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Knut Hoffmann

Menschen mit intensivem Assistenszbedarf - Versorungsstrukturen
im sozialpolitischen Spannungsfeld

The inverse care law:

,» The availability of good medical care tends to vary inversely with the need for it
in the population served* (deutsch etwa: “Die Verfiigbarkeit addquater medizini-
scher Versorgung scheint umgekehrt zu den Bed(irfnissen der zu versorgenden
Bevolkerung zu sein”) Hart JT (1971) Lancet 7796(1): 405-12.

Die Natur hat die Menschen hinsichtlich ihrer kérperlichen und geistigen Fahigkei-
ten so gleich geschaffen, dass trotz der Tatsache, dass der eine einen offensichtlich
starkeren Koérper oder gewandteren Geist als der andere besitzt, der Unterschied
zwischen den Menschen alles in allem doch nicht so betrachtlich ist, als dass der
eine auf Grund dessen einen Vorteil beanspruchen kdnnte, den ein anderer nicht
ebensogut fir sich verlangen durfte. ,,(...) Und was die geistigen Fahigkeiten be-
trifft, so finde ich, dass die Gleichheit unter den Menschen noch gréRer ist als bei
der Korperstarke. (...) Was die Gleichheit vielleicht unglaubwiirdig erscheinen lasst,
ist nur eine selbstgefdllige Eingenommenheit von der eigenen Weisheit, von der
fast alle Menschen annehmen, sie besdfen sie in héheren Mafle als das gewdhnli-
che Volk.“ (Thomas Hobbes: Leviathan (1651/1984), S. 94.)

Mit derVerabschiedung der UN-Behindertenrechtskonvention durch den Deutschen
Bundestag am 21.12.2008 hat It. Art. 25 eine den jeweiligen sozialen Grundbedingun-
gen entsprechende Versorgung von Menschen mit Behinderungen quasi Gesetzes-
rang. Insbesondere bezieht sich dies auch auf die medizinische Versorgung dieser
Personengruppe, u. a. wird hier wie folgt ausgefiihrt: ,, (...) den Vertragsparteien
Menschen mit Behinderungen wird eine unentgeltliche oder erschwingliche Gesund-
heitsvorsorge in derselben Bandbreite, von derselben Qualitat und auf demselben
Standard zur Verfligung gestellt wie anderen Menschen (...)*“. Inzwischen gibt es in
denmeisten Bundesldandern Aktionspldne bzgl. der Umsetzung der UN-Behinderten-
rechtskonvention, einen Nationalen Aktionsplan und am 03.08.2011 ver&ffentlichte
die Bundesregierung den ersten Staatenbericht, dessen Abfassung inhdrenter Teil
der Behindertenrechtskonvention ist und der WHO vorgelegt werden muss. Liest
man diesen Staatenbericht so fallt auf, dass sich dieser zwar grundlegend zu Belan-
genvonbehinderten Menschen duflert, eine explizite Erwdhnung von Menschen mit
geistiger Behinderung findet sich jedoch nicht. Als Zentralproblem definiert ist die
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Barrierefreiheit, bezogen auf verschiedene Aspekte wie Umgang, Assistenz und
Kommunikation. Als logische Konsequenz hieraus ergibt sich, dass es bisher kei-
nerlei spezifische Anstrengungen des medizinischen Versorgungssystems als Gan-
zes gab, den Belangen von Menschen mit geistiger Behinderung besser gerecht zu
werden.

Die méglicherweise durch eine Behinderung hervorgerufenen Mehraufwendungen
in der medizinischen Versorgung werden im Vergiitungssystem nur insofern abge-
bildet, als dass es ein sog. Zusatzentgelt (ZE40) im Rahmen des DRG-Systems (Diag-
nosis Related Groups) in der somatischen Medizin gibt, welches individuell regional
mit den zustandigen Krankenkassen durch die entsprechenden Krankenhaustrager
ausgehandelt werden muss. Es ist in einer H6he von 40,00 Euro am Tag begrenzt.
Auch besteht diesbeziiglich kein Rechtsanspruch.

Bzgl. der grundsatzlichen Ausrichtung der medizinischen Ausbildung muss gesagt
werden, dass hier Ublicherweise ein klassisches medizinisches Behinderungsmo-
dell, welches Behinderung im Allgemeinen als individuelles Problem, welches direkt
verursacht ist durch Krankheit, Trauma oder andere gesundheitsbezogene Zustan-
de, vermittelt wird. Das in der ICF (WHO 2001) ermittelte integrative Modell von
Behinderung als Produkt aus Gesundheitsproblemen, sozialer Teilhabe und Kon-
textfaktoren nimmt hier nur einen geringen Stellenwert ein.

medizinisches Modell

Behinderung als Problem
des Individuums, direkt
verusacht durch Krankheit,
Trauma oder andere
gesundheitsbezogene
Zustdnde

Abb.1: ohne Titel

soziales Modell

Behinderung haupt-
sachlich als gesell-
schaftlich geschaffenes Pro-
blem



04

Gesundheitsprobleme
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Impairment/Schadigung Aktivititen Soziale Teilhabe
Korperfunktionen & - - » -t
strukturen
t t t
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Faktoren

Abb.2: ohne Titel

Als weitere Schwierigkeit in der Verwirklichung eines integrativ/inklusiv anzusehen-
den Ver-sorgungsmodells fiir Menschen mit hohem Assistenzbedarf muss sicherlich
das komplizierte und vielgliedrige soziale Versorgungssystem in der Bundesrepu-
blik Deutschland angesehen werden. So werden Leistungen zur Gesundheit bzw.
Krankheit nach dem Sozialgesetzbuch V (SGB V) nach einem komplizierten System
verteilt (s.u.). Weitere relevante Leistungsstrukturen fiir einen Menschen mit ho-
hem Assistenzbedarf stellen das SGB IX, welches die Leistungen zur Rehabilitation
und Teilnahme behinderter Menschen regelt, dar sowie moglicherweise das SGB Xl
(Leistungen zur Pflege), das SGB VI (Rentenleistungen) und méglicherweise auch
das SGB XlI (Sozialhilfe). In Einzelféllen betroffen sein konnen noch das Kindergeld-
gesetz (BKGG) sowie das SGB VIII (Jugendhilfe).

Nun wiirde dieses grundsatzlich kein Problem darstellen, wenn die vorgenannten
Leistungsquellen ihre Angebote in angemessener Weise koordinieren wirden. Es
besteht jedoch innerhalb eines einzelnen Leistungspaketes grundsatzlich die Ten-
denz, Leistungen in einen anderen Leistungsbereich zu verschieben. Dieses fiihrt zu
vielen Organisations- und Reibungsverlusten, welche sich im Einzelfall auch in einer
schlechteren Versorgung des Betroffenen darstellen kénnen.



Abb.3: ohne Titel e Pt Lipys

Im Einzelnen wird jetzt auf die Leistungen gem. SGB V eingegangen. In diesem Ge-
setz werden die Leistungen der gesetzlichen Krankenversicherungen geregelt, im
Zusammenhang dieses Beitrages wird auf die Besonderheiten der privaten Kran-
kenversicherung nicht eingegangen werden. Die gesetzlichen Krankenversicherun-
gen finanzierten sich grundsétzlich paritatisch aus den Beitrdgen der Versicherten
sowie den Beitragsanteilen der Arbeitgeber, wobei die exakte Paritdt seit dem
01.07.2005 nicht mehr gegeben ist, die Arbeitgeber miissen nur noch die Hélfte des
um 0,9% reduzierten allgemeinen Beitragssatzes zahlen, die Differenz wurde dem
Beitragssatz der Versicherten zugeschlagen (§249 Abs. 1, SGB V).

Die im Rahmen des SGB V durch die Krankenkassen erstattungsfahigen Therapi-
emalnahmen, sei es nun ambulant, stationdr, medikamentds oder psychothe-
rapeutisch usw., werden durch den Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA), der
hdchsten Instanz der gemeinsamen Selbstverwaltung des deutschen Gesundheits-
wesens, geregelt. Der G-BA setzt sich aus 13 Mitgliedern zusammen (5 Vertreter der
Spitzenverbdnde der Krankenkassen, 5 Vertreter der Leistungserbringer: Kassen-
arztliche Bundesvereinigung, Kassenzahnadrztliche Bundesvereinigung, Deutsche
Krankenhausgesellschaft; 3 unparteiische Mitglieder, aus deren Mitte auch der
Vorsitzende des Ausschusses gestellt wird). So hat der Gemeinsame Bundesaus-
schuss z.B. beschlossen, dass das antidepressive Medikament Escitalopram keine
therapeutische Verbesserung gegeniiber dem Medikament Citalopram darstellt
und damit nur im Rahmen einer Festbetragsregelung erstattungsfahig ist, was
letztendlich dazu geflihrt hat, dass dieses Medikament nur noch fiir in der privaten
Krankenver-sicherung versicherte Menschen zur Verfiigung steht. Ebenso verhdlt
es sich flr die Gesprachspsychotherapie welcher aufgrund ,,ausschlief8lich nach-
gewiesenen Nutzens in der Behandlung von Depressionen, nicht aber fiir die Be-
handlung weiterer psychischer Erkrankungen ¢, die Aufnahme in die sog. Richtlini-
enverfahren (Verhaltenstherapie, tiefenpsychologisch orientierte Psychotherapie)
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verweigert wurde. Dieses ist dann letztendlich auch durch ein Urteil des Bundesso-
zialgerichtes bestatigt worden (Aktenzeichen: B 6 KA 45/08 R, B 6 KA 11/09 R). Der
Gemeinsame Bundesausschuss regelt also letztendlich, fiir welche therapeutischen
MalRnahmen die Einnahmen der gesetzlichen Krankenkassen verwendet werden und
verflgt hierdurch tiber eine enorme Bedeutung.

Zur Organisation der Arzteschaft: Zunichst einmal ist jede Arztin und jeder Arzt Pflicht-
mitglied einer Landesarztekammer und hier auch einkommensabhangig beitragspflich-
tig. Dies gilt auch fiir nicht berufstitige Arztinnen und Arzte. Die jeweiligen Arztekam-
mern sind die standesrechtliche Vertretung der Arzteschaft und vielfiltig in Berufpolitik
und Offentlichkeitsarbeit engagiert. Sie unterhalten z. B. auch jeweils sog. Schlichtungs-
stellen, an welche sich Patienten in Fragen von Behandlungsfehlern wenden kénnen.
Fiir die Verglitung kassenarztlicher Leistungen, die im Rahmen des SGB V von der am-
bulant titigen Arzteschaft erbracht werden, sind die 17 kassenérztliche Vereinigungen
der Lander (KV), eine fir jedes Bundesland, Nordrhein-Westfalen teilt sich auf in die
Kassenarztliche Vereinigung Westfalen Lippe und in die Kassenarztliche Vereinigung
Nordrhein zustdndig; zusatzlich existiert noch die kassenarztliche Bundesvereinigung
(KBV). Die kassenarztlichen Vereinigungen stellen letztendlich die Stelle dar, mit der
die niedergelassene Arzteschaft ihre erbrachten Leistungen abrechnet. Es findet also
keine direkte Abrechnung der erbrachten Leistungen der Arztinnen und Arzte mit den
Krankenkassen statt, sondern mit den entsprechenden kassenarztlichen Vereinigun-
gen. Auch ist nicht fiir eine bestimmte arztliche Leistung ein bestimmter Geldbetrag
hinterlegt, sondern eine bestimmte Anzahl von Punkten. Diesen Punkten wird im
stdndig wechselnden Rhythmus ein bestimmter Geldwert zugeordnet. D. h., eine im
kassenarztlichen Bereich erbrachte medizinische Leistung kann in einem Jahr eine vol-
lig andere pekunidre Verglitung erfahren, als dies in einem anderen Jahr der Fall ist.

Im Bereich der kassendrztlichen Vereinigung sind ca. 120.000 niedergelassene Arzte
organisiert, die sich auf verschiedenste Fachdisziplinen verteilen. Von den 141.000 am-
bulant titigen Artzinnen und Arzten sind ca. 121.000 als niedergelassene Vertragsarzte/
innen tatig, von diesen wiederum ca. 64.000 als Facharzte/innen. Hiervon sind wieder-
um 3.335 mit der Gebietsbezeichnung Psychiatrie und Psychotherapie niedergelassen.
Parallel zum psychiatrischen und psychotherapeutischen Versorgungssystem exis-
tiert ein rein psychotherapeutisch tatiges Versorgungssystem, welches vor allem
durch psychologische Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten gewahrleis-
tet wird. Mit Verabschiedung des Psychotherapeutengesetzes (PthG) ist es seit dem
01.01.1999 moglich, nach Approbation als psychologische/r Psychotherapeut/in
direkt mit den Krankenkassen abzurechnen, dieses war friiher nur im sog. Delegati-
onsverfahren moglich. Das bedeutet, dass die Indikation und Antragsstellung durch
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eine/n arztlich approbierte/n Psychotherapeuten/in erfolgen musste, der dann die
Behandlung an eine/n psychologische/n Psychotherapeuten/in delegiert hat.

Die psychologischen Psychotherapeuten sind organisiert in der Bundespsychothe-
rapeutenkammer sowie in 12 Landespsychotherapeutenkammern. Derzeit sind ca.
21.000 Psychotherapeuten/innen ambulant in eigener Praxis tatig. Diese an sich
begriilenswerte Verbesserung der psychotherapeutischen Versorgung hat je-
doch zu einer Umstrukturierung der Verteilung von Ressourcen im psychiatrisch-
psychotherapeutischen ambulanten Versorgungssystem gefiihrt. So werden etwa
72% der ambulanten Félle von niedergelassenen Nervendrzten (nur psychiatrische
Falle), Psychiatern und Kinder- und Jugendpsychiatern versorgt, hierfir jedoch nur
26% der zu verteilenden Leistungen aufgewendet. Andererseits werden ca. 19% der
ambulanten Fallzahlen durch psychologische Psychotherapeuten versorgt, welche
dafiir in toto 50% der aufgewendeten Leistungen aus dem psychiatrischen-psycho-
therapeutischen Gebiet erhalten. Zusatzlich gibt es einen kleinen Teil arztlicher, rein
psychotherapeutisch tatiger Kollegen und Kolleginnen, welche ca. 9% der vorhan-
denen Félle versorgen und dafir ca. 24% des verwendeten Budgets erhalten (vgl.
Melchinger 2008). Leider hat diese deutliche Verbesserung des ambulanten psy-
chotherapeutischen Versorgungsangebotes nicht dazu gefiihrt, dass fir die Klien-
tel von Menschen mit geistiger Behinderung, insbesondere wenn die Behinderung
schwerer ausgepragt ist und weitere Assistenzbedarfe bestehen, eine problemlose
ambulante Psychotherapie bzw. auch nur psychotherapeutische Unterstiitzung zu
erhalten ist. Betragen die Wartezeiten im Nicht-GB-Bereich diesbeztiglich im Schnitt
schon 3-9 Monate, so féllt es in den allermeisten Fallen schwer, hier tiberhaupt je-
manden zu finden, der grundséatzlich bereit ist, eine derartige Behandlung zu lber-
nehmen.

Weitere, in der Versorgung von Menschen mit geistiger Behinderung, auch mit
héherem Assistenzbedarf involvierte arztlich geprégte Organisationsstrukturen
sind zum einen die Bundesdirektorenkonferenz (BDK), die Deutsche Gesellschaft
flr Psychiatrie, Psychotherapie und Nervenheilkunde (DGPPN) sowie die Bundes-
arbeitsgemeinschaft Arzte fir Menschen mit geistiger Behinderung (BAG) und
Arbeitskreis der Chefarztinnen und Cheférzte der Kliniken fiir Psychiatrie und Psy-
chotherapie an Allgemeinkrankenhdusern in Deutschland (ack-pa). Zu den vorge-
nannten im Einzelnen:

In der Bundesdirektorenkonferenz (www.bdk-deutschland.de) haben sich die
arztlichen Direktoren und Direktorinnen der psychiatrischen Fachkrankenhduser
Deutschlands zusammen geschlossen, es finden zweimal pro Jahr Treffen statt. Die
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Bundesdirektorenkonferenz unterhélt verschiedene Arbeitskreise, u. a. den Arbeits-
kreis , geistige Behinderung”. Dieser befasst sich u. a. mit Fragen der Versorgungsstruk-
turen, dem neuen Entgeltsystem in der Psychiatrie, dem kollegialen Austausch und
der Weiterbildung. Auch dieser Arbeitskreis trifft sich 2-mal jahrlich und besucht hier-
bei jeweils unterschiedliche Spezialbereiche psychiatrischer Kliniken, welche sich auf
die Versorgung von Menschen mit akuten psychischen Stérungen spezialisiert haben.

Die Deutsche Gesellschaft fuir Psychiatrie, Psychotherapie und Nervenheilkunde (DG-
PPN, www.dgppn.de) ist letztendlich der Berufsverband der deutschen Psychiater/
innen, Psychotherapeuten/innen und Nervenarzte/innen (,Nervenarzt” ist die alte
Bezeichnung fiir Fachérzte/innen fiir Neurologie und Psychiatrie, derzeit wird dieser
Facharzttitel nicht mehr vergeben, da die inzwischen sich entwickelnde Komplexitat
der beiden Fachgebiete zusammen eigentlich eine Uberforderung darstellt). Neben
der Beschaftigung mit berufspolitischen Fragen und der Herausgabe der fiihrenden
deutschspracheigen psychiatrischen Fachzeitschrift (,Der Nervenarzt“) veranstaltet
die Gesellschaft 1-mal jahrlich im November einen Fachkongress in Berlin, der ca.
8.000 Besucher zu verzeichnen hat. In der DGPPN gibt es unterschiedliche Referate,
welche sich mit verschiedenen Themenbereichen beschéftigen. U.a. gibt es das Referat
,geistige Behinderung®, dessen Vorsitz Herr Prof. Seidel innehat. Dem Referat ,geistige
Behinderung” der DGPPN ist es u.a. gelungen, das Thema geistige Behinderung fest
in der psychiatrischen Weiterbildungsordnung zu verankern. Des Weiteren konnte ein
Grundsatzpapier zur psychiatrischen und psychotherapeutischen Versorgungssituation
von Menschen mit geistiger Behinderung erarbeitet werden, welches dann letztendlich
auch durch den Vorstand der DGPPN verabschiedet und publiziert worden ist (2009).

