Teilhabeorientierte
Forschung mit Menschen
mit komplexen
Behinderungen

Eine kurze Einflihrung



* Einordnung Partizipative Forschung/
Teilhabeorientierte Forschung

* Herausforderungen der Beteiligung von
Menschen mit komplexen Behinderungen

Uberblick

* Forschungsethische Herausforderungen und
Zugangsmoglichkeiten

*Beispiele
* Stationsarbeit
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* Partizipative Forschung kann als teilhabende Forschung tbersetzt
werden: Der generelle Anspruch auf Teilhabe an der Gesellschaft
soll durch Partizipative Forschungsansatze auch auf die Forschung
ubertragen werden (vgl. Flieger 2009, 161).

* Voraussetzung: demokratische Beziehungen > Alle Beteiligten auf
gleicher Augenhdhe einbeziehen, ,d.h. dass alle Beteiligten ihre
Meinung frei aulRern, gleichberechtigt teilnehmen und

Pa rtizipative mitentscheiden kdnnen” (Bergold & Thomas 2010, 338).

Forschung * Ziel: ,,Erweiterung des Wissens und der gemeinsamen
Handlungsfahigkeit aller Beteiligten” (Bergold & Thomas 2010,
342)

* Bei Partizipativer Forschung handelt es sich ,,nicht um Forschung
uber Menschen und auch nicht fur Menschen, sondern um
Forschung mit Menschen” (Bergold & Thomas 2010, 333), die die
soziale Lebenswirklichkeit der Betroffenen gleichberechtigt
beforscht und auch beeinflussen kann (vgl. Unger 2014, 1).
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Beteiligung an Forschung

Forschungsprozess Art der Beteiligung

. Nicht- Vorstufen der e
Bestimmung von Forschungsbedarf Partizipation Partizipation Partizipation
PijEktplanung, AntragSte"ung — Anweisung — Information — Mitbestimmung
Begutachtung und Forderentscheidung . ) . ) — )

Teilweise
| [Instrumenta- — Anhérung — Entscheidungs-

lisierung kompetenz
Projektdurchfiihrung ) ’ ) ’ ) -
) ) —  Einbeziehung — Ents?ael(:]:mgs—
Publikation und Umsetzung \ ) \ |

Uber

Partizipation
hinaus

Selbst-
organisation

Eigene Darstellung: Zusammenfihrung der Matrix zur Beteiligung Betroffener an Forschung (Farin-Glattacker et al., 2014) und der Stufen der Partizipation in der
Gesundheitsforderung und Pravention (Wright 2014, 298)
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* Partizipative Forschung: Allen Beteiligten muss
ermoglicht werden, ihr Wissen einzubringen und
die gestellten Probleme zu bewaltigen, da sie sie

(An-) selbst betreffen (vgl. Nind, 2014).

Forderungen

an
(Partizipative)
Forschung

 Qualitative Forschung: ,, Subjektive Bedeutungen
lassen sich nur schwer aus Beobachtungen
ableiten. Man muss hier die Subjekte selbst zur
Sprache kommen lassen; sie selbst sind zunachst
die Experten fur ihre eigenen Bedeutungsgehalte”
(Mayring, 2002, 66).
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Heraus-
forderungen
der
Partizipativen

Forschung mit
Menschen mit
(geistiger und)
komplexer
Behinderung

Heterogenitat des Personenkreises, ,gepaart mit den oftmals
auftretenden Verstandigungsproblemen® [...]. Dies mag ein Grund
dafur sein, [...] die subjektive Sichtweise dieses Personenkreises
auler Acht zu lassen” (Janz & Terfloth, 2009, 11).

yInterviewfahigkeit” der Personengruppe wird kritisch diskutiert
(vgl. HAGEN, 2007):

- (defizitorientierte) Argumentation anhand eingeschrankter
Fahigkeiten und Kompetenzen

* Kritik an etablierten Forschungsmethoden: Gestaltung als
Ursache fir die nicht vorhandene oder nur geringe
Einsetzbarkeit bei dem Personenkreis

Grenzen der Partizipation, ,wenn Menschen uber keine bzw. sehr
geringe verbalsprachliche Moglichkeiten verfligen und ihre
Lebenswirklichkeit mit lebenslangem Angewiesensein auf andere
und der Erfahrung des Ausgeschlossenseins und des
Nichtverstandenwerdens verbalsprachlich nur schwer zu
erschlieen ist” (Keeley, 2021, 201).
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Teilhabe-
orientierte

Forschung
(Keeley, 2022)

Teilhabeorientierte Forschung als Schritt in Richtung
partizipative Forschung mit besonderen Anspriichen an die
Gestaltung des (gemeinsamen) Forschungsprozesses

