal auf ein Erlebnis zuriick, was mir jetzt am Wochenende passiert ist. Ich kam also
in die Wohnstdtte, und der Assistent war gerade dabei, den Kaffeetisch vorzubereiten. Das heifst: Da
stand der Kuchen, die Kaffeemaschine lief. Und ich kam jetzt und holte meinen Sohn zum Spazier-
gang ab. Da war er erstmal ein bisschen pikiert. Ich wusste auch erst nicht, wofiir. Aber so wie ich ihn
kenne, war das jetzt: ,Ach, da steht der Kuchen. Und ich soll jetzt SPAZIEREN GEHEN?’ Aber er ist mit-
gegangen. Und ich hatte auch Sachen mit. Wir haben ein schénes Picknick gemacht, und da merkte
man: Da fdllt jetzt was von ihm ab. Er konnte dann plétzlich strahlen, auch mitmachen und erzéhlen.
War ganz in sich gekehrt. Aber da muss man erstmal so dahinterkommen. Das ist hypothetisch. Weil
er ja nicht sagt: ,Ich find jetzt aber schade, dass der Kuchen da bleibt.

12

Das Beispiel veranschaulicht die Problematik, mit der (professionelle wie familiare) Unterstit-
zer*innen alltaglich konfrontiert sind. In alltaglichen Situationen sind sie gefordert, ein unge-
wohnliches Verhalten zu interpretieren, d.h. zu Uberlegen, was ,, dahinterstecken” kénnte. Aus-
sagen oder Verhaltensweisen von Menschen mit Komplexer Behinderung kénnen oft wider-
sprichlich erscheinen, im ersten Moment anders zu verstehen sein, als sie eigentlich gemeint
sind, wie der folgende Bericht einer Unterstitzerin in der Wohnstatte von Frau Zeifs illustriert:

,Sie hat mir dann auch durchaus schon mal so ganz [eigenartige] Geschichten erzéhlt. Ich hatte den
Eindruck, da waren auch Widerspriiche. [Sie erzdhlte,] dass sie mit einem Gastwirt verheiratet war
[...], und ich glaube, wahrscheinlich lief der Laden gut. Und von daher hatte sie auch durchaus einen
Pelzmantel, aber das war, glaube ich, keine gute Ehe. Also das war, was ich draus verstanden habe,
und dann bleibt sie auch wirklich da sitzen auf diesen Fragen. Ich hab natiirlich auch nochmal hinter-
fragt, und dann hab ich so den Eindruck, dass sie sehr genau lberlegt, was sie dann antwortet, und
das ebbt dann auch irgendwann ab, wo man auch merkt, dass sie denkt: ,Diese Fragen will ich auch
gar nicht beantworten!’ Sie bleibt sitzen, Idchelt auch immer freundlich [...], und dann steht sie ir-
gendwann auf und [verabschiedet sich wieder].”

Wie die Aussage der Mitarbeiterin zeigt, behelfen sich die professionellen Unterstitzer*innen
haufig so, dass sie bei Unklarheiten noch einmal nachfragen, wie sich die Dinge wirklich zuge-
tragen haben oder was eine bestimmte Aussage oder ein konkretes Verhalten ausdriicken
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sollte. Gleichzeitig macht das Beispiel auch deutlich, dass nicht immer mit einer abschlieRenden
Klarung der Dinge zu rechnen ist und die alltdgliche Unterstitzung immer auch von einem ge-
wissen Mal8 an Unergriindlichkeiten begleitet wird.

Sollte der verbalsprachliche Zugang nicht angebracht sein, wird haufig auf graphische oder kon-
kret gegenstindliche Symbole zuriickgegriffen. Anhand verschiedener Symbole oder Gegen-
stande (z.B. mit einer Tasse und einem Schuh) kénnen Menschen mit Komplexer Behinderung
verschiedene Erwiderungsalternativen (,,Ich mochte einen Kaffee trinken” vs. , Ich mochte spa-
zieren gehen”) veranschaulicht und ermoglicht werden.

In einigen Fallen ist es auch erforderlich, Situationen oder bestimmte Verhaltensabfolgen stell-
vertretend zu rekonstruieren. Das bedeutet, dass sich Unterstitzer*innen (moglicherweise
auch im Austausch mit Kolleg*innen oder anderen Nahestehenden und Beteiligten) Uberlegen,
wie es dazu kam, dass ein Verhalten oder Situationen einen spezifischen Verlauf nahmen. Dabei
treten haufig verschiedene Hypothesen miteinander in Widerspruch, die es gilt, situativ und
einzelfallbezogen abzuwégen. So zeigen beispielsweise die Schilderungen einer Fachkraft aus
dem Wohnbereich, dass das Schreien, mit dem sich Frau Mller gelegentlich verstandigt, ver-
schiedene Bedeutungen haben kann, diese jedoch immer nur situativ ergriindet werden kon-
nen:

,Dieses Schreien kann als ein Hinweis auf Schmerzen und eine sich ankiindigende Krankheit sein. Al-

lerdings haben wir mit Frau Miiller auch die Erfahrung gemacht, dass sie durch ihr Schreien generell

Zuwendung von einer Unterstiitzerin einfordern will. In der Situation selbst muss man deuten und er-
ortern, welche Hinweise sich auf welche Weise verdichten.”

Das Beispiel zeigt auch, dass professionelle Unterstitzer*innen haufig spontan auf ihre bishe-
rigen Erfahrungen (mit der betreffenden Person oder aus anderen Kontexten) zurtckgreifen.
In alltdglichen Handlungszusammenhangen geschieht dies auRerordentlich oft. Darliber hinaus
sind es allerdings auch besonders krisenhafte Ereignisse, die es akut erforderlich machen, ge-
meinsam zu rekonstruieren, was flr deren Entstehung und Verlauf ursachlich sein kdnnte. So-
wohl bei Herrn Scherner als auch bei Frau Gokay berichteten die Mitarbeitenden wahrend der
Erhebungsphase von Krisen, deren therapeutische Bewaltigung erst durch die gemeinsame Re-
konstruktion und Abkldrung verschiedener Hypothesen moglich wurde.

91



Generellist es in der professionellen Unterstiitzung von Menschen mit Komplexer Behinderung
von besonderer Bedeutung, sensibel fir deren momentanes Befinden zu sein, da dieses einen
erheblichen Einfluss auf das Verhalten haben kann. Haufig geschieht dies intuitiv, wie im fol-
genden Beispiel ersichtlich wird:

Frau Lukasczyk wird morgens geweckt. Sie wirkt angespannt und verbalisiert im schnellen Wechsel
die Worte ,Mama‘, ,0ma‘ und ,Hamm‘ (fir sie sehr typische Worte). Die diensthabende Betreuerin
berichtet:

,Frau Lukasczyk ist nicht so gut drauf. Sie ist ein wenig erkdltet und hat vermutlich nicht so gut ge-
schlafen.”

Die Betreuerin zieht Frau Lukasczyk die Schuhe an und bemerkt, dass Frau Lukasczyk heute sehr
,starr”ist. Sie vermutet die erhohte Spastik als Indiz fiir eine schlechte Nachtruhe.

Professionelle Unterstitzer*innen merken oft unmittelbar, dass ein/e Bewohner*in mide, auf-
gebracht oder euphorisch ist, und sie werden dies gleichermaRen intuitiv bei der Interpretation
von Verhalten und Ausdrucksformen dieser Person beriicksichtigen.

Fazit

Im vergangenen Abschnitt wurde anhand der Forschungsergebnisse Uberblicksartig dargestellt,
welchen Stellenwert verschiedene Aspekte des situativen Deutens und Einschatzens von Ver-
halten, Befinden und Aussagen in der professionellen Unterstiitzung von Menschen mit Kom-
plexer Behinderung von Bedeutung einnehmen. Dabei reicht die Spannbreite von einfachen
und haufig klarenden Nachfragen bis hin zur gemeinschaftlicher Rekonstruktion und Reflexion
komplexer Handlungs- und Sachzusammenhange. Fir eine Teilhabeorientierte Pflege und Be-
gleitung von Menschen mit Komplexer Behinderung ist ein situativ-verstehender Zugang von
zentraler Bedeutung, denn Teilhabe kann — entsprechend der theoretisch-konzeptionellen Vor-
Uberlegungen der Studie — nur in der konkreten Situation, im gegenwartigen und wechselseiti-
gen Geben, Nehmen und Erwidern seine Verwirklichung finden. Das setzt voraus, dass die Un-
terstltzer*innen (an-)erkennen, dass Menschen mit Komplexer Behinderung durch ihr Verhal-
ten etwas (mit-)teilen wollen, und zwar unabhangig davon, ob es unmittelbar nachvollziehbar
oder eigentimlich erscheint.

Wahrend das Alltagshandeln situatives Deuten und Verstehen voraussetzt, ist es jedoch zudem
erforderlich, dass die professionellen Unterstitzer*innen lber den situativen Kontext hinaus
kontinuierlich Kenntnisse tber die Personlichkeit und Biografie des Menschen mit Komplexer
Behinderung einholen und aktualisieren. Dieser Anforderungsbereich ist Gegenstand des nun
folgenden Abschnittes.
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Verstehen und Nachvollziehen individueller Verhaltens- und Lebensweisen l
» Verhalten, Befinden und Aussagen (situativ) deuten und einschatzen

> Kenntnisse Uber Persénlichkeit und Biografie einholen und aktualisieren
Den Menschen in seinem Geworden-Sein (an-)erkennen
Situatives Befinden in biographischen Kontext einordnen
Sensibilitdt fiir Veréinderungen im Leben des Menschen
Biographische Informationen festhalten und weitergeben ...

Die Mitarbeiterin einer Wohneinrichtung fir Menschen mit Komplexer Behinderung berichtet, sie
habe Frau Eilers Abwehrverhalten gegenlber der Duschsituation besser verstehen kdénnen, seit sie
von den Ublichen Umgangsweisen ihrer vorherigen Unterbringung in verschiedenen geschlossenen
Psychiatrien erfahren habe:

LAlso sie braucht lange Zeit, um Vertrauen zu fassen, um zu merken, mir geschieht nix. Also ich kann
mir vorstellen, warum sie Angst vor der Dusche hat. Sie wird bestraft worden sein, kalt geduscht wor-
den sein oder wie auch immer.”

Das Beispiel macht auf eindrickliche Weise deutlich, wie die eigenen Lebenserfahrungen den
einzelnen Menschen und seinen Lebensvollzug pragen kdnnen. Wie im Fallbeispiel berichten
viele professionelle Unterstiitzer*innen, dass die Kenntnis biographischer Informationen uner-
lasslich ist, um den Menschen in seinem individuellen Geworden-Sein zu verstehen. Doch in
vielen Fallen gibt es nur bruchstlckhafte Informationen Uber die Lebensgeschichte der Men-
schen mit Komplexer Behinderung. Als Griinde werden haufig der regelmaRige Wechsel des
Personals oder schlecht funktionierende Ubergaben zwischen den Einrichtungen genannt,
etwa, wenn ein/e Bewohner*in die Wohneinrichtung wechselt.

In diesem Zusammenhang spielen unterstitzende Materialien und Methoden eine bedeutende
Rolle, um Informationen Uber die Person festzuhalten oder weiterzuleiten. Bei Herrn Uckers
werden beispielsweise in einem sogenannten ,,Ich-Buch” wichtige Kontaktdaten, Fotos von Be-
zugspersonen und weitere Informationen zur Personlichkeit zusammengetragen. Ein weiteres
Medium zum Erhalt und zur Weitergabe von Informationen (ber die Person sind , Pendelbi-
cher” (so zu beobachten bei flinf der finfzehn Studienteilnehmer*innen). Sie dienen in der Re-
gel dem Informationstransfer zwischen Werkstatten und Wohnort, konnen aber dartber hin-
aus auch biographische Angaben zur Person enthalten.

