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Liebe Leserin, lieber Leser,

um die verbands- und gesellschaftspolitische Bedeutung des Themas »Schwere
Behinderung« herauszustellen und um den erfolgreichen Kongress »Wir gehoren dazul«
in Magdeburg vom 22.-24, September 2005 im Bewusstsein zu halten, legen wir nach der
zeitnahen elektronischen Verdffentlichung” die uns zugénglichen Beitrige dieser Tagung

in gedruckter Form vor.

Zum besseren Verstindnis hier einige Hinweise zu Inhalt und Form dieser Publikation:
Sie finden hier die von den Autor(inn)en freigegebenen Fassungen der Vortragstexte und
Workshop-Impulse, wie sic uns zugeliefert wurden, deshalb das unterschiedliche Layout.
Der Band enthiilt nur dic Beitriige, die uns - in Verbindung mit der elektronischen
Veroffentlichung — bis zum Redaktionsschluss zugegangen sind.

Bei der Reihenfolge haben wir uns von zwei Gliederungsprinzipien leiten lassen:

e Zuordnung der Beitriige analog der Themenfelder des Kongresses;

¢ innerhalb der Themenfelder wird in der zeitlichen Abfolge der Veranstaltung sortiert.
Eine Ausnahme ist zu beriicksichtigen: Die Workshops im Kapitel »Innovative
Handlungsansitze« wurden alphabetisch geordnet.

Den auf Seite 319 abgedruckten »Magdeburger Appell« gibt es filr Menschen mit
Behinderungen auch in einfacher Sprache. Diese Fassung ist iiber www.Lebenshilfe-

angesagi.de abrufbar.

Wir danken den fordernden Krankenkassenverbidnden fiir die finanzielle Unterstiitzung
des Drucks:

Roland Béhm, Klaus Kréiling
(Redaktion)

*  www.lebenshilfe.de/content/stories/index.cfm/key.2175



"wNa Du"“ - Gedanken zu den filmischen Szenen

Maren Miiller-Erichsen

m Sle, liebe Anwesende, in unseren Kongress einzufiithren, moéchte ich
versuchen, mich in die Menschen, um die es uns geht, hineinzudenken und
ozusagen aus ihrer Sicht zu sprechen. Menschen mit sehr schweren
ijihderungen haben ja nicht die Chance, uns ihre Gedanken upd ihre Wiinsche
el_bét' vorzutragen. Mit ihren Gesten, ihrer Mimik, ihren Gersuschen flihren sje
ns in ihre Welt, und es ist unsere Aufgabe, diese Signale zu deuten, die

igen Antworten zu finden und auf ihre Wiinsche einzugehen.

Wir wissen alle, dass der Ursprung unseres Lebens die Verschmelzung von Ei-
ind Samenzelle ist, daraus sind wir zu Menschen gewachsen. Erst waren wir
noch ganz klein, so groB3 wie ein Daumen, dann wie eine Hand und haben uns
weiter entwickelt. Im Bauch unserer Mutter konnten wir strampeln, wir
Féagierten auf Géréusche und Bewegungen bis zu dem Tag der Geburt. Dieses
vorgeburtllche Leben ist uns allen gleich. Wir alle werden als Mensch geboren

mlt den gleichen Rechten.

‘.'Heutzutage werden allerdings auch einige der Menschen, deren vorgeburtliche

- Défizite wir sehen, Im Mutterleib get&tet: Biomedizinische Techiniken werden

genutzt, um genetische oder kérperliche Unzuldnglichkeiten zu entdecken. Dies

stellt die Eitern vor die Entscheidung: Leben oder Tod.

Einige Menséhen erfahren auf Grund des Geburtsvorganges Schédigungen, die

ihr Leben unendlich erschweren. Sie haben Schmerzen in den Gliedern, ;
vertragen das Essen nicht, werden geschiittelt durch Anfille. Andere erleben in

ihren ersten Lebensmonaten/Jahren eine fréhliche Kindheit bis zu einer

Krankheit, einer Impfung oder einem Unfall, die ihr Leben verdndert. Eltern sind
konfrontiert mit Kindern, die krampfen, sich nicht addquat bewegen, sich nicht

normal ,verhalten™. Die Verzweiflung der Eltern ist grofB3, und manche Trane wird

geweint. Die Prognosen der Arzte sind negativ, ja oft vernichtend. Trotz alledem

wachst eine innige Beziehung zwischen den Eltern und den so betroffenen

Menschen.



Wir alle, die so genannten nicht behinderten Menschen, kénnen von unserer
Kindheit und Jugend berichten, von der Liebe, der Geborgenheit, von Erlebnissen
aus Schule und Freizeit. Die Menschen, die uns in diesen Tagen beschaftigen,
kénnen das nicht. Kénnten sie sprechen, wlirden sie sagen: ,Zumindest unsere

Gefithlswelt hat sich genauso entwickelt wir eure Welt".

