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Statt eines Vorwortes:
Michael, Andreas und Christine

Michael

Michaels Eltern wenden sich bereits wihrend der stationdren Erstversorgung an
das Kinderzentrum in Miinchen, als eine Facharztin fiir Humangenetik die Dia-
gnose eines Cornelia-de-Lange-Syndroms stellt. Der Junge wird im Alter von
neun Wochen erstmals vorgestellt.

In den ersten Wochen zu Hause bereiten eine vegetative Instabilitit und aus-
gepragte Probleme bei der Erndhrung die grofSten Sorgen. Fiir mehrere Monate
wird er uberwiegend per Sonde ernihrt und kann erst allmahlich — mit Unter-
stitzung einer erfahrenen Physiotherapeutin — an die orale Ernahrung herange-
fihrt werden. Zunichst zeigt er kaum Interesse an der Umwelt und am Kontakt
mit seinen Eltern. Schnell wird klar, dass auch sein Horvermogen eingeschrankt
ist; er wird mit einem Horgerit versorgt. Mit acht Monaten beginnt er den Kopf
zu heben, wenn er angesprochen wird, und einen Arm in die Richtung auszu-
strecken, wenn ein Mobile tiber ihm baumelt oder ihm eine kleine Rassel ange-
boten wird. Allmahlich nimmt er Blickkontakt auf, wenn die Eltern sich ber
ihn beugen. In der Beratung geht es von Beginn an darum, die Wahrnehmung
der Eltern fir Signale von Umweltinteresse und Kommunikationsbereitschaft
Michaels zu stirken und ihnen zu helfen, positive Entwicklungsperspektiven auf-
zubauen. Beide Eltern setzen sich intensiv mit der Realitit der Behinderung von
Michael und den Auswirkungen der Behinderung auf die Entwicklung ihrer Fa-
milie auseinander.

Andreas

Andreas wird erstmals mit zwei Jahren im Kinderzentrum Miinchen vorgestellt.
Es handelt sich um einen Jungen mit COFS-Syndrom, ein genetisch bedingtes
Fehlbildungssyndrom, das mit einer schwersten Behinderung einhergeht. An-
dreas ist hochgradig hoérbehindert. Er nimmt noch keinen Blickkontakt auf,
kann sich noch nicht drehen oder fortbewegen.

In einer ersten Interaktionsbeobachtung versucht die Mutter, ihm in Ricken-
lage kleine Spielsachen anzubieten. Sie berthrt ihn mit einer Rassel, dricke sie
ihm in die Hand, schittelt sie mit ihm gemeinsam. Er zeigt keine Aufmerksam-
keitsreaktion. Daraufhin lasst sie das Spielzeug tber seinen Korper wandern,
tippt mit der Rassel mehrfach seinen Brustkorb an, legt sie ihm dann in die an-
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Statt eines Vorwortes: Michael, Andreas und Christine

dere Hand. Er hilt sie nicht fest. Sie legt sie resigniert beiseite mit dem Kom-
mentar: »Na, dann halt nicht.«

Schnell wird deutlich, dass die Mutter bislang keinen Weg gefunden hat, ihn
fur die Umgebung zu interessieren oder einen Kontakt zu ihm aufzubauen. Sie
hat sich ganz auf die Grundpflege zuriickgezogen, versorgt ihn, so sagt sie, »wie
eine Puppe«. Die Familiensituation ist sehr angespannt. Der Vater zeigt kein In-
teresse an seinem Sohn, der groe Bruder versucht zwar immer mal wieder, Kon-
takt mit ihm zu finden, kann aber »mit ihm nichts anfangen«, wie er sagt. Die
Mutter fiihlt sich sehr allein gelassen, bleibt fast immer zu Hause. Eine Unter-
stitzung durch die GrofSeltern hat sie nicht, weil diese weit entfernt wohnen.

In der Beratung geht es hier zunichst darum, der Mutter zu helfen, wie sie
Kontakt zu Andreas finden kann. Es gilt, den Blick der Mutter fir kleine Veran-
derungen in seiner Korperspannung oder Haltung zu scharfen, an denen sich er-
kennen lisst, dass er etwas in seiner Umgebung wahrnimmt. Mindestens ebenso
wichtig ist es aber, ihre tiefe depressive Reaktion iber die Behinderung ihres
Kindes anzusprechen, den Vater fiir eine Beteiligung an der Pflege von Andreas
zu gewinnen und soziale Unterstiitzung fir die Familie zu mobilisieren.

Christine

Christine wird mit zwolf Monaten erstmals im Kinderzentrum vorgestellt. Auch
sie ist in ihrer motorischen und kognitiven Entwicklung sehr stark beeintrach-
tigt, ohne dass die medizinischen Untersuchungen die Ursache eindeutig kliren
konnen. Christine macht noch keine Ansitze zum Drehen oder Aufrichten. Sie
hat zwar gerade zu licheln begonnen, aber es kommt immer wieder zu ausge-
dehnten Schreiphasen, ohne dass ein Anlass erkennbar ist oder die Mutter sie
trosten kann. Das Verhalten beim Essen ist sehr wechselhaft. Teilweise akzeptiert
sie die Flasche oder fein pirrierte Kost aus dem Glischen, teilweise verweigert
sie das Essen ganz.

Die Mutter ist allein erziehend. Der Vater hat sie einige Monate nach der Ge-
burt von Christine verlassen, weil er sich von der Auseinandersetzung mit der
Behinderung und den tiglichen Belastungen, die das Essengeben, die Pflege und
die intensive Physiotherapie mit sich bringen, tberfordert fithlte. Die Mutter hat
sich ganz auf die Versorgung von Christine konzentriert und versucht mit grofS-
tem Engagement, den Alltag zu bewiltigen und ihr Anregungen fir ihre Ent-
wicklung zu geben. In der Beratung geht es darum, sie dabei zu unterstiitzen —
aber auch darum, Entlastungen zu finden, wie sie ihre Bewailtigungskrifte aufs
Neue mobilisieren kann, und tiber Zukunftsperspektiven zu sprechen, was zu ei-
ner befriedigenden Lebensqualitit fiir sie und fiir Christine beitragen konnte.

Michael, Andreas und Christine sind drei Kinder, die mir aus meiner Tatigkeit
als Psychologe im Kinderzentrum Minchen gut im Gedichtnis geblieben sind
und die ich einige Zeit lang auf ihrem Weg begleiten konnte. Die kleinen Skiz-
zen beschreiben die Ausgangssituation, auf die sich die Frihférderung dieser
drei Kinder einzustellen hatte.



Statt eines Vorwortes: Michael, Andreas und Christine

In diesem Buch soll es um ein familienorientiertes Konzept der Frihférderung
bei schwerster Behinderung gehen. Sie werden als Leser erfahren, was eine
schwerste Behinderung ausmacht, wie der Alltag in Familien aussicht, in denen
Kinder mit schwerster Behinderung aufwachsen, welche Moglichkeiten es gibt,
ihre soziale Teilhabe zu unterstiitzen, und wie eine Beratung dieser Familien an-
gelegt sein kann — bis hin zu der Frage, was Frihforderung beitragen kann, da-
mit sich Kinder mit schwerster Behinderung nicht nur in ihrer Familie, sondern
auch spiter in einer Kindertagesstitte zugehorig und wohlfiihlen.

Wenn man in die Literatur schaut, findet man eine Reihe von Berichten von
Eltern — meistens Miittern —, die ihre Erfahrungen im Alltag mit ihrem Kind mit
schwerster Behinderung schildern, ihre Sorgen und ihre Hoffnungen. Als Bei-
spiel sei auf das Buch von Sandra Roth verwiesen, einer Journalistin, die ihre
Auseinandersetzung mit der Behinderung ihrer Tochter in eindrucksvoller Weise
unter dem Titel »Lotta Wundertiite. Unser Leben mit Bobbycar und Rollstuhl«
beschreibt (Roth, 2013).

Andreas Frohlich, ein von mir hochgeschitzter Kollege, hat in seinen Publi-
kationen unter dem Titel »Basale Stimulation« tber viele Jahre ein sonderpad-
agogisches Konzept fir die Arbeit mit Menschen mit schwerster Behinderung
entwickelt, das von einer wertschitzenden Haltung und einem grofen Einfiih-
lungsvermégen in ihr Erleben der Welt und ihre besonderen Bediirfnisse ge-
prigt ist (z. B. Frohlich, 2012, 2015; Mohr et al., 2019).

Erfahrungsberichte von Eltern und ein Verstindnis fiir den umfassenden Un-
terstitzungsbedarf von Menschen mit schwerster Behinderung, das sich aus sol-
chen Quellen gewinnen léasst, sind fir Fachkrifte, die mit der Frithférderung
von Kindern mit schwerster Behinderung betraut sind, sehr wertvoll. Dieses
Buch soll diese Grundlagen fiir ihre Arbeit um ein familienorientiertes Konzept
erginzen, mit dem die Lebensqualitit von Kindern mit schwerster Behinderung
und ihrer gesamten Familie unterstiitzt werden kann. Es wird somit nicht um
eine Ubungssammlung zur Frihforderung oder die Schilderung von Therapie-
konzepten gehen, sondern um einen Leitfaden, an dem sich Fachkrifte in
Fruhforderstellen, Sozialpadiatrischen Zentren oder Therapiepraxen orientieren
konnen, um den besonderen Bedtrfnissen dieser Kinder, ihrer Eltern und Ge-
schwister gerecht zu werden. Ich hoffe, dass der Band einen Beitrag leisten kann,
der diesen Fachkraften in ihrer praktischen Arbeit nitzlich ist.

Minchen, im Sommer 2021
Prof. Dr. Klaus Sarimski






1 Zielgruppe, Lebensqualitat, Entwicklung

In diesem Kapitel erfahren Sie, um welche Kinder es geht und wie sich ihr Un-
terstiitzungsbedarf beschreiben lasst. Dariiber hinaus wird erldutert, an welchen
Kriterien sich die Lebensqualitit von Kindern mit schwerster Behinderung und
ihren Familien ablesen lasst und wie sich die Bedeutung der Eltern-Kind-Interak-
tion und der familidren Alltagsaktivititen in ein allgemeines Entwicklungsmo-
dell einordnen lasst, das der Frihférderung von Kindern mit Entwicklungsbeein-
trachtigungen zugrunde liegt.

1.1 Zielgruppe

Die Gruppe der Kinder und Jugendlichen mit schwerster Behinderung wird in
der internationalen Fachliteratur unterschiedlich definiert. Einige Autoren sehen
einen komplexen und lebenslangen Unterstiitzungsbedarf in allen alltdglichen
Lebensbereichen als zentrales Merkmal an, andere Autoren definieren sie als
Gruppe von Kindern und Jugendlichen mit sehr schweren intellektuellen und
motorischen Behinderungen in Verbindung mit Sinnesbeeintrichtigungen. In
vielen Fallen bestehen zusatzliche gesundheitliche Probleme.

Versuche der Definition mittels standardisierter
Beurteilungsverfahren

In der englischsprachigen Literatur wird von Personen mit einer schwersten in-
tellektuellen und mehrfachen Behinderung (»profound intellectual and multiple
disabilities; PIMD) bzw. schwersten Lernstérungen (»profound and multiple
learning disabilities; PMLD) gesprochen (Maes et al., 2021). Nakken & Vlaskamp
(2007, S. 85) formulieren:
«Individuals with PIMD have two key defining characteristics: (a) profound intellectual
disability and (b) profound motor disability. They also have a number of additional seve-

re or profound secondary disabilities or impairments.«

Autoren, die diese Begriffe verwenden, beziehen sich in der Regel auf die medizi-
nischen Klassifikationssysteme ICD-10 oder DSM-V. Dort ist eine schwerste intel-
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1 Zielgruppe, Lebensqualitat, Entwicklung

lektuelle Behinderung definiert als solche, bei der der Intelligenzquotient unter
20-25 liegt, wahrend er bei Menschen mit schwerer intellektueller Behinderung
(»severe intellectual disabilities«, »severe global learning disabilities«) im Bereich
zwischen IQ 35 und IQ 50 liegt. Um den Grad der motorischen Einschrinkun-
gen dieser Kinder zu beschreiben, verwenden die Autoren haufig das »Gross Mo-
tor Function Classification Systems, das sich in der Klassifikation von Kindern
mit einer Cerebralparese bewihrt hat. Dabei wird der Schweregrad in fiinf Stu-
fen eingeteilt. Bei sehr schwerer und mehrfacher Behinderung liegt in der Regel
ein Grad IV oder V vor, d.h. die Kinder und Jugendlichen sind nicht zu einer
selbstindigen Fortbewegung in der Lage.

Eine Abgrenzung des Personenkreises mittels standardisierter Testverfahren ist
jedoch fragwiirdig. Intelligenztests sind aufgrund der schweren Einschrinkungen
der motorischen Fihigkeiten der Kinder und Jugendlichen und einer zusatzli-
chen Hor- oder Sehbehinderung in der Regel nicht valide durchfiithrbar. Das be-
deutet, dass ihre kognitiven Funktionen nicht eindeutig beurteilbar sind. Auch
zusdtzliche Sinnesbeeintrichtigungen sind nur schwer durch objektive Testver-
fahren zu beurteilen, da die meisten der dafiir verwendeten Verfahren eine aktive
Mitarbeit der Kinder und Jugendlichen und in vielen Fallen auch sprachliche
Reaktionen auf Testaufgaben voraussetzen.

In der internationalen Fachdiskussion besteht Einigkeit, bei Kindern, Jugend-
lichen und Erwachsenen mit intellektueller Behinderung nicht nur die Intelli-
genzleistungen, sondern auch die adaptiven Kompetenzen zu erfassen. Sie umfas-
sen die »funktionalen« Fertigkeiten, tGber die ein Kind, Jugendlicher oder
Erwachsener bei der Bewiltigung des Alltags verfigt. Zur Beurteilung der adapti-
ven Kompetenzen konnen z.B. die »Vineland Adaptive Behavior Scales« (VABS)
verwendet werden, deren dritte, aktualisierte Auflage auch in einer deutschen
Fassung zur Verfiigung steht (Sparrow et al., 2021).

Bei einer schwersten Behinderung liegen die kognitiven, sprachlichen und
adaptiven Fihigkeiten unter dem Entwicklungsniveau einjahriger Kinder mit
unbeeintrichtigter Entwicklung (z.B. Ware, 1996; Nakken & Vlaskamp, 2007).
Diese Definition soll deutlich machen, dass ein ausgeprigter Hilfe- und Unter-
stitzungsbedarf vorliegt und die Entwicklungsschritte in den sensomotorischen
und vorsprachlichen kommunikativen Fahigkeiten, die ein Kind im ersten Le-
bensjahr vollzieht, als eine Orientierungshilfe fiir die Einschitzung des Unterstiit-
zungsbedarfs bei Menschen mit schwerster Behinderung gelten konnen.

Kompetenzen und Entwicklungsschritte bei schwerster Behinderung lassen
sich auf diesem Entwicklungsniveau durch adaptive Kompetenzskalen, die fiir
Kinder, Jugendliche und Erwachsene jeden Alters entwickelt wurden, nicht aus-
reichend differenzieren. Daher wurden im englischsprachigen Raum fiir diese
Zielgruppe spezifische Kompetenzinventare, z.B. von Kiernan & Jones (1982;
»Behaviour Assessment Battery«), entwickelt. Eine aktualisierte Bearbeitung die-
ser Skalen ist in den Niederlanden in Vorbereitung. Die Skalen sind in finf Be-
reiche gegliedert: emotionales und kommunikatives Verhalten, Sprachverstehen,
allgemeine Kommunikation, visuelles Verhalten, exploratives Verhalten. Insge-
samt umfassen sie 100 Items, die auf den komplexen Unterstiitzungsbedarf dieser
Zielgruppe abgestimmt sind. Zur Beurteilung der konvergenten Validitit tber-
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priften Wessels et al. (2020) die korrelativen Zusammenhinge zu der Einschat-
zung mit herkdmmlichen Skalen zur Beurteilung der kommunikativen und mo-
torischen Fihigkeiten bei 52 Kindern (mittleres Alter: 3;1 Jahre) und 26 Erwach-
senen (mittleres Alter: 34;2 Jahre) mit schwerster Behinderung (PIMD). Das
Einschitzungsverfahren erwies sich als gut tauglich fir diese Zielgruppe, ist aller-
dings (noch) nicht in einer deutschen Version zuginglich.

Einen dhnlichen Ansatz verfolgten im deutschsprachigen Raum Frohlich &
Haupt (2004) mit dem »Leitfaden zur Foérderdiagnostik bei schwerstbehinderten
Kindern«. Auch hier ist eine aktualisierte Neuauflage in Vorbereitung (Schifer et
al,, i. V.). Die Fihigkeiten, die mit den einzelnen Items erfasst werden, beziehen
sich auf die Entwicklungsspanne bis zum Ende des ersten Lebensjahres bei unbe-
eintrachtigter Entwicklung. Sie sind in neun Bereiche gegliedert (Tab. 1) und in
einem vierstufigen Modell angeordnet; die Niveaueinteilung entspricht etwa der
Entwicklung in den vier Quartalen des ersten Lebensjahres:

* Niveau 1: hohe Abhingigkeit von einer Bezugsperson, Aufnahme von Infor-
mation aus der Umwelt nur durch unmittelbaren Korperkontakt

¢ Niveau 2: aktive Benutzung der Fernsinne Horen und Sehen

* Niveau 3: erste Selbstindigkeit im Spielen und Fortbewegen

* Niveau 4: Entwicklung von basalen sozialen Kompetenzen (z. B. Nachahmen)

Tab. 1: Entwicklungsbereiche der Férderdiagnostik mit schwerstbehinderten Kindern
(Frohlich & Haupt, 2004)

Entwicklungsbereiche der Férderdiagnostik mit schwerstbehinderten Kindern
(Frohlich & Haupt, 2004)

I Beziehung zwischen Mutter und Kind
1] Reaktion des Kindes auf Stimme und Sprache

I Lautliche AuBerungen des Kindes

\Y, Reaktion des Kindes auf sensorische Angebote
\% Handbewegungen/Spielen

Vi Bewegungen des ganzen Kérpers

Vi Raumliches Erleben

VI Trinken und Essen

IX Interaktion mit Bezugspersonen

Eine Orientierung iber die praverbalen Kommunikationsfihigkeiten von Kin-
dern, Jugendlichen und Erwachsenen mit schwerster Behinderung bietet das
»Pre-Verbal Communication Schedule« (PVCS; Kiernan & Reid, 1987), das in ei-
ner Kurzform als Kopiervorlage in dem Band »Kinder-Diagnostik-System, Band
2: Geistige Behinderung und Tiefgreifende Entwicklungsstorung« (Sarimski &
Steinhausen, 2007) in deutscher Sprache zuginglich ist. Es handelt sich um einen
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1 Zielgruppe, Lebensqualitat, Entwicklung

Erhebungsbogen mit 82 Items, mit denen folgende Funktionen des kindlichen
Kommunikationsrepertoires dokumentiert werden konnen: Suche nach Auf-
merksamkeit, Mitteilung von Wiinschen und Bediirfnissen, Ablehnung, positive
und negative soziale Kontaktaufnahme, Abstimmung gemeinsamer Aufmerksam-
keit, motorische und vokale Imitation, Verstindnis fiir nonverbale Kommunika-
tion und Verstindnis von sprachlichen Auferungen. Bei den meisten Items wer-
den die Eltern gebeten, sie als zutreffend, teilweise zutreffend oder nicht
zutreffend zu beurteilen; wenige Items erfordern eine direkte Beobachtung der
Reaktionen des Kindes auf eine gestellte Aufgabe. Die Dokumentation ergibt ein
differenziertes Bild, welche Mittel ein Kind zu den einzelnen kommunikativen
Funktionen einsetzt.

Chatwick et al. (2019) befragten Sprachtherapeuten in England zu ihren Er-
fahrungen beim Einsatz dieses und anderer standardisierter Erhebungsinstrumen-
te zur Beurteilung der kommunikativen Fihigkeiten von Kindern, Jugendlichen
und Erwachsenen mit schwerster Behinderung (PIMD). Sie fanden es nitzlich,
solche Beurteilungsverfahren bei der Forder- und Therapieplanung einzubezie-
hen, sahen es aber als erforderlich an, sie durch informelle Beobachtungen der
Fahigkeiten der Kinder im Alltag zu erginzen.

Umfassender Unterstiitzungsbedarf

Statt eine schwerste Behinderung anhand der Ergebnisse von standardisierten
Untersuchungsinstrumenten zu definieren, lasst sich schwerste Behinderung auch
tiber den Unterstiitzungs- und Hilfebedarf der Kinder, Jugendlichen und Erwach-
senen in den verschiedenen Lebensbereichen beschreiben. Kinder mit schwerer
und mehrfacher Behinderung sind Kinder, die in ihren alltiglichen Lebensvollzi-
gen wie Nahrungsaufnahme, Verdauung, Atmung, Ein- und Durchschlafen,
Bewegungsmoglichkeiten, Erkunden der Umwelt und Verstindigung mit den Be-
zugspersonen in gravierendem Mafe beeintrichtigt sind und bei denen ein le-
benslanges hohes Maf§ an sozialer Abhingigkeit besteht. Thnen ist meist keine
Verstindigung tiber Lautsprache moglich (vgl. Frohlich et al. 2007).

Nach Frohlich (2014) gehort eine korperliche Beeintriachtigung, die Storung
der Bewegungsentwicklung, zentral zu dem, was schwerste Behinderung genannt
wird. Dartiber hinaus ist bei Menschen mit schwerster Behinderung die Fahigkeit,
die Welt und sich selbst mit ihren Sinnen aufnehmen und daraus Sinn entneh-
men zu konnen, in hohem Mafe beeintrachtigt — sei es, weil ein Sinnesbereich
stark reduziert ist oder ganz ausfillt, z. B. bei Blindheit oder Gehorlosigkeit, oder
weil die Verarbeitung von Wahrnehmungseindriicken und das Denken durch
eine schwere Schiadigung des Gehirns massiv beeintrichtigt und damit die Orien-
tierung in der Welt verandert ist. Menschen mit schwerster Behinderung sind
schlielich in ihrer Fahigkeit, Sprache aktiv und passiv zu erlernen, sehr begrenzt.
Oft bleibt es bei einfachsten Austauschprozessen, die nicht selten ihre Bezugsper-
sonen vor grofe Herausforderungen stellen, wenn sie die Verhaltensweisen deu-
ten und verstehen wollen. Die eingeschrinkte Selbstpflegekompetenz ist nach
Frohlich (2014) ein weiteres Charakeeristikum; Kinder, Jugendliche und Erwach-
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sene mit schwerster Behinderung sind in der Regel auf Hilfe beim Waschen, Toi-
lettengang, aber auch beim Essen angewiesen.

Menschen mit schwerster Behinderung benétigen zudem meist kontinuierli-
che Behandlungsmafinahmen und Hilfsmittel:

* Physiotherapie (zur Erleichterung von Atmung und Verdauung, Verbesserung
ihrer Bewegungsmoglichkeiten und Vorbeugung von Kontrakturen),

e orthopadische Hilfsmittel (Stiitzapparate, angepasste Sitzschalen, Rollstiihle),

¢ cine medikamentdse Versorgung (z. B. zur Behandlung einer Epilepsie) und

¢ evtl. technische Kommunikationshilfen (»Unterstttzte Kommunikation«).

Diese qualitative Beschreibung des Personenkreises, wie sie Frohlich fir den
deutschen Sprachraum wegweisend formuliert hat, entspricht Definitionen, die
sich in der internationalen Fachliteratur finden. So definieren z.B. Samuel &
Pritchard (2001, 39) den in England gebriuchlichen Begriff der »Profound and
Multiple Learning Disabilities« (PMLD):

»Children and adults with profound learning disability have extremely delayed intellec-
tual and social functioning with little or no apparent understanding of verbal language
and little or no symbolic interaction with objects. They possess little or no ability to
care for themselves. There is nearly always an associated medical factor such as neurolo-
gical problems, physical dysfunction or pervasive developmental delay. In highly structu-
red environments, with constant support and supervision and an individualized relation-
ship with a carer, people with profound learning disabilities have the chance to engage
in their world and to achieve their optimum potential (which might even mean progress
out of this classification as development proceeds). However, without structure and ap-
propriate one-to-one-support such progress in unlikely.«

Ursachen und Haufigkeit von schwerster Behinderung

Schwerste Behinderungen konnen im Rahmen eines genetischen Syndroms ein-
treten, d. h. anlagebedingt sein, oder durch eine schwere prinatale Infektion ent-
stchen. Zu den genetischen Syndromen, die mit einer sehr schweren Behinde-
rung einhergehen, gehoren z.B. das Cornelia-de-Lange-Syndrom, das Cri-du-
Chat-Syndrom, das Angelman-Syndrom und das Rett-Syndrom (Sarimski, 2014).
Weitere Ursachen sind cerebrale Schidigungen, wie sie infolge einer schweren
Hirnblutung oder eines Sauerstoffmangels in der Neugeborenenperiode auftreten
konnen; ihr Risiko ist bei sehr unreif geborenen Kindern besonders hoch.
Schwerste Behinderungen konnen schlieflich auch postnatal durch eine Hirn-
schidigung (z.B. als Schidel-Hirn-Trauma nach Verkehrsunfillen oder im Rah-
men eines Ertrinkungsunfalls) eintreten.

Eine reprisentative Untersuchung von 461 Kindern, Jugendlichen und Er-
wachsenen mit einer schweren oder schwersten intellektuellen Behinderung (IQ
< 35, bzw. IQ < 20) zeigt, dass mehr als 35 % auf genetische Syndrome, etwa
14 % auf perinatale Infektionen und 8 % auf angeborene Stoffwechselerkrankun-
gen zuriickzufithren waren (Arvio & Sillanpia, 2003). Bei etwa einem Drittel der
Stichprobe lief§ sich die Ursache der Behinderung nicht eindeutig klaren.
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Ergebnisse zur Haufigkeit von Behinderungen liegen aus flichendeckenden epi-
demiologischen Untersuchungen von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen
aus Skandinavien vor. Sie erlauben eine quantitative Angabe zum Anteil der Kin-
der mit schwerer und schwerster Intelligenzminderung (IQ < 35 bzw. IQ < 20,
wie sie nach der ICD-10 unterschieden werden). So fanden Arvio & Sillanpaa
(2003) in einem Distrikt Finnlands unter mehr als 340.000 Einwohnern 461 Be-
wohner (0.13 %) mit einer solchen Diagnose. Eine norwegische Studie (Stromme
& Valvatne, 1998) ermittelte eine Hiufigkeit von 0.12 %. Wenn man diese Zah-
len auf Deutschland tbertragt, kann davon ausgegangen werden, dass pro Ge-
burtsjahrgang mindestens 800-1000 Kinder zu den Kindern mit schwerer und
schwerster intellektueller Behinderung gehoren.

Représentative Daten zur Haufigkeit von schweren und schwersten Behinde-
rungen im Kindesalter liegen im deutschen Sprachraum nicht vor. Eine Orientie-
rung, wie haufig diese Behinderungen sind, lasst sich aber aus Erhebungen ge-
winnen, die in Forderzentren (Kindergirten und Schulen) durchgefithrt wurden.
Eine solche Erhebung wurde z. B. in Schulkindergarten, die an Forderzentren fiir
Kinder mit Forderbedarf im Bereich der geistigen oder korperlichen Entwick-
lung bzw. fir Kinder mit Hor- oder Sehbehinderungen angeschlossen sind,
durchgefiihrt (Sarimski, 2016). Sie bezieht sich auf Baden-Wiirttemberg - ein
Bundesland, in dem die Institution der Schulkindergirten, die an Sonderschulen
angegliedert sind, aus historischen Griinden bis heute sehr breit etabliert ist. An
der Erhebung beteiligten sich 258 Gruppenleiterinnen (50.7 % aller Gruppenlei-
terinnen in den betreffenden Férderschwerpunkten), davon konnten 238 Frage-
bogen in die Auswertung einbezogen werden. Die Angaben der Gruppenleiterin-
nen aus diesen 238 Gruppen beziehen sich auf insgesamt 1811 Kinder. Die
Ergebnisse lassen sich in folgende Aussagen zusammenfassen:

* Mehr als ein Drittel der Kinder, die in Schulkindergirten fiir geistigbehinder-
te, korperbehinderte, blinde und sehbehinderte oder horgeschidigte Kinder
betreut werden, waren als mehrfach behindert anzusehen. 25 % wiesen einen
ausgepragten Hilfebedarf in allen drei abgefragten Bereichen (Umwelterkun-
dung, Verstindigung, Mobilitit) auf. Es handelte sich um 446 Kinder.

* 37 % der Kinder hatten einen ausgepragten Hilfebedarf bei der Nahrungsauf-
nahme. 2 % (n = 38) waren auf die Versorgung mit einer Erndhrungssonde,
0.5 % (n = 9) auf eine Trachealkaniile angewiesen. 9.2 % (n = 168) bendtigten
nach Einschatzung der Fachkrifte elektronische Kommunikationshilfen zur
Unterstiitzung der Verstandigung.

Eine Studie zur Bildungsrealitit von Schiilern mit schwerer und mehrfacher Be-
hinderung, die im gleichen Bundesland durchgefithrt wurde, macht ebenfalls
deutlich, dass bei vielen Kindern in Forderzentren ein umfassender Unterstiit-
zungsbedarf vorliegt. Bei 165 Schiilern, die an Schulen fir Koérperbehinderte
und an Schulen fiir Geistigbehinderte (von den Lehrkriften) als schwerstbehin-
dert eingeschatzt werden, gaben die Eltern bei tber 90 % eine Beeintrachtigung
der Sprache, bei 77 % eine schwere korperliche Behinderung, bei etwa 50 % eine
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