Auch wenn diese Materialien den Informationserhalt und -transfer erheblich verbessern, so
liegt die Kultivierung und Vermittlung des Wissens Uber bedeutende Lebensereignisse und de-
ren Auswirkungen zumeist in den Handen langjahriger Begleiter*innen. Dies sind haufig Eltern
und andere Angehdrige, aber in einigen Fallen gibt es auch professionelle Unterstitzer*innen,
die schon ldnger in einer Einrichtung arbeiten und die den einzelnen Menschen mit Komplexer
Behinderung folglich schon Uber einen langen Zeitraum begleitet haben (dies konnte bei min-
destens funf Studienteilnehmer*innen festgestellt werden). Sie kdnnen dann auf eine Vielzahl
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von gemeinsamen Erfahrungen mit diesen Menschen zuriickblicken, und nicht selten haben sie
bedeutende Entwicklungsschritte begleitet. So erzéhlt ein Mitarbeiter aus dem Arbeitsbereich
von Frau Junkers, er habe sie schon Gber mehrere verschiedene Arbeitsorte hinweg begleitet
und beobachte daher ihre gesundheitliche Entwicklung mit Sorge:

,Es ist auch sehr erschreckend, weil Frau Junkers, die war - also ich kenne Frau Junkers jetzt seit 14
Jahren, und Frau Junkers war doch immer ein sehr wacher Mensch, den du ja wirklich mit vielen kur-
zen Impulsen am Leben auch teilhaben lassen konntest. Ich konnte sie ja auch fiir Dinge begeistern,
so dass sie dann halt auch wach bei einer Sache war. Und klar mit dem Alterwerden und so hat sich
natdirlich auch ihr Gesundheitszustand verschlechtert. Aber ich glaube auch, dass die Vielzahl der
Medikamente, die Frau Junkers bekommt, eben auch seines dazu beitragen und ja eben auch daftir
sorgen, dass der Kérper da irgendwann so stark drauf reagiert, dass er Frau Junkers gerade auch in
den letzten Monaten viel schlafen Idsst. Also dann eben auch diesen veréinderten Rhythmus hat,
Wach- und Schlafrhythmus.“

Unabhéangig von der Dauer der Beziehung sind professionelle Unterstltzer*innen gefordert,
sensibel fir Veranderungen bei Menschen mit Komplexer Behinderung zu sein —und zwar nicht
nur bezogen auf deren Gesundheitszustand, sondern auch hinsichtlich sich wandelnder BedUrf-
nisse oder Interessen des Menschen im Laufe des Lebens. Auch hier |dsst sich feststellen, dass
es zumeist langjahrige Lebensbegleiter*innen sind, die von diesen letztgenannten Veranderun-
gen berichten kdnnen.

Fazit

Das Verstehen und Nachvollziehen individueller Verhaltens- und Lebensweisen macht es erfor-
derlich, dass sich professionelle Unterstitzer*innen mit der Biografie von Menschen mit Kom-
plexer Behinderung auseinandersetzen. Bei Menschen mit Komplexer Behinderung, die sich
haufig nicht verbalsprachlich ausdricken, spielt der Aspekt der Nachhaltigkeit und des Erhalts
biographischer Informationen angesichts der haufig vorherrschenden Dynamik der Personalsi-
tuation eine herausragende Rolle. Die Erfassung und Vermittlung dieser Kenntnisse ist somit
eine zentrale Anforderung in der Unterstlitzung des Personenkreises. Dabei darf nicht unbe-
rdcksichtigt bleiben, dass sich individuelle Bedlrfnisse verandern kdnnen.

Eine Teilhabeorientierte Pflege und Begleitung muss die Bedeutsamkeit der Lebensgeschichte
flr die personliche Entwicklung anerkennen. Die gesammelten Erfahrungen pragen den einzel-
nen Menschen und wirken sich auf dessen Lebensvollzug aus, sodass sich aus der subjektiven
Geschichte durchaus auch mogliche Erklarungen fir ein gegenwartiges Verhalten ableiten las-
sen konnen. Professionelle Unterstitzer*innen sind somit gefordert, eine rekonstruktive Hal-
tung zu verinnerlichen und dabei nicht aus dem Blick zu verlieren, dass man sich mit den eige-
nen Annahmen Uber die oder den Anderen auch tauschen kann.
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Verstehen und Nachvollziehen individueller Verhaltens- und Lebensweisen ‘

Zusammenfassung und Implikationen flr die Professionalisierung einer Teilhabe-orientierten Pflege
und Begleitung

Fir die Teilhabe-orientierte Pflege und Begleitung von Menschen mit Komplexer Behinderung lassen
sich in diesem Anforderungsbereich folgende Teilaspekte ableiten:

Unterstitzer*innen von Menschen mit Komplexer Behinderung sind gefordert,

e ..das Verhalten, das (momentane) Befinden und die Aussagen von Menschen mit Komplexer
Behinderung situativ zu deuten und einzuschatzen,

e .. den Menschen mit Komplexer Behinderung in seinem biographischen Geworden-Sein zu
verstehen und nachzuvollziehen,

e ... Wissen Uber bedeutende Lebensereignisse und deren individuelle Auswirkungen einzuho-
len, zu erhalten, zu aktualisieren und weiterzugeben und

e .. sich Uber die Vorlaufigkeit und Hypothesenhaftigkeit inrer Annahmen tber den Menschen

mit Komplexer Behinderung bewusst zu sein.
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Anforderungsbereich

Handeln in (vor-)gegebenen Strukturen und ungewissen Situationen

Ein weiterer zentraler Anforderungsbereich im Rahmen der professionellen Unterstltzung von
Menschen mit Komplexer Behinderung ist das Verhalten zu und Handeln in Routinen und struk-
turierten Ablaufen einerseits und der Umgang mit ungewissen, mehrdeutigen Situationen an-
dererseits, die ein spontanes Agieren erforderlich machen. Wie bereits an friherer Stelle ange-
deutet (vgl. Kapitel V.I und V.II) ist das Handeln in diesem Spannungsfeld fir professionelles
und Teilhabeorientiertes Handeln gleichermalRen kennzeichnend. Die Erfahrungen und Er-
kenntnisse im Rahmen des Projektes zeigen deutlich: Von den Handelnden wird fortwahrend
verlangt, sich mit vorgegebenen Strukturen auseinandersetzen (vgl. Schitze 2000, 87) und in
ihrem Handeln ein angemessenes Verhaltnis zu diesen zu finden (vgl. Oevermann 2013, 121).
DarUber hinaus ist sowohl das pflegerische als auch das padagogische Handlungsfeld in hohem
MaRe durch Ungewissheit gekennzeichnet, da deren Alltagspraxis weder in Ganze Uber- noch
vorhersehbar ist (vgl. Reiser 2005, 135, Matolycz 2013, 2).

Bei der professionellen Unterstlitzung von Menschen mit Komplexer Behinderung muss diesen
Grundbedingungen padagogisch-pflegerischen Handelns besondere Aufmerksamkeit entge-
gengebracht werden: Aufgrund ihrer psycho-physischen Instabilitat kdnnen sich ihre Bedurf-
nisse spontan verdandern, was von ihren Unterstltzer*innen groRtmaogliche Flexibilitat im Agie-
ren und Reagieren verlangen. So konstatiert Fornefeld die Notwendigkeit von ,mehr Flexibilitat
im Zuwenden zum behinderten Menschen; im Wahrnehmen Erkennen, Diagnostizieren und
Analysieren seiner Bedurfnisse und Unterstitzungsbedarfe, im Werten sowie im Entwickeln
und Anwenden nétiger Interventionen.” (Fornefeld 2008b, 136) Gleichzeitig dirfen dabei die
sozialen (z.B. Einstellungen und Vorurteile) und materiellen (z.B. strukturell-bauliche Barrieren)
Strukturen, die die Teilhabemaoglichkeiten von Menschen mit Komplexer Behinderung beein-
flussen, nicht aus dem Blick geraten (vgl. Bernasconi & Boing 2015, 254).

Basierend auf der inhaltsanalytischen Auseinandersetzung mit den empirischen Daten und the-
oretischen Voruberlegungen der Studie werden im Folgenden die Teilaspekte dieses Anforde-
rungsbereichs vorgestellt®. Zunichst werden die Erkenntnisse zum Umgang mit strukturellen
Gegebenheiten abgebildet (Teilaspekt 1 ,,Der Umgang mit strukturellen Gegebenheiten”). An-
schlieRend wird dargestellt, welchen Ungewissheiten professionell Handelnde in ihrer Alltags-
praxis begegnen kénnen (Teilaspekt 2 ,Ungewissheiten begegnen®). Daraufhin wird der Blick
auf die Handlungsmaglichkeiten gerichtet, wobei diese zu erkennen, zu erweitern und zu nut-
zen einen weiteren bedeutenden Teilaspekt in diesem Anforderungsbereich darstellt (Teilas-
pekt 3 ,Handlungsmaoglichkeiten (er-)kennen, erweitern und nutzen®). Schliel8lich wird erlau-
tert, auf welche Weise die professionell Handelnden gefordert sind, Routinen und (moglicher-
weise Uberkommene) Gewohnheiten kritisch zu hinterfragen und neue, innovative Handlungs-
wege zu erschlieRen (Teilaspekt 4 ,Gewohnheiten kritisch hinterfragen und neue Denk- und
Handlungsweisen erschliefen”).

85 Wie bei der Darstellung des vorangegangenen Anforderungsbereiches verstehen sich die Teilaspekte als Kate-
gorien und Subkategorien, die das Ergebnis der qualitativ-inhaltsanalytischen Auswertung des Datenmaterials dar-
stellen (vgl. Teil lll).
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Handeln in (vor-)gegebenen Strukturen und ungewissen Situationen l

» Der Umgang mit strukturellen Gegebenheiten
Rechtliche, institutionelle Vorgaben
Personelle und zeitliche Ressourcen
Biirokratische und finanzielle Gegebenheiten
Rdumlich-materielle Gegebenheiten
Rdumlich-soziale Gegebenheiten...

» Ungewissheiten begegnen
» Handlungsmoglichkeiten (er-)kennen, erweitern und nutzen
» Gewohnheiten kritisch hinterfragen und neue Denk- und Handelsweisen

erschliellen

Eine Mitarbeiterin aus einer tagesstrukturierenden MaRRnahme der heilpddagogischen Forderung
berichtet von vorangegangenen Umstrukturierungen und den daraus resultierenden
Rahmenbedingungen:

Seit Mitte Mai sei eine Angliederung des Tagesstrukturbereichs an eine WfbM anderer Trégerschaft
durchgefiihrt worden. Die Finanzierung der Einzelférderung von Herrn Elezi sei durch den Kostentrdger
nicht ldnger tragfdhig gewesen. Dadurch habe sich personell nicht sehr viel gedndert, allerdings géibe
es nun andere institutionelle Vorgaben wie regelmdpfige Teamsitzungen zwischen dem Personal der
Tagesstruktureinrichtung und der WfbM und Mafinahmen des Arbeitsschutzes. In diesem Zuge seien
ftir Herrn Elezi 10-miniitige Arbeitseinheiten mit anschliefSender kurzer Pause vereinbart worden.

Wie dieses Beispiel verdeutlicht, sehen sich professionelle Unterstiitzer*innen einer Vielzahl
struktureller Vorgaben gegenlber, die sowohl den Hintergrund als auch den Rahmen ihrer
Arbeit bilden. In der Lebensbegleitung von Menschen mit Komplexer Behinderung spielen
institutionell-strukturelle Faktoren eine bedeutende Rolle (z.B. Routinen und Vorgaben
hinsichtlich des Teamaustausches). Institutionelle Strukturen kdnnen die professionell Tatigen
im Handeln unterstitzen (z.B. Ermoglichung der dienstlichen Nutzung des privaten PKWs durch
dienstlichen Versicherungsschutz bei Frau Gokay) oder sie schranken ein, etwa wenn in
hierarchische Strukturen so viel Druck entsteht, dass sich bei den Unterstitzer*innen ein
Gefilihl eigener Machtlosigkeit einstellt. So berichtet beispielsweise eine Mitarbeiterin Gber den
Abbruch der partnerschaftlichen Beziehung von Herrn Rieder:

,Unsere damalige Bereichsleitung hat ganz klar gesagt, als er Herr Rieder kennengelernt hat, dass
dieser kognitive Unterschied zwischen Herrn Rieder und seinem Partner so grofs ist, dass er Herrn
Rieder gegeniiber eine Gefdhrdung sieht, und dass er den Kontakt nicht mehr zulassen wird. Und
dann waren wir als Mitarbeiter raus und mussten die Hédnde strecken.”

