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Gemeinsam Forschen
Forschung mit Menschen mit 
Lernschwierigkeiten

1. Aufl age 2020, 17 x 24 cm, 
broschiert, farbig ill., 210 Seiten
ISBN: 978-3-88617-556-7; 
Bestellnummer LEA 556
15,– Euro [D]; 18.– sFr.

Dieses Buch informiert über das gemeinsame 
Forschen von Menschen mit und ohne 
Behinderung.

Gemeinsam Forschen heißt: Menschen mit 
unterschiedlichen Erfahrungen untersuchen 
zusammen etwas und beantworten eine Frage.
Dieses Buch soll vor allem zeigen, wie 
Menschen mit Lern-schwierigkeiten 
mitforschen können.

Im Buch werden folgende Fragen bearbeitet:

> Was heißt »Gemeinsames Forschen«?
>  Was ist wichtig beim gemeinsamen 

Forschen?
> Welche Projekte gab es bisher?
>  Wie kann gemeinsames Lernen und Forschen 

an der Universität aussehen?

Das Buch ist in Leichter Sprache geschrieben, 
damit es alle verstehen.
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Spannende und bunte Themen.
Alle Texte kann man gut verstehen.

Starke Bilder helfen beim Verstehen.
Leichte Sprache mit tollen Bildern.

Für alle: Lese·freude:

Magazin 
in Leichter 

Sprache

LeichtSinn    
Magazin in Leichter Sprache

1. Aufl age 2020, DIN A4, 
broschiert, farbig ill., 140 Seiten,
ISBN: 978-3-7954-3568-4; 
im Buchhandel 9,– Euro [D]; 
Bestellnummer LFK 089
Sonderpreis für Lebenshilfe-Mitglieder: 
8,– Euro [D]

LeichtSinn ist im Rahmen des Inklusionsprojekts 
»Wundernetz 2 – gemeinsam stärker« bei der 
Lebenshilfe Amberg-Sulzbach entstanden. 
Menschen mit und ohne Behinderung haben 
daran mitgearbeitet: an der Auswahl von 
Themen und Texten, Bildern und Gestaltung. 
Sie haben Interviews geführt, Layouts 
diskutiert, Fototermine vorbereitet und 
Vertriebswege organisiert. Wichtig war, 
möglichst weitgehend alle Bereiche inklusiv zu 
bearbeiten und die Fähigkeiten jedes Einzelnen 
miteinzubeziehen. Das Empowerment, die 
Selbstbefähigung in dem für viele Teilneh-
mende fremden Medium, war oberstes Ziel. 
Durch große Verständlichkeit bewirkt das 
Buchmagazin sprachliche Barrierefreiheit. 
Die Gestaltung ist möglichst nahe an die 
klassischer Publikumszeitschriften angelehnt, 
um so Lesemotivation und Lesefreude zu 
unterstützen und zu zeigen: Leichte Sprache 
macht Spaß!

Kooperation mit dem Schnell und Steiner 
Verlag, Regensburg.

| Carmen Birkholz, Yvonne Knedlik

Teilhabe bis zum Lebensende
Palliative Care gestalten mit 
Menschen mit Behinderung 

1. Aufl age 2020, 17 x 24 cm, 
broschiert, 310 Seiten
ISBN: 978-3-88617-325-9; 
Bestellnummer LBS 325
19,50 Euro [D]; 24.– sFr.

Wie kann Teilhabe für und mit Menschen mit 
Behinderungen gelingen – auch am Lebensende?

Wir erleben aktuell eine Generation von Men-
schen mit Behinderungen, in der Altern und 
Hochaltrigkeit, schwere Krankheit und Sterben 
in selbstverständlicher Weise zum Leben gehören. 
Damit werden Palliative Care und hospizliche 
Begleitung für sie, für ihre Angehörigen sowie 
für die haupt- und ehrenamtlichen Mit-
arbeiter*innen wichtige Themen, die nach 
Antworten verlangen. Dies muss in besonderer 
Aufmerksamkeit geschehen, gut 70 Jahre nach 
den „Euthanasie“-Morden im Faschismus.

Einen möglichen Weg beschritt das von der 
Robert Bosch Stiftung geförderte Projekt der 
Lebenshilfe Oberhausen. Zeitintensiv und 
lebendig wurde palliative Kultur gemeinsam 
entwickelt. Sterbebegleitung muss „organisiert“ 
werden und braucht den Aufbau vernetzter 
Strukturen. Sie kann die zunehmend professio-
nalisierten Angebote des Gesundheitswesens 
nutzen, lebt aber auch zugleich von Nähe und 
Freundschaft, dem Blick des Herzens.

Das vorliegende Buch dokumentiert den 
Prozess, teilt Erfahrungen, Refl exionen und 
kritische Impulse und will zur Diskussion und 
Vernetzung einladen. Ferner stellt es im 
Anhang konkrete Materialien zur Verfügung.

Die Bandbreite von Leichter Sprache bis zu 
wissenschaftlichen Texten spricht eine 
große Zielgruppe an, macht es zu einem 
inklusiven Buch.
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Zur Bedeutung der Wirkungsorientie-
rung im BTHG – ein Unbehagen bleibt

das Bundesteilhabegesetz (BTHG) 
sieht in § 125 Sozialgesetzbuch IX  
(SGB IX) erstmalig eine sogenannte 
Wirksamkeitskontrolle vor. Inhalt, Um-
fang und Qualität der Eingliederungs-
hilfeleistungen werden in schriftlichen 
Vereinbarungen geregelt, die auch 
die Wirksamkeit der Leistungen ein-
schließt. Eine nähere Definition  
dieses Begriffs findet sich nicht. 

Rahmenleistungsvereinbarungen auf 
Landesebene bestimmen die Grund-
sätze und Maßstäbe für die Wirtschaft-
lichkeit und Qualität, einschließlich 
der Wirksamkeit der Leistungen sowie 
Inhalt und Verfahren zur Durchführung 
von Wirtschaftlichkeits- und Qualitäts-
prüfungen (§ 131 SGB IX). Die Vor-
schrift des § 128 SGB IX, die die Wirt-
schaftlichkeits- und Qualitätsprüfung 
vorsieht, umfasst bei den zu prüfenden 
Merkmalen auch die Wirksamkeit.  
Brisant werden die Kontrollmechanis-
men des Leistungserbringungsrechts 
nun durch eine weitere, neue Regelung: 
die in § 129 SGB IX vorgesehene, an  
§ 128 SGB IX anknüpfende Kürzung
der Vergütung für Fälle der Verletzung
von Verpflichtungen einschließlich
der Wirksamkeit der vereinbarten
Leistung.

Die Tatsache, dass die Behindertenhilfe 
in Zukunft ihre Wirksamkeit unter Be- 
weis stellen muss, ist eine vergleichs-
weise neue Sachlage. Bis in die späten 
90er Jahre hinein wurde den Leistungs-
erbringern sozusagen eine retrospek-
tive Kostenerstattung gewährt. Heute 
sind daraus prospektive Entgelte  
geworden, deren Verwendung nun 
durch die dargestellten Neuregelungen 
im BTHG geprüft werden soll.  
Dies hat mehrere Gründe: 

> Ökonomisierungstendenzen in der
Sozialen Arbeit,

> das Technologiedefizit Sozialer
Arbeit, mit dem kein nachweisbarer
linearer und kausaler Zusammen- 
hang zwischen Ursache und
Wirkung in der Sozialen Arbeit
erkennbar ist,

> eine schwache fachliche Konturie-
rung von Teilhabeleistungen im
Vergleich zur Pflege,

> Skandale über Geldmissbrauch (z. B.
sog. Maserati-Affäre in Berlin) und

> katastrophale soziale Dienst- 
leistungen (z. B. „Team Wallraff“-
Reportage).

Was stellt den gesellschaftlichen 
Mehrwert der Behindertenhilfe dar? 
Rechtfertigt die professionelle Arbeit 
die getätigten Investitionen? Eine 
Legitimation aufgrund von Vertrauen, 
altruistischem, caritativem Habitus 
reicht zu Recht nicht aus. 

Dabei hat die regelmäßige Evaluation 
der Wirkung der eigenen Dienst-
leistung und die zukünftige Nutzung 
dieser Erkenntnisse für Leistungs- 
erbringer im Rahmen von Qualitäts- 
management Tradition. Sie ist seit Jahren 
eine Selbstverständlichkeit. Soziale 
Arbeit ohne Wirkung ist sinnlos. Gute 
Ergebnisse anzuzielen und sie nach-
zuweisen, dazu sind Träger aufgrund 
von Leistungsvereinbarungen mit einer 
Zusicherung der Struktur-, Prozess- 
und Ergebnisqualität verpflichtet. 
Ergebnisqualität wird aktuell nachge-
wiesen durch etablierte Instrumente  
(z. B. diskursive Auswertungsgespräche, 
Verlaufsberichte, Persönliche Zu-
kunftsplanung/Hilfeplanung, Nutzer-
befragungen, Ideen- und Beschwer-
demanagement, Indizes, statistische 
Kennzahlen, Qualitätssicherungs- 
berichte). Die Analyse und Beurtei-
lung der eigenen Arbeit erfolgt neben  
der Berücksichtigung der Ergebnisse  
obiger Verfahren zum Beispiel durch 
Selbstreflexion, systematische (Zu- 
friedenheits-)Befragungen unterschied-
licher Stakeholder und (kollegialer) 
Supervision.

Welche Wirkung kann bei Klient*in-
nen die Verpflichtung des Leistungs- 
erbringers haben, die positive Wirkung 
von erbrachten Teilhabeleistungen 
nachweisen zu müssen? Klient*innen 
wünschen sich in der Mehrzahl wahr-
scheinlich ein problemreduziertes, 

Liebe*r Leser*in,
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möglichst gutes Leben. Und dafür ist es 
hilfreich, wenn für Beeinträchtigungen 
kompensierende Assistenzen im Sinne 
des Nachteilsausgleichs zur Verfügung 
stehen. Aber was, könnten Klient*in-
nen aus der subjektiven Sicht fragen, 
soll ich nachweisen? Bin ich dafür 
verantwortlich, einen Teilhabe-Erfolgs-
nachweis zu erbringen? Was geschieht, 
wenn ich trotz Assistenz nicht mehr 
Teilhabe nachweisen kann? Soll ich 
Erfolge nachweisen, indem ich glück-
licher, zufriedener bin? Was ist, wenn 
ich gar kein Interesse an mehr Teilhabe 
habe? Wenn es für mich die subjektiv 
richtige Entscheidung war, mich 
vorübergehend aus dem Berufsalltag 
zurückzuziehen, um in einer Auszeit 
darüber nachzudenken, wie die Zu-
kunft gestaltet sein soll? Haben Men-
schen mit Beeinträchtigung ein Recht 
auf Scheitern? Ein Recht auf falsche, 
sie anscheinend schädigende Entschei-
dungen? Wenn diese letzte Frage bejaht 
werden soll, wie könnten dann Dienst-
leister*innen nachweisen, dass sie ein 
mehr an Teilhabe erbracht hätten? 

Renate SCHERNUS und Fritz BREMER 
(2008) polemisieren in ihrem Buch 
„Tyrannei des Gelingens“ erfrischend 
gegen rehabilitatives Denken und ein 
pädagogisches Fortschrittsregime, 
gegen eine „Fürsorgliche Belagerung“ 
(Heinrich Böll) von manchen Fachleu-
ten und Pädagog*innen und gegen un-
reflektierte Normalitätsvorstellungen. 
Menschen ohne Beeinträchtigung sind 
in Deutschland niemandem Rechen-
schaft darüber schuldig, ob zum Bei-
spiel ihr Urlaub soziale Kompetenzen, 
kulturelle Bildung und körperliche 
Fitness erhöht hätte. Das Sprichwort 
„Wenn jemand eine Reise tut, so kann 
er was erzählen“ besagt ja schon, das 
Reisen bildet. Nur muss dieser Effekt 
niemanden nachgewiesen werden, mit 
der Gefahr, dass bei einem mangelnden 
Nachweis die Reise im nächsten Jahr 

womöglich gestrichen wird. Es steckt 
eben immer auch eine Anmaßung des 
Gesetzgebers und Leistungsträgers in 
der Erwartung auf einen Nachweis von 
erfolgreich erhöhter Teilhabe.

Interessant ist in diesem Zusammen-
hang der Capability-Approach (CA) 
(vgl. NUSSBAUM 2010), da er nicht 
direktiv in dem Sinne ist, dass er gute 
(Teilhabe-)Ziele in der sozialen Arbeit 
für Klient*innen verbindlich festlegen 
würde. 

Der CA wurde in der Entwicklungs-
politik entwickelt (Nobelpreisträger 
Amartya SEN und Martha NUSS-
BAUM). Kerngedanke ist, dass Lebens-
qualität nicht nur am Lebensstandard 
gemessen werden kann, sondern auch 
an den gesellschaftlichen und indivi-
duellen Verwirklichungschancen für 
eigene Lebensvorstellungen. Martha 
Nussbaum stellt zehn capabilities  
als Messlatte für ein gutes Leben zur  
Diskussion: Leben; Körperliche 
Gesundheit; Körperliche Integrität; 
Sinne, Vorstellungskraft und Denken; 
Gefühle; Praktische Vernunft; Zuge-
hörigkeit; Andere Spezies; Spiel und 
Kontrolle über die eigene Umwelt  
(vgl. NUSSBAUM 2010, 112 ff.). 

Der CA ist nicht defizitorientiert 
(Probleme, Hemmnisse), sondern zielt 
auf mehr Teilhabemöglichkeiten ab. 
Er strebt ähnlich der Gemeinwesen-
arbeit oder Sozialraumorientierung   
ein mehr an Kontrolle über das eigene 
Leben im Sozialraum an. Der CA 
nimmt die Adressaten als Subjekte 
ihres Lebens ernst und gesteht ihnen 
das Recht zu, selbst zu definieren, was 
im Leben für sie wichtig ist, welches 
Ziel sie sich selbst setzen und ob man 
Chancen wahrnimmt. Menschen mit 
Beeinträchtigung sollen weder durch 
Therapie noch Pädagogik o. ä. in eine 
bestimmte Richtung hin verändert 

werden. Sie sollen selbst entscheiden, 
welche Handlungs- und Daseinsmög-
lichkeiten sie nutzen oder erweitern, 
sodass sie ihr Leben selbstbestimmt 
gestalten können. Professionelle Tätig-
keit bestünde dann in der unterstützen-
den Lebensbegleitung von Menschen 
mit Beeinträchtigung und in der Er- 
weiterung von Lebensgestaltungs-
räumen. Der Nachweis erfolgreicher 
sozialer Arbeit bestünde im Sinne des 
CA darin, nachzuweisen, dass Menschen 
mit Beeinträchtigung die Wahl haben, 
welchen Lebensentwurf sie realisieren 
wollen. Capability wird auch häufig 
mit Kompetenz übersetzt. Mit Kom-
petenz wäre dann nicht Fähigkeit im 
Sinne von Können gemeint, sondern 
im Sinne von Macht, den eigenen  
Willen auch umsetzen zu können. 

Bei der Bundesarbeitsgemeinschaft der 
überörtlichen Träger der Sozialhilfe 
und der Eingliederungshilfe (BAGüS) 
dagegen heißt es im Jahr 2013: „Maß-
nahmen müssen auf eine Befähigung 
der Menschen mit Behinderung aus- 
gerichtet sein, nicht nur auf die Be-
treuung“ (BAGüS 2013 zitiert nach 
KLAUß 2018). Wirkungsorientierung? 
Ein Unbehagen bleibt. 

Ulrich Niehoff 
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IN EIGENER SACHE ...
Liebe*r Leser*in,

zum Ende des Jahres 2020 gehe ich in den Ruhestand. Dies ist die letzte Ausgabe der „Teilhabe“,  

die ich im Redaktionsteam begleite. Ich habe sehr gern mit und für Menschen mit (kognitiver)  

Beeinträchtigung und mit Ihnen, liebe Leser*innen, in der einen oder anderen Form zusammengearbeitet. 

Ich danke Ihnen herzlich für Ihre Kollegialität! In diesem Sinne bitte ich Sie: take care.

Ihr Ulrich Niehoff

Die Redaktion der Fachzeitschrift Teilhabe, Berlin/Marburg



WISSENSCHAFT UND FORSCHUNG Teilhabe 4/2020, Jg. 59

140
WISSENSCHAFT 
UND FORSCHUNG

Sven Jennessen Kristin FellbaumLilly Alber

„Ich glaube schon, dass es wichtig ist, 
den Betroffenen in irgendeiner Form 
eine Stimme zu geben.“
Teilhabe und Selbstbestimmung bei Menschen mit 
geistiger und schwerer Behinderung am Lebensende

 | Teilhabe 4/2020, Jg. 59, S. 140 – 146

 | KURZFASSUNG Ein zentrales Ziel palliativer Versorgung und hospizlicher Begleitung 
ist es, Selbstbestimmung von Klient*innen bis zum Lebensende zu erhalten. Das vom 
Bundesministerium für Bildung und Forschung geförderte Verbundprojekt PiCarDi be-
schäftigt sich u. a. mit der Frage, inwieweit dies bei Menschen mit geistiger und schwerer 
Behinderung gelingt. Auf qualitativen und quantitativen Projektergebnissen beruhend, 
beschreibt der vorliegende Beitrag Wechselwirkungen von Teilhabe und Selbstbestimmung 
mit Kommunikation, Solidarität, Professionalität, Versorgungssicherheit und Vernetzung 
bei der palliativen Versorgung und hospizlichen Begleitung von Menschen mit geistiger 
und schwerer Behinderung.

 | ABSTRACT “I do believe that it is important to give those who are affected a voice 
in some form.” – Participation and self-determination of people with intellectual 
and multiple disabilities at the end of life. Maintaining participation and self-deter-
mination until the end of life is a central goal of palliative and hospice care services. The 
joint project PiCarDi, which is funded by the Federal Ministry of Education and Research, 
examines the question of self-determination of people with intellectual and multiple 
disabilities at the end of life. Based on qualitative and quantitative project results, this 
article describes interactions of participation and self-determination with communication, 
solidarity, professionalism, security of supply and networking in the palliative and hospice 
care of people with intellectual and multiple disabilities.

Mit der UN-Behindertenrechtskonvention 
(UN-BRK) hat sich die Bundesrepublik 
verpfl ichtet, in sämtlichen Lebensberei-
chen – u. a. im gesundheitlichen und so-
mit palliativ-hospizlichen Versorgungs-
bereich – Vorkehrungen für die gleich-
berechtigte Teilhabe von Menschen mit 
Behinderung zu treffen. Dabei geht es 
nicht um ein ideales Einbezogensein 
in alle denkbaren Lebensbereiche (vgl. 
BECK 2016, 36). Vielmehr soll ein ge-
rechter Zugang zur palliativen Versorgung 
und hospizlichen Begleitung sowie zu 
Ressourcen, die eine selbstbestimmte 
letzte Lebensphase ermöglichen, ge-
schaffen werden.

Auch in der Charta zur Betreuung 
schwerstkranker und sterbender Men-

schen in Deutschland, die 2007 vor 
dem Hintergrund einer internationalen 
Initiative auf dem zehnten Kongress 
der European Association for Palliative 
Care (EAPC) verfasst wurde, ist dieser 
Anspruch wie folgt formuliert: 

„Die besonderen Belange schwerst-
kranker und sterbender Menschen 
mit Behinderung sind bei ihrer Be-
treuung zu berücksichtigen. Ihr Recht 
auf gesellschaftliche Teilhabe be-
deutet auch, dass die notwendigen 
palliativen Versorgungsangebote ohne 
jede Einschränkung barrierefrei in 
Anspruch genommen werden kön-
nen“ (Deutsche Gesellschaft für 
Palliativmedizin e. V. et al. 2010, 13).
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Palliative und hospizliche  
Versorgungsstrukturen

Der in der Charta angeführte palliative 
Versorgungsanspruch umfasst die pfle-
gerische, medizinische, psychosoziale 
und spirituelle Begleitung, die der in-
dividuellen Lebenssituation Rechnung 
trägt. Soweit möglich, erfolgt die pallia-
tive und hospizliche Versorgung durch 
Haupt- und Ehrenamtliche im ver-
trauten bzw. selbst gewählten Umfeld 
(vgl. Deutsche Gesellschaft für Pallia-
tivmedizin et al. 2010, 6). Zusätzlich 
kann bei weiter ansteigendem medizi-
nisch-pflegerischem Versorgungsbedarf 
eine ambulante Versorgung durch die 
sogenannte Spezialisierte Ambulante 
Palliativversorgung (SAPV) abgedeckt 
werden (vgl. SABATOWSKI et al. 2012, 
104). Zudem können ambulante Hos-
pizdienste Klient*innen und ihre An- 
und Zugehörigen durch den Einsatz 
von Ehrenamtlichen zu Hause beglei-
ten. Bei komplexen medikamentösen 
Herausforderungen im Kontext der 
Schmerz- und Symptomlinderung ist 
darüber hinaus eine vorübergehende 
Aufnahme auf einer Palliativstation in 
einem Krankenhaus möglich (vgl. HEI-
MERL et al. 2017, 63). 

Eine weitere Versorgungsoption bie-
ten stationäre Hospize, wenn aufgrund 
der pflegerisch-medizinischen Heraus-
forderungen eine Begleitung im gewohn-
ten Umfeld nicht mehr möglich ist. Sie 
sind personell und räumlich so ausge-
stattet, dass die Fachkräfte und Ehren-
amtlichen wertschätzend und individu-
ell auf die Bedürfnisse schwerstkranker 
Klient*innen und ihrer Bezugspersonen 
eingehen können (vgl. RECHENBERG-
WINTER, VORMBROCK-MARTINI 
2014, 269). 

Wie die Versorgung und Begleitung 
der Zielgruppe in den verschiedenen 
palliativen und hospizlichen Settings 
zurzeit in der Praxis gestaltet wird, un- 
tersucht das im Folgenden vorgestellte 
Projekt Palliative Versorgung und 
hospizliche Begleitung von Menschen 
mit geistiger und schwerer Behinde-
rung (PiCarDi).1

Das Forschungsprojekt 

Das interdisziplinäre und partizipativ 
orientierte Verbundprojekt Palliative 
Versorgung und hospizliche Beglei- 
tung von Menschen mit geistiger und 
schwerer Behinderung analysiert die 
derzeitige Praxis in diesen Handlungs- 
feldern sowie die Bedürfnisse von 

Menschen mit geistiger und schwerer 
Behinderung und ihrer An- und Zu-
gehörigen in Bezug auf die letzte 
Lebensphase. Hierbei wird die The-
matik multiperspektivisch erschlossen: 
Wohneinrichtungen der Eingliede-
rungshilfe, Menschen mit geistiger 
Behinderung und ihre An- und Zu-
gehörigen sowie Institutionen der Pal-
liativ- und Hospizversorgung in Ber-
lin, Nordrhein-Westfalen und Sachsen 
werden mit einem Instrumentarium 
aus qualitativen und quantitativen For-
schungsmethoden erfasst (vgl. Abb. 1). 
PiCarDi wird vom Bundesministerium 
für Bildung und Forschung im Rah-
men der Förderlinie Forschung in der 
Palliativversorgung – Versorgungs-
forschung und klinische Studien ge-
fördert und von einem Verbund der 
Katholischen Hochschule Münster, der 
Universität Leipzig und der Humboldt-
Universität zu Berlin durchgeführt.

Das Teilprojekt PiCarDi-P

Das Forscher*innen-Team der Hum-
boldt-Universität zu Berlin (PiCarDi-P)2  
untersucht, wie Menschen mit Behin-
derung am Lebensende aus der Sicht 
von Palliativ- und Hospizfachkräften 
derzeitig versorgt und begleitet wer-
den. Die Erkenntnisse sollen für eine 
Reflexion professioneller Praxis und 
die Weiterentwicklung der ambulanten 
und stationären Versorgungs- und Be-
gleitungssettings nutzbar gemacht wer-
den. Hierbei werden sowohl Einrich-
tungen und Dienste für Erwachsene als 
auch für Kinder und Jugendliche erfasst 
(vgl. JENNESSEN, WERSCHNITZKE 
2019, 384 f.).

Forschungsmethodisches Vorgehen 

Für die Datenerhebung in den Jahren 
2018 und 2019 wurden qualitative und 
quantitative Methoden gewählt, welche 
sich wechselseitig ergänzen (vgl. FLICK 
2014, 44). Durch diesen Mixed-Meth-
ods-Ansatz konnten mehrere Perspekti-
ven erfasst werden (vgl. KUCKARTZ 
2014, 54). 

Eine Konzeptanalyse ergänzte die 
Ergebnisse. Ziel der Konzeptanalyse 
war es, zu erheben, ob und in welchen 
thematischen Bezügen Menschen mit 
geistiger und schwerer Behinderung 
am Lebensende in Konzeptpapieren 
der Länder Berlin, Nordrhein-Westfa-
len und Sachsen sowie von palliativen 
und hospizlichen Einrichtungen be-
rücksichtigt werden. Für die Analyse 
wurden 15 Konzepte ausgewählt, nach 
definierten Selektionskriterien unter-
sucht, induktive Kategorien gebildet 
und anschließend inhaltsanalytisch aus-
gewertet (vgl. ALBER 2019, 36 ff.).

In den drei beteiligten Bundeslän-
dern wurden zudem zwanzig qualita-
tive Interviews in ambulanten sowie 
stationären Einrichtungen, davon sechs 
im Kinder- und Jugendbereich, des Pal-
liativ- und Hospizsektors durchgeführt. 
Auf Grundlage der Transkripte, Proto-
kolle und Postscripts fand eine inhalts-
analytische Auswertung der Daten statt 
(vgl. MAYRING 2015). Durch fallver-
gleichende Analysen konnten zentrale 
Dimensionen und Muster der Thematik 
herausgearbeitet werden, die zudem als 
Grundlage für die quantitative Datener-
hebung genutzt wurden. Anhand dieser 

1  Weiterführende Informationen zum PiCarDi-Projekt finden Sie unter www.gesundheitsforschung-bmbf.de/de/picardi-6544.php (abgerufen am 14.10.2020).

2  Der Buchstabe P steht für „Palliative Care Services“, da das Berliner Teilprojekt die Perspektive der palliativen und hospizlichen Fachkräfte untersucht.
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Perspektive 
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Teilprojekt 3: 
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Perspektive der Menschen 
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Abb.1: Organigramm des PiCarDi-Projekts 

http://www.gesundheitsforschung-bmbf.de/de/picardi-6544.php
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wurde ein Fragebogen entwickelt, wel-
cher als Online-Version und für den 
postalischen Versand konzipiert wurde. 
Die Fragebogenerhebung diente dazu, 
eine Bestandsaufnahme zur Versor-
gung von Menschen mit geistiger und 
schwerer Behinderung flächendeckend 
in den Bundesländern Berlin, Nord-
rhein-Westfalen und Sachsen durchzu-
führen. Im Rahmen von fünf themati-
schen Blöcken mit geschlossenen Fragen 
sowie einer Vielzahl an offenen Fragen 
konnte eine freie Reproduktion von 
bisher nicht verfügbarem Praxiswissen 
in den palliativen und hospizlichen 
Handlungsfeldern erhoben werden. Im 
Folgenden werden die Leitideen Teilha-
be und Selbstbestimmung aus den For-
schungsergebnissen dargestellt. 