Bei der Bundesarbeitsgemeinschaft Arzte fiir Menschen mit geistiger oder mehrfacher
Behinderung (www.aemgb.de) handelt es sich um eine Vereinigung von vor allem aus
den somatischen Fachern kommenden &rztlichen Kolleginnen und Kollegen, die sich
der Verbesserung der somatischen Versorgung dieser Personengruppe widmet. U. a. ist
es dieser Arbeitsgruppe gelungen, ein von der Bundesarztekammer zertifiziertes Cur-
riculum zum Thema ,,Medizin fir Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinde-
rung” zu etablieren, welches sich inzwischen einer erheblichen Beliebtheit erfreut und
oft auch lange Zeit im voraus ausgebucht ist. Der Arbeitskreis der Chefarztinnen und
Cheférzte der Kliniken fir Psychiatrie und Psychotherapie an Allgemeinkrankenh&u-
sern in Deutschland (www.ackpa.de) vertritt die psychiatrischen Fachabteilungen an
Allgemeinkrankenhdusern. In diesen Abteilungen wird ein erheblicher Teil der psychi-
atrischen Grundversorgung in Deutschland durchgefiihrt. Aufgrund der beschrdankten
GrofRe dieser Abteilungen sind fachliche Spezialisierungen nur in einem etwas groberen
Rahmen méglich. Nach Kenntnis des Autors gibt es im Bereich der Fachabteilungen an
Allgemeinkrankenh&usern keinen spezialisierten Bereich fiir Menschen mit Intelligenz-
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minderung. Grundsatzlich besteht bgzl. vieler Fragestellungen ein langjahriger Diskurs
zwischen den Fachabteilungen an Allgemeinkrankenhdusern und den sog. Fachkran-
kenh&usern, der sich letztendlich auch auf die Grundfrage Sektorisierung vs. Speziali-
sierung reduzieren lasst.

| SGB V |

Abb.4: ohne Titel

Leistungserbringer Fallzahlen in % Ausgabenanteile in %

Fachérztl. Psychiatrie:

Nervenidrzte
{nur psychiatrische Falle)

Psychiater

Kinder- und Jugend-
psychiater

Psychologische tie 'y l
Psychotherapeuten Fits % [N} ‘|€€€

€€

Arztliche 'R
Psychotherapeuten

Abb.5: Psychiatrische Félle in der kassenarztlichen Versorgung nach Leistungserbringen
und Ausgabenanteilen
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Abb.6: Erstattung pro psychatrischer/ psychotherapeutischer Fall/ Quartal in Euro

Im Vorhergehenden ist bereits tiber die Vergiitungsaspekte im medizinischen Ver-
sorgungssystem kurz berichtet worden. Derzeit ist es im ambulanten Versorgungs-
system derart geregelt, dass Erschwernisse fiir ambulante Behandlungen, die
durch eine etwaige Behinderung hervorgerufen werden, sich im Vergiitungssystem
nicht widerspiegeln. Dieses bedeutet, dass, sollte eine im Prinzip identische Leis-
tung aufgrund einer Behinderung eines Patienten einen z.B. deutlich héheren Zeit-
aufwand erfordern, dieser den niedergelassenen Kolleginnen und Kollegen nicht
verglitet wird. Des Weiteren ist es so, dass bzgl. durchgefiihrter therapeutischer
MafRnahmen einschliefflich medikamentdser Behandlungen ein bestimmtes Budget
pro Quartal zur Verfiigung steht. Sollte dieses individuelle Budget pro Patient/in im
Mittel einer Arztpraxis iberschritten werden, so sehen sich die niedergelassene/n
Kollegen/innen mit erheblichen Re-gressforderungen konfrontiert. Dabei besteht
eine ausgesprochen schlechte Planbarkeit, da diese Forderung oft erst im erheb-
lichen zeitlichen Versatz, manchmal nach mehreren Jahren, gestellt werden und
es dann retrospektiv im Allgemeinen ausgesprochen schwierig ist, im Einzelfall die
Budgetiiberschreitungen zu begriinden. Ahnlich verhilt es sich mit dem stationa-
ren Sektor, hier erhalten die Kliniken derzeit einen sog. tagesgleichen Pflegesatz,
der sich auch dem mit den Krankenkassen verhandelten Budget geteilt durch die
zu erwartende Fallzahl errechnet. Auch hierbei ist es nicht von Relevanz, wie auf-
wendig letzten Endes die Behandlung eines/r Patienten/in ist, sei es nun pflegerisch,
arztlich-therapeutisch, diagnostisch oder medikamentds. Wie bereits erwdhnt, be-
steht im Rahmen des neuen Entgeltsystems in der Psychiatrie zundchst eine gewis-
se Hoffnung, dass sich hier spezielle, erhéhte Verglitungen realisieren lassen. Ich
hoffe, dass es mir gelungen ist, im Rahmen dieses kurzen Artikels darzustellen, dass
die strukturellen Vorgaben des Gesundheitssystems nicht unbedingt dazu geeignet
sind eine aufwandige und multiprofessionelle Versorgung von Menschen mit geisti-
ger Behinderung und hohem Assistenzbedarf sicherzustellen und dass dies keines-
wegs nur dem Unwillen der Beteiligten anzulasten ist.
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Saskia Schuppener

Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit intensiven
Behinderungserfahrungen — neue Risiken durch aktuelle
sozialpolitische Entwicklungen

In unserer Gesellschaft nehmen wir es als geradezu selbstverstandlich hin, uns im
Denken und Handeln an Kategorien und Klassifikationen zu orientieren. So ist auch
die Zweiteilung in ,,normal* und ,,anders* nach wie vor gelaufig und wird intensiv
bedient. Menschen, die als mehrfachbehindert oder schwer geistig behindert gel-
ten, werden gesellschaftlich in deutlicher Abgrenzung zur Normalitat wahrgenom-
men. Insbesondere Personen mit einem hohen Assistenzbedarf werden immer wie-
der in eine Kategorie der ,,personalen Andersartigkeit* eingruppiert (Schuppener
2011a,b). Damit entzieht manihnen Menschenrechte (UNO 2008) und beraubt sieum
die ihnen zustehende Chance der gesellschaftlichen Teilhabe und Mitwirkung. Der
Personenkreis, den wir mit derartigen Etiketten konnotieren, hat kaum Méglichkei-
ten, in einem hohen MafR an eigenaktivem Engagement sein Recht auf Partizipation
und Selbstbestimmung durchzusetzen. Hierzu ist in umfassender Form Assistenz
und Unterstiitzung notwendig. Wenngleich die UN-Behindertenrechtskonvention
(UN-BRK) das Recht auf Teilhabe und die dafiir zu gewahrende Unterstiitzung noch
einmal deutlich einfordert, besteht in unserer Gesellschaft nach wie vor ein dulerst
nachhaltiger Unterschied im ,,Recht haben“ und im ,,Recht bekommen*. Zuneh-
mend droht speziell der Personenkreis von Menschen mit intensivem Assistenzbe-
darf - verstdrkt vor dem Hintergrund der Weiterentwicklung integrativer und in-
klusiver Aktivitaten und Strukturen - ins ,,gesellschaftliche OFF*“ zu geraten. Diese
bedrohliche Entwicklungstendenz zeigt sich auch international und findet unter
anderem darin Ausdruck, dass Menschen mit komplexen Beeintrachtigungen als
,,forgotten citizens of the world bezeichnet werden (IASSID Worldcongress 2008).
Welche Konsequenzen durch sozialpolitische Novellierungen hierzulande fiir diese
besondere Gruppe an Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen entstehen konnen,
soll im Folgenden kurz angedacht und skizziert werden.

1. Sozialpolitische Entwicklungen

Aktuelle sozialpolitische Entwicklungen zielen grundlegend auf die Etablierung ei-
nes individualisierteren Hilfesystems ab. Die Weiterentwicklung der Eingliederungs-
hilfe fokussiert insbesondere folgende Aspekte (in Anlehnung an bvkm.aktuell Nr.

3/11):
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e Personenzentrierte Teilhabeleistung mit Berticksichtigung individueller Bedar-
fe und Achtung des Selbstbestimmungsrechtes von Menschen mit Behinde-
rungserfahrungen

e Durchgdngiges und flexibles Hilfesystem (Finanz- und Handlungsverantwor-
tung bei den Kommunen)

e Ausbau der Ambulantisierung des Hilfesystems (,,ambulant vor stationar*)

e Beschaftigungsalternativen zur Werkstatt fiir behinderte Menschen (WfbM)

e Kostenneutralitdt und finanzielle Beteiligung des Bundes

Die Eingliederungshilfe entfaltete in ihrer bisherigen Form eher eine Wirkung und
Nachhaltigkeit als ,,Ausgliederungshilfe’ und diente — entgegen ihrer eigentlichen
Zielsetzung — vorrangig zur Untermauerung z.B. von institutionellen Separations-
strukturen, als zur tatsdchlichen ,,Eingliederung und Teilhabe am gesellschaftli-
chen Leben. Eine Neuordnung der Sozialgesetzgebung erscheint vor dem Hinter-
grund der UN-Behindertenrechtskonvention daher dringend notwendig, um eine
Verbesserung der Lebenssituation von Menschen mit Behinderungserfahrungen zu
ermdglichen. Jedoch lassen sich auch an der Novellierung der Eingliederungshilfe
schon jetzt elementare Kritikpunkte ableiten: So ist ganz grundlegend zu bemén-
geln, dass keine Mitwirkungsmdglichkeiten von Menschen mit zugeschriebener
Behinderung und/oder Selbstvertretungsorganisation und Verbanden an den Ge-
setzesnovellierungen und der Entwicklung eines Nationalen Aktionsplanes (NAP)
gegeben waren. Am Beispiel des zentralen Lebensbereiches Wohnen wird weiter-
hin deutlich, dass hier das Recht von Menschen mit Behinderungserfahrungen — be-
sonders von Menschen mit intensivem Assistenzbedarf — auf freie, kostenunabhén-
gige Wahl des Wohnortes und der Wohnform nicht realisbar ist, da im § 13 des SGB
XII immer noch der Kostenvorbehalt existiert. Dieser Tatbestand widerspricht der
UN-BRK ausdrticklich und stellt keine grundlegende Reform dar. Insgesamt gilt es
zu konstatieren, dass in Deutschland eindeutig noch ein,,Disability Mainstreaming*
fehlt und sich dies auch an den Gesetzesdnderungsversuchen klar abzeichnet.

2. Konsequenzen fiir Menschen mit intensiven Behinderungserfahrungen

Besonders die Terminologie, derer wir uns im Klassifikationsfeld zum schwer fassba-
ren ,,Phdnomen komplexer Beeintrdchtigungen bedienen, ldsst in ihrer negativen
Wirkung und Wahrnehmung kaum eine Steigerung zu: Das Etikett einer ,,Schwerst-
behinderung‘ oder einer ,,Schwerstmehrfachbehinderung* 16st direkte und meist
auch ausschliefRliche Assoziationen mit einer ,,Minusvariante menschlichen Seins‘
(Fornefeld 1998, 26) aus. Hierdurch wird demzufolge nach wie vor allein auf der
begrifflichen und definitorischen Ebene im sozialen Miteinander einer ,,Vergegen-
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Vergegenstandlichung von Personen” vorgenommen, bei welcher ,der Mensch als
Subjekt in seiner Unverfiigbarkeit verschwindet hinter der Fassade rationalistischer
Wertnormierung” (Fornefeld 1998 26). Eine Diskreditierung, die sich in Form von
fundamentaler Ausgrenzung und Abwertung manifestiert, verdeutlicht hier nicht nur
die Ohnmacht in welche dieser Personenkreis gedrangt wird, sondern unterstreicht
erneut pragnant die Dimension des , behindert werdens” (z.B. Cloerkes 2003, Jantzen
2003, 2009), die meist unvermeidlich als elementare Behinderungserfahrung deutlich
wird. Da es sich bei dem Etikett einer ,Schwerstbehinderung” um ein absolut tiefgrei-
fendes Label handelt, sind auch die resultierenden Erfahrungen von Be-Hinderungen
besonders intensiv hinsichtlich der Umfanglichkeit und Intensitdt. Aus diesem Grund
Iasst sich hier von intensiven Behinderungserfahrungen sprechen. Diese intensiven Er-
fahrungen driicken sich in Form eines hohen Exklusions- und Stigmatisierungs-Risikos
aus. Der Begriff intensiver Behinderungserfahrungen steht grundsatzlich fir subjektive
Erfahrungen von Barrieren im Sinne eines ,behindert werdens” durch Normvorstel-
lungen und normative Handlungsbedingungen. Daher kdnnen auch intensive Behin-
derungserfahrungen natirlich sehr unterschiedliche Qualitdt und Intensitat besitzen.
Diese Begrifflichkeit soll lediglich das erhéhte Risiko des entsprechenden Personen-
kreises hinsichtlich seiner ,Nicht-verstanden-werden-Erfahrungen” verdeutlichen
(Schuppener 2011a,b) und die absolut gegrenzten Wirkungsmaglichkeiten aufzeigen,
die wir kausal an dieses Etikett binden.

Intensive Behinderungserfahrungen lassen sich aufgrund ihrer Subjektivitat keinem
interindividuellen Vergleich unterziehen, wenngleich die sozialpolitische Gesetzesla-
ge ihrerseits ja meist keine expliziten Individualisierungsstrukturen beriicksichtigen
oder gar einfordern. Dennoch betont Waldschmidt (2007) explizit: , Die Personengrup-
pe der schwerbehinderten Menschen gibt (...) den Prifstein dafiir ab, inwieweit sich
sozial- und behindertenpolitische Akteure von Marktzwangen frei machen und eine
Wohlfahrtsstaatlichkeit entwickeln kénnen, in der soziale Staatsbirgerrechte selbst-
verstandlich auch denjenigen gewahrt werden, denen der Verkauf ihrer Arbeitskraft
nicht mehr moglich oder noch nie moglich war — und zwar ohne den Preis von Dis-
kriminierung und gesellschaftlicher Isolation. An dieser Stelle erweist sich Politik als
widerstandig und als Herausforderung fiir die gesamte Sozialstaatdebatte” (S. 73).

In diesem Zusammenhang zeichnen sich auf differenten Ebenen auch unterschiedliche
kontrovers diskutierbare Auswirkungen einer Ambulantisierung und Individualisierung
im Rahmen der sozialpolitischen Strukturen auf den Personenkreis von Menschen mit
zugeschriebenen schweren Behinderungen ab:
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Makroebene

Personliche Assistenz wird als Alternative zur Institutionalisierung betrachtet. Hier-
aus resultiert jedoch die Gefahr der Entstehung von neuen Konstruktionen wie den
Begriffen ,,teilhabe(un)féihig* oder auch ,,integration(un)féihig), die schon aktuell
im umgangssprachlichen Bereich Anwendung finden, wenngleich sie eindeutig
menschrechtsverletzenden Charakter haben und damit als unzuldssig zuriickge-
wiesen werden miissen. Durch derartige terminologische (Neu)Konstruktionen be-
steht die nachhaltige Gefahr der Zunahme und Neuentstehung von ,,Restgruppen®,
zu denen der Personenkreis von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit kom-
plexen Beeintrachtigungen zentral dazu zahlen wird bzw. auch gegenwartig schon
zahlt. Auch die Konsolidierung von ,,Restinstitutionen ist eine Tendenz, die sich
im Zuge der Ambulantisierung und Individualisierung von Versorgungsstrukturen
schon jetzt abzeichnet. Unter der Voraussetzung der unveranderten Aufrechterhal-
tung und des Ausbaus von Sondereinrichtungen kann kein durch die UN-BRK gefor-
derter Paradigmenwechsel in systemischer Hinsicht stattfinden. Es besteht bislang
die Gefahr, dass ambulante Formen der Betreuung und Assistenz ,,Inselphdnome-
ne‘ und damit Zusatzangebote bleiben und es keineswegs zu einem grundlegenden
Systemwandel kommt. Dieser wird durch den zunehmenden Missbrauch des Inklu-
sionsgedankens nicht nur verhindert, sondern es kommt paradoxer Weise zu einer
Verstdrkung der ,,Zwei-Gruppen-Theorie“, die eigentlich durch inklusive Strukturen
aufgehoben sein sollte: Die parallele Existenz von Sonder- und Integrationseinrich-
tungen fordert die Entwicklung von ,,Restgruppen’ und ,,Restinstitutionen’, da
alle Menschen, die nicht als ,,integrations- oder teilhabefahig etikettiert werden,
in separaten Einrichtungen verbleiben oder sogar neu zugewiesen (= ,,um-etiket-
tiert“) werden.

Mesoebene

Eine Ambulantisierung und Individualisierung von Unterstiitzungsmafinahmen
bedeutet fiir Menschen mit intensiven Behinderungserfahrungen in der Regel
zwangslaufig einen Bedeutungszuwachs der rechtlichen Betreuung. Damit erhalt
die ,,Stellvertreter-Funktion“ im Rahmen von Entscheidungsprozessen ein veran-
dertes Gewicht und es besteht die Gefahr einer neuen Dimension personenbezo-
gener Abhdngigkeit. Diese drohende individualisierte Form der Abhdngigkeit soll
zwar grundsatzlich zumindest eine institutionsbezogene Abhangigkeit ablésen und
somit auch einen Zugewinn an Lebensqualitat ermdglichen; es besteht jedoch auch
hier das Risiko einer Verdopplung des Abhdngigkeitsgefiiges, indem die personali-
sierte Ebene additiv zur institutionalisierten Ebene hinzukommt und die Autono-
mie der Hauptpersonen nicht erweitert, sondern durch die indirekte Starkung der
Bedeutung der Rolle des gesetzlichen Betreuers ein neues Risiko an Fremdbestim-
mungsqualitat in sich birgt.
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Im Falle der rechtlichen Betreuung durch die Eltern kann hier eine absehbare Ge-
fahr der Verstarkung der Dominanz einer immer gleichen Beziehungsdynamik (z.B.
Eltern-Kind-Beziehung) entstehen. Enge Sozialgefiige kénnten hierdurch demzufol-
ge eine neue Formalisierung und Belastung erfahren, was das Beziehungserleben
fir Menschen mit intensiven Behinderungserfahrungen im inter-individuellen Mitei-
nander u.U. negativ beeintrachtigen kann.

Mikroebene

Auf der intraindividuellen Erlebensebene ldsst sich durch neue Strukturen ambu-
lantisierter Hilfen auf das Risiko verweisen, dass zwar die Zielsetzung besteht, dass
fir die Hauptakteure eine Zunahme anindividuellen Entscheidungs- und Ausdrucks-
moglichkeiten erdffnet werden soll, aber damit auch die Gefahr von ,,Projektionen
und Deutungsfehlern* (durch Stellvertreter) ansteigt. Wenngleich das Potenzial an
Missverstandnissen in engen Vertrauensbeziehungen (z.B. zwischen Eltern und
Kind) vergleichsweise gering sein sollte, so birgt eine gewachsene Beziehungsdyna-
mik dennoch das Risiko einer ,einseitigen Interpretation® von Reaktionen oder Wiin-
schen, die eben auf den subjektiven Projektionen der Bezugspersonen beruhen.
Damit muss zumindest die Gefahr einer Fehldeutung der Erlebenswirklichkeit der
Hauptakteure stets mitreflektiert und mdglichst intersubjektiv mit weiteren Pers-
pektiven abgeglichen werden, damit eine ungtinstige und subjektiv unerwiinschte
Auswirkung auf die Lebenssituation und die Persdnlichkeitsentwicklung der Haupt-
personen moglichst vermieden wird.

Weiterfiihrend miindet das Risiko der Fehldeutung intraindividueller Perspekti-
ven der Menschen mit intensiven Behinderungserfahrungen dann in die Gefahr
des Erlebens eines einseitig gepragten ,,vermittelten Selbst* (vgl. Gaedt 1990). Im
Hinblick auf die Personlichkeitsentwicklung besteht hier demzufolge eine Notwen-
digkeit in der Sensibilitat in der Bedeutungsvollmachung identitarer Entwicklungs-
prozesse fiir die Personen mit komplexem Assistenzbedarf selbst. Eine zentrale
Aufgabe muss es hier fiir Bezugspersonen und auch padagogische Begleiter sein,
ein Erleben von Identitat zu ermdglichen und dies auch im dialogischen Miteinander
transparent zu vermitteln. ,,Wer ein defektorientiertes Menschenbild und eine Be-
urteilung seiner selbst als behindert oder gestért erfahren hat, lebt in allen sozialen
Bereichen damit“ (Lindemann & Vossler 2000, 107). Aus diesem Grund muss eine
Diskreditierungsgefahr, die bei Personen mit intensiven Behinderungserfahurngen
in hohem Malle gegeben ist, nicht nur bewusst gesehen, sondern auch bearbeitet
werden, damit es nicht zu negativen Auswirkungen auf die Identitdts- und Selbst-
konzeptentwicklung kommt (Schuppener 2005, 2006, 2011b).
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Bilanzierend lasst sich festhalten, dass sich im Zuge der Novellierungen der sozi-
alrechtlichen Bestimmungen (ibergreifend zwei bedeutsamen Risiken - besonders
fir den Personenkreis von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit intensiven
Behinderungserfahrungen abzeichnen (vgl. European Commission 2009):

1. Verdopplung der Systeme: Zusatzlich zur Ausrichtung an institutionellen Vorga-
ben erfolgt ein Ausbau individueller Assistenz. Es findet jedoch keine Ablésung
einer institutionellen zugunsten einer ,,individualisierten Gebundenheit* statt,
sondern es kommt zu einem additiven Paradigma, welches die Gefahr einer
Verdopplung von Abhdngigkeits-/Fremdbestimmungsstrukturen oder zumin-
dest -risiken stark erhéht.

