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1 Projekthintergrund

Friederike Koch und Karin Tiesmeyer

Das Bundesteilhabegesetz (BTHG) verweist auf die rechtliche Verpflichtung, soziale
Teilhabe fiir Menschen mit Beeintrachtigungen in Richtung einer »méglichst selb-
standige[n] und selbstbestimmte[n] Lebensfithrung zu erméglichen oder zu er-
leichtern« (§ 4 Abs. 1,4 SGBIX; §2 Abs. 1, SGBXI) und die Ausiibung des Wunsch-
und Wahlrechts zu befordern (§9 Abs. 3 SGBIX; §2 Abs. 2, SGB XI).

In den letzten Jahrzehnten hat sich in der Begleitung und Unterstiitzung von
Menschen mit Behinderungen ein Wandel vollzogen. So hat die Ausrichtung auf
Selbstbestimmung und soziale Teilhabe zu vielfiltigen ambulanten Unterstiit-
zungsangeboten gefiithrt, bei denen gemeindeintegriertes Wohnen sowie Sozial-
raumorientierung einen hohen Stellenwert einnehmen. Hierdurch wurden die
Wahlmoglichkeiten in Bezug auf das Wohnen fir Menschen mit Assistenzbedarf
deutlich verbessert.

Neuere Untersuchungen belegen jedoch, dass nicht alle Menschen gleichermafSen
von diesen Verinderungen der Angebotslandschaft profitieren. So zeigt sich in Er-
hebungen, dass Menschen mit einem hohen Unterstiitzungsbedarf in ambulanten
Settings deutlich unterreprasentiert sind (Seifert 2010, S. 377 £.; Franz & Beck 2015;
Schidler et al. 2008). Hinzu kommt, dass mit Einfithrung der Pflegeversicherung
(1995) die Gefahr gesehen wird, Menschen mit hohem Unterstiitzungs- und Pfle-
gebedarf auf Pflegeheime zu verweisen (ex. Seifert et al. 2001; Thimm et al. 2018).
Wohnangebote sind nach wie vor Gberwiegend entlang der Hohe des Hilfebedarfs
ausdifferenziert und Wahlmoglichkeiten damit fiir Menschen mit Komplexer Be-
hinderung deutlich eingeschrinkt (Franz & Beck 2015, S.164f.). In der Folge ver-
bleiben vor allem Menschen mit hohem Unterstiitzungs- und Pflegebedarf” in be-
sonderen Wohnformen (vor Einfithrung des BTHG: »stationiren Wohnangebotenc),
wodurch die Segregation dieses Personenkreises befordert wird.

Diese Studienergebnisse werden im aktuellen Teilhabebericht der Bundesregie-
rung uber die Lebenslagen von Menschen mit Behinderungen (BMAS 2021) erneut
untermauert:

»So zeigen die Statistiken zu den betreuten Wohnformen, dass Menschen mit einer geistigen
Beeintrachtigung besonders hiufig in besonderen Wohnformen leben, obwohl Studien-
ergebnissen zufolge dies oft nicht ihre bevorzugte Wohnform ist. Hinsichtlich der Ver-

7 Personen der sogenannten Hilfebedarfsgruppen IV und V nach dem H.M.K.-W.-Verfahren.
Zwischen der Hohe des Hilfebedarfs nach dem H.M.K.-W.-Verfahren und dem Vorhan-
densein einer Pflegestufe bestehen eindeutige Korrelationen, auch wenn — nach Franz &
Beck (2015) — der korperliche Pflegebedarf nicht alleiniger Indikator fiir die Hohe des
gesamten Hilfebedarfs ist (Franz & Beck 2015, S. 178£.).
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wirklichung der eigenen Wiinsche und beziiglich der freien Wahl des Wohnortes ist dieser
Befund als problematisch einzuschidtzen« (BMAS 2021, S. 380).