Teilhabe und Selbstbestimmung

Die folgenden Ergebnisse des PiCarDi-
Forschungsprojekts zeigen, inwiefern 
Teilhabe und Selbstbestimmung in Wech-
selwirkung mit den Dimensionen 

 > Kommunikation, 
 > Solidarität und Professionalität sowie 
 > Versorgungssicherheit und Vernetzung 

stehen.

Teilhabe wurde eingangs bereits the-
menspezifisch aus Sicht der Deutschen 
Gesellschaft für Palliativmedizin defi- 
niert. Daraus ergibt sich eine gesell-
schaftliche Verantwortung, Menschen 
mit Behinderung am Lebensende, wie 
allen anderen Menschen auch, einen 
gleichberechtigten Zugang zur palliati-
ven Versorgung und hospizlichen Be-
gleitung zu eröffnen. Der Begriff der 
Selbstbestimmung verweist hingegen 
als „ein Prozess der Bewusstwerdung 
der eigenen Fähigkeiten, des Vertrauens 
in die eigene Kraft“ (VIEWEG 2011, 
49) auch auf das Individuum. „Selbst-
bestimmt Leben [sic!] ist ein Prozess der 
Befähigung der Menschen mit Behin-
derungen, um gleiche Möglichkeiten, 
gleiche Rechte und die volle Teilnahme 
in allen Bereichen der Gesellschaft zu 
erreichen“ (VIEWEG 2011, 49 f.). Aus 
der Konzeptanalyse geht eine grund-
sätzliche konzeptionelle Verankerung 
von Teilhabe und Selbstbestimmung in 
palliativen und hospizlichen Einrich-
tungen hervor. Fachkräfte stehen vor 
der Herausforderung, Teilhabe und 
Selbstbestimmung zum einen als Be-
standteil ihres professionellen Selbst-
verständnisses zu verinnerlichen und 
sich zum anderen mit Menschen mit 
Behinderung adäquat über diese Begrif-
fe auszutauschen bzw. diese zu unter-
stützen.

Aus den quantitativen Ergebnissen 
ergibt sich ein Anteil von fast 60 % 

der befragten Fachkräfte, die mindes-
tens einen Menschen mit geistiger und 
schwerer Behinderung in den letzten 
fünf Jahren palliativ und/oder hospiz-
lich begleitet haben. Es zeigen sich je-
doch deutliche Unterschiede innerhalb 
der Gruppe, die bereits Erfahrungen 
mit Menschen mit Behinderung sam-
meln konnte. So lag der Median im 
Kinder- und Jugendbereich (N = 24) bei 
27 Begleitungen mit einem Interquar-
tilsabstand von 44 und der Median im 
Erwachsenenbereich (N = 119) bei nur 
zwei Begleitungen bei einer Interquar-
tilsrange von drei. Somit ist Teilhabe 
an diesen Angeboten bisher nur einer 
kleinen Gruppe von Menschen mit 
geistiger und schwerer Behinderung vor 
allem im Kinder- und Jugendbereich 
vorbehalten.

Voraussetzung für Selbstbestimmung 
ist „eine haltgebende, vertrauensvolle, 
sicherheitsstiftende und verlässliche 
Lebenswelt, die es versteht, Autonomie-
prozesse zu erkennen, zu wertschätzen 
und zu unterstützen“ (THEUNISSEN, 
PLAUTE 2002, 25). Auch palliative 
und hospizliche Einrichtungen sind ge-
fragt, diese Voraussetzungen zu schaf-
fen und Autonomie von Menschen am 
Lebensende zu fördern. Ein Aspekt, in 
dem sich die palliative Versorgung und 
hospizliche Begleitung von der kurati-
ven unterscheidet, ist die stärkere Mit-
bestimmung von Klient*innen an ihrer 
Versorgungssituation. So beschreibt 
eine Ärztin eines SAPV-Teams ihr Vor-
gehen in ihrer Praxis wie folgt:

„Sie sagen: Mir ist schlecht. Oder: Ich 
habe Schmerzen. Und dann bekom-
men sie was. Oder man muss es eben 
anhand ihres Verhaltens oder so was 
abschätzen, wie es ihnen geht. Und 
das denke ich, das ist eine weitest-
gehende Selbstbestimmung, so weit, 
wie es möglich ist, dass die irgendwie 
sagen können, was sie für Symptome 
haben, und dann werden sie gefragt: 
Möchtest du was dagegen oder nicht? 
Das ist ja auch eine Form der Selbst-
bestimmung“ (SAPV-Team Erwachsene, 
Interview 57).

Die Leitungskraft eines stationären 
Hospizes für Erwachsene schildert ein 
Beispiel, wie Klient*innen und ihr sozi-
ales Umfeld im Zentrum der palliativen 
und hospizlichen Versorgung stehen 
können. Hier erfolgte dies konkret un-
ter Einbezug der An- und Zugehörigen:

„Das ist ganz unterschiedlich, je nach-
dem, wie die Menschen vorher gelebt 
haben. Das kann bei manchen nur

 

die Partnerin oder der Partner sein. 
Bei anderen ist es die Kleinfamilie. 
Darüber hinaus sind es auch Freun-
de und Freundinnen, die kommen. 
Bei manchen sogar Tiere. Also wir 
hatten hier auch schon einige Gäste 
gehabt, die Tiere mitgebracht haben 
und bei denen die Tiere schon den 
Status einer Person hatten“ (stationä-
res Hospiz Erwachsene, Interview 80).

Wünsche nach Besuch oder einem 
Zusammenleben mit Partner*innen und 
Haustieren im Hospiz werden ebenso 
ermöglicht, wie die Teilhabe am städti-
schen Leben und an öffentlichen Wah-
len. Im Kinder- und Jugendbereich wir-
ken die Beteiligten an Prozessen in der 
Einrichtung mit, indem sie beispiels-
weise selbst Trauerrituale reflektieren 
und weiterentwickeln (vgl. stationäres 
Hospiz Kinder & Jugendliche, Inter-
view 69).

Beteiligung kann auch durch em-
pathische Kommunikation realisiert 
werden: „Dieses Zuhören, was wollen 
die Betroffenen, das Ernstnehmen und 
Gucken, wie kann ich das umsetzen?“ 
(stationäres Hospiz Kinder & Jugendli-
che, Interview 70). Dafür ist „es wich-
tig […] den Betroffenen in irgendeiner 
Form eine Stimme zu geben, um zu 
verstehen, was gebraucht wird“ (SAPV-
Team Kinder & Jugendliche, Interview 
74). Da Kommunikation ein bedeuten-
der Aspekt von Teilhabe ist, wird dieser 
nachfolgend näher betrachtet.

Aus den Interviews geht eine Sub-
jektorientierung bzw. „radikale Betrof-
fenenorientierung“ (HELLER 2007, 
199) als wichtiger Aspekt von Palliative 
Care hervor, die auch für die hier fokus-
sierte Personengruppe zentral ist. Hier-
bei handelt es sich um „eine Fürsorge, 
die Selbstbestimmung ermöglicht, und 
nicht um eine solche, die Selbstbestim-
mung ersetzt, wenn diese nicht (mehr) 
möglich scheint“ (STRAßER 2014, 193). 
Demnach sollten palliative und hos-
pizliche Fachkräfte die Interessen der 
Menschen am Lebensende eruieren 
und „jeden als einzelne Persönlichkeit 
wahr(zu)nehmen, die ihren ganz spezi-
ellen eigenen Kontext auch mitbringt“ 
(stationäres Hospiz Erwachsene, Inter-
view 80).

Zur Berücksichtigung individueller 
Bedürfnisse gehört es für eine Ärztin 
eines SAPV-Teams außerdem dazu, den 
eigenen Rhythmus der Begleiteten zu 
respektieren, indem „[…] sie nur noch 
machen müssen, was sie wollen. Also, 
dass sie nicht mehr in so ein Tagespro-
gramm gezwungen werden, wenn sie 
das nicht mehr wollen und nicht mehr  
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können“ (SAPV-Team Erwachsene, Inter-
view 57). Ein erheblicher Spielraum an 
Flexibilität ist dafür erforderlich. Medi-
zinische und pflegerische Tätigkeiten 
eines SAPV-Teams sollten demnach 
nicht primär vom Dienstplan, sondern 
von den Wünschen und Bedürfnis-
sen der Klient*innen abhängen. Auch 
von Leitungskräften der ambulanten 
Palliativversorgung für Kinder und Ju-
gendliche wird ein bewusstes subjekt-
orientiertes Vorgehen in der palliativen 
Versorgung beschrieben (SAPV Team 
Kinder & Jugendliche, Interview 74). 
Der Grundstein dieses personenzent-
rierten Ansatzes wird bereits von An-
fang an in der Kennenlernphase von 
den Fachkräften gelegt. So beschreibt 
eine Leitungskraft eines Kinderhospi-
zes, wie sie mit verschiedenen Sinnes-
angeboten ihre Klient*innen begrüßt: 
„Diesen Gast natürlich auch selber 
kennenzulernen und selber zu ertas-
ten, zu erspüren, zu erhören, [...] wie 
er gerne versorgt wird, wie er oder sie 
gerne gepflegt wird, was er gerne unter-
nimmt“ (stationäres Hospiz Kinder & 
Jugendliche, Interview 69).

Kommunikation 

Aus den gewonnenen Daten der qua-
litativen und quantitativen Erhebung 
wird deutlich, dass selbstbestimmtes 
Handeln eine gelingende Kommunika-
tion voraussetzt. Hierbei ist von einer 
Abhängigkeit von Kommunikation und 
Selbstbestimmung auszugehen, wobei 
Kommunikation explizit nicht auf ver-
balsprachliche Kommunikation redu-
ziert zu verstehen ist, sondern sämtliche 
Ausdrucksvarianten als kommunika- 
tionsrelevant betrachtet werden. Un-
terschiedliche Kommunikationswege 
zu finden und sämtliche Ausdrucks-
varianten zu nutzen, fällt einigen pal-
liativen und hospizlichen Fachkräften 
allerdings schwer. Herausforderungen 
in der Kommunikation wurden ins-
gesamt 55 Mal in den Fragebögen ge-
nannt. Diese Auswahl macht 26.3 % 
aller Antworten aus. Somit haben 39.6 % 
aller Befragten die Kommunikation als 
herausfordernd in ihrer täglichen Praxis 
beschrieben. Dabei ist Kommunika-
tion für einen beidseitigen Zugang 
zu Informationen und den Austausch 
über den Sterbeprozess sehr relevant, 
wie eine SAPV-Fachkraft verdeutlicht: 
„Und wir sind allen Menschen gegen-
über, den Behinderten wie den Nicht-
behinderten gegenüber, der Meinung, 
dass Information das beste Mittel gegen 
Angst ist“ (SAPV-Team Erwachsene, 
Interview 55).

Die Daten zeigen auch, dass gerade 
im Hospiz- und Palliativbereich grund-
sätzlich sehr individuelle Zugangs- und 

somit Kommunikationswege beschrit-
ten werden, bei denen die Kommunika-
tion mit Menschen, die auch vor ihrer 
schweren Erkrankung über eine spezifi-
sche oder keine Lautsprache verfügten, 
sich nicht grundlegend von der Kom-
munikation mit anderen Klient*innen 
unterscheidet. Herausforderungen in 
der verbalen Kommunikation werden 
vor allem von Hospiz- und Palliativ-
einrichtungen benannt, die bisher nur 
geringe Erfahrungen in der Begleitung 
von Menschen mit Behinderungen 
sammeln konnten: 

„Und das Dritte ist, dass die Einrich- 
tungen, die ungewohnter Weise Men-
schen mit Behinderung auf einmal 
bei sich beherbergen, das gilt für die 
Palliativstation genauso wie für uns 
als stationäres Hospiz, mit unserer 
Sprache achtzugeben, also zu schauen 
sprechen wir eigentlich verständlich 
oder nicht. Also zu merken und wahr-
zunehmen, kann der andere mir fol-
gen oder nicht oder, wie können wir 
andere Sprachformen auch lernen“ 
(stationäres Hospiz Erwachsene, Inter-
view 80).

Hier ist zum einen Leichte Sprache 
zu etablieren, wofür die Fachkräfte ent-
sprechende Kompetenzen benötigen 
und die Einrichtung als Ganzes sensi-
bilisiert werden sollte. Zum anderen ist 
zu vermuten, dass Spezifika der Kom-
munikation antizipiert werden, die sich 
in der realen Begegnung als viel weni-
ger spezifisch zeigen als angenommen: 
Häufig unterscheiden sich die Aus-
drucks- und Kommunikationsformen 
von Klient*innen mit Behinderungs-
erfahrung nicht gravierend von denen 
anderer Menschen mit reduzierter Ver-
balsprache in der finalen Lebensphase.

Palliative und hospizliche Fachkräfte 
können das gesundheitliche Befinden 
sowie individuelle Pflege- und Ver-
sorgungswünsche der schwerkranken 
Menschen mit Behinderung jedoch 
oft aufgrund ihrer Mimik, Gestik oder 
eines veränderten Verhaltens erfassen 
und interpretieren (vgl. SCHLICHTING, 
WÖRDEHOFF 2017, 65). Als kommu-
nikationsförderlich werden deshalb die 
genaue Beobachtung und ein ausgiebi-
ges Kennenlernen des Menschen mit 
geistiger und schwerer Behinderung 
beschrieben. Zur Interpretation des Be- 
obachteten werden An- und Zugehöri-
ge beratend hinzugezogen. Sie wissen 
häufig von den Wünschen und Vorlie-
ben der ihr nahestehenden Person. So 
beschreibt eine Fachkraft eines Kinder-
hospizes: 

„Also, wenn wir ein Kind neu oder 
einen Jugendlichen neu kennen-
lernen, sind wir ja in der Regel auf 
die Erfahrungen und auf die Be-
richte der Eltern sehr stark angewie-
sen, weil ich sage mal ein Großteil 
unserer Gäste leider nicht selber 
sprechen kann“ (stationäres Hospiz 
Kinder & Jugendliche, Interview 69).

Für den Umgang mit allen schwer-
kranken Menschen gilt das Ziel, die 
Themen Sterben, Tod und Trauer offen 
zu kommunizieren, auch wenn dieses 
als herausfordernd wahrgenommen 
wird. Entscheidend für die Kommu-
nikation am Lebensende ist eine kon-
sequente Orientierung an den Bedürf-
nissen des erkrankten Menschen. In 
advokatischer Funktion werden auch 
An- und Zugehörige in die Kommu-
nikation einbezogen, um bei einge-
schränkter Ausdrucksmöglichkeit mög-
lichst nah entlang der Bedürfnisse der 
betroffenen Person agieren zu können:

„Also das kommt, glaube ich, sehr 
darauf an, wie Betreuer, Bezugsper-
sonen, Mitarbeiter in der Eingliede-
rungshilfe auch in diesem Prozess 
der Diagnostik und Therapie, wenn 
wir jetzt mal von einer Tumorerkran-
kung ausgehen, [...] mit einbeziehen, 
ihnen auch Wahlmöglichkeiten las-
sen, sie danach fragen, ob sie noch-
mal operiert werden wollen oder 
nicht, ob sie eine künstliche Ernäh-
rung wollen, nur mal als Beispiel, 
oder nicht und mit ihnen auch da-
rüber reden in einer angemessenen 
Form“ (stationäres Hospiz Erwachse-
ne, Interview 51).

Neben diesem Zitat verdeutlichen 
auch weitere Aussagen der Interview-
ten, dass medizinische sowie pflegeri-
sche Tätigkeiten im Vordergrund der 
Begleitung stehen und psychosoziale 
Aspekte in Bezug auf Willensbekun-
dungen hingegen vernachlässigt wer-
den. Eine Begründung hierfür könnte 
die Assoziation des Willensbegriffs mit 
der Patientenverfügung – einem Ins-
trument zur Regelung medizinischer 
Maßnahmen am Lebensende – sein 
(vgl. SCHELL 2010). Entscheidend für 
die Begleitung am Lebensende bei Men-
schen mit geistiger und schwerer Be-
hinderung ist es, über subjektorientierte, 
basale und kreative Formen der Kom- 
munikation, Möglichkeiten der Ermitt- 
lung ihres Willens zu finden. In entspre- 
chenden Konzepten wird als gemein-
same Aufgabe aller Professionellen ein 
Aufgeschlossensein für unterschiedliche 
Kommunikationsformen beschrieben 
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(vgl. ALBER 2019, 44). Hierfür seien 
auch individuelle Qualifikationen im 
Bereich der Basalen Stimulation not-
wendig.

Solidarität und Professionalität

Die Ergebnisse der qualitativen und 
quantitativen Erhebungen zeigen, dass 
von den befragten Leitungskräften The-
men angesprochen werden, die als so-
lidarisches Selbstverständnis in Bezug 
auf ihren Auftrag zur palliativen Versor-
gung oder hospizlichen Begleitung der 
Personengruppe interpretiert werden 
können. Die Begleitung und Versor-
gung von Menschen mit Behinderung 
am Lebensende wird auf der Grund-
lage einer humanistisch geprägten Ver-
bundenheit mit allen Menschen als ein 
Recht betrachtet, für das einzutreten 
ist. Die Fachkräfte fühlen sich für diese 
Personengruppe zuständig und sind im 
Rahmen der aus ihrer Sicht denkbaren 
Möglichkeiten bereit, sich für adäquate 
und gleichberechtigte Zugangsmöglich-
keiten zu den entsprechenden Hand-
lungsfeldern zu engagieren. Neben die-
sem solidarischen Grundverständnis ist 
ein Anspruch an die eigene Professio-
nalität festzustellen, der berufsethisch 
begründet quasi komplementär zur so-
lidarischen Grundhaltung steht. Je nach 
Qualifikation können hier unterschied-
liche Themen im Vordergrund stehen, 
die aber alle darauf abzielen, eine best-
mögliche Versorgung und Begleitung 
entsprechend dem spezifischen Auftrag 
des jeweiligen Handlungsfeldes zu ge-
währleisten.  

Dass der Arbeitsauftrag, neben den 
professionellen, auch persönlich-emoti-
onale Dimensionen für die Mitarbeiten-
den beinhaltet, zeigt folgende Aussage:

„Zu den Mitbetroffenen gehören aber 
auch immer wieder Mitarbeitende 
hier aus dem Team. Denn an denen 
geht die Situation ja auch nicht 
spurlos vorbei. Also das heißt auch, 
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter 
aus dem Team können auch schon 
manchmal mit dazu gezählt werden. 
Es ist nicht nur sozusagen ein Be-
gleitungsteam oder Versorgungsteam, 
was dann dem Gast gegenüber-
steht, sondern wir gehören ja mit in 
dieses System hinein. Und die einen 
enger als die anderen“ (stationäres 
Hospiz Erwachsene, Interview 80).

Diese besondere Verbundenheit mit 
den begleiteten Menschen im Sinne ei-
nes solidarischen Grundverständnisses 
wird auch in folgender Aussage deut-
lich: „Ich glaube schon, dass es wichtig 

ist, den Betroffenen in irgendeiner Form 
eine Stimme zu geben, um zu verste-
hen, was gebraucht wird“ (SAPV-Team, 
Interview 74).

Wichtig ist der Befragten, den Kli-
ent*innen ein hohes Maß an Selbstbe-
stimmung zu ermöglichen, wobei die 
Aktivformulierung des Gebens darauf 
verweist, dass diese die „Stimme“, die 
gehört werden soll, nicht per se haben. 
Hier wird von einer Idee des Miteinan-
ders ausgegangen, das auf ein Gewebe 
von Beziehungen im Sinne eines acht-
samen Zusammenwirkens abzielt. Die-
ses kommt erst zustande, „wenn über 
gegebene standardisierte Abläufe und 
Strukturen hinaus alle Beteiligten wis-
sen, dass sie einen Beitrag zum Ganzen 
leisten, dabei ein Bild vom Ganzen des 
gemeinsamen Zusammenwirkens ge-
winnen und so ihren eigenen Beitrag 
entsprechend unter- bzw. einordnen 
können“ (SCHUCHTER, WEGLEITNER 
2017, 22).

Wie zwei Seiten einer Medaille zu 
einem Ganzen untrennbar miteinander 
verbunden sind, wird das solidarisch-
achtsame Selbstverständnis um Aspek-
te ergänzt, die die Professionalität der 
Befragten auch im Hinblick auf Men-
schen mit geistiger und schwerer Be-
hinderung ausmachen. Professionalität 
wird hier verstanden als eine ganzheit-
liche, in der Berufsausübung autono-
me Tätigkeit, die sowohl am Wohl der 
Adressat*innen orientiert ist als auch 
an der Loyalität gegenüber Organisa-
tionen, in deren Auftrag die Fachkraft 
tätig ist (vgl. THEUNISSEN, PLAUTE 
2013, 287).

„Was unsere Aufgabe ist, bemisst sich 
an dem, was der andere, der leidende 
Mensch, benötigt, und nicht daran, 
was wir für Ideen primär erstmal ha-
ben. Also wir sind rezipientengerecht 
oder patientengerecht, wie immer man 
das ausdrücken will“ (Palliativstation 
Kinder & Jugendliche, Interview 78).

Die konsequente Orientierung des 
professionellen Selbstverständnisses an 
der Subjektorientierung zeigt sich je 
nach spezifischem Handlungsauftrag in 
Haltung und Handeln der Fachkräfte. 
Medizinische, pflegerische, psychosozi-
ale und seelsorgerische Professionalität 
in der Hospizarbeit und palliativen Ver-
sorgung bedeutet, dieses disziplinäre 
Wissen allen Menschen zur Verfügung 
zu stellen. Teil dieses Selbstverständ-
nisses ist die kontinuierliche berufliche 
Weiterentwicklung, die neben der rei-
nen Fachlichkeit immer auch die durch 
die Individualität der Klient*innen in-

itiierte persönliche Weiterentwicklung 
beinhaltet: „Wir dürfen da unheimlich 
viel von den Gästen lernen. Also das ist 
alles eine Lernschule für uns Mitarbei-
tende“ (stationäres Hospiz Erwachse-
ne, Interview 80). Eine Leitungskraft 
erachtet es als eine Stärke, „seine eige-
nen Grenzen auch zu erkennen“ (sta-
tionäres Hospiz Erwachsene, Interview 
51). In einem anderen Interviewauszug 
heißt es: „Und die Frage ist auch, wie 
viel Spezialisierung braucht es zum 
Sterben?“ (SAPV-Team Kinder & Ju-
gendliche, Interview 74). Im Kontext 
der anderen Daten kann diese Aussage 
als Hinweis darauf verstanden werden, 
dass Sterben immer individuell erfolgt 
und aufgrund dieser Individualität kei-
ner bzw. kaum spezifischer Formen der 
Begleitung bedarf. Dies zeigt deutlich, 
dass scheinbare Besonderheiten der 
Versorgung für Menschen mit Behinde-
rung häufig gar nicht so spezifisch sind, 
wie vielleicht punktuell bzw. antizipa-
torisch angenommen, da das Sterben 
per se bei jedem Menschen individuell 
und einzigartig ist. 

Dass jeder Mensch individueller Auf-
traggeber für die Begleitungs- und Ver-
sorgungsprozesse ist, zeigt die folgende 
Aussage:

„Nur dort, wo ein Problem ist, ist 
auch eine Problemlösung nötig. Ich 
kann eine Familie, die schon jahre-
lang miteinander so umgegangen ist, 
wie sie jetzt umgeht, nicht ändern. 
Und ich habe auch nicht den Auf-
trag dazu. Das ist, glaube ich, das 
Allerwichtigste in der Begleitung, 
nur auf das zu reagieren, wo wirk-
lich ein Problem ist und wo jemand 
Hilfe will“ (ambulanter Hospizdienst 
Erwachsene, Interview 50).

Dieser Teil des professionellen Selbst-
verständnisses, welcher unabhängig von 
Fragen von Behinderung und Beein-
trächtigung relevant ist, begünstigt die 
Versorgung von Menschen mit Behin-
derung, da das Spezifisch-Individuelle 
eines jeden Begleitungsauftrags univer-
selle Gültigkeit besitzt.

Netzwerke und Kooperationen

Netzwerke im Bereich Palliative Care 
beschreiben Formen des geregelten Han-
delns innerhalb einer vereinbarten Struk-
tur mit mindestens drei Netzwerkpart-
ner*innen. Eine Kooperation zeichnet 
sich durch bewusstes und planvolles 
Handeln aus (vgl. MENNEMANN, 
WEGLEITNER 2012, 401). Die Bereit-
schaft und Fähigkeiten von Organi-
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sationen, mit anderen zu kooperieren 
oder sich in Netzwerken zu bewegen, 
kann nach GROSSMANN et al. (2007, 
7 f.) als strategischer Erfolgsfaktor ge-
wertet werden, da palliative und hos-
pizliche Herausforderungen nicht von 
einer Organisation allein sinnvoll be-
wältigt werden können. Die diesbezüg-
lichen Erkenntnisse des Verbundpro-
jekts PiCarDi sollen zur Lösung von 
Schnittstellenproblemen beitragen und 
Empfehlungen zu einer effektiven Ver-
netzung der tangierten Hilfesysteme 
und damit zu einer bedarfsgerechten 
und für die Hilfesysteme tragfähigen 
Versorgung bereitstellen. 70,4 % der 
befragten Leitungskräfte aus dem Hos-
piz- und Palliativbereich, die bereits 
mit Wohneinrichtungen der Eingliede-
rungshilfe kooperieren, geben an, dies 
gelegentlich bis oft zu tun. Somit haben 
einmal geknüpfte Kontakte eine regel-
mäßige Zusammenarbeit zur Folge. 
Diese Kooperationen werden von den 
befragten Fachkräften in der Regel als 
positiv bewertet, da sie für eine adäqua-
te individuelle und bedürfnisorientierte 
Begleitung der Klient*innen von hoher 
Relevanz sind:

„Da haben wir aber wirklich das 
große Glück, dass oft die Einrich-
tungen sehr kompetent sind und 
einfach dort die Mitarbeiter, die die-
se Menschen jahrelang kennen, die 
können uns sagen, dem geht es gut, 
dem geht es schlecht, der hat sich 
jetzt verändert oder nicht“ (SAPV-
Team Erwachsene, Interview 57).

