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Erwachsene Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen sind
in unseren Stadten und Gemeinden kaum sichtbar. Selten begegnen wir
ihnen auf der Stral3e, beim Einkaufen oder in der Freizeit. Nur Insider wis-
sen, wie ihr Alltag aussieht, welche Winsche und Interessen sie haben
und mit welchen Herausforderungen - und Zumutungen - sie sich lebens-
lang auseinandersetzen missen.

Der Gberwiegende Teil der Bevolkerung sieht sie als ,Pflegefall’ oder als
,verhaltensgestort’, man bedauert das Schicksal der betroffenen Familien,
Ist froh, dass es Einrichtungen gibt, die sich um sie kimmern — nachbar-
schaftliche Kontakte sind unerwiinscht.

Wo leben die Menschen, die als schwer geistig und mehrfachbehin-
dert bezeichnet werden?

- Viele von ihnen werden auch im Erwachsenenalter noch im Elternhaus
betreut - weil es an adaquaten Wohnplatzen mangelt oder weil die Bin-
dungen zwischen Eltern und Sohn oder Tochter so eng geworden sind,
dass eine Trennung nicht vorstellbar ist. Friiher oder spater geraten die
Mitter und Véater an die Grenze ihrer Belastbarkeit, die Leistungen der
Pflegeversicherung kdnnen die hauslichen Anforderungen nur punktuell
mildern.
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AulRerhalb der Familie leben die meisten geistig behinderten Menschen
mit hohem Hilfebedarf nach wie vor in sog. Komplexeinrichtungen,
fern vom allgemeinen Leben. Trotz vielfaltiger Bemthungen dieser Insti-
tutionen um Dezentralisierung und Regionalisierung und trotz zuneh-
mender Bereitschaft von regional organisierten Tragern, auch Angebote
fur diesen Personenkreis vorzuhalten, ist gemeindeintegriertes Woh-
nen bei hohem Hilfebedarf nach wie vor eine Ausnahme.

Bedenklich ist die in den letzten Jahren zu beobachtende Tendenz zu
Schwerstbehindertenheimen. Sie hat - nahezu zwangslaufig - eine
Fokussierung auf den Pflegebedarf zur Folge: Padagogische Ansatze
versanden; die Wohngruppe wird zur Pflegegruppe. Der Ausbau des
ambulant betreuten Wohnens wird diese Tendenz verstarken: Men-
schen mit schweren Behinderungen werden als REST in den Einrich-
tungen verbleiben - eine fur alle Beteiligten unzumutbare Perspektive.

Mehrere tausend Menschen mit geistiger Behinderung sind noch immer
fehlplatziert in psychiatrischen Kliniken und Pflegeheimen unterge-
bracht - trotz der seit fast 20 Jahren laufenden Enthospitalisierungsbe-
muhungen. Seit Einfihrung der Sozialen Pflegeversicherung ist die Zahl
geistig behinderter Menschen in Pflegeheimen sogar wieder angestie-
gen, aus 6konomischen Griunden. In fast allen Bundeslandern gibt es in-
zwischen Einrichtungen mit Versorgungsvertrag nach SGB Xl (8 71
Abs. 2), die zuvor Einrichtungen der Behindertenhilfe waren und nun
ganz oder teilweise in Pflegeeinrichtungen umgewandelt wurden.

Welche Erfahrungen machen Menschen mit schweren Behinderungen

in ihrem Alltag?

Diese Frage kann realistisch nur von den Betroffenen selbst beantwortet

werden. Dies ist hier nicht mdglich, da sie sich nicht Gber Sprache, sondern

uber individuelle Kommunikationsweisen mitteilen, z. B. tber Laute, Uber
Gesten, Mimik und Korperhaltung oder tber ein spezifisches Verhalten,

das von der Umwelt oft vorschnell als Verhaltensstérung deklariert wird -

und nicht als Ausdruck der individuellen Befindlichkeit unter den jeweils
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gegebenen Bedingungen, gepragt durch deprivierende lebensgeschichtli-
che Erfahrungen.

