Einleitung

Die gesellschaftlichen Wahrnehmungen und Bilder iber Personen mit Down-Syn-
drom gehen zunichst von einer Tatsache aus: »Wer das Down-Syndrom hat, sieht
anders aus als seine Mitmenschen und nimmt eine Sonderposition in der Gesell-
schaft ein. Man erkennt sie und meint, sie zu kennen — vor der Geburt und auch im
Leben.«' Fast durchgingig zu beobachten ist die Ineinssetzung von Down-Syndrom
und »Behinderungg, in einem auf die Person bezogenen Sinn verstanden. In ihrem
Buch zur Klinischen Entwicklungspsychologie schreiben die AutorInnen Nina
Heinrichs und Arnold Lohaus bei der Erlduterung der Bedeutung genetischer
Faktoren fur die Entwicklung: »Ein Beispiel ist die Trisomie 21 (Down-Syndrom),
bei der das Chromosom 21, bzw. Teile davon dreifach vorliegen. Als Folge ergeben
sich schwerwiegende physische und psychische Beeintrichtigungen, die bis zur
geistigen Behinderung fithren konnen.«<* Hier werden physische und psychische
Beeintrichtigungen als regelmifige Folge der Trisomie 21 gekennzeichnet und eine
geistige Behinderung als deren mogliche Konsequenz oder Steigerung. Personen
mit Down-Syndrom selbst sechen diese und andere Formen von Gleichsetzung kri-
tisch.” Die primare Wahrnehmung des Down-Syndroms als Behinderung hat eine
grofie Bedeutung fir die Beratung im Zusammenhang mit der Prinatalen Dia-
gnostik und den anschlieSenden Entscheidungen hinsichtlich der Frage, die
Schwangerschaft zu beendigen oder nicht.* Auch wenn die Rechtsgrundlage der
Abtreibung von Embryos mit Trisomie 21 in Deutschland nicht aufgrund einer
embryopathischen Indikation, sondern auf die kiinftige psychische Belastung der
werdenden Mutter bezogen ist,’ betrachten zumindest eine Reihe von Personen mit
Down-Syndrom dieses Vorgehen als Infragestellung des eigenen Lebens oder der
eigenen Person. »Wir tun doch niemandem was«, so formuliert es eine Befragte aus
dem hier vorgelegten Projekt. Zudem befinden sich Eltern von Kindern mit Down-
Syndrom in der Situation, eine Entscheidung getroffen zu haben, welche im ge-
sellschaftlichen Bewusstsein als Ausnahme gilt und durchaus kritisch in Frage ge-
stellt wird.®

Peschka & de Braganca 2010, 6.
Heinrichs & Lohaus 2020, 22.
Achtelik 2019, sowie Dedreux 2017.
de Graaf, Buckley, Skotko 2021.
Merkel 2019.
Lou, Lanther, Hagenstjerne, Petersen & Vogel 2020.
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Einleitung

Bei der Beurteilung der Situation von Personen mit Down-Syndrom werden jedoch
auch gesellschaftliche Fortschritte erkennbar, nicht zuletzt in Zusammenhang mit
der Umsetzung der UN-Konvention iiber die Rechte behinderter Menschen. So haben
sich Bildungschancen und Arbeitsmoglichkeiten weiterentwickelt, Personen mit
Down-Syndrom werden mehr und mehr als kulturelle Akteure in Filmen, Thea-
terstticken, als AutorInnen und KiinstlerInnen sichtbar. Die Ausstellung Touchdown
in der Bundeskunsthalle Bonn im Jahr 2016 hat dazu beigetragen, bestehende Ste-
reotypien in Frage zu stellen und eine Vielfalt von Perspektiven auf das Leben mit
Down-Syndrom sichtbar zu machen.” Auch machen Personen mit Down-Syndrom
in zunehmenden Mafle Forderungen nach Partizipation und dem Abbau von Bar-
rieren geltend.? Jedoch sind die Stimmen der Personen mit Down-Syndrom in der
offentlichen Wahrnehmung wie in der Forschung insbesondere im deutschspra-
chigen Raum noch kaum prisent.

