EINLEITUNG

Der vorliegende Band ,,Padagogik bei schwerer und mehrfacher Behinderung*
fihrt in die disziplindren und professionellen Grundlagen einer noch jungen
(sonder-)padagogischen Teildisziplin ein. Er gliedert sich in drei Teile: einer dis-
ziplindren Bestimmung (Teil 1), einer Identifikation professionell-padagogischer
Aufgaben, Herausforderungen und pidagogischer Schwerpunkte (Teil 1l) sowie
deren Realisierung in unterschiedlichen Handlungsfeldern (Teil 111).

Die Piadagogik bei schwerer und mehrfacher Behinderung hat in ihrer noch
jungen Historie wichtige Erkenntnisse zur Bildung und Erziehung fur einen Per-
sonenkreis generiert, der als schwer- und mehrfachbehindert bezeichnet wird.

Dieser Personenkreis galt bis in die jlingste Vergangenheit als ,,bildungsunfa-
hig“ und ist auch aktuell von Ausgrenzung aus nahezu allen gesellschaftlich-kul-
turellen Beztuigen bedroht (vgl. Feuser, 2009; Fornefeld, 2007, 2008a, 2010;
Wagner, 2013). Die Pidagogik bei schwerer und mehrfacher Behinderung hat
insofern sowohl in ihrer diszipliniren Ausrichtung als auch in professionell-
praktischen Bezugen fur diesen Personenkreis ein besonderes Mandat tibernom-
men und es sich zur Aufgabe gemacht, seine Interessen advokatorisch zu vertre-
ten, Bildungsrechte zu sichern und seine Partizipation in den verschiedenen Le-
bensbereichen zu forcieren.

Die Legitimation der Disziplin als advokatorische Interessensvertretung fiir ei-
nen — als besonders abhingig erkannten und mit bestimmten, oft defizitiren
Merkmalen ausgestatteten — Personenkreis kann heute als problematisch angese-
hen werden. Einerseits offenbart sich darin ein am Individuum orientierter Be-
hinderungsbegriff, der seine eigene Verstrickung in soziale und gesellschaftliche
Prozesse nicht hinreichend hinterfragt. Andererseits bringt die advokatorische
Anwaltschaft den Vorwurf mit sich, nicht geniigend zwischen den Aufgaben der
Profession und der Disziplin zu unterscheiden (vgl. Moser, 2000, S. 45).

Insgesamt gilt aktuell zu konstatieren, dass sich die Teildisziplin Pidagogik
bei schwerer und mehrfacher Behinderung mit ihren wertgeleiteten und an ei-
nem bestimmten Personenkreis orientierten Beziigen eher in Abgrenzung zu
einer Allgemeinen Padagogik entwickelt hat. Thre spezifischen disziplindren Fra-
gestellungen und Erkenntnisse werden von der Allgemeinen Padagogik als unbe-
deutend wahrgenommen und wissenschaftlich kaum diskutiert (vgl. Lindmeier,
2013, S. 131). Die ,,Aufgabenteilung® zwischen der Piadagogik bei schwerer und
mehrfacher Behinderung und der Allgemeinen Pidagogik entlang eines als be-
hindert erkannten Personenkreises hat zu einer dichotomen padagogischen Split-
tung gefuhrt: Auf der einen Seite eine Disziplin, die sich am Allgemeinen und an
Normalititskonstruktionen orientiert, auf der anderen Seite eine, die das Beson-
dere und das von der (fiktiven) Norm abweichende fixiert.

Die aktuellen gesellschaftlichen und bildungspolitischen Herausforderungen —
insbesondere der angestofSene Transformationsprozess hin zu einem inklusiven
Bildungssystem — erfordern eine Uberwindung dieser biniren Konstruktion und
das Aufzeigen verbindender Elemente zwischen beiden Disziplinen.