Eine wichtige Rolle spielen dabei rechtliche Vorgaben, deren Vernachlassigung spezifische Reg-
lementierungsmafinahmen nach sich ziehen wiirden. Als Beispiele konnen hier die Schulpflicht
oder die Forderung der Kostentrager nach guter Dokumentation genannt werden. Die Einhal-
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tung dieser Verpflichtungen kann besonders herausfordernd sein, wenn sie mit dem Arbeitsall-
tag unvereinbar ist, z.B. bei Schulverweigerung (dies wurde z.B. bei Frau Gokay von den Unter-
stltzer*innen problematisiert) oder wenn es darum geht, die Dokumentationspflicht in den
Arbeitsalltag zu integrieren.

Spezielle Vorgaben, Rechte und Pflichten ergeben sich auch aus der eigenen Disziplin. Hier kann
es sich beispielweise um die Berechtigung der Ausfihrung von bestimmten pflegerischen Ta-
tigkeiten (wie z.B. die Versorgung eines Tracheostomas) oder auch um die Berechtigung zur
Organisation und Steuerung des Pflegeprozesses handeln (vgl. §4 Abs. 2 PfIBG; §4 Abs. 12 WTG
NRW DVO). In diesem Zusammenhang berichtet ein professioneller Unterstitzer auch von
Schwierigkeiten, die sich aus den strukturell-professionellen Vorgaben der Tracheostama-Ver-
sorgung ergebe:

,Herr Uckers darf nur durch eine ausgebildete Pflegefachkraft abgesaugt werden. Und weil das so
ist, ist die ehrenamtliche Begleitung von Herrn Uckers stark eingeschrénkt.

Einen weiteren wichtigen Aspekt struktureller Rahmenbedingungen, der Uber den gesamten
Verlauf des Forschungsprozesses immer wieder von verschiedenen Beteiligten thematisiert
wurde, bilden die personellen Ressourcen, die in vielen Fallen in engem Zusammenhang mit
der Finanzierung der Versorgungsstrukturen stehen. Ein guter Personalschlissel und eine den
Bedirfnissen der Zielgruppe angepasste Zusammensetzung des Teams sind fir das professio-
nelle Handeln von maligeblicher Bedeutung.

Von den Mitarbeitenden der untersuchten Einrichtungen wird die Personalsituation haufig als
herausfordernd wahrgenommen, besonders wenn es zu einer nicht vorhersehbaren und un-
kalkulierbaren Erhohung der Arbeitslast kommt (z.B. in Notsituationen, bei herausfordernden
Verhaltensweisen, bei zusatzlichen organisatorischen Aufgaben...).

Gleichzeitig bendtigen Menschen mit Komplexer Behinderung haufig intensivere Zuwendung,
als es die Personalsituation vorsieht, z.B. wenn es um die Unterstiitzung beim Ausleben von
Interessen geht. Wie sich wahrend der Untersuchung zeigte, werden diese Aufgaben der Frei-
zeitbegleitung haufig von ehrenamtlich tatigen Assistent*innen Ubernommen (wie etwa der
begleitete Besuch eines Diskoabends bei Herrn Hauer oder gemeinsame Spaziergange durch
die Nachbarschaft bei Frau Lukasczyk).

Auch materielle Gegebenheiten bilden Strukturen, denen alle Beteiligten tagtdglich begegnen
und in denen sie sich bewegen. Hierzu gehdren zum einen die rdumlichen Umstande, die einer-
seits den Arbeitsalltag erleichtern kénnen, andererseits aber auch besondere Beachtung erfor-
dern, etwa wenn eine Wohngruppe aufgrund mangelnder Berlcksichtigung raumlicher Barrie-
refreiheit nicht fur alle Gruppenmitglieder zuganglich ist. Zum anderen zadhlt zu den gegen-
standlichen Gegebenheiten auch die spezifische Ausstattung mit Hilfsmitteln, Mobeln, Materi-
alien, usw. Auch hier kann die Ausgangslage sowohl férderlich als auch hinderlich fir den Alltag
sein.
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In institutionellen Kontexten ergeben sich auRerdem auch aus dem gemeinschaftlichen Leben
und Arbeiten Faktoren, die strukturellen Einfluss auf den Alltag der Beteiligten nehmen und die
daher Beriicksichtigung finden mussen. Eine turbulente und dynamische Gruppensituation
etwa kann dazu fihren, dass einzelne Gruppenmitglieder sich unwohl oder gestort fiihlen, wah-
rend andere sich Uber die Lebendigkeit der Situation freuen. Herr Iser beispielsweise ist gerne
in Gesellschaft anderer, vom gemeinschaftlichen Essen nimmt er allerdings hin und wieder Ab-
stand, wie seine professionelle Unterstitzerin berichtet:

,Es ist so, dass in Essenssituationen 25 Klienten bei uns sind, und dadurch ist es immer laut. Und
dadurch, dass er sich beim Schlucken ja auch konzentrieren muss, ist es so, dass er sich auch gerne an
Pldtze setzt, wo er so ein bisschen aufSerhalb ist. Er ist auf der einen Seite sehr neugierig und méchte
alles mitkriegen. Es ist dann aber so, dass wenn er mit einem Ohr woanders ist, sich stark verschluckt.”

Dieses Beispiel macht deutlich, dass das Zusammenleben selbst als strukturelle Komponente
bei der professionellen Unterstiitzung verstanden werden muss.

Fazit

Der Umgang mit strukturellen Gegebenheiten, so lautet eine wichtige Erkenntnis des For-
schungsprojektes, gehort zu den zentralen Anforderungen in der professionellen Unterstiit-
zung und Begleitung von Menschen mit Komplexer Behinderung. Dabei kbnnen sich die hier
dargestellten institutionellen, rechtlichen, personellen, gegenstandlich-raumlichen Gegeben-
heiten auf die Qualitat der Unterstitzungspraxis sowohl beglinstigend als auch hinderlich aus-
wirken. FUr eine Teilhabe-orientierte Assistenz des Personenkreises ist maligeblich, dass die
strukturellen Gegebenheiten gehaltvolle Begegnungen zwischen professionellen Unterstiit-
zer*innen und Menschen mit Komplexer Behinderung zulassen und ermoglichen. Dazu ist mit-
unter ein hohes Mal? an zeitlichen und damit einhergehend personellen Ressourcen erforder-
lich.

Eine professionelle und Teilhabe-orientierte Pflege und Begleitung von Menschen mit Komple-
xer Behinderung verlangt von den Unterstltzer*innen nicht nur, sich mit strukturellen Gege-
benheiten und Vorgaben auseinanderzusetzen und sich mit ihnen zu arrangieren. Vielmehr fin-
den sich die Unterstltzenden tagtadglich in undbersichtlichen Situationen wieder, in denen
spontanes Handeln erforderlich ist. Im folgenden Abschnitt wird ndher beleuchtet, wie profes-
sionell Handelnde diesen Ungewissheiten begegnen.
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Handeln in (vor-)gegebenen Strukturen und ungewissen Situationen ‘
» Der Umgang mit strukturellen Gegebenheiten

» Ungewissheiten begegnen
Krisen
Risiken und Erkrankungen
(Notwendige) Verénderungen von Pldnen
Situative, kérperliche Verfassung/, Tagesform*
Konfrontation mit der eigenen Unsicherheit...

» Handlungsmoglichkeiten (er-)kennen, erweitern und nutzen
» Gewohnheiten kritisch hinterfragen und neue Denk- und Handelsweisen

erschlieflen

Ein Mitarbeiter erklart den Umgang mit der chronischen Erkrankung bei Herrn Hauer und erwahnt,
dass jeder Tag ein gewisses Mald an Ungewissheit mit sich bringt:

Als Betreuung muss man immer darauf bedacht sein, dass ein epileptischer Anfall zu jeder Zeit pas-
sieren kann. So nimmt man bei Ausfliigen immer seine Bedarfsmedikation, einen Rollstuhl und ein
,Notfall-Bekleidungs-Paket’ mit.

Das Fallbeispiel deutet darauf hin, dass in der Unterstitzung von Menschen mit Komplexer Be-
hinderung in besonderer Weise mit Unwéagbarkeiten und ,Uberraschungen” zu rechnen ist.
Solche Situationen kénnen mit ihrer einhergehenden Ungewissheit besondere Herausforde-
rungen darstellen. Von den professionellen Unterstitzer*innen wird beispielsweise angege-
ben, dass physische und psychische Krisen der zu Begleitenden ein besonders hohes Mals an
spontaner und einfihlsamer Zuwendung erfordern. So berichtet etwa eine Lehrerin von Frau
Gokay:

,Eine Woche spdter wurde Frau Gokay dann bei der Kollegin im Unterricht aggressiv gegentiber der
Kollegin und auch gegentiber Mitschiilern. Eine weitere Lehrkraft wurde dazu gerufen und hat sie mit
ihren Armen umschlossen. Sie konnte sie nicht loslassen. Sie haben dann auch die Gesundheits- und
Krankenpflegerin gerufen, aber Frau Gékay liefs sich nicht beruhigen. Sie haben dann den Notruf ge-
wdhlt und einen Rettungswagen angefordert. Die konkrete Ursache fiir solche Krisen ist hdufig unklar.”

Diese Schilderung veranschaulicht, dass das (berraschende Auftreten des unerwarteten Ge-
schehens die Notwendigkeit nach sich zieht, die Situation schnell einschdtzen und annahrend
zeitgleich auf sie reagieren zu mussen. In diesem Kontext bleibt keine Zeit, um lange liber mog-
liche Handlungsstrategien nachzudenken, sondern es besteht ein drangender Handlungsdruck,
dem die Lehrerin hier entspricht, indem sie sich notarztliche Verstarkung holt.

Auch die situative kérperliche Verfassung (d.h. die , Tagesform”) von Menschen mit Komplexer
Behinderung hat Einfluss auf den Unterstitzungsalltag. Haufig unterscheidet sich das personli-
che Befinden von Tag zu Tag. Plétzlich auftretende Mdigkeit und Erschépfung sowie gesund-
heitliche Anforderungen, die sich aus der Komplexitat der Beeintrachtigungen ergeben, gehé-
ren in diesem Zusammenhang zu den am haufigsten beobachteten oder berichteten Unwag-
barkeiten der Studie. So berichtet ein Mitarbeiter aus der Arbeitsgruppe von Frau Junkers, dass
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die Beschéaftigungs- und Beziehungsangebote, die er Frau Junkers unterbreitet, trotz ihrer Mo-
tivation aufgrund einer Stérung des Schluckreflexes haufig durch das intratracheale Absaugen
von Schleim unterbrochen werden missen:

,Leider st es oft so, wenn man dann eben so mit ihr agiert oder auch schéne Momente erlebt, pas-
siert es dann eben, dass sie sich auch verschluckt und dass man dann wieder das Vorhaben unterbre-
chen muss, wieder absaugen muss, die Kommunikation quasi wieder gestért ist. Entweder beruhigt
sie sich dann schnell wieder, und man kann weitermachen oder aber sie verschluckt sich so, dass
man dann mehrmals absaugen muss und das Vorhaben quasi schon wieder auflésen sollte, weil sie
ja sonst auch nicht zur Ruhe kommt.”

Es sind allerdings nicht ausschliefSlich Gberraschend oder plotzlich auftretende Situationen, die
Ungewissheit erzeugen. Auch der Umgang mit bereits seit langerem als notwendig erkannten
Veranderungen kann fur professionell Unterstiitzende Ungewissheit bedeuten. Ein Mitarbeiter
aus der Wohngruppe von Herrn Peters daulert sich beispielsweise Uber dessen geplanten Werk-
stattwechsel:

,Der Werkstattwechsel ist schon seit langer Zeit angedacht, aber es kommen immer Themen dazwi-
schen, die dann doch irgendwie dringlicher sind. Es wird viel geredet, aber nur wenig dndert sich.“

Auch institutionelle MalRnahmen konnen Ungewissheit erzeugen. In der Arbeitsstatte von
Herrn Uckers wurde beispielweise das zweijdhrliche Rotieren von Personal durch verschiedene
Werkstattgruppen-Teams vereinbart, was neue und ungewisse Situationen mit sich bringt. So
thematisiert ein Mitarbeiter dieser Einrichtung, dass diese innerbetriebliche MaRnahme so-
wohl positiv als auch negativ aufgenommen wird. Bei manchen seiner Kolleg*innen fihre die
Konfrontation mit der eigenen Unsicherheit zur Ablehnung des Rotationsprinzips.