Daher sollen in diesem Buch Menschen mit Down-Syndrom mit ihren Erfah-
rungen, Reflexionen und Positionen zu Wort kommen. Im Rahmen eines For-
schungsprojektes wollten wir in Erfahrung bringen, wie Menschen mit Down-
Syndrom ihre Biografie wahrnehmen, rekonstruieren und sprachlich présentieren,
welche Erfahrungen, Bedirfnisse und Anliegen sie formulieren und welche
Schlussfolgerungen sich im Hinblick auf Lebensqualitit, Teilhabe und Zukunfts-
planung formulieren lassen.

Unser Ziel ist es, die stereotype Wahrnehmung von Menschen mit Down-Syn-
drom zu durchbrechen und Personen als Autorlnnen ihrer Lebensgeschichte vor-
zustellen, mit ihren Vorstellungen von Lebensqualitit, mit ihrer Perspektive auf das
Leben und die Gesellschaft und mit dem Anliegen, ihren Beitrag geben zu kdnnen.

Und nicht zuletzt mochte diese Verdffentlichung einen Beitrag zur Erforschung
von Gesprichen mit Personen mit Down-Syndrom leisten, stellvertretend auch fir
Gespriche mit Personen, welche entweder in ihrem sprachlichen Ausdrucksver-
mogen eingeschrinkt sind bzw. darin eingeschrinkt werden. Dies geschieht auch
mit der Fragestellung nach forderlichen Gesprichshaltungen, auftretenden
Schwierigkeiten, hilfreichen wie problematischen Interventionen. Dieses For-
schungsinteresse steht auch im Zusammenhang mit Verinderungen im Zuge der
Umsetzung des Bundesteilhabegesetzes, welche auch die individuelle Bedarfser-
mittlung betreffen. Denn die Bedarfsermittlung und die Bewertung von Mafinah-
men erfolgen nunmehr auf der Grundlage von Gesprachen tber die Bewertung der
Teilhabesituation der antragstellenden Person und ihrer auf Teilhabe bezogenen
Wiinsche und Ziele. Gesprichsanalytische Forschungen von Gesprichen, an denen
Personen mit Down-Syndrom oder Personen in Lebenslagen von Behinderung
teilnehmen, sind noch sehr selten und stellen damit ein Forschungsdesiderat dar.

Im ersten Teil des Buches wird ein Uberblick tiber Anliegen, Methoden und
Fragenstellungen der Biografieforschung gegeben, unter besonderer Berticksichti-
gung von Personen, welche u. a. als lernbeeintrachtigt beschrieben werden.

7 Kunst- und Ausstellungshalle der Bundesrepublik Deutschland 2016.
8 Plettenberg 2021.
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Einleitung

Anschlieend beschreiben wir das Vorgehen und unsere Erfahrungen im Rahmen
unseres Biografieprojekts, in dessen Verlauf 45 Personen mit Down-Syndrom be-
fragt wurden.

Unsere GesprachspartnerInnen haben sich zu einer Fille von Themen gedufert. Thre
zentralen Aussagen hierzu stellen wir dar und verbinden sie mit Ergebnissen zur
Forschung mit Personen mit Down-Syndrom. Einen wichtigen Schwerpunkt bilden
hier die Gedanken, welche sich unsere Gesprichspartnerlnnen iber das Down-
Syndrom und iber die Situation von Personen mit Trisomie 21 in der Gesellschaft
machen.