Zudem konnte erhoben werden, dass 
76 % der palliativen und hospizlichen 
Fachkräfte, die bereits vor Ort eine 
Wohneinrichtung für Menschen mit 
geistiger und schwerer Behinderung 
besuchten, diese Kontakte für den 
Austausch über bzw. mit Klient*innen 
nutzen. Zentraler Inhalt dieser Koopera-
tionen ist somit der Mensch – in seiner 
aktuellen Situation, mit seiner Biogra-
fie, in seinem spezifischen Sein, das ihn 
im Leben und im Sterben ausmacht. 
Dass hierbei auch die An- und Zugehö-
rigen eine wichtige Rolle spielen kön-
nen, zeigt folgende Aussage:

„Also wir werden manchmal ge-
rufen so, wenn es ein Problem mit 
Angehörigen gibt, dass man ein-
fach mal so mit dem Angehörigen 
zusammen spricht. So eine kleine 
Fallbesprechung, das passiert“ (am-
bulanter Hospizdienst Erwachsene, 
Interview 50). 

Außerdem zeigen die erhobenen Da-
ten einen eindeutigen Trend, der eine 
Korrelation von zugeschriebener Be-
deutung dieser Kooperationen und 
tatsächlicher Kooperationspraxis wider-
spiegelt: Je bedeutsamer die Kooperati-
onen bewertet wird, desto häufiger wird 
de facto kooperiert.

Versorgung

Ein weiteres Themenfeld, das für ein 
hohes Maß an Lebensqualität am Le-
bensende relevant ist und als basale Vo-
raussetzung genannt werden kann, ist 
die Versorgungssicherheit. So wünscht 
sich ein Teil der interviewten Leitungs-
kräfte Rahmenbedingungen, die eine 
grundsätzlich gute Versorgung der Ziel-
gruppe garantiert. 23 % der Befragten 
sehen diese jedoch momentan noch 
als Herausforderung. Da eine Mehr-
fachauswahl getroffen werden konnte, 
macht diese Auswahl 15,3 % aller Ant-
worten aus und wurde 32 Mal von ins-
gesamt 209 Nennungen angegeben.

Eine adäquate, umfassende und ver-
lässliche Versorgungsqualität beinhal-
tet, neben den bereits thematisierten 
personellen und professionellen Kom-
petenzen der Akteur*innen, auch ver-
lässliche Strukturen, die die Begleitung 
und Versorgung rahmen und dadurch 
häufig erst ermöglichen. Dies zeigt fol-
gende Aussage:

„Wir wollen zu viert die Wochenend-
dienste abdecken, alle sozusagen, 24 
Stunden, 7 Tage die Woche für das 
Hospiz und für die ambulanten pal-
liativen Patienten und für die Patien-
ten in Altenheimen und Pflegeheimen“ 
(SAPV-Team Erwachsene, Interview 55). 

Die Untersuchungsergebnisse zeigen, 
dass es neben räumlichen Bedingungen 
vor allem zeitlicher Ressourcen – gerade 
zu Beginn eines Begleitungsprozesses 
– und personeller Ressourcen bedarf. 
Letztere beinhalten neben einer quanti-
tativ ausreichenden Anzahl haupt- und 
ehrenamtlicher Mitarbeiter*innen auch 
spezifische Kompetenzen, die vor allem 
im Schmerz- und Symptommanage-
ment und im Bereich der Kommunika-
tion liegen:

„Und dann aber auch fachliche Kom-
petenzen, eine Idee davon zu haben, 
was in dem Moment vielleicht helfen 
könnte. Also das kann im pflegerischen-
medizinischen Bereich sein, aber auch 
in den Bereichen, wenn diese Dinge 
eben auch nicht helfen, zu wissen,

dann hat er [...] oder dann ein Re-
pertoire für sich zu haben, was gibt es 
denn sonst noch für Möglichkeiten,  
jemanden zu beruhigen, bei jeman-
dem dabeizusitzen, einfach was aus- 
zuhalten, um sich da nicht so macht-
los zu fühlen“ (stationäres Hospiz 
Erwachsene, Interview 80). 

Deutlich wird hier, dass es aus Sicht 
dieser Leitungskraft keine Hierarchie 
der verschiedenen Kompetenzen gibt, 
sondern dass diese im Sinne der vier 
Säulen von Palliative Care (psychoso-
ziale Begleitung, spirituelle Begleitung, 
Palliativpflege, Palliativmedizin) gleich-
berechtigt und komplementär nebenei-
nander stehen und eher situativ priori-
siert werden müssen.

Fazit 

Die hier präsentierten Ergebnisse eines 
dreijährigen Forschungsprozesses spie-
geln eine Vielzahl an Bedingungen wi-
der, die die Teilhabe von Menschen mit 
geistiger und schwerer Behinderung an 
den palliativen und hospizlichen Ver-
sorgungsstrukturen am Lebensende be-
einflussen. Neben den Perspektiven aus 
den Palliativ- und Hospizeinrichtungen 
wurden in den anderen Teilprojekten 
zusätzlich die Erfahrungen aus der Ein-
gliederungshilfe und mittels partizipati-
ver Zugänge auch die Wünsche und Be-
darfe von Menschen mit Behinderung 
erfasst. In gemeinsamen Netzwerkana-
lysen konnten diese drei Perspektiven 
zusammengeführt werden, um die Inter-
dependenzen und Wechselwirkungen, 
aber auch unzureichende Verbindungs-
linien zwischen den Akteur*innen zu 
verdeutlichen. Gemeinsam ist den ver-
schiedenen Zugangsweisen, dass eine 
Begleitung am Lebensende immer und 
konsequent an den Bedürfnissen und 
Wünschen des einzelnen Menschen 
orientiert sein muss. Auf der Grundlage 
adäquater Versorgungsstrukturen, die 
sowohl ambulanter als auch stationärer 
Art sein können und die verschiede-
nen fachlichen Zugänge von Palliative 
Care berücksichtigen müssen, bedarf 
es eines Netzwerks unterschiedlicher 
Akteur*innen mit divergierenden fach-
lichen Kompetenzen. Diese wiederum 
müssen die Bedeutung dieser Koopera-
tion erkennen und positiv erfahren, um 
sie auch in der Praxis leben zu können. 
Inwiefern hierfür auch die Idee der Ca-
ring Communites, im Sinne sorgender 
Gemeinschaften im Sozialraum, eine 
hilfreiche Unterstützungsstruktur bie-
ten können, soll unter anderem im Rah-
men einer zweiten Förderphase unter-
sucht werden.
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Forschungsethische Spannungsfelder 
in Bezug auf Menschen mit 
sogenannter geistiger und/oder 
schwerer Behinderung
Eine Bestandsaufnahme

 | Teilhabe 4/2020, Jg. 59, S. 147 – 152

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

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

Intention von Forschung und 
forschungsethische Problemlagen

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

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

> Dominanzkulturen, 
> (institutionelle) Sonderwelten (vgl. 

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

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

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

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

Forschungspraktische Herausforderun-
gen und ethische Spannungsfelder

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

Feldzugang

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

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

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

Informierte Einwilligung

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

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

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

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

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

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

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

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

Schadensfreiheit und  
Belastungserleben

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

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

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

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

Gestaltung der konkreten  
Erhebungssituation

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

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

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

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

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

Datenschutz

In Forschungsprozessen müssen recht-
liche und institutionelle Datenschutz-

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

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

Auswertung und Ergebnisse

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

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

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

Forschungsethisches  
Selbstverständnis

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

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

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

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

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

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

http://www.difgb.de/
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In den letzten Jahrzehnten hat sich 
zunehmend ein Bewusstsein für die 
Vielfalt und Verschiedenheit der Be-
völkerung in Deutschland entwickelt. 
Im Zuge der UN-Behindertenrechts-
konvention (UN-BRK), die 2009 in 
Deutschland in Kraft getreten ist, wird 
Inklusion inzwischen als ein gesell-
schaftlich erstrebenswertes Leitbild for-
muliert. Zur Umsetzung der UN-BRK 
wurde 2011 der Nationale Aktionsplan 
verabschiedet, dessen zentrales Hand-
lungsprinzip Inklusion ist und der da-
mit die gleichberechtigte Teilhabe aller 
Menschen am gesellschaftlichen Leben 
und die entsprechende Öffnung aller ge-
sellschaftlichen Bereiche zum Ziel hat. 
Der normative Anspruch auf Inklusion 
bedeutet allerdings bislang noch keine 
gleichberechtigten Teilhabechancen.

Kritisch anzumerken ist, dass das 
Querschnittsthema Migration in Ver-
bindung mit Behinderung bislang in 
der breiten Öffentlichkeit kaum wahr-
genommen wird. Inwieweit die Fakto-
ren Migration und kulturelle Vielfalt in 
der praktischen Arbeit der institutiona-
lisierten Behindertenhilfe mitgedacht 

werden und in der Implementierung von 
Angeboten Berücksichtigung finden, ist 
bislang weitestgehend unbekannt. Das 
gilt besonders für den (vermeintlich) 
niedrigschwelligen Zugang zu Kultur- 
und Freizeitangeboten, die bisher von 
Menschen mit Migrationshintergrund 
seltener in Anspruch genommen wer-
den (vgl. KUTLUER 2019).

Der vorliegende Beitrag geht der Fra-
ge nach, welche Erwartungshaltungen 
und Schwierigkeiten es in der Behin-
dertenhilfe gibt, für und mit Menschen 
mit Behinderung und Migrationshinter-
grund kultursensible Angebote umzu-
setzen. Dafür werden die erfragten Be-
darfe und Vorstellungen aus Interviews 
mit Nutzer*innen und verantwortlichen 
Mitarbeiter*innen von Trägern vor-
gestellt, sowie die Zugangshemmnisse 
kulturspezifischer Angebote analysiert. 
Zunächst wird auf die dem Thema zu-
grundeliegende Theorie und den For-
schungsstand eingegangen sowie die 
Methodik dargelegt. Anschließend wer-
den die Ergebnisse vorgestellt, disku-
tiert und ein Ausblick zu möglichen 
Veränderungsprozessen gegeben.

Theoretische Hintergründe
 

Begriffsklärungen

Nach CLOERKES (1987, 26) existieren 
vielfältige kulturspezifische Sichtwei-
sen auf das Phänomen Behinderung. 
Definitionen und Bedeutungen von Be-
hinderung unterliegen demnach einer 
kulturell geprägten Wahrnehmung und 
werden z. B. aus naturwissenschaftlich-
medizinischer oder religiös-spiritueller 
Sicht betrachtet. HENNIGE (2006, 52 f.) 
hebt die subjektive Bedeutsamkeit her-
vor, die vornehmlich von der sozialen 
Herkunft, dem Bildungsgrad, dem Be-
rufsstatus, dem Grad der Integration 
und dem Ausmaß der Verwurzelung in 
der Heimatkultur abhängig ist. Dem-
nach könne Behinderung somit nicht 
als allgemeingültige kulturübergreifende 
Kategorie angesehen werden. In An-
regung der Theoriediskussion in den 
deutschsprachigen Disability Studies 
befasst sich WALDSCHMIDT (2005) 
mit drei unterschiedlichen Modellen 
von Behinderung. Infolge der Kritik an 
dem stark medizinisch geprägten und 
defizitorientierten individuellen Mo-
dell etablierte sich als Gegenpol das 
soziale Modell, welches Behinderung 
als gesellschaftliches Produkt versteht. 
In Kritik und Weiterentwicklung der 
zentralen Dichotomie zwischen Beein-
trächtigung (impairment) und Behinde-
rung (disability) des sozialen Modells, 
fordert WALDSCHMIDT den Wandel 
hin zu einem kulturellen Modell von 
Behinderung. Dieses zielt auf einen 
kulturellen Wandel ab, welcher die 
individuelle und gesellschaftliche Ak-
zeptanz von Behinderung fördert und 
(ein-)fordert.

Die Kategorie Mensch mit Migrations-
hintergrund ist seit ihrer Wortschöpfung 
durch das statistische Bundesamt im 
Jahr 2005 der zentrale Begriff, um der 
ethnischen Heterogenität in Deutsch-
land begrifflich und methodisch gerecht 
zu werden. Die aktuelle Definition des 
Migrationshintergrunds lautet:

„Eine Person hat einen Migrations-
hintergrund, wenn sie selbst oder 
mindestens ein Elternteil die deut-
sche Staatsangehörigkeit nicht durch 
Geburt besitzt“ (Statistisches Bundes-
amt 2020, 4).

Ursprünglich wurde der Begriff Mi-
grationshintergrund als statistisches 
Zählinstrument entwickelt. Durch die-
se Konstruktion sollte die Entstehung 
der kulturell und ethisch Anderen ver- 
deutlicht werden. Staatsangehörigkeit 
und Migrationshintergrund sind jedoch 
unterschiedliche Konzepte, die in der 
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| KURZFASSUNG Der Beitrag geht auf der Grundlage einer qualitativen Explora-
tion möglichen Gründen der geringen Inanspruchnahme von Kultur- und Freizeit-
angeboten von Menschen mit Migrationshintergrund in der Behindertenhilfe nach. 
Den erschwerten Zugangschancen und einem eingeschränkten Bewusstsein für die 
migrantische Zielgruppe seitens der verantwortlichen Mitarbeiter*innen der Behin-
dertenhilfe, steht der Wunsch der Nutzer*innen nach mehr Teilhabe an spezifischen 
Freizeitangeboten gegenüber. Infolgedessen befasst sich der Beitrag mit der Frage- 
stellung, welche Erwartungshaltungen und Schwierigkeiten es in der Behinderten-
hilfe gibt, für und mit Menschen mit Behinderung und Migrationshintergrund kultur-
sensible Angebote umzusetzen. Zentrale Ergebnisse sind die Wahrnehmung kultureller 
Unterschiede sowie das Bedürfnis nach mehr Expertise bzgl. einer interkulturellen 
Sensibilisierung.

| ABSTRACT Inclusion for everyone?! Migration and disability as a challenge 
for migration and culturally sensitive offers in disabled assistance. Based on a 
qualitative exploration the paper reports possible reasons for the low use of cultural and 
leisure facilities of people with migration background in disabled assistance. The difficult 
access opportunities as well as a limited awareness of the migrant target group on the 
part of the responsible employees of the disability aid are offset by the desire of the users 
for more participation in specific leisure facilities. As a result, the article deals with the 
question of what expectations and difficulties exist in helping people with disabilities to 
implement culturally sensitive offers for and with people with disabilities and a migrant 
background. Key results are the perception of 'cultural differences' and the need for 
more expertise in intercultural awareness.

Inklusion für alle?! 
Migration und Behinderung als Herausforderung 
einer migrations- und kultursensiblen Behindertenhilfe
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Alltagssprache, zum Teil auch in Pub-
likationen als synonyme Begriffe ver-
wendet werden. Die Zuschreibung eines 
Migrationsstatus entsteht häufig in Ab-
hängigkeit von der Wahrnehmung der 
sozialen Lage und Herkunft (vgl. WAN-
SING, WESTPHAL 2014a, 26 ff.).

Der Umgang mit migrationsbeding-
ter Heterogenität hat sich inzwischen 
zu einer politischen Daueraufgabe ge-
wandelt (vgl. ebd., 20). Diese wird mit 
dem Ziel einer gelungenen Integration 
von Zuwander*innen bearbeitet, an 
der sich Bund, Länder, Kommunen und 
alle relevanten Träger beteiligen sollen. 
WANSING und WESTPHAL (2014a) 
verweisen darauf, 

 
„dass die Verantwortung für Inte-
gration insbesondere unter dem Ein-
druck des demografischen Wandels 
nicht mehr nur bei den Zugewan-
derten gesehen wird, sondern zu-
nehmend bei den Strukturen, Orga-
nisationen und Institutionen der 
Aufnahmegesellschaft“ (ebd., 22).

Leitkonzepte Integration vs. Inklusion

Die (Differenz-)Kategorie Migration 
müsste daher notwendigerweise auch 
in das Blickfeld der institutionalisierten 
Behindertenhilfe rücken. Auffällig ist, 
dass mit der politischen Adressierung 
keineswegs die Personenkategorien auf-
gelöst sind. Diese werden weiterhin 
analytisch divergent, d. h. als indivi-
duelles Merkmal und Personeneigen-
schaft verwendet.

Nach wie vor wird bei Behinderung 
von Inklusion und bei Migration von 
Integration als normatives Leitbild 
ausgegangen (ebd., 37 f.). Menschen 
mit Migrationshintergrund und einer 
Behinderung bewegen sich damit im 
Schnittfeld zwischen den theoretischen 
Konzepten der Inklusion und Integ-
ration. Auf der einen Seite wird der 
normative Anspruch formuliert, die 
Gesellschaft habe für Inklusion zu sor-
gen. Zugangsbarrieren und Kontext-
faktoren sollen so gestaltet werden, 
dass Menschen mit Behinderung eine 
uneingeschränkte Teilhabe ermöglicht 
werden kann. Auf der anderen Seite 
wird die Verantwortung für eine ge-
lungene Integration vornehmlich noch 
immer bei den Menschen mit Migra-
tionshintergrund gesehen, die sich in 
die Aufnahmegesellschaft eingliedern 
sollen. Ein inklusives Verständnis ist 
bisher die Ausnahme, was sich im Auf-
rechterhalten der Personenkategorie 
Mensch mit Migrationshintergrund 
zeigt (vgl. GUMMICH 2010, 134 ff.). 

Beispielsweise wird die institutionali-
sierte Behindertenhilfe ihrem inklusiven 
Selbstanspruch bislang selten gerecht, 
was sich auch in der Feststellung und 
Entdeckung einer vermeintlich neuen  
Zielgruppe, nach über sechzig Jahren  
ausländischer Zuwanderung in Deutsch-
land, ausdrückt (vgl. JOCHMARING 
2016, 18). Mit dem normativen In-
klusionspostulat ist zumindest die ge-
sellschaftliche Verantwortung für den 
Personenkreis behinderter Menschen 
formuliert, auf Migrant*innen trifft die-
ses jedoch weniger zu. Festzustellen ist, 
dass die beiden Personengruppen und 
ihre Bedarfe, Zugangsschwierigkeiten, 
Sozial- und Lebenslagen usw. selten zu-
sammen gedacht werden. Trotz einiger 
Verbindungslinien sind Fachdiskurse 
um Inklusion und Integration kaum 
miteinander verknüpft und werden statt-
dessen häufig getrennt voneinander be-
trachtet (vgl. WANSING, WESTPHAL 
2014a, 37).

Intersektionalität

Daher könnte sich der Ansatz der Inter-
sektionalität anbieten, um das Zusam-
menspiel verschiedener ungleichheits-
generierender Merkmale zu erfassen, 
jenseits der isolierten Betrachtung ein-
zelner Differenzkategorien. Damit wird 
die Interdependenz unterschiedlicher 
Kategorien, wie Geschlecht, ethnische 
Zugehörigkeit, soziale Schicht bzw. 
Klasse, oder Behinderung sichtbar ge-
macht und das Schnittfeld betrachtet. 
Die Verknüpfung der Merkmale Be-
hinderung und Migration erfordert laut 
GUMMICH (vgl. 2010, 131) besondere 
Aufmerksamkeit: Das gleichzeitige Vor-
handensein und Zusammenwirken der 
hier angesprochenen Merkmale Behin-
derung und Migration in einer Person, 
möglicherweise in Kombination mit 
anderen (benachteiligenden) Dispositi-
onen wie z. B. alleinerziehend oder ar-
beitslos, bestimmt die Lebensrealitäten 
der Betroffenen maßgeblich und kann 
sich in spezifischen Diskriminierungs-
erfahrungen auswirken. Grundsätzlich 
ist zu beachten, dass es in der Intersek-
tionalität nicht nur um diese Merkmale 
geht, sondern um einige mehr, wie das 
Geschlecht oder Lebenslagen. Dieser 
Beitrag konzentriert sich jedoch auf die 
Differenzkategorien Migration und Be-
hinderung.

„Diskurse, rechtliche Rahmenbedin-
gungen, Förderpolitiken und Unter- 
stützungs- bzw. Selbst-Organisations- 
strukturen fokussieren zumeist nur 
einen der beiden Aspekte. Mit der 
zunehmenden Diskussion um ‚In-
tersektionalität‘ rücken beide sowie  
weitere Diskriminierungsmerkmale, 
die über den monokategorialen An- 
satz hinausgehen, zunehmend in 
den Fokus“ (ebd.).

Behinderung wurde als soziale und 
kulturelle Kategorie in der Intersekt-
ionalitätsdebatte nur partiell aufgegriffen 
(vgl. WANSING, WESTPHAL 2014a, 
38 f.) und ist daher weit von einer Etab-
lierung entfernt (vgl. BALDIN 2014, 61). 
Ausnahmen bilden die explizit inter-
sektionale Einordnung und Diskussion 
der Differenzkategorie Behinderung bei 
RAAB (2012). WANSING et al. (2016) 
thematisieren die Herstellungsweisen 

und Wirkungen von Differenzkatego-
rien im Zugang zu beruflicher Bildung. 
Über das Zusammenspiel von Behinde-
rung und Migrationshintergrund lagen 
zunächst nur die Beiträge von WAL-
GENBACH (2012) und GUMMICH 
(2010) vor. Der Forschungsstand hat 
sich dahingehend in den letzten Jahren 
deutlich erweitert und die wissenschaft-
liche Diskussion durch das Erscheinen 
der Sammelbände von WANSING & 
WESTPHAL (2014b) bzw. WESTPHAL 
& WANSING (2019) belebt.

Forschungsstand 
Datenlage und Unterrepräsentanz

Mit dem zweiten Bundesteilhabebericht 
des Bundesministeriums für Arbeit und 
Soziales (BMAS) (2016), der Menschen 
mit Migrationshintergrund und Beein- 
trächtigung ein Sonderkapitel widmet, 
existiert erstmals eine fundierte Daten-
grundlage, welche eine bis dato existieren-
de Lücke schließt. Die Daten beziehen 
sich jedoch auf Befragungen des Mikro-
zensus und des Soziooekonomischen 
Panels aus dem Jahr 2013. Damit wird 
nur ein Teil der Migrationsbevölkerung 
erfasst. Zum Beispiel Menschen, die 
mit einem Fluchthintergrund seit 2015 
in Deutschland leben, werden nicht  
abgebildet (vgl. BMAS 2016, 448). Im 
Jahr 2013 lebten demnach 16,6 Mio. 

Die Differenzkategorie Migration muss dringend  
in das Blickfeld der institutionalisierten  
Behindertenhilfe rücken.
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Menschen mit Migrationshintergrund 
in Deutschland, wovon 9,5 % eine 
anerkannte Behinderung hatten (vgl. 
ebd., 448 f.). Menschen ohne Beein-
trächtigung (83 % ohne bzw. 76 % 
mit Migrationshintergrund) nutzten  
häufiger kulturelle Angebote als Men-
schen mit Beeinträchtigung. Bei den 
beeinträchtigten Menschen ohne Mig-
rationshintergrund nutzten 64 % kul-
turelle Angebote. Von den Menschen 
mit Beeinträchtigungen und Migrations-
hintergrund nutzten nur 50 % über-
haupt kulturelle Angebote, waren aber 
mit diesen weniger zufrieden als be-
einträchtigte Menschen ohne einen 
Migrationshintergrund (vgl. ebd., 468). 
Der Teilhabebericht zeigt weiter auf, 
dass eine anerkannte Behinderung in 
der Gruppe der Menschen mit Migra-
tionshintergrund deutlich seltener vor- 
kommt. Hierbei wird angenommen, 
dass Menschen mit Migrationshinter-
grund seltener einen Antrag auf die 
Anerkennung der Behinderung stellen. 
Als Gründe hierfür werden vor allem 
eine unzureichende Integration, büro- 
kratische Hürden und mangelnde In-
formiertheit angenommen (vgl. WAN-
SING, WESTPHAL 2014a, 33). Es 
werden weiter divergente kulturbeding-
te Wahrnehmungen von Behinderung 
und Scham als mögliche Gründe be-
nannt (vgl. ebd.), aufgrund derer sich 
Menschen mit Migrationshintergrund 
gegen die amtliche Anerkennung einer 
Behinderung entscheiden. Festzuhalten 
ist, dass der Personenkreis mit Migra-
tionshintergrund zum Teil in der Be-
hindertenhilfe unterrepräsentiert ist 
und migrantische Klient*innen einzel-
ne Angebotsarten seltener nutzen (vgl. 
KAISER-KAUCZOR 2019, 210).

Studien

Inwieweit kulturelle oder migrations-
spezifische Unterschiede die einzelnen 
Phänomene wie die Unterrepräsenta-
tion bei Angeboten, Zugangsbarrieren 
usw., erklären können, ist bislang un-
klar. Die Anzahl wissenschaftlicher 
Publikationen zum aufgeführten The-
menfeld ist überschaubar. Eine zentrale 
Studie, die sich explizit mit der Unter-
repräsentation von Menschen mit Be-
hinderung und Migrationshintergrund 
in der Behindertenhilfe beschäftigt, ist 
die von KUTLUER (2019). Sie unter-
suchte, was Familien mit türkischem 
und russischem Hintergrund daran hin-
dert, Angebote der Behindertenhilfe in 
Anspruch zu nehmen und wie die Inan-
spruchnahme verbessert werden könn-
te. KUTLUER macht die Gründe für 
die Unterrepräsentation der Zielgruppe 
vor allem in den Strukturen der ein-
zelnen Institutionen und Dienste des 
deutschen Hilfesystems aus: Die Träger 

und Einrichtungen der Behindertenhil-
fe hätten kaum Wissen über die sozio-
kulturellen Lebenslagen von Menschen 
mit Behinderung und Migrationshinter-
grund oder über die Versorgungstruktu-
ren der Behindertenhilfe in den Her-
kunftsländern. Mithilfe der Familien, 
die Erfahrungen mit den Angeboten 
der Behindertenhilfe in Deutschland 
haben, konnten verschiedenste Hand-
lungsansätze ermittelt werden, um die 
Teilhabe der Zielgruppe zu verbessern. 
Daher fordert KUTLUER (vgl. 2019, 
200 f.), dass die Zielgruppe stärker 
in die Erstellung von Angeboten mit 

einbezogen und ein Bewusstsein der 
Träger und Einrichtungen für die Be-
lange von Menschen mit Behinderung 
und Migrationshintergrund geschaffen 
wird. Zu ähnlichen Erkenntnissen ge-
langte auch KOHAN (2019) mit ihrer 
Untersuchung über russischsprachige 
jüdische Migrant*innen aus der ehe-
maligen UdSSR. Sie kommt zu dem 
Schluss, dass durch die Einbindung der 
Familien in Freizeitangebote der Be-
hindertenhilfe und durch sprachliche 
Unterstützung die Teilnahme an den 
Angeboten erhöht werden kann (vgl. 
KOHAN 2019, 58 f.). Infolge dieser 
Einbindung werde auch die Teilhabe 
am gesellschaftlichen Leben gefördert. 
Daher besteht die Annahme, dass ein 
partizipativer Ansatz förderlich für den 
Zugang von Nutzer*innen ist. SEIFERT 
und HARMS (vgl. 2012, 74 f.) benen-
nen ebenso Unterschiede im Verständ-
nis von Behinderung, kulturspezifischen 
Lebensentwürfen und Barrieren bei der 
Inanspruchnahme von Angeboten der 
Behindertenhilfe. Sie beziehen sich auf 
die Ergebnisse der Berliner Kundenstu-
die (vgl. SEIFERT 2010), in der u. a. die 
Bedarfe an Dienstleistungen zur Unter-
stützung des Wohnens in Interviews mit 
Akteuren der türkischen Community 
in Berlin untersucht wurden. Zentrale 
Handlungsempfehlungen der Kunden-
studie sind die Implementierung ziel-
gruppenspezifischer Beratungs- und 
Informationsangebote, die Nutzung 
familiärer Ressourcen sowie die Erwei-
terung der interkulturellen Kompetenz 
von Mitarbeitenden. Basierend auf 
ihrer Praxiserfahrung in der Arbeit mit 
Menschen mit Behinderung und Mig-
rationshintergrund, fordert KAISER-
KAUCZOR (vgl. 2019, 230 ff.) einen 

Ansatz des transkulturellen Arbeitens, 
um passgenaue Hilfen für Familien zu 
schaffen, ihr Empowerment zu unter-
stützen und um gleichzeitig eine trans-
kulturelle Weiterentwicklung der Be-
hindertenhilfe anzuregen. MECHERIL 
(vgl. 2014, 213 f.) warnt allerdings 
davor, dass mit der Debatte um mig-
rationsspezifische Angebote auch das 
Anderssein von Menschen mit Migra-
tionshintergrund betont werden könne, 
welches in ein verdeutlichtes Schema 
von Menschen mit Migrationshinter-
grund versus Menschen ohne Migra-
tionshintergrund münden kann.

