Theo KlauB: Menschen mit schweren Behinderungen im Span-
nungsfeld unterschiedlicher Interessen’

Im Titel geht es um Menschen, schwere Behinderung, Interessen, Spannung, Grundsitze, be-
ginnen mochte ich jedoch mit einer Geschichte aus dem Grimm’schen Méarchenbuch:
Es war einmal ein steinalter Mann, dem waren die Augen triib geworden, die Ohren taub, und die
Knie zitterten ihm. Wenn er nun bei Tische safs und den Léffel kaum halten konnte, schiittete er
Suppe auf das Tischtuch, und es flofy ihm auch etwas wieder aus dem Mund. Sein Sohn und dessen
Frau ekelten sich davor, und deswegen mufite sich der alte Grofivater endlich hinter den Ofen in
die Ecke setzen, und sie gaben ihm sein Essen in ein irdenes Schiisselchen [...] da sah er betriibt
nach dem Tisch, und die Augen wurden ihm nafs. Einmal auch konnten seine zittrigen Hdnde das
Schiisselchen nicht festhalten, es fiel zur Evde und zerbrach. Die junge Frau schalt, er sagte
nichts [...] Da kaufte sie ihm ein hélzernes Schiisselchen [...] daraus mufte er nun essen.’
Soweit die Geschichte, die nichts Mérchenhaftes, sondern Realitdt beschreibt. Doch ist ihre
Tendenz nicht zu negativistisch? Denken wir doch positiv: Ein gebrechlicher Mann bleibt in
der Familie, ambulant vor stationdr! Er erhédlt Nahrung und angepasstes Geschirr und kann so
bei nicht behinderten Menschen selbstindig essen. Er muss in kein Asyl und hat, was er
braucht. Oder? Die alte Volksweisheit jedenfalls beschreibt dies als unmenschlich, ist dabei
aber optimistisch:
Wie sie da so sitzen, so trdgt der kleine Enkel von vier Jahren auf der Erde kleine Brettlein zu-
sammen. ,, Was machst du da? “ fragte der Vater. ,,Ich mache ein Troglein“, antwortete das Kind,
., daraus sollen Vater und Mutter essen, wenn ich grofs bin. Da sahen sich Mann und Frau eine
Weile an, fingen endlich beide an zu weinen, holten alsofort den alten Grofivater an den Tisch
und liefsen ihn von nun an immer mit essen, sagten auch nichts, wenn er ein wenig verschiittete.
Das Mitgefiihl des Kindes vermittelt die Einsicht vom richtigen Handeln, einer Variante von
Kants Kategorischem Imperativ: Handle so, dass die Maxime deines Handelns zum Allge-
meinen Gesetz werde konnte. Oder einfacher: Liebe deinen Néachsten - so wie dich selbst. Es
geht um Teilhabe, um Nicht-Aussonderung von Menschen mit Beeintrachtigungen.

Die Interessen und ihr Spannungsfeld

Warum sind wir bei diesem Kongress? Es geht uns um die Interessen von Menschen, deren
Situation der des GroBvaters gleicht und die nicht fiir sich sprechen kénnen, zumindest nicht
so, dass Politik, Offentlichkeit und wir selbst es genau verstehen. Sie sind davon abhiingig,
dass andere umfassend fiir sie reden, entscheiden, denken und handeln. Diese Aufgabe iiber-
nehmen wir. Doch haben wir deshalb dieselben Interessen wie sie, weil wir fiir sie da sind?
Die Menschen in unserer Geschichte haben durchaus sich widersprechende Interessen. Der
GroBvater braucht Essen und Wohnung, mochte aber auch dabei sein, das erfordert Akzep-
tanz. Die junge Frau muss den Haushalt bewiltigen. Das ist schwierig, wenn stindig Suppe
auf Tisch und Boden klebt. Sie und ihr Mann mdchten mit Genuss essen. Neues Geschirr be-
lastet den knappen Etat. Und der Enkel? Thn miissen Finanzen und Haushalt nicht kiimmern,
er hat es leichter, sich den Opa in der Nihe zu wiinschen, der wohl am ehesten Zeit fiir ihn
hat. Urteilen wir also nicht vorschnell: Menschen haben meist keine bosen Absichten, sondern
gute Griinde fiir ihre Verhalten, und sie miissen ihre eigenen Anliegen im Auge behalten.

Mit welchen, so frage ich deshalb, gut begriindbaren Interessen haben wir zu rechnen, wenn
es um das geht, was Menschen mit hohem Hilfebedarf brauchen?

Interessen im persénlichen Zusammenleben

e In der Familie geht es um Interessen von Eltern und Geschwistern: Wéhrend sie pflegen,
assistieren und begleiten, konnen sie nicht gleichzeitig ,eigenen Interessen’ nachgehen.
Auch das Geld fiir den Wohnungs-Umbau etwa kann nicht zweimal ausgegeben werden.



e Beim Mittagessen in einer Wohngruppe geben zwei MitarbeiterInnen die nétige Unterstiit-
zung. Neben den notwendigen Hinweisen unterhalten sie sich auch - mit den BewohnerIn-
nen, die selbst sprechen. Fiir den ,small talk’ mit den nicht sprechenden wire etwas Miihe
und eine Qualifikation zur Unterstiitzten Kommunikation erforderlich gewesen.

In beiden Fillen geht es um Interessen unterschiedlicher Personen beim Zusammenleben.

Interessen von Einrichtungen und Diensten

e Eine Schulklasse kann mit dem ,neuen’ Kind mit hohem Hilfebedarf kaum noch Ausfliige
machen. Anderen Schiilerlnnen geht Zeit fiir individuelle Lernanregungen ab. Der Schul-
leiter richtet deshalb homogene Klassen ein, um mit seinem Personal auszukommen.

e Das Wohnheim mit seinen festen Tagessédtzen muss beachten, ob die Aufnahme von Men-
schen mit sehr hohem Bedarf zu Leistungsverschlechterungen fiir andere fiihrt.

e Ahnliches gilt fiir Werkstitten, Offene Hilfen etc. Uberall wo man mit einem festen Bud-
get auskommen muss, werfen Menschen mit hohem Hilfebedarf Fragen auf, bei denen es
darum geht, auf wessen Kosten der Mehrbedarf gehen soll: auf die der anderen NutzerIn-
nen oder der MitarbeiterInnen - oder der Riicklagen?

Auch Einrichtungen und Dienste miissen also unterschiedliche Interessenlagen beachten.

Interessen von Mitbiirgern

e Haben unsere Mitbiirger vor allem ein Interesse, Menschen mit hohem Hilfebedarf mog-
lichst nicht zu nahe zu kommen? Hahn u.a. (2004) sehen eine verbreitete ,,Verweigerung
des Zusammenlebens* als ,,gesellschaftliches Bewiltigungsmuster schwerer Behinderung*
(15). Entsprechende ,,Ausschlussmuster seien die vorgeburtliche Totung, die Einweisung
in abgelegene GrofBeinrichtungen und besondere Schwerstbehinderten-Gruppen. Grotesk-
erweise fainden Menschen mit hohem Hilfebedarf in abgesonderten Institutionen oft ,,die
bessere Alternative zum Leben auBlerhalb der Anstalt™ (17). Die fiir Kostentridger billigste
erscheine so als bedarfsgerechte Losung (17f).

