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Meist wird darüber nicht gesprochen, das 
Thema ist – noch zu oft – tabuisiert, aber: 
Intensive, massive Aggressionen von Men- 
schen, die wir geistig behindert nennen, 
sind in all ihren Lebensbereichen immer 
wieder an der Tagesordnung. Angehörige 
und Personal sind davon betroffen.

Wie kann es gelingen, massive Aggres-
sionen abzubauen? Wie erfahren in Kri- 
sensituationen Menschen mit Behinde-
rung, Angehörige und Betreuungsperso-
nal unter Wahrung ihrer Menschenwürde 
durch die Anwendung fachlicher Metho-
den wieder Sicherheit? Wie können sie 
danach wieder unvoreingenommen mit- 
einander leben, lernen und arbeiten? 
Darauf gibt dieses Buch unter mannig-
faltigen Blickwinkeln Anregungen und 
Antworten.
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In drei Lebensgeschichten – Kind, Erwach- 
sener und alter Mensch – versucht das Buch, 
Anregungen für den Umgang mit Trauer 
und Tod zu geben. Einfache Sprache, Illus- 
trationen, Fotosequenzen und praktische 
Handlungsvorschläge helfen Menschen 
mit geistiger Behinderung, mit dem Thema 
umzugehen. Erstellt in ökumenischer Offen- 
heit von dem in konfessionsübergreifen-
der Arbeit erfahrenen Arbeitskreis »Seel- 
sorge und Theologie« der Lebenshilfe.
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In Zeiten der Inklusion verbringen Menschen 
mit Behinderung ihr Leben nicht mehr 
automatisch in Sonderinstitutionen. Damit 
stellt sich für sie verstärkt die Notwendig-
keit, gemeinsam mit Unterstützer(inne)n 
Ideen über ihr Leben und ihre Zukunft zu 
entwickeln – und Persönliche Zukunfts-
planung ist dafür eine Hilfe.

Mit diesem Buch liegt der erste ausführ-
liche Evaluationsbericht über Persönliche 
Zukunftsplanung im deutschsprachigen 
Raum vor. Nach Informationen zum Pro- 
jekt »Neue Wege zur Inklusion – Zukunfts- 
planung in Ostholstein« werden Aufbau 
und Inhalte der Weiterbildung sowie 
einige Planungsbeispiele dargestellt. Es 
folgen die Ergebnisse der wissenschaftlichen 
Begleitforschung, in denen Highlights und 
Stolpersteine des Projekts deutlich werden.
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Inklusion – in aller Munde! Politisch
wird sie als gewollt postuliert, Kommu-
nen planen, Pädagog(inn)en entwickeln
Konzepte, die Ausrichtung von Ange-
boten verändert sich. Eine Gesellschaft
macht sich auf den Weg. 

Indes: Die Vorstellung gleichberechtig-
ter Teilhabe aller ist mitnichten neu. Die
gegenwärtige Dynamik, ihre Breite und
ihre Vehemenz hingegen ist von beson-
derer Ausprägung. Ein gesamtgesell-
schaftlicher Prozess braucht viele Ak-
teure und so ist die Breite der Diskus-
sion dem Vorhaben sicher zuträglich.

Wie die nächsten Schritte auf diesem
Weg zur gleichberechtigten Teilhabe
praktisch aussehen können, diese Frage
treibt viele Aktive der Behindertenhilfe
ebenso wie Politiker, Angehörige und
Menschen mit Behinderung um. 

Die näheren und mittelfristigen Bedin-
gungen des gesellschaftlichen Zusam-
menlebens und die gegenwärtige Situa-
tion zu betrachten war Anliegen der
Vorträge und Diskussionen des Kon-
gresses der Lebenshilfe „IN der Gesell-
schaft“, der im November 2011 in Ber-
lin stattfand.

> Wie wird sich die Gesellschaft in den
nächsten Jahren voraussichtlich ent-
wickeln?

> Wie wirkt sich die zunehmende Öko-
nomisierung der sozialen Arbeit aus?

> Wie kann kommunale Teilhabepla-
nung praktisch aussehen?

> Welche Erfahrungen und konkreten
Fragestellungen gibt es in den Berei-
chen Schule, Arbeit, Wohnen, Ge-
meinwesenarbeit oder Selbsthilfe?

Mit diesen und ähnlichen Fragen be-
schäftigten sich über 1100 Teilnehme-
r(innen), angeregt durch Beiträge aus
unterschiedlichen Perspektiven (siehe
Infothek dieses Hefts). Der Blick über
den Tellerrand der Behindertenhilfe ist
für den Weg der Inklusion unabdingbar,
denn das gleichberechtigte Zusammen-
leben aller Menschen in einem Gemein-
wesen ist nur als gesamtgesellschaftli-

ches Projekt zu denken. Nur die Be-
rücksichtigung der gegenwärtigen und
voraussichtlich zukünftigen Bedingun-
gen schafft den Blick für die Notwen-
digkeiten der Umgestaltung.

In Diskussionen, die in der breiten Öf-
fentlichkeit geführt werden, entsteht
manchmal der Eindruck, als gebe es
eine mehr oder weniger homogene Ge-
sellschaft, in der Teilhabe für alle prak-
tiziert wird, und außerhalb derer beste-
he eine exklusive Gruppe von Menschen
mit Behinderungen. Diese Gruppe gel-
te es aufzulösen und jeden einzelnen
teilhaben zu lassen. 

Unsere Gesellschaft ist jedoch bereits
jetzt eine der Vielfalt und die Anerken-
nung und Wertschätzung dieser Vielfalt
nicht unbedingt unsere Stärke. Wir sind
weit davon entfernt alle vermeintlich
Zugehörigen teilhaben zu lassen. Viel-
mehr ist es soziale Realität, dass Men-
schen von Ausgrenzung bedroht sind,
bereits ausgeschlossen sind.

Exklusion ist nicht mehr die Ausnahme,
Exklusion ist für einen großen Teil der
Bevölkerung Realität:

> für Menschen, die keine Arbeit fin-
den oder von der Arbeit, der sie nach-
gehen, ihre Familien nicht ernähren
können

> für Menschen, die aufgrund ihrer
Herkunft erwiesenermaßen schlech-
tere Bildungschancen haben

> für Menschen, die bestimmte Leis-
tungsstandards nicht erfüllen, aus
welchen Gründen auch immer

Gleichzeitig wird der Anteil der älteren
Menschen in der Bevölkerung immer
größer, immer mehr Menschen werden
in Zukunft voraussichtlich aufgrund
von Beeinträchtigungen oder langjähri-
ger Arbeitslosigkeit in relativer Armut
alt werden. Die Schere zwischen Arm
und Reich geht stetig weiter auseinander.

Welche Gegebenheiten müssen also
mitgedacht werden, um gleichberech-
tigte Teilhabe in der Breite zu befördern?

Überlegungen auf dem 
Weg der Inklusion  

Liebe Leserin, lieber Leser,

Doris Langenkamp
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uns bekannt vorkommen, die wir aber
automatisiert, wegdiszipliniert oder be-
schleunigt haben, dann liegt hier eine
Möglichkeit, Vertrautes zu erkennen
und damit erste Überwindung von
Fremdheit zu erleben.

Machen wir uns nichts vor: Nicht alles,
was anders ist, wird eine Aha-Erfahrung
bei uns auslösen, uns bereichern, von
uns als Zugewinn gewertet werden.
Immer gibt es Menschen, die uns sym-
pathisch, und Menschen, die uns un-
sympathisch sind. Immer gibt es Dinge,
die uns so sehr nerven, dass wir uns
ihnen nach Möglichkeiten nicht aus-
setzen. Das ist so normal.

Es geht nicht um Verleugnung der eige-
nen Bedürfnisse und Präferenzen, son-
dern um Offenheit und die grundsätz-
lich Bereitschaft zur Akzeptanz. Wenn
wir weniger in Kategorien wie „behin-
dert“ oder „nicht behindert“ denken,
wird Begegnung erleichtert, Fremdheit
eher überwunden, Vielfalt als Zugewinn
für alle gesehen werden können.

Die Bildung von Kategorien, die Zu-
sammenfassung bestimmter Merkmale
oder Erscheinungsformen ist wesent-
lich für unser Zusammenleben, macht
so etwas wie Lobbyarbeit erst möglich.
Dennoch ist es wichtig, die Enge und
die ausschließende Funktion von Kate-
gorien wie „behindert“ oder „nicht be-
hindert“ zu sehen und in Frage zu stel-
len. Diese Kategorien dürfen die Art
unseres Zusammenlebens nicht bestim-
men. Der Blick auf den Menschen und
nicht auf die Schublade, in die wir ihn
vorab eingeordnet haben, sollte be-
stimmend sein für unsere Begegnungen.

Eine junge Frau, nennen wir sie Beate
Meier, Mitglied eines Lebenshilferates,
antwortete auf die Frage, ob sie in ihrer
Freizeit gern mit Kollegen aus der Werk-
statt zusammen sei oder ob es ihr wich-
tig sei, Dinge mit Menschen zu unter-
nehmen, die ganz woanders arbeiten,
die keine Behinderung haben: Darüber
habe sie noch nie nachgedacht. „Ich
will, dass ich mich wohl fühle. Ich will
mir nicht doof vorkommen.“ Beate
Meyer, das wurde im weiteren Verlauf
unseres Gespräches deutlich, unterschei-

det nicht zwischen Menschen mit und
Menschen ohne Behinderung. Sie un-
terscheidet nette Leute von denen, die
es nicht sind, Menschen, von denen sie
sich angenommen fühlt, von denen, die
sie ausgrenzen.

Das Bewusstsein, welche Möglichkei-
ten des Zugewinns in Begegnung lie-
gen, kann sich durch Erfahrung ändern.
Muten wir uns einander also zu, ob nun
im Rahmen „inklusiver“ Projekte oder
einfach so, das hilft! 

Vieles ist in Bewegung, gesellschaftliches
Zusammenleben ist in Veränderung be-
griffen und so war es an der Zeit – und
die Mitglieder haben dies vor zwei Jah-
ren gefordert: Die Lebenshilfe braucht
ein neues Grundsatzprogramm. Im No-
vember 2011 haben dann die Mitglieder
der Lebenshilfe aus den 16 Landesver-
bänden mit insgesamt über 500 Orts-
und Kreisvereinigungen in Berlin das
neue Grundsatzprogramm der Lebens-
hilfe mit überwältigender Mehrheit ver-
abschiedet (siehe Infothek dieses Hefts).

Nach intensiven Diskussionen, vielen
Gesprächen, Beratungen und Anre-
gungen ist die neue Festschreibung der
Grundsätze der Lebenshilfe erfolgt. Es
ist ein Programm entstanden, das das
Erreichte würdigt. Das Menschenbild
der Lebenshilfe wird festgeschrieben:
Jeder Mensch ist gleich wert und jedes
Leben schützenswert. Gleichberechtig-
te Teilhabe und Selbstbestimmung als
Maximen der Lebenshilfe-Arbeit in
den verschiedenen Bereichen werden
bestätigt. Es ist ein Programm entstan-
den, das zeigt: Jeder kann etwas beitra-
gen zur Gestaltung der Lebenswelten
von Menschen mit Behinderungen und
ihrer Familien, jeder kann etwas bei-
tragen zum Weg der Inklusion aller.

Auch die Beiträge dieser Ausgabe der
Teilhabe kennzeichnen Bewegung.
Nadja Althaus, Cordula Barth,
Albrecht Rohrmann und Johannes
Schädler skizzieren „Die personenzen-
trierte Weiterentwicklung der Einglie-
derungshilfe“. Der Beitrag von Fried-
rich Dieckmann und Christos Giovis
beschreibt den demografischen Wandel
bei Erwachsenen mit geistiger Behin-
derung. Antje Willms-Faß befasst sich
unter dem Titel „Die Gehinderten“ mit
der „Entstehung neuer Formen von
kindlichen Behinderungen im Kontext
globaler gesellschaftlicher Verände-
rungsprozesse“.

Diese und weitere interessante Beiträge
warten auf Sie. Ich wünsche Ihnen
eine bereichernde Lektüre!

Doris Langenkamp, Münster

Wie können angemessene soziale Leis-
tungen sichergestellt werden, um Nach-
teile auszugleichen und damit Teilhabe
zu ermöglichen? Fragen über Fragen,
auf die es natürlich keine einfachen
Antworten gibt. Vielmehr geht es darum,
im Blick zu behalten, wie das Gesamt-
gefüge aussieht und in und mit der Er-
arbeitung von Antworten den Weg ge-
sellschaftlicher Veränderung zu gehen.

Sicher ist für den Weg der Inklusion die
Anpassung der gesetzlichen Rahmen-
bedingungen unerlässlich. Die Verän-
derung institutioneller Gegebenheiten
und die Weiterentwicklung von Ange-
boten stellen nur zwei der Herausfor-
derungen in Gegenwart und Zukunft
dar. Darüber hinaus geht es aber we-
sentlich um die Änderung der Wertig-
keiten im Zusammenleben. Wenn Men-
schen die Vielfalt nicht als Gewinn se-
hen können, Begegnungen mit denen,
die ganz andere Stärken und Schwächen
haben als man selbst, nicht als Berei-
cherung werten, wird es kein gutes Mit-
einander geben.

Stärken und Schwächen zu sehen setzt
jedoch bereits ein erstes Zulassen, eine
erste Annäherung voraus. Der Weg der
Annäherung, der Weg der Begegnung
führt in der Regel über das erste Erken-
nen von Vertrautem. Scheint die Diffe-
renz zu überwiegen, erschwert dies den
Zugang zueinander. Doch die Differenz
erweitert unseren Horizont. Das Beob-
achten, sich Abarbeiten und möglicher-
weise die Akzeptanz des Andersseins
wirft uns auf uns selbst zurück, es er-
möglicht eigene Entwicklung.

Es ist nicht leicht, die Schwellen der
Fremdheit zu überwinden, ein ganz an-
deres Lebenstempo als das eigene nicht
nur als langweilend oder super stressig
zu erleben, sich auf Kommunikations-
formen einzulassen, die nicht der geüb-
ten Praxis entsprechen. Wenn wir aber
realisieren, wie schwierig die Techniken
oft sind, die selbstverständlich scheinen,
wie Laufen oder Sprechen, kann dies
Wertigkeiten in der Selbstsicht verän-
dern. Wenn wir realisieren, dass bei
unserem Gegenüber auf eine Frage hin
zunächst vermeintlich nichts geschieht,
tatsächlich aber Prozesse ablaufen, die

Wenn wir weniger in Kategorien wie „behindert“ oder
„nicht behindert“ denken, wird Begegnung erleichtert,
Fremdheit eher überwunden, Vielfalt als Zugewinn
für alle gesehen werden können.
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| KURZFASSUNG In der behindertenpolitischen Diskussion besteht weitgehender Kon-
sens darüber, dass es notwendig ist, die Eingliederungshilfe nach § 53 SGB XII im Sinne
der Personenzentrierung weiterzuentwickeln. Der jüngst vorgelegte Aktionsplan der
Bundesregierung zur Umsetzung des Übereinkommens der Vereinten Nationen über die
Rechte von Menschen mit Behinderung bekräftigt dies an mehreren Stellen, ohne aber
zu erläutern – und das ist kennzeichnend für die gegenwärtige Diskussion –, was eigent-
lich mit Personenzentrierung gemeint ist und wie eine personenzentrierte Weiterentwick-
lung aussehen kann. Dazu soll im Folgenden ein Beitrag geleistet werden. Es werden
Ausführungen zu den Zielsetzungen personenzentrierten Arbeitens, zu den Herausforde-
rungen, die sich damit in der Praxis verbinden und zu Erfahrungen mit der Implementie-
rung eines personenzentrierten Ansatzes gemacht. Die Argumentation stützt sich auf die
Ergebnisse der Evaluation des Projektes Personenzentrierte Steuerung der Eingliede-
rungshilfe in Hessen (PerSEH).

| ABSTRACT Development of Integration Assistance by Person-Centred Stee-
ring. Insights from PerSEH-Evaluation Project. Current discussions of disability poli-
tics agree in the point that the system of integration assistance of the German Welfare
needs to be further developed in terms of person-centered support. The government’s
recently published action plan about the implementation of the UN-Convention on the
Rights of Persons with Disabilities confirms this need several times without explicating
neither what is meant by person-centerd support nor how this concept could be realized –
and this is characteristic for the current discussion. This article wants to contribute to the
implementation discourse. Both, the goals of the person-centered approach will be out-
lined and the challenges that are related with person centred professional practice. 
The argumentation is based upon the evaluation results concerning the project PerSEH
(Person-centered steering of integration assistance) in the federal state of Hesse.

WISSENSCHAFT
UND FORSCHUNG

Von institutions- zu 
personenzentrierten Hilfen

Unter diesem Titel wurden 1999 von der
Aktion Psychisch Kranke e. V. (APK) die
Ergebnisse eines Projektes vorgelegt,
das Grundlagen für die Personalbemes-
sung im komplementären Bereich der
psychiatrischen Versorgung erarbeiten
sollte (vgl. KRUCKENBERG 1999). Das
in dem Bericht vorgelegte Konzept zielt
auf eine grundlegende Umgestaltung
der so zialpsychiatrischen Versorgung
und stellt dabei die Koordination der
Hilfen durch den Integrierten Behand-
lungs- und Re ha bi li ta tions plan (IBRP)

in den Vordergrund. Der Be  griff der
Personenzentrierung wird durch drei
kurze Unterabschnitte erläutert. Perso-
nenzentrierte Hilfen verstehen Be hin -
derung in diesem Konzept als einen „Vor -
gang aus Wechselwirkungen zwischen
bestimmten persönlichen Fähigkeitsstö-
rungen und äu ßeren, von vor al lem
sozialen Umständen bedingten Be ein-
trächtigungen“ (ebd., 20). Solche Hil -
 fen betrachten die „eigene Wohnung als
Fix- und Angelpunkt für Behandlung,
Re habilitation und Eingliederung“
(ebd., 21) und räu men bei der Pla nung
der Hilfen den aktivierbaren Ressour-
cen der Person und ihres Umfeldes

Nadja Althaus Cordula Barth Albrecht Rohrmann Johannes Schädler

Weiterentwicklung der 
Eingliederungshilfe durch 
personenzentrierte Steuerung
Erkenntnisse aus dem PerSEH-Evaluationsprojekt
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sowie den nicht-psychiatrischen Hilfen
einen Vorrang gegenüber „den dann
noch notwendigen psychiatrischen Hil-
fen“ (ebd.) ein.

Die Arbeit mit dem IBRP wurde 
in mehreren Regionen bundesweit er-
probt. Wenngleich der Ansatz nicht ohne
Kritik blieb (vgl. insbesondere DÖRNER
2004) und die Euphorie über das Kon-
zept den Mühen der Umsetzung gewi-
chen ist, hat der Begriff nach wie vor eine
orientierende Funktion. Dabei ist aller-
dings eine veränderte Akzentuierung
festzustellen. Im Mittelpunkt der gegen-
wärtigen Diskussion stehen ausschließ-
lich Leistungen der Eingliederungshilfe
(vgl. NIEDIEK 2010). Die angeregt
durch den IBRP entwickelten Verfahren
stellen die Bemessung und Vereinbarung
von Leistungen in den Vordergrund. Pro-
tagonisten des Diskurses sind in erster
Linie die Sozialhilfeträger, während die
Leistungsanbieter häufig eher zurückhal-
tend reagieren. Deutlich kommt die
Fokussierung der Diskussion auf Aufga-
ben der Leistungsträger auch in den
Empfehlungen des Deutschen Vereins
für öffentliche und private Fürsorge e. V.
(DV) zur Bedarfsermittlung und Hilfe-
planung in der Eingliederungshilfe zum
Ausdruck (vgl. DV 2009).

Reformdruck in der 
Eingliederungshilfe

Die Leistungen der Eingliederungshilfe
sind Bestandteil der Sozialhilfe und
werden als nachrangige Leistungen er -
bracht. Sie sollen im Sinne des grund-
legenden Prinzips der „Hilfe zur Selbst-
hilfe“ dazu führen, dass die Leistungs-
berechtigten wenn möglich wieder un -
abhängig von Hilfen werden. Beides
trifft für Leistungen im Bereich der
wohnbezogenen Hilfen und für Leis-
tungen der Eingliederung in das Er-
werbsleben in der Realität meist nicht
zu. Die Leistungen der Eingliederungs-
hilfe stellen Dauerleistungen dar, die
sich für Leistungsberechtigte häufig als
Einbahnstraße in ein gesellschaftliches
Sondersystem erweisen. Die Anzahl 
der Leistungsberechtigten und die Aus-
gaben steigen insbesondere seit den
1990er Jahren sprunghaft an. Ausweis-
lich der Angaben des Statistischen Bun-
desamtes betrugen die Bruttoausgaben
für Eingliederungshilfe im Jahre 2008
insgesamt ca. 12,5 Milliarden Euro; 
87 % davon wurden für Leistungen in
Einrichtungen gewährt (vgl. Statistisches
Bundesamt 2010, 12).

Versuche zur Umsteuerung der Ein-
gliederungshilfe haben eine lange Tradi-
tion. Bereits 1984 hat der Gesetzgeber
im Rahmen einer Reform des Bundes-
sozialhilfegesetzes (BSHG) in § 3a den

Vorrang offener Hilfen, d. h. von Hilfen
außerhalb von Anstalten, Heimen oder
gleichartigen Einrichtungen, festge-
schrieben. In der damaligen Gesetzes-
begründung hieß es, dass „ambulante
Dienste oft sachgerechter, menschen-
würdiger und zudem kostengünstiger
sind“ (Deutscher Bundestag 1983, 103)
und dass die bisherige Tendenz des vor-
rangigen Ausbaus des stationären Be -
reichs die Gefahr der Abschiebung älte-
rer und behinderter Menschen aus ihr -
em gewohnten Lebensumfeld in sich
berge. In der Folgezeit hat eine Um struk -
turierung jedoch nicht stattgefunden,
die meisten heute vorhandenen statio-
nären Einrichtungen wurden erst nach
1984 gebaut.

Eine Ursache für diese Entwicklung
ist neben einer fachlich-konzeptionel-
len Unsicherheit hinsichtlich der Trag-
fähigkeit ambulanter Strukturen die
mangelnde Steuerungsfähigkeit der So -
zial hil fe trä ger. Bis vor wenigen Jahren
entschieden die Sozialhilfeträger über
die Bewilligung von Leistungen ohne
einen persönlichen Kontakt zu den
Leistungsberechtigten auf der Grund-
lage von An trägen, die zumeist von
Mitarbeiter (inne)n der Leistungserbrin-
ger vorbereitet wurden. Die Sozialhilfe-
träger haben lange Zeit von den Steue-
rungsmöglichkeiten, die der Auftrag zur
Gesamtplanung in § 46 BSHG (heute
 gleichlautend § 58 SGB XII) geboten
hat, keinen Gebrauch gemacht. Noch
1999 sieht eine Empfehlung der Bun-
desarbeitsarbeitsgemeinschaft der über-
örtlichen Träger der Sozialhilfe (BAGüS)

die Verpflichtung zur Erstellung eines
Gesamtplanes eher als eine formale
Aufgabe und verbindet damit keine
Steuerungsansprüche (vgl. BAGüS 1999).
Dies hat sich seitdem verändert: Na-
hezu alle Sozialhilfeträger haben Ver-
fahren der Hilfe- bzw. Teilhabeplanung
entwickelt, um die Möglichkeiten der
Steuerung im Einzelfall zu verbessern.

Bislang bestehen allerdings große
Unterschiede in den Verfahren der Teil-
habeplanung und hinsichtlich der da-
mit verbundenen Zielsetzungen. Vor
allem in der Anfangsphase der Arbeit
mit Verfahren der Hilfeplanung stand
das Ziel der „Ambulantisierung“ im
Vordergrund. Die Verfahren sollen da-
zu dienen, Leistungsberechtigte zu fin-
den, die in ambulanten Settings kosten-
günstiger unterstützt werden können,
ohne damit die Logik der stationären
Versorgung grundsätzlich in Frage zu
stellen. Diese Strategie hat in den letz-
ten Jahren äußerst pro blematische Wir-
kungen ge zeigt, wie Abb. 1 verdeutlicht.

In den letzten Jahren ist die Gesamt-
zahl der Leistungsberechtigten, die
wohn bezogene Hilfen der Eingliede-
rungshilfe in Anspruch nehmen, jähr-
lich um etwa 10.000 Personen angestie-
gen. Dies geht auf einen starken Aus-
bau ambulanter Hilfen bei einer in etwa
gleichbleibenden Zahl von Plätzen in
stationären Einrichtungen zurück. Der
Ausbau ambulanter Hilfen eröffnet seit-
her einem neuen Personenkreis den
Zugang zur Eingliederungshilfe und
trägt nicht zur Umsteuerung auf ambu-

Abb. 1: Leistungsberechtigte pro 1.000 Einwohner
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Eigene Darstellung auf Grundlage des Kennzahlenvergleichs der überörtlichen 
Träger der Sozialhilfe. Es wurde das arithmetische Mittel aus den Angaben der 
überörtlichen Sozialhilfeträger gebildet (vgl. Con_sens 2010, 62 und 65).

stationäres Wohnen Ambulant Betreutes Wohnen Gesamt



WISSENSCHAFT UND FORSCHUNG Teilhabe 1/2012, Jg. 51
Weiterentwicklung der Eingliederungshilfe durch personenzentrierte Steuerung

lante Hilfen bei. In ihrer Prognose bis
zum Jahre 2014 gehen die überörtlichen
Träger der Sozialhilfe davon aus, dass
sich dieser Trend in abgeschwächter
Form fortsetzen wird (vgl. BAGüS 2010).
Im Bereich der Eingliederungshilfe zur
Teilhabe am Arbeitsleben zeigen sich
bislang noch weniger Wirkungen einer
Umsteuerung. Die Anzahl der Leis-
tungsberechtigten, die Werkstätten für
behinderte Menschen und Tagesförder-
stätten besuchen, steigt jährlich zwi-
schen 3 und 4% (vgl. ebd.).

Ansätze zu einer auf die Eingliede-
rungshilfe bezogenen, „sektoralen“ Re -
form werden in dem durch die Konferenz
der Arbeits- und Sozialministerkonfe-
renz (ASMK) im Jahre 2007 an  ge sto -
ßenen Prozess deutlich. Dieser soll noch
in dieser Legislaturperiode in ei ner ver-
änderten Gesetzgebung münden. In dem
Eckpunktepapier von 2009 ist der Begriff
der Personenzentrierung leitend (vgl.
ASMK 2009). Die Unterscheidung zwi-
schen ambulanten, teilstationären und
ambulanten Hilfen soll entfallen. Teilha-
beplanung soll zu ein em „Teilhabemana-
gement“ entwickelt werden, das den ge -
samten Hilfeprozess be gleitet. Durch
neue Finanzierungsformen und eine Fle-
xibilisierung der Angebote sollen sowohl
wohnbezogene Hilfen als auch die För-
derung der Teilhabe am Ar beitsleben per-
sonenzentriert ausgerichtet werden. In
dieses Reformvorhaben lässt sich das
Projekt PerSEH einordnen.

Ein Projekt zur Personenzentrierten
Steuerung der Eingliederungshilfe
in Hessen

Der Landeswohlfahrtsverband (LWV)
Hessen ist als überörtlicher Sozialhilfe-
träger seit mehreren Jahren an Projek-
ten beteiligt oder für Projekte verant-
wortlich, die auf eine größere Pass-
genauigkeit der Eingliederungshilfe ab-
zielen. Bei den Projekten geht es da-
rum, den Ansatz der Personenzentrie-
rung bei Teilhabeleistungen durch eine
systematische Zugangs- und Verlaufs-
steuerung umzusetzen. Unter der Maß-
gabe, dass „Ziele (…) gemeinsam ak-
zeptiert (,) (…) Aufgaben klar verteilt
und Ressourcen eindeutig zugeordnet
sein (müssen)“ (KRONENBERGER
2009, 20), wurde 2008 von der Hes-
sischen Vertragskommission ein Eck-
punktepapier zur Weiterentwicklung
personenzentrierter Hilfen und einer
zeitbasierten Vergütungssystematik in
der Eingliederungshilfe verabschiedet.
Der personenzentrierte Steuerungsan-
satz für Leistungen der Eingliederungs-
hilfe soll der Förderung von Selbst-
bestimmung, Eigenverantwortung und
Selbsthilfepotenzialen dienen. Für die
Umsetzung des Steuerungsansatzes wur-

den vier zentrale Elemente festgelegt
und z. T. dazu entsprechende In stru -
mente entwickelt: 

> das Instrument Integrierte Teilhabe-
planung (ITP) Hessen, 

> Hilfeplankonferenzen (HPK) zur Plau-
sibilitätsprüfung der Teilhabeplanung,

> eine personenzentrierte, zeitbasierte
Finanzierungssystematik und 

> eine übergreifende Sozialplanung. 

Es wurde beschlossen, die Anwen-
dung der Instrumente in zwei Regio-
nen, dem Landkreis Fulda und dem
Werra-Meissner-Kreis, zu erproben und
ihre Wirksamkeit zu evaluieren. Dies
ge schah mit der Absicht, die Frage zu
klären, ob eine landesweite Einführung
des PerSEH-Ansatzes erfolgen soll.
Hin sichtlich der Teilhabeplanung und
der Verknüpfung mit einer zeitbasierten
Ver gütung wurde auf die Erfahrungen
im Praxistest in Wiesbaden (vgl. BRE-
MAUER 2009) zurückgegriffen, der im
Projektzeitraum fortgeführt wurde. Seit
2009 läuft das Projekt PerSEH im
Landkreis Fulda für alle Zielgruppen
und dem Werra-Meißner-Kreis für kör-
perlich und seelisch behinderte Men-
schen. Die Projektstruktur ist dabei
dreigegliedert: Grundsatzentscheidun-
gen werden von der hessischen Ver-
tragskommission getroffen. Diese be-
auftragt eine Steuerungsgruppe mit der
Ausgestaltung von PerSEH. Die Koor-
dinationsgruppen der Pi  lo tregionen Ful-
da und Werra-Meißner-Kreis bzw. die
Lenkungsgruppe in Wiesbaden steuern
auf der Arbeitsebene in den Regionen.

Die Begleitforschung zum 
Projekt PerSEH

Der Landeswohlfahrtverband Hessen
hat das Zentrum für Planung und Eva-
luation Sozialer Dienste der Universität
Siegen (ZPE) mit der Evaluation der
Erprobung von PerSEH beauftragt, um
zu überprüfen, ob die anvisierten Ziele
erreicht werden können. Aufgrund des
frühen Zeitpunkts im Projektverlauf
und der kur zen Laufzeit der Evaluation
stan den Fragen der Einführung der
neuen Instrumente und Verfahren im
Vordergrund. Da sich eine formative
Evaluation bei der Implementierung
neuer Konzeptionen anbietet, wurde
diese Art der Evaluation vereinbart. So-
mit stand eine Analyse von Prozessen
und Strukturen im Mittelpunkt, deren
Erkenntnisse allen am Projekt Beteilig-
ten zur Verfügung gestellt wurden, so
dass sie auf dieser Basis Entscheidun-
gen über den weiteren Fortgang des
Projekts treffen können. Als Beteiligte
werden vom Eva luationsteam neben dem
Auftraggeber insbesondere die Leis-
tungsberechtigten einschließlich ihrer

Selbstvertretungsgremien, aber auch ih-
re Angehörigen, gesetzlichen Betreue-
r(innen), die Leistungserbringer und die
Kommunen der projektrelevanten Re-
gionen angesehen.

In beiden Erprobungsregionen be -
gann die Begleitforschung mit Auftakt-
veranstaltungen für Leistungsberechtig-
te, Vertreter der Leistungserbringer, des
LWV Hessen und der Kommunen so -
wie weiteren Interessierten. Im An -
schluss an die Auftaktveranstaltungen
wurden in den beiden Erprobungsre-
gionen leitfadengestützte Expertenin-
terviews mit allen projektbeteiligten Ak-
 teuren geführt, um den aktuellen Stand
und erste Erfahrungen zu Beginn der
Evaluation zu ermitteln. Am Ende der
Erhebungsphase wurde eine Ab schluss-
befragung durchgeführt.

In den Erprobungsregionen und er -
gänzend in Wiesbaden erfolgten teil-
nehmende Beobachtungen in Hilfeplan-
konferenzen, deren Ergebnisse durch
standardisierte Beobachtungsprotokol-
le fest gehalten wurden. Insgesamt wur-
den 926 Besprechungen einzelner Teil-
habeplanungen in 57 Hilfeplankonfe-
renzen protokolliert und ausgewertet.

Die Analyse der Instrumente und Ver-
fahren zur Integrierten Teilhabeplanung
Hessen und zur neuen Finanzierungssys-
tematik erstreckte sich über den gesam-
ten Evaluationszeitraum und flossen in
den Abschlussbericht ein. Eine quantita-
tive Analyse von insgesamt 186 anony-
misierten ITP Hessen wurde mittels eines
Analyserasters vorgenommen.

Des Weiteren fand eine schriftliche
Befragung von allen Leistungsberech-
tigten und Mitarbeiter(inne)n der Leis-
tungserbringer sowie örtlichen und
überörtlichen Sozialhilfeträgern in den
beiden Erprobungsregionen und in
Wiesbaden statt. Insgesamt konnten so
die Einschätzungen von 696 (von ins-
gesamt 1794 angeschriebenen) Leis-
tungsberechtigten sowie von 196 (von
317 adressierten) Fachkräften der Ein-
richtungen und Dienste der Behinder-
tenhilfe ausgewertet werden.

Zudem wurden in den Erprobungs-
regionen und in Wiesbaden mit 17 leis-
tungsberechtigten Menschen mit Be -
hinderung, deren Teilhabearrangement
sich seit Projektbeginn wesentlich ver-
ändert hat, Interviews über ihre Unter-
stützungsarrangements und deren Ent-
wicklung geführt.1
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1 Eine ausführliche Darstellung der Ergebnisse
sowie Materialien der Begleitforschung 
(auch in Leichter Sprache) finden sich 
unter www.evaluation-perseh.uni-siegen.de.
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Erkenntnisse der Begleitforschung –
Implementierung von PerSEH 

Ausgehend von der eingangs beschriebe-
nen politischen und fachlichen Ei nig keit
darüber, dass eine Reform der Ein -
gliederungshilfe in Deutschland un -
umgänglich ist, gibt es sehr unterschiedli-
che Vorstellungen zur Ausgestaltung
eines konkreten Weges. Die Forschungs-
ergebnisse zum Projekt PerSEH spiegeln
dies wider: Die befragten Akteure stehen
den Veränderungen in Richtung einer
stärkeren Personenzentrierung mehr-
heitlich positiv gegenüber, formulieren
aber Vorschläge zur Optimierung auf-
grund unterschiedlicher Interessen und
eines unterschiedlichen inhaltlichen Ver-
ständnisses von Personenzentrierung.

Bei der Einführung von PerSEH wa-
ren unterschiedliche örtliche Ausgangs-
bedingungen zu beachten, die auch
dafür ursächlich waren, dass sich die
ersten Erfahrungen in den Erprobungs-
regionen sehr heterogen darstellten:
Der Landkreis Fulda ist ein Landkreis,
der deutlich auf Fulda als Oberzentrum
ausgerichtet ist und über eine große
Anzahl an Trägern und eine hohe Dich-
te an Einrichtungen verfügt. Die Zu -
sammenarbeit der Akteure der Be hin -
dertenhilfe war vor Beginn des Projekts
eher bezogen auf die verschiedenen
Zielgruppen der Behindertenhilfe struk -
 turiert und entwickelt sich zielgruppen-
übergreifend erst im Zuge des PerSEH-
Projekts. Bezogen auf die Angebots-
landschaft ist eine Prägung durch
stationäre Einrichtungen sowie die
hohe Anzahl von Angeboten insgesamt,
insbesondere aber für Menschen mit
sog. geistiger Behinderung, erkennbar.
Der Werra-Meißner-Kreis hingegen ist
ein ländlicher Flächenkreis, in dem die
An zahl der Träger vergleichsweise ge -
ring ist. Es gab hier schon vor PerSEH
eine recht ausgeprägte zielgruppenüber-
greifende Zusammenarbeit. Im Über-
blick über die Angebotslandschaft fällt
die vergleichsweise hohe Anzahl an
ambulanten Angeboten auf, vor allem
für Menschen mit sog. seelischer und
geistiger Behinderung.