Annaherung an fremde Wirklichkeit moglich durch multi-
methodische und interdisziplinare Herangehensweisen

Aufgabe von Forscher:innen in der Auseinandersetzung mit
Themen dieses Personenkreises: Entwicklung innovativer und
individueller Zugange zu Menschen mit geistiger und komplexer
Behinderung

yteil-partizipative Anstrengungen, in denen eine intensive
Partizipation vorerst begriindet auf eine bestimmte Phase oder
einen bestimmten Bereich des Projektes reduziert wird” (Keeley
et al., 2019, 100)
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Forschungsethische
Herausforderungen
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e ,Forschung ist mehr als neutrales Beobachten, Messen oder
Erfragen; sie ist ,Eintritt in eine Lebensform® (Schnell & Heinritz
2006, 20) = Daher ist es eine forschungsethisch zentrale Frage,
,wie der Forscher dem Probanden gegenlbertritt und situativ
Anteil an ihm nimmt“ (ebd.).

e Das Wissen um die menschliche Verletzlichkeit erfordert ein

Relevanz besonders griundliches Abwagen, inwieweit ein Eindringen in die
Lebenswelten und Privatsphare [...] erforderlich und
forschungs- unausweichlich ist“ (FACHBEREICHSTAG HEILPADAGOGIK 2015) >
ethischer Menschen mit geistiger und komplexer Behinderung [=
Menschen, denen eine Einwilligungsfahigkeit abgesprochen wird]
Fragen besonders vulnerable Gruppe!

 Verpflichtung, den Interessen der Zielgruppe zu entsprechen und
bzw. um ihre Lebensrealitat positiv zu beeinflussen:

- Kritisch-reflektierendes Forschungshandeln von

grundlegender Bedeutung
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* Stellvertretungsbefragungen sind nicht partizipativ und
kdnnen subjektive Sichtweisen nur bedingt abbilden

* Trotzdem erste und wichtige Zugangsmaoglichkeit = aber
nicht ausreichend

Forschungs-

methodische
Heraus-
forderungen

- Eine Methode reicht nicht: Methodentriangulation!

- Klassische Zugange , erreichen” nicht: kreative (Weiter-)
Entwicklung!
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Umsetzungsbeispiele eigener
Forschungspraxis

- Forschungsmethodische
(Annaherungs-) Versuche
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Beispiel:
Ein-
willigung
aus

ComCri-

Projekt

[https://blog.uni-
koeln.de/comcri/]

Im Vorfeld:

- Stellvertreter*innenbefragung (schriftliche
Befragung der Unterstutzer*innen):
* Hinweise zur individuellen Kommunikationssituation

* (Fremd-)Einschatzung tiber Bedirfnisse, Vorlieben,
Herausforderungen/ Schwierigkeiten und
Besonderheiten

« = Grundlage fur Gestaltung der Einwilligung

Multimediales- und multisensorisches
Forschungstuch

@ ONGOING CONSENT
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Beispiel:
Research-
Stories

[LINKED-
Projekt]

* Aufbereitung des gemeinsam Erlebten /

zentraler Eindrucke der Forschenden fir den
Erfahrungsloten entsprechend der Aneignungs-
und Kommunikationsmaoglichkeiten

* Berlicksichtigung der individuellen
Kommunikations- und Aneignungswege

* Berlicksichtigung von Interessen und
Vorlieben

* Erarbeitung von , Horgeschichten®, in welchen

vier zentrale Schllsselszenen als kurze
Geschichten (ca. 2 Minuten) aufbereitet wurden

* Gestaltung: moglichst einfache und alle
Sinneserfahrungen einbeziehende
Beschreibung der Situationen

* Einbezug von in der Videographie
erhobenen Gerauschen zur Ermoglichung
einer Wiedererkennung

* Formulierung von jeweils zwei bis drei einfach

formulierten Ja / Nein Fragen zu dem
gemeinsam Gehorten
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Annaherung an subjektive Sichtweisen ist immer herausfordernd, denn
,die Erfahrung von Bewusstseinszustanden aus der Perspektive der ersten
Person unterscheidet sich radikal von derjenigen aus der Perspektive der
zweiten oder dritten Person.” (Dederich 2011, S. 133)

Menschen mit (geistiger und ) komplexer Behinderung fehlt haufig der
Zugang zu Erlebens- und Erfahrungsraumen (Teilhabemaoglichkeiten) =
eingeschrankte Moglichkeiten subjektiver Bedeutsamkeit

Ausdrucks- und Verstehensmoglichkeiten erschwert

Einbezug des Netzwerks/ sozialen Umfelds/ Unterstlitzer:innenals
Mitforschende notwendig und gewinnbringend, aber nicht die einzige
Moglichkeit

Multimethodische und interdisziplinare, innovative und kreative Zugange
mussen (gemeinsam) entwickelt werden

- Ethische und methodische Herausforderungen, aber Notwendigkeit
zur Teilhabe, auch an Forschung!
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O
209
Vertiefende
Arbeitsphase

Stationsarbeit
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* Bitte kommt (gleich) in Euren einrichtungsbezogenen Teams zusammen.