2. ,,Creaming Off*: Durch neue Unterstitzungskonstruktionen (die z.T. kostenin-
tensiver sind) kommt es auf der Basis eines verdeckten Kosten-Nutzen-Abwa-
gungsmodells zu einer nahezu zwangslaufigen Entstehung einer ,,Restgruppe
an Personen, die zu geringe Moglichkeiten der assistenzfreien Selbstvertre-
tung wahrnehmen kénnen. Neue ambulantisierte und individualisierte Formen
der Unterstiitzung bergen somit die Gefahr, sich stets an den Nutzern auszu-
richten, die tiber ein grundlegendes Kapital an kognitiven und sozialen Kompe-
tenzen verfligen. Menschen, die als schwermehrfachbehindert gelten, sind auf
»Stimmgeber” angewiesen und stehen daher in nachhaltiger Gefahr im Zuge
der Inklusionsentwicklungen exkludiert zu werden und als ,,unsichtbare Rest-
gruppe“ weiter zu existieren.

Chancen und Empfehlungen im Rahmen der Etablierung neuer Sozialrechtlicher
Strukturen, welche im Sinne einer hier skizzierten Risikopravention und -vermei-
dung wirksam wéren, lassen sich hier wie folgt zusammenfassen:

e Einbezug von Nutzern

e planvolle SchlieBung bestehender (GroR)einrichtungen

e Investitionsstop in neue und bestehende Einrichtungen

e Ausbau gemeinwesenorientierter Unterstiitzung (Community Care)

e Qualifikation des Fachpersonals zur gemeinwesenorientierten Arbeit

e Sensibilisierungsmafnahmen (fachlich & 6ffentlich)

Menschen mit intensiven Behinderungserfahrungen benétigen oftmals deutlich
mehr Verstandnis und Anregung von der AufRenwelt, um sich inihrer Lebenswelt ori-
entieren zu kénnen. Damit dieses Verstandnis Gberhaupt entwickelt werden kann,
mussen sie jedoch eine gesellschaftliche Sichtbarkeit erhalten. Erst wenn innerhalb
eines Gemeinwesens auch Menschen mit komplexem Assistenzbedarf véllig selbst-
verstandlich inkludiert sind und Begegnungen im Alltag zwischen Menschen mit
und ohne intensive Behinderungserfahrungen zur normalen Realitdt gehéren, kann
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sich eine Teilhabechance nachhaltig verbessern und es entsteht die Méglichkeit ei-
ner Reduzierung von Exklusionsrisiken und neuen Abhdngigkeits- und Fremdent-
scheidungsdimensionen.

3. Elternschaft als ,,Profession*

Wenn Eltern ihrem Kind ,,Zugehdrigkeit, Teilhabe, eine gute Entwicklung und ein
Leben in Wiirde erméglichen (wollen), miissen sie sich (...) mit den sozialpolitischen
Realitaten auseinandersetzen, die tendenziell eher geeignet erscheinen, Rechte zu
beschranken, als zu verwirklichen* (Klauf 2011, 27). Daher sind Eltern von Kindern
mit komplexem Assistenzbedarf dazu gezwungen, eine Professionalitdt zu entwi-
ckeln, die sie als ,,Anwalt“ fiir den Kampf um diese Rechte fir ihre Kinder fungieren
|asst. Dieser ,,Kampf“ geht zwangslaufig mit einer massiven Belastung einher, die
im Folgenden nur kurz angedeutet werden kann.

Der Alltag von Menschen mit intensiven Behinderungserfahrungen ist zumeist
von differenten Formen der Abhangigkeit gepragt: ,,Vermutlich ist der Alltag die-
ser Menschen (...) nach wie vor von der Erfahrung gepragt, dass sie vor allem von
aullen bestimmt werden und dass ihre Initiativen, spontanen Aktionen und Ideen
sehr selten aufgegriffen werden (KlauR 2008, 109). Meist werden Aktionen und
Reaktionen der betreffenden Kinder, Jugendlichen und Erwachsenen nur von ei-
nem sehr vertrauten Umfeld — haufig den engsten Bezugspersonen (= den Eltern)
— Uberhaupt erkannt. Eine ,,richtige Deutung‘ der Bediirfnisse und Wiinsche lasst
haufig dennoch einen Interpretationsspielraum offen, weil die Verstehens- und Ver-
standigungsebenen naturgemall differieren. Trotz der Deutungs- und Missverste-
hensrisiken kommt den Eltern in diesem Kontext oftmals eine sehr pragende Rolle
zu. Eltern sind (in Anlehnung an Seifert 2011 und Ziemen 2002) ...

e ...emotional, kognitiv und sozial kompetent im Hinblick auf das Erkennen, Deu-
ten, Artikulieren, Organisieren, Realisieren und Reflektieren der Bedirfnisse
ihrer Kinder.

e ... als zentrale Bezugsgrofe auf der Basis einer partnerschaftlichen Kooperati-
on innerhalb des pddagogisch-therapeutischen Miteinanders anerkannt.

e ... erfahrenim Umgang mit vielfaltigen und tiefgreifenden Herausforderungen
und im Bewaltigen von Barrieren.

e ...Impulsgeber fiir die Qualitatssicherung im Rahmen der komplexen Angebote
fir ihre Kinder.

e ...der Motor fiir nachhaltige Wirksamkeit und Innovation hinsichtlich der Einl6-

sung des Rechtes auf Teilhabe/Teilnahme ihrer Kinder an der Gesellschaft.
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Die Elternrolle wird durch die sozialrechtlichen Verdnderungen jedoch einer Bedeu-
tungserweiterung unterzogen, da bei Menschen mit intensiven Behinderungser-
fahrungen ja hdufig Eltern das ,,Doppelmandat‘ als Eltern und gesetzliche Betreuer
auch Uber das 18. Lebensjahr der Kinder hinausgehend iibernehmen. Dieses Dop-
pelmandat erfahrt im Zuge der aktuellen sozialrechtlichen Novellierungen eine
neue Konnotation. Es ldsst sich vermuten, dass das Elternsein nun noch starker in
folgenden Zusammenhédngen und Risiken gesehen werden muss:

e Ubernahme einer ,lebenslangen Elternschaft*

e damit einhergehende dauerhafte Rollen- und Interessenskonflikt

e erschwerte Abldsungsmdglichkeiten fir Eltern und deren jugendliche und er-
wachsene Kinder

e Belastungen und Uberforderung durch dauerhafte Doppelfunktion (siehe Dop-
pelmandat)

Diese Risiken lassen sich unter dem Aspekt der Entwicklung einer Elternschaft als
,,Profession’ zusammenfassen. Diese Form der Elternschaft verhindert jedoch ein
moglichst normales Elternsein unter den ohnehin schon mehr als erschwerten Be-
dingungen zusatzlich. Im Zuge der Ambulantisierung und Individualisierung von Hil-
fen fir Menschen mit Behinderungserfahrungen wird eine ,,Stellvertreterrolle* fiir
den Personenkreis, der komplexe Hilfeleistungen benétigt, immer bedeutsamer.
Wenn hier keine klare Abgrenzung von Eltern- und Kindperspektive mehr méglich
ist bzw. die Deutungsspielrdume hier zumindest stark reduziert werden, kann sich
das nur in einer erschwerten Eltern-Kind-Beziehungsgestaltung sowie im zuneh-
menden Risiko eines sehr einseitig gepragten Orientierungsrahmens hinsichtlich
der Lebensgestaltungsmdoglichkeiten der Hauptpersonen auswirken.

4. Implikationen aus padagogischer Sicht

Entwicklung braucht férderliche Bedingungen (Haupt 1998). Férderliche Bedingun-
gen sind jedoch zentral gekennzeichnet durch eine Mehrperspektivitdt, um auch in
einem padagogischen Miteinander Méglichkeitsrdume zu eréffnen. Es gibt verschie-
dene Auftrdge an die Padagogik, damit kiinftig die Entwicklung und Wahrnehmung
von,,Elementaren Beziehungen* (Fornefeld 2001) nicht nur fiir Eltern, sondern auch
fir ein erweitertes soziales Umfeld moglich ist. Folgende Auftrage waren vor dem
Hintergrund der aktuellen Entwicklungen denkbar:

1. die Entwicklung und Etablierung neuer Formen einer Zusammenarbeit mit
Eltern, in der die Sensibiliserung fiir die Chancen und Risiken der Ubernah
me eines Doppelmandats zentrale Bedeutung erfahrt
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2. die Entwicklung und Etablierung neuer kooperativer Bildungsangebote
und Austauschforen/Netzwerke zum Diskurs tiber Exklusionsrisiken und
-erfahrungen fiir Hauptpersonen selbst und a) ihre Eltern, b) gesetzliche
Betreuer, ¢) das soziale Umfeld (Nachbarn, Freunde, Interessierte etc.)

3. die Initiierung nachhaltiger Begegnungsangebote im Gemeinwesen (z.B.
,,Kultur-Patenschaften®, Leseclubs, Schwimmtreffen, Spaziergdnge usw.).

Auf der Basis sozialrechtlicher Verdnderungen und dem Streben nach Inklusion
bleiben unter besonderer Berticksichtigung von Menschen mit komplexem Unter-
stiitzungsbedarf nach wie vor offene Diskussionsaspekte, die auch gleichzeitig als
Auftrage fir eine sozialwissenschaftliche Forschung erachtet werden kénnen:

Rolle der padagogischen Figur der ,,Stellvertretung‘ (Ackermann 2011)

e neue Etablierung personalisierter Machtstrukturen

e Einschrénkungen in der ,,Entdeckung von Unbeschwertheit* (Lenz 1996)

e individualisierte Fremdbestimmung

e subjektives Teilhabe-/nahmeempfinden (Schuppener 2011a,b)

e ,,ambulante Isolation oder die Gefahr der ,,Inklusen (= Eingeschlossenen)
(Klauf8 2011)

e Exklusion in der Inklusion (Lamers & Heinen 2011)

Grundlegend geht es um das Herstellen einer Offentlichkeit und Sichtbarkeit dieses
Personenkreises. Nur, wenn es eine 6ffentliche Wahrnehmung von Menschen mit
intensiven Behinderungserfahrungen gibt, konnen diese Personen tiberhaupt eine
Stimme erhalten, die ihnen die Chance gibt, Initiatoren ihrer eigenen Entwicklung
sein zu kénnen. Das wiederum verkdrpert die Voraussetzung fiir die Ausbildung ei-
genstdndiger sozialer Orientierungen und macht Menschen wesentlich empfangli-
cher fiir Interaktionsangebote (Klauf§ 2008). ,,Je selbstsicherer ein geistig schwerst-
behinderter Mensch durch eigenstandiges Tun wird, desto mehr weitet sich sein
Aktionsradius* (Lichtenberg 2001, 213). Und nur durch einen méglichst weiten Ak-
tions- und Wirkungsradius besteht die Einldsung des Rechtes auf gesellschaftliche
Teilhabe. Daher missen sich sozialpolitische Diskussionen und sozialrechtliche Ver-
anderungen daran messen lassen, inwieweit sie diesen Personenkreis ganz explizit
einbeziehen und sich nicht einer vorsatzlichen Exklusion schuldig machen.
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Johannes Schadler

Individuelle Teilhabearrangements fiir Menschen mit komplexen
Behinderungen als professionelle ,,Erfindungsaufgabe“

Thesen zum Vortrag anldsslich der DIFGB-Jahrestagung am 28.11.2011 in Kassel

1. Die {iber lange Jahre vorgetragene konzeptionelle Kritik an der stationdren Aus-
richtung des Hilfesystems hat in Teilen zu einer Verfliissigung vormals starrer Un-
terbringungsmechanismen fiir behinderte Menschen mit Unterstiitzungsbedarf
im Wohn- und Alltagsbereich gefiihrt.

Die Modernisierung der Behindertenhilfe und ihrer zentralen Leistungsgrundlage,
der Eingliederungshilfe nach § 53 SGB XII, kommt nur langsam und merkwdirdig wi-
derspriichlich voran. Einerseits wdchst der Konsens dariiber, dass das herkdmm-
liche stationdare Modell fachlichen Anspriichen nicht genigt. Der ,Heimplatz‘ als
routinemaRige Antwort des Hilfesystems auf alltags- und wohnbezogene Unter-
stiitzungsbedarfe ist fachlich nicht mehr zu legitimieren, wenn man sich dem Inklu-
sionsparadigma anschliet (Hohmeier 2004)'".

Das Inklusionsparadigma hat durch mafigebliche fachliche und rechtliche Entwick-
lungen eine deutliche Starkung erfahren. Zentral ist das gednderte Verstandnis von
Behinderung.,Behinderung‘ — so folgt aus der UN-Behindertenrechtskonvention
(UN BRK) - ist nicht als Eigenschaft einer Person zu verstehen, sondern als Ein-
schrankung der Teilhabemdglichkeiten. Diese Einschrankungen ergeben sich aus
einer Wechselwirkung zwischen funktionalen Beeintrachtigungen einer Person und
fehlenden Kompensationsmoglichkeiten bzw. Barrieren in ihrer Umgebung. Der
Blick auf die Behinderung erweitert sich dadurch zu einem Blick auf die gesellschaft-
lichen Bedingungen und auf die Bedingungen des 6ko-sozialen Raums, in dem eine
Person lebt und sich entwickelt. Je weniger Barrieren Menschen mit Beeintrach-

1 Einem Paradigma, so die Argumentation des Wissenschaftstheoretikers Thomas S. Kuhn, schliet man sich an. (vgl.
Schédler 2003; 8ff.) Hohmeier unterscheidet in seiner Systematik das ,custodial-caritative Paradigma‘ der Anstalt vom
rehabilitativ-therapeutischen Paradigma und dieses wiederum vom ,,inklusiven Paradigma, die jeweils eigene Annah-
men tber Wirkungszusammenhange zwischen eingesetzten Verfahren und ihren Wirkungen gemeint haben (Hohmei-
er 2004: 132ff.).
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tigungen im Alltag und im Lebenslauf vorfinden, umso weniger wirken sich die
individuellen Einschrédnkungen behindernd aus. In einer rehabilitativen Sicht kén-
nen die sozialen Kontextbedingungen im Anschluss an die International Classifica-
tion of Functioning (ICF) als Gestaltungsfaktoren fiir politische und professionel-
le Interventionen verstanden werden. Daher sind Konzepte der Behindertenhilfe
aus einer Nichtdiskriminierungs- und Entwicklungsperspektive her zu gestalten.
Die Anhangerschaft des Inklusionsparadigmas nimmt zu: Sowohl die katholischen
als auch die evangelischen Fachverbdnde rufen die ihnen zugehérigen Tragerorga-
nisationen seit geraumer Zeit dazu auf, ihre Planungen nach Inklusionsprinzipien im
Sinne von Art. 19 UN BRK auszurichten?. Auch dies hat dazu gefiihrt, dass nahezu
alle GroR- und Komplexeinrichtungen mit Anstaltstradition sogenannte Konversi-
onsprozesse initiiert haben. Durch Renovierung oder Neubauten wurden Dezen-
tralisierungsmaflinahmen eingeleitet. Die UN Behindertenrechtskonvention wird
dabei stets legitimatorisch herangezogen und mitunter heftigst strapaziert (Rohr-
mann/Schadler 2011). Die Anzahl der Lebenshilfe-GroRveranstaltungen zum Thema
Inklusion nimmt beeindruckend rasch zu, ohne dass das teilstationare Modell ver-
bandlich aufgegeben wurde. Auch im anthroposophischen Diskurs wird auf den In-
klusionsbegriff zunehmend Bezug genommen3. Die Sozialhilfetrdger haben in letz-
ter Zeit mit Bezug auf die UN-BRK ihren Steuerungsanspruch intensiviert und sich
insbesondere bemiiht, ihr Fallmanagement tiber Individuelle Hilfeplanverfahren zu
qualifizieren (Althaus u.a. 2012). Nicht zuletzt vor dem Hintergrund steigender Fall-
zahlen und Kosten der stationdren Angebote wurde der Ausbau ambulanter Leis-
tungen forciert. Auf ambulante Leistungen gestiltzte Hilfearrangements werden
mittlerweile von einem breiterwerdenden Kreis als generelle Alternative zum sta-
tiondren Modell gedacht. Auch im Bereich ,Menschen mit geistiger Behinderung’
wird dies von den relevanten Akteuren zunehmend als mégliche Angebotsform
verstanden. Ganz allmahlich bildet sich auch diesbeziiglich eine ambulante Unter-
stitzungspraxis heraus, die erfahrungs- und theoriebildend wirkt.

Selbst von der Bundesregierung wird im vorgelegten Aktionsplan zur Umsetzung
der UN-Behindertenrechtskonvention explizit bekraftigt, dass es notwendig ist, die
Eingliederungshilfe nach §53 SGB XII im Sinne der Personenzentrierung weiterzu-
entwickeln (BMAS 2011: S. 18).

2 Bundesverband Evangelische Behindertenhilfe e.v. (BeB) (Hg.) (2010): Selbstbestimmte Lebensfiihrung und Einbezie-
hung in die Gemeinschaft. Ein Positionspapier des Bundesverbands evangelische Behindertenhilfe e.V. zu Artikel 19 der
UN-Behindertenrechtskonvention. Online verfligbar unter http://www.beb-ev.de/files/pdf/stellungnahmen/2010-08_
positionspapier_art_19_brk.pdf, zuletzt aktualisiert am 08.09.2010, zuletzt gepriift am 24.03.2012.

3 vgl. Themenheft UN Behindertenrechtskonvention der Teitschrift Punkt und Kreis‘, Michaeli 2009, http://www.ver-
band-anthro.de/media/file/1483.UN_Konvention_PUK_17_Schwerpunktheft_BRK.pdf, 24-03.2012.
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Dies geschieht allerdings ohne aber - und das ist kennzeichnend fiir die gegenwar-
tige Diskussion - weiter auszufiihren, was eigentlich mit Personenzentrierung ge-
meint ist und wie eine personenzentrierte Weiterentwicklung aussehen kann.

2. Die Entwicklungen in der Behindertenhilfe sind gezeichnet durch ,additive Ver-
anderungsmuster‘ und ,halbierte Inklusion’

In den letzten Jahren ist die Gesamtzahl der Menschen mit Behinderungen, die
wohnbezogene Hilfen der Eingliederungshilfe in Anspruch nehmen jdhrlich um
etwa 10.000 Personen angestiegen. Dies geht auf einen starken Ausbau ambulan-
ter Hilfen, bei einer in etwa gleichbleibenden Zahl von Pldtzen in stationdren Ein-
richtungen zurtick. In ihrer Prognose bis zum Jahre 2014 gehen die lberértlichen
Trager der Sozialhilfe davon aus, dass sich dieser Trend in abgeschwachter Form
fortsetzen wird (vgl. BAGUS 2010).

Es scheint sich damit, ein altbekanntes Muster zu wiederholen. Auf Anbieterseite,
aber auch auf Kostentragerseite wurden tragfdhige Strategien, die einerseits den
fortschreitenden Abbau stationéarer Pldtze, d.h. die mittelfristige Auflésung von sta-
tiondren Einrichtungen zum Ziel haben, zumeist gar nicht erst entwickelt. Dies in
aller Regel auch dann nicht, wenn diese schon wegen ihrer geographischen Abgele-
genheit fir moderne Behindertenhilfe ungeeignet sind. Dies wohl auch wegen der
impliziten Konflikthaftigkeit eines solchen Vorgehens. Bei der gleichwohl zu konze-
dierenden Verfllssigung starrer stationdrer Strukturen, ist zu konstatieren, dass ins-
gesamt gesehen das ,,additive Veranderungsmuster* (Schadler/Rohrmann 2009) in
der Eingliederungshilfe nicht verlassen wurde. Offensichtlich ist es fiir die staatliche
Politik und die Verwaltung leichter, die Modernisierungserwartungen fir die der
Behindertenhilfe durch Zuwédchse zu verwirklichen. Veranderungen scheinen eher
implementierbar durch additive Allokation von Ressourcen, d.h. das Verfligbarma-
chen von frischem Geld, als durch Re-Allokation im Sinne der Umschichtung von
Ressourcen zur personenzentrierter Veranderung der Leistungsstrukturen. Die Ar-
gumentation stltzt sich auf die Ergebnisse der Evaluation des Projektes Personen-
zentrierte Steuerung der Eingliederungshilfe in Hessen (PerSEH)*. Zwar stieg das
Bewusstsein, dass die mit dem ,Ambulantisierungsszenario‘ einhergehende Platzie-
rungslogik, wonach sozusagen selbstverstandlich die ,schwerer Behinderten‘ dem
Heim und die ,Fitten‘ der ambulanten Hilfe zuzuordnen sind, weder konzeptionell
noch praktisch haltbar ist (Schadler / Rohrmann 2009).