Fazit

Es sollte nun deutlich geworden sein, dass der Umgang mit Situationen und Umsténden, die
Ungewissheit und Unsicherheit erzeugen, ebenso charakteristisch fir die professionelle Pflege
und Begleitung von Menschen mit Komplexer Behinderung ist wie der Bezug zu, die Orientie-
rung an und das Gestalten von strukturellen Rahmenbedingungen. Fir eine Teilhabe-orien-
tierte Unterstltzung des Personenkreises ist die Anerkennung der Offenheit und Unbestimmt-
heit des Handlungsfeldes fundamental. Wird Teilhabe als lebendiger und fortwahrend neu zu
gestaltender Prozess verstanden, muss von den Beteiligten erwartet werden, dass sie nicht
scheuen, sich immer wieder voneinander Uberraschen zu lassen.

Da professionell Unterstitzende in ihrem Handeln jedoch einerseits an strukturelle Vorgaben
und Gegebenheiten gebunden sind und sich andererseits einem hohen Maf§ an Uniberschau-
barkeit und Komplexitdt gegenlibersehen, wird die Realisation der eigenen Moglichkeiten und
Handlungsspielrdume von professionellen Unterstlitzenden in diesem Zusammenhang haufig
als besondere Anforderung in der Unterstlitzungspraxis beschrieben. Dieser Aspekt wird im fol-
genden Abschnitt genauer betrachtet.
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Handeln in (vor-)gegebenen Strukturen und ungewissen Situationen ‘

» Der Umgang mit strukturellen Gegebenheiten
» Ungewissheiten begegnen

» Handlungsmaoglichkeiten (er-)kennen, erweitern und nutzen
Wissen und Nutzen (intra-)institutioneller Méglichkeiten
Sich spontan behelfen
Chancen nutzen
Ausprobieren verschiedener Alternativen
Anerkennen & Annehmen der situativen Ungewissheit...

» Gewohnheiten kritisch hinterfragen und neue Denk- und Handelsweisen
erschlieRen

Von Frau Eilers wird berichtet, dass sie manchmal nicht so gerne ,vor die Tur” gehe und auch versu-
che, im Alltag Bewegung zu vermeiden. Zugleich bendtigt sie die meiste Zeit Uber enge Begleitung.
Eine Mitarbeiterin aus ihrer Wohngruppe erzahlt, dass Frau Eilers manchmal ganz plétzlich signali-
siere, dass sie einen Spaziergang machen mdéchte und leitet daraus auf ihr eigenes Handeln ab:
,Diese Situation, wenn Frau Eilers rausgehen will, muss man das nutzen. Dann muss man sich echt
sagen: ,So, jetzt will sie mit. Komm, jetzt oder gar nicht.”

In der Lebensbegleitung von Menschen mit Komplexer Behinderung gibt es immer gewisse
Freiraume und Optionen in der Ausgestaltung des professionellen Handelns. Wie im Beispiel
deutlich wird, spielt auch in diesem Anforderungsbereich die Spontaneitdt der professionell
Tatigen eine Rolle. So kdnnen sich plotzlich unerwartete Chancen und Handlungsspielrdaume
eroffnen, die von den Mitarbeitenden jedoch erst als solche erkannt werden mussen. So
kdnnen beispielweise Verhaltensweisen oder Beziehungsangebote seitens des Menschen mit
Komplexer Behinderung als Anlass betrachtet und genutzt werden, um darauf abgestimmte
Angebote zu machen oder erforderliche Tatigkeiten auszufihren.

Andererseits kdnnen Mitarbeitende diese Handlungsspielrdaume selbst erzeugen, etwa indem
sie sich spontan behelfen. So kann die Mithilfe eines Menschen mit Komplexer Behinderung
bei der notwendigen Positionierung im Bett durch spontane Angebote angeregt werden, wie
das folgende Beispiel veranschaulicht:

Frau Irmano wird auf ihr Bett abgesetzt und kommt so im Bett zu liegen, dass ihr rechtes Bein bis zum
Knie aus dem Bett hangt. Die Mitarbeiterin macht sie darauf aufmerksam, dass sie ganz schief im
Bett liege und ihr Bein noch nicht im Bett ist, doch Frau Irmano mochte sich offenbar nicht weiter
bewegen. Die Mitarbeiterin kitzelt sie am Ful}, der nach vorne aus dem Bett raussteht und Frau Ir-
mano beginnt sich am Bettrand festzuhalten und sich nach oben zu ziehen und legt sich so selber in

Seitenlage.

Diese Schilderungen unterstreichen auch, wie wichtig es ist, Menschen mit Komplexer
Behinderung die Mdglichkeit zu geben, die Situationen mitzugestalten. In diesem
Zusammenhang kann schon bei kleinen alltaglichen Aktivitaten angesetzt werden wie etwa bei
der Auswahl der Bestandteile der Mahlzeit oder bei Entscheidungen hinsichtlich der Gestaltung
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pflegerischer Handlungen (z.B. Temperatur des Duschwassers, Auswahl der Zahncreme, usw.).
Da héaufig nicht genau festgestellt werden kann, was den Menschen mit Komplexer
Behinderung in der Gestaltung des Alltages interessieren konnte, ist es erforderlich,
verschiedene Alternativen anzubieten oder auszuprobieren. So erlautert eine Mutter, wie ihr
Sohn am besten an verschiedene Freizeitmdglichkeiten herangefihrt werden kann:

,Wenn sie meinem Sohn jetzt drei Museen vorschlagen wiirden, wiisste er gar nicht, was gemeint ist.
Wenn Sie ihn einmal mitnehmen, auch wenn da schéne Sachen zu gucken sind, kann das sein, dass es
ihn (berhaupt nicht interessiert. Wenn Sie aber nochmal mit ihm hingehen, kann es sein, dass er da
eine ganz andere Wahrnehmung hat. Also man kann sich da gar nicht von schrecken lassen und sagen:
,Ach, das hat ihn nicht interessiert. Das kénnen wir abhaken ‘. Manchmal macht es einfach Sinn, zu
einem spdteren Zeitpunkt ihn nochmal teilhaben zu lassen und [...], dann ist das ganz anders.”

Neue Handlungsmoglichkeiten kénnen sich darlber hinaus auch durch die Nutzung von
entlastenden oder unterstiitzenden Angeboten und Dienstleistungen der eigenen Einrichtung
oder anderer Trager und Anbieter ergeben. Von einigen strukturellen Méglichkeiten wie etwa
der Einbindung von ehrenamtlichen Unterstiitzer*innen war bereits im ersten Abschnitt dieses
Kapitels die Rede. Im Rahmen dieses Abschnitts soll hervorgehoben werden, dass die Nutzung
solcher Angebote dazu beitragen kann, die professionellen Unterstiitzenden zu entlasten und
deren Handlungsmoglichkeiten somit zu erweitern. Eine Mitarbeiterin berichtet zum Beispiel
von der Moglichkeit, einen ambulanten Pflegedienst einzubinden, der von der eigenen
Einrichtung initiiert wurde:

,Der Pflegedienst kommt immer jeden Abend und tibernimmt die Vollpflege. Wir hatten morgens
dann auch immer die die Rollstuhlfahrer geduscht und und und. Aber als sich dann auch die Abhol-
zeiten der Werkstatt gedindert hatten, wurde es doch zeitlich immer sehr knapp, und so haben wir
uns dann den Pflegedienst mit ins Haus geholt.”

Das Beispiel zeigt, dass sich Freirdume im eigenen Handeln auch ergeben kénnen, wenn
Einrichtungen neue Wege gehen und Strukturen schaffen, deren Inanspruchnahme das
professionelle Handeln im Alltag erleichtert.

Fazit

Die eigenen Handlungsmoglichkeiten zu erkennen, zu erweitern und zu nutzen, stellt somit eine
weitere bedeutende Anforderung im Umgang mit strukturellen Gegebenheiten und ungewis-
sen Situationen dar. Das umfasst zum einen die Befdhigung, auf unerwartete Ereignisse kon-
struktiv zu reagieren und diese als Chancen fiir die gemeinsame Gestaltung des Alltags von und
mit Menschen mit Komplexer Behinderung zu verstehen. Zum anderen kénnen sich die eigenen
Handlungsmdglichkeiten erweitern, indem Entlastungsangebote der eigenen Einrichtung oder
anderer Anbieter gesucht und genutzt werden.

Eine Teilhabe-orientierte Unterstitzung des Personenkreises ldsst sich nur durch eine solche

kreative Perspektive auf die Gestaltung des Alltags verwirklichen. Nur wenn es den Beteiligten

(und hier insbesondere den professionellen Unterstitzer*innen) gelingt, trotz der Vielfalt und
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Komplexitat der Anforderungen zueinander zu finden, kann Teilhabe ge- und belebt werden.
Das kann es unter Umstanden erforderlich machen, bestimmte Gewohnheiten im eigenen Han-
deln oder ,Traditionen” der eigenen Einrichtungen kritisch zu hinterfragen. Dieser Aspekt fin-
det im ndchsten Abschnitt eingehendere Betrachtung.
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Handeln in (vor-)gegebenen Strukturen und ungewissen Situationen '

» Der Umgang mit strukturellen Gegebenheiten
» Ungewissheiten begegnen
» Handlungsmoglichkeiten (er-)kennen, erweitern und nutzen

> Gewohnheiten kritisch hinterfragen und neue Denk- und Handelsweisen
erschliefen
Situationen neu bewerten
Neue Méglichkeiten erschaffen/annehmen
Von gewohnten Abldufen abweichen
Offen sein (fiir neue Handlungsstrategien)
Flexibel sein...

Frau Irmano hat italienische Wurzeln und ist mit der italienischen Sprache aufgewachsen. Von ihr
wird berichtet, dass sie haufig herausforderndes Verhalten zeige. Eine Mitarbeiterin berichtet, dass
sie ihr Verhalten durch einen neuen Impuls neu bewerten und gestalten konnte:

,Und irgendwann war mal ein Praktikant hier, der Italienisch verstanden hat. Er konnte dann verste-
hen, was Frau Irmano sagt, und Frau Irmano hat einfach nur gewollt, dass man langsamer mit ihr
zugange ist. Dann hat man einfach mal versucht, alles ein bisschen langsamer mit ihr zu machen,
und das hat immer besser funktioniert.”

Manche Gewohnheiten zeigen sich als wenig gewinnbringend. Dann ist es notwendig, sie zu
durchbrechen und den jeweiligen Kontext neu zu durchdenken. Wie im Beispiel zum Ausdruck
kommt, kann manchmal ein ,frischer Wind“ helfen, einen neuen Blickwinkel auf die Situation
zu erhalten und die gewohnte Perspektive zu hinterfragen. Dies kann Ausgangpunkt sein, neue
Denkweisen und Handlungsoptionen zu erschlieRen und zu initiieren. Fir eine Teilhabe-orien-
tierte Unterstitzung kann es durchaus erforderlich sein, auch die scheinbar festgelegten struk-
turellen Gegebenheiten des eigenen Handelns zu hinterfragen. Eine Mitarbeiterin aus dem
Wohnbereich von Frau Miller etwa schildert, dass im Team mit der Aufteilung der Aufgaben
zwischen Pflegefachkraften und padagogischen Mitarbeitenden manchmal flexibel umgegan-
gen wird, damit auch das padagogische Personal die Gelegenheit hat, mit Frau Mdiller in pfle-
gerischen Kontexten in Kontakt zu treten. Dies sei eine gute Moglichkeit, einen intensiveren
Zugang zu Frau Mdller zu gewinnen.