Für die Einschätzung der Implemen-
tierungserfahrungen von PerSEH ist es
auch von Interesse, sich die unterschied-
lichen Motivlagen in den Erprobungsre-
gionen vor Augen zu führen: Im Land-
kreis Fulda waren einzelne Leistungser-

bringer an der Teilnahme am Projekt Per-
SEH interessiert, im Werra-Meißner-
Kreis haben sich alle beteiligten Leis-
tungserbringer für die Bewerbung als
Erprobungsregion entschieden. Die Ent-
scheidung zur Auswahl der Projektregio-
nen traf die Steuerungsgruppe der hessi-
schen Vertragskommission. Im Werra-
Meißner-Kreis wurde die Erarbeitung
eines gemeinsamen Grundverständnisses
durch kontinuierlichen Austausch be -
günstigt. Die Kommunikations- und In -
formationsflüsse wurden von den Akteu-
ren als positiv bewertet. Dies war etwa in
Fulda in geringerem Maße der Fall. Die
Koordinationsgremien so wie die durch-
geführten Schulungen und Beratungsan-
gebote konnten die da durch verursach-
ten Probleme nur be dingt überwinden.

Die Untersuchungen haben gezeigt,
dass die handelnden Akteure – insbe-
sondere jene in den Regionen – per-
spektivische Sicherheit in einem klar
gezeichneten Projektrahmen benöti-
gen. Daher sind sowohl eine Einbet-
tung der Implementierung in ein
Gesamtkonzept als auch Fragen von
Zuständigkeit und Steuerungsverant-
wortung von großer Wichtigkeit. Dies
impliziert, dass die Ziel perspektive des
Reformvorhabens im Vorfeld zwischen
den Akteuren geklärt und definiert ist,
ebenso das ge meinsame Vorgehen. Die-
ses Ergebnis un terstreicht das Erforder-
nis in einem Projekt, „die gleiche Spra-
che zu sprechen“.

Personenzentrierung ist darüber hin -
aus eng mit einem kontinuierlichen
Einbezug der leistungsberechtigten Men -
schen in das Gesamtgeschehen verbun-
den – nicht erst dann, wenn konkret auf
der Handlungsebene die Erarbeitung
eines Teilhabeplanes notwendig ist. Die
Evaluation zeigt, dass trotz vorausge-
gangener Informationen (wie z. B. per-
sönliche Anschreiben, Projekt-Flyer)
57 % der Menschen mit Behinderung
im Rahmen der schriftlichen Befragung
angeben, keine Kenntnis vom Projekt
PerSEH zu haben. Daraus ergibt sich
die Notwendigkeit, zukünftig auf krea-
tive Art und Weise neue Kooperations-
strukturen zu etablieren, die eine durch-
gängige Zusammenarbeit mit In te res -
sensvertretungen ermöglichen. Auch
Par tizipations-Barrieren müssen über-
wunden werden, die sich z. B. in den
gewählten Methoden der Verbreitung
von Informationen äußern. Menschen

mit Behinderung und ihre Selbstvertre-
tungsorganisationen müssen früh ein-
gebunden werden – möglichst bereits bei
planerischen Prozessen von Reformen.

Erkenntnisse der Begleitforschung –
Integrierte Teilhabeplanung Hessen

Das Teilhabeplanungsinstrument, der
ITP Hessen, wurde in den Pilotregionen
eingeführt und erweist sich als zielgrup-
penübergreifend geeignet. Allerdings
wurden im Laufe der Evaluation wich-
tige Anregungen zur Verbesserung ge-
äußert. Dies betrifft sowohl die inhaltli-
che als auch die formale Ausgestaltung
des ITP Hessen. Exemplarisch zu nen-
nen sind eine Überarbeitung hinsicht-
lich einer passgenaueren Abbildung der
Lebenssituation von Menschen mit
körperlichen Einschränkungen, starre
Eingabelängen von Textfeldern oder
Optimierung der allgemeinen Benut-
zerfreundlichkeit. Deutlich wurde, dass
es im Sinne einer Qualitätssicherung
erforderlich ist, in regelmäßigen Inter-
vallen die zur Anwendung kommenden
In strumente in einem gemeinsamen
Prozess zu überprüfen. Instrumente und
Verfahren in der Steuerung von Einglie-
derungshilfeleistungen sollten nicht als
abgeschlossener, sondern dynamischer
und entwicklungsoffener Prozess ange-
sehen werden.

Obgleich der ITP Hessen deutliche
Akzente für eine stärkere Sozialraum-
orientierung setzt (z. B. durch eine ex -
plizite Möglichkeit zur Nennung von
nicht professionellen unterstützungs-
leistenden Personen im Rahmen von
individuellen Teilhabearrangements),
konnte festgestellt werden, dass das
Instrument meist im Rahmen gängiger
Routinen zur Anwendung kommt. Es
ist davon auszugehen, dass vorherr-
schende professionelle Praktiken, auch
mittels dieses neuen Instruments, nicht
grundlegend aufgebrochen oder verän-
dert werden. Dies wiederum deutet
darauf hin, dass zum einen ein verän-
dertes fachliches Verständnis der Pro-
fessionellen im Feld der Behinderten-
hilfe nicht vorausgesetzt werden kann
und zum anderen nicht davon ausge-
gangen werden kann, dass sich ein sol-
ches verändertes Verständnis ohne wei-
teres in die Praxis umsetzt.

Hinsichtlich des ITP Hessen wurde
deutlich, dass eine fachliche Verortung
des dem Instrument zugrunde liegen-
den Verständnisses in einem breiteren
Gesamtkonzept notwendig ist. In die-
sem muss der Ansatz der Personenzen-
trierung dargelegt und die Orientierung
an der Internationalen Klassifikation
der Funktionsfähigkeit, Behinderung
und Gesundheit (ICF) begründet werden.
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Personenzentrierung ist eng mit einem kontinuier-
lichen Einbezug der leistungsberechtigten Menschen
in das Gesamtgeschehen verbunden.
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Weiterbildungs- und Qualifizierungsan-
gebote können dann darauf aufbauen
und durch kollegialen Austausch er -
gänzt werden.

Gegenwärtig erfolgt die Erarbeitung
der ITP Hessen in den Erprobungsre-
gionen durchgängig durch die Mitar-
beiter(innen) der Einrichtungen und
Dienste der Behindertenhilfe. Um ins-
titutionelle, aber auch feldspezifische
Routinen zugunsten von Personenzen-
trierung zu durchbrechen, sollte eine
Erarbeitung auch losgelöst von den Leis-
tungserbringern ermöglicht werden.

Trotz der angesprochenen Probleme
gibt es eine hohe Zustimmung zum ITP
Hessen, die zu würdigen ist: In den 
insgesamt 696 rückgesendeten Frage-
bögen der leistungsberechtigten Men-
schen aus den Erprobungsregionen von
PerSEH wird die Arbeit mit dem ITP
Hessen von sehr vielen Befragten (91 %)
grundsätzlich positiv bewertet. Die
Auswertung erfolgte auf Grundlage der
aktuellen Logik sog. Zielgruppen, die
sich in der entsprechenden grafischen
Darstellung widerspiegelt (vgl. Abb. 2).

Erkenntnisse der Begleitforschung –
zielgruppenspezifische 
Hilfeplankonferenzen

Hilfeplankonferenzen haben sich für
die Realisierung einer personenzen-
trierten Steuerung der Eingliederungs-
hilfe als zentral erwiesen. In den evalu-
ierten Regionen wurden jeweils drei
zielgruppenspezifische Hilfeplankonfe-
renzen etabliert.

In den teilnehmenden Beobachtun-
gen wurde deutlich, dass sich die Hilfe-
plankonferenzen innerhalb der Regio-
nen, aber auch zielgruppenspezifisch
unterschiedlich entwickelt haben. Dies
führt zu Irritationen und Widersprüch-
lichkeiten in den Gebietskörperschaf-
ten. Es konnte festgestellt werden, dass
Zuständigkeiten und Aufgaben inner-
halb einer HPK vielfach noch nicht
ausreichend geklärt sind. Aus Sicht der
Begleitforschung ist es notwendig, Hil-
feplankonferenzen von Aufgaben zu
entlasten, die nicht auf die Bedarfser-
mittlung im Einzelfall bezogen sind.
Verantwortlichkeiten und die Arbeits-
fähigkeit des Gremiums mit transparen-
ten Arbeitsabläufen müssen verbindlich
vorgegeben und abgesichert sein (z. B.
in einer Geschäftsordnung der HPK).
Sicherlich können HPK zur fachlichen
Steuerung in der Region beitragen,
indem systematisch ungedeckte Bedar-
fe in entsprechende Gremien zur Koor-
dination der Weiterentwicklung der
Angebote weitergeleitet werden. Sie
sind aber damit überfordert, selbst Auf-

gaben der regionalen Planung oder der
finanziellen Steuerung zu übernehmen.

Vor dem Hintergrund der Ergebnisse
aus den teilnehmenden Beobachtungen
der HPK ist es empfehlenswert, ziel-
gruppenübergreifend arbeitende Hilfe-
plankonferenzen zu erproben, um eine
konsequentere Sozialraumorientierung
und Abkehr von der Fokussierung auf
eine Behinderung zu erwirken. Die
HPK können dann auch auf Teilgebiete
einer kommunalen Gebietskörperschaft
bezogen sein. Um diesen Schritt zu voll-
ziehen, sollen und müssen Leistungs-
träger wie Leistungsanbieter ihre bishe-
rigen Arbeitsstrukturen zugunsten der
Prinzipien einer konsequenten Sozial-
raumorientierung verändern.

Aktuell treten in der Praxis aufgrund
der neu angewandten Instrumente und
Verfahren Schnittstellenprobleme (z. B.
im Rahmen der Arbeit des Fachaus-
schusses der Werkstatt für behinderte
Men schen) auf, die für die beteiligten
Akteure einen erhöhten Arbeitsauf-
wand bedeuten. Ihre Bewältigung setzt
eine Veränderung der Kooperations-
routinen im lokalen Feld der Rehabili-
tation vo raus. Die Anschlussfähigkeit
der Instrumente und Verfahren an die
anderer Re ha bi li ta tions träger sollte da -
her – im Sinne personenzentrierter Hil -
fen – lei s tungs  träger übergreifend in  ko -
operativer Weise erörtert und weiter-
entwickelt wer den.

Aus Sicht der Begleitforschung ist es
darüber hinaus unerlässlich, die Attrak-
tivität der Hilfeplankonferenz hinsicht-
lich der Teilnahmen von leistungsbe-
rechtigten Menschen zu erhöhen. Die-
ses Ziel kann durch eine gemeinsame
intensivere Auseinandersetzung mit
dem Sinn und Zweck von HPK von
Leistungsberechtigten und ihren pro-

fessionellen Un terstützungspersonen in
Verbindung mit einem überschaubare-
ren Rahmen für die HPK im Sinne einer
Verkleinerung des Gremiums erreicht
werden. Die Ergebnisse der schriftli-
chen Befragung von Leistungsberech-
tigten zeigen, dass 39 % von den insge-
samt 583 Personen, die dazu Angaben
machten, selbst an einer HPK teilge-
nommen haben. Am häufigsten nah-
men Befragte mit einer psychischen Er -
krankung (46 %) teil, et was sel tener
Men schen mit einer körperlichen Be -
hinderung (39 %) und Menschen mit
einer sog. geistigen Behinderung (34 %).
Von denjenigen, die noch nicht teilge-
nommen haben, geben 13 % an, dass sie
gerne teilnehmen möchten. Parallel be -
stätigten die Ergebnisse der teilneh-
menden Beobachtung der HPK die ge -
ringen Teilnahmen von Leistungsbe-
rechtigten: Bei lediglich 251 von
ins gesamt 926 beobachten Einzelfallbe-
ratungen durch das Forscherteam
waren Leistungsberechtigte anwesend.
Das ent spricht einer HPK-Teilnahme-
quote von 27 %.

Darüber hinaus wurden diejenigen,
die bereits an einer Hilfeplankonferenz
teilgenommen hatten (225 Befragte), im
Rahmen der Befragung gebeten, eine
Bewertung ihrer Teilnahme vorzuneh-
men. 86 % derjenigen, die eine Anga-
be machen, fanden die HPK gut, 86 %
fühlten sich ernst genommen und 87 %
geben an, dass sie alle Themen einbrin-
gen konnten, die ihnen wichtig waren.
Abbildung 3 veranschaulicht die Be wer -
 tung von Hilfeplankonferenzen durch
die Leistungsberechtigten. 

Allerdings geben von allen Befragten
46 % an, sich mehr Informationen über
Hilfeplankonferenzen zu wünschen
und nur 40 % geben an, über HPK
Bescheid zu wissen.
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Abb. 2: Bewertung der Arbeit mit dem ITP Hessen durch die Leistungsberechtigten,
gegliedert nach Zielgruppen

0

20

40

60

80

100

„Ich fi nde die Arbeit mit dem ITP gut.“

 Personen mit einer 
Lernschwierigkeit/

geistigen 
Behinderung n=211 

 Personen mit einer 
psychischen Erkrankung 

oder einer 
Suchterkrankung n=174 

 Personen mit einer 
körperlichen 

Behinderung/HIV/
AIDS-Erkrankung n=33 

94%
87%

94%



WISSENSCHAFT UND FORSCHUNG
Weiterentwicklung der Eingliederungshilfe durch personenzentrierte Steuerung

Teilhabe 1/2012, Jg. 51

Erkenntnisse der Begleitforschung –
Personenzentrierte 
Finanzierungssystematik

Die Umstellung auf eine zeitbasierte
personenzentrierte Finanzierungssyste-
matik ist von zentraler Bedeutung für
die personenzentrierte Steuerung der
Eingliederungshilfe, insbesondere zur
Herstellung der Vergleichbarkeit von
unterschiedlichen Hilfeformen. Dabei
geht es darum, dass in der Teilhabepla-
nung das Vorgehen gegliedert nach
Unterstützungsbereichen mit Zeitwer-
ten hinterlegt wird, nach denen sich die
Höhe der Vergütung ermittelt. Dieser
Bestandteil des Projektes kann aus
Sicht der Begleitforschung nicht von
den weiteren Bausteinen entkoppelt
werden. Aufgrund des zeitlich begrenz-
ten Rahmens der Begleitforschung von
PerSEH kann die Wirkung der Finan-
zierungssystematik allerdings noch nicht
abschließend bewertet werden. Es kön-
nen aber Hinweise zur Optimierung,
die sich auf Grundlage der Ergebnisse
ergeben, benannt werden.

Alle Untersuchungsergebnisse deuten
darauf hin, dass sich die Implementie-
rung stark an einem sicheren Übergang
vom alten in das neue System orientiert
und sog. Verlierereffekte au s  geschlossen
werden sollten. Die budgetneutrale
Umstellung stellte sicher, dass sich die
alten Kosten- und Vergütungsstrukturen
im neuen System zu nächst abbilden. Die
Teilhabeplanungen aus der Umstellungs-
phase stellten dabei die auf den Einzelfall
bezogene Grundlage der Transformation
in die neue Leistungssystematik dar. Sie
bilden aus diesem Grunde im Wesentli-
chen auch inhaltlich das alte System ab.
Quantitative Effekte hinsichtlich der ein-
gesetzten finanziellen Ressourcen kön-
nen daher erst im Laufe der weiteren
Entwicklung erwartet werden.

Grundsätzlich tragen die eingesetzten
Verfahren aus Sicht der Begleitforschung
zu einer höheren Transparenz des Leis-
tungsgeschehens in der Eingliederungs-
hilfe bei. Die Auswertungen des Materi-
als zur Implementierung sowie des an -
fäng lichen Verlaufs ergaben, dass die
Fi nanzierungssystematik zugunsten einer
noch erweiterten Transparenz und Ver-
ständlichkeit vereinfacht werden kann.

Im Finanzierungssystem erfolgt die
Unterscheidung zwischen einem Basis-
und einem Maßnahmebetrag, also in
eine Geldsumme zur Finanzierung der
Fixkosten und in einen flexiblen, an die
zeitliche Intensität der Unterstützung
gebundenen Betrag zur Finanzierung
der individuellen Teilhabemaßnahme.
Dies löst, so ergaben die Untersuchun-
gen, nur bedingt Anreize bei Leistungs-
erbringern aus, Angebote personenzen-
triert umzugestalten. Es ist weiterhin
möglich und attraktiv, den im (teil-)sta-
tionären Bereich deutlich höheren Ba -
sisbetrag als Ausgangspunkt der Pla-
nung zu betrachten. Im ambulanten Be -
reich bildet der Basisbetrag die He raus-
 forderung der Organisation passgenau-
er, flexibler Hilfen – insbesondere für
Men schen mit höherem Unterstützungs-
bedarf in einer eigenen Wohnung – nicht
ab. Auf diese Weise kann die Logik der
Begrenzung des Ambulant Betreuten
Wohnens auf Menschen mit einem ver-
gleichsweise hohen Maß an Selbststän-
digkeit nicht überwunden werden. 

In der Wahrnehmung der leistungs-
berechtigten Menschen stehen die Pro-
bleme der Finanzierungssystematik er -
war tungsgemäß nicht im Vordergrund.
Etwa ein Drittel der Teilnehmer(innen)
der Befragung nimmt dennoch auf
Grundlage ihrer Teilhabeplanung eine
Veränderung der  Un    terstützungs leis tun -
gen wahr. Hiermit sind aber zumeist

Veränderungen im bestehenden Unter-
stützungsarrangement ge meint. Weiter-
reichende Veränderungen im Sinne einer
Umsteuerung in der Angebotsstruktur
hin zu einem personenzentrierten örtli-
chen Leistungssystem lassen sich hin-
gegen im Evaluationszeitraum in den
Pilotregionen nicht beobachten.

Diskussion der Ergebnisse

Am hessischen Weg zur Weiterentwick-
lung der Eingliederungshilfe ist bemer-
kenswert, dass der Reformansatz auf ei -
nem gemeinsamen Beschluss von Leis -
 tungsanbietern und So z ial leistungsträ-
 gern gründet. Diese Möglichkeit des
Konsenses eröffnet praktische Verände-
rungschancen, indem die Ak zeptanz ge -
meinsam gefundener neuer Regeln er -
höht wird. Gleichzeitig schränkt der ge -
ge bene Zwang zum Konsens die Hand-
  lungsmöglichkeiten der staatlichen und
der freigemeinnützigen oder privaten
Seite erheblich ein – wenn es um die Im -
plementierung neuer Steuerungsansätze
in der Eingliederungshilfe geht. Befördert
wird zu dem eine Tendenz, wichtige
inhaltliche und damit möglicherweise
konflikthafte Diskussionen nicht bzw.
eher formelhaft zu führen. Die Verhand-
lungsarena, in die die un terschiedlichen
Interessen eingebracht werden, ist exklu-
siv durch diese beiden zentralen Akteure
be stimmt. Jede Gruppe für sich wie auch
beide gemeinsam haben über die Zeit
bestimmte Traditionen und Routinen des
Umgangs und der Lösung von Heraus-
forderungen entwickelt. Diese Traditio-
nen sind auf Seiten der Leistungserbrin-
ger im Feld der Behindertenhilfe im
Wesentlichen durch das Prinzip der
Handlungsautonomie ge prägt und auf
Leistungsträgerseite durch das Prinzip
der Delegation. Im langjährigen Zu -
sammen wirken beider Seiten hat sich
das bestehende Leistungssystem der Ein-
gliederungshilfe in Hessen herausgebil-
det, das nun durch einen gemeinsamen
Beschluss und mit Hilfe des Ansatzes
von PerSEH weitreichend reformiert
werden soll.

Dies bringt erhebliche Herausforde-
rungen mit sich, denn der personenzen-
trierte Ansatz grenzt sich vom bisheri-
gen Hilfesystem ab, das einer Logik der
Platzierung von Leistungsberechtigten
in Einrichtungen folgt. Von der Situati-
on des einzelnen Klienten dagegen aus-
zugehen und im Rahmen professionel-
ler Begleitung Teilhabemöglichkeiten
vor nehmlich in einem individuell aus-
gestalteten, an Privatheit orientierten
Le bensumfeld zu sichern, bringt insti-
tutionalisierte Hilfen an die Grenzen
ihrer Möglichkeiten. Dies stellt nicht
nur kritische Anfragen an die Ebene 
der praktischen Leistungserbringung,
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Abb. 3: Bewertung von Hilfeplankonferenzen durch die Leistungsberechtigten,
gegliedert nach Zielgruppen
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sondern erfordert auch eine erhebliche
konzeptionelle Umorientierung der Ak -
teure auf struktureller Ebene.

Die Ergebnisse der Evaluation zeigen,
dass es wichtig ist, gute Teilhabepla-
nungsinstrumente und Entscheidungs-
verfahren für den Einzelfall zur Anwen-
dung zu bringen, die die Leistungsbe-
rechtigten systematisch einbeziehen,
umfassend angelegt und leicht handhab-
bar sind. Genauso ist es von großer
Bedeutung, die Einführung dieser Instru-
mente und Verfahren sorgfältig und mit
ausreichend Zeit zu gestalten. Darüber
hinaus aber scheint es entscheidend, bei
der Implementierung von Ansätzen der
personenzentrierten Steuerung nicht nur
auf die Einführung von einzelnen Instru-
menten zu setzen: Zu groß ist die Gefahr,
dass Problemlösungen vor allem im
bekannten und vertrauten Rahmen ge -
sucht werden. Dies gilt für die Art der
An wendung der neuen Instrumente
durch die Professionellen, die durch die
Tendenz geprägt ist, die bisherige Praxis
mit kleinen Veränderungen fortzuführen.
Diese Neigung wird dadurch verstärkt,
dass bislang noch wenig Anstrengung
unternommen wurde, um begleitende so -
 zialplanerische Aktivitäten in den Erpro-
bungsregionen zu entwickeln. Es ist drin-
gend erforderlich, das Gesamtkonzept
fachlich eindeutig einzubetten und auf
dieser Grundlage stringente Qualifizie-
rung, Weiterbildung und fachlichen Aus-
tausch der Akteure der Behindertenhilfe
sowie qualitätssichernde Strukturen vor
Ort zu implementieren. Dies beinhaltet
eine von der Arbeitsgruppe der hessi-
schen Vertragskommission erarbeitete
Rahmenvereinbarung für HPK inklusive
einer umfassenden Klärung der Aufga-
ben wie auch regional organisierten Qua-
lifizierungs- und Austauschmöglichkei-
ten auch über die Stru kturen und Ange-
bote der Behindertenhilfe hinaus. Be  -
harrungstendenzen zeigen sich darüber
hinaus auch in der durch Routinen, Feld-
abgrenzung und die spezialisierte Sicht
auf Problemlagen be gründete Skepsis
gegenüber Überlegungen, Hilfeplankon-
ferenzen nicht nach Behinderungsarten,
sondern bezogen auf Teilgebiete einer
Kommune zu organisieren, um eine stär-
kere sozialräumliche Orientierung zu
ermöglichen. Nachhaltige Wirkung kann
das PerSEH-Verfahren in einem Gesamt-
konzept erzielen, in das sich die Instru-
mente, aber auch das Anwendungshan-
deln in der Praxis einordnen lassen.

Ein zukunftsweisender Reforman-
satz bedarf der Begründung und der
Kommunikation seiner Ziele, seiner
theoretischen Annahmen sowie der
zugrunde liegenden Werte zwischen
den beteiligten Akteuren. Um dies kom-
munizieren zu können, muss der Ansatz

konzeptionell ausgearbeitet werden,
was eine Annäherung von Leistungsträ-
gern, Leistungserbringern und Leis-
tungsberechtigten an ein Verständnis
von „Personenzentrierung“ und daraus
resultierenden Leitlinien für die profes-
sionelle Praxis beinhaltet. Dies ist inso-
fern notwendig, da es sich bei der
Umsteuerung der Eingliederungshilfe
um einen politischen Prozess handelt,
über den ein Konsens nicht vorausge-
setzt werden sollte, sondern der erarbei-
tet werden muss. Erst wenn ein solches
Gesamtkonzept hinreichend differen-
ziert vorliegt, wird es leichter, in der
Öffentlichkeit für die Sinnhaftigkeit von
Veränderungserfordernissen zu werben,
die für die Leistungsberechtigten positi-
ve, für die beteiligten professionellen
Akteure je doch einschneidende Folgen
haben können und Risiken bergen.

Für ein solches Gesamtkonzept
scheint es erforderlich, zunächst den
engführenden Blick auf die Probleme
des Leistungssystems zu erweitern und
eine stärker behindertenpolitische Per-
spektive einzunehmen. Hier bietet sich
die UN-Behindertenrechtskonvention
als Bezugspunkt an, der sich mit dem
Begriff des „inklusiven Gemeinwesens“
konkretisieren lässt (vgl. SCHÄDLER et
al. 2008, 324 ff.). Der Ansatz blickt auf
das Gesamtgeschehen in einem örtli-
chen Gemeinwesen, das durch staatli-
che und zivilgesellschaftliche Anstren-
gungen inklusiv, d. h. teilhabefördernd
zu gestal ten ist, so dass institutionell be-
dingte Ausgrenzungen vermieden wer-
den. Er öffnet wird damit eine politische
und fachliche Perspektive, die entlang
des Le benslaufs nach ausgrenzenden
institutionellen Bedingungen für behin-
derte oder von Behinderung be drohte
Menschen fragt und diese im Sinne von
Nichtdiskriminierungspolitik im örtli-
chen Gemeinwesen aufzuheben oder
weitgehend zu reduzieren sucht. Ansät-
ze der örtlichen Teilhabeplanung wür-
den darüber hinaus auch Möglichkeiten
eröffnen, den sog. neuen Akteuren der
Behindertenpolitik, d. h. Vertretern der
Selbsthilfe von Menschen mit Behinde-
rung, Zugang zur traditionellen Ver-
handlungsarena zu eröffnen. Damit
könnten neue Perspektiven ins Spiel
kommen, die eine personenzentrierte
und zugleich sozialräumlich bezogene
Unterstützung von Menschen mit Be -
hinderungen begünstigen würden.
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In Deutschland erlebt die erste zahlen-
mäßig umfangreiche Generation von

Menschen mit geistiger Behinderung
ihren Ruhestand. 67 Jahre nach Ende
der systematischen Ermordung behin-
derter Menschen im Nationalsozialis-
mus schließt sich die Alterslücke. Mit
dem Älterwerden der Babyboomer wird
die Zahl der Senior(inn)en mit geistiger
Behinderung in den nächsten Jahrzehn-
ten weiter steigen. Insgesamt gleicht
sich die Lebenserwartung dieses Perso-
nenkreises immer mehr der Lebenser-
wartung von Menschen ohne Behinde-
rung an – auch dank des medizinischen
Fortschritts und einer individuelleren

Unterstützung (vgl. DRILLER & PFAFF
2006; JANICKI et al. 1999).

Dieser demografische Wandel trifft
auf tiefgreifende Veränderungen in der
Behindertenhilfe. Die Leitideen Teilha-
be, Selbstbestimmung und Inklusion
führen zu einer stärkeren Personenzen-
trierung und Sozialraumorientierung
von Hilfen. Ambulante Hilfen werden
ausgebaut. Gemeinwesen sollen in
allen Lebensbereichen und für alle
Lebensphasen „inklusiv“ gestaltet wer-
den (vgl. LAMPKE, ROHRMANN &
SCHÄDLER 2011).

Infrastrukturen und soziale Netz-
werke, Angebote und Dienste sollen
eine selbstbestimmte Teilhabe bis ins
hohe Alter ermöglichen (vgl. BARTH &
FUHR 2010). Der Forderung nach In-
klusion stehen Exklusionserfahrungen
gegenüber, die insbesondere Menschen
mit hohen und spezifischen Unterstüt-
zungsbedarfen treffen (z.B. bei heraus-
forderndem Verhalten oder ho hem pfle-
gerischen Bedarf).

Ziele der Vorausschätzungen

Ziel des vom Bundesministerium für Bil -
dung und Forschung geförderten For-
schungsprojekts „Lebensqualität in klu-
siv(e) – LEQUI“ ist es, innovative Hand-
lungskonzepte für ein unterstütztes Le-
ben und Wohnen im Alter zu entwi-
ckeln und Antworten auf alterskorre-
lierte Veränderungen von Lebenssitua-
tionen zu geben. Der Blick richtet sich
insbesondere auf Personen, die in klei-
nen stationären Settings, ambulant be -
treut oder in Gastfamilien wohnen. Ko -
o perationspartner im Forschungspro-
jekt ist der Landschaftsverband West -
falen-Lippe.

Eine Vorausschätzung für den Zeit-
raum 2010 bis 2040 soll klären, wie sich
die Anzahl und die Altersstruktur der
über 60-jährigen Menschen mit geistiger
Behinderung und ihr relativer An teil 
im Verhältnis zu anderen Altersstufen 
in Westfalen-Lippe verändern werden.
Geschätzt wird, wie sich geistig behin-
derte Menschen auf verschiedene For-
men der Unterstützung des Wohnens
und der Tagesbeschäftigung verteilen
werden und wie sich die Anzahl der Pfle-
gebedürftigen im Alter entwickeln wird.

Der Schätzzeitraum erstreckt sich
auf 30 Jahre, um langfristige Entwick-
lungstrends absehen zu können (z. B.
Wendepunkte in Verläufen). Berichtet
werden die Schätzergebnisse für das
Jahr 2030 im Vergleich zu 2010. Zwan-
zig Jahre sind ein für Planungszwecke
überschaubarer Zeitraum.

Die Ergebnisse für ein bevölkerungs-
reiches Teil-Bundesland (Westfalen mit
ca. 8,3 Millionen Einwohnern im Jahr
2009) lassen sich u. E. auf das Bundes-
gebiet insgesamt übertragen, für das
keine ähnlich präzisen Berechnungen
vorliegen.

Methode

Die Altersentwicklung schlägt sich un -
terschiedlich in verschiedenen Unter-
stützungsformen des Wohnens sowie in
Arbeits- und Beschäftigungsangeboten
nieder. Die diesbezüglichen Voraus-
schätzungen beruhen auf personen-
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bezogenen Daten der Eingliederungs-
hilfestatistik des Landschaftsverbandes
West falen-Lippe (LWL), welche um An -
gaben aus Schulstatistiken und Auf-
nahmestatistiken der Werkstätten für
behinderte Menschen („nachrückende“
Erwachsenengeneration) und Daten 
ü ber geistig behinderte Menschen in
Pflegeeinrichtungen ergänzt wurden.
Zu sätzlich zu der als primär eingestuf-
ten geistigen Behinderung können bei
den erfassten Personen auch andere
Behinderungen vorliegen (Mehrfachbe-
hinderung).

Entscheidend sind die Annahmen,
die in das theoretische Modell einer
Vor ausschätzung einfließen. Die Vor -
aus schätzungen beruhen auf Status-
quo-Szenarien: Die Entwicklungslinien
werden auf Basis der für 2010 empi-
risch ermittelbaren und leistungsrecht-
lich verankerten Realität berechnet: Wie
wird sich die Altersstruktur insgesamt
und in bestimmten Wohn- und Be-
schäftigungsformen entwickeln, falls die
Leistungsangebote und die Praxis der
Inanspruchnahme sich nicht verändern?
Annahmen über die jährlich zu erwar-
tenden Zuwächse und Abnahmen von
Teilpopulationen (z. B. in verschiedenen
Unterstützungsformen des Wohnens
oder Be schäftigungsangeboten) werden
auf Basis der empirischen Analyse der
Übergänge in den vergangenen Jahren
getroffen. Die Vorausschätzungen stel-
len also bewusst keine Bedarfsplanung
für Westfalen-Lippe dar, sondern bieten
eine Grundlage, um die Entwicklung
zukünftiger Unterstützungsleistungen
sozialpolitisch zu ge stalten.

In dem theoretischen Modell werden
für die jährlichen Überlebenswahr-
scheinlichkeiten die allgemeinen Ster-
betafeln des Statistischen Bundesamtes
(2008) aus den Jahren 2005 bis 2007
zugrunde gelegt. Die Sterbetafeln geben
an, wie sich die Bevölkerung aufgrund
von Sterbewahrscheinlichkeiten verrin-
gert. Wir sind uns bewusst, dass die Le -
benserwartung von Menschen mit geis-
tiger Behinderung trotz ihres überpro-
portionalen Anstiegs in den letzten
Jahren geringer ist als die der Gesamt-
bevölkerung. Mangels verlässlicher em-
pirischer Überlebenswahrscheinlichkei-
ten speziell für Menschen mit geistiger
Behinderung wird auf die allgemeinen
Sterbetafeln zurückgegriffen. Tenden-
ziell überschätzen also die Voraus-
schätzungen die Lebenserwartung, sie
stellen eine optimistische Rechenvari-
ante dar. Zurzeit versuchen wir im For-
schungsprojekt „Alter erleben“1 die al-
tersspezifischen Über   lebenswahrschein-
lichkeiten von Er wachsenen mit geis-
tiger Behinderung in Deutschland zu
ermitteln.

Eckpfeiler der Vorausschätzungen
sind personenbezogene Datensätze, die
für jeden Geburtsjahrgang getrennt für
Frauen und Männer aggregiert werden,
sowie Verlaufsmodelle, welche die In-
anspruchnahme und das Verlassen von
Angeboten und die individuelle Le -
benserwartung simulieren. Dieses auf -
wändige methodische Vorgehen hat sich
in Baden-Württemberg für die Bedarfs-
vorausschätzung der Anzahl geistig
behinderter Erwachsener, die Leistun-
gen der Eingliederungshilfe in An-
spruch nehmen werden, sowohl auf der
Landes- wie auf der regionalen Ebene
(Kreise) bewährt (vgl. DIECKMANN &
BLANKENFELD 2003; BLANKEN-
FELD & HECK 2004).

Szenarien zur zukünftigen Anzahl
und Altersstruktur von Menschen mit
angeborenen Behinderungen hat auch
das Berlin-Institut für Bevölkerung und
Entwicklung vorgelegt (vgl. KÖHNCKE
2009). Basis dieser Vorausschätzungen
sind die in Altersdekaden gruppierten,
zusammenfassenden Statistiken über
alle Leistungsempfänger der Eingliede-
rungshilfe in stationären Heimen, am-
bulant betreutem Wohnen und Werk-
stätten für behinderte Menschen der
Bundesarbeitsgemeinschaft überörtli-
cher Sozialhilfeträger. Unter Zuhilfe-
nahme der durchschnittlichen Leben -
serwartung der Altersdekaden in der
Allgemeinbevölkerung und der koordi-
nierten Bevölkerungsvorausschätzun-
gen des Statistischen Bundesamtes wer-
den jeweils zwei bzw. drei Szenarien
berechnet. In diesen Vorausschätzun-
gen wird jedoch nicht zwischen primär
geistig, körperlich, psychisch oder sin-
nesbehinderten Menschen unterschie-
den. Szenarien werden nicht aufgrund
empirisch ermittelter Übergangsquoten
(Verlaufsdaten), sondern auf der Basis
hypothetisch gesetzter Zuwachs- bzw.
Abnahmezahlen entwickelt.

