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Vorwort

Gemeindenahe, ambulante Konzepte der Hilfe und Pflege fiir behinderte
Menschen sind in der Bundesrepublik Deutschland noch sehr wenig
bekannt und kaum praktiziert. Noch immer glauben Politiker, Sozialbehérden,
Fachleute und oft genug auch Betroffene selbst, daB behinderte Menschen
nur in speziell auf lhre Bediirfnisse ausgerichteten Sondereinrichtungen
leben, lernen und arbeiten kdnnten. Nur dort sei eine optimale Versorgung
und Férderung moglich.

DaB diese besondere Fiirsorge oft genug um den Preis der Aussonderung
des behinderten Menschen aus dem alitdglichen Leben der Gemeinschaft
erkauft ist, wird meist Uibersehen oder fiir unvermeidbar gehalten. Die
Behauptung gar, daB die Gesellschaft solche Institutionen auch errichtet, um
behinderte Menschen ruhigen Gewissens dorthin abschieben zu konnen,
wo sie niemand mehr sieht, weist man als boswillige Unterstellung zuriick.
Behinderte, so scheint es, brauchen Sondereinrichtungen, und wenn sie sich
dort ausgesondert fiihlen, so ist das eben der Preis der Hilfsbediirftigkeit.

~Behindert ist, wer Hilfe braucht", so hatte die Vereinigung Integrations-
Forderung (VIF) ihre 1981 erschienene Broschiire genannt, und hinter diesem
Titel steht eine wichtige Uberlegung zu der Frage: ,Was eigentlich ist
Behinderung?“ — Der verbreiteten Auffassung zufolge ist Behinderung
zunachst etwas Individuelles: demnach ist behindert, wer durch eine korper-
liche, geistige oder seelische Einschriankung in bestimmten Lebensvollziigen
beeintrachtigt ist. Weil ihn diese Einschrankung aber u. U. abhéngig macht
von fremder Hilfe, wird fiir die Gesamtsituation ,Behinderung“ eine sozjale
Komponente ausschlaggebend: Behindert ist, wem die erforderliche Hilfe
vorenthalten wird. Wer Hilfe braucht, hat Anspruch auf Hilfe. Erhalt er diese
Hilfe nicht, so ist er nicht nur individuellen Einschrankungen unterworfen,
sondern er wird behindert durch die Gemeinschaft. Erhélt er die erforder-
liche Hilfe nicht so, wie er selbst dies mdchte, sondern so, wie andere es
vorschreiben, so stellt auch dies eine soziale Behinderung dar. Und wird die
notige Hilfe nur in bestimmten Einrichtungen angeboten und nicht dort, wo
der Betroffene selbst leben, lernen und arbeiten mochte, so bedeutet auch
dies eine Behinderung durch die Gesellschaft. Wenigstens dann, wenn

erwiesen ist, daB es auch anders geht.

Die VIF in Miinchen unterhdlt seit nunmehr fast vier Jahren einen ambulanten
Hilfs- und Pflegedienst zur Integration Behinderter und Langzeitkranke(.. _
Laienhelfer sind nach kurzer Einfiihrung selbstandig in der Betreuung tatig
und leisten nach den Wiinschen des Behinderten praktische und pflegeri-
sche Hilfen in allen Lebensbereichen: Familie, Ausbildung, Berufsausubung,
Freizeit. Dieses Konzept war neu und wurde hier erstmals in der Bundes-
republik modellhaft erprobt. Die Erfahrung hat gezeigt, daB solche
ambulanten Hilfen eine wirklich praktizierbare Alternative zur institutionellen




Aussonderung behinderter Menschen darstellen. Auch einige andere
Gruppen in der Bundesrepublik haben inzwischen dhnliche Dienste ins
Leben gerufen. Aber diese einzelnen Initiativen kbnnen bundesweit nur
wen|g erreichen, solange die Offentlichkeit und die Verantwortlichen noch
immer an den herkdmmlichen Vorstellungen festhalten.

Den Gedanken der gemeindenahen, ambulanten Hilfen fiir Behinderte und
Langzeitkranke einmal auf breiterer Ebene bekanntzumachen und seine
Verwirklichung durchzusetzen war ein wesentliches Ziel, als die VIF daran-
ging, einen internationalen KongreB zu diesem Thema zu veranstalten. Ein
weiteres Ziel war, einen internationalen Erfahrungsaustausch zu ermdéglichen,
durch den die Integrationsbemiihungen in der Bundesrepublik neue Impulse

erhalten konnten.