Auch neue Technologien konnen die Unterstltzungspraxis bereichern und fir Abwechslung im
Alltag sorgen — nicht nur als Hilfsmittel (wie zum Beispiel die technologischen Hilfsmittel der
Unterstltzten Kommunikation) sondern auch als Unterhaltungsmedium. Ein Mitarbeiter aus
der Arbeitsgruppe von Frau Dersch erzahlt:

,Etwas Neues, was sich auch ein Stiick weit als Medium eignet, ist sicherlich das kleine Pad, was sie
dabei hat. Ich habe mir die Musiktitel in ihrem Account angeschaut und habe dann auf unserem Grup-
pen-iPad Spotify installiert und die Sachen dann hier abgespielt, das hat ihr sichtlich gut gefallen.
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Das zeigt ein weiteres Mal, dass die Offenheit gegenliber neuen Handlungsmoglichkeiten und
Sichtweisen eine wichtige Anforderung an die professionelle Unterstiitzung von Menschen mit
Komplexer Behinderung darstellt. Hierzu zahlt auch, dass Weiterbildungsmoglichkeiten wahr-
genommen werden. So wurde wahrend der Untersuchungsphase von diversen Fort- und Wei-
terbildungen berichtet, sehr haufig im Bereich der Unterstitzten Kommunikation. Die so ge-
wonnenen, neuen Kenntnisse und Perspektiven werden oft als wertvoll und konstruktiv fir das
eigene Handeln empfunden und beschrieben. Eine Unterstitzerin aus dem Wohnbereich von
Herrn Iser berichtet jedoch, dass die Umsetzung ihres neuen Wissens bei der alltdglichen Be-
gleitung nicht immer den gewlnschten Anklang findet:

,Ich habe an einer Fortbildung beztiglich Unterstiitzter Kommunikation teilgenommen. Ich habe dar-
aus Herrn Iser verschiedene Angebote gemacht. Also wir hatten ihm auch schon mal einen Talker an-
geboten und ihn dann auch fertig gemacht, mit ihm zusammen alles. Er hat dann den Talker auf sei-
nen Schofs bekommen und musste dann nur noch driicken. Das hat er dann aber abgelehnt.”

Das Beispiel verdeutlicht, dass die Integrierung neu gewonnener Denk- und Handlungsweisen
in den Alltag nicht immer einfach zu bewerkstelligen ist und unter Umstanden auch mit Enttau-
schung verbunden sein kann. Es unterstreicht aber auch die Notwendigkeit, dem direkten
Transfer allgemeiner Handlungsstrategien und -konzepte in die Unterstlitzung von Menschen
mit Komplexer Behinderung kritisch gegentber zu stehen. Wie bereits im vorherigen Abschnitt
herausgestellt wurde, kdbnnen neue Perspektiven und Handlungsmdéglichkeiten meist erst dann
ihre Wirkung entfalten, wenn sie gemeinsam mit dem einzelnen Menschen mit Komplexer Be-
hinderung erschlossen werden. Das kann es erforderlich machen, die neuen Ideen wiederholt
in den Alltag zu integrieren oder zu Uberlegen, wie die Ideen auf alternative Weisen angeboten
werden konnen, sodass der betroffene Mensch die Gelegenheit hat, den Prozess mitzugestal-
ten.

Somit wird auf einen weiteren bedeutenden Aspekt hingewiesen, der im Zusammenhang mit
der Anforderung steht, Gewohnheiten zu hinterfragen und neue Handlungswege zu beschrei-
ten: Die abwechslungsreiche Gestaltung des Alltags. Ein strukturierter Tages- und Wochenab-
lauf ist fir Menschen mit Komplexer Behinderung zwar haufig von entscheidender Bedeutung,
dabei darf allerdings nicht aus dem Blick geraten, dass auch sie ein Bedirfnis nach Beschafti-
gungs- und Erfahrungsvielfalt haben. Dies kann sich zum einen auf kleine Aspekte des Alltags
(z.B. das Angebot eines neuen unbekannten Brotaufstrichs), zum anderen aber auch auf die
Angebote eines gesamten Aktivitats- oder Lebensbereich beziehen. Ein Mitarbeiter aus der Ar-
beitsstdtte von Herrn Scherner duRert sich dazu folgendermalen:

,ES herrscht in meiner Gruppe kein Zwang. Es gibt lediglich einige Angebote, die allerdings nicht zwin-
gend erfiillt werden miissen. Wichtig ist mir allerdings die Abwechslung. Es gibt daher pro Beschiifti-
gen verschiedene Arbeitsmaterialien.”

SchlieBlich soll nicht unerwéhnt bleiben, dass auch die Beteiligung an Forschungsprojekten zu
neuen Denk- und Handlungsweisen in der professionellen Unterstlitzung von Menschen mit
Komplexer Behinderung beitragen kann. Die Erfahrungen im Rahmen des Forschungsprojektes
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Teil - sein & Teil = haben® zeigen jedenfalls, dass neue Perspektiven und Handlungswege in der
Unterstitzung von Menschen mit Komplexer Behinderung erschlossen werden kénnen, wenn
ein beidseitiger Transfer zwischen Praxis und Wissenschaft stattfindet und sich alle Beteiligten
auf Augenhohe begegnen.

Fazit

Die vorangegangenen Ausflihrungen konnten veranschaulichen, welchen Stellenwert die kriti-
sche Auseinandersetzung mit Gewohnheiten und Routinen in der professionellen Unterstit-
zung von Menschen mit Komplexer Behinderung einnimmt und wie neue Sichtweisen und
Handlungsmoglichkeiten die eigene Praxis dabei unterstltzen kénnen. Entsprechend des Teil-
habe-Verstandnisses des Forschungsprojektes muss daher von den professionellen Unterstit-
zenden erwartet werden, dass sie die Notwendigkeit (an-)erkennen, sich ein gewisses Mal’ an
Skepsis gegenliber routinemaRigem Handeln vorzubehalten. Das kann nur gelingen, wenn die
Beteiligten der kontinuierlichen Neu- und Wiederbelebung von Prozessen des wechselseitigen
Gebens, Nehmens und Erwiderns Prioritdt beimessen.
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Handeln in (vor-)gegebenen Strukturen und ungewissen Situationen ‘

Zusammenfassung und Implikationen fiir die Professionalisierung einer Teilhabe-orientierten Pflege
und Begleitung

Flr die Teilhabe-orientierte Pflege und Begleitung von Menschen mit Komplexer Behinderung lassen
sich in diesem Anforderungsbereich folgende Teilaspekte ableiten:

Unterstitzer*innen von Menschen mit Komplexer Behinderung sind gefordert ...

e .. sich zu Vorgaben und bestehenden Strukturen zu verhalten und diese im Handeln zu be-
ricksichtigen,

... die Bestandigkeit oder Ungewissheit einer Situation anzuerkennen und damit entspre-
chend umzugehen,

e .. die eigenen Handlungsmdglichkeiten trotz struktureller Gegebenheiten und situativer Un-
gewissheiten zu (er-)kennen, zu erweitern und zu nutzen,

e .. Strukturen, Gewohnheiten und Routinen sowie deren Auswirkungen kritisch zu hinterfra-
gen und ggf. die Notwendigkeit zu erkennen, neue Denk- und Handlungsweisen zu erschlie-
RBen sowie

... sensibel und offen fiir Veranderungen in der Praxis bzw. im Leben von Menschen mit Kom-
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Exemplarische Darstellung der weiteren ermittelten Anforderungsbereiche

Um einen Uberblick iiber die gesamten Analyseergebnisse zu geben und die Ankniipfungs-
punkte und Implikationen fir die Empfehlungen zur Professionalisierung einer Teilhabeorien-
tierten Pflege und Begleitung zu veranschaulichen, werden im Folgenden die verbleibenden
Anforderungsbereiche zusammenfassend und Uberblicksartig vorgestellt. Dies erfolgt immer
nach dem gleichen Muster: Zunachst werden die Teilaspekte aufgelistet, die sich als Ergebnisse
der inhaltsanalytischen Auswertung des empirischen Materials verstehen, aus denen schliel3-
lich jeweils Implikationen fur die Professionalisierung abgeleitet werden®®.

Anforderungsbereich
Kooperieren in und mit verschiedenen Lebensfeldern

> Relevante Kooperationspartner*innen ‘
Kooperationspartner*innen im eigenen Team
Kooperationspartner*innen aus anderen Lebensfeldern (Arbeit Wohnen, Freizeit)
Gesetzliche Vertreter*innen
Angehdrige
Medizinisch-therapeutisches Personal
Ehrenamtliche ...

» Organisation und Charakteristika von Kooperation
Spontaner Austausch mit Kolleg*innen
Kolleg*innen zum Nachdenken anregen
Teamsitzungen
Regelmdfsige Korrespondenzen (z.B. mit gesetzlichen Vertreter*innen)
Dokumentation und Transfer von Informationen ...

Implikationen flir die Professionalisierung einer Teilhabe-orientierten Pflege und Begleitung ‘

Flr die Teilhabe-orientierte Pflege und Begleitung von Menschen mit Komplexer Behinderung las-
sen sich in diesem Anforderungsbereich folgende Teilaspekte ableiten:

Unterstitzer*innen von Menschen mit Komplexer Behinderung sind gefordert ...

e ... mitverschiedenen Kooperationspartner*innen in Austausch zu treten und dabei deren
unterschiedliche (professionelle und/oder personliche) Expertisen und Erfahrungen anzuer-
kennen,

e .. Austausch und Kooperationen regelmaRig in den Alltag zu integrieren und bei Bedarf zu
verstetigen und

e ... gemeinsam neue Perspektiven zu erschlieRen, also zum einen, offen fir die Sichtweisen
anderer zu sein und zum anderen, sich nicht zu scheuen, anderen neue Sichtweisen zu er-
offnen.

%6 Diese ergaben sich wie bei den exemplarisch ausfihrlich dargestellten Anforderungsbereichen unter Riickbezug
zu den theoretischen Voruberlegungen.
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Anforderungsbereich
Wissen reflektiert anwenden

» Wissens- und Informationsquellen ‘
Austausch mit Kolleg*innen und Expert*innen aus anderen Handlungs-/Lebensfeldern
Fort- und Weiterbildung sowie Lektiire von Fachliteratur
Vorgaben, Regeln, Leitlinien, Standards der eigenen Einrichtung
Eigene (fachliche und persénliche) Erlebnisse und Erfahrungen
Dokumentationssystem ...

» Reflektierter Umgang mit Informationen und Wissen
Fach- und Erfahrungswissen relationieren
Informationen einholen, dokumentieren, aktualisieren und weitergeben
Angemessenheit und Sinnhaftigkeit eines Unterstiitzungsangebots beurteilen
Bei gleichzeitig auftretenden Anforderungen situativ Prioritdten setzen ...

Implikationen fir die Professionalisierung einer Teilhabe-orientierten Pflege und Begleitung '

Fir die Teilhabe-orientierte Pflege und Begleitung von Menschen mit Komplexer Behinderung las-
sen sich in diesem Anforderungsbereich folgende Teilaspekte ableiten:

Unterstitzer*innen von Menschen mit Komplexer Behinderung sind gefordert ...

e .. Informationen und Wissen einzuholen, zu dokumentieren, zu aktualisieren und weiterzu-
geben,

e .. die Unterstiitzung und Begleitung von Menschen mit Komplexer Behinderung mithilfe von
verschiedenen Wissens- und Informationsquellen zu verbessern, dabei

e .. Fach-und Erfahrungswissen gleichermaRen zu bertcksichtigen sowie

e . die Angemessenheit von Unterstitzungsangeboten zu beurteilen.
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Anforderungsbereich
Handeln als Personlichkeit und Fachkraft

» Aspekte der eigenen Personlichkeit
Sichtweisen, Einstellungen, Haltungen
Eigene Stdrken und Schwdchen
Tugenden
Eigenes Wohlergehen, eigenes Befinden ...

» Fachliche Anforderungen
Orientierung an fachlichen Standards/Leitprinzipien und Einhaltung rechtlicher Vorgaben
Verschiedenen Anforderungen zeitgleich gerecht werden
Interdisziplindre Kooperation
Umgang mit handlungsfeld-spezifischen Widerspriichen (z.B. Ndhe/Distanz, Fachwissen/Erfah-
rungswissen) ...

» Handeln als Persénlichkeit und Fachkraft
Umgang mit Grenzerfahrungen (z.B. Offenheit bewahren trotz Gewalterfahrungen)
Umgang mit Widerspriichen zwischen eigenen Vorstellungen/Haltungen und fachlichen Anfor-
derungen
Engagement (iber die eigentlichen Aufgaben hinaus ...

