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Theo Klauf

Schwere und mehrfache Behinderung — interdisziplinir

Einleitende Uberlegungen

Menschen mit schweren Behinderungen haben wie alle anderen auch das Recht auf ein
Leben in Wiirde, auf Achtung ihrer Einzigartigkeit, auf Bildung, Férderung und Unter-
stiitzung, die auf Sinnerfiillung, Wohlbefinden und Lebensgliick zielen. Sie haben das
Recht auf Teilhabe am Leben in der Gesellschaft, unabhingig von Art und Ausmaf$ der
Beeintrichtigung! Thnen steht ein uneingeschrinktes Wunsch- und Wahlrecht zu, welche
Hilfen sie in Anspruch nehmen!

(Bundesvereinigung Lebenshilfe: Magdeburger Appell 2002)!

1 Weshalb ein solches Buch?

In Zeiten der Inklusion scheint es nicht mehr angesagt, Unterschiede zwischen Men-
schen mit verschiedenen Beeintrichtigungen zu machen. Bereits der Begriff der Be-
hinderung gilt als Etikett, das seiner stigmatisierenden Wirkung wegen méglichst ver-
mieden werden sollte, und Selbstvertreterinnen und -vertreter fordern, allenfalls von
Menschen mit Lernschwierigkeiten zu sprechen, wenn es um Personen mit kognitiven
Beeintrichtigungen geht (Klaufl 2008a). Die Idee von Institutionen und gar einer
ganzen Gesellschaft, die »inklusiv« gestaltet ist und jeden Menschen unabhingig von
seinem sozialen, kulturellen und durch Beeintrichtigungen bedingten Besonderheiten
als Person anerkennt, willkommen heifft und sich mit ihren Angeboten und Hilfen
seinen Bediirfnissen anpasst, scheint jeglicher Kategorisierung zu widersprechen (vgl.
Klauf§ 2008b).

Weshalb halten die Herausgeber dennoch ein Buch iiber schwere und mehrfache
Behinderung fur erforderlich, tiber den Beitrag, den verschiedene Disziplinen und
Professionen dazu leisten kénnen, gerade unter der Perspektive des Rechts auf unbe-
hinderte Anerkennung und Wiirde, auf selbstbestimmte und unbehinderte Teilhabe?
Eine Inklusion, die Menschen nicht in ihrer Individualitit, Unterschiedlichkeit und
in Bezug auf ihre spezifischen Lebenschancen und -erschwernisse wahr- und ernst-
nimmt, wire eine Rechtfertigung von Aussonderung und Verletzung der Menschen-
wiirde. Wollte man dies nicht mehr benennen und reflektieren, wire beispielsweise die
Behindertenrechtskonvention der UN (BRK; UN 2007) unsinnig. Doch widerspricht
diese womoglich der Idee der Inklusion, weil sie die Rechte von Menschen mit ver-

1 Magdeburger Appell der Teilnehmenden am Kongress der Bundesvereinigung Lebenshilfe fir
Menschen mit geistiger Behinderung: »Wir gehéren dazu! Teilhabe von Menschen mit schweren
Behinderungen als Herausforderung fiir Praxis, Wissenschaft und Politik« (2002).
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12 Theo Klauf

schiedenen Behinderungen zum Gegenstand hat (vgl. Art. 1 BRK)? Natiirlich nicht!
Sie expliziert, was erforderlich ist, damit Menschen, die unter den Bedingungen einer
Behinderung leben, die vollen Menschenrechte genieflen und an Gesellschaft und
Kultur teilhaben kénnen. Dazu bedarf es — das durchzieht die BRK wie ein roter
Faden — inklusiver sozialer Systeme, die willens und fihig sind, jeden Menschen un-
behindert teilhaben zu lassen (vgl. u. a. Art. 24.2 BRK), der Bewusstseinsbildung und
eines Klimas der Anerkennung (v. a. Art. 8.2 BRK), der Qualifikation bzgl. adiquater
Begleitung und Unterstiitzung (exemplarisch Art. 24.4 BRK) und des Abbaus der
Kommunikationsbarrieren (vgl. Art. 9.1 BRK).

Eine Gesellschaft, die alle Menschen einschliefit, ihre Menschenwiirde und bedin-
gungslose Zugehorigkeit, ihre Teilhabe und Entwicklungschancen sichern will, muss
sich daran messen lassen, ob dies auch fiir jene gilt, die in besonderem Mafle Gefahr
laufen, ausgesondert und gar nicht erst wahrgenommen und be-/geachtet zu werden.
Dafiir aber ist es erforderlich, sich mit ihrer Individualitit auseinanderzusetzen, die sie
unter den organischen, psychischen und sozialen Bedingungen ausbilden, unter denen
sie geboren werden, sich entwickeln und ihr Leben bewiltigen.

2 Wen meint schwere und mehrfache Behinderung?

Wer ist gemeint, wenn wir von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung
sprechen? Die einschligige Literatur dazu und auch die Beitrige dieses Buches belegen
unter anderem die Vielfalt der Versuche, diese Frage zu kliren. Sie bleiben, wie sich
zeigen wird, allesamt unzulinglich.

Schaut man zunichst in medizinische Klassifikationssysteme, so stellt man fest, dass
die ICD 10 (DIMDI 2010) zwischen schwerer und schwerster Intelligenzminderung
unterscheidet. Danach liegt der Intelligenzquotient bei etwa 0,04% der Bevélkerung
bei einem Wert von unter 20 und bei ca. 0,3% zwischen 20 und 34 (Wikipedia). Auch
wenn [Q-Werte, die kein moderner Intelligenztest ermitteln kann, fragwiirdig sind,
kann man diese doch an Hand von Lebens- und Entwicklungsalter schitzen und so
zu einer scheinbar klaren Abgrenzung kommen. Doch was weif$ man iiber die Lebens-
und Entwicklungsbedingungen und iiber die mégliche Behinderung eines Menschen
nach einer Einschitzung seiner kognitiven Funktionen? Ein isoliertes Auftreten einer
kognitiven Beeintrichtigung ist selten und eher unwahrscheinlich, weil diese zumeist
mit Stérungen und Beeintrichtigungen in anderen Bereichen einhergeht, sodass sehr
hiufig von einer mehrfachen Behinderung gesprochen werden kann. In einer Studie
zur Bildungsrealitit dieses Personenkreises (BiSB; Klauf et al. 2006) in Baden-Wiirt-
temberg zeigte sich, dass die als schwerstbehindert eingeschitzten Schiiler(innen) an
Sonderschulen fast alle neben der schweren geistigen Behinderung weitere Beeintrich-
tigungen zeigten. Bei nahezu 90% wurden erhebliche Beeintrichtigungen von Stim-
me und Sprache angegeben, bei sehr vielen auch eine schwere Kérperbehinderung (an
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Schwere und mehrfache Behinderung — interdisziplinir 13

Schulen fiir Kérperbehinderte iiber 95%, an Schulen fiir Geistigbehinderte ca. 60%),
auflerdem bei einem groflen Teil starke Beeintrichtigungen beim Sehen und Héren,
die Notwendigkeit medizinischer Behandlung und ca. 10% waren darauf angewiesen,
durch eine Sonde ernihrt zu werden.

schwere geistige |
Behinderung 96,8%

Beeintréachtigung

schwere Korper-

medizinische Behandlung
daheim 47,5%

Beeintrachtigung innerer
Funktionen 36,3%

medizinische Behandlung
in der Schule 26,2%

Haut 24,3%
Sondenernahrung ist

notwendig 10,8%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Abb. 1: Beeintrichtigungen von Schiilern mit schwerer und mehrfacher Behinderung
(Einschitzung der Eltern; N = 165)

Doch auch damit ist noch nicht geklirt, inwieweit diese Menschen behindert sind.
Nach dem Verstindnis der weltweit anerkannten Internationalen Klassifikation der
Funktionsfihigkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF; DIMDI 2005) ist Behinde-
rung nicht mit der Beeintrichtigung von Kérperstrukturen und -funktionen gleich-
zusetzen. Sie fungieren allenfalls als »Ausgangsbedingungen« der Entwicklung (Klauf$
2005), legen diese jedoch nicht fest. Die Feststellung solcher Beeintrichtigungen er-
laubt insbesondere keine verlisslichen Prognosen, wie sie in dlteren medizinischen
und auch pidagogischen Publikationen vorzufinden waren. So kennzeichnen bei-
spielsweise Zetkin et al. (1992) in der 15., vollstindig tiberarbeiteten Fassung ihres
Woarterbuchs der Medizin Menschen mit »Imbezillitit« als »fdrderungsfihige, schul-
bildungsunfihige Schwachsinnige« und Menschen mit schwerer geistiger Behinde-
rung (»frither Idiotie«) als »nicht bildungsfihige Schwachsinnige, Pflegefille; Sprache,
hygienische Gewohnheiten und sinnvolle Titigkeiten werden nicht erlernt«. Nach
dem modernen medizinischen Verstindnis der ICF ist dies nicht haltbar, da es einer-
seits von der Qualitit und Angepasstheit der Forderung und Unterstiitzung abhingt,
welche konkreten Kompetenzen ein Mensch mit erheblicher kognitiver Beeintrichti-
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14 Theo Klauf

gung ausbilden kann, und andererseits von der Qualitit der sozialen Systeme (z. B. der
Schule, der Lehrerqualifikation etc.), ob er in eine Allgemeine Schule integriert wird,
in einer Sonderschule Bildungsangebote erhilt oder woméglich als bildungsunfihig in
der Familie verbleibt oder in einer Pflegeeinrichtung tiberlebt.

Fornefeld (2007; 2010) versucht dies mit dem Begriff der »Komplexen Behinde-
rung« zu beschreiben, in dem einerseits die Mehrfachbehinderung beriicksichtigt sei,
andererseits aber auch die Tatsache, dass letztlich die Beeintrichtigung oder Ermogli-
chung von Aktivititen und vor allem die Beschrinkung oder Eréffnung der Teilhabe
iiber das behindert-Sein entscheide. Mit dem Begriff >Komplexe Behinderunge will
Fornefeld darauf verweisen, dass mit zunehmender Schwere der Behinderung und in
Verbindung mit Prozessen »der Abwertung und Diskriminierung seitens der sozialen
Umwelt« eine »Komplexititssteigerung« einhergehe (ebd. 2010, 267). Sie beinhalte
eine wachsende Anforderung an das soziale Umfeld, denn »je schwerer ein Mensch
beeintrichtigt ist, desto grofler ist die Unsicherheit derjenigen, die mit ihm umgehen
(Eltern, Mitarbeiter und Verantwortungstriger in Einrichtungen, Wissenschaftler, Po-
litiker und ganz allgemein: Mitmenschen)« (ebd.). Bei der aktuellen Entwicklung ge-
rate »diese Personengruppe [...] zunehmend ins Abseits, weil sie zu Stérfaktoren eines
auf Inklusion ausgerichteten Innovationsprozesses werden« (ebd., 260).