Darum mdochte ich Ihnen - aus der Beobachterperspektive — einen Eindruck
von der Lebenswirklichkeit von Frauen und Mannern geben, die nicht fur
sich selbst sprechen kénnen. Dabei werde ich — dem Thema des heutigen
Tages entsprechend — den Aspekt der TEILHABE AM LEBEN IN DER
GEMEINSCHAFT in den Mittelpunkt stellen.

Was Teilhabe fir diesen Personenkreis bedeutet, will ich (ohne Anspruch
auf Vollstandigkeit) an Beispielen aus ihrem Alltag deutlich machen. Sie
basieren auf personlichen Erfahrungen, auf Beobachtungen und Berichten
von Betroffenen und Beteiligten sowie auf Ergebnissen einer Studie” zur
Lebenssituation dieses Personenkreises, die ich in Einrichtungen in NRW
durchgefthrt habe.

Um das breite Spektrum madglicher Lebenswirklichkeiten wenigstens
ansatzweise einzufangen, werde ich mich nicht auf eine Biographie be-
schranken, sondern verschiedene mir bekannte, teilweise selbst erlebte
reale Situationen in der Person von Frau A. und Herrn B. verdichten. Die
von mir beschriebenen Lebenslagen kdnnen fur einen Teil der Menschen,
die als schwer geistig behindert gelten und erhebliche zusatzliche
Beeintrachtigungen haben, als typisch angesehen werden — zwei Pole
eines Kontinuums.

- Frau A., heute 23 Jahre alt, ist von Geburt an schwer mehrfach behin-
dert. Vor drei Jahren ist sie aus der Familie in eine Wohneinrichtung ge-
zogen. Sie lebt in einer Gruppe mit 8 Personen mit unterschiedlichem
Hilfebedarf.

- Herr B., ebenfalls von Geburt an schwer mehrfach behindert, ist 40 Jah-
re alt. Er ist als Sohn einer allein erziehenden Mutter bereits in friiher
Kindheit in ein Heim aufgenommen worden und hat als sog. Pflegefall im
Laufe seines Lebens mehrfach die Einrichtung gewechselt. Er lebt jetzt
in einer Gruppe mit 10 Personen, fast alle haben einen hohen bzw. sehr
hohen Hilfebedarf.

Was heildt Teilhabe fir Menschen wie Frau A. und Herr B. konkret?

" vgl. Literaturhinweis am Ende des Beitrags
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1. Teilhabe an materiellen Standards

Frau A. hat ein Einzelzimmer zur Verfu-
gung, das ihren Bedirfnissen entspre-
chend eingerichtet ist. Durch finanzielle
Unterstitzung der Eltern kbnnen auch n-
dividuelle Wiinsche erfllt werden.

Herr B. lebt mit einem anderen Bewoh-
ner zusammen in einem Zimmer. Nur
sehr wenige Dinge sind sein Eigentum.
Sein Taschengeld wird fur besondere
Bedarfe verwendet, z. B. fur hautscho-
nendes Rasierwasser oder eine speziel-
le Pflegecreme. Die Zuzahlungen zur
Krankenkasse machen sich in seinem
geringen Budget deutlich bemerkbar.

2. Teilhabe im Bereich der Kérperpflege und der Ernahrung

Frau A. kann sich in Pflegesituationen
ihren Moglichkeiten entsprechend beteili-
gen. Sie kann z. B. nach dem Haarewa-
schen den Fon in ihre Hand nehmen, die
Vibration spiren und sich den Wind an
die Wange blasen. Die Betreuer loben
sie fur ihre Eigenaktivitat - vorausge-
setzt, dass sie sich Zeit nehmen kdnnen
fur Frau A. Bei Personalengpassen se-
hen Pflegesituationen anders aus.

3. Teilhabe an Kommunikation

Frau A. kann mit Hilfe einer kleinen Fo-
tomappe, die eine Mitarbeiterin mit ihr
erarbeitet hat, ihre Winsche auf3ern und
durchsetzen. Die Fotos beziehen sich
u.a. auf das Essen und Trinken oder ver-
schiedene Beschéaftigungsmoglichkeiten.