Der KongreB ,Leben, Lernen, Arbeiten in der Gemeinschaft” fiihrte etwa 400
Teilnehmer aus 11 Nationen zusammen. Im Laufe der drei KongreBtage
wurden wesentliche Erfahrungen aus dem In- und Ausland vermittelt und
entscheidende Zielsetzungen fiir die kommenden Jahre erarbeitet. Die breite
Zustimmung, die diese Tagung gefunden hat und das groBe Interesse bei
Betroffenen, Fachleuten, Politikern und der Offentlichkeit sind ein Beleg so-
wohl fiir das dringende Bediirfnis nach gemeindenahen ambulanten
Diensten in der Bundesrepublik, als auch fiir den Erfolg dieser Tagung. Die
VIF dankt allen, die zu diesem Erfolg beigetragen haben.

Der vorliegende KongreBbericht enthélt alle Referate der Tagung, Berichte
aus den Arbeitsgruppen, die sich mit bestimmten Themenschwerpunkten
befaBten und die vom Plenum des Kongresses verabschiedeten Resolu-
tionen. Ergénzt wird diese Dokumentation durch einige weiterfuhrende Texte,
eine Darstellung der Zunkunftsperspektiven, die sich aus der Tagung er-
geben haben, sowie eine ausfiihrliche Liste deutscher und internationaler
Literatur. Als Lesehilfe sind wichtige Stichworte im fortlaufenden Text kursiv

gesetzt.



GruBBwort des Bundes-
ministers fur Jugend,
Familie und Gesundhett,
Frau Antje Huber.

Verlesen durch Herrn Ministerialdirektor Dr. H. Schubert.

Meine sehr geehrten Damen und Herren!

Zur Eroffnung lhres Kongresses liberbringe ich Ihnen die GriiBe von Frau
Bundesminister Huber, die wegen einer Kabinettssitzung verhindert ist, heute
hier zu sein und zu lhnen zu sprechen. Sie hat mich gebeten, Ihnen zum
Gelingen des Kongresses ihre besten Wiinsche zu iibermitteln.

Das Bundesministerium fir Jugend, Familie und Gesundheit unterstiitzt
nachdriicklich die Zielsetzung Ihrer Vereinigung, Behinderten die Integration
in das Leben unserer Gesellschaft durch biirgernahe Hilfen zu erleichtern.
Stationare Versorgung sollite stets immer nur die letzte aller Moglichkeiten
sein und deshalb sollten die FérderungsmaBnahmen durch Gemeinden und
Staat auch noch weit stérker als bisher auf die Unterstiitzung ambulanter
Hilfs- und Pflegedienste abzielen. .

Der behinderte Mitbiirger ist namlich ein Teil unserer Gesellschaft wie jeder
andere auch. Seine Behinderung kann LeistungseinbuBen verursachen und
zu Erschwernissen in seinem téglichen Leben fiihren. Das aber ist kein
Grund, ihn aus der Gesellschaft auszuschlieBen. Auch die meisten Schwer-
behinderten sind in der Lage, ein selbstverantwortliches, selbstandiges
Leben allein oder in ihrer Familie zu fiihren, wenn sie die erforderlichen prak-

tischen Hilfen zur Bewiltigung des Alltags erhalten.

Wir halten es fiir eine wichtige Entwicklung, daB Behinderte mebr und mehr
beginnen, sich selbst zu organisieren, ihre eigenen Interessen und Bedirf-

nisse zu artikulieren. Wenn diese Entwicklung fiir manche auch unbequem
sein mag, wir machten die Selbsthilfevereinigungen ermutigen, auf dem ein-

geschlagenen Weg fortzuschreiten.
Wir halten es fiir notwendig, noch mehr Erkenntnisse uber die Lage der

Behinderten zu gewinnen, damit freie Trager, Gemeinden, Lander und Bund
noch besser in Stand gesetzt werden, Behinderten zu helfen. Deshalb hat




der Bundesminister fiir Jugend, Familie und Gesundheit z.B. eine reprasen-
tative Untersuchung tber Zahl und Situation der zu Hause lebenden Pflege-
bediirftigen durchfiihren lassen. Sie hat gezeigt, wie groB immer noch das
Potential der Hilfe in der Familie und in der Nachbarschaft ist, die es auch
den meisten Pflegebediirftigen erméglicht, in ihrer hduslichen Umgebung zu
bleiben. Aber diese Untersuchung hat auch gezeigt, wie wenig tatséchliche
Unterstiitzung Pflegebediirftige durch ambulante Dienste erhalten.