Implikationen fir die Professionalisierung einer Teilhabe-orientierten Pflege und Begleitung

Flr die Teilhabeorientierte Pflege und Begleitung von Menschen mit Komplexer Behinderung lassen
sich in diesem Anforderungsbereich folgende Teilaspekte ableiten:

Unterstitzer*innen von Menschen mit Komplexer Behinderung sind gefordert ...

e .. ein Bewusstsein fir die eigene Personlichkeit (einschlielRlich der eigenen Starken und
Schwéchen, des personlichen Befindens und der subjektiven Sichtweisen und Haltungen) zu
entwickeln,

e .. die eigene Personlichkeit als wichtigen Bestandteil der eigenen Arbeit zu begreifen,

e .. sich mit fachlichen Anforderungen (auch kritisch) auseinanderzusetzen und ein Verhaltnis
zu ihnen finden,

e .. die Rolle der Fachkraft mit der eigenen Personlichkeit auszuftllen und

e .. dabei mit handlungsfeld-spezifischen und persénlichen Widersprichen umzugehen (z.B.

zwischen Erfahrungswissen und fachlichem Wissen oder zwischen den eigenen Vorstellun-
gen von guter Praxis und den fachlichen Anforderungen).
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Anforderungsbereich
Gemeinsames Gestalten in besonderen Bedarfslagen

> Beziehungen gestalten und soziale Prozesse begleiten
Beziehungen gestalten und Aspekte der Zwischenmenschlichkeit bertlicksichtigen
Zwischen mehreren Personen vermitteln und (bersetzen
Gruppenprozesse begleiten und gestalten (z.B. in der Wohngruppe)...

» Gesundheitlichen Besonderheiten begegnen
Umfang mit chronischen Erkrankungen, Multimorbiditét & Pharmazie
Umgang mit akuten Erkrankungen und Verletzungen
Umgang mit psychischen Erkrankungen und Verhaltensauffilligkeiten
Umgang mit Ermiidungs-/Erschbpfungszustdnden...

> Unterstltzung zur Selbstverwirklichung und Zukunftsplanung
Entwicklung und Entfaltung von Vorlieben und Interessen unterstiitzen
Selbstbestimmungsmaoglichkeiten eréffnen
Zukunftsplanung unterstiitzen und begleiten...

> Unterstltzung bei der Bewaltigung alltaglicher Aufgaben und Anforderungen
Gemeinsames Planen einer Handlung
Handlungen anleiten & Zusammenhdnge erléutern
Stellvertretende Ausfiihrung einer Aufgabe...

Implikationen flir die Professionalisierung einer Teilhabe-orientierten Pflege und Begleitung

Flr die Teilhabeorientierte Pflege und Begleitung von Menschen mit Komplexer Behinderung lassen
sich in diesem Anforderungsbereich folgende Teilaspekte ableiten:

Unterstitzer*innen von Menschen mit Komplexer Behinderung sind gefordert ...

... Zwischenmenschlichkeit als zentralen Aspekt der Professionalitat anzuerkennen,

... im Gruppenkontext fir die Bedlrfnisse verschiedener Menschen sensibel und in der Lage
Zu sein, zwischen widerstreitenden Interessen zu vermitteln,

... mit gesundheitlichen Besonderheiten von Menschen mit Komplexer Behinderung umzu-
gehen und den Austausch mit fachkundigen Kolleg*innen zu suchen, sollte man nicht weiter
wissen,

... Menschen mit Komplexer Behinderung in ihrer Selbstverwirklichung zu unterstiitzen und
ihnen Zukunftsperspektiven zu eréffnen sowie

... Menschen mit Komplexer Behinderung bei der Bewadltigung alltaglicher Aufgaben zu un-
terstltzen und zu begleiten, sei es durch Anleitungen, Erklarungen oder stellvertretende
Ubernahmen.
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Anforderungsbereich
Mit Hilfsmitteln, Materialien und Konzepten arbeiten

» Typische Hilfsmittel und Materialien
Kommunikationshilfen (Talker, Symbole/Piktogramme...)
Geh- und Mobilitdtshilfen (Rollstuhl, Rollator...)
Hilfsmittel zum Schutz der Person (Kopfschutzhelme, Fixierungsqgurte...)
Alltagshilfen (Pflegebett, Lifter...)
Hilfsmittel zum Informationstransfer (Kalender, ,, Pendelbuch”)
Selbst entwickelte Hilfsmittel und Materialien (,Rollbrett” ) ...

» Typische Konzepte und Methoden
Basale Stimulation
Therapeutische Ansdtze (Teacch, Pecs...)
Biographiearbeit und Zukunftsplanung ...

» Anforderungen im Umgang mit Hilfsmitteln und Konzepten
Notwendigkeit und Angemessenheit von Hilfsmitteln und Konzepten beurteilen
Hilfsmittel pflegen und ggf. auf Sicherheit tiberpriifen lassen
Hilfsmittel, Materialien und Konzepte selbst entwickeln
Nutzer*innen von Hilfsmitteln anleiten ...

Implikationen fir die Professionalisierung einer Teilhabe-orientierten Pflege und Begleitung

Fir die Teilhabeorientierte Pflege und Begleitung von Menschen mit Komplexer Behinderung lassen
sich in diesem Anforderungsbereich folgende Teilaspekte ableiten:

Unterstitzer*innen von Menschen mit Komplexer Behinderung sind gefordert ...

e .. sich mit (bewahrten und aktuellen) Hilfsmitteln, Materialien, Methoden und Konzepten
vertraut zu machen,

e .. die Notwendigkeit und Angemessenheit von Hilfsmitteln, Materialien, Methoden und
Konzepten zu erkennen und zu beurteilen,

e . Hilfsmittel, Materialien, Methoden und Konzepte zu pflegen, zu aktualisieren oder auf
ihre Sicherheit Uberprifen zu lassen,

e .. selbst zur (Weiter-) Entwicklung von Hilfsmitteln, Materialien, Methoden und Konzepten
beizutragen sowie ...

e ... Menschen mit Komplexer Behinderung in der Nutzung von Hilfsmitteln, Materialien, Me-

thoden und Konzepten anzuleiten oder sich selbst anleiten zu lassen.
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V.4 Fazit: Ein komplexes Anforderungsprofil ist gefordert

Anhand der dargestellten Erkenntnisse wurde ein Uberblick tiber die Anforderungsbereiche geboten,
die — entsprechend der Befunde des Modellprojektes Teil - sein & Teil - haben® — fir die Teilhabeori-
entierte und professionelle Unterstlitzung von Menschen mit Komplexer Behinderung charakteristisch
sind. Daraus ist ein dulRerst heterogenes und komplexes Anforderungsprofil hervorgegangen, das von
den professionell Handelnden viel abverlangt. Lasst sich angesichts dieser Fiille an fortwahrenden und
teilweise gleichzeitig zu bertcksichtigenden Anforderungen, Erwartungen und Aufgaben Uberhaupt
noch Teilhabe verwirklichen? Die vielen engagierten Fachkrafte der teilnehmenden Einrichtungen und
die Angehorigen der Teilnehmer*innen mit Behinderung haben aus Sicht des Forschungsprojektes den
lebendigen Beweis erbracht: Mit ihrer Kreativitat, ihrer Personlichkeit und ihrem Einsatz — schlussend-
lich mit ihrer Hingabe — zeigen sie, dass sie meist ganz intuitiv verinnerlicht haben, das zu geben, was
Menschen mit Komplexer Behinderung brauchen und anzunehmen und zu erwidern, was Menschen mit
Komplexer Behinderung zu geben haben.

Zusammenfassend lassen sich die vorangegangenen Ausfiihrungen zu den Anforderungsbereichen auf
folgende Aspekte konzentrieren, die sich als forderlich flr die Verwirklichung von Teilhabe erweisen
kénnen:

e Empathie, die Bereitschaft zu verstehen und die Anerkennung der Biografie
e Strukturelle Ressourcen, Gestaltungsspielrdaume und innovatives Denken

e Kooperation und Interdisziplinaritat

e Fachkompetenzen und Fachwissen

e Personlichkeit und Erfahrungswissen

e Reflektion der Alltagspraxis und der eigenen Rolle

e Beziehung und Gestaltung von Umfeld und Atmosphéare

e Hilfsmittel, Materialien, Methoden und Konzepte

Diese Aspekte sowie die dargestellten Anforderungsbereiche, aus denen sie abgeleitet wurden, werden
im folgenden Kapitel wieder aufgegriffen, wenn es um den Transfer und die Riickfiihrung der Ergebnisse
in die Praxis geht. Sowohl! fir die entwickelten Instrumente (I-T-I, Wirkungsspektrum) als auch fur die
Empfehlungen fir die Professionalisierung der Fachkréfte (Identifizierung von Fortbildungsinhalten, Er-
arbeitung von Handreichungen) sind sie von konstitutiver Bedeutung.
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Teil VI Handlungempfehlungen, Transfer und Ausblick

V1.1 Haltungs- und Wissenserweiterung durch Fort- und Weiterbildung: Einfiihrung in ein zwei-
stufiges Bildungsmodell

Teilhabeorientiertes professionelles Handeln zeigt sich an vielen Stellen herausfordernd und ist
von heterogenen und komplexen Anforderungen gepragt, die sich immer neu und situations-
spezifisch darstellen. Als Beitrag zur Professionalisierung und um Impulse fir eine teilhabeori-
entierte pflegerische und heilpddagogische Unterstitzung und Begleitung von Menschen mit
Komplexer Behinderung zu liefern, war es Ziel des Projekts, Ansatzpunkte fir die Fort- und Wei-
terbildung zu benennen und erste Uberlegungen zur inhaltlichen Gestaltung moglicher Bil-
dungsangebote zu formulieren.

Basierend auf den Erkenntnissen der empirischen und theoriegeleiteten Analyse (vgl. Kapitel V)
wurden im vorangegangenen Kapitel zu den analysierten Anforderungen entsprechende Impli-
kationen fir die Fort- und Weiterbildung benannt. Dazu wurden die Ergebnisse seitens des uni-
versitaren Forscher*innenteams analysiert und diskutiert und auf verschiedenen Ebenen und
in verschiedenen Konkretisierungsniveaus mit Expert*innen aus den entsprechenden Hand-
lungsfeldern evaluiert. So wurden beim bereits beschriebenen projektinternen Fachtag (vgl.
Kapitel 111.9) die wesentlichen Erkenntnisse im Plenum prasentiert, in vier Workshops mit Mit-
arbeitenden aus den beteiligten Einrichtungen diskutiert und im Hinblick auf mogliche Implika-
tionen analysiert.

Diese Erkenntnisse wurden gebiindelt und im Rahmen einer finalen Forschungswerkstatt mit
den Teilnehmer*innen evaluiert und zu zentralen Aussagen bzw. Anforderungen fur Fort- und
Weiterbildung zusammengefihrt. Diese zentralen Implikationen wurden dann in einem letzten
Schritt in einer Expert*innenrunde im Hinblick auf die konkrete Konstitution moglicher Fort-
und Weiterbildungsinhalte diskutiert und konkretisiert. Bei diesem Treffen wurde das universi-
tare Forscher*innenteam ergdnzt durch Kolleginnen aus der Praxis®’, die aus ihren unterschied-
lichen Schwerpunkten und Expertisen heraus den Transfer der Erkenntnisse mitgestalteten. Die
auf Basis dieser umfangreichen Diskussionen und Evaluationen entstandenen Uberlegungen
werden in Kapitel VI.2 dargestellt.

Aus den Diskursen hervorgegangen, ist die Erkenntnis, dass Professionalisierung und Qualifika-
tion auf unterschiedlichen Ebenen ansetzen sollte. In der heilpadagogischen und pflegerischen
Alltagsbegleitung und Unterstlitzung erscheint es notwendig, die Fachkrafte zu qualifizieren,
die dem Menschen tagtaglich begegnen. Hierzu konnte das neu zu schaffende Berufsbild Teil-
habeorientierte*r Assistent*in genutzt werden und im Rahmen einer Fort- bzw. Weiterbil-
dungsmaRnahme einen innovativen Qualifikationsrahmen darstellen. Uberlegungen dazu fol-
gen im anschlielfenden Kapitel.