4 Eine ausfiihrliche Darstellung der Ergebnisse der Begleitforschung findet sich unter www.evaluation-perseh.uni-
siegen.de
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Nicht zuletzt belegen internationale Erfahrungen, dass diese Verkniipfung falsch ist
(Mansell/Beadle-Brown et al. 2010). Mehr noch, die starre, sozialrechtlich fixierte Ge-
genlberstellung ambulanter und stationdrer Hilfeformen als solche wurde zum Ge-
genstand von Kritik und Verbesserungsvorschlagen (Deutscher Verein 2007). Bisher
hat dies allerdings nicht dazu gefiihrt, dass Menschen mit Behinderung unabhangig
von Art und Schwere ihrer Einschrédnkungen und Hilfebedarfe gleiche Zugangsmég-
lichkeiten zu den Hilfeformen des Inklusionsparadigmas hatten. Im Gegenteil: Noch
immer wird dem Personenkreis der Menschen mit schweren und komplexen Beein-
trachtigungen gleichsam naturwiichsig ein stationdrer Hilfebedarf zugeschrieben.
Diese oft nicht hinterfragten Annahmen’ und ihre praktische Umsetzung im Sinne
einer,,Grenzregulierung® (Barth) zwischen leichter und schwerer behinderten Leis-
tungsberechtigten dienen den jeweiligen Akteuren zuweilen auch als Legitimations-
muster zur Fortflihrung bestehender stationdrer Einrichtungsroutinen. Diese Zusam-
menhdnge kénnen auch mit dem Begriff der ,halbierten Inklusion‘ gefasst werden.

3. Der Personenkreis von Menschen mit schweren und komplexen Beeintrachti-
gungen ist sehr unterschiedlich, die Prinzipien professionellen Handelns unter-
scheiden sich nicht.

In der Behindertenpadagogik wurde immer wieder darauf hingewiesen, dass es
eine Gruppe von Menschen gibt, die aufgrund ihrer auergewdhnlich groflen
und multiplen Beeintrachtigungen besonders intensive pddagogische, medizi-
nisch-therapeutische, psychosoziale oder pflegerische Unterstiitzung bendétigt.
Insgesamt erscheint es gewagt, definitorisch einen Kreis um die gemeinten Per-
sonen zu ziehen, zu unterschiedlich sind die betreffenden Individuen und ihre Le-
benssituation. Barbara Fornefeld (2008) versucht es mit dem tibergreifenden Be-
griff der ,,Komplexen Behinderung®, um der Gruppe einen Namen zu geben, sie
sichtbar zu machen, um sie ethisch und rechtlich aufzuwerten (ebd. S. 51). Dabei
weist sie auf eine Reihe von Merkmalen der Lebenswirklichkeit von Menschen
mit Komplexer Behinderung hin. Diese - so Fornefeld - bringen ihre eigenen Vor-
stellungen, Wiinsche und Bediirfnisse wie ihre Anspriiche unzureichend zum Aus-
druck. Sie sind in besonderem Mafe von der Zuwendung der Bezugspersonen
abhangig, die in Einrichtungen haufig aus unqualifiziertem Personal bestehen
und sind nicht koordinierten medizinisch-therapeutischen und paddagogisch-psy-
chologischen Interventionen ausgesetzt. Menschen mit Komplexer Behinderung
zeigen abweichendes, aggressives oder selbstverletzendes Verhalten, was zum
Ausschlusskriterium wird. Menschen mit Komplexer Behinderung ,,bilden eine
heterogene Gruppe mit gleichen Exklusionserfahrungen‘ (Fornefeld 2008, S. 58).

5 Verkirzt etwa in dem Sinne: ,Je schwerer die Behinderung, desto gréBer muss die Einrichtung sein“.
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Daraus leitet sich die Aufgabe ab, Exklusionserfahrungen zu vermeiden oder zumin-
dest zu verringern. Mit der Begrifflichkeit ,Komplexe Behinderung‘ fasst Barbara
Fornefeld zwei Gruppen zusammen, fiir die das Hilfesystem aber recht unterschied-
liche Antworten ausgebildet hat. Es sind die zum einen die oft als schwer(st) und
mehrfach behindert bezeichneten Menschen, d. h. Personen mit einer ausgeprag-
ten kognitiven Beeintrachtigung verbunden mit weiteren funktionalen und kom-
munikativen Einschrankungen. Fiir diese Gruppe hat die Heil- und Sonderpadagogik
eine Vielzahl von Begrifflichkeiten entwickelt, die hier nicht weiter verfolgt werden
soll (vgl. Miihl 1991; Schmuhl 2008; Fréhlich u.a. 2011). Die Kategorisierungen waren
oft eng gekoppelt mit bestimmten institutionalisierten Angeboten im sonderpad-
agogischen Fordersystem, flr die manchmal auch ex post eine theoretische Legi-
timation entwickelt wurde. Im Erwachsenenalter findet sich der gemeinte Perso-
nenkreis im deutschen Hilfesystem entsprechend dem teilstationdren Modell i.d.R.
tagsiiber in einer Tagesférderstdtte oder in den Schwerstbehindertengruppen der
Werkstatten fr behinderte Menschen (WfBM). Sie wohnen meist entweder bei Ih-
rer Familie oder in den Schwerstbehindertenbereichen von gréferen (teil-)statio-
ndren Einrichtungen.

Daneben gibt es eine Gruppe von Personen, denen im Anschluss an den britischen
Fachdiskurs sogenanntes ,herausforderndes Verhalten (HV)*“ bzw. ,,schwerwie-
gendes herausforderndes Verhalten (SHV)“ attestiert wird (vgl. Dieckmann / Haas
2007). Herausforderndes Verhalten kann in diesem Verstdndnis vor allem aus ag-
gressiven Verhaltensweisen gegen andere, gegen Sachen oder gegen die Person
selbst bestehen, mit emotionalen Ausbriichen oder intensiven, hdufig und dau-
erhaft auftretenden Aktionen (Lautieren, Schreien, Kotschmieren u.d.) verbun-
den sein, die selbst- oder fremdgefahrdend wirken oder das Zusammenleben mit
Anderen und die Inanspruchnahme zu Unterstiitzungsangeboten erschweren
(Dieckmann u.a. 2007: 16f.). Der Begriff ,herausforderndes Verhalten‘ verweist
auf die stérende Bedeutung bzw. die Wirkungen, die die Verhaltensweisen der
betreffenden Person auf das Interaktionsgeschehen mit ihrer sozialen Umge-
bung hat. In einer lebensweltorientierten Sichtweise, wie Dieckmann u.a. (2007:
18) sie einnehmen und dabei an Arbeiten von Georg Theunissen im Kontext von
De-Instutionalisierungsprojekten (2006) ankniipfen, geht es darum, die subjek-
tive Sinnhaftigkeit des Verhaltens zu verstehen. Die Deutungsrichtung ist, dass
das von der Umgebung als duBerst belastend erlebte Verhalten einer Person
eine subjektiv sinnvolle Losungs- bzw. Bewdltigungsstrategie fiir wahrgenom-
mene Probleme sein kann. Diese kdnnen auch Ausdruck von Adaptionsreaktio-
nen an institutionelle Gewalterfahrungen sein. ,,Die vermeintliche ,Pathologie’
(Herv. i.0.) des Individuums wird in den sozialen Kontexten betrachtet, in denen
interpersonale, sozial-0kologische und gesellschaftliche Probleme erwachsen
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Dieckmann u.a. 2007: 19). Aus einem systemischen Verstehensversuch der Lebens-
situation von Menschen mit herausforderndem Verhalten kénnen so angemessene
professionelle Unterstiitzungsangebote konzipiert werden. Personen mit heraus-
forderndem Verhalten werden meist in GroReinrichtungen untergebracht, die ent-
weder im Zuge der De-Insititutionalisierung der 1980er oder 9oer Jahre entstan-
den sind und psychiatrische Nachpragungen aufweisen. Oder es handelt sich um
Grof3einrichtungen mit Anstaltstradition, die in abgelegenen Regionen liegen. Dort
wurden spezielle Heimbereiche und Wohngruppen geschaffen, sozusagen als wei-
tere ,,Parallelwelten’ im Sondersystem, und wie Dieckmann u.a. konstatieren als
,,Dauerlésung® und ,,ohne eine echte Reintegrationsperspektive (ebd. 25). Der
Personenkreis der Menschen mit HV oder SHV unterscheidet sich von der erst ge-
nannten Gruppe auch dadurch, dass er meist keinen Zugang zum etablierten teilsta-
tiondr ausgerichteten Férder- und Betreuungssystem hat, auch keine Trennung der
Lebensbereiche (Wohnen, Arbeit, Freizeit) erfdhrt.

Geht man also davon aus, dass beide Gruppen nicht nur bezogen auf allgemeine
gesellschaftliche Teilhabedimensionen, sondern auch schon im Hinblick auf die
Inanspruchnahme von Einrichtungen des Rehabilitationsparadigmas (Hohmeier)
aus dem 20. Jahrhundert ein hohes Exklusionsrisiko aufweisen, dann erscheinen
Anstrengungen, auch diese Menschen in inklusionsorientierte Unterstiitzungsan-
satze einzubeziehen, ambitioniert. Dieckmann u.a. zeigen aber auf, wie auch fir
Menschen mit SHV gemeindeintegrierte Wohn- und Lebensformen aussehen kon-
nen (ebd.: 33ff.). Im Ubrigen ist auch kein Argument zu finden, warum die Prinzi-
pien personenzentrierten professionellen Handelns nicht auch fir Menschen mit
hohem und komplexen Unterstiitzungsbedarf gelten sollen, schon gar nicht, wa-
rum staatliche garantierte Rechte des Einzelnen und somit auch die Vorgaben der
UN BRK fiir diese Personen nicht leitend sein sollen. Im Zusammenhang mit der
UN Behindertenrechtskonvention ist darauf zu verweisen, dass Menschenrechte
als Schutzrechte konzipiert sind, die Wiirde sichern und den einzelnen vor willkdirli-
chen Ubergriffen schiitzen sollen®.

4. Die Entwicklung wohnbezogener Unterstiitzungsarrangements in inklusiven
Settings fiir erwachsene Menschen mit hohem und komplexen Hilfebedarf ist
eine professionelle Herausforderung. Es fehlt aber an Wissen und Forschung.

Professionelle Arbeit bedarf der theoretischen Fundierung, die es wiederum der
professionellen Praxis ermdéglicht, ihre Handlungsroutinen systematisch und ge-
messen an den ,Regeln der Kunst* zu reflektieren. Professionelles Handeln findet in

6 Tragend sind die Verpflichtunger ,,respect, protect and fulfil“.
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einem organisationalen Rahmen statt, dessen beherrschendes Merkmal »Routini-
sierung« ist. Mitarbeiter/innen in sozialen Organisationen entwickeln zu typischen,
haufiger auftretenden Problemen auch typische Lésungen durch typische »was,
wenn« Routinen (Klatetzki 2002: 100). Daher muss es darum gehen, professionelles
Handeln im Kontext einer organisationalen bzw. institutionellen Rahmung zu ent-
wickeln. Um Menschen mit hohem und komplexem Hilfebedarf einen Zugang zu
inklusionsorientierten Wohnformen zu ermdglichen, sind auf verschiedenen Orga-
nisations- bzw. Systemebenen Regeln zu entwickeln, an denen sich professionelles
Handeln orientieren kann’. Die professionelle Herausforderung bei Menschen mit
hohem und komplexen Hilfebedarf ist es, multiprofessionelle Unterstiitzungsan-
gebote in ein tragfahiges Hilfearrangement einzubauen, das leistungstrageriiber-
greifend finanziert wird. Neben den sozialen und padagogischen Leistungen der
Eingliederungshilfe wird es je nach Situation notwendig sein, pflegerische, medi-
zinisch-therapeutische oder andere rehabilitative Angebote zu erschlieBen. Die
dafiir erforderliche Kooperation verschiedener Stellen und Organisationen wird
umso leichter zu realisieren sein, wenn vor Ort das Prinzip der gemeinsamen Ver-
sorgungsverpflichtung fir alle Bewohner/innen der Gebietskdrperschaft institutio-
nalisiert ist und kulturell gelebt wird.

Das zu entwickelnde Hilfearrangement soll bedarfsgerecht, flexibel und verldss-
lich sein und soll sich orientieren am Prinzip des privaten Wohnens in der eigenen
H&uslichkeit. Damit ist ein weiterer Set an Regeln benannt, die professionelles Han-
deln leiten kénnen. Die Aufgabe der professionellen Helfer/innen ist es, dieses in-
dividuelle Arrangement gleichsam zu ,erfinden‘ und tber vorhandene Ressourcen
und leistungsrechtliche Anspriiche finanzierbar zu machen. Um zu einem solchen
hilfreichen Arrangement gemeinsam mit den betreffenden behinderten Menschen
zu kommen, ist eine systematische individuelle Teilhabeplanung erforderlich, die
auf einer situationsbezogen Abklarung des Hilfebedarfs beruht. Aufgabe dieser
personenorientierten Planung ist es auch, eine sozialrdumliche Herangehensweise
zu entwickeln und dabei Ressourcen, Barrieren und Gefdhrdungspotentiale in der
Umgebung mit einzubeziehen. Eine solche auf Fallverstehen beruhende planeri-
sche Herangehensweise lassen die meisten von der Sozialverwaltung eingefiihrten
Verfahren der individuellen Teilhabeplanung auch jetzt schon zu. In der Praxis aber
wird ein solcher personenzentrierter Zugang im Sinne Offener Hilfen (vgl. Rohr-
mann 2007) derzeit nur flir sogenannte leichter behinderte Menschen? als wirklich

7 Die Ausfiihrungen beruhen auf Forschungs- und Entwicklungsarbeiten am Zentrum fiir Planung und Evaluation Sozialer
Dienste(ZPE)derUniversitatSiegen(vgl.z.B. Aselmeieru.a.2001,Schadler2003,Rohrmann2007,Rohrmann/Schéadler2009).

8 Will sagen: fiir Menschen mit eher psychosozialem Unterstiitzungsbedarf von weniger als 5 Stunden wdéchentlich.
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relevant erachtet, fiir etwas schwerer behinderte Menschen eher weniger, fiir den
hier in Rede stehende Personenkreis werden die Verfahren héchstens formal an-
gewendet (Althaus/Barth Rohrmann/Schadler 2012). Dies liegt nicht zuletzt auch
an fehlenden fachlichen Wissensbestanden, die wiederum auf Forschungsdefizite
zuriickzufiihren sind.

5. Es lassen sich Forschungsfragen formulieren

Das festgestellte Defizit an Wissensbestanden und der daher gegebene Forschungs-
bedarf bezieht sich insbesondere auf die Probelmatik, wie die im Zuge der Moder-
nisierung des Hilfesystems neu geschaffenen Regeln so adaptiert und ausgestaltet
werden kénnen, dass sie auch fir den Personenkreis der Menschen mit hohem und
komplexen Hilfebedarf konstruktiv anwendbar sind. Gemeint sind etwa Verfahren
wie Individuelle Hilfeplanung / Teilhabeplanung, Hilfeplankonferenz, zeitbasierte
Vergilitungen, Ansatze unabhéngiger Beratung (KoKoBe; peer-Beratungsansatze)
und Aktivitaten drtlicher Teilhabeplanung. Wichtig ist es auch, durch empirische For-
schung Erkenntnisse tiber férderliche und hemmende Faktoren zu gewinnen, die im
Sinne von Gelingensbedingungen das Wohnen und die Alltagsgestaltung von Men-
schen mit hohem und komplexem Hilfebedarf beeinflussen kénnen. Bedeutsam
ist es auch, liber empirische Forschung zu Erkenntnissen zu kommen, wie soziale
Dienstleistungsorganisationen ausgestaltet werden kénnen, und flexible Unterstut-
zung erméglichen zu kdnnen. Zukunftsweisend ist auch die Frage, wie elektronisch
gesteuerte Medien als Hilfsmittel fir individuelle Unterstiitzungsarrangements
nutzbar gemacht werden kénnen. Im Rahmen eines kleineren Forschungsprojekts
am ZPE der Universitat Siegen wird derzeit versucht, Giber multiperspektivisch an-
gelegte Leitfadeninterviews Erkenntnisse Uber Gelingensfaktoren fiir individuelle
Hilfearrangements von Menschen zu gewinnen, die nach Angaben der Anbieteror-
ganisation zum Personenkreis der schwermehrfach behinderten Menschen gehé-
ren und in einer eigenen Wohnung leben. Erste noch unveré&ffentlichte Ergebnisse
weisen u.a. auf die Bedeutung der positiven oder negativen Grundhaltung der Pro-
fessionellen hin, die das Arrangement mafRgeblich mitentwickelt haben. Bedeut-
sam sind offensichtlich auch andere weiche Faktoren, wie persénliches Zutrauen
oder eine ausgepragte Motivation, eine freiheitlichere Form des Wohnens fiir sich
zu wollen. Natirlich werden auch harte Faktoren, wie Lage, GréRe und Einrichtung
der Wohnung genannt sowie verfligbare materielle und personelle Ressourcen der
Unterstiitzung. Mehr kann dazu an dieser Stelle noch nicht ausgefiihrt werden.
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Abschlieende Bemerkungen:

Aus den Modernisierungsprozessen in der Behindertenhilfe ergibt sich - wie dar-
gestellt - ein grofRer Bedarf an empirischer Forschung. Sowohl die Praxis der deut-
schen Behindertenhilfe, als auch die Forschungsaktivitdten sind vergleichsweise
rickstandig und unterentwickelt. Mit mehr Forschung kénnte wichtiges Wissen
generiert werden, um die neuen inklusionsorientierten Anforderungen an das Hil-
fesystem méglichst qualifiziert zu realisieren. Jedoch ist der Zugang zu Geldmitteln
fir universitdre Forschung sehr begrenzt, und meist ist es kaum méglich, fiir noch
so sinnvolle Vorhaben eine tragfdhige Projektaustattung zu finanzieren. Fiihrt man
sich vor Augen, dass Aktion Mensch pro Jahr geschatzt ca. 200 Mio. € an Férdermit-
teln fir die Behindertenhilfe ausschiittet und rechnet diesen Betrag fiir die letzten
10 Jahre hoch, dann reibt man sich als Wissenschaftler die Augen angesichts des Be-
tonstaubs der BaumafRRnahmen. Alleine 5 % des genannten Betrages als Forschungs-
forderung hatte in Deutschland sicherlich eine blithende Forschungslandschaft her-
vorgebracht, dessen Ergebnisse dringend gebraucht wiirden. ,,Was nicht ist, kann
ja noch werden?“
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Mario Schreiner

Teilhabe am Arbeitsleben? Die Werkstatt flir behinderte Menschen
aus Sicht der Nutzer/innen

Einleitung

Menschen mit Behinderungen haben das Recht darauf, ihr Leben als gleichberech-
tigte Mitglieder der Gesellschaft zu fiihren. Dies wird jlingst als internationales
Recht durch die UN-Konvention tiber die Rechte von Menschen mit Behinderung
(BRK) unterstrichen (vgl. Vereinte Nationen 2006). In Artikel 27 wird der Teilhabe an
(Erwerbs-)Arbeit bzw. dem gleichberechtigten Zugang zum allgemeinen Ar-beits-
markt ein wichtiger Stellenwert beigemessen. Nicht zuletzt durch diese prominen-
ten Forderungen der BRK ist es angezeigt, die tatsachliche Situation der Teilhabe
am Arbeitsleben der von Behinderung betroffenen Menschen in Deutschland zu un-
tersuchen. Hierbei gilt es im Besonderen, die subjektive Sichtweise der Betroffenen
in den Blick zu nehmen. Der vorliegende Beitrag beschreibt mein Dissertationspro-
jekt, das die subjektive Sichtweise von Nutzer/innen der Werkstatt fiir behinder-
te Menschen (WfbM) auf ihre gesellschaftliche Anerkennung und soziale Teilhabe
untersucht. Es wird ein Uberblick {iber aktuelle sozialrechtliche und sozialpolitische
Entwicklungen und lber den Forschungsstand zu WfbM gegeben. Das geplante
Forschungsvorhaben wird skizziert.