Gesamtentwicklung des 
Personenkreises

Der Personenkreis der Erwachsenen
mit einer geistigen Behinderung wird
vor allem über die Leistungsempfänger-
daten des Landschaftsverbandes West-
falen-Lippe, dem überörtlichen Träger
der Eingliederungshilfe, erfasst (Stichtag
1.1.2009). Von der Anzahl und Alters -
struktur her nicht zu vernachlässigen
ist die Gruppe derjenigen, die aus-
schließlich Leistungen der Pflegeversi-

cherung in Anspruch nehmen und
daher in der Eingliederungshilfestatis-
tik nicht auftauchen. Es handelt sich
um Erwachsene, 

1. die aus Wohnheimen oder ambulant
betreutem Wohnen (Eingliederungs-
hilfe) in ausschließlich pflegeversi-
cherungsfinanzierte Pflegeheime der
Behindertenhilfe umgezogen sind,
oder 

2. die über das Rentenalter hinaus
eigenständig oder bei Angehörigen
gelebt haben und wegen ihrer Pflege-
bedürftigkeit ambulante oder statio-
näre Leistungen der Pflegeversiche-
rung in Anspruch nehmen.

Personenbezogene Daten stehen für
diesen Personenkreis nicht zur Verfü-
gung. Die Platzzahlen in Pflegeheimen
der Behindertenhilfe (1.065 spezialisierte
Pflegeplätze in Westfalen ohne Einglie-
derungshilfeanteil) liefern einen ersten
Anhaltspunkt für die Größe des Perso-
nenkreises. Darüber hinaus wird immer
wieder von geistig behinderten Men-
schen in Altenpflegeheimen berichtet.

Wie groß der Personenkreis Erwach-
sener mit geistiger Behinderung ist, der
in keinem Hilfesystem auftaucht, ist
umstritten. Unter Alternsgesichtspunk-
ten besonders relevant sind Personen,
die ohne (professionelle) Wohnhilfen
eigenständig oder bei Angehörigen leben
und aus der Werkstatt für behinderte
Menschen (WfbM) oder einer anderen
Beschäftigung ausgeschieden sind.

Die Ausgangsdaten dürften unsere
Population also unterschätzen. In der
Projektion nähern sich die jetzigen
Ausgangsdaten jedoch an die zukünfti-
ge „echte“ Population (inklusive Dun-
kelziffer) an, weil die Zugänge aus
zuverlässigen Schuldaten geschätzt
werden und in der Vorausberechnung
keine Person herausfällt, nur weil sie
keine Leistung der Eingliederungshilfe
(mehr) bezieht.

Um die nachfolgende Generation Er-
wachsener zu bestimmen, sind die lan-
desweit erfassten Statistiken zu Schü-
ler- und Abgangszahlen aus Förder-
schulen hilfreich. Zu den jährlichen
Schülerzahlen des Förderschwerpunk-
tes (1) „Geistige Entwicklung“ addieren
wir ein Drittel der Schüler(innen) mit
dem Förderschwerpunkt (2) „Körperli-
che und motorische Entwicklung“ hin-
zu. In NRW werden ungefähr 33 % aller
Schüler(innen) in diesem Förderschwer-
punkt nach den Bezugsrichtlinien für
geistige Behinderte unterrichtet, weisen
zusätzlich also eine geistige Behinde-
rung auf (vgl. ORTLAND 2005). Die

1 Kooperationsprojekt des Kommunalverbandes
Jugend und Soziales Baden-Württemberg mit
der Katholischen Hochschule NRW, der For-
schungsstelle „Lebenswelten behinderter Men-
schen“ der Universität Tübingen (Dr. Heidrun
Metzler) und Prof. Dr. Jörg Kastl (Pädagogische
Hochschule Ludwigsburg-Reutlingen)
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Anzahl der in einem Jahr aufgenomme-
nen Menschen mit geistiger Behinde-
rung in WfbM entspricht in Westfalen
in etwa der Anzahl der Schulabgänger
aus den genannten Förderschulbereichen
von vor zwei Jahren. Im Einzelfall wer-
den natürlich auch andere Berufswege
eingeschlagen. 

Zuzüge und Einwanderungen neuer
Personen mit geistiger Behinderung
nach Westfalen-Lippe werden in der
Hochrechnung vernachlässigt, der Ge -
samteffekt ist eher gering.

Unterstützung beim Wohnen

Entscheidend für die differenzierte Vor -
ausschätzung sind Annahmen darüber,
wie viel Prozent jeder Altersstufe jähr-
lich neu eine stationäre oder ambulante
Wohnhilfe in Anspruch nehmen (Wech-
sel der Wohnhilfe). Grundlage bilden
hier die tatsächlichen Wechselquoten,
die sich aus Daten in Baden-Württem-
berg und Nordrhein-Westfalen berech-
nen ließen. Dabei vermischen sich Al -
ters- und Kohorteneffekte (z. B. infolge
der Ambulantisierung). Im Modell wer-

den Personen nach einem festen Schlüs-
sel zu zwei Dritteln (67 %) stationären
und zu einem Drittel (33 %) ambulanten
Wohnhilfen zugewiesen (vgl. Tab. 1). Es
wird davon ausgegangen, dass die
Wechselquoten zwischen „ambulant“
und „stationär“ sich im Mittel ausglei-
chen bzw. im Saldo vernachlässigbar
sind (vgl. DIECKMANN et al. 2010).

Abbildung 1 veranschaulicht alle Va -
riablen der Projektion für Wohnformen
und stellt mittels Pfeilen die verschiede-
nen „Zugänge“ und Berechnungen dar.

In 20 oder 30 Jahren wird es die
Unterscheidung zwischen „ambulant“
und „stationär“ mit ihren heutigen
Bedeutungsakzenten wohl nicht mehr
geben. Es wird aber weiterhin Men-
schen geben, die in voneinander unter-
scheidbaren Wohnformen älter werden.
Diese Wohnformen werden sich auf
Herausforderungen einstellen müssen,
die mit dem Älterwerden ihrer Be woh -
ner (innen) verbunden sind.

Unterstützung während des Tages

Mit Erreichen der Altersgrenze schei-
den Erwachsene mit geistiger Behinde-
rung aus dem Erwerbsleben aus, d. h.
vor allem aus Beschäftigungsverhältnis-
sen in der Werkstatt für behinderte
Menschen oder vergleichbaren Be -
schäftigungsangeboten. Es ist ein Privi-
leg des Alters, die so gewonnene Zeit
frei und nach eigenen Interessen im
Rahmen der Möglichkeiten gestalten zu
können. Viele Erwachsene mit geistiger
Behinderung müssen bei der Gestal-
tung ihres neuen Alltags unterstützt

Abb. 1: Ablaufschema für die Altershochrechnung nach Wohnhilfen

Neuzugänge
(Förderschulabgänge)

nach Jahrgang 
gestaffelte Wechselquoten

2010 2020 2030 2040

Zeitraum der Hochrechnung / Projektion

t67 %

Fortschreibung/
Projektion

 (mittels Neuzugängen, 
Wechselwahrscheinlichkeiten, 

Überlebenswahrscheinlichkeiten)

ambulante
Wohnformen

unbekannte Wohnformen
(z.B. bei Angehörigen)

33 %

!
!
!

stationäre
Wohnformen

Tab. 1: Angenommener Prozentsatz einer Altersstufe, der in einem Jahr zum 
ersten Mal eine stationäre bzw. ambulante Wohnhilfe der Eingliederungshilfe 
für Erwachsene in Anspruch nimmt

Alterstufen

angenommene 
Inanspruchnahme 

pro Jahrgang 
(in %)

20 – 21 10 %

22 – 29 2 %

30 – 39 5 %

40 – 49 6 %

50 – 59 8 %

60 – 69 10 %

ab 70 90 %

67 %

Wohnformen

stationär

ambulant

33 %
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wer den. Mit dem Ende der Erwerbstä-
tigkeit fallen u. a. die hauswirtschaftli-
che und pflegerische Versorgung wäh-
rend des Arbeitstages, Teilnahmegele-
genheiten an Freizeit- und Bi l d  ungs an-
geboten, im Arbeitsleben entstandene
soziale Netzwerke und die betriebliche
psychosoziale Unterstützung in stress-
reichen oder krisenhaften Phasen weg.

Wir gehen davon aus, dass Senio-
r(inn)en, die nicht ohne professionelle
stationäre oder ambulante Hilfe woh-
nen können, auch während des Tages
Unterstützung unterschiedlicher Art
be nötigen. Zu dem Personenkreis, der
potenziell eine Unterstützung im Ruhe-
stand während des Tages benötigt, wer-
den Personen gerechnet, die in einem
Jahr das 65. Lebensjahr erreicht haben.
Die Bedarfe dieses Personenkreises
sind in Abhängigkeit vom jeweiligen
Kompetenz- und Interessenprofil, den
sozialen Ressourcen und Wohnverhält-
nissen sowie der Pflegebedürftigkeit
sehr unterschiedlich.

Pflegebedürftige im Alter

Im Jahr 2008 lebten 74.000 Leistungs-
empfänger der gesetzlichen Pflegeversi-
cherung in stationären Einrichtungen
der Behindertenhilfe (vgl. Bundesmi-
nisterium für Gesundheit 2010). Knapp
40 % der Bewohner(innen) stationärer
Wohneinrichtungen der Behindertenhil-
fe bezogen damit Leistungen nach § 43a
SGB IX. Weit überwiegend sind die
Bewohner(innen) in die Pflegestufe I ein -
gestuft (Personen mit erheblichem Pfle-
gebedarf); im Jahr 2004 waren es 81 %
(vgl. Bundesministerium für Gesund-
heit 2006).

Die Pflegestatistik differenziert nicht
zwischen Behinderungsarten, Alters-
gruppen und Wohnformen, aber es ist
bekannt, dass der Anteil Pflegebedürfti-
ger in stationären Wohneinrichtungen
höher ist als bei Personen in Privat-
haushalten, im stationären Wohnen bei
Kindern und Jugendlichen höher als bei
Erwachsenen im mittleren Lebensalter,
bei körperbehinderten Menschen  hö -
her als bei Personen mit einer geistigen
Behinderung.

Für Menschen mit geistiger Behinde-
rung aus Westfalen-Lippe, die Eingliede-
rungshilfe erhalten, wurden Angaben zur
Pflegebedürftigkeit nicht systematisch
festgehalten. Eine Erhebung des Kom-
munalverbandes für Jugend und Soziales
Baden-Württemberg bei den örtlichen
Trägern der Sozialhilfe zum 31.12.2007
kommt zu dem Ergebnis, dass unter den
55- bis 60-Jährigen we sentlich behinder-
ten Menschen bei 24,2 % eine Pflegestu-
fe attestiert wurde (vgl. KLINGER 2008,

79). Ausgehend von dem hohen Sockel-
anteil von Pflegebedürftigen im jüngeren
und mittleren Erwachsenenalter nimmt
der Anteil der Pflegebedürftigen mit dem
Alter zu. Bei den 60- bis 64-Jährigen
waren 28,8 % als pflegebedürftig einge-
stuft, bei den 65- bis 69-Jährigen 31,1 %
und bei den 70-Jährigen und älteren
36,5 %. Auch bei den über 70-Jährigen
ist eine Mehrheit nicht pflegebedürftig
und ein Großteil der Pflegebedürftigen
schon jahrzehntelang auf Hilfe bei der
Pflege angewiesen, die von den Diensten
in der Behindertenhilfe geleistet wird.

Die altersbedingt zu erwartende Zu -
nahme pflegebedürftiger Menschen mit
geistiger Behinderung wird mithilfe
zweier Schätzvarianten antizipiert:

Variante I geht bei der Schätzung
von den altersgruppenspezifischen Prä-
valenzdaten („Pflegequoten“) in der All-
gemeinbevölkerung in Deutschland aus
(vgl. PFAFF 2008, 1). Aufgrund der hö-
heren Krankheitsrisiken von Menschen

mit geistiger Behinderung wird die
Zunahme der Pflegebedürftigen im Al-
ter tendenziell unterschätzt.

Variante II geht bei der Schätzung
von den altersgruppenspezifischen Pro-
zentanteilen bei wesentlich behinder-
ten Menschen in Baden-Württemberg
aus (vgl. KLINGER 2008).

Ergebnisse

Gesamtentwicklung

Im Vergleich zur Allgemeinbevölkerung
weist die Altersstruktur geistig behin-
derter Erwachsener im Jahre 2010 noch
einen deutlich geringeren Anteil von
60-Jährigen und älteren aus. Der Anteil
der Senior(inn)en wird sich normalisie-
ren, d. h. von 10 % im Jahre 2010 auf 
31 % im Jahre 2030 steigen – eine nach-
holende Entwicklung. Die Anzahl der
60-Jährigen und älteren wird sich in
den nächsten 20 Jahren mehr als 
vervierfachen (vgl. Abb. 2). Die Anzahl

Abb. 2: Anzahl und Altersstruktur erwachsener Menschen mit geistiger Behinde-
rung in Westfalen-Lippe in den Jahren 2010 und 2030 (Vorausschätzung auf der
Datenbasis 2009)
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hochaltriger geistig behinderter Er-
wachsener (älter gleich 80 Jahre) wird
sich verzehnfachen, von 94 in 2010 auf
über 1.000 Personen in 2030.

Insgesamt wird die Anzahl der er-
wachsenen Menschen mit geistiger 
Be hinderung in Westfalen-Lippe von
etwa 27.000 im Jahr 2010 auf 38.000 
im Jahr 2030 steigen, d. h. ihr Anteil 
an der Bevölkerung gleichen Alters
erhöht sich von 0,32 % auf 0,47 %. 
Bis zum Jahre 2040 nehmen Anzahl
und Prozentanteil dann nur noch 
leicht zu.

Die geburtenstarken Jahrgänge der
1960er Jahre werden im Jahre 2030 das
60. Lebensjahr überschritten haben.
Während also im Jahr 2010 die 40- bis
49-Jährigen die stärkste Altersgruppe
darstellen, werden dies in 20 Jahren mit
Abstand die Senior(inn)en sein. Bei
den jüngeren Altersdekaden fällt ein
kleiner Gipfel bei den 30- bis 39-Jähri-
gen auf – die Töchter und Söhne der
geburtenstarken Jahrgänge aus den
1960er Jahren.

2030 werden 58 % der geistig behin-
derten Erwachsenen Männer sein, 42 %
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Frauen. Bei den Senior(inn)en wächst
der Anteil der Frauen aufgrund ihrer
höheren Lebenserwartung auf 47 % an.

Unterstützung beim Wohnen

Wie sieht die Altersstruktur bei ver-
schiedenen Formen der Unterstützung
beim Wohnen aus (vgl. Abb. 3)? In sta-
tionären Heimen, Apartment- oder
Gruppenhäusern wohnt 2010 etwa die
Hälfte der Erwachsenen mit geistiger
Behinderung, ambulant unterstützt 14 %
des Personenkreises – einschließlich der
etwa 240 Personen in Gastfamilien.
Über ein Drittel der Erwachsenen mit
geistiger Behinderung lebt ohne Wohn-
unterstützung seitens der Eingliede-
rungshilfe eigenständig oder bei Ange-
hörigen. Der Personenkreis, der aus-
schließlich stationäre oder ambulante
Leistungen der Pflegeversicherung in
Anspruch nimmt, ist nicht erfasst. In
Westfalen-Lippe gibt es 1.065 Plätze in
speziellen Pflegeheimen für Menschen
mit einer angeborenen oder früh erwor-
benen Behinderung. Davon wird ein
Großteil von Erwachsenen mit geistiger
Behinderung in Anspruch genommen.

Stationäres Wohnen

Im Jahre 2030 werden fast die Hälfte
aller Bewohner(innen) in stationären
Wohnheimen/-häusern 60 Jahre oder
älter sein (vgl. Abb. 4). Bis 2040 wird der
Anteil der Senior(inn)en dann auf
hohem Niveau stabil bleiben. Ihre ab-
solute Anzahl wird sich in den nächsten
20 Jahren vervierfachen. 86 % der  hoch-
altrigen Menschen mit geistiger Behin-
derung (≥ 80 Jahre) werden 2030 in einer
stationären Wohneinrichtung leben.
Wohnheime werden in 20 Jahren vor
allem auch Lebensorte für geistig behin-
derte Se nior(inn)en sein – das gilt ganz
unabhängig davon, ob es in den nächs-
ten Jahren gelingen wird, ambulant
unterstützte Wohndienste quantitativ
und qualitativ weiter auszubauen, um
die steigenden Bedarfszahlen zu decken. 

Ambulant unterstütztes Wohnen

Bis 2030 ist mit einer Verdoppelung der
ambulant unterstützt wohnenden Er -
wachsenen mit geistiger Behinderung
zu rechnen, wenn die aktuelle Praxis
der Gewährung und Inanspruchnahme
von Wohnhilfen in die Zukunft proji-
ziert wird (56 % Männer, 44 % Frauen).
Bisher werden nur wenige geistig be-
hinderte Senior(inn)en von ambulan-
ten Wohndiensten unterstützt (258 Per-
sonen in Westfalen; Stand 2010). Die
Anzahl der 60-Jährigen und älteren
wird sich bis zum Jahr 2030 verzehnfa-
chen, ihr relativer Anteil wird von 7 %
auf 36 % steigen. Über ein Drittel der

Abb. 4: Anzahl und Altersstruktur erwachsener Menschen mit geistiger 
Behinderung in Westfalen-Lippe im stationären Wohnen in den Jahren 2010 
und 2030 (Vorausschätzung auf der Datenbasis von 2009)
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Abb. 3: Prozentanteil Erwachsener mit geistiger Behinderung in Westfalen-Lippe
nach Art der Unterstützung beim Wohnen im Jahr 2010 (N= 27.127 Personen; 
Quelle: Eingliederungshilfe-Daten des Landschaftsverbandes Westfalen-Lippe)
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Klient(inn)en im am bulant unterstütz-
ten Wohnen wird 2030 zu den Senio-
r(inn)en gehören (vgl. Abb. 5).

Wohnen ohne professionelle 
Unterstützung

In die Vorausschätzung geht die empi-
risch fundierte Annahme ein, dass die
weit überwiegende Zahl geistig behin-
derter Senior(inn)en auf eine professio-
nelle Wohnunterstützung angewiesen
sein wird, weil Angehörige nicht (mehr)
in der Lage sein werden, in dem bishe-
rigen Ausmaß Hilfe zu leisten. Entspre-
chend verändert sich die Altersstruktur
dieses Personenkreises bis 2030 nicht
grundsätzlich. Personen aus den ge-
burtenstarken 1960er Jahrgängen, die
aktuell zwischen 40 und 50 Jahre alt
sind, werden in den nächsten Jahren
verstärkt Wohnhilfen beantragen. 2030
werden lediglich 3 % der Senior(inn)en
mit geistiger Behinderung ohne pro-
fessionelle Unterstützung eigenständig
oder bei An gehörigen wohnen (vgl.
Abb. 6). Dabei ist zu berücksichtigen,
dass Erwachsene mit geistiger Behinde-
rung häufig nicht auf eine langjährige
Partnerschaft oder auf eigene Kinder
zurückgreifen können, wenn sie Hilfe
benötigen. Insgesamt wird der Perso-
nenkreis derer, die ohne Wohnhilfe ei-
genständig oder bei Angehörigen leben,
noch leicht steigen. 

Unterstützung im Ruhestand 
während des Tages

In Westfalen-Lippe erhielten im Januar
2009 insgesamt 802 Erwachsene mit
geistiger Behinderung, die 65 Jahre oder
älter waren, zusätzlich zur Wohnhilfe
eine ausgewiesene tagesstrukturierende
Maßnahme (Leistungstyp 23 oder 24 des
Landesrahmenvertrages NRW). Es han-
delte sich dabei fast ausschließlich um
Senior(inn)en, die stationär wohnten.

Die Vorausschätzung geht davon
aus, dass geistig behinderte Menschen,
die eine stationäre oder ambulante
Wohnhilfen erhalten und aus der Werk-
statt für behinderte Menschen oder
anderen Beschäftigungsangeboten aus-
geschieden sind, in unterschiedlicher
Art und Umfang während des Tages
zumindest punktuell unterstützt wer-
den müssen. Dabei geht es u. a. um die
hauswirtschaftliche Versorgung, die Mo-
bilität, die aktive Lebensführung im Al-
ter, Teilnahme an Aktivitäten, Aufrecht-
erhaltung sozialer Beziehungen, Ge-
sundheitsprävention, Pflege sowie die
Bewältigung kritischer Lebensereignis-
se (vgl. hierzu ausführlicher SCHÄPER
et al. 2010). Die Anzahl der Menschen
mit geistiger Behinderung, die älter als
64 Jahre sind, wird sich bis 2030 ver-

sechsfachen, in Westfalen-Lippe von
1.416 im Jahr 2010 auf 8.139 im Jahr
2030 (davon 52 % Männer). Der Anteil
der Hochaltrigen (80 Jahre und älter) ist
mit 7 % im Jahr 2010 noch gering und
wird 2030 13 % betragen.

Pflegebedürftigkeit im Alter

Wertet man die leistungsrechtliche Zu-
ordnung von Personen zu Hilfebedarfs-
gruppen im stationären Wohnen auf der
Basis des Assessmentinstruments „Hil-

Abb. 6: Anzahl und Altersstruktur erwachsener Menschen mit geistiger Behinde-
rung in Westfalen-Lippe, die ohne professionelle Unterstützung seitens der Ein-
gliederungshilfe selbstständig oder bei Angehörigen leben, in den Jahren 2010 und
2030 (Vorausschätzung auf der Datenbasis von 2009)
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Abb. 5: Anzahl und Altersstruktur erwachsener Menschen mit geistiger Behinde-
rung in Westfalen-Lippe im ambulant betreuten Wohnen in den Jahren 2010 und
2030 (Vorausschätzung auf der Datenbasis von 2009)
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febedarf von Menschen mit Behinde-
rung“ (HMB) für Westfalen-Lippe aus,
gibt es kein Anzeichen für einen gene-
rell höheren Unterstützungsbedarf der
aktuellen Generation der Senior(inn)en
(vgl. DIECKMANN et al. 2010, 36 ff.).
Im Gegenteil: Wenn man die Anteile
der Altersdekaden an den Hilfebedarfs-
gruppen vergleicht, zeigen sich nur bei
der Gruppe mit dem höchsten Hilfebe-
darf Unterschiede in der Altersstruktur.
Über 60-Jährige sind in dieser Gruppe
deutlich unterrepräsentiert, 20- bis 40-
Jährige überrepräsentiert. Das kann
verschiedene Ursachen haben: mehr
jüngere Erwachsene mit hohem sozia-
len Integrationsbedarf, geringere Le-
benserwartung von Menschen mit einer
Mehrfachbehinderung und hohem Un-
terstützungsbedarf, Kon  zentration von
jüngeren geistig behinderten Menschen
mit hohem Hilfebedarf in stationären
Einrichtungen infolge der „Ambulanti-
sierung“.

Mithilfe zweier Modellvarianten wur-
de der Zuwachs altersbedingter Pfle -
gebedürftiger im Sinne der Pflegeversi-
cherung geschätzt. Dabei wird davon
aus gegangen, dass 25 % der Er wach se -
nen mit geistiger Behinderung bereits
als pflegebedürftig im Sinne §§ 14 ff.
SGB XI eingestuft sind.

Variante I: Die alterskorrelierte Zu -
nahme der Anzahl der Pflegebedürfti-
gen wird mithilfe der Pflegequoten für
Altersgruppen in der Allgemeinbevöl-
kerung von PFAFF (2008) eingeschätzt.
Im Jahre 2030 wäre demnach zusätzlich
zu den etwa 9.500 behinderten Erwach-
senen mit Pflegestufen mit 818 Perso-
nen zu rechnen, die aufgrund gesund-
heitlicher Beeinträchtigungen im Alter
pflegebedürftig geworden sein werden.
Im Jahre 2010 sind dies bei 6.750 Er-
wachsenen mit langzeitigem Pflegebe-
darf zusätzlich nur 223 ältere Personen
gewesen.

Variante II: Wenn man altersgrup-
penspezifische Prozentanteile von pfle-
gebedürftigen wesentlich behinderten
Menschen in Baden-Württemberg zu -
grun de legt, wächst die Anzahl zusätz-
licher altersbedingt pflegebedürftiger
Men schen von 177 Personen im Jahr
2010 auf 913 Personen im Jahr 2030 an.

Beide Schätzvarianten kommen zu
überraschend ähnlichen Ergebnissen in
Bezug auf die altersbedingten Zuwäch-
se an Pflegebedürftigen bei Menschen
mit einer geistigen Behinderung (vgl.
Tab. 2). Wie bei Senior(inn)en ohne
langzeitige Behinderung ist mit einem
starken Zuwachs der Pflegebedürftig-
ten erst im höheren Alter (ab 75 Jah-
ren) zu rechnen. Mit der steigenden

Anzahl der hochaltrigen Menschen mit
geistiger Behinderung nimmt auch die
Zahl der Demenzkranken in dieser Po-
pulation zu.

Fazit

In Deutschland wird sich die Alters-
struktur von Menschen mit geistiger
Behinderung in den nächsten Jahren
weiter normalisieren. Die durch die
Ermordung behinderter Menschen in
der Nazizeit entstandene Alterslücke
schließt sich, ihre individuelle Lebens-
erwartung ist über proportional gestie-
gen und nähert sich der Lebenserwar-
tung der Allgemeinbevölkerung an. Die
gesellschaftliche Verantwortung muss
sich jetzt als tragfähig für den gesamten
Lebenslauf von Menschen mit Behin-
derung erweisen.

Die Altersstrukturen verändern sich
in Städten und Landkreisen mit unter-
schiedlichen Geschwindigkeiten (vgl.
BLANKENFELD & HECK 2004). Da -
raus ergeben sich regional spezifi-
sche Entwicklungsnotwendigkeiten und
Chancen, die genutzt werden können,
um den Systemwandel in der Behinder-
tenhilfe zu forcieren (z. B. die Auflösung
bzw. Verkleinerung entlegener Einrich-
tungen, ehemaliger „Zentralgelände“).

Sämtliche Träger von Hilfen für Er-
wachsene mit lebensbegleitender Be -
hinderung müssen ihre Einrichtungen,
Dienste und Vernetzungen im Gemein-
wesen sowie insbesondere die Mitar-
beiter(innen) auf Bedürfnisse und Pro-
blemlagen älter werdender Menschen
einstellen. Während in stationären
Wohn einrichtungen bereits jetzt in un-
terschiedlichem Ausmaß „junge“ Se -
nior(inn)en mit geistiger Behinderung
leben, ist die Unterstützung einer wach-
senden Zahl hochaltriger Menschen
mit neuartigen Herausforderungen ver-
bunden. Ambulante Wohndienste ver-
fügen bis jetzt über so gut wie keine
Erfahrung in der Begleitung von Se -
nior(inn)en. Unterstützungsarrangements
passen sich noch nicht flexibel genug
an die Anforderungen älterwerdender
Menschen an. Treten Schwierigkeiten

auf, die ambulante Wohndienste über-
fordern, wird den Klient(inn)en häufig
nahe gelegt, (wieder) ins Heim zu ziehen.

Die ambulante Unterstützung muss
auch im Alter das Wohnen in der eige-
nen Häuslichkeit ermöglichen. Der Um-
 zug oder ein „Zurück“ ins Heim als
Regelfall nach Erreichen des Ruhestands

> entspricht nicht den Wünschen der
Betroffenen, was z. B. Interviewaus-
sagen Älterer im ambulant unterstütz-
ten Wohnen belegen (vgl. GREVING
et al. 2012),

> ist mit Blick auf das SGB IX und die
UN-Behindertenrechtskonvention
rechtlich bedenklich,

> ist unwirtschaftlich, wenn man sich
die immensen Investitionskosten für
die Neuerrichtung auf Dauer nicht
benötigter Heime und die Diskrepan-
zen zwischen stationären und ambu-
lanten Fallkosten vor Augen führt.

Mit den Aufgaben, die mit dem Äl-
terwerden einhergehen (vgl. hierzu aus-
führlich SCHÄPER et al. 2010), lässt
sich im ambulanten Bereich nicht auf
die gleiche Weise umgehen wie im sta-
tionären. Die sozialplanerische Aufga-
be besteht darin, Dienste und Einrich-
tungen unterschiedlicher Hilfesysteme
(Behindertenhilfe, Altenhilfe, Gesund-
heitsversorgung usw.) mit Blick auf die
Adressaten und die Sozialräume, in
denen sie beheimatet sind, zu vernetzen.
Dabei sind die persönlichen sozialen
Netzwerke der Klient(inn)en und die
allgemeinen Angebote und Infrastruk-
turen in den Gemeinden einzubeziehen.

Menschen mit geistiger Behinderung
haben berechtigte Aussicht auf Lebens-
jahre im Alter bei Erhalt ihrer funktio-
nalen Gesundheit (Funktionsfähigkeit
im Sinne der ICF). Bei der Gestaltung
dieser Lebensphase können Menschen
mit le bens begleitender Behinderung von
den Er kenntnissen der Gerontologie
profitieren.

Hilfe- und Pflegebedarfe steigen im
höheren, vierten Lebensalter. Die quan-
titative Zunahme von pflegebedürftigen

18

Tab. 2: Geschätzte Anzahl zusätzlich altersbedingt pflegebedürftiger Erwachsener mit
geistiger Behinderung in Westfalen-Lippe in den Jahren 2010 und 2030

Geschätzte Anzahl geistig behinderter Erwachsener in Westfalen-Lippe

Schätzjahr langjährig 
mit Pfl egestufe

(„Sockel“)

zusätzlich altersbedingt
Pfl egebedürftige mit Pfl egestufe

Variante I Variante II

2010 ~ 6750 223 177

2030 ~ 9500 818 913
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Men schen im Zusammenhang mit dem
Älterwerden ist für die Dienste in der
Behindertenhilfe bewältigbar. Eine neue
Herausforderung stellt jedoch die Art
und der Umfang pflegerischer und an-
derweitiger Unterstützungsleistungen dar,
die im Einzelfall aufgrund gesundheitli-
cher Beeinträchtigungen anfallen.
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Vor dem Hintergrund der von den
Vereinten Nationen entwickelten

und von der Bundesrepublik Deutsch-
land 2008 ratifizierten Konvention über
die Rechte von Menschen mit Behinde-
rungen (UN-BRK) ist es entscheidend,
die Partizipation behinderter Menschen
vorrangig zu behandeln (vgl. HIRSCH-
BERG 2010). Die UN-BRK ist seit dem
26. März 2009 deutsches Recht. Sie ver-
steht Behinderung als Ergebnis der
Interaktion zwischen Menschen mit
Beeinträchtigungen und den Einstel-
lungs- und physischen Barrieren von
Umwelt und Gesellschaft. Ihr Behinde-
rungsbegriff gründet sich auf das Ver-
ständnis von Behinderung, das in der
ICF ausgeführt ist (vgl. HIRSCHBERG
2011). Legt man den durch die UN-
BRK fundierten Maßstab von Partizipa-

tion an die Weiterentwicklung der ICF
an, so erhalten die Umweltfaktoren gro-
ße Bedeutung, weil sie entweder unter-
stützend oder behindernd für behinder-
te Menschen sein können (zur Erfor-
schung der Lebenssituation behinder-
ter Menschen in der Gesellschaft vgl.
WANSING 2005). Die Umweltfaktoren
stellen folglich eine entscheidende Kom-
ponente zur Begutachtung einer Behin-
derung dar. Dementsprechend sollte
mit dieser Komponente der ICF die
gesellschaftliche Umwelt exakt katego-
risiert werden, um die Klassifikation
hinsichtlich ihrer prak tischen Anwen-
dung, z.B. in der Re  habilitation, zu ver-
bessern.

Im Mai 2001 verabschiedete die
Weltgesundheitsorganisation ihre zwei-

te Klassifikation von Behinderung, die
„Internationale Klassifikation von Fun -
ktionsfähigkeit, Behinderung und Ge     -
sund heit“ (ICF). Inzwischen ist diese
Klassifikation zehn Jahre in Kraft – Zeit,
um ihre Konstruktion zu reflektieren.
Im Folgenden wird die ICF in groben
Zügen vorgestellt, ihr Aufbau, ihre Aus-
richtung und ihre Einsatzmöglichkeiten
ausgeführt. 

Unterscheidung zwischen Krankheit
und Behinderung

Seit ihrer Gründung 1946 verantwortet
die WHO die Klassifikation von Krank-
heiten. Mit ihr können Ausmaß und
Häufigkeit von Krankheiten weltweit
erfasst und für unterschiedliche Belan-
ge genutzt werden, z. B. um Daten für
den (inter-)nationalen Vergleich zu er -
heben oder Maßnahmen zur Gesund-
heitsförderung zu entwickeln. Nach-
dem Wissenschaftler(innen) und die
erstarkende internationale Behinder-
tenbewegung in den späten 1960er und
den 1970er Jahren die Gleichsetzung
von Behinderung mit Krankheit kriti-
siert hatten, entwickelte die WHO 1980
die „Internationale Klassifikation von
Schädigungen, Beeinträchtigungen und
Behinderungen“ („International Classi-
fication of Impairments, Disabilities
and Handicaps“, ICIDH). Mit ihr wur-
den Behinderung und Krankheit erst-
mals klar unterschieden. Schon der
Entwicklungsprozess dieser ersten be -
hin derungsspezifischen Klassifikation
zeigt, dass es von Seiten mehrerer
Akteure beabsichtigt und sogar gefor-
dert war, sich in der Bestimmung einer
Behinderung nicht nur auf die körperli-
che Dimension zu beschränken. Viel-
mehr sollten auch Auswirkungen auf
den betreffenden Menschen sowie auf
dessen gesellschaftliche Situation ein-
bezogen werden.

Aufgrund verschiedener Kritikpunk-
te wie z. B. der als linear kritisierten
Folge von Behinderung aus Krankhei-
ten leitete die WHO Anfang der 1990er
Jahre einen Revisionsprozess ein, an
dessen Ende 2001 die Verabschiedung
der zweiten internationalen Klassifika-
tion von Be hinderung stand, der „Inter-
national Classification of Functioning,
Disability and Health“ (ICF). Sie adres-
siert im Gegensatz zur ersten WHO-
Behinderungsklassifikation alle Men-
schen, auch wenn nur Behinderungen
und nicht zu gleich besondere Fähigkei-
ten eines Men schen klassifiziert wer-
den (vgl. WHO 2001, 7; HIRSCH-
BERG 2009, 207 ff.). Primär relevant ist
sie aber nach wie vor für behinderte
Menschen, da deren Beeinträchtigung
unter Beachtung ihrer gesellschaftli-
chen Umwelt beurteilt wird. Die ICF
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stellt die Basis für rehabilitationsbezo-
gene Maßnahmen dar. So dient sie z. B.
in den Hilfsmittel-Richtlinien des Ge -
meinsamen Bundesausschusses als Ori-
entierungsgrundlage für Entscheidun-
gen dafür, welche Hilfsmittel als Leis-
tungen von der gesetzlichen Kr an ken-
versicherung finanziert werden (vgl.
GBA 2008).

Behinderung: nicht mehr 
Krankheitsfolge, sondern 
Interaktionsergebnis zwischen 
Individuum und Gesellschaft

In der ICF wird erstmals das gesell-
schaftliche Umfeld, die Umwelt des
Individuums in den Blick genommen.
Behinderung ist nicht mehr – wie noch in
der ICIDH – kausale Folge einer Krank-
heit oder Schädigung, sondern das 
Er gebnis einer Interaktion verschiede-
ner Einflussfaktoren (vgl. Abb. 1; WHO
2001, 18). Behinderung wird als Ergeb-
nis des Zusammenwirkens folgender
Komponenten konstruiert: Körperfunk-
tionen und -strukturen, Aktivitäten,
Partizipation, Umweltfaktoren und Per-
sonenbezogene Faktoren eines Men-
schen. 