Interessen im gesellschaftspolitischen Raum

Damit sind auch gesellschaftliche Rahmenbedingungen der bisher angesprochenen Interes-
senkonstellationen angesprochen. Dazu noch eine Geschichte:
Im Jahr 2002 erhielt eine Mutter das Bundesverdienstkreuz. Sie hatte ihren schwerstbehinderten
Sohn selbstlos fiinf Jahrzehnte rund um die Uhr gepflegt, in fiinfzig Jahren weder Kur noch Ur-
laub gemacht und ihm damit eine Heimunterbringung erspart, so hief3 es in der Begriindung. Au-
fBerdem habe sie der Solidargemeinschaft eine groffe Menge Geld gespart ...
Um wessen Interessen geht es hier? Die Mutter stellt eigene Bediirfnisse hintan, dem Sohn
soll dies angeblich gedient haben, und die Solidargemeinschaft spart Finanzmittel. Ob die
Nicht-Ablosung wirklich im Interesse des Sohnes lag, ist sehr fraglich. Zu sprechen ist aber
vor allem iiber den vermeintlichen ,Dienst an der Gemeinschaft’, iber Interessen und die
Werte-Entwicklung in unserer Gesellschatft.

Der ,Sachzwang des Sparens’ bei den Hilfebediirftigsten

Nach einem SPIEGEL-Bericht (Nr.40, 2003) ,,gaben die Kommunen im vergangenen Jahr mit
9,071 Milliarden Euro mehr fiir Behinderte aus als fiir Empfinger von Hilfe zum Lebensunter-
halt; die erhielten 2002 genau 8,761 Milliarden Euro. Anders gesagt: Stiitze-Empfinger wie Flo-
rida-Rolf und Viagra-Kalle, so dreist sie auch abgezockt haben, sind fiir die Kommunen nur ein
Randproblem - drgerlich aber auch nicht wirklich kostspielig. Der wahre Treibsatz fiir die Sozi-
alhilfe-Etats steckt in den Ausgaben fiir Schwerstbehinderte ... "

Geht es hier um Interessen? Ist es nicht ein Faktum, dass es ,im Sozialbereich so nicht weiter-

gehen kann’, weil das Geld fehlt? Dies ist die fast ausnahmslos vertretene Auffassung in Poli-



tik und Medien; wer dem widerspricht, gilt allenfalls als gutmiitiger Illusionist, der Sach-
zwénge ignoriert.

Versuche der Losung eines groRen Problems

Doch betrachten wir zuerst die Versuche, mit dem wirklich gravierenden Problem defizitérer
offentlicher Haushalte umzugehen. Die Hauptstrategie ist, Kosten durch Budgetisierung in
den Griff zu bekommen. Das bedeutet, zundchst den Finanzrahmen festzulegen, der fiir eine
Aufgabe bereitgestellt wird. Erst im zweiten Schritt wird dann gefragt, welche Bediirfnisse
damit befriedigt werden kdnnen. Das erscheint als Konigsweg zur Problemldsung. Doch das
scheinbar nahe Liegende ist ein Paradigmenwechsel: Im ,alten’ BSHG stand am Anfang die
Frage, was ein Mensch von der Gemeinschaft bendtigt, um an ihr teilhaben zu konnen. Die
Mittel dafiir mussten wirtschaftlich eingesetzt werden, aber der Grundsatz hief3: Am Anfang
steht der Mensch. Als zweites wird geklart, wie das Gebrauchte zu realisieren ist. Das dndert
sich nun: Am Anfang steht ein Festbetrag. Im Haushalt der Kommune, der Lander, des Staa-
tes, der einzelnen Einrichtung oder als personliches Budget wird ein Betrag festgelegt. Das ist
die Summe, die Gesellschaft und Staat fiir die auszugeben bereit sind, die Unterstiitzung brau-
chen. Danach folgt die ,Selbstbestimmung’: Schau’, wie du mit dem dir Zugebilligten hin-
kommst. In der Pflegeversicherung wurden erstmals solche Hochstgrenzen fixiert und durch
ein sehr reduziertes Verstindnis vom menschlichen Leben untermauert: Der Gang zum Arzt
gehort dazu, ein Spaziergang oder Konzertbesuch nicht.
Als die bayerische Landesregierung 2004 ein ,, Gesetz zur Entlastung der Kommunen im sozialen
Bereich (KEG) *“ vorschlug, war der Protest - zur Recht - grof3. Sozialleistungen sollten davon ab-
hiingig sein, dass sie ,,die Leistungsfihigkeit des dffentlichen Trdgers nicht iiberfordern”. Doch
setzt dies nicht nur eine lingst eingeschlagene Linie fort, den Vorrang der Kostenbegrenzung?
Der Forderung nach Erhalt der Eingliederungshilfe hat deshalb eine grundsitzliche Bedeu-
tung: Es geht um die Grundorientierung der Sozialpolitik. Soll an erster Stelle das stehen, was
Menschen brauchen und was ihnen deshalb von einem humanen Gemeinwesen zugebilligt
werden soll, oder aber das, was die Gemeinschaft, der Staat aufzuwenden bereit ist?

Sachzwang oder Prioritat von Partikular-Interessen?

Doch nun zu den Interessen: Miissen wir nicht einen Interessensgegensatz eingestehen zwi-
schen uns allen, dem Gemeinwesen, und den behinderten Menschen? Mindestens 3 Mrd. Euro
sind notwendig, um in den nichsten Jahren wenigstens einigermallen das bisherige Versor-
gungsniveau zu halten, etwa durch den Bau weiterer Wohnplatze. Woher sollen sie kommen?
Wir kommen nicht umhin, iiber davon beriihrte Interessen zu sprechen. Die Rede von ,Sach-
zwingen’ sollte immer hellhdrig machen, weil damit gerne tatséchliche Interessenlagen ver-
nebelt und tabuisiert werden. Wovon rede ich?

e Im Jahr 1997 konstatierte Baden-Wiirttembergs Finanzminister Mayer-Vorfelder: ,,Wirt-
schaftswachstum und [...] Steuereinnahmen haben sich entkoppelt™, und Alfred Boss vom
Kieler Institut fiir Weltwirtschaft schrieb: “Trotz eines Wirtschaftswachstums von 2,4%
sinkt das Steueraufkommen”. Das Brutto-Inlandsprodukt stieg damals um 100 Milliarden,
das Gesamt der Steuern sank um 20 Milliarden.

¢ Die rot-grilne Bundesregierung verzichtete alleine 2001 durch eine Steuerreform-Stufe auf
31 Milliarden Euro. Die Hilfte kostete die Absenkung des Spitzensteuersatzes (53%/42%).



Warum meint man, es gehe dabei nicht um Interessen? Jeder weil3, dass diese Entwicklung
die Schere zwischen Habenden und Nicht-Habenden immer weiter aufreiflt, national wie
weltweit. Doch noch wichtiger als die Frage, wem dies niitzt, ist die nach unserem Selbstver-

stindnis, nach der grundlegenden Wertorientierung unseres Gemeinwesens.
Die Grafik zeigt, was Meyer-Vorfelder 1997 konstatierte: Es findet eine Entkoppelung der
Entwicklung von BIP und Steuereinnahmen; 1998 EntW%Ckhmg d.es Reichtums von de.n
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mit der restlichen Sozialhilfe verglichen werden, und nicht etwa mit den 16 Milliarden fiir die
Senkung des Spitzensteuersatzes. Weshalb pléddieren die Medien nicht fiir eine humane Ge-
sellschaft, in der der Anteil der gesamten Wertschopfung fiir soziale Zwecke wenigstens kon-
stant bleibt? Und sofern der vermeintliche Sparzwang mit der Globalisierung zu begriinden
ist, so bedeutet das doch wohl, dass die ganze Welt dasselbe Problem hat - und auch interna-
tional eine Verstandigung gebraucht wird, welchen Charakter unsere Welt haben soll.
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Quelle: BMF (fiir 2004/05: akt. Steuerschatzung)

Gemeinsames Interesse an einer humanen Gesellschaft

Nur: Wire alles in Ordnung, wenn der Staat genug Geld hitte? Viele hoffen, wir wiirden uns
angesichts reduzierter staatlicher Leistungen mehr darauf besinnen, dass wir als Nachbarn,
Freunde, Mitbiirger gefordert sind und dass unsere Solidaritit im Alltag gefragt ist. Wir brau-
chen tatséchlich biirgerschaftliches Engagement und Ehrenamt, wer weill das besser als die
,Lebenshilfe’. Wir wollen aber keine Abhédngigkeit von privater Mildtitigkeit! Vor allem je-
doch ist die Signalwirkung der angesprochenen Entwicklung nicht zu unterschitzen. Staatli-
ches Handeln beeinflusst private Meinungen: ,Was andere von uns brauchen, ldsst sich pau-
schalisiert abgelten; so bekommt jeder das Notigste, das muss reichen.’

