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Liebe Lesrinnen, liebe Lesr,

das Européische Jahr der Menschen mit einer Behinderung geht zuende.

Sozia e Grausamkeiten im Rahmen der Agenda 2010, deren Einftihrung in diesem Jahr deswegen nicht oppor-
tun war, werden ab 1. Januar 2004 greifen und insbesondere behinderte Menschen treffen. Zu nennen sind
dabel im Wesentlichen das Inkrafttreten des Gesetzes zur Modernisierung der Gesetzlichen Krankenversiche-
rung und des Sozialgesetzbuchs XI1, das Einschnitte fir Mitarbeiterlnnen in Werkstétten fir behinderte Men-
schen und Kirzungen im Bereich der Eingliederungshilfe mit sich bringt sowie das Personliche Budget einfuhrt,
was bei einer ndheren Betrachtung auch die Einsparung von L eistungen zur Folge haben wird.

Die Modeworte, mit denen den Betroffenen die neuen Regelungen schmackhaft gemacht werden, heif3en
» V erantwortungstibernahme” bzw. ,, Sel bstbestimmung®. Christian Winter erlautert in seinen beiden Beitragen,
was vom Antrags- und Mitspracherecht im reformierten Sozialgesetzbuch V (= gesetzliche Krankenversiche-
rung) zu halten ist bzw. wie es unterlaufen wird (Seite 7) und greift aus den viel en problematischen Aspektenim
Zusammenhang mit dem Personlichen Budget den Punkt der Sel bstbestimmung heraus, mit der die neue Art der
L eistungserbringung den Betroffenen verkauft wird (Seite 8).

Auf der praktischen Ebene beschéftige ich mich mit den Auswirkungen der Gesundheitsreform und stelledie ab
Anfang néchsten Jahres giiltigen Zuzahlungsregelungen vor (S. 6).

Mit dem Gesundheitssystem hat noch ein weiterer Text zu tun: Auf Seite 6 dokumentiere ich Auszlige einer
Resolutionvon LISe. V., dem Verband der vom L ocked-In-Syndrom Betroffener, zu Sterbehilfe und Patienten-
verflgungen. Inm. E. erfrischender Klarheit spricht sich dieser Text gegen beides aus und benennt die tatséch-
lichen Interessen, die Propagandistlnnen fiir Patientenverfiigungen meist unter dem Deckmantel von Humanitét
und Sel bstbestimmung verschleiern.

In der Artikelreihe ,, Vor 70 Jahren” setzt sich Volker van der Locht dieses Mal mit der National sozialistischen
Volkswohlfahrt auseinander und zeigt auf, wie sich diese (urspriinglich alslokaler Selbsthilfeverein gegrindete)
Organisation zu einem Baustein im NS-Uberwachungsstaat entwickelte (Seite 3).

Angeregt durch einen Artikel des Leiters des Centre for Independent Living in Toronto Vic Willi hatteich das
Bedurfnis, mit weitgehend unbekannten Tatsachen das positive Bild in Frage zu stellen, das viele Menschen mit
Behinderungen von den USA haben. Diesen Beitrag finden Sie auf Seite 5.

Wieimmer als Zugabe: Einige Kurzmel dungen.

Viel Spal3beim Lesen!
Martin Seidler

» Buch der Begriffe*

Im Sommer 2003 ist in Osterreich ein ungewdhnliches
Buch zu Fragen von Behinderung und Integration er-
schienen. Ausgehend von der Tatsache, dass die Ver-
wendung bestimmter Begriffe bewusstseinshildendist,
soll die Veroffentlichung eine Hilfestellung fir einen
ni cht-diskriminierenden respektvollen Sprachgebrauch
geben.

Die as Worterbuch aufgebaute Publikation von ,, Inte-
gration: Osterreich®, die in Zusammenarbeit mit dem
integrativen Journalismuslehrgang entstanden ist und
vom dsterrei chischen Bundessozialamt geférdert wur-

de, istin sieben Kapitel thematisch gegliedert: Fremd-
definition/Sel bstdefinition, Fremdbestimmung/Selbstbe-
stimmung, Integration, Gleichstellung, Kommunikation,
Barrierefreiheit und Klassifikation/Komplexitat.
Nach jeweilseinem einleitenden Text werden verschie-
deneinhaltlich dazugehorige Begriffe erlautert, wobei
auch auf Ausfuihrungen an anderen Stellen des Buchs
verwiesen wird. An mehreren Stellen werden auch
Internet-Adressen zur weiteren Information genannt.
Allerdingsist die Frage zu stellen, ob die Vertffentli-
chung eine wirkliche Hilfestellung bei der Suche nach
dem passenden Begriff ist, denn die Stichwortesindim
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weit Uberwiegendem MalRe die politisch korrekten
Begriffe und nur selten die Worter, die es zu vermei-
den gilt — diese tauchen meist nur in den Erklarun-
gen ersterer auf. Einige m. E. wichtige Stichworte
wie, Krippel“ oder , Betreuung” fehlen |leider ganz.
Am Ende des Buches
sind Literaturhinweise
zu den einzelnen Kapi-
teln zum Weiterlesen
aufgelistet.

Die Veroffentlichung,
diein mancher Hinsicht
auf Osterreich zuge-
schnitten ist, z. B. da
Begriffe auftauchen, die
in Deutschland nicht
(mehr) gebrauchlich sind, kann als Anregung die-
nen, Uber den Sprachgebrauch im Zusammenhang
mit dem Thema Behinderung nachzudenken.

Die Publikation ist kostenlos zu beziehen beim Bun-
desministerium fur soziale Sicherheit, Sektion 1V
(Pflegevorsorge, Behinderten-, Sozialenschadigungs-
und Sozialhilfeangelegenheiten), Stubenring 1, A-
1010 Wien, Tel. 0043/1/711 00-0, Fax: 0043/1/715
82 54, E-Mail: broschuerenservice@bmsg.gv.at oder
unter der Adresse http://www.bmsg.gv.at/cms/site/
attachments/5/2/9/CH0119/CM S1060070836904/
buch_der_ begriffe.pdf aus dem Internet herunter-
zuladen.