Es gibt einige Leitfäden und Hand-
lungsempfehlungen, die relevante As-
pekte zum Thema Menschen mit Be-
hinderung und Migrationshintergrund 
zum Gegenstand haben. Es existiert  
z. B. ein umfangreicher Ratgeber zur 
Beratung von Menschen mit einer Be-
hinderung im Kontext von Migration 
und Flucht (vgl. GAG, WEISER 2020) 
und zur Nutzung von Sportangeboten 
in der Behindertenhilfe (vgl. Fußball 
und Begegnung 2017; MESECK, MIL-
LES & WIESE 2016). Weiter gibt es 
Leitfäden für Medienschaffende (vgl. 
Beauftragte der Bundesregierung für die 
Belange behinderter Menschen 2015) 
und zum Umgang mit sexueller Gewalt 
(vgl. WEIBERNETZ 2012) sowie zu 
Menschen mit Migrationshintergrund 
in der Selbsthilfe (BAG SELBSTHILFE 
o. J.). Eine explizit partizipative Hand-
lungsempfehlung, mit dem Ziel, Men-
schen mit Behinderung und Migrations-
hintergrund in die Freizeitangebote der 
Behindertenhilfe stärker einzubeziehen, 
gibt es jedoch nicht, da vornehmlich 
Zugangsbarrieren und Bedarfe der Ziel-
gruppe thematisiert werden. Hervor-
zuheben ist das Forderungspapier der 
Fachverbände für Menschen mit Be-
hinderung (2019), welches konkrete 
Aspekte benennt, wie eine kulturelle 
Öffnung der Behindertenhilfe zu er-
möglichen ist. Darin werden zentrale 
Maßnahmen für interkulturelle Öff-
nungsprozesse formuliert, um Menschen 
mit Behinderung und Migrationshinter-
grund in die Angebote der Einrichtun-
gen einzubinden.

Menschen mit Migrationshintergrund sind in der  
Behindertenhilfe unterrepräsentiert und nutzen  
Angebote seltener. 
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Methodik

Die Datenerhebung erfolgte mit einem  
explorativen Forschungsdesign. Es  
wurden pädagogische Fachkräfte und  
Nutzer*innen von Freizeitangeboten 
in der Behindertenhilfe im Ruhrgebiet 
befragt. Die pädagogischen Fachkräfte 
(N = 7) verschiedener Träger, die in 
ihrer Funktion als Expert*innen für die 
Durchführung von Freizeitangeboten 
verantwortlich sind, wurden leitfaden-
gestützt1 befragt. Die Auswahl der Nut-
zer*innen erfolgte über die Samplevor-
gabe, dass die Interviewteilnehmenden 
eine Verankerung in einer Einrichtung 
haben sollten, z. B. bereits an bestehen-
den Freizeitangeboten teilgenommen 
hatten. Die Nutzer*innen (N = 11) wa-
ren Menschen mit geistiger Beeinträch-
tigung und Migrationshintergrund in 
drei Städten im Ruhrgebiet, die anhand 
von problemzentrierten Interviews in 
leichter Sprache befragt wurden, zum 
Teil mithilfe von Kommunikationspart-
ner*innen sowie unterstützter Kommu-
nikation. Es wurden Menschen mit tür-
kischem, polnischem, russischem und 
griechischem Migrationshintergrund 
sowie diverse Beeinträchtigungen ein-
geschlossen, womit ein heterogener 
Querschnitt der Nutzer*innen-Inter-
views gegeben ist. Die Datenauswer-
tung erfolgte angelehnt an die zusam-
menfassende qualitative Inhaltsanalyse 
nach MAYRING (2015).

Ergebnisse
 

Rahmenbedingungen und Wünsche

In den Interviews wurden sowohl die 
Wünsche der Nutzer*innen, als auch 
die Rahmenbedingungen möglicher 
Freizeitangebote thematisiert. Bevor ein 
Freizeitangebot stattfindet, sollten aus 
Sicht der potenziellen Nutzer*innen 
Vorschläge für dieses erfragt und In-
formationsmaterial zur Verfügung ge-
stellt werden. Genannt wurden z. B. 
die Abfrage von Essenswünschen, die 
Auswahl von haushaltspraktischen und 
Kreativ-Angeboten sowie Sport-Aktivi-
täten. Die Nutzer*innen haben konkre-
te Vorstellungen davon, wie bestimmte 
Freizeitangebote gestaltet sein sollen. 
Es wurden die Voraussetzungen eines 
niedrigschwelligen Zugangs zu Ange-
boten kultureller Bildung formuliert. 
Die Nutzung technischer Medien und 
medienpädagogischer Angebote wurde 
von Teilnehmer*innen gewünscht, um 
beispielsweise den Umgang mit dem In-
ternet zu erlernen. Eine Teilnahme von 
Familienangehörigen bzw. Menschen 
aus dem Freundeskreis sollte möglich 

sein. Tendenziell werden weibliche Be-
treuer*innen von allen Teilnehmer*in-
nen bevorzugt und größere Gruppen- 
angebote gegenüber Kleingruppen. Halb-
tägige Freizeitangebote am Wochenende 
wurden als Wünsche formuliert, eben-
so offene Treffen ohne Anmeldung, die 
zeitliche Flexibilität ermöglichen. Teil-
weise decken sich die formulierten Vor-
stellungen mit bereits bestehenden An-
geboten oder die Nutzer*innen griffen 
neue Thematiken für Freizeitangebote 
auf. Es wurde auf eine Unterversorgung 
bzw. einen unzureichenden Zugang zu 
Bildungsangeboten im Freizeitbereich 
hingewiesen sowie auf mangelnde In-
formationen zu diesen Angeboten. Ein 
expliziter Wunsch nach kulturspezifi-
schen Angeboten wurde nicht genannt.

Herausforderungen und Schwierigkeiten

Den interviewten Expert*innen ist die 
Relevanz einer Zielgruppenbefragung 
hinsichtlich der Wünsche und Erwar-
tungen (kultursensibler) Freizeitange-
bote bewusst. Zwar werden einerseits 
Verbesserungswünsche seitens der Mit-
arbeiter*innen formuliert, andererseits 
die Gründe für den Status quo in den 
bestehenden Organisationsstrukturen 
gesehen. Durch eine Abfrage der Bedar-
fe wäre es möglich, hinderliche Faktoren 
für die Teilnahme zu identifizieren und 
die Zugangschancen zu erhöhen. War-
um es zu einer Erhebung dieser i. d. R. 
nicht kommt, wird mit dem Kostenauf-
wand und mangelnden ökonomischen 
Ressourcen erklärt. Mit einem höheren 
Budget könnten die Träger – so die for-
mulierte Hoffnung der Expert*innen – 
mehr Angebote bereitstellen, damit hö-
here Anmeldezahlen verzeichnen und 
dann die Wünsche der Nutzer*innen 
umsetzen. Anhand der höheren Teil-
nehmer*innenzahlen erhoffen sie sich 
mehr finanzielle Mittelzuweisungen.

Von den Expert*innen wurden Her-
ausforderungen und Gründe benannt, 
welche die Implementierung bedarfs-
gerechter Angebote erschweren. All-
gemeine Herausforderungen bei der 
Arbeit seien zu hohe Kosten für die Trä-
ger der Behindertenhilfe, der Fachkräf-
temangel sowie gesetzliche Vorschrif-
ten, die bei der Umsetzung formulierter 
Wünsche hinderlich wirken. Generell 
sind die Organisationen an allgemeine 
Rahmenbedingungen gebunden. Die 
Anzahl an Mitarbeiter*innen für Frei-
zeitangebote ist nicht festgeschrieben, 
da diese von verschiedenen Faktoren 
abhängt, wie z. B. dem individuellen 
Hilfebedarf. Interessanterweise sind die 

in den Interviews genannten Schwierig-
keiten allesamt allgemeiner Art – man-
gelnde Ressourcen, Finanzierung, Ge-
setzeshürden, Fachkräftemangel usw. 
– es wurden keine migrations- bzw. kul-
turspezifischen Gründe erwähnt.

Eine weitere genannte Herausforde-
rung ist die Barrierefreiheit. Benannt 
wurden die Schwierigkeiten, innerhalb 
der Freizeitangebote ein barrierefreies 
Angebot zu organisieren. Problematisch 
sei es, Flyer zu erstellen und Räumlich-
keiten bereitzustellen, die barrierefrei 
sind. Generell sind viele Geschäftsstel-
len der Träger nicht barrierefrei und es 
wird berichtet, dass wenig Handlungs-
spielraum in der Anmietung von barrie-
refreien Räumlichkeiten bestehe. Häu-
fig werden solche Missstände durch 
Vernetzungen mit anderen öffentlichen 
Trägern ausgeglichen. Diese Aspekte 
erschweren die Erstellung von barrie-
refreien Angeboten und damit die Zu-
gangschancen.

Außerdem wurde das Thema Mehr-
sprachigkeit in den Expert*innen-Inter-
views häufig benannt. Diese wird als 
Barriere erlebt, da es häufig nicht mög-
lich sei, Flyer bzw. Beratungsangebote in 
anderen Sprachen zu erstellen. Nur in 
einem Interview wurde angegeben, dass 
eine Mitarbeiterin mehrere Sprachen 
spricht und Beratungen in Englisch, 
Polnisch und Russisch durchführt.

Kulturunterschiede und Barrieren

Bei der Auswertung und Interpretation 
der Interviews wurde u. a. die Ober-
kategorie kulturelles Verständnis der 
Nutzer*innen und Expert*innen her-
ausgearbeitet. Ganz grundlegend wurde 
von Nutzer*innen der Wunsch formu-
liert, dass die eigenen kulturell begrün-
deten Handlungen und Verhaltens-
weisen Beachtung finden sollten, z. B. 
Ambiguitätstoleranz bei der Ernährung 
oder Kleidung.

„Auf jeden Fall, dass die [Kultur] re-
spektiert wird. Auch wenn es zurzeit 
sehr schlechte Sachen gibt. Das es 
halt von jedem Menschen gewürdigt 
wird, wenn der eine kein Schweine-
fleisch isst und der andere schon“ 
(Nutzer*in C).

Generell wurde von den Nutzer*in-
nen die Vielfalt kultureller und individu-
eller Lebensweisen als Selbstverständ-
lichkeit eingeschätzt. Der ethnischen 

1 Die kleine Stichprobengröße der Expert*innen-Interviews ist mit der geringen Teilnahmebereitschaft zu erklären. Bei Anfragen an verschiedene Träger 
der Behindertenhilfe wurden häufig Absagen telefonisch oder per E-Mail mit der Erklärung formuliert, dass Menschen mit Migrationshintergrund bei dem 
jeweiligen Träger nicht vertreten seien bzw. nicht an Angeboten teilnehmen. Einzelne Träger sehen sich für den Personenkreis generell nicht zuständig.
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Herkunft der Teilnehmenden in Frei-
zeitangeboten wird keine besondere 
Relevanz zugeschrieben. Explizit ande-
re oder fremde Kulturen kennenzuler-
nen, ist für die Nutzer*innen nicht oder 
nur wenig von Interesse. Im Gegensatz 
zu den Nutzer*innen wird bei den Ex-
pert*innen eine andere Sicht auf Be- 
hinderung benannt. Von den Mitarbei-
tenden der Träger wurden häufig Be-
denken und Herausforderungen formu-
liert, was die kulturellen Unterschiede 
betrifft. Speziell die kulturell unter-
schiedlichen Sichtweisen auf Behin-
derung würden laut den Expert*innen 
den Zugang der Zielgruppe zu Angebo-
ten erschweren.

„Wir kommen da auch echt an 
Grenzen. Wir können teilweise gar 
nicht den Förderbedarf der Kinder 
verständlich machen, es ist nicht 
nur die Sprache, es ist oft auch Kul-
tur, ne kulturelle Hürde da, ich hat-
te letztens auch so eine Situation, 
wo ich gemerkt hab, wie sehr ich 
meine Mitarbeiter, in dem Fall, sen-
sibilisieren muss. Der Umgang mit 
Behinderung in anderen Kulturkrei-
sen, nicht so ist wie wir es vielleicht 
bei uns kennen“ (Expert*in A).

Die Mitarbeiter*innen formulieren 
die Notwendigkeit von speziell für die 
Zielgruppe erstellten Freizeitangeboten. 
Obwohl der fehlende Zugang der Ziel-
gruppe den Expert*innen auffällt und 
sie diesen aktiv thematisieren, wird von 
keinerlei Aktivitäten berichtet. Maß-
nahmen, die diesem Status quo ent-
gegenwirken könnten, existieren nicht. 
Die Thematisierung dieser Handlungs-
unfähigkeit wiederum wird mit den ge-
nannten kulturellen Unterschieden be-
gründet. Es wird eine starke Differenz 
der Gruppe von Menschen mit Beein-
trächtigung und Migrationshintergrund 
gegenüber anderen Beeinträchtigten 
ohne Migrationshintergrund beobachtet 
und ein wahrgenommener Unterschied 
thematisiert. Neben Verhaltenserwar-
tungen werden die Zugangshürden für 
Freizeitangebote für Menschen mit 
sprachlichen Beeinträchtigungen her-
vorgehoben.

„(…), dass man gucken muss klar 
wie kann man da kommunizieren 
und dass es nicht etwas Neues ist, 
dass man direkt so sprechen kann, 
wie wir jetzt. Klar wäre das natür-
lich für jemanden der aus einer 
anderen Kultur kommt und unsere 
Werte nicht kennt, es auch schwie-
rig erstmal vielleicht in diese ganz  
neue Situation. Aber normalerweise

landen die dann nicht als erstes in sol-
chen Gruppenangeboten. Dann landen 
die erstmal in der Schule und lernen 
da schon so ein bisschen. Okay ich 
muss mich erstmal hinsetzen und eine 
Toilette benutzen“ (Expert*in B).

Zwar werden in den Interviews mit 
den Mitarbeiter*innen besondere Be-
darfe der Zielgruppe geäußert, diese 
werden jedoch nicht weiter konkreti-
siert. Die Zugangschancen zu den An-
geboten werden von den Expert*innen 
als deutlich geringer eingeschätzt, auch 
weil die Zielgruppe, beispielsweise aus 
Angst vor dem deutschen Hilfesystem 
und den daraus resultierenden befürch-
teten negativen Folgen für die eigene 
Familie, gehemmter sei, in Kontakt zu 
treten, als die Menschen ohne Migrati-
onshintergrund. Es wurde von kulturel-
len Hürden bei der Beratung über Frei-
zeitangebote berichtet. Diese würden 
aus den unterschiedlichen kulturellen 
Werten entstehen und Unverständnis 
hervorrufen. Zwar sei die Zielgruppe 
stark im Schulkontext vertreten, aber 
bei Freizeit- und Wohnangeboten sei 
der Zugang mit viel Aufwand verbun-
den und sehr schwierig. Diese Feststel-
lung der interviewten Mitarbeiter*in-
nen unterstreicht das Bewusstsein um 
die Zugangshemmnisse der Zielgruppe. 
Die Gründe dafür werden primär in der 
Andersartigkeit der Personengruppe 
gesehen, nicht in den institutionellen 
Hürden.

Kulturelle Sensibilisierung

Hervorgehoben und von den Expert*in-
nen als sehr wichtig eingeschätzt wird 
die Absicht, eine kulturelle Sensibili-
sierung innerhalb der eigenen Institu-
tion zu erreichen. Dies bezieht sich auf 
Mitarbeiter*innen, die diese Angebote 
durchführen sowie auf die Nutzer*in-
nen, die an diesen Angeboten teilneh-
men. In diesem Zusammenhang wurde 
von den Expert*innen der Wunsch nach 
mehr Fortbildungen zu interkulturellen 
Themen geäußert, um die Zielgruppe 
besser unterstützen und Bedarfe erken-
nen zu können. Eine Sensibilisierung 
für das Themenfeld, mit dem Ziel, kul-
turelle Unterschiede zu verstehen – so 
lässt es sich aus den Interviews schlie-
ßen –, die Handlungen von Menschen 
mit Migrationshintergrund nachvoll-
ziehen zu können und eine bedarfsge-
rechte Beratung zu ermöglichen, ist den 
befragten Expert*innen wichtig. Zu er-
wähnen ist außerdem, dass keine*r der 
Expert*innen angibt, die Maßnahmen 
für interkulturelle Öffnungsprozesse 
der Fachverbände für Menschen mit 
Behinderung (2019) zu kennen.

Diskussion und Ausblick

Als zentrale Ergebnisse der qualitati-
ven Exploration kann festgehalten wer-
den, dass seitens der Nutzer*innen der 
Wunsch nach kultursensibler Akzep-
tanz und Respekt hinsichtlich verschie-
dener Religionen und Essgewohnheiten 
und aus Mitarbeiter*innensicht ein feh-
lendes Bewusstsein über die Bedürfnisse 
der Zielgruppe und die Notwendigkeit 
bedarfsgerechter Angebote besteht. Die 
Expert*innen skizzieren einen fehlen-
den Zugang der Zielgruppe, jedoch 
auch ein fehlendes Angebotsspektrum 
ihrerseits, ohne daraus einen direkten 
Handlungs- und Änderungsauftrag ab-
zuleiten. Der kulturellen Sensibilisie-
rung und dem Verstehen kultureller 
Unterschiede wird eine große Rele-
vanz zugeschrieben. Zugleich werden 
konkrete Hemmnisse zur Umsetzung 
von (passgenauen) Freizeitangeboten 
mit ökonomischen und organisatori-
schen Schwierigkeiten sowie die eigene 
Handlungsunsicherheit mit kulturellen 
Unterschieden begründet.

Zur Limitation der Ergebnisse ist zu 
erwähnen, dass bei dieser qualitativen 
Exploration aufgrund des schwierigen 
Feldzugangs nur eine kleine Stichpro-
bengröße vorliegt. Die zurückhaltende 
Interviewbereitschaft der Trägerseite ist 
besonders zu berücksichtigen. Jedoch 
zeigen die Wahrnehmung der eigenen 
Nicht-Zuständigkeit einiger Expert*in-
nen und die dominanten Verweise auf 
kulturelle Unterschiede, die es zu ver-
stehen gelte, das Anderssein der migranti-
schen Zielgruppe auf (vgl. MECHERIL 
2014, 200 ff.).

In einer intersektionalen Betrachtungs-
weise haben wir es mit einer multiplen 
Benachteiligung der Nutzer*innen zu 
tun. Die Freizeitangebote werden nur 
partiell den Ansprüchen von kultursen-
sibler Akzeptanz und Respekt gerecht; 
der partizipative Einbezug der Ziel-
gruppe findet nur zum Teil statt. Die 
Zugangshürden, Sprachbarrieren usw. 
werden hingegen vornehmlich bei der 
Zielgruppe ausgemacht und als indivi-
duelle bzw. gruppenbezogene Problem-
lage gesehen. Hier zeigt sich explorativ, 
dass viele Träger einen inklusiven An-
spruch allein auf Behinderung beziehen 
und die Differenzkategorie Migration 
nicht im Blickfeld haben. Eine inklusiv 
gedachte Interpretation des Problem-
gegenstandes ist von Trägerseite kaum 
vorzufinden: Anstatt dass Nutzer*in-
nen ihr Verhalten und Handlungen an 
die Angebote anpassen müssen, sollten 
Fachkräfte Inklusion als Auftrag verste-
hen und danach handeln. Das umfasst 
die Wahrnehmung, aktive Adressierung 
und Einbindung der Nutzer*innen, ob 
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mit oder ohne speziellen respektive 
kultursensiblen Bedürfnissen. Dieses 
ist bislang in der institutionalisierten 
Behindertenhilfe nicht selbstverständ-
lich. Damit bleibt es wie bisher bei 
einem inklusiven Anspruch, ohne 
daraus Strukturveränderungen abzu-
leiten und umzusetzen. An konkreten 
Schritten zur interkulturellen und 
kultursensiblen Öffnung müsste sich 
die Behindertenhilfe messen lassen, 
möchte man den eigens formulierten 
Inklusionsanspruch ernst nehmen. 
Das würde ein hohes Maß an Selbst-
reflexivität bei Entscheidungsträger*in-
nen in der Praxis erfordern und damit 
auch Strukturveränderungen in den 
etablierten Arbeitsweisen nach sich 
ziehen müssen. Damit wäre beispiels-
weise eine aus dem Integrationsgedan-
ken hergeleitete Arbeitspraxis der An-
passung der Zielgruppe an bestehende 
Angebote und die damit einhergehende 
Komm-Struktur nicht mehr adäquat. 
Das würde einen zugegeben hohen 
Veränderungsgrad in den etablierten 
Strukturen nach sich ziehen, sofern 
eine sich als inklusiv verstehende Be-
hindertenhilfe ihren Selbstanspruch 
konsequent umsetzen möchte. Gleich-
sam wird damit die hohe Hürde dieses 
Unterfangens deutlich.

Die diskutierten Ergebnisse regen 
dazu an, die Forschung zum Themen-
feld zu intensivieren, um die intersek-
tionale Betrachtung von Migration und 
Behinderung zu stärken und in den 
wissenschaftlichen Fokus zu rücken 
sowie Änderungs- und Handlungs-
bedarfe aufzuzeigen. Das kann u. a. 
die Notwendigkeit einer veränderten 
Aus- und Weiterbildung der Fachkräfte 
umfassen, da sie es sind, die die disku-
tierten Inhalte in der Praxis vermitteln. 
Jene Personengruppe im Arbeitsalltag 
der professionell handelnden Mitarbei-
ter*innen mitzudenken, ihr einen hö-
heren Stellenwert einzuräumen und die 
eigene Zuständigkeit ernst zu nehmen, 
lassen sich als Impulse für weitere Ak-
tivitäten formulieren. Damit könnten 
ggf. besondere Bedarfe der Zielgruppe 
identifiziert und adäquater auf diese 
eingegangen werden. Das würde die 
Verwirklichung einer sich als inklusiv 
und kultursensibel verstehenden Be-
hindertenhilfe – auch jenseits des The-
menfeldes der Freizeitangebote – einen 
Schritt weiterbringen.
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Intersektionalität und (geistige) Behinderung 

Wie wirken soziale Ungleichheitslagen zusammen? Wie beeinflussen sie sich gegenseitig? 
Mit diesen Fragen beschäftigt sich die Intersektionalitätsforschung. Begriffe und kate-
goriale Differenzierungen helfen ihr dabei, soziale Probleme zu erkennen. Es wird davon 
ausgegangen, dass mehrere Differenzmerkmale wie z. B. Alter, sozialer Status, sexuelle 
Orientierung, Behinderung, ethnische Zugehörigkeit, Gesundheit u. a. von gegenseitigen 
Abhängigkeiten geprägt sind. 

(Geistige) Behinderung im Zusammenhang mit weiteren Differenzmerkmalen kann 
Ausgrenzungserfahrungen potenzieren bzw. die Teilhabe erschweren. Die intersektionale 
Perspektive ermöglicht, komplexe Zusammenhänge zu verstehen. Daraufhin können  
praxistaugliche Konzepte und Unterstützungsangebote entwickelt sowie Ressourcen  
bereitgestellt werden. 

Aktuelle Fragestellungen

>  (Geistige) Behinderung als Differenzkategorie:  
Welche Rolle nimmt sie in der Intersektionalitätsforschung ein?

>  Welche Verknüpfungen und Interdependenzen gibt es zwischen (geistiger) Behinderung 
und Armut, Migration, sexueller Orientierung, Alter und anderen Unterschieden?  

>  Zum Beispiel: Wie wird die Lage von alten, geflüchteten Menschen  
mit Behinderung betrachtet? 

>  Welche praxistauglichen Konzepte und Unterstützungsangebote gibt es,  
die intersektionale Aspekte beachten? 

>  Darüber hinaus sind wir offen für Ihre Diskussionsbeiträge und Themenvorschläge.

Die Redaktion freut sich über Ihren Beitrag. Bitte reichen Sie Ihr Manuskript bis zum  
1. April 2021 per E-Mail an redaktion-teilhabe@lebenshilfe.de ein. 

Hinweise zur Manuskriptgestaltung und zum Veröffentlichungsverfahren finden Sie unter 
www.zeitschrift-teilhabe.de. Bei Fragen und Anregungen ist die Redaktion telefonisch unter  
(030) 20 64 11-127 erreichbar.

Die Redaktion der Fachzeitschrift Teilhabe, Berlin/Marburg  

CALL FOR PAPERS 

mailto:redaktion-teilhabe@lebenshilfe.de
http://www.zeitschrift-teilhabe.de
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 | KURZFASSUNG In der Peer-Beratung teilen Ratsuchende und Beratende relevante 
Lebenshintergründe, wie z. B. die Betroffenheit von einer Behinderung. Für Menschen 
mit kognitiven Beeinträchtigungen existierten lange Zeit keine entsprechenden Angebote. 
Das von der Aktion Mensch geförderte Modellprojekt „WOHN-Meisterei – Wohnberatung 
für und mit Menschen mit Behinderung“ der Lebenshilfe Dresden setzt bewusst auf die 
Erfahrungen von Peers und bildet Personen mit einer sogenannten geistigen Behinderung 
zu Peer-Berater*innen aus. 

 | ABSTRACT Experience makes the difference – People with cognitive impairments 
qualify for peer counselling. In peer counselling, clients and counsellors share relevant
background variables, for instance being affected by a disability. Until now, services of peer 
counselling are rarely established for people with cognitive impairments. The presented 
pilot project “WOHN-Meisterei – Wohnberatung für und mit Menschen mit Behinde-
rung” (counselling on housing for and with people with disability) makes use of peer 
experience and trains individuals with an intellectual disability to become peer counsellors. 
The project was supported by Aktion Mensch and conducted by Lebenshilfe Dresden.