Veranderungen im Hinblick auf eine teilhabeorientierte Lebensbegleitung von Menschen mit
Komplexer Behinderung mussen allerdings auf allen Ebenen angestolSen werden, so dass auch

67 7u dieser Expert*innenrunde gehérten Dr. C. Bradl, A. Gehlen (B.A.), L. Griiter (M.A. Reha).
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Fihrungs- und Leitungskrafte in dieser Hinsicht qualifiziert werden missten, weshalb eine wei-
tere Erkenntnis des Projekts ist, dass eine akademische Qualifikation im Sinne eines eigenen
Studiengangs mit eben dieser Orientierung geschaffen werden misste. Das entstehende Be-
rufsbild kdnnte ein*e Teilhabeorientiert*e Agoge/Agogin sein.

Erste Uberlegungen zur Konzipierung dieses Studiengangs finden bereits statt und werden Ein-
gang in die Gestaltung des aktuellen Studiengangs Master Rehabilitationswissenschaften mit
dem Schwerpunkt Komplexe Behinderung finden.

Im Folgenden werden die Uberlegungen beziiglich einer Fort- und WeiterbildungsmaRnahme
sowohl im Hinblick auf die strukturelle als auch auf die inhaltliche Gestaltung konkretisiert.

VI.2 Curriculare und strukturelle Empfehlungen

Die dargestellten Projekterkenntnisse weisen eindeutig auf die Notwendigkeit hin, spezifisches
Fach- und Handlungswissen zu erwerben und anwenden zu kénnen, wenn es um eine teilha-
beorientierte Unterstitzung und Begleitung von Menschen mit Komplexer Behinderung geht.
Bevor die relevanten inhaltlichen (curricularen) Aspekte vorgestellt und diskutiert werden, wer-
den zunichst Implikationen fiir die strukturelle Gestaltung benannt und mit ersten Uberlegun-
gen konkretisiert.

VI1.2.1 Strukturelle Empfehlungen

1. Beider Gestaltung etwaiger Fortbildungsmodule erscheint es wesentlich, so individuell
wie moglich vorzugehen und gleichzeitig iibergeordnete Handlungskompetenzen zu ver-
mitteln, die die heterogene Gruppe der Menschen mit Komplexer Behinderung in der
Begleitung (er-)fordert. Aus diesem Grund ist es strukturell sinnvoll, dass relevante Ba-
sismodule von allen Teilnehmer*innen einer moglichen Fortbildung besucht werden
und dartber hinaus Vertiefungsmodule als sogenannte Wahl(pflicht)module angeboten
werden, die spezifische Bedarfe bericksichtigen. Dies kdnnten beispielsweise die Be-
dirfnisse und Bedarfe einzelner Personengruppen sein, wenn z.B. psychische Erkran-
kungen im Vordergrund der inhaltlichen Betrachtung stehen, oder es kdnnte eine Ori-
entierung an den besonderen Bedarfen der unterschiedlichen Lebensfelder wie Arbeit,
Freizeit oder Wohnen erfolgen. Die Wahl der Module kbnnte anhand der individuellen
Interessen- und Bedarfslage vorgenommen werden.

2. Um eine Implementierung in das (alltagliche) Handeln zu gewahrleisten, muss die Struk-
tur der Fortbildung einen permanenten Theorie-Praxis-Transfer ermoglichen bzw. zwi-
schen den einzelnen Bildungsmodulen missen methodische Méglichkeiten geschaffen
werden, die sicherstellen, dass die erworbenen Erkenntnisse in die realen Handlungs-
felder Gbertragen werden. Gleichzeitig bietet sich hier die Chance, individuelle und kon-
krete Fragestellungen im Rahmen des situationsspezifischen Handelns zu entwickeln
und in den Fortbildungskontext wiederum mit einzubringen.

3. Fuir die Erarbeitung der einzelnen Module und Themenfelder muss ein zeitlicher Rah-
men zur Verfligung gestellt werden, der es zum einen moglich macht, die Inhalte in der
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Gesamtgruppe zu erschlielfen und zu reflektieren und zum anderen im persénlichen
Handlungsrahmen zu erproben. Dazu kénnten pro Modul 15 bis 20 (Unterrichts-)Ein-
heiten notwendig sein, was bei der angedachten Anzahl von Basismodulen zu einem
ungefdhren Richtwert von 130 bis 180 Stunden fihrt. Dazu kdme dann noch ein zeitli-
cher Rahmen fir die Vertiefungsmodule.

Ein Ergebnis des Projekts ist die Ubergeordnete Bedeutung des kollegialen Austauschs.
Zeitliche und personelle Ressourcen erschweren diesen Austausch im Alltag und ma-
chen ihn umso notwendiger. Daher muss es Anspruch der Fortbildung sein, Ansatz-
punkte im Alltag aufzuzeigen, aber vor allem wahrend der gemeinsamen Arbeit in den
Modulen Gelegenheit zum Austausch und zum kollegialen Miteinander zu geben. Me-
thodisch kénnte eine Tandem- oder Peerarbeit eine Moglichkeit darstellen, die in ge-
genseitiger (teilnehmender) Beratung und ggf. auch Beobachtung Feedback und Aus-
tausch ermoglicht. Medial konnten hier Videos zum Einsatz kommen, die thematisch
orientierte Sequenzen des individuellen Alltags aufzeigen, die gemeinsam analysiert
und diskutiert werden konnten.

Um einen subjektiv (sinnvollen) Bezug zwischen den vermittelten Inhalten und dem per-
sonlichen (Arbeits-)Alltag herzustellen, konnte sich fur die gesamte Fortbildung eine be-
gleitende Fallarbeit anbieten. Entsprechend der einzelnen inhaltlichen Schwerpunkte
kdnnten Fragestellungen aus dem eigenen Praxisfeld evaluiert und reflektiert werden
und so zum einen den geforderten Transfer unterstitzen, aber auch Moglichkeiten der
Reflexion anbieten und in zirkuldren Prozessen das individuelle Fach- und Erfahrungs-
wissen berlcksichtigen und fir die Bearbeitung in Gruppenprozessen aufgreifen. Im
Sinne eines Portfolios konnten die einzelnen Erkenntnisse festgehalten und verschrift-
licht werden und zum Ende der Fortbildung ggf. als , Leistungsbeleg” anerkannt werden.
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VI.2.2 Inhaltliche Empfehlungen

Die Uberlegungen zur inhaltlichen Gestaltung basieren, wie beschrieben, auf den empirischen
Erkenntnissen des Projekts und den verschiedenen Evaluations- und Fachdiskursen, die auf die-
ser Grundlage gefihrt wurden. Dementsprechend bilden sie einen Diskurs- und Entwicklungs-
prozess ab, der zu einer ersten Konzeptionierung von sieben verschiedenen Modulen geflhrt
hat, die in der folgenden Grafik dargestellt wird und erste Anhaltspunkte zu einer konkreten
inhaltlichen Gestaltung enthalt:
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Wie aus der Grafik ersichtlich, musste das Fortbildungsangebot mit einem einflihrenden Grund-
lagenmodul beginnen, in dem grundsatzliche Haltungs- und Verstandnisfragen zu klaren sind.
Neben einer Auseinandersetzung mit dem heterogenen Personenkreis und den Leitprinzipien
(heil-)padagogischer Unterstitzung und Begleitung ware hier die reflektierte Anndherung an
das eigene Menschenbild bzw. die eigene (professionelle) Haltung den Menschen gegenlber
zu be- und erarbeiten. Zudem waren unter der Zielperspektive Teilhabe(orientierung) relevante
Begrifflichkeiten zu klaren und das NichtausschliefSende Teilhabeversténdnis zu vermitteln.

Aufbauend auf diesen Grundlagen wirden sich dann sechs thematische Module anschliel3en,
die zentrale Erkenntnisse des Projekts im Hinblick auf die Anforderungen an professionelle Un-
terstitzer*innen aufgreifen und eng an den Fragen der Ausgestaltung einer Teilhabeorientier-
ten Assistenz orientiert sind. In der Grafik sind die empirischen Erkenntnisse als , Relevante An-
forderungsbereiche” bezeichnet. Darunter sind erste konkrete Aspekte einer inhaltlichen Aus-
gestaltung benannt, was an dieser Stelle einen ersten Einblick in ein etwaiges Curriculum er-
moglichen sollte. An die sogenannten Basismodule kdnnten sich, wie eingangs erlautert, ver-
schiedene Vertiefungsmodule anschlieRen, spezifische Bedarfslagen in den Blick nehmen und
sich an den konkreten Handlungs- und Wissensanforderungen der Teilnehmenden und der von
ihnen begleiteten Personen orientieren.

Weitere Bausteine

4 Vertiefungsmodul | N @ Vertiefungsmodul Il D \
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Besondere Bedarfslagen bei Besondere Bedarfslagen bei
mehrfacher Behinderung, psychischen Stérungen, Besondere Bedarfslagen im
Multimorbiditit und Verhaltensauffilligkeiten & Lebensfeld Arbeit
Alterungsprozessen | Grungen

X A
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Vertiefungsmodul IV Vertiefungsmodul V
Besondere Bedarfslagen im Besondere Bedarfslagen im Besul?der.e Benlarm?ﬂen "
Lebensfeld Wohnen Lebensfeld Freizeit Hinblick auf weitere
Aspekte...
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Wahrend des gesamten Prozesses ist eine reflektierte Arbeits- und Herangehensweise existen-
tiell notwendig und dementsprechend in allen Modulen zu berlcksichtigen. Die Teilnehmen-
den mussen befahigt werden, die Erkenntnisse der Fortbildung auf ihr eigenes professionelles
Handeln zu Ubertragen und dieses unter spezifischen Fragestellungen und situativen Anforde-
rungen zu evaluieren und zu reflektieren. Dazu missen im Rahmen einer Fortbildungsreihe
Kompetenzen vermittelt und Instrumente zur Verfiigung gestellt werden. Fall- und Portfolioar-
beit bieten hier konstruktive Ansatzpunkte.
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VI.2.3 Weiterfliihrende Empfehlungen (Multiplikation)

Um eine Aktualitat der Fortbildung zu gewahrleisten und einen Austausch zwischen Theorie
und Praxis zu verstetigen, erscheint die Einrichtung und Koordination eines Multiplikator*in-
nen-Netzwerkes sinnvoll und notwendig. Die Ausbildung zur Multiplikatorin/zum Multiplikator
kdénnte durch die Teilnahme an einem Zusatzmodul erfolgen, in dem spezifische Anforderungen
an Multiplikator*innen vermittelt werden. Die erfolgreiche Teilnahme an diesem Modul kdnnte
zertifiziert werden und soll den Eintritt in einen ,Zirkel” oder ein , Netzwerk” von Multiplika-
tor*innen ermdglichen. Mitglieder dieses Netzwerkes erhalten regelmaRige und aktuelle Infor-
mationen zu Inhalten der Fortbildung und werden zugleich ermutigt, Probleme aus der Alltags-
praxis rickzumelden. Gleichzeitig waren Multiplikator*innen dazu befahigt, ihre Kolleg*innen
in den Inhalten der Fortbildung anzuleiten. Dabei kbnnten kleinere Einrichtungen/Trager zu-
sammenarbeiten, indem sie gemeinsam eine*n Mutliplikator*in ausbilden, die/der fir meh-
rere Einrichtungen/Trager zustandig ist. Die Multiplikator*innen-Weiterbildung wiirde sich v.a.
an Fachkrafte in Leitungs- und Koordinierungsfunktionen richten.

Bei den dargestellten Uberlegungen handelt es sich, wie beschrieben, um erste Impulse zur
Gestaltung von Fort- und Weiterbildungsangeboten. Die Erkenntnisse, Implikationen und
Handlungsprodukte, die sich aus dem Projekt ergeben haben, sind umfassend, vielfaltig und
komplex, so dass es hier eine Vielfalt von mdglichen Ansatzpunkten fir Weiterentwicklungen
auf allen Ebenen gibt. Aufgrund der Komplexitat der einzelnen Aspekte ist es an dieser Stelle
und mit dem Ende des Projekts nicht mdglich, diese noch weiter zu konkretisieren. Es existieren
jedoch bereits konkrete Planungen zu einem moglichen Folgeprojekt, mit dem der Transfer in
die Handlungsfelder noch intensiviert wird.