Wenn auch immer wieder betont wird, wie wichtig ambulante Dienste sind,
ihre Forderung muB noch weit liber das gegenwartige MaB hinaus verstérkt
werden. Nur dann kann es auch gelingen, den immer noch anhaltenden
Trend in stationére Einrichtungen zu bremsen und - so hoffe ich — sogar
umzukehren. .

Um mehr Erkenntnisse zu gewinnen, fordert der Bundesminister fiir Jugend,
Familie und Gesundheit auch die wissenschaftliche Begleitung des Modell-
projektes der Vereinigung Integrationsforderung ,,Gemeindenahe offene
Hilfen zur Integration Behinderter*.

Uber die Forderung wissenschaftlicher Erkenntnisse hinaus wollen wir
unseren Beitrag leisten, damit ambulante Pflege- und Hilfsdienste verstarkt
werden. Nach unserem Eindruck kiimmern sich heute Sozialstationen und
ahnliche ambulante Dienste mehr um die Pflege von Kranken als um die Ver-
sorgung und Betreuung von Behinderten und altersgebrechlichen Pflege-
bediirftigen. Ofter als es sonst notwendig wére, sind solche Menschen des-
halb auf stationare Versorgung angewiesen. Mit einem Modellprogramm
,ambulante Dienste fiir Pflegebediirftige’, das moglichst im nachsten Jahr
anlaufen soll, wollen wir zeigen, daB eine Entlastung von Angehérigen und
Nachbarn, die Hilfe leisten, mehr Pflegebediirftigen als bisher die Chance
geben konnte, weiter in ihrer gewohnten Umgebung zu leben.

Der Mangel an ambulanten Diensten hat in den vergangenen zwei Jahr-
zehnten dazugefiihrt, daB immer mehr Behinderte stationér versorgt werden
muBten. Obwohl ein Umdenken begonnen hat, ist der Trend in der statio-
naren Versorgung noch nicht gebrochen. Manche Experten nehmen einen
erheblichen Bedarf an stationadren Einrichtungen an, der noch gedeckt
werden miBte. Wenn man sich allein an den Wartelisten von Pflegeheimen
orientiert, dann scheint diese Einschitzung gerechtfertigt. Wenn es jedoch
gelingen wiirde, die Kapazitat ambulanter Dienste wesentlich zu verstarken,

dann ware es nach meiner Auffassung nicht notwendig, die Zahl der Platze
in stationaren Einrichtungen weiter zu erhdhen.

Auch die Bund-Lander-Arbeitsgruppe Aufbau und Finanzierung ambulanter
und stationérer Pflegedienste hat eine bedarfsgerechte Erhdhung vorge-
schlagen. Dies ware fiir viele Betroffene humaner und es wiirde wahr-
scheinlich weniger Kosten verursachen, als ein weiterer Ausbau von Pflege-

heimen. _
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Wir uberlegen dariiber hinaus, wie der Einsatz von Zivildienstleistenden in
ambulanten Hilfsdiensten verstarkt werden kann. Sie wissen, daB vor einigen
Monaten die Zusténdigkeit fiir den Zivildienst vom Bundesarbeitsministe-
rium auf das Bundesministerium fiir Jugend, Familie und Gesundheit tiber-
gegangen ist. Inzwischen sind wir in Verhandlungen mit den Tragern der
freien Wohlfahrtspflege eingetreten, um auch deren Zustimmung fiir einen
verstéarkten Einsatz von Zivildienstleistenden in ambulanten Diensten zu
erreichen.

Der Einsatz von Zivildienstleistenden bei der ambulanten Betreuung alter,
kranker und behinderter Mitbiirger ist sowohl gesellschaftspolitisch als auch
2zivildienstpolitisch sinnvoll und notwendig. Der Dienst an Menschen, die
durch eine gesundheitliche Beeintrachtigung oder durch ihre soziale
Situation benachteiligt sind, ist geeignet, den Zivildienstleistenden die Lage
dieser Menschen nahezubringen, Verstandnis und VerantwortungsbewuBt-
sein fiir allzuleicht an den Rand unserer Gesellschaft geratene Mitburger zu
wecken und zu férdern, sowie die Sinnhaftigkeit des Zivildienstes als Dienst
fir die Aligemeinheit deutlich zu machen.

