Vorwort
„Besonders viel bleibt zu tun für Menschen mit schwerer geistiger Behinderung. Ihnen stehen erfahrungsgemäß in fast allen Bereichen zu wenige und den Bedürfnissen nicht genügende Angebote zur Verfügung“. Diese Aussage stammt bereits aus dem Grundsatz​programm der Lebenshilfe von 1990 und ist heute leider immer noch genauso aktuell wie seinerzeit, nimmt an Bedeutung und – mancherorts – an Dramatik sogar weiter zu.
Die vorliegende Publikation nimmt diese Thematik auf, zu der es nach 1992 (einem Band des Lebenshilfe-Verlags) bisher keine weitere fachspezifische Monographie in Deutschland gab.
Am Anfang jeder Diskussion zum Personenkreis der Menschen mit schweren Behinde​rungen steht der Versuch einer Verständigung darüber, welche Menschen unter diese Kategorie fallen. Aus Sicht der Bundesvereinigung Lebenshilfe geht es vor allem um zwei Gruppen:

· Schwer (mehrfach) behinderte Menschen aufgrund eines sehr hohen Betreuungs- und Pflegebedarfs;

· Schwer (mehrfach) behinderte Menschen aufgrund herausfordernden Verhaltens mit einem sehr hohen pädagogisch/psychologischen Unterstützungsbedarf.

Es handelt sich somit um behinderte Menschen mit hohem bzw. sehr hohem Hilfebedarf in wesentlichen Lebensbereichen aufgrund einer geistigen Behinderung in Kombination mit einem oder mehreren der nachfolgenden besonderen Merkmale:
· erhebliche zusätzliche Beeinträchtigungen (z. B. körperliche Behinderungen, Sinnes​schädigungen, Epilepsie, Hyperaktivität, psychische und organische Erkrankungen)

· spezifisches Ausdrucksverhalten (z. B. selbstverletzendes oder fremdgefährdendes Verhalten, Angstzustände, Schreien, Stereotypien, Kontaktabwehr, Passivität, Rückzug, autistische Symptome
· spezifische Kommunikationsverhalten (überwiegend nonverbal)

· instabiler, bisweilen lebensbedrohlicher Gesundheitszustand

Die Lebenshilfe hat in den letzten Jahren an ihrem verbandlich bedeutsamstem Ort, in den Mitgliederversammlungen seit 2002 ein eindeutiges Bekenntnis abgelegt: Eine Schwerpunktaufgabe für den Verband in den nächsten Jahren ist die Sicherstellung der Rechte und der Qualität alltäglicher Lebensbedingungen für Menschen mit sehr schweren Behinderungen.

In einer vom Elternrat der Bundesvereinigung Lebenshilfe vorbereiteten und einstimmig von der Mitgliederversammlung 2002 verabschiedeten Resolution heißt es: „Menschen mit schwerer Behinderung und hohem Hilfebedarf haben gesellschaftliche Rechte ohne Wenn und Aber. Sie haben das Recht auf ein Leben in Würde. Sie haben das Recht auf Respek​tierung ihrer Einzigartigkeit. Sie haben das Recht auf Sinnerfüllung, Wohlbefinden und Lebensglück. Sie haben das Recht auf Bildung, Förderung, Begleitung und Unterstützung. Sie haben das Recht auf Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft. Sie haben das Recht auf Wahlmöglichkeiten zu entscheiden, was ihnen gut tut, wie, wo und mit wem sie leben wollen. Wir alle müssen dazu beitragen, dass diese Rechte erlebbar werden.“

Die Bundesvereinigung Lebenshilfe ging im September 2005 mit ihrem Fachkongress „Wir gehören dazu! – Teilhabe von Menschen mit schweren Behinderungen als Herausforderung für Praxis, Wissenschaft und Politik“ einen wichtigen Schritt weiter. Menschen mit sehr schweren Behinderungen haben ein Recht darauf, dass für sie ohne Abstriche die aktuellen Leitziele der Hilfen für Menschen mit Behinderung – Normalisierung, Integration, Selbstbestimmung und Teilhabe – gelten. So heißt es in dem zum Abschluss des Kongresses einstimmig verabschiedeten „Magdeburger Appell“ u. a.:
„Menschen mit schweren Behinderungen haben gesellschaftliche Rechte ohne wenn und aber. Schwere Behinderung ist nur eines von vielen individuellen Merkmalen, die jeden Menschen einzigartig machen und damit zur Vielfalt in der menschlichen Gemeinschaft beitragen … Wir sehen uns und alle gesellschaftlich Verantwortlichen in der Verpflichtung … 
· die Leitideen Normalisierung, Integration/Inklusion und, Selbstbestimmung im Lebensalltag von Menschen mit sehr hohem Hilfebedarf zu realisieren … Der Weg zur gesellschaftlichen Umsetzung bedarf der Beteiligung, der Suche und der Gestaltung aller: der Menschen mit schwerer Behinderung, der Angehörigen, der Nachbarn, der Mitarbeitenden in Einrichtungen und Diensten, der Verbände der Behindertenhilfe, der Verwaltung, der Politik.
· ein gemeinsames Leben von Menschen mit hohem Hilfebedarf und Menschen ohne Hilfebedarf zu ermöglichen. Dies erfordert auch, notwendige Hilfen für den Alltag und die Möglichkeiten der Begegnung zu schaffen und abzusichern …“
An dieser Stelle setzt das vorliegende Buch an. Es betrachtet zum einen aus der Perspektive der Pädagogik bei schwerer Mehrfachbehinderung die Integration und zum anderen aus der Perspektive der Integrationspädagogik den Aspekt von Menschen mit schwerer Behinderung. Der Zugang zum Thema ist erfahrungswissenschaftlich orientiert und praxisreflexiv angelegt, mit biografischen Bezügen und konzeptionellen Ausblicken.