Jedes biografische Gesprach hat eine einmalige Gestalt. Die weitaus meisten
Studien, in denen Personen mit Down-Syndrom befragt wurden, werden ihre
Aussagen zu bestimmten Fragestellungen analysieren. Doch verfiigen wir bislang
kaum iber Studien, welche solche Gespriche in ihrer Gesamtheit untersuchen.
Daher nehmen wir hier in einem weiteren Schritt eine Analyse einzelner, ausge-
wihlter Interviews vor, in ihrem Gesamtzusammenhang, sowohl in inhaltlicher wie
in formaler Hinsicht.

Den Abschluss bildet eine Rekonstruktion von typischen Interaktionssequenzen in
den Gesprdchen, in der die Interventionen der Interviewerlnnen wie auch der Posi-
tionierungen und Antwortformen der Befragten analysiert werden. Hier wird
deutlich, dass diese Gesprache eine gemeinsame Leistung darstellen und dass die
Befragten eine Reihe von Mitteln nutzen, das Gesprich in ihrem Sinne zu lenken,
auch wenn sie sich in der Rolle der Befragten befinden — und auch dann, wenn sie
nur verhaltnisméaflig wenig Worte gebrauchen. Die hier gefundenen Ergebnisse
koénnen eine Anregung dafir sein, Gesprache zu analysieren und »auf Augenhéhe«
zu fithren.

Forschungen iber Erfahrungen und Positionen von Personen mit Trisomie 21 sind
in Deutschland noch sehr rar. Zu vielen Bereichen, welche unsere Gesprachspart-
nerlnnen ansprechen, liegen keine Forschungsergebnisse vor, auffer, man nimmt
hier Forschungen in Zusammenhang mit >Personen mit Lernschwierigkeiten< oder
>Personen mit einer geistigen Behinderung« hinzu. Doch auch diese werden noch
viel zu selten durchgefiihrt. In noch stirkerem Mafe gilt dies fiir die Untersuchung
von Dialogen mit dieser Personengruppe. Dies steht in einem krassen Missverhiltnis
zur Bedeutung dialogischer Assistenz und personenbezogener Beratung und Be-
gleitung. Die vorliegende Veroffentlichung méochte hier neben der Darstellung der
Ergebnisse methodische Anregungen und weiterfithrende Fragen fiir ahnliche
Projekte geben.

Im Rahmen dieser Verdffentlichung wird der Begriff »Down-Syndrom« der alter-
nativen Bezeichnung »Trisomie 21« vorgezogen, da der in der Offentlichkeit ein-
gefiihrte Begriff »Down-Syndrom« von Betroffenen, Arbeitskreisen, Verbinden und
Projekten sowie in der — auch internationalen — Fachliteratur weitgehend als Refe-
renzbegriff verwendet wird.
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Dieses Projekt wire nicht zustande gekommen ohne das Vertrauen und die Unter-
stitzung der Heidehof-Stiftung Stuttgart. Wir mochten daher den hier Verant-
wortlichen herzlich danken.

Wir bedanken uns ferner bei Eltern, gesetzlichen VertreterInnen und Mitarbei-
terInnen von Einrichtungen fiir die Erméglichung und Begleitung von Interviews.

Unsere GesprachspartnerInnen haben mit groffem Vertrauen und Engagement an
dem Projekt teilgenommen. Thnen gebiihrt daher besonderer Dank!
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1 Biografieforschung und Biografiearbeit

1.1 Allgemeine Grundlagen

Biografieforschung und Biografiearbeit verfolgen unterschiedliche Ziele. Wihrend
im Rahmen von Biografieforschung hiufig eine Vielzahl von Biografien untersucht
werden, zumeist unter einer spezifischen leitenden Fragestellung, welche anhand
der Biografien untersucht wird, richtet sich Biografiearbeit auf die systematische
Erkundung, Befragung oder Aneignung der eigenen Biografie.