Und weiter heif§t es dort: »Die Ermdglichung einer selbstbestimmten Lebensfiih-
rung erfolgt neben der Bereitstellung geeigneten barrierefreien Wohnraums we-
sentlich tber Wahlmoglichkeiten im Hinblick auf Unterstiitzungsformen« (BMAS
2021, S. 384). Damit ist die Umsetzung des Artikels 19a der UN-Behinderten-
rechtskonvention (UN-BRK) und die Frage, inwiefern Menschen mit Beeintréchti-
gung das Recht haben, »ihren Aufenthaltsort zu wahlen und zu entscheiden, wo und
mit wem sie leben« (Beauftragter der Bundesregierung fiir die Belange von Men-
schen mit Behinderungen, S. 17 f.), »wesentlich von Art und Umfang vorhandener
Beeintriachtigungen beziehungsweise der erforderlichen Unterstiitzung« beeinflusst
(BMAS 2021, S. 384). Die Wohnqualitit, die Verfiigbarkeit und Qualitat sozialer
Dienste sowie die Rahmenbedingungen der Finanzierung von wohnbezogenen
Hilfen sind fir viele Menschen mit Beeintrachtigungen eng miteinander verkntpft.
»Dies gilt insbesondere fiir Personen mit kognitiven und/oder erheblichen korper-
lichen und Sinnesbeeintrichtigungen, die auf umfassende und hiufig dauerhafte
personelle Unterstiitzung zur Bewiltigung ihres Alltags (z. B. Haushaltsfithrung,
Gesundheitsforderung und Pflege, psychosoziale Unterstiitzung) angewiesen sind.«
(BMAS 2021, S. 384).

1.1 Ursachen fiir Segregationstendenzen

Die erneut im Teilhabebericht aufgezeigten Segregationstendenzen in Bezug auf
Menschen mit hohem Unterstitzungsbedarf haben verschiedene Ursachen, die sich
zum Teil wechselseitig beeinflussen und verstirken:

e Leistungsangebote, die die Notwendigkeit erhohter Prisenz von Mitarbeitenden
mit sich bringen, werden aktuell in ambulanter Form nicht ausreichend finanziert
bzw. in Form von Kombinationsleistungen an den Schnittstellen der sozialrecht-
lichen Finanzierungssysteme nicht hinreichend ausgestaltet. Zudem fehlt ange-
messener bzw. geeigneter Wohnraum (Franz & Beck 2015, S. 117 ff.).

¢ Das Leben in gemeinschaftlichen Wohneinrichtungen wird von Angehoérigen der
Menschen mit hohen Hilfebedarfen und Mitarbeitenden von Einrichtungen und
Diensten oft als alternativlos angesehen, da eine hohe Intensitit padagogischer
und pflegerischer Unterstiitzungsleistungen im Rahmen der bestehenden Hilfe-
landschaft oftmals nur in vollstationiren Zusammenhingen »gedacht wird«
(Seifert 2010, S. 179 £., 203; Schadler et al. 2008). Dies wird dadurch verstarkt, dass
die hohe erforderliche Prisenszeit aus Sicht von Trigerverantwortlichen und
Mitarbeitenden die Differenzierungslinie von ambulanten und stationaren/be-
sonderen Wohn- und Unterstiitzungssettings verwischt und aus dieser Warte
Vorziige ambulanter Wohnformen kaum noch gesehen werden (Franz & Beck
2015, S. 130 ft.).
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¢ Menschen mit umfassenden Beeintrichtigungen konnen eigene Wohnwiinsche
haufig nicht direke artikulieren und fiir diejenigen, die sie im Alltag begleiten, ist
die Erfassung dadurch erschwert. Zwar zeigt sich in Studien zur Lebenssituation
von Menschen mit Behinderung, dass Wiinsche zur Veranderung im Sinne eines
Wohnortwechsels bestehen (Schifers 2008, S. 329), jedoch wird auch deutlich,
dass die sichere Erforschung des Wunsches hohe Anforderungen an die Qualitit
der Instrumente stellt (Schéfers 2008, S. 158 ff.). Die dadurch notwendigen auf-
wendigen Forschungsmethoden fiihren vielfach zu einem Ausschluss dieser Per-
sonengruppen aus Studien, so dass ihre Sichtweise wenig berticksichtigt wird.
Zudem konnen Unsicherheiten hinsichtlich der stellvertretenden Deutung von
Wohnwiinschen bei Angehérigen und Professionellen mitunter Hemmungen
auslosen, Entscheidungen von grofer Tragweite (Anderung der Wohn-/Be-
treuungsform) voranzutreiben. Und selbst Befragungsergebnisse mit geringen
Auspriagungen von Verinderungswiinschen der Wohnform bedirfen einer kriti-
schen Reflexion. So wirken langjahrige Sozialisationserfahrungen in stationiren
Einrichtungen im Sinne eines »Zufriedenheitsparadoxon«, bei dem auch objektiv
schlechte Lebensbedingungen von den betroffenen Menschen mit Behinderung
positiv gedeutet werden, weil Erfahrungen und Wissen tiber denkbare Wahl-
moglichkeiten fehlen (Hagen 2002, S. 295).

