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,Lebenshilfe’ fir Menschen mit hohem Hilfebedarf Prof. Dr. Theo KlauR

Die Lebenshilfe wurde von Eltern und Fachleuten gegriindet, um Kindern mit geistiger Behinderung
ein moglichst normales Leben zu eréffnen: Sie sollten in ihren Familien aufwachsen, einen Kindergar-
ten und eine Schule besuchen, eine sinnvolle Beschéftigung finden, ihre Freizeit gestalten und als
Erwachsene — wie andere auch — ausziehen und ein erfilltes und weitgehend eigenstandiges Leben
fuhren kénnen.

Dazu wurden zahlreiche Institutionen und Dienste geschaffen, die entsprechende Handlungskompe-
tenzen vermitteln. Inzwischen spielen und lernen zahlreiche kognitiv beeintrachtigte Menschen auch in
denselben Kindergarten und Schulklassen wie ihre Nachbarkinder, arbeiten in ,normalen’ Betrieben
und verbringen ihre Freizeit an den gleichen Orten wie andere auch (Klauf3 2005). Aktuelle sozialpoli-
tische Entwicklungen (vgl. das ,Personliche Budget’) sollen dazu beitragen, dass Menschen mit Be-
hinderungen mdglichst selbst entscheiden kénnen, von wem, an welchem Ort und in welcher Art und
Weise sie die fir sie erforderliche Unterstiitzung erhalten. Vor allem Eltern machten bereits in den
70er Jahren darauf aufmerksam, dass das Erreichte nicht dem Bedarf aller Menschen entsprach.
Schulen, Werkstatten und Wohnheime nahmen nur Menschen auf, bei denen zu erwarten war, dass
sie lebenspraktische Fertigkeiten aneignen konnten und somit ,praktisch bildbar’ waren. Wer die ge-
forderte und geforderte ,Selbststéandigkeit’ und Unabhéngigkeit nicht erreichen konnte, blieb zunéchst
ausgeschlossen.

Dies betraf Menschen,
.die als schwer geistig behindert bezeichnet werden und oftmals erhebliche kdrperliche oder sin-
nesbezogene Beeintrachtigungen oder organische Erkrankungen haben,
die ihre Befindlichkeit und ihre Bedurfnisse Uiber eigene Ausdrucksweisen kundtun, meist nonver-
bal,
die zur Bewaltigung ihres Alltags in allen Bereichen intensiver Unterstiitzung bedurfen” (Seifert
2006).

Ihre Lebenssituation ist vor allem durch eine umfassende Abhéangigkeit von anderen Menschen ge-
kennzeichnet, deshalb werden sie auch als ,Menschen mit hohem Hilfebedarf’ beschrieben. Nach den
Angaben der Eltern von Schilerinnen mit schwerer geistiger Behinderung in Baden-W(rttemberg
(Klauf3 u.a. 2006) bendétigen deren Toéchter und Séhne fast alle ,immer” Unterstitzung und Anregung
im Bereich der Alltagsbewaltigung. Sehr oft ist regelméRige Hilfe bei der Bewegung notwendig, meist
auch zur Kommunikation und sozialen Anpassung, haufig in Bezug auf die Gesundheit sowie deshalb,
weil diese Kinder und Jugendlichen (sonst) unter Langeweile leiden wiirden und weil sie auffallende
Verhaltensweisen entwickelt haben.