Seit Mitte der 1980er-Jahre des vergangenen Jahrhunderts erleben Biografiefor-
schung und spater auch Biografiearbeit einen bemerkenswerten Aufschwung in den
empirischen Sozialwissenschaften, der Pidagogik und der Psychologie. Die Diskurse
zum Thema Biografie aus verschiedenen Perspektiven zeigen die sich Gber Jahr-
hunderte wandelnden Konzeptionen der Beziehung des einzelnen Menschen zur
Gesellschaft wie zu sich und seinem >Lebenslauf«. Bereits der Begriff Biografie vereint
das >gelebte« Leben und seine Beschreibung.

Uber viele Jahrhunderte hinweg, beginnend mit der griechischen Antike, sind es
die Viten berithmter Manner, welche den Gegenstand von Biografien bilden. Au-
gustinus’ Bekenntnisse bilden den Auftaket einer Literatur, welche Lebensbeschrei-
bung, philosophisch-theologische Betrachtungen und Selbstreflexion verbindet. Mit
dem Aufkommen des Entwicklungsgedankens im 18. Jahrhundert werden Biogra-
fien in Romanen unter dem Aspekt von Entwicklung und Verdnderung erzihlt. Der
Entwicklungsgedanke findet auch in autobiografischen Darstellungen sein Echo,
wie in Rousseaus Confessions. Infolge der Aufklirung und der mit ihr einherge-
henden, neuen anthropologischen Orientierung kommen auch biografischen
Skizzen und Fallgeschichten auffergewdhnlicher Personen auf. Man denke hier an
Eduard Séguins Bericht tiber Victor oder Anselm von Feuerbachs Lebensbeschrei-
bung tber Kaspar Hauser. Auch Heinrich Deinhardt und Jan Daniel Georgens be-
richten in ihrer Dokumentation tber die Arbeit in ihrer Einrichtung Levana aus-
fuhrlich Gber die Biografien und Entwicklungen der ihnen anvertrauten Personen.’
In hohem Mafle einflussreiche Impulse fiirr das psychologische Verstindnis von
Biografien im 20. Jahrhundert gehen von Sigmund Freuds autobiografischen Ex-
kursen, seinen biografischen Studien und vor allem seinen Fallgeschichten aus. Die
von Freud entworfene Prozessstruktur psychischer Entwicklung wurde vor allem
von Erik H. Erikson weiter ausgestaltet, dessen Konzept die Entwicklung des

9 Georgens & Deinhardt 1860/1863.
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1 Biografieforschung und Biografiearbeit

Menschen als einen Gang durch biografische Konflikte beschreibt, deren Losung zu
einer jeweils neuen Stufe der personlichen Identitat fihrt." Einen anderen, auf
biografisch erworbenen Kompetenzen hin ausgerichteten Akzent legte Robert J.
Havighurst in der Formulierung von »Entwicklungsaufgaben«."" Die biografisch
orientierte Psychologie enthielt ferner bedeutende Impulse durch Hans Thomae, der
bereits qualitative Forschungsmethoden einbezog, mit denen er die fiir Individuen
spezifischen Daseinsthemen und Daseinstechniken als Antworten auf biografische
Herausforderungen, Konflikte und Entscheidungssituationen benannte.”> Von
Thomae ausgehend charakterisiert Gerd Jittemann Biografie als einen Prozess der
Autogenese, als Selbstgestaltung in Eigenverantwortung, wie sie besonders in im-
pliziten und expliziten biografischen Entscheidungssituationen zum Ausdruck
kommt."

In der psychologischen Forschung hat sich mit der Bindungsforschung ein wei-
terer Zweig entwickelt, der im Hinblick auf die Arbeit mit Erwachsenen eine im-
minent biografieorientierte Perspektive verfolgt. Auch wenn hier der Fokus auf der
Reprisentation der Bezugspersonen liegt, besteht die Methode in einem biografie-
zentrierten Leitfadeninterview, welches anhand definierter Kriterien, gerade hin-
sichtlich der Erzihlweise, ausgewertet wird."