Unter dieser Pramisse sind alle drei Teile des vorliegenden Bandes zu sehen.
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12 Einleitung

Im ersten Teil werden zunichst die disziplinaren Grundlagen und Erfordernisse
dargestellt. Kapitel 1 fuhrt ein in verschiedene Perspektiven auf den bezeichne-
ten Personenkreis, woraufhin Kapitel 2 die historischen Entwicklungslinien der
Heil- und Sonderpiddagogik nachgezeichnet. Herausgearbeitet werden insbeson-
dere die Mechanismen und Motive, die in den verschiedenen Epochen immer
wieder zur Ausgrenzung des hier fokussierten Personenkreises gefithrt haben,
um darauf aufbauend die Entstehung der Piadagogik bei schwerer und mehrfa-
cher Behinderung zu skizzieren. AbschliefSend wird das Verhiltnis zwischen der
Teildisziplin Padagogik bei schwerer und mehrfacher Behinderung zu ihrer
Bezugsdisziplin der Allgemeinen Pidagogik betrachtet.

Im Folgenden (Kapitel 3, 4 und 5) werden neben den wissenschaftstheoreti-
schen Erkenntnissen der Disziplin weitere inter- und transdisziplinire Er-
kenntnisse gestellt. Ziel dieser Ausfithrungen ist es, Figuren einer nicht aus-
grenzenden Pidagogik zu identifizieren. Dabei wird bewusst auf Erkenntnisse
affiner Nachbardisziplinen rekurriert. Allgemeine Piddagogik — so die Argumen-
tationslinie dieses Bandes — bedarf einer vertieften wissenschaftlichen Diskus-
sion anthropologischer, ethischer und sozialwissenschaftlicher Fragestellungen,
um ihre disziplinire Argumentation und ihre Orientierung an einer fiktiven
Norm zu reflektieren, zu tuiberpriifen und ihrer Bestimmung als einer ,,Padago-
gik fur Alle“ gerecht zu werden. Es gilt, tragfihige Fundamente zu entwickeln,
um umfassende Partizipation und Bildung fiir alle Menschen sicherzustellen,
Marginalisierung zu vermeiden und Barrieren abzubauen. Dazu werden in Ka-
pitel 4 zunichst zwei interdisziplinire Argumentationslinien aufgenommen:
eine padagogisch-anthropologische und eine sozialwissenschaftliche.

In Kapitel 5 schliefSen sich transdisziplindre Analysen an. Dabei werden insbe-
sondere die Begriffe der Ungewissheit, der Imperfektibilitit, der Stellvertretung
und der Bildung in ihrer Bedeutung fiir eine nicht ausgrenzende Pidagogik er-
lautert und ndher bestimmt. Damit verldsst der vorliegende Band die diszi-
plindren Grenzen einer Pidagogik bei schwerer und mehrfacher Behinderung
und gibt erste Hinweise fiir mogliche zukiinftige Bestimmungen im Kontext ei-
ner nicht ausgrenzenden Pidagogik. Diese Vorgehensweise wird auch im zwei-
ten und dritten Teil beibehalten.

Der zweite Teil fokussiert dabei professionelle Grundlagen einer Pidagogik
bei schwerer und mehrfacher Behinderung und befragt diese im Hinblick auf ihr
Potenzial fiir eine nicht ausgrenzende Pidagogik. Nach einer Einfithrung in die
Strukturmerkmale professionellen Handelns wird padagogisches Handeln im
Spannungsfeld von Medizin, Therapie und Pflege betrachtet (Kapitel 7).
Anschliefend werden in Kapitel 8 verschiedene Konzepte, Modelle und Metho-
den vorgestellt und Prinzipien fiir eine nicht ausgrenzende Padagogik formuliert.
Dabei stehen die, der jeweiligen Person zur Verfiigung stehenden, individuellen
und sozialen Ressourcen, ihre Kompensationsstrategien und ihre entwicklungs-
logischen Zuginge zur Welt im Fokus des professionell-padagogischen Han-
delns.

Im dritten Teil schliefSlich werden unterschiedliche Handlungsfelder und ihre
Bedeutung sowie Besonderheiten im Kontext einer nicht ausgrenzenden Padago-
gik in den Blick genommen. Dabei liegt auch in diesem Teil der Fokus auf Parti-
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Einleitung 13

zipation. Der im Zusammenhang mit individueller Partizipation fiir den Perso-
nenkreis der Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung besonders be-
deutsame Begriff der Assistenz wird zunachst beschrieben. Daran schlieflen sich
die Darstellung von Prinzipien und Leitlinien fiir professionelles Handeln in den
unterschiedlichen Handlungsfeldern an. Gleichzeitig werden mogliche Teilhabe-
barrieren identifiziert und im Gegenzug die Entwicklung umfassender Teilhabe-
chancen exemplarisch angedacht.