Wie aber sieht die (politische) Wirklichkeit für Bürger(innen) mit schwerer Behinderung heute aus?

Zunächst einmal ist positiv festzustellen, dass sowohl die bundesländerübergreifenden als auch die länderspezifischen bildungs- und sozialpolitischen Grundaussagen in den letzten Jahren den Ausbau integrativer Angebotsstrukturen deutlich unterstützen. Es gibt keine Aussage verantwortlicher Landesregierungen oder Landesministerien, die im Grundsatz die positive Bedeutung gemeinsamen Lebens und Lernens behinderter und nichtbehinderter Kinder, Jugendlicher und Erwachsener negiert. 
Allerdings sind die jeweiligen Aussagen häufig recht allgemein formuliert, so dass z. B. im Bereich der Schule vor dem Hintergrund der Kulturhoheit der Länder der konkrete Handlungsdruck zum Ausbau inhaltlich weitreichender und flächendeckender Integra​tionsangebote begrenzt bleibt. So haben alle Bundesländer mit der Möglichkeit lernziel​differenten Gemeinsamen Unterrichts einen Ressourcenvorbehalt verankert, das heißt, nur bei Finanzierungsmöglichkeit entsprechender sonderpädagogischer Ausstattung wird der Zugang zur allgemeinen Schule eröffnet. Ein derartiger Ressourcenvorbehalt scheint zumindest in solchen Ländern (rechtlich) fragwürdig, die die sonderpädagogische Förde​rung vorrangig als Aufgabe von allgemeinen Schulen in ihrer Landesgesetzgebung verankert haben. So gibt es bisher auch in keinem Bundesland eine Ausgewogenheit von Angebot und Nachfrage Gemeinsamen Unterrichts für Schüler(innen) mit geistiger Behin​derung. In allen Bundesländern übersteigt die Anzahl der Anträge von Eltern auf Gemein​samen Unterricht bei weitem die Zahl der ausgestatteten Plätze in allgemeinen Schulen.

Unter dem Kriterium schwerer Behinderung verschärft sich diese Problematik noch einmal nachdrücklich. Wenn auch in mehreren Bundesländern keine gesetzlichen Ausgrenzungsbestimmungen für bestimmte Formen und Schweregrade behinderter Kinder und Jugendlicher bestehen, so ist doch auch in diesen Ländern zu beobachten, dass bei den überall zu knappen Ressourcen für den Gemeinsamen Unterricht die notwendigen umfänglichen sonderpädagogischen Rahmenbedingungen für Kinder und Jugendliche mit schweren Behinderungen eher verweigert werden. In dieser Entwicklung liegt die Tendenz zusätzlicher Beeinträchtigung und Benachteiligung von Kindern und Jugendlichen mit einer besonders schweren Behinderung.

Dabei verweisen alle Erfahrungen deutlich darauf, dass den pädagogischen Standards und materiellen Rahmenbedingungen eine wichtige Schlüsselfunktion für Erfolg oder Misserfolg von schulischem Lernen gerade auch bei schwerer Behinderung zukommt. 

Probleme ergeben sich auch aus der häufig noch unklaren Abgrenzung der Leistungsver​pflichtungen von Bildungs- und Sozialbereich bei Kindern und Jugendlichen mit schwerer Behinderung. So hat es in den letzten Jahren wiederholt Gerichtsverfahren gegeben, die sich mit der Frage der Finanzierung von „Integrationshelfern“ nach § 40 Abs. 1 Nr. 3 BSHG (seit 1. 1. 2006 § 54 Abs. 1 Nr. 1 SGB XII in Verbindung mit § 12 Nr. 1 Eingliederungshilfe-Verordnung) durch den zuständigen Sozialhilfeträger zu befassen hatten. Derartige Abgrenzungsprobleme stellen das Recht auf Schulbesuch für sehr schwer behinderte Kinder und Jugendliche in Frage. Die Lebenshilfe wendet sich entschieden gegen derartige Tendenzen zum Ausschluss schwer behinderter Kinder und Jugendlicher aus allgemeinen Schulen.