Auch andere Versuche, zu bezeichnen, was schwere und mehrfache Behinderung
meint, sind durch das Anliegen bestimmt, Behinderung nicht auf gestdrte Kérper-
strukturen und Funktionen zu reduzieren, sondern zu beriicksichtigen, dass jede Per-
son als Subjekt unter seinen jeweiligen Umweltbedingungen die ihm méglichen Akti-
vititen ausbildet und teilzuhaben versucht. Schuppener (in diesem Band) nutzt dazu
den Begriff der rintensiven Behinderungserfahrung, um deutlich zu machen, dass
Menschen nicht behindert sind, sondern behindert werden, dass aber diese Erfahrung
bei manchen Menschen in besonderer Intensitit auftreten kann. Praschak kritisiert (in
diesem Band), der Begriff »schwere und mehrfache Behinderung« suggeriere weiter-
hin, dass Behinderung eine personliche Eigenschaft sei. Wenn sie demgegeniiber als
gesellschaftliches Phinomen zu verstehen sei, »das die menschliche Existenz in ihrer
Gesamtheit erfasst«, so konne dieses nicht »mehrfach auftreten«. Er fordert deshalb
eine an der ICF orientierte Begrifflichkeit, die eine »Unterscheidung der Ebene der
Aktivitit von der Ebene der Partizipation« zuldsst und »die Notwendigkeit der gesell-
schaftlichen Inklusion von Menschen mit einer schwersten Behinderung« deutlich
macht (siche Beitrag in diesem Band).

Frohlich hingegen bleibt (wie auch Klauf§ et al. 2006) bei der traditionellen Begriff-
lichkeit der schwersten Behinderung, weil er es fiir notwendig hilt, »aus der grofieren
Gruppe der Menschen, die in diesem Buch thematisiert werden, [...] noch einmal
eine kleine Gruppe besonders in den Mittelpunke [zu riicken ...]. Thre oft sehr indi-
viduellen und spezifischen Probleme sollen ins Bewusstsein gerufen werden«. Zu ihrer
Charakterisierung hatte Frohlich zunichst eine Definition geprigt, die die Menschen
vor allem iiber die Begrenzung ihrer Funktionen und ausbildbaren Aktivititen be-
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Schwere und mehrfache Behinderung — interdisziplinir 15

schreibt. Danach geht es ihm um Kinder, die voraussichtlich das Entwicklungsniveau

eines halbjihrigen Kindes nicht {iberschreiten werden: »Schwerstbehindert nennen

wir ein Kind, wenn es absehbar nicht in der Lage sein wird, die vergleichbaren Leis-

tungen eines gesunden Sduglings von 6 Monaten zu erreichen« (Frohlich 1978, 43).

Spiter (z. B. Frohlich 1997) vermeidet er dann eine Definition, die sich an einer all-

gemeinen Entwicklungsabfolge orientiert, weil eine Auflistung des nicht-Gekonnten

»einer humanistisch-pidagogischen Sichtweise« widerspreche, er versucht deshalb

stattdessen, »das vorhandene Potenzial dieser Kinder zu beschreiben:

e  Sie nehmen andere Menschen durch Haut- und Kérperkontakt wahr,

 sie konnen mit ihrem Kérper unmittelbar Erfahrungen sammeln und bewerten,

» sie erleben sich selbst, Menschen und Dinge in unmittelbarer emotionaler Be-
troffenheit,

« sie benutzen ihre gesamte Kdrperlichkeit, um sich auszudriicken und mitzuteilen«
(ebd., 148).

Nach Frohlich (1997) ergeben sich aus der »elementaren Lebens- und Erlebensweise«

besondere Bediirfnissituationen, aus denen spezifische Rahmenbedingungen abzulei-

ten sind. Sie »brauchen

e viel kérperliche Nihe, um direkte Erfahrungen machen zu kénnen,

o korperliche Nihe, um andere Menschen wahrnehmen zu kénnen,

e Menschen, die ihnen die Umwelt auf einfachste Weise nahebringen,

e Menschen, die Fortbewegung und Lageverinderung erméglichen,

*  Menschen, die sie auch ohne Sprache verstehen, sie zuverldssig versorgen und
pflegen« (nach ebd., 149).

Dafiir miissten tradierte Begegnungs- und Anregungsformen tiberdacht werden, und

tradierte Unterrichtsformen seien zu tiberwinden: »Der Verzicht auf sprachlich-in-

haltliche Vermittlung ebenso wie Druck- und Schreibschrift« ist notwendig, und das

»Ungeniigen einer visuell-auditiven Orientierung fordert die unmittelbare, korperli-

che Begegnung mit Dingen und Menschen. Der somatische Dialog (Frohlich 1982)

tritt anstelle der klassischen Vermittlung« (Frohlich 1997, 149). Frohlich hebt dar-

auf ab, dass hierbei alle Entwicklungsbereiche »gleich wichtig« seien. »Im Sinne eines

humanistischen Konzeptes gilt die Vorstellung, dass auch sehr schwer beeintrichtig-

te Menschen ihre Entwicklung selbst organisieren. Eine Forderung kann nur in der

Schaffung méglichst giinstiger Bedingungen bestehen, die dem Individuum helfen,

Erfahrungen zu machen, Erfahrungen miteinander zu verkniipfen und daraus neue

Strukturen zu entwickeln« (ebd., 150).

Ein sehr viel weiteres Verstindnis von schwer(st)er und mehrfacher Behinderung
findet man vor, wenn man priift, wer in Schulen und anderen Einrichtungen sowie
von Eltern als schwer-, schwerst- und mehrfachbehindert bezeichnet wird. Gegeniiber
dem Personenkreis, um den es Frohlich urspriinglich ging und der gelegentlich noch
als die »Frohlich-Kinder« bezeichnet wird, hat in der Praxis eine deutliche Ausweitung
stattgefunden. Woran liegt das, und wer ist »gemeint? Ein Blick in die Schulen zeigt,
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16 Theo Klauf

dass sie unterscheiden zwischen den Schiilerinnen und Schiilern, die mit dem in der
jeweiligen Schule vorhandenen Bildungs- und Unterstiitzungsangebot (und Personal)
zurechtkommen, und solchen, die auf eine intensivere Begleitung und Betreuung an-
gewiesen sind. Schulen erhalten dementsprechend fiir sie mehr Personal. Ahnliches
gilt fiir den nachschulischen Bereich: Wihrend in Werkstitten fiir Menschen mit geis-
tiger Behinderung ein Betreuungsschliissel von 1:12 im Produktionsbereich die Regel
ist, gibt es fiir Personen, die eine intensivere Unterstiitzung bendtigen, sogenannte
Forder- und Betreuungsbereiche (die Bezeichnung ist nicht einheitlich; vgl. Terfloth/
Lamers 2009; Klauf$ 2008¢) mit einem wesentlich intensiveren Personaleinsatz von ca.
1:3. Als schwer-, schwerst- und/oder mehrfach behindert gilt in der Praxis demnach
jemand, der mehr an assistierendem und betreuendem Personal benétigt, als es in den
tiblichen Angeboten fir Menschen mit geistiger Behinderung vorgehalten wird.

Es handelt sich also um kein objektives, sondern ein relatives Kriterium, nach dem die
Entscheidung tiber die Zugehorigkeit zu dieser Personengruppe fillt. Das fithrt dazu,
dass auch die Beeintrichtigungen unterschiedlich stark ausgeprigt sein miissen, damit
jemand zu dieser Kategorie zihlt. In der o. g. Untersuchung (Klauf§ et al. 2006) zeigt
sich dementsprechend zum einen, dass als schwer(st) und mehrfachbehindert geltende
Schiiler(innen) in der Regel einen sehr hohen (immer() Hilfe- und Anregungsbedarf
im Bereich der Selbstversorgung haben, und dass dieser in anderen Lebensbereichen
ebenfalls hiufig, aber nicht bei allen gleich stark ausgeprigt ist. Andererseits gibt es
hier Unterschiede, beispielsweise zwischen Schulen im Forderschwerpunkt motorische
Entwicklung und solchen im Forderschwerpunke geistige Entwicklung,.

Zu bedenken ist dabei, dass eine Ausweitung des Verstindnisses von schwerer und
mehrfacher Behinderung nicht dazu fithren darf, die Kinder, Jugendlichen und Er-
wachsenen zu iibersehen, die Andreas Frohlich bis heute besonders wichtig sind, die
sich beispielsweise in Kinderhospizen finden lassen, die mit stindiger Beatmung in der
Familie leben oder wegen der Schwere ihrer Behinderung jahrelang die pidiatrische
Klinik nicht verlassen.

2.1 Die besondere Qualitit der Behinderung der Teilhabe

Es geht um eine heterogene und auch mit unterschiedlichen Bezeichnungsvorschli-
gen nicht klar abgrenzbare Personengruppe. Gleichwohl lisst sich als Gemeinsamkeit
ihre individuelle und soziale Lebenssituation bestimmten. Die Behinderung dieser
Menschen, die wir mangels tiberzeugender Alternativen weiterhin als »schwer und
mehrfach« bezeichnen, hat eine eigene Qualitit: Sie beschreibt die Situation von Men-
schen, deren selbstbestimmte Teilhabe am gesellschaftlichen Leben und an der Kultur
grundlegend eingeschrinke ist. Fiir diese Teilhabe reichen auch nicht die Bedingungen
und Unterstiitzungsangebote, die fiir Menschen mit geistiger Behinderung als Sonder-
einrichtungen extra geschaffen wurden. Sie sind — um die Definition von geistiger
Behinderung von Martin Hahn (1981) aufzugreifen — nicht nur mehr als andere,
sondern in wesentlichen Lebensbereichen absolut auf andere Menschen angewiesen
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Schwere und mehrfache Behinderung — interdisziplinir 17

und von ihnen abhingig. Es reicht nicht, sie dabei sein und teilhaben zu lassen und

ihnen hier und da zu assistieren oder duflere Barrieren abzubauen. Es reicht nicht,

leichte Sprache zu verwenden und Worte durch Bilder oder Symbole zu ersetzen oder
ihnen mehr Zeit und Hilfen zum Lernen zu geben, weil dies verlangsamt ist. Sie ha-
ben einen hohen Hilfebedarf, um leben und tiberleben zu kénnen, sie benétigen eine

Kommunikation auf basalem Niveau, bei dem sie mit dem verstanden werden, was

sie {iber ihren Korper oder ihr Verhalten ausdriicken (vgl. Klauf8/Janz/Lamers 2007),

und sie benotigen kreative didaktische und methodische Ideen, um sich auf ihre Art

und Weise mit den gleichen Bildungsinhalten auseinandersetzen zu kénnen wie ihre

Altersgenossen, auch wenn ihnen nur ihre kérpernahe Wahrnehmung als Mittel zur

Verfiigung steht, um sich die Welt und andere Menschen zu erschlieflen.