AbschliefSend sei darauf verwiesen, dass in diesem Band durchgingig der Ter-
minus ,,schwere und mehrfache Behinderung“ genutzt wird. Wohlwissend, dass
jede Begriffsverwendung zugleich dem Dilemma einer erneuten Stigmatisierung
nicht entgehen kann, sollen hier mit der Begriffsverwendung keine personenbe-
zogenen Eigenschaftsmerkmale identifiziert, sondern eine Verstindigung uber
ein so bezeichnetes sozial-gesellschaftliches Phinomen und den davon betroffe-
nen Personen ermoglicht werden.
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1 PERSPEKTIVEN AUF ,SCHWERE UND MEHR-
FACHE BEHINDERUNG"

1.1 Bezeichnungen und Begriffssetzungen

Die Vorstellungen tiber das, was ,,Behinderung“ oder ,,schwere Behinderung*
ausmacht, lassen sich niemals isoliert als Phinomen eines Subjektes betrachten,
sondern sind ausschliefSlich im Kontext gesellschaftlich-sozialer Bedingungen
und Entwicklungen zu verstehen. Was gesellschaftlich unter ,schwerer oder
mehrfacher Behinderung® verstanden wird tragt dabei immer historisch entstan-
dene, gesellschaftlich geprigte und individuell-biografische Wissenselemente. In
einer typisierten und kategorisierten Form werden die individuellen Bilder und
Vorstellungen zu Bezeichnungen fiir einen bestimmten Personenkreis. Diese Be-
zeichnungen konnen jedoch den so benannten Personen niemals gerecht werden.
Sie sind Konstruktionen und Vorstellungen tiber andere Menschen, die durch
unterschiedliche Einstellungen, Perspektiven und Sichtweisen bestimmt sind.

Aus Praxis und Theorie existiert seit den 1970er Jahren eine gewachsene An-
zahl an Beschreibungsversuchen und Begriffen der Personengruppe, um ,eine
besondere, durch die Schwere der Schidigung und Beeintrichtigung definierte
Bediirfnislage zu kennzeichnen und daraus den Anspruch auf besondere Leistun-
gen abzuleiten® (Schmuhl 2007, S. 36). Dabei werden folgende Begriffe syno-
nym oder mit unterschiedlichen Akzentuierungen genutzt: ,,Menschen mit
schwersten Behinderungen“ (Fornefeld 2000; Klauf$ 1999), ,Menschen mit
schwersten Beeintrachtigungen® (Frohlich 2007b; Feuser et al. 2001), ,,Men-
schen mit schweren und mehrfachen Behinderungen“ oder ,Menschen mit
schwerer geistiger Behinderung® (Klauff und Lamers 2003a; Breitinger 1998;
Speck 2003). Dariiber hinaus gibt es Bezeichnungen, die diesen Personen einen
»allumfassenden Hilfebedarf“ (Burkhart 2004, S. 28), einen ,,intensiven Forder-
bedarf* (Speck 2012) oder einen ,,hohen Unterstiitzungsbedarf“ attestieren (vgl.
Schlichting, 2013, S. 15).

Diese Bezeichnungen fokussieren den so beschriebenen Menschen und seine
individuelle Situation. Sie sind ,,Eigenschaftsbeschreibungen® (Fornefeld 2008a,
S. 51) von Personen und ihrer angenommenen individuellen Problemlagen hin-
sichtlich ihrer physischen, kommunikativen oder sozialen Realitit und sich da-
raus ergebender Unterstiitzungsbedarfe.