Vor diesem Hintergrund werden Wohn- und Lebenswiinsche in der Regel nur im
Rahmen dieser »gesetzten« Grenzen erhoben und befordert. Wahlmoglichkeiten im
Sinne einer realisierbaren Option einer Wohnalternative auferhalb spezialisierter
Einrichtungen sind kaum moglich (vgl. auch Franz & Beck 2015, S. 16). In der Folge
fiihren diese Aspekte dazu, dass Menschen mit hoheren Hilfe- und Pflegebedarfen in
besonderen Wohnformen verbleiben.

Das wiederum fiihrt zu der Gefahr einer Teilung der Gruppe bislang stationar
betreuter Menschen mit Behinderung im Sinne einer Segregationsbewegung in
»ambulantisierbare« und »nicht ambulantisierbare« Menschen, die einer Zuordnung
der Menschen nach Hohe des Hilfebedarfs folgt (vgl. auch Franz & Beck 2015,
S. 164f., 1721f.). Um diesem Risiko entgegenzuwirken, miissen Menschen mit Be-
hinderung und umfassenden Unterstitzungsbedarfen in den Bereichen soziale
Teilhabe, selbstbestimmte Lebensfithrung und Pflege bei der Umsetzung des An-
spruchs auf freie Wahl des Wohnortes deutlich stirker berticksichtigt werden
(Rohrmann & Weber 2015, S. 231).

1.2 Handlungserfordernisse

Die Erhebung von Wohnwiinschen und eine nachfolgende Realisierung von Wahl-
moglichkeiten erfordert ein Umdenken in der bisherigen Vorgehensweise, um den
Bedarfslagen der Betroffenen Rechnung zu tragen. Fir beide Aspekte — 1) die Er-
hebung des Wohnwunsches und 2) die Umsetzung dieser Wiinsche in Bezug auf
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Wohnen - gibt es fiir Menschen mit Komplexer Behinderung aufgrund struktureller
wie auch personengebundener Griinde bislang noch keine erprobten Modelle und
Konzepte. Es fehlen Kenntnisse dariiber, wie die Wiinsche, insbesondere von Men-
schen, die sich nicht oder nur eingeschrinkt verbalsprachlich duflern, ermittelt
werden konnen und wie deren Umsetzung unterstiitzt werden kann.

Zentrale Herausforderungen sind damit:

1. die Entwicklung und Erprobung von Methoden und Instrumenten zur
Erfassung individueller Wiinsche und Zukunftsperspektiven von Menschen
mit Komplexer Behinderung in besonderen Wohnformen (unter Berticksich-
tigung von Aspekten »konditionierter« Nichtselbstindigkeit« (Gerspach &
Mattner 2004, S. 76) sowie

2. eine daran anschlieBende Entwicklung und Bereitstellung von Wohnangebo-
ten (jenseits der Orientierung und Zuweisung an der Hohe des Hilfebedarfs).

Hinweise zur Ermittlung von Wohn- und Lebensperspektiven finden sich in der
Methode der Zukunftsplanung. Sie ermoglicht es, durch die Verkniipfung unter-
schiedlicher methodischer Zuginge, Wiinsche und Bedirfnisse systematisch zuzu-
lassen und zu erfassen und durch eine darauf aufbauende kreative Planung zu rea-
lisieren (Doose 2013). Die Methode wird durch Netzwerke und internationale
Forschungsprojekte weiterbefordert (ex. New paths to Inclusion 2013-2015).