Wenn das Bundesverfassungsgericht in seinem Urteil vom 13. April 1978 die
Vergleichbarkeit des Zivildienstes mit den Belastungen des Dienstes in der
Bundeswehr fordert, so ist diese Bedingung hier mit Sicherheit erfiillt. Der
Zivildienst bei alten, kranken und behinderten Menschen braucht den Ver-
gleich mit dem Dienst in der Bundeswehr nicht zu scheuen. Unsere jungen
wehrpflichtigen Mitbiirger, die das Grundrecht der Kriegsqlenstverwelgef_ung
fiir sich in Anspruch genommen haben und bereit sind, diese Art des Zivil-
dienstes auf sich zu nehmen, leisten einen Dienst fiir die Gesellschaft, der
physisch und psychisch hohe Anforderungen stellt.

Das Aufgabengebiet des Zivildienstleistenden in den ambulanten Diensten
umfaBt Hilfen zur Erhaltung und Erweiterung von Kontakten zur Umwelt (z.B.
Besuchsdienste, Hilfen beim Schriftverkehr, Besorgungen; Hinbringen, i
Abholen oder Begleiten bei Veranstaltungen, Ausflugen, Fahrten u_sw.), Hilfen
im Haushalt (z. B. Einkaufen, Wésche abh_olen,Hllfen beim Zubereiten v%n
Mahlzeiten, Reinigen des Geschirrs, Aufrdumen, Staubwischen usw.) urrl1 -
nach besonderer Anleitung und mit Zustimmung einer Fachkraft - a(lch
pflegerische Hilfen (z. B. Hilfen zur Kérperpflege, beim Aufstehen und zu
Zubettgehen, dem An- und Auskleiden usw.).

i i ienste
Die Bundesregierung férdert den Auf-und Ausbau der ampulanten Diens! 3
indem sie fiir gen Eiﬁsatz von Zivildienstleistenden in Mobilen Sozialen ngs_
diensten und in der Individuellen Schwerstbehindertenbetreuung Aufwands

zuschiisse zur Verfiigung stellt.

. ; i i t-
Aus der Tatsache, daB die Bundesregierung trotz der in allen Bereichen no
wendig gewordenen Einsparungen fiir die Férderung dieser Aufgaben-
bereiche im Jahre 1982 rd. 20 Mio. DM bereitstellt, ist zu erkennen, wie
groB die Bedeutung ist, die sie diesen Einsatzgebieten fir Zivildienst-

leistende beimiBt.




Dieser KongreB soll nicht nur einen Erfahrungsaustausch zwischen
Behinderten und allen relevanten Gruppen unserer Gesellschaft ermog-
lichen. Sie haben sich dariiber hinaus vorgenommen, im Rahmen dieses
Kongresses sozialpolitische Zukunftsperspektiven fiir eine verbesserte
gemeindenahe Betreuung Behinderter zu erarbeiten. Wir sehen den Ergeb-
nissen mit groBem Interesse entgegen und hoffen und wiinschen zugleich,
daB hiervon wichtige Impulse fiir die weitere Arbeit im Dienste der Behin-
dertenhilfe ausgehen maogen. Ich darf lhnen an dieser Stelle ebenso ver-
sichern, daB wir lhre Arbeit auch kiinftighin nach Kraften und Méglichkeiten
unterstutzen werden. In diesem Sinne wiinsche ich lhnen ein gutes Gelingen
des Kongresses.



GruBBwort des
Bayerischen Staats-
ministers fur Arbeit

und Sozialordnung
Herrn Dr. FE Pirkl.

Verlesen durch Herrn Ministerialdirigent Dr. Breu.

Die hausliche Pflege Behinderter durch Angehérige bedarf in vielen Fllen
der Ergénzung oder Entlastung durch ambulante sozialpflegerische Dienste.
Diese_Aufgaben sollen nach Mdglichkeit die Sozialstationen, Kranken-

pflegestationen, Haus- und Familienpflegestationen und Nachbarschafts-

hilfekreise wahrnehmen, da so der Aufbau eines aufwendigen zusétzlichen

Netzes besonderer Behi den kann. .