Schwere und mehrfache Behinderung meint somit eine qualitative Steigerung, ein
deutliches Mehr an behindert-Werden, an dem Recht auf Teilhabe, wie es der UN-
Konvention entspricht, aber auch an den grundgesetzlichen Grundrechten auf Men-
schenwiirde (Art. 1) und freie Entfaltung der Personlichkeit (Art. 2, 1 Grundgesetz),
die auch in der Sozialgesetzgebung verankert sind (v. a. SGB IX und XII). Mehrfach
ist diese Behinderung nicht nur deshalb, weil sehr hiufig mehr als eine Art der Be-
eintrichtigung zusammenwirken, sondern auch, weil es nicht nur die kérperlichen
(strukturellen und funktionalen) Ausgangsbedingungen sind, durch die fiir diese
Menschen ein absoluter Ausschluss und ein s>sozialer Tod« drohen, weil bzw. wenn
sie vkommunikativ nicht adressiert« werden (so Fuchs in diesem Band). Nach dem
modernen bio-psycho-sozialen Verstindnis (etwa in der ICF) sind Menschen nicht
behindert, sondern sie werden behindert, weil und wenn die Bedingungen fiir ihre
Entwicklung und ihr Leben nicht den Bediirfnissen und Maglichkeiten angepasst
werden, mit denen sie ihr Leben fithren miissen. Dass sie in besonderem Mafle von
Aussonderung, von Ausschluss von der Teilhabe an Gesellschaft und Kultur bedroht
sind, lisst sich vielfach belegen:

e Von einigen wird sogar ihr Lebensrecht in Frage gestellt, wenn ihnen — etwa bei
Peter Singer (1994) — der Personstatus bestritten wird und wenn es selbstver-
standlich erscheint, dass die Wahrscheinlichkeit einer schweren Behinderung eine
Abtreibung fraglos rechtfertigt, wihrend diese ansonsten grundsitzlich verboten
ist (vgl. Antor/Bleidick 2000).

e Die Padagogik hat sie bis vor sehr kurzer Zeit vollig ausgeblendet und hielt sie
nicht fiir bildungsfihig, mindestens bis Ende der 1970er-Jahre (vgl. Ackermann
in diesem Band). Bemerkenswerterweise fordert Hanselmann im ersten Lehrbuch
der Heilpidagogik (1932), sogenannte >Idioten< zumindest gut zu pflegen. Sie
sind nach seiner Auffassung zwar »bildungsunfihig im engeren Sinne, es ist bei
ihnen aber »im Verlaufe einer besonders aufmerksamen Pflege auf dem Wege der
Dressur selbst bei so diirftigem Seelenleben eine gewisse Entwicklung wahrzu-
nehmen; ohne diese Pflege gehen derartige Kinder hingegen sehr oft zugrunde«
(Hanselmann 1976, 110f.).
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Sie blieben von der Teilhabe an der Bildung weitgehend ausgeschlossen, als Kin-
der mit geistiger Behinderung das Recht auf schulische Bildung erhielten, denn
im Gegensatz zu ihnen galten sie nicht einmal als »praktisch bildbar«. Erst 1978
iberwand die BRD diese Ausgrenzung und offnete diesen Menschen die Tiiren
der Sonderschulen. In Allgemeine Schulen sind sie trotz 30 Jahren gemeinsamen
Unterrichts und Schulgesetzen, die schulische Integration in fast allen Bundeslin-
dern zulassen, nur in duflerst seltenen Einzelfillen anzutreffen.

Beim Bestreben nach schulischer Inklusion zeichnet sich deutlich ab, dass sie sehr
hiufig nicht berticksichtigt und kaum wahrgenommen zu werden scheinen. So
argumentierten Poscher et al. (2008) im ersten grof3en juristischen Gutachten zur
schulischen Inklusion in der BRD, diese sei in der BRK nur fiir 80 bis 90% der
Kinder und Jugendlichen vorgesehen. Dies begriinden sie u. a. damit, dass einige
von ihnen ohnehin in Pflegeheimen etc. lebten und sich woméglich fiir sie ein
eigenes besonderes Schulwesen gar nicht mehr lohne und »unwirtschaftlich« sei
(ebd., 60). Schulen, die sich inklusiv nennen, scheinen sie hiufig nicht mitzu-
denken. Sander (2003) kritisiert beispielsweise den kanadischen Schulinspektor
Gordon Porter, er lasse Ausnahmen vom Prinzip der Inklusion aller Kinder zu,
»ohne sie ausdriicklich auf Schwichen des gegenwirtigen Schulwesens zuriickzu-
fithren« (ebd., 318).

Auch wenn Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung Sonderschulen
besuchen, ist ihre Teilhabe an qualitativ hochwertiger schulischer Bildung — ent-
sprechend der BRK — damit keineswegs gesichert. Teilweise scheint das Hauptziel
zu sein, dass sie betreut, gut gepflegt und unterhalten werden, und manche Lehr-
krifte scheinen keinen Sinn darin zu sehen oder nicht tiber die entsprechende
Kompetenz zu verfiigen, um ihnen die Teilhabe an schulischer Bildung zu ermég-
lichen (vgl. Heinen/Lamers in diesem Band; Janz et al. 2009).

»In der Praxis haben Kinder und Jugendliche mit schwerer Behinderung oft
keinen Zugang zu den 6rtlichen Angeboten im Bereich der Freizeitgestaltung«
(Rohrmann et al. 2009, 16), auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt findet man nie-
manden von ihnen, und — aufler in NRW — sind ihnen auch Werkstitten ver-
schlossen. Es bleiben ihnen Tagesstitten, und nicht einmal darauf haben sie ein
Anrecht. In einigen Bundeslindern ist vielen von ihnen auch diese Moglichkeit
der Tagesstrukturierung verschlossen (Seifert 2006; Klauf$ 2006). Die Angebote
in Forder- und Betreuungsgruppen sind zudem nicht unbedingt geeignet, um
das Recht auf »Arbeit und Beschiftigung« gemifS der BRK (Art. 27) einzulésen.
Vom ambulant betreuten Wohnen in einem normalen Wohnquartier sind sie in
der Regel ausgeschlossen, denn ambulante Leistungen sollen in der BRD nicht
teurer sein als stationire. Einzelfille, in denen dies doch gelingt, sind Ausnahmen
und Gliicksfille, in denen ein grofes Forschungsprojekt (vgl. Hahn et al. 2004)
oder das besondere Engagement der Eltern dies erméglichte (vgl. den Beitrag von
Nicklas-Faust in diesem Band).
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e Dass diese Menschen schwer behindert werden, ist auch daran abzulesen, dass ih-
nen nicht etwa — wie angesichts der besonderen Herausforderungen anzunehmen
wire — die am besten ausgebildeten, mit den wissenschaftlich fundiertesten Kon-
zepten ausgestatteten Personen zugeordnet werden, die ihnen selbstbestimmee Teil-
habe in allen Lebensbereichen erméglichen. In Forder- und Betreuungsgruppen,
beim Wohnen und wenn sie alt werden und teilweise auch in Schulen werden sie
eher von geringer qualifiziertem und schlechter bezahltem, hiufig gar nicht aus-
gebildetem Personal begleitet und gefordert, vielfach notgedrungenermaflen wohl
nur betreut und versorgt (Fornefeld 2010; Seifert 2006; Rohrmann et al. 2009).

e So bleiben in Zeiten der Inklusion viele von ihnen in verstirkter Isolation in
Heimen und Anstalten zuriick, aus denen die >Fitteren in normale Lebenszu-
sammenhinge umgezogen sind, und in denen als Folge des Sozialabbaus und
der Verknappung der Ressourcen der Kommunen die Zunahme des Hilfebedarfs
nicht etwa mit einer Anpassung der Personalressourcen, sondern mit deren Redu-
zierung und Entqualifizierung einhergeht.

e Wenn im Rahmen von »Reformen im Bereich der Sozialen Sicherung in Deutsch-
land [...] Leistungen zunechmend gekiirzt [werden]«, so schwicht dies »vor allem
den Status der Menschen mit schweren Behinderungen« (Rohrmann et al. 2009,
19). Und je mehr sich im Gesundheitswesen »Kriterien der Marktwirtschaft«
durchsetzen, desto mehr macht sich bemerkbar, dass diese Menschen »nicht zu
den attraktiven Kunden« zihlen (ebd.). »Schon jetzt sind Auswirkungen auf die
Qualitdt der Arbeit uniibersehbar, z. B. durch Verschlechterung der Rahmenbe-
dingungen in Wohngruppen und Infragestellung des Zwei-Milieu-Prinzips. In
mehreren Bundeslindern ist die Finanzierung externer Arbeits- und Beschifti-
gungsangebote nicht mehr gesichert« (Seifert 2006). Rohrmann et al. (2009)
belegen den ganzen Lebenslauf entlang der Diskriminierungsrisiken, beginnend
vor der Geburt, wo ihr Lebensrecht in Frage gestellt ist (ebd., 9). Viele Eltern
berichten tiber Probleme bei der Versorgung mit Hilfsmitteln, und Familienbera-
tungsstellen fiihlen sich nicht fiir sie verantwortlich (ebd., 15). Kindergirten und
Schulen sind auf sie nicht eingestellt (ebd., 12, 13), und Freizeitangebote sind
ihnen weitgehend verschlossen (ebd., 16). Die Forschung belegt eine zunehmen-
de »Entfachlichung der Arbeit durch {iberwiegend unausgebildetes Personal, [...]
Versorgung statt Férderung von Selbststindigkeit. Anregungsarme Tagesabliufe
filhrten bei vielen Bewohnern zu Verhaltensauffilligkeiten« (Hahn et al. 2004,
31). Immer hiufiger wird — oft noch hinter vorgehaltener Hand — gefragt, ob
sich der Einsatz umfinglicher Mittel fiir diesen Personenkreis tiberhaupt lohnt
(Seifert 2006). Offen wird postuliert, Pegeheime seien dem Hilfebedarf schwer
behinderter Menschen angemessen — und preiswerter (Klauf§ 2006; Seifert 20006).

e Am gravierendsten und folgenreichsten ist jedoch die Form des behindert-Wer-
dens, die darin liegt, dass man die Menschen weitgehend gar nicht wahrnimmt.
Nach Hahn et al. (2004) findet eine »Verweigerung des Zusammenlebens« statt.
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Er sieht darin ein »gesellschaftliches Bewiltigungsmuster schwerer Behinderung«
(ebd., 15). Es ist anzunehmen, dass nicht nur die grofle Mehrheit unserer Bevél-
kerung, sondern auch die meisten Arzte, Therapeuten, Lehrer und Politiker diese
Menschen nicht kennen, weil sie in ihrem Alltag nicht vorkommen. So geschieht
es immer wieder, dass in 6ffentlichen Reden oder auch in Publikationen iiber
sie gesprochen wird und man den sicheren Eindruck gewinnt, dass die Redner
oder Schreiber nicht wissen, {iber wen sie da sprechen. Inklusion, also eine Ge-
sellschaft, in der sie vorkommen und eine »Adresse haben« (vgl. Fuchs in diesem
Band), ist dringend notwendig, um diese Situation zu verindern.

»  SchliefSlich gehort zum besonderen behindert-Werden von Menschen mit schwe-
rer und mehrfacher Behinderung auch die Tatsache, dass sie und ihre Lebensbe-
dingungen und -chancen fast gar nicht Gegenstand wissenschaftlicher Beschif-
tigung sind — zumindest im deutschsprachigen Bereich. Die Herausgeber dieses
Bandes hatten grofSte Mithe damit, Wissenschaftler(innen) zu finden, die sich
tatsichlich mit Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung befassen.
Noch schwieriger war es, zudem auch noch etwas »Neues« iiber Konzepte oder
Forschungsergebnisse zu erfahren, in dem sich eine aktuelle wissenschaftliche Be-
schiftigung widerspiegeln wiirde. Dies hingt unter anderem damit zusammen,
dass bei Stiftungen, Ministerien und Forschungsforderern kaum Interesse besteht,
Forschung fiir diesen Personenkreis zu finanzieren. Den Grund dafiir kann man
knapp zusammenfassen: Es scheint sich nicht zu lohnen, es wird kein irgendwie
verwertbarer Ertrag erwartet.