Diese psychologischen Theorien legen eine Matrix vor, auf der sich dann indi-
viduelle Entwicklungen oder Biografien abbilden. Sie stellen in gewisser Hinsicht
eine entwicklungspsychologisch belehrte Variante klassischer Konzeptionen dar,
welche sich an einem idealtypischen Schema orientierten, das schon Solon in seinem
Gedicht Gber die Lebensalter darstellt.” Philosophische Konzepte wiederum be-
handeln Fragen der Lebensfithrung im Sinne eines >guten Lebens< oder der Le-
benskunst.'®

Gegeniiber der auf das Individuum zentrierten Perspektive nimmt die sozial-
wissenschaftlich orientierte Lebenslaufforschung die Formung von Biografien
durch gesellschaftliche Strukturen, Diskurse und Ablaufe in den Blick. Zu den
entscheidenden Strukturierungsformen gehoren rechtlich verfasste Altersnormen
und die mit ihren einhergehenden Teilhabechancen, gesellschaftliche Erwartungen
an die Stufen, Ubergingen und >Leistungen< einer >normalen« Biografie."” Damit
einher geht eine Kritik an einer allein auf das Individuum abstellenden Perspektive,
deren Hohepunkt Pierre Bourdieus »Biografische Illusion« markiert.'"® Die Biogra-
fieforschung untersucht daher, wie die gesellschaftlichen Bedingungen, Ablaufe

10 Erikson 1973.

11 Havighurst 1972.

12 Thoma 1998/2007.

13 Juttemann 2007.

14 Gloger-Tippelt 2012.

15 Nach Béhme 2009. Im 20. Jahrhundert war es dann Romano Guardini, der diese Le-
bensabschnitte und die mit ihnen verbundenen Aufgaben und Erlebnisse schildert, vgl.
Guardini 1953/2001.

16 Vgl. etwa Thomi 1998/2007.

17 Herriger 1997, 98 ff.

18 Bourdieu 1998.

14

© 2024 W. Kohlhammer, Stuttgart



1.1 Allgemeine Grundlagen

und Narrative in die Lebenserzahlungen eingehen, dort verarbeitet und ggf. ver-
andert werden."”

Gesellschaftliche Rahmenbedingungen und Strukturen, soziale und institutio-
nelle Steuerungen wie auch individuelle Setzungen und Sinngebungen fliefen in
die Formung des Subjekts und die Herausbildung seiner Identitit ein. Biografie-
forschung untersucht mithin die Frage, wie Personen Lebensentwiirfe gestalten,
Riickschlage und Briiche verarbeiten und ihrem Leben Sinn verleihen. Diese Ent-
wiirfe konnen stets auch als Ausdruck impliziter und expliziter Bearbeitung von
gesellschaftlichen und sozialen Subjektivierungsprozessen verstanden werden. So-
zialwissenschaftlich orientierte Biografieforschung legt damit den Schwerpunkt
darauf, tber die Deutungshorizonte von Subjekten einen Zugang zu sozialen Ver-
héltnissen und Wirksamkeiten zu erhalten.”® Dabei wird vonseiten der Soziologie
wie in der konkreten Biografiearbeit auch untersucht, inwieweit Normalbiografien
als »sozialweltliche Orientierungsmuster« weiterhin giltig sind.”

