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Erwachsene mit geistiger Behinderung

Die Stimme der Betroffenen

Einleitung
Nicht nur in den Disability Studies, son-
dern auch in der Heilpaddagogik wird
schon seit lingerer Zeit tiber Mdéglichkei-
ten der Partizipation fiir alle Menschen dis-
kutiert. Zugédnglichkeit zu und Teilnahme
an allen gesellschaftlich-kulturellen Berei-
chen sollen fiir alle gesichert und entspre-
chende Barrieren abgebaut werden. Die-
se Forderung kann auf den ersten Blick
sehr einfach tonen, stellt man sich bei-
spielsweise architektonische Hindernis-
se vor, welche fiir Rollstuhlfahrinnen und
-fahrer bewiltigbar gemacht werden miis-
sen. Dies ist oftmals mit geeigneten tech-
nischen Mitteln und den entsprechenden
Finanzen leicht zu realisieren. Dass bei
der Planung solcher notwendiger Vor-
kehrungen Betroffene (also Rollstuhlfah-
rer) mit ihren Erfahrungen einbezogen wer-
den, liegt (oder lige) auf der Hand.
Barrieren anderer Art, die etwa im kom-
munikativen Bereich liegen, sind schwerer
anzugehen und der Einbezug Betroffener
wird dabei sehr viel weniger in Betracht ge-
zogen.

Hier méchte ich mit meinen Uberlegungen
ansetzen. Erwachsene und alternde Men-
schen mit lebenslangen Behinderungserfah-
rungen, Menschen also, die ihr Leben unter
den Bedingungen einer geistigen Behinde-
rung verbracht haben, sind in der Schweiz
eine recht grosse und wachsende Gruppe.
In verschiedenen Belangen werden sie be-
nachteiligt, vergessen und vernachlassigt
(Jeltsch-Schudel, 2007). Sie sind vielen und
verschiedenartigen Barrieren ausgesetzt, de-

ren Uberwindung eine Herausforderung fiir
alle Beteiligten bedeutet.

Es geht mir nun insbesondere um die
erschwerte Kommunikationssituation oder
mehr noch um Schwierigkeiten, die sich in
der Verstindigung zwischen (heilpddagogi-
schen) Fachpersonen und Menschen, wel-
che als geistig behindert bezeichnet wer-
den, ergeben.

Probleme der Verstandigung

Bekanntlich werden die Probleme der Ver-
standigung hiufig auf die «geistige Behin-
derung» zuriickgeftihrt. Damit eriibrigt sich
scheinbar der Versuch, den anderen zu ver-
stehen, die Inhalte des Mitgeteilten zu ent-
schliisseln. Es wird gewissermassen legiti-
miert, dass tiber diese Menschen (die sich
nicht geniigend verstindlich ausdriicken
konnen) verfiigt wird bzw., dass andere wis-
sen, was fir sie gut ist.

Dass sogenannte Verhaltensstorungen
Erwachsener, welche als geistig behindert
bezeichnet werden, eigentlich nicht Sto-
rungen, sondern verzweifelte Bemithungen
sind, sich einzubringen, gehért mittlerwei-
le zum heilpddagogischen Basiswissen. Al-
lerdings reicht diese Erkenntnis nicht unbe-
dingt aus, um geeignete Umgangsmoglich-
keiten zu finden. Diese sind ja auch nicht
verallgemeinerbar (im Sinne von iiberall
und jederzeit anwendbaren Patentrezep-
ten), sondern miissen jeder einzelnen Situa-
tion, ihrer Komplexitdt angemessen, ange-
passt werden.

In akuten kritischen Situationen ist
Handlungsdruck vorhanden, oftmals in ei-
nem solchen Masse, dass wiinschbare hin-
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ter notfallmissige Handlungen  zuriickge-
stellt werden miissen. Es scheint mir da-
her sinnvoll, sich nicht vor allem an aku-
ten kritischen Situationen zu orientieren,
sondern vielmehr grundsitzlich Gelegen-
heiten in heilpaddagogischen, besser: agogi-
schen und gerontagogischen Handlungsfel-
dern zu iiberlegen, in denen die Stimme Be-
troffener wahrgenommen werden kann.

Zwei Moglichkeiten, in der Praxis

die Stimme der Betroffenen zu vernehmen
Die Lebensgeschichte, welche die Entwick-
lung (also die Vergangenheit) eines Men-
schen ebenso umfasst wie seine Gegen-
wart und seine Zukunft, ist fir jeden Men-
schen einzigartig. Weniger dussere Fakten,
als vielmehr das persénliche Verstidndnis
der eigenen Vergangenheit und die Bedeu-
tungen, welche man Erlebnissen und Er-
fahrungen zuordnet sowie die Mitteilung
an und die Interaktion dariiber mit der so-
zialen Umgebung, sind fiir die Entwick-
lung und Erhaltung der Identitit wesent-
lich. Dieser Austausch kann selbstverstand-
lich im Alltag, in unausgewéhlten Situatio-
nen und spontanen Momenten stattfinden;
Biographiearbeit und perséonliche Zukunfts-
planung kénnen daneben ein Geféss bilden,
in dem eben dieser Austausch regelmassig,
absichtlich, geplant und strukturiert zum
Thema gemacht wird. Die Planung der Ar-
beit an der und mit der Lebensgeschichte
ist notwendig, weil dafiir von der Fachper-
son Vor- und Nachbereitungszeit eingesetzt
werden muss, damit das Mitgeteilte besser
verstanden und interpretiert werden kann
(beispielsweise mit der Methode der Rehis-
torisierung, Jantzen, 2005).

Sein Leben unter der Bedingung einer geis-
tigen Behinderung zu gestalten, ist mit vie-

len Schwierigkeiten verbunden, welche so
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belastend sein konnen, dass sie eigens the-
matisiert werden miissen. Psychotherapeuti-
sche Arbeit bildet eine weitere Gelegenheit,
der Stimme Betroffener Raum zu geben (Si-
nason, 2000). Dieser Raum ist dringend not-
wendig, zeigen doch Beitrage hierzu in der
Fachliteratur, wie behindernd und existenti-
ell gefdhrdend sich Lebenssituationen und
Erfahrungen mit Menschen aus dem sozia-
len Kontext auf die Identititsentwicklung
der Betroffenen auswirken kénnen. Dazu
gehoren Erfahrungen des Nichtverstanden-
und Ausgegrenztwerdens ebenso wie Ge-
walterlebnisse.

Die Probleme der Verstandigung mit
allen méglichen Kommunikationsformen
stellen sich jedoch auch fiir das Gefiss der
Psychotherapie, was dazu fithrt, dass die er-
forderlichen Angebote viel zu spérlich sind.
Obschon nicht eigentlich zu den’ heilpa-
dagogischen Handlungsfeldern gehérend,
werden sie hier genannt, nicht zuletzt weil
sich auch heilpddagogische Fachpersonen
fiir diese notwendigen Angebote eingesetzt
haben.

Die Stimme der Betroffenen in der Forschung
In der Forschung findet die «Stimme Betrof-
fener» zunehmend Eingang. Zu Themen
der Behindertenhilfe waren zunichst aus-
schliesslich Fachpersonen befragt worden.
Erst in jiingerer Zeit begannen Forscherin-
nen und Forscher es zu wagen, auch Men-
schen mit geistiger Behinderung zu befra-
gen und/oder sie in ihren sozialen Kontex-
ten zu begleiten und zu beobachten. Als
erste Betroffenengruppe wurden Eltern-
teile oder allenfalls auch Geschwister von
Menschen mit geistiger Behinderung ein-
bezogen.

Eine der ersten Befragungen von Men-
schen mit geistiger Behinderung (Tooth &
Tooth, 1996) setzt sich neben den erhobe-
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nen Inhalten mit methodologischen Be-
denken auseinander und zeigt konstrukti-
ve Moglichkeiten des Umgangs damit. Die-
se beiden Aspekte, der inhaltliche und der
methodische, sind jeweils beide in neueren
Forschungsarbeiten zu finden.

Auch Forschungsarbeiten bilden eine
Gelegenheit, die Stimme der Betroffenen zu
héren und Erkenntnisse iiber die Situation
von Menschen mit geistiger Behinderung zu
gewinnen und auch weiterzugeben.

People first

Wihrend die drei bislang genannten Gele-
genheiten in verschiedenen Handlungsfel-
dern der Behindertenhilfe anzusiedeln sind,
gilt es die «Stimme Betroffener» auch direkt
wahrzunehmen. «Nichis tiber uns ohne uns»
ist das Motto von People First. In den USA
zuerst, spater auch in Europa, fingen Men-
schen mit geistiger Behinderung an, ihre
Stimmen zu erheben und ihre Bediirfnis-
se, ihre Anliegen und ihre Kritik selber zu
formulieren. Auch in der Schweiz sind ers-
te Anfange dieser Selbsthilfebewegung aus-
zumachen und es ist zu wiinschen, dass die
Bewegung sich vergrossern und artikulie-
ren kann.

Schlussbemerkungen

Diese vier Moglichkeiten, sollen Anregun-
gen geben, Gelegenheiten zu suchen, die
Stimme Betroffener zu vernehmen. Die In-
halte bzw. Botschaften gilt es zu verstehen,
ernst zu nehmen und fiir die eigene Arbeit
fruchtbar zu machen.

Die Fachliteratur zu den vier kurz skizzier-
ten Bereichen zeigt, dass es zu jedem cha-
rakteristische Themen gibt. Der Erkennt-
nisstand iiber das Leben von Menschen mit
geistiger Behinderung aus deren subjekti-
ver Sicht bezieht sich insbesondere auf ihre

Situation in Einrichtungen im Sinne einer
Evaluation oder zur Sicherung der Qualitat.
Weniger bekannt sind Aspekte ihrer Iden-
titdtsentwicklung und -arbeit und damit
auch ihrer lebensgeschichtlichen Erfahrun-
gen. Noch weniger thematisiert (ausser in
therapeutischen Berichten) ist das subjekti-
ve Erleben kritischer und belastender Erfah-
rungen. Themen, welche weitere Tabus be-
rithren oder bei denen man annimmt, Men-
schen mit geistiger Behinderung wiirden sie
ohnehin nicht verstehen, sind noch weniger
zu finden. Stichwortartig zu nennen sind
die eigene Behinderung als Thema, Kinder-
wunsch und Elternschaft sowie der Umgang
mit Verlusterlebnissen und Tod.