Wichtiger Hinweis:

Jahreslosder Aktion Mensch alsPramie
Die Wochenzeitung ,, Freitag” ist bekannt als eine der
besten linken (oder linksburgerlichen) Publikationen
hierzulande. Autorinnen wiez.B. Oliver Tolmein oder
Ulrike Baureithel schreiben hier regelméliig fundiert und
kritisch Uber bioethische oder auch andere behinderten-
politische Fragen.
Umso erstaunlicher mutet esan, dassdie Zeitungim -
verstandlichen - Bemuihen um neue Abonnementsun-
ter anderem ausgerechnet ein Jahreslos der ,, Aktion
Mensch® a's Geschenk fiir Neuabonnentlnnen anbie-
tet, ohne deren unsagliche Vergangenheit und die hef-
tige Debattein der Kriippel szene um den heutigen Um-
gang mit der “Aktion* wenigstens zu thematisieren.
Esist @rgerlich, dass die Redaktion es anscheinend
nicht fir nétig gehalten hat, mit Aktivistlnnen Ruick-
sprache zu halten und sie nach ihren oft jahrelangen
Erfahrungen mit der ,, Aktion Sorgenkind“ zu fragen.
Dort hétte sie erfahren kénnen, dass die heutige
»Aktion Mensch* nach wie vor mit Misstrauen be-
obachtet wird und sich mit ihrem Geld noch keines-
wegs die vorbehaltlose Mitgliedschaft im ,, Freundes-
kreis* behinderter Menschen erworben hat. Dies
sollte einelinke Zeitung eigentlich wissen, die oft en-
gagiert gegen Entwirdigung und Ausgrenzung von
M enschen anschreibt.

(Thomas Schmidt)

Aus Zeitdruck habe ich in der letzten Ausgabe den
Artikel von Zille Uber die Sommeruni in einer Fas-
sung und mit einer Uberschrift abgedruckt, die nicht
mit dem Autor abgesprochen war. Das tut mir sehr
leid! Die korrekte, d. h. vom Schreiber authorisierte
Fassung, des Beitrags kann im Internet unter
www.martinseidler.de/newsl etter.htm (dann ,, Ausga-
be Nr. 13" wéahlen) nachgelesen werden.

Online-Bibliothek zum Themalntegration be-
hinderter Menschen

Anlasslich der Sommeruni zum Thema ,, Disability
Studies’, die im Juli diesen Jahres in Bremen statt-
gefunden hat, méchte ich (nochmals) auf das
Internet-Projekt bidok
(Behinderten-Integration
und -Dokumentation) hin-
weisen, das seit Herbst
1997 unter der Leitung von
Prof. Volker Schonwiese,
Professor fir integrative
Padagogik, an der Univer-
sitét Insbruck aufgebaut
bzw. kontinuierlich weiter-
entwickelt wird.

Unter der Adresse http://bidok.uibk.ac.at finden
Internet-Nutzerlnnen derzeit etwa 800 frei zugang-
liche Volltexte zu den Themen Sel bstbestimmung und
Integration. Zielgruppe sind in erster Linie Wissen-
schaftlerlnnen, Studierende sowie Betroffene und
ihre Angehdrigen

Dievirtuelle Bibliothek, die kontinuierlich erweitert
werden soll, wurde mit Geldern der Stiftung ,, Propter
Homines" aus Lichtenstein gestartet bzw durch die
finanzielle Unterstiitzung des Osterreichischen Bun-
desministeriums fir Bildung, Wissenschaft und Kul-
tur fortgesetzt. Eine dauerhafte Finanzierungist lei-
der noch nicht gewahrleistet.

(Quelle: kobinet-Nachrichten vom 19.8.2003)

Beitrage zu , Disability Studies®

Die Disability Studies sind eine in englischsprachi-
gen Landern bereits etablierte wissenschaftliche Dis-
ziplin, in der eine Behinderung al's kulturelles bzw.
soziales Phanomen und nicht - wiein der herkbmm-
lichen Betrachtungsweise - als medizinisches Defi-
zZit angesehen wird.

Im deutschsprachigen Raum wurde der Ansatz der
»Disability Studies* erstmals auf einer Fachtagung
im Sommer 2001 vorgestellt, die begleitend zu der
Ausstellung ,, Der (im-)perfekte Mensch® in Dres-
den stattfand. Eine zweite Fachtagung folgte 2002
in Berlin.

Als Dokumentation der beiden Veranstaltungen ist
nun ein Buch mit Beitragen von 34 Autorinnen
und Autoren aus verschiedenen Wissenschafts-
disziplinen erschienen, in denen sie untersuchen,
wie sich die Unterscheidung zwischen korperli-
cher Normalitéat und Abweichung historisch ent-
wickelt und verandert hat:

Der [im-]perfekte Mensch - Metamorphosen von
Normalitat und Abweichung, fur die Aktion Mensch
und die Stiftung Deutsches Hygiene-Museum her-
ausgegeben von Lutz/Macho/Staupe/Zirden, 483 Sei-
ten, Bohlau Verlag, 29,80 Euro.
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Behindertenpolitischer Kultfilmjetzt kduflich
zu erwerben

Ende der 1980er-Jahre drehten Hans-Peter Meier
und Dr. Adolf Ratzka den Film ,Aufstand der Be-
treuten®, in dem aufgezeigt wird, wie eine selbst-
bestimmte Assistenz behinderter Menschen ausse-
hen kann. Unter anderem schildert Ratzka als atem-
geldhmter Mensch in dem Film seinen eigenen Le-
bensweg aus dem Schwabinger Krankenhaus in
M unchen hin zu einer selbstbestimmten L ebenswei-
sein einer eigenen Wohnung und erlautert die Philo-
sophie und Praxis der Bewegung zum selbst-
bestimmten L eben.