Es werden also nicht nur körperli-
che, individuelle und gesellschaftliche
Komponenten von Behinderung, son-
dern auch das private Umfeld und per-
sönliche Lebenserfahrungen sowie die
für einen Menschen spezifischen Bar-
rieren bzw. Unterstützungsfaktoren ein-
bezogen. 

Diese konzeptionellen Veränderun-
gen des Begriffs der Beeinträchtigung
gehen auf die Forderung der Behinder-
tenbewegung zurück, Barrieren und
gesellschaftliche Hindernisse (wie auch
ne gative Einstellungen gegenüber Men-
schen mit Behinderung) zu entfernen
und Behinderung als gesellschaftlich

produziert zu begreifen, statt sie – wie
im medizinischen Modell – ausschließ-
lich als individuelles Problem zu kon-
struieren. Die WHO (2011, 20) will mit
der ICF diese unterschiedlichen Kon-
zepte in ihrem biopsychosozialen An-
satz vereinen.

Konzeption der Komponenten: 
stark körperbezogene Konstruktion
von Behinderung

Die Diskussion der ICF weist darauf
hin, dass die bestehende Ausarbeitung
der ICF Grenzen hat und weiterent-
wickelt werden sollte (vgl. KOSTANJ-
SEK 2011; SALVADOR-CARULLA &
GARCIA-GUTTIEREZ 2011; HIRSCH-
BERG 2009). Daher sollte die ICF im
zehnten Jahr seit ihrer Verabschiedung
differenziert und verbessert werden. 

Untersucht man Konzeption und
Ausarbeitung der Komponenten in der
ICF selbst, so bestimmen verschiedene
Charakteristika, wie Behinderung in
der ICF konstruiert ist: Der Schwer-
punkt liegt auf der körperlichen Di -
mension, da die Körperfunktionen und
-strukturen sowie besonders die Schä-
digung am ausführlichsten ausgearbei-
tet sind (vgl. HIRSCHBERG 2009, 165
und 234). Diese Dominanz der körper-
lichen Ebene hebt zumindest implizit
Schädigungen hervor und fokussiert
damit den einzelnen Menschen aus
medizinischer Sicht. Da in der Rehabi-
litation das Ziel der Teilhabe am Leben
in der Gesellschaft leitend ist, ist es ent-
scheidend, nicht nur die Körperfunk-
tionen und -strukturen, sondern auch
die anderen Komponenten differenzier-
ter zu konzipieren und zu kategorisie-
ren, um eine genaue Erfassung der Teil-
habe eines Menschen zu ermöglichen. 

Überdies wird die Schädigung als
einzige Behinderungskomponente im

Klassifikationsteil der ICF explizit auf-
geführt, allerdings nur hinsichtlich der
Körperfunktionen, nicht der Körper-
strukturen. Dies unterscheidet auch die
Konzeption von Körperfunktionen und
Körperstrukturen. Die Körperfunktio-
nen sind am häufigsten im Kategorien-
katalog für ideale und minimale Ge -
sundheitsinformationssysteme der ICF
vertreten, wohingegen Kategorien der
Körperstrukturen und Umweltfaktoren
nicht und diejenigen von Aktivität und
Partizipation nur in geringem Umfang
(ca. ein Drittel im Verhältnis zu zwei
Dritteln Körperfunktionen) aufgeführt
sind (vgl. WHO 2001, 253). 

Die Körperstrukturen sind allerdings
sehr differenziert ausgearbeitet. Dies
zeigt sich an ihren ausführlichen Ko -
dierungs- und Klassifizierungsmöglich-
keiten mit drei Beurteilungsskalen (vgl.
WHO 2001, 228). Zudem unterschei-
den sich die Körperfunktionen und 
-strukturen von den anderen Kompo-
nenten dadurch, dass die Schädigung
die einzige Komponente ist, die über
konkrete Kriterien begründet ist. 

Die genannten Charakteristika bele-
gen die hierarchisch höchste Stellung
der Körperfunktionen (und nachrangig
der Körperstrukturen) in der ICF. Die
be sonders starke Ausarbeitung der kör-
perlichen Komponenten (Körperfunk-
tionen und Körperstrukturen) erscheint
vor dem Hintergrund von gesellschaftli-
cher Partizipation und Inklusion nicht
zeitgemäß, weil dem sozialen Einfluss
und somit den Umweltfaktoren eine
grö ßere Relevanz beigemessen wird.

Die Umweltfaktoren weisen unein-
heitliche Empfehlungen zu den Ko -
dierungsmöglichkeiten von Barrieren
und Un  terstützungsfaktoren auf (vgl.
HIRSCH BERG 2009, 180 f.). Das be -
sondere Profil der individuellen und
der gesellschaftlichen Dimension von
Behinderung wird aufgrund der ge -
meinsamen Kategorienliste von Aktivi-
tät und Partizipation nicht deutlich.
Deshalb wäre es wünschenswert, wenn
eigenständige Kategorienlisten entwi-
ckelt und die Beurteilungsmerkmale
differenziert zugewiesen würden. Ihre
Zusammenfassung wird auch in der
Rezeption der ICF als ein gravierendes
Manko kritisiert (vgl. SALVADOR-
CA RULLA & GARCIA-GUTIERREZ
2011; HIRSCHBERG 2009). 

Zur Erlangung gleichberechtigter
Partizipation behinderter Menschen ist
es entscheidend, den Einfluss der Um -
welt zu erfassen. Daher ist es erforder-
lich, die Umweltfaktoren, ihre Katego-
rienliste sowie die Kodierungs- und
Klassifizierungsmöglichkeiten von Bar-

Abb. 1: Interaktionen zwischen den Komponenten von Behinderung

Körperfunktionen
und -strukturen

Partizipation Aktivität

Gesundheitsbedingungen 
(Störung oder Krankheit)

Umwelt/-feld
  Faktoren

Personenbezogene
   Faktoren 
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ferenzierter auszuarbeiten. Dies ist ein
wichtiger Schritt, um die gesellschaftli-
che Partizipation behinderter Men-
schen voranzubringen. 

Grafisch lässt sich der Grad der
Konzeption aller ICF-Komponenten als
abnehmend, ihre Komplexität jedoch
als zunehmend veranschaulichen (vgl.
Abb. 2): Während die vertikale Achse
angibt, wie differenziert die Kompo-
nenten in der ICF konzipiert sind, bil-
det die waagerechte Achse den Kom-
plexitätsgrad der Komponenten ab. Da
Körperfunktionen und -strukturen den
körperlichen Zustand beschreiben, han -
delt es sich bei ihnen um eine ver-
gleichsweise eindimensionale Kompo-
nente. Hingegen sind Aktivität und Par-
tizipation ebenso wie die Umwelt  fak -
toren komplexer, da der Aktivitätsbe-
griff Tätigkeiten oder Fähigkeiten be -
zeichnet, der Partizipationsbegriff die
gesellschaftliche Teilhabe und somit 
die umfassende Lebenssituation eines
Menschen. Die Umweltfaktoren sind
bereits durch ihr umfangreiches Kate-
gorienspektrum komplex; mit dieser
Komponente wird die gesamte „externe“
Welt bzw. die Lebensumstände eines
Menschen erfasst.

Der unterschiedliche Komplexitäts-
grad von Umweltfaktoren lässt sich am
Beispiel des Mobilitätsstocks für sehbe-
einträchtigte Menschen veranschauli-
chen: Dieser dient als einfacher Tele-
skop-Taststock zur Orientierung, kann
zusätzlich mit Laser oder Ultraschall
oder sogar mit einem Sensor ausgestat-
tet sein, über den Informationen zum
jeweiligen Ort in Verbindung mit einem
Mobiltelefon abgerufen werden kön-
nen, sofern die Umgebung mit Trans-
pondern ausgestattet ist. 

Reflektiert man die Ausarbeitung
aller Komponenten hinsichtlich des

Behinderungsverständnisses in der ICF,
so wird Behinderung primär körper-
und somit schädigungsbezogen kon-
struiert. Jedoch wird diese Ausrichtung
durch die Konzeption von Aktivität und
Partizipation sowie besonders durch die
Ausarbeitung der Umweltfaktoren (Bar -
 rieren und Unterstützungsfaktoren) er -
weitert. Die Konzeption der Personbe-
zogenen Faktoren lässt zwar Spielraum
für vielfältige Ausrichtungen der ICF, ist
jedoch nicht vollendet und daher gra-
fisch nur angedeutet (vgl. Abb. 2). 

Vorschläge zur Weiterentwicklung
der Komponenten

Aktivität und Partizipation: 
Differenzierung von Kategorien-
listen und Kodierung

Aufgrund der geringen Ausführung sol-
len exemplarisch einige Vorschläge zur
Differenzierung der Komponenten ge -
macht werden. Um die Teilhabe eines
Menschen exakt erfassen und Behinde-
rung genau beurteilen zu können, ist es
hilfreich, wenn nicht nur Schädigun-
gen, sondern auch andere Behinde-
rungskomponenten in den Klassifikati-
onslisten benannt und durch konkrete
Kriterien bestimmt würden. So fehlt in
der Klassifikationsliste von Aktivität
und Partizipation z. B. das Phänomen
Dyskalkulie, das als Aktivitätsbeein-
trächtigung der Kategorie Learning to
calculate (d 150) kodiert werden könn-
te (ICF 126). Mit dieser neuen ICF-
Kategorie könnte die Diagnose F81.2
Dyskalkulie der Krankheitsklassifika -
tion („International Classification of
Diseases and Other Health Problems“,
ICD) zum einen ergänzt, zum anderen
sogar ausführlicher dargestellt werden,
da es sich um eine individuelle Aktivität
bzw. eine Lernschwäche des Kalkulie-
rens handelt (vgl. WHO 1999, 409). Die
ICF eignet sich daher besser zur Beur-
teilung einer Rechenschwäche als die

ICD, weil sie die Relationen der die Be -
hinderung bestimmenden Komponen-
ten abbildet. Ebenso wie anhand die -
ser Aktivitätsbeeinträchtigung ex pliziert,
könnten auch andere Aktivitätsbeein-
trächtigungen und Partizipationsein-
schränkungen in der ICF ausgewiesen
und konkretisiert werden. Ihre ganz-
heitliche Ausrichtung wird auch am
Beispiel von Rückenschmerzen in der
Lebenssituation eines Menschen ver-
deutlicht (vgl. DEVENTER & EWERT
2009), die Bedeutung des Person-Um -
welt-Verhältnis in einer groß angeleg-
ten italienischen Studie herausgestellt
(vgl. FRANCESCUTTI et al. 2011). 

Die Umweltfaktoren – Möglichkeiten
einer detaillierteren Beurteilung

Ebenso könnte die Klassifizierung der
Umweltfaktoren ergänzt werden. Auch
wenn in den Ausführungen zu den
Umweltfaktoren bereits Kriterien ge -
nannt worden sind, lassen sie sich ge -
mäß des aktuellen Entwicklungsstandes
der ICF nicht anwenden, da sie nicht
operationalisiert sind (vgl. HIRSCH -
BERG 2009, 177 ff.; WHO 2001, 233).
Es sind die Kriterien: Ausmaß/Größe,
Häufigkeit und Vermeidbarkeit einer
Barriere sowie Ausmaß, Zuverlässigkeit
und Qualität von Unterstützungsfakto-
ren (s. u.). Um diese konkret nutzen zu
können, schlage ich vor, diese Kriterien
als eigenständige Beurteilungsmerkma-
le zu entwickeln und konkret auf die
Kategorien der Umweltfaktoren zu
beziehen. Ähnlich wie bei den Körper-
strukturen wären hierbei das zweite
und dritte Beurteilungsmerkmal dem
ersten nachgeordnet und könnten je
nach Bedarf eingesetzt werden (vgl.
Tab. 1 und 2; auch HIRSCHBERG
2009, 238 f.).

Die Beurteilungsmerkmale lassen
sich auf alle Kategorien der Umweltfak-
toren anwenden, bis auf Air quality 
(e 260) sowie Light (e 240) und Sound
(e 250), die bereits das Merkmal der
Qualität als Unterkategorie enthalten
(Light quality, e 2401, und Sound qua-
lity, e 2501). Insofern ist es nicht not-
wendig, das vorgeschlagene dritte Be -
urteilungs merk mal auf diese Katego-
rien der Un ter stütz ungs faktoren anzu -
wenden. Hin   gegen könnte es – je nach
Bedarf – hilfreich sein, die Unterkate-
gorie Sound intensity (e 2500) mit allen
drei Beurteilungsmerkmalen zu klassifi-
zieren, da eine leise Lautstärke eine
schlechtere Qualität haben kann als
eine laute oder gemäßigte Lautstärke.

Mit zunehmender Höhe der Fakto-
ren steigen Ausmaß, Häufigkeit und
Unvermeidbarkeit von Barrieren sowie
Ausmaß und Unzuverlässigkeit des Un -

Abb. 2: Ausarbeitung und Komplexität der Komponenten

Körperfunktionen 
und -strukturen

Aktivität, Partizipation 
und Umweltfaktoren

Personenbezogene
   Faktoren 

Grad der Konzeption

Grad der Komplexität
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terstützungsbedarfs an bzw. die Quali-
tät des Unterstützungsbedarfs sinkt. In
meiner Studie schlage ich vor, die in der
Kodierungsanleitung der ICF genann-
ten Charakteristika aufzunehmen und
als zusätzliche Beurteilungsmerkmale
zu nutzen, die je nach inhaltlichem Be -
reich der jeweiligen Unterkategorie der
Umweltfaktoren angewendet werden
können (vgl. Tab. 1 und 2; HIRSCH-
BERG 2009, 238 f.). 

Die Konzeption der Umweltfaktoren
würde durch die vorgeschlagenen Beur-
teilungsskalen präzisiert, da die in den
Kodierungsrichtlinien erwähnten Cha-
rakteristika bisher noch nicht als Beur-
teilungsmerkmale entwickelt sind. Dies
lässt sich z. B. an einer Rampe veran-
schaulichen, die als Umweltfaktor eine
unterstützende Funktion hat. Bisher
noch nicht separat klassifizier- und ko -
dierbar, wird sie im Rahmen der Kate-
gorie Produkte und Technologie der
Flächenentwicklung von Stadtgebie-
ten (e 1602) aufgezählt (vgl. HIRSCH-
BERG 2009, 181): „Products and tech-
nology in urban land areas as they
affect an individual’s outdoor environ-
ment through the implementation of
urban land use policies, design, plan-
ning and development of space, such as

kerb cuts, ramps, signposting and street
lighting“ (WHO 2001, 180).

In der derzeitigen Version der ICF
lässt sich jedoch weder eine Rampe
eigenständig kodieren, noch ihre Eigen-
schaften beurteilen. Um also die Be -
schaffenheit einer Rampe beurteilen zu
können, ist erstens ihre Erfassung als
neu zu entwickelnde Unterkategorie
notwendig. Zweitens ließen sich mittels
der vorgeschlagenen Beurteilungsmerk -
male spezifische Merkmale einer Ram-
pe wie Steigungsgrad, Beschaffenheit
oder Oberflächenstruktur besser be -
schreiben. So könnte eine Rampe als
erhebliche Unterstützung kodiert wer-
den, wenn ihre Steigung angenehm,
jedoch noch nicht ideal ist.

Ebenso könnte ein Hindernis wie
ein fehlendes akustisches Signal an
einer Ampel, das blinden oder sehbe-
hinderten Menschen anzeigt, ob sie die
Straße überqueren können, hinsicht-
lich des Ausmaßes, der Häufigkeit im
eigenen Stadtviertel und auch bezüglich
der Vermeidbarkeit beurteilt werden. 

Die dargestellten Beispiele zeigen die
Not wendigkeit an, die Umwelt stärker
zu gewichten und differenzierter zu er -

heben. Hiermit würde sich auch in der
Anwendung der ICF der Schwerpunkt
verschieben: von einer Fokussierung des
behinderten Menschen hin zu einer Be -
wertung der Gesamtsituation im gesell-
schaftlichen Umfeld des Menschen. 

Partizipation verbessern – 
Barrierefreiheit anstreben

Mit Bezugnahme auf die UN-BRK ist es
sinnvoll, die externen Faktoren einer
Behinderung (die Bedeutung von Bar-
rieren und Unterstützungsfaktoren) so -
wie Aktivität und Partizipation diffe-
renzierter zu erfassen. Hierzu muss ihre
Konzeption detaillierter ausgearbeitet
werden. Die exemplarischen Möglich-
keiten für Aktivität und Partizipation
sowie die ergänzenden Beurteilungs-
merkmale für Barrieren und Unterstüt-
zungsfaktoren sollten in der Diskussion
zur Weiterentwicklung der ICF genutzt
werden. Die Vorschläge dienen dazu,
die ICF als Klassifikation mit dem Ziel
der Verbesserung der Lebenssituation
behinderter Menschen zu nutzen und
weiterzuentwickeln. Hierbei sollte der
Fokus von Barrierefreiheit und gesell-
schaftlicher Partizipation leitend sein.
Auf diese Weise erhielte die gesell-
schaftliche Dimension von Behinde-
rung – besonders aufgrund der Beach-
tung der Lebensverhältnisse behinder-
ter Menschen – in der ICF größeres
Gewicht.

Würden die Umweltfaktoren der ICF
hingegen nicht weiterentwickelt, be -
stünde weiterhin eine starke Ausrich-
tung auf das Individuum, auf die kör-
perlichen Beeinträchtigungen der Per-
son, ohne die gesellschaftlichen Hin  -
dernisse in ausreichendem Maß zu
berücksichtigen. Die Entwicklung von
differenzierten Kategorien und weite-
ren Beurteilungsmerkmalen für Barrie-
ren und Unterstützungsfaktoren ist ein
wichtiger Schritt, die ICF als Instru-
ment mit dem Ziel zu verwenden,
gleichberechtigte Partizipation aller
Menschen – mit jeglichen Formen von
Behinderungen – zu erlangen.
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Von behinderten und 
gehinderten Kindern

Bis heute ist das Bild von Kindern mit
Behinderungen assoziiert mit geneti-
schen, perinatalen und neurobiologi-
schen Ursachen und ihren daraus fol-
genden Erscheinungsformen im Be reich
der mentalen, sensomotorischen, sprach -
 lichen und sozioemotionalen Entwick-
lung. Sozialmedizinische und therapeu-
tische Diagnostik- und Be hand lungs -
formen sind auf dieses Klientel aus -
gerichtet. Entsprechend fallen kindliche
Behinderungen unter ärztliche Verant-
wortung und deren Delegation an thera-
peutische Fachkräfte. Für dieses Klientel
sind in den vergangenen Jahrzehnten
zahlreiche Therapiekonzepte entwickelt
worden. Diese Behinderungsformen mit
ihren in der Regel eindeutig medizinisch
erklärbaren Symp tomen und Ausprä-
gungen der kindlichen Fehlentwicklun-

gen (Cerebralparesen, geistige Behinde-
rungen, Sinn es behinderungen, Autismus
etc.) geben seit den 1960er Jahren Anlass
für die Gründung spezieller Behand-
lungszentren wie die der Sozialpädiatri-
schen Zentren und Frühförderstellen.

Demgegenüber steht seit ca. 20 Jah-
ren die stetig wachsende Zunahme 
von Kin dern mit „neuer Morbidität“
(SCHLACK 2008). Nicht mehr gene-
tisch oder perinatal bedingte Behinde-
rungsformen sind das Hauptarbeitsfeld
der Frühförderung, sondern zunehmend
Entwicklungs- und Verhaltensstörungen
im Kindesalter. Nach und nach findet
eine Verschiebung von den primär
somatisch bedingten Behinderungen hin
zu Störungen der psychi schen und funk-
tionellen Kindesentwicklung sowie zu
den verhaltensabhängigen körperlich-
chronischen Er krankungen wie Adipo-
sitas oder Diabetes Typ II statt. 
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Die Gehinderten – zur Entstehung neuer
Formen von kindlichen Behinderungen
im Kontext globaler gesellschaftlicher
Veränderungsprozesse 

| Teilhabe 1/2012, Jg. 51, S. 25 – 30

| KURZFASSUNG Die Zahl der Kinder mit Entwicklungsstörungen, die unter den Begriff
der „neuen Morbidität“ fallen, steigt seit Jahren besorgniserregend an. Diese Kinder lei-
den unter einem deprivierenden, bindungsinstabilen familiären Umfeld, das geprägt ist
von Armut und Bildungsferne und den daraus entstehenden psychosozialen Störungen.
Im Beitrag wird versucht, eine Verbindung herzustellen zwischen dem Phänomen der
„neuen Morbidität“ und den auf Globalisierung basierenden tiefgreifenden Wandlungs-
prozessen unserer Gesellschaft. Daraus ableitend wird die Hypothese aufgestellt, dass wir
auf dem Weg sind, in hoher Ausprägung neue Formen von (kindlichen) Behinderungen
zu entwickeln. Diese bedürfen neben neuer innovativer Konzepte im medizinischen, psy-
chologischen und pädagogischen Bereich dringend sozialpolitischer Antworten. 

| ABSTRACT The Hindered – New Forms of Disabilities in Childhood in the Con-
text of Global Social Change Processes. The number of children with developmental
disorders which fall under the concept of the „new morbidity“ alarmingly rises for many
years. These children are suffering from deprivation: they live in connection-unstable fami-
lies, which are characterised by poverty and are less inclined to education. Psychosocial dis-
turbances are the result. This article displays the connection between the phenomenon of
the „new morbidity“ and the radical societal change processes which are based upon glo-
balisation. It is hypothesised that we are on the way to develop new forms of disabilities in
childhood. As a consequence, it becomes clear that we urgently need socio-political ans-
wers beside new innovative approaches in medical, psychological and educational areas.

Antje Willms-Faß
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Daten über die Häufigkeit von Gesund-
heitsstörungen in der Altersgruppe bis
18 Jahren in Deutschland geliefert.
Demnach zeigt jedes siebte Kind einen
besonderen Versorgungsbedarf über ei -
nen Zeitraum von mehr als zwölf Mo -
naten bezüglich ärztlich verordneter
Medikamente, medizinischer, pädago-
gischer oder psychosozialer Maßnah-
men und funktioneller Therapien (Er -
go-, Physio-, Musiktherapie, Logopä-
die). In der Altersgruppe der 5- bis
10-jährigen erhalten 23 % aller Jungen
und 13 % aller Mädchen Ergotherapie.

Die KiGGS-Studie verweist weiter auf
die große und vermutlich zunehmende
Beeinträchtigung der psychischen Ge -
sundheit der Kinder und Ju gendlichen in
Deutschland. So fanden sich bei 15 %

der Kinder und Ju gendlichen An -
haltspunkte für Verhaltensauffälligkei-
ten, bei etwa 10 % deutliche Symptome
einer ADHS (Aufmerksamkeitsdefizit-
/Hyperaktivi tätsstörung). In beiden Fäl -
 len sind Jungen deutlich häufiger betrof-
fen als Mädchen. Der Verdacht auf Ess-
störungen ergab sich bei 20 % aller
Ju gendlichen im Alter von 11 bis 17 Jah-
ren (hier mehr Mädchen als Jungen). 

Im Auftrag der Techniker Kranken-
kasse führte das FORSA-Institut 2010
eine Umfrage durch. Diese ergab:

> Mehr als die Hälfte aller Kinder neh-
men therapeutische Angebote wahr

> Jedes 4. Kind zwischen 6 und 18 Jah-
ren erhielt Sprachtherapie

> Jedes 5. Kind erhält Ergotherapie
> Ebenso viele Kinder waren bei der

Physiotherapie
> Mindestens 1 von 10 Kindern wurde

psychotherapeutisch betreut

Trotz des guten Versorgungsangebo-
tes in Deutschland mit Frühförder- und
Erziehungsberatungsstellen, psychoso-
zialen Dienste, Tageskliniken, Sozial-
pädiatrischen Zentren, niedergelassenen
Therapeut(inn)en unterschiedlichster
Fachrichtungen nehmen die kindlichen
Entwicklungsstörungen eher zu als ab,
wie die oben angeführte KiGGS-Stu -
die zeigt. Dieser Entwicklung soll hier
nachgegangen werden.

Erscheinungsbild der 
„neuen Morbidität“

Kindliche Entwicklungsstörungen/Be-
hin derungen zeigen sich in diesem
Zusammenhang im Bereich der Sprache,
der Sensomotorik, der Konzentration,
der kognitiven, emotionalen und sozia-
len Entwicklung. Als Folge dieser mul-
tiplen Entwicklungsrückstände konnte 
z. B. ein Großteil der Kinder in Neu-
kölln (einem sozialen Brennpunktbe-
zirk in Berlin) im letzten Jahr im Rah-
men des jahrgangsübergreifenden Ler-
nens (JÜL) wegen mangelnder Kennt -
 nisse und Entwicklung nicht in die drit-
te Grundschulklasse versetzt werden.
In Nord-Neukölln betrifft es sogar ca.
die Hälfte aller Zweitklässler (Tages-
spiegel vom 18.06.10).

Neuköllner Grundschullehrer(innen)
vertraten in einem öffentlichen Brief an
den Bildungssenat die Auffassung, dass
die in der dritten Grundschulklasse lan-
desweit üblichen Vergleichsarbeiten
nicht von Grundschüler(inne)n in so -
zialen Brennpunktbezirken geschrie-
ben werden sollten, da ihre Schüle-
r (innen) in der Regel noch nicht mal die
in diesen Tests gestellten Aufgaben ver-
stehen würden, geschweige denn diese
lösen oder bearbeiten könnten. 

Insbesondere in sozialen Brenn-
punktbezirken beklagen Lehrkräfte und
Er zieher(innen) schon seit Jahren dra-
matische Entwicklungsrückstände der
Kinder in der Sprache, der Motorik und
den geistigen und sozialen Kompeten-
zen ihrer Schützlinge. Wenn die Süd-
deutsche Zeitung (18.03.10) meldet,
dass jedes vierte Kind aus ärmeren
Familien in Deutschland psychisch
und/oder psychosomatisch krank ist, so
wird deutlich, dass sich dieses De saster
nicht nur auf Neukölln bezieht: Jedes
vierte Kind in Berlin braucht Logo-
und/oder Ergotherapie, um schulreif zu
werden (Tagesspiegel vom 16.03.10). 

Dieses Phänomen der „neuen Mor-
bidität“ kann als Spiegelbild der ge -
samtgesellschaftlichen Situation in un -
serem Land gesehen werden. Der natio-
nale Kinder- und Jugendgesundheits -
survey (KiGGS) durchgeführt am Ro -
bert-Koch-Institut Berlin (2007) hat in
einer groß angelegten Studie in den Jah-
ren 2003 bis 2006 Besorgnis erregende

Kinder, die unter den Begriff der
„neuen Morbidität“ fallen, sind in der
Regel nicht behindert, sondern sie wer-
den in ihrer Entwicklung behindert
durch ein psychosozial auffälliges fami-
liäres Um feld, das ihnen nicht die Mög-
lichkeit gibt oder geben kann, die ihnen
zur Verfügung stehenden Ressourcen,
An lagen, Interessen ausreichend zu ent -
falten. Sie werden durch deprivierende,
teils auch traumatisierende Lebensbe-
dingungen in ihrer Entwicklung beein-
trächtigt und geschädigt. Dies hat vor
allem in den ersten Lebensjahren eines
Kindes verheerende Auswirkungen auf
die in dieser Zeit besonders aktiven
neuronalen und hirnorganischen Rei-
fungsprozesse. Die dadurch entstehen-
den Entwicklungsverzögerungen wer-
den erst im Laufe der Jahre deutlich
erkennbar. Dabei ist eigentlich schon in
der Schwangerschaft, während der Ge -
burt und kurz danach ersichtlich, in
welch prekäre Lebenssituationen diese
Kinder hineingeboren werden.

Als Beispiel für die „neue Morbidi-
tät“ sei hier die Aufmerksamkeitsdefi-
zit-/Hyperaktivitätsstörung (ADS oder
ADHS) als ein Störungsbild angeführt,
das über einen breiten Bekanntheits-
grad verfügt. Die im weiteren Verlauf
dieses Artikels noch näher beschrie-
bene KIGGS-Studie (vgl. Robert-Koch-
Institut 2007) geht von 10 % aller 
Kinder und Jugendlichen in Deutsch-
land mit deutlichen Symptomen einer
AD(H)S aus. Es ist zwar nachweisbar,
dass der AD(H)S eine genetisch deter-
miniert Anlage zu einer Gehirnstoff-
wechselstörung zu grunde liegt, den-
noch muss da von ausgegangen werden,
dass der Ausbruch und Verlauf dieser
Störung durch schwierige, psychosozial
belastete, bindungsinstabile Lebensbe-
dingungen be günstigt wird. Überforder-
te Eltern und die damit einhergehenden
Erziehungsprobleme sowie Bindungs-
störungen, psycho soziale Probleme 
wie Schulden, Langzeitarbeitslosigkeit,
mangelnde Le   bens führungskompeten-
zen, Suchtprobleme der Eltern und
familiäre Gewalt sind entscheidende
Faktoren, die be stimmen, welchen Aus-
prägungsgrad die AD(H)S annimmt
und ob das Kind Unterstützung erfährt
beim Finden und Nutzen von Bewälti-
gungsstrategien.

Auch Adipositas kann hier als Bei-
spiel angeführt werden: Hier ist eben-
falls von einer genetischen Disposition
auszugehen. Ob jedoch die Adipositas
einen Krankheitswert im Leben eines
Kindes entwickelt, hängt von der häus-
lichen Ernährung und vom Bewegungs-
angebot ab. 

Nicht mehr genetisch oder perinatal bedingte 
Behinderungsformen sind das Hauptarbeitsfeld der
Frühförderung, sondern zunehmend Entwicklungs-
und Verhaltensstörungen im Kindesalter.



Ursachen psychosozial bedingter
kindlicher Entwicklungsstörungen 

Die KiGGS-Studie belegt mit ihren Er -
gebnissen einen engen Zusammenhang
zwischen Gesundheitschancen von Kin -
dern und Jugendlichen und ihrer sozia-
len Herkunft, d. h. psychosozial belas-
tete Familien mit niedrigem sozialen
Status haben laut KiGGS-Studie dop-
pelt so häufig Kinder mit Ge sundheits-
und Entwicklungsproblemen wie sozial
gut gestellte Familien.

Der soziale Status definiert sich aus
den Parametern Einkommen sowie
schu lische und berufliche Bildung der
Familien, er ist somit entscheidend für
den Entwicklungsverlauf eines Kindes.
Be züglich des Einkommens belegt eine
im Juli 2011 erschienene Studie des
Statistischen Bundesamtes, dass 2010
in Deutschland jedes sechste Kind in
ei nem familiären Umfeld lebt, das von
Armut bedroht ist. Diese Ergebnisse
lassen das Ausmaß der „neuen Morbi-
dität“ erkennen. 

An dieser Stelle sei darauf hingewie-
sen, dass natürlich Armut, Bildungsfer-
ne und/oder der Bezug von Hartz IV
nicht zwangsläufig die Vernachlässi-
gung von Kindern bedeuten, genauso
wie ein gutes Familieneinkommen bei
vorliegenden Bildungsabschlüssen nicht
ohne weiteres Bindungsstabilität, Zu -
wendung und ausreichende Förderung
des Kindes bedeuten. 

In der KiGGS-Studie zeigt sich: Je bil-
dungsferner, je ärmer die Familien, desto
offensichtlicher treten psychosoziale
Stressfaktoren in den Vordergrund. Die-
se zeigen sich in Arbeitslosigkeit, psy-
chischen Erkrankungen, psychosozialen
Problemen im Zusammenhang mit
Migration, Suchtproblemen, Überschul-
dung, beruflicher Perspektivlosigkeit,
mangelnden sozialen Kontakten, Kon-
flikten mit Ämtern und Polizei. Diese
Lebensbedingungen bestimmen den All-
tag der Eltern und wirken sich verstär-
kend aus auf inadäquates Erziehungsver-
halten, gekennzeichnet vor allem durch
Bindungsstörungen zwischen Eltern und
Kind. Entscheidend ist, dass nicht die
niedrigen ökonomischen und bildungs-
kulturellen Lebensbedingungen an sich
die Auslöser kindlicher Entwicklungsbe-
hinderungen sind, sondern die psycho-
sozialen Folgen dieser Belastungen, die
in der Regel mit innerfamiliären Bin-
dungsstörungen ein   hergehen. Lernen
und Entwicklung eines Kindes kann nur
in einem Sicherheit, Kontinuität, Fürsor-
ge und Schutz bietenden Rahmen elterli-
cher Bindungsfähigkeit stattfinden.
Wenn das Kind die Sicherheit spürt, dass
es sich und seine Umwelt ausprobieren

kann und sich dabei einer liebevollen,
tragfähigen und unterstützenden Beglei-
tung durch die ihm vertrauten Menschen
si cher weiß, ist es in der Lage, seine Fä -
higkeiten auszubilden bzw. weiter auszu-
bauen. Auf dieser Basis kann ein Kind
Autonomie, Eigenaktivität und damit
Neugier entwickeln.

Eine sichere Bindung zeichnet sich
im Wesentlichen dadurch aus, dass das
Kind (vgl. WEISS 2007)

> eine sichere Basis hat, in der es ein
Gefühl der Zugehörigkeit und Sicher-
heit erfährt, die ihm die Möglichkeit
gibt, sich explorierend mit der Um -
welt auseinanderzusetzen,

> ein gutes Selbstvertrauen hat, d. h. die
verinnerlichte Vorstellung, Fähigkei-
ten und Kompetenzen zu haben,

> das Gefühl der Selbstwirksamkeit
hat, d. h. ein Gefühl von Einfluss und
Kontrolle, um Wege zu finden, Pro-
bleme zu lösen und sich selbst zu hel-
fen, andererseits aber auch realitäts-
gerecht um die eigenen Stärken und
Grenzen zu wissen.

Die hier skizzierten familiären Zerfall-
prozesse jedoch lassen ein solch positi-
ves Entwicklungsklima nicht zu und sind
deshalb der Nährboden für tiefgreifende
Bindungsstörungen zwischen El tern und
Kind. Eltern, die unzureichende Lebens-
führungskompetenzen haben oder diese
nie erwerben konnten, die oft jegliche
Anbindung an die Gesellschaft verloren
haben, deren bildungskultureller Hinter-
grund dürftig ist, diese Eltern sind nur
schwer in der Lage, ihren Kindern emo-
tionale Verlässlichkeit, positive Unter-
stützung ex plorativen Verhaltens, Stär-
kung ihres Selbstwertgefühls und 
-be  wusstseins, Alltagsstruktur, Regeln,
Grenzen, Ri tuale und Fürsorge zu geben.
Oft sind sie nicht mal in der Lage, ver-
lässlich für kindgerechte Nahrung und
der Witterung angemessene Kleidung zu
sorgen. Stattdessen erleben diese Kinder
in ihren Familien häufig Zurückweisung
ihrer emotionalen Be dürfnisse, Be -
schimpfung, Demütigung, altersunange-
messene Ver- und Gebote, uneindeutige
Grenzsetzungen, strukturlose Alltagsge-
staltung, emotionale Instabilität der
Eltern, oft auch eine unzureichende
Befriedigung der körperlichen Grundbe-
dürfnisse. Es bildet sich ein entwick-
lungshemmendes Klima, in dem kindli-
che Neugier und Lebensfreude nur
schwer wachsen kann. Die Folge sind die
eingangs beschriebenen Entwicklungs-
störungen der Kinder.

Als Resümee gilt: Je größer die Bil-
dungsdefizite und materielle Armut, des -
to größer die psychosozialen Stressfak-
toren der Familie, desto größer das Risi-

27

PRAXIS UND MANAGEMENT
Die Gehinderten – zur Entstehung neuer Formen von kindlichen Behinderungen 

Teilhabe 1/2012, Jg. 51

ko für das Kind, aufgrund bindungsin-
stabiler Familienbeziehungen gra vieren-
de Entwicklungsstörungen auszubilden. 