Henrike Kopmann

Das von der Aktion Mensch geförder-
te Modellprojekt „WOHN-Meisterei – 
Wohnberatung für und mit Menschen 
mit Behinderung“ der Lebenshilfe Dres-
den setzt auf die Peer-Beratung und 
möchte neue Impulse im Rahmen einer 
emanzipatorischen Behindertenarbeit 
setzen (vgl. HERMES 2016, 75). In dem 
hier vorgestellten Ausbildungsprojekt 
qualifi zierten sich Menschen mit einer 
sogenannten geistigen Behinderung zu 
Peer-Berater*innen. Weiterhin beteilig-
ten sich professionelle Berater*innen 
ohne kognitive Beeinträchtigung. Sie 
sind als Tandem-Partner*innen tätig 
und bilden mit den Peer-Berater*innen 
ein inklusives Team. 

Nachfolgend werden wesentliche kon-
zeptuelle Aspekte und Gelingensbedin-
gungen des durchgeführten Projekts 
erläutert. Im Fokus stehen zudem die
Lernerfahrungen und Wünsche der Teil-
nehmenden in Hinblick auf gesellschaft-
liche Teilhabe und Selbstbestimmung. 

Konzeptuelle Aspekte 
der Peer-Beratung

Teilen Ratsuchende und Beratende ei-
nen ähnlichen Erfahrungshintergrund, 

so ergeben sich besondere Chancen: 
Empathisches Verständnis aufgrund der 
persönlichen Lebenserfahrung und 
authentische Beispiele für die Bewälti-
gung schwieriger Lebenssituationen be-
reichern den Beratungsprozess. 

„Es [war] immer ganz wirkmächtig 
[…], wenn eben Menschen mit Be-
hinderung […] [andere] Menschen 
mit Behinderung beraten haben. […] 
Das waren immer Momente, in de-
nen wir gemerkt haben: Wahnsinn, 
da passiert total viel!“ (Tandem-
Partner TP 3 über die Peer-Beratung)

Beratende können als Modelle eines 
selbstbewussten und emanzipierten Um-
gangs mit einer Behinderung fungie-
ren und so Zuversicht vermitteln (vgl. 
HERMES 2016, 79). Der Begriff Peer 
kann als Gleichgestellte*r, Ebenbürti-
ge*r übersetzt werden (vgl. HERMES 
2016, 74). In der Peer-Beratung sind 
Beratende und Ratsuchende insofern
gleichgestellt bzw. ebenbürtig, als dass 
sie relevante Lebenserfahrungen teilen, 
wie z. B. die Betroffenheit von einer 
Behinderung. Dieser gemeinsame Er-

Erfahrung macht den Unterschied
Menschen mit kognitiven Beeinträchtigungen 
qualifi zieren sich zu Peer-Berater*innen
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fahrungshintergrund soll zu einer stär-
keren Parteilichkeit und einem größe-
ren Engagement für die Belange der 
Ratsuchenden beitragen (vgl. BRAUK-
MANN et al. 2017, 82). Zudem wer-
den die Klient*innen nicht auf ihre Be-
hinderung reduziert, sondern in ihren 
unterschiedlichen sozio-ökonomischen 
und kulturellen Lebenskontexten gese-
hen. Die Peer-Beratung soll dabei Hilfe 
zur Selbsthilfe leisten. 

Das Konzept der Peer-Beratung be-
trachtet das Thema Behinderung aus 
einer Menschenrechtsperspektive und 
grenzt sich bewusst von professionellen 
Hilfesystemen ab. Diese trügen – so die 
Kritik – oftmals nicht zur Emanzipa-
tion, sondern eher zur Bevormundung 
von Menschen mit Behinderung bei 
(vgl. WHITE et al. 2010, 234). Das Hie-
rarchiegefälle zwischen Vertreter*in-
nen medizinischer, pflegerischer oder 
auch pädagogischer Berufe und Rat-
suchenden mit Behinderung könne ein 
Abhängigkeitsverhältnis befördern (vgl. 
THEUNISSEN 2001, 23; vgl. WHITE 
et al. 2010, 234). Die Peer-Beratung 
hingegen erfolge nach den Grundsät-
zen der Gleichberechtigung und strebe 
eine Ermächtigung bzw. das Empower-
ment der Ratsuchenden zur selbstbe- 
stimmten Entscheidungsfindung an (vgl. 
HERMES 2016, 74).

Die Ausbildung

Drei Frauen und drei Männer mit einer 
sogenannten geistigen Behinderung ab-
solvierten die sechsmonatige Peer-Be-
rater*innen-Ausbildung im Rahmen 
des Modellprojekts „WOHN-Meisterei 
– Wohnberatung für und mit Menschen 
mit Behinderung“. Sie waren zwischen 
24 und 54 Jahre alt (mittleres Alter: 
35) und arbeiteten in Werkstätten für  
behinderte Menschen. Die Peer-Bera-
ter*innen verfügten bereits über unter-
schiedliche Wohnerfahrungen außerhalb 
der Familie und lebten z. B. in einem 
Wohnheim, einer Außenwohngruppe, 
einer Wohngemeinschaft oder im am-
bulant betreuten Wohnen. In Bezug 
auf die angehenden Peer-Berater*innen 
fokussierte das Modellprojekt auf die 
Vermittlung von Beratungskompeten-
zen im Kontext möglicher Wohnformen 
für Menschen mit Behinderungen. 

Weiterhin nahmen drei hauptberuf-
liche Berater*innen ohne kognitive 
Beeinträchtigung an dem Projekt teil. 
Hierbei handelte es sich um zwei Frau-
en und einen Mann zwischen 34 und 
42 Jahren (mittleres Alter: 38 Jahre) mit 
einem Jahr, fünf und sechzehn Jahren 
Berufserfahrung innerhalb der Behin-
dertenhilfe. Sie arbeiteten bereits in 
der Wohnberatung für Menschen mit 

Behinderung und qualifizierten sich im 
Rahmen der Ausbildung zu Tandem-
Partner*innen. 

Das Curriculum der Peer-Berater*in-
nen-Ausbildung setzte sich aus sechs  
i. d. R. zweitägigen Modulen zusammen, 
die von wechselnden Referent*innen 
gestaltet wurden. Inhaltlich umfassten 
die Module u. a. eine Auseinander-
setzung mit der eigenen Behinderung 
sowie den eigenen Stärken, Fähigkei-
ten und Grenzen. Weiterhin wurden 
wesentliche Hintergründe der Peer-Be-
ratung wie z. B. die Emanzipation und 
Selbstvertretung von Menschen mit 
Behinderungen thematisiert und Fach-
wissen zu unterschiedlichen Wohnopti-
onen für Personen mit Unterstützungs-
bedarf vermittelt. Daneben bildete die 
Reflexion von persönlichen Lebenserfah-
rungen im Kontext von Behinderung 
und Wohnen eine wesentliche Kom-
ponente des Ausbildungskonzepts. 
Beratungsrelevante Kompetenzen trai-
nierten die Teilnehmer*innen unter an-
derem in Rollenspielen mit Videofeed-
backs. In Ergänzung zur inhaltlichen 
Arbeit wurde ein informeller Erfahrungs-
austausch angeregt, z. B. über Gemein-
schaftsaktivitäten und eine Lernreise 
mit gemeinsamer Übernachtung.

Die Projekt-Evaluation

Evaluiert wurde das beschriebene Pro- 
jekt im Rahmen einer qualitativen In-
terviewstudie. In circa einstündigen 
Leitfadeninterviews berichteten die 
Teilnehmer*innen unter anderem über 
die folgenden Themenfelder: 

1. Lernerfahrungen in der Ausbildung, 
2. Maximen einer Beratung in Hinblick 

auf eine selbstbestimmte Entschei-
dungsfindung, 

3. Bevormundungserfahrungen sowie 
4. erlebte Diskriminierungen und wahr-

genommener Veränderungsbedarf in 
Hinblick auf eine inklusivere Gesell-
schaft. 

Die Studie verfolgt das Ziel, die Per- 
spektiven der Ausbildungsteilnehmer*in-
nen und insbesondere das individuelle 
Erleben der angehenden Peer-Bera-
ter*innen aus der Innenperspektive 
heraus zu beschreiben (vgl. FLICK, 
VON KARDORFF & STEINKE 2017, 
14). Der eingesetzte Interviewleitfa-
den diente der Strukturierung des Ge-
sprächsverlaufs, wobei die jeweilige 
Sprachkomplexität und Erläuterungen 
flexibel an die Interviewpartner*innen 
angepasst wurden. Die offen gestellten 
Leitfragen (z. B. „Wie war das damals 
bei Ihnen, als Sie aus dem Haus Ihrer 
Eltern ausgezogen sind? Wie haben 
Sie sich damals gefühlt?“) dienten als 

erste Erzählimpulse über persönliche 
Erfahrungen. Die Konzeption der Un-
tersuchung wurde dabei u. a. durch 
das in der biografischen Forschung ein-
gesetzte narrative Interview inspiriert 
(vgl. KÜSTERS 2009, 18–20; SCHÜTZE 
2016, 56–60). Dieser qualitative For-
schungszugang sollte einen konkrete-
ren Eindruck individueller Erfahrungs-
räume eröffnen, als dies im Rahmen 
einer standardisierten Fragebogenerhe-
bung möglich gewesen wäre. In diesem 
Kontext wurden die Interviewten als 
Expert*innen betrachtet. Dieser Ex-
pert*innen-Status bezog sich bei den 
angehenden Peer-Berater*innen ins-
besondere auf ihre biografischen und 
behinderungsassoziierten Erfahrungen 
und bei den Tandempartner*innen vor 
allem auf professionelles Wissen aus 
der Wohnberatung für Menschen mit 
Behinderungen. 

Die Audioaufnahmen der Interviews 
wurden entsprechend KUCKARTZ 
(2010, 38–47) transkribiert, wobei Dia- 
lekte, Umgangssprache und Zeichen-
setzung zugunsten einer besseren Les-
barkeit leicht geglättet wurden. Die 
Auswertung der Interview-Transkripte 
erfolgte mithilfe systematisierender An-
alysekategorien gemäß der inhaltlichen 
Strukturierung nach MAYRING (vgl. 
2010, 98). Bei der Kategorisierung der 
Aussagen durch zwei zuvor geschulte Be-
urteilerinnen ergab sich eine gute Über-
einstimmung (Cohens Kappa bei 75).

Auf dem Weg zu einem  
inklusiven Team

Sowohl auf Seite der Peer-Berater*in-
nen als auch auf Seite der Tandem-
Partner*innen werden nachhaltige Lern- 
erfahrungen beschrieben, die sich so-
wohl auf fachliche als auch auf zwi-
schenmenschliche Aspekte beziehen. 
So berichten einige Peer-Berater*innen 
davon, durch die Ausbildung mehr Ver-
trauen in ihre persönlichen Fähigkeiten 
erlangt und an Selbstbewusstsein ge-
wonnen zu haben. Eine Teilnehmerin 
erzählt, dass sie vor der Ausbildung 
„stumm wie ein Fisch gewesen sei“ (PB 1) 
und durch das Projekt gelernt habe, 
sich klar auszudrücken, Ratsuchende 
freundlich zu empfangen und sich nach 
ihren Anliegen zu erkundigen. Einige 
männliche Peer-Berater berichten von 
einer vermehrten Selbstreflexion in 
Hinblick auf ihr Auftreten in Gruppen, 
beispielsweise was eine angemessene 
Zurückhaltung und Freundlichkeit im  
Gruppenkontext oder auch Körperhal-
tung und Kleidung angeht. Entsprechen-
de verhaltensbezogene Veränderungen 
werden auch durch die Tandem-Part-
ner*innen angemerkt. Die meisten der 
angehenden Peer-Berater*innen nehmen 
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eine Steigerung ihrer beratungsbezoge-
nen Kompetenzen im Anschluss an das 
Curriculum wahr. Einzelne Peer-Be-
rater*innen beschreiben jedoch auch 
Schwierigkeiten bei der aktiven Wahr-
nehmung der Berater*innen-Rolle so-
wie beim Erinnern von Faktenwissen 
über bestimmte Wohnformen.

Die teilnehmenden Tandem-Partner*in-
nen berichten vor allem über ein Ler-
nen im zwischenmenschlichen Bereich. 
Korrespondierend mit der Leitidee 
eines gleichberechtigten inklusiven 
Teams erklärt ein Tandem-Partner, dass 
er die aktive und gestalterische Rolle 
seiner Kolleg*innen mit Behinderung 
als besondere Bereicherung wahrnehme. 
Gerade die Unterschiedlichkeit der 
Projekt-Teilnehmer*innen habe ihm 
vor Augen geführt, dass menschliche 
Diversität genutzt und nicht angepasst 
und normiert werden sollte. Eine weite-
re Tandem-Partnerin schätzt vor allem 
die Authentizität der Peer-Berater*innen. 
Die Zusammenarbeit mit Kolleg*innen 
mit Behinderung rege zudem dazu an, 
gesellschaftliche Leistungsnormen, z. B. 
in Bezug auf Effizienz und Perfektion, 
kritisch zu hinterfragen. Als Heraus-
forderungen beschreiben die Tandem-
Partner*innen unter anderem die Ab-
stimmung im Beratungstandem, das 
Aushalten von Gesprächspausen, aber 
auch die Begrenzung eines übermäßi-
gen und vom Beratungsanliegen abdrif-
tenden Redeflusses.

Schritte in Richtung Selbstbestimmung 

Die Peer-Beratung verfolgt einen eman-
zipatorischen Anspruch: Menschen mit 
Behinderungen sollen möglichst selbst-
bestimmt leben und entscheiden kön-
nen. Vor diesem Hintergrund möchte 
das Modellprojekt als Assistenz zu 
einer möglichst selbstbestimmten Ent-
scheidungsfindung in Wohnfragen die-
nen. In den Interviews berichten die  
Ausbildungsteilnehmer*innen, was 
ihnen bei ihrer Beratungstätigkeit be-
sonders wichtig ist, um dieses Ziel zu 
erreichen. Sowohl die Peer-Berater*in-
nen als auch die Tandem-Partner*innen 
erachten dabei eine an den Ratsuchen-
den orientierte Erfragung persönlicher 
Wohnwünsche und bestehender Unter-
stützungsbedarfe als wesentlich. 

Dass die Entscheidung für oder gegen 
eine bestimmte Wohnform bei dem be-
troffenen Menschen mit Behinderung 
liegt und dieser diesbezüglich keine Be-
vormundung erfahren sollte, wird von 
den Peer-Berater*innen entschieden 
bejaht. Bezugnehmend auf ihre eigene 
Biografie berichten mehrere Peer-Be-
rater*innen von Bevormundungserfah-
rungen, z. B. durch einzelne Betreu-

er*innen in der Wohneinrichtung, auf 
der Arbeit oder durch die Eltern. Zwei 
Peer-Berater erzählen, dass sie sich in 
der Vergangenheit von ihrer gesetzli-
chen Betreuung zeitweilig nicht ernst 
genommen fühlten, da Entscheidungen 
nur unzureichend mit ihnen kommu-
niziert worden seien. Eine andere Aus-
bildungsteilnehmerin berichtet, dass 
sie sich zum Umzug aus der elterlichen 
Wohnung in ein Wohnheim gedrängt 
fühlte. Da sie sich sehr unsicher bei 
ihrer Entscheidung gewesen sei, habe 
sie sich damals vor allem an den Vor-
stellungen ihres sozialen Umfelds ori-
entiert.

Die Tandem-Partner*innen betonen 
in Hinblick auf eine gute Wohnbera-
tung, dass es keine Standardlösungen 
gebe und immer nach einer individuell 
passenden Wohnumgebung zu suchen 
sei. Ausgehend von einer klientenzen-
trierten Grundhaltung, verstehen sie 
sich als Vermittler*innen zwischen den 
persönlichen Wünschen der Ratsu-
chenden und realistisch umsetzbaren 
Wohn-Optionen. Ferner stellten die 
Tandem-Partner*innen fest, dass eine 
Bevormundung von Menschen mit geis-
tiger Behinderung des Öfteren stattfin-
de, u. a. durch Familienangehörige oder 
Betreuer*innen. Die Frage, inwieweit 
institutionelle und familiäre Unter-
stützungsstrukturen die Selbstbestim-
mung von Menschen mit geistiger Be-
hinderung eher förderten oder aber zu 
Bevormundung führten, hänge primär 
von der Haltung der professionellen 
Betreuer*innen und Angehörigen ab. 
Die zwischenmenschliche Beziehung 
sei hierbei entscheidend. Die Tandem-
Partner*innen nehmen zudem einen 
gesellschaftlichen Trend hin zu mehr 
Selbstbestimmung von Menschen mit 
geistiger Behinderung wahr. In diesem 
Kontext sei jedoch zu bedenken, dass 
ein äußerer Zwang zur Selbstbestim-
mung zumindest von einzelnen Men-
schen mit geistiger Behinderung als 
überfordernd wahrgenommen werden 
könnte. 

Schritte in Richtung einer  
inklusiveren Gesellschaft

In den durchgeführten Interviews äu-
ßerten sich einige der angehenden Peer-
Berater*innen zu ihren persönlichen 
Diskriminierungserfahrungen und ihrer 
Sicht auf den gesellschaftlichen Ver-
änderungsbedarf im Zusammenleben 
von Menschen mit und ohne Behinde-
rung. Als negativ werden insbesondere 
Abwertungen und Spott beschrieben, 
wenn sie bestimmte Alltagsroutinen 
weniger gut oder weniger schnell be-
wältigten als andere Menschen. Einzel-
ne, aber nicht alle Peer-Berater*innen 

berichten davon, von Menschen ohne 
Behinderung teilweise angestarrt zu 
werden oder abwertende Blicke zu be-
kommen. Hieraus resultiere ein Gefühl 
des Ausgegrenzt-Seins und der gesell-
schaftlichen Nicht-Anerkennung. Von 
Menschen ohne Behinderung wünschen 
sich die interviewten Peer-Berater*in-
nen vor allem mehr Toleranz. 

 
„Wenn ich einen Wunsch frei hätte, 
dann würde ich mal irgendwo hin-
gehen, wo alle sich unter das Volk 
mischen würden, die anders sind. 
[…] [Den] Menschen mal zeigen, 
was wir auf dem Kasten haben. […] 
Wir haben einiges da drin, das sehen 
die bloß nicht“ (Peer-Berater PB 3 
zum Thema „Gesellschaftlicher Ver-
änderungsbedarf“).

Jeder Mensch solle so akzeptiert wer-
den, wie er eben sei, „ob nun mit Macke 
oder ohne Macke“, betont eine Peer-
Beraterin (PB 4). Mehr Verständnis und 
Empathie für die „nicht gerade leichte“ 
Lebenssituation von Menschen mit Be- 
hinderungen seien wünschenswert (PB 1). 
Ebenso mahnt eine Peer-Beraterin Ge-
duld und aktive Hilfsbereitschaft an, 
wenn eine Person in Alltagssituatio-
nen, z. B. bei der Nutzung öffentlicher 
Verkehrsmittel, Probleme habe: „[Dass 
man] nicht da steht und guckt, […] son-
dern eben doch hilft“ (PB 2). 

Ein Peer-Berater betont, dass die Ar- 
beitsleistung, die Fähigkeiten und Ta-
lente von Menschen mit Behinderungen 
verstärkt in das öffentliche Bewusstsein 
gelangen sollten. Menschen, die als be-
hindert gelten, sollten der Gesellschaft 
zeigen dürfen, über welche Potenziale 
sie verfügen und was sie „auf dem Kas-
ten haben“ (PB 3). An diesen Gedanken 
anknüpfend führt ein Tandem-Partner 
aus, dass es in dem realisierten Modell-
projekt darum gehe, Menschen mit geis-
tiger Behinderung „in wertgeschätzte 
Rollen“ zu bringen (TP 3). Dies sei nicht 
nur ein „Kernelement von Inklusion“ 
(TP 3), sondern Peer-Berater*innen 
übernähmen auch eine Vorbildfunktion 
für andere Menschen mit Behinderung 
und trügen so zur Emanzipation dieser 
Bevölkerungsgruppe bei. Eine weitere 
Tandem-Partnerin erachtet den Em-
powerment-Gedanken vor dem Hinter-
grund inklusiver Leitvorstellungen 
ebenfalls als elementar. Die laufende 
Peer-Berater*innen-Ausbildung biete 
dabei einen möglichen Rahmen für 
Menschen mit geistiger Behinderung, 
sich zu emanzipieren und ihre Inte-
ressen zu vertreten. Es sei wichtig, dass 
diese gesellschaftlich marginalisierte 
Gruppe „laut ist“, „gehört wird“ und zu 
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einem selbstverständlichen Teil eines 
Beratungsteams wird (TP 2). 

Vor dem Hintergrund eines gesamt-
gesellschaftlichen Wandels in Richtung 
Inklusion gibt eine Tandem-Partnerin 
(TP 1) allerdings zu bedenken, dass 
vor allem Personen mit stereotypen 
Vorstellungen von Menschen mit Be-
hinderungen nicht mit entsprechenden 
Peer-Beratungsangeboten in Kontakt 
kämen. Sicherlich kann das vorgestellte 
Projekt die noch immer durch Vorurtei-
le geprägte gesellschaftliche Wahrneh-
mung von Menschen mit sogenannter 
geistiger Behinderung nicht über Nacht 
verändern. Dennoch ist die vermehrte 
Etablierung von Peer-Beratungsange-
boten für und mit Menschen mit kog-
nitiven Beeinträchtigungen ein vielver-
sprechender Schritt hin zu Akzeptanz 
und Wertschätzung für Personen, deren 
Talente und Stärken lange Zeit über-
sehen wurden. Längerfristig könnte so 
eine u. a. durch die UN-BRK geforderte 
gesamtgesellschaftliche Bewusstseins-
bildung für „die Fähigkeiten und den 
Beitrag von Menschen mit Behinderun-
gen“ einsetzen (Art. 8).

Empfehlungen für Folgeprojekte

Insgesamt fiel die Zufriedenheit aller 
Teilnehmenden mit dem Projekt hoch 
aus. Als erfolgskritische Komponente 
heben die Peer-Berater*innen und Tan-
dem-Partner*innen die vertrauensvolle 
Gruppenatmosphäre hervor. Diese wird 
von den Beteiligten dahingehend be-
schrieben, dass sie im Laufe des Pro-
jektes zusammengewachsen seien und 
eine freundschaftliche bis familiäre 
Atmosphäre entstanden sei. Die Tan-
dem-Partner*innen betonen in diesem 
Zusammenhang das stetige Bemühen 
um eine Beziehungsgestaltung auf Au-
genhöhe. Um einer Hierarchie im Be-
ratungstandem vorzubeugen, seien der 
Einsatz externer Dozent*innen und 
die Gleichstellung der angehenden 
Peer-Berater*innen und Tandem-Part-
ner*innen als gleichberechtigte Aus-
bildungsteilnehmer*innen wesentlich. 
Tandem-Partner*innen sollten dement- 
sprechend nicht gleichzeitig als Leh-
rende im Rahmen der Ausbildung auf-
treten. Weiterhin wird der Einbezug 
von Referent*innen mit Behinderun-
gen sowie von Personen, die bereits in 

der Peer-Beratung aktiv sind, als be-
reichernd beschrieben. Entsprechende 
Persönlichkeiten und ihre Lebensge-
schichte dienten als ermutigende Vor-
bilder und Rollenmodelle für angehen-
de Peer-Berater*innen. Darüber hinaus 
sei darauf zu achten, dass sich eine 
Ausbildungsgruppe nicht nach außen 
hin isoliere, sondern der Kontakt zu 
unterschiedlichen Dozent*innen sowie 
anderen Berater*innen gepflegt werde. 
Andernfalls bestehe die Gefahr, dass 
beratungsbezogene Kompetenzen nicht 
auf den realen Beratungskontext mit 
unterschiedlichen Klient*innen und 
wechselnden Tandem-Konstellationen 
übertragen werden könnten. Zudem 
sei darauf zu achten, den persönlichen 
Erfahrungsschatz der angehenden Peer-
Berater*innen hervorzuheben und sich 
nicht auf das Auswendiglernen von 
wohnformbezogenen Fakten zu ver-
steifen. Die Peer-Berater*innen sollten 
vielmehr einen authentischen Eindruck 
ihrer bisherigen Wohnerfahrungen ver-
mitteln. Die Zeitplanung heben alle 
Tandem-Partner*innen als kritischen 
Punkt hervor. Mit insgesamt vier je-
weils 90-minütigen Lerneinheiten pro 

Ausbildungstag wurden die zumeist 
zweitägigen Module als zu überladen 
erachtet. Kürzere, aber dafür häufigere 
Treffen werden angeregt, um die Dichte 
der Lerninhalte zu entzerren. 

Eine Peer-Beraterin (PB 1) empfiehlt 
zudem die Einführung von Signalkärt-
chen. Durch das Hochheben der ent-
sprechenden Karten konnten bei Bedarf 
Verständnisschwierigkeiten angezeigt 
und gemeinsam geklärt werden. Weiter-
hin sind der konsequente Gebrauch ei-
ner einfachen Sprache und ein nicht zu 
hohes Sprechtempo wesentlich, um die 
Verständlichkeit präsentierter Inhalte 
zu gewährleisten. Auch die Dokumen-
tation relevanter Lernergebnisse über  
leicht verständliche Kurztexte, Abbildun-
gen und Fotos in persönlichen Ordnern 
der Auszubildenden dient der Siche-
rung und Rekapitulation von Lerner-
gebnissen. Die schon zu Projektbeginn 
konsequent praktizierten Rollenspiele 
stellen ebenfalls eine wichtige Kom- 
ponente des vorgestellten Projekts dar. 
Die entsprechenden Simulationen von 
Beratungsgesprächen beförderten den 
späteren Praxistransfer. Der Einsatz von 

Videoaufzeichnungen und die Nach-
besprechung der aufgezeichneten Se-
quenzen dienten einzelnen Projektteil-
nehmer*innen zudem als Anstoß, um 
ihr Auftreten in Beratungssituationen 
zu optimieren, z. B. in Hinblick auf die 
eigene Körperhaltung sowie passive oder 
dominante Kommunikationsmuster. 