Methoden der Biografieforschung

Im Rahmen der Biografieforschung finden sich vielfaltige Traditionen, Konzepte
und Methoden. Manche soziologisch orientierten Forscher nehmen insbesondere
gesellschaftliche Rahmenbedingungen, Prigungen und Vorgaben in den Blick.
Andere betonen die produktive oder konstruktive« Tatigkeit der Person in der
Gestaltung ihrer Biografie. Dabei ist auch an dieser Stelle zu unterscheiden zwischen
einer Verwendung des Begriffs Biografie im Sinne des Lebenslaufs und der Biografie
als Erzdhlung oder Text. Hier bleibt zunichst die Frage offen, wieweit diese Unter-
scheidung tatsichlich trigt, da jede Darstellung eines Lebenslaufs tber die Auflis-
tung von Eckdaten hinaus einer sprachlichen Prasentation bedarf, die im Kern eine
Erzahlung ist. Dementsprechend vielfiltig sind die Forschungskonzepte einer im
weiteren Sinn verstandenen Biografieforschung. Viele ForscherInnen stimmen je-
doch in dem Ziel tiberein, »subjektive Sinnstrukturen vor dem Hintergrund rele-
vanter Kontexte (z. B. Zeitgeschichte, soziale Teilhabe, Szene, Milieu, Kultur, Alltag)
systematisch (anhand qualitativer Forschungsinstrumente) als Verdichtungen und
Relevanzstrukturen herauszuarbeiten und sichtbar zu machen.«** Damit richtet sich
das Forschungsinteresse auf die erzdhlte Biografie, welche jedoch in einigen Ansitzen
in Verbindung mit den objektiven Daten interpretiert wird.”

Das Verhaltnis von >gelebten< und serzihlten< Leben wird in der Forschung
ebenfalls unterschiedlich begriffen: Wihrend ForscherInnen wie Fritz Schiitze von
einer Gleichartigkeit von Erzihlung und Erfahrung ausgehen, dergestalt, dass schon

19 Kohli bezeichnet diesen Prozess als >Biografisierung« (Kohli 1985).

20 Lutz et al. 2018, 5.

21 Fischer & Kohli 1987, 26; Hanses 2018; Wais 2005. Andreas Hanses verweist auf eine
Ausdifferenzierung gesellschaftlicher Institutionen und Identititen, gibt aber einschrin-
kend zu bedenken, dass an die Stelle priméarer Formierung durch Institutionen diejenige
mittels Diskurse getreten ist.

22 Jansen 2011, 20.

23 Rosenthal 2010.
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1 Biografieforschung und Biografiearbeit

die Erfahrung selbst narrativ strukturiert ist,”* vertreten andere die Auffassung, dass
Erzihlungen im Nachhinein gebildet werden oder dass eine protonarrative Struktur
der Erfahrung dann bewusst gemacht wird.” Einigkeit besteht jedoch darin, was
durch Biografien entsteht: die Ausarbeitung von Selbst- und Weltbildern, die
Deutung des Geschehenen in der Verbindung von Intentionen, Handlungen, Be-
gegnungen und Ereignissen, die Herstellung von zeitlichen und >inneren< Bezie-
hungen als Sinnzusammenhang eines Lebens mit seinen Verbindungen, Briichen
und Kontingenzen.”

Wihrend manche Ansitze der Biografieforschung die erzihlte Lebensgeschichte
in Bezug zu der erlebten — und dokumentierten — Lebensgeschichte setzen,” be-
schrinken sich andere ForscherInnen auf die subjektive Reprasentation des Le-
benslaufes in der Lebensgeschichte.”

Dabei wird es in der Biografieforschung auch fiir legitim erachtet, durch Nach-
fragen die Bedeutung von Beschonigungen oder Auslassungen in der Lebenser-
zahlung zu reflektieren und gemeinsam bewusste oder unbewusste Deutungsmuster
einer Person zum Vorschein zu bringen, unter Berticksichtigung des vielfiltigen
Verwobenseins von Erfahrung und Erzahlung.”

Wihrend Biografieforschung die subjektiven Konstruktionen der Befragten in
Bezug auf ihre Biografie in mdglichst wenig Einfluss nehmender Weise erhebrt,
intendiert Biografiearbeit, den Riickgriff auf die Lebensgeschichte bewusst und
gezielt zu fordern und das Verstindnis des Gewordenen fir die Gestaltung des
Lebens der Klientlnnen fruchtbar zu machen. Biografiearbeit umfasst somit mehr
oder weniger umfangreiche Hilfestellungen und Unterstiitzungsangebote zur bio-
grafischen Selbst-Reflexion.”