- Es gibt 3 Stationen, an die lhr Euch bitte moglichst gleichmalRig verteilt.

* Station 1 STATION 1 - STATION 2 - STATION 3 -
TALKING MAT MULTI SENSORY RE PHOTOVOICE
BOX

. Schaut euch bitte zundchst das Handout zur Methode an.
® Statlon 2 Schaut euch bitte zunédchst das Handout zt

Schaut euch bitte zundchst das Handout :

Stations-

Material:

: -
H ) . Material:
a r b e I t * Statlo n 3 TR A S e e e el Material: Ihr findet an der Station aulerdem das folgende Material:

Ihr findet an der Station aulerdem das folgemn

ein Foto einer “fertigen” Talking Mat, als Bel

« iPad
« eine Filzmatte, auf der ihr die Symbole anor « eine “fertige” Research Box, als Beispiel « Anleitung Snapscene
* ein Symbolset « leere Boxen mit
« eine Kurzanleitung o Zip-Beutel
o Zettel fiir Zeichnungen o.A.
o iPad
Arbeitsauftrag:
Arbeitsauftrag:
Arbeitsauftrag: Nehmt euch in Partner*innenarbeit ein iPad und 6ffnet die App
Erhebt in Partner*innenarbeit mit Hilfe der Talk Snapscene. Dokumentiert, was fiir euch den heutigen Tag/die
euch zu den folgenden Punkten pasitioniert. Ge Erstellt eine Box mit verschiedenen Objekten, ¢ FoWe Il ausmacht. Geht dabei nach dem typischen Ablauf vor.
Anleitung vor. heutige Arbeit repridsentieren. Ihr kénnt Fotos
Audioaufnahmen machen, etwas zeichnen, Geg
ete.

. Uberlegt, wie ihr diese Methode mit euren Mitforschenden
Uberlegt, wie eine Talking Mat fur eure Mitforsc umsetzen kdnntet. Wie kénnt ihr damit arbeitsbezogene
konnte. Wie kdnnt ihr passendes Vokabular vorl Bediirfnisse erheben?

N Uberlegt dann, wie eine Box fir eure Mitforsch
auswéhlen?

kdnnte und wie ihr es schafft mit ihnen gemeir
fiillen.




Arbeitsauftrag:

« Geht von Station zu Station (Reihenfolge ist egal) und bearbeitet
alle 3 Stationen (lhr habt fir jede Station ca. 25 Minuten Zeit).

- An jeder Station findet lhr eine Ubersicht iGiber den Inhalt mit STATION 1 -
einem Arbeitsauftrag, ein Handout und verschiedenes Material. TALKING MATS

Schaut euch bitte zunéchst das Handout zur Methode an.

- Uberlegt: Wie kdnnt Ihr die Methoden nutzen, um

Statlons- arbeitsbezogene Bediirfnisse zu ermitteln? Welche Anpassungen
) rbeit mussen gemacht werden?

- Haltet Eure Uberlegungen zur Anpassung/ Entwicklung der
Forschungsmethoden fiir den Personenkreis/Eure
Mitforschenden und weitere Gedanken und Ideen auf Eurem
Laufzettel fest.

* Den Laufzettel sammeln wir am Ende wieder ein, um eure
Uberlegungen auswerten zu konnen.
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Was nehmt |hr fur Euch

bzw. unser gemeinsames
Vorhaben mit?

Zusammen-
fuhrung

Stations-
arbeit e \\as findet |hr herausfordernd?

e \\as findet |hr besonders
wertvoll?

nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnn



Gemeinsam Perspektiven Schaffen = Ermittlung
arbeitsbezogener Bedurfnisse zur Gestaltung individueller

Angebote zur Teilhabe an beruflicher Bildung und Arbeit

i::] [:::JAuseinandersetzung
mit Padagogischer

Z Auseinandersetzung — Auseinandersetzung
ur mit arbeitsbezogenen  mit Erfahrungs- und Diagnostik und
Forschungsmethodik

Bedlrfnissen Erlebensraumen

Einordnung

Entwicklung von Zugangen (Methoden, Materialien, ...) zur

Ermittlung arbeitsbezogener Bedirfnisse von Menschen
mit komplexen Behinderungen
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