In dem Film, der die Anfange der Independent-Living-
Bewegung nachzeichnet und als Produkt der
»Disability Studies’ angesehen werden kann, wird
aufgezeigt, dass Behinderung kein Schicksal oder ein
medi zinisches Problem ist, sondern ein Problem po-
litischer und personlicher Macht, vor allem aber eine
Frage des Bewul3tseins.

Die Interessenvertretung Selbstbestimmt Leben in
Deutschland hat jetzt die Rechte an diesem
45minutigen Film erworben und vertreibt ihn als Vi-
deo-Kassette (VHS), CD-Rom (jeweilsfir 30 Euro)
oder als DVD (fur 50 Euro). Er kann bestellt wer-
den beim Verein zur Férderung der Autonomie Be-
hinderter — fab e.V., z.Hd. Angelika Reitz, Kdlni-
sche Stralle 99, 34119 Kassel, E-Mail:
angelika.reitz@fab-kassel .de.

Wissenswerteszum ThemaBehinderung

Das Bundesministerium fiir Gesundheit und Soziale
Sicherung hat im Herbst 2003 ,, Ratgeber fr behin-
derte Menschen* herausgegeben (Stand: August
2003). Die Broschireinformiert auf 348 Seiten tber
fast alles, was ein Mensch, der behindert ist oder
(neu) mit dieser Thematik zu tun hat, wissen muss,
um seine Rechte wahrzunehmen. Sie gibt Informa-
tionen Uber Nachteilsausgleiche, die medizinische,
berufliche bzw. soziale Rehabilitation, die Pflege-
versicherung, das Grundsicherungsgesetz und Uber
steuerliche Erleichterungen bei einer Behinderung.

Praktischerweise werden die mal3geblichen Geset-
zestexte (zum Teil auszugsweise, zum Teil vollstan-
dig) gleich , mitgeliefert”. Leider ist der Adressenteil
sehr diirftig ausgefallen.

Der Ratgeber ist unter Angabe der Bestell-Nr. A 712
kostenlos erhéltlich beim
Bundesministerium far
Gesundheit und Soziale Si-
cherung, Referat Informa-
tion/Publikation/Redaktion, Postfach 500, 53108
Bonn, Tel. 0180/5151510, Fax: 0180/5151511, E-
Mail: info@bmgs.bund.de oder unter der Adresse
http://www.bmgs.bund.de/downl oad/broschueren/
arl12.pdf alspdf-Datei aus dem Internet herunterzu-
laden.

Mehr Kurzmeldungen und Termininfos:
www.martinseidler.de/newdetter.htm

Tipps und Ratschldge zum Umgang mit dem
SGB I1X

Am 1. Juli 2001 ist das sehr umfangreiche Sozial-
gesetzbuch I1X in Kraft getreten. Nach wie vor sind
die Moglichkeiten, die das Gesetz bietet, nicht voll-
sténdig bekannt und bleiben deshalb ungenutzt.

Der Bundesverband Selbsthilfe Korperbehinderter e.V.
(BSK) versucht diese Informationsliicken mit dem
«ABC der Rehabilitation und Teilhabe von Menschen
mit Behinderungen (SGB 1X)» zu schlief3en, dasviele
nitzliche Tipps und Ratschldge zum SGB X enthdlt.
Die kostenlose Broschire, die demnéachst in einer
Uberarbeiteten zweiten Auflage erscheint, ist gegen
Einsendung einesfrankierten (1,44 Euro) und adres-
sierten Rickumschlags fur das Format DIN A 5 zu
beziehen beim BSK e.V., «<ABC der Rehabilitation»,
Postfach 20, 74238 Krautheim.

(Quelle: kobinet-Nachrichten vom 26.11.2003)

SozialhilfebehordemussK osten fiir

Schulbegleitung Gibernehmen

Wenn ein behindertes Kind mit Erlaubnisder Schulbe-
horde eine Regel schule besucht, muss der Sozialhilfe-
trager die Kosten fUr die daflr erforderliche Assistenz-
kraft Gbernehmen.

Mit diesem Grundsatzurteil gab das Oberverwaltungs-
gericht Rheinland-Pfalz der Zahlungsklage der Eltern
eines behinderten Kindes statt, dasintegrativ beschult
wird, aber fir bestimmte Verrichtungen Hilfe bedarf.
In der Begriindung wird auf das erklarte Ziel des Ge-
setzgebers verwiesen, dass behinderte Kinder nicht
mehr nur in Sonderschulen, sondern auchinintegrativen
Klassen unterrichtet werden sollen. Der Sozialhilfe-
trager dirfe dies nicht unter Hinweis auf die Kosten
unterlaufen.

(Az.12 A 10410/03 OV G Rh.-Pfaz, Quelle: Lebenund
Weg 5/2003)

NeueMailinglistefir Frauen mit und ohne
Behinderung

Vom Hessischen Koordinationsbiro fir behinderte
Frauen wurde neuerdings eine Mailingliste eingerich-
tet, die dem gegenseitigen Austausch und der Informa-
tionsvermittlung unter Frauen mit und ohne Behinde-
rungen dienen soll.

Wer dieMailsdieser Liste beziehen mdchte, solltesich
mit der Listenadministratorin und Leiterin des Hessi-
schen Koordinations-
biros fiur behinderte
Frauen Rita Schroll, E-
Mail: hkbf @fab-kassel.de
in Verbindung setzen oder einfach eine leere Mail an
die Adresse join-angesagt @kbx.de schicken.

(Quelle: kobinet-Nachrichten vom 17.11.2003)
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Vor 70 Jahren

, Diehausdlichen Ver haltnisseder Familie
W. sind denkbar ungunstig*

Etablierung der Nationalsozialistischen
Volkswohlfahrt (NSV) in der NSDAP
Anfang 1934

Der eingangs zitierte Satz stammt aus einem
Brief der Abteilung Jugendhilfe des Amtes fir
Volkswohlfahrt des NSDAP-Gaus Dusseldorf.
Organisatorische Grundlage war die Einrichtung
eines solchen Amtes fir Volkswohlfahrt bei der
Reichsleitung der NSDAP zu Beginn des Jahres
1934. Damit fand die Anerkennung der Natio-
nalsozialistischen Volkswohlfahrt (NSV) nach
einer mehrjahrigen Auseinandersetzung inner-
halb der NS-Fihrung ihren vorl&ufigen Ab-
schluss.