Herr B. kann nicht selbststandig essen.
Er bekommt die Nahrung mit einem Loffel
gereicht. Seine Versuche, selbst den Lo6f-
fel zu greifen, werden meist abgewehrt,
damit das Essen zlgig weiter gehen
kann. Schlie3lich warten noch andere
Bewohner auf ihr Essen, nur zwei von
zehn konnen die Nahrung selbststandig
zu sich nehmen.

Herr B. hat keine Chance, seine Kom-
munikationsmaglichkeiten zu erweitern.
Unbehagen in Alltagssituationen artiku-
liert er meist Uber Schreien. Oftmals wird
seine Botschaft nicht verstanden — er
wird wortlos in sein Zimmer geschoben,
bis er sich beruhigt.

4. Teilhabe an Interaktion und Dialog

Manchmal setzt sich eine Gruppen-
betreuerin zu Frau A. und streichelt ihre
Hande, stupst an ihre Nase und spricht
mit ihr. Sie genief3t den Korperkontakt,
lacht und gibt zufriedene Laute von sich.

Herr B. erlebt Kontakte zu Mitarbeitern
nur in zweckgebundener Interaktion, z. B.
beim Essen, beim Waschen und beim
Windelwechseln. Ansonsten wird ihm
kaum Aufmerksamkeit zuteil.
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5. Teilhabe an sozialen Beziehungen

Frau A. hat haufig Kontakt zu ihrer Fami-
lie. Ein- bis zweimal im Monat verbringt
sie das Wochenende im Elternhaus. Im
Kreis ihrer Mitbewohner fuhlt sie sich
wohl. Einen kennt sie aus der Sonder-
schule, die sie gemeinsam besucht ha-
ben. Er kommt oft zu ihr, nimmt ihre
Hand und redet mit ihr. Ein besonders
enges Verhéltnis hat Frau A. zu ihrer Be-
zugsbetreuerin. In zwei Monaten wird sie
sich allerdings von ihr trennen missen —
sie hat nur eine befristete Stelle, die nicht
mehr verlangert wird.

6. Teilhabe an Wahlmdglichkeiten

Frau A. kann beim Essen zwischen ver-
schiedenen Speisen auswahlen — sie
zeigt Zustimmung oder Ablehnung durch
ihre Mimik.

Im Leben von Herrn B. gab es nur weni-
ge Menschen, die versucht haben, eine
Beziehung zu ihm aufzubauen. Seine
Signale wurden oft missverstanden oder
ignoriert. Er hat sich immer mehr auf sich
selbst zurlickgezogen, in stereotype Be-
wegungen geflichtet. Der Kontakt zur
Mutter ist seit Jahren abgebrochen. Die
gesetzliche Betreuung wird durch einen
Berufsbetreuer ausgeibt. Es hat lange
gedauert, bis er @nen Zugang zu Herrn
B. gefunden hat. Nun steht ins Haus,
dass die Stundenkontingente gesenkt
werden — dann wird er noch weniger Zeit
fur Herrn B. haben.

Herr B. erlebt des Ofteren, dass er trotz
deutlicher Abwehrhaltung essen muss,
was fur ihn vorbereitet wurde. Eine Alter-
native wird ihm nur selten geboten.

7. Teilhabe an kulturiblichen Standards

Frau A. wird als erwachsene Frau be-
handelt. Ihre Korperpflege wird — soweit
maoglich — von einer weiblichen Person
durchgefihrt. lhre Intimsphére wird ge-
achtet.

Das Erwachsensein von Herrn B. ist im
Bewusstsein der Beteiligten nicht pra-
sent. Seine extreme Hilfsbedurftigkeit
und sein Verhalten suggerieren den Sta-
tus des Kindgebliebenen. Haufig wird er
ohne Bekleidung im Lifter Gber den Flur
ins Badezimmer geschoben. Seine Win-
deln werden — je nach Situation — auch in
Anwesenheit anderer Bewohner gewech-
selt, ohne Sichtschutz.
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8. Teilhabe an der Gemeinschaft

Frau A. fahlt sich in ihrer Wohngruppe
wohl. Se wird in viele Aktivitdten einbe-
zogen, in der Freizeit oder bei Haushalts-
tatigkeiten. Sie kann z. B. beim Kochen
verschiedene Gerliche wahrnehmen oder
erleben, wie sich Salat anfiihlt. Manch-
mal hat sie ,Tischdienst: Dann stellt ihr
ein Mitbewohner den Brotkorb auf die
Tischplatte ihres Rollstuhls und fahrt mit
ihr zum Tisch.
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Herr B. ist kaum ins Gruppenleben integ-
riert. Wegen seines haufigen Schreiens
gilt er als Storfaktor, mit dem nicht viel
anzufangen ist.

9. Teilhabe an Bildung, Arbeit und Beschaftigung

Jeden Morgen fahrt Frau A. mit dem Bus
zu ihrer Fordergruppe. Sie freut sich auf
die Fahrt durch die Stadt und die Begeg-
nung mit den Mitabeitern und den ande-
ren FoOrdergruppenbesuchern. Zur Zeit
nimmt sie stundenweise an einer Topfer-
gruppe teil. Hier rollt sie z. B. mit Unter-
stitzung Kkleine Schlangen aus dem
feuchten Ton. Einmal in der Woche hat
sie Musiktherapie — zur Entwicklung ihrer
sensorischen Wahrnehmung.

10.Teilhabe am allgemeinen Leben

Frau A. wird mindestens einmal in der
Woche in die Stadt mitgenommen — zum
Einkaufen oder zu einem Cafébesuch.
Diese Aktivitaten bringen Abwechslung in
ihr Leben. Durch ihre Mimik zeigt sie,
dass es ihr gefallt.

Herr B. hat keine externe Beschéftigung.
Nach dem Friuhstlck sitzt er in seinem
Rollstuhl im Wohnzimmer, wo er haufig
bis zum Mittagessen ohne Kontakte
bleibt.

Herr B. kommt nur selten nach ,draul3en’.
In seiner Gruppe leben Uberwiegend
Menschen mit schwerer mehrfacher Be-
hinderung. An manchen Tagen bekom-
men sie bereits am Nachmittag den
Schlafanzug an, fur AulRenaktivitdten
bleibt kaum Zeit.
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11.Teilhabe an Mitwirkung

Die Mitarbeiter in der Gruppe von Frau
A. diskutieren intensiv, wie sie aktiv in die
individuelle  Hilfeplanung  oder  bei
Nutzerbefragungen einbezogen werden
kann und auf welche Weise ihre Interes-
sen im Heimbeirat vertreten werden kon-
nen. Sie sind dabei, kreative Formen der
Mitwirkung zu erproben.
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In der Gruppe von Herrn B. wird ein Ein-
beziehen von Menschen mit schweren
Behinderungen bei der Hilfeplanung, bei
Nutzerbefragungen und im Heimbeirat
nicht fir moéglich gehalten. Eine Diskus-
sion daruber ertbrigt sich.

12.Teilhabe trotz gesundheitlicher Risiken

Seit einigen Monaten fuhlt sich Frau A.
nicht wohl. Immer haufiger verweigert sie
das Essen — egal was ihr angeboten
wird. Als Ursache wird eine chronische
Speiseréhrenentziindung diagnostiziert.
Medikamente bringen nur wenig Besse-
rung, der Einsatz einer Magensonde wird
unvermeidbar. Die Eltern von Frau A.
haben Sorge, dass ihre Tochter wegen
des zusatzlichen Pflegebedarfs die
Gruppe verlassen muss. Die Mitarbeiter
versichern ihnen, dass sie sich der neuen
Herausforderung stellen wollen, um Frau
A. das vertraute Umfeld zu erhalten.

In der Gruppe von Herrn B. sind fast alle
Bewohner in hohem Mal3e pflegebedurf-
tig. Seine Zukunft ist ungewiss. Die Ein-
richtung, in der er lebt, wird voraussicht-
lich in eine Pflegeeinrichtung umgewan-
delt ...

13.Teilhabe trotz herausfordernder Verhaltensweisen

In der Gruppe von Frau A. leben auch
zwei Bewohner mit herausforderndem
Verhalten. Einer von beiden fligt sich z.
B. durch haufiges heftiges Kopfschlagen
gegen die Wand immer wieder selbst
Verletzungen zu. Durch intensive fachli-
che Unterstitzung (u.a. durch externe
Berater) und durch Bewilligung zusétzli-
chen Personals ist es gelungen, dass die
problematischen Verhaltensweisen sel-
tener und ein Beziehungsaufbau méglich
wurde. Demnéchst soll das Personal in
dieser Gruppe reduziert werden — die
Auswirkungen konnten fatal sein.

Auch in der Gruppe von Herrn B. gab es
einen geistig behinderten Bewohner mit
starken Verhaltensauffalligkeiten. Er hat
in seinem Leben durch Beziehungsab-
briiche und andere emotional belastende
Erfahrungen bleibende psychische Ver-
letzungen erlitten, die bis heute Spuren
hinterlassen  haben. Sein teilweise
fremdgefahrdendes Verhalten war in der
Gruppe nicht mehr tragbar — Antrdge auf
personelle Unterstltzung blieben erfolg-
los. Er lebt jetzt wieder in der Psychiatrie,
wo er bereits vor der Aufnahme in die jet-
zige Gruppe untergebracht war.
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14.Teilhabe am Leben

Beim Einsetzen der Magensonde gab es
bei Frau A. Komplikationen. Statt baldi-
ger Entlassung — Fieber. Ein multiresis-
tenter Krankenhauskeim hatte sich in der
Wunde festgesetzt und begann unheilvoll
zu wirken. In einer der folgenden N&chte
aspirierte sie in der Klinik bei der nicht
fachgerechter Zufuhr der Nahrung durch
die Sonde: Lungenentzindung -
Lebensgefahr - kiinstliche Beatmung.

Der Kampf um ihr Leben dauerte zwei
Monate. Nach vier Wochen gaben die
Arzte den Eltern zu verstehen, dass die
Intensivbehandlung sehr teuer sei und
man gegenuber der Krankenkasse Re-
chenschaft Uber die Sinnhaftigkeit weite-
rer Bemihungen geben musse. Auf vor-
sichtige Fragen der Eltern, ob die Tochter
— wenn sie Uberlebt — so etwas wie ein
,Pflegefall’ ware, der weiterhin kinstlich
beatmet und ernahrt werden musse, kam
die Antwort: Ihre Tochter ist ein Pflege-
fall.

Frau A. hat Uberlebt — weil sie in ein
soziales Netz eingebunden war, das sie
auch in aussichtsloser Zeit nicht allein
gelassen hat. Nicht nur die Eltern, son-
dern auch Gruppenbetreuer und Mitar-
beiter der Fordergruppe haben sie taglich
besucht — fur die Arzte und das Pflege-
personal eine ungewohnte Situation. Sie
machte sichtbar, dass Frau A. trotz ihrer
schweren Behinderungen fiir andere et-
was bedeutete. Diese Erfahrung hat die
beteiligten Arzte und Pflegepersonen
vermutlich motiviert, im Bemuhen um die
Genesung von Frau A. nicht nachzulas-
sen. Sie lebt jetzt wieder in ihrer Gruppe,
es geht ihr gut.
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Herr B. hat keine Eltern mehr, fur die Mit-
arbeiter ist er eher eine Belastung, ein
Kontakt zu ihm erscheint immer weniger
moglich. Wenn sein Leben am seidenen
Faden hinge — héatte er die gleiche Chan-
ce wie Frau A.?
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Ein niederlandischer Psychologe hat einmal gesagt: ,Wir mtssen aufhéren,
Menschen in Behinderungsgrade einzuteilen, wie etwas, mafig, sehr oder
vollig behindert, und stattdessen uber die tatséchliche Behinderung spre-
chen: etwas, malig, sehr oder vollig einsam.” (WIERINGA 1998, 36) Die
meisten behinderten Menschen mit hohem Hilfebedarf gehdren zur letzten
Gruppe: sehr oder vollig einsam, oftmals lebenslang.

Diese Situation zu veradndern ist eine vordringliche Aufgabe, der sich Ver-
antwortungstrager in der Praxis, in Wissenschaft, Politik und Gesellschaft
stellen missen - wenn wir die Zielperspektive des SGB IX ernst nehmen.
Das Recht auf Teilhabe ist unteilbar!
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