So hat sich unter dem Begriff Biografiearbeit eine Vielzahl unterschiedlicher
Methoden, Vorgehensweisen und Verfahren etabliert, von denen einige fiir spezi-
fische Adressatlnnengruppen konzipiert wurden:’' Thre Gemeinsamkeit formuliert
Jansen wie folgt:

»Allen Ansitzen gemein ist jedoch die Vorstellung, dass es ein zutiefst menschliches Be-
dirfnis ist, dem Leben einen sinnhaften Bezug (einen Bedeutungsfaden) zu geben, sich
selbst dabei als lebendigen Gestalter der eigenen Lebensgeschichte zu erleben und damit
Identitit unter den Bedingungen von Kontinuitit und Diskontinuitit zu konstituieren —
kollektiv gebunden und doch individuell verschieden.«**

Biografiearbeit kann dazu verhelfen, sich die eigene Lebensgeschichte verstehend
anzueignen, problematische Ereignisse zu verarbeiten oder eine Bestandsaufnahme
zu machen.” Sie kann sich auf Gegenwart, Vergangenheit und Zukunft beziehen,

24 Schiitze, nach Griese 2010.

25 Griese 2010.

26 z.B. Marotzki 2000; Jakob 2010.

27 Rosenthal 2010.

28 Gudjons 2008, 26.

29 Rosenthal 2010.

30 Gudjons 2008, 16.

31 Jansen 2011, 21.

32 ebd.

33 Lindmaier et.al. 2018; Kistner 2018.
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1.2 Biografieforschung bei Personen mit Assistenzbedarf

wobei jede dieser Ausrichtungen die Gesamtgestalt der Biografie mitberticksichtigt.
Jedoch ist Biografiearbeit nicht mit Psychotherapie oder Beratung gleichzusetzen,
wiewohl sie auch ein Element von Beratung und Therapie darstellen kann.

1.2  Biografieforschung bei Personen mit
Assistenzbedarf

Die Erforschung von Biografien von Menschen in Lebenslagen von Behinderung
wird von unterschiedlichen Perspektiven aus unternommen. In der Heil- und
Sonderpadagogik, der Psychiatrie sowie in der Sozialen Arbeit finden sich diverse an
der Biografie orientierte Ansitze, auch im Sinne einer biografischen Diagnostik. Der
Neurologe Alexander Luria veroffentlichte Fallstudien aufergewdhnlicher Perso-
nen, in denen er versuchte, eine der individuellen Beschreibung gemiffe Form zu
finden.** Die Rekonstruktion einer Subjektwerdung unter Bedingung der Behin-
derung als Isolation verfolgt das von W. Jantzen entwickelte Verfahren der Rehis-
torisierung.” Heilpadagogisch-sozialtherapeutische Verfahren verbinden Biografie-
forschung und Biografiearbeit.”* Im Rahmen der Sozialen Arbeit wurden
unterschiedliche Konzepte des Fallverstehens entwickelt, zu denen u.a. auch eine
>Narrativ-biografische Diagnostik« gehort.”

Eine stirker inklusionstheoretische und sozialwissenschaftliche Perspektive
macht weniger den biografischen Umgang mit Behinderung zum Gegenstand als
die Benachteiligung von Personen mit Beeintrichtigung durch gesellschaftliche
Praxen. Sie analysiert ferner, wie deren Identitit durch die Diskurse von Normalitat
gepragt wird.”®

Die folgenden Beispiele von bisher verdffentlichten Arbeiten beziehen sich hier
auf Personen mit Lernschwierigkeiten im deutschsprachigem Raum und auf Per-
sonen mit Down-Syndrom. So fand Kathrin Rémisch bei einer Befragung von
Frauen mit >geistiger Behinderungs, sowie deren Eltern und Bezugspersonen, dass
sich die Lebensentwiirfe der Frauen grundlegend von denen nichtbehinderter
Frauen unterschieden, insofern ihnen Anerkennung in wesentlichen Lebensberei-
chen wie Beruf und Familie versagt bleibt.””