Die weitere Perspektive 

Die Initiator*innen und Projektbetei-
ligten der Lebenshilfe Dresden erhoffen 
sich, dass ihre Erfahrungen innerhalb 
des Modellprojekts „WOHN-Meisterei 
– Wohnberatung für und mit Menschen 
mit Behinderung“ zur Realisierung von 
Folgeprojekten beitragen und als In-
spiration für andere Beratungsstellen, 
Betroffene oder Professionelle inner-
halb der Behindertenhilfe dienen. Be-
züglich der weiteren Perspektiven und 
Nachhaltigkeit des Projekts ziehen sie 
eine positive Bilanz: Innerhalb des Aus-
bildungszeitraums qualifizierten sich 
sechs Personen zu Peer-Berater*innen, 
die nun intern in der Lebenshilfe aktiv 
sind. Dabei werden sie durch wechseln-
de Tandem-Partner*innen unterstützt, 
zum Beispiel durch hauptamtliche Wohn-
berater*innen, Mitarbeiter*innen des 
sozialpädagogischen Dienstes und den 
begleitenden Dienst in den Werkstät-
ten für behinderte Menschen. Darü-
ber hinaus hat sich das Themenspek-
trum der Beratungen erweitert; die 
ausgebildeten Peer-Berater*innen wid-
men sich nicht mehr ausschließlich 
dem Bereich Wohnen. Sie beraten auch 
zu anderen Themen, in denen sie auf-
grund ihrer Lebenserfahrungen einen 
Expert*innen-Status innehaben. Zu den 
entsprechenden Beratungsfeldern zäh-
len unter anderem Fragen der gesetz-
lichen Betreuung, der Ablösung vom 
Elternhaus, der Freizeitgestaltung und 
der Partner*innensuche.

Um das Angebot der Peer- und Tan-
dem-Beratung nachhaltig und über die 
Grenzen der Lebenshilfe hinaus zu 
etablieren, bestehen zudem Koopera- 
tionen, etwa zur Ergänzenden Unab-
hängigen Teilhabeberatung (EUTB) in 
Dresden. Die Arbeit der EUTB setzt 
konsequent auf das Konzept der Peer-
Beratung. Bisher waren Menschen mit 
körperlichen Behinderungen und psy-
chischen Erkrankungen in der EUTB 
tätig. Im Rahmen eines besonderen 
Bewerbungsverfahrens – ohne Anschrei-
ben und Lebenslauf, aber dafür mit 
vielen gemeinsamen Gesprächen und  
Beratungssimulationen – wurden zwei 
der durch die Lebenshilfe Dresden aus- 
gebildeten Peer-Berater*innen ausge- 
wählt. Sie komplettieren seit Januar 2020 
das Berater*innen-Team der Ergänzen-
den Unabhängigen Teilhabeberatung. 

Durch Peer-Beratung ergeben sich besondere Chancen: 
Die persönliche Lebenserfahrung der Peers bereichern 
den Beratungsprozess.
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Um auch den Mitarbeiter*innen der 
Werkstätten für behinderte Menschen 
den Zugang zum unabhängigen Be-
ratungsangebot der EUTB zu erleich-
tern, wurden in den Werkstätten zu-
dem Sprechzeiten vor Ort etabliert. 
Die Beratungstätigkeit der Peer-Bera-
ter*innen erfolgt bisher ehrenamtlich 
mit Aufwandsentschädigung. Hierbei 
sind die Peer-Berater*innen weiterhin 
hauptberuflich an ihren Arbeitsplätzen 
in Werkstätten für behinderte Men-
schen beschäftigt und werden für die 
Zeit der Beratungen freigestellt. 
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 | KURZFASSUNG Mit dem Bundesteilhabegesetz (BTHG) werden Assistenzleistungen 
zur zentralen Leistungskategorie sozialer Teilhabe. Die leistungsrechtliche Fassung von 
Assistenz bedarf einer fachlichen Refl exion und Fundierung im Kontext von Menschen 
mit kognitiver Beeinträchtigung. Dazu soll ein Diskurs angestoßen und weitergeführt 
werden. Ausgehend von einem kurzen Rückblick zur Genese der Assistenz-Idee werden 
einige grundsätzliche Fragen zur Assistenz bei kognitiver Beeinträchtigung diskutiert sowie 
ein komplexes Assistenzkonzept und wesentliche fachliche Implikationen vorgestellt, um 
dies dann anhand von einzelnen Handlungsfeldern der Assistenz im BTHG zu überprüfen.  

 | ABSTRACT What does professionalism mean in the assistance under the Federal 
Participation Act? With the Bundesteilhabegesetz (BTHG; Federal Participation Act), 
assistance services become the central service category of social participation. The legal 
version of assistance requires a professional refl ection and foundation in respect of people 
with cognitive impairments. To this end, a discourse should be initiated and continued. 
Based on a brief review of the genesis of the idea of assistance, some basic questions 
about assistance in the case of cognitive impairment are discussed. Also, a complex assis-
tance concept and essential technical implications are presented in order to then check 
this on the basis of individual spheres of assistance-activity in the BTHG.

Herkunft des Assistenzkonzepts

Das Assistenzkonzept geht in Deutsch-
land auf die Selbstbestimmt-Leben-
Bewegung der 1970er-Jahre zurück, an-
gestoßen vorrangig durch Menschen mit 
Körper- und Sinnesbeeinträchtigungen. 
Den Initiator*innen ging es um ein 
selbstbestimmtes Leben in der eigenen 
Wohnung, ohne fremdbestimmende 
Zwänge und entmündigenden Hilfen. 

Assistieren bedeutet in diesem Kontext, 
einer Person nach ihren Anweisungen 
zur Hand zu gehen. Assistenzkräfte kom-
pensieren nach Anweisung von Assis-
tenznehmer*innen genau jene Beein-
trächtigung – sei dies eine körperliche 
Beeinträchtigung oder eine Sinnesbe-
einträchtigung. Somit sind der Begriff 
und das Konzept der Assistenz der Selbst-
bestimmt-Leben-Bewegung bewusst auf 
eine Unterstützung in Regie von Betrof-
fenen reduziert, was Art, Umfang und 
Qualität der Leistung angeht.

Dass sich Assistenz bei Menschen 
mit kognitiver Beeinträchtigung kom-
plexer gestaltet, wird in diesem Beitrag 
näher betrachtet.

Selbstbestimmung und Assistenz 
bei Menschen mit kognitiver 
Beeinträchtigung

Mitte der 1990er-Jahre formierten sich 
verstärkt Forderungen nach Selbstbe-
stimmung und Assistenz – für und von 
Menschen mit kognitiver Beeinträch-
tigung (vgl. Bundesvereinigung Lebens-
hilfe 1996; HÄHNER et al. 2016; THEU-
NISSEN 2000; WEBER 2002; Berufs- 
und Fachverband Heilpädagogik 2004). 
Die Nutzer*innenperspektive sollte ge-
stärkt, mit assistierender Unterstützung 
eine neue Professionalität entwickelt 
und mit individueller Zukunfts- und 
Lebensplanung ein passendes perso-
nenbezogenes Hilfesystem gefunden 
werden (BRADL 2002, 289 f.).

HÄHNER et al. (2016, Erstauflage 
1997) entwickelten ein Konzept einer 
professionellen Begleitung von Men-
schen mit kognitiver Beeinträchtigung 
und schlugen damit eine Brücke zum 
Assistenzkonzept der Selbstbestimmt-
Leben-Bewegung. Das Konzept orien-
tiert sich am Selbstbestimmungspara-
digma und berücksichtigt komplexere 
Beziehungsstrukturen zwischen dem 
Menschen mit kognitiver Beeinträchti-
gung und ihren Alltagsbegleiter*innen. 
HÄHNER et al. (2016) ersetzten den 
tradierten Begriff der Betreuung durch 
den offenen Begriff der Begleitung. Be-
gleitung bezieht sich dabei – im Gegen-
satz zum herkömmlichen Begriff der As-
sistenz – auf Dienstleistungen, die nicht 
nur darin bestehen, Anweisungen aus-
zuführen. Gerade im Leben von Men-
schen mit kognitiver Beeinträchtigung 
gestaltet sich Unterstützung häufi g in 
einem dialogischen Prozess. Eine gute 
Begleitung fi ndet dabei auf Augenhöhe 
statt. Bei Menschen mit kognitiver Be-
einträchtigung werden im Rahmen der 
Assistenz oft zusätzlich noch Möglich-
keiten und Entscheidungen besprochen, 
um den Willen der Person zu ermit-
teln. Je ausgeprägter die kognitive Be-
einträchtigung einer Person ist, desto 
schwieriger lassen sich Bedürfnisse 
und Begleitungsbedarf herausfinden 
und damit Selbstbestimmung ermög-
lichen. 

Neben dem Begriff der Begleitung wird 
oft auch von Unterstützung gesprochen. 
Insbesondere SEIFERT (2009, 123 f.) 
favorisiert den Unterstützungsbegriff: 
Mit einem reduzierten Assistenzbegriff 
bestehe die Gefahr, dass Menschen mit 
kognitiver und vor allem komplexer 
Beeinträchtigung Möglichkeiten der 
Selbstbestimmung verwehrt bleiben. 
Vielmehr müsse professionelle Unter-
stützung Selbstbestimmungs- und Teil-
habepotenziale erkennen, erschließen 
und zum Ausgangspunkt der Unterstüt-
zung machen.

Der Assistenzbegriff hat 2016 mit der 
Verabschiedung des Bundesteilhabe-
gesetzes Eingang in das Leistungsrecht 
des neuen Teilhaberechts gefunden. Da 
der Assistenzbegriff nun gesetzliche 
Norm ist, jedoch in der Praxis oftmals 
nur leistungsrechtlich und auch recht 
unterschiedlich definiert wird, muss 
ein fachlicher Diskurs geführt werden. 
Menschen mit kognitiver Beeinträchti-
gung müssen in einem teilhabebasierten 
Leistungsrecht fachgerechte Unterstüt-
zung erhalten, um selbstbestimmt leben 
zu können. Ein auf Handeln nach An-
weisung reduzierter Assistenzbegriff reicht 
dafür nicht aus, sondern schließt Men-
schen mit eingeschränkter Regiekom-
petenz sogar von Teilhabeansprüchen 

Christian Bradl Ulrich Niehoff

Was bedeutet Fachlichkeit in 
der Assistenz im Rahmen 
des Bundesteilhabegesetzes?
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tenz: „Je schwerer es ist, die Bedürfnisse, 
Wünsche, Vorstellungen und Fähig-
keiten eines behinderten Menschen zu 
erkennen, desto ausgeprägter und diffe-
renzierter müssen Kommunikation und 
Interaktion sein“ (ebd., 12).

Berufliches Selbstverständnis von 
Assistenzkräften

Für das im BTHG geforderte „verän-
derte Verständnis von professioneller 
Hilfe“ (Bundesministeriums für Arbeit 
und Soziales (BMAS) 2016, 262) wer-
den Leitbilder und Haltungen von gro-
ßer Bedeutung. Assistenzkräfte müssen 
ihre Arbeit stetig reflektieren und be- 
wegen sich in der Arbeit mit den As-
sistenznehmenden vor allem in Span-
nungsfeldern:

 > Eigen- und Fremdverantwortung, 
 > Selbstbestimmung und Autonomie-

einschränkungen,
 > Autonomie und Angewiesenheit bzw. 

Abhängigkeiten, 
 > Nähe- und Distanzverhältnisse. 

KOPYCZINSKI (2016, 10) beschreibt 
die Assistenzkraft als „beigeordnet, nicht 
übergeordnet. Die Person, der sie assis-
tiert, bleibt im Zentrum“. Es geht dabei 
um alle in der Assistenz von Menschen 
mit kognitiver Beeinträchtigung tätigen 
Berufsgruppen (z. B. Heilerziehungs-
pflegekräfte, Heil- und Sozialpäda-
gog*innen, Pflegefachkräfte), aber auch 
um Hilfskräfte bzw. Nichtfachkräfte. 

Im Rahmen der Sozialraumperspek-
tive werden Assistenzkräfte von Beglei-
ter*innen auch zu Brückenbauer*innen 
in die Gemeinde (vgl. Lebenshilfe-Lan-
desverband Hessen 2016). Dies kann auf 
unterschiedlichen Ebenen geschehen: 

 > Begleitung von Menschen mit Be-
einträchtigung in der Gemeinde, 

 > Erschließung individueller und 
sozialräumlicher Ressourcen im  
Gemeinwesen, 

 > sozialräumliche Ausrichtung im Unter-
stützungssystem, z. B. in Form der 
Quartiersentwicklung, oder 

 > Bestrebungen, die die Gesellschaft 
zugänglich und barrierefrei machen, 
im Sinne eines „Design für Alle“.3

Fachlich-struktureller Rahmen 

Strukturell ist die Assistenz im Rahmen 
des Teilhaberechts eingebunden in das 
Leistungsdreieck von Leistungsträger, 
Leistungserbringer und leistungsberech- 
tigten Assistenznehmer*innen. Assis- 
tenzkräfte handeln im Rahmen von 
Strukturen und Konzepten eines Assis-
tenzdienstes, der wiederum von Leis-
tungs- und Vergütungsvereinbarungen 
mit dem Leistungsträger abhängt. Die 
Umsetzung von Selbstbestimmung, Teil-
habe und fachlicher Standards von 
Assistenz hängt somit entscheidend 
davon ab, wie Leitbegriffe und Fach-
lichkeit in Strukturen, Konzepten und 
in der Praxis von Assistenzdiensten  
realisiert werden. 

Deshalb ist es wichtig, eine fachge- 
rechte Assistenz in den fachlich-struk-
turellen Rahmen eines Unterstützungs- 
und Teilhabemanagements von Leis-
tungserbringern zu verankern, d. h. es 
bedarf klarer Verantwortlichkeiten, pro-
fessioneller Teilhabeplanung sowie  
personenbezogener Erbringung und  
Finanzierung von Leistungen und einer 
passenden Personalentwicklung. Assis- 
tenz setzt eine an individuellen Unter-
stützungsbedarfen und Lebensstilen 
orientierte Assistenzplanung voraus. 
Insofern ist das Assistenzkonzept un-
mittelbar mit individueller Assistenz- 
und Zukunftsplanung verknüpft (vgl. 
LÜBBE, BECK 2002; DHG 2021, i. E.; 
BRADL 2020). 

Die Umsetzung von Assistenz, z. B. 
im Lebensbereich Wohnen, hängt be-
sonders von den jeweiligen Wohnformen 
ab. Das Assistenzkonzept zielt, unab- 
hängig vom Unterstützungsbedarf, auf 
selbstbestimmte kleinteilige Wohnformen 
ab, d. h. auf Einzel- und Paarwohnen, 
Apartments oder kleine Wohngemein-
schaften. In besonderen Wohnformen 
mit großen Wohngruppen und einem 
hohen Maß an gemeinsamer und fremd-
bestimmter Unterstützung lassen sich 
Grundprinzipien von Assistenz nur 
schwer realisieren (DHG 2021, i. E.). 

Assistenz und Teilhabe

Während Selbstbestimmung auf dem 
Willen des einzelnen Menschen basiert, 
betont der Teilhabebegriff die bürger-

aus.1 Erforderlich ist ein wesentlich er-
weitertes, komplexes Verständnis von 
Assistenz.

Fachliche Aspekte zum Assistenz- 
konzept für Menschen mit kognitiver  
Beeinträchtigung 

Ein zeitgemäßes Assistenzkonzept muss 
die Leitlinien Selbstbestimmung, Inklu-
sion und Teilhabe sowie Empowerment 
berücksichtigen. In diesem Kontext ist 
es KOPYCZINSKI (2016; 2020) gelun-
gen, Begriff und Konzept von Assistenz 
für Menschen mit kognitiver Beein-
trächtigung zu erweitern. Er integriert 
in seinen Ausführungen andragogische2 
und teilhabeorientierte Aspekte in sei-
ner Spannung zwischen Selbstbestim-
mung und Abhängigkeit. Fachliche An-
forderungen an ein Assistenzkonzept, 
insbesondere bei komplexem Unter-
stützungsbedarf, wurden von der Deut-
schen Heilpädagogischen Gesellschaft 
(DHG) formuliert (DHG 2021, i. E.).

Komplexes Assistenzmodell

„Für Menschen mit geistiger Be-
hinderung und Menschen mit hohem 
Unterstützungsbedarf ist ein wesent-
lich komplexeres Assistenzmodell 
erforderlich, als das Modell der Per-
sönlichen Assistenz von Menschen  
mit Körperbehinderungen. Die As-
sistenz der Teilhabe von Menschen 
mit geistiger Behinderung ist eine 
anspruchsvolle und komplexe Tätig-
keit. Sie umfasst auch die Unterstüt-
zung von Aspekten der sogenannten 
,Regiekompetenz‘. Sie erfordert ent- 
sprechende fachliche und persön-
lichkeitsbezogene Kompetenzen […]“ 
(KOPYCZINSKI 2016, 4).

Assistenz in diesem Sinne hat eine 
professionelle Gratwanderung zu be-
stehen zwischen zu viel und zu wenig 
Unterstützung, zwischen Selbstbestim-
mung ohne Verwahrlosung auf der ei-
nen Seite und Fremdbestimmung auf der 
anderen Seite. Oberstes Ziel ist es, „dem 
Assistenznehmenden Unterstützung bei 
der Verwirklichung eines selbstbestimm-
ten Lebens zu geben“ (ebd.). Je komple-
xer die Beeinträchtigungen sind, desto 
komplexer die Anforderungen an Assis-

1  Vgl. dazu auch die Stellungnahme der LAG der Spitzenverbände der Freien Wohlfahrtspflege NRW u. a. zum NePTun-Projekt (2020, 5 ff.):  
https://dom.lvr.de/lvis/lvr_recherchewww.nsf/0/34C2E793E387FAA8C12585CA00380D63/$file/Vorlage14_4060.pdf (abgerufen am 25.09.20).

2  Im Folgenden wird von Andragogik anstatt Pädagogik gesprochen, wenn es wie in diesem Beitrag um Assistenzleistungen für erwachsene Menschen 
mit kognitiver Beeinträchtigung geht. Pädagogik ist eine wissenschaftliche Disziplin, die sich mit der Theorie und Praxis von Bildung und Erziehung 
von Kindern und Jugendlichen beschäftigt. Andragogik hingegen ist die Wissenschaft des Verstehens und Gestaltens der lebenslangen Bildung von  
Erwachsenen. Diese Unterscheidung ist umso wichtiger, als erwachsene Menschen mit kognitiver Beeinträchtigung in vielen Lebensbereichen  
infantilisiert werden.

3  Der Verein Design für Alle – Deutschland (EDAD) informiert auf seinen Webseiten über gute Zugänglichkeit (https://www.design-fuer-alle.de/ 
design-fuer-alle/).

https://dom.lvr.de/lvis/lvr_recherchewww.nsf/0/34C2E793E387FAA8C12585CA00380D63/$file/Vorlage14_4060.pdf
https://www.design-fuer-alle.de/design-fuer-alle/
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rechtliche und sozial-kommunikative 
Dimension. Damit sind gemeint:

 > die Gestaltung sozialer Beziehungen, 
 > das Ermöglichen passender Kom-

munikationsformen, 
 > die Teilnahme am Leben in der Ge-

meinschaft und 
 > der bürgerrechtliche Einbezug in alle 

gesellschaftlich relevanten Bereiche. 

Es geht um die „volle und wirksame 
Teilhabe an der Gesellschaft“ (Partizi-
pation) und die „Einbeziehung in die 
Gesellschaft“ (Inklusion) – zentrale 
Grundsätze der UN-Behindertenrechts-
konvention (Art. 3). Assistenz soll dabei 
jedem Menschen mit Beeinträchtigung 
ermöglichen, als Bürger*in an allen ge-
sellschaftlichen Lebensbereichen teil-
haben zu können. Zur Konkretisierung 
von Teilhabeaktivitäten und -barrieren  
wird inzwischen weltweit die Interna-
tionale Klassifikation der Funktionsfä-
higkeit, Behinderung und Gesundheit 
(DIMDI/ICF 2005) genutzt, die auch 
im BTHG zur Bedarfsermittlung gesetz-
lich normiert ist. 

Eine „sozialintegrierende Assistenz“ 
(THEUNISSEN 2000, 127) ist zudem 
bedeutsam, da Menschen mit kogniti-
ver Beeinträchtigung auch heute noch 
überwiegend in Sozialräumen leben, 
die speziell für sie konstruiert wurden. 
In Gefolge der UN-BRK verstärken sich 
bei allen Akteur*innen in Politik und 
Zivilgesellschaft integrative und inklu-
sive Bestrebungen.

Wie eine Verknüpfung von personen-
orientierter und sozialräumlicher Arbeit 
gestaltet werden kann, wurde z. B. vom 
Lebenshilfe-Landesverband Hessen im 
Projekt Mitleben entwickelt. Dabei wur- 
den sozialintegrative Aufgaben von 
Assistenzkräften konkretisiert und eine 
entsprechende Personal- und Organisati-
onsentwicklung mit der Funktion eines 
Teilhabemanagers bzw. einer Teilhabe-
managerin etabliert (vgl. Lebenshilfe 
Hessen 2015, 26; MAY, EHRHARDT 
& SCHMIDT 2018; KOPYCZYNSKI 
2018). Weitere Handlungsorientierun-
gen für eine sozialintegrative Assistenz 
bietet der „Index für Inklusion zum 
Wohnen in der Gemeinde“ (TERFLOTH 
et al. 2016).

Assistenz und Empowerment

Die sozialintegrative Assistenz sucht 
nach Ressourcen im Sozialraum; im 
Ansatz des Empowerments geht es um 
individuelle Ressourcen. Die Orientierung 
an persönlichen Fähigkeiten und Stär-
ken wird heute als zentrales Moment 
in der Gestaltung von Assistenz- und 
Lernprozessen gesehen, im Übrigen 

auch und gerade im Falle des Umgangs 
mit sogenanntem herausforderndem 
Verhalten (vgl. THEUNISSEN 2018). 
Es gilt auch im weiteren bürgerrecht-
lichen Sinn, „dass Wohnangebote und 
Unterstützungsformen auf der Grund-
lage der Rechte- und Betroffenen-Pers-
pektive geplant und implementiert wer-
den“ (THEUNISSEN 2009, 418).

„Empowerment – („Selbstbemächti-
gung“; „Selbstbefähigung“; „Stärkung 
von Autonomie und Eigenmacht“) – 
das ist heute eine Sammelkategorie 
für alle jenen Arbeitsansätze in der 
psychosozialen Arbeit, die die Men-
schen zur Entdeckung ihrer eigenen 
Stärken ermutigen und ihnen Hilfe-
stellungen bei der Aneignung von 
Selbstbestimmung und Lebensauto-
nomie vermitteln. Ziel der Empower-
ment-Praxis ist es, die vorhandenen 
(wenngleich auch vielfach verschüt-
teten) Fähigkeiten der Adressaten so-
zialer Dienstleistungen zu autonomer 
Lebensorganisation zu kräftigen und 
Ressourcen freizusetzen, mit deren 
Hilfe sie die eigenen Lebenswege und 
Lebensräume selbstbestimmt gestalten 
können. Empowerment – auf eine kurze 
Formel gebracht – ist das Anstiften zur 
(Wieder-)Aneignung von Selbstbestim-
mung über die Umstände des eigenen 
Lebens.“ (HERRIGER 2006, o. S.)

THEUNISSEN (2000, 131 ff.) nutzt 
in diesem Zusammenhang den Be-
griff der „facilitatorischen Assistenz“ 
und umschreibt damit professionelles 
Verhalten und Mittel, um sich auf Au-
genhöhe der Menschen mit Beein-
trächtigungen zu begeben, um im All-
tag gezielt oder zufällig Aktivitäten für 
Selbstwirksamkeit oder Lernprozesse 
aufzugreifen. So bieten z. B. der Einsatz 
Leichter Sprache, Formen unterstützter 
Kommunikation oder ein aktives Be-
schwerdemanagement eine Vielfalt an 
Möglichkeiten, Wünsche einzubringen, 
zur Geltung zu bringen und damit für 
Menschen mit Beeinträchtigung eine 
Stärkung ihrer Rolle als Kund*innen 
bzw. Nutzer*innen von Einrichtungen 
und Diensten. 

Ähnlich verhält es sich bei der Per-
sönlichen Zukunftsplanung (PZP) (vgl. 
DOOSE 2014; EMRICH et al. 2017). 
Als Assistent*in oder Berater*in einem 
solchen Prozess eine interessierte Per-
son zu unterstützen und den Prozess 
zu koordinieren, ist ein klassisches 
Beispiel für eine professionelle Arbeit, 
die sich auf die Klient*innenperspek-
tive einlassen kann. PZP ist nicht nur 
personenzentriert, sie ist auch von der 
Person gesteuert, wie basal und mit 

wie viel Unterstützung auch immer. 
PZP hat Lebensqualität als Ziel. Damit 
unterscheidet sie sich fundamental von 
defizitorientierten Förder- und Hilfe-
planungen. Es geht darum, in einem 
Planungsprozess herauszuarbeiten, was 
dem betreffenden Menschen im Leben 
wirklich wichtig ist, welchen Lebens-
stil er gerne realisieren würde und um 
die Suche nach Wegen, diese erkannten 
Ziele auch zu realisieren. 

Assistenz, Professionalität und  
Andragogik

Der Diskurs zur Professionalität von 
Assistenz und vor allem zum Stellen-
wert der andragogischen Disziplin ist 
noch nicht abgeschlossen. Wie kann 
ein Assistenzkonzept gestaltet sein, das 
fachlich fundiert mit andragogischen 
Grundlagen arbeitet, im Sinne des Em-
powerments wirkt und eine pädagogi-
sierende Überfrachtung von Assistenz 
bei erwachsenen Menschen mit kogni-
tiver Beeinträchtigung vermeidet? 

THEUNISSEN (2000, 134 ff.) definiert 
eine „lernzielorientierte Assistenz“ – als 
eine Form von Assistenz neben anderen. 
Diese Assistenz soll „vom Betroffenen 
selbst gewünscht werden“ und ein ent-
sprechendes „lernzielorientiertes Set-
ting“ wird vereinbart und „konsultativ 
erschlossen“ (ebd.). Es geht um Erwach-
senenbildung in einem erweiterten Ver-
ständnis, d. h. es geht nicht nur um 
Bildungskurse wie in einer Volkshoch-
schule, sondern es geht um die Kom- 
petenzerweiterung im Alltag. 