Manch einer wiirde von seinen Schmerzen in den Gliedern berichten, dem
Wunsch, massiert zu werden, von den Problemen des Essens, das Schlucken fallt
schwer, von den Problemen, das Umfeld richtig zu sehen, die Stimmen
einzuschétzen. Er wiirde berichten von den Auseinandersetzungen zwischen den

Eltern, den traurigen Blicken der Mutter, die von ihrem Mann verlassen wurde.

Einige hatten nie die Mdglichkeit, ein Urvertrauen in die Menschheit zu
entwickeln, weil ihre Eitern kurz nach der Geburt an ihrem Schicksal
verzweifelten und ihre Kinder in der Kinder- und Jugendpsychiatrie abgaben. So
wanderten sie von Psychiatrie zu Psychiatrie und fiihiten sich verlassen. Keiner
hat sie gestreichelt, keiner hat sie geliebt. Sprechen konnten sie nicht,
geschrieen haben sie oft, nicht nur, weil sie Hunger hatten. Vor lauter Bockigkeit

haben sie mit Kot geschmiert und jeden angespuckt, der in'ihre N&he kam.

Aber viele hatten das Gliick, im Kreise dér Familie zu leben. Sie wurden liebkost
und gestreichelt, ihre Mutter hat ihre Winsche, ihre Mitteilungen von ihrer Mimik
abgelesen. Sie kennt ihre Sprache und ist rund um die Uhr fir sie da. Manch
einer von ihnen wird nachts mit einem Bauchgurt am Bett fixiert, weil er nachts
herumwandert und keinen zur Ruhe kommen lasst. Er/sie kann es leichter

ertragen als dicke Dosen Psychopharmaka.

Nun sind sie erwachsen und méchten auch als solche mit uns zusammen leben.
Sie mochten auéh noch etwas lernen, In kleinen Schritten. Anna schafft es
vielleicht noch mit InDiPro. Eine kleine sinnvolle Tatigkeit kénnen sie vielleicht
noch erledigen. Sie moéchten aber auch nicht mehr mit Kinderspielzeug

beschiftigt werden.

Fiir Menschen mit schwerer Behinderung ist es sicherlich schwer zu ertragen,

wenn wir uns in ihrem Beisein (iber sie unterhalten. Sie mdchten sich so gerne



en oder liegen. Jede Llebkosung ist ihnen besonders W|chtlg, 5|e brauchen

unser Streicheln. Jeder Blickkontakt spricht sie an.

ne Mitarbeiterin hat das aus Sicht des Betroffenen wie folgt formuliert: ,Was
‘hst du heute mit mir, du schaust mich gar nicht richtig an, oder nur ganz
_dann bist du wieder mit etwas anderem beschéftigt, dabei bin ich gleich zu
dir tje'kommen, wollte nur einmal den Arm entlang gestreichelt werden, das
_é,&_he ich mir als WillkommensgruB denn dann weiB ich erst; dass du mich
magst und dich auch freust mich zu sehen Aber gleich hat du mich
ggeschlckt vertrostet auf spater, und dann ist wieder etwas anderes wichtig,
w1cht.|ger als ich, ich bin traurig und wiitend, aber wie soll ich dies ausdriicken,
hn-e dass ich nicht gleich wieder angemeckert werde, ich weiB es auch nicht,
dabel war heute morgen schon alles so hektisch. Thomas war schlecht drauf, es
‘ab Arger, und meine Milch war viel zu heiB. Als ich sie ausgekippt habe, waren
sie noch wiitender. Ich winsche mir, dass ihr mich erkennt und mtch mit

memem ganz individuellem Sein wahrnehmt und akzeptlert und mlch lieb habtI®

‘Viele Menschen mit schwerer Behinderung lieben Musik, wiinschen sich aber
vielleicht nicht immer die, die wir ausgewdhlt haben. Es ist ihnen wichtig, beim
'A'.Futtern Blickkontakt zu haben, das Menu auszuwahlen, vielleicht einzeln plriert.
i Sle brauchen viel Zeit, um sich neuen Mitarbeitern vorzustellen, damit die ihre

I__Vllmlk verstehen. Besonders wichtig ist es Ihnen, mit Freunden zusammen zu

sein. Sie lieben es, wenn Aktion um sie herum ist, wenn sie Ausfliige machen, Eis

essen gehen. Sie brauchen aber auch von Zeit zu Zeit eine Entspannungspause
in einem Raum oder auch in der Natur, dann genieBen sie die Ruhe, die Farben
und die Gerdusche. Sie wiinschen sich, nachmittags den Ort der Beschéaftigung

zu verlassen, um ihre Wohnung, ihren Riickzugsraum aufzusuchen.
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Dort kdnnen sie trdumen, wie auch wir nachts tréumen, leider kdnnen sie dies
aber nicht erzéhlen. Sind es die gleichen Traume, die wir haben? Ich glaube
schon. Vielleicht kommt einmal die Zeit, dass wir bessere Wege finden, ihre

- ,Sprache™ zu verstehen.

Lassen Sie mich mit den Worten von Martin Buber enden:
~Der Erzieher, der Begleiter, der die Erfahrung der Gegenseite kennt, und ihr
standhalt, erféhrt in einem_beides, seine Grenzen an der Anderheit und seine

Gnade in der Verbundenheit mit dem Anderen.”