Die Bedeutung der Zuschreibung sonderpadagogischer Kategorien fiir die ent-
stchenden Selbstbilder und Identititen (ehemaliger) SonderschiilerInnen arbeitete
Lisa Pfahl heraus.” Sie konnte auch zeigen, dass sich Schiilerlnnen eine Strategie der

34 Luria 1993.

35 Jantzen 2005.

36 Kistner 2018.

37 Fischer & Goblisch 2018.
38 Waldschmidt 2018.

39 Romisch 2011.

40 Pfahl 2011.
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Kompensation durch Anpassung an die Normalitit zu eigen machten.*’ Damit
kommen als Reaktion auf die Normalisierungspraktiken auch Praktiken der
Selbstnormalisierung in den Blick.

Forschungen zu Lebensldufen behinderter Menschen zeigen ferner auf, dass
Bildung und Wohnen in Sonderinstitutionen mit der Herausbildung eigener Le-
benslaufmuster einhergeht.* Hendrik Trescher untersuchte auf der Grundlage von
Lebensgeschichten das Phinomen >Geistige Behinderung< nicht als biografische
Ausgangssituation, sondern als einen Prozess, der durch eine Vielzahl von Wirk-
mechanismen gekennzeichnet ist.® Hierzu gehoren u. a. von (Sonder-)Institutionen
gepragte Lebenslaufe, Abhiangigkeitsverhaltnisse in Verbindung mit erlernter Hilf-
losigkeit, die starke Abhingigkeit von der Herkunftsfamilie und von Institutionen
mit ihren Vergemeinschaftungspraxen und Ablaufen sowie defizitire Selbstkon-
struktionen, die in Verbindung mit dem medizinischen Modell von Behinderung
stehen.*

Nancy Sorge flihrte Gesprache mit 40 Erwachsenen, »die fiir >geistig behindert«
gehalten werden.«** Thre Fragen sprachen eine Vielfalt von Bereichen an: Selbst-
wertgeftihl, Stirken und Schwichen, Partnerschaft und Freundschaft, die Bezeich-
nung >Geistige Behinderung¢, Angste und Wiinsche, die Auffassung von Gliick, Tod
und Spiritualitit. Eine Reihe von Fragen waren auch spezifisch biografisch orien-
tiert: Fragen zu Erinnerungen an prigende Situationen und deren gegenwairtige
Bedeutung wie auch zur Antizipation der Zukunft. Die TeilnehmerInnen umfassten
eine Altersspanne zwischen 24 und 56 Jahren. Die Auswertung von 30 Gesprichen
ergab, dass eine Mehrzahl der Befragten keine Mihen hatte, sich an Begebenheiten
aus der Kindheit zu erinnern; bis auf eine Befragte duf$erten alle Wiinsche fiir ihre
Zukunft. Ebenfalls benannten die meisten der Befragten Stirken und Schwichen,
sie reflektierten das Besondere ihrer Person und benannten, was ihnen im Leben
wichtig ist. Fragen abstrakterer Natur wie die nach Glick, nach Gott und dem Tod
bereiteten den meisten keine Schwierigkeiten.* Damit wurde ein weiteres Mal be-
statigt, dass Personen, die als geistig behindert bezeichnet werden, durchaus in der
Lage (und geneigt) sind, sich im Rahmen von Gespriachen und Befragungen zu
allgemeinen Themen zu dufern.”

Weitere Forschungen richten sich auf Untersuchungen zu spezifischen Themen:
Hierzu gehoren etwa die Untersuchungen zur Lebensqualitat,* zu Bewertung von
Einrichtungen der Behindertenhilfe” und auch zum Thema >Geistige Behinde-
rung<.”
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