Erwachsenenbildung kann dabei im 
Leben von Menschen mit kognitiver 
Beeinträchtigung zunächst die gleiche 
Bedeutung haben wie im Leben von 
Menschen ohne Beeinträchtigung. Le-
benslanges Lernen ist eine Heraus-
forderung für alle Menschen. Wenn 
Personen sich entscheiden, ab einem 
bestimmten Punkt ihres Lebens nicht 
mehr dazu lernen zu wollen, kann dies 
dazu führen, dass sie bestimmte gesell-
schaftliche Entwicklungen nicht mehr 
verstehen, und dass sie in die Gefahr der 
Marginalisierung geraten. In ähnlicher 
Form trifft dies auch für Menschen mit 
Beeinträchtigung zu. Sie sind allerdings 
vielfach aufgrund der Allgegenwart  
von professionellen Unterstützer*innen 
nicht im gleichen Maße frei, sich trotz 
der Erwartung an lebenslanges Lernen 
dagegen, zu entscheiden. Von ihnen zu 
erwarten, alltäglich und ein Leben lang 
darum kämpfen zu sollen, ihre kogniti-
ve Beeinträchtigung durch unendliches 
Dazulernen zu verringern, ist im Prin-
zip eine Anmaßung und Überforde-
rung. Sie führt fast zwangsläufig dazu, 
dass Menschen mit Beeinträchtigungen 
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Eine einfache Abgrenzung qualifizierter 
Assistenz von unterstützender Assis- 
tenz bzw. Pflegeleistungen entlang des 
Kriteriums sogenannter Fachlichkeit  
verbietet sich. Vielmehr muss in „Be-
sonderheit des Einzelfalls“ (§ 104 SGB 
IX) und nach individuellen Unter-
stützungsanforderungen entschieden 
werden, ob eine qualifizierte Assistenz 
erforderlich ist (vgl. Bundesvereinigung 
Lebenshilfe 2020, 80). Sollen auf 
Wunsch eines Menschen mit Beein-
trächtigung Kompetenzen für mehr 
eigenständige Lebensführung erlernt 
werden, besteht nach § 78 SGB IX ein 
Anspruch auf qualifizierte Fachleistun-
gen in einem zeitlich zu vereinbarenden 
Rahmen. Dem Assistenzkonzept wider-
spricht allerdings jeder Befähigungs-
zwang oder die Kopplung von Teil-
habeleistungen an das Erreichen von 
Befähigungszielen (DHG 2021, i. E.).

Assistenzleistungen im Rahmen des 
Bundesteilhabegesetzes im Einzelnen – 
Handlungsfelder von Assistenz

Im Folgenden soll der Bezug zu den 
Regelungen aus dem BTHG hergestellt 
werden. Mit der personenzentrierten 
Ausrichtung der Eingliederungshilfe soll- 
ten im BTHG die Leistungen zur Teil-
habe gestärkt und konkretisiert werden, 
um „Leistungsberechtigte zu einer mög- 
lichst selbstbestimmten und eigenver- 
antwortlichen Lebensführung im eigenen 
Wohnraum sowie in ihrem Sozialraum 
zu befähigen oder sie hierbei zu unter- 
stützen“ (§ 76 SGB IX). Dafür wird 
insbesondere als „neuer Leistungstat- 
bestand“ die Assistenzleistung einge-
führt. Diese soll erbracht werden „zur 
selbstbestimmten und eigenständigen 
Bewältigung des Alltags“ (§ 78 SGB IX).

Assistenzleistungen umfassen nach  
§ 78 SGB IX: 

1. Leistungen für die allgemeinen Er-
ledigungen des Alltags (z. B. Haus-
haltsführung), 

2. Gestaltung sozialer Beziehungen, 
3. persönliche Lebensplanung, 
4. Teilhabe am gemeinschaftlichen und 

kulturellen Leben, 
5. Freizeitgestaltung einschließlich sport-

licher Aktivitäten, 
6. Sicherstellung der Wirksamkeit der 

ärztlichen und ärztlich verordneten 
Leistungen, 

7. Verständigung mit der Umwelt in 
diesen Bereichen. 

In Anlehnung an diese Regelungen 
können folgende Handlungsfelder für 
Assistenz benannt werden:

Assistenz bei persönlicher 
Lebensplanung

Die persönliche Lebensplanung sei 
hier an erster Stelle genannt, da diese 
sowohl der Teilhabe- bzw. Gesamtpla-
nung wie auch einer Assistenzplanung 
vorangehen muss. Diese „konsultative 
Assistenz“ ist zweifellos eine fachlich 
anspruchsvolle, qualifizierte Assistenz-
leistung, d. h. eine non-direktive Bera-
tung auf Augenhöhe, „keine einbahnige 
Form von Beratung, bei der der profes-
sionelle Helfer dem Ratsuchenden sagt 
oder gar vorschreibt, was zu tun sei, 
sondern ein gemeinsames Beraten, ge-
meinsames Durchdringen von Lebens-
fragen oder gemeinsamen Suchen nach 
Problemlösungen“ (THEUNISSEN 2000, 
13 f.). Fundierte Konzepte liegen z. B. 
mit der Persönlichen Zukunftsplanung 
(vgl. DOOSE 2014, EMRICH et al. 
2017) vor. Eine große methodische 
Herausforderung ist die persönliche 
Lebensplanung bei Menschen mit kom-
plexen Beeinträchtigungen. Hinsicht-
lich der Verortung gibt es verschiedene 
Modelle mit Vor- und Nachteilen (Be-
zugsassistenz, Fachdienst, unabhängiges 
Teilhabemanagement u. a.). Unterstützt 
werden kann die Assistenz der persön-
liche Lebensplanung auch durch die 
mit dem BTHG (§ 32 SGB IX) neu in-
stallierten Stellen der Ergänzenden un-
abhängigen Teilhabeberatung (EUTB). 
Wichtig dabei ist, Peer-Beratung für 
Menschen mit kognitiver Beeinträch-
tigung weiterzuentwickeln, da sie bislang 
nur in einzelnen Projekten erprobt wor-
den ist. In jedem Fall muss der Leis-
tungserbringer von Assistenzdiensten im 
Rahmen seines Teilhabemanagements ge- 
währleisten, dass der Wille, die Unter-
stützungsbedarfe und Zukunftsplanun-
gen des jeweiligen Menschen den Aus-
gangspunkt bilden und kontinuierlich 
reflektiert werden (MAY et al. 2018). Für 
die Unterstützung im Gesamtplanver-
fahren sollte die im BTHG vorgesehene 
„Person des Vertrauens“ (§ 117 SGB IX) 
genutzt werden (vgl. zur Individuellen 
Teilhabeplanung auch: BRADL 2020; 
DHG 2021, i. E.).

Assistenz der Kommunikation  
mit der Umwelt

Die Assistenz bei der „Verständigung 
mit der Umwelt“ wird in § 78 SGB IX 
als übergreifend für alle Assistenzberei-
che benannt und ist entsprechend eine 
Anforderung an qualifizierte und nicht 
qualifizierte Assistenzkräfte. Kommu-
nikation ist verbal wie nonverbal das 
existenzielle Medium, mit dem Bedürf-
nisse und Wille artikuliert, Gefühle 
und Lebensplanungen mitgeteilt, d. h. 
der Assistenzprozess gestaltet werden 
kann. 

sich in ihrem So-Sein nicht akzeptieren 
können, weil sie die an sie gerichtete 
Erwartung spüren, sich zu verändern, 
kompetenter zu werden, und das noch 
in ihrem suggerierten eigenen Interesse. 

Lebenslange Bildung ist jedoch nicht 
auf bloßen Kompetenzerwerb zu re-
duzieren, sondern umfasst immer die 
menschliche Persönlichkeit in all ihren 
individuellen und sozialen Bezügen. 
Das Leben von Menschen mit kogni-
tiver Beeinträchtigung ist lebenslang 
geprägt von vielen gesellschaftlichen 
Barrieren und hoher sozialer Abhängig-
keit. Insofern ist Assistenz eine Unter-
stützung zur Realisierung von Selbstbe-
stimmung und Teilhabe. Je komplexer 
die Beeinträchtigungen sind, desto um-
fänglicher und komplexer muss die As-
sistenz sein, um Selbstbestimmung zu 
ermöglichen, Entwicklungspotenziale 
zu unterstützen sowie soziale Gefähr-
dungen zu vermeiden.4

Assistenzdienste, auf deren Leistun-
gen nunmehr gesetzlicher Anspruch 
besteht (§ 78 SGB IX), können nur 
von Fachkräften und Nichtfachkräften  
bzw. angeleiteten Kräften erbracht wer-
den, die teilhaberechtlichen Zielen 
verpflichtet sind. Deshalb ist ein ent-
sprechender fachlicher Rahmen erfor- 
derlich, um die Entwicklung selbst-
bestimmter Lebensentwürfe und -stile 
zu unterstützen und Barrieren sozialer 
Teilhabe zu bewältigen. Andragogische, 
bzw. pädagogische oder heilpädagogi-
schen Berufsgruppen bieten hier eine 
Schlüsselqualifikation im Rahmen ihrer 
Qualifizierung auf entwicklungs-, lebens-
welt- und beziehungsorientierte Hand-
lungsfelder (vgl. DHG 2021, i. E.).

Unterstützung sollte aber nicht auf 
professionelle Assistenz beschränkt 
sein. Unverzichtbar für die Qualität 
sozialer Teilhabe ist die informelle 
Unterstützung durch Angehörige, Freun-
de oder aus dem sozialen Netzwerk. 
Assistenzdienste und informelle Un-
terstützer*innen bilden einen Unter-
stützerkreis, der für die individuelle 
Lebens- und Zukunftsplanung eine 
wichtige Rolle spielt. 

Dieses Verständnis von Fachlichkeit 
hat mehrere Implikationen für Assis- 
tenzdienste. Jeder Mensch hat unab-
hängig vom Umfang seines Unterstüt-
zungsbedarfs Anspruch auf eine fach-
gerechte teilhabebezogene Assistenz. 
Ein fachlicher Rahmen und der Einsatz 
andragogisch qualifizierter Fachkräfte 
sind unverzichtbar für jegliche All-
tagsbegleitung durch Assistenzdienste. 

4  Mehr zum Diskurs zu „advokatorischen Assistenz“ finden Sie bei THEUNISSEN (2000, 129);  
FEUSER (2004, 80); SEIFERT (2009, 123).
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„Vor allem Menschen mit schwerer 
geistiger Behinderung brauchen die 
personale Begegnung, wenn ihre 
kommunikative Kompetenz, Äußer- 
ungen, Befindlichkeiten, Bedürfnisse 
und Wünsche adäquat subjekthaft 
entziffert und erschlossen werden 
sollen (…). Authentizität, Wertschät-
zung, Offenheit, Annahme, Bestä-
tigung, einfühlsames Wahrnehmen 
und Verstehen sind daher wichtige 
Kriterien einer Assistenz als dialo-
gisches Verhältnis“ (THEUNISSEN 
2000, 127 in Bezug auf SEIFERT 
1996). 

Die anspruchsvolle Fachleistung be- 
steht darin, vorhandene kommunikative 
Ressourcen und Barrieren zu erkennen 
sowie alternativ passende Kommuni-
kationsformen zu unterstützen und zu  
erschließen.

Assistenz im Alltag, im häuslichen 
Bereich und im Sozialraum 

Hierunter lassen sich eine Vielzahl von 
allgemeinen Anforderungen subsum-
mieren, z. B. das Erkennen oder die 
Übernahme von Aufgaben und Rou-
tinen, außerdem spezifische Anforde-
rungen wie z. B. Haushaltstätigkeiten, 
Einkäufe oder Umgang mit Geld. Die 
Komplexität dieses Handlungsfelds liegt 
darin, dass es je nach Zielbestimmung 
und Assistenzformen um qualifizierte 
oder unterstützende Assistenz, um wei-
tere Teilhabeleistungen (z. B. Mobilität, 
Präsenzleistungen) oder um Pflege- 
leistungen (pflegerische Betreuung  
§ 36 SGB XI, Unterstützung im Alltag 
§ 45a SGB XI) gehen kann. Zudem gel-
ten unterschiedliche Regelungen in der 
eigenen Wohnung gegenüber besonde-
ren Wohnformen. Insofern ist in der 
persönlichen Planung und schließlich 
im Gesamtplan zunächst zu entschei-
den, wo und in welchem Umfang es im 
persönlichen Alltag und Haushalt um 
andragogische Anleitung, Übung und 
Förderung gehen soll und wo um eine 
Alltagsbegleitung bzw. unterstützende 
Assistenz. Das heißt nicht, dass im 
Falle einer unterstützenden Assistenz 
nicht doch eine qualifizierte Fachkraft 
„in Besonderheit des Einzelfalls“ (§ 104 
SGB IX) erforderlich sein kann, z. B. 
in Verbindung mit spezifischen kom-
munikativen oder verhaltensbezogenen 
Anforderungen.

Assistenz zur Gestaltung 
sozialer Beziehungen

Menschen stehen inmitten eines mehr 
oder weniger großen Netzes sozialer 
Beziehungen. Kennzeichnend für die 
soziale Lebenssituation für viele Men-

schen mit kognitiver Beeinträchtigung 
ist jedoch, dass diese Beziehungen 
stark dezimiert sind und sich häufig auf 
die Beziehungen zu ihren Assistenz-
kräften beschränken. Eine Assistenz 
zur Gestaltung sozialer Beziehungen 
sollte aber die ganze Bandbreite mög- 
licher sozialer Kontakte im Auge haben, 
und sowohl das Aufrechterhalten be-
stehender als auch das Erschließen 
neuer Kontakte ermöglichen. Qualifizier-
te Assistenz wird vor allem zur psycho-
sozialen Beratung und Anleitung bei 
der Herstellung und Aufrechterhaltung 
sozialer Beziehungen erforderlich: „Es 
geht beispielsweise um die Frage, wie 
man sich gegenüber Freunden oder 
Fremden verhält, wie man eine Be-
ziehung gestaltet oder mit Konflikten 
umgeht“ (BMAS 2016, 260). Auch die 
Begleitung und Unterstützung von 
Partnerschaften, mit allen Herausfor- 
derungen und Konflikten, kann ein in-
tensives Handlungsfeld von Assistenz 
sein. Im Falle einer Elternschaft wurde 
mit dem BTHG zusätzlich eine quali-
fizierte Elternassistenz „für Mütter und 
Väter mit Behinderungen bei der Ver-
sorgung und Betreuung ihrer Kinder“ 
verankert (§ 78 Abs. 3 SGB IX). Im 
Gegensatz zur Assistenz bei der Ge-
staltung sozialer Beziehungen im eige-
nen Wohnraum erfolgt die Assistenz in 
den besonderen Wohnformen gewöhn-
lich gemeinschaftlich, d. h. im Rahmen 
der üblichen, kleineren oder größeren 
Wohngruppen.

Assistenz zur Teilnahme am  
gemeinschaftlichen und  
kulturellen Leben

Diese Assistenz bezieht sich auf die 
Teilhabe am Gemeinschafts-, sozialen 
und staatsbürgerlichen Leben. Es geht 
dabei um die Assistenz des Menschen 
mit kognitiver Beeinträchtigung, seine 
Rolle als Bürger einer Gesellschaft 
wahrnehmen zu können. Dies kann je 
nach Aufgabe, Situation und Lebens-
lage eine individuelle Begleitung oder 
eine intensive Unterstützung erfordern, 
bei der Teilnahme am öffentlichen Leben 
einer Gemeinde, bei Nachbarschafts-
kontakten und -festen, aber auch bei 
politischer Teilhabe und Mitwirkung. 
Die wachsende Bedeutung der Selbst-
vertretung von Menschen mit kognitiver 
Beeinträchtigung erfordert auch stärkere 
Berücksichtigung dieses qualifizierten 
Assistenzbedarfs, z. B. bei der Mitwir-
kung in Interessensvertretungen und 
Räten, außerdem beim bürgerschaftli-
chen Engagement bzw. Ehrenamt.

Assistenz bei der Freizeitgestaltung
 

Im Freizeitbereich wie auch bei der 
Teilnahme am Sport und kulturellen 

Leben liegt zweifellos ein großes Poten-
zial für eine informelle Unterstützung. 
Im Freizeitbereich stehen Interesse, 
Spaß, Erholung und Aktivsein des 
Menschen in der Wohnung oder im 
Freien, bei persönlichen Hobbys und 
in Vereinen im Mittelpunkt. Zwar wird 
eine gemeinsame Planung und Orga-
nisation individuell gewünschter Frei-
zeitaktivitäten für Menschen mit kog-
nitiver Beeinträchtigung vielfach einer 
qualifizierten Assistenz bedürfen. Hin-
sichtlich der Begleitung aber kann auch 
eine unterstützende Assistenz angezeigt 
sein, wenn nicht die Besonderheit des 
Einzelfalls eine qualifizierte Assistenz 
erfordert. Ergänzend erforderlich ist 
dabei eine aktive Sozialraumarbeit des 
Leistungserbringers.

Gesundheitsbezogene  
Assistenzleistungen

Im § 78 SGB IX wird lediglich von der 
„Sicherstellung der Wirksamkeit der 
ärztlichen und ärztlich verordneten 
Leistungen“ gesprochen. Die tatsächlich 
erforderlichen gesundheitsbezogenen 
Leistungen bzw. medizinnahen Leis-
tungen müssen umfassender und viel-
fach als qualifizierte Assistenz definiert 
werden, auch in einem Spannungsfeld 
zwischen Selbstbestimmung und pro-
fessioneller Verantwortung (vgl. SEI-
DEL, NICKLAS-FAUST 2020). Nicht 
unterschätzt werden darf die Bedeu-
tung von Assistenz für den Zugang zu 
regulären und speziellen Gesundheits-
diensten, vor allem die Vorbereitung, 
Begleitung und Organisation akuter 
oder routinemäßiger Arztbesuche oder 
therapeutischer Leistungen bis hin zu 
einer Assistenz im Krankenhaus. Im 
Kontext psychiatrischer, psychothera- 
peutischer oder anderweitiger therapeu-
tischer Maßnahmen umfasst Assistenz 
auch die intensive Kommunikation mit 
allen beteiligten Akteuren. 

Weitere Aspekte zur Assistenz im BTHG

Die genannten Assistenzansprüche sind 
im Teilhaberecht nicht umfassend ge-
regelt. So umfassen Teilhabeansprüche 
auch weitere „bedeutende Lebensbe-
reiche“ wie Beratung, medizinische Re-
habilitation, Teilhabe am Arbeitsleben 
und Teilhabe an Bildung, außerdem 
weitere soziale Teilhabeleistungen wie 
Leistungen für Wohnraum, Eltern- 
assistenz usw. Als lernzielorientiert sind 
Leistungen zum Erwerb und Erhalt 
praktischer Kenntnisse und Fähigkeiten 
in „Fördergruppen“ und „Schulungen“ 
definiert (§ 81 SGB IX). Außerdem: 
„Der Leistungskatalog ist nicht ab-
schließend, d. h., im Einzelfall können 
auch weitere Leistungen erbracht wer-
den“ (BMAS 2016, 264). 
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Resümee 

Ausgehend vom aktuellen fachlichen 
Diskurs wurden wesentliche Hand-
lungsfelder von Assistenz entsprechend 
den Regelungen im BTHG vorgestellt. 
Einzelne Aspekte wie z. B. Möglichkei-
ten von Selbstbestimmung, Konzepte 
intensiver Assistenz, die Differenzie-
rung in unterstützende und qualifizierte 
Assistenz bedürfen noch einer tieferen 
fachlichen Diskussion. Es ist noch zu 
früh, um zu beurteilen, inwiefern das 
BTHG und die Rahmenvereinbarun-
gen in den Bundesländern eine echte 
Innovation mit und für Menschen mit 
kognitiver Beeinträchtigung erbringen 
und ein selbstbestimmtes, inkludiertes 
Leben mit Assistenz unabhängig vom 
Unterstützungsbedarf ermöglichen. Im 
weiteren fachlichen Diskurs werden die 
Entwicklungen kritisch und selbstbe-
wusst zu begleiten sein, vor allem von 
Menschen mit Beeinträchtigung und 
ihre unterstützenden Begleiter*innen. 
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Die Elternschaft von Menschen mit 
Lernschwierigkeiten ist auch heu-

te noch keine Selbstverständlichkeit, 
sondern wird häufig als Bruch gesell-
schaftlicher Erwartungen erlebt und 
löst emotionsgeladene Diskussionen 
aus. Dabei haben Menschen mit Lern-
schwierigkeiten das Recht, eine Familie 
zu gründen und mit ihren Kindern zu-
sammenzuleben. Mit geeigneter Unter-
stützung können sie für ihre Kinder 
sorgen und sie erziehen. Jedoch fehlen 
vielerorts geeignete Unterstützungsan-
gebote. 

Vor diesem Hintergrund ist das Mo-
dellprojekt „Entwicklung von Leitli-
nien zu Qualitätsmerkmalen Begleiteter 
Elternschaft in Nordrhein-Westfalen“ 
entstanden, das von Januar 2018 bis 
Dezember 2020 vom Verein MOBILE – 
Selbstbestimmtes Leben Behinderter in 
Zusammenarbeit mit dem Zentrum für 
Planung und Evaluation der Universität 
Siegen durchgeführt und durch die Stif-
tung Wohlfahrtspflege NRW gefördert 
wurde.

Ziel des Projekts ist es, dass Eltern 
mit Lernschwierigkeiten und ihre Kin-
der wohnortnahe, bedarfsgerechte und 
qualitätsgesicherte Unterstützung er-
halten. Hierzu wurde erstmalig in NRW 
ein Rahmenkonzept Begleitete Eltern-
schaft entwickelt. Die wissenschaft-
liche Begleitung des Projekts stellte 
– insbesondere durch unterschiedliche 
empirische Erhebungen – sicher, dass 
die Perspektiven der Familien sowie 
der unterschiedlichen professionellen 
Akteure dabei berücksichtigt wurden.

In den verschiedenen Erhebungen, 
wie leitfadengestützte und narrative In-
terviews, Gruppendiskussionen, Work-
shops und eine Online-Befragung, ging 
es vor allem darum, die Perspektiven 
der Familien selbst, die der professio-
nellen Akteur*innen, aber auch Prozes-
se und Angebote näher zu beleuchten, 
um daraus Hinweise für die Weiter-
entwicklung des Handlungsfeldes zu 
gewinnen. Die Erkenntnisse sind dabei 

unmittelbar in die Entwicklung eines 
Rahmenkonzepts eingeflossen.

Auf dem im Rahmen des Projekts ent-
wickelten „Informationsportal Beglei-
tete Elternschaft“ (https://begleitete-
elternschaft-nrw.de) wurden sämtliche 
Ergebnisse der empirischen Erhebungen 

 > zu den Perspektiven der Eltern, 
der Kinder und professioneller Ak-
teur*innen, 

 > zur Gestaltung von Angeboten und 
Prozessen sowie 

 > eine Literaturliste mit wichtigen und 
empfehlenswerten Publikationen 

unter folgendem Link veröffentlicht: 
https://begleitete-elternschaft-nrw.de/
forschung/

Außerdem wird voraussichtlich Ende 
2020 der im Rahmen des Projekts ent-
standene Sammelband „Begleitete El-
ternschaft in den Spannungsfeldern 
pädagogischer Unterstützung“ im Beltz 
Verlag erscheinen. Dieser hat das An-
liegen, ausgehend von den Erkennt-
nissen des dreijährigen Modellprojekts, 
das Thema Begleitete Elternschaft stär-
ker im Fachdiskurs der involvierten 
Arbeitsfelder der Sozialen Arbeit zu 
verankern. Autor*innen verschiedener 
Fachrichtungen aus Theorie und Praxis 
verknüpfen in ihren Artikeln wesent-
liche Spannungsfelder Begleiteter El-
ternschaft mit allgemeinen und über 
das Feld hinausgehenden Fragestellun-
gen der Sozialen Arbeit.

Elternschaft von Menschen 
mit Lernschwierigkeiten 
Das Informationsportal „Begleitete Elternschaft“ ist online 

Anzeige

08000 118 018
unabhängig, vetraulich, kostenlos  
                   www.bubl.de
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Mit einem digitalen Event feiert 
WOHN:SINN – Bündnis für in-

klusives Wohnen e.V. am 4. Novem-
ber 2020 den Auftakt für sein fünfjäh-
riges Projekt, das die Wohnsituation 
von Menschen mit Behinderungen in 
Deutschland nachhaltig verändern soll. 
Als Teil des Projekts begleiten vier Bera-
tungsstellen in Bremen, Dresden, Köln 
und München ab sofort Privatgruppen 
sowie Organisationen der Behinder-
tenhilfe und Wohnwirtschaft bei der 
Planung und Umsetzung von Wohn-
formen, in denen behinderte Menschen 
selbstbestimmt mit anderen Menschen 
zusammenleben. Alle Berater*innen 
haben in den letzten Jahren selbst in-
klusive Wohnprojekte mitgegründet, 
die überregional für Aufsehen sorgten. 

Zum inklusiven Wohnen kamen die 
neuen Berater*innen von WOHN:SINN 
auf ganz unterschiedlichen Wegen. Für 
Lars Gerhardt, der ab sofort in Bremen 
die Regionalstelle Nord vertritt, führte 
der Weg über die Liebe. Die Tochter sei-
ner Lebensgefährtin hat das Down-Syn-
drom. „Ihr Wunsch, ein selbstbestimm-
tes Leben wie alle anderen zu führen, 
bedeutete für mich, neue Wege erkun-
den zu müssen.“, sagt Gerhardt heute. 
Für Kathrin Hettich aus der Beratungs-
stelle in München war die frustrierende 
Arbeit in institutionellen Einrichtungen 
die größte Motivation. Früher musste 
sie Menschen mit Behinderungen vor 
allem Grenzen setzen, jetzt kann sie ih-
nen Brücken bauen. 

Gemeinsam haben die Berater*innen, 
dass sie wissen, wovon sie reden. Jede*r 
von ihnen hat in den letzten Jahren 
selbst ein inklusives Wohnprojekt ver-
wirklicht. „Es ist toll zu sehen, wie aus 

Unbekannten eine Projektgruppe ent-
steht – und aus einer Idee eine inklusive 
Wohngemeinschaft.“, berichten Hen-
rike Großmann und Christian Stoebe 
aus der Dresdner Beratungsstelle. Dass 
dafür eine professionelle Begleitung 
wichtig ist, weiß Christiane Strohecker. 
Sie hat in den letzten Jahren bereits 
zahlreiche Privatgruppen und Träger 
der Behindertenhilfe freiberuflich be-
gleitet. Jetzt freut sie sich darauf, bei 
WOHN:SINN inklusiven Wohnprojek-
ten in Westdeutschland als Ansprech-
partnerin zur Verfügung zu stehen.

„Unser Ziel ist, dass auch Menschen 
mit Behinderung so leben können, wie 
sie es sich wünschen, denn Wohnen ist 
ein Menschenrecht“, so Tobias Polsfuß, 
Geschäftsführer von WOHN:SINN und 
Leiter des Projekts, in dessen Rahmen 
die Beratungsstellen in Bremen, Dres-
den, Köln und München an den Start 
gehen. Die Expert*innen bringen hier 
die kommenden Jahre mit Vorträgen, 
Schulungen, Vernetzung und Beglei-
tung inklusives Wohnen in ihren Regio-
nen voran. „In fünf Jahren sollen alle 
Organisationen, die Wohnraum für 
Menschen mit Behinderungen planen 
und alle Betroffenen, die selbst etwas 
auf die Beine stellen möchten, über 
ein inklusives Haus oder eine inklusive 
Wohngemeinschaft nachdenken – und 
sich im besten Fall dafür entscheiden“, 
erklärt Polsfuß. Er selbst wohnt seit 
sieben Jahren in einer WG zusammen 
mit behinderten und nicht-behinderten 
Mitbewohner*innen. 