Zum jetzigen Zeitpunkt wurden allerdings, neben einigen Handreichungen zu spezifischen teil-
habeorientierten Handlungsmoglichkeiten, bereits die Arbeitsinstrumente des Bedirfnisspekt-
rums und des |-T-I entwickelt, die im Folgenden kurz dargestellt werden, so dass dem dritten
Teilziel des Projekts, der Entwicklung von Handlungsempfehlungen, in umfangreichem MalSe
Rechnung getragen werden kann.
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VL. 3 Interdisziplinires - Teilhabe = Instrument® (1 - T-1©) und andere Formen der Umsetzung
von Teilhabeorientierter Assistenz

Fortentwicklung
und Rickfiihrung
zu den Akteuren

in der Praxis

Ziel 3

Mit der Erarbeitung curricularer und struktureller Empfehlungen fir ein gestuftes Fortbildungs-
programm war die dritte Zielsetzung des Modellprojekts erreicht. Die im Verlauf des For-
schungsprozesses entwickelten und mit Proband*innen oder Mitarbeiter*innen erprobten Ma-
terialien ermdglichen es KuBus® e.V., jetzt die gewonnenen Erkenntnisse fir die Nutzung in der
Praxis umzusetzen. Dies geschieht zum einen durch die Publikation eines Grundlagenbuchs so-
wie eines Materialbands mit konkreten Anleitungen und Handreichungen zur Teilhabeorientier-
ten Assistenz von Menschen mit Komplexer Behinderung in pflegerischen und agogischen Le-
bensfeldern. Als erarbeitete Manuskripte liegen Handreichungen zu drei Bereichen vor:

a. Teilhabeorientierte Pflege
e Kindsthetik als Teilhabeermoglichung in pflegerischen Prozessen
e Schluckstorungen verstehen und Teilhabeorientierte Assistenz beim Essen gestalten

b. Beziehung und Kommunikation
e Beziehungen gestalten und neue Kommunikationsmdglichkeiten eréffnen
e Anregungen zur Anbahnung von Symbolverstandnis unter Beachtung der Altersange-
messenheit

c. Teilhabeorientierte Assistenz zu Themen von Erwachsenen und alternden Menschen mit
Komplexer Behinderung
e Teilhabeorientiert Ubergédnge gestalten
e Teilhabeorientierte Trauerbegleitung
e Teilhabeorientierte Kulturangebote kennen- und entwickeln lernen
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e Teilhabeorientierte Dokumentation des Lebens mit einer Person mit Komplexer Behin-
derung

Ein weiteres Ziel von KuBus e.V. ist es, durch Schulungen zum Umgang mit dem Interdisziplina-
ren - Teilhabe - Instrument® (I-T-1 ©) das Bewusstsein fiir die Bediirfnisse von Menschen mit
Komplexer Behinderung zu wecken. Assistent*innen, Gruppen- und Abteilungsleiter*innen so-
wie Verantwortliche auf Leitungsebenen sollen mit Hilfe analytischer, beratender und doku-
mentierender Methoden zu Haltungsveranderungen befidhigt werden. Diese ermdglichen im
Rahmen eines interdisziplindren Austauschs Einstellungsveranderungen und lenken den Blick
auf Moglichkeiten der gemeinsamen Realisation von Teilhabe mit dem Menschen mit Komple-

xer Behinderung.
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Bedlrfnisspektrum Wirkungsspektrum

Der (I-T-I ©) liegt als geschiitzter Prototyp vor®®. Die Zielsetzung des Instruments sowie der
Umgang mit den verschiedenen Analyse-Spektren und Materialien der Beratung werden in ei-
nem Handbuch ausflhrlich beschrieben. Besonderes Augenmerk wird dabei auf den weitge-
henden Einbezug des Menschen mit Komplexer Behinderung gelegt, um den es in der Analyse-
und interdisziplindren Beratungssituation geht.

Gemeinsam mit den zuvor genannten Publikationen wird sich der Verein um eine baldige Um-
setzung bemihen. Der (I-T-I ©) wird im Rahmen der Reha-Care 2019 in Disseldorf erstmals
einem grofReren Fachpublikum vorgestellt werden.

88 Fir die Erstellung des Prototyps hat KuBus e.V. projektunabhéngige Mittel verwendet.
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VI.4 Zusammenfassung und Ausblick

» Wer nicht spricht, der hat auch nichts zu sagen.”

Teil = sein & Teil - haben® fragt nach:

Ist das wirklich so?

geschehen im Aufriss

Am vorlaufigen Ende des dreijahrigen Forschungs- und Entwicklungsprozesses kann die Frage
eindeutig mit nein beantwortet werden. Teil - sein & Teil - haben® hat sicher nicht den Stein
des Weisen und auch nicht den Schliissel zum Offnen aller Tiiren gefunden, aber die Ergebnisse
des Forschungsprojekts konnten mit lang gehegten Vorurteilen gegeniiber Menschen mit Kom-
plexer Behinderung aufraumen.

In einem dreijdhrigen Forschungs- und Entwicklungsprozess bewegten sich die Ebenen
der Theorie- bzw. Konzeptbildung, der Datenerfassung und Auswertung sowie die der
Interpretation und Entwicklung zirkulierend umeinander.

Das sozialwissenschaftliche und juristische Verstdndnis von Teilhabe reichte nicht aus,
um es widerspruchsfrei auf Menschen mit Komplexer Behinderung Ubertragen zu kon-
nen.

Die Erfassung ihrer Bedlrfnisse war notwendig, um letztendlich Bedarfe auf der Grund-
lage eines erweiterten Verstdandnisses von Teilhabe definieren zu konnen.

Im Wechselbezug mit der Entwicklung des sog. Bediirfnisspektrums entstand ein Nicht-
ausschliefSende Teilhabeverstidndnis, das auf der sozialethischen Philosophie der Theo-
rie der Gabe beruht.

Durch die Weiterentwicklung der ,Theorie der Gabe‘ zu einer ,Logik der Gabe’ lief3 sich
das Datenmaterial im Hinblick auf die fachlichen, die personenbezogen wie interaktio-
nalen Anforderungen erneut analysieren. Hierbei entstand das sog. Anforderungsspekt-
rum.

Nimmt man die verschiedenen Merkmale des Bedurfnis- und die des Anforderungs-
spektrums gemeinsam in den Blick, |asst sich der Teilhabe-Bedarf der Klientel auf der
Personen- und Fachebene ableiten.

Menschen mit Komplexer Behinderung leben in Institutionen mit hierarchischen Struk-
turen. Darum war es notwendig, diesen Aspekt in der Entwicklung des Teilhabekonzepts
starker einzubeziehen. Mit der Logik der Teilhabe wurde es moglich, die strukturellen
Anforderungen zur Teilhabeermoglichung zu erkennen und anhand des Datenmaterials
einer weiteren Analyse zu unterziehen.

In der Zusammenfihrung des Spektrums moglicher individueller Bedlirfnisse der Perso-
nengruppe, der haltungs- und handlungsbezogenen Anforderungen an die pflegerisch-
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heilpddagogisch Tatigen mit den strukturellen Anforderungen entstand das sog. Wir-
kungsfeld zur Teilhabegestaltung.

e Die Evaluation in der Praxis mit den Proband*innen, den Mitgliedern der Forschungs-
und Fallwerkstatten, aber auch darlber hinaus mit Mitarbeitenden anderer Abteilun-
gen der beteiligten Institutionen belegte eine Vielzahl von Mdéglichkeiten des Einsatzes
der beiden Spektren (als Wirkungsfeld auf verschiedenen Ebenen) in den Lebensfeldern
von Menschen mit Komplexer Behinderung.

e Vordem Erfahrungs- und Reflexionshintergrund konnte das ,Interdisziplinare - Teilhabe
- Instrument® (I - T - | ©) entwickelt werden. Es ist ein Instrument zur interdisziplindren
und institutionenibergreifenden Analyse der Teilhabe-Bedarfe einer Person mit Kom-
plexer Behinderung, also ein Medium zur Diagnostik, Hilfsmittel der Dokumentation von
Bedarfen sowie Instrument der Personalberatung und -entwicklung im Rahmen der
Fortbildung.

e Die umfangreichen Ergebnisse miinden des Weiteren in Entwdrfe fir ein Curriculum
eines zweistufigen Aus- und/oder Fortbildungsprogramms.

Aus dem Teilhabeanspruch allein lassen sich die Bedarfe zur Teilhabe-Gestaltung nicht direkt
ableiten, sondern lediglich aus den individuellen Bedirfnissen derjenigen, mit denen Teilhabe
gestaltet werden soll!

Die Bedirfnisse von Erwachsenen und alternden Menschen mit Komplexer Behinderung sind
nur in der unmittelbaren Begegnung mit ihnen zu verstehen. Denn das entspricht dem Wesen
von Teilhabe, die als universelle Praxis des Gabe-Tausches allen rationalen, strukturellen und
dkonomischen Uberlegungen vorausgeht. Die Veranderung muss also in den Képfen beginnen.

So sieht es auch Michael Kleinen, Mitglied der ersten Kélner Forschungswerkstatt und somit
Mit-Initiator von Teil - sein & Teil - haben®, sowie Vertreter einer der Praxispartner:

st die Entwicklung eines individuellen Bedurfnisspektrums als Ergebnis dieser umfangrei-
chen Studie nicht eigentlich die Basisarbeit einer Heilpadagogik, die ihren Auftrag doch ge-
rade in ihrem ganzheitlichen Forderansatz sieht? Aber das Feedback eines Kollegen an die-
sem Tag brachte es vielleicht auf den Punkt: Mit den zunehmenden Herausforderungen un-
seres Arbeitsalltags laufen wir eher Gefahr, den Menschen aus den Augen zu verlieren. Der
durch lhr Team entwickelte Handlungsansatz bietet die Chance, Heilpadagogik auf ihren
Kernauftrag auszurichten - man kann diesen als Férderung von Lebensqualitat bezeich-
nen...spannender finde ich die Frage, wie der Mensch an seinem eigenen Leben teilnimmt.
Je langer ich darliber nachdenke, umso grofler empfinde ich die Herausforderungen unserer
Verantwortung” (Mail vom 26.08.2019).
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Abschliefend kann festgehalten werden:

Alle drei Ziele wurden so erreicht, dass der Transfer der Ergebnisse in die Praxis, in den am
Modellprojekt beteiligten Institutionen, vollzogen wurde.

Dem Vorstand von KuBus e.V. obliegt nun die Aufgabe, durch Publikation des Grundlagen- und
Materialbandes sowie des Interdisziplinéren - Teilhabe - Instruments® fiir die Verbreitung der
Ergebnisse der Studie zu sorgen. Die Zusage dazu liegt vor.

Marion Schubert, als Mitglied der Forschungswerkstatt und Vertreterin des Projektpartners
Landesverband NRW, soll hier das Schlusswort haben:

,Diese teilhabeorientierte und partizipative Art der Forschung zeigt sich in der Riickschau als
die besondere Herausforderung und der besondere Wert gleichermaRen.

Die Impulse aus der Praxis haben fir uns zu einer wahrnehmbaren Veranderung auf Seiten
des Forschungsteams geflhrt. Dabei bezogen sich die Veranderungen und Anpassungen so-
wohl auf die Ausgestaltung und den Ablauf des Projekts, als auch auf Ergebnisinhalte, z.B.
nach den Besuchstagen in der Praxis.

Vor dem Hintergrund dieser gemachten Erfahrungen und dem Bemiihen, die Teilhabechan-
cen fir Menschen mit Behinderung zu erweitern, halten wir diese konstruktive Art der Aus-
einandersetzung sehr zielfuhrend. Es ist wiinschenswert und notwendig, dass die Lebens-
wirklichkeit von Menschen mit Komplexer Behinderung mehr in den Blick aller notwendig
Beteiligten kommt und die Weiterarbeit mit den Forschungsergebnissen fir diesen Perso-
nenkreis zu mehr Teilhabe flhrt.

Und so wiinschen wir uns, dass die geschlossenen Kooperationen und die Arbeit an und mit
den Forschungsergebnissen weitergefiihrt werden.” (Mail August 2019)
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