Bisher versorgen die ambulanten sozialpflegerischen Dienste die Behinder-
ten grunq_satzllch nur im Rahmen der liblichen Kranken-, Alten- sowie Haus-
und Familienpflege. Mein Haus strebt deshalb langfristig durch eine __

Edrderung aus Mittein des Landesbehindertenplans eine Erweiterung des
Leistungsangebots der Dienste an, um den Behinderten zusatzliche wegen

ihrer Behinderung benétigte Hilfen méglichst umfassend zu gewéhren.

Von dem KongreB der Vereinigung Integrationsférderung e. V. iber die
ambulanten Pflege- und Hilfsdienste zur Eingliederung Langzeitkranker und
Behinderter erwarte ich mir wertvolle Anregungen und Erkenntnisse in
diesem Bereich. Nicht nur im Interesse des Veranstalters und seiner Mitver-
anstalter, sondern vor allem auch im Interesse der pflegebedirftigen
Behinderten und Ihrer Angehérigen wiinsche ich dem KongreB einen guten
Verlauf und viele brauchbare und verwertbare Ergebnisse.
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Tagungsprogramm

Mittwoch, 24. Marz 1982

9.00 Eroffnung
GruBworte

10.00 Internationale Referate
12.30 Mittagspause
14.30 Internationale Referate

19.00 Informelles Treffen (Abendessen)

Donnerstag, 25. Marz 1982

9.00 Arbeitsgruppen zu verschiedenen Themenschwerpunkten
bis  Einfiihrung - Erfahrungsaustausch — Diskussion

18.30 Erarbeitung von Resolutionsentwiirfen

Freitag, 26. Mirz 1982

0.00 Zusatzreferate
Kurzberichte der Arbeitsgruppen
Vorlage der Resolutionsentwiirfe
BeschluBfassung iiber die Arbeitsergebnisse der Tagung

14.00 Offentliche Pressekonferenz der Veranstalter
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Referate und Artikel

Die Referate des ersten KongreBtages sollten einen Uberblick tber inter-
nationale Erfahrungen mit der Integration behinderter Menschen durch
gemeindenahe ambulante Hilfs- und Pflegedienste geben. Der vollstdndige
Text dieser Referate ist im folgenden wiedergegeben. Dariiber hinaus enthalt
dieser Abschnitt drei Zusatzreferate, die zu Beginn der Plenarsitzung am
letzten KongreBtag gehalten wurden, sowie zwei weitere Texte auslandischer
Teilnehmer, die nicht auf der Tagung vorgetragen wurden, die wir aber zur
inhaltlichen Erganzung mit in diese Dokumentation aufgenommen haben.

In seinem Eingangsreferat verweist Prof. Dr. Speck auf die grundlegende
Bedeutung gesellschaftlicher Solidaritat fiir die Verwirklichung des mensch-
lichen Grundbediirfnisses nach sozialer Integration. Er betont die soziale
Dimension von Behinderung und die notwendige Orientierung sozialer Hilfe-
leistungen an den eigenen Bediirfnissen der Betroffenen. Als Gegengewicht
gegen die institutionalisierte Eigenmacht groBer sozialer Dienstsysteme
beflirwortet er ein Angebot an gemeindenahen ambulanten Diensten, die
als Alternative neben stationaren Einrichtungen eine freie Wahi der Lebens-
umstande ermdglichen sollen und die durch die Mobilisierung spontaner
Solidaritat mehr Menschlichkeit im Alitag fordern konnen. (S. 18)

Unter der Uberschrift ,Ambulante Hilflosigkeit in der Bundesrepublik” gibt
August Riiggeberg im zweiten Referat eine Bestandsaufnahme der bundes-
deutschen Situation. Trotz einiger positiver Ansétze steht einem erheblichen
Bedarf an ambulanten Diensten zur Integration Behinderter in Privatbereich,
Ausbildung und Berufsleben ein duBerst begrenztes Angebot solcher Hilfen
gegeniiber. Und das, obwohl eine Vergleichsrechnung deutliche Kosten-
vorteile ambulanter vor stationdren Betreuungsformen belegt. (S.27)

Claus Fussek gibt im AnschluB einen Einblick in alltagliche Problem-
stellungen und Lésungswege aus der Arbeit des ambulanten VIF-Hilfs-
dienstes in Miinchen und Johanna Greckl schildert inre Erfahrungen nach
einem Jahr selbstzindigen Lebens auBerhalb einer Einrichtung.
(S.34und40)