Menschen, die wir schwer und mehrfach behindert nennen, sind also nicht nur solche,

die als Ausgangsbedingungen fiir ihre individuelle Entwicklung und Lebensgeschichte

und fiir ihre Teilhabe am Leben in unserer Gesellschaft vielfiltige, oft komplexe, auf
jeden Fall gravierende Beeintrichtigungen mitbringen. Sie sind vor allem solche, die
durch unzureichende und vorenthaltene Angebote des Lernens, von Hilfen, Therapien
und Férderung sowie durch Ausgrenzung und verweigerte Wahrnehmung in einem
schwersten Maf3e behindert werden. Es sind — mit Frohlich 1997 — Menschen, die an-
dere Menschen ganz grundlegend brauchen. Sie brauchen sie als Interaktionspartner,
die sie wahr- und ernstnehmen, sie sind aber auch auf sie angewiesen als Forscher und

Praktiker. Sie sind davon abhingig, dass die Wissenschaft sich mit ihnen befasst, dass

sie Erkenntnisse iiber sie gewinnt, dass sie Grundlagen dafiir legt, wie man ihnen be-

gegnen, sie unterstiitzen und ihnen Bildung, Lebensqualitit und ein Leben in Wiirde
und selbstbestimmrer Teilhabe erméglichen kann. Und sie brauchen Menschen, die
fiir die Praxis Konzepte entwickeln, erproben, bekanntmachen und evaluieren.

2.2 Teilhabe bei umfassender Abhingigkeit

Die umfassende Abhingigkeit von anderen Menschen wird anschaulich deudlich,
wenn man die Ergebnisse einer der wenigen Studien zu Rate zieht, in der die Lebens-
qualitit von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung in Wohn- und
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Pflegeeinrichtungen durch teilnehmende Beobachtung untersucht wurde (Seifert et
al. 2001; 2006). Abhingig sind diese Menschen in erster Linie von den Personen in
der unmittelbaren Umgebung, und Abhingigkeit bedeutet, dass die Bedingungen fiir
Teilhabe hier gut sein konnen — oder schlecht. Schwere und mehrfache Behinderung
erschwert die selbstbestimmte Teilhabe, weil sie besondere Anforderungen an andere
stellt, aber sie macht sie nicht unméglich. Sie kann gelingen, wenn die Bedingungen
dafiir giinstig sind, und das bedeutet vor allem, dass andere Menschen diese Teilhabe,
das Dazugehoren, die Selbstbestimmung, die Interaktion und Kommunikation unter-
stiitzen und ermdéglichen.

Das zeigt sich beispielsweise dann, wenn bei der Begleitung von Menschen mit
schwerer und mehrfacher Behinderung in Pflegesituationen gleichzeitig kommuni-
ziert, die Person als Subjekt geachtet und durch Anregung der Wahrnehmungsti-
tigkeit ein Zugang zur Welt und zum eigenen Koérper erméglicht wird (vgl. Seifert
2006; Klauf§ zur Pflege in diesem Band). Das hohe Maf$ an Abhingigkeit erweist sich
auch hier: Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung kénnen Dialog und
selbstbestimmte Teilhabe in der Interaktion mit anderen Menschen ermdglicht, oder
diese kénnen be- und verhindert werden. Wovon aber hingt das ab? Was ist notwen-
dig, damit Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung das erleben kdnnen,
was fiir sie gut ist?

In den Beitrigen dieses Buches geht es im Kern um diese Frage. Die Antworten
darauf kann man zusammenfassen in folgende Aspekte:

e Es kommt auf das Bild an, das Menschen von Menschen haben. Die Philosophie,
die Theologie, die Pidagogik, eigentlich alle sind sich einig darin, dass es vor allem
darauf ankommt, Menschen als Menschen wahrzunehmen, als solche zu achten
und ihnen entsprechend zu begegnen. In der Begleitung und Pflege beispielsweise
kénnen Menschen unterschiedlich wahrgenommen werden: als Personen und als
Gegeniiber und Dialogpartner, oder als ein Objekt, an dem die Aufgabe, die man
zu erledigen hat, abzuarbeiten ist.

 Einstellungen sind wichtige Voraussetzungen fiir menschliches Handeln, sie be-
stimmen es aber nicht alleine und nicht vollstindig (Klauff 2006). Es ist auch
eine Frage der Qualifikation und des professionellen Selbstverstindnisses. Wird
beispielsweise im Qualititsmanagement eines Dienstes oder einer Einrichtung
nur das als Leistung anerkannt und verrechnet, was an >Pflegeleistungc erbracht
wird, so wird damit zugleich signalisiert, was fiir wichtig gehalten wird. Aufler-
dem braucht es eine Ausbildung, in der man beispielsweise lernt, wie Menschen
sich —z. B. iiber kérperliche Reaktionen — ausdriicken kénnen, was alles zu ihrem
Wohlbefinden beitragen kann, und dass jeder Mensch in der Lage ist, selbst etwas
fur sich Wichtiges zu bestimmen, wenn man ihn lisst und ihn dabei adiquat
unterstiitzt.

Diesem Ziel hat Wissenschaft zu dienen, Wissen zu entwickeln und weiterzugeben,

das das Leben der Menschen menschlicher machen kann — und dasselbe gilt fiir die
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Praxis. Welche Beitrige beide — unterschiedliche wissenschaftliche Disziplinen und ver-
schiedene Praxiskonzepte — leisten kénnen, sollen die Beitrige dieses Buches aufzeigen.

2.3 Was brauchen Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung?
Eine Aufgabe fiir verschiedene Disziplinen und Professionen

In der Kulturgeschichte haben sich unterschiedliche wissenschaftliche Disziplinen
herausgebildet, die sich alle mit dem Menschen beschiftigen — allerdings aus jeweils
unterschiedlicher Perspektive. Vereinfacht kénnte man von einer Arbeitsteilung spre-
chen, die erforderlich ist, weil keine Wissenschaft fiir sich alleine in der Lage ist, die
menschliche Komplexitit zu erfassen (Klauf$ 2006). So ist die Medizin vor allem dafiir
zustindig, den Menschen als Organismus zu begreifen und sich um dessen Erkran-
kungen und um die Bedingungen seiner Gesundheit zu kiimmern, die Psychologie
befasst sich vorrangig mit Geist, Seele und Verhalten, die Soziologie versteht den Men-
schen vor allem als soziales Wesen und untersucht die Wechselwirkungen zwischen
dem Individuum und den gesellschaftlichen Bezichungen, in die es eingebettet ist.
Philosophie und Theologie reflektieren den Orientierungsbedarf des Menschen, der
— anders als ein Tier — selbst kliren muss, wie er handeln und ein gutes Leben fiihren
soll und kann, was fiir ihn Sinn macht und was ihn eigentlich zum Menschen macht,
und die Pidagogik ist schliefflich die Wissenschaft von der Bildung und Erziehung,
die wissen sollte, mit welchen Zielen und Methoden es gelingen kann, dass Menschen
sich zu allseitig gebildeten Persdnlichkeiten entwickeln kdnnen.

Auch Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung brauchen diese Diszi-
plinen, und sie sind darauf angewiesen, dass diese sich damit befassen, wie seelische
und kérperliche Gesundheit, Bildung und Entwicklung, soziales Zusammenleben
und Identitit gelingen kénnen unter den Voraussetzungen sehr begrenzter kognitiver
Kompetenzen und aller weiteren behindernden Bedingungen, die das Leben dieser
Menschen kennzeichnen. Vor allem jedoch ist offenkundig, dass sie auf das Zusam-
menwirken sehr unterschiedlicher Professionen angewiesen sind, deren Kompetenzen
in den verschiedenen Disziplinen verankert sind. Neben Pidagogen benétigen sie hiu-
fig Therapeuten, die sich um ihre Beweglichkeit, ihre Feinmotorik oder ihre Sprache
kiitmmern, dazu Pflegepersonen fiir allgemeine und Behandlungspflege, sie brauchen
Menschen, die sich bei der Forderung der Kommunikation auskennen und die sich
unterschiedliche weitere Forderkonzepte angeeignet haben, die ihnen das Lernen und
die Alltagsbewiltigung erméglichen (Klauf$/Lamers/Janz 2007).

Zur Beantwortung der Frage nach dem anerkannten und zu beriicksichtigenden Be-
darf miissen deshalb zahlreiche Disziplinen und Professionen beitragen. Grundlegend
handelt es sich um eine Herausforderung an die Ethik (in der Philosophie wie in der
Theologie), die zu kldren hat, was richtig ist und was >sein soll¢, was beispielsweise zum
Menschsein gehort und was Menschen deshalb voneinander brauchen, um ein »gutes
Lebenc fithren zu kdnnen. Darauf aufbauend miissen beispielsweise die Medizin und
die Pflegewissenschaft kliren, welche Bedarfe sich aus der organischen Verfasstheit
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der Menschen ableiten lassen, die Pidagogik, wie Bildung bei ihnen méglich ist und
organisiert und gestaltet werden kann und welche Bildungsangebote erforderlich und
sinnvoll sind, die Psychologie, wie sie lernen kénnen, und die Rechtswissenschaft, wie
sich ihre Anrechte begriinden und auch durchsetzen lassen.

Antor/Bleidick (1995) haben — unter Bezugnahme auf die Euthanasie-Verbrechen
im deutschen Nationalsozialismus — darauf hingewiesen, dass die Bestreitung des Le-
bensrechtes eng mit der des Rechtes auf Bildung zusammenhingt. Wer anderen die
Maoglichkeit abspricht, sich zu bilden und erzogen zu werden, sicht méglicherweise
auch keinen Grund mehr, sie iiberhaupt am Leben zu lassen. Es gibt gute Griinde
dafiir, ein unbedingtes< Lebensrecht jenseits aller moglichen Fihigkeiten und Kom-
petenzen fiir alle Menschen zu postulieren, auch fiir die, bei denen keine >Erfolge« des
Bemiihens um Bildung und Erziehung zu erkennen sind (vgl. Graumann 2003, 16).
Dennoch wird hier die Verantwortung deutlich, die darin liegt, die Méglichkeiten von
Bildung und Erziehung, von Forderung, Therapie und Pflege zu explizieren, die fiir
Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung vorhanden sind. Indem diese
Maglichkeiten aufgezeigt werden, wird zugleich ein Anrecht darauf begriindet, die-
se auch zu nutzen. Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung haben ein
Recht zu leben. Dieses Recht bleibt aber inhaltsleer, wenn es darauf reduziert bleibt,
dass ihre Existenz gesichert und ihr physisches Leben nicht bedroht ist.

Diesem Buch liegt deshalb u. a. die Frage zugrunde, was denn schwere Behinderung
aus der Perspektive verschiedener wissenschaftlicher Disziplinen und Professionen
bedeutet, und was diese an Kenntnissen und Wissen im Interesse dieser Menschen
beitragen kénnen. Doch auch bei der Suche nach geeigneten Beitrigen und Autoren
bestitigt sich die Auflenseiterposition dieser Menschen. So ist es uns beispielsweise
nicht gelungen, einen qualifizierten Beitrag zur juristischen Perspektive zu erhalten.
Und auch die vorhandenen Texte belegen, dass die Beschiftigung mit »unserem« Perso-
nenkreis keineswegs im Zentrum des Interesses steht. Teilweise gibt es fast keine spezi-
fische Beschiftigung mit ihnen, sodass man darauf angewiesen ist, sich auf allgemeine
Erkenntnisse in Bezug auf Menschen mit Behinderungen zu beziehen.

Was bedeutet schwere und mehrfache Behinderung aus der Perspektive unterschied-
licher Disziplinen, und was kénnen diese den hier angesprochenen Menschen bie-
ten?

2.3.1 Der Blick in die Geschichte

Setzt man sich wissenschaftlich mit der Frage auseinander, wie sich die individuel-
le Situation und gesellschaftliche Teilhabe von Menschen mit schwerer und mehr-
facher Behinderung geschichtlich entwickelt hat, so wird vor allem ihre permanente
Bedrohung durch Ausgrenzung bis hin zur Verweigerung des Lebensrechtes deutlich.
Bereits lange vor der Euthanasie der Nazis findet immer wieder eine 6konomistische
Diskussion dariiber statt, bei wem sich eine Betreuung und Forderung lohnt und
bei wem nicht (vgl. Osten in diesem Band). Dies schirft den Blick dafiir, dass auch
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vermeintlich eindeutige Wertmafistibe sich als fragil erweisen und beispielsweise in
Zeiten wirtschaftlicher Not wieder »in Verachtung und wirtschaftliches Kalkiil um-
schlagen« kénnen (ebd.). Selbst positive Konzepte wie das der »modernen Kriippel-
fiirsorge« von 1920 fithrte fir die Menschen, bei denen keine »Erwerbsbefihigung
erzielbar« erschien, zur Separierung und zum Vorenthalten von Unterstiitzung und
Férderung, weil es sich bei ihnen nicht zu lohnen schien, ihnen »Mobilitit und eine
gewisse Unabhingigkeit zu verleihen« (ebd.). Auch wenn sich die aktuelle Rechtslage
gegeniiber dem 19. und der ersten Hilfte des 20. Jahrhunderts grundlegend verindert
hat, belegt der Nachdruck, mit dem »sich Politiker und Kostentriger [...] 6kono-
mischer Argumente [bedienen]«, die Notwendigkeit, die Einhaltung dieser Rechte
permanent einzufordern.

2.3.2  Der Blick auf die Strukturen und Funktionen

Vor allem die Medizin schirft den Blick fiir die Komplexitit der Beeintrichtigungen —
neben der erheblichen kognitiven werden im Beitrag von Nicklas-Faust vor allem sol-
che im korperlichen und Gesundheitsbereich, aber auch im Bereich von Psyche und
Verhalten thematisiert — und die Zusammenhinge dazwischen. So zeigt Nicklas-Faust
u. a. Beispiele dafiir auf, wie korperliche Storungen auffillige und belastende Verhal-
tensweisen auslosen kénnen, die es erforderlich machen, die organische Ausgangs-
bedingung (z. B. eine Mittelohrentziindung) zu erkennen und zu behandeln. Der
Beitrag weist zudem aber auch nach, dass eine schwere und mehrfache Behinderung
erheblich an der Teilhabe an einer guten Gesundheitsversorgung hindert: Die Ak-
teure im Gesundheitssystem miissen viel besser auf eine adiquate Behandlung dieser
Menschen vorbereitet werden, die ihre gesundheitlichen Probleme in der Regel nur
unzureichend selbst wahrnehmen und kommunizieren kénnen.

Exemplarisch wird der Teufelskreis am Beispiel des Schmerzes deutlich: Es besteht
ein korperliches Problem und gleichzeitig Abhingigkeit von anderen, weil man sich
selbst nicht helfen kann. Angesichts einer gravierend beeintrichtigten Kommunikati-
on fiihrt das unbewiltigte Problem zu selbst gefundenen >Lésungen« mit hiufig selbst-
schidigendem Charakter. Belot (in diesem Band) beschreibt, wie ein Mensch mit
erheblichen Kommunikationseinschrinkungen bei Schmerzerfahrungen sich selbst
iiberlassen bleibt, wenn andere Menschen nicht lernen, das wahrzunehmen und zu
slesen, was er durch seinen Korper ausdriickt. Nur wenn wir uns »an seine Art der
Kommunikation anpassen, ihm helfen, besser in seinem Leib zu wohnen und besser
zu leben, und wir [...] den Schmerz dann bewerten und behandeln, wenn er existent
ist«, kann er von Hilfe profitieren. Unterstiitzen kann dabei cin Beobachtungsint-
rumentarium wie beispielsweise die von Belot vorgestellte EDAAP-Skala, die »eine
verhaltensorientierte Evaluierung des Ausdrucks von Schmerz« erméglicht.
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2.3.3  Der psychologische und soziologische Blick auf Aktivititen und Teilhabe

Die Frage, wie es zu auflilligem Verhalten und psychischen Storungen bei Menschen
mit Behinderungen kommen kann, sind auch ein Thema psychologischer Forschung,
ebenso wie die spezifischen Beeintrichtigungen der Kommunikationsentwicklung
und die Méglichkeiten ihrer Forderung und die Situation von Eltern und Familien
und daraus resultierende Unterstiitzungsbedarfe (vgl. Bienstein/Sarimski in diesem
Band). Zu vielen dieser Aspekte kann die Psychologie auch empirisch gewonnene
Erkenntnisse beisteuern, die allerdings in der Regel nicht spezifisch fiir Menschen mit
schwerer und mehrfacher Behinderung sind, sondern sich auf Personen mit kogniti-
ven Beeintrichtigungen bezichen.

Aus soziologischer Perspektive (vgl. Fuchs in diesem Band) gerit vor allem der Zu-
sammenhang zwischen der erheblich beeintrichtigten Kommunikation bei Menschen
mit schwerer und mehrfacher Behinderung und ihrer Exklusion in den Blick, denn
»kommunikativ nicht adressiert zu werden, ist so etwas wie ein >sozialer Tod« [... und]
Inklusion bedeutet stattdessen, daf§ durch die soziale Adressierung Menschen als rele-
vant (oder im genauen Sinne: bedeutsam) fiir Kommunikation beobachtet werden.
Was dies erfordert, bezeichnet Fuchs mit >Liebe«. Er postuliert eine »amicale Beob-
achtungskultur«, eine »Deutungskunst«, bei der jede Auﬁerung des Menschen mit
schwerer und mehrfacher Behinderung »als Mitteilung aufgenommen [...] und damit
das Spiel einer Kommunikation erdffnet [wird], die vor allem den Ausbau einer sozi-
alen Adresse begiinstigt, Inklusion also auf elementarster Ebene: Beteiligung an Kom-
munikation {iberhaupt dadurch, daff Verhalten — so idiosynkratisch es sein mag — als
Mitteilung gedeutet wirdx.

Damit fithre die soziologisch-systemtheoretische Sicht — was die konkrete Praxis
angeht — zu Schlussfolgerungen, die auch entwicklungspsychologisch (vgl. Bienstein/
Sarimski in diesem Band) und im Zusammenhang mit der Unterstiitzten Kommuni-
kation (vgl. Hennig in diesem Band) begriindet werden. Und auch aus der Perspektive
der Pflege (vgl. Klaufl in diesem Band) als einem relativ jungen Wissenschaftsbereich
spielt die Frage, wie die notwendige Unterstiitzung im Bereich des kérperlich-see-
lischen Wohlbefindens genutzt werden kann, um Kommunikation zu erméglichen,
eine zentrale Rolle. Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung benstigen
in besonderem Mafle Menschen, die ihre Pflege tibernehmen und ihnen dabei assistie-
ren, aber »gutc ist diese Pflege nur, wenn sie neben Erhalt und Sicherung der Gesund-
heit auch Ziele wie die Férderung der Wahrnehmung und Aneignung der Welt, der
Selbststindigkeit und Selbstbestimmung und eben des kommunikativen Austauschs
verfolgt. Pflege wird so — und darauf sind Menschen mit schwerer und mehrfacher Be-
hinderung besonders angewiesen — zur Voraussetzung und zugleich zu einem Prozess,
in dem Menschen sich entwickeln und bilden kénnen (vgl. auch Fréhlich in diesem

Band).
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2.3.4  Der pidagogische Blick auf die Bildbarkeit

Die (Sonder-)Pidagogik befasst sich seit den 70er-Jahren des vergangenen Jahrhun-
derts mit Erziechung, Bildung und assistierender Begleitung der Menschen mit schwe-
rer und mehrfacher Behinderung, und zwar iiber ihre gesamte Lebensspanne (vgl.
Ackermann in diesem Band sowie die im Praxisteil vorgestellten Ansitze). Die bis
dahin stattfindende Ausgrenzung von jeglicher schulischer Bildung wird durch un-
terschiedliche Praxiskonzepte zumindest ansatzweise tiberwunden, theoretisch auch
durch das Konzept der entwicklungslogischen Didaktik von Feuser (1989), das aus-
driicklich jedes Kind einschliefit, vom hochbegabten bis zum schwerstbehinderten,
das sich zumindest wahrnehmend Welt und Kultur aneignen kann. Als zentrale pi-
dagogische Aufgabe erweist sich dabei die Frage der Bildbarkeit kognitiv erheblich
beeintrichtigter Menschen. Im Konzept der Basalen Stimulation (Frohlich 1978;
1991) wird dies vor allem durch den Nachweis ihrer Férderbarkeit (durch ihnen ent-
sprechende Wahrnehmungs-, Bewegungs- und basale Kommunikationsangebote) er-
reicht, wihrend Pfeffer (1988), Fornefeld (1989) und andere eine Bezichungsstorung
als zentrales Merkmal eines Lebens unter den Bedingungen schwerster Behinderung
identifizieren, die Erméglichung von Beziehungen als grundlegende Bedingung jegli-
cher Erziechung und Bildung in den Mittelpunkt ihrer Pidagogik riicken und Grund-

zlige eines »bezichungsorientierten Unterrichts« (Fornefeld 1995) entwickeln.

2.3.5 Philosophische und theologische Grundlagen

»Die Philosophie ist aber nicht nur eine Suche nach Wahrheit und Erkenntnis (so-
wie deren Kritik), sondern auch (spitestens seit Aristoteles) ein Nachdenken iiber das
gute, gelingende Leben und das menschliche Gliick« (Dederich in diesem Band). Sie
muss sich insofern fragen lassen, was sie dazu beitrigt, Wissen iiber Behinderung zu
produzieren und zu verindern. Trigt sie zu einem Umdenken bei oder ist sie an Aus-
grenzung und Unterdriickung beteiligt? Als Anthropologie (»Was ist der Mensch?<) hat
sie »eine zentrale kritisch-reflexive Bedeutung fiir die Heil- und Sonderpidagogike,
indem sie sich mit deren Menschenbild(ern) als Grundlage pidagogischen Handelns
auseinandersetzt. Die philosophische Ethik fragt nach dem richtigen Handeln und
dem rguten Leben«. Dies wird aktuell und in Bezug auf Menschen mit schwerer und
mehrfacher Behinderung aus der Perspektive der Care-Ethik von Kittay (1999) und
des gerechtigkeitstheoretischen Capabilities-Ansatzes von Nussbaum (2007) disku-
tiert. Beide philosophischen Konzepte kénnen begriinden, welche Verpflichtung fiir
Mitmenschen und Gemeinwesen aus dem Anspruch erwichst, Menschen mit schwe-
rer und mehrfacher Behinderung ein »gutes Leben¢ zu ermoglichen. Dabei ist der
»Capabilities approach« von Nussbaum (2007) ein »ethisch-evaluatives Instrument
zur Ermittlung von Momenten oder Faktoren, ohne die ein menschliches Leben in
Wiirde nicht méglich ist« (Ackermann in diesem Band). Auch bei schwerster Behin-
derung gilt demnach, dass grundlegende Gerechtigkeit versagt wird, wenn man auch
nur »eines dieser Grundgiiter« nicht verwirklichen kann. Dies steht im Kontrast zu
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— ebenfalls philosophisch-ethischen — Argumentationen, die das Existenzrecht von
Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung grundsitzlich in Frage stellen.
Ein Beispiel dafiir liefert Peter Singer, der ihnen das >Personsein« abspricht.

