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BASALE STIMULATION – DAS KONZEPT



  Als ich 1975 im Rehabilitationszentrum Landstuhl/​Pfalz begann, mit sehr schwer behinderten Kindern zu arbeiten, im Rahmen eines Schulversuches des Landes Rheinland-Pfalz, da gab es nur ungefähre Vorstellungen von dem, was man diesen Kindern würde anbieten können.


  Die Pädagogik dieser Zeit hatte Kinder, die „nicht gruppenfähig“ schienen, die „die Sauberkeit im Allgemeinen“ noch nicht erreicht hatten und die vor allem „nicht in Gruppen ansprechbar“ waren, noch nicht entdeckt. Insbesondere die offizielle Schulpädagogik, auch die der „Sonderschulen“, war noch ganz im klassischen Lernen befangen: Farben, Formen, Begriffe, Wörter, „lebenspraktische“ Fähigkeiten …


  Wir, ein junges Team, suchten andere Wege zu gehen. Die Wahrnehmung dieser Kinder, ihre Bewegungsfähigkeiten und ihre ganz allgemeine Kommunikation (Interaktion) schienen uns viel unterstützenswerter als die Aneignung von für sie „nutzlosem Wissen“.


  Wir orientierten uns an aktuellen entwicklungspsychologischen Erkenntnissen, an verhaltensbiologischen und nicht zuletzt an neurophysiologischen Einsichten der damaligen Zeit. Das wurde uns als „biologistisch“ angekreidet, als Vernachlässigung der eigentlichen pädagogischen Aufgaben …


  Nun haben die neurowissenschaftlichen Forschungen des letzten Jahrzehnts die meisten Annahmen, mit denen wir damals arbeiteten, bestätigt und die Einbeziehung dieses Wissens in heilpädagogische Zusammenhänge scheint selbstverständlich.


  Im Laufe der Zeit kam immer mehr Wissen zusammen, eigene Forschungsarbeiten bereicherten die Arbeit, in vielen Einrichtungen bekam die professionelle Arbeit mit sehr schwer behinderten Menschen mehr Aufmerksamkeit, eine „Schwerstbehindertenpädagogik“ entwickelte sich.


  Aber erst durch die Anfragen aus der Pflege kranker und aus der Pflege und Begleitung alter Menschen wurden wir gewissermaßen gezwungen, noch systematischer und konsequenter über die Voraussetzungen, die Bedingungen und Gesetzmäßigkeiten unserer Arbeit nachzudenken. Meine persönlichen Möglichkeiten dazu wuchsen in dem Moment, als ich die Gelegenheit hatte, an der Universität zu arbeiten. Die Fülle der in den Praxisjahren gemachten Erfahrungen konnte ich jetzt ordnen, analysieren und besser verstehen und dann beschreiben. Veröffentlichungen, Vorträge, die Teilnahme an Kongressen etc. führten zu einem intensiven kollegialen Austausch, manchmal „flogen die Fetzen“ – aber sie führten auch zu Klärungen, Präzisierungen und Weiterentwicklungen.


  Birgit Werner machte sich daran, die Frage des Konzepts „Basale Stimulation“ aus pflegewissenschaftlicher Sicht anzugehen (Werner 2001: Konzeptanalyse – Basale Stimulation), Desirée Laubenstein, Wolfgang Lamers und Norbert Heinen sammelten „kritisch-konstruktiv“ Beiträge aus unterschiedlichen Fachdisziplinen zum Konzept (Basale Stimulation – kritisch-konstruktiv, 2006). In vielen Publikationen wird BS dargestellt, manchmal kritisch beleuchtet, in Teilen weiterentwickelt, hat in Lehrbüchern ihren Platz. Vieles ist auch so sehr „Allgemeingut“ geworden, dass Name und Urheber schon gar nicht mehr erwähnt werden.


  Mit dem Begriff „Konzept“ im Titel dieses Buches soll deutlich gemacht werden, dass es sich nicht einfach um eine eher methodisch-technische Anleitung handelt, sondern um ein „Gesamtkonzept“ zur Förderung und Begleitung von Menschen, die in ihren Möglichkeiten sehr stark eingeschränkt sind, sei es durch eine sogenannte Behinderung, sei es durch Krankheit, Unfall oder Alter. Man könnte dies auch als „Basale Förderung“ bezeichnen, um es von Basaler Stimulation im engeren Sinne abzugrenzen. Letztere wäre dann das Wissen und Können um die gezielte, individuell angepasste Anregung eines schwer beeinträchtigten Menschen. „Basale Förderung“ hingegen stellte die Gesamtheit aller unterstützenden und begleitenden Aktivitäten dar.


  
    
  


  
Basale Förderung – ein Leben lang?


  War das Wort „basal“ 1975 noch eher befremdlich im pädagogischen Zusammenhang, so ist es heute selbstverständlich geworden: „Basal“ umschließt das, was bei jedem Menschen Ausgangspunkt der Entwicklung ist, was jeder Mensch elementar braucht, um leben zu können.


  Mit dem Wort Förderung ist es ganz ähnlich, wir sprechen heute ganz unbefangen von Förderschulen, von individueller Förderung und von Förderbedarf. Zunächst wurde vorgebracht, nur Erziehung und Bildung seien reflektierte pädagogische Begriffe, Förderung sei fachfremd und unklar. Ursula Haupt und ich (Entwicklungsförderung schwerstbehinderter Kinder, 1982) haben den Begriff vor anderen verwendet, um eine Neuausrichtung der klassischen pädagogischen Denkweise auszudrücken:Es handelt sich um eine Unterstützung der Selbstorganisation des Individuums. Der einzelne Mensch ist „Akteur seiner eigenen Entwicklung“. Förderung folgt seinen individuellen Bedürfnissen, orientiert sich weniger an allgemeinen Bildungsplänen und Curricula. Förderung verfolgt eine offenere Zielstellung und lässt der individuellen Entwicklung freien Raum. Gerade bei dem Personenkreis, für den basale Förderung konzipiert wurde, ist eine an Durchschnittswerten oder „normalen Erwartungen“ orientierte pädagogische Zielstellung wenig sinnvoll.


  Basale Förderung richtet sich an Menschen, deren Zugang zur belebten und unbelebten Welt sich auf den unmittelbaren körpernahen Raum zu beschränken scheint. Hierbei ist zum einen an sehr kleine Kinder zu denken, zum anderen aber auch an Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit sehr schweren und umfänglichen Beeinträchtigungen. In den letzten Jahren zählen auch an Demenz erkrankte Menschen dazu, ebenso Menschen in zeitlich überschaubaren Ausnahmezuständen von spezieller Einschränkung (der Wahrnehmung, der Bewegung, der Kommunikation). Dies können schwer erkrankte Menschen sein – physisch oder auch psychisch.


  Pädagogisch geht es darum, diese Menschen bei der Entdeckung des Ich, des Du und des Es zu unterstützen.


  
    	„Ich“ meint die eigene Person, repräsentiert im eigenen Körper mit seinen individuellen Aktivitätsmöglichkeiten.


    	„Du“ bezieht sich auf die menschliche Umwelt, auf die Möglichkeit der Kommunikation und Interaktion in einer elementaren Art und Weise.


    	„Es“ deutet die dingliche Umwelt in ihrer vielfältigen Ausgestaltung an, die durch die Aktivitäten des Individuums Bedeutung gewinnt.

  


  Menschen mit schwersten Beeinträchtigungen sind durch die Reduzierung ihres Aktivitäts- und Kommunikationspotenzials in diesen Beziehungen zu sich selbst, zu anderen und zu den Dingen der Welt behindert. Sie benötigen ein Leben lang sachkundige, intensive und vor allem sensible Unterstützung. Es ist ein zentrales Charakteristikum basaler Förderung, dass sie sich sehr stark um die unmittelbare körperliche Wahrnehmung herum zentriert und dass über diese körperliche Wahrnehmung auch kommunikative Prozesse eingeleitet und ausdifferenziert werden. Sprachliche, begriffliche und symbolische Vermittlung stehen zunächst, anders als in anderen pädagogischen Beziehungen, eher im Hintergrund. Kommunikation und Vermittlung laufen auf der basalen Ebene des Körperlichen ab. Damit haben wir es mit einer besonderen Variante der Pädagogik der Begegnung zu tun.


  Eine gewisse Vergleichbarkeit mit frühesten Formen der Eltern-Kind-Beziehung bietet sich an. Man muss allerdings sehr deutlich hervorheben, dass das Lebensalter des jeweiligen Menschen durch eine zunehmende Lebenserfahrung gekennzeichnet ist. Insbesondere die Erfahrung von Schmerz, von Krisen, von unklaren Beängstigungen und Irritationen darf nicht vernachlässigt werden. Eine einfache Gleichsetzung mit den frühen Lebensvollzügen im Säuglingsalter ist unzulässig.


  Bemerkenswert für die Art der pädagogischen Beziehung ist die Tatsache, dass es sich hier um ein Arbeiten ohne Sanktions- und Gratifikationsmöglichkeiten handelt. Menschen mit schwersten, meist mehrfachen Behinderungen entziehen sich den in der Erziehung üblichen Restriktionen und Belohnungen (erinnert sei an: Gummibärchen, Fleißbildchen, Bonus-Stempel, Noten, Abschlüsse, Hochschulzugangsberechtigungen …). Nur wenn die primäre Interessenlage der betreffenden Person durch Pädagogen entdeckt werden kann, entsteht die Möglichkeit der Weiterentwicklung. Der Begriff der Förderung versucht gerade diese Aspekte aufzunehmen und zu betonen.


  Basale Förderung bezieht die sensible Beobachtung (Diagnostik) des jeweiligen sehr schwer behinderten Menschen mit ein. Beobachtung kann hier nicht als eine nüchtern distanzierte Tätigkeit verstanden werden, sondern als ein interaktiver Prozess, der die eigene professionelle Sensibilität einsetzt, um auch auf geringste Veränderungsanzeichen beim Gegenüber adäquat reagieren zu können. Da dieses in der Regel über keine gesprochene Sprache verfügt und Mimik und Gestik meist nicht konventionell einsetzt, ist die Interpretation vitaler Lebenszeichen von höchster Bedeutung. Diese sind allerdings oft kaum sichtbar und werden folglich leicht übersehen, wenn man sich an den üblichen kommunikativen Zeichen orientiert. Eine veränderte Muskelspannung, Atem-Rhythmus-Variationen, ein Flattern der Augenlider, eine Kinnmuskulatur, die die Haut kräuselt, eine veränderte Stimmgebung bei der Ein- oder Ausatmung können solche Anzeichen sein. Ebenso ein vermehrter Speichelfluss, plötzliche Augenbewegungen oder eine Pupillenerweiterung sind als Vitalzeichen einer veränderten Wahrnehmungs- oder Befindlichkeitssituation von großer Bedeutung. So werden Ablehnung oder Interesse, Angst oder freudige Spannung angezeigt.


  Nur wenn ein Mensch mit einer sehr schweren Behinderung die positive Erfahrung machen kann, dass ein Gegenüber auf seine minimalen Ausdrucksaktivitäten mit passenden Antworten reagiert, kann er sich selbst als agierende, autonome Persönlichkeit erleben. Bleiben angedeutete Wünsche, z. B. nach einer Positionsveränderung, unbeobachtet und dadurch unbeantwortet, so wird bald ein negativer Lernprozess eingeleitet: Dieser Mensch wird nicht mehr versuchen, seine Wünsche zu zeigen, da er den Zusammenhang von Äußerung, Wahrgenommen-Werden und Eine-Handlung-Bewirken nicht erlebt.


  Die Wahrnehmung der Betreuenden muss sich ausdifferenzieren und sensibel werden, um überhaupt erst geeignete basale Angebote machen zu können. Der Mensch mit Behinderung muss seine soziale Erwartungssicherheit (Urvertrauen) aufbauen können, erst dann kann von ihm Aktivität erwartet werden. Der Mensch mit Behinderung muss Gewissheiten aufbauen, dass seine Aktivitäten beobachtet, verstanden und beantwortet werden. Ohne diese Erfahrungen wird er nicht in Kommunikation und Interaktion eintreten können. Eine schwere Behinderung kann diesen Prozess verlangsamen und erschweren – nach unseren Erfahrungen ist es aber immer möglich, ein gewisses Maß an wechselseitigem Verstehen herbeizuführen. Fehlende oder falsche Interpretationen führen alsbald zu einem Auseinanderlaufen der Beziehung. Dies ist vielleicht die größte Gefahr in der Förderung von Menschen mit schwerster Behinderung, dass die Kommunikation dauerhaft entgleist. Daraus folgen die bekannten Verhaltensweisen der Betreuenden, nämlich eine im Grunde dominante, nicht an den individuellen Bedürfnissen orientierte Versorgung dieser Menschen. Nicht mehr die dialogisch ermittelten Bedürfnisse bestimmen die Interaktion, sondern die einseitig unterstellten bzw. die im Plan vorgesehenen.


  Diese Aussagen gelten für das kleine Kind ebenso wie für den erwachsenen und alten Menschen. Insofern ist Basale Stimulation als ein Teil basaler Förderung über die gesamte Lebensspanne eines Menschen mit schwerer Beeinträchtigung sinnvoll und notwendig.


  Basale pädagogische Förderung hat in den letzten Jahren eine deutliche Akzentverschiebung erfahren (Fröhlich/​Heinen/​Lamers 2003). War sie zunächst eher in eine quasi-therapeutische Situation eingebettet, wo in einer auch räumlich exklusiven Zweierbeziehung gearbeitet wurde, so wird jetzt die Integration in Alltagsaktivitäten stärker betont. Dies verdanken wir nicht zuletzt den französischen und belgischen Kollegen, die den Alltag besonders hervorheben.


  Gerade die Notwendigkeiten des Alltags (in Deutschland oft als Lebenswelt bezeichnet), das Anziehen, das Ausziehen, das Aufnehmen von Nahrung, Positions- und Raumveränderung, Partizipation an der Aktivität anderer und auch die Durchführung pflegerischer Aktivitäten bieten vielfältige Möglichkeiten basaler Förderung. Das körpernahe, sehr stark sensorisch geprägte Erfahren und Erleben kann in all diesen Situationen unterstützt und ausdifferenziert werden. Mit dieser Alltagsintegration ist die Sinnstiftung unmittelbar möglich, während der Transfer aus der eher therapeutischen Situation oft schwierig und ungenügend ist.


  Basale Förderung im Alltag meint ein durchgängiges körper- und handlungsorientiertes Konzept, das schwerbehinderten Menschen die Möglichkeit gibt, wichtige Elemente ihres Alltagslebens gut strukturiert in unmittelbarem Bezug zur eigenen Person zu erfahren, damit Sinnzusammenhänge zu entdecken und dies alles in einer unmittelbaren Kommunikation und Interaktion zu erleben.


  Man spricht vom „nachvollziehbaren Alltag“ (Habit, Wien) als zentraler Aufgabenstellung. Basale Förderung versucht, den Alltag für Menschen mit schweren Einschränkungen verständlich und in Ansätzen beeinflussbar zu gestalten.


  Aber für eine „basale Pädagogik“ spielt Bildung immer eine zentrale Rolle. Pädagogik will „Partizipation am kulturellen Erbe der Menschheit“ – auch für die, bei denen man dies zunächst nicht für möglich hält. Solche Bildungsangebote müssen und können angepasst werden, sie sind zu modifizieren, zu individualisieren. Inklusion bedeutet unter anderem, dass niemand grundsätzlich von Bildungsprozessen ausgeschlossen werden darf, jeder Mensch hat ein Recht auf Teilhabe am kulturellen Erbe. Und das hat ganz praktische Auswirkungen in der Frühförderung, im Kindergarten und in der Schule, und danach eigentlich auch (Fröhlich und Freunde 2014)!


  Mit dem Buch, das vor Ihnen liegt, möchte ich versuchen, Anregungen und Hilfestellungen zu geben, damit Menschen mit schweren Einschränkungen ihrer Wahrnehmungsfähigkeit, ihrer Kommunikations- und Bewegungsmöglichkeiten im Alltag am Leben der anderen teilhaben können. Man sollte stets bedenken, dass nicht ausschließlich eine sehr eng verstandene, eher schematisch „angewandte“ Basale Stimulation einen Menschen ein ganzes Leben lang begleiten sollte. Nur „regelrechte“ Waschungen, ritualisiertes An- und Auskleiden, nur einige basalsensorische Angebote, das kann nicht genügen. Leben ist mehr. Es ist der nachvollziehbare Alltag, es ist die persönliche Begegnung, es ist die Partizipation an Kultur (Bildung), es ist die Entwicklung der eigenen Persönlichkeit.


  Andreas Fröhlich


  PS: Hinweise auf nützliche Literatur zum jeweiligen Textabschnitt finden Sie jeweils zusammengefasst am Ende des Buches. Diese Hinweise sind eher knapp gehalten, sie decken nicht das gesamte Thema wissenschaftlich ab. Die Grundlagenliteratur enthält die Schriften, die für das Konzept Basale Stimulation besonders wichtig, besonders inspirierend und für mich selbst immer eine Art Richtschnur gewesen sind. Auch hier ist keine Vollständigkeit angestrebt.


  
    
  


  
MENSCHEN MIT SCHWERSTEN BEEINTRÄCHTIGUNGEN



  Menschen mit sehr schweren und komplexen Beeinträchtigungen stehen im Mittelpunkt dieses Buches. Sie stehen auch im Mittelpunkt einer nun fast 40-jährigen beruflichen Beschäftigung mit eben diesem Personenkreis, seinen Problemen und Entwicklungsmöglichkeiten. In all den Jahren ist es zu keiner eindeutigen und allgemeinen anerkannten Bezeichnung gekommen. Unterschiedliche Bezeichnungen, sowohl im deutschen als auch im internationalen Sprachgebrauch, machen letztlich die unterschiedlichen Sichtweisen deutlich, auch wenn es sich um die gleichen Menschen handelt. Ob nun von schwerer Mehrfachbehinderung, von schwerst mehrfach behinderten Menschen, von Menschen mit umfassendem Hilfebedarf, von Menschen mit komplexen Behinderungen die Rede ist, immer spiegelt sich in der Bezeichnung der eigene Zugang, die eigene Sichtweise wider.


  Ich will in diesem Buch versuchen, mit unterschiedlichen, wechselnden Bezeichnungen zu arbeiten, um eine einseitige Festlegung zu vermeiden.


  Am besten wäre es, man könnte in der gesamten Darstellung einfach von Kindern, Jugendlichen oder Erwachsenen bzw. Menschen sprechen. Dennoch ist es manchmal nicht zu vermeiden, bestimmte Begriffe doch hinzuzufügen, um die besondere Situation, die Lage der betreffenden Person zu kennzeichnen.


  Der Begriff „Beeinträchtigung“ soll in dieser Schrift eine Art Oberbegriff darstellen, der auch jene Menschen umfasst, die nicht auf Dauer eine Behinderung haben, sondern durch eine voraussichtlich vorübergehende schwere gesundheitliche Einschränkung in einen ähnlichen Zustand geraten sind, wie dies für den Personenkreis im engeren Sinne charakteristisch ist.


  Aus Gründen der Lesbarkeit wird in diesem Buch nicht durchgehend die männlich-weibliche Schreibweise verwendet, sondern mal die eine und mal die andere.


  Die Menschen, von denen hier die Rede ist, leben unter der Bedingung einer komplexen Beeinträchtigung sehr vieler ihrer Fähigkeiten. Betroffen sind in der Regel alle Erlebens- und Ausdrucksmöglichkeiten. Emotionale, kognitive und körperliche, aber auch soziale und kommunikative Fähigkeiten sind stark eingeschränkt oder verändert. In der Beziehung zu anderen Menschen sind sie ebenfalls erheblich eingeschränkt, ihre vielleicht noch oder schon vorhandenen Fähigkeiten zum Ausdruck zu bringen. Eine Zuordnung zu einem sogenannten „Leitsymptom“ im Sinne einer klassischen Behinderung wie „körperbehindert“, „geistig behindert“, „sinnesgeschädigt“ wird nicht vorgenommen, weil sie den Charakter der Komplexität der Beeinträchtigung einerseits und die Ganzheitlichkeit des Individuums andererseits ignoriert. Gehen wir also davon aus, dass es sich um eine Beeinträchtigung des ganzen Menschen in allen seinen Lebensaktivitäten handelt, die so schwerwiegend ist, dass er in den meisten Bereichen an die Grenzen dessen stößt, was in unserem zwischenmenschlichen Umgang auch in einem sehr weiten Sinne noch als „normal“ gilt. Schwerste Behinderung stellt eine Beeinträchtigung für alle beteiligten Interaktionspartner dar, sie erschwert auch die elementare Begegnung zwischen Menschen. Schwerste Behinderung ändert jedoch nichts am Menschsein, an der Menschenwürde und am Wert eines Menschen.


  
    
  


  
Ursachen


  Beim derzeitigen Stand der Forschung ist es immer noch nicht möglich, eine genaue Übersicht über die möglichen Entstehungsbedingungen schwerster Behinderung zu geben. Vielmehr muss man sich an den allgemein bekannten Ursachen von Behinderungen orientieren. Damit ist die gesamte Breite von genetischen, chromosomalen, metabolischen, neurologischen und traumatischen Ursachen einzubeziehen. Dies gilt für die Pränatalzeit, die Perinatalzeit und die nachgeburtliche Periode. Darüber hinaus können schädigende Ereignisse in jedem Lebensalter zu Formen schwerster Behinderung führen.


  Zunächst einmal ist davon auszugehen, dass schwerste Behinderung häufig das Ergebnis einer Summation von schädigenden Ereignissen ist. Das bedeutet, dass man von der Idee einer monokausalen Ursache Abstand nehmen muss. So ist z. B. denkbar, dass ein genetisch entsprechend disponiertes Kind während der Schwangerschaft zu Stoffwechselproblemen neigt, aus diesen heraus es Anpassungsschwierigkeiten und Reifungsprobleme zeigt, die in Wechselwirkung mit dem mütterlichen Organismus zu einer vorzeitigen Geburt führen. Das unreife und nicht ausreichend widerstandsfähige Kind erleidet dann zusätzliche Schädigungen, die ihm die weitere Anpassung an das extrauterine Leben erheblich erschweren. Notwendige intensiv-medizinische Eingriffe bereiten weitere Probleme. So kann im Sinne einer Kumulation schwerste Behinderung entstehen, ohne dass mit Sicherheit ein einzelner Hauptfaktor der Schädigung ausgemacht werden kann.


  Aus dieser Komplexität heraus lassen sich auch unterschiedliche Gewichtungen erklären, die von einer Zunahme genetischer Defekte einerseits sprechen, andererseits aber die hohe Rate sehr früh geborener oder sehr unreifer Kinder in der Gruppe der Schwerstbehinderten betonen.


  Zum gegenwärtigen Zeitpunkt ist allerdings eindeutig festzustellen, dass ein großer Teil der Kinder mit schwersten Behinderungen sich aus der Gruppe der sehr früh geborenen, untergewichtigen Säuglinge rekrutiert. Es handelt sich hierbei um Kinder mit einem sehr niedrigen Geburtsgewicht, die möglicherweise noch vor einigen Jahren infolge einer weniger gut entwickelten Geburtshilfe und Neonatalmedizin nicht am Leben geblieben wären. Aber auch Kinder mit normalem Schwangerschafts- und Geburtsverlauf tauchen nicht selten in der Gruppe der Kinder mit schwersten Behinderungen auf. Dies sind meist Kinder nach schweren Unfällen, die nach einer Phase der Reanimation nicht mehr an ihre vorherige Entwicklung anknüpfen konnten. Schädel-Hirn-Traumen und Ertrinkungsunfälle scheinen hierbei an der Spitze zu stehen. Natürlich können auch schwere, schlecht kontrollierte Infektionskrankheiten die beschriebenen Folgen nach sich ziehen.


  Weitere Entstehungsbedingungen schwerster Behinderung sind im Hinblick auf den Personenkreis der Erwachsenen mit schwersten Beeinträchtigungen zu nennen.


  Zunehmend wurden Förderversuche mit erwachsenen verunfallten, reanimierten Patienten unternommen; hierbei stehen Menschen im Koma bzw. Wachkoma im Vordergrund. Aber auch komatöse Patienten der Neurochirurgie und insbesondere Menschen mit gerontopsychiatrischen Problemen im Sinne einer Alzheimer-Erkrankung profitieren von den beschriebenen Methoden.


  Aus dieser Aufzählung geht wohl eindeutig hervor, dass die Entstehungsursachen außerordentlich heterogen sind. Eine gemeinsame Ursachengruppe lässt sich sinnvollerweise nicht formulieren. Die Gemeinsamkeit liegt in der Schädigung zentraler Funktionen, d. h. im Verlust koordinierender cerebraler Systeme, die Wahrnehmung, Bewegung und Verarbeitung steuern und realisieren. Die Ursachen hierfür können außerordentlich vielfältig sein, wie dies bereits angedeutet wurde.


  Eine ausschließliche soziale Verursachung schwerster Behinderung ist praktisch auszuschließen.


  
    
  


  
Formen und Ausprägungen


  Analog zu den ganz unterschiedlichen Ursachen und den damit verbundenen Schädigungen ließe sich eine Fülle von Einzelformen schwerster Behinderung darstellen. Es liegt jedoch nicht im Interesse pädagogisch-therapeutischen Vorgehens, zu Typisierungen zu kommen, hinter denen die Individualität des einzelnen Kindes bzw. Patienten verschwindet. Vielmehr ist es unser Bemühen, auf der Basis eines biographischen Ansatzes unter Berücksichtigung der ganzen Person solche Typisierungen ausdrücklich zu vermeiden. Der Pädagoge/​Therapeut hat die Aufgabe, sich jeweils neu auf sein Gegenüber einzulassen und Formen der Förderung zu entwickeln.


  Zu einer besseren Einschätzung des Ausprägungsgrades der individuellen Beeinträchtigungen wurde von Ursula Haupt und dem Verfasser ein Instrumentarium vorgelegt (Fröhlich & Haupt 1993) und überarbeitet (2004). Wir orientieren uns an regulären Entwicklungsverläufen, ohne dabei natürlich das tatsächliche Lebensalter des betreffenden Menschen zu vernachlässigen. Ganz ohne Zweifel sind unterschiedliche Ausprägungen immer wieder zu beobachten; auch hier gibt es keine Homogenität im Erscheinungsbild: stärker körperliche Beeinträchtigungen oder eher emotionale können vorherrschen. Extreme kommunikative Störungen oder auch scheinbar völlige Teilnahmslosigkeit prägen nicht selten die Beziehung zu einem Menschen mit sehr schwerer Behinderung.


  Für unseren Ansatz der Förderung von Menschen mit schwersten Behinderungen ist kennzeichnend, dass diese Menschen aufgrund ihrer erlittenen Schädigung und der erlebten Beeinträchtigungen ganz besondere Bedürfnisse für ihre eigene Entwicklung und für den Umgang mit anderen Menschen haben. In dieser Bedürfnissituation treten die unterschiedlichsten Formen und Ausprägungen auf, die auf den ersten Blick außerordentlich inhomogen erscheinen. Wir können feststellen, dass sowohl sehr schwer behinderte Kinder als auch erwachsene und alte Menschen mit den beschriebenen Problemen sehr ähnliche Bedürfnisse haben (siehe Kasten).


  
    
      Versuch einer Definition: Menschen mit schwersten Beeinträchtigungen …


      
        	brauchen viel körperliche Nähe, um direkte Erfahrungen machen zu können.


        	brauchen körperliche Nähe, um andere Menschen wahrnehmen zu können.


        	brauchen andere Menschen, die ihnen die Umwelt auf einfachste Weise nahebringen.


        	brauchen andere Menschen, die ihnen Fortbewegung und Positionsveränderung ermöglichen.


        	brauchen jemanden, der sie auch ohne Sprache versteht und sie zuverlässig versorgt und pflegt.

      

    

  


  Die Welt der Menschen mit schwersten Behinderungen ist nach unserem derzeitigen Kenntnisstand reduziert oder konzentriert auf die unmittelbare Körpersphäre und ein ganzheitliches körperlich-seelisches Erleben. Dies ist eine Lebensform, die wir alle im Säuglingsalter durchlaufen haben; wir haben mit dieser Lebensform Erfahrungen gesammelt und können diese Erfahrungen auch wieder aktivieren, um sie für andere nutzbar zu machen.


  
    
      Ein Arzt, der täglich mit sehr schwer behinderten Kindern zu tun hat, berichtet:


      Ich bin am Klinikum S. ausschließlich mit Kindern beschäftigt. Aufgrund unseres breiten Spektrums begegnen uns täglich Kinder mit den unterschiedlichsten schweren Erkrankungen und/​oder Behinderungen, oft von Schmerz begleitet, nicht immer aber können wir Ursachen klar definieren.


      Zwar ist es richtig, dass Diagnosen präziser geworden sind, doch ist es in der Medizin nicht anders als in anderen wissenschaftlichen Bereichen, wo eine beantwortete Frage oft viele neue aufwirft. Weiterhin können wir Vieles zwar benennen, nur fehlen uns oft kausale Behandlungsmöglichkeiten.


      Hier ist die moderne Medizin nicht selten Segen und Fluch zugleich, da wir viele Erkrankungen und Verletzungen durch moderne Verfahren zwar behandeln und Kinder am Leben erhalten können. Doch der Preis und das Leid für die Patienten und deren Familien erscheint uns doch oft sehr groß, sodass wir – wie auch bei alten Menschen – in der Kindermedizin immer wieder auch vor der ethischen Frage stehen, wo und wie wir Grenzen ziehen müssen.


      Eine neue Dimension wird uns aber in den nächsten Jahren viel mehr beschäftigen, nämlich das Ausschöpfen der endlichen Ressourcen, sowohl finanziell als auch personell, sodass wir nicht wissen, wie diese „Maschinenparks“ in Zukunft aussehen werden und ob wir sie uns überhaupt noch leisten können.

    

  


  
    
  


  
Abgrenzungen und Überschneidungen


  Lange Jahre war es mir wichtig, den Personenkreis recht eng und möglichst präzise zu beschreiben. Ich wollte vermeiden, dass Einsichten und Erkenntnisse, die gerade bei diesen Personen gewonnen worden waren, pauschal auf andere angewendet werden. In den 1980er-Jahren war es noch keineswegs selbstverständlich, die Individualität eines sehr schwer beeinträchtigten Menschen wirklich zu würdigen; Pauschalisierungen, Verallgemeinerungen waren in Pädagogik und Therapie durchaus nicht unüblich. Auch konnte man immer wieder die Erfahrung machen, dass in unterschiedlichen Kindergärten, Schulen, Wohneinrichtungen – noch mehr in den großen Anstalten – gar nicht differenziert unterschieden wurde, wem welches Angebot in pädagogisch-therapeutischer Hinsicht gemacht werden sollte.


  Nun hat sich aber in den letzten zehn bis 15 Jahren gezeigt, dass die Förderung, die unter dem Namen „Basale Stimulation“ bekannt geworden ist, offenbar auch für Menschen geeignet ist, die zunächst nicht diesen engen Definitionen entsprechen. Zunehmend werden basal fördernde Angebote auch Kindern mit Autismus-Spektrum-Störungen angeboten, Menschen mit tiefgreifenden Störungen der Körperselbstwahrnehmung oder eben auch Akut-Patienten in einem Krankenhaus zur Vermeidung von „Positionierungs-Habituation“ oder anderen Monotonie-Erfahrungen.


  Insofern ist der Adressatenkreis für das Konzept deutlich ausgeweitet worden, andererseits gehen die zentralen Überlegungen des Konzeptes nach wie vor von Menschen mit sehr schweren mehrfachen oder komplexen Beeinträchtigungen aus.


  Gerade diese Menschen stehen nach wie vor eher am Rande sozialer Entwicklungen und sozial-politischer Überlegungen. In der UN-Konvention „Übereinkommen der Vereinten Nationen über die Rechte von Menschen mit Behinderungen“ (2010) werden sie nicht speziell erwähnt. Das Bild des Menschen mit Behinderung wird dort so gezeichnet, dass die Gruppe derer, die sich nicht in irgendeiner Weise selbst darstellen und vertreten könnte, gänzlich in den Hintergrund gerät. Dies zeigt sich auch an den Diskussionen im öffentlichen Raum: Eine Selbstvertretung sehr schwer beeinträchtigter Menschen findet nicht statt, sie werden häufig in den Gedanken der Inklusion nicht einbezogen. Insofern scheint es durchaus sinnvoll, immer wieder auf diesen Personenkreis hinzuweisen, ihn immer wieder auch sprachlich zu benennen, um damit ein Vergessen oder Verdrängen möglichst zu verhindern.


  Nicht für jede Form schwerer Behinderung ist das gleiche Förderangebot sinnvoll. Eine schwere Behinderung kann auch Blindheit mit einer Bewegungsstörung sein oder eine schwere Sprechstörung zusammen mit einer erheblichen kosmetischen Auffälligkeit. Solche Behinderungen erschweren das Leben der Betroffenen außerordentlich, dennoch sind ganz andere Förderziele und Methoden notwendig, um diesen Menschen bei ihrer Entwicklung zu helfen. Dies gilt auch für viele Formen von geistiger Behinderung, die fast immer mit zusätzlichen Einschränkungen auftreten. Pädagogik muss angepasste, individuelle Wege suchen, um Menschen in ihrer jeweiligen, oft sehr schwierigen Situation begleiten zu können. Im therapeutischen Bereich ist dies seit langem eine Selbstverständlichkeit. Die Indikationsstellung bestimmt die Therapie, und keineswegs ist jede Therapie für jede Auffälligkeit und Störung sinnvoll einzusetzen. Pädagogik tut sich mit diesem Denken etwas schwer, der „Geist des Allgemeinen“ beherrscht die Pädagogik in weiten Teilen und macht so häufig ein präzises und zielgerichtetes Vorgehen unmöglich, unspezifische Erziehungs- und Förderversuche treten noch sehr häufig auf.


  In diesem Buch werden Fördervorschläge aus dem Bereich der Basalen Stimulation vorgestellt. Dieses Konzept zielt eindeutig auf Menschen mit solchen Behinderungen, die die Eigenaktivität ganz erheblich einschränken. Das Spektrum reicht vom sehr schwer geschädigten Säugling bis hin zum apallischen Patienten im Erwachsenenalter. Basale Stimulation will den Mangel an Eigenerfahrung, Eigenbewegung und Auseinandersetzung mit der Umwelt kompensieren.


  
    
  


  
Der demografische Wandel


  Das Schlagwort „demografischer Wandel“ betrifft auch die Arbeit mit sehr schwer beeinträchtigen Menschen, betrifft auch das Konzept „Basale Stimulation“. Immer mehr Menschen werden alt, zum Teil sehr alt, und entwickeln sich so in eine mehr oder weniger lange Endphase ihres Lebens, in der sie in sehr hohem Maße von der Hilfe anderer Menschen abhängig sind, in der ihre Bewegungsfähigkeit, ihre Wahrnehmungsfähigkeit und ihre Kommunikation erheblichen Veränderungen unterworfen sind. Sie können sinnvollerweise Adressaten des Konzeptes, Adressaten besonderer Bemühungen sein.


  Aber auch die ursprüngliche Gruppe von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit sehr schweren Behinderungen unterliegt einem Wandel. Die Ursachen der Entstehung solcher Behinderungen haben sich durch den medizinischen Fortschritt deutlich verändert. Schon in den 1980er-Jahren wiesen internationale Untersuchungen darauf hin, dass sich die absolute Zahl dieser Kinder und Jugendlichen im gesamten europäischen Bereich erhöht. Es wurde allgemein berichtet, dass in den Einrichtungen der Behindertenhilfe schwere und schwerste Behinderungsformen immer häufiger beobachtet werden. Hinweise auf Zusammenhänge mit einer verbesserten neonatalen Medizin lassen sich nicht übersehen, aber auch die Reanimationserfolge im Kindes- und Erwachsenenalter tragen zu diesen Veränderungen bei. Um das Jahr 2000 herum kann für Deutschland konstatiert werden, dass an den damaligen Schulen für Körperbehinderte oder auch an Schulen für geistig behinderte Kinder und Jugendliche und regional auch an den Schulen für blinde bzw. für taubblinde Kinder der Anteil der Kinder und Jugendlichen mit sehr komplexen Behinderungen fast 50 Prozent der gesamten Schülerschaft ausmachte. In der Zwischenzeit hat sich der Gesamteindruck weiter verschoben, da sich die Förderschulen in ihrem Selbstverständnis, in ihrem pädagogischen Angebot und in ihrer Öffnung für neue Formen der Begleitung selbst ganz entscheidend verändert haben. Es bleibt aber dieser Personenkreis, der sich durch einen deutlich erhöhten Unterstützungs- und Pflegebedarf auszeichnet. In den großen Fehlbildungsstudien der Universitäten Mainz, Magdeburg und Greifswald (EUROCAT, ICBDSR) kann auch gelesen werden, dass die Zahl der Kinder, die schwere Fehlbildungen oder medizinische Eingriffe überleben, weiterhin ansteigt, Kinder die nach der medizinischen Versorgung eine spezielle pädagogische, therapeutische und pflegerische Begleitung benötigen. Ähnliches lässt sich aus einer Studie der Universitätskinderklinik Graz ablesen. Dort fallen insbesondere bei der Entwicklung von Frühgeborenen unter 1000 g Geburtsgewicht die steigenden Zahlen von Kindern mit Atemstörungen und bleibenden Atemproblemen auf.


  Diese Kinder verlangen offensichtlich ein neues, auf sie spezifisch zugeschnittenes Gesundheitsmanagement, das ihr Überleben sichert – gleichzeitig aber auch eine pädagogische Begleitung, die auf ihre typische und individuelle Lage eingeht (vgl. z. B. die Arbeit von „Atemreich“ in München).


  Mit der Zunahme von Kindern und Jugendlichen, die dann später ja auch Erwachsene werden, die einer ständigen technischen „Überlebenshilfe“ bedürfen, ist zu rechnen. Pädagogische Einrichtungen werden sich auf diese Anforderungen einstellen müssen. Maschinell beatmete Kinder, Kinder mit Ernährungspumpen, Kinder mit Medikamentenpumpen sind vielerorts schon ganz unauffällige Mitglieder einer pädagogischen Gemeinschaft, so wie es nun schon länger die Kinder mit einer Tracheal-Kanüle oder einer PEG-Sonde sind. Medizinisch orientierte Pflege und individuelle pädagogische Förderung rücken wieder näher zusammen.


  
    Ein Arzt, der täglich mit sehr schwer behinderten Kindern zu tun hat, berichtet:


    Was sind aus meiner Sicht die drängenden Probleme der aktuellen Entwicklung?


    1. Nachdem die Kinder (meist) ausreichend und gut ernährt werden, erreichen sie das Erwachsenenalter. Das hat niemand bislang zu Ende gedacht. Fragen, die hier auftauchen: Was muss/​darf/​soll man wie lange machen?


    Gerade bei Menschen mit schwersten Behinderungen entwickelt sich die körperliche Problematik teilweise ins Dramatische (extreme Verformungen, Skoliose, Kontrakturen, „Verspannungen“, also Extremformen der Spastik mit dann deutlich eingeschränkter Lebensqualität). Eine Therapie ist schwierig, da dann andere Systeme „zusammenbrechen“, also z. B. keine Schmerzen und weniger Spastik, dafür so starke Stuhlgangprobleme, dass sie lebensbedrohlich werden, um nur ein Beispiel zu nennen.


    2. Es gibt weiterhin keinen ärztlichen Berufsstand für Erwachsene mit schwersten Behinderungen. Auf der Jahrestagung für Kinder- und Jugendpsychiatrie war „Transition“ das Thema, wie zu erwarten, gab es für diese Gruppe keinen Vorschlag/​Lösungsansatz.


    3. So wie man die Ernährung mit PEG/​Gastrostoma unterstützt, bräuchten wahrscheinlich viele Menschen auch eine „kleine Atemunterstützung“. NIV: Non-invasive-Ventilation, also eine Art CPAP-Beatmung (continuous positive airway pressure), z. B. mit Atemmaske, nur nachts. Auch ich habe mindestens drei solche Patienten. Manche Spezialeinrichtungen erhalten für diese über 700 Euro/​Tag für den Aufwand. Ich bin bei allen Kostenträgern bislang gescheitert. Die Vorzeigeprojekte werden von Politik und Medien unterstützt, aber an den Tagessätzen will sich niemand ein Beispiel nehmen.


    4. Die Kinder und erwachsenen Bewohner in den stationären Einrichtungen haben vermehrt komplexe medizinische Probleme, die ein multidisziplinäres Zusammenarbeiten erfordern. Die weniger aufwendigen Betroffenen werden ambulant versorgt.


    5. Es gibt Zahlen, dass die Anzahl sehr junger Frühchen unter 1500 g und vor der 30. SSW als Absolutzahl so stark zunimmt, dass trotz der Fortschritte der Neonatologie die Gesamtzahl an Kindern (und später Erwachsenen) mit schweren Schädigungen gleich bleibt oder sogar zunimmt.

  


  Die Anzahl unfallgeschädigter, oft junger Erwachsener mit erheblichen bleibenden funktionellen Schädigungen ist ebenfalls immer noch im Steigen begriffen. Die moderne Unfallmedizin und die Früh-Reha sorgen dafür, dass Menschen am Leben bleiben und am Leben teilhaben wollen, die selbst zunächst nur sehr geringe Aktivitäten einbringen können.


  Das Konzept „Basale Stimulation“ findet aber auch großen Anklang bei Familien mit lebensverkürzend erkrankten Kindern und Jugendlichen. Die in den letzten Jahren entstandenen Kinderhospize widmen sich nicht nur Kindern und Jugendlichen, die unmittelbar vom Tod bedroht sind, sondern auch Kindern und Jugendlichen, die eine deutlich verkürzte Lebenserwartung haben. Viele von ihnen sind sehr schwer mehrfach behinderte Kinder und Jugendliche, deren Lebenserwartung tatsächlich deutlich reduziert ist. Diese Kinderhospize bieten längere Aufenthalte an, oft aber auch nur kürzere „Erholungsaufenthalte für die ganze Familie“. In einer möglichst anforderungsarmen und offenen Atmosphäre scheinen viele Kinder und Jugendliche und ihre Angehörigen etwas zu bekommen, einen Umgang miteinander zu erfahren, der ihnen in den jetzt stärker lernorientierten Schulen und anderen pädagogischen Einrichtungen nicht mehr geboten wird. Auch hier ist es in den vergangenen Jahrzehnten zu einem „demografischen Wandel“ gekommen.


  
    
  


  
Kinder mit schweren und komplexen Beeinträchtigungen


  Schwerste Behinderungsformen bei Menschen jeden Alters können immer auch eine aktuelle Gefährdung der Vitalität darstellen. Zwar können wir feststellen, dass, wie bei vielen anderen Behinderungsformen auch, die zugrundeliegende Hirnschädigung an sich ein zeitlich begrenztes Ereignis war, also keine chronische Krankheit, doch sind die Auswirkungen durchaus dynamisch und möglicherweise progredient. Dies bedeutet im Einzelfall für den betroffenen Menschen, dass eine große Zahl von lebenswichtigen Funktionen seines Körpers immer wieder in Krisen geraten kann. In Zeiten, in denen Menschen mit schwersten Behinderungen fast ausschließlich als Dauerpflegefälle versorgt wurden, in denen sie vorwiegend im Bett lagen, war die Sterblichkeit deutlich höher als heute. Häufig führten Atemwegserkrankungen zum Tod. Hier sind Veränderungen zu beobachten, die Aktivierung zeigt Erfolge, die Betroffenen sind nicht mehr so anfällig. Dennoch sind Atemwegserkrankungen immer noch eine der häufigsten Todesursachen schwerstbehinderter Kinder, Jugendlicher und Erwachsener. Die gesamtkörperliche Vitalitätsreduktion scheint aber auch für andere Erkrankungen anfällig zu machen, sodass es immer wieder zu infektbedingten Krisen kommt, die nicht selten das Leben vorzeitig beenden.


  Die durchschnittliche Lebenserwartung dieser Menschen ist auch heute noch massiv verkürzt, internationale Studien benennen eine Altersschwelle von 30 Jahren. Insbesondere Menschen, die Nahrung nicht selbstständig aufnehmen können, scheinen gefährdet.


  Die fortschreitende körperliche Veränderung (Muskeltonus, Skelettdeformation) trägt ihrerseits dazu bei, wichtige Funktionen des Körpers zu belasten. Hierbei sind es die häufig sehr dramatisch fortschreitenden Skelettveränderungen, die innere Organe verlagern und in ihrer räumlichen Ausdehnung einschränken. Die Atemkapazität vermindert sich, Nieren und Leber können deplaziert sein und unter Druck geraten und somit in ihrer Funktion beeinträchtigt werden; ebenso sind die Verdauungsorgane manchmal verlagert und insbesondere durch chronische Spastizität in ihrer Beweglichkeit erheblich eingeschränkt. Dies alles führt zu einem gesundheitlichen Status, der unabhängig von der primären Schädigung als chronische Krankheit bezeichnet werden kann. Hinzu kommen die oft schädigenden Nebenwirkungen einer langfristigen medikamentösen Behandlung.


  Rechnen wir dann noch die häufigen Fälle von Anfallserkrankungen hinzu, die sich bei vielen Formen von schwerer Hirnschädigung einstellen, so müssen wir sehen, dass viele Menschen mit einer dauernden Lebensgefährdung leben.


  Die wiederkehrende Auseinandersetzung mit gesundheitlichen Krisen bleibt nicht ohne Folgen. Eine solche Existenz am „Rande des Lebens“ ist immer durch Unsicherheit, durch Schmerzen, durch Aufregung und medizinische Intervention gekennzeichnet. Menschen, die so gut wie nie das Gefühl haben können, vital und gesund zu sein, sind natürlich auch in ihren kommunikativen und sozialen Bezügen in einer besonderen Situation. Ihr Interesse an den Objekten und Geschehnissen der Umgebung mag immer wieder vermindert sein, da das eigene Leben, der eigene Körper so wenig verfügbar ist, dass sie kaum Schritte in Richtung Aktivität wagen können.


  Die dauernde Lebensgefährdung wirkt sich aber auch in entscheidendem Maße auf die Umgebung des Menschen aus. Angst und Unsicherheit, Hoffnung und Erwartung wechseln sich häufig ab, verlangen großes Engagement, aber auch wieder sensible Zurückhaltung. Vor allem aber macht die dauernde Lebensgefährdung die Entwicklung einer gemeinsamen, zukunftsorientierten Lebensplanung fast unmöglich. Sie leben unter dem „Diktat“ des aktuellen Gesundheitszustandes. Eine Orientierung auf die Zukunft ist für alle Betroffenen und Beteiligten oft nicht möglich. Dies ist eine schwierige und belastende Situation, die auch die Beziehungen der Betroffenen beeinflusst. Wir kennen ähnliche Situationen in Familien mit chronisch kranken, sterbenden oder sehr alten Familienmitgliedern. Aber auch für professionelle Betreuer ist die Auseinandersetzung mit der dauernden Lebensgefährdung bei Menschen mit schwerster Behinderung nicht ohne Schwierigkeit, da auch hier der Entwurf einer gemeinsamen Zukunft, das Aufstellen von Förderplänen, die Planung zur Erreichung der Ziele immer unter dem Eindruck eines großen „aber“ steht. Der Schritt zur Resignation ist nicht weit, das Aufrechterhalten eines zukunftsorientierten Optimismus fällt häufig sehr schwer.


  Bei diesen hier lediglich angedeuteten Schwierigkeiten wird schnell einsichtig, dass sich seit ein paar Jahren Kinderhospize dieser Kinder ganz besonders annehmen. Es geht dabei nicht um eine direkte „Sterbebegleitung“, sondern vielmehr um das Angebot eines sozialen Raums mit unterschiedlichen therapeutischen, pflegerischen und psycho-pädagogischen Angeboten. Kinder und ihre Angehörigen können für eine gewisse Zeit „ausspannen“, sich einander ohne spezifische therapeutische oder pädagogische Zielstellungen zuwenden, einfach füreinander frei sein. Hier haben die Angebote aus dem Konzept „Basale Stimulation“ einen besonderen Platz, sie sind Elemente einer palliativen Pädagogik.


  
    
  


  
Biographische Aspekte


  Entwicklungspsychologie versucht immer mehr, von einer ausschließlich punktuellen Beschreibung eines sogenannten „Entwicklungsstandes“ wegzukommen, vielmehr muss – so die neuere Einsicht – die bisherige Entwicklung bis zu diesem gegenwärtigen Zeitpunkt mit einbezogen werden, will man einen Menschen in seiner individuellen Situation richtig einschätzen. Der biographische Aspekt der Entwicklung spielt dabei eine ganz wichtige Rolle. Ich bin der Überzeugung, dass alle Erfahrungen, die wir im Laufe unseres Lebens machen, nicht nur unter kognitivem Aspekt, d. h. in einer bewussten Erinnerung, sondern in einer umfassenderen, eher ganzheitlichen, den Körper einbeziehenden Erinnerung vorhanden sind (Embodyment). Die Summe aller sensorischen Erfahrungen, aller kommunikativen Erlebnisse, die Erfahrungen mit dem eigenen Körper, aber auch die mit anderen Menschen, haben uns zu dem gemacht, der oder die wir jetzt sind.


  Menschen mit schwerster Behinderung haben besondere Erfahrungen, sie erlebten zu einem bestimmten Zeitpunkt ihrer Entwicklung – sei dies vor der Geburt, bei der Geburt oder zu einem Zeitpunkt im späteren Leben – eine extreme Krise oder einen heftigen physischen Angriff, der sie in das aktuelle Spannungsfeld von Leben und Tod brachte. Dies können schwerste Erkrankungen oder Verletzungen des Gehirns sein, klinischer Tod mit Reanimation, Entzündungen oder bereits sehr frühe Missbildungen, die die Entwicklung erheblich einschränkten. Nicht selten gehören dramatische Geburtsverläufe mit der Gefahr des Erstickungstodes zu den persönlichen Erfahrungen dieser Menschen, oder auch ein schwerer Unfall mit lebensbedrohlichen Verletzungen. Weltweit gesehen kann man auch die grausam-sinnlosen Verletzungen und Verstümmelungen, die Menschen in Kriegen erleiden, dazu zählen.


  Dies sind Grenzsituationen, die den meisten von uns glücklicherweise unbekannt sind.


  Die speziellen Erfahrungen sehr schwer behinderter Kinder wären fortzusetzen mit einer Fülle von Trennungserlebnissen von Bezugspersonen seit Eintreten des schädigenden Ereignisses, bedingt durch notwendige medizinische Interventionen. Dies bedeutet für Kinder eine frühe Trennung von der Mutter, vielleicht sogar unmittelbar nach der Geburt, sodass kaum eine Chance besteht, die Mutter überhaupt zu erfahren. Aber auch im späteren Kindes- oder Erwachsenenalter bewirken diese Trennungen den Abbruch wesentlicher Beziehungen. Das Leben im Krankenhaus unter dem Einfluss der dort dominierenden Strukturen, des häufigen Personalwechsels, das Leben als „Objekt“ ohne Möglichkeiten einer eigenen Lebensgestaltung bleibt nicht ohne Spuren.


  Therapien unterschiedlichster Art gehören ebenso zum Erfahrungsrepertoire des Menschen mit schwerster Behinderung wie eine Fülle von Förderversuchen – alle repräsentiert durch unterschiedliche Menschen, die nicht von dem Menschen mit Behinderung selbst ausgewählt wurden, sondern die kraft ihrer beruflichen Kompetenz in sein Leben „eindringen“. Eine große Zahl dieser Maßnahmen ist wirklich nicht „angenehm“. Wieder erfährt der Mensch sich als Objekt, dem andere Unwohlsein, Schmerzen, Angst und Unsicherheit zumuten – unter einem Zielaspekt, der dem Betroffenen selbst nicht offenbar wird. Dieses Leben als „Objekt“ mag mit als Erklärung dafür herangezogen werden, dass wir so häufig Passivität, Apathie, d. h. Teilnahmslosigkeit, Abwehr von Kommunikation, von Interaktion oder Desinteresse an allen Veränderungen der Umgebung feststellen müssen. Das Leben nach dem Eintritt der Schädigung muss für sehr viele dieser Menschen eine beängstigende und äußerst verwirrende Abfolge von Geschehnissen, Manipulationen, Veränderungen sein, die in der Summe ihrer Auswirkungen für uns noch unvorstellbar bleibt.


  Erfahrungen mit bewusstlosen bzw. anästhesierten Patienten zeigen, dass auch bei scheinbarer Teilnahmslosigkeit eine Fülle von dem aufgenommen wird, was um den Patienten herum passiert und gesprochen wird. Häufig tauchen lange Erinnerungsspuren auf bis hin zu einzelnen Formulierungen des Arzt- oder Pflegepersonals. Negative Bemerkungen über den Befund während einer Operation werden durchaus erinnert und können die Gesundung nachteilig beeinflussen. Ebenso können positive Impulse während der Operation und in Vollnarkose aufgenommen werden und der Grundstimmung sehr zuträglich sein, sodass es zu verbesserten Heilungserfolgen kommt. Auch Kinder nach Ertrinkungsunfällen zeigen solche Erinnerungsspuren, die wir durchaus als ein Zeichen eines besonderen Bewusstseins aufnehmen sollten, das wir nicht ohne Weiteres infrage stellen dürfen.


  Sogar bei medizinisch diagnostiziertem Hirntod kann nicht mit völliger Sicherheit ausgeschlossen werden, dass eine Form von Bewusstsein beim als „tot“ bezeichneten Menschen vorhanden ist. Eine Frau aus Frankreich berichtet autobiografisch darüber (Lieby 2014).


  Noch wissen wir zu wenig über vergleichbare Phänomene bei Behinderungen, doch ist nicht auszuschließen, dass es auch hier zu solchen Erinnerungsspuren kommt, die vielleicht größere Auswirkungen haben, als wir es wünschen.


  
    
  


  
GRUNDBEDÜRFNISSE IN DER KINDLICHEN ENTWICKLUNG UND IHRE SINNVOLLE BEFRIEDIGUNG



  Für Kinder, junge und auch ältere Menschen lassen sich unverzichtbare Bedingungen formulieren, die im alltäglichen Leben ihren festen Platz haben müssen, wenn es nicht zu schweren Störungen der Persönlichkeit kommen soll. Wir nennen sie „menschliche Grundbedürfnisse“, weil ein essenzieller Bedarf nach Befriedigung dieser Bedürfnisse wohl in jedem Menschen zu finden ist. Es handelt sich nicht um das, was bestimmte psychologische Richtungen Triebe bzw. Triebbefriedigungen nennen, sie sind auch abzugrenzen von Motiven des Handelns. Vielmehr gehen wir davon aus, dass diese Grundbedürfnisse eigenständige und wesentliche Elemente menschlicher Existenz sind.


  Für Menschen mit schwerster Behinderung ist es besonders schwierig, diese Grundbedürfnisse in Inhalt und Umfang ausreichend abzudecken. Einerseits erhöht die Behinderung die Bedürfnislage, andererseits aber verhindert sie häufig eine adäquate Befriedigung.


  Im Folgenden soll eine Beschreibung dieser Grundbedürfnisse versucht werden, davor scheint es mir aber notwendig, ein bislang nicht erfasstes Grundbedürfnis neu zu formulieren und den anderen voran zu stellen:


  
    
  


  
Das Bedürfnis, ausreichend atmen zu können


  Eine aktuelle oder chronische Einschränkung der Atmungsaktivität eines Menschen führt unmittelbar zu Angstzuständen, zu Atemnot, es besteht die Gefahr einer lebensbedrohlichen Einschränkung des Gasaustausches. Eine vollständige Unterbrechung der Atmungsaktivität führt zunächst zum Untergang von Gehirnzellen, dann zum Tod.


  Ständige Atemwegserkrankungen, Verschleimungen, Aspirationen des eigenen Speichels oder von Getränken und Speisen bewirken diese Atemnot. Verformungen des Thorax, seine dauerhafte Bewegungseinschränkung durch Kontrakturen und/​oder unangemessene Liege- oder Sitzpositionen sind ebenfalls Faktoren, die Atemnot verursachen können.


  Viele Kinder, Jugendliche und Erwachsene werden heute „künstlich“ beatmet. Sie werden durch individuell angepasste Maschinen vor Atemnot und Ersticken geschützt. Diese Maschinen ermöglichen eine neue Freiheit, ermöglichen Mobiliät – andererseits können sie natürlich auch eine psychisch erlebte und reale Abhängigkeit bewirken. Ohne die Maschine – etwa bei einem Ausfall dieser – droht qualvolles Ersticken. Der Einbezug solcher medizinischer High-Tech-Geräte in den Alltag der Menschen erfordert entsprechend ausgebildete und möglichst erfahrene MitarbeiterInnen.


  
    
  


  
Bedürfnis nach Vermeidung von Hunger, Durst, von Schmerzen


  Dies ist die elementarste vitale Ebene. Im Falle einer Gefährdung sind Menschen mit allen Mitteln bereit, diese Vermeidung zu verwirklichen. Ein Großteil unserer sozialen und individuellen Aktivitäten zielt darauf, dass wir keinen Hunger, keinen Durst und keine Schmerzen zu erleiden haben. Wenn Hunger, Durst oder Schmerz uns über ein gewisses Schwellenmaß hinaus belasten, so wird die aktuelle Befindlichkeit erheblich bis hin zur Unerträglichkeit gestört, die allgemeine Entwicklung beeinträchtigt und schlimmstenfalls sogar physiologisch fast unmöglich gemacht. Die Situation in sogenannten Entwicklungsländern zeigt uns in schrecklicher Deutlichkeit, was Hunger und Durst bedeuten. Die Ausweglosigkeit im Schmerz (z. B. bei Tumorpatienten) macht das Vernichtende dieser Empfindungen deutlich.


  Menschen mit schwersten Behinderungen sind häufig aus unterschiedlichen Gründen nicht in der Lage, Vermeidungsstrategien gegen Hunger, Durst und Schmerzen zu entwickeln. Die Ernährungssituation ist schwierig, der Stoffwechsel möglicherweise gestört, die Nahrungsaufnahme selbst von erheblichen motorischen und sensorischen Problemen begleitet. Essen und Trinken ist für sie nicht selten ein andauerndes Problem. Schluckschwierigkeiten, Saugschwierigkeiten, Aspirationsgefahr (die Gefahr, Nahrung in Luftröhre und Lunge zu bekommen), Kauprobleme, ein bestehender Würgereflex etc. machen die Aufnahme jeglicher Nahrung sehr schwierig. So müssen wir feststellen, dass viele Menschen mit schwersten Behinderungen chronisch unterernährt sind, dass es zu Beeinträchtigungen des Wachstums kommt und damit wohl auch täglich zu Beeinträchtigungen des Wohlbefindens. Die chronische Durstsituation führt zu einer problematischen Medikation, an unausgeglichenen Blutspiegelwerten, weil die Gesamtflüssigkeitszufuhr nicht ausreicht. Unklare Fieberschübe sind nicht selten in Verbindung mit Durst zu sehen. Häufig aber werden diese bei Menschen ohne Behinderung unmittelbar eindeutigen Signale nicht wahrgenommen, wir stellen fest, dass Hunger- und Durstgefühl oft nicht deutlich ausgeprägt sind. Der Körper und seine Funktionen jedoch sind von ausreichender Nahrungszufuhr abhängig, ohne sie kommt es zu akuten sowie zu bleibenden Störungen der Entwicklung.


  Schmerzen müssen Menschen mit schwersten Behinderungen häufig und lang ertragen. Die abnorme Muskelspannung ist eine der Hauptursachen für Schmerzen. Die Muskulatur selbst schmerzt. Durch diese langanhaltende übermäßige Muskelspannung kommt es zu langsam fortschreitenden Skelettveränderungen, Gelenke werden unregelmäßig und unphysiologisch belastet, was ebenfalls zu schmerzhaften Zuständen führen kann. Veränderungen der Wirbelsäule und des Brustkorbs führen nicht selten zu den bereits beschriebenen Verlagerungen innerer Organe, was ebenfalls mit Schmerz verbunden sein kann (z. B. ein Druck auf die Nieren).


  Besonders schmerzhaft aber sind Druckgeschwüre (Dekubitus), also Schädigungen der Haut und des darunter liegenden Gewebes aufgrund einseitiger Druckbelastung (siehe dazu auch den Abschnitt „Die notwendige Grundversorgung“). Dies kann sowohl bei langem, unverändertem Sitzen als auch bei bettlägerigen Menschen passieren. Infolge übersteigt der Auflagedruck den kapillaren Blutdruck, was zu einer Unterversorgung der Zellen mit Sauerstoff führt. Das betroffene Gewebe stirbt ab, es „nekrotisiert“. Es entstehen Geschwüre, die bis auf den Knochen reichen können. Diese Dekubitus sind sehr schmerzhaft und pflegerisch nur schwierig zu versorgen. Gerade Menschen mit schwerster Behinderung haben häufig unter solchen Druckgeschwüren zu leiden. Nicht selten ist es unzureichende oder nicht genügend aufmerksame Pflege, die solches Wundliegen bzw. Wundsitzen begünstigt.


  Nach diesen am häufigsten anzutreffenden schmerzhaften Veränderungen wäre natürlich noch auf eine Fülle von anderen Schmerzen hinzuweisen. An dieser Stelle soll jedoch nur auf das Problem von Zahnschmerzen, Kopfschmerzen und Menstruationsbeschwerden hingewiesen werden, die häufig lange Zeit nicht als solche erkannt werden. Die Schwierigkeit des betroffenen Menschen, eindeutige Hinweise auf Schmerz und seine Lokalisation zu geben, verführt nicht selten zu einer Missachtung der schlechten Befindlichkeit. Viele Unzufriedenheits- und Unmutsäußerungen könnten in Schmerzen ihre Ursache haben – jedoch ist eine sichere Abklärung außerordentlich schwierig. Das Leben mit Schmerz stellt in jedem Falle eine erhebliche Einschränkung der Lebensqualität dar. Aufmerksamkeit und Energien, die ohnehin schon eingeschränkt sind, werden dadurch reduziert. Von einem schwerstbehinderten Menschen, der unter Schmerzen leidet, kann man nicht erwarten, dass er sich interessiert neuen Dingen und Förderangeboten zuwendet.


  
    
  


  
Grundbedürfnis nach Anregung, Abwechslung und Bewegung


  Mit Leben ist immer auch das Bedürfnis nach Aktivität verbunden. Leben ist gekennzeichnet durch Bewegung; dies muss nicht Fortbewegung sein, jegliche Bewegung – von der Atembewegung bis hin zu feinsten motorisch koordinierten Bewegungsabfolgen – zählt dazu. Durch die Bewegung verschafft der Mensch sich selbst Anregung und Abwechslung. Eintönigkeit, Monotonie werden als außerordentlich negativ empfunden. Im Übermaß und ohne die Möglichkeit, sich aus einer solchen Monotonie zu entfernen, wirken sie deaktivierend, einschränkend bis hin zur Persönlichkeitszerstörung durch Isolation.


  Schwerste Behinderung ist gerade dadurch gekennzeichnet, dass sie die Aktivität des betroffenen Menschen in extremer Weise einschränkt. Bewegung ist kaum möglich, koordinierte Bewegung nur in den seltensten Fällen. Das bedeutet, dass der Mensch selbst keine Möglichkeit hat, nach seinen Vorstellungen Positionen zu verändern (Position des eigenen Körpers, Position von Objekten, Beziehung des Körpers zu Objekten und umgekehrt). Er ist seiner Mittel beraubt, selbst aktiv für Abwechslung und Anregung zu sorgen. Er ist angewiesen auf Dritte, die ihm Anregung und Abwechslung verschaffen, die ihm aus isolierenden Monotoniesituationen heraushelfen.


  Von entscheidender Bedeutung könnte sein, dass durch die Bewegungseinschränkung das Selbsterleben erheblich eingeschränkt ist. Ich nehme meinen eigenen Körper nur dann wahr, wenn ich in der Lage bin, ihn im Großen wie im Kleinen gezielt nach meinen Vorstellungen zu bewegen. Kleinste Positionsveränderungen, Druckveränderungen, Gleichgewichtsveränderungen signalisieren mir immer, wo mein Körper ist, halten mich in der Bewegung als Einheit zusammen. Da, wo Bewegung über lange Zeit nicht möglich ist, verlieren sich Konturen und Strukturen des eigenen Körpers. Man ist sich seiner selbst nicht mehr bewusst, man verliert sein Körpergefühl.


  
    
  


  
Grundbedürfnis nach Sicherheit, Stabilität – Verlässlichkeit der Beziehungen


  Menschen in unterschiedlichen Gesellschaften sind immer darauf angewiesen, dass sie in stabilen Systemen leben können, die ihnen Sicherheit vermitteln. Wir brauchen einzelne Beziehungen zu bestimmten Menschen, auf die wir uns verlassen können. Dies sind Beziehungen, in denen wir nicht immer wieder aufs Neue Übereinkunft herstellen müssen, in denen nicht immer wieder neue „Verhandlungen“ darüber zu führen sind, wer zu wem in welcher Beziehung steht. Ein gewisses Gleichmaß in sozialen Verbänden, eine Stabilität ist erforderlich, wenn nicht alle sozialen Energien in eine permanente Neuorientierung investiert werden sollen und somit zu weiteren Aktivitäten keine Energie mehr bleibt. Dies alles dient dem Aufbau eines gewissen Sicherheitsgefühls, das vor unerwarteten und unangenehmen Veränderungen schützt und somit eine „Mitte“ des täglichen Lebens ermöglicht, aus der heraus Aktivität möglich wird. Für das kleine Kind z. B. bietet in der Regel die Kernfamilie diese wichtigen Angebote, sodass es aus dieser Sicherheit und Geborgenheit heraus dann „mutig und neugierig“ seinen kleinen, aber aufregenden Unternehmungen folgen kann. Ohne dieses Sicherheitszentrum entwickeln sich Kinder wesentlich langsamer und instabiler. Sie sind viel gefährdeter und weniger aufgeschlossen, neugierig und unternehmungslustig.
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