Vielleicht denken Sie: Noch einer mit Illusionen, der wider die Realitdten argumentiert. Nur:
Wissen Sie noch, was alles fiir Menschen mit Behinderungen undenkbar erschien und doch
erreicht wurde? Mir macht das Mut, genau wie die Grimm’sche Geschichte: Menschen kénn-
ten merken, dass es in ihrem ureigensten Interesse liegt, wenn sie allen Mitbiirgern ein men-
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schenwiirdiges Leben und volle Teilhabe zubilligen, wenn sie die Miithe und auch die Steuer-
zahlungen auf sich nehmen, die dafiir erforderlich sind. Die Erkenntnis von Interessensgegen-
sdtzen ist nicht das letzte Wort. Unsere Gesellschaft insgesamt hat ein gemeinsames Interesse
an einem wirklich menschenwiirdigen Leben fiir Menschen mit hohem Hilfebedarf. Manchen
muss vielleicht zu dieser Erkenntnis noch verholfen werden. Doch es ist gut fiir unser Ge-
meinwesen, wenn Familien, Dienste und Einrichtungen tagtéglich zeigen, dass das mdglich
ist, und wenn wir nicht aufhoren, dies hartnickig einzufordern.

Wir haben etwas zu verlieren — und zu gewinnen

Wer Interessen von Menschen mit Hilfebedarf artikuliert, vertritt deshalb keine Partialinteres-
sen! Es geht - pars pro toto - um uns alle, um die Gestaltung unserer Welt und um die Werte,
die darin Vorrang haben. Es geht sozusagen um den Gesamt-Trend. Es darf nicht als Sozial-
romantik erscheinen, wenn nicht nur der erreichte Lebens- und Hilfestandard gewéhrleistet
werden soll, sondern das, was Menschen fiir ein vollwertiges Leben brauchen. Das sollte ei-
gentlich selbstverstindlich sein, weil es unserem Selbstverstindnis entspricht. Hier gilt es
etwas zu erhalten - und zu gewinnen!

e Horst Eberhard Richter (2005) weist auf Erkenntnisse des amerikanischen Sozialforschers
Jeremy Rifkin® hin: Er schlussfolgert aus aktuellen Umfragen in der EU und den USA, die
Européer seien den Amerikanern in ,sozialer Empathie’ klar voraus. Sie fiihlten sich mehr
global mitverantwortlich, hitten mehr Sinn fiir die Interessen der nach ihnen Kommenden
und fliir Umweltschutz. Auch das Helfen sei ihnen wichtiger. Doch “Rifkin macht sich
Sorge, ob die Européer geniigend optimistisch seien, um ihren Traum von einer sozialeren
Welt durchzusetzen®. Richters Fazit: Es gilt ein Kulturgut zu erhalten: ,,In der Tat muss
aus der Zivilgesellschaft heraus noch viel mehr Druck kommen* (3).

e Wilken (1998) spricht von einer ,,Entselbstverstindlichung des Sozialen® (93) und hélt
deshalb ein ,,soziales Basisethos* (89) fiir notwendig, etwa auf der Grundlage eines ,,zeit-
gemifen sozialen Gesellschaftsvertrags®, wie ihn das ,,Wort der Kirchen zur wirtschaftli-
chen und sozialen Lage in Deutschland aus dem Jahr 1997 fordert (90). Die gegenwértige
Krise des Sozialen sei nicht nur eine Finanzierungskrise: ,,Sie ist ganz wesentlich auch [...]
eine Krise der Leistungsfahigkeit des Leitbildes, das diesen Sozialstaat repriasentiert™ (91).

e Hahn u.a. (2004) weisen auf Folgendes hin: Wenn wir die Gesellschaft vor den ,schwerst
Behinderten’ und diese vor ihr zu schiitzen suchen, wenn sie nicht in unserer Umgebung
leben, vergeben wir eine Chance zur Verhinderung des Euthanasie-Denkens (5).

Das ,Idion’ des Menschen

Es gab schon einmal Zeiten, in denen Berichte iiber Zustinde in Einrichtungen, tiber ,Schlan-
gengruben’® die Offentlichkeit aufriitteln mussten, damit die Menschen begriffen: Das ent-
spricht nicht unseren Vorstellungen von menschenwiirdigem Leben, das widerspricht den
Grundfesten unserer Kultur! Ist dieser Punkt erreicht, wenn zunehmend homogene Einrich-
tungen entstehen und Beschéftigungsplétze vorenthalten werden?

Glauben wir der Eingangsgeschichte, dann konnen Menschen, Mitbiirger, Verantwortliche zu
der Einsicht kommen, dass es in ihrem eigenen Interesse liegt, die Interessen anderer, vor al-
lem der Schwachen, genauso ernst zu nehmen wie die eigenen. Bereits in der griechischen
Philosophie (etwa bei Aristoteles’) gehérte es zum ,idion’, zur Identitit des Menschen, neben
den eigenen Anliegen die der Anderen gleichrangig zu beachten. Das meinte hier ,Autono-
mie’ (Gigon 1973). Die groflen Religionen reflektieren diese Erkenntnis ebenso: ,Was ihr
einem der Schwichsten getan habt, das habt ihr mir getan’. Lassen Sie uns Trendsetter sein,
indem wir fiir die Menschen eintreten, die dies nicht selbst tun kénnen. Der individuelle Vor-
teil und die irgendwo auf der Welt erreichbare Rendite darf nicht der Malistab dafiir sein, was
menschliches Leben bedeutet. Seien wir dabei nicht zu pessimistisch, zumal wir etwas bieten
konnen: ein humanes, Werten verpflichtetes Gemeinwesen und eine durch die sehr individuel-
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len und einzigartigen Menschen mit hohem Hilfebedarf bereicherte Welt, in der wir auch
selbst gerne und in Wiirde alt werden konnen und mochten.

Wie konnen Menschen mit hohem Hilfebedarf ihre Interes-
sen vertreten und sichern?

Dass es unserer Gesellschaft gut tut, die Interessen wirklich aller Biirger ernst zu nehmen, war
schon immer Leitmotiv der Lebenshilfe, und Familien, Einrichtungen und Dienste haben mit
diesem Ziel viele Erfolge erzielt. Dennoch hort man im Gespriach mit BegleiterInnen von
Menschen mit hohem Hilfebedarf in Schulen, Forder- und Wohnstitten oft auch Unsicherheit:
Wir mochten gerne ihre Interessen beriicksichtigen, aber welche haben sie denn? In einer gro-
fen Untersuchung zur Bildungsrealitit dieser Kinder und Jugendlichen in Baden-
Wiirttemberg haben wir festgestellt, dass sie in der Regel gut in die (Sonder)Schulen integriert
sind, dass aber doch oft gefragt wird, ob das, was dort mit ihnen geschieht, ihren Bediirfnissen
und Interessen wirklich voll entspricht (KlauB3 u.a. 2004). Das ist eine praktisch, fachlich, aber
auch sozialpolitisch dringende Frage: Was brauchen sie denn? Wie kann das bei Menschen
festgestellt werden, die sich in der Regel nicht sprachlich eindeutig &ulern?