Eine zentrale Erkenntnis daraus ist, dass die Entwicklung von Zukunftsperspek-

tiven mit Organisations- und Sozialraumentwicklung einhergehen muss. Echte
Wahlmoglichkeiten erfordern die Bereitstellung oder Entwicklung alternativer
Wohn- und Unterstiitzungsangebote, die den Wiinschen, Bediirfnissen und Bedarfen
entsprechen (ex. New paths to Inclusion 2013-2015).
Fir den Personenkreis von Menschen mit Komplexer Behinderung und hohem
Unterstitzungs- und Pflegebedarf ist die 0. g. Methode jedoch bisher noch nicht
konsequent weiterentwickelt. Es fehlt an evaluierten Konzepten, die eine systema-
tische Erfassung und Entwicklung von Wohnwiinschen und Zukunftsperspektiven
von Menschen mit Komplexer Behinderung ermdglichen.

Mit der Umsetzung von Wohnwiinschen muss auch die Bereitstellung ge-
wiinschter, bedirfnis- und bedarfsgerechter Unterstiitzungsangebote einhergehen.
Studien zeigen, dass insbesondere im Hinblick auf ambulante Unterstitzungsan-
gebote diese Voraussetzungen als nicht hinreichend erfillt erlebt werden (Hellmann
et al. 2007; Hofmeister et al. 2010). Die Ausgestaltung von Unterstiitzungsarrange-
ments ist derzeit gepragt vom Spannungsfeld zwischen:

e sozialrechtlich unterschiedlichen Anforderungen der Eingliederungshilfe und
Pflegeversicherung,

¢ unterschiedlichen disziplindren Perspektiven und

¢ Aushandlungsprozessen unterschiedlicher professioneller Akteur*innen, die ins-
besondere zwischen pflegerisch und (heil-)pidagogisch qualifizierten Professio-
nellen nicht immer konfliktfrei verlaufen (Seifert et al. 2001; Tiesmeyer 2003).
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Wie genau diese Ausgestaltung in den unterschiedlichen Unterstiitzungsarrange-
ments erfolgen kann und welche gemeinsam geteilte Wissensbasis und Kompe-
tenzerweiterungen (insbesondere im Bereich der Pflege) dazu ggf. notwendig sind,
ist bisher nicht hinreichend untersucht (Tiesmeyer 2015).
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2 Wahimoglichkeiten sichern! — Anlage des
Projekts

Karin Tiesmeyer, Friederike Koch und Peter Franke

Das im Zeitraum von Oktober 2016 bis Dezember 2019 durchgefiithrte Kooperati-
onsprojekt »Wahlmoglichkeiten sichern!« hat die im Projekthintergrund beschrie-
benen Herausforderungen aufgegriffen und weiterbearbeitet. So wurden Methoden
und Instrumente zur Erfassung individueller Wiinsche und Zukunftsperspektiven
von Menschen mit Komplexer Behinderung, die tberwiegend nicht sprachlich
kommunizieren, entwickelt und erprobt sowie die Umsetzung der erhobenen
Wohnwiinsche vorbereitet und — soweit moglich — begleitet.

Projektbeteiligte waren Mitarbeiter*innen des Stiftungsbereichs Bethel.regional der
Stiftung Bethel unter der Leitung von Dr. Friederike Koch sowie der Ev. Hochschule
Rheinland-Westfalen-Lippe unter der Leitung von Prof. Dr. Karin Tiesmeyer.

2.1 Projektpartner*innen

o Stiftung Bethel/Bethel.regional
Der Stiftungsbereich Bethel.regional ist Teil der Stiftung Bethel, die als Trager
diakonischer Dienste zum Verbund der v. Bodelschwinghschen Stiftungen Bethel
gehort. Bethel.regional ist in 28 Kommunen und Kreisen in Westfalen und im
Rheinland vertreten, so z. B. in Bielefeld und Ostwestfalen, in Dortmund, Hagen,
Oberhausen, Siegen, Hamm, Hoxter, Paderborn oder Unna. Ca. 4.500 Mitarbei-
tende verschiedener Professionen unterstiitzen mit vielfaltigen Assistenzangebo-
ten ca. 7.000 Menschen mit Behinderungen bei der Wahrnehmung ihres Rechts
auf Teilhabe am gesellschaftlichen, kulturellen und politischen Leben und bei der
Integration in den gesellschaftlichen Alltag. Die personenorientierte Ausrichtung
der Assistenzleistungen am Willen der Person unter Einbeziehung lebensweltli-
cher und sozialraumlicher Aspekte bilden dabei die Grundlage des professionellen
Handelns. Standards und Verfahren fiir die Teilhabeplanung sowie deren Um-
setzung sind in Rahmenkonzepten beschrieben und werden regelmafig in Qua-
litdtsprozessen iiberpruft.