Dieser Zusammenhang wird verstärkt
durch die mediale Reizüberflutung in
den Familien. Die Gefahren von Fern-
sehen, Computerspiele usw. für Kinder
sind hinlänglich bekannt. Konzentrati-
onsstörungen sind die Folge, ebenso
wie auch Aggressionsbereitschaft und
Hyperaktivität durch mediale Reizüber-
flutung getriggert werden.

Neben Fernsehen spielt sich das
Leben der Eltern häufig vor dem Com-
puter ab, nicht selten sind hier Sucht-
strukturen erkennbar. Chatrooms oder
Computerspiele binden häufig den größ-
ten Teil der elterlichen Aufmerksamkeit
und ermöglichen ihnen ein Abtauchen
in mediale Scheinwelten, in der sie ihre
Sorgen ausblenden können, in der aber
die eigenen Kinder kaum Platz haben.
Viele Eltern sind Tag für Tag im „Netz“
unterwegs. Häufig stellen sie in den
unterschiedlichen Chatrooms unter-
schiedliche Personen dar, sie wechseln
also mehrmals am Tag ihre Lebensge-
schichte, ihre Identität und ihre „Reali-
tät“ und sind somit nur eingeschränkt in
der Lage, ihren Kindern eine tragfähige,
verlässliche Beziehung anzubieten. Die
Folge ist eine negative Zirkularität aus
elterlicher Erziehungsinkompetenz, ge -
sellschaftlicher Aus sichts losigkeit und
medialer Verslumung, die sich selbst auf-
recht erhält, verstärkt und schließlich
transgenerational weitergegeben wird.

Die hier skizzierten Zusammenhän-
ge sind als verantwortlich zu sehen für
die multiplen kindlichen Entwicklungs-
störungen im Sinne der „neuen Morbi-
dität“, denen bisher unzureichend be -
gegnet wird und die deshalb den Nähr-
boden für einen gefährlichen ge  sell -
schaftlichen Strukturwandel bilden.

Es zeigt sich, dass gravierende Stö-
rungen in den Frühbeziehungen von
Kindern gravierende gesellschaftliche
Lang zeitwirkungen haben (vgl. RIE-
DESSER 2006):

> Psychische Erkrankungen (Depres-
sionen mit Suizidalität, Angsterkran-
kungen, hyperkinetische Störungen
wie ADHS, Borderline-Erkrankungen,
Sucht)

> Vandalismus
> Delinquenz
> Ideologischer Fanatismus (z.B. Skin-

heads/Neonazis) mit Anfälligkeit für
Terrorismus und Militarismus

„Die Schaffung optimaler Bedingun-
gen für die Beziehungsentwicklung von
Kin dern von der Schwangerschaft bis zur
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Adoleszenz ist nicht nur ein humanitäres
Gebot, sondern die zentrale Vorausset-
zung für die Zukunftsfähigkeit unserer
Gesellschaft, auch und gerade mit der
Perspektive einer aktiven Mitgestaltung
einer globalisierten Welt.“ (ebd., 3)

Psychosozial bedingte kindliche 
Entwicklungsstörungen im Kontext
der Globalisierung

Die in den vergangenen 20 Jahren zu -
nehmenden wirtschaftlichen, techni-
schen und politischen Verflechtungen
von Staaten, Regionen und Kontinen-
ten – bezeichnet als Globalisierung –
füh ren zu hohen gesellschaftlichen Er -
wartungen an die Fähigkeit eines jeden
einzelnen, sich den rasanten Wand-
lungsprozessen unser Zeit anzupassen
(vgl. SCHNEIDER 2005):

> räumliche Flexibilität als Anforderung,
seinen gewohnten Lebenskreis jeder-
zeit zu verlassen, um beruflichen An -
forderungen zu genügen

> soziale Anpassungsbereitschaft zum
wechselnden Auf- und Abstieg inner-
halb der Gesellschaft, also die Fähig-
keit, sich in Zeiten von wirtschaftli-
chen Krisen und Arbeitslosigkeit im -
mer wieder selbst neu zu erfinden

> Fähigkeit zur Reaktion auf die allge-
genwärtigen Kommunikationsmöglich -
kei ten und -forderungen im Sinne
einer „Rund-um-die-Uhr“-Erreichbar-
keit auf allen „Netzen“

> geistige Flexibilität und emotionale Be -
l astbarkeit als grundlegende Voraus -
setzung, um mit den rasanten gesell-
schaftlichen, sozialen, technischen
und wirtschaftspolitischen Wand-
lungsprozessen unserer Zeit zu leben

> ein intellektuelles Niveau, das es
jedem einzelnen erlaubt, sich in der
immer komplexer werdenden Alltags-
welt selbstständig zurechtzufinden 

> die Fähigkeit, funktionale Beziehun-
gen einzugehen, also sog. Netzwer-
ke aufzubauen und zu pflegen als
zweck bezogene Beziehungen, um
die se zur eigenen Existenzabsiche-
rung oder Kar riereplanung bei Bedarf
zu aktivieren 

Diese stetig steigenden gesellschaftli-
chen Anforderungen an jedes einzelne
Individuum sind für viele Menschen,
vor allem für Menschen mit bildungs-
kulturellen Defiziten, eine unüberwind-
bare Hürde. Sie führt unweigerlich zur
gesellschaftlichen Desintegration, häu-
fig auch der nächsten Generation(en).
Dies hat negative Auswirkungen so -
wohl auf die individuelle Persönlichkeit
des Menschen, auf die zwischenmen -
schlichen Beziehungsgestaltungen als
auch auf die Gesellschaft.

Die bekanntesten Veränderungen
zeigen sich in einer hochtechnisierten
Welt mit immer weniger, aber gleichzei-
tig immer anspruchsvolleren Arbeits-
plätzen, einer komplexen Alltagsgestal-
tung und der zunehmenden Auflösung
von Gemeinschaftsstrukturen (Nach-
barschaft, Kollegen, das Verhältnis der
Generationen zueinander, Ehe/Part-
nerschaft) – also hohen, gesellschaftli-
chen Ansprüchen, denen viele Men-
schen nicht mehr gewachsen sind. Dies
hat tiefgreifende Auswirkungen auch
auf familiäres Zusammenleben.

Das Leben in einer materiellen Weg-
werfgesellschaft, die dem einzelnen sug -
geriert, dass alles, was neu ist, auch bes-
ser ist, die wirtschaftliches Wachstum
und damit Konsum über alles stellt,
wird ohne zu hinterfragen auf zwischen-
menschliche Beziehungen übertragen
und lässt diese zu einer beliebig aus-
tauschbaren, weil jederzeit kündbaren
Massenware verkommen. Diese Ent-
wicklung wird unterstützt von einem in
den vergangenen zehn Jahren explodie-
renden Kommunikationsmarkt (Handy,
Internet, Smart-Phone etc.). Dieser sug-
geriert dem Einzelnen ein scheinbares
Eingebundensein in ein unbegrenztes
virtuelles Beziehungsnetz (Chatrooms,
Twitter, Facebook), während gleichzei-
tig die realen Beziehungen immer häu-
figer scheitern. Kinder erleben somit
wenig konstante Beziehungen im fami-
liären Alltag und müssen Wege finden,
mit den wechselnden Partnern der El -
tern umzugehen. Dies hat zwangsläufig
negative Auswirkungen auf die Bin-
dungsfähigkeit des Kindes. 

Sozial schwache Familien sind von
diesen destruktiven Eltern-Kind-Bezie-
hungen am ehesten betroffen, weil sie
den hohen gesellschaftlichen Erwartun-
gen und vielfachen Wandlungsprozessen
unserer Zeit häufig nicht entsprechen
können. Arbeitslosigkeit, fehlende Bil-
dung und Berufsabschlüsse, psychische
Erkrankungen, psychosoziale Probleme
im Zusammenhang mit Migration, Sucht
und Traumatisierungen in der eigenen
Kindheit, Überschuldung und ein fehlen-
des soziales Bindungsgefüge – sei es zur
Herkunftsfamilie oder zu Freunden –
und die oft generationsübergreifende
Abhängigkeit von staatlichen Transfer-
leistungen führen zum Verlust von

Lebensführungskompetenzen und damit
zur gesellschaftlichen Ausgrenzung bzw.
zur Bildung von Parallelgesellschaften. 

Der dauerhafte, oft über Jahrzehnte
gehende Bezug staatlicher Geldleistun-
gen ohne Gegenleistung in Form von
Arbeit „infantilisiert“ die Menschen.
Dies gibt ihnen das Gefühl, Opfer und
jeder Selbstverantwortung enthoben zu
sein. Der damit einhergehende Verlust
an Selbstwertgefühl, an gesellschaftli-
cher Integration führt für sich genom-
men schon zu Krisen und Persönlich-
keitsveränderungen, auch ohne Vor-
schädigung in der Herkunftsfamilie.

Im Grunde verhält sich der Staat wie
die Eltern: „Vater“ Staat alimentiert sei-
ne „Kinder“, stellt sie mit Geld ruhig,
nimmt hin, dass die Schar derer immer
größer wird, überlässt sie ansonsten
ihrem Schicksal und verweigert die
Übernahme von Verantwortung für viel-
leicht nicht immer wählerwirksame poli-
tische Veränderungsprozesse. Nach die-
sem Schema verfahren auch die Eltern,
um die es hier geht: Die Kinder werden
mehr oder weniger sich selbst überlassen
und ruhiggestellt mit Essen, elektroni-
schem Spielzeug und zunehmend auch
mit Medikamenten wie Ritalin (ADHS-
Behandlung). Zeigen die Kinder dann
Entwicklungsdefizite, werden sie aggres-
siv, unkonzentriert, spielen nicht, kön-
nen nicht sprechen, sind sie für die
Eltern und/oder Kita/Schule nur noch
schwer zu handhaben, werden sie in ein
medizinisch-therapeutisches System zur
„Reparatur“ gebracht. Auch hier wird
die Übernahme der elterlichen Verant-
wortung, der eigene Anteil an der Misere

der Kinder häufig verweigert. Die Eltern
und der Staat werden zu „heimlich Ver-
bündeten“ in ihrer Weigerung, sich ihrer
Verantwortung zu stellen.

„Neue Morbidität“ als Ausgangspunkt
zu neuen Formen der Behinderung in
unserer Gesellschaft

Diese schlaglichtartigen Versuche, glo-
bale kindliche Entwicklungsstörungen
im globalisierten Politkontext unserer
Zeit zu betrachten, sind ein Versuch,
Zu sammenhänge der „neuen Morbi-
dität“ bei Kindern auch außerhalb des
medizinisch-therapeutischen Rahmens
zu finden. Das Problem entzündet sich

Die oft generationsübergreifende Abhängigkeit von
staatlichen Transferleistungen führt zum Verlust 
von Lebensführungskompetenzen und damit zur
gesellschaftlichen Ausgrenzung.
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an zwei Seiten: Zum einen wird die Zahl
der Menschen, die durch psychosoziale
Deprivation in Kindheit und Jugend
gesellschaftlich nicht zu integrieren sind,
immer größer; auf der anderen Seite
wachsen durch den rasanten gesell-
schaftlichen Wandlungsprozess die An -
forderungen an jeden Einzelnen bezüg-
lich seines intellektuellen, sozialen und
emotionalen Leistungsvermögens.

Die immensen gesellschaftlichen Ver-
änderungsprozesse unserer Zeit verlan-
gen nach einer Änderung der Blickrich-
tung vom kind- und familienzentrierten
Fokus hin zu einem erweiterten Ver-
ständnis bezüglich notwendiger struk-
tureller Anpassungen im sozial- und bil-
dungspolitischen Bereich. Dieser erwei-
terte Kontext ist notwendig, um wir- 
kungsvolle Lösungen für die hier darge-
stellten Probleme zu entwickeln.

Mit dieser rasant fortschreitenden
Entwicklung bewegen wir uns auf die
Entstehung neuer Formen nicht nur
kindlicher, sondern allgemein mensch-
licher Behinderungen zu: Menschen,
die sozial, psychisch und geistig nicht
mehr Schritt halten können mit den
Anforderungen unserer Zeit und damit
zur sozial und materiell bedürftigen
Randgruppe unserer Gesellschaft wer-
den. Ihnen voraus gehen die Kinder, die
in ihrer Entwicklung behindert werden
und damit unter die Verantwortung der
Frühförderung fallen.

Die immensen Wandlungsprozesse
der letzten 50 Jahre haben die Berechen-
barkeit gesellschaftlicher Strukturen und
Abläufe auf den Kopf gestellt und verlan-
gen ständige Anpassungsfähigkeit des
Einzelnen. Diese Fähigkeiten können
aber nur diejenigen mitbringen, die über
eine stabile Persönlichkeit und gute
kognitive und so zioemotionale Möglich-
keiten verfügen. Viele der Kinder, um die
es hier geht, werden diesen Anforderun-
gen nicht entsprechen können. Sie blei-
ben gefangen in einem Netz psychoso-
zialer Verwahrlosung. Wenn sich Behin-
derung definiert als teilweise oder
komplette Unfähigkeit, selbstbestimmt in
eigener Verantwortung sein Leben und
damit seinen Alltag zu meistern, so ist
damit zu rechnen, dass die Zahl der
Menschen, die diesen Anforderungen
nicht (mehr) gerecht werden, stetig stei-
gen wird. Damit steigt zwangsläufig auch
die Zahl der Menschen mit Behinde-
rung, die sich aus dem Kreis der „neuen
Morbidität“ formieren. Es schließt sich
der Kreis, wenn auch ihre Nachkommen
im gesellschaftlichen Abseits als poten-
ziell Behinderte bleiben.

Daraus ergibt sich die Frage: Welche
Handlungsstrategien nicht nur in der

Frühförderung müssen wir verfolgen,
um den Circulus vitiosus zu durchbre-
chen, um die Kinder und Familien zu
erreichen, deren Leben ohne Unterstüt-
zung in eine gesellschaftliche und per-
sönliche Sackgasse führt? Welche Ant-
worten über die medizinisch-therapeuti-
schen und pädagogischen Sichtweisen
hinaus müssen gefunden werden?

„Neue Morbidität“ – 
behandeln oder handeln?

Dieser Entwicklung der „neuen Morbi-
dität“ bei Kindern und deren Familien
wird bisher in der Landschaft der Früh-
förderung noch zu wenig Rechnung
getragen. Es gibt bisher nur vereinzelt
pädagogisch-therapeutische Konzepte,
die sich mit ihrem Handlungsansatz
konkret auf diese Kinder und ihre Fami-
lien beziehen. Die betroffenen Kinder
und Eltern werden vielfach unter die
herkömmlichen Behandlungsschemen
mu ltidisziplinärer, medizinisch-thera-
peutischer Teams subsumiert. Die er -
wähnten wissenschaftlichen Untersu-
chungen und Erfah rungen der vergan-
genen Jahre zeigen, dass die gängigen
Methoden der Frühförderung bei dem
hier beschriebenen Klientel nur schwer
dauerhafte Erfolge erzielen können.

Die Entwicklungsstörungen, um die
es hier geht, werden in der Regel in den
medizinischen Kontext kindlicher Be -
hinderungen aufgenommen. Sie gelten
als Gesundheitsstörung, als Behinde-
rung im Sinne des SGB IX, sie werden
mit einer medizinischen Diagnose be -
legt. Diese Betrachtungsweise reduziert
die vielfältigen Gründe für Entwick-
lungsstörungen der Kinder auf einen
sozialmedizinisch ausgerichteten Blick-
winkel. Diese verkürzte Betrachtungs-
weise wird den Problemen – wie hier
aufgezeigt – nicht ausreichend gerecht.

Um dem Problem der „neuen Morbi-
dität“ wirksam zu begegnen, bedarf es
vielschichtiger Lösungsmodelle, die
politische Reformen im Bereich Bildung,
Ge sundheit, Familie und Arbeitsmarkt
mit neuen Bildungskonzepten, Selbst-
hilfeangeboten und sozialpädiatrischen
Kern aufgaben vereinen. Auf diese Weise
kann das gesellschaftliche Phänomen
der „neuen Morbidität“ als Chance und
Herausforderung für die anspruchsvol-
len Aufgaben der Frühförderung und

frühkindlichen Bildung gesehen und
mit umfassenden und vielschichtigen
Lö sungsansätzen reagiert werden. 

Dieser Sichtweise zu folgen, bedeu-
tet eine komplexe Herangehensweise
an das Problem der „neuen Morbidität“ –
nicht ausschließlich kind-, familien-
und institutionszentriert (vgl. WILLMS-
FASS, 2009), sondern genauso gesell-
schaftspolitisch zentriert. Der letztge-
nannte Punkt wird in der Frühförde-
rung wenig diskutiert. Dabei kommt
den politischen Instanzen eine Schlüs-
selfunktion in der Frühförderung zu,
stellen sie doch die Rahmenbedingun-
gen, die darüber mitentscheiden, ob
professionelles Handeln wirksam wer-
den kann oder verpufft.

Ein Konzept, das auf den Ressour-
cen und Lebensumständen der hier be -
schriebenen Kinder und Familien auf-
baut, braucht einen vielschichtigen
Ansatz: Familien- und Bildungspolitik,
Arbeitsmarktpolitik, Gesundheitspoli-
tik sowie Steuer- und Finanzpolitik
(vgl. KUES 2008). 

Zwingend erforderlich sind bildungs-
politische Weichenstellungen, die sich
mit dem Problem der „neuen Morbidi-
tät“ auseinandersetzen. Bildungspolitik
beginnt hier eindeutig in der Krippe,
wenn nicht sogar während der Schwan-
gerschaft der Mütter. Unumgänglich ist
eine Neudefinition von Bildung in Kita
und Schule. Eine umfassende Bildung
beinhaltet neben kognitiver Förderung
und Wissensvermittlung die Förderung
der sozioemotionalen Entwicklung, des
Erfahrungswissens und vor allem die
Stärkung der Bindungsfähigkeit der
Kinder. Dazu bedarf es neuer bildungs-
politischer Strukturen und einer Neu-
definition von Berufsbildern bei Lehr-
kräften und Erzieher(inne)n.

Des Weiteren fallen hierunter famili-
enpolitische Fragestellungen, inwieweit
die Elternrechte in Deutschland mit den
hier skizzierten Problemen zusammen-
passen und ob es nicht sinnvoll wäre,
den Jugendämtern mehr Kompetenzen
im Sinne eines leichteren rechtlichen
Zugriffs auf gefährdete Kinder zu über-
tragen. Auch die Höhe des Eltern- und
Kindergeldes könnte überdacht werden,
um finanzielle Mittel für die Bildung und
Freizeit (kostenlose Sportvereine, Musik-

Politischen Instanzen kommt in der Frühförderung eine
Schlüsselfunktion zu, stellen sie doch die Rahmen-
bedingungen, die darüber mitentscheiden, ob profes-
sionelles Handeln wirksam werden kann oder verpufft. 
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schule, Schwimmbäder) im umfassenden
Sinne für die Kinder und deren Familien
der „neuen Morbidität“ zur Verfügung zu
haben. 

Bezogen auf die Arbeitsmarktpolitik
brauchen wir dauerhaft einen subven-
tionierten zweiten Arbeitsmarkt in
Deutschland, der es all denen, die auf
dem Ersten Arbeitsmarkt nicht mehr
vermittelbar sind, ermöglicht, einer be -
zahlten Arbeit nachzugehen. Dies würde
der psychosozialen Verwahrlosung in
den Familien entgegenwirken, die Kom-
petenzen zur eigenverantwortlichen Le -
bensgestaltung erhöhen und vielen Kin-
dern unmittelbar zugutekommen.

Im Bereich der Justiz brauchen wir
die Schaffung geeigneter Sanktionen,
Prävention und Wiedereingliederung.
In der Gesundheitspolitik geht es um
die sozialpädiatrische Ausrichtung von
Kin derärzten und um die Prävention
sowie die pädagogisch-therapeutische
Begleitung von Kindern mit dem Stö-
rungsbild der „neuen Morbidität“. Wei-
ter bedarf es der Stärkung der Hebam-
me und des die Schwangerschaft beglei-
tenden Gynäkologen auch im Sinne der
Sozialpädiatrie rund um Schwanger-
schaft, Geburt und die ersten drei
Lebensjahre des Kindes. Dazu ist unbe-
dingt erforderlich, auf ein funktionie-
rendes Netz von pädagogischen, thera-
peutischen, psychologischen, aber auch
juristischen Interventionsmöglichkei-
ten zurückgreifen zu können.

Dies alles kostet Geld. Welche finan-
ziellen Auswirkungen es hat, die Chance
auf Frühförderung für Kinder und Fami-
lien nicht wirksam zu nutzen, zeigt eine
gerade veröffentlichte Studie vom Natio-
nalen Zentrum für Frühe Hilfen (2011).
Den Berechnungen liegen modellhafte
Annahmen von unterschiedlichen For-
men von Kindeswohlgefährdung zu -
grunde, welche die Folgen für den Le -
benslauf des Kindes sowie deren kurz-
und langfristige Kosten nachzeichnen.
So werden u. a. die Kosten für Interven-
tionen der Jugendhilfe, für die Behand-
lung der Folgeerkrankungen wie psy-
chische Störungen, Kosten für Straf-
fälligkeit sowie Wertschöpfungsverluste
durch Arbeitslosigkeit und geringe be -
rufliche Qualifikation definiert. Je nach
untersuchtem Szenario spart ein Euro,
der in Angebote der Frühen Hilfen (von
Geburt bis zum dritten Lebensjahr) in -
vestiert wird, zwischen 13 und 36 Euro
Folgekosten ein. Damit deuten die er -
zielten Befunde darauf hin, dass sich
Frühe Hilfen auszahlen und Folgekosten
durch Kindeswohlgefährdung vermieden
werden können.

Die aufgezeigten, komplexen gesell-
schaftlichen Strukturveränderungen
set zen die Notwendigkeit und Definiti-
on von Frühförderung in ein neues,
umfassenderes Licht. Es gilt, die Inhalte
der Frühförderung zu erweitern, um auf
neue Fragen neue Antworten und Mög-
lichkeiten zu finden und damit den be -
troffenen Kindern und Familien selbst-
bestimmte Lebenschancen in un serer
Gesellschaft zu eröffnen.

Hier fehlen jedoch die notwendigen
politischen Reformen sowie adäquate
Bildungs-, Behandlungs- und Selbsthilfe-
konzepte. Es gilt deshalb, die Leitungs-
und Geschäftsführerebenen der Freien
Träger und kommunalen Einrichtungen,
die sich die Bildung, Be treuung, Diag-
nostik, Therapie und Be ratung von Kin-
dern mit Entwicklungsstörungen und
deren Familien zur Auf gabe gemacht
haben, für die hier skizzierte Problematik
zu sensibilisieren und zu mobilisieren. Es
gilt, Foren zu gründen und zu pflegen,
die sich Gehör in sozialpolitischen Gre-
mien verschaffen und die längst überfälli-
gen gesellschaftspolitischen Veränderun-
gen, die im Zusammenhang mit dem
Phänomen der „neuen Morbidität“ ste-
hen, zu formulieren und anzumahnen.
Hier sind insbesondere die Sozialen Trä-
ger gefragt. Ihre Namen sind in der Regel
öffentlichkeitswirksam und geben ih nen
damit die Möglichkeit, die Ursachen der
„neuen Morbidität“ mit seiner umfassen-
den Sichtweise eindrücklich zu beleuch-
ten, entsprechende gesetzgeberische Ver-
änderungen zu forcieren und gleichzeitig
neue ganzheitliche He rangehensweisen
für dieses Klientel kon zeptionell zu erar-
beiten und umzusetzen. Diese Vorge-
hensweise würde die Wirksamkeit der
Frühförderung für betroffene Kinder und
deren Familien deutlich steigern.

Der Bezirksbürgermeister von Neu-
kölln Heinz Buschkowsky (SPD) ist
einer der wenigen Politiker, der seit Jah-
ren ein erfreuliches Engagement bezüg-
lich der hier dargestellten Probleme
zeigt. Er findet klare Worte und schlägt
drastische Maßnahmen vor. So fordert
er die Kitapflicht schon für Einjährige
(Tagesspiegel vom 04.09.10) und die
Hal bierung des Kindergeldes, um Bil-
dung für alle Kinder besser zu finanzie-
ren, und warnt vor den immensen sozia-
len Problemen, die andernfalls auf uns
zurollen (Tagesspiegel vom 10.09.10):
„Wir rasen auf ein sehr großes gesell-
schaftliches Problem zu und können es
uns einfach nicht mehr leisten, auf den
Erfolg von Appellen zu hoffen“.

Frühförderung ist somit ein hochpo-
litisches Thema: Misslingt sie, so wird
eine immer größer werdende Bevölke-

rungsgruppe dauerhaft im gesellschaftli-
chen Abseits stehen, sich in von au-
ßen schwer zugänglichen Parallelgesell-
schaften formieren und sozial und
finanziell am Tropf der Nation hängen.
Abgesehen von den sich daraus erge-
benden menschlichen Tragödien, be -
deutet dies immense wirtschafts- und
sozialpolitische Folgen. Die im Sommer
2011 stattfindenden Plünderungen in
Großbritannien sind in ihren Ursachen
sicher auch in diesem Kontext zu sehen.

Gelingt Frühförderung hingegen, so
kann vielen Kindern und deren Familien
auf dem Weg zu einem selbstbestimmten
Leben innerhalb der Gesellschaft verhol-
fen werden. Frühförderung kann damit
einen Beitrag zur wirtschaftspolitischen
und sozialen Stabilität des Landes leisten.
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Die nachfolgenden unachtsamen Si -
tuationen in der Versorgung und

Pflege von Menschen mit schwersten
Behinderungen kommen so oder so
ähnlich im Alltag der Betroffenen (lei-
der) immer wieder vor. Das trifft für den
Alltag im Heim genauso zu wie für die
Tätigkeit in einer Fördertagestätte oder
den Unterricht an einer Förderschule.

Unachtsamkeit findet statt,

> wenn Bedürfnisse eines Menschen
nicht wahrgenommen oder (bewusst)
ignoriert werden, 

> wenn Hilfsmaßnahmen nicht fachge-
recht durchgeführt werden,

> wenn Möglichkeiten der Selbst- bzw.
Mitbestimmung nicht eingeräumt
wer den,

> wenn Maßnahmen ohne persönlichen
Bezug durchgeführt werden usw.

Abhängigkeit und Bedürftigkeit 
in allen Lebensbereichen als hervor-
stechendes Merkmal von Menschen
mit schwersten Behinderungen

Für Menschen mit schwersten Behin-
derungen gehört deren oft fast vollstän-
dige Abhängigkeit in allen Lebensberei-
chen zu einem Hauptcharakteristikum.
So beschreibt FORNEFELD (2000, 70)
betroffene Personen als Menschen, „die
bei allen täglichen Verrichtungen der
Hilfe anderer bedürfen, die gefüttert,
angezogen, gepflegt, gelagert werden
müssen (…), die sich nicht durch aktive
Sprache, sondern eher durch Laute oder
somatisch (…) ausdrücken“.

Die Abhängigkeit in vielen Lebens-
bereichen, im Besonderen in der Selbst-
versorgung, führt zur (Pflege-)Bedürf-
tigkeit. PFEFFER (1988, 206) bezeich-
net die Pflegebedürftigkeit bei diesem
Personenkreis als Stigma, das häufig
mit der Annahme fehlender Erzieh-
und Bildbarkeit verbunden ist. Er for-
muliert „negative Aspekte“ von Pflege-
bedürftigkeit, die für den Pflegenden
mit unangenehmen, eintönigen, routi-
nierten, körperlich be lastenden Tätig-
keiten einhergehen und für den Men-
schen mit Behinderungen als schmerz-
hafte, dessen Intimsphäre und Auto -
nomie verletzende Eingriffe erlebt wer-
den können. 

Bedürftigkeit und Abhängigkeit hat
oft negative Bedeutung, sie gilt in unse-
rer Gesellschaft als unvollkommener,
„in fantiler“ Zustand, der höchstens
Kindern zugebilligt wird. Bei einem Er -
wachsenen wird vorausgesetzt, dass er
zu einer selbstständigen und autono-
men Lebensgestaltung fähig ist. 

In aktuellen Veröffentlichungen
spricht FORNEFELD (2008, 50 ff.) von
Menschen mit „komplexer Behinde-
rung“. Als gemeinsames Merkmal die-
ser Personengruppe nennt die Autorin
einen besonderen und hohen Hilfebe-
darf, der diese an einer Teilhabe hindert
und zu einer Exklusion im Sinne eines
Ausschlusses aus weiten Teilen der
Gesellschaft führt. Es sind alles Men-
schen, die mit dem gegenwärtigen Sys-
tem, „das sich Autonomie, Selbstver-
antwortung und gesellschaftliche Teil-
habe auf die Fahnen geschrieben hat“
(ebd., 58), überfordert sind. Zu dieser
Personengruppe gehören neben Men-
schen mit schwersten Behinderungen,
Menschen mit geistigen Behinderungen
verbunden mit schwersten Verhaltens-
problemen, einem Autismus oder mit
einer schweren Suchtproblematik.

Um der Gefahr zu entgehen, dass be -
troffene Menschen aus Teilen der Ge -

| Teilhabe 1/2012, Jg. 51, S. 31 – 36

| KURZFASSUNG Menschen mit schwersten Behinderungen sind in allen Lebensbezü-
gen von anderen Menschen abhängig und werden deshalb häufig mit dem Stigma der
Pflegebedürftigkeit belegt. Feministische Care-Ethik geht davon aus, dass Menschen
immer auf andere Menschen angewiesen sind und erkennt Abhängigkeit und Bedürftig-
keit als allgemein menschliche Eigenschaften an. Gleichzeitig liefert sie eine Handlungs-
grundlage für die Gestaltung von Situationen der Unterstützung und Hilfe für Menschen
mit schwersten Behinderungen und Erkrankungen. Mit der von CONRADI entwickelten
„Ethik der Achtsamkeit“ und mit TRONTOs „Modell der engagierten Sorge“, lassen sich
grundlegende Ansprüche an Pflege- und Versorgungssituationen für die betroffenen
Menschen formulieren und begründen. 

| ABSTRACT Ethics in Care for People with Severe Disabilities. People with seve-
re disabilities are dependent on other people in all areas of life. As a result, they are often
automatically stigmatized with the label nursing care needs. Feminist care ethics assumes
that in general people always depend on other people, so that dependence should be
considered as a human quality. Recognising this, care ethics provides a framework for
arranging support for people with severe disabilities and illnesses. With the concept „care
ethics” developed by CONRADI and with TRONTO’S „model of the engaged care“ basic
requirements of care situations in the view of the persons affected can be formulated.

Ethik der Achtsamkeit und die Pflege
von Menschen mit schwersten 
Behinderungen  

K. isst heute wieder sehr langsam.
Jetzt klingelt auch noch das Telefon.
Die Erzieherin nimmt den Hörer. Die
Schulleiterin ist am anderen Ende
und möchte mit ihr Einzelheiten des
Sommerfestes klären. Nebenbei schiebt
sie K. den Löffel in den Mund. Weil
das Gespräch länger dauert, ruft die
Erzieherin die Praktikantin, sie soll
mit K. zu Ende essen. 

Die dritte Schulstunde hat begonnen,
es ist Kunstunterricht. Die Schüler
schneiden Formen aus Papier. S. hält
auch ein Stück Papier in der Hand.
Sein Kopf liegt fast auf der Brust,

Speichel läuft aus seinem Mund, seine
Hände und Füße sind bläulich und fas-
sen sich ganz kalt an. Mit dem Stück
Papier in der Hand kann er nichts
anfangen.

P. soll auf das Wasserbett gelegt wer-
den. Der Zivildienstleistende schiebt
den Rollstuhl in den Ruheraum. Er ruft
die Praktikantin. Ohne Ankündigung
fasst er unter die Achseln und sie in die
Kniekehlen. Mit Schwung heben sie P.
auf das Bett. P. zittern die Beine.

Helga Schlichting
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sellschaft ausgeschlossen werden und
möglicherweise nicht mehr mit dem
sozialen Hilfe- und Versorgungssystem
in Verbindung gebracht werden, fordert
SCHNELL (2002, 15), dass „Begriff
und Sache der Verantwortung neu dis-
kutiert und möglichst so interpretiert
werden, dass im Mittelpunkt der Ver-
antwortung der andere Mensch steht“. 

Veränderte Sichtweisen von 
Bedürftigkeit und Abhängigkeit

Abhängigkeit von anderen und ange-
wiesen sein auf die Hilfe anderer sind
keine Defizitmerkmale und bedeuten
keine Negation persönlicher Autono-
mie, sondern sind als eine allgemeine,
alle Menschen verbindende, körper-
lich-leiblich begründete Verfassung an -
zuerkennen. Bei verschiedenen Men-
schen gibt es allenfalls zu verschiede-
nen Zeitpunkten unterschiedliche Ve r- 
 hält nisse und Grade von Abhängigkeit
und Autonomie, z.B. im frühen Kindes-
alter oder im hohen Lebensalter oder
im Falle von Krankheit und Behinde-
rung – es gibt aber in dieser Hinsicht
keine kategorialen Unterschiede zwi-
schen den Men schen (vgl. GRÖSCH-
KE 2008, 250). Für GRÖSCHKE (ebd.)
stellt die „Tugend der anerkannten
Abhängigkeit“ (MACINTYRE 2001, zit.
n. ebd.) eine berufsethische Handlungs-
orientierung für die Heilpädagogik dar.

Abhängigkeit, Bedürftigkeit und An -
gewiesenheit gehört zum Menschsein,
zur „conditio humana“, auch, wenn
dies in einer Kultur der Souveränität,
Autonomie und Stärke gerne ausge-
blendet und verdrängt wird (vgl. DE -
DERICH 2007, 151).

Vertreterinnen feministischer Ethik
hin terfragen ebenfalls das Leitbild der
Autonomie. Einige Ethikerinnen setzen
sich kritisch mit der Vorstellung eines
bindungslosen autonomen Subjekts
(als „männliches Ego“) und eine damit
verbundene Leugnung einer fundamen-
talen Angewiesenheit auseinander (vgl.
HELD 1987, zit. n. CONRADI 2001, 83
ff.). In vielen Moral- und Politiktheo-
rien ist auffällig häufig die Figur eines
erwachsenen, ökonomisch unabhängi-
gen, psychisch sich selbst genügsamen
Mannes anzutreffen, der als homo
oeco nomicus am Markt oder als homo
politicus in der politischen Gemein-
schaft im Zusammenspiel mit seines-
gleichen handelt. Diese Theorien lassen
außer Acht, dass sich Subjekte in einem
Netzwerk von Bindungen, Beziehun-
gen, aber auch Abhängigkeiten entwi-
ckeln (vgl. ebd.).

Menschen sind immer auf andere
Menschen angewiesen, insofern fordert

KITTAY (1995, zit. n. CONRADI 2001,
88) die grundlegende Anerkennung der
Abhängigkeit. Es soll die einseitige Dar-
stellung in ethischen Diskursen über-
wunden werden, Unabhängigkeit sei
normal und Abhängigkeit sei normab-
weisend. 

Care-Ethik als Handlungsgrundlage für
die Pflege und Versorgung von Men-
schen mit schwersten Behinderungen

Wegen ihrer (grundlegenden) Abhän-
gigkeit und Bedürftigkeit sind alle Men-
schen, ganz besonders natürlich Men-
schen mit schwersten Erkrankungen
und Behinderungen, auf den verlässli-
chen Beistand und die Hilfe anderer
angewiesen (vgl. GRÖSCHKE 2002, 83
f.). „Die existentielle Bedürftigkeit und
Abhängigkeit schwerstbehinderter Men -
schen macht uns ihnen in besonderer
Weise verantwortlich“ (ebd., 89).

Fürsorge und Verantwortung bein-
halten Aufmerksamkeit, Zuwendung
und Ernstnehmen des Hilfebedürftigen,
aber auch Parteinahme für ihn und das
Eintreten für seine Rechte. In ihrer
Begründung berufen sich GRÖSCHKE
(2002, 103) und DÖRNER (2002, 150)
auf die „Ethik vom anderen her“ von
LEVINAS (1998). Der Arzt oder der
Pflegende sollte eine offene, geduldige,
dienende, gastgebende Rolle gegenüber
dem ihm Anvertrauten haben und sich
„bedingungslos der Not des Anderen,
seinen nackten, ungeschützten, spre-
chenden Augen, seinem Ruf, der zu -
gleich die Stimme meines Gewissens
ist“, öffnen (DÖRNER 2002, 150). 

Für KOUCKY (2008, 121) besteht
die (pädagogische) Verantwortung von
Mitarbeiter(inne)n in der Behinderten-
hilfe in einer Hinwendung und Sorge
um das körperliche und seelische Wohl
betroffener Menschen und in einer
Empfänglichkeit für deren individuel-
len Bedürfnisse und deren Verletzlich-
keit. Dabei weist die Autorin darauf
hin, dass Pflegende bzw. Erziehende
auch dann verantwortlich sind, wenn
Bedürftige die Verantwortung nicht
einklagen und keine erkennbaren (sic!)
Forderungen stellen (vgl. ebd., 113).

Eine weitere Handlungsgrundlage
für die Gestaltung von Situationen der
Unterstützung und Hilfe für Menschen
mit schwersten Behinderungen und Er -
krankungen bietet die feministische

Care-Ethik. Das Wort „Care“ ist in der
englischen Fachdiskussion vor allem in
der Pflege, aber auch in der Behinder-
tenpädagogik ein wichtiger Begriff.
„Care Ethics“ umschreibt das Anliegen,
men schliche Bezogenheit aufeinander
und An gewiesenheit auf Hilfe zum Aus-
druck zu bringen und Vorschläge zu
machen, wie diese Beziehungen in
Situationen der Hilfe respektvoll zu
gestalten sind (vgl. NIEHOFF 2005, 1
und 3).

Care-Ethiken entwickelten sich ur -
sprünglich aus den nordamerikani-
schen Diskussionen zu Geschlechter-
fragen Anfang der 1980er Jahre. Hierbei
werden den Geschlechtern typische
Eigenschaften und Fähigkeiten zuge-
wiesen. Frauen wird als besondere
Eigenschaft ihre fürsorgliche Haltung
den Menschen und der Welt gegenüber
zugeschrieben. Folgende zwei Grund-
annahmen sind feministischen Care-
Ethiken gemeinsam:

> Die wichtigste Annahme ist das Wis-
sen um die körperliche und psychi -
sche Verletzlichkeit der Menschen, um
ihre Geburtlichkeit und Sterblichkeit
(vgl. GROSSMASS 2006, 9). 

> Eine weitere Grundannahme betrifft
die Asymmetrie der Beziehungen, in
der Care-Praxis zumeist stattfindet
(vgl. ebd.). 

Als bekannte Vertreterinnen verste-
hen TRONTO (1993) und CONRADI
(2001, zit. n. KOHLEN & KUMBRUCK
2008, 15 ff.) Care als ein gesellschaftli-
ches Konzept, das einerseits mit der

Einstellung verbunden ist, sich anderen
Menschen zuzuwenden, andererseits
sich aber vor allem in einer konkreten
men schlichen Tätigkeit darstellt.

CONRADI (2001) entwickelt in ih -
rer Auseinandersetzung mit der Praxis
Care eine „Ethik der Achtsamkeit“. Da -
bei drückt Achtsamkeit „das Anliegen
aus, dass Menschen sich anderen Men-
schen zuwenden, sie ernst nehmen, auf
sie eingehen, für sie sorgen, sowie dass
Menschen Zuwendung zulassen, rea-
gieren, sich einlassen“ (ebd., 55). 

Achtsamkeit begründet sich aus der
fundamentalen Angewiesenheit von
Men schen. Mit der Einführung des Be -
griffes der Achtsamkeit distanziert sich
CONRADI (ebd.) vom Begriff der Ach-

Abhängigkeit, Bedürftigkeit und Angewiesenheit
gehört zum Menschsein.
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ständnis und der beruflichen Position
einer Person (vgl. GROSSMASS 2006,
11 f.). Problematisch ist es, wenn Deu-
tungen und Bewertungen einseitig und
stereotyp getroffen werden bzw. An -
nahmen unhinterfragt feststehen. So
kann z. B. das häufige Jammern eines
Jugendlichen nicht einfach als „schlech-
te Laune“ oder pubertierendes Verhal-
ten ab getan werden. Eine solche Be -
wertung kann zur Ignoranz von Bedürf-
nissen führen und verhindert Care. Im
eingangs genannten Beispiel bemerken
die Mitarbeiter(innen) nicht, dass ein
Schüler nicht mehr sitzen kann und
bereits Durchblutungsstörungen in den
Beinen und Füßen hat.

Wenn körperliche Bedürfnisse, z.B.
nach Nahrung, nach Lageveränderung,
Schmerzfreiheit usw., wissentlich igno-
riert oder deren Befriedigung verwei-
gert wird, findet eine physische Ver-
nachlässigung statt, die letztendlich als
eine Form von Gewalt angesehen wer-
den muss (vgl. DEDERICH 2007, 149). 

Beobachten und Deuten beinhaltet
Em pathie. TRONTO (1993, zit. n. CON -
RADI 2001, 224) benutzt den Begriff
der „Resonanz“. Dieser Begriff beinhal-
tet für sie mehr als das Sich-Hineinver-
setzen in Jemanden. Es geht darum, den
anderen so wahrzunehmen, wie er sich
ausdrückt, ohne zu übersehen, dass
Unterschiede zwischen den Wahrneh-
mungsmöglichkeiten und Äußerungs-
formen der beteiligten Personen beste-
hen bleiben.

Für CONRADI (2001, 58) hat Care
immer etwas mit „berührt sein“ von der
Situation oder von einer daran beteilig-
ten Person zu tun. Mitarbeiter(innen)
sollten sich immer wieder von den
Menschen, die sie betreuen, „berühren“
lassen, von ihren schweren körperli-
chen Behinderungen, von schwersten
Deformationen ihrer Körper, vom Aus-
druck des Schmerzes, den viele von
ihnen täglich erleben müssen. Dabei
geht es nicht um ein unspezifisches
Mitleiden oder um eine Identifikation,
sondern es geht um eine spezifische
„Aufmerksamkeit für Andere und ihre
Belange“, in der beide Seiten trotz
Asymmetrie der Bedürftigkeit als Ver-
schiedene gesehen werden (vgl. GROSS-
MASS 2006, 11).

Das Beobachten und Deuten eines
Verhaltens bzw. das Vermuten eines Be -

tung, der im Verständnis herkömmli-
cher Ethiken mit einer Unterstellung
von annähernd gleicher Autonomie der
betroffenen Personen verbunden ist.
Bei Care-Interaktionen geht es darum,
Menschen zu achten, deren Möglich-
keit, Autonomie zu verwirklichen, als
sehr gering eingeschätzt werden kann.

TRONTO (1993) entwickelt ein Mo -
dell der engagierten Sorge, das vier
Phasen von Care umfasst. Dieses Mo -
dell wird im Folgenden vorgestellt und
mit A spekten und Fragestellungen der
Versorgung und der Pflege von Men-
schen mit schwersten Behinderungen
verknüpft. 

Das Modell der engagierten Sorge in
der Pflege und Versorgung von Men-
schen mit schwersten Behinderungen 

Care-Interaktionen durchziehen vor al -
lem in Form von Pflege und Versorgung
den Alltag von Menschen mit schwers-
ten Behinderungen. Von der Bereit-
schaft und der Fähigkeit von Mitarbei-
ter(inne)n, Bedürfnisse zu erkennen
und durch pflegerisches Handeln zu -
verlässig und kompetent zu befriedigen,
hängt die Lebensqualität betroffener
Menschen ganz wesentlich ab. 

Phase 1: 
Anteilnahme („caring about“)

Hier geht es darum, zunächst über-
haupt zu bemerken, dass ein Bedürfnis
existiert und eine entsprechende Akti-
vität gefragt ist. Es wird eine Einschät-
zung der Situation vorgenommen; die
anteilnehmende Person versucht, sich
in die Perspektive des hilfebedürftigen
Menschen zu versetzen (vgl. TRONTO
1993, zit. n. KOHLEN & KUMBRUCK
2008, 16).

Das Aufmerksam-Werden auf die
Be dürfnisse von Menschen mit schwer -
sten Behinderungen ist zunächst mit
einer genauen Beobachtung verbunden.
Gerade bei Menschen, die von schwer-
wiegenden Beeinträchtigungen in ih -
rer Kommunikationsfähigkeit betroffen
sind, kann dies ein Beobachten von ele-
mentarsten körperlichen Ausdrucksfor-
men sein, wie die Frequenz, Tiefe oder
den Rhythmus der Atmung, die Haut-
färbung, die Körperspannung, die Puls-
frequenz usw.

Die Feststellung einer Äußerung
führt zu einer bestimmten Deutung des
ge zeigten Verhaltens. Dabei spielen die
Bewertungskriterien und -muster der
verschiedenen Mitarbeiter(innen) eine
große Rolle. Diese ergeben sich aus der
gesamten Sozialisation, dem kulturel-
len Hintergrund, dem Berufsselbstver-

 dürf nisses gelingt Mitarbeiter(inne)n
am besten, die einen Menschen gut
ken nen und ihn längere Zeit begleitet
haben. Deshalb ist es gerade für Men-
schen mit sehr schweren Beeinträchti-
gungen wichtig, dass sie von Bezugs-
personen versorgt werden, die deren
kommunikative Äußerungen und indi-
viduellen Bedürfnisse gut erkennen
und entsprechend reagieren können.
Die Beziehungsgüte ist eine entschei-
dende Größe in der Pflege und Betreu-
ung von Menschen, die schwer krank,
alt und schwer behindert sind (vgl.
PITSCH 2001, 160). 

VLASKAMP (2001, 22) sieht in der
Anwesenheit einer festen Bezugsper-
son, die die (Grund-)Bedürfnisse des
Betreffenden erkennt und entspre-
chend handelnd reagieren kann, eine
wesentliche Qualität in der Unterstüt-
zung und letztlich in der Lebensqualität
der Betroffenen: „Für Menschen mit
schwersten Behinderungen ist Lebens-
qualität durch die Qualität der Unter-

stützung bestimmbar. Konkret bedeutet
dies z.B.: einen festen Betreuer, der sich
auskennt, der weiß, wann Ängste da
sind (…); jemand, der Schmerzen
erkennt (…). Die Lebensqualität von
Menschen mit schwersten Behinderun-
gen ist vom Grad der Berücksichtigung
ihrer individuellen Besonderheiten ab -
hängig: Je besser ihre Signale verstan-
den werden und je adäquater darauf
reagiert wird, um so höher ist die Le -
bensqualität“ (ebd.).

Das Beobachten und das Deuten
von Äußerungen, Verhalten oder mög-
lichen (Krankheits-)Zeichen erfordern
nicht nur Empathie und Kenntnis eines
Menschen, sondern auch grundlegen-
des pflegerisches und medizinisches
Wissen. Wenn Mitarbeiter(innen) nicht
wissen, dass Jammern oder selbstverlet-
zendes Verhalten nach dem Essen Hin-
weise auf unangenehme Empfindungen
und Schmerzen aufgrund einer Reflux-
erkrankung sein können, werden sie
dieses Verhalten nicht entsprechend
deuten können, kein Bedürfnis des Be -
troffenen ableiten und auch nicht hel-
fend tätig werden. 

Phase 2: 
Unterstützung („taking care of“)

In dieser Phase werden die Wahrneh-
mungen verarbeitet und die Bedürfnisse

Die Beziehungsgüte ist eine entscheidende Größe in
der Pflege und Betreuung.
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identifiziert. Es wird Verantwortung 
ü bernommen, indem Schritte zur Orga-
nisierung tätiger Hilfeleistung eingeleitet
werden. Dafür werden Ressourcen und
Kompetenzen geprüft. Gegebenenfalls
be  darf es organisatorischer Unterneh-
mungen sowie kollektiver Handlungs-
weisen (vgl. TRONTO 1993, zit. n. CON-
RADI 2001, 40). Der Begriff der Verant-
wortung bzw. der Verantwortlichkeit
wird von TRONTO (ebd., 223) beson-
ders betont und will von ihr als allgemei-
ne Pflicht zu Care verstanden werden.

Bei der Planung einer Hilfe oder
Unterstützung stellen sich einerseits
Fragen nach den Handlungsmöglich-
keiten, an dererseits nach den Kompe-
tenzen und zeitlichen Ressourcen der
Mit ar beiter(innen) und nach den räum-
lich-sächlichen Bedingungen der Ein-
richtung. Handlungsmöglichkeiten im
oben genannten Beispiel einer Reflux-
erkrankung beim Betroffenen könnten
eine Lagerung mit aufgerichtetem Ober -
körper nach dem Essen sein, das Rei-
chen kleinerer Mahlzeiten oder das
Weglassen säurehaltiger Nahrungsmit-
tel und Getränke. Damit ein Reflux
ursächlich behandelt wird, sind aber
eine genaue ärztliche Diagnose und
eine Behandlung mit Medikamenten
notwendig. 

Mitarbeiter(innen), die Menschen mit
schwersten Behinderungen pflegen,
müssen für diese Aufgaben ausreichend
kompetent sein. Da Kenntnisse über
körperliche Probleme, gesundheitliche
Störungen bzw. Krankheitsgefährdun-
gen und besondere pflegerische Prakti-
ken wie das Heben und Tragen oder das
fachgerechte Reichen von Essen und
Trinken bei Schluckstörungen nicht
unbedingt Inhalte eines Studiums der
Sonder-, Heil- und Rehabilitationspä-
dagogik sind, sollten Mitarbeiter (in -
nen) entsprechende Aus- und Weiter-
bildungen besuchen. Diese werden von
verschiedenen Bildungsträgern angebo-
ten. Manche Einrichtungen haben auch
eigene Pflegecurricula entwickelt. Die
Teilnahme an diesen Weiterbildungs-
veranstaltungen sollte für Mitarbeite-
r (innen), die mit Menschen mit schwers-
ten Behinderungen arbeiten, verpflich-
tenden Charakter haben (vgl. BAU -
MANN 2009, 102). 

Eine weitere Möglichkeit, pflegeri-
sche Kompetenzen zu erhöhen, ist die
enge Kooperation und ein intensiver
Wissens- und Kompetenztransfer zwi-
schen verschieden qualifizierten Mit -
arbeiter (in ne)n. So sollten Kranken-
schwestern und Therapeut(inn)en pä -
dagogischen Mitarbeiter(inne)n bei der
Durchführung pflegerischer Maßnah-
men beratend und anleitend zur Seite

stehen (vgl. BAUMANN 2009, 102;
SCHLICH TING & GOLL 2011, 13).
Das setzt natürlich das Vorhandensein
eines interdisziplinären Teams voraus,
dass z. B. an vielen Förderschulen nicht
gegeben ist (vgl. SCHLICHTING 2009).

Bei der Planung und Organisation
einer Care-Interaktion stellt sich wei-
terhin die Frage nach den Fähigkeiten
und Möglichkeiten der hilfebedürftigen
Person. Wie viel Hilfe benötigt sie und
welche Handlungen kann sie vielleicht
selbst oder mit Unterstützung überneh-
men? Schon hier sollte darüber nach-
gedacht werden, wie Hilfe organisiert
werden kann, ohne die Autonomie
unnötig einzuschränken. 

Phase 3: 
Versorgen („care-giving“)

In dieser Phase vollzieht sich das eigent -
liche Versorgen. Es erfolgen die Hilfe-
handlungen, die mit dem unmittelbar
versorgenden Kontakt mit der hilfebe-
dürftigen Person verbunden sind (vgl.
TRONTO 1993, zit. n. KOHLEN &
KUMBRUCK 2008, 17). 

Care-Interaktionen vollziehen sich
in Beziehungen von Menschen unterei-
nander. CONRADI (2001, 47) verwen-
det den Begriff der Bezogenheit – der
Pflegende wendet sich dem Pflegebe-
dürftigen handelnd in sorgender und
engagierter Tätigkeit zu. Wird Pflege
teilnahmslos, ohne Bezogenheit erledigt,
handelt es sich nicht um Care-Interak-
tionen. Im eingangs genannten Beispiel
findet das Essen-Reichen durch die
Erzieherin, die „nebenbei“ telefoniert,
ohne Bezogenheit statt.

Während der Pflege und Versorgung
sollen Fähigkeiten und Fertigkeiten
erlernt bzw. wieder erlernt werden, die
Menschen zu größtmöglicher Selbst-
ständigkeit bei der Verrichtung ihrer
Lebenstätigkeiten verhelfen sollen. Die
Durchführung einer solchen „aktivie-
renden Pflege“ gilt in der Kranken- und
Altenpflege heute als wesentliche Auf-
gabe.

Selbstständigkeit ermöglicht auch
mehr Selbstbestimmung. Schafft es ein
Mensch mit schwersten Behinderun-
gen, den Löffel selbstständig zum Mund
zu führen, kann dieser z. B. über die
Geschwindigkeit und die aufgenomme-
ne Menge an Nahrung bestimmen. Der
Entwicklung von Selbstständigkeit bei
Menschen mit schwersten Behinderun-
gen sind häufig enge Grenzen gesetzt,
deshalb sind auch kleinste Impulse,
kleinste Mithilfen als Zeichen von
Selbstständigkeit aufzufassen und in
Pflegemaßnahmen einzubeziehen. So ist

das Öffnen des Mundes beim Anblick
des Löffels für viele der Betroffenen
eine enorme Leistung, die vom Helfer
als Ausdruck der Selbstbestimmung,
dass erst dann der nächste Löffel in den
Mund gegeben werden soll, zu interpre-
tieren ist.

Bei Menschen mit schwersten Be -
hinderungen muss der Forderung nach
größtmöglicher Autonomie bei Pflege-
tätigkeiten besonderer Nachdruck ver-
liehen werden, da Betroffenen aufgrund
ihrer schweren geistigen Behinderung
kaum eine Mitgestaltung von Handlun-
gen bzw. eine Mitbestimmung zugetraut
werden. CONRADI (2001, 54) betont,
dass der Mangel an ganz bestimmten
Fähigkeiten oder Möglichkeiten oft in
einer Zuschreibung an das „Wesen“ der
Person münden und diese damit auf
eine bestimmte Rolle festschreibt: Der
Mensch mit schwersten Behinderungen
hat so geringe Fähigkeiten, dass er Pfle-
ge passiv an sich gewähren lassen muss.
Aus solch einer festgestellten Differenz
der Macht kann schnell eine Herrschaft
werden, die – wie im nächsten Ab -
schnitt gezeigt wird – in Gewalt überge-
hen kann. 

Vor allem, wenn es um die Sicherstel-
lung von Grundbedürfnissen bzw. der
Verhinderung von Gesundheitsschäden
geht, können Situationen entstehen, in
denen die Anwendung von Zwang bzw.
Gewalt unvermeidlich erscheint (vgl.
IRBLICH 2004, 23 f.; DEDERICH
2007, 151). Solche typischen Situatio-
nen treten z. B. auf, wenn Menschen das
Essen oder die Zahnpflege verweigern
oder sich gegen das Wechseln der Win-
deln wehren. Oft ist es Mitarbeiter(in -
ne)n gar nicht mehr bewusst, dass sie
betroffene Menschen fremd bestimmen
bzw. Gewalt ausüben, weil dies zur täg-
lichen Routine geworden ist. 

Betreuende sollten deshalb ihr pfle-
gerisches (aber auch pädagogisches und
therapeutisches) Handeln immer wie-
der kritisch im Hinblick auf Fremdbe-
stimmung, Zwang bzw. Gewaltanwen-
dung reflektieren. Handlungsmöglich-
keiten müssen kritisch und ver  ant wort-
lich gegeneinander abgewogen und
mögliche Folgen reflektiert werden.
Selbst wenn Absichten „gut“ und dem
Wohle der Betreffenden dienen, kann
deren subjektives Erleben „Ge walt“
sein. Sehr treffend schreibt IRBLICH
(2004, 20 f.): „Gewalt ist, wenn man‘s
trotzdem macht“. Gewalt in Pflegesi-
tuationen kann zu Traumatisierungen
verbunden mit sog. Verhaltens störungen
führen, wie taktile Abwehr, panische
Reaktionen, selbstverletzendes Verhal-
ten oder völliger sozialer Rückzug.
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CONRADI (2001, 54) betont, dass
es in vielen Care-Interaktionen nicht
möglich sein wird, Autonomie im her-
kömmlichen Sinn zu verwirklichen. Es
geht darum, Möglichkeiten zur Er -
mäch tigung (Empowerment) zu erken-
nen und Handlungsspielräume zu er -
öffnen. Als praktische Möglichkeit,
Handlungsspielräume zu eröffnen, kann
das „Entscheiden-Lassen“ aus Alterna-
tiven (vgl. GOLL 1994, 7) angesehen
werden. Pflegerische Bereiche, in de -
nen Entscheidungsmöglichkeiten ange-
boten wer den können, sind die Aus-
wahl von Speisen, die Mitbestimmung
über die Art und den Ort der Lagerung
oder die Auswahl der Kleidung.

Bei der (ver-)sorgenden Interaktion,
ganz besonders, wenn es sich um Pfle-
gehandlungen mit engem körperlichen
Kontakt handelt, ist das Verhältnis von
Nähe und Distanz zu reflektieren und
Würde zu wahren. Ein großes Thema
ist der Schutz der Intimsphäre von
Menschen mit schwersten Behinderun-
gen. Gerade bei diesem Personenkreis
wird dem häufig wenig Bedeutung bei-
gemessen. So findet das Windeln-Wech -
seln und das Waschen häufig im Beisein
anderer und in nicht abgeschlossenen
Räumen statt. Betreffende Menschen
werden oft als „geschlechtslose“ Men-
schen betrachtet, die kein eigenes
Schamgefühl entwickeln können. Eine
Ursache für solche Einstellungen sieht
GOLL (1998, 46) in tradierten Men-
schenbildern von Personen mit Behin-
derungen. Hier ist es das infantilistische
Menschenbild, bei dem Betroffene als
„ewige Kinder“ angesehen werden. 

Damit auch Menschen mit schwers-
ten Behinderungen eine entsprechende
Wah rung ihrer Persönlichkeits- und
Privatsphäre erleben, ist ihnen ein per-
sönlicher Raum zu schaffen. Die Int-
impflege sollte möglichst durch gleich-
geschlechtliche Bezugspersonen über-
nommen werden.

Infolge der eingeschränkten kom-
munikativen Möglichkeiten des betrof-
fenen Personenkreises verlaufen Care-
Handlungen oft nonverbal und be -
schränken sich auf die Kommunikation
über Mimik, Gestik, Laute und körper-
liche Ausdrucksformen. Dabei bietet

der körperliche Kontakt, der mehr oder
weniger immer mit Pflegehandlungen
verbunden ist, gute Möglichkeiten des
kommunikativen Austausches. FRÖH-
LICH (2003, 67) spricht in seinem Kon-
zept der „Basalen Stimulation“ vom
„so matischen Dialog“, einem elementa-
rer dialogisch aufgebauten Kontakt über
die Körper von Mitarbeiter(in) und dem
Menschen mit schwersten Beeinträch-
tigungen. 

TRONTO (1996, zit. n. CONRADI
2001, 59) verweist in diesem Zusam-
menhang auf die große Bedeutung der
Hände anstatt der Augen und Ohren.
Über achtsame Berührungen können

Menschen mit schwersten Behinderun-
gen Bezogenheit und Zuwendung deut-
lich gemacht werden. „Die Hände kön-
nen nicht lügen. Sie sind unsere ‚Bezie-
hungsvermittler’ und lassen den zu
Pflegenden deutlich spüren, wie unsere
Haltung zu ihm ist (…). Mit unseren
Händen haben wir die Möglichkeit, die
Seele des Angehörigen/Freundes zu
erreichen. Sie sind die direkten Über-
bringer unseres Verhältnisses zueinan-
der. Sie können Verwirrung, Ängste
und Schmerzen auslösen, aber auch
Vertrauen, Sicherheit und Wohlbefin-
den“ (BIENSTEIN 1999, 156 f.).

Mitarbeiter(innen) sollten sich darü-
ber bewusst sein, dass viele Menschen
mit schwersten Behinderungen bei me -
dizinischen, therapeutischen und auch
pflegerischen Interventionen körperliche
Grenzverletzungen erlitten und Miss-
trauen gegenüber Berührungen entwi-
ckelt haben (vgl. HAUPT 2001, 173 f.).
Bei Menschen mit Wahrnehmungsstö-
rungen ist weiterhin die Art der Berüh-
rung von großer Bedeutung. Berührun-
gen, die oberflächlich, flüchtig oder
punk tuell  sind, können unangenehm
sein und bei den Betroffenen zu Irrita-
tionen, Unsicherheiten und Ängsten
führen. Das Konzept der „Basalen Sti-
mulation“ formuliert Grundsätze für
„gute“ Berührungen, die für Menschen
mit schwersten Behinderungen sehr
geeignet sind (vgl. BIENSTEIN, 156 f.). 

Wegen den veränderten Wahrneh-
mungs- und Informationsverarbeitungs-
prozessen sollten gerade Pflegehand-

lungen, die mit Eingriffen in intime
Zonen und mit unangenehmen Erleb-
nissen verbunden sein können, niemals
ohne Ankündigung, langsam und für
diese Menschen nachvollziehbar durch-
geführt werden.

Eine Ankündigung kann sprachlich
oder aber über körperliche Signale, 
z. B. eine Initialberührung (vgl. BIEN-
STEIN & FRÖHLICH 2004, 51), erfol-
gen. Ebenso kann der sich immer wie-
derholende Aufenthalt an einem be -
stimmten Ort eine Pflegemaßnahme
ein leiten. Indem eine Handlung immer
in gleicher Abfolge durchgeführt wird,
sich täglich wiederholt und damit zum
Ritual wird, kann sie der betroffene
Mensch leichter wiedererkennen. 

Phase 4: 
Reaktion auf Versorgen 
(„care-receiving“)

In der letzten Phase erfolgt eine Ant-
wort auf die versorgende bzw. pflegen-
de Handlung. TRONTO fügt an, dass es
wichtig ist, die Reaktion auf das Versor-
gen mit als ein Element des Versor-
gungsprozesses zu sehen, da nur so
erfahren werden kann, ob die Bedürf-
nisse passend befriedigt werden konn-
ten (vgl. TRONTO 1993, zit. n. KOH-
LEN & KUMBRUCK 2008, 17).

Je weniger Äußerungsmöglichkeiten
eine Person hat, desto genauer muss be-
obachtet werden, ob Besserungszeichen
in Form von körperlichen Reaktionen zu
erkennen sind, die auf eintretendes
Wohlbefinden, auf ein Abnehmen von
Unwohlsein oder Schmerz hindeuten. 

Es kommt häufig vor, dass Bedürf-
nisse nicht oder falsch wahrgenommen
werden (vgl. TRONTO 1993, zit. n.
CONRADI 2001, 41). So sind z. B.
Schmerzäußerungen von betroffenen
Menschen sehr unterschiedlich. Schmerz-
zeichen können eine Erhöhung des
Muskeltonus, eine flache Atmung, aber
auch eine Steigerung selbstverletzen-
den Verhaltens sein. Weiterhin können
Schmerzen die verschiedensten Ur-
sachen haben. Viele Menschen mit
schwersten Behinderungen haben Sko-
liosen, Kontrakturen und Hüftluxatio-
nen, die mit Schmerzen verbunden sein
können. Viele sind von Reflux und wei-
teren Magen-Darm-Störungen sowie
von Zahnschmerzen infolge Fehlstel-
lungen und Karies betroffen (vgl. ZER-
NIKOW 2009, 123). Nur bei einer sehr
gezielten Beobachtung und Diagnostik
können Schmerzen sowie deren Ursa-
chen gefunden werden.

Selbst dann, wenn ein Bedürfnis rich-
tig erkannt wurde, kann die Art und Wei-

Menschen mit schwersten Behinderungen muss 
der Forderung nach größtmöglicher Autonomie bei
Pflegetätigkeiten besonderer Nachdruck verliehen
werden, da ihnen kaum eine Mitgestaltung von
Handlungen zugetraut wird.
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se, wie die Person versorgt wurde, unbe-
friedigend sein oder sogar weitere Pro-
bleme verursachen (vgl. TRONTO 1993,
zit. n. CONRADI 2001, 41). So kann 
z. B. eine Lageveränderung wegen ver-
mutetem Druckschmerz vom langen 
Sitzen im Rollstuhl zu noch größeren
Schmerzen führen, wenn der Transfer in
eine andere Position nicht fachgerecht
vollzogen wurde und nun die von einer
Luxation betroffene Hüfte schmerzt. 

Erfolgreiche Care-Interaktionen, bei
denen Mitarbeiter(innen) erleben, dass
Betroffene tatsächlich Hilfe erfahren
konnten, erweitern deren praktische
Kompetenzen und Erfahrungen und
haben positive Konsequenzen für nach-
folgende Hilfeleistungen. 

Schlussfolgerungen

Versorgende bzw. pflegende Care-Hand -
lungen erfordern von Mitarbeiter(in -
ne)n Aufmerksamkeit, Verantwortlich-
keit, Kompetenz und Resonanz. Diese
Tugenden bezeichnet TRONTO (1993,
zit. n. KOHLEN & KUMBRUCK 2008,
18) als die vier ethischen Elemente der
Fürsorge:

> Nur durch eine entsprechende Auf-
merksamkeit können Mitarbeiter(in -
nen) ein vorhandenes Bedürfnis bei
Menschen mit schwersten Behinde-
rungen erkennen.

> Mitarbeiter(innen) stehen in der un -
mittelbaren Verantwortlichkeit, be -
troffenen Personen Hilfe zu gewähr-
leisten.

> Mitarbeiter(innen) benötigen für eine
angemessene und fachgerechte Hilfe
entsprechende fachpflegerische Kom-
petenzen.

> Mitarbeiter(innen) müssen sich mit-
tels Resonanz auf die besonde -
ren Bedürfnisse von Menschen mit
schwersten Behinderungen einlassen.
Die besondere Angewiesenheit und
Verletzlichkeit dieser Menschen muss
ihnen bewusst sein und darf niemals
zum Machtmissbrauch führen.
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Das Zeitalter der Pioniere, die west-
wärts zogen, scheint längst vorbei.

Doch auch heute noch finden sich im -
mer wieder Wegbereiter, die Neues er -
kunden und dabei Wege ebnen. Solche
sind z. B. die Teilnehmer(innen) des
Projekts „An die Arbeit – mit Persönli-
chem Budget“. Sie haben es gewagt,
sich wie die Pioniere früherer Zeit auf
Unbekanntes einzulassen, Wege voller
Unwägbarkeiten zu gehen und Umwe-
ge in Kauf zu nehmen. Damals wie heu-
te geht es um die Aussicht auf ein besse-
res und selbstbestimmteres Leben in
einer Gemeinschaft, die sie als gleich-
wertige Mitglieder anerkennt. War es
damals eine schwer zu bewältigende
Na tur, so mag es heute ein Dickicht aus
hochspezialisierten berufsfördernden
und erwerbsunterstützenden Maßnah-
men sein so wie aus unterschiedlichen

Leistungsve reinbarungen und ge setzli -
chen Rahmen bedingungen auf dem Weg
zur Inanspruchnahme des Persönlichen
Budgets und der Teilhabe am Arbeits-
leben. 

Für die zukünftigen Budgetnehme-
r (in nen) erwiesen sich die nachfolgen-
den Fragen als wesentlich für eine
erfolgreiche Expedition zur „Teilhabe
am Ar   beitsleben mit dem Persönlichen
Budget“:

> Welche Zielsetzungen sind mit der
Inanspruchnahme des Persönlichen
Budgets für den Arbeitsbereich ver-
bunden?

> Welche Hindernisse müssen auf dem
Weg dorthin überwunden werden und
welche Lösungen bieten sich hierbei
an?

> Welche Kompetenzen müssen poten-
zielle Budgetnehmer(innen) bereits
mitbringen? Welche gilt es zu erwer-
ben? Wie können sie diese erwerben?

> Wie sind Werkstattleistungen mit dem
Persönlichen Budget realisierbar?

Standortbestimmung

Bevor sich Pioniere auf den Weg ma -
chen können, bedarf es einer genauen
Standortbestimmung. Gegenwärtig geht
das Bundesministerium für Arbeit und
Soziales von einer Nutzung Persönli-
cher Budgets durch rund 0,1 % der
Leis  tungsberechtigten aus (vgl. Bundes-
behindertenbeauftragter 2011). In ab -
soluten Zahlen sind das ca. 10.000 bis
15.000 bewilligte Persönliche Budgets
(vgl. Der Paritätische Gesamtverband
2010). Die nur geringe Inanspruchnah-
me wird auf einen noch immer zu en -
gen Anwendungsrahmen, ein kompli-
ziertes Antragsverfahren und die zum
Teil lang andauernden Bearbeitungszei-
ten zurückgeführt (vgl. ebd.). 

Die Forderungen nach Ausweitung
des Wirkungskreises, nach einem Mehr
an Selbstbestimmung und Teilhabe und
nicht zuletzt die Forderung nach einer
Stärkung der Nutzer(innen) im Leis-
tungsgeschehen werden in der jüngsten
Vergangenheit und mit Blick auf die
UN-Behindertenrechtskonvention all-
gegenwärtig. Artikel 27 verweist dabei
explizit auf den Anspruch, nicht nur
den Lebensunterhalt durch Arbeit zu
verdienen, sondern auch das Arbeits-
umfeld und die Tätigkeit frei zu wählen
(vgl. UN General Assembly 2006). Über -
dies wird Erwerbstätigkeit nicht aus-
schließlich zur existenziellen Sicherung
verstanden, sondern als zentrale Res-
source der Lebensqualität für den Ein-
zelnen und für das Funktionieren der
Gesellschaft (vgl. BIEWALD & FRINGS
2010, 300).

Damit rückt „Arbeit“ als Anwen-
dungsfeld des Persönlichen Budgets in
den Fokus möglicher Erweiterungsop-
tionen für eine bedarfsorientierte und
personenzentrierte Sicherung der Teil-
habe am Arbeitsleben und am Leben in
der Gemeinschaft.

Zielbestimmung

Das Ziel bestimmt die möglichen Rou -
ten einer Reise. Aus ihm werden Mittel
und Wege zur Zielerreichung abgeleitet.
Dabei entsteht eine Landkarte, ein
Beziehungsgeflecht, das miteinander in
Einklang zu bringen und aufeinander
abzustimmen ist.

Aus politisch-rechtlicher Perspekti-
ve wird die ordnungsrechtliche Zielset-

| Teilhabe 1/2012, Jg. 50, S. 37 – 42

| KURZFASSUNG Seit der Einführung des SGB IX im Jahr 2001 können Leistungen zur
Teilhabe durch ein Persönliches Budget erbracht werden. Dennoch hat sich diese Leis-
tungsform, die ein erhöhtes Maß an Selbstbestimmung, eine passgenauere Leistungser-
bringung und ein höheres Maß an Teilhabe postuliert, im Bereich des Arbeits- und
Erwerbslebens bislang kaum durchgesetzt. Der Beitrag widmet sich den Möglichkeiten
zur Umsetzung Persönlicher Budgets im Kontext von Werkstätten für behinderte Men-
schen (WfbM). Er zeigt nicht nur strukturelle Barrieren und Potenziale bei der Etablierung
der Leistungsform innerhalb der WfbM auf, sondern nimmt vor allem Bezug auf die Sicht
(potenzieller) Budgetnehmer(innen). Ihre positiven und negativen Erfahrungen auf dem
Weg zur Entscheidung für oder gegen eine Antragstellung sowie der Verlauf des
Antragsprozesses und erste Rückmeldungen zum Einsatz eines Persönlichen Budgets in
der WfbM werden aus ihrem Blickwinkel dargestellt.

| ABSTRACT Ready, Set, Go!? Do the Work – with a Direct Payment! Since the
introduction of the German Social Code Book IX in 2001 it is possible to organize and
finance support by a direct payment. Up to now there is only little practical experience
with direct payments in the area of working life, although this new instrument promises
more self-determination, tailor-made support and participation. This article analyses ways
and means to implement direct payments in the context of sheltered workshops for
people with disabilities. As a result, the study not only shows structural barriers and
potentials of this instrument within sheltered workshops, but takes the view of (potenti-
al) users into account. Their positive and negative experiences are shown regarding the
decision-making process for or against an application, the course of the application pro-
cess and first practical steps to work with their direct payment.  

Auf die Plätze, fertig, los!? 
An die Arbeit – 
mit Persönlichem Budget! 

Melanie Biewald Stefanie Frings
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zung, Abläufe des Rehabilitationsver-
fahrens bes  ser zu koordinieren und
damit den Zugang zu Unterstützungs-
leistungen zu beschleunigen, beibehal-
ten (vgl. SCHLEB ROWSKI 2009, 32).
Die angestrebte Abkehr vom noch im -
mer dominierenden Sachleistungsprin-
zip soll weiter forciert werden. Hieran
knüpfen arbeitsweltlich-soziale Ziel-
setzungen an. Menschen mit Be hin -
derungen sollen die Rolle aktiver und
selbstbestimmter Ges talter ihres Arbeits -
lebens – von der Entscheidung über die
Planung bis hin zur Beurteilung – ein-
nehmen und zu künftig als „Ak tiv posten“
des Rehabilitationsgeschehens wahrge-
nommen werden. Wie die frühen Pio-
niere benötigen sie eine best mögliche
Ausrüstung, müssen mit entsprechen-
den Kompetenzen und In stru menten
ausgestattet werden. Hand lungsspiel-
räume zur Teilhabe am Ar beits leben
müssen ausgelotet, differenziert, erwei-
tert und zu einem inklusiven Un -
terstützungsarrangement geformt wer-
den. Die Erfahrungen der Budget-Pio-
niere werden zu wesentlichen Mar -
kierungsstellen und Wegweisern für
diejenigen, die ihnen in Zukunft nach-
folgen.

Die Unternehmung „An die Arbeit –
mit Persönlichem Budget“1

Auf den Weg machten sich 22 interes-
sierte Frauen und Männer mit Behinde-
rungen, die in der WfbM der Josefsheim
gGmbH in Bigge-Olsberg beschäftigt
sind, um das Persönliche Budget zur
Teilhabe am Arbeitsleben kennen zu ler-
nen und ggf. zu erproben. Sie wurden
über die gesamte Projektlaufzeit von gut
zweieinhalb Jahren begleitet: von der
ersten Auseinandersetzung mit dem
Persönlichen Budget, bei der Entschei-
dungsfindung für oder gegen eine An -
tragstellung, während der Beantragung
eines Budgets, bei der Feststellung des
individuellen Hilfebedarfs und der Ziel-
vereinbarung mit dem Träger bis hin zur
konkreten Umsetzung des Persönlichen
Budgets und der Entwicklung und Inan-
spruchnahme individueller Unterstüt-
zungsarrangements. Der Projektrahmen
ist zusammenfassend in Abb. 1 darge-
stellt. Vor allem die Aussicht auf ein
berufliches Weiterkommen, eine verän-
derte, weil ausgeweitete und individua-
lisierte Beschäftigungsform sowie die
Möglichkeit der Mitsprache bei der
beruflichen Entwicklung und der Art

und Weise der Zielerreichung können
zusammenfassend als Motive der Reise
zu mehr Selbstbestimmung angeführt
werden. Belege hierfür finden sich in
den Aussagen, die im Fortlauf der Er -
gebnisdarstellung als anonymisierte In -
terviewpassagen zi tiert werden:

„Ich möchte meine Träume ver-
wirklichen und mich fortbilden, da -
mit ich in Zukunft andere Arbeit ma -
chen kann.“

„Das Persönliche Budget für die
Arbeit ist für mich eine Möglichkeit für
behinderte Menschen, in gewisser Wei-
se sich vielleicht auch frei in der Werk-
statt zu bewegen und auch in gewisser
Weise sein Geld selber zu verwalten.“

Ihr Ziel, Neues hinzuzulernen, ihre
Kompetenzen zu erweitern und sich
selbst auszuprobieren, sahen die Pro-
jektteilnehmer(innen) an ihren ur -
sprün glichen Arbeitsplätzen als nicht
realisierbar an. Der Wunsch, abwechs-
lungsreiche und „fördernde“ Aufgaben
zu übernehmen oder allgemein eine
Veränderung des eingefahrenen Ar -
beitsalltags zu bewirken, fassten man-
che unter der Zukunftsperspektive
„Übergang auf den Allgemeinen Ar -
beitsmarkt“ zusammen, viele jedoch
auch unter der Perspektive eines Be -
schäftigungswechsels innerhalb der Ein -
richtung. Über die Beschäftigung in
einem externen Betrieb erhofften sich
einige Projektteilnehmer(innen), mehr
Teilhabe am Leben in der Gesellschaft
und größere Anerkennung zu erfahren.
Des Weiteren war insbesondere denje-
nigen mit geringem Unterstützungsbe-
darf wichtig, über einen besser entlohn-
ten Arbeitsplatz in der freien Wirtschaft
Partizipation und Anerkennung auch
in finanzieller Hinsicht zu ermöglichen:

„... der zweite Grund ist ja leider
heutzutage fast immer, war auch der
finanzielle Aspekt, weil ich einfach
auch mir dadurch ausgerechnet habe,
we sentlich mehr zu verdienen als ich
jetzt hier verdiene.“

„Mitreisende“ Projektteilnehmer(in -
nen), die vorerst keine Beschäftigung
außerhalb der WfbM anstrebten, sahen
in der Inanspruchnahme des Persönli-
chen Budgets die Möglichkeit, ihren
Arbeitsplatz zu verändern und zu opti-
mieren, z. B. in Form einer durch das
Budget finanzierten Assistenzleistung
am gegenwärtigen Arbeitsplatz. Eine
Arbeitserweiterung stand in diesen Fäl-
len im Fokus der Bemühungen, um den
Arbeitsalltag stärker auszufüllen und
intensiver gefordert zu werden.

„... dass halt eine Person ganz für
mich da ist auch und dass ich halt
dann schneller was zu tun bekomme,
und auch wenn ich die Hilfe brauche,
dass ich die schneller kriege ... Wir
sind 29 Leute, nur ein Chef, und dann
mal Material aus ist, dann kommt‘s
schon mal vor, dass man eine Warte-
zeit von zwanzig, halbe Stunde, wenn
nicht sogar einer Stunde hat.“

Zusammenfassend lassen sich die
konkreten Ziele der Budgetnehmer (in -
nen) unter die nachfolgenden Aspekte
einordnen:

> Weiterentwicklung im Sinne einer
Entwicklung der Fähigkeiten, der
Per sönlichkeit und des Bildungsstan-
des durch Qualifizierung und mehr
Eigenverantwortung

> Arbeitsqualitätsverbesserung durch
ab   wechslungsreichere und verantwor-
tungsvollere, besser entlohnte Tätigkei-
ten, die stärker den individuellen Wün-
schen angepasst sind und dadurch
mehr Freude am Tun bewirken

1 Der Transferbericht zum Projekt „An die Arbeit
– mit Persönlichem Budget“, auf dessen Ergeb-
nissen dieser Beitrag beruht, wird in Kürze
unter www.budget.bmas.de/MarktplatzPB/
DE/StdS/Foerderprojekte/foerderprojekte_node
.html zur Verfügung stehen. Weiterführende
Informationen sind auch auf der Homepage:
www.mein-arbeitsbudget.de verfügbar.

Abb. 1: Die Unternehmung „An die Arbeit – mit Persönlichem Budget“
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> Übergang auf den Allgemeinen Ar -
beitsmarkt durch Nutzung des Per-
sönlichen Budgets und der Einrich-
tung als Ressource, um den Übergang
zu forcieren

„Je mehr Bildung du hast, desto
mehr Aufstiegschancen könntest du
dadurch erreichen … Dadurch hoffe
ich, dass es dann auch mal einen adä-
quaten Arbeitsplatz gibt, der noch
mehr Verantwortung hat, aber gleich-
zeitig die Chance, besseres Geld zu
verdienen.“

Die Pioniere und Pionierinnen wur-
den auf ihre neue Rolle als Budget -
nehmer (innen) mit Hilfe einer Reihe
von Workshops, Einzel- und Gruppen-
gesprächen bestmöglich vorbereitet. So
konnten sie über verschiedene Instru-
mente, wie z. B. die Persönliche Zu -
kunfts planung, ihren derzeitigen Stand -
 ort und den Zielort ihrer Reise bestim-
men, in Gesprächen mit Fachvertrete-
r (inne)n und Expert(inn)en in eigener
Sache Gefahrenquellen ausfindig ma -
ch en, erste Meilensteine ihrer Reise set-
zen und erfolgreich bewältigen.

Die auf dem ersten Reiseabschnitt
gesammelten Erfahrungen führten da -
zu, dass rund Dreiviertel der Projekt-
teilnehmer(innen) ihre Reise unterbra-
chen, um „Rast zu machen“, oder gar
beschlossen, den Weg nicht weiter fort-
zusetzen, sondern zu ihrem Ausgangs-
ort zurückzukehren. Aus ihren Erfah-
rungsberichten sind die Gründe der
Rast oder der Umkehr im Wesentlichen
nicht als „Fehlschlag“, sondern vor al -
lem als Etappenziele zu werten.

Vor allem die Pionierinnen und Pio-
niere, denen die hohe Eigenverantwort-
lichkeit bei der Budgetverwaltung und
Organisation der Leistungsform als zu
hohe Hürden erschienen, machten Rast
oder kehrten um: „Eigenverantwor-
tung ja ist so ein Problem. Eigenver-
antwortung hab’ ich eigentlich mein
ganzes Leben lang nie wirklich neh-
men müssen.“

Sie fürchteten z. B. eine nicht ausrei-
chende Unterstützung nach Projekten-
de. Bei der Hälfte der Befragten führ -
ten insbesondere gesundheitliche Ein -
schrän kungen entweder im psychi - 
schen oder physischen Bereich dazu,
die Reise vorerst zu beenden. Trotz ih -
rer vorzeitigen Rückkehr zum Aus-
gangspunkt bzw. Verweilen an aktueller
Stelle führen die befragten Pioniere an,
dass sie unter ver  änderten individuel-
len (z. B. ge sund heitliche Stabilität) wie
strukturellen (z. B. die Unterstützung
bei der Verwaltung des Persönlichen
Budgets) Gegebenheiten einen zweiten

Anlauf unternehmen wollten. Ihre Wei-
terreise wurde von ihnen lediglich vor-
läufig „auf Eis gelegt“.

Ihre Etappenziele erreicht haben
derweil vor allem jene, die durch die
Beschäftigung mit dem Persönlichen
Budget und den daraus resultierenden
Entwicklungs- und Hilfeplangesprä-
chen bereits Teilziele in Form von aus-
geweiteten oder anderweitigen Be -
schäftigungsmöglichkeiten innerhalb
der Einrichtung ohne die Inanspruch-
nahme der neuen Leistungsform reali-
sieren konnten. Innerhalb der gewohn-
ten Strukturen fühlen die Befragten
sich nun wohler und sehen daher kei-
nen unmittelbaren Bedarf für eine wei-
ter individualisierte Hilfe, die über ein
Budget organisiert werden müsste. Das
Budget scheint insofern für sie wenig
attraktiv, da dessen Verwaltung sich
ihrer Ansicht nach im Verhältnis von
Aufwand und Nutzen nicht rechnet.

„... dadurch, dass ich hier (Anm. d.
Verf.: gemeint ist die WfbM) intern
eine Stelle gefunden habe, auch nicht,
ja, für nötig gehalten habe, das zu
beantragen, warum auch? Wenn man,
sag ich mal, so am Arbeitsplatz keine
Hilfe braucht und sonstige Hilfe an -
ders geleistet wird.“

Deutlich wird, dass der Aspekt der
Selbstbestimmung, realisiert durch die
Inanspruchnahme eines Persönlichen
Budgets, subjektiv an Relevanz verliert,
wenn die Arbeitsumgebung auch ohne
das Budget an die eigenen Zielvorstel-
lungen besser angepasst werden kann.
Auch der Aspekt, über mehr finanzielle
Ressourcen zu verfügen und die Positi-
on eines Arbeitgebers bzw. einer Arbeit-
geberin zu übernehmen, um Hilfeleis-
tungen besser beeinflussen zu können,
hat für viele der Befragten innerhalb
der Einrichtung derzeit eine unterge-
ordnete Bedeutung. Diese Beobach-
tung lässt sich in zwei Richtungen deu-
ten: Zum einen kann es dafür sprechen,
dass eine bereits sehr individuell zuge-
schnittene Leistungserbringung vor-
liegt, zum anderen kann es als Indiz
dafür gewertet werden, dass die Nut-
zung eines Persönlichen Budgets ge -
genüber der herkömmlichen „All-inclu-
sive“-Versorgung von Be  troffenen als
so aufwändig eingeschätzt wird, dass
eine Antragstellung nur lohnenswert
erscheint, wenn damit umfassende Ver-
besserungen des Status verbunden sind. 

In jedem Fall ist zu vermuten, dass
ein Verständnis der eigenen Person als
jemand, der Dienstleistungen nutzt,
noch wenig deutlich ist. Die Einsicht
der WfbM-Nutzenden, Akteure in eige-
ner Sache mit individuellen Rechten zu

sein, aber auch die Pflicht zu haben,
nach ihren Möglichkeiten Eigenverant-
wortung zu übernehmen, ist eher gering
ausgeprägt. Vielmehr erscheint der Preis,
größeren zeitlichen und organisatori-
schen Aufwand zu tragen, um stärker
persönliche Belange bestimmen zu
können und Verantwortung zu tragen,
wohl doch sehr hoch. Inwiefern hier
Leistungserbringer, Angehörige oder
auch Akteure im schulischen und nach-
schulischen Qualifikationsprozess bis-
her weniger die Aufmerksamkeit darauf
gerichtet haben, erforderlichen „Pio-
niergeist“ anzustoßen, zu entwickeln
und zu begleiten, muss gefragt werden.
Dies gilt insbesondere für Menschen
mit Behinderung, die über viele Jahre in
einem weitgehend fremdbestimmten
„All-inclusive“-System so eingebunden
waren, dass Eigenverantwortung eine
untergeordnete Rolle spielte. Die Leis-
tungsanbieter sind daher dazu aufgefor-
dert, ihre eigene Offenheit gegenüber
dem Prozess der Selbstständigkeit und
individuellen Zielsetzung von Men-
schen mit Behinderung zu steigern und
so das Leistungsangebot im Hinblick
auf Ergebnisqualität zu verbessern.

Weiterreisende am Ziel?

Die Pioniere, die ihren Weg bis zur Be -
antragung und Inanspruchnahme des
Persönlichen Budgets zur Teilhabe am
Arbeitsleben kontinuierlich fortsetzten,
berichten von ihren Reiseerfahrungen,
von Barrieren und Fortschritten, den
Zielen, die sie bislang erreichen konn-
ten, und ihren neuen Ziel setzungen für
ein selbstbestimmtes Arbeitsleben.

Durch viele Gespräche, Workshops
und eine Persönliche Zukunftsplanung
theoretisch bestens ausgerüstet, machten
sich die neugierigsten und abenteuerlus-
tigsten Projektteilnehmer(innen) auf den
Weg der Budgetbeantragung. Selbst bei
optimaler Planung und Vorbereitung
passierte auf dieser Reise Ungeplantes
und Überraschendes. So dauerte die
Antragsphase bis zur Zahlung der ers-
ten von insgesamt vier im Rahmen des
Projekts beantragten Budgets mehr als
15 Monate und verlangte den Antrag-
steller(inne)n viel Durchhaltevermögen
ab, um nicht den Mut zu verlieren und
die Reise abzubrechen. Die zuständigen
Leistungsträger begründeten dies – so -
zial gesetzlicher Bearbeitungsfristen zum
Trotz – damit, dass ihnen zum Zeit-
punkt der Antragstellung kein Kalkula-
tionsschema zur Verfügung stand, auf
dessen Basis sie die Budgetvereinba-
rungen mit den Antragsteller(inne)n
hätte treffen können. Die Modularisie-
rung und das Kalkulationsschema der
Werkstattleistungen wurden in dem
parallel laufenden Projekt „Werkstatt:
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Budget“2 erst ein Jahr später entwickelt
und zur Verfügung gestellt.

So individuell das Ziel und die
Marschroute der Pioniere waren, sind
doch alle Antragsteller(innen) der Mei-
nung, dass für das Gelingen einer Reise
Weggefährten wichtig sind, die bei Fra-
gen und Problemen zur Seite stehen

und Sicherheit bieten. Hervorgehoben
haben die Befragten in diesem Zusam-
menhang, dass aufgrund der individuel-
len Zielsetzungen und Informationsbe-
dürfnisse insbesondere der Einzelbera-
tung der größte Nutzen beigemessen
wird – vor Gruppengesprächen und all-
gemeinen Informationsveranstaltungen.
Die Bedeutung einer angemessenen Un -
terstützung vor, während und nach der
Antragstellung wurde schon in vielen
anderen Projekten zur Erprobung des
Persönlichen Budgets ermittelt und hat
sich nun für die Anwendung des Persön-
lichen Budgets im Arbeitsbereich bestä-
tigt. Als relevant während der Antrag-
stellung erwies sich die Betreuung insbe-
sondere in Hinblick auf den Schrift-
verkehr mit den Leistungsträgern. 

„Weil ganz alleine packst du das
nicht, du hast ja auch nicht dieses
Behördendeutsch …, du musst es ja so
formulieren, dass a) klar deine Ziele
sind, klar sind auch deine Wünsche
und so weiter und so fort. Und wenn
du das nicht alles so zu Papier bringen
kannst, wird der ‚normale‘ Bürokrat
versteht oder Deutschland ist ja ein
Büro ... äh ein Bürokratiesalat, wo
man viel Schreibkram, wenn du dem
nicht mächtig bist, wenn du da nicht
die passende Wissen und Unterstüt-
zung hast, dann schaffst du das gar
nicht alleine.“

Aus Pionieren werden Siedler – 
Verbindungen schaffen 
und Orientierung geben

Als einst die Pioniere den unbesiedel-
ten Westen erreicht hatten, lag die wohl
größte Aufgabe noch vor ihnen. Sie
mussten für die Errichtung einer eige-
nen Infrastruktur Sorge tragen, um
möglichst schnell ein eigenständiges

und weitgehend unabhängiges Leben
zu führen und das noch nicht bestellte
Land zu kultivieren, seine Ressourcen
auszuschöpfen und ihren Wünschen
entsprechend zu gestalten. Auch die
Budgetnehmer(innen) sind mit dem
Ab schluss der Zielvereinbarung noch
nicht wirklich am Ziel angekommen.
Budgetkonten sollen angelegt, Dauer-

aufträge eingerichtet und den Bedürf-
nissen und Entwicklungszielen der
Bud getnehmer(innen) entsprechende
Leistungsformen und -anbieter gesucht
und gefunden werden. 

Neben den Pflichtleistungen, die in
der WfbM eingekauft werden müssen,
da mit der Werkstattstatus erhalten
bleibt, wurde vor allem dann auf das
Angebot der Werkstätten zurückgegrif-
fen, wenn mit der Inanspruchnahme
von anderweitigen Optionen ein erheb-
licher Mehr aufwand verbunden ist.
Dies lässt eine noch unzureichende
Entwicklung einer wohnortnahen An -
gebotslandschaft ver muten. Bei den
Leis tungen, die die Budgetnehmer(in -
nen) im Rahmen ein es Persönlichen
Budgets in An spruch nehmen, handelt
es sich u. a. um

> Leistungen zum Erwerb persönlicher
Fähigkeiten (z. B. psychologische Be -
treuung, Training der Kulturtechniken)

> Leistungen zur beruflichen Bildung im
Arbeitsbereich (wie EDV-Kurse, Schu-
lungen zur Software-Anwendung)

> besondere Betreuungsleistungen (z. B.
Unterstützung bei Toilettengängen,
Hilfe beim Ankleiden, Assistenz am
Arbeitsplatz)

Die Budgetnehmer(innen) möchten
mit Hilfe der Maßnahmen ihre Arbeits-
fähigkeit erhalten oder haben sich zum
Fernziel eine Beschäftigung auf dem All-
gemeinen Arbeitsmarkt gesetzt. Kon -
krete Leistungen zum Übergang auf den
Allgemeinen Arbeitsmarkt werden je -
doch zunächst von niemandem im Rah-
men des Budgets beansprucht, da der
Erwerb persönlicher Fähigkeiten und
b eruflicher Kenntnisse diesen voran-
steht. Aus diesem Grund haben sich die
betreffenden Budgetnehmer(innen) wei -
tere Teilziele gesetzt. In einem Fall wird
der Zwischenschritt über einen intern
ausgelagerten Arbeitsplatz und interne

Praktika gewählt. Darüber hinaus er -
weitert die Josefsheim gGmbH den
Wün schen der Budgetnehmer(innen)
entsprechend das Weiterbildungsange-
bot (z. B. Einrichten von EDV-Kursen).
Diese Angebote könnten die Budget-
nehmer(innen) auch außerhalb der Ein -
richtung in Anspruch nehmen, jedoch
besteht ihr vorrangiges Ziel nicht darin,
für alle Leistungen externe Anbieter zu
wählen. Vielmehr erwarten sie ein adä-
quates Angebot, welches durchaus wei-
terhin von der Werkstatt erbracht wer-
den kann, wenn dieses im Vergleich zu
anderen Anbietern im Kosten-Nutzen-
Verhältnis günstig erscheint und ihren
Ansprüchen gerecht wird.

„Und dann noch mal überlegen,
was mir das Josefsheim anbieten kann
oder ich es irgendwo anders einkaufen
kann. Aber es ist erst einmal einfacher,
das hier zu machen, weil die Gegeben-
heiten hier einfach da sind, die Räum-
lichkeiten anders sind. Weil, wenn ich
zum Beispiel bei einem Kurs anmelde
bei der VHS, nur mal angenommen,
dann weiß ich ja gar nicht, ob ich
überhaupt in den Raum reinkomme,
weil das ja nicht immer für Rollstuhl-
fahrer geeignet ist. Von daher ist es
einfacher, es wirklich vom Josefsheim
auch zu nehmen.“

Über die Formulierung von Ansprü-
chen an den Leistungsanbieter entwi-
ckelt sich dieser weiter und versucht,
sein Angebot stärker auf die Bedarfe
seiner Nutzer(innen) anzupassen. Den-
noch sehen die Budget-Pioniere die
Gefahr, dass nach Ende der ersten Rei-
seetappe im Rahmen des Projekts die
begonnenen Veränderungen versanden
und die Bemühungen des Leistungser-
bringers nachlassen könnten. Sie be -
fürchten in diesem Zusammenhang
auch, dass die notwendige Motivation
seitens der Mitarbeiter(innen) nicht aus -
reichen wird, um eine tatsächliche Ver-
änderung im Umgang und Verhalten zu
erzielen. Der Wandel in Richtung indi-
vidualisiertes Angebot und Mitgestal-
tungsmöglichkeiten wird auf Seiten der
Nutzer(innen) zwar als wünschenswert
erachtet, aber als nicht realisierungsfä-
hig eingeschätzt.

„Es gibt immer noch Mitarbeiter im
Hause, viele, die das eben nicht so
sehen. Sie so in ihrem alten Trott leben
und meinen, sie müssten das alles so
festlegen.“ 

Eine abschließende Bewertung der
Pionierreise „An die Arbeit – mit Per-
sönlichem Budget“ kann für die „näch -
ste Generation“ bzw. Reiseetappe wich-
tige Hinweise geben. Die Projektanaly-
se und Interviews haben gezeigt, dass

Der Aspekt der Selbstbestimmung durch ein Persön-
liches Budget verliert an Relevanz, wenn die Arbeits-
umgebung auch ohne das Budget an die eigenen Ziel-
vorstellungen besser angepasst werden kann.

2 www.bagwfbm.de/page/
erklaerungwerkstattbudget
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> das Persönliche Budget noch immer
als Sonderfall in Modellprojekten ge -
wertet wird,

> die potenziellen Budgetnehmer(innen)
die Leistungsform des Persönlichen
Bud gets nicht kennen oder

> sie keine konkreten Vorstellungen
da  rüber haben, was Inhalte und Ziele
der Leistungsform sind und

> wie sie diese auf die eigene Situation
übertragen können.

Darüber hinaus wurde deutlich, dass
der Zugang zur Erstinformation in Form
einer Großveranstaltung als „Vorberei-
tungs- und Trainingsphase“ nicht ge -
nügt, um auf das gesteckte Ziel zugehen
zu können. Die Befragten nennen eine
kurze Vorbereitungszeit, den fehlenden
persönlichen Bezug, eine wenig praxis-
orientierte und sprachlich her aus for -
dernde Präsentation sowie eine inhalt-
lich zu große Dichte als hinderlich.
Mehr Erfolg versprechen individuelle
Vorbereitungen, wie eine verstärkte
(Erst-)Information in Einzelgesprächen
und die Einbindung einer in  dividuellen
Zukunftsplanung, um die Übertragung
auf die persönliche Situation der po -
tenziellen Budgetnehmer(innen) zu ge -
währleisten.

Am Start ins Unbekannte zeichneten
sich Sorgen ab hinsichtlich 

> des Umgangs mit und Verhalten ge -
genüber dem Leistungsträger (z. B.
Ver handlungen, Budgetkonferenz) in
der Rolle des Nutzers/der Nutzerin,

> Verständnisschwierigkeiten formaler
Vorgänge (z. B. Anträge, Zielverein-
barungen),

> der Eigenverantwortlichkeit, 
> finanziell ausreichender Budgetmittel,
> langer Wartezeiten bezüglich der

Gewährung und Budgetierung der
Leistungen,

> fehlender orientierungsgebender An -
wendungsbeispiele und 

> fehlender Austauschmöglichkeiten mit
anderen Budgetnehmer(inne)n sowie

> fehlender Erfahrungswerte in der Ver-
waltung und Nutzung des Persönli-
chen Budgets.

Hier halfen umfassende Informa-
tionsgespräche, die zukünftig vor allem
individualisierte Einzelberatungen um -
fassen müssen. Sicher ist, dass nicht
nur vor und während der Phase der
Antragstellung eine intensive Beglei-
tung gesichert werden muss, sondern
auch dass nach erfolgreicher Antrags-
bewilligung und während der Budget-
nutzung eine kontinuierliche Betreu-
ung garantiert sein soll, die dem Unter-
stützungsbedarf entspricht und ggf.
über das Budget geregelt wird. 

Eine besonders wichtige Aufgabe
liegt darin, über die Möglichkeiten und
Grenzen zur Teilhabe an Arbeit durch
das Persönliche Budget aufzuklären.
Das Persönliche Budget darf nicht als
garantiertes „Ticket“ zum Übergang auf
den Allgemeinen Arbeitsmarkt missver-
standen werden. Dies muss in Bera-
tungsprozessen stärker aufgegriffen und
darauf hingewiesen werden, dass die
Budgetnutzung auch ohne den Über-
gang auf den Allgemeinen Arbeitsmarkt
möglich ist und sinnvoll sein kann. 

Das Persönliche Budget in der WfbM

Das Persönliche Budget in der WfbM
kann auf den Weg zu mehr Selbstbe-
stimmung und Teilhabe führen. Es wird
allerdings vermutlich auch in Zukunft
vor allem dann eine eingeschränkte Rol-
le spielen, wenn „Reisevorkehrungen“
(z. B. die Persönliche Zukunftsplanung)
bereits im Vorfeld Wirkungen entfalten
und neue Situationen schaffen.

Entsteht als eine derartige Wirkung
z. B. eine Entwicklung der Angebots-
landschaft innerhalb der WfbM, die zu
einer besseren Arbeitssituation der
Nutzer(innen) führt, dann sehen diese
ihre Wünsche aus individueller „Kos-
ten-Nutzen-Sicht“ nicht mehr zwin-
gend an das Persönliche Budget gebun-
den. Die Frage, die sich hieran an -
schließt, ist: Hätte es auch ohne den
Modellversuch „An die Arbeit – mit
Persönlichem Budget“ eine Entwick-
lung und Veränderung der Angebote
innerhalb der WfbM gegeben? Führt
erst die Option Persönliches Budget zu
einem solchen Handlungsdruck auf die
Leistungsanbieter, dass sie diese durch
eine zielgruppen- und bedarfsorientier-
tere Angebotslandschaft zu umgehen
versuchen? Muss ferner eine „Ange-
botskonkurrenz“ bestehen, damit sich
die Angebotslandschaft entwickelt? 

Eine lohnenswerte Reise

Man kann sich kaum vorstellen, wie
sich die Geschichte entwickelt hätte
ohne mutige Pioniere, die den Weg
nach Westen wagten. Für die meisten
hat sich die Reise in eine neue Zukunft
letztendlich gelohnt. Die Budget-
Pioniere heute stehen noch am Anfang
eines Weges zu mehr und mehr perso-
nenzentrierten Leistungen. Es gibt gute
Gründe, den Weg konsequent weiterzu-
gehen, denn auch wenn die Reise der
Budgetnehmer(innen) und Projektteil-
nehmer(innen) erst begonnen hat, ha -
ben sich aus ihrer Sicht bereits umfang-
reiche Veränderungen eingestellt. Das
Persönliche Budget für den Einsatzbe-
reich Arbeit wirkt.

Das Projekt hat gezeigt, dass die
Reflexion der eigenen Wünsche und
Zukunftsvorstellungen für den Bereich
Arbeit zu weitreichenden positiven Ver-
änderungen führt. Von diesen positiven
Veränderungen konnten auch die Pro-
jektteilnehmer(innen) profitieren, die
kein Budget beantragt haben. 

„... ohne das Persönliche Budget
(An m. der Verf.: gemeint ist die Teil-
nahme am Projekt, das Budget wurde
in diesem Fall nicht beantragt) würd‘
ich immer noch nur diesen Arbeits-
platz hier haben und mich nicht trau-
en, so nach außen zu gehen.“

Neben der individuellen Neukon-
zeption durch die beteiligten Menschen
mit Behinderungen selbst werden diese
stärker als zuvor als Nutzer(innen) ei -
ner Dienstleistung wahrgenommen und
ihre Wünsche und Ziele stärker bei der
Umsetzung von Rehabilitationsmaß-
nahmen berücksichtigt. Der Leistungs-
anbieter stellt deswegen bestehende
Arbeitsangebote in Frage und sucht
neue Varianten der Beschäftigung. Die
Projektteilnehmer(innen) stimmen in
ih ren Aussagen überein, dass ohne das
Projekt und dessen begleitende Maß-
nahmen ein solcher Wandel nicht voll-
zogen worden wäre.

„... dieses Projekt hat halt neue
Türen hier geöffnet, halt, ist eine
Wandlung im Josefsheim. Man weiß
noch nicht so richtig damit umzuge-
hen, aber wir sind gute Vorbilder, um
das mal umzusetzen.“
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Teilhabe – das klingt einfach und birgt doch Herausforderungen, 
gerade auch für behinderte Menschen. Ich unterstütze die Zeitschrift 
„Teilhabe“, weil sie Wissenschaft und Praxis zusammenführt und 
dem Ziel der Inklusion verpfl ichtet ist. 

Die Behindertenhilfe befi ndet sich gegenwärtig in einer Phase grund-
legender Veränderungen. Die Zeitschrift „Teilhabe“ stellt ein wichtiges 
Forum dar, diese Veränderungen aufzuzeigen, Konsequenzen zu bewerten 
und Fehlentwicklungen kritisch zu hinterfragen. Diesem Anliegen gilt 
meine Unterstützung. Dabei ist gerade der Standpunkt der „Teilhabe“, 
von dem alle Analysen und Diskussionsbeiträge getragen sein sollten, 
für mich besonders wichtig: die Interessen der Behinderten und die 
Verbesserung ihrer Lebenssituation.
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Die Zeitschrift „Teilhabe“ ist die Fortschreibung der Zeitschrift „Geis-
tige Behinderung“. Diese Entwicklung dokumentiert die Zielperspekti-
ven seit ihren Anfängen vor über 50 Jahren. In diesen vielen Jahren war 
die Zeitschrift das Sprachrohr der Bemühungen um die gesellschaft-
liche Akzeptanz von Menschen mit geistiger Behinderung und gleich-
zeitig eine Stimme im Rahmen der wissenschaftlichen Diskussion. Ich 
habe es als ehrenvolle Aufgabe empfunden, an der Konzipierung und 
Umsetzung dieser beiden Zielsetzungen mitwirken zu können. 
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Seit fünf Jahrzehnten unterstützt die Lebenshilfe mit ihrer Fachzeitschrift 
die wissenschaftliche Theoriebildung und Entwicklung fachlicher Konzepte.

Teilhabe – mitten in der Gesellschaft – mitten in der Diskussion.
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INFOTHEK

„In der Gesellschaft“ – 
Kongress beleuchtet Zukunftsaufgaben
der Behindertenhilfe

In  welcher Gesellschaft leben wir –
heute und in Zukunft? Dieser Frage

gingen mehr als 1100 Teilnehmerinnen
und Teilnehmer auf einem zweitägigen
Kongress der Bundesvereinigung Le -
benshilfe nach. Zur Eröffnung konnte
Bundesvorsitzender Robert Antretter
den Präsidenten des Deutschen Bundes-
tages Prof. Norbert Lammert begrüßen.

Vor dem Hintergrund der Inklusi-
onsdiskussion sei das zentrale Anliegen
des Kongresses, so Robert Antretter, zur
Positionsbestimmung beizutragen und
wichtige Zukunftsaufgaben identifizie-
ren zu helfen. Ausgangspunkt müsse
die Überlegung sein, dass Fragen der
Teilhabe nicht auf Behinderung be -
grenzt seien, sondern ebenso alte,
arbeitslose und arme Menschen wie
auch Familien, die aus anderen Län-
dern zugewandert sind, betreffen. Unter
diesen Vorzeichen sei es für die Behin-
dertenhilfe eine wichtige Zukunftsauf-
gabe, stärker als bisher in das Gemein-
wesen einzuwirken und dabei mitzu-
helfen, teilhabeförderliche Bedingungen
zu schaffen. 

Der Stellenwert des Sozialen in der
Gesellschaft war Thema gleich mehre-
rer Vorträge: Bundestagspräsident Prof.
Norbert Lammert sprach über die
„gesellschaftlichen Ansprüche auf der
einen Seite und die gesellschaftlichen
Realitäten auf der anderen“. Ohne brei-
tes bürgerschaftliches Engagement wie
das der Lebenshilfe könne der Staat sei-
ne Aufgaben nicht erfüllen. 

Prof. Christoph Butterwegge von der
Universität Köln betonte, dass der Sozi-
alstaat nicht in Frage gestellt und abge-
baut werden dürfe, etwa um mit der
Globalisierung Schritt halten zu kön-
nen: „Der Sozialstaat ist kein Klotz am
Bein der Wirtschaft, sondern ihre
Voraussetzung.“ Verteilungsgerechtig-
keit müsse die Basis für Teilhabegerech-

tigkeit sein, das Prinzip der Bedarfsge-
rechtigkeit dürfe nicht durch sog. Leis-
tungsgerechtigkeit ersetzt werden.

„Sozialräume gestalten statt Sonder-
systeme befördern“ – so lautete der
Tenor des Vortrags von Prof. Wolfgang
Hinte von der Universität Duisburg-
Essen. Im Lichte von Inklusion gelte es,
sozialräumlich zu handeln, sodass die
Kompetenzen der Behindertenhilfe in
allen gesellschaftlichen Feldern veran-
kert und keine Sondersysteme zur Inte-
gration befördert werden. 

Neben diesen Beiträgen nahmen
weitere Expertinnen und Experten die
Gesellschaft unter die Lupe. Die The-
men reichten von den sozialen Auswir-
kungen des demografischen Wandels
über das Quartiermanagement, perso-
nenzentrierte Finanzierung und kom-
munale Teilhabeplanung bis hin zu
Strategien der Leistungsträger im Zeit-
alter von Inklusion. 

In Foren diskutierten die Kongress-
teilnehmer(innen) zudem über berufli-
che Perspektiven für Menschen mit
Behinderung sowie ihre Selbsthilfe und
Selbstvertretung, über Wohnkonzepte
der Zukunft, die Schule für Alle und
inklusive Sozialraumgestaltung. Hier
wurde deutlich, dass die Behinderten-
hilfe wesentlich zum Gelingen eines
gemeinsamen Alltags verschiedener
Menschen beitragen kann. Dafür, dass
Engagement im Sozialraum für alle
gewinnbringend ist, muss aber noch
viel Überzeugungsarbeit geleistet wer-
den – bei Kommunen, Vereinen und
Unternehmen.

Weitere Informationen:

Die Dokumentation der Fachtagung 
findet sich unter 

www.lebenshilfe-fachkongress.de 

i
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Foto: Hans D. Beyer



Mit überwältigender Zustimmung
von rund 95 % hat die Mitglieder-

versammlung der Bundesvereinigung
Lebenshilfe im November 2011 ein
neues Grundsatzprogramm beschlos-
sen, das sich an der UN-Behinderten-
rechtskonvention und deren Forderung
nach einer inklusiven Gesellschaft ori-
entiert. Es ersetzt das mehr als zwanzig
Jahre alte Grundsatzprogramm aus dem
Jahre 1990.

In der Präambel heißt es: „Mit ihrem
neuen Grundsatzprogramm, an dem
Menschen mit Behinderung aktiv mit-
gewirkt haben, bestimmt die Lebenshil-
fe ihr heutiges Selbstverständnis. Sie
schreibt ihre Ziele fort und stellt sich
neuen Herausforderungen. Sie zeigt,
wie sie ihre Ziele verfolgt, um für alle in
und außerhalb der Lebenshilfe deutlich
zu machen, wofür die Lebenshilfe steht.
Sie will vor allem dazu beitragen, die in

der neuen UN-Konvention verankerten
Rechte von Menschen mit Behinderun-
gen in allen Lebensbereichen zu ver-
wirklichen.“

Weitere Informationen:

Die Textfassung des neuen 
Grundsatzprogramms findet sich unter 

www.lebenshilfe.de 

i

@
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Neues Grundsatzprogramm der Lebenshilfe

Der Erste Staatenbericht Deutsch-
lands zur Umsetzung der UN-

Behindertenrechtskonvention wurde
am 3. August 2011 durch das Bundes-
kabinett beschlossen. Das internationa-
le Berichtsprüfungsverfahren vor dem
UN-Fachausschuss für die Rechte von
Menschen mit Behinderungen bietet
der Zivilgesellschaft eine wichtige Mög-
lichkeit, durch einen Parallelbericht an
diesem Verfahren mitzuwirken. 

Über 70 Organisationen der Zivilge-
sellschaft haben sich im Januar 2012 zu

einer Allianz für einen „Koordinierten
Parallelbericht“ zusammengeschlossen.
Die Organisationen repräsentieren das
gesamte Spektrum der behindertenpoli-
tisch arbeitenden Verbände in Deutsch-
land. Sie sehen sich in der Verpflich-
tung, bestehende Menschenrechtsver-
letzungen an Kindern, Frauen und Män  -
nern mit Behinderungen in Deutsch-
land aufzuzeigen.

Der Parallelbericht aus der Zivil-
gesellschaft ist für den UN-Ausschuss
eine wichtige Informationsquelle, um

Fortschritte bei der Umsetzung der
Kon  vention beurteilen zu können.

Kontakt und weitere Informationen:

BRK-Allianz – Geschäftsstelle, 
c/o Netzwerk Artikel 3 – 
Verein für Gleichstellung und 
Menschenrechte Behinderter e.V., 
H.-Günter Heiden, 
Krantorweg 1, 13503 Berlin

brk.allianz@googlemail.com

www.brk-allianz.de

i
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Allianz zur UN-Behindertenrechtskonvention gegründet

Menschen mit geistiger Behinde-
rung können zahlreiche psy-

chische Probleme und Verhaltensauf-
fälligkeiten aufweisen. Für die Abklä-
rung dieser Probleme sind Fragebögen
hilfreich, die von familiären oder fachli-
chen Bezugspersonen ausgefüllt wer-
den können. 

Mit dem Verhaltensfragebogen bei
Entwicklungsstörungen (VFE) von
Einfeld, Tonge & Steinhausen (2007)
liegt ein Instrument vor, das einfach
einzusetzen ist und wertvolle Informa-
tionen für eine gründliche Abklärung
und Therapieplanung liefert. Es handelt
sich dabei um eine Bearbeitung eines
ursprünglich in Australien entwickelten
Fragebogens. Das Manual und der
zugehörige Fragebogensatz sind im
Hogrefe-Verlag erschienen.

Umfangreiche Untersuchungen, die
mit Unterstützung der Lebenshilfe

durchgeführt wurden, haben eine Nor-
mierung des VFE ermöglicht. Bisher
waren zusammen mit dem Manual fol-
gende Fragebögen verfügbar:

> VFE-E: Fragebogen für den Altersbe-
reich der Kinder und Jugendlichen
zur Beurteilung durch Eltern und
Fachpersonen mit deutschen Nor-
men (neben der Papierversion kann
beim Hogrefe-Verlag auch eine PC-
Version bezogen werden) 

> VFE-L: Fragebogen für den Altersbe-
reich der Kinder und Jugendlichen
zur Beurteilung durch Lehrer mit ori-
entierenden Mittelwerten für die Ska-
len des Fragebogens aus australischen
Untersuchungen

> VFE-ER: Fragebogen für den Alters-
bereich der Erwachsenen (für diesen
Fragebogen waren bisher keine Nor-
men verfügbar) 

Eine neuere Untersuchung mit Unter-
stützung der Lebenshilfe hat nun die
Lücke der Normierung des VFE-ER
geschlossen. Steinhausen & Winkler
Metzke (2011) haben in der Fachzeit-
schrift Klinische Psychologie und Psy-
chotherapie (Band 40, Seiten 160–171)
die psychometrischen Qualitäten und
Normen des VFE-ER detailliert be-
schrieben und im Anhang die Normen
sowie ein Schema für die Handauswer-
tung dokumentiert. 

Kontakt und weitere Informationen:

Sonderdruck oder PDF-Dokument der
Fachpublikation zum VFE-ER sowie PC-
Auswertungsprogramm für den VFE-ER
können bezogen werden bei:
Prof. Dr. Dr. Hans-Christoph Steinhausen,
Universitätsklinik Kinder- und Jugendpsy-
chiatrischer Dienst, Universität Zürich,
Neptunstr. 60, CH – 8032 Zürich

hc.steinhausen@kjpd.uzh.ch

i
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Der Verhaltensfragebogen bei Entwicklungsstörungen (VFE)



Die Kundenstudie zum „Bedarf an
Dienstleistungen zur Unterstüt-

zung des Wohnens von Menschen mit
Behinderung“ knüpft inhaltlich an die
von Monika Seifert zu Beginn der
1990er Jahre im Auftrag des Berliner
Senats durchgeführte erste Bedarfserhe-
bung für das gesamte Berlin an. Metho-
disch sind allerdings große Unterschie-
de festzustellen, denn während die erste
Studie als Bestandsaufnahme dazu
diente, belastbare Daten für die weitere
Planung zu erhalten, steht in der jetzt
vorliegenden Studie die Qualität der
Angebote aus der Sicht der behinderten
Menschen im Vordergrund.

Die Studie wurde in den Jahren 2007
bis 2009 durchgeführt. Zwar unterschei-
det sich die Wohnsituation behinderter
Menschen in Berlin von der Situation in
den übrigen Bundesländern – z. B. wer-
den von den ca. 7200 erwachsenen
Menschen, die Dienstleistungen zum
Wohnen nutzen, mehr als die Hälfte
ambulant unterstützt. Dennoch sind
viele Ergebnisse der Studie übertragbar
und bieten eine gute Grundlage für
Überlegungen zur Weiterentwicklung
der Dienstleistungen zum Wohnen im
gesamten Bundesgebiet.

Die Studie wurde in drei Berliner
Bezirken durchgeführt und bezog mehr
als 250 behinderte Menschen ein. Dies
geschah in methodisch vielfältiger
Form durch eine Fragebogenerhebung,
Gruppen- und Einzelinterviews in
Begegnungsstätten und Erkundungen
des Sozialraums im Rahmen eines Pra-
xisprojekts der Katholischen Fach-
hochschule Berlin. Ergänzend wurden
Mitarbeiter(innen) und Leitungskräfte
von Diensten und Einrichtungen, Fall-
manager(innen) der Sozialverwaltung
und Eltern befragt; die Perspektive der
Menschen mit Behinderung steht aber
eindeutig im Mittelpunkt.

Neben dem Abschlussbericht wer-
den die Ergebnisse in Kurzform durch
den Paritätischen Berlin, der als
Kooperationspartner beteiligt war, ver-
trieben. Der Abschlussbericht ist aber

jedem zu empfehlen, der die Ergebnisse
für die Planung im eigenen Arbeitsfeld
nutzen oder einfach nur nachvollzie-
hen möchte, wie die Einschätzungen
und Empfehlungen der Studie zustande
kommen.

Dabei gibt es auch erwartungswidri-
ge Ergebnisse, z. B. wird herausgearbei-
tet, dass der überwiegende Teil der
Befragten mit den Möglichkeiten der
Selbstbestimmung zufrieden zu sein
scheint, ein beträchtlicher Teil fühlt
sich zugleich aber selten oder nie von
Mitarbeitern hinsichtlich ihrer eigenen
Meinung ernst genommen (S. 21). 

Besonders hervorzuheben ist auch
der besondere Fokus auf Menschen mit
(türkischem) Migrationshintergrund
(Kap. 8, von Janna Harms bearbeitet).
Zwar ist die Gruppe direkt befragter
Menschen mit Behinderung und Migra-
tionshintergrund klein (fünf Personen),
aber das Kapitel bietet erstmals einen
Überblick über die Forschungslage in
Deutschland. Zudem werden neben
direkt betroffenen auch Integrationsbe-
auftragte und aus der türkischen Com-
munity stammende Gesprächspartner
einbezogen. Dies entspricht der sozial-
räumlichen Perspektive der Studie, die
den Blick auf die individuellen Wün-
sche und Bedarfe mit der Frage verbin-
det, wie die Gestaltung des öffentlichen
Raumes für alle Menschen geschehen
soll. Methodisch interessant sind in die-
sem Zusammenhang die „persönlichen
Kiezkarten“, auf denen Menschen mit
Behinderung gemeinsam mit Studieren-
den ihre Lieblingsorte und Aktivitäten
darstellen (S. 343). Für Leitungskräfte
im Wohnbereich ebenso wie für Mitar-
beiter(innen) von Sozialverwaltungen
zeigt die Sozialraumanalyse, dass Sozi-
alraumentwicklung eine langfristige
Aufgabe ganz unterschiedlicher Akteu-
re sein wird.

Da die gesamte Studie systematisch
aufgebaut und gut lesbar ist – neben
einer Zusammenfassung der wichtigs-
ten Ergebnisse zu Beginn gibt es Zusam-
menfassungen am Ende jedes Kapitels –,

ist sie auch für Leser(innen) geeignet,
die sie zunächst für zu umfangreich hal-
ten. Die abschließenden Empfehlungen
nehmen eine sinnvolle Gliederung in
Handlungsfelder und Schwerpunkte
der Weiterentwicklung nicht nur der
Dienstleistungen im Wohnen vor, son-
dern geben auch Empfehlungen für die
Weiterentwicklung zu „einer inklusiven
Stadt (…), in der sich alle Menschen
willkommen fühlen, in der Verschieden-
heit wertgeschätzt und individuelle
Interessen und Bedürfnisse beachtet
werden, eine Stadt, in der die Bürger-
rechte für jeden gesichert sind, unab-
hängig vom Alter, vom Geschlecht, vom
kulturellen Hintergrund oder einer
Behinderung“ (S. 398). 

Bettina Lindmeier, Hannover

45

INFOTHEKTeilhabe 1/2012, Jg. 51

BUCHBESPRECHUNGEN

Monika Seifert

Kundenstudie
Bedarf an Dienstleistungen zur Unterstützung 
des Wohnens von Menschen mit Behinderung

2010. Berlin: Rhombos. 417 Seiten. 45,– €. ISBN 9788-3-941216-28-0

TeilhabeBesuchen Sie
die Teilhabe
im Internet

| www.lebenshilfe.de/
teilhabe.php

Anzeige

Lassen Sie 
sich nicht
abhängen!

Abonnieren Sie 
unseren kostenlosen 
Online-Newsletter 
unter

www.Lebenshilfe.de



Im Vergleich zum angloamerikani-
schen Raum gibt es in Deutschland

kaum Studien über die Auswirkungen
des Prozesses der Deinstitutionalisie-
rung in der Behindertenhilfe. Die Publi-
kation von Jan Glasenapp zu diesem
Thema macht mehrfach neugierig: Sie
greift aktuelle Diskurse zum System der
Behindertenhilfe auf, nimmt verschie-
dene Deinstitutionalisierungs-Projekte
der vergangenen dreißig Jahre in
Deutschland in Augenschein und fragt
nach den entwicklungsfördernden Ef -
fekten von Deinstitutionalisierung. Der
Autor, selbst über mehrere Jahre an der
Beratung und Konzeptentwicklung ei -
nes Deinstitutionalisierungs-Projekts in
einer süddeutschen Behindertenein-
richtung aktiv beteiligt, analysiert Be -
hindertenhilfe und Deinstitutionalisie-
rung aus der Perspektive eines psycho-
logischen Beraters, Supervisors und
Psychotherapeuten. 

Inspiriert von Denkmodellen der
Transaktionsanalyse und Systemtheorie
sieht der Autor Menschen, die in Insti-
tutionen der Behindertenhilfe leben
und arbeiten, in einem ständigen Span-
nungsfeld von Sicherheit und Freiheit.
„Die Behindertenhilfe hat dabei tradi-
tionell den Sicherheitsaspekt favori-
siert. (…) Die Betonung des Sicher-
heitsaspekts wirkt heute jedoch über
Strukturen und Beziehungen in die
Selbstkonzepte der beteiligten Men-
schen und behindert möglicherweise
die Nutzung von mit Veränderungs-
möglichkeiten einhergehenden Poten-
tialen“ (S. 26 f.). 

Ausführlich setzt Glasenapp sich
mit den aktuellen Leitbegriffen der
Behindertenhilfe auseinander (Kap. 2),
in denen er aus beratend-therapeuti-
scher Perspektive vielfache Ambivalen-
zen und Dilemmata ausmacht. Dem
Normalisierungsprinzip kann nicht
gelingen, in wachsender Pluralität von
Lebensentwürfen zu definieren, „was
normal ist“. Das Konstrukt der Lebens-
qualität, mit dem Doppelkriterium des
objektiven Lebensstandards und des
subjektiven Wohlbefindens, ist schwer
exakt zu bestimmen. Zu den Konstruk-
ten Selbstbestimmung und Empower-
ment: „Freiräume sind nötig, um selbst-

bestimmt zu handeln und eigenes Ge-
staltungsprofil zu entfalten. Freiräume
können aber auch überfordern und
Unsicherheiten schaffen“. Es bleibt die
Botschaft, die genannten Leitziele nicht
absolut, sondern im Spannungsfeld von
Sicherheit und Freiheit zu sehen und
„zwischen beiden Polen auszubalancie-
ren“ (S. 82 f.).

Auch Menschen, die in Institutionen
der Behindertenhilfe arbeiten (Kap. 3),
bewegen sich in vielfachen Spannungs-
feldern: zwischen Bewahren von Tradi-
tionen und Veränderungsprozessen;
zwischen Leitbild-Idealen und Alltags-
realitäten; zwischen Träger, Leitung und
Mitarbeitern; in der Beziehung zu
anvertrauten Klienten; in der Zusam-
menarbeit mit anderen Mitarbeitenden
im Team. Das „Ausbalancieren von not-
wendiger Sicherheit und gleichzeitig
notwendiger Freiheit“ (S. 128) ist eine
Aufgabe sowohl des einzelnen Mitarbei-
tenden als auch der professionellen Per-
sonalentwicklung. Der Autor beschäf-
tigt sich facettenreich mit der Arbeits-
realität in der Behindertenhilfe und
nennt Faktoren zur Verbesserung der
Arbeitsbedingungen, der Arbeitsmotiva-
tion und der Arbeitsplatzgestaltung.

Gerade in einer Zeit großer Umbrü-
che in der Behindertenhilfe, markiert
durch hohen Kostendruck und Begriffe
wie UN-Behindertenrechtskonvention,
Inklusion, Ambulantisierung oder Sozi-
alraumorientierung, ist das Spannungs-
feld von Sicherheit und Freiheit neu
auszuloten (Kap. 4), so z. B. in der Aus-
richtung auf „Personenzentrierte Hil-
fen“ und der „Entfaltung von Potentia-
len und Förderung von Kompetenzen –
sowohl für die Hilfeempfänger wie
auch gleichermaßen für die Hilfeleis-
ter“ (S. 131).

Verschiedene Aspekte von Deinstitu-
tionalisierung werden diskutiert: Enthos-
pitalisierung, Dezentralisierung, Am -
bulantisierung (Kap. 5). Deinstitutiona-
lisieren wird als ein Prozess verstanden‚
in dem institutionelle, organisatorische,
bürokratische Formen der Fremdver-
waltung des Lebens behinderter Men-
schen abgebaut werden und ihnen die
Gestaltungskompetenz für ihr tägliches

Leben schrittweise wieder übereignet
wird (S. 149). Beschrieben und disku-
tiert werden nationale und internationa-
le Entwicklungen, aus Deutschland u. a.
die Heilpädagogischen Heime bzw. Ein-
richtungen im Rheinland bzw. Hessen,
die Auflösung von Kloster Blankenburg
nach Bremen, Entwicklungen im Ev.
Hospital Lilienthal, in Westfalen (aller-
dings  be schränkt auf die nicht typische
Entwicklung in Gütersloh), die Berliner
USTA-Projekte, Enthospitalisierung in
Bayern, das Konzept des „Ort zum
Leben“ in Neuerkerode. „Das Bild vom
Deinstitutionalisieren ist vielfältig und
teilweise unübersichtlich.“ Jedoch ist
für den Autor die Deinstitutionalisie-
rung die logische „Antwort auf die ver-
änderten Sichtweisen der Behinderten-
hilfe“, die sich bei aller Unterschiedlich-
keit der einzelnen Ansätze „inter -
national bewährt“ hat, wobei auch die
Risiken benannt werden (S. 187 f.).

Im letzten Drittel seines Buches geht
der Autor in einer eigenen empirischen
Studie der Frage nach den Effekten der
Deinstitutionalisierung auf die Beteilig-
ten aus, d. h. auf die Menschen mit Be -
hinderung und die Mitarbeitenden.
„Für Menschen, die in der Institution
leben, sollen durch Deinstitutionalisie-
ren mehr Möglichkeiten in Richtung
Selbstbestimmung, Nutzung eigener
Empowerment-Potentiale und Erweite-
rung der Lebensqualität geschaffen
werden. Für die Menschen, die in Insti-
tutionen arbeiten, sollen die Anforde-
rungen an Flexibilität zunehmen, aber
auch Handlungs- und Entscheidungs-
spielräume erweitert werden“ (S. 191).

Im Rahmen eines konkreten Deins-
titutionalisierungs-Projekts entwickelt
der Autor ein Untersuchungsdesign mit
51 beteiligten Klient(inn)en und 13
beteiligten Mitarbeitenden, aufgeteilt in
zwei „Treatmentgruppen“ (Wohnen in
der Institution und Wohnen im Um-
land/Außenwohngruppe) und zwei
Kontrollgruppen in der Institution.
Ergebnisindikatoren für die in der Insti-
tution lebenden Menschen: somatische
Beschwerden, Teilhabe am Leben in
der Gemeinschaft, Ressourcenorientie-
rung, Kompetenzentwicklung, psychi-
sche Beschwerden, Zufriedenheit und
Lebensqualität. Ergebnisindikatoren für
Mitarbeitende: Wahrnehmung der Ar-
beitsbedingungen, Zusammenarbeit im
Team, Kompetenz- und Kontrollüber-
zeugungen, Arbeitszufriedenheit und
professionelles Selbstbild. In beiden
Fällen wendet der Autor in anspruchs-
voller Methodik größtenteils standardi-
sierte bzw. adaptierte Instrumente an,
deren Durchführung und Auswertung
in den Jahren 2002 bis 2008 lag. 
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Empirisch sind die Ergebnisse größ-
tenteils „quantitative Tendenzen“, nur
in einigen Fällen empirisch signifikant.
Dennoch ergeben sich eine ungeheure
Vielfalt höchst spannender Fragestel-
lungen im Deinstitutionalisierungs-
Prozess und es entsteht ein differenzier-
tes, aber positives Bild von den Effek-
ten der Deinstitutionalisierung. Positive
Effekte für die Klient(inn)en: Mehr
Möglichkeiten zu differenzierten Akti-
vitäten; höhere Beachtung individueller
Ressourcen durch die Mitarbeitenden;
höhere allgemeine Zufriedenheit; Stei-
gerung sozialer und praktischer Kom-
petenzen. Ein möglicher Risikobereich
ist die gesundheitliche Entwicklung
bzw. Versorgung; die vermutete Zunah-
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me psychischer Beschwerden ließ sich
empirisch nicht bestätigen. Positive
Effekte für die Mitarbeitenden: Steige-
rung ihrer Visionen, gemeinsamer Auf-
gabenorientierung, Unterstützung im
Team sowie Unterstützung für Innova-
tionen; Steigerung der erlebten Selbst-
wirksamkeit; Erhöhung der allgemei-
nen Arbeitszufriedenheit; Steigerung
des Blicks für „Freiheitsaspekte behin-
derter Menschen“ (S. 285). 

Fazit: Der Autor begeistert für die
Vision der Deinstitutionalisierung; er
beschreibt anschaulich die sich verän-
dernde Rolle und die nötigen Kompe-
tenzen der Mitarbeitenden; er sensibili-
siert für notwendige Bedingungen, um

positive entwicklungsfördernde Effekte
für die Menschen mit Behinderung zu
erreichen und er weist auf Gefahren
und Risiken wie z. B. Selektionseffekte
hin. Ein sehr empfehlenswertes Buch,
basierend auf Erfahrungen mit Men-
schen, die in Heimen der Behinderten-
hilfe leben und arbeiten, mit vielen
Bezügen auf humanwissenschaftliche
Diskurse, einer durchgehend markan-
ten Leitfrage nach der Balance von
Sicherheit und Freiheit, mit fundierten
Literaturhinweisen und ausgesprochen
hilfreichen Lesehinweisen und Zusam-
menfassungen. 

Christian Bradl, Kerpen

Thema des vorliegenden Buches sind
junge geistig behinderte Frauen an

der Statuspassage Schule – Arbeitsle-
ben und die Entwicklung ihrer Lebens-
entwürfe. Die Arbeit setzt an dem Man-
gel von fundierten Untersuchungen zu
Lebensentwürfen geistig behinderter
Frauen an, da bisher kaum untersucht
wurde, wie sich junge geistig behinderte
Frauen ihr Leben vorstellen.

Ausgehend von der Annahme, dass
behinderte Frauen durch die veränder-
ten Lebensbedingungen stärker gefor-
dert sind, ihr Leben zu entwerfen und
zu planen, entwickelt Kathrin Römisch
in der vorliegenden Forschungsarbeit
ihre Fragestellung. Dabei geht sie der
Frage nach, „wie junge Frauen unter
Bedingungen geistiger Behinderung
Lebensentwürfe entwickeln, von wel-
chen Faktoren sie dabei beeinflusst
werden und von welchen Faktoren sie
in der Umsetzung behindert werden“
(S. 8; 84). Die Autorin möchte mit der
Arbeit Einflussfaktoren aufzeigen, „wie
junge geistig behinderte Frauen in
einem stark institutionell vorgegebenen
Lebenslauf ihre eigenen Vorstellungen
entwickeln und ihr Leben planen“ (S. 9).
Der Arbeit liegt eine sozialkonstrukti-
vistische Sicht von Geschlecht und Be-
hinderung zugrunde; anhand zentraler
Autorinnen arbeitet Römisch im ersten
Schritt die Zusammenhänge von Be-

hinderung, geistiger Behinderung und
Geschlecht heraus. In einem zweiten
Schritt geht sie der Frage nach indivi-
duellen und kollektiven Lebensentwür-
fen nach. Mit der vorliegenden Arbeit
verdeutlicht die Autorin, dass diese kol-
lektiven Lebensentwürfe für geistig be-
hinderte Frauen ggf. vollkommen an-
ders sind, als dies für nichtbehinderte
Frauen der Fall ist. „Der sehr stark
institutionalisierte Lebenslauf geistig
behinderter Menschen wirkt sich (…)
für geistig behinderte Frauen nochmals
stärker negativ hinsichtlich ihrer antizi-
pierten Lebensentwürfe aus“ (S. 18).

Somit stellt die Institutionalisierung
des Lebenslaufs den zentralen Punkt
des theoretischen Teils der Arbeit dar.
Ausgehend von der These des institu-
tionalisierten Lebenslaufs nach Kohli
wird der Zusammenhang von Institu-
tionalisierung und Behinderung gut dar-
gestellt. Dabei arbeitet die Autorin aus-
führlich heraus, wie Behinderung in
Deutschland einerseits durch die Ge-
setzgebung und andererseits durch die
Institutionen der Behindertenhilfe in-
stitutionalisiert wird. Kohlis These wird
anschließend mit der Verflechtungshy-
pothese Krügers um die Kategorie Ge-
schlecht ergänzt.

Das theoretische Grundlagenkapitel
schließt mit den politischen und päda-

gogischen Entwicklungen der letzten
Jahrzehnte wie dem Normalisierungs-
prinzip, dem Konzept der Lebensquali-
tät, der Zielperspektive der Selbst-
bestimmung, der Teilhabe sowie der In-
tegration und Inklusion. Römisch
konstatiert zugleich, dass die Verände-
rungen eher schleppend erfolgen und 
z. B. Selbstbestimmungsrechte durch un-
terschiedliche Bedingungen erheblich
eingeschränkt werden (S. 43). Von der
Erweiterung der „Optionen im Lebens-
lauf durch Individualisierung und Plu-
ralisierung von Lebensstilen“ profitie-
ren geistig behinderte Frauen bisher
kaum. Der fehlende Spielraum hin-
sichtlich individueller Lebensentwürfe
wird im folgenden Kapitel deutlich. Im
dritten Kapitel „Lebenslaufoptionen jun-
ger geistig behinderter Frauen“ wird der
aktuelle Forschungsstand zur Lebenssi-
tuation geistig behinderter Frauen auf-
gezeigt. Dies dient dem „Versuch, einen
kollektiven Lebensentwurf für junge
geistig behinderte Frauen zu skizzieren“
(S. 44). Entlang des Lebenslaufs in der
Einteilung „Frühe Kindheit“, „Schulal-
ter“ und „Erwachsenenalter“ verdeut-
lich die Autorin im Folgenden, dass in
vielen Bereichen z.B. in der Früherken-
nung und Frühförderung viel geforscht
und entwickelt wurde, aber die dazuge-
hörige Literatur keine Geschlechtsspe-
zifik vornimmt. Die Bedeutung des Ge-
schlechts rückt in vielen Bereichen in
den Hintergrund, die Beeinträchtigung
ist dominant und prägt den Alltag der
Familien. Dass die starke Institutionali-
sierung bei geistig behinderten Kindern
schon früh, teils vorgeburtlich einsetzt,
arbeitet Römisch sehr gut heraus. „Be-
zogen auf die Zusammenarbeit mit den
Eltern scheint das System der Frühför-
derung deutlich das Geschlechterre-
gime verinnerlicht zu haben und kann
im Sinne Krügers als Anliegerinstituti-
on identifiziert werden.“ (S.49)

Kathrin Römisch

Entwicklung weiblicher 
Lebensentwürfe unter Bedingungen 
geistiger Behinderung
2011. Bad Heilbrunn: Klinkhardt. 212 Seiten. 32,00 €. ISBN 978-3-7815-1825-4 

Buchbesprechungen



Geschlechterverhältnisse der Schü-
lerschaft sowie der Lehrerschaft, Femi-
nisierung der pädagogischen Berufe,
fehlende geschlechterspezifisch diffe-
renzierte Angebote, erhebliche Ein-
schränkungen im Freizeitbereich insbe-
sondere bei Mädchen sind zentrale The-
men im folgenden Kapitel. Die Angst
vor Nachkommenschaft und die Angst
vor sexualisierter Gewalt führen häufig
zu einem restriktiven Erziehungsver-
halten der Eltern, wobei Eltern dazu
neigen, „die Mädchen geschlechtsneu-
tral zu erziehen, zu infantilisieren oder
überzubehüten“ (S. 55). Es entstehen
(innere) Konflikte, die sich im Erwach-
senenalter fortsetzen: Mädchen erfah-
ren die Veränderung zur Frau, merken
aber, dass sie als potenzielle Partnerin
und Mutter nicht in Frage kommen.
Der Lebensbereich Wohnen verläuft in
höchstem Maße institutionalisiert, der
Lebensbereich Arbeit vollzieht sich
hauptsächlich in der WfbM, und der Le-
bensbereich „eigene Familie“ zeigt die
besondere Benachteiligung geistig be-
hinderter Frauen auf. Römischs Resü-
mee ist, dass „die Lebensläufe geistig
behinderter Frauen sich keineswegs an
dem Normallebenslauf nichtbehinder-
ter Frauen (orientieren), sondern wei-
sen auch die Dreiteilung in Vorberei-
tungs-, Aktivitäts- und Ruhephase auf,
entsprechen also eher dem typischen
männlichen Lebenslauf, da für sie nicht
vorgesehen ist, eine Familie zu gründen
oder ganz aus dem Erwerbsleben aus-
zuscheiden“ (S. 75). 

Dem Kapitel 4 kommt in der Ausei-
nandersetzung um das Thema eine be-
sondere Bedeutung zu, insofern Kathrin
Römisch hier anhand des empirischen
Forschungsstands (Pluralisierung weibli-
cher Lebensläufe) ihre Fragestellung ent-
wickelt. Zur Beantwortung ihrer Frage-
stellungen führte Römisch problemzen-
trierte Interviews mit jungen geistig be -
hinderten Frauen und ihren zentralen
Be zugspersonen. Acht junge Frauen,
deren Mütter und jeweils eine Lehrper-
son wurden befragt, so dass insgesamt 24
Interviews geführt wurden. Die Bedeu-
tung des sozialen Umfelds der Frauen
führt zur forschungsmethodischen Ent-
scheidung, die zentralen Bezugsperso-
nen ebenfalls zu interviewen. Das for-
schungsmethodische Vorgehen ist in
Kapitel 5 dargelegt, wobei die Autorin
die Auswertung des Datenmaterials
anhand des textanalytischen Verfahrens
nach Marianne Kiefer und nach einem
inhaltsanalytischen Verfahren nach
Christiane Schmidt vornahm.

Auf den nachkommenden über 70
Seiten erfolgt die ausführliche und le-
senswerte Darstellung sowie Interpreta-
tion der acht Einzelfallanalysen, womit

deutlich wird, welche Vielfalt an unter-
schiedlichen Wünschen und Vorstel-
lungen die interviewten Frauen thema-
tisieren. Die Lebensentwürfe der jun-
gen Frauen lassen sich wiederum vier
verschiedenen Arten zuordnen, wobei
die Erfahrungen im Sondersystem eine
wichtige Rolle spielen, zugleich die Ori-
entierung der jungen Frauen an nicht-
behinderten Frauen in den Lebensent-
würfen aber auch zu Tage tritt. Zentrale
Einflussfaktoren und behindernde Be-
dingungen werden abschließend gene-
riert, wobei die Leserin/der Leser an
der einen oder anderen Stelle über das
Ergebnis überrascht sein wird. Kathrin
Römisch bindet abschließend die Er-
gebnisse ihrer Arbeit in aktuelle Dis-
kurse ein und führt kurz die Schwierig-
keiten des Forschungsdesigns an. Im
Ergebnis zeigt die Dissertation auf, dass
eine andere Systematik für die Lebens-
entwürfe der jungen Frauen entwickelt
werden musste, als dies z. B. bei anderen
Autor(inn)en der Fall ist (S. 186). Die
jungen Frauen stehen an der Schwelle
des Übergangs Schule – Beruf, so dass
der Berufsfindungsprozess dominiert.
Dabei treffen sie auf unterschiedliche
Gelegenheitsstrukturen und machen un-
terschiedliche biografische Erfahrungen.

Kritisch lässt sich anmerken, dass
die gewählte Fragestellung unterstellt,
dass die Frauen in der Entwicklung ih-
rer Pläne behindert werden – dem mag
so sein. Die Studie fragt nach Einfluss-
faktoren und behindernden Bedingun-
gen, sie könnte jedoch meines Erach-
tens noch etwas stärker an Aussagekraft
gewinnen, wenn die Autorin explizit
die Frage nach den förderlichen Fakto-
ren gestellt hätte. Dies schmälert den
guten Gesamteindruck der Arbeit kei-
nesfalls, denn das Buch ist gut zu lesen
und insbesondere die Darstellung und
Einordnung der Einzelfälle unterstreicht
eindrücklich, wie fundiert die Autorin
ihre Fragestellung bearbeitet hat.

Zahlreiche Hinweise für eine Unter-
stützung junger Frauen finden sich in
dieser Arbeit, wobei ich mir die For-
mulierung dieser Anknüpfungspunkte 
(S. 195 ff.) etwas deutlicher und aus-
führlicher gewünscht hätte, um junge
Frauen dabei zu unterstützen, „Lebens-
laufmuster fernab des vorgezeichneten
institutionalisierten Lebenslaufs selbst-
bestimmt zu entwickeln und zu ver-
wirklichen“ (S. 198).

Die Arbeit macht meines Erachtens
Hoffnung, dass eine geschlechtersensi-
ble Perspektive in der Sonder- und Be-
hindertenpädagogik Raum gewinnt, da
die jungen Frauen von Erfahrungen be-
richten, die Frauen anderer Generatio-
nen so nicht berichten können (z. B.

Sexualerziehung, Formulierung des An-
spruchs auf die Gründung einer eige-
nen Familie). Auch wenn Anzahl und
Qualität der begleitenden Angebote
noch zunehmen könnten, so wird die
zunehmende Offenheit gegenüber den
Themen Partnerschaft, Sexualität und
Kinderwunsch beim Lesen spürbar.

Für die Forschungsgemeinschaft im
Bereich Gender und Behinderung stellt
die Arbeit einen wichtigen Beitrag dar.
Sie ist zugleich für Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter in der Behindertenhilfe
zu empfehlen, da sie wichtige Anknüp-
fungspunkte für die Unterstützung jun-
ger geistig behinderter Frauen bietet. Es
ist der Verdienst der Autorin, den Blick
für eine gendersensible Arbeit in der
Behindertenhilfe zu weiten.

Stephanie Goeke, Böblingen
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