Grundsitzlich gilt dabei festzustellen, dass die Kriterien, nach denen Personen
als schwer und/oder mehrfachbehindert bezeichnet werden, immer unzulidnglich
sind. Sie sind Teil einer fiktiven Realitit und suggerieren eine scheinbare Ge-
wissheit dariiber, was den so bezeichneten Personenkreis ausmacht und charak-
terisiert. Bereits Bach (1991, S. 3) macht deutlich, dass in Bezug auf den Begriff
der schweren Behinderung vor allem die Vielfalt der Aspekte auffallt, ,,die er in
sich zu vereinigen vermag, d. h. die Fille unterschiedlichster und z.T. gegensatz-
licher Einfille, Vorstellungen und Handlungsimpulse, die das Wort ,Schwerste
Behinderung® auszulosen angetan ist“. Frohlich verweist in diesem Zusammen-
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18 Disziplin

hang darauf, dass das Attribut ,schwerbehindert“ oder ,,schwerstbehindert
weniger auf den Personenkreis selbst verweist, sondern vielmehr die Perspektive
des Betrachters beschreibt: einer Pidagogik, die den Umgang mit dem Personen-
kreis als ,,schwierig® erlebt (Frohlich 2007b, S. 222). Der Versuch, den Begriff
der schweren Behinderung zu definieren, scheitert insofern auch ,,bereits an der
Uneindeutigkeit des Begriffs ,Behinderung‘ selbst, von dem die ,Schwerstbehin-
derung‘ als Superlativ abgeleitet ist“ (Fornefeld 1998, S. 49). Lamers (2000,
S. 188) und Fornefeld (1998, S. 36) verweisen in Bezug auf den hiufig verwen-
deten Superlativ ,,schwerst auf Schroder (1979), der darin lediglich eine for-
mal-quantitative Klassifikation sieht, die keinen oder nur geringen inhaltlich-
qualitativen Aussagewert besitzt.

In aktuellen Veroffentlichungen wird deshalb nicht auf den Personenkreis und
seine Merkmale geschaut, sondern vielmehr das vielschichtige Verhiltnis von in-
dividueller Lebens- und sozial-gesellschaftlicher Situation und die besondere
randstindige sozial-gesellschaftliche Position fokussiert. Fornefeld spricht in die-
sem Zusammenhang von ,,Menschen mit Komplexer Behinderung® (Fornefeld
2008b), um die — in Bezug auf den Personenkreis — festgestellte Exklusionsge-
fahr und die ,,systembedingten Kontextfaktoren“ (Fornefeld 2008b, S. 51) be-
sonders hervorzuheben. Im Sinne eines ,,verstehenden Zugangs*“ zum Phinomen
Behinderung wird ,,Komplexe Behinderung® als ,,Attribut der Lebensbedingun-
gen von Menschen mit Behinderung® gesetzt. Fornefeld fokussiert in einer an-
thropologisch-phinomenologischen Betrachtung die Lebenswirklichkeit der so
bezeichneten Personengruppe, in der sich sowohl das Phinomen Behinderung
als auch die Deutung und Wertung dieses Phinomens miteinander verschrianken.
Menschen mit Komplexer Behinderung sind von Exklusion ,,durch das Hilfesys-
tem selbst“ (Fornefeld 2008b, S. 77) betroffen (vgl. Kap. 3.1).

Schuppener (2011) spricht in einer etwas anderen Konnotation von ,,intensi-
ven Behinderungserfahrungen®, die sich ,,in Form eines hohen Risikos des Erle-
bens von Stigmatisierung und Exklusion® ausdriicken, denen der so bezeichnete
Personenkreis ausgesetzt ist. In einer konsequent kompetenzorientierten Sicht-
weise wird beschrieben, dass Kinder, Jugendliche und Erwachsene, die als
schwer und mehrfachbehindert gelten, in besonderer Weise genotigt sind, umfas-
sende Kompensationsleistungen zu vollbringen, um die eigene Existenz zu si-
chern und Isolation zu kompensieren (Schuppener 2011, S. 301).

»Der Begriff intensiver Behinderungserfabrungen steht grundsdizlich fiir sub-
jektive Erfabrungen von Barrieren im Sinne eines ,behindert werdens® durch
Normuvorstellungen und normative Handlungsbedingungen®. (Schuppener
2011, S. 301) Intensive Behinderungserfabrungen sind grundsdtzlich als
»Lebensbewailtigungskompetenz® (ebd.) anzuseben.

Generell ist darauf zu verweisen, dass die Deutungshoheit tiber das, was ,,Behin-
derung® oder ,,Schwere und mehrfache Behinderung® ausmacht nicht bei den
betroffenen Personen selbst liegt. Thre Kategorisierung, die Zuschreibung von
psychisch-sozialen Bedingungen ihres Seins erfolgen ausschliefSlich aus der Per-
spektive der jeweiligen Betrachter. Verschiedene Autoren (Greving 2002,
S. 101ff.; Dederich 2007; Schmuhl 2007) verweisen deshalb in Anlehnung an
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Bourdieu darauf, dass die Definitionsmacht ganz und gar bei denen liegt, die im
sozialen Feld tber die Moglichkeiten und die Macht verfiigen. Thre Sprache und
die gesetzten Begrifflichkeiten sind immer auch Ausdruck von Interessen und
Motiven verschiedener Akteure im sozialen Feld. Der Staat mit seinen Gesetzge-
bungen, die verschiedenen Verbinde oder Professionen und Institutionen, sie
alle verbreiten spezifische Begriffe, um eigene Interessen zu wahren, mit allen
Konsequenzen fiir die betroffenen Personen (Schmuhl 2007, S. 24).

Diese ungleichen Machtverhiltnisse lassen Menschen mit Behinderung zum
Objekt derjenigen werden, die Behinderung konstruieren und weisen den Men-
schen selbst in eine Position der Ohnmacht (Greving 2002, S. 101ff.; Jantzen
2007, S. 91; Ziemen 2002b). Die Verwendung von Begrifflichkeiten entscheidet
insofern immer auch uber soziale Inklusion oder Exklusion (Schmuhl 2007,
S. 24).

Fiir Menschen, denen die Attribute ,,schwer oder mehrfach-behindert* zuge-
wiesen werden, hat dies in der Regel negative Konsequenzen. Zum einen bedeu-
tet es eine Exklusion aus vielen verschiedenen gesellschaftlichen Beziigen, die im
Kontext eines fortschreitenden Abbaus sozialer Sicherungssysteme aktuell zu-
nimmt (Fornefeld 2008¢; Schmuhl 2007). Zum anderen kann diese Bezeichnung
existentielle Bedeutung bekommen, insofern sie das Recht auf Leben tangiert.
Im Rahmen der Schwangerschaftsvorsorge sind beispielsweise pranataldiagnos-
tische Untersuchungen inzwischen zur Routine geworden. Eine diagnostizierte
»schwere Behinderung® fiihrt hier in der Giberwiegenden Zahl der Fille zu ei-
nem Schwangerschaftsabbruch (Heinen und Lamers 2001). Dennoch gilt es da-
rauf zu verweisen, dass sozialstaatliche Rechte und Leistungen an Bezeichnun-
gen und Diagnosen gekoppelt sind. Diese Koppelung — auch als Ressourcen-
Etikettierungsdilemma bezeichnet — fuhrt dazu, dass das Attribut ,,schwer®
oder ,,schwerstbehindert“ aktuell noch dazu beitragen kann, ,,die Menschen-
und Biirgerrechte der so Bezeichneten zu stirken“ (Schmuhl 2007, S. 36) und
»daraus den Anspruch auf besondere Leistungen® des Sozialstaates abzuleiten
(ebd.).

In der Beschiftigung mit dem Personenkreis, der als schwer und mehrfachbe-
hindert bezeichneten Menschen, gilt es, diese Zusammenhinge und Widersprii-
che aufzudecken und jede begriffliche Anniherung und jeden Definitionsversuch
in die Relativitit sozial-gesellschaftlicher Konstruktion und sozialpolitischer
Verhiltnisse zu stellen und die damit verbundenen Machtverhiltnisse zu reflek-
tieren. Aufgrund der beschriebenen Relativitiat kann und darf es eine allgemeine
Definition nicht geben. Die so bezeichneten Personen wiren allein durch den
Versuch einer solch giiltigen allgemeinen Bestimmung in unzulinglicher Weise
anthropologisch reduziert. Insofern konnen die folgenden Beschreibungen nur
einen Uberblick iiber historische und aktuelle Sichtweisen und Anniherungsver-
suche geben, wobei zu betonen gilt, dass alle diese Versuche letztlich unzuling-
lich bleiben (vgl. Klaufs 2011b, S. 12).
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1.2 Historische Sichtweisen auf den Personenkreis

Verschiedene Imaginationen vom Mensch-Sein in den unterschiedlichen histori-
schen Epochen haben unterschiedliche Bilder von ,,Behinderung® entworfen, die
mit je spezifischen Begrifflichkeiten belegt sind. Diese Bilder verweisen auf die
jeweiligen gesellschaftlich-sozialen Bedingungen, in denen sie entstanden. Sie
sind eng verwoben mit der Entwicklung der Heil- und Sonderpiadagogik als Pro-
fession und Disziplin und damit verbundenen Prozessen der Kategorisierung
und Institutionalisierung (siche Kap. 2.3). Ohne diesen Kontext lassen sich
Sichtweisen auf den Personenkreis und auf ihn bezogene Begriffe nur fragmenta-
risch darstellen. Unter Beachtung dieser Einschrankung werden in diesem Kapi-
tel dennoch in einem kurzen Abriss die historischen Sichtweisen fokussiert, um
zu verdeutlichen, mit welchen Attributen dieser Personenkreis in verschiedenen
Epochen belegt wird und welche gravierenden Folgen dies fiir die betroffenen
Menschen hat.

Historisch betrachtet lassen sich erste Bilder von Behinderung bis in die An-
tike zuruckverfolgen. Sie sind gepragt von magischen, mythologischen Vorstel-
lungen. Das Verhalten von Menschen mit kognitiven und/oder kérperlichen Be-
eintraichtigungen erklart man sich mit dem Einfluss von Ddmonen oder
Geistern, die von diesen Menschen Besitz ergriffen haben. Obwohl keine gesi-
cherten Erkenntnisse vorliegen, ist davon auszugehen, dass Menschen, die heute
als schwer- oder mehrfachbehindert bezeichnet werden, in diesen Epochen allein
aus medizinischen Griinden kaum Uberlebenschancen haben. Die Mortalitit er-
hoht sich in vielen Kulturen durch eine systematische Aussetzungs- und To-
tungspraxis des Personenkreises. Belegt ist diese Praxis beispielweise bei Ro-
mern, Griechen und Germanen (Fornefeld 2009, S. 30).

Mittelalterliche Vorstellungen sind gleichsam von mythologischen Vorstellun-
gen geprigt und zunehmend verbunden und durchmischt von christlichen Deu-
tungsversuchen. Das Schicksal und die Bestimmung des Menschen werden in die
Hand Gottes gelegt. Als Folge dualistischer Vorstellungen von Gut und Bose,
personifiziert in der Gestalt von Gott und Teufel, wird Behinderung als Strafe
Gottes identifiziert. Personen, die als behindert erkannt werden, gelten als vom
Bosen besessen. Oft werden sie als Kinder des Satans, als ,, Wechselbalger® be-
zeichnet. Diese Vorstellungen sind durchaus auch in folgenden Epochen hand-
lungsleitend. So wird noch in der Mitte des 19. Jahrhunderts Behinderung in ei-
nigen protestantischen Stromungen als Folge eines Glaubensverfalls gedeutet
und unter dem Paradigma der Selbstverschuldung als Strafe Gottes bewertet
(Moser und Horster 2012, S. 14).

Allgemein entwickelt sich jedoch bereits mit der Epoche der Aufklirung im
ausgehenden 18. Jahrhundert eine andere Perspektive auf Behinderung. Die be-
ginnende Bestimmung des Menschen als autonomes Individuum, die Forderung
nach einer Befreiung aus der Unmiundigkeit und der Glaube an die Vernunft als
Motor dieser Emanzipation, fithrt zu einer Identifizierung von Phianomenen, die
heute als ,behindert* zusammengefasst werden (Moser und Horster 2012,
S. 13; Greving 2002, S. 101; Stormer 2007, S. 288). In den Idealen der Aufkla-
rung scheint erstmalig in der Historie eine Differenzierung von Vernunft und
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