Den internationalen Teil der Referate erdffnet der Begriinder der
schwedischen FOKUS-Idee, Professor Brattgard, mit einer Darstellung des
Systems eingestreuter behindertengerechter Wohnungen in allgemeinen
Wohngebieten und der damit verbundenen Dienstleistungsangebote. In
einer Bestandsaufnahme bewertet er die Auswirkungen dieses Systems auf
die Lebensqualitat der Betroffenen. (S. 44)
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Uber die allgemeine Situation ambulanter Dienste zur Integration
Behinderter in Schweden berichtet Adolf Ratzka. Unter dem Titel ,Schweden
- Wunderland der Integration?“ stellt er Fortschritte und Mangel bei der
Integration in verschiedenen Lebensbereichen dar. (S. 56)

Wie das schwedische FOKUS-System in den Niederlanden iibernommen
wurde, beschreibt Geurt Heykamp. Er geht dabei auch auf Gesichtspunkte
der Finanzierung dieser Modelle ein. (S. 66)

Patricia Osborne stellt die Crossroads Care Attendant Schemes in England
dar, die in einem Modellprojekt in einer mittelenglischen Kleinstadt inren
Ausgang nahmen und die inzwischen als eine humane und kostengiinstige
Alternative zu stationéren Einrichtungen im ganzen Land Integrationshilfen
in der Familie leisten. (S.70)

Die Situation schwerbehinderter Atemgelahmter in England schildern die
drei folgenden Referate. Als einer der ersten Atemgeldhmten,die bereits vor
22 Jahren das Krankenhaus verlassen haben, um zu Hauge 2u leben,
berichtet Robin Cavendish von seinen Erfahrungen aus einer Zeit, in der
jeder Schritt zur Selbsténdigkeit noch eine individuelle Pionierleistung
darstellte. Gillian Wltwogh beschreibt ein System der Betreuung durch
Helfer, die fest beim Behinderten wohnen. SchlieBlich berichtet Dr. Geoffrey
Spencer vom St. Thomas’s Hospital in London aus der Sicht des Arztes {iber
die unter seiner Mitwirkung geschaffenen Mdglichkeiten autonomen Lebens
fiir Atemgeldhmte in England. (S. 78)

Einen Gesamtuberblick zur Situation behinderter Menschen in England aus
der Sicht von Betroffenen geben Philip Mason und John Evans in einem Bei-
trag, der nicht auf der Tagung vorgetragen wurde, den wir aber an dieser
Stelle einfiigen méchten. Vor dem Hintergrund eines weitgehenden

Mangels an finanzieller und praktischer Unterstiitzung zu autonomem

Leben fordern sie Selbstbestimmung, freie Wahl der Lebensumstinde und
eine Unterstiitzung von Selbsthilfekonzepten. (S. 92)

Wie das kanadische Project Normalization, ausgehend von einem regiona-
len Programm zur Schaffung behindertengerechter Wohnungen zu einer
Initiative wurc{e, die landesweit Wohnmaglichkeiten, ambulante Versorgung
und die rechtliche Stellung behinderter Menschen in Kanada maBgeblich
veranderte, schildert Patricia Falta in ihnrem Referat. Sie weist darauf hin, daB
soziale Integration auch 6konomische Integration und letztlich politischen
EinfluB behinderter Menschen bedeutet. Vor dem Hintergrund der histori-
schen Entwicklung Norc_:iamerikas stellt sie die Durchsetzung der Rechte
behinderter Menschen in die Tradition der Bemiihungen anderer sozialer
Minderheiten um rechtliche Gleichstellung. (S. 102)
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Das dénische Verstandnis des Normalisierungsprinzips ist Thema des
Beitrages von N. E. Bank-Mikkelsen und E. Berg. Normale Lebensbedingungen
auf der Basis des Gleichheitsgrundsatzes sind mit dem Normalisierungs-
prinzip gemeint. Seine praktische Durchfiihrung in den Bereichen Wohnen,
Bildung, Berufsleben und Freizeit wird beschrieben und Grundsatze einer
Behindertenpolitik werden umrissen. (S. 108)

Den beinahe revolutionsartigen Umbruch im Umgang mit behinderten
Menschen, den die umfassende Reform des Gesundheitswesens in Italien
ausgeldst hat und die schrittweise Ausgestaltung der gemeindenahen
Versorgung beschreibt Dr. Roser aus Florenz. Die Verhinderung von Aus-
sonderung durch friihzeitige gemeindenahe Hilfen und die Betonung einer
Medizin der Gesundheit (Verhiitung) anstelle einer Medizin der Krankheit
(Behandