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Wolfgang Lamers und Tina Molndar

Ein Leben in Vielfalt — auch fiir Menschen mit schwerer und
mehrfacher Behinderung

1 Vielfalt und Teilhabe als gesellschaftliche Zielperspektiven

Vielfalt und Teilhabe — zwei schillernde Begriffe, die trotz (oder vielleicht) gerade
wegen ihrer Vieldeutigkeit in zahlreichen Kontexten genutzt und diskutiert wer-
den. Wihrend Prengel das Anerkennen von Vielfalt in inklusiven Bildungssettings
als »Richtschnur fiir das Handeln, (als) eine Orientierung« (Prengel 2003, o. S.) be-
schreibt und ihm dadurch eine normative Funktion beimisst, wird Vielfalt im Sinne
von Diversity (Management) als Instrument gesehen, das genutzt wird, um eine er-
héhte Wertschépfung zu erreichen (vgl. Frohlich 2012, 75 £). So kann je nach Pers-
pektive und Zielsetzung »Vielfalt gestalten [...] beides sein, Mittel und Zweck, aller-
dings nicht gleichzeitig« (Schroer 2006, 5).

Den Umstand, dass Vielfalt bzw. Diversity auch einen wirtschaftlichen Wirkfaktor
darstellt, spiegelt die folgende Aussage aus der Charta der Vielfalt der Unternehmen in
Deutschland wider: »Wir konnen wirtschaftlich nur erfolgreich sein, wenn wir die vor-
handene Vielfalt erkennen und nutzenc
(Charta der Vielfalt e. V. 2017). Dabei
wird eine Verkniipfung mit den Begrif-
fen Enable und Abilities vorgenommen,
worunter verstanden werden kann, dass
Arbeitgeber(innen), die sich fiir Vielfalt
einsetzen, einen Rahmen schaffen sollen,
in dem sehr unterschiedliche Menschen
ihre Fihigkeiten, ihr Kénnen, ihre Be-
gabung und ihr Talent einbringen konnen. Doch der Umstand, dass in Deutschland
mehr als ein Drittel aller DAX-Unternehmen bei IT-Projekten Mitarbeiter(innen) von

Abb. 1: Bedeutungsspektrum Enable/Ability

auticon rekrutiert, einem IT-Dienstleister, der ausschlieflich Menschen mit Asperger-
Syndrom als IT-Consultants beschiftigt, ist keineswegs mit einer philanthropischen
Uberzeugung grofler Konzerne zu erkliren. So wird auch auf der Webseite von »auti-
concder 6konomische Mehrwert von Diversity hervorgehoben: Mit der Beschiftigung
autistischer Mitarbeiter(innen) »verbinden wir wirtschaftliche und soziale Ziele. Au-
tistische Mitarbeiter bringen oftmals besondere Begabungen in Logik, Detailgenauig-
keit und Mustererkennung mit« (auticon GmbH 2017).

Auch fiir den Begriff der Z¢ilhabe haben sich mitterweile verschiedene Verstehens-
weisen etabliert. Wihrend er im Kontext des Ubereinkommens der Vereinten Nati-
onen iiber die Rechte von Menschen mit Behinderungen (UN-BRK) trotz der da-
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22 Wolfgang Lamers und Tina Molndr

mit einhergehenden Bedeutungsverluste lediglich als
Ubersetzung des englischen Begriffs participation auf-
taucht (vgl. Hirschberg 2010, 2), kann Teilhabe nach
von Kardorff auch in einem komplexeren Verhiltnis
zu Partizipation betrachtet werden. Er unterscheidet

Teilnahme, Teilhabe, Teil-Sein und Teilgabe als vier Di-

mensionen von Partizipation.

e Mit dem Aspekt > 7eil-Sein< verbinden sich fiir von

Abb. 2: Dimensionen von Partizi- Kardorfl' Fragen der diskriminierungsfreien Anerken-

pation nach von Kardorff 2014 nung von Minderheiten, der individuellen Verschie-

denheit und personlichen Lebensorientierungen sowie
der sozialen Einbindung, also Aspekte der Zugehorigkeit zu einem >Ganzen« der
Gesellschaft und zu einer Gemeinschaft im Alltag.

o Teil-haben« fragt danach, wie die Zugangsmoglichkeiten zum Arbeitsmarke, zu
Bildung, zu angemessenem Wohnraum, zu sozialen Kontakten auflerhalb des
Versorgungssystems, zur Teilhabe an sozialen und kulturellen Angeboten etc. re-
alisiert sind.

o Teil-nehmenc beinhaltet einen aktiven Aspekt und kann verstanden werden als
Aufforderung und Chance, die Biirger(innen)rolle engagiert wahrzunehmen, Ge-
staltungsmacht und Maglichkeiten zu nutzen, die Lebensbedingungen im eige-
nen Lebensumfeld mitzubestimmen und durch eigene Ideen und Handeln zu
bereichern.

o Teil-geben« als vierte Dimension von Teilhabe meint, dass jedes Mitglied einer Ge-
sellschaft seine eigenen Fihigkeiten und Kompetenzen zur Gestaltung des gesell-
schaftlichen Miteinanders einbringen kann. Teilgabe beinhaltet auch eine gesell-
schaftliche Reziprozititserwartung, es geht nicht nur ums >Haben« und >Nehmen,
sondern auch um das Zuriickgeben (vgl. von Kardorff 2014, 10).