Die Kultusministerkonferenz der Länder hat zuletzt im November 2005 aktuelle statistische Daten zur sonderpädagogischen Förderung in Schulen veröffentlicht. Danach stagniert der Anteil geistig behinderter Kinder mit sonderpädagogischem Förderbedarf, die offiziell als „Integrationskinder“ in einer allgemeinen Schule unterrichtet werden, in den letzten Jahren bei gleichzeitigem Anwachsen der Schüleranzahl im Schwerpunkt „Geistige Entwicklung“ insgesamt bzw. in Sonderschulen. Während die Quote der Schüler(innen) im Schwerpunkt „Geistige Entwicklung“ am jeweiligen Altersjahrgang insgesamt zwischen 1999 und 2003 von 0,713 % auf 0,815 % ansteigt (in absoluten Zahlen insgesamt von 65.587 auf 72.277 und speziell in Sonderschulen von 63.725 auf 70.286), sinkt ihr Anteil in allgemeinen Schulen aus dieser Gruppe von 2,84 % auf 2,75 % (in absoluten Zahlen bedeutet dies dennoch einen leichten Anstieg von 1.862 auf 1.991 Schülerinnen und Schüler).
Dabei ist zu berücksichtigen, dass in der Integrationsquote von ca. 2,8 % sämtliche Formen amtlich geführter sonderpädagogischer Förderung an allgemeinen Schulen erfasst sein dürften, also auch der kooperativ mit allgemeinen Schulen verbundene Unterricht von Sonderschulen. Der Anteil von im Gemeinsamen Unterricht beschulter Schüler(innen) im Schwerpunkt „Geistige Entwicklung“ ist hierin ebenfalls mit erfasst, wird jedoch in der KMK Statistik nicht gesondert gezählt und dürfte somit bundesweit erheblich hinter der Quote der insgesamt ca. 2,8 % ausgewiesenen Schüler(inne)n an allgemeinen Schulen aus der Gesamtpopulation „Geistige Entwicklung“ zurückbleiben.
Entgegen der recht geringen Anzahl der in der amtlichen Statistik ausgewiesenen Integrationsschüler im Förderschwerpunkt geistige Entwicklung ist heute davon auszugehen, dass es zusätzlich zahlreiche inoffizielle integrative Projekte gibt, bei denen Schüler(innen) mit geistiger Behinderung rechtlich weiter der Sonderschule angehören und in der KMK Statistik daher auch dort gezählt werden, praktisch jedoch mit viel Engagement und Kreativität aller Beteiligten zumindest zeitweise in integrativen Maßnahmen in Klassen der allgemeinen Schule unterrichtet werden. So erfreulich derartige Initiativen einerseits auch sind, so tragen sie andererseits unfreiwillig dazu bei, dass in der amtlichen Statistik nur ein sehr geringer Teil der Schüler(innen) aus diesem Förderschwerpunkt allgemeine Schulen besucht.
Das Gesamtbild integrativer Beschulung differenziert sich jedoch deutlich, wenn man den Blick auf die einzelnen Bundesländer wirft. So differiert die Integrationsquote im Förderschwerpunkt „Geistige Entwicklung“ bundesweit im Jahre 2003 zwischen 0,18 % (Sachsen-Anhalt) und 17,78 % (Hamburg). Diese große Differenz ist ein Beleg für die These, dass in erster Linie nicht so sehr die individuellen Merkmale einer Behinderung, sondern insbesondere der bildungspolitische Gestaltungswille einer Landesregierung für das erreichte Maß integrativer Beschulung von Kindern mit sonderpädagogischem Förderbedarf maßgeblich ist!
Damit sind wir wieder am Ausgangspunkt von 1990: Besonders viel zu tun bleibt für Menschen mit schwerer Behinderung. Dieses Buch will und kann einen wichtigen Beitrag dazu leisten, die gleichberechtigte Teilhabe von sehr schwer behinderten Kindern und Jugendlichen an der schulischen Entwicklung in Deutschland zu unterstützen und Mut zur Entwicklung neuer Wege schulischer Bildung zu machen. Darüber hinaus zeigt es Perspektiven und Möglichkeiten von Integration und Inklusion nach der Schule, in anderen Lebensbereichen, z. B. mit dem neuen „Instrument“ Persönliche Zukunftsplanung.
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