Theoretische Uberlegungen zur Anniherung an das Forschungsfeld

Bedeutung von Erwerbsarbeit

In der westlich abendldndischen Kultur ist das Begriffsverstandnis von Arbeit durch
Erwerbsarbeit dominiert. Unter Erwerbsarbeit wird 6konomische Arbeit verstan-
den, die dazu beitrégt gesellschaftliche Anerkennung zu konstituieren (vgl. von
Kardorff 2000; Kocka 2002; Bieker 2005a; B&sl 2010 u.a.). Die Folgen eines Mangels
an Erwerbsarbeit wurden bereits 1933 von Jahoda, Lazarsfeld und Zeisel (1975) in
der prominenten Marienthal Studie untersucht und aufgezeigt. Die Ergebnisse neu-
erer Untersuchungen bestatigen diese (vgl. Schneekloth 2002; Morgenroth 2003;
Promberger 2008 u.a.). Die Erlangung von und die Teilhabe an Erwerbsarbeit und
damit der Zugang zum allgemeinen Arbeitsmarkt stellt nach wie vor ein angestreb-
tes Ziel eines GroRteils der Bevolkerung dar (vgl. Schneekloth 2002; Morgenroth
2003; Promberger 2008.; Keupp 1999; Bieker 2005a). Arbeitslosigkeit, der Man-
gel an Erwerbsarbeit und ein versperrter Zugang zum allgemeinen Arbeits-markt
haben wiederum negative Auswirkungen auf die Betroffenen, welche sich in ei-
nem Mangel an gesellschaftlicher Teilhabe und Anerkennung zeigen, was haufig
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zu sozialer Isolation, Randgruppendasein, Krankheit etc. fiihrt (vgl. Jahoda, Lazars-
feld, Zeisel 1975; von Kardorff 2000; Promberger 2008; Puhr 2009).

Theoretischer Diskurs zu Anerkennung und Teilhabe

Es gibt multiple Ansdtze, die moderne Gesellschaftsstrukturen mehrdimensional
betrachten. Axel Honneth (1994) nennt in seiner sozialphilosophischen Anerken-
nungstheorie Primdrbeziehungen, Rechtsverhdltnisse und Wertgemeinschaft als
elementare Dimensionen. Er zdhlt Anerkennung in engen Liebesbeziehungen,
Eltern-Kind-Beziehungen und sozialen Nahbeziehungen zur Anerkennungsdi-
mension der Primdrbeziehungen. Unter den Rechtsverhdltnissen versteht er die
universale Anerkennung der Gleichheit vor dem Recht, also die Anerkennung als
gleichwertige Rechtssubjekte. In seiner Anerkennungsdimension der Wertge-
meinschaft erfahren Einzelne und Gruppen Anerkennung aufgrund der (Arbeits-)
Leistung, die sie in die Gemeinschaft zu deren Nutzen einbringen. In posttradier-
ten, zunehmend pluralistischen Gesellschaften stellt die wechselseitige Anerken-
nung individueller Lebensweisen den kleinsten gemeinsamen Nenner dar, damit
sich eine Gesellschaft als soziale Wertgemeinschaft konstituieren kann (vgl. Hon-
neth 1994). Werden Menschen in ihrer Personlichkeit und ihren individuellen Le-
bensweisen in den genannten Dimensionen nicht anerkannt, sondern erfahren
Missachtung, werden sie zu einer Randgruppe der Gesellschaft. Bartelheimer
(2004; 2005) beschreibt im Rahmen der Weiterentwicklung der Sozialbericht-
erstattung Teilhabeformen. Diese sind in Anlehnung an Kronauer (2010) gesell-
schaftliche Arbeit, soziale Nahbeziehungen, biirgerliche, politische sowie soziale
Rechte und Kultur, welche relevant sind fiir gesellschaftliche Zugehérigkeit. Bar-
telheimer (2004; 2005) sieht einen Einfluss der Teilhabeformen und des Zugangs
zu diesen auf die Wohlfahrtsproduktion und die Lebenslage. Gesellschaftliche
Zugehorigkeit oder gesellschaftlicher Ausschluss vollziehen sich in diesem Kon-
zept zwischen den Zonen von Teilhabe, Gefdhrdung und Ausgrenzung (vgl. ebd.).

Honneth (1994) wie auch Bartelheimer (2004; 2005) benennen Dimensionen bzw.
Formen, in denen sich Anerkennung respektive Teilhabe vollziehen. Stellt man die
Dimensionen der Anerkennung und die Formen der Teilhabe nebeneinander, so las-
sen sich Parallelen zwischen beiden Ansdtzen feststellen. Die beschriebenen Aner-
kennungsdimensionen und die Teilhabeformen werden in folgender Tabelle verein-
facht dargestellt.



35

e Anerkennungsdimension e Teilhabeformen

e Primdrbeziehungen e soziale Nahbeziehungen

¢ Rechtsverhéltnisse (Rechte) e Dbirgerliche, politische, soziale

Rechte

e Wertgemeinschaft (Solidaritat, e gesellschaftliche Arbeit (Erwerbsar-
Leistung) beit, Eigenarbeit)

e Primdrbeziehungen; Rechtsver- e Kultur
haltnisse; Wertgemeinschaft (je
anteilig)

Tabelle 1: Anerkennungsdimensionen und Teilhabeformen

Die Anerkennungstheorie (Honneth 1994) und die Uberlegungen zur Teilhabe (Bar-
telheimer 2004; 2005) sollen fiir den empirischen Zugang zum Praxisfeld genutzt
werden.

Teilhabe am Arbeitsleben bei Behinderung

Die Méglichkeiten der Teilhabe an der Gesellschaft stellen einen Indikator fiir gesell-
schaftliche Anerkennung oder auch, bei verwehrter Teilhabe, fir Ausgrenzung dar
(vgl. Bohnke 2005; dies. 2006). Der Teilhabe am Arbeitsmarkt in Form des Zugangs
zu (Erwerbs-)Arbeit kommt eine Schllsselfunktion fir gesellschaftliche Teilhabe
und Anerkennung zu (vgl. Morgenroth 2003; Ludwig-Mayerhofer 2008; Promber-
ger 2008 etc.). Folgt man der Anerkennungstheorie nach Honneth (1994), so ist
die Teilhabe an (Erwerbs-)Arbeit elementar zur Erlangung von gesellschaftlicher
Anerkennung in der Kategorie der Wertgemeinschaft/Solidaritdt. In dieser erfdhrt
ein Mensch Anerkennung durch den gesellschaftlichen Wert und Nutzen seiner (Ar-
beits-)Leistung (vgl. Honneth 1994). Die Arbeitsmarktbeteiligung ist demzufolge
fir alle Menschen relevant, um soziale Teilhabe und gesellschaftliche Anerkennung
Uberhaupt erst zu ermdglichen. Aufgrund des erschwerten Zugangs zum Arbeits-
markt von Menschen mit Behinderungen (vgl. Pfahl, Powell 2010) haben diese nach
dem SGB IX einen Rechtsanspruch auf Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben.
Dieser gesetzlich festgeschriebene Anspruch wird bislang besonders fiir Menschen
mit geistiger, psychischer und Mehrfachbehinderung zumeist in WfbM realisiert,
wobei diese in den ver-gangenen Jahren als Sondereinrichtungen zunehmend in
Kritik geraten sind.

In Artikel 27 der BRK wird der substanzielle Bereich ,,Arbeit* thematisiert. Dort
heif3t es, dass Menschen mit Behinderungen ein Recht auf die Méglichkeit haben,
»den Lebensunterhalt durch Arbeit zu verdienen®. Fiir sie sind ,,Beschaftigungs-
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moglichkeiten [...] auf dem Arbeitsmarkt [...] zu férdern“, ebenso ist ,,das Sammeln
von Arbeitserfahrung auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt durch Menschen mit Be-
hinderungen zu férdern“ (BRK 2006, 42ff.).

Betrachtet man kontrastierend die Dienstleistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben
der WfbM, so lasst sich feststellen, dass diese Sondereinrichtungen darstellen,
die ihren Nutzer/ innen eine Tagesstruktur, Sozialkontakte usw. bieten, die jedoch
nicht den allgemeinen Arbeitsmarkt reprasentieren und Gefahr laufen aus der Ge-
sellschaft auszugrenzen. Eine Beschédftigung in einer WfbM fiihrt ferner nicht zur
Erwirtschaftung des Lebensunterhaltes, formal stellt die Tatigkeit in einer WfbM
keine Er-werbstatigkeit dar', da sie wesentliche Kriterien der Erwerbsarbeit, wie z.B.
finanzielle Unabhangigkeit und Existenzsicherung und daraus folgend Miindigkeit,
Selbstbestimmung etc. nicht erfiillen kann?.

Ein weiterer Kritikpunkt an den WfbM ist, dass der Ubergang von den WfbM in den
allgemeinen Arbeitsmarkt in nur wenigen Fallen? gelingt (vgl. Detmar et al. 2008),
obwohl die Férderung des Ubergangs auf den allgemeinen Arbeitsmarkt laut SGB
IX und Werkstattenverordnung (WVO) zu den wesentlichen Aufgaben der WfbM
gehort. Die Belegungszahlen der WfbM sind trotz der Erkenntnisse (iber die Inklu-
sionskraft von Erwerbsarbeit (vgl. Promberger 2008, 7) und den - nicht zuletzt aus
der BRK resultierenden sozialpolitischen und sozialrechtlichen Anforderungen stei-
gend (vgl. Con-Sens 2010; BAG WfbM 2011). Ein Indiz hierfiir sind die Belegungszah-
len der WfbM, die im Jahr 2006 ca. 250.000 (vgl. BAG WfbM 2006) und im Jahr 2010
ca. 285.000 (vgl. BAG WfbM 2011) Leistungsberechtigte in Werkstatten ausweisen,
dies entspricht einer Steigerung von etwa 14 Prozent.

Forschung mit Schwerpunkt WfbM

Studien, deren Forschungsinteresse sich direkt auf WfbM bezieht, haben in den
letzten Jahren den Bestand an Werkstattpldtzen, den zukiinftigen Bedarf, die Ur-
sachen fiir die steigende Nachfrage und mégliche Perspektiven des Ubergangs auf
den allgemeinen Arbeitsmarkt thematisiert (vgl. isb 2002; Con-Sens 2003; Detmar
etal.2008).

1 Menschen mit Behinderung, die in WfbM beschéftigt werden, sind i.d.R. erwerbsunfahig und haben einen arbeitneh-
merdhnlichen Status (vgl. WVO), was die Differenz zur Erwerbsarbeit auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt verdeutlicht.

2 Zur Definition, den Anforderungen und Effekten von Erwerbsarbeit vgl. z.B. Lelgemann 2005; Kocka 2002; von Kar-
dorff 2000; Jahoda 1983; Jahoda, Lazarsfeld, Zeisel 1975 etc.

3 Im Jahr 2006 lag die Quote der Ubergénge von WfbM auf den allgemeinen Arbeitsmarkt bei 0,17% (vgl. Detmar et al.
2008).
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e Spiess (2004) erforscht regional die beruflichen Werdegénge von Menschen
mit Behinderung, die von der WfbM in den allgemeinen Arbeitsmarkt gewech-
selt sind.

e Friedrich (2006) untersucht Menschen mit Behinderung, die sich an der
Schwelle aus der WfbM in den allgemeinen Arbeitsmarkt befinden sowie Fak-
toren, die bei diesem Prozess férdernd bzw. hemmend sind.

e Doose (2007) flhrt eine Verbleibs- und Verlaufsstudie von Menschen mit
Behinderung durch, die mit Hilfe von Unterstitzter Beschaftigung den Schritt
aus der WfbM in den allgemeinen Arbeitsmarkt gewagt haben.

Allen drei Studien ist gemeinsam, dass sie (auch) Menschen mit Behinderung di-
rekt befragt haben, also partizipative Elemente enthalten. Allerdings beziehen sie
sich in der Hauptsache nicht auf die Perspektive der Menschen, die dauerhaft und
alternativlos in einer WfbM tatig sind, sondern betrachten im Schwerpunkt Men-
schen mit Behinderung, die den Wechsel in den allgemeinen Arbeitsmarkt bereits
vollzogen haben oder sich in diesem Prozess befinden. Koenig (2009) untersucht
die Berufswiinsche von Werkstattmitarbeiter/innen in Wien. Anhand seiner For-
schungsergebnisse lasst sich vermuten, dass ein nicht unerheblicher Anteil der Be-
schéaftigten in WfbM sich Alternativen zur Tatigkeit in diesen wiinscht. Neben den
genannten Studien liegen einige dltere Verdffentlichungen vor, die sich inhaltlich
mit WfbM beschéftigen (vgl. z.B. Sonnentag 1991; Schartmann 1999, Michels 2002;
Windisch, Weisheit, Koschek 2003). Diese betrachten die Arbeitssituation und Kun-
denzufriedenheit der WfbM-Nutzer/innen im Wesentlichen im Kontext von Quali-
tatsmanagement und fokussieren die Zufriedenheit der Nutzer/innen beziiglich des
vorhandenen Dienstleistungsangebotes. Insgesamt ldsst sich festhalten, dass ein
Mangel an Forschungsarbeiten besteht, welche die subjektive Perspektive Betrof-
fener, insbesondere auf die Wirkung einer Beschaftigung in WfbM aufgreifen.

Forschungsbedarf und Forschungsfragen
Mein Forschungsvorhaben setzt an diesem Desiderat an und wird durch folgende
Fragestellungen geleitet:

1. Bieten WfbM die strukturellen Voraussetzungen fir die Verwirklichung von
Teilhabe am Arbeitsleben und gesellschaftlicher Anerkennung?

2. Welche Auswirkungen hat die Beschaftigung in einer WfbM auf die subjektive
Wahrnehmung von Teilhabe und Anerkennung der Betroffenen?
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Die zu ermittelnden Aussagen und Ergebnisse sind im Kontext der gesamten Le-
bensrealitdt der in WfbM Beschéftigten zu betrachten und entsprechend zu inter-
pretieren. Die Ergebnisse der geplanten Studie liefern sowohl theoretische als auch
empirische Grundlagen zur Weiterentwicklung passgenauer, individueller Angebo-
te zur Teilhabe am Arbeitsleben.

Beschreibung der geplanten empirischen Erhebung

Die Forschungsfragen sollen mit Methoden der qualitativen Sozialforschung unter-
sucht werden. Die Verwendung eines qualitativen Forschungsansatzes ist fir die
Untersuchung der subjektiven Wahrnehmung von Teilhabe angezeigt, anhand de-
rer sich die individuelle Wahrnehmung von Anerkennung der Menschen mit Behin-
derung, die eine WfbM besuchen, ableiten ldsst*.

Eine miindliche Befragung in Interviewform ist einer schriftlichen Befragung auf-
grund der spezifischen Kommunikationsbediirfnisse und -voraussetzungen des
Adressatenkreises vorzuziehen (vgl. Schéfers 2008). Geplant ist deshalb eine Befra-
gung in Form von teilstandardisierten Interviews (vgl. Bortz, Déring 2006).

4 Eine groRer angelegte quantitative Untersuchung des Forschungsanliegens kénnte als Konsequenz der Erkenntnisse
der geplanten Dissertation einen weiteren Schritt darstellen.
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Christian Weingartner

Basale Selbstbestimmung

Fragestellung

Das Anliegen des Konzepts Basale Selbstbestimmung ist es, die Idee der Selbstbe-
stimmung auf Menschen mit schwerer geistiger Behinderung zu beziehen, mit dem
Ziel, handlungsleitende Kriterien fir die tdgliche padagogische Arbeit zu gewin-
nen. Die Selbstbestimmungsidee hat in der Padagogik bei geistiger Behinderung
einen festen Platz eingenommen, jedoch mangelt es an Umsetzungsstrategien fiir
Menschen mit schwerer geistiger Behinderung (vgl. Theunissen 1997, 153). Aus der
Praxis wurde moniert, dass die Idee der Selbstbestimmung durchaus theoretisch
gestlitzt wird, jedoch die praktische Umsetzung bei Menschen mit schwerer geisti-
ger Behinderung kaum maoglich sei (vgl. Kolbe 1995). Hier setzt das Konzept der Ba-
salen Selbstbestimmung an. Die Aufgabe der Basalen Selbstbestimmung ist es, die
spezifischen Selbstbestimmungsmdglichkeiten von Menschen mit schwerer geisti-
ger Behinderung in ihrer Lebenswelt (vgl. Thiersch 1995) aufzudecken. Dabei geht
sie keineswegs von einer Sonderanthropologie aus, vielmehr versucht sie, die allge-
meine, historisch gewachsene Selbstbestimmungsidee auf ihre praktische Bedeu-
tung fur Menschen mit schwerer geistiger Behinderung zu beziehen (vgl. Weingart-
ner 2009). Menschen mit schwerer geistiger Behinderung, die nur unzureichend
dadurch beschrieben werden kénnen, dass ihre kognitive Entwicklung Ahnlichkei-
ten mit der sensomotorischen Phase nach Piaget aufweist, haben grundsatzlich die
gleichen Rechte (auf Selbstbestimmung) wie andere Menschen auch.

Die Lebenswelt vieler Menschen mit schwerer geistiger Behinderung ist durch ein
groRes Mal} an Fremdbestimmung gepragt (vgl. Seifert u. a. 2001), die Personen
ohne Behinderung nur schwer akzeptieren wiirden. Die Forderung nach Selbstbe-
stimmung legitimiert sich deshalb durch die notwendige Angleichung an gesell-
schaftliche Standards. Um Missverstandnisse auszuschlieRen, sei erwahnt, dass
Selbstbestimmung immer in einem duferen Rahmen stattfindet. Es gibt keine ab-
solute Selbstbestimmung, dies ist weder wiinschenswert noch machbar. Selbstbe-
stimmung bezieht sich auf bedeutsame Lebensbereiche und widerspricht keinesfalls
sozialer Eingebundenheit (vgl. Weingartner 2009, 32ff). Die Bedeutung tragfahi-
ger personaler Beziehungen wird keineswegs in Frage gestellt, vielmehr bieten
sie die Grundlage fiir die Basale Selbstbestimmung (vgl. auch Wachsmuth 2007).
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Idee der Selbstbestimmung

Eine Wurzel der Selbstbestimmungsidee ist sicherlich die Philosophie der Aufklé-
rung. Kant fordert den Menschen auf, aus seiner selbstverschuldeten Abhangigkeit
herauszugehen. Er stellt den Menschen eigenverantwortlich und verniinftig in die
Welt. Diese primar intellektuelle Sichtweise auf den Menschen bestimmt seitdem
die Moderne. Die Selbstbestimmungsidee ist historisch gewachsen und hat mit der
Aufklarung oder Moderne eine intellektuelle Betonung oder Schlagseite bekom-
men (vgl. ausfihrlich Weingartner 2009). Verkirzt Idsst sich mit Habermas (1991,
277) und dessen Verweis auf Hegel ein Dreiklang der Aufklarung bzw. Moderne, der
individuellen Freiheit bzw. Selbstbestimmung, sowie der intellektuellen Rationali-
tat bzw. Reflexivitdt formulieren. Dieser Dreiklang hat Auswirkungen, wenn Selbst-
bestimmung auf Menschen mit schwerer geistiger Behinderung bezogen wird.