Sowohl theoretische als auch praktische Anniherungen an die Begriffe Vielfalt und

Téilhabe zeichnen sich demzufolge dadurch aus, dass sie um ein diskriminierungs-

freies Zusammenleben von unterschiedlichen Menschen im interkulturellen Mitein-

ander, in der Nachbarschaft, in Netzwerken und im Alltag bemiiht sind bzw. dieses
beschreiben. Es stellt sich die Frage, inwiefern solche zweck- oder normorientierten

Bestrebungen dazu fiihren kénnen, auch Menschen mit schwerer und mehrfacher

Behinderung neue und attraktive Méglichkeiten der Teilhabe an einem gemeinsamen

Leben in Vielfalt zu erdffnen. Die bisherigen Erfahrungen und der Umstand, dass

Vielfalt und Teilhabe in wirtschaftlichen Kontexten dort ihre Grenzen erfahren, wo

der pekuniire Mehrwert und Wettbewerbsvorteil ausbleibt, lassen vermuten, dass

Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung auch in absehbarerer Zeit nicht

als Biirger(innen) betrachtet werden, die das gesellschaftliche Zusammenleben tat-

sichlich bereichern kénnen (vgl. Neukirchinger 2013, 106 £.).
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Ein Leben in Vielfalt 23

Mit der Unterzeichnung der UN-BRK haben sich die Vertragsstaaten dazu ver-
pllichtet, Maf$nahmen zu ergreifen, die »das Bewusstsein fiir Menschen mit Behinderun-
gen [...] schirfen und die Achtung ibrer Rechte und ibhrer Wiirde [...] fordern« (BMAS
2011, 19). In Artikel 8 werden u. a. folgende Ziele formuliert:

*  »das Bewusstsein fiir die Fibigkeiten und den Beitrag von Menschen mit Behinderun-
gen [zu unterstijtzen ... J,

e eine positive Wahrnehmung von Menschen mit Behinderungen und ein griferes gesell-
schaftliches Bewusstsein ihnen gegeniiber [zu erreichen und ...]

o die Anerkennung der Fertigkeiten, Verdienste und Fibigkeiten von Menschen mit Be-
hinderungen und ihres Beitrags zur Arbeitswelt und zum Arbeitsmarkt zu fordern«
(BMAS 2011, 18).

Es existieren durchaus Kampagnen und
Bestrebungen, die diesen Verpflichtun-
gen folgend versuchen, das Bewusstsein
fir Menschen mit Behinderungen und
ihre Fihigkeiten zu schirfen, aber in
den seltensten Fillen werden dabei auch
Menschen mit schwerer und mehrfacher

Abb. 3: Gegeniiberstellung Ability/Disability Behinderung in den Blick genommen.

Hiufig stehen in der Wahrnehmung von Menschen mit schwerer und mehrfacher Be-
hinderung statt der Assoziationen im Sinne von Abilities eher solche im Vordergrund,
die Disabilities beschreiben.

2 Die Lebenssituation von Menschen mit schwerer und mehrfacher
Behinderung — Priifstein fiir Bemithungen um Vielfalt und Teilhabe

Es bleibt die Frage, wie die Arbeit mit Menschen mit schwerer und mehrfacher Be-
hinderung konsequent an der Leitidee des Erméglichens und »in die Lage Verset-
zens« ausgerichtet werden kann. Dabei soll von einem Zusammenhang zwischen ei-
nem Leben in Vielfalt im
soziologischen Sinne und
einem im pidagogischen
Verstindnis  vielfiltigen
oder interessanten Leben,
das sich durch inspirie-
rende, abwechslungsreiche
und anregende Momente
auszeichnet, ausgegangen
werden. Es wird im Um-

kehrschluss die Hypothese
Abb. 4: Synonyme »Monotoniex yP
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24 Wolfgang Lamers und Tina Molndr

aufgestellt, dass ein nicht-vielfiltiges, im Sinne eines eintonigen, ereignislosen und
gleichférmigen Lebens, dazu beitrigt, dass Menschen mit schwerer und mehrfacher
Behinderung ihre Abilities nicht entwickeln oder einbringen kénnen und dadurch
gesellschaftliche Ausgrenzung erfahren.

2.1 Alltigliches und Monotonie statt Besonderes und Irritation: die Rolle der
Praxis

Dabei ist dieser Blick auf den Personenkreis, der ihre Kompetenzen und Fihigkei-
ten {ibersicht, selbst in Behinderteneinrichtungen zu finden. Empirische Daten aus
verschiedenen bundesweiten Forschungsprojekten in Forder- und Betreuungseinrich-
tungen legen die Vermutung nahe, dass es in der Praxis auf$erordentlich schwer zu fal-
len scheint, Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung einen vielseitigen
und interessanten Alltag zu ermdglichen, sie mit Angeboten anzuregen und zu bewe-
gen, sie zu inspirieren und anzusprechen. Folgende Handlungs- und Strukturmuster

konnten in diesem Zusammenhang beobachtet werden (vgl. Lamers & Heinen 2006;

BiSB-Projekt in Klaufl et al. 2006 und Janz et al. 2009; SITAS-Projeke in Terfloth &

Lamers 2013; EloQuenT-Projeke in Riegert et al. 2016):

e Hiufig findet sich der erfahrungsgeprigte Hinweis, dass Menschen mit schwerer
und mehrfacher Behinderung méglichst gleich bleibende Abliufe, Zeiten und
Bezugspersonen im Alltag benotigen. Es ist sicherlich nicht von der Hand zu wei-
sen, dass Rituale und klare Strukturen durchaus bedeutsam sind, allerdings sind
umgekehrt keine empirischen Ergebnisse bekannt, die Uberraschungen, Neues,
Abwechslungsreiches und »dosierte Irritationenc als schidlich fiir diesen Personen-
kreis beschreiben wiirden. Dies mag fiir einzelne Personen durchaus zutreffend
sein, kann aber nicht generalisiert werden. Dass die Gleichférmigkeit des Alltags
und stindig wiederholte Abliufe nicht unbedingt geeignet sind, den Enthusias-
mus und die Motivation der Pidagog(inn)en und Therapeut(inn)en zu erhalten,
diirfte auf der Hand liegen. Jeden Tag zu Beginn iiber einen langen Zeitraum das
gleiche Begriiffungsritual zu vollzichen, die gleiche Zuordnungs- oder Sortierauf-
gabe zu iiben, das gleiche Spiel zu spielen, bringt auf allen Seiten das Interesse
zum Erliegen und 18st Langeweile aus.

» Interesse kommt aber nicht nur dann zum Erliegen, wenn der Alltag selbst gleich-
formig ist, sondern auch, wenn wihrend des Tages viel >Leerlaufc entsteht. So
wurde sowohl in den Schulen als auch in den Foérderbereichen festgestellt, dass
selbst in den fiir Unterricht bzw. Férderung und Arbeit vorgeschenen Phasen
lange nichts mit den Menschen geschah und diese Zeit nicht als Lern-, Férder-
oder Arbeitszeit genutzt wurde. Als fast schon definitionsmichtig zeigte sich, dass
Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung, insbesondere in sehr ho-
mogenen Gruppen, iiber den Tag verteilt unendlich lange Wartezeiten in Kauf
nehmen mussten.
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Ein Leben in Vielfalt 25

e Aus psychologischen Erhebungen ist bekannt, dass der soziale Austausch mit an-
deren Mitgliedern einer Gruppe einen bedeutsamen Kontext fiir Entwicklung
und Lernen darstellt (vgl. Bruner 1986 zit. n. Lamers & Heinen 2006). Auch
hier zeigte sich in den untersuchten Institutionen, dass der sozialen Interaktion
und dem gemeinsamen Agieren mit den anderen Mitgliedern einer Klasse oder
Fordergruppe im Wochenverlauf nur eine untergeordnete Bedeutung beigemes-
sen wurde.

e Dariiber hinaus konnte beobachtet werden, dass die riumlichen Bedingungen,
unter denen Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung ihren All-
tag verbringen, nicht immer so gestaltet sind, dass sie eine forderliche, Interesse
weckende Wirkung entfalten konnen. Uberreizungen durch iiberladene Regale,
mit Hilfsmitteln zugestellte Flichen, ein Uberangebot an Medien einerseits und
anregungslose, fast sterile Riume, reinigungsfreundliche, zweckmiflige Mébel,
leere Winde und mangelnde Auseinandersetzungsmoglichkeiten mit Materia-
lien andererseits kennzeichnen nicht selten die Riume, in denen dieser Perso-
nenkreis seinen Tag verbringen muss. Hinzu kommen neben den oft zu kleinen
Riumen schlechte Lichtverhiltnisse, mangelnde Raumstrukeuren, fehlende Dif-
ferenzierungsraume oder Riickzugsmoglichkeiten usw. Menschen mit schwerer
und mehrfacher Behinderung haben kaum Méglichkeiten, sich einer solchen un-
zureichenden riumlichen Gestaltung zu entziehen, sie sind ihr ausgeliefert. Die
Gefahr ist groff, dass schlecht gestaltete Riume dazu beitragen, dass Menschen
mit schwerer und mehrfacher Behinderung ihr Interesse an der raumlichen und
medialen Umwelt verlieren und ein innerer Leerraum entsteht, der ebenfalls zu
Langeweile und Interesselosigkeit fiihrt.

e Um ein Interesse an der Umwelt, an den Mitmenschen entwickeln, um lernen
zu konnen, ist es von grundlegender Bedeutung, dass das Wohlbefinden der
Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung gesichert ist. Neben der
existenziellen Grundversorgung (Vermeidung von Miidigkeit, Schmerz, Hunger,
Durst, usw.) (vgl. Fischer, E. in Lamers 2003, 207) ist eine emotionale Grundsi-
cherung und affektive Absicherung, insbesondere in Stress- und Notsituationen
(vgl. Jantzen, W. in ebd.) notwendig. Auch diesbeziiglich belegen die Daten, dass
diese existenzielle Grundversorgung nicht in jedem Fall ausreichend gewihrleistet
wird. Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung konnen ihre vitalen
Bediirfnisse nicht immer eindeutig vermitteln, sondern sind darauf angewiesen,
dass die Pidagog(inn)en und Therapeut(inn)en sie erkennen. Trotz unterstellter
bester Absichten kommt es nicht selten vor, dass diese Menschen iiber lange Zeit
an einem Ort stehen oder liegen, die schmerzvolle Sitzhaltung im Rollstuhl nicht
verindert, die nasse Windel nicht bemerke oder nicht ausreichend Fliissigkeit
wihrend des Tages gegeben wird.

e Nicht zuletzt sind die Einstellungen der Pidagog(inn)en oder Therapeut(inn)en
bedeutsam dafiir, dass sich bei Menschen mit schwerer und mehrfacher Behin-

© 2018 by ATHENA-Verlag, Oberhausen



26 Wolfgang Lamers und Tina Molndr

derung ein Interesse an der Welt entwickeln kann. Professionelle, die mit diesem
Personenkreis arbeiten, miissen motiviert sein fiir ihre Arbeit, Interesse an den
Angeboten haben, die sie gestalten und vor allem auch ein Stiick weit fasziniert
und ergriffen sein von den Menschen, mit denen sie gemeinsam arbeiten. Diese
Motivation zeigt sich auch in der Qualitit und Intensitit der Planung oder der
Strukturierung von Angeboten. Die Untersuchungen dazu bestitigen, dass sich
der diesbeziigliche planerische Aufwand hiufig in Grenzen hilt und die inhaltli-
che Ausgestaltung der Angebote zu wiinschen iibrig lisst.

Obwohl diesen Untersuchungsergebnissen, die cher ein wenig vielfiltiges Leben be-

schreiben, auch zahlreiche Gegenbeispiele (s. Anhang und Good-Practice-Berichte in

diesem Band) entgegengesetzt werden kénnten, stellen sie keine Einzelfille dar.

2.2 Blinde Flecken statt Farbe in Ausbildung und Wissenschaft

Folgt man Fornefelds Feststellung, dass Menschen mit Komplexer Behinderung in
ihrer Lebenswelt hiufig mit unqualifiziertem Personal und unprofessionellem Ver-
halten konfrontiert und zudem hiufig wechselnden und nicht koordinierten medi-
zinisch-therapeutischen und pidagogisch-psychologischen Interventionen ausgesetzt
sind (vgl. Fornefeld 2008, 58), deutet sich ein erster Erklirungsansatz fiir die zuvor
aufgefithrten Problemfelder an, der jedoch einer differenzierteren und erginzenden
Analyse bedarf.

So zeigen die Daten der oben aufgefithrten Forschungsprojekte, dass zumindest in
den Institutionen der Férder- und Betreuungseinrichtungen bundesweit zu einem
sehr hohen Prozentsatz Heilerziechungspfleger(innen) in den Gruppen arbeiten und
hiufig auch Therapeut(inn)en dort titig sind. Allerdings ist damit noch keine Aus-
sage dariiber getroffen, dass diese formal durchaus qualifizierten Mitarbeiter(innen)
auch inhaltlich und methodisch fiir die spezifische Arbeit mit Menschen mit schwerer
und mehrfacher Behinderung ausreichend ausgebildet sind. Als faktisches Gegenargu-
ment kann angefiithrt werden, dass Heilerziehungspfleger(innen) durch ihre Ausbil-
dung multifunktionale Verwendung in unterschiedlichen behindertenpidagogischen
Handlungsfeldern erlangen sollen und sich somit nicht vertiefend mit schwerstbehin-
dertenpidagogischen Themen auseinandersetzen kdnnen (vgl. Thesing & Vogt 2013).

Neben diesem fehlenden inhaltlichen Fokus innerhalb der praktischen Ausbildung
muss an dieser Stelle ein zweiter weitreichender Aspekt angefithrt werden. So kann
hinsichtlich der diesbeziiglichen wissenschaftlichen Analysen im biblischen Sinne von
einem »Balken im eigenen Auge« (Mt. 7,3) gesprochen werden, der nicht bemerke
wird: Denn ebenso wie von Defiziten in der praktischen Umsetzung schwerstbehin-
dertenpidagogischer Angebote ausgegangen werden kann, gilt es gleichermaflen zu
hinterfragen, welche theoretischen Grundlagen vonseiten der Wissenschaft in den
letzten Jahren bezogen auf erwachsene Menschen mit schwerer und mehrfacher Be-
hinderung formuliert wurden. Welche Konzepte wurden {iber die bereits Anfang
der 80er Jahre bestehenden hinaus entwickelt und welche theoriegeleiteten Orien-
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Ein Leben in Vielfalt 27

tierungen fir die Praxis haben den Mitarbeiter(inne)n in den Einrichtungen Hand-
lungsoptionen erdffnet? Zu den wenigen wissenschaftlichen Beitrigen, die bezogen
auf erwachsene Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung methodische,
inhaltliche und konzeptionelle Orientierungen fiir die Praxis und die Qualifikation
der Mitarbeiter(innen) liefern konnen, zihlen Verdffentlichungen zum Thema Pflege
(Bienstein & Frohlich 2010), Beschiftigung (Becker 2016), Wohnen (Seifert 2009)
oder Fornefelds Beitrag (2011) zur kulturellen Teilhabe durch Mehrsinngeschichten.

Betrachtet man jedoch exemplarisch die Teilhabefelder der UN-BRK (vgl. BMAS
2011), wird sehr schnell deutlich, dass zahlreiche Themenfelder bezogen auf erwach-
sene Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung wissenschaftlich bislang
nicht oder kaum bearbeitet wurden. Die medienwirksame Reportage »Under Cover«
vom Team Wallraff (20.02.2017), durch die die subtile und offene Gewalt gegen
Menschen mit Behinderung in sie betreuenden Einrichtungen éffentlich gemacht
wurde, zeigt, dass selbst Artikel 16 der UN-BRK, der die Freiheit von Ausbeutung,
Gewalt und Missbrauch fordert, nicht iiberall als selbstverstindlich gelten kann. Als
Erklirung fiir die in der Reportage gezeigten despektierlichen Verhaltensweisen der
Mitarbeiter(innen) wird hiufig auf die Bedeutung der Haltung und des dahinterste-
henden Menschenbildes verwiesen.

Abb. 5: Ausgewihlte Artikel aus der UN-BRK

Menschenbilder bieten einen bewussten oder unbewussten Orientierungsrahmen im
sozialen Miteinander und prigen die Sicht aufeinander. Aus dem Bild, das wir von
einem anderen Menschen haben, leitet sich unser Verhalten ihm gegeniiber ab, wie
wir ihn ansprechen, welche Erwartungen wir an ihn stellen, was wir ihm anbieten
usw. (vgl. Dederich 2017, 162). Die Gestalt eines Menschenbildes ist nicht zeitlos,
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28 Wolfgang Lamers und Tina Molndr

sondern abhingig von dem jeweiligen gesellschaftlichen und kulturellen Kontext, von
individuellen Faktoren, wie religidsen oder personlichen Erfahrungen und Uberzeu-
gungen, aber auch von Wissen, das z. B. im Rahmen der Ausbildung erworben wurde
(vgl. Janz et al. 2006, 13).

Bezogen auf den letzten Aspeke liefe sich somit fragen, welches Wissen sich die

Fachkrifte in den Einrichtungen iber erwachsene Menschen mit schwerer und mehr-
facher Behinderung aneignen konnten
oder welchen Beitrag die Wissenschaft
leistet oder geleistet hat, um im Gegen-
satz zu den in der Reportage vermuteten
Einstellungen eine Haltung zu vermit-
teln, die die Abilities von Menschen mit
schwerer und mehrfacher Behinderung
sieht, férdert und sichtbar macht. Nega-
Abb. 6: Bedeutungsspektrum Disability/Disable tiv ausgedrﬁckt Muss hinterfragt werden,
wie zu erkliren ist, dass in der Praxis immer noch Sichtweisen auf erwachsene Men-
schen mit schwerer und mehrfacher Behinderung vorzufinden sind, die fast zwangs-
liufig dazu fithren, dass ihre Disabilities im Mittelpunke stehen.

Bereits vor 26 Jahren, in der ersten Auflage seines mittlerweile vielfach aufgelegten
Buches »Basale Stimulation« schreibt Frohlich unter der Uberschrift »Perspektiven in
der Erwachsenenarbeit«:

»Frithférderung umfasst einen Zeitraum von vielleicht zwei bis vier Jahren, dhnlich ist es

mit dem Kindergarten, die Schule umfasst zwdlf Jahre. Dies sind iiberschaubare Bereiche,

die in der Regel von recht gut qualifizierten Mitarbeitern inhaltlich abgedeckt werden ...

Der Erwachsenenbereich hingegen ist zeitlich viel weiter ausgedehnt und die darin Titi-

gen in der Regel fiir ihre Arbeit weniger gut ausgebildet. Erst langsam beginnt man diese

Probleme zu sehen und zu wiirdigen. Angesichts eines »allgemeinen Pflegenotstandes« ist

man aber wohl noch weit davon entfernt eine befriedigende Situation fiir Mitarbeiter und
Behinderte realisieren zu konnen« (Frohlich 1991, 226).

Ein zentrales Problem besteht darin, dass die theoretische Schwerstbehindertenpida-
gogik nach wie vor dominant schulisch geprigt und damit wesentlich auf eine Lebens-
phase fokussiert ist (vgl. Klauf§ 1996). Zum Teil dadurch bedingt spielt bei der Gestal-
tung von Unterricht und Férderangeboten fiir Menschen mit schwerer und mehrfa-
cher Behinderung die Orientierung am Entwicklungsalter eine dominante Rolle, und
dies obwohl von Seiten der Wissenschaft seit den 80er Jahren heftig und kontinuier-
lich Kritik daran geiibt wurde, da eine Orientierung am Entwicklungsalter weder die
individuellen Lebenserfahrungen noch die besondere Lebenssituation der betroffenen
Menschen beriicksichtigt. Dementsprechend wird bis heute ebenso heftig und kon-
tinuierlich gefordert, dass die Planung und Gestaltung von Angeboten sowohl das
Entwicklungsalter als auch das Lebensalter berticksichtigen muss (vgl. Lamers 2017).
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In den letzten 40 Jahren wurde die theoretische Schwerstbehindertenpidagogik wei-
terentwickelt, bspw. indem anthropologische und ethische Fragen intensiv diskutiert
und Ansitze zur Bewegungs-, Wahrnehmungs- und Kommunikationsférderung sowie
fur eine gute pflegerische Versorgung konzipiert wurden. Allerdings beziehen sich die-
se, wenn sie nicht grundsitzliche philosophische Positionen formulieren, primir auf
das Kindesalter und die schulische Forderung. Das Fehlen methodischer Hinweise
und konzeptioneller Uberlegungen zu der Frage, wie sich mit zunehmendem Alter das
Spannungsfeld zwischen Entwicklungs- und Lebensalter {iberwinden lisst, wurde in
der Wissenschaft bislang kaum thematisiert und wirkt wiederum in die Praxis hinein.

Die planerische und methodische Umsetzung von Angeboten fiir Menschen
mit schwerer und mehrfacher Behinderung orientiert sich nach wie vor oft an den
frith(est)en Stufen der kindlichen Entwicklung. Dieses Bild von erwachsenen Men-
schen mit schwerer und mehrfacher Behinderung, das sich bewusst oder unbewusst
in vielen Kopfen verfestigt hat, hat letztlich auch Konsequenzen fiir das praktische
Handeln: Erwachsenen Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung werden
kleinkindliche Inhalte zugemutet, die ignorieren, dass die menschliche Entwicklung
sich {iber die gesamte Lebensspanne in Ubergingen und damit verbundenen Lebens-
ereignissen, Verinderungen und Umstrukturierungen vollzieht (vgl. Erikson 1966).
Das hieraus resultierende Grundproblem lésst sich auf eine simple Formel reduzieren:
Je grofler die Diskrepanz zwischen diagnostiziertem Entwicklungsalter und Lebens-
alter wird, umso weniger gelingt es, altersgerechte Angebote zu gestalten. Stattdessen
werden diese Menschen quasi wie »alterslose« gesehen, deren Lebensvielfalt sich oft auf
kindliche Erlebnisdimensionen beschrinkt (vgl. Lamers 2017).

In der Konsequenz kénnen sie nicht an der Fiille der Lebensereignisse und -themen
der allgemeinen Bevélkerung umfassend teilhaben. Die nach wie vor dominierende,
am »Entwicklungsstand« orientierte Auswahl- und Planungspraxis von Angeboten fiir
Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung fiihrt fast zwangsliufig zu einer
inhaltlichen Reduktion und Exklusion. Gerade mit zunehmendem Alter fiihrt eine
primir entwicklungsorientierte Auswahl von Angebotsinhalten unausgesprochen zu
einer in der Person des behinderten Menschen begriindeten Zuschreibung von »Unfi-
higkeit« und damit zu einer »Inkompatibilitit« zu fiir andere Menschen relevanten Le-
bensthemen. Damit ist die Moglichkeit fiir erwachsene Menschen mit schwerer und
mehrfacher Behinderung, »Teil sein und Teil haben« zu kdnnen, fast ausgeschlossen.

Insofern ist Fornefelds Vorwurf, Menschen mit schwerer und mehrfacher Behin-
derung seien hiufig mit unqualifiziertem Personal und unprofessionellem Verhalten
konfrontiert, dahingehend zu erginzen, dass die wissenschaftliche Schwerstbehinder-
tenpidagogik fiir diesen Missstand mitverantwortlich ist. Ohne entsprechende Im-
pulse, Konzepte und Methoden aus der Wissenschaft ist es in der Praxis jedoch kaum
moglich, sich fiir die Arbeit mit erwachsenen Menschen mit schwerer und mehrfacher
Behinderung adiiquat zu qualifizieren und professionell zu verhalten.
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3 Die Orientierung an einem Leben in Vielfalt als Grundlage einer
neuen Haltung

Wie miissen Theorie und Praxis nun weitergedacht und weiterentwickelt werden,
»damit Menschen mit einer schweren und mehrfachen Behinderung am Ende ihres
Lebens auf ein gutes und erfiilltes Leben zuriickblicken kénnen« (Frohlich 2013)? Mit
der Frage, was es bedeutet, ein gutes Leben zu fithren, haben sich Philosoph(inn)en al-
ler Jahrhunderte beschiftigt. Komplexititssteigernd wirkt der Umstand, dass die Ant-
worten auf diese, aber auch auf die Frage, was ein vielfiltiges und interessantes Leben
ausmacht oder was im Alltag anregend, bewegend, inspirierend sein kann, immer der
subjektiven, inneren Perspektive des Menschen unterliegt. Folgende Gesichtspunkte
kénnen jedoch zur allgemeineren Orientierung dienen:

*  Grundlegend fiir ein gutes Leben, aber auch fiir das Erleben eines vielfiltigen
und anregenden Alltags ist das korpetliche und psychische Wohlbefinden (vgl.
Nussbaum 1999). Diese Feststellung ist ebenso banal wie anspruchsvoll, wenn
es darum geht, diesen Grundsatz fiir Menschen mit schwerer und mehrfacher
Behinderung zu gewihrleisten. Demzufolge muss dem Wohlbefinden im Alltag
viel Aufmerksambkeit geschenkt werden, da alles andere Erleben und Handeln von
ihm abhingt, es aber ohne die Unterstiitzung durch andere hochgradig einge-
schrinkt werden kann. Es wire allerdings gleichzeitig fatal, wenn die Bediirfnisse
von Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung nur auf das Erleben
von Wohlbefinden reduziert wiirden.

» Esistin der Sicht auf und in unserer Haltung gegeniiber Menschen mit schwerer
und mehrfacher Behinderung ein grundsitzlicher Perspektivwechsel notwendig,
der in unterschiedlicher Weise, z. B. in der ICF (vgl. DIMDI 2005) oder der UN-
BRK (vgl. BMAS 2011) zwar theoretisch vollzogen erscheint, aber den Alltag der
Personen bei Weitem noch nicht erreicht hat, wie die Tendenz zeigt, diesem Per-
sonenkreis aufgrund seiner Einschrinkungen und zugeschriebenen Unfihigkeiten
und fehlenden Kompetenzen die Teilhabe an vielen fiir andere erwachsene Men-
schen bedeutsamen Lebensbereichen zu verwehren. Ohne die mit der Behinde-
rung verbundenen biologischen Faktoren zu ignorieren, muss deutlicher erkannt,
eingestanden und kommuniziert werden, dass es wesentlich mit dem Wissen und
Konnen der Professionellen zusammenhingt, ob fiir Menschen mit schwerer und
mehrfacher Behinderung auf jedem Niveau und in jedem Lebensabschnitt beson-
dere, ja vielleicht sogar exklusive Moglichkeiten der Teilhabe entwickelt werden
konnen. Schwerstbehindertenpidagogische Arbeit sollte dabei von der Uberzeu-
gung geleitet werden, dass Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung
grundsitzlich die gleichen Bediirfnisse haben wie Menschen ohne Behinderung
(vgl. Bienstein & Sarimski 2017, 109).

» Fir die Verinderung des konkreten Alltags, der Menschen mit schwerer und
mehrfacher Behinderung ein vielfiltiges Leben ermdglichen soll, ist ebenfalls
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ein Perspektivwechsel notwendig. Die Kenntnis medizinischer, biologischer und
entwicklungspsychologischer Fakten ist fiir die Planung und Durchfithrung von
Angeboten fiir Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung von grof3er
Relevanz, nicht aber fiir die Auswabl der zu gestaltenden Inbalte. Zentral sollte sein,
dass nicht der Entwicklungsstand eines Menschen den Ausgangspunkt fiir die
Forderung und die Gestaltung von Angeboten darstellt, sondern eine altersge-
mifle Auswahl von Inhalten (vgl. Lamers 2017). Erst im nichsten Schritt beki-
me eine entwicklungsorientierte Perspektive grofSe methodische Bedeutung. Dies
bedeutet, Losungen zu finden, wie sich erwachsene Menschen mit schwerer und
mehrfacher Behinderung den ausgewihlten altersgemifSen Inhalt ihrem individu-
ellen Entwicklungsstand entsprechend aneignen und erschliefSen konnen. Weil es
viel einfacher erscheint, Angebote zu planen und durchzufiihren, die sich am Ent-
wicklungsalter orientierten, fillt es allerdings schwer, diese Forderung umzuset-
zen, weshalb der Personenkreis von der altersgemifSen Teilhabe an gesellschaftlich
und kulturell relevanten Themen ausgeschlossen bleibt und deshalb letztlich auf
ein Kinderleben« mit sehr eingeschrinkten Lebenserfahrungen reduziert wird.

4 Neue Impulse aus der Wissenschaft — Bewegung im Feld

Um altersadiquate Angebote realisieren zu konnen, ist die Praxis allerdings auf die Un-
terstiiizung und Kooperation mit der Wissenschaft angewiesen, die sich zunichst ihrer
Verantwortung gegeniiber erwachsenen Menschen mit schwerer und mehrfacher Be-
hinderung stirker bewusst werden muss. Die wissenschaftliche Schwerstbehinderten-
pidagogik ist daher zunehmend gefordert, Konzepte, Methoden und Inhalte sowohl
fiir die konkrete Umsetzung von Angeboten als auch fiir die Aus- und Weiterbildung
fiir die Arbeit mit erwachsenen Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung
zu entwickeln. Die Erfahrungen zeigen, dass solche Impulse in der Praxis durchaus
gehort werden und eine Bereitschaft besteht, die eigene Arbeit weiter zu entwickeln.
Folgende Projekte konnen als >Lichtblickec am Horizont verstanden werden, die an-
deuten, dass sich die Disziplin an verschiedenen Stellen verindert:
¢ Ander Universitit zu Koéln wird im Rahmen des Projekts » Teil-sein & Teil-habenc
das Spannungsfeld von Pflege und Pidagogik im Zusammenhang mit Menschen
mit Komplexer Behinderung erforscht. Ziele des Projekts sind neben der Ent-
wicklung eines Teilhabekonzepts fiir Menschen mit Komplexer Behinderung und
der Erfassung ihrer Bediirfnisse im Hinblick auf Teilhabe bei Pflege und heilpid-
agogische Begleitung vor allem auch die Entwicklung eines modularisierten Fort-
bildungsprogramms zur Realisation von teilhabeorientierter Pflege und Assistenz
(vgl. Fornefeld 2017).
»  Unter dem Titel »Implementation von Partizipation und Inklusion fiir Menschen
mit komplexen Beeintrichtigungen — Determinanten fiir Handlungsspielriume
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und bedarfsgerechte Unterstiitzungssettings« (IMPAK) wird an der Universitit
Hamburg ein Forschungsprojekt durchgefiihrt, in dessen Mittelpunkt die Frage
steht, wie es gelingt, bedarfsgerechte Handlungsspielriume bei komplexer Beein-
trichtigung zu eréffnen und zu fordern bzw. welche strukturellen und prozess-
bezogenen Bedingungen ihre Bildungs- und Partizipationschancen verbessern
kénnen (vgl. Beck 2017).

Im Rahmen des Forschungsprojekts »Qualititsoffensive Férderbereich« (Quo F)
der Humboldt-Universitit zu Berlin werden in Kooperation mit der Pidagogi-
schen Hochschule Heidelberg nachschulische Angebote fiir Menschen mit schwe-
rer und mehrfacher Behinderung weiterentwickelt. Im Zentrum des Projekes
steht die Entwicklung eines Orientierungsplans fiir die Arbeit in Forder- und
Betreuungseinrichtungen auf Grundlage einer theoretisch fundierten und didak-
tisch strukturierten Aufarbeitung von alltags- und arbeitsweltorientierten sowie
kulturellen Angeboten. Dariiber hinaus werden spezifische Materialien zur Qua-
lifizierung von Mitarbeiter(inne)n in den Einrichtungen erstellt (vgl. Lamers &

Thile 2017).!

Abb. 7: Schwerpunkte des Projekts Qualititsoffensive Forderbereich (Quo F)

1

Das Projekt wird von der Software AG Stiftung, der Heidehofstiftung, von der Stiftung Gesell-
schaftliche Integration von Menschen mit Behinderungen und von RC Partner fiir Reintegration
und Chancengleichheit e. V. gefordert.
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5 Vielfalt fiir Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung —
eine gemeinsame Aufgabe der Praxis und der Wissenschaft

AbschliefSend soll noch einmal der Bogen zu der Frage, was ein gutes, vielseitiges Le-
ben ausmacht, gespannt werden. Rosa zufolge, hingt alles »davon ab, ob es zwischen
der Welt und uns einen Draht gibt, der vibriert« (2014, 51, s. dazu auch Dederich in
diesem Band):

»Die Ausbildung von Selbstwirksamkeitserwartungen und von intrinsischen Interes-
sen [...] korreliert mit der Erfahrung von sozialer Anerkennung. Ohne Liebe, Achtung
und Wertschitzung bleibt der Draht zur Welt — bleiben die Resonanzachsen — starr und
stumm. [...] (D)as gelingende Leben (ist) durch >offene, vibrierende, atmende Resonanz-
achsen gekennzeichnet [...], die die Welt ténend und farbig und das eigene Selbst bewegt,
sensitiv, reich werden lassen« (ebd., 56).

In diesem Sinne soll eine moderne Schwerstbehindertenpidagogik in Theorie und Pra-
xis zahlreiche Vibrationen und anregende Impulse hervorbringen, um ein Leben in
Vielfalt auch fiir Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung zu erméglichen.
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