Bemerkenswerterweise scheint diese Frage auch in der Theologie keineswegs ein-
deutig beantwortet zu werden, sofern tiberhaupt davon gesprochen werden kann, dass
sie sich mit Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung im wissenschaftli-
chen Diskurs befasst. Hier findet sich kein ssicherer Felsc eines Menschenbildes, das
unabhingig von Fihigkeiten und Eigenschaften Lebens- und Bildungsrecht zusichert.
Die Theologie muss einerseits das traditionelle Verstindnis von Behinderung als Folge
von Siinden iiberwinden und darf andererseits bzgl. der Gottesebenbildlichkeit nicht
der Sichtweise folgen, wonach diese durch bestimmte »Eigenschaften oder Leistungen
gegeben« ist. Auf der Grundlage cines relationalen Verstdndnisses der Gottesebenbild-
lichkeit hingegen griindet sich das in der modernen Theologie und vor allem auch
Diakoniewissenschaft verbreitete Verstindnis, das jeden Menschen >ohne Ansehen der
Personc als Ebenbild Gottes und somit als gleichermaflen wertvolle Person ansieht. In
unserem weitgehend durch christliche Traditionen und Wertvorstellungen geprigten
Kulturkreis kann die Theologie somit einen Beitrag dafiir leisten, unbedingte Zugeho-
rigkeit und Teilhabe aller Menschen zu begriinden und zu sichern.

2.3.6  FElternsein als Profession

Der erste Ort der Teilhabe, der Inklusion, ist die Familie (vgl. Seifert in diesem Band).
Das gilt fiir Eltern und Angehorige von Menschen mit schwerer und mehrfacher Be-
hinderung in besonderem Mafle. Viter und Miitter kénnen durch die Herausforde-
rungen (vgl. auch Bienstein/Sarimski in diesem Band) tiberfordert sein, aber auch
vorhandene Kompetenzen nutzen und entwickeln, wenn sie sich den Anforderungen
stellen, die aus den Beeintrichtigungen des Menschen mit schwerer und mehrfacher
Behinderung resultieren. Wollen sie ihrem Kind Zugehérigkeit, Teilhabe, eine gute
Entwicklung und ein Leben in Wiirde ermdglichen, miissen sie sich aber auch mit
den sozialpolitischen Realititen auseinandersetzen, die tendenziell eher geeignet er-
scheinen, Rechte zu beschrinken als zu verwirklichen. Dabei entwickeln Eltern eine
cigene Professionalitit, die sich vor allem auf die Bediirfnisse und ganz spezifischen
Lebenschancen ihres eigenen Kindes bezieht und durch die sie in das Zusammenwir-
ken mit anderen Professionen eine »kritisch-konstruktive Perspektive [einbringen],
die die Beriicksichtigung der Bediirfnisse und die Umsetzung der Rechte von Men-
schen mit schweren Behinderungen zum Ausgangspunkt und Qualititsmerkmal des
professionellen Handelns deklariert«.
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3 Teilhabe erméglichen

Die besondere Qualitit einer schweren und mehrfachen Behinderung erweist sich
letztlich in der besonderen Beeintrichtigung der Teilhabe. Dass diese jedoch nicht
durch die Beeintrichtigungen im organischen Bereich und bei den Aktivititen de-
terminiert ist und festliegt, belegen die Beitriige dieses Buches, vor allem diejenigen,
in denen Konzepte fiir die Praxis beschrieben und diskutiert werden. Menschen mit
schwerer und mehrfacher Behinderung kénnen — in ihrem individuellen Méaglich-
keitsraum — Kompetenzen ausbilden und sie kdnnen am gesellschaftlichen Leben teil-
haben. Voraussetzung dafiir sind Konzepte fiir das praktische Handeln ebenso wie
Sozialsysteme, die sich 6ffnen und so weiterentwickeln, dass auch besonders beein-
trichtigten Menschen das Mitmachen, Dazugehéren und Teilhaben méglich wird.

3.1 Wichtige Teilhabebereiche und -bedingungen

Was brauchen Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung zu einem guten
Leben? Diese Frage ist von grundlegender Bedeutung, wenn man sich damit beschifti-
gen méchte, in welcher Form und in welchen sozialen und organisatorischen Zusam-
menhingen sie leben, lernen, sich beschiftigen und mit anderen Menschen zusammen
sein kénnen, welche Konzepte fiir sie entwickelt wurden und wie sinnvoll diese fiir sie
sind, und wie andere Menschen ihnen begegnen kénnen. Das deutsche Grundgesetz
sichert ihnen wie jedem anderen Biirger eine unantastbare Menschenwiirde (Art. 1),
die freie Entfaltung ihrer Personlichkeit (Art. 2, 1), das Recht auf Leben und kérper-
liche Unversehrtheit (Art. 2, 2) und das Recht zu, wegen ihrer Behinderung nicht
benachteiligt zu werden (Art. 3, 3).

Es ist noch nicht lange her, dass diese grundlegenden Menschenrechte im national-
sozialistischen Staat und von den dort verantwortlichen Politiker(inne)n, Jurist(inn)en,
Mediziner(inne)n und auch Pidagog(inn)en mit Fiifen getreten und elementar verletzt
wurden. Nach Griindung der Bundesrepublik war zwar die unmittelbare Lebensgefahr
fiir geistig und schwerstbehinderte Menschen gebannt, die genannten Rechte waren
aber noch lange nicht verwirklicht und gesichert. Die Vorstellung, manche Menschen
mit erheblichen Einschrinkungen fithrten ein lebensunwertes Leben und seien kei-
ne schiitzenswerten Personen, existiert weiterhin und wird auch vertreten (vgl. Singer
1994; Antor/Bleidick 2000). Dementsprechend wird auch — und vermehrt in Zeiten
vknapper Kassen« — immer wieder diskutiert, ob sich Angebote der Férderung, der
Therapie und der Bildung hier iiberhaupt lohnen, oder ob es nicht ausreichte, sie am
Leben zu halten und ihnen eine gute Pflege zukommen zu lassen.

Auch wenn die Grundrechte formal gelten, ist keineswegs gesichert, dass sie auch
verwirklicht und inhaltlich gefiillc werden. Das aber ist notwendig, damit Menschen
ein gutes Leben fiihren, die in ihnen liegenden Moglichkeiten entwickeln und nutzen
konnen. Es gehért zu den Grundmerkmalen unserer Sozialgesetzgebung (SGB IX;
SGB XII), dass sich die Angebote und Hilfen am Bedarf der Menschen orientieren
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miissen, also an dem, was sie brauchen, um ein menschenwiirdiges Leben mitten in
unserer Gesellschaft fithren zu kénnen. Nachdem die von den Bundeslindern verant-
worteten Bildungssysteme sie trotz dieser Grundrechte noch bis Ende der 1970er-
Jahre weitgehend ausschlossen, wird ihnen seither auch das Recht auf eine ihren Mog-
lichkeiten entsprechende schulische Férderung zugebilligt.

Doch was ist dieser Bedarf, was braucht ein Mensch, zumal wenn er in besonderem
Mafle bei fast allen Lebensvollziigen davon abhingig ist, dass andere ihn wahrneh-
men, mit ihm kommunizieren und ihn verstehen, auf ihn eingehen, ihn unterstiitzen,
begleiten und ihm assistieren? Die Beantwortung dieser Frage ist von hoher Relevanz
fiir die Menschen selbst, weil davon abhingt, welche Chancen sie haben und welches
Leben sie fithren konnen. Unerlisslich ist sie fiir die pddagogischen, therapeutischen,
medizinischen, psychologischen und pflegerischen Fachkrifte, deren Aufgaben sich
daraus ableiten. Thre Klirung ist aufSerdem fiir Dienste, Einrichtungen und schliefSlich
die Gesellschaft insgesamt erforderlich, die anerkennen und dafiir sorgen muss, die
entsprechenden Leistungen moglich zu machen, anzubieten und zu finanzieren.

Welche Antworten gibt es auf die Frage danach, was Menschen benétigen, um teil-
haben und sich dadurch entwickeln und ein gutes Leben fithren zu kénnen?

3.2 Schwere und mehrfache Behinderung:
Begriindungen des Bedarfs an der ICF orientiert

Die ICF gibt durch ihre Systematik eine Antwort auf die Frage, in welchen Bereichen
Menschen ihre Aktivititen entwickeln und teilhaben kénnen — oder dabei behin-
dert werden. Dies lisst sich zugleich als Begriindung dafiir begreifen, welche Anre-
gung, Unterstiiczung und Hilfe Menschen benétigen, um aktiv am Leben teilhaben
zu konnen. Denn es hingt nicht nur von seinen Begabungen oder Einschrinkungen
ab, welche Aktivititen ein Mensch entfalten, welche Kompetenzen er ausbilden und
nutzen kann, sondern vor allem davon, ob er adiquate und an seine Besonderheiten
angepasste Moglichkeiten erhalten hat, diese zu entwickeln. Werden einem Menschen
die Lernméglichkeiten, die moglicherweise sehr spezifische Forderung, die Hilfe und
Unterstiitzung vorenthalten, die ihm die Ausbildung von Fihigkeiten und die Nut-
zung der ihm méglichen Kompetenzen ermoglichen, so wird er behindert. Darin
liegt die erste zentrale Herausforderung fiir die Pidagogik und fiir alle anderen Ficher
und Disziplinen, die in diesem Buch zur Sprache kommen: Welches Wissen haben
sie erarbeitet und halten sie bereit, um Menschen mit schwersten Beeintrichtigun-
gen die Moglichkeit zu geben, die ihnen méglichen Fihigkeiten und Méglichkeiten
menschlicher Existenz auszubilden und zu nutzen? Welche Konzepte, Férderansitze,
Hilfestellungen kénnen sie bereitstellen? Oder behindern sie diese Menschen durch
sunterlassene Hilfeleistungs, weil sie hierzu nicht forschen, keine Konzepte entwickeln
und erproben, nichts in Ausbildungen einbringen?

Behinderung — auch schwere oder schwerste Behinderung — ist damit allerdings
noch nicht ausreichend bestimmt und verstanden. Letztlich sieht die ICF die Teilhabe
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(englisch: »>participation) als entscheidendes Kriterium dafiir an, ob ein Mensch be-
hindert wird oder nicht. Weil Menschen soziale Wesen sind, weil sie ihr Menschsein
nur entwickeln und leben kénnen in der Sozialitdt, in der Zugehorigkeit und Gemein-
schaft mit anderen Menschen und der Gesellschaft, durch Teilhabe und Aneignung
der menschlichen Kultur, meint Behinderung im eigentlichen Sinne die Begrenzung,
den Ausschluss, das behindert-Werden an dieser Teilhabe. Natiirlich beschrinken —
z. B. bei Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung — die organischen
und in der Person liegenden Beeintrichtigungen diese Teilhabe und erschweren sie
erheblich, aber letztlich entscheidet {iber behindert sein oder nicht behindert sein die
Passung der sozialen Systeme zu diesen Besonderheiten der Menschen — oder eben
die fehlende Passung. Das ist das Anliegen, die Idee der Inklusion: Die gesellschaftli-
chen Systeme, beginnend mit der Familie tiber Kindergarten, Schule, Arbeitsbereiche,
Nachbarschaften, Freizeitorganisationen u.a.m., sollen und kénnen so ausgestaltet
sein, dass jeder Mensch mit seinen besonderen Lebenserfahrungen, Orientierungen,
Fihigkeiten und Begrenzungen in sie >hineinpassen¢, willkommen sein kann, dazu
gehoren und eine relevante Rolle darin spielen kann. Daraus resultiert die zweite grofle
Herausforderung fiir die verschiedenen Fachrichtungen und Professionen: Wie miis-
sen soziale Systeme eigentlich ausgestaltet und ausgestattet sein, damit sie die tatsich-
liche Heterogenitit aller méglichen Lebensformen, also auch die von Menschen mit
schwerer und mehrfacher Behinderung, nicht nur einbezichen und erdulden, sondern
positiv wahr- und aufnehmen?

Die ICF unterscheidet neun Dominen, in denen Menschen Aktivititen entfalten
und teilhaben kénnen — oder daran gehindert werden:

» Lernen und Wissensanwendung (d1)

» Allgemeine Aufgaben und Anforderungen (d2)

¢ Kommunikation (d3)

e Mobilitit (d4)

e Selbstversorgung (d5)

e Hiusliches Leben (d6)

» Interpersonelle Interaktionen und Bezichungen (d7)

» Bedeutende Lebensbereiche: Erziehung/Bildung, Arbeit und Beschiftigung,
Wirtschaftliches Leben (d8)

»  Gemeinschafts-, soziales und staatsbiirgerliches Leben: Gemeinschaftsleben, Er-
holung und Freizeit, Religion und Spiritualitit, Menschenrechte, Politisches Le-
ben und Staatsbiirgerschaft (d9)

(ICF 20006, 42-46).

Wenn in jedem dieser Bereiche Behinderung stattfinden kann, so stellt sich fiir jede

dieser Dominen die Frage, welche Chancen Menschen mit schwerer und mehrfacher

Behinderung haben, darauf bezogene Kompetenzen zu entwickeln und anzuwenden

(Aktivitdten), wie sie diese zur Teilhabe nutzen und in der Teilhabe an gesellschaftli-
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chen Systemen ausbilden konnen, und welche Barrieren hierbei bestehen und tiber-
wunden werden kénnen.

3.3 Eine philosophische Bedarfsbegriindung

Eine philosophisch fundierte Antwort auf die Frage, was Menschen mit schwerer und
mehrfacher Behinderung bendtigen, um ihr Recht auf Teilhabe in allen fiir sie relevan-
ten Lebensbereichen einlésen zu kénnen, lisst sich aus dem Konzept der Capabilities
von Martha Nussbaum ableiten. Die amerikanische Sozialphilosophin hat durch welt-
weite interkulturelle Vergleiche eine Liste von den Menschen »méglichen Fihigkeiten<
(Klauf8 2006) erarbeitet, die Menschen iiber die verschiedensten Kulturen hinweg
fiir wichtig halten, um ein >gutes Lebenc« fithren zu konnen. Thr Grundgedanke ist
es, »dass das menschliche Leben eine ganz bestimmte, allen Menschen gemeinsame,
unhintergehbar kennzeichnende und damit essenzielle Bediirfnisstruktur aufweist«
(Graumann 2003, 15). Daraus leitet sie eine Verpflichtung fiir das Gemeinwesen ab,
Mitbiirgern die Méoglichkeit zur Ausbildung dieser Fihigkeiten zu eréffnen und zu
gewihrleisten. Dies kann nur bedeuten, dass auch Menschen mit schwerer und mehr-
facher Behinderung das Recht haben, den dafiir notwendigen Zugang und die not-
wendige Unterstiitzung zu erhalten (Klauf§ 2006; vgl. Fornefeld 2007 und Dederich
in diesem Band).

An der Liste der Capabilities ist zudem interessant, dass sie einige Akzente setzt
und auf menschliche Fihigkeitsbereiche hinweist, die in der Liste der ICF-Dominen
iibersehen werden konnten (Klauf§ 2006). Dazu gehoren beispielsweise »sich durch
Bildung seiner Sinne und intellektuellen Fihigkeiten auf wirklich menschliche Weise
bedienen kénnen, [...] freie Entfaltung der eigenen Kreativitit, [...] Zuneigung zu
Dingen und Personen entwickeln konnen, [...] Zugehorigkeit, [...] Spiel: Lachen,
spielen, sich erholen kdnnen, [...] Kontrolle iiber die eigene Umwelt« (Nussbaum
2007, 76fL., nach Dederich in diesem Band); in einer fritheren Fassung wurde die
Befihigung zur Kontrolle iiber die Umwelt sehr treffend so charakterisiert: »[...] das
eigene Leben und nicht das von irgendjemand anderem zu leben sowie das eigene
Leben in seiner eigenen Umwelt und in seinem eigenen Kontext zu leben« (Nussbaum
2002; Klauf§ 2006). Wichtig ist Nussbaum, die sich in den letzten Jahren zunehmend
mit den Bedingungen eines guten Lebens von Menschen mit Behinderungen befasst
(Graumann 2003, 16), die Nicht-Ersetzbarkeit der einzelnen Capabilities: Jede hat
denselben Wert, keine kann gegen eine andere verrechnet und damit vernachlissigt

werden (Nussbaum 1999; Klauf$ 2006).

2 Capabilitiesc wird meist mit>Fihigkeiten< oder auch »Befihigung: iibersetzt (so Dederich in diesem
Band). Der Logik der Nussbaum’schen Argumentation entspricht jedoch »mégliche Fihigkeiten«
insofern, als es darum geht, dass Menschen die Méglichkeit erhalten sollten, die fiir ein >gutes
Leben relevanten Fihigkeiten ausbilden und nutzen zu kénnen.
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3.4 Konzepte fiir die Praxis

Das ist der Anspruch, dem sich jeder stellen muss, der fragt, was Menschen mit schwe-

rer und mehrfacher Behinderung brauchen, um ein gutes Leben fithren zu kénnen.

Konkretisiert wird dies durch die Frage, welche Konzepte und Praktiken vorhanden

und verfiigbar sind, um Teilhabe in allen diesen Lebensbereichen zu erméglichen.
Fiir dieses Buch haben die Herausgeber sich an den ICF-Dominen und der Liste

der Capabilities von Nussbaum orientiert und Beitrige nachgefragt und erhalten, die

sich mit den folgenden Lebensaspekten befassen:

e Wahrnehmen und Lernen

o Aktdivititen des tiglichen Lebens

»  Bewegung und Mobilitit

» Interaktion, Kommunikation und Bezichungen

»  Kreativitit und Spiel

» Bildung fiir alle Menschen

»  Titigkeits- und arbeitsweltbezogene Angebote

¢ Wohnen und Leben in der Gemeinschaft

e Leben mit der Familie

Jeder einzelne Beitrag ist als Beispiel, als Beleg fiir die Erkenntnis und Aufgabe zu ver-

stehen, dass Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung Teilhabe ermég-

licht werden kann, wenn die Bedingungen dafiir ihren Voraussetzungen und Maglich-

keiten entsprechend gestaltet sind.

e Wahrnehmen und Lernen

Wie kéonnen Menschen an der Welt, an der Gesellschaft und ihrer Kultur teilhaben
und dabei lernen und erworbenes Wissen anwenden (vgl. ICF d1)? Wie kénnen sie
sich durch Bildung ihrer Sinne und intellektuellen Fihigkeiten auf wirklich mensch-
liche Weise bedienen (Nussbaum 2007)? Es gehért zu den zentralen Erkenntnissen
der Praxis wie der Wissenschaftsbereiche, die sich mit Menschen mit schwerer und
mehrfacher Behinderung befassen, dass dies grundlegend durch Wahrnehmung als
elementarste Form der individuellen Aneignung (vgl. Leontgiew 1982) mdglich ist.
Wahrnehmung geschieht bereits im Uterus und ist wohl jedem Menschen moglich
— bedarf aber gleichwohl der Anregung und Forderung. Dies war und ist eine Grund-
idee der Basalen Stimulation von Frohlich (1978; 1991): Jeder Mensch kann sich
wahrnehmend die Welt erschliefen, bei schwer(st)er und mehrfacher Behinderung ist
allerdings auch diese Kompetenz beeintrichtigt und bedarf der Anregung. Auch das
Konzept der »Kooperativen Pidagogik« (vgl. Praschak in diesem Band) zielt darauf,
dass »Menschen mit einer schwersten Behinderung ein produktives Verhiltnis zu ihrer
Lebenswelt finden kdnnenc, indem sie ihre »organismische Selbstregulation und die
Wahrnehmungstitigkeit in einer konstruktiven Weise [verbinden]« (ebd.). Wahrneh-
mende Titigkeit ermdglicht nicht zuletzt Teilhabe an der schulischen Bildung (vgl.
Heinen/Lamers in diesem Band), wenn Unterricht so organisiert wird, dass Men-
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schen sich aktiv beteiligen kdnnen, fiir die die Wahrnehmung die dominierende Form
der Titigkeit darstellt (vgl. Feuser 1989). Diese Bildung beschrinke sich keineswegs
auf ein Trainieren und Uben von Funktionen, sie erfordert vielmehr die »kooperative
Gestaltung einer moglichst anregungsvollen und vielfiltig kontrastierten Lebenswelt«
(Praschak in diesem Band).

o Akrivititen des tiglichen Lebens

Die Nutzung des Alltags als Lernfeld gewinnt angesichts schwerster und mehrfacher
Behinderung eine besondere Bedeutung, da ihre »Erfahrungs- und Lernméglichkei-
ten [...] hdufig zeitlich und von der Intensitit her stark limitiert [sind]« (Frohlich in
diesem Band). Bildung findet in allen im Alltag vorkommenden Aktivititsbereichen
statt. Um diese Bildungsmoglichkeiten zu nutzen, bedarf es jedoch »der pidagogi-
schen Gestaltung und Begleitung« (ebd.). Wenn Begleiter von Menschen mit schwerer
und mehrfacher Behinderung sich die dafiir erforderlichen Kompetenzen aneignen,
so ermoglichen sie Teilhabe an der Kultur, die im Alltag des tiglichen Lebens ihren
Platz hat.