Dieser intellektuellen Verkiirzung steht die pragmatische Dimension entgegen, die
folgende Aspekte hat:

e den etymologischen Aspekt, als den Befehl liber etwas haben (vgl. Wald-
schmidt 2003, 14fF),

e den philosophischen Aspekt, wenn der Handlungsaspekt von Freiheit hervor-
gehoben wird (vgl. Frankfurt 2001),

e den politikwissenschaftlichen Aspekt, der einen Staat als selbstbestimmt (au-
tonom) bezeichnet, wenn er seine Gesetze auch umsetzen kann,

e den (menschen-) rechtlichen Aspekt , wonach GG Artikel 2 die Freiheit der Per-
son Handlungsfreiheit im umfassenden Sinne meint (vgl. Avenarius 1987).

Willensfreiheit geht nicht 1:1 in Handlungsfreiheit Gber, aber Selbstbestimmung
wird im Horizont der Handlungsmdéglichkeit verstanden. Insgesamt ist der prag-
matische Aspekt im Verstandnis von Selbstbestimmung immer vorhanden, wenn
davon ausgegangen wird, dass der jeweilige Wille auch umgesetzt werden kann.
Festzuhalten ist, dass Selbstbestimmung die zwei Aspekte Selbstentscheidung und
pragmatische Handlungsebene hat. Im folgenden wird deshalb von folgender Defi-
nition der Selbstbestimmung ausgegangen:

Selbstbestimmung meint, dass eine Person ihre eigenen Vorstellungen oder Wiin-
sche bzw. ihr eigenes Wollen in wesentlichen Bereichen ihres Lebens umsetzen
kann. Selbstbestimmung reduziert sich nicht nur auf Willensbekundung, sondern
umfasst immer auch die Verdnderungs- oder Handlungsperspektive.
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Rahmenbedingungen zur Selbstbestimmung bei Menschen mit schwerer geisti-
ger Behinderung

Um Selbstbestimmung auf Menschen mit schwerer geistiger Behinderung zu be-
ziehen ist es notwendig, die besondere Lebenslage, die besondere Lebenssituation
dieser Menschen zu beriicksichtigen. Stark verkiirzt lassen sich folgende Aspekte
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Skizze: Griinde fir ein ,Mehr’ an Fremdbestimmung bei Menschen mit schwerer geistiger Behinderung

Elemente der Basalen Selbstbestimmung
Innerhalb dieses dufleren Rahmens besteht die Basale Selbstbestimmung aus den
drei Elementen:

e Selbstentscheiden
e Erfahren der eigenen Wirkung

e Selbsttatigkeit
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Abb. 1: Elemente der Basalen Selbstbestimmung

Erstes Element: SELBSTENTSCHEIDEN

Einmal kann Selbstbestimmung, so wie Hahn (1994) es mit dem Autonomieprinzip
aufgezeigt hat, als Selbstentscheiden verstanden werden. Selbstbestimmung wird
dabei auf kleine und kleinste Freiheitsrdume herunterskaliert. Ein Mitarbeiter fragt
etwa, welche Hand als erste gewaschen werden soll (ebenda).

_Prinzip Entscheidenlassen/ Fremdbestimmung, wo
Autonomieprinzip: Selbstbestimmung moglich
der Helfer... wire:

der Helfer...

|
fragt, welche Mitze aufgesetzt setzt die Mitze auf

werden soll

fragt, welcher Apfel, welches gibt einen Apfel oder ein
Bonbon gewinscht wird Bonbon

fragt, ob der Scheitel beim bestimmt Ober den Scheitel

Kammen so oder so sein soll

fragt, mit welchem Armel beim bestimmt (ber den Armel
| Anziehen begonnen werden soll
(modifiziert nach Hahn 1994, S_80)
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Der origindre Beitrag der Basalen Selbstbestimmung ist es nun, diesen Ansatz durch
zwei zusatzliche Elemente zu ergdnzen: Erfahren der eigenen Wirkung und Selbst-
tatigkeit.

Zweites Element: Erfahren der eigenen Wirkung

Damit ein Mensch zwischen zwei konkreten Alternativen entscheiden kann, ist
es wichtig, dass er erfahren hat, etwas bewirken zu kénnen. Eine Voraussetzung
des Entscheidens ist die verinnerlichte Gewissheit, grundsatzlich etwas bewirken
zu koénnen. Diese, fiir Menschen ohne schwere geistige Behinderung selbstver-
standliche, Koppelung zwischen Handeln und Erfahrung ist bei vielen Menschen
mit schwerer geistiger Behinderung aus exogenen und endogenen Griinden, ein-
geschrankt.
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. , e ,
Ausbildung der
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Abb. 2: Zweites Element: Erfahren der eigenen Wirkung

Genau betrachtet, liegt die Schwierigkeit, die eigene Wirkung zu erfahren darin, sie
von anderen Erfahrungsquellen unterscheiden zu kénnen. Nur wenn die Erfahrung,
die selbst verursacht wird (1), von der Erfahrung unterschieden wird, die von ande-
ren verursacht wird (2), kann sich die (kognitive) Koppelung von Handeln (3) und
Wirkungserfahrung (1) aufbauen.
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Skizze: Erfahrung der eigenen Wirkung in Abgrenzung zu anderen Erfahrungen

Erfahren der eigenen Wirkung bezieht sich so auf einen dulReren sichtbaren und
einen inneren kognitiven Sachverhalt'. Im duReren Bereich ist die Aktivitat des Men-
schen mit schwerer geistiger Behinderung (3) sowie die Einwirkung der Umwelt auf
diesen Menschen, sei sie nun selbst verursacht (1) oder fremd verursacht (2), sicht-
bar. Im inneren Bereich geht es darum, das kognitive Substrat der eigenen motori-
schen Aktivitat (3”) mit der dazugehdérigen Wahrnehmung (1) zu koppeln. Dies geht
nur, wenn die Wahrnehmung von selbst verursachten Einwirkungen (1’) von denen
fremdverursachter Einwirkungen (2’) unterschieden werden kénnen. Die folgende
Skizze versucht, dies zu verdeutlichen.

Mensch
(mit schwerer geistiger
Behinderung)
innerer Bereich

Umwelt- oder Umwelt oder
Aulterer Bereich aufterer Bereich
I_/1 e gL 3 [ 3 )
M | i = " 4
i, . _.-". ..'-_
[ | [

Skizze: Innerer Bereich der Erfahrung der eigenen Wirkung

1 In der nachfolgendne Skizze wird dieser Sachverhalt durch ein Apostroph bei den Ziffern fiir den inneren Bereich
verdeutlicht.
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Im Bild dieser Skizze gesprochen, muss der innere Bereich zwei Aufgaben erfiillen:
Einmal muss er zwischen dem Dreieck 1’ und dem Kreis 2’ unterscheiden kénnen
und zum anderen eine Verbindung zwischen dem Dreieck 1" und dem Dreieck 3’
aufbauen kénnen. Nur wenn ihm das gelingt, kann er die eigene Wirkung erfah-
ren. Dabei bezieht sich das Erfahren der eigenen Wirkung sowohl auf die zwischen-
menschliche, als auch auf die korperliche Ebene. Ein Mensch mit schwerer geistiger
Behinderung erlebt die eigene Wirkung, wenn er schreit und jemand kommt. Er er-
lebt auch die eigene Wirkung, wenn er sich etwa von der Bauch- in die Riickenlage
dreht und dadurch eine neue visuelle Perspektive bekommt.

Drittes Element: Selbsttatigkeit

Zusatzlich zum ,Prinzip Entscheidenlassen’ nach Hahn und dem eben dargestell-
ten Prinzip des ,Erfahrens der eigenen Wirkung’ ist m. E. noch ein dritter Aspekt
von grundlegender Bedeutung, um Selbstbestimmung von Menschen mit schwe-
rer geistiger Behinderung fassen zu konnen. Eine konkrete Situation soll die Not-
wendigkeit des Aspektes Selbsttatigkeit verdeutlichen: Wie kann ein Mensch mit
schwerer geistiger Behinderung am ehesten ,selbst’ den Ort ,bestimmen’, an dem
er gerade sein will? Wie [&sst sich dieser Freiheitsraum nach Hahn (1994) im prakti-
schen Alltag umsetzen?

Der Ansatz nach dem Prinzip des ,Selbstentscheidens’ setzt voraus, dass der
Mensch mit schwerer geistiger Behinderung

e die Frage ,Wo wollen Sie sein?’, verbal versteht,

e die Alternativen antizipieren kann,

e eine Entscheidung fallt,

e dies dem Fragenden in irgendeiner Form mitteilt.

Es mag in einzelnen Fallen sinnvoll und méglich sein, so vorzugehen. So kénnte
die Frage vereinfacht werden, indem auf die zwei Orte mit der Hand hingewiesen
wird. Theoretisch kénnte der Mensch mit schwerer geistiger Behinderung an beide
Orte transportiert werden, um zu schauen, wie er reagiert. Zu beriicksichtigen ware
dann, dass das Transportieren auch schon ein Stiick Fremdbestimmung sein kénnte*

Aus meiner Sicht ist ein selbsttatiges, wie auch immer geartetes, sich selbst dorthin
Bewegen, wo die Person gerade sein mochte, ein angemesseneres Verhalten, um

2 Laage -Graupp (2000) macht auf die ,,Passivitat vor lauter Hilfe* aufmerksam und beschreibt , wie ein einfaches Roll-
brett einem kérperlich behinderten Kind Autonomie in diesem Sinne erméglicht.
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Selbstbestimmung zu realisieren. Zum einen entspricht es einem gréReren Frei-
heitsgrad, selbsttatig zu handeln, da dies im eigenen Rhythmus und mit eigenem
Impuls geschieht. Zum anderen wird die Person nicht auf einen durch den Fragen-
den gezogenen Moglichkeitsraum festgelegt. Mit der Erweiterung des Selbstbe-
stimmungsverstandnisses durch den Aspekt der Selbsttatigkeit wird Selbstbestim-
mung voraussetzungsloser hinsichtlich der kognitiven Anforderungen.

Damit entspricht dieses Verstandnis von Selbstbestimmung in grofRerem Mafe den
konkreten Alltagsituationen von Menschen mit schwerer geistiger Behinderung,
die ihre Freiheitsraume nutzen.

Unter Selbsttatigkeit mdchte ich hier jede Form der selbstgesteuerten motorischen
Aktivitat verstehen3. Selbsttatigkeit meint hier eine Selbstbetatigung im Sinne einer
motorischen Aktivitat, wobei die Aktivitdt aus eigenem Impuls beginnt und im eige-
nen Rhythmus verlduft. Wahrend beim Aspekt ,Selbstentscheiden’ die motorische
Aktivitat im Hintergrund bleibt und sich etwa auf einen Sprechakt reduzieren kann,
steht bei dem Aspekt ,Selbsttatigkeit’ die motorische Aktivitdt im Vordergrund. Der
vorher eingefiihrte Aspekt ,Erfahren der eigenen Wirkung’ hat insofern etwas mit
Selbsttatigkeit zu tun, als er sich auf die kognitive Verarbeitung von Selbsttatigkeit
bezieht.

Die grundsatzliche Bedeutung von solcherart gestalteten Eigenaktivitdten ldsst
sich angesichts der realen Lebenssituation vieler Menschen mit schwerer geistiger
Behinderung besser verstehen. Diese Menschen sind einerseits verstarkt direkten
Fremdbestimmungen ausgesetzt, anderseits werden Eigenaktivitdtspotentiale
haufig nicht erkannt. Im Gegensatz zu nichtbehinderten Menschen, die ihr Eigenak-
tivitdtspotential unabhdngiger von einer spezifischen Umgebung entfalten kénnen,
bedirfen viele Menschen mit schwerer geistiger Behinderung einer entsprechend
gestalteten Umwelt. Das zuweilen apathisch monotone Verhalten mancher Men-
schen mit schwerer geistiger Behinderung ldsst sich zumindest teilweise aus dem
Ubersehen von Selbsttétigkeitspotentialen verstehen. In der konkreten Arbeit hat
es sich als hilfreich herausgestellt, die Eigenaktivitdt in einem weiten Bereich zu
unterstiitzen und wenn mdoglich, in ein soziales Geschehen einzubinden. Dadurch
kann vermieden werden, dass die vorhandene Eigenaktivitat des Menschen mit
schwerer geistiger Behinderung aufgrund fehlender Beriicksichtigung versandet.

3 Durch diese weite Definition werden auch Stereotypien beriicksichtigt, die so positiv als eigenes Tun integriert wer-
den kénnen.



51

Fallvignetten um die Basale Selbstbestimmung zu konkretisieren

Fallvignette 1: Der Raum

Im ersten Fall wird versucht, durch Verdnderungen des Raums ein héheres MaR an
Selbstbestimmung zu ermdglichen. In der Ausgangssituation war ein Schiiler mit
schwerer geistiger Behinderung, der nur krabbeln konnte, gefdhrdet, wenn keine
direkte Aufsicht vorhanden war. Deshalb wurde er in einen ,,Sicherheitsstuhl ge-

setzt, aus dem er alleine nicht heraus konnte.

Skizze: Hangestuhl

Wenn er Gliick hatte, konnte er sich durch eine herabhdngende Kordel beschéfti-
gen. Fur ihn wurde eine sichere Krabbelecke geschaffen, in der er sich frei bewegen

konnte (ausfihrlich Weingartner 2009).

Schritt 1:

Herr A(bel) krabbelte aus eigenem Interesse in die ,Krabbelecke’. Was den Ausschlag
flr diese Bewegung gab, ist schwer zu sagen. Die ,Krabbelecke’ war ausgestattet mit
verschiedenen, fiir ihn attraktiven Gegenstdnden. Dazu gehérte ein griines Band, eine
rote Rassel und verschiedene Stoffstticke.

Schritt 2:
Er krabbelt zu der roten Rassel hin und greift danach. Den Gegenstand hat er selbst
gewidhlt. Eine zeitlang beschdftigt er sich damit.
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Schritt 3:
Die Attraktivitdt der Rassel hat fur Herrn A(bel) nachgelassen. Aus eigenem Impuls
wendet er sich ab und krabbelt zu einer Kiste mit verschiedenen Dingen.

Schritt 4:
Herr A(bel) hat ein Vorhangstlick gegriffen. Begeistert hantiert er damit. Auf dem Foto
ist ihm die Freude dartiiber deutlich anzusehen.

Schritt 5:
Nach einer Weile wendet er sich ab und verldsst aus eigenem Impuls die ,Krabbelecke’.

Interpretation im Rahmen der Basalen Selbstbestimmung
Anhand dieses Geschehens lassen sich wesentliche Merkmale von Basaler Selbstbe-
stimmung zeigen. In diesem Fall tritt die Selbsttdtigkeit in den Vordergrund.

Selbsttdtigkeit mit eigenem Impuls und eigenem Rhythmus:

Herr A(bel) handelt aus eigenem Impuls, wenn er in die ,Krabbelecke’ krabbelt. Er wur-
de weder angewiesen, dies zu tun, noch wurde er gefragt. Ein Gegenstand hatte sein
Interesse geweckt, darum begann er mit der ihm eigenen motorischen Aktivitdt, dem
Krabbeln. Nachdem die rote Rassel fiir ihn uninteressant geworden ist, wendet er sich
dem Vorhangstiick zu und krabbelt anschliefSend wieder hinaus. Diese Abfolge von
Handlungen geschieht in seinem Rhythmus ohne Steuerung von aufSen.

Selbstentscheiden:

Selbstverstdndlich spielen sich in dem Geschehen viele Entscheidungen ab. Aus der
Menge der interessanten Gegenstdnde greift Herr A(bel) nach der roten Rassel, nicht
nach dem griinen Band oder dem gelben Ball. Aus der Kiste voller verschiedener Ge-
genstdnde nimmt er den Vorhang heraus. Danach krabbelt er wieder ins Klassenzim-
mer und ldsst die anderen Dinge unbeachtet. Diese Entscheidungen sind eingebettet in
motorische Handlungen. Bei diesen Geschehen kann jeweils der Prozess der Entschei-
dung nicht von der konkreten Tatigkeit isoliert werden.

Erfahren der eigenen Wirkung:

Die Erfahrung der eigenen Wirkung spielt in diesem konkreten beschriebenen Gesche-
hen eine untergeordnete Rolle. Dennoch liefSe sich zum Beispiel das Greifen des Vor-
hangstiicks in diese Kategorie einordnen. Aus meiner Sicht ist aber bedeutsamer, dass
Herr A(bel) in einer abgeschlossenen Handlungssequenz sein Wirken selbst als Ganzes
umfassend erlebt, ohne von anderen Menschen beeinflusst zu werden.
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Fallvignette 2: Material

Durch durchdachtes didaktisches Material lassen sich die Selbstbestimmungsmaog-
lichkeiten erweitern. So bekam etwa Herr A(bel) einen speziellen Trinkbecher, bei
dem durch einen Bleieinsatz der Schwerpunkt nach unten versetzt wurde, so dass
er selbstbestimmter trinken konnte.

Fallvignette 3: Essenssituation

Im Folgenden mdéchte ich die Essenssituation von Herrn A(bel) im Rahmen der Ba-
salen Selbstbestimmung interpretieren. Dazu konzentriere ich mich auf die Teilsitu-
ation, in der Herr A(bel) seinen Speziall6ffel an seinen Mund fiihrt. An dieser kon-
kreten Situation lassen sich die Strukturen der Basalen Selbstbestimmung deutlich
aufzeigen. In diesem Fall tritt das Erfahren der eigenen Wirkung in den Vordergrund.

Erfahren der eigenen Wirkung

Herr A(bel) nimmt den gefiillten Léffel und fiihrt ihn an seine Lippen. Spdtestens in
diesem Moment, in dem der von ihm gefiihrte L6ffel seine Lippen bertihrt, erfdhrt er
seine eigene Wirkung. Ob der Léffel eher unsanft oder ganz sachte seine Lippen streift,
héngt nur von ihm ab. Er 6ffnet den Mund und schiebt den Léffel hinein. Auch hier er-
fahrt Herr A(bel) ganz direkt die eigene Wirkung. Anders als bei der Situation an den
Lippen, bei der die liber den Arm und die Hand ausgefiihrte Bewegung des Léffels die
einzige ist, kommt nun zusdtzlich eine zweite motorische Bewegung, die des Mundes,
hinzu. Ob er nun einen Druck oder eine Sanftheit empfindet, hdngt nur von ihm, in
diesem Fall dem Zusammenspiel seiner Hand- und Mundbewegung, ab. Durch diese
direkte Riickmeldung in der so sensiblen MundhG6hle kann Herr A(bel) lernen, diesen
Bereich fiir sich zu beherrschen.