Fiir die Heilpiddagogik, Agogik und Ge-
rontagogik bleiben viele Aufgaben offen,
die ohne die Mitarbeit Betroffener nicht er-
fiillt werden kénnen.
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Hinweise

«Trauern mit Menschen mit einer geistigen Behinde-
rung», Tagung vom 26./27. Oktober 2007, Hotel Ba-
nana City — Winterthur. Informationen unter www.
leidundtrauer.ch

Eine ausfiihrliche Literaturliste ist bei der SZH erhalt-
lich (redaktion@szh.ch).
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«lhr Sohn passt nicht in unsere Institution!»
Erwachsene Menschen mit Autismus in der Schweiz

Erwachsene Menschen mit Autismus ha-
ben es nicht leicht, einen betreuten Wohn-
platz zu finden. Eltern von Betroffenen be-
gegnen auf der Suche nach einem geeig-
neten Betreuungsplatz fiir ihr Kind vielen
Schwierigkeiten. Im Vordergrund stehen
gemiss den Ergebnissen einer Lizentiats-
arbeit der Universitit Ziirich mangelnde
Plitze. Doch dahinter kénnten tiefgriindi-
gere Probleme stecken ...

Problemstellung

Verglichen mit der nicht tiberschaubaren
Menge an Studien zum Autismus als Sto-
rungsbild, gibt es nur sehr wenige Studien
iiber erwachsene Menschen mit Autismus
(vgl. Morgan, 1996). Jirgen Wendeler hat
1984 sein Buch mit dem Titel «Autistische
Jugendliche und Erwachsene» verdffent-
licht. Er hatte zum Ziel, Informationen {iber
die Lebenssituation autistischer Jugendli-
cher und Erwachsener in Gesprichen mit
deren Eltern zu sammeln. Seine Auswertun-
gen beschreiben Merkmale der autistischen
Behinderung und deren Auswirkungen auf
das Leben, die Beschaftigung und die Frei-
zeitgestaltung von betroffenen Menschen.
Ein grosses Unverstindnis fir die Verhal-
tensbesonderheiten von Menschen mit Au-
tismus bewirken eine Abweisung und Aus-
sonderung der Betroffenen, die die gesamte
Familie mit einschliesst. Das soziale Verhal-
ten von Menschen mit Autismus beschreibt
Wendeler als eine «ungewollte Isolation».
Die gesamte Familie erfihrt eine starke Be-
lastung, da offenbar nieémand helfen kann.
Noch sehr verbreitet ist gemiss Wendeler
der Glaube, Autismus sei eine Folge von un-

Schweizerische Zeitschrift fir Heilpddagogik 10/07

die

zureichender Erziehung. Die Abweisung
von Betroffenen durch Institutionen wird
im Bericht von Wendeler eindriicklich be-
schrieben: «Einer dieser schwerer behin-
derten autistischen Jungen wurde jahrelang
von einer Einrichtung zur anderen weiter-
gegeben. Nirgends durfte er bleiben, weil
er nicht <hineinpasste> oder nicht «trag-
bar> war. Schliesslich wurde die Mutter er-
presst, einem stereotaktischen Eingriff als
Mittel gegen seine Aggressivitat zuzustim-
men, damit eine Institution ihn schliesslich
behielt» (Wendeler, 1984, S. 177). Die Auf-
nahme in eine Institution war bei diesem
Jungen an Bedingungen gekniipft. Interes-
sant ist auch Wendelers Verweis auf den
Interaktionspartner des betroffenen Men-
schen. Er sagt, dass das soziale Verhalten
von Menschen mit Autismus nicht hinrei-
chend beschrieben werden kann, ohne das
soziale Verhalten des jeweiligen Partners zu
betrachten. Der Partner hat in seinen Augen
die Aufgabe der Kompensation. Ausgangs-
lage der Untersuchung der Autorin ist also
eine Irritation, das Wissen um die Schwie-
rigkeit in der Betreuung von erwachsenen
Menschen mit Autismus.

Forschungssetting und Methoden

Die Autorin setzte sich in ihrer Lizentiats-
arbeit die Exploration der Betreuungssitua-
tion von erwachsenen Menschen mit Autis-
mus in der Schweiz zum Ziel. In der quali-
tativen Forschungsanlage hat sie Gespriche
mit den — gemass einer durchgefiihrten Sta-
keholderanalyse — fiir diese Untersuchung
wichtigsten zwei Akteuren des Feldes ge-
fihrt: mit Eltern von Menschen mit Au-