Selbstbestimmung: Fiir Menschen mit hohem Hilfebedarf relevant

Die ,moderne’ Antwort auf die Frage, wie erreicht werden kann, dass Menschen mit ihren
berechtigten Interessen beriicksichtigt werden und dass Angebote und Hilfen diesen entspre-
chen, heifit ,Selbstbestimmung’. Diese Idee hat Eingang in die Sozialgesetzbiicher gefunden:
Lasst die Menschen selbst entscheiden, wie viel Unterstiitzung, Anregung, Anleitung und
Begleitung sie wie und von wem erhalten mdchten. Auch das 2002 ohne Gegenstimme im
Bundestag verabschiedete Gleichstellungsgesetz fordert ,,Selbstbestimmung statt Fiirsorge*.

Selbstbestimmung: Wichtig und moglich fur alle Menschen

Die Erkenntnis, dass das Prinzip der Selbstbestimmung auch fiir Menschen, die umfassend
von der Unterstiitzung anderer abhéngig sind, eine grole Bedeutung hat, ist historisch noch
recht neu. Jeder Mensch braucht das Gefiihl, etwas bewirken, Kontrolle iiber seine Lebensum-
stande ausiiben, Dinge tun und erleben zu kénnen, die ihm gefallen und solche zu vermeiden,
die ihm widerstreben sowie mit Menschen zusammen zu sein, die er mag. Die Missachtung
von Selbstbestimmung in Form von Gewalt, Freiheitsberaubung, Zufiigung von Schmerzen
und Vernachlédssigung ist ein Verstol gegen Menschenrechte. Das haben wir gelernt (Klaufl
2005). Es gibt in Praxis und Literatur Beispiele dafiir, wie in einem elementaren Sinne Selbst-
bestimmung auch bei erheblicher kognitiver Beeintrachtigung mdglich ist (vgl. Seifert 1994).
Konzepte von Mall (1998), Fornefeld (1995) und Jantzen (1993) belegen, dass sogar in bizarr
erscheinendem Verhalten und in kérperlichen AuBerungen Intentionen erkannt werden kon-
nen, die man beachten, auf die man eingehen und so dem Gegeniiber die Erfahrung vermitteln
kann, als eigenes Subjekt be- und geachtet zu werden (KlauB3 2000). Gleichwohl werden im
Alltag die Chancen, auch Menschen mit hohem Hilfebedarf Erfahrungen selbstbestimmten
Handelns zu ermdglichen, hiufig noch nicht genutzt. Eine Studentin untersuchte, wie oft eine
Schiilerin wihrend eines Schultages erlebte, dass ihre Lehrerin in irgendeiner Form das auf-
griff oder auf das einging, was sie von sich aus tat oder duflerte. Das geschah nie, wenn man
von Reaktionen auf storendes Verhalten absieht. Sonst gingen alle Aktivititen auf Ideen der
Lehrerin zuriick, obwohl die Schiilerin Aktivititen zeigte, die man hitte aufgreifen, beantwor-
ten und fortfithren konnen. Wir haben hier noch Lern- und Fortbildungsbedarf (ebd.).

Selbstbestimmung: Kein ausreichendes Kriterium fiur die Interessen von
Menschen mit hohem Hilfebedarf



Bei aller Wertschétzung der Selbstbestimmung als Handlungsprinzip miissen wir jedoch er-
kennen, dass diese kein ausreichendes Kriterium fiir die Entscheidung dariiber sein kann, was
Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung von uns brauchen®.

e Zunichst gibt es Kommunikationsprobleme: Tatséchliche und vermutete Bediirfnisse miis-
sen interpretiert werden, und dabei haben die Sichtweisen der Interpretierenden groBen
Einfluss, wenn Intentionen wahrgenommen oder intuitiv ,verstanden’ werden.

e Vor allem aber sind Bediirfnisse kein objektiver Mafistab. Die Ermoglichung von Selbstbe-
stimmung tragt sehr zum Wohlbefinden bei, weil dadurch Bediirfnisse befriedigt werden
konnen (so Hahn 1994). Selbstbestimmung bedeutet, Bediirfnisse selbst zu befriedigen o-
der zu duBlern und von anderen befriedigt zu bekommen (Hahn 2003). Doch was ist, wenn
jemand gar keine Bediirfnisse hat? Wovon hingt es ab, wer welche Bediirfnisse ausbildet?

Bediirfnisse und Bedarf

Menschliche Bediirfnisse sind nicht nur sehr individuell, sie brauchen auch Bedingungen, um
ausgebildet zu werden. Jeder Mensch braucht beispielsweise Kalorien, Mineralien, Nédhr- und
Ballaststoffe und Fliissigkeit. Menschen sich auch darauf angelegt, gemeinschaftlich zu leben
(vgl. Jantzen 2003: ,Freundliche Begleiter’), und ohne Sozialkontakt sterben sie (vgl. ,Hospi-
talismus’; Spitz 1976). Trotzdem hat nicht jeder Mensch das gleiche Bediirfnis, Saft oder Kaf-
fee zu trinken, Schnitzel oder Kaviar zu essen und mit anderen zu kommunizieren. Alte Men-
schen konnen das Bediirfnis nach Getrianken verlieren, obwohl sie Fliissigkeit brauchen.

Wie entstehen Bediirfnisse? Es gibt in unserer Kultur eine Vielzahl von Moéglichkeiten, um zu
gewihrleisten, dass Menschen Kalorien, Fliissigkeit, Wéarme etc. erhalten. Damit ein Subjekt
ein Bediirfnis ausbilden kann, muss es mit den mdglichen Formen zu seiner Befriedigung in
Kontakt kommen und sie vermittelt bekommen. Erst durch die Begegnung mit der Kultur
wird aus

e der Angewiesenheit auf Fliissigkeit das Bediirfnis, Cola, Wein und Sprudel zu trinken;
e der Notwendigkeit von Schutz und Wiarme das Bediirfnis nach Kleidung, die einem gefillt;
e der Anlage zur Sexualitdt das Bediirfnis, eine Liebesbeziehung einzugehen,;

e der Intention, reizvolle Effekte wahrzunehmen und Langeweile zu vertreiben das Bediirf-
nis, Bach zu horen, Kunstausstellungen zu besuchen oder Schlagzeug zu spielen.

Daraus folgt: Menschen konnen nur die Bediirfnisse ausbilden, deren Befriedigungsmdglich-
keit sie kennen lernen. Auch die so genannten biogenen Primirtriebe sind individuell und
kulturell ausgeprigt, also in ihrer konkreten Ausformung von der Begegnung mit der Kultur
abhingig: ,,Hunger kanalisiert sich im Laufe der Entwicklung und im Umgang mit EBbarem
zu spezifischen Hungerformen, zu Nahrungsvorlieben, zu Appetiten (Graumann 1969, 57).

Wem Moglichkeiten der Befriedigung von Bediirfnissen verwehrt werden, der kann sie nicht
ausbilden. Stellen Sie sich einen Menschen vor, der Zeit seines Lebens mit einer Sonde er-
ndhrt wird. Kann er ein Bediirfnis nach einer Mahlzeit haben? Fragen Sie ihn, ob er Schnitzel
oder Kaviar mdchte, und Sie werden ihn iiberfordern. Welches Bediirfnis nach einer anregen-
den Unterhaltung kann jemand haben, mit dem nie kommuniziert wurde? Hierher gehort auch
der Hinweis von Hahn u.a. (2004), dass Menschen, die nur isoliertes Wohnen kennen lernen,
das Bediirfnis entwickeln miissen, dort zu leben, wenn sie am Leben bleiben wollen. Gleiches
gilt fiir Menschen in derart existentieller Not, dass sie nur noch nach ,rohen Stoffen’ verlan-
gen und sich keine ,gebildeten Bediirfnisse’ leisten konnen. Verdurstende trinken Wasser
auch aus Pfiitzen. Fragt man sie nach ihrem Bediirfnis, so wire ein Wasserhahn das Paradies’.
Deshalb reicht das Kriterium der Selbstbestimmung trotz deren Bedeutung fiir den konkreten
Umgang nicht aus fiir die sozialpolitische und gesellschaftliche Frage, was Menschen mit
hohem Hilfebedarf brauchen und auch nicht fiir die Qualitdtssicherung in Diensten und Ein-
richtungen. Selbstbestimmung setzt die Bildung von Bediirfnissen und Geschmack voraus.
Wird diese vorenthalten, oder verlieren Menschen ihre Bediirfnisse und ihren Geschmack,
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dann ldsst sich mit Selbstbestimmung sogar Gewalt rechtfertigen'®. AuBerdem wird sie zur
Leerformel, wenn die materiellen Voraussetzungen fehlen, wenn beispielsweise personliche
Budgets vergeben, aber keine Heimplitze mehr gebaut werden.