Bisher führen diese innovativen Wohn-
formen in Deutschland noch ein Ni-
schendasein. Dabei liegen die Vorteile 
auf der Hand: In inklusiven Wohnfor-

men leben Menschen mit und ohne 
Unterstützungsbedarf auf Augenhöhe 
und gemeinschaftlich zusammen. „Hier 
kann ich selbst entscheiden, was ich 
unternehme oder wann ich ins Bett 
gehe“, erklärt Pierre Zinke, langjähri-
ger Bewohner einer inklusiven WG in 
Dresden und zweiter Vorsitzender von 
WOHN:SINN. Vielfach sind es Studie-
rende, die nach dem Prinzip „Wohnen 
für Hilfe“ in inklusiven WGs leben und 
stundenweise ihren behinderten Mitbe-
wohner*innen im Alltag und Haushalt 
helfen. So entsteht eine Win-Win-Situ-
ation für alle Beteiligten. Pädagogische 
Fachkräfte und Pflegekräfte unterstüt-
zen die Bewohner*innen entsprechend 
ihrem individuellen Bedarf, sodass heute 
auch Menschen mit komplexem Pflege-
bedarf inklusiv leben können.

Damit die Beratung der Regional-
stellen neben den reichhaltigen Erfah-
rungen aus der Praxis auch auf wis-
senschaftlichen Erkenntnissen fußt, 
erforscht WOHN:SINN gemeinsam mit 
der Medical School Berlin die Gelin-
gensfaktoren erfolgreicher inklusiver 
Wohnprojekte. Die Ergebnisse werden 
in einem Leitfaden, Erklärvideos und 
Arbeitsmaterialien auf der Onlineplatt-
form von WOHN:SINN aufbereitet. 
So soll es für alle – ob Fachkräfte, Be-
hörden oder Betroffene – sehr viel ein-
facher werden, eine inklusive Wohn-
form zu planen und umzusetzen. Die 
Evangelische Hochschule Ludwigsburg 
evaluiert, ob durch das Projekt die 
Wohnsituation behinderter Menschen 
nachhaltig verbessert wird. Finanziert 
wird das Projekt durch die Aktion 
Mensch Stiftung, BusinessAngel Joachim 
Schoss und weitere Förderer.

Neue Beratungsstellen 
für inklusive Wohnprojekte
WOHN:SINN beginnt fünfjähriges Projekt

Anzeige

Hier können sich erwachsene  
Geschwister von Menschen  
mit Behinderung austauschen. 
www.geschwisternetz.de

mailto:tobias.polsfuss@wohnsinn.org
http://www.wohnsinn.org
http://www.wohn-sinn.org
http://www.geschwisternetz.de


176

Teilhabe 4/2020, Jg. 59INFOTHEK
Erwiderung – Meinung – Kritik

ERWIDERUNG – MEINUNG – KRITIK

Leserforum

Anmerkungen zum Artikel 
„Eingliederungshilfe und Pfl ege – 
von der Schnittstelle zur Nahtstelle“ 
von Jonas Kabsch, (Teilhabe 2/2020, 
Jg. 59, S. 77–81) 

Sehr geehrter Herr Kabsch,

ich fi nde die Überschrift in Ihrem 
Artikel in der Teilhabe 2/2020 (77 ff.) 
„von der Schnittstelle zur Nahtstelle“ 
(von Eingliederungshilfe und Pfl ege) 
ist für die Menschen mit Behinderun-
gen problematisch, wenn nicht sogar 
gefährlich. Vor allem für Personen, die 
einen Anspruch auf Eingliederungs-
hilfe nach den für sie ab Januar 2020 
geltenden Regelungen zum Wohnen 
nach § 103 SGB IX so durchsetzen wol-
len, wie es die Gesetzgeber vorgesehen 
haben. 

Einleitend gehen Sie in Ihrem Lö-
sungsansatz (78 f.) zutreffend auf den 
Willen der Gesetzgeber ein und verwei-
sen hierzu später, ebenfalls zutreffend, 
auf den „Gesamtkontext des Leistungs-
geschehens“, so dass hieraus die Leis-
tungen entweder der Pfl ege oder der 
Eingliederungshilfe zugeordnet werden. 
Im Rahmen einer Fortsetzung einer 
Lösung sollte aus unserer Sicht jedoch 
nur auf das Wunsch- und Wahlrecht der 
leistungsberechtigten Person „als Ent-
scheidungsgrundlage“ (BT-Drucksache 
18/10523, 54) herangezogen werden, 
zu fi nden in § 13 Abs. 4 Satz 2 SGB XI. 

Dass Sie abschließend aber eine 
Schnittstellen-Problematik erkennen 
und zu einer Lösung „fünf Aspekte“ 
benötigen, können wir nicht nachvoll-
ziehen, dies ist sogar unnötig. Denn seit 
diesem Jahr gibt es auch beim Ambu-
lanten Wohnen keine solche Proble-
matik mehr. 

Wer Eingliederungshilfe beantragt, 
der hat nur diese zu bekommen. Das 
Land Niedersachsen als Träger der 
Eingliederungshilfe und der Hilfe zur 
Pfl ege für erwachsene Menschen mit 
Behinderungen hat jedenfalls durch die 
zuständige Ausführungsbehörde, das 
Landessozialamt, in einem Rundschrei-
ben vom 23. Dezember 2019 an die 
übrigen herangezogenen Behörden für 
die Eingliederungshilfe klarstellen las-
sen, dass so hier vorzugehen ist. Dieser 
Weg entspricht auch dem Ziel der Ein-

gliederungshilfe: Die Pfl ege ist danach 
so zu organisieren, dass diese „die volle, 
wirksame und gleichberechtigte Teilha-
be am Leben in der Gesellschaft“ (§ 90 
SGB IX) ermöglicht. Eine „Gute Pfl ege“ 
ist eine Bedingung, kein Hauptzweck. 
Den Atomisierung-Drang durch Heran-
ziehung von Teiltätigkeiten kennen die 
Gesetzgeber (vgl. BT-Drs. 15/1422), sie 
haben dies bei allen Wohnformen un-
terbunden. Insoweit wurde der Rechts-
anspruch auf das gewünschte Wohnen 
privilegiert, vgl. auch § 104 Abs. 3 SGB 
IX. Wenn das zuständige Ministerium 
auf Landesebene es aus politischen und 
fi nanziellen Gründen möchte, so kann 
die Pfl ege zur Finanzierung (§ 103 Abs. 
2 letzter Satz SGB IX) der Eingliede-
rungshilfe herangezogen werden. In 
Niedersachsen ist dies an sich nicht 
notwendig. Denn für beide Leistungs-
arten ist das Land der zuständige Leis-
tungsträger. 

Als Eltern- und Selbsthilfeverein für 
Menschen mit Behinderungen achten 
wir darauf, den Blick nicht so sehr auf 
die Pflege und Schnitt-/Nahtstellen-
Problematiken zu lenken, so wie Sie 
in Ihrer Überschrift und Ihrer Kurz-
fassung vorgehen. Wenn wir die seiten-
langen Ausführungen, wie sie bis 2019 
an der Tagesordnung waren, vgl. hierzu 
die Erläuterungen der BAGüS (Bun-
desarbeitsgemeinschaft der 23 über-
örtlichen Träger der Sozialhilfe (SGB 
XII) und der Eingliederungshilfe (SGB 
IX) in Deutschland), weiterverfolgen 
und Lösungsmöglichkeiten für vertie-
fende Diskussionen hierzu möchten, 
dann stellen wir gleichzeitig die Pfl ege 
zu stark in den Vordergrund und ver-
nachlässigen die Eingliederungshilfe. 
Wir landen dann sehr schnell bei dem 
von uns vertretenen Personenkreis der 
Menschen mit einem umfassenden Hil-
febedarf bei den Pfl egeheimen, wo nur 
ein geringer Teil der Leistungen durch 
die Eingliederungshilfe abgedeckt wird. 
Dieser Hilfebedarf ist aus unserer Sicht 
auf die Ziele der Eingliederungshilfe 
auszurichten, dies gilt auch für Pfl ege-
leistungen. Die politischen Diskussio-
nen zu den Beatmungspatient*innen 
sollten uns Warnung genug sein. Wer-
den Angehörigen bzw. Menschen mit
Behinderungen auch so behandelt, dann 
sind wir bei Aschenputtel: Die fi tten 
Menschen mit Behinderungen profi -
tieren von der im Dezember 2016 Ge-

setz gewordenen Reform. Menschen 
mit umfassenden Hilfebedarf sind die 
Verlierer.  

Durch unser Telefongespräch weiß 
ich, lieber Herr Kabsch, dass dies nicht 
Ihre Auffassung ist und Sie nicht hier 
heraus diesen Artikel geschrieben ha-
ben, im Gegenteil. Aber jede*r Au-
tor*in, die*der die Schnitt-/Nahtstellen-
problematik herausstellt und weiter 
publiziert, verlässt diese Sichtweise 
„Pfl ege“ nicht. Diese ist kein Selbst-
zweck, aber, ohne Zweifel, wichtig und 
notwendig, sie ist aber nur ein Bau-
stein unter weiteren zur Erreichung 
des Kernziels: Teilhabe am Leben in 
der Gesellschaft. Und die Juristen*in-
nen in der Teilhabegestaltung, die die 
rechtswissenschaftliche Methodenlehre
aus ihrem Studium kennen, sollten sie 
endlich auch anwenden, wie sie sie 
anwenden müssten, wenn sie in Straf-
verfahren tätig wären, nämlich eine 
Gesamtbetrachtung vorzunehmen.

Klaus Müller-Wrasmann, 
stv. Vorsitzender, 

Aktiv DabeiSein e. V. Hannover
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Erwiderung auf den Leserbrief

Sehr geehrter Herr Müller-Wrasmann,

Wenn der*die Leistungsberechtigte 
nach § 117 Abs. 3 SGB IX zustimmt, 
dass die Pflegekassen und die Träger der 
Eingliederungshilfe die Hilfen aufein-
ander abstimmen, ergibt sich die Not-
wendigkeit, diese Schnittstelle zu einer 
Nahtstelle umzusetzen. Die Notwen-
digkeit besteht daher, dass in diesem 
Fall in Settings außerhalb von Wohn-
formen, die durch den § 71 Abs. 4 SGB 
XI unter den § 43a SGB XI fallen, die 
Pflege gleichberechtigt neben der Ein-
gliederungshilfe in Anspruch genom-
men werden kann. Das bedeutet, dass 
in diesem Fall sowohl ambulante Pflege-
sachleistungen oder -geldleistungen als 
auch individuelle Teilhabebedarfe aus 
dem SGB IX von vielen Menschen mit 
Beeinträchtigung gleichzeitig bezogen 
werden können. In dem konkreten Fall 
haben wir die Schwierigkeit von optisch 
leistungsidentischen Verrichtungen (siehe 
mein Artikel in der Teilhabe 2/2020), 
weil beide Leistungsträger auf den je-
weils anderen verweisen können und 
Unklarheit allein auf Basis der Hilfe-
bedarfe besteht, wer nun aus seiner 
Logik heraus Leistung erbringen muss. 
In dieser Konstellation kann es sich für 
die Hilfebedarfsdeckung der Leistungs-
berechtigten negativ auswirken, da dies 

ein Verweisen zwischen den Leistungs-
trägern bei gleichberechtigten Leistun-
gen nach sich ziehen kann.

Wenn die Leistungsberechtigten der 
gemeinsamen Abstimmung der Leis-
tungsträger nicht zustimmen, ergibt sich 
die Fragestellung der Nahtstelle nicht. 
In den meisten Bundesländern kön-
nen beide Leistungsgebiete unabhängig 
voneinander von den Leistungsberech-
tigten in Anspruch genommen und von 
ihnen koordiniert werden. Ich habe 
Ihren Beitrag so verstanden, dass im 
Zustimmungsfall für Niedersachsen 
klargestellt wird: Der Kern der Erbrin-
gung der Leistungen aus der reinen 
Eingliederungshilfeperspektive zu de-
cken ist. Niedersachsen hat offensicht-
lich noch keine Regelungen getroffen, 
wie im Fall der Nicht-Zustimmung 
vorgegangen werden soll. 

In Baden-Württemberg dient der § 103 
Abs. 2 SGB IX nach den aktuellen 
Verhandlungen zur Beantwortung der 
Frage der verbesserten Vermögensein-
sätze und der Eigenanteile bei den der 
Pflege zugeordneten Maßnahmen. Die 
Leistungen der Pflege und der Einglie-
derungshilfe stehen hier gleichberech-
tigt nebeneinander und werden auch 
entsprechend gewährt. Unser Grund-
verständnis dabei lautet, beide Leistungs-
gebiete und deren Hilfen finden aus 

unterschiedlichen Zwecken und Pers-
pektiven statt. Unser Ziel lautete daher, 
den Menschen den ihnen bestmöglichen 
Hilfemix zu ermöglichen, wenn dies 
ihr Wunsch ist und sie dieser gemeinsa-
men Sicht und Abstimmung der Hilfe-
leistungen nach § 117 Abs. 3 SGB IX 
zustimmen. Wir haben uns in Baden-
Württemberg daher auf diesen Weg 
der Zuordnungskriterien gemacht und 
stellen dabei selbstverständlich zualler-
erst auf das Wunsch- und Wahlrecht 
der leistungsberechtigten Person ab, die 
maßgebend sein soll.

Durch unser Telefonat habe ich eine 
neue Interpretation des § 103 Abs. 2 
SGB IX kennengelernt. Daher scheint 
es für mich in Niedersachsen als leis-
tungsberechtigte Person unattraktiv zu 
sein, der gemeinsamen Aushandlung 
der Leistungen der Leistungsträger zu-
zustimmen. Auch in den anderen Bun-
desländern muss ich als Leistungsbe-
rechtigte*r für mich kritisch abwägen, 
ob ich dem zustimmen kann und will 
– oder nicht. Das ist eine der wesentli-
chen Verbesserungen durch das BTHG: 
die Selbstbestimmung der leistungsbe-
rechtigten Person wurde intensiv ge-
stärkt. Das gilt es nun anzuwenden und 
für manche Menschen mit Beeinträch-
tigung sich neu zu erschließen.

Jonas Kabsch
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Der Herausgeberband umfasst 22 
Beiträge sowie einen abschlie-

ßenden Dialog der Herausgeber zum 
Zustand sowie den Entwicklungs- oder 
Umgestaltungspotenzialen des Leis-
tungssystems zur beruflichen Teilhabe 
von Menschen mit Behinderung. Im 
Kern geht es um die Werkstatt für be-
hinderte Menschen (WfbM) und dazu 
bestehende alternative Möglichkeiten. 
Anliegen der Publikation ist es, vor-
handene unterschiedliche Meinungen 
aufzuzeigen und „möglichst konkrete 
Vorschläge zur Weiterentwicklung der 
beruflichen Teilhabe für Menschen mit 
Behinderung“ (13) zu erörtern. Dies ge-
lingt den verschiedenen Autor*innen 
in ihren Ausführungen von je 5 bis 8 
Seiten unterschiedlich gut. Im ersten 
Abschnitt des Buches „Das System 
der beruflichen Teilhabe weiter ent-
wickeln“ wird zunächst der Blick auf 
die Beschäftigungssituation von Men-
schen mit anerkannter Schwerbehinde-
rung und die vorhandenen Leistungen 
zur Teilhabe am Arbeitsleben insgesamt 
gerichtet. Während dieses Kapitel noch 
etwas langatmig zu lesen ist, fällt der 
Abschnitt „Die Werkstatt für behinderte 
Menschen weiter entwickeln“ span-
nender aus. Hier kann eine lehrreiche 
Antwort auf die Frage gefunden werden, 
wie die Vorgaben des Artikels 27 UN-
BRK verfassungs- und völkerrechtlich 
einzuordnen sind (MASUCH). Spätes-
tens im vierten Kapitel „Das System 

der beruflichen Teilhabe umgestalten“ 
steigt das Spannungs- und Innovations-
niveau, wenn die neuen Alternativen 
zur WfbM skeptisch betrachtet (FREHE) 
und konsequentere Möglichkeiten zur 
Umgestaltung benannt werden (z. B. 
die Umwandlung der WfbM in Inklusi-
onsbetriebe). Oder DEUSCH aus seiner 
langjährigen Berufserfahrung heraus 
den „hohen Aufwand zur Überwindung 
der Systemgrenzen“ (103) schildert, der 
im Übergangsbereich WfbM – allgemei-
ner Arbeitsmarkt aus seiner Sicht der-
zeit noch notwendig ist. Hieran knüpft 
auch Kapitel fünf „Mehr Beschäftigung 
auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt er-
möglichen“ an, in dem u. a. praxisnah 
geschildert wird, warum vorhandene 
Maßnahmen und Möglichkeiten zur 
Teilhabe am Arbeitsleben noch unzu-
reichend genutzt werden (BUNGART) 
und wie sich dies verbessern ließe. Mit 
einem Blick in das Jahr 2029 wird in 
diesem Kapitel zudem eine Agenda be-
schrieben, mit der mittels (kleinschritti-
ger) Maßnahmen der Weg in Richtung 
eines inklusiven Arbeitsmarktes begeh-
bar wäre (VIEWEG). In den Kapiteln 
drei und sechs wird die berufliche Bil-
dung und spezifische Bedarfe unter-
schiedlicher Personenkreise näher be-
trachtet. 

Im Gesamtblick ist das Buch für Per-
sonen interessant, die sich einen Über-
blick dazu verschaffen möchten, welche 

Maßnahmen im System der beruflichen 
Teilhabe für Menschen mit Behinde-
rungen möglich und welche Themen 
und Akteur*innen hier aktuell bedeut-
sam sind. Interessant ist das Buch vor 
allem auch für Personen, die Antworten 
auf Fragen wie die folgenden suchen: 
Warum werden vorhandene alternative 
Wege zur WfbM unzureichend beschrit-
ten? Wie kann das Leistungssystem zur 
beruflichen Teilhabe von Menschen 
mit Behinderungen – und insbesondere 
die WfbM – punktuell weiterentwickelt 
werden? Worin liegen Ansätze für wei-
tergehende Systemveränderungen? Wie 
sind die Vorgaben der UN-BRK und die 
sich daran anschließende Forderung zur 
Auflösung der WfbM einzuordnen? 

Mit der Publikation „Weiter entwi-
ckeln – aber wie?“ gelingt es den He-
rausgebern sehr gut, verschiedene Blick-
winkel zur beruflichen Teilhabe von 
Menschen mit Behinderung in einem 
Band zusammenzustellen und damit 
einen Dialog in der mitunter emotional 
geführten Debatte um die Zukunft der 
WfbM zu starten. Es sind u. a. Beiträge 
von Vertreter*innen der Einrichtungen, 
von Behörden, von Verbänden, von 
Interessenvertretungen, der Selbsthilfe 
und von Universitäten enthalten. Der  
Inhalt zeigt, dass ein Schwarz-Weiß-
Denken zu WfbM wenig sachgerecht 
ist und es keine einfachen Lösungen 
gibt. Ideen für mögliche Weiterentwick-
lungen gibt es dagegen viele. Kritisch 
angemerkt werden kann, dass Werk-
stattbeschäftigte selbst kaum zu Wort  
kommen. Zwar sind im Sammelband 
auch Beiträge von Werkstatträte Deutsch-
land e. V. und der übergreifenden In-
teressenvertretung Aktion Psychisch 
Kranke e. V. enthalten, jedoch sollte die 
Entwicklung des künftigen beruflichen 
Unterstützungssystems insbesondere 
auch aus Sicht der Betroffenen und die 
„Werkstatt der Zukunft“ unmittelbar 
mit Werkstattbeschäftigten diskutiert 
werden, damit deren Sichtweisen im 
Fachdiskurs nicht untergehen.

Viviane Schachler, Fulda

BUCHBESPRECHUNGEN

Jochen Walter, Dieter Basener (Hg.)
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Müller, Christina; Dinter, Anja

Bewegte Schule für alle

Modifizierungen eines Konzeptes der bewegten 
Schulen für die Förderschwerpunkte Lernen, 
geistige, motorische, emotionale und soziale 
Entwicklung, Sprache sowie Hören 

2020. Baden-Baden. Nomos. 273 Seiten. 29,00 €

Ondracek, Petr

Personzentriertes Arbeiten  
in sozialen Berufen

2020. Stuttgart. Kohlhammer. 168 Seiten. 29,00 €

Perko, Gudrun

Social Justice und Radical Diversity

Veränderungs- und Handlungsstrategien 

2020. Weinheim. Juventa. 103 Seiten. 16,95 €

Pretis, Manfred

Teilhabeziele planen, formulieren 
und überprüfen

ICF leicht gemacht 

2020. München. Reinhardt. 132 Seiten. 22,90 €

Soulis, Spyridon-Georgios; 
Kessler-Kakoulidis Lucia

Inklusive Kulturschöpfung

Wie Menschen mit und ohne Behinderungen 
zur Entwicklung unserer Gesellschaft beitragen 

2020. Gießen. Psychosozial-Verlag. 
192 Seiten. 24,90 €

Trescher, Hendrik; Hauck, Teresa

Inklusion im kommunalen Raum

Sozialraumentwicklung im Kontext 
von Behinderung, Flucht und Demenz 

2020. Bielefeld. transcript. 372 Seiten. 
e-paper. Open Access

Zito, Dimo; Martin, Ernest

Selbstfürsorge und Schutz vor eigenen 
Belastungen für Soziale Berufe

2020. Weinheim. Juventa. 125 Seiten. 14,95 €
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VERANSTALTUNGEN

1. – 2. Dezember 2020, Berlin (digital) 

Migrantenorganisationen
und muslimische Organisationen
als Akteure der Wohlfahrtspfl ege 

www.deutscher-verein.de/de/veranstaltungen-
2020-migrantenorganisationen-und-muslimische-
organisationen-als-akteure-der-wohlfahrtspfl ege-
3875,1816,1000.html^

3. – 4. Dezember 2020, Erkner

Reform des SGB VIII – 
das kommt auf uns zu 

www.deutscher-verein.de/de/veranstaltungen-
2020-reform-des-sgb-viii-das-kommt-auf-uns-

zu-3875,1803,1000.html

4. Dezember 2020, digital

Wohnen ist mehr als ein Dach über 
dem Kopf – generationsübergreifendes 
Wohnen und neue Wohnformen in 
der Quartieren

www.deutscher-verein.de/de/veranstaltungen-
2020-wohnen-ist-mehr-als-ein-dach-ueber-dem-
kopf-generationsuebergreifendes-wohnen-und-
neue-wohnformen-in-der-quartieren-3875,
1804,1000.html

7. – 8. Dezember 2020, Frankfurt a. M.  

53° NORD-Jahrestagung für Sozial-
dienste: Verantwortung übernehmen 
und ernst genommen werden – 
Erwartungen von Beschäftigten 
an die Werkstatt

www.53grad-nord.com/einzelmeldung.html?tx_
ttnews%5btt_news%5d=554

9. – 11. Dezember 2020, Kassel

Workshops Flucht, Migration und 
Behinderung – Wege zu Teilhabe
und Engagement

http://mina-berlin.eu/ehrenamt-in-vielfalt/
workshops/

10. – 11. Dezember 2020, Berlin

6. Forum Betriebliches
Eingliederungsmanagement

www.arbeitsfaehig.com/de/6,betriebliches-
eingliederungsmanagement-(bem)/218,6-forum-
betriebliches-eingliederungsmanagement.html

14. – 15. Dezember 2020, Berlin (digital) 

Aktuelle fachliche, fachpolitische 
und rechtliche Entwicklungen
in der Sozialhilfe 

www.deutscher-verein.de/de/veranstaltungen-
2020-aktuelle-fachliche-fachpolitische-und-
rechtliche-entwicklungen-in-der-sozialhilfe-
3875,1823,1000.html

14. – 15. Dezember 2020, digital 

Sozialräumliches Arbeiten
in der Arbeit mit Menschen
mit Teilhabeeinschränkungen 

www.ba-kd.de/programm/sozialraeumliches-
arbeiten-in-der-arbeit-mit-menschen-mit-
teilhabeeinschraenkungen-webinar/

25. – 27. Januar 2021, Hofgeismar

Methodenwerkstatt.
Kompetenzmanagement für Menschen 
mit Behinderung in der Arbeitswelt

https://daten2.verwaltungsportal.de/dateien/
seitengenerator/2dfbfa463a4d7f71be425968c-
fed6a22203482/kompetenzmanagement_
01_2021_1.pdf

1. – 3. Februar 2021, Bovenden 

„Unterstützte Beschäftigung –
Einführungsseminar“ 

https://daten2.verwaltungsportal.de/dateien/
seitengenerator/2dfbfa463a4d7f71be425968c-
fed6a22203482/ub_einfuehrung_02-2021.pdf

2. – 3. Februar 2020, Essen

Rehabilitation und Teilhabe – 
Grundlagen Seminar I 

www.bar-frankfurt.de/service/fort-und-weiter-
bildung/bar-seminare/details/210101-01.html

3. – 6. Februar 2021, Berlin

Umsetzung des BTHG:
Wandel gestalten – Teilhabe realisieren

www.ba-kd.de/programm/weiterbildung-
bthg-2021/

11. Februar 2021, Bugenhagen 

Fachtagung Autismus und Arbeit

www.autismus1a.de/veranstaltungen

17. – 18. Februar 2021, Essen

Rehabilitation und Teilhabe – 
Grundlagen Seminar II, Mainz

www.bar-frankfurt.de/service/fort-und-weiter-
bildung/bar-seminare/details/210102-01.html 

18. – 19. Februar 2021, Frankfurt a.M.

Abschlussveranstaltung im
Rahmen der BMBF-Förderrichtlinie 
„Qualifi zierung der pädagogischen 
Fachkräfte für inklusive Bildung“ 

www.qualifi zierung-inklusion.de/abschluss-
veranstaltung-2021/

24. Februar 2021, Krefeld

Deutscher Reha-Tag: Neuer Termin 
Auftaktveranstaltung 2021

www.rehatag.de/

5. – 6. März 2021, Bad Sassendorf 

Baustelle Erziehung –
Interdisziplinäres Handeln
in pädagogischen Grenzsituationen 

www.verband-sonderpaedagogik.de/termine/
2021-03-05-06-baustelle-erziehung.html

Die Fachzeitschrift für Theorie und Praxis 
inklusiver Erwachsenenbildung

ALLE!Bildung für

www.geseb.de
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