e Evangelische Hochschule Rheinland-Westfalen-Lippe, Protestant University of Applied
Sciences (EvH RWL)
Die Evangelische Hochschule Rheinland-Westfalen-Lippe ist mit rund 2.500
Studierenden die grofte evangelische Hochschule in Deutschland. Getragen von
den evangelischen Landeskirchen im Rheinland, in Westfalen und Lippe sowie
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staatlich anerkannt, qualifiziert die Hochschule fir soziale, pidagogische, pflege-
und gesundheitsbezogene sowie kirchliche Berufe. Das Studienangebot umfasst
sechs Bachelorstudienginge sowie zwei Masterstudienginge. Lehre, Forschung
und Transfer der Hochschule sind ausgerichtet auf Aufgaben und Problemstel-
lungen des Sozial- und Gesundheitswesens, der Diakonie und der kirchlichen wie
aufSerkirchlichen Bildungsarbeit. Forschung und Transfer fokussieren die parti-
zipative und inklusive Entwicklung und Realisierung von sozialen Innovationen.
Ausgewiesene Forschungsschwerpunkte sind Disability Studies, Teilhabe und
soziale Innovation sowie Diversity Studies.

e Krefelder Behinderten-Selbsthilfe-Gruppe »Krebse«

Die Selbsthilfe-Organisation besteht aus einer Gruppe von Menschen mit unter-
schiedlichen Beeintrachtigungen, die sich in ihren monatlichen Treffen zu aktu-
ellen Themen, z.B. aus den Bereichen Wohnen, Freizeitgestaltung, Arbeit etc.,
austauscht und berat. Sie setzt sich fir mehr Mitsprache und Mitgestaltung in
diesen wesentlichen Lebensbereichen ein und ist insbesondere in der Stadt Kre-
feld und Umgebung aktiv.

* Prof. Dr. Gudrun Dobslaw (Fachbochschule Bielefeld)

2

Frau Prof. Dr. Gudrun Doblsaw lehrt und forscht an der FH Bielefeld im Fach-
bereich Sozialwesen, insbesondere im Lehrgebiet psychosoziale Intervention und
Beratung. Sie setzt sich dabei sowohl mit Konzepten von Teilhabe auseinander als
auch mit der Kommunikation und Interaktion zwischen Menschen mit Beein-
trachtigungen und Fachkriften in professionellen Kontexten. Ein weiterer
Schwerpunkt ihrer Forschung ist eine partizipativ angelegte wissenschaftliche
Forschung im Sinne der Gestaltung partizipativer Entwicklungs- und Entschei-
dungsprozesse.

»In der Gemeinde leben gGmbH (IGL)«, Stiftung Bethel

Die IGL wurde 2001 in Disseldorf als Kooperation der gleichberechtigten Ge-
sellschafter der Diakonie Diisseldorf und Stiftung Bethel gegriindet. Als eine ge-
meinnitzige Gesellschaft begleitet die IGL Menschen mit kognitiven und mehr-
fachen Beeintrichtigungen dort, wo sie leben und ausgerichtet auf ihre
individuellen Wiinsche und Bediirfnisse. Sie bietet sowohl Assistenzleistungen in
der eigenen Wohnung als auch in besonderen Wohnformen an und betreibt dar-
tiber hinaus das PIKSL-Labor Diisseldorf, ein Angebot, das sich die Umsetzung der
digitalen Teilhabe von Menschen mit und ohne Behinderung zum Ziel gesetzt hat.

.2 Fragestellung und Zielsetzung des Projekts

Im Fokus des Projektvorhabens stand die Zielgruppe der Menschen mit Komplexer
Behinderung und umfassendem Unterstiitzungsbedarf in den Bereichen Teilhabe,
selbstbestimmte Lebensfiihrung und Pflege. In den Mittelpunkt sollten insbeson-
dere Personen geriickt werden, die bereits langjihrig in besonderen (»stationaren«)
Wohnformen lebten. Die leitende Forschungsfrage fiir das Projeke lautete:
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