Bedurfnisse sind der Spiegel dessen, was an Befriedigungsmoglichkei-
ten zugebilligt wird

Bediirfnisse, Vorlieben und Geschmack sind also individuell, typisch fiir das Individuum.
Zugleich spiegelt sich darin wider, was thm ermoglicht, zuginglich gemacht, ero6ffnet, vermit-
telt wurde. Die Moglichkeit bestimmter Bediirfnisse hidngt von dem ab, was die Gesellschaft
einem Menschen zu geben bereit ist. Fiir Menschen mit hohem Hilfebedarf bedeutet das, dass
wir zuerst entscheiden, welche Chancen zur Bildung welcher Bediirfnisse wir ihnen geben.
Feuser (1993f) hat das in Anlehnung an Buber so formuliert: Sie werden zu dem Ich, dessen
Du wir ihnen sind. In den tatsdchlichen Bediirfnissen spiegelt sich also das wider, was ihnen
bisher schon zugebilligt und ermoglicht wurde.

Wir neigen dazu, den bisher betriebenen ,Aufwand’ mit dem ,Bedarf” des Menschen gleich-
zusetzen (Haisch 2004). Wir bieten ihm beispielsweise ein Wohnheim, wo er sich mit neun
anderen Erwachsenen drei BegleiterInnen teilen muss oder eine Tagesstruktur, wo er sich in
gewissem Rahmen als produktiv erleben kann. Wir denken: Was er bisher hat, braucht er, das
gilt es zu erhalten. Aber ist das sein Bedarf? Ein Drittel Mensch fiir sich, und bei Personalaus-
fall weniger. Das geben die Tagessdtze her. Wie wurden diese bestimmt? Durch Ermittlung
des individuellen Bedarfs der konkreten Person? Nein, sie sind das Beste, was mit dem Kos-
tentrdger ausgehandelt werden konnte. Diese Situation legt ein Denken und Handeln nahe, das
als erstes nach dem Aufwand fragt: Wie viel Personal kann ich einstellen, welche Qualifikati-
onen hat dieses, wie viel Zeit, welche Rdume sind verfiigbar? Danach wird versucht, das Bes-
te daraus zu machen. Mdoglichst gute schulische Férderung, Betreuung im FuB, Begleitung im
Wohnalltag.

Aufwandsorientierung: Die ,Falle’ des vermeintlich ,Notigsten’

Dieses Handlungsmodell fiihrt in der Praxis durchaus zu guter Qualitét, weil die Beteiligten
meist wirklich mit viel Engagement ,das Beste aus dem Vorhandenen machen’. Es funktio-
nierte vor allem, solange die bereitgestellten Mittel reichlicher waren. Nun aber wird die
Schwiche eines solchen Herangehens deutlich. Ich nenne es ,,Aufwandsorientierung® (vgl.
Haisch 2004), und das meint: Ich habe vorrangig den Aufwand im Auge, der bisher erbracht
wird und der (deshalb) notwendig erscheint. Dann frage ich, inwiefern die Interessen, der Be-
darf der Menschen damit befriedigt werden konnen. Wir entsprechen also den aktuellen Ten-
denzen der Politik, wenn wir sagen: Unser Dienst kann dies leisten, anderes aber nicht. Wir
haben Beschiftigte mit Starken in einem Bereich, etwas anderes liegt ihnen nicht. Deshalb
nehmen wir Menschen auf, die zu uns passen, andere - etwa mit hohem Hilfebedarf, mit be-
sonderen Kommunikationsproblemen oder auffalligem Verhalten - nicht.

Das ist gut nachvollziehbar, doch eine solche Herangehensweise birgt das Problem, dass uns

wirkliche Argumente dafiir fehlen, was die Menschen von uns und wir von der Gesellschaft

brauchen. Meist wird versucht, dann das Schema des ,Notigsten und des Luxus’ anzuwenden.

Angeblich gibt es Grundbediirfnisse, die unabdingbar sind und solche, die Luxus darstellen

und auf die in ,knappen Zeiten’ verzichtet werden muss. Doch was ist ,das Notigste’?

e Wenn das Wohngruppenpersonal halbiert und die Pldtze verdoppelt werden sollten, wel-
ches Argument haben wir dagegen? Dass die Betreuung bisher besser war? Dass das No-
tigste dann fehlt? Es wiirde aber gehen! (Fast) Niemand wiirde sterben, und die Menschen
wiirden sich in ihren Bediirfnissen den Realititen anpassen, weil sie iiberleben wollen.

e Wenn Menschen mit hohem Hilfebedarf tagsiiber die Wohnstétte nicht mehr verlassen
konnen, weil kein FuB mehr finanziert wird, was sagen wir dann? Haben sie nicht das No6-
tigste, konnen nicht die Wohn-BegleiterInnen aus dem Vorhandenen das Beste machen?'!



e Riesenschlafsile fiir Menschen mit geistiger Behinderung habe ich noch 1980, nach 25
Jahren Wirtschaftswunder gesehen'’. Aus der Perspektive des unbedingt notwendig er-
scheinenden Aufwands gibt es keinen Grund, Menschen nicht wieder so leben zu lassen.

e Und was wire letztlich gegen Astronautennahrung fiir alle durch die Sonde einzuwenden?
Sie ist effektiv und lebenserhaltend!

Der Bedarf: Gegenstand gesellschaftlicher Verstandigung

Die Frage nach dem Aufwand ,trdgt’ nicht als Begriindung. Was ist die Alternative zur vor-
rangigen Aufwandsorientierung? Es ist die Orientierung am Bedarf der Menschen. Der erste
Orientierungspunkt des Handelns ist das, was Menschen brauchen. Damit beschéftige ich
mich als erstes, davon gehe ich aus - als Staat, als Verband und Einrichtung, als einzelner
Mensch in der Begegnung mit dem anderen. Als zweites kann, ja muss dann allerdings geklart
werden, welche Mittel dafiir notwendig und vorhanden sind - wie weit sie reichen, wie sie im
Interesse dieser Bedarfsorientierung effektiv und wirtschaftlich eingesetzt werden konnen und
welche neu zu requirieren sind.

Was aber ist dieser Bedarf? Wenn wir die Erkenntnis ernst nehmen, dass Menschen die Be-
diirfnisse ausbilden kénnen, zu deren Ausbildung sie die Chance haben, dann miissen wir Kri-
terien haben, die tiber die vom Einzelnen ausgebildeten Wiinsche hinausgehen. Es gibt keinen
objektiven Maf3stab fiir das, was Menschen brauchen, und weder die Selbstbestimmung noch
die Idee des ,Notigsten’ und des bisherigen Aufwands sind hierfiir tragfahig. Was Menschen
an Moglichkeiten der Bediirfnisbefriedigung zugebilligt wird, ist der Ausbildung ihrer Be-
diirfnisse gegeniiber vorldufig. Deshalb ist eine Verstindigung dariiber notwendig, was zum
Menschsein gehort - und was eine Gemeinschaft, die sich iiber die Menschenrechte definiert,
jedem Biirger zubilligen muss, will sie ihre Identitdt nicht aufgeben. Mit ,Bedarf” meine ich
deshalb das, was wir, das Gemeinwesen, als das anerkennen, was Menschen brauchen. Die
Frage danach und eine Einigung dariiber gehort an den Anfang der politischen sowie der pa-
dagogischen Reflexion. Sie kann und muss zu Interessenkonflikten fithren, dabei geht es dann
aber um Inhalte, um Qualitdt, und erst danach um das Geld. Doch wie lésst sich dieser Bedarf
begriinden?