Urspriinglich wurde die NSV 1931 als lokaler
Selbsthilfsverein in Berlin gegrindet und hatte
haufig die Aufgabe, NS-Ké&mpfer medizinisch zu
versorgen, die in Saal schlachten mit den Kom-
munisten verletzt worden waren. Allerdings blieb
die Funktion der NSV innerhalb der national so-
zialistischen Bewegung umstritten. Noch im De-
zember 1932 hatte die Reichsleitung der NSDAP
der NSV verboten, das Wort , nationalsoziali-
stisch* im Namen zu verwenden. Erst kurz nach
der Machtergreifung fand der Verband Anerken-
nung, als zu den Reichstagswahlenim Mérz 1933
das gesamte nationalsozialistische Wahler-
potential mobilisiert werden musste. Dazu gehor-
ten auch die Anhanger und Mitglieder der NSV.

Nach der Bestatigung der nationalen Regierungs-
koalition bei diesen Wahlen wurde die NSV un-
ter ihrem Leiter Erich Hilgenfeldt zum fuhren-
den Verband der freien Wohlfahrtspflege ausge-
baut. Hauptséachlich geschah dies zunachst durch
Verbot oder Gleichschaltung der anderen Wohl-
fahrtsverbande. Die Verbande der Arbeiterbewe-
gung wie die Rote Hilfe, die Internationale
Arbeiterhilfe und die Arbeiterwohlfahrt wurden
per Erlass im Juli 1933 verboten. Ihr Vermdgen
fiel der NSV zu, die damit einen Grundstock fur
ihre wohlfahrtspflegerische Arbeit erhielt.

Dielnnere Mission (IM), der evangelische Wohl-
fahrtsverband, begriiRte die Bildung einer natio-
nalsozialistischen Organisation: Fuhrende IM-
Vertreter wie Hermann Althaus oder Bertha

Finck wechselten sogar in die Reichsleitung der
NSV. Der Deutsche Paritétische Wohlfahrtsver-
band (DPWV) wurde als eigene Arbeitsgemein-
schaft in die NSV eingegliedert. Viele Einrich-
tungen, die sich urspriinglich unter dem Dach des
DPWYV organisiert hatten, wurden spater von der
NSV, teilweise auch von der Inneren Mission
Ubernommen.

Das Deutsche Rote Kreuz konnte aufgrund der
internationalen Verpflichtungen im Rahmen der
Genfer Konventionen des I nternationalen Roten
Kreuzes nicht aufgel 6st werden. Hier kam es zu
einer Gleichschaltung, indem Nationalsozialisten
in die Fuhrungsebenen des Roten Kreuzes auf-
rickten. Zugleich begann die NSV das Betéti-
gungsfeld des DRK zu beschneiden. Beispiels-
weise Ubernahmen NSV -Schwestern ab 1937 den
Bereich der hduslichen Pflege in den Gemein-
depflegestationen und verdrangten andere
Krankenpflegeorganisationen wie die DRK-
Schwestern.

Nicht nur Uber die Gemeindepflegestationen
schuf sich die NSV ein Versorgungs- und
Kontrollnetz. Das bei der Reichsleitung der
NSDAP eingerichtete Amt fur Volkswohlfahrt
fand auch auf unteren Parteiebenen den Gau-,
Kreis-, und Ortsgruppenleitungen seine Entspre-
chung. Unterhalb der Ortsgruppe gab es dann
noch die Zellen-, Block- und Hauswarte der
NSV. Sie hatten unmittelbaren Einblick in die
Familien. lhre Berichte bildeten haufig die
Grundlage fur Zwangmafinahmen gegen Famili-
enmitglieder wie die Einleitung der Flrsorgeer-
ziehung bei Kindern, Einweisung in Trinker-
heilstatten oder auch die Einleitung des Sterili-
sierungsverfahrens nach dem , Gesetz zur Ver-
hitung erbkranken Nachwuchses* vom Juli 1933
(siehe Newsletter Behindertenpolitik Nr. 12 [Juni
2003], S. 4). Bei der eingangs zitierten Familie
sollte UGber einen Sohn der Familie die sogenannte
»Schutzaufsicht® im Rahmen der Flrsorgeerzie-
hung eingerichtet werden, wahrend beim Vater
die NSV-Trinkerflrsorge eingeschaltet wurde.

[ ]

Volker van der Locht, Essen
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Traumland USA?

Fur vidle gelten die Vereinigten Staaten von Amerikaals
ein Land mit geradezu paradiesischen Zusténden fir be-
hinderte Menschen: Sie haben das Antidiskriminierungs-
gesetz, den,, American with DisabilitiesAct (ADA)", vor
Augen, der 1990 in Kraft trat und al's einen wesentlichen
Punkt die barrierefreie Zuganglichkeit aler offentlichen
Einrichtungen und der &ffentlichen Verkehramitte vorsieht.

Vidlesist ausdeutscher Urlauberlnnen-Perspektive jen-
seits desAtlantiks in der Tat besser. So erzéhlen viele,
dass mensch wegen der Behinderung nicht angestarrt
oder unpassend angesprochen wird, wie esin Deutsch-
land leider noch oft vorkommt. Auch sei es kein Pro-
blem, ein Auto mit behindertenfreundlicher Ausstattung
(z. B. mit Handgas) anzumieten.

Doch bereits wenn mensch auf offentliche Verkehrs-
mittel angewiesen ist, sieht die Situation sehr unter-
schiedlich aus: Wéhrend Barrierefreiheit dort, wo viele
behinderte Menschen leben, z. B. in Berkeley,
Californien, oder in Eugene, Oregon (dem Sitz von
Mobility International USA), durchaus zu 100% gege-
ben ist, sieht es in anderen Stadten, z. B. in Chicago,
nicht so rosig aus.