Im theoretischen Teil, in dem das Konzept der Basalen Selbstbestimmung entwickelt
wurde, habe ich zur lllustration des Aspekts ,Erfahren der eigenen Wirkung’ die folgen-
de nun konkretisierte Skizze verwendet. Dass Herr A(bel) selbst den Léffel in die Hand
nimmt und fiihrt, entspricht der Zahl 3 im Kreis. Wiirde eine fremde Person den L6ffel
flihren, entsprdche dies der Zahl 2 im Kreis. Das beschriebene Bertihren der Lippen mit
dem Léffel entspricht nun der Zahl 1im Kreis.
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Skizze: Erfahren der eigenen Wirkung am konkreten Beispiel

Diese dufSere Sichtweise kann nun ergdnzt werden durch die innere Sichtweise. Diese
wurde im theoretischen Teil wiederum durch eine Skizze illustriert, die nun konkreti-
siert wird.

| Herr A(bel)

Usrrenelt cdar Lt oder

Aulensr Bareich ‘ Aullerer He

Skizze: Innerer Bereich der Erfahrung der eigenen Wirkung

Im inneren Bereich des Herrn A(bel) ldsst sich ein kognitives Substrat des Léffel-
flhrens vorstellen, dies entspricht dem Dreieck mit der Zahl 3 und Apostroph.
Die Wahrnehmung des Léffels an den Lippen entspricht dem Dreieck mit der
Zahl 1 und Apostroph. Die gedachte Wahrnehmung eines fremdgefiihrten Lof-
fels an den Lippen wiirde dem Kreis mit der Zahl 2 mit Apostroph entsprechen.
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Erfahren der eigenen Wirkung bedeutet nun fiir Herrn A(bel), die motorische Aktivi-
tdt seines Arms sowie seiner Hand, die den L6ffel hdlt, mit der Empfindung an seiner
Lippe, die durch den Léffel hervorgehoben wird, zu verbinden. Genau die Erfahrung
dieser Verbindung ist der Kern der Erfahrung der eigenen Wirkung. In der Skizze wird
versucht, diese gedankliche Verbindung durch die Verwendung von Dreiecken, anstatt
Kreisen, zu verdeutlichen. Erfahren der eigenen Wirkung kénnte in der Skizze durch
einen Doppelpfeil zwischen den zwei Dreiecken illustriert werden.

Genauer muss auch noch die AusschliefSungsleistung gegentiber fremdbestimmten
Erfahrungen betrachtet werden. Konkret heift dies: Die Leistung von Herrn A(bel) be-
steht nicht nur darin, seine motorische Aktivitdt mit seinen Empfindungen an seiner
Lippe zu verbinden, sondern er muss diese Verbindung auch noch von einer Empfin-
dung abgrenzen, welche etwa durch einen fremdgefiihrten Léffel entstehen kénnte.
In der Skizze bedeutet dies eine Abgrenzung des Kreises mit der Zahl 2 und Apostroph
von dem Dreieck mit der Zahl 3 und Apostroph.

Noch genauer betrachtet ist es fir Herrn A(bel) wichtig, die zwei Erfahrungen, das
Dreieck mit der 1 und Apostroph und den Kreis mit der 2 und Apostroph, voneinan-
der unterscheiden zu kénnen. Das heifSt, die Unterscheidung zwischen Empfindungen,
welche aus fremden Aktivitdten hervorgehen, und Empfindungen, die aus eigenen mo-
torischen Aktivitdten hervorgehen, zu treffen. Dies ist aber, genau betrachtet, nicht so
einfach, kénnen doch die Empfindungen exakt gleich sein.

Selbstentscheiden:

Alleine schon aus dem Heben des Léffels ldsst sich schlieflen, dass Herr A(bel) selbst
entschieden hat, dass er die entsprechende Speise essen méchte. In dieser Form des
Essens entscheidet Herr A(bel), wie viel er essen méchte. Hat er genug gegessen, so
nimmt er einfach den Léffel nicht mehr an. Das Selbstentscheiden dartiber, was geges-
sen wird, ist schwieriger. Hier kann Herr A(bel) nur eingeschrdnkt selbst entscheiden,
da zum einen das Essen aus einer Grofikliche kommt und zum anderen dies zumeist im
Zusammenspiel mit der Lehrkraft geschieht. Es handelt sich hier mehr um eine Aus-
wahl aus den vorgegebenen Speisen.

Selbsttdtigkeit mit eigenem Impuls und eigenem Rhythmus:

Selbstverstdndlich ist das Fiihren des Lé6ffels eine Selbsttdtigkeit. Herr A(bel) fihrt
den gefiillten Léffel selbst an seine Lippen. Dadurch gibt er auch den Impuls an seine
Mundmuskeln, den Mund zu 6ffnen. Den Rhythmus bestimmt er insofern mit, als er
in seinem Tempo den Léffel nimmt, ihn in den Mund schiebt und leert. Aus meiner
Sicht steht der Aspekt der Selbsttdtigkeit beim Léffelhalten nicht im Vordergrund.
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Beim beschriebenen Beispiel, in dem Herr A(bel) selbsttdtig die eingeweichten Brot-
stlickchen von seinem Teller in den Mund schiebt ist, lassen sich die Merkmale der
Selbsttdtigkeit idealtypisch aufzeigen. Herr A(bel) nimmt aus seinem Impuls und in
seinem Rhythmus nur von ihm bestimmt die Stlickchen in den Mund. Dies alles ist nur
im Rahmen einer wohlwollenden und stabilen Beziehung méglich.

Ein sehr schénes Beispiel von Initiierung von Selbstbestimmung kann ich nur an-
deuten, dabei wird in der Interaktion zwischen Lehrer und Schiler mit schwerer
geistiger Behinderung im Laufe von 3 Monaten in der Turnhalle gemeinsam ein The-
ma gefunden und letztendlich eine unerwartet anspruchsvolle motorische Leistung
mir Freude (selbstbestimmt) vollbracht. Daneben werden auch Umgangsformen
bei sogenannten Verhaltensauffalligkeiten aufgezeigt, die trotz der Verhaltensauf-
falligkeit Selbstbestimmung ermdglichen (vgl. ausfihrlich Weingéartner 2009).

Zusammenfassung

Sicherlich lassen sich durch die Basale Selbstbestimmung nicht alle Probleme [6-
sen, aber es hat sich gezeigt, dass das Verstandnis von Selbstbestimmung als Basale
Selbstbestimmung mit der pragmatischen Erweiterung neue Handlungsmaéglichkei-
ten und Denkmuster ermdglicht, die den einzelnen Menschen mit schwerer geisti-
ger Behinderung zugute kommt und letztendlich ihre Lebensqualitdt (Seifert 2001)
verbessert. Der Vorteil dieses Konzepts ist es, dass durch die Betonung der pragma-
tischen Dimension die Situation von Menschen mit schwerer geistiger Behinderung
besonders berticksichtigt wird.
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DIFGB DIFGB

Die DIFGB stellt sich die Aufgabe, Forschung

Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft zur interdisziplindr zum Wohle von Menschen
Forderung der Forschung fiir Menschen mit mit geistiger Behinderung zu fordern und
geistiger Behinderunge. V Forschungsergebnisse fiir die Wi haft

und das Zusammenleben in sozialer
Integration nutzbar zu machen. Sie ist dabei
wissenschaftlichen Standards und der
Wahrung der Menschenwiirde verpflichtet.

Vorrangige Aufgaben der DIFGB sind: $\\\_\m..,g
= lassid )
Institutionelle Verankerung der Forschung fisr Menschen mit geistiger //l“\\\*
itusionelle Verankerung der Forschung fir Men

Durchsetzung der Anliegen der Gesellschaft in Forschungspolitik und
Forschungsfirderung

) . International Association for the
Férderung interdiszipliniirer . Scientific Study of

E
Erarbeitung und i won Positi zu ethi: Fragen N aiene

itung von Forsck issan in alitigliche | Intellectual Disabilities
Gesellschaft und Politk
Zusammenarbeit mit Verbanden und Organisationen sowie Institutionen
der Aus-, Weiter- und Fortbildung
Firderung der internationalen Zusammenarbelt auf dem Geblet der 5
Forschung fiir Menschen mit geistiger Behinderung gegriindet 1964

ichtung wi flicher

Fii g von i i und

SIRG - GENERAL INFORMATION
_-'?“”’.’"
lassu’l._ PURPOSE
T

IASSID is an international and interdisciplinary scientific The purpose of a SIRG is to provide opportunities

non-governmental organization which maintains official for international and multidisciplinary networking
relations with the World Health Organization. IASSID between scientists and members of IASSID within
promotes worldwide research and the exchange of the same area of interest. In this way, they may
information on intellectual disabilities. Founded in create opportunities for sharing information,
1964, the organization s the first and only world-wide developing initiatives, finding new colleagues and
group dedicated to the scientific study of intellectual being visible to newcomers in the field. Through the
disabilities. SIRGs, groups of scientists in the field may easily

cooperate on common themes of interests.
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SIRGS

Aging and Intellectual Disability

Challenging Behavior & Mental Health - Mission
Comparative Policy & Practice - Mission

Down Syndrome

Ethics and Intellectual Disability

Families

Health Issues

Parenting with Intellectual Disabilities
Profound Multiple Disabilities

Quality of Life

WORLD- CONGRESS 2012

In July of 2012, the 14" World Congress of the International
Association for the Scientific Study of Disabilities {(JASSID) will
be held in Halifax, Nova Scotia. Over the past 46 years |ASSID
has held 13 World Congresses (one every four years), with the
last ane having taken place in Cape Town, South Africa in
2008, (...)

The 2012 IASSID Weorld Congress, whose theme is "A World
of F al,” will bring approxi Iy 1,500 deleg from
around the world to Halifax. The conference will consist of
mare than 200 concurrent sessions in which presenters will
share their recent findings, and will include approximately a
dozen plenary addresses about major advances in the
biological, behavioural, and social sciences related to
intellectual disabilities.

Intention:

Das wissenschaftliches
Bewusstsein fiir
Menschen mit schwerer
und mehrfacher
Behinderung schirfen, sie
in den Fokus der
Wissenschaft, Forschung
und Offentlichkeit riicken!

|ASSID - WoRLD CONGRESSES

Year Location Theme
1567 Mentpelber, France

1570 Warsaw, Poland

1673 The Hague, The Netherdands
1576 Washingtan (D.C), US4
1579 Jerusalem, lsrael

1582 Torants (Ont.), Canada
1585 New Delhy, India

1588 Dublin, Ireland

1892 Gold Coast [Qd.], Austrakia
1596 Helsinki, Finland

From Research to Practice in Mental Retardation
Frantiers of Knowledge

Parspectives and Frogress in Mental Retardation
Sclence and Service in Mental Retardation

Key lssues in Mental Retardation Reseanch
Sharing a Vision of the Future

International Advances in Research and Practice
Global Problems- Local Sohutions

New Millannium Research Into Practice

Tawards Mutual Understanding, Person,
Environment, Commanity

Paople with Intelleciual Disabilities Citizens in the
'

2000 Seattle (Wash.|, USA
2004 Montpelber, France

20618 Capetown, Sauth Africa

20112 Halifax, Canada A 'World of Potential

BEGINN EINER INTERNATIONALEN
SCHWERSTBEHINDERTENPADAGOGIK

Prof, Dr. Han Nakken
11540 2010)
Special Education Universitit Gronirgen / Niederlande

INITIATIVEN

1992 - Weltkongress Australien : 1 Vortrag (Nakken)

1996 — Weltkongress Helsinki : 2 Vortrage (Nakken +
Hogg}

2000 - Weltkongress Seattle: Aufnahme der SIRG -
PIMD

2004 - Weltkongress Montpellier: eigene Symposien
der SIRG PIMD

2008 - Weltkongress Capetown: 40 Vortrige in 14
Symposien
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Symposien 2008

People with PIMD: Forgotten citizens of the world

Health issues in pecple with PIMD

Communication and Interaction with pecple with BIMD {3
symposien)

Educational and therapeutic intervention for persons with PIMD
Familly and community life of persons with PIMD

Service delivery for persons with PIMD (2 Symposien)
Evaluating involvement of people with PIMD

Nutritional correlates in children with severa generalised cerebral
palsy (SGCP)

Recent advances in health research in children with severe
generalised cerebral palsy

Pecple with PIMD in the community

Further direction for the development of 2 research network on
Assistive Technology

The SIRG has as its founding principles:

Individuals with profound intellectual and multiple
disabilities form a heterogeneous group. The 'core group'
consists of individuals with such profound cognitive
disabilities that no existing standardized tests are
applicable for a valid estimation of their level of
intellectual capacity and who often have profound

neuromotor dysfunctions for example, spastic tetraplegia.

In addition to profound intellectual and physical
disabilities, it has been demonstrated that they also
frequently have sensory impairments. Individuals with
PIMD form a physically very vulnerable group of persons
with a high dependence on personal assistance for every
day tasks, 24 hours a day.

The SIRG has as its founding principles:

Promote cross-national, multidisciplinary
collaboration in the area of persons with
profound intellectual and multiple
disabilities. The ultimate aim of the group is
to improve the quality of life and/or services
for people with profound intellectual and
multiple disabilities, their carers, and their
families.

SIRG - PROFOUND MULTIPLE DISABILITIES

The SIRG has as its founding principles:

Provide a focus for the worldwide
exchange and dissemination of research
and practice, as well as networking, in the
field of persons with profound intellectual
and multiple disabilities.

The SIRG has as its founding principles:

The SIRG/PIMD brings together researchers
and practitioners from different disciplines
and from different countries.

The SIRG has as its founding principles:

Provide a framework for the collation of
information relating to the research
interests, expertise, and publications of
group members. Within the overall process
of collaboration, the views and contributions
of nonprofessionals, including people with
intellectual disabilities and their families and
friends, are a fundamental component, and
will be given the priority they deserve,



Aktuelle Schwerpunkte der
internationalen Netzwerkarbeit

gemeinsame Forschungsprojekte

MNachwuchsférderung (regelmiRige Treffen und
Beratungen)

Arbeit an einem internationalen MA-Studiengang
Begutachtung im Rahmen von Berufungen
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Julia Halfmann

Migration und Behinderung
Eine qualitative Studie zu Lebenswelten von Familien mit einem Kind mit Komplexer

Behinderung und Migrationshintergrund in Deutschland.

Die Migrationsprozesse der letzten 50 Jahre haben innerhalb Deutschlands zur
Entstehung einer kulturellen Vielfalt gefiihrt, infolge derer sich der Themenschwer-
punkt Migration als bedeutungsvoller Zweig vieler Humanwissenschaften etabliert
hat. In der Heil- und Sonderpadagogik, genauer gesagt der Geistig- und Schwerstbe-
hindertenpadagogik, hat die Thematik bis heute wenig Relevanz. Mit dem folgen-
den Beitrag mdchte ich mein Dissertationsprojekt zu Lebenswelten von Familien
mit einem Kind mit Komplexer Behinderung und Migrationshintergrund vorstellen.

Zundchst werde ich einige grundlegende Begriffskldrungen vornehmen. Der Be-
griff der Migration kommt aus dem Lateinischen und bedeutet Wanderung. Eine
Definition nach TREIBEL besagt: »Migration ist der auf Dauer angelegte bzw. dau-
erhaft werdende Wechsel in eine andere Gesellschaft bzw. in eine andere Regi-
on von einzelnen oder mehreren Menschen« (2008b, 21). Der Begriff des Migra-
tionshintergrundes wurde 2005 durch das STATISTISCHE BUNDESAMT eingefiihrt
und soll nach Auffassung einer Expertengruppe besseren Aufschluss tiber Art und
Umfang des Integrationsbedarfes geben als der bis dahin im Vordergrund stehen-
de Begriff des Auslanders. Dieser bezeichnet ausschlie3lich Personen, die nicht die
deutsche Staatsangehérigkeit besitzen (vgl. BAMF 2007, 156). Zu den Menschen
mit Migrationshintergrund hingegen zdhlen »alle nach 1949 auf das heutige Gebiet
der Bundesrepublik Deutschland Zugewanderten, sowie alle in Deutschland gebo-
renen Ausldnder und alle in Deutschland als Deutsche Geborenen mit zumindest
einem zugewanderten oder als Auslander in Deutschland geborenen Elternteil«
(DESTATIS 2010, 6). Der Begriff des Migrationshintergrundes setzt also weder
voraus, dass eine Person selbst migriert sein, noch dass ein Wechsel der Staats-
angehdrigkeit vollzogen werden muss. Nicht der Einzelne — Ausldnder' oder Mi-
grant -, sondern die Migrationsbiographie der Familien stellt das entscheidende
Kriterium dar (vgl. TREIBEL 20083, 298). Hinsichtlich der aktuellen Diskussionen

1Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wird auf die Unterscheidung zwischen weiblicher und ménnlicher Schreibweise
verzichtet und stattdessen ausschlieBlich die mannliche Form verwendet. Hierunter sind weibliche und ménnliche Per-
sonen gleichermafen zu verstehen.
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um das Thema Migration und Behinderung lassen sich aus Sicht der Heil- und Son-
derpadagogik drei Personenkreise voneinander abgrenzen. Die Unterscheidung ist
relevant, da die wesentlichen Diskussionsstrdange divergieren und sich die Bedarfs-
lagen voneinander unterscheiden.

1. Menschen, deren Behinderung mit ihrer Migration in direktem Zusammenhang
steht, zumeist sogenannte Fluchtmigranten. Hierzu zahlen bspw. Personen mit
einer korperlichen Behinderung infolge von Kriegsverletzungen oder einer psy-
chischen Stérung infolge traumatischer Erfahrungen in Krisen- oder Kriegsge-
bieten.

2. Kinder und Jugendliche mit Migrationshintergrund und einer sogenannten
leichten kognitiven Beeintrachtigung. Hier stehen, vor dem Hintergrund der
Uberweisung (iberproportional vieler Kinder mit Migrationshintergrund an
Schulen mit dem Férderschwerpunkt Lernen, Diskussionen um Bildungsbe-
nachteiligung im Vordergrund.

3. Menschen mit Migrationshintergrund und einer geistigen oder einer Komple-
xen Behinderung bzw. einer sogenannten schweren oder schwermehrfachen
Behinderung.

Die letzte genannte Personengruppe steht im Zentrum der Arbeit. Fir sie verwen-
de ich im Folgenden den Begriff der Komplexen Behinderung nach FORNEFELD
(2008). Da sie innerhalb der beginnenden Diskussionen keine spezifische Betrach-
tung erfdhrt, beziehen sich die Ausfiihrungen zum Stand der Diskussion allgemein
auf das Thema Migration und Behinderung im Kontext der Geistig- und Schwerst-
behindertenpadagogik. Zunachst kann grundsatzlich festgehalten werden, dass die
Themenfelder Migration und Behinderung einzeln betrachtet viel diskutierte und
untersuchte Gegenstandsbereiche wissenschaftlicher Forschung sind, dass der Zu-
sammenhang bislang jedoch kaum untersucht wurde. Hier besteht zum heutigen
Zeitpunkt ein hoher Forschungsbedarf. Schaut man sich die wenigen vorliegenden
Betrage an, werden m.E. insbesondere drei Dinge deutlich:

1. Invielen der Beitrage steht die Schnittstelle bzw. die Passung zwischen Einrich-
tungen der Behindertenhilfe und Familien mit Migrationshintergrund im Vor-
dergrund. Ansatzpunkte fiir die Auseinandersetzung sind hier zumeist von den
Einrichtungen formulierte Problemlagen.

2. (Problem-)Situationen im Umgang mit dem Personenkreis werden hdufig
Uber kulturelle Zuschreibungen in Bezug auf das Herkunftsland der Familien
erklart. Das heil3t, dass Typisches fiir eine Kultur besondere Beachtung findet.
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Weniger Bertiicksichtigung finden migrationsspezifische Aspekte und durch
Migration bedingte kulturelle Transformationsprozesse.

3. Ein weiterer Punkt sind die thematischen Uberschneidungen zu den einzel-
nen Schwerpunkten Migration und Behinderung. Hierzu zahlen Stichworter
wie Fremdheit, Diskriminierung, Exklusion, Integration/Inklusion. Interessant
ist das Bild, das sich daraus fiir Familien ergibt: Vielfach wird nun von einer
Verdopplung von Problemlagen ausgegangen. In den verschiedenen Beitra-
gen ist die Rede von doppelter Isolierung, doppelter Diskriminierung, doppel-
ter Belastung oder der Frage, ob diese Menschen doppelt behindert seien.

Uber die Lebenswelt betroffener Familien ist hingegen wenig bekannt. An die-
sem Punkt setzt die Untersuchung an. Wie der Titel schon sagt, verfolgt die Stu-
die einen qualitativen Forschungsansatz. Das Erkenntnisinteresse der Arbeit
liegt im Verstehen der Lebenswelt von Familien mit Migrationshintergrund und
einem Kind mit Komplexer Behinderung aus der subjektiven Perspektive be-
troffener Eltern. Die erkenntnistheoretische Grundlage der Arbeit bildet das Le-
bensweltkonzept nach ALFRED SCHUTZ. Da sich nach SCHUTZ subjektive Sinn-
zusammenhdnge aus der Erfahrungsbiographie einer Person ergeben und nur
im Kontext dieser verstanden werden kénnen, soll die gesamte Biographie der
Familien in den Blick genommen werden. Der Untersuchung werden folgende
Fragestellungen zugrundegelegt: Wie deutet die Bezugsgruppe die Faktoren Mi-
gration und Behinderung im Kontext ihrer Biographie? Und: Welche subjektiven
Relevanzsetzungen bzw. Relevanzsysteme lassen sich identifizieren und wel-
che Ressourcen und Bedarfe kdnnen daraus moglicherweise abgeleitet werden?

Zur Beantwortung der Forschungsfragen wurden vier Interviews mit Miittern eines
Kindes mit Komplexer Behinderung gefiihrt, die aus Bosnien, der Tiirkei, Chile und
Portugal nach Deutschland migriert sind. Ich habe mich bewusst gegen die Festle-
gung auf nur ein Herkunftsland entschieden, da es nicht darum gehen soll, kulturspe-
zifische Aspekte zu fokussieren, sondern darum, migrationsspezifische Faktoren he-
rauszuarbeiten. Alle befragten Mitter verzeichnen eigene Migrationserfahrungen
inihrer Biographie, sind also Migrantinnen der ersten Generation. Die relativ geringe
Populationszahl vonvier Einzelfdllen erméglicht es, die gesamte erzdhlte Biographie
der Befragten zu berticksichtigen und tiefgreifende Analysen der Interviews vorzu-
nehmen, die in der Arbeit ausfihrlich dargestellt werden. Als Methode der Datener-
hebung diente das autobiographisch-teilnarrative Interview, eine Modifikation des
narrativen Interviews nach FRITZ SCHUTZE. Die Auswertung erfolgte nach dem in-
tegrativen texthermeneutischen Analyseverfahren nach HELFFERICH und KRUSE.
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Das Forschungsinteresse wurde insgesamt weit gefasst. Die Studie bildet damit
eine Forschungsgrundlage. Sie gibt Einblicke in die vielfaltigen Lebenswelten der
Familien und bietet die Méglichkeit, relevante Themenbereiche abzustecken und
spezifische Forschungsfragen fir die Heil- und Sonderpadagogik zu entwickeln. Die
Ergebnisse der Studie kénnen unterschiedlichen Abstraktionsniveaus zugeordnet
werden, auf die im Folgenden ndher eingegangen wird: (1) Ergebnisse, bezogen
auf die Einzelfallanalysen. (2) Unterschiede und Gemeinsamkeiten im Kontext von
Migration und Komplexer Behinderung. (3) Allgemeine Ergebnisse im Kontext von
Migration und Behinderung.

Die Ergebnisse der Einzelfallstudien, die in ausfiihrlichen Analysedokumentationen
dargestellt werden, bilden das Kernstiick der Forschungsarbeit. Innerhalb dieser
werden zahlreiche individuelle Motive und Relevanzsetzungen und deren gesamt-
biographische Zusammenhdnge dargestellt. Exemplarisch seien an dieser Stelle

vier Motive der Analysearbeiten aufgefiihrt:

»Aushandlung von Identitat« (Glines?, Turkei)

»Lebensqualitat im Kontext von Migration und Behinderung« (Gomes, Portugal)
»Leben als Autonomieprojekt« (Torres, Chile)

»Behinderung als Grund, in Deutschland zu bleiben« (Barbarez, Bosnien)

Auf die einzelnen Motive kann hier nicht naher eingegangen werden. Lediglich
das Beispiel »Behinderung als Grund, in Deutschland zu bleiben« wird im Folgen-
den kurz skizziert. Frau Barbarez flieht 1993 wahrend des Bosnienkrieges mit ihrem
Mann und ihrem Sohn von Bosnien nach Deutschland. Ihr Leben in ihrem Herkunfts-
land bewertet sie zusammenfassend als schdnes und normales Leben. Ihr Leben in
Deutschland hingegen, das sie insgesamt als schwer bewertet, ist innerhalb ihrer
Narrationen stets durch die Behinderung ihres Sohnes und Stress gekennzeichnet.
Das Ehepaar Barbarez, das gerne nach Bosnien zurlickkehren wiirde, stellt einen
internationalen Vergleich zwischen den Hilfesystemen in Bosnien und Deutschland
an. In Anbetracht dessen ist das Leben mit einem Kind mit Behinderung in Bosnien
fir sie undenkbar und sie sehen keine andere Mdglichkeit, als in Deutschland zu
bleiben. Die Behinderung wird damit zum Grund, in Deutschland zu bleiben. Fiir Fa-
milie Barbarez erhdlt das hiesige — im Verhaltnis zu Bosnien gut ausgebaute — Sozi-
al- und Hilfesystem damit eine existenzielle Bedeutsamkeit, woraus sich wiederum

bestimmte Anforderungen an die Behindertenhilfe ableiten lassen.

2 Samtliche Namen wurden aus datenschutzrechtlichen Griinden anonymisiert.
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Hinsichtlich des nachsten Abstraktionsniveaus (Gemeinsamkeiten und Unterschie-
de) kann festgehalten werden, dass Migration und Behinderung als identitatspra-
gende Widerfahrnisse in Erscheinung treten, die einen weitreichenden Einfluss auf
die Lebensgestaltung und das >Gewordensein< von Familien haben. Im Gegensatz
zu anderen alltdglichen Widerfahrnissen handelt es sich hierbei um biographische
Widerfahrnisse, die samt ihrer Rahmenbedingungen als (iberméchtige Ereignisse
erlebt werden. Zwar wird ein Migrationsprozess oftmals durch eigene Handlungs-
aktivitat ausgeldst, jedoch haben sowohl die Geburt eines Kindes mit Komplexer
Behinderung als auch Migration zu Folge, dass bisher typische Handlungsmuster
auf der Grundlage von Erfahrungswissen nicht mehr bzw. nur bruchsttickhaft grei-
fen und bisherige Orientierungssysteme ihre Giiltigkeit verlieren.

Menschen mit eigener Migrationserfahrung schauen aus einer migrationsspezifi-
schen Perspektive auf ihr Leben in Deutschland. Diese ist an ihre Erfahrungsbio-
graphie und damit sowohl an ihr Herkunftsland/ihre Herkunftskultur als auch an ihr
Leben in Deutschland gebunden. Zunachst kann davon ausgegangen werden, dass
Personen mit Migrationserfahrung in verschiedenen Lebensbereichen auf die ihnen
zur Verfigung stehenden kulturspezifischen Wissensbestdnde in Bezug auf ihr Her-
kunftsland/ ihre Herkunftskultur zuriickgreifen - insbesondere wahrend ihrer ers-
ten Zeit in Deutschland. Fir das Leben mit einem Kind mit Komplexer Behinderung
kann festgehalten werden, dass die Familien - zumindest durch die notwendige
medizinische Versorgung ihres Kindes — sehr friih in das deutsche Hilfesystem ein-
gebunden sind und damit immer auch mit einer deutschen Perspektive auf Behin-
derung konfrontiert werden. Das bedeutet, dass die Hinwendung zu ihrem Leben
mit einem Kind mit Komplexer Behinderung in Deutschland stets aus >bikultureller«
Perspektive erfolgt, die moglicherweise einen bewussten oder unbewussten inter-
kulturellen und/oder internationalen Vergleich beinhaltet. Aus einer solchen Pers-
pektive werden alltdgliche Situationen definiert, bewertet und bewaltigt und auch
eine Bewertung des Hilfe- bzw. Behindertenhilfesystems vorgenommen. Beziiglich
des dargestellten Blickwinkels lassen sich aus den Einzelfdllen und dariber hinaus
verschiedene migrations- und behinderungsspezifische Merkmale identifizieren.
Zunachst werde ich exemplarisch einige migrationsspezifische Merkmale und Be-
sonderheiten in Bezug auf die befragten Miitter kurz vorstellen:

e Herkunftsland — ethnische Zugehérigkeit — Herkunftskultur: Eine eindeutige Zu-
ordnung ist manchmal nur schwer méglich. Frau Giines ist bspw. in der Tirkei
geboren, wachst ab ihrem sechsten Lebensjahr in Ddnemark auf und migriert
im Alter von 19 Jahren nach Deutschland. Sie bezeichnet sich selbst als Tiirkin,
die Tirkei hingegen als Urlaubsland, Danemark als ihre Heimat und Deutsch-
land als ihre zweite Heimat.



68

e Griinde fiir Migration: Frau Torres aus Chile und Frau Barbarez aus Bosnien
kann eine Fluchtmigration zugeschrieben werden, im Fall von Frau Gomes aus
Portugal handelt es sich um eine Arbeitsmigration.

e Aufenthaltsstatus: Herr und Frau Barbarez besitzen eine Aufenthaltserlaubnis,
die sie alle zwei Jahre neu beantragen miissen. Da ihr Leben mit einem Kind mit
Behinderung fir sie in Bosnien nicht denkbar ist, stellt die befristete Aufent-
haltsgenehmigung eine zusatzliche Belastung dar.

e Zeitliche Aspekte von Migration: Frau Torres flieht 1981 vor der Militardiktatur
in Chile und lebt in Deutschland sieben Jahre im Exil, in denen ihr die Einreise
nach Chile verweigert wird. Mit der Uberzeugung, Deutschland baldméglichst
wieder zu verlassen, sind lber einen langen Zeitraum keine Integrationsbemii-
hungen ihrerseits festzustellen. Die Dauer des Aufenthaltes sagt demnach we-
nig dariiber aus, wie sehr sich Frau Torres eingelebt oder integriert hat.

e Soziale Lage: Diesbeziiglich ist die Unterscheidung zwischen dem Leben im
Herkunftsland und dem in Deutschland interessant. Frau Torres stammt bspw.
aus einer wohlhabenden Familie, hat in Chile Theaterwissenschaften studiert
und war mit einem angesehenen Kiinstler verheiratet. Heute ist sie alleinerzie-
hende Mutter von drei Kindern und erhdlt staatliche Sozialleistungen, da sie
aufgrund des hohen Pflegeaufwandes ihrer Tochter keiner geregelten Arbeit
nachgehen kann. Die Lebenswelt setzt sich demnach u.a. zusammen aus der
sogenannten Schichtzugehorigkeit im Herkunftsland und jener in Deutschland.
Die Fremdwahrnehmung der Familien aus Perspektive in Deutschland leben-
der Personen, bspw. Fachleute der Behindertenhilfe, bezieht sich hingegen
zumeist lediglich auf einen Teilbereich: die gegenwartige Lebenssituation. In-
folgedessen kdnnen sich Lebenswelt und Fremdwahrnehmung mitunter stark
voneinander unterscheiden. Aus Perspektive der Fachleute kénnen daraus
nicht addquate Verhaltensmuster und Erwartungshaltungen gegentiiber den
Eltern entstehen.

Ferner tritt im Kontext von Migration und Behinderung auch die behinderungsspe-
zifische Dimension in den Fokus. Einzelne Merkmale werden im Folgenden aus mi-
grationsspezifischer Perspektive dargestellt. Einen wesentlichen Teilbereich stellen
daher kulturspezifische Unterschiede dar.

e (Kulturspezifische) Wahrnehmungs- und Deutungsmuster von Behinderung: Ein
pragnantes Beispielist, dass die Bewertung einer leichten kognitiven Beeintrach-
tigung als Behinderung ein Phdnomen unserer Leistungsgesellschaft darstellt.
Eine solche Form der Behinderung existiert in vielen weniger leistungsorien-
tierten Gesellschaften nicht, so dass die Familien fiir eine solche Diagnose oft-
mals nur schwer Verstdndnis aufbringen kdnnen. Fiir die Familien meiner Studie



69

kann festgehalten werden, dass die Komplexe Behinderung der jeweiligen
Kinder von den Eltern nicht in Frage gestellt wurde und auch keine kulturspe-
zifischen Differenzen der Wahrnehmung der Behinderung erkennbar waren.

e (Kulturspezifische) Erkldrungsansatze von Behinderung: Ein Beispiel hierfir ist,
dass fur viele tiirkische Familien, so wird es beschrieben, dersbdse Blick< (nazar)
eines neidischen oder eifersiichtigen Menschen die Ursache von Erkrankungen
oder Behinderung ist (vgl. MERZ-ATALIK 1997, 17). Die Unterscheidung
kulturspezifischer Erkldrungsansdtze stellt einen wesentlichen Punkt der
aktuellen Diskussion um das Themenfeld Migration und Behinderung dar. Die
befragten Mditter stellten im Kontext von Komplexer Behinderung keine auf
ihre Kultur bezogenen Erklarungsansatze dar.

e (Kulturspezifische) Aspekte im Umgang mit Behinderung: Wiederum fir
Familien mit tirkischem Migrationshintergrund wird angebracht, dass soziale
Probleme oftmals innerhalb der Familie bzw. im Kollektiv gel6st werden und
die Grof3familie ein bedeutendes Unterstiitzungssystem darstellt. Das trifft
zundchst auch auf Frau Giines zu. Fiir sie kann das beschriebene Muster durch
die Behinderung ihres Sohnes jedoch nicht aufrechterhalten bleiben: »Auch
bei uns Sudldndern hab ich gelernt, wir sind eine Familie, wenn alle gesund
sind« (Frau Glnes). Die urspriinglichen kulturspezifischen Familienstrukturen
verandern sich. Die Unterstiitzungsangebote der Behindertenhilfe nutzt Frau
Giines, um von ihrer Familie unabhangig zu sein und dieser nicht als Bittstellerin
gegeniibertreten zu missen.

e Geburt des Kindes mit Behinderung im Herkunftsland der Eltern oder
in Deutschland: Lediglich der Sohn von Herrn und Frau Barbarez ist im
selben Land wie seine Eltern geboren und mit ihnen von Bosnien nach
Deutschland migriert. Diese haben somit Erfahrungswissen in Bezug auf das
Leben mit einem Kind mit Komplexer Behinderung sowohl in Bosnien als
auch in Deutschland und dadurch die Méglichkeit, eine Bewertung auf der
Grundlage eines internationalen Vergleiches beider Lander vorzunehmen.

Es konnte aufgezeigt werden, welche Faktoren das Leben von Familien
mit Migrationshintergrund und einem Kind mit (Komplexer) Behinderung
kennzeichnen, die wu.a. als modgliche Ansatzpunkte zum Verstehen ihrer
Lebenswelt in Erscheinung treten. Die vorangestellten Beispiele bilden lediglich
eine Auswahl migrations- und behinderungsspezifischer Aspekte ab. Diese und
weitere werden durch die Familien mit unterschiedlichen Relevanzsetzungen
belegt und stehen in einem in vielfdltiger Weise reziproken Verhaltnis zueinander.
Daraus entstehende Verkniipfungen und Konsequenzen, welche an dieser
Stelle nicht dargestellt werden. Es sollte jedoch deutlich geworden sein, dass es
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sich um ein komplexes Bedingungsgefiige handelt und die einzelnen Personen vor
dem Hintergrund ihrer eigenen Biographie individuell zu betrachten sind.

Die Ergebnisse der Forschungsarbeit unterliegen im Spannungsfeld von Migration
und Behinderung einer multiperspektivischen Betrachtungsweise, der die hier fol-
genden Dimensionen zuzuordnen sind: die migrationsspezifische Dimension, die
kulturelle Dimension (mit ihren kulturspezifischen Aspekten und kulturellen Trans-
formationsprozessen), die behinderungsspezifische Dimension, die personenspe-
zifische Dimension und die soziale Schichtzugehorigkeit bzw. soziale Lage. Um
die Familien bzw. ihre Lebenswelt insoweit zu verstehen, dass Situationen richtig
eingeschatzt werden, ist es wichtig, die genannten Dimensionen voneinander zu
unterscheiden. Das heiflt z.B., kulturspezifische Einfllisse nicht zu psychologisie-
ren. Ich mdchte dies an einem Beispiel verdeutlichen: Mit dem Ziel, etwas (iber die
feinmotorischen Fertigkeiten eines Jungen mit Behinderung zu erfahren, werden
dessen Eltern gefragt, ob ihr Sohn mit Messer und Gabel oder mit dem L&ffel isst.
Die Eltern antworten, dass der Junge sein Essen mit dem L6ffel zu sich nimmt, wor-
aufhin seine motorischen Fahigkeiten als eingeschrankt bewertet werden. Erst spa-
ter stellt sich heraus, dass die Familie zu Hause ihre Speisen mit dem Lé&ffel zu sich
nimmt, wie es in dem Kulturkreis ihres Herkunftslandes (blich ist. Ebenso wichtig
ist es aber auch, migrationsspezifische Einflisse nicht zu kulturalisieren oder psy-
chologisieren und psychologische Einfliisse sowie behinderungsspezifische Aspek-
te nicht zu kulturalisieren oder als migrationsspezifisch aufzufassen. Gleichwohl ist
darauf hinzuweisen, dass die genannten Betrachtungsweisen vielfach in einem rezi-
proken Verhaltnis zueinander stehen und nicht immer klar voneinander zu trennen
sind. Zusammenfassend lassen sich aus der Studie allgemeine Ergebnisse im Kon-
text von Migration und Behinderung ableiten:

e Ein erstes wichtiges Ergebnis vor dem Hintergrund von Einzelfallbeispielen
ist die Relevanz der Thematik, die m.E. an dem beschriebenen >L6ffelbeispiel«
deutlich wird.

e Eltern mit eigener Migrationserfahrung schauen aus einer migrationsspezifi-
schen Perspektive auf ihr Leben mit einem Kind mit Komplexer Behinderung
in Deutschland. Sie bewerten und beurteilen dieses Leben, direkt oder indirekt,
vor dem Hintergrund ihrer Herkunftskultur und ggf. ihres Herkunftslandes, ih-
rer Migrationsgeschichte und ihrer in Deutschland gemachten Erfahrungen,
die u.a. wesentliche Bereiche ihrer biographischen Erfahrungsaufschichtung
darstellen.

e Der Themenkomplex Migration und Behinderung setzt sich aus einem multi-
faktoriellen Bedingungsgefiige zusammen, das eine mehrperspektivische Be-
trachtungsweise in Praxis und Forschung erforderlich macht.
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Um Personen mit Behinderung und Migrationshintergrund bzw. ihre Lebens-
welt und die ihrer Familien insoweit zu verstehen, dass Situationen richtig ein-
geschdtzt und Belastungen und Ressourcen als solche erkannt werden kén-
nen, ist es wichtig, die genannten Dimensionen voneinander zu unterscheiden.
In Anbetracht aller genannten Aspekte sollte, unter Beriicksichtigung der je-
weiligen spezifischen biographischen Erfahrungsaufschichtung, stets eine
individuums- bzw. familienorientierte Perspektive im Vordergrund stehen.
Aus den Fallstudien konnten verschiedene Aspekte und subjektive Rele-
vanzsetzungen herausgearbeitet werden, die wichtige Ansatzpunkte fir
die Arbeit der Einrichtungen der Behindertenhilfe darstellen, um gegensei-
tiges Verstehen zu férdern, Bedarfe zu kldren und Hilfestellungen zu geben.
Zu warnen ist jedoch auch vor einer Problematisierung der Thematik. Nach
HAMBURGER droht die Gefahr, dass die Professionalisierung und »die Insti-
tutionalisierung der interkulturellen Perspektive eine analytische Verengung
vornimmt und kulturelle Identifikationen in einem Male verstarkt, dass neue
Probleme entstehen und Konflikte verscharft werden« (1999, 38). Hier ist die
Sensibilitat fir mogliche (!) kulturelle Differenzen von Bedeutung, d.h. »Inter-
kulturalitat nur dort zu thematisieren, wo dies notwendig ist« (HAMBURGER
2009, 133f.).
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