Auf der Suche nach einer tragfahigen Argumentation fiir den Bedarf

Wie ist Bedarf zu erkennen? Ich meine, dass dies zunéchst eine ethische Frage ist. Im Blick
auf die Eingangsgeschichte lassen sich zwei ethische Begriindungswege unterscheiden:

e Es scheint so, als sei das Gefiihl entscheidend fiir die Erkenntnis des richtigen Handelns.
Als das Kind dem GroBvater ins Gesicht schaut, erkennt es, was notwendig ist. Das erin-
nert an Levinas, an seine Ethik vom Antlitz des Anderen her, die beispielsweise von Speck
(1998) zur Begriindung sonderpadagogischen Handelns aufgegriffen wird.

e Doch die Geschichte bleibt dabei nicht stehen - zu Recht, wie ich meine, weil Emotionen
nicht verlasslich sind. Erkennt das Kind iiber das Gefiihl, was richtig ist, so brauchen seine
Eltern (und die Horer der Geschichte) die verniinftige Erklarung im Sinne Kants: ,,Konnt
ihr wirklich das wollen, was ihr tut?*

Beide Wege je fiir sich greifen zu kurz. Ubertragen wir dies: Setzen wir alles daran, dass

moglichst viele Biirger unseres Landes, auch die politisch und wirtschaftlich Verantwortli-

chen und wir selbst, Gelegenheit haben, Menschen mit hohem Hilfebedarf ,ins Antlitz zu bli-
cken’ und ihnen in ihrem Umfeld zu begegnen. Doch es reicht nicht, sich darauf zu verlassen,
dass sie dort unmittelbar sehen und fiithlen, was diese von ihnen brauchen. Gefiihle konnen
auch sehr ungerecht sein, spontan kann auch Ablehnung entstehen'. Es bedarf auch des

(Er)Klirens, der verniinftigen Verstindigung und Vereinbarung'* - allerdings bedenkend, dass

eine reine Vernunftethik auch ,riicksichtslos’ sein kann'’.



Unabdingbar ist dann natiirlich auch ein entsprechendes Handeln. Vereinfacht - mit Pestalozzi
- ist Ethik also eine Angelegenheit von Kopf, Herz und Hand.

Eine philosophische Begriindung des individuellen Bedarfs

Wir brauchen eine Verstindigung iiber den Bedarf aller Menschen - in der Gesellschaft, aber
auch unter uns. Dies bedarf einer allgemein anerkennbaren Grundlage, die sich mit fachlichen
Argumenten verbinden ldsst. Ziel konnte eine Art Katalog von Rechten sein, die jedem Men-
schen in unserer Gesellschaft zustehen sollten, weil sie zum Menschsein gehoren. Das Kon-
zept der ,den Menschen moglichen Fahigkeiten’ (Capabilities) konnte sich dafiir eignen. Die
amerikanische Philosophin Martha Nussbaum hat es zur Begriindung einer weltweit fiir alle
Menschen giiltigen Menschenwiirde entwickelt'®. Es bietet eine Grundlage und Zielorientie-
rung fiir die praktische padagogische Arbeit ebenso wie fiir die politische Auseinandersetzung
um die Frage, was eine demokratische Gesellschaft jedem Biirger zubilligen muss, will sie
ihren humanen Charakter nicht aufs Spiel setzen. Das Kernanliegen der Nussbaum’schen Phi-
losophie besteht in der Opposition gegen die Beliebigkeit des postmodernen Relativismus. Sie
vertritt einen modernen Universalismus, welcher Griinde, Einsichten und Kritik an die Stelle
des postmodernen affirmativen Spiels der Differenz und des Rechts des Starkeren treten ldsst.
Ihr ,Markenzeichen’, die Liste zentraler menschlicher Capabilities, stellt eine Kritik an Utili-
tarismus, Relativismus und Liberalismus dar und beinhaltet konkrete Forderungen nach sozia-
ler und globaler Gerechtigkeit. Nach Nussbaums Auffassung macht sich das Menschsein und
dessen Wiirde nicht - wie etwa bei Peter Singer - daran fest, welche Kompetenzen und Fahig-
keiten Menschen bereits ausgebildet haben, sondern welche Mdglichkeiten des Menschseins
sozusagen vor ihnen liegen. Die Wiirde jedes Individuums héngt dann nicht davon ab, was
aus thm geworden ist, das ist bei jedem Menschen weniger als moglich gewesen wire, son-
dern worauf er angelegt ist. Ihre Liste des guten menschlichen Lebens umfasst:

1. Ein Lebens von normaler Dauer: In der Lage zu sein, bis zum Ende eines vollstdndigen
Lebens leben zu konnen, soweit, wie es moglich ist; nicht frithzeitig zu sterben.

2. Korperliche Gesundheit (inkl. Erndhrung und Wohnung, Sexualitdt und Bewegung): In der
Lage zu sein, eine gute Gesundheit zu haben; angemessen erndhrt zu werden; angemessene
Unterkunft zu haben; Gelegenheit zur sexuellen Befriedigung zu haben; in der Lage zu
sein zur Ortsverdnderung.

3. Korperliche Unversehrtheit (inkl. Sicherheit vor Gewalt sowie lustvoller Erfahrungen): In
der Lage zu sein, unndtigen und unniitzen Schmerz zu vermeiden und lustvolle Erlebnisse
zu haben.

4. Sinne, Vorstellungskraft und Denken (inkl. Kultur genieen und produzieren): In der Lage
zu sein, die fiinf Sinne zu benutzen, zu phantasieren, zu denken und zu schlussfolgern.

5. Emotionen (Zuneigung zu Dingen und Menschen): In der Lage zu sein, Bindungen zu Per-
sonen aullerhalb unserer selbst zu unterhalten; diejenigen zu lieben, die uns lieben und sich
um uns kiimmern; liber ihre Abwesenheit zu trauern; in einem allgemeinen Sinne lieben
und trauern sowie Sehnsucht und Dankbarkeit empfinden zu kdnnen.

6. Praktische Vernunft (samt einer Vorstellung vom Guten): In der Lage zu sein, sich eine
Auffassung des Guten zu bilden und sich auf kritische Uberlegungen zur Planung des ei-
genen Lebens einzulassen.

7. Zugehorigkeit (inkl. Zuwendung und Wiirde sowie Schutz vor Diskriminierung): In der
Lage zu sein, fiir und mit anderen leben zu konnen, Interesse fiir andere Menschen zu zei-
gen, sich auf verschiedene Formen familialer und gesellschaftlicher Interaktion einzulas-
sen.

8. Verbindung mit anderen Lebewesen und der Natur: In der Lage zu sein, in Anteilnahme fiir
und in Beziehung zu Tieren, Pflanzen und zur Welt der Natur zu leben.

9. Spiel (auch Lachen und Erholung) In der Lage zu sein, zu lachen, zu spielen und erholsame
Tatigkeiten zu genieBen.
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10. (a+b) Kontrolle iiber die eigene Umgebung sowie In der Lage zu sein, das eigene Leben
und nicht das von irgendjemand anderen zu leben sowie das eigene Leben in seiner eige-
nen Umwelt und in seinem eigenen Kontext zu leben.