Mit adaquater Begleitung sind sie zur aktiven Aneignung der Welt, zur Begegnung mit anderen Men-
schen und zur gesellschaftlichen Teilhabe in der Lage. Sie kdnnen sich beispielsweise mit ihrer Um-
gebung auseinandersetzen, indem sie sich selbst und das, was um sie herum geschieht, aktiv wahr-
nehmen und dabei durch méglicherweise minimale Signale und AuRerungen erkennen lassen, was
ihnen gefallt und was nicht. Seifert (2007) konnte zeigen ,,dass Menschen mit schwerer Behinderung
sich vor allem in elementaren Bereichen Mdéglichkeiten eréffnen, auf die Gestaltung des eigenen Le-
bens unmittelbar Einfluss zu nehmen, z. B. bei der Nahrungsaufnahme, der Mobilitat und der Kérper-
hygiene. Sie signalisieren Winsche, Vorlieben, Ablehnung oder Verweigerung auf vielféltige Weise,
meist nonverbal — reaktiv oder eigeninitiativ — durch ein jeweils spezifisches Ausdrucksverhalten* (64).
Dies gelingt, wenn andere Menschen sich bemiihen, ,diese Impulse durch ihr eigenes Verhalten zu
férdern und zu unterstitzen, indem sie Handlungsspielrdume eréffnen oder Wahlimdglichkeiten bieten
(ebd.).

Lange Zeit blieb vielen Eltern jedoch nur die Wahl, ihr Kind ohne padagogische Angebote und thera-
peutische Hilfen in der Familie zu betreuen, oder es in eine meist abgelegene Komplexeinrichtung
(;Anstalt’) zu geben. Burger (1977) mahnte die Einrichtungen der Lebenshilfe, ,den schwer geistig
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Behinderten [...] adaquate Alternativen anzubieten” (S. 8). Im selben Jahr setzte der von 1500 Fach-
leuten und Eltern besuchte Hamburger Kongress ,Hilfen fir schwer geistig Behinderte — Eingliederung
statt Isolation” deutliche Zeichen (Burger 1978, 15).

In den 80er Jahren 6ffneten sich dann etliche regionale, gemeindenahe Institutionen und Dienste fiir
sie. In Sonderkindergarten konnten sie mit anderen Kindern spielen, und das erleichterte es nicht zu-
letzt auch ihren Mittern und Véatern, ihre anspruchsvollen Aufgaben zu bewaéltigen. In der Friihférde-
rung erfahren sie und ihre Eltern Begleitung und Hilfe. PAdagoglnnen zeigten in Schulprojekten, dass
Menschen, die bis dahin als nicht férderbar und nur ,pflegebediirftig” galten (Fréhlich, 1982, 10), auch
sinnvolle schulische Lernangebote erhalten kénnen.

Im Jahr 1978 wurden in den meisten Bundeslandern die Schulgesetze geandert und die grundsatzli-
che Bildungsfahigkeit jedes Menschen anerkannt. Sie wurden zunéchst in eigene (,homogene’) und
dann verstéarkt in heterogene Klassen aufgenommen, spezifische Férderangebote und auch didakti-
sche Ideen wurden entwickelt. Heute besuchen sie vor allem Schulen fur Kérper-, Geistig- und Sin-
nesbehinderte. Wahrend damit ein ,Bildungsrecht fiir Alle’ erreicht werden konnte, gelang es bis heute
nicht, alle Menschen mit hohem Hilfebedarf als gleichwertige Mitarbeiterlnnen in die Werkstatt fir
behinderte Menschen aufzunehmen.

Die meisten Werkstétten richteten unter ihrem ,verlangerten Dach’ Férder- und Betreuungsgruppen
ein, die den als ,nicht werkstattfahig’ geltenden Menschen sinnvolle tagesstrukturierende Angebote
machen (Heinen & Lamers 2001).

Eine besondere Bedeutung haben fiir Menschen mit hohem Hilfebedarf und ihre Familien die inzwi-
schen sehr vielféltig ausgestalteten ,Offenen Hilfen’ mit ihren Freizeit-, Bildungs- und Ferienangebo-
ten, Wochenend-, Tages- und anderen Kurzzeitbetreuungen sowie Beratungsdiensten und Integrati-
onshilfen. Sie ermdglichen es Menschen mit besonderen Beeintrachtigungen, ihre Freizeit sinnvoll zu
gestalten, anderen zu begegnen, dienen ihrer Horizonterweiterung und eréffnen ihnen auch den Weg
aus der begrenzten Welt von Familie und betreuenden Einrichtungen (Klauf3 2005).

Zahlreiche Wohnstatten bieten inzwischen auch Menschen mit hohem Hilfebedarf eine ihnen adaqua-
te Heimat. Das erforderte — wie in den anderen Diensten und Einrichtungen auch — Veranderungen
bei der baulichen Gestaltung und Ausstattung, Anpassungen von Arbeitsabldufen und -zeiten und vor
allem die Sorge fur adaquate Qualifikationen der Mitarbeiterinnen. Dennoch bleibt noch viel Hand-
lungsbedarf. Noch stehen ,in fast allen Bereichen zu wenige und den Bediirfnissen nicht genligende
Angebote und Hilfen zur Verfligung“ (Grundsatzprogramm der Lebenshilfe 1990, 6).

Zudem ist es in unserer Gesellschaft noch langst nicht ,normal’ geworden, auch mit Menschen mit
hohem Hilfebedarf ganz selbstverstandlich im Alltag zusammen zu leben. Die Lebenshilfe sollte des-
halb auch ,neue Moglichkeiten der Gemeinsamkeit zwischen unterschiedlich behinderten und mit
nichtbehinderten Menschen eréffnen” (ebd., 7). Es kann gelingen, dass auch Menschen mit hohem
Hilfebedarf mit entsprechender Begleitung normale Kindergérten und Schulen besuchen (Pfrinder
2000) und nach dem Auszug aus der Familie Tur an Tur mit nicht behinderten Menschen wohnen
(Fischer u.a. 1996). Doch das sind (bisher) Ausnahmen, und ,noch immer lebt der grof3te Teil der
geistig behinderten Menschen mit hohem Hilfebedarf in so genannten Komplexeinrichtungen fernab
von der Gesellschaft, sodass wir ihnen ,nur selten in unseren Stadten und Gemeinden [begegnen]*
(Seifert 2007, 60). In den letzten Jahren zeigen sich sogar zunehmende Tendenzen, sie in Heimen
nur fir Schwerstbehinderte oder in Pflegeeinrichtungen unterzubringen, die nicht auf die ihre beson-
deren Bedurfnisse und Mdglichkeiten eingerichtet und dafir qualifiziert sind. Langst nicht Gberall ist es
zudem selbstverstandlich, dass sie — dem Normalisierungsprinzip entsprechend — au3erhalb ihres
privaten Lebensumfeldes Mdéglichkeiten der Tagesstrukturierung erhalten (Klauf3 2006).

Es bleibt eine Lebenshilfe-Aufgabe, die Rechte der Menschen besonders nachhaltig zu achten und zu
vertreten, die am wenigsten in der Lage sind, fir sich selbst zu sprechen. So diirfen beispielsweise die
Ausweitung des ambulant betreuten Wohnens und die Einfilhrung des Personlichen Budgets nicht
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dazu fuhren, dass die Teilhabechancen dieser Menschen noch mehr verringert werden. Wenn diese
Angebote so angelegt werden, dass sie nur bei geringem bis mittlerem Hilfebedarf ,greifen’, werden
sie zu einer neuen Separierung fuhren (vgl. Seifert 2007, 72). Die Lebenshilfe fordert deshalb im
Magdeburger Appell’ (2005) unter anderem:
Menschen mit schweren Behinderungen haben wie alle anderen auch das Recht auf ein Leben in
Wirde, auf Achtung ihrer Einzigartigkeit, auf Bildung, Férderung und Unterstiitzung, die auf Sinn-
erflllung, Wohlbefinden und Lebensgliick zielen.
Sie haben das Recht auf Teilhabe am Leben in der Gesellschaft, unabhéngig von Art und Ausmaf
der Beeintrachtigung! Ihnen steht ein uneingeschranktes Wunsch- und Wahlrecht zu, welche Hil-
fen sie in Anspruch nehmen!
Menschen mit hohem Hilfebedarf missen inmitten der Gesellschaft leben kénnen. Sie sind Blirge-
rinnen und Burger unserer Stadte und Gemeinden und sollten bei alltdglichen Begegnungen zum
Beispiel als Nachbarn oder Kunden wahrgenommen werden.
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