»  Bewegung und Mobilitit

Auch bei der Entwicklung und Nutzung individueller Bewegungsformen geht es um
Teilhabe an der Kultur: Durch die Interaktion mit anderen Menschen wird die Vielfalt
der Bewegungskultur entdecke und angeeignet, und wenn Bewegungsstérungen vor-
handen sind, so sind besondere Unterstiitzungsangebote notwendig. Diese Angebote
reichen vom Bewegtwerden bis zum eigenstindigen Bewegungshandeln, und sie zielen
weit iiber das sich Bewegen im engeren Sinne hinaus (vgl. Behrens/Fischer in die-
sem Band): Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung kénnen mit Hilfe
psychomotorischer Angebote vor allem die Erfahrung der Eigenwirksamkeit machen
und in >psychomotorische Dialoge« eintreten. Sie werden zu Wahrnehmung und Kor-
pererfahrung sowie dazu angeregt, einen Zugang zu Materialien zu finden und in der
Interaktion mit anderen Menschen auch bedeutsame soziale Erfahrungen zu machen.

» Interaktion, Kommunikation und Beziehungen

Die UN-Konvention wird durchzogen von der Erkenntnis, dass die Erméglichung
von Kommunikation und der Abbau der Barrieren in diesem Bereich zentrale Be-
dingungen fiir die Einlosung der Menschenrechte behinderter Menschen darstellen.
Dazu gehért nicht zuletzt auch die Forderung nach intensiver Forschung (Art. 4.1
BRK). Es ist offenkundig, dass Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung
an der Teilhabe durch die Beschrinkungen ihrer Kommunikation und ihrer Méglich-
keiten der Interaktion erheblich behindert sind. Fiir Fuchs (in diesem Band) sind sie
von Kommunikation ausgeschlossen und nach Fornefeld (1989) ist eine Bezichungs-
stérung zu ihren Mitmenschen charakteristisch fiir ihre Lebenssituation. Beide weisen
auch Wege auf, wie Kommunikation und Bezichung doch méglich werden konnen.
Diese Menschen kénnen kommunizieren und Beziehungen eingehen, allerdings nur
dann, wenn ihre Mitmenschen >mitspielen«. Wie und auf welchen Grundlagen das
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gelingen kann, zeigen beispielsweise Forschungsergebnisse aus der Schule, wonach die
Lehrpersonen bei fast allen Schiilern mit schwerer und mehrfacher Behinderung den
Eindruck haben, ihre Auflerungen zu verstehen, auch wenn sie auf kérperlichen Aus-
druck und Verhaltensweisen beschrinkt sind (Klauf$/Janz/Lamers 2007). Frohlichs
Somatischer Dialog (1982), die Basale Kommunikation von Mall (1984) und der
Beitrag von Hennig in diesem Band zur Unterstiitzten Kommunikation bei schwerer
und mehrfacher Behinderung belegen dies ebenso wie die Erkenntnisse der Psycholo-
gie (vgl. Bienstein/Sarimski in diesem Band), der soziologischen Systemtheorie (vgl.
Fuchs) und der Pidagogik (vgl. Pfeffer 1988 und Fornefeld 1989).

Die Beschiftigung mit der Kommunikation von Menschen mit schwerer und mehr-
facher Behinderung lenkt vor allem den Blick darauf, dass die »Kunst« der Ermogli-
chung des Kommunizierens nicht vorrangig darin besteht, Reaktionen des Gegeniibers
hervorrufen zu wollen, sondern »dem Kind eher zu folgen statt es zu dirigieren« und
die »individuellen, u. U. subtilen Aulerungen des Menschen mit schwerster Behin-
derung als initiative Beitrige aufzugreifen und kontingent zu beantworten« (Hennig
in diesem Band; vgl. auch Klauf§ 2002 und Caldwell/Horwood 2008 zur »intensive
interaction).

»  Kreativitit und Spiel

Exklusion und verhinderte Teilhabe hingen damit zusammen, was Menschen zuge-
traut wird. Spiel und Kreativitit gehéren zu den Kompetenzbereichen, in denen Men-
schen mit geistiger und vor allem mit schwerer und mehrfacher Behinderung lange
Zeit kaum etwas zugetraut wurde (vgl. Lamers 1994). Schuppener (in diesem Band)
hilt sie hingegen schon deshalb fiir kreativ, weil sie in der Lage sind, ihren Alltag
unter »duflerst erschwerten Entwicklungsbedingungen« zu bewiltigen und beispiels-
weise beim »Fingerwedeln« oder Hantieren mit Material eigene Formen des Spieles zu
entdecken und zu nutzen. Dieser »Beitrag zur Persdnlichkeits- und Identititsentwick-
lung« (ebd.) darf Menschen mit »intensiven Behinderungserfahrungen« nicht vorent-
halten werden.

» Bildung fiir alle Menschen

Teilhabe an der Bildung bedeutet mehr als die Férderung der individuellen Entwick-
lung in unterschiedlichen Lebensbereichen. Sie erfordert auch den Zugang zu einem
Bildungswesen, das auch Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung we-
der sozial ausgrenzt noch ihnen den Zugang zu anspruchsvollen und allgemeinen
Bildungsinhalten verwehrt (vgl. Art. 24 BRK; Lamers/Heinen 2006). Seit Ende der
1970er-Jahre besteht das Recht auf Besuch einer (Sonder-)Schule fiir alle Kinder und
Jugendlichen in der BRD. Doch zur Bildung gehért nicht nur die formale Sicherung
des Zugangs zu Bildungsinstitutionen, sondern auch die Vermittlung von Bildungs-
inhalten von hoher Qualitit, die es jedem Kind erméglicht, »alles Wichtige tiber die
Welt zu erfahren, weil es in dieser Welt lebt« (Feuser 1998, 19). Der Weg bis zu einer
vollstindigen Inklusion in diesem doppelten Sinne ist noch weit. Er erfordert Schu-
len, die tatsichlich alle Kinder willkommen heiflen kénnen, und eine Pidagogik, die
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es auch Menschen mit erheblicher kognitiver Beeintrichtigung ermdoglicht, sich durch
die aktive Aneignung allgemeiner Bildungsinhalte zu entwickeln und zu bilden. Eine
solche »Bildung mit ForMat« (Lamers/Heinen 20006), die alle Menschen einschlieft
(vgl. Feuser 1989), ist in Grundlagen und Ansitzen entwickelt, bedarf jedoch der
Konkretisierung, Evaluierung und Implementierung in die Praxis (Lamers/Heinen in
diesem Band).

o Titigkeits- und arbeitsweltbezogene Angebote

Teilhabe im Bereich von Arbeit und Beschiftigung und an entsprechender Bildung
(Art. 27 BRK) scheint fiir Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung noch
schwerer erreichbar als die Zugehérigkeit zum schulischen Bildungssystem. Basierend
auf der Analyse vorhandener Angebote in sogenannten Férder- und Betreuungsgrup-
pen und orientiert am Konzept der Lebensqualitit ist es jedoch méglich, Grundlagen
fiir dieses Teilhaben zu definieren (vgl. Sabo/Terfloth in diesem Band). Erforderlich
dafiir ist die konzeptuelle Weiterentwicklung der Dienste und Angebote, vor allem je-
doch die Befihigung von Begleitern zur Gestaltung von Bildungsangeboten, die sinn-
volle Aktivititen im Lebensbereich von Arbeit und Beschiftigung erdffnen.

e Wohnen und Leben in der Gemeinschaft

Fast selbstverstindlich scheint es zu sein, dass Menschen mit schwerer und mehrfa-
cher Behinderung separiert wohnen und die soziale Gemeinschaft, in der sie leben,
aus anderen Menschen in gleicher Lage und professionellen Begleitern besteht. Es
gibt nur einzelne Projekte, die zeigen, dass dies nicht so sein muss (vgl. Hahn et al.
2004). Erforscht man die Bedingungen, unter denen auch besonders beeintrichtigte
Personen in einer normalen Wohnumgebung leben und am Gemeinschaftsleben teil-
haben kénnen, so ist deutlich, dass die Bedingungen fiir das Zusammenleben gestaltet
werden miissen, entsprechend dem Konzept der Sozialraumorientierung (vgl. Seifert
2006). Begleiterinnen und Begleiter miissen »fiir ihre Arbeit in der Offentlichkeit
qualifiziert werden« (Fischer in diesem Band). Neben der Befihigung zum Dialog
und zur konkreten Alltagsunterstiitzung brauchen sie die Kompetenz zur »Pflege von
Nachbarschaftlichkeit (Kontaktaufnahme und Gesprichsangebote, Einladungen, kul-
turiibliche Riicksichtnahme, nachbarschaftliche Hilfsangebote u.v.m.)« (ebd.).

e Leben mit der Familie

Wenn von Teilhabe und Inklusion die Rede ist, kommt ein Sozialsystem erstaunlich
selten zur Sprache, in dem Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung das
»Willkommensein« und die >unbedingte Zugehérigkeit« umfinglicher und hiufiger
erleben als tiberall sonst. »Ungefihr 90% der Kinder mit schweren Behinderungen
wachsen in ihren Herkunftsfamilien auf« (Rohrmann et al. 2009, 14). So grof§ die
Herausforderungen sind, die Familien einer Tochter oder eines Sohnes mit erhebli-
chen kognitiven und korperlichen Einschrinkungen zu bewiltigen haben, so iiberzeu-
gend zeigen viele Eltern und Geschwister auch, dass diese nicht nur ein selbstverstind-
liches Mitglied des Familiensystems sind; sie sind auch meist die Hauptakteure fiir die
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Teilhabe an der Welt auf8erhalb (vgl. Fischer in diesem Band), auch wenn es um den
normalen biografischen Schritt der Ablésung von der Familie geht und dieser nicht
in der Sackgasse eines Ghettos fiir Schwerstbehinderte oder eines Plegeheimes enden
soll, sondern in einem normalen Wohnumfeld.

4 Schluss

Teilhabe ist méglich, jeder Mensch hat ein Recht darauf, und Ausgrenzung ist nicht
akzeptierbar. Dass dies auch fiir Menschen gilt, die in diesem Buch als schwer und
mehrfach behindert bezeichnet werden, wird in den theoretischen Beitrigen aus ver-
schiedenen Disziplinen und durch den Blick in exemplarische Konzepte und Erkennt-
nisse zur Praxis deutlich. Teilhabe gibt es jedoch nicht umsonst, und Inklusion bleibt
ein Lippenbekenntnis, wenn man glaubt, man miisse sich nicht die Mithe machen,
die Ausgangs- und Lebensbedingungen der Menschen in den Blick zu nehmen, die
von Ausgrenzung ganz besonders bedroht sind, weil sie in ihren Méglichkeiten der
Lebensbewiltigung und vor allem der Kommunikation und Interaktion so drastisch
begrenzt sind. Diese Beschrinkungen und daraus resultierende Behinderungen ernst-
und wahrzunehmen, sie auch wissenschaftlich zu erforschen und zu reflektieren, ist
eine Voraussetzung dafiir, das Recht auf Teilhabe einzuldsen. Dazu gibt es, wie dieses
Buch zeigt, geeignete theoretische Grundlagen in verschiedenen Disziplinen und Pra-
xiskonzepte, wenngleich sich der Handlungsbedarf hier als wesentlich grofler erweist
als der Erkenntnisstand. Alle relevanten Disziplinen und die Praxis miissen sich dieser
Aufgabe stellen. Erforderlich sind wesentlich mehr aktuelle theoretische und empiri-
sche Untersuchungen sowie die Entwicklung und Evaluierung von Handlungs- und

Teilhabekonzepten.
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