Nach Nussbaum 2002

Diese moglichen Fihigkeiten stellen eine nicht reduzierbare Pluralitit dar: Das Fehlen der
einen kann nicht durch ein Mehr in einem anderen Bereich aufgewogen werden, und zwi-
schen ihnen konnen durchaus Konflikte entstehen.

,Capabilities’ als Leitlinie fiir fachliches Handeln

Dieses Konzept hilft zu definieren, in welchen Lebensbereichen Menschen mit schwerer und
mehrfacher Behinderung Bedarf an Begleitung und Unterstiitzung haben - ndmlich dort, wo
dies fiir ein ,gutes Leben’ erforderlich ist. Dies kann zum Mafstab fiir unser eigenes Handeln
werden. Viele, vielleicht sogar alle hier genannten Aspekte menschlichen Lebens finden sich
in dem wieder, was wir in Ausbildungen vermitteln und in Qualitdtshandbiichern festge-
schrieben haben. In Vielem entspricht dies auch dem, was vielerorts intuitiv ,richtig’ gesehen
und getan wird. Die Beschéftigung damit kann aber helfen,

e sich des eigenen Handelns neu zu vergewissern und zu versichern,

e tatsdchlich immer die Frage nach dem Bedarf der Menschen an die erste Stelle zu riicken,

¢ und in der notwendigen Auseinandersetzung mit den anderen angesprochenen Interessen
klar zu benennen, was erforderlich ist, damit unsere Gesellschaft eine humane bleibt.

Wege zu einem ,Rechte Katalog’

Es geht um Menschen, denen man - zunichst - oft nichts zutraut, in vielen Féllen nicht einmal
das Leben. In einer utilitaristischen Nutzen-Aufwand-Abschétzung fiihrt das zum Schluss, sie
konnten kein lebenswertes Leben fithren. Dem ist zu entgegnen, dass menschliches Leben
prinzipiell ,Wert-voll” ist und dass es dafiir keines Nachweises bedarf. Dieser Argumentation
mit dem ,unbedingten Lebensrecht’ entspricht es auch, dass eine humane Gesellschaft ver-
pflichtet ist, jedem Menschen ,unbedingt’ die Mittel bereitzustellen, die fiir ein menschen-
wiirdiges Leben erforderlich sind. Eine ,Sozialpolitik nach Haushaltslage’ widerspricht dem.
Neben dieser philosophischen Argumentation ist es jedoch sinnvoll, auch praktisch und fach-
lich begriindet zu zeigen, dass die Angebote und Hilfen, die Menschen mit schwerer und
mehrfacher Behinderung zu einem reichen und erfiillten Leben benotigen, auch erfolgreich
und wirksam sein kdnnen. In diesem Sinne verstehe ich diesen Kongress so, dass wir uns der
Verantwortung stellen, zu zeigen, dass es keine leeren Worte sind, wenn wir sagen:
e Diese Menschen werden geliebt, sie sind liebenswert. Sie konnen fiir andere Menschen
wichtig und bedeutsam und unter uns beheimatet sein und am Gemeinwesen teilhaben.
e Sie sind Kommunikationspartnerlnnen. Viele ihrer BegleiterInnen lieben ihren Beruf we-
gen der Erfahrung gelingender Beziehungen und eines bereichernden Austauschs.

¢ Es sind Menschen, die Einfluss auf ihre Umgebung nehmen und etwas bestimmen kdnnen.

e Diese Menschen sind bildungsfahig, konnen sich Inhalte unserer Kultur zu Eigen machen.

e Sie konnen produktiv sein und etwas fiir andere Wichtiges hervorbringen: Bewegungen,
Laute, gestalterische Produkte - wenn die Rahmenbedingungen stimmen.

e Sie spielen, freuen sich, erleben Schmerz und Angst ebenso wie Begeisterung und Gliick.

e Es sind Menschen, die in ihrem und durch ihren Korper leben wie wir alle, die ihre Organe
nutzen, sich wohl fiihlen und unter Mangel leiden kdnnen, An- und Entspannung erleben.
Alle diese Moglichkeiten lassen sich belegen und sie zeigen, dass das Menschsein, von dem
Nussbaum spricht, auch ihnen in vollem Umfang moglich ist, wenn wir die Voraussetzungen
dafiir schaffen, wenn wir so mit ihnen interagieren, dass sie diese Moglichkeiten ausbilden
konnen, wenn wir ihnen die Rahmenbedingungen schaffen, die sie dafiir brauchen, wenn wir
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uns die Qualifikationen und Kenntnisse aneignen, die wir dafiir benotigen, in den Schulen, in
der Friihférderung, in den offenen Hilfen, in Fordergruppen und Wohnstétten.

Schlussgedanken

Menschen mit hohem Hilfebedarf stellen als besondere Personlichkeiten eine Bereicherung
unserer Gesellschaft dar, sie erweitern das Spektrum dessen, was Menschsein bedeuten kann.
Sie konnen ihr Menschsein in all den Aspekten realisieren, die Nussbaum mit ihrem Katalog
der Capabilities benannt hat, wenn wir ihnen die Chance dazu geben. Das jedoch erfordert
eine Entscheidung, dies auch zu wollen. Ich mochte dazu anregen, dass wir uns in der Le-
benshilfe und im politischen Diskurs dafiir einsetzen, eine Art Gesellschaftsvertrag zu schlie-
Ben, der ihnen solche allgemeinmenschlichen Rechte zusichert'’. Dazu gehdren vor allem:
o Allseitige Bildung und Leben in anspruchsvoller Kultur (gegen eine Reduzierung auf Pfle-
ge)
e Gesundheit und Wohlbefinden
e Produktivitit, Freizeit und ein Leben in ,mehreren Welten’ (gegen die Verweigerung ta-
gesstrukturierender Maflnahmen)
o Weitest mogliche Regiekompetenz (Selbstbestimmung) fiir die eigenen Lebensumstédnde
und die Befdhigung dazu (durch Unterstiitzte Kommunikation, Assistenz etc.)
e Teilhabe am Zusammenleben in Vielfalt und Beheimatung (keine Entwurzelung im Alter/
bei zunehmendem Hilfebedarf etc.)
Menschen mit hohem Hilfebedarf sind davon abhingig, dass das, was sie zur Verwirklichung
dieser Rechte brauchen, vom Gemeinwesen, von Institutionen und von ihren konkreten Mit-
menschen ermoglicht wird. Dafiir tragen wir Verantwortung in unseren eigenen Bereichen,
aber auch fiir unsere Gesellschaft und deren Grundorientierung. Sie lduft derzeit Gefahr, ihre
ethisch-moralische Qualitit zu verlieren, mit absehbaren ,sozialen Folgekosten’. Ich bin mir
sicher, dass sich am Umgang mit Menschen mit hohem Hilfebedarf mit entscheidet, wie wir
alle zukiinftig leben werden. Ich rechne mit einem Dominoeffekt: Wenn ihr Recht auf Bil-
dung, auf Teilhabe und Beschéftigung kippt, werden wir merken, dass auch andere Men-
schenrechte nicht mehr sicher sind. Umgekehrt schiitzt die Priorititensetzung bei ihrem Be-
darf uns aber auch selbst vor einem sehr nahe liegenden Vorrang 6konomistischen Denkens.
Nur der Bedarf der Menschen an unseren Angeboten begriindet unsere Existenz, nichts ande-
res. Ich bin iiberzeugt, dass die sehr unterschiedlichen Beitrdge dieses Kongresses dies in vie-
len bunten Facetten liberzeugend belegen und veranschaulichen.
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! Grundsatzreferat beim Kongress der Lebenshilfe: ,,Wir gehoren dazu™ Teilhabe von Menschen mit schwe-
ren Behinderungen als Herausforderung fiir Praxis, Wissenschaft und Politik. Magdeburg 22.-24. 09. 2005

? Gebriider Grimm: Der alte GroBvater und der Enkel. In: Kinder- und Hausmirchen 1812/1815

? Weil sie ihren schwerstbehinderten Sohn selbstlos fiinf Jahrzehnte rund um die Uhr pflegte und ihm damit
eine Heimunterbringung ersparte, wurde die Tonisvorster Biirgerin Sabine Miiller (Name gedndert) mit dem
Bundesverdienstkreuz ausgezeichnet. Bei der Verleihung betonte die stellvertretende Landrétin des Kreises
Viersen ... dass dank der aufopfernden Betreuung durch die Mutter der Sohn in der hiuslichen Geborgenheit
leben und weitgehend am normalen Alltag teilnehmen konnte. Sie habe Mafstidbe fiir menschliche Anteilnahme
und Hilfsbereitschaft gesetzt. Frau Miiller habe in fiinf Jahrzehnten weder eine Kur noch Urlaub gemacht, um
ihren Sohn nicht allein lassen zu miissen, der an der Folgen eines frithkindlichen Hirnschadens leidet und des-
halb Hilfe bei allen tdglichen Verrichtungen braucht. Aulerdem habe Frau Miiller durch die personliche Pflege
ihres Sohnes rund um die Uhr der Solidargemeinschaft eine groBBe Menge Geld gespart, da Pflegeplétze fiir
schwer behinderte Menschen heutzutage sehr teuer seien. Die Pflege sei fiir sie personlich eine starke Belastung
gewesen, die sie aber liber 50 Jahre auf sich genommen habe. Das verdiene Anerkennung. (Aus dem Stadt-
Spiegel Tonisvorst, liber Lebenshilfe Viersen/ LHZ 1, 2004, S. 10). Eine Lehrerin, die auf den Bericht aufmerk-
sam macht, findet die Mutter auf dem Foto verhdrmt, nicht gliicklich. Sie emport sich, dass die Nicht Ablosung
zum Ideal gemacht und dieser Prozess damit noch erschwert wird: ,,Den Ablosungsprozess von einem Kind, das
nicht im iiblichen Sinne erwachsen wird, als Eltern aktiv zu betreiben, ist noch schwerer. Und der endgiiltige
Schritt, der Auszug, wird fiir mich als Mutter eines behinderten Jugendlichen bestimmt ganz schwer sein ... Das,
was wir und unser Kind ganz bestimmt nicht brauchen koénnen, ist der 6ffentliche Stempel ,Rabeneltern’!*
(ebd.).

* Bei der Bewertung dieser Zahlen ist zu beriicksichtigen, dass soziale Leistungen, etwa die Vorsorge fiir
Krankheit und Arbeitslosigkeit nicht nur iiber Steuern finanziert werden, sondern auch iiber so genannte Lohn-
nebenkosten. Es besteht jedoch weitgehende Ubereinstimmung, dass eine Abkoppelung von den Arbeitskosten
notwendig ist, gerade das ist aber bei einer standig sinkenden Steuerquote kaum moglich.

> Der europaische Traum’

% Der Bild-Bericht eines Zivildienstleistenden im ZEIT-Magazin iiber die Lebenssituation behinderter Men-
schen in den Alsterdorfer Anstalten Hamburg unter dem Titel ,,Schlangengruben® (Just/Meisel 1979) stiel Ende
der 70er Jahre eine heftige Diskussion iiber GroBeinrichtungen an; die hier ,angegriffene’ Institution wurde zu
einer Vorreiterin der De-Institutionalisierung.

7 Freiheit beinhaltet nach Aristoteles, gegeniiber dem eigenen Interesse ,,das Gute fiir den anderen Men-
schen® vorzuziehen. Das gilt als das ,,eigentliche Interesse* des Menschen an eigener ethischer Vollkommenheit,
am ,gut Sein’ als etwas, was die menschliche Identitdt (idion) ausmacht™ (Gigon 1973, 34).

¥ Es geht hier nicht vorrangig um die Frage, ob nicht ein ,,Tanz um das goldene Ego* (Thimm 1997) und das
Recht des potenteren Kunden® (vgl. Stinkes 2000) idealisiert wird, obwohl auch das diskussionwiirdig ist (vgl.
Klauf3 2005).

? _Es versteht sich, dass das menschliche Auge anders geniefit als das rohe, unmenschliche Auge, das
menschliche Ohr anders als das rohe Ohr etc. [...] Der unter dem rohen praktischen Bediirfnis befangene Sinn hat
auch nur einen bornierten Sinn. Fiir den ausgehungerten Menschen existiert nicht die menschliche Form der
Speise, sondern nur ihr abstraktes Dasein als Speise; ebenso konnte sie in rohster Form vorliegen, und es ist
nicht zu sagen, wodurch sich diese Nahrungstitigkeit von der tierischen Nahrungstitigkeit unterscheidet”. Marx,
Okonomische und Philosophische Manuskripte aus dem Jahr 1844, nach Nussbaum 2002

' Das gilt beispielsweise fiir Menschen mit selbstverletzendem Verhalten, die danach verlangen, gefesselt zu
werden.

' Aus Berlin und Brandenburg wird berichtet, dass die externe Tagesstruktur fiir im Heim lebende Menschen
mit schwerer und mehrfacher Behinderung ,vor dem Aus’ steht: Die Berliner Senatsverwaltung fiir Gesundheit
etc. verkiindete in einem Rundschreiben (13/2002), dass fiir sog. ,nicht werkstattfadhige’ Heimbewohner keine
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Angebote mehr in externen Forderbereichen finanziert werden sollten, ,,obwohl in § 136 Abs. 3 SGB IX festge-
schrieben ist, dass behinderte Menschen, die die Voraussetzungen fiir eine Beschiftigung in einer Werkstatt
nicht erfiillen, ,in Einrichtungen und Gruppen betreut und gefordert werden, die der Werkstatt angegliedert
sind’* (so Monika Seifert, Landesvorsitzende der LH Berlin). Angebot in einem zweiten Milieu sollen nur noch
Menschen erhalten, die in der Familie leben; fiir jetzige FuB-Besucher scheint es (noch) Bestandsschutz zu ge-
ben.

"2 Ende der 70er Jahre in der BRD; es gab sie dort noch deutlich linger, und in der DDR bis in die 90er Jahre.

" Ein rein gefiihlsmiBiges Urteil ist in der Regel kein ,gerechtes’: Zahlreiche Verbrechen werden aus Liebe
(inkl. der Mutterliebe) begangen.

4 Es wire ein sehr reduktionistisches dualistisches Menschenbild, wollten wir das ,eigentliche’ Sein des
Menschen auf dessen intuitiv/ emotionale/ préareflexive Ebene reduzieren.

'3 So verbietet sich nach Kant beispielsweise, einem Freund der Freundschaft wegen zu helfen, und das Lii-
gen ist auch im Notfall, also wenn Menschen sonst in Not geraten, moralisch zu verwerfen.

' Durch transkulturelle Abstimmung und durch Untersuchung des menschlichen Selbstverstindnisses in Li-
teratur, Mythen etc. entwirft Nussbaum zunéchst eine Liste elementarer Funktionsfahigkeiten, die ein menschli-
ches Leben als menschliches (und nicht als tierisches etwa) charakterisiert, und auf dieser Basis eine zweite
Liste, die ein menschliches Leben als gutes menschliches Leben kennzeichnet. Zum Beleg ihres Essentialismus
verweist Nussbaum zum einen darauf, dass wir Menschen auch in der Fremde als Menschen erkennen, zum
anderen darauf, dass wir in der Feststellung des Endes eines menschlichen Lebens iibereinstimmen.

'7 Die Tagesschau berichtete am 12. 09. von einer Initiative zu einer vergleichbaren ,,Charta® fiir alte Men-
schen. Vgl. www.dza.de
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