Urlauberlnnen verdréngen meist, dass sie bei der Ein-
reise ein Formular ausfillen mussen, in dem eine Frage
lautet: ,,Haben Sie eine ansteckende Krankheit? Sind
Siekorperlich oder geistig behindert? Sind Siedrogen-
abhangig?* Nur zwei Antworten sind erlaubt - ja oder
nein. (Wohlgemerkt: DieeineAntwort soll fir alledrei
Fragen gelten.) Abgesehen davon, dass es ein Skandal
ist, welche drei Personengruppen hier in einen Topf
geworfen werden, gehort keine grofie Phantasie dazu,
um zu realisieren, dass digjenige behinderte Person,
welchedie Frage mit wahrheitsgemald mit ,,ja* ankreuzt,
nicht oder nur unter Inkaufnahme einer zusétzlichen
Befragung durch Beamten der Einwanderungsbehdrde
einreisen durfen wird. - Wieist dies mit der us-ameri-
kani schen Antidiskriminierungsgesetzgebung vereinbar?

Bei der Beurteilung der L ebenssituation von Menschen
mit Behinderungenin den USA mussberticksichtigt wer-
den, dassdasvidlgelobte Antidiskriminierungsgesetz L ei-
stungen fur Assistenz ausklammert - ein wesentlicher
Punkt, der oft vergessen wird, weil er Urlauberlnnen ja
nicht betrifft. Deshalb kann nicht oft genug darauf hin-
gewiesen werden, dassdie Situation von Menschen, die
auf Hilfeangewiesen sind, inden USA sehr vid schlech-
ter ist, as in Deutschland: Personen, die hierzulande
ohne Probleme eine Rund-um-die-Uhr-Assistenz bek&-
men, missen dort mit wenigen Stunden Hilfe pro Tag
auskommen.

Génzlich unbekannt ist unter deutschen Menschen mit
Behinderungen die ,,Medica Homebound Rule*, die

Folgendes besagt:

Um medizinische hdudiche Krankenpflege zu erhal-
ten, mussder Hilfeempfanger einen nach-akuten oder
chronisch bedingten Hilfe- bzw. Pflegebedarf haben
und muss,,haudich* sein. Haudlich bedeutet,

1. eine Person muss Ublicherweise unfahig sein, das
Haus zu verlassen;

2. um das Haus zu verlassen, bedarf es einer erhebli-
chen Anstrengung des Individuums, z. B. dasAn-
gewiesensain auf einen Rollstuhl, auf Krilicken oder
auf dieHilfestellung einer anderen Person;

3. Aufenthalte auf3er Haus miissen unregelméldig und
von relativ kurzer Dauer sein.

Infolge dieser Bestimmung werden Tausende von Men-
schen mit dauerhaften Behinderungen oder schwierigen
gesundheitlichen Bedingungen praktisch zu Hause einge-
sperrt.

Zwar vergprach Prasident Bush zum 12. Jahrestag des
Inkrafttretens des Antidiskriminierungsgesetzes im Juli
2002, diese Bestimmung zu lockern, damit behinderte
Menschen am gesdll schaftlichen L eben teilhaben kénnen,
ohne ihre staatichen Zuwendungen zu verlieren, jedoch
ist die Uberarbeitete Version eher noch restriktiver alsdie
oben zitierte. So werden darin Beispiele genannt, in wel-
chen Féllen pflegeabhéngige Menschen ihr Haus verlas-
sen dirfen: (externe) Therapien aler Arten, wochentli-
cheKirchgangeund spezielle Gel egenheiten wie Famili-
enfeiern, Abschlussfeiern oder Beerdigungen.
Theoretisch sollte es auch nach der Verscharfung noch
moglich sein, arbeiten, einkaufen, oder zu Kulturveran-
staltungen etc. zu gehen, doch das Problem ist, dass die
Einschrankung ,, unregeméliig und von relativ kurzer Dau-
er* nicht definiert und somit je nach Gutdiinken aude-
gungsfahigist.

Ich mochte mit diesem Beitrag dafiir werben, dass die
USA ausbehindertenpolitischer Perspektive objektiver be-
trachtet werden und positive Aspekte genauso kritisch hin-
terfragt werden miissen bzw. die, Kehrseite der Medail-
le* gesucht werden muss, wieesauch bel (neuen) gesetz-
lichen Regelungen in Deutschland unerlésdichist.

Im Zusammenhang mit den USA werdeich den Gedan-
ken nicht los, dass dasdortige Anti-Diskriminierungsgesstz
letztendlich nur deshalb verabschiedet wurde, um den
durch Kriegsschéden im Rollstuhl Sitzenden asteilweise
Entschédigung fur ihr ,, Schicksal* bessere L ebensbedin-
gungen zu schaffen. [ ]

Martin Seidler, Bonn

Qudlen:

- Vic Willi, Disabled in the U.SA. , CILT-newdetter,
Toronto 2003

- Bob Williams/Henry Claypool, Bush Adminigtration’s
Action Fails to Ease the Medicare Homebound Rule,
http://www.namiscc.org/Advocacy/2002/Summer/
HomeboundRule.htm
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Wasbringt Menschen mit einer Behinderung das sogenannte
Gesetz zur M oder nisierung der gesetzlichen Krankenver sicherung?

Die Antwort auf die obenstehende Frage ist leider ganz
einfach: Nichts Gutes!

Wie sicher algemein bekannt ist, fihren die neuen Be-
stimmungen zu drastisch htheren Zuzahlungen. Behin-
derte und chronisch kranke Menschen, die regemaidig
zum Arzt gehen (miissen), sind von den Regelungen be-
sonders hart betroffen.

Auf der Grundlage einer Ubersicht, die Norbert
Schumacher in der Lebenshilfe-Zeitung 4/2003 vom
03.11.03 vertffentlichte, und eigenen Recherchen im
Internet mdchteich diewichtigsten Anderungen (und das
sind die Zuzahlungsregel ungen) auflisten und ggf. erlau-
tern.

Grundsétzlich gilt ab 1. Januar 2004 die Faustregel, dass
bei allen M edikamenten eine Zuzahlung von 10 % der
Kosten erhobenwird- allerdings mindestens5 EUR und

Eur opéische Resolution von Betr offenen schwer er neur ologischer Krankheiten
zu den Themen der sogenannten Ster behilfeund zum Problem der Patientenverfligung

Nachfolgend dokumentiere ich Ausziige des Textes, der bei einer Tagung von LIS eV. am 1. November in
Rheinsber g ver abschiedet worden ist. In L1Shaben sich Menschen organisiert, dievom “ L ocked-in-Syndrom”
betroffen sind, d. h. Personen, bel denen die kér perliche Motorik komplett ausgefallen ist, die geistigen Fahig-

keiten aber normal funktionieren.

Diese Européi sche Resol ution richtet sich gegen die oft-
mal s zynischerweise noch a's Patientenwille dargestellte
sogenannte , Sterbehilfe* und gegen den Mif3brauch von
Patientenverfligungen zur aktiven und passiven Totung
von schwerkranken M enschen. Wir, die hier anwesenden
Betroffenen verschiedener neurol ogischer Erkrankungen,
sind uns einig in dem Bestreben, die Achtung vor der
Autonomie und den Personlichkeitsrechten der vom
Locked-in Syndrom und anderen schweren Krankheiten
Betroffenen gegen alle Widerstdnde sicherzustellen. Aber
sehr bedenklich und geradezu bedrohlich wirken auf uns
einige Entwicklungen, die in letzter Zeit zu beobachten
sind. DieL egalisierung der sogenannten Sterbehilfein den
Niederlanden und in Belgien ist fur uns ein alarmieren-
des Signal, uns mit allem Nachdruck zu Wort zu melden
und die Unmenschlichkeit nitzlichkeits- und kosten-
bezogener Argumentation aufs Scharfste zu verurteilen.
Denn letztendlich soll doch nur unter dem Mantel fal-
scher Humanitét verschleiert werden, dal die européi-
schen Gesellschaften im Zuge eines rasanten wirtschaft-
lichen Umbausimmer weniger bereit sind, die Lastenih-
rer schwerkranken Mitbiirger mitzutragen. Zum Beispiel
soll gerade in letzter Zeit mit dem scheinbar patienten-
freundlichen Mittel der sogenannten Patientenverfliigung
die Frage von Leben und Tod aus der Position des noch
Gesunden heraus entschieden werden. Von interessierter
Seite hat sich der Druck auf den Gesetzgeber hinsichtlich
einer Legalisierung des Versorgungsabbruchs in akuten
Krankheitsfallen, die von Auf3enstehenden alshoffnungs-
los eingestuft werden, verstérkt.

Wir wenden uns aufs schérfste gegen diese Versuche, tiber
die Hintertlr eines scheinbaren Mitleids in Wahrheit die
Totung oder das Sterbenlassen von schwerstkranken
Menschen zu betreiben! Es mufd unsere Absicht sein, zu-
dlererst die Stimmen der Betroffenen zu héren, und die-
se fir sich selbst sprechen zu lassen.

Deshdbgdlenwir fest:

o Keiner auffer dem Patienten selbst kenn entscheiden, ob die-
ser noch Bewuldsain besitzt oder nicht. Niemand kann fir e-
nen scheinbar leblosen Menschen entscheiden, dal? sich der
Aufwand der Intensivmedizin nicht mehr lohnt. Patienten sind
zum Teil noch nach sehr langen Phasen solcher Zusténde zu-
mindest erwacht. Dartiber berichten die Medien jedoch nicht.
o Be der Diskussion Uiber schwereK rankheiten oder sogenannte
Behinderungen kommen nur ganz selten die Betroffenen selbst
zuWort. Stett dessenwerden,, Betroffene* ausder Familieoder
Kollegen befragt, obwohl man durchausdiewirklichen Betrof-
fenen selbst fragen kdnnte. Dahinter verbirgt Sich die Absicht,
immer wieder ,, Gesunde" vorzuschieben, die gerade verhin-
dernsollen, dal3wir selbst unseinmischen. Auch diesogenann-
ten Patientenverfiigungen sind ein sol cher Trick. Keingesunder
Mensch kann ernsthaft sagen, was er ds Kranker empfinden
oder wollenwird; er veréndert Schjadurch dieKrankheit. Des-
halb sollte sich jeder Giberlegen, ob er ds Gesunder nicht viel-
leicht sein Todesurtell unterschreibt, wenn erim voraus Verfi-
gungen Uber sein eigenes L eben und Sterben abgibt.

e Unzuldssige Verzerrungvon Einzelfélen

Der ,klassische' Fal sind diedten Krebspatienten, deren Lei-
den ,,unndtig verlangert* werden. Hier wird Stimmung gegen
Kranke gemacht. Kaum ein Arzt wird seine Patienten unnétig
quélen, wenn doch, gibt es dafiir Gerichte. Uber die tausende
von Petienten, die der Intensvmedizin die Chance fir einen
neuen Start verdanken wird kein Wort verloren. Vom Vorhan-
densain einer modernen Schmerzthergpie ganz zu schweigen.
o Keine Gengrdlésungen! Der Einzelfal mul3immer im Vor-
dergrund stehen

Wir wehren uns gegen die Verdlgemeinerung von Fdlen, in
denen ganz bestimmte Faktoren einsditig herausgestd|t wer-
den, und die unserer eigenen jeweiligen Situationen nicht an-
gemessen sind. Jeder Einzelfall ist ein kostbares mensch-
liches Schicksal, fur das es keine genormten Ldsungen
geben kann.
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hdchstens 10 EUR. Wenn die Kosten unter 5 EUR lie-
gen, wird der tatséchliche Preis gezahlt. Damit entfallt
die bisherige Staffelung der Zuzahlungen nach Pak-
kungsgrofie.

Bel Hellmitteln wie Krankengymnastik musseine Eigen-
beteiligung von 10% der Behandlungskosten geleistet
werden plus sozusagen eine,, Grundgebihr* von 10 EUR
pro &rztlicher Verordnung. Da die Eigenbeteiligung bis-
her bei 15%lag, hélt sich hier dieBelastungssteigerungin
Grenzen. Personen, die regelmédig Krankengymnastik
haben, sollten zuklnftig darauf achten, dass der Arzt die
hochstmagliche Anzahl an Behandlungen auf das Rezept
schreibt (bisher war das egal).

Bei haudicher Krankenpflege ist die Zuzahlung von
10% auf 28 Tage pro Jahr begrenzt, bei Hilfsmitteln, die
verbraucht werden, auf 10 EUR pro Monat.

Geht eine Person in eine (Zahn-)Ar ztpraxis, so fallen
Kosten von 10 EUR pro Quartal an, sobald die Kranken-
kassenkarteeingelesen wird. Dabel ist esegal, ob mensch
den Arzt/die Arztin konsultieren mochte, oder nur ein
Rezept bzw. eine Heilmittelverordnung oder eine Uber-
weisung zu einem anderen Arzt bendtigt. Falls mensch
mit einer Uberweisung in der Hand im gleichen Quartal
einenanderen Arzt aufsucht, entfalt diesog. Praxisgebihr
ebensowiebei Vorsorgeuntersuchungen und Schutzimp-
fungen.

Esempfiehlt sich also zukiinftig, sich stetseine Uberwei-
sung zu holen, bevor ein Facharzt aufgesucht wird (genau
dasist Ubrigens auch gewallt und schrénkt die Arztwahl
ein), und nicht zeitgebundene Arztbesuche je nach dem
noch inslaufende Quarta hineinzuquetschen oder bisins
néchste Quarta zu verschieben.

Im Krankenhaus, bei der stationdren Vorsorge und
bel Aufenthalten in Rehabilitationseinrichtungen er-
hoht sich die Zuzahlung auf 10 EUR pro Kaendertag fir
maximal 28 Tage.

Einegenerelle Befreiung von den Zuzahlungen gibt esnur
noch fur Kinder und Jugendliche. Alleanderen miissen ab
Januar 2004 ale Belege oder Quittungen Uber Zuzahlun-
genund Eigenbeteiligungen sammeln und sorgféltig aufbe-
wahren. Wer seineindividuelle Bel astungsgrenze (1% des
Jahresbruttoeinkommensbei chronisch Kranken bzw. 2%
bei anderen Personen) erreicht hat, kann bel seiner Kran-
kenkasse einen Antrag auf Befreiung von weiteren Zuzah-
lungen fir den Rest des Kalenderjahres stellen. Ob fir
behinderte Menschen dlgemein die 1%-Grenzegilt, konnte
mir das Kommunikationscenter des Bundesministeriums
fur Gesundheit und Soziale Sicherung nicht sagen.

Last but not least muss darauf hingewiesen werden, dass
das Sterbegeld und das Entbindungsgeld vollsténdig, die
Kosten fur Sterilisation, Sehhilfen bzw. Brillen, Fahr-
kosten und nicht verschreibungspflichtige Arzneimittel
bis auf wenige Ausnahmen aus dem Leistungskatalog
herausfallen.

Néhere Informationen im Internet unter http://www.die-
gesundheitsreform.de [ ]

Martin Seidler, Bonn

Wer hat Angst vor mehr Mitbestimmung ?

Mitbestimmung von Behindertenist politischenvogue- ganz
im Sinne des Européi schen Jehresder Menschen mit Behin-
derungen. Im Sozidgesetzbuch1X, indem die Sdlbstbestim-
mung Behinderter alspalitischesundjurisischesZid festge-
legt wurde, kann ein Anfang dazu geschen werden. InTellen
des Gesundheitsmodernisierungsgesetzes, das Anfang néch-
den Jahresin Kraft treten soll, wird auf den ersten Blick eine
Fortfiihrung diesers Gedankenssichtbar:. Nach 8§140f dieses
Gextzessollen bei dlenversorgungsrd evanten Fragen Peti-
enten und Behindertenverbénde im Bundes- und Untersu-
chungsauschussein Antrags- bzw. Mitspracherecht haben.
Auchwenn hier durchausNeuerungen zu erkennensind, darf
man ihre Wirkungen nicht Uberschétzen. Die Erklérung in
dem Soziadgesetz sind deklaratorisch, der Raum furr Mitge-
gtdtunginder neuen Gesundheitsbestimmung wird angesichts
der einschneidenden Anderungen eher geringausfalen. Umso
mehr verwundert das Vorgehen des gemeinsamen Bundes
ausschusses der Arzte und Krankenkassen: Dieser kiindigte
fur Dezember diesen Jahres neue Richtlinien fir die Verord-
nung von Hellmittel wiez. B. Ergotherapieoder Physothera:
piean - gerade noch rechtzeitig, bevor die Mitbestimmung
Betroffener in Kraft tritt. Ausder Sicht des Bundesausschus-
seserscheint dies auch notwendig, denn bel den zu erwarte-

ten Vorschlégen des Ausschusses kann wohl kaum mit der
Zugimmung einesernsizunehmenden Betroffenenverbandes
gerechnet werden. Sosollen z. B. Langzeitverordnungen ein-
geschrénkt werden, oder die Thergpiepause auf 12 Wochen
verléngert werden. Diesegeplante Einschrénkung bezei chnet
der Bundeshehindertenbeauftragte Haack zu recht dsmedizi-
nischen Unsinn. Wennbe chronisch Kranken oder Behinder-
ten eine Behandlung in Zukunft fir 3 Monate unterbrochen
werden s0ll, mussin viden Félen davon ausgegangen wer-
den, dass der Behandlungserfolg in Frage gestdlt wird. Die
Verdrgerung Haacks richtet sich dlerdings nicht nur gegen
den Vorschlag selbst, sondern auch gegendie Vorgehensiveise
desBundesausschussesan Sich, der inletzter Minuteversucht,
das Gesetz auszuhdhlen.
Der Empdrung desBehindertenbeauftragten kann nur begrenzt
gefolgt werden. Hétte er der weitverbreiteten Forderung nech
anemAntidiskriminierunggesetz térker und vehementer ent-
sprochen, dann wére die Verhinderung eines Mitsprache Be-
hinderter deutlich erschwert worden. Die Unzufriedenheit
Haacks mit der Einschrankung des Gesundheitsmoder-
niserungsgesetz it somit nicht weiter s das Produkt seiner
egenen palitischen Inkonsequenz. [ ]
Christian Winter, Heidelberg
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Selbstbestimmung oder K ostener sparnis?
Wie personlich wird das personliche Budget sein

Spétestens mit der Einflihrung des Sozialgesetzbuch X1
Anfang néchsten Jahres wird das ,, personliche Bud-
get" zu einem der zentralen Begriffeim deutschen So-
zZialrecht. Schon in dem im Juli 2001 in Kraft getrete-
nen Sozialgesetzbuch I X wurde eine Systemanderung
durch das personliche Budget angekiindigt.

Auf den ersten Blick erscheint die Idee des personli-
chen Budget wirklich eine Neuigkeit im politischen
Denken des Gesetzgebers anzukiindigen: Der jeweili-
ge Betroffene bekommt einen bestimmten Geldbetrag
zur Verfligung gestellt, mit dem er seinenindividuellen
Bedarf an Hilfe selbst abdecken kann.

Abgesehen von der Tatsache, dass sich bel dem soge-
nannten personlichen Budget in seiner in Deutschland
geplanten Form um einen streng begrenzten Betrag
handelt, der in vielen Féllen dem tatséchlichen person-
lichen Bedarf nicht gerecht werden wird, stellt sich des
weiteren die Frage, ob und in wieweit die geplante
Systemanderung wirklich die so oft betonte Selbstbe-
stimmung Behinderter Realitét werden |&sst. Denn es
war schon seit Langem eine wichtige Forderung der
Behindertenbewegung, dass Behinderte selbst, ohne
Einmischung durch Behorden, tber dieArt und Weise
ihrer Assistenz entscheiden kdnnen.

Ist dieses Ziel mit der Einflihrung des personlichen
Budgetsnun erreicht?

Ahnlich wiein Deutschland haben auch in weiten Tei-
len Europas verschiedene Formen von personlichen
Budgets und Assistenzmodellen an Einfluss gewonnen.
Um dieweitere Entwicklung dieses Systemsin Deutsch-
land besser Einschétzen zu konnen, stellt sich die Fra-
ge, ob und in welchen Ausmal3 die deutsche Gesetzge-
bung von den Vorgangen in Europa beeinflusst wurde.

Bezuglich des personlichen Budgetslassen sich in Eu-
ropaallgemein gesprochen zwei Hauptstromungen fest-
sellen:

Die Einfihrung des Assistenzgesetzes in Schweden
und des personlichen Budgets in Danemark, hatten
durchaus das selbe Ziel, namlich gréRere Heime zu
beseitigen. Dies ist auch gelungen. Besonders auf-
fallend ist bei dem schwedischen Beispiel die Tatsa-
che, dass die Behindertenbewegung starken Einfluss
bei der gesetzlichen Regelung der personlichen As-
sistenz hatte, was die Reduzierung der stationéren
Pflege zur Folge hatte.

In Grofbritannien und Holland wird demgegeniiber das
personliche Budget hauptséchlich alsein Instrument zur
Kostensenkung betrachtet und eingesetzt. Die direkte
Weitergabe eines Geldbetrags an den Betroffenen hat
dort vor allem zum Ziel, Verwaltungskosten einzuspa-
ren. Zwar ist diese Orientierung eigentlich nicht ver-

werflich, problematisch wird das Ganze allerdings dann,
wenn die Selbstbestimmung Behinderter in den Hin-
tergrund gerét. Genau dies ist bei dem holléndischen
Modell der Fall, denn es besteht kein genereller recht-
licher Anspruch auf ein personliches Budget. Jedes Jahr
wird im Haushalt eine bestimmte Summe fir personli-
che Budgets eingeplant. Ist dieser Betrag erst einmal
ausgeschopft, dann werden keine neuen Antrége mehr
Zugel assen.
Die hollandische Situation ist fir die Entwicklung in
Deutschland von wesentlicher Bedeutung, dennin ei-
nem der entscheidenden Modellprojektein Rheinland-
Pfalz, in dem das personliche Budget eingefihrt und
erprobt wird, werden zwei Einflussfaktoren genannt:
die deutsche Pflegeversicherung und die holléndische
Form des personlichen Budgets. Dass eine Vorbildfunk-
tion der Pflegeversicherung fiir das personliche Budget
problematisch ist, liegt auf der Hand, davor allem der
umstrittenste Punkt der Versicherung, die Begutach-
tung durch den medizinischen Dienst, in dem rheinland-
pfélzischen Modell ibernommen wurde. Aber auch die
Beeinflussung durch das holl&ndische System ist nicht
unproblematisch. Zwar wird es in Deutschland einen
Rechtsanspruch auf das personliche Budget geben, aber
auch dieser wird unter eine Form des Kostenvorbehalts
gestellt werden. Ein Anspruch auf ein personliches
Budget soll nur dann bestehen. wenn die Kosten einer
ambulanten Versorgung geringer sind wiedieeiner sta-
tiondren Unterbringung. Dass ein solcher K ostenver-
gleich nicht unproblematisch ist, da die versteckten
Kosten der Versorgung in eéinem Heim (wie Subventio-
nen und Steuervorteile) nicht einkalkuliert werden,
bleibt unberticksichtigt. Hier zeigt sich eine Schwach-
stelledesin Deutschland geplanten personlichen Bud-
gets. Die eigentliche Selbstbestimmung Behinderter -
die unbeeintrachtigte Entscheidung Uber die eigene
Assistenz - wird kurzsichtigen Kalkulationen geopfert.
[ |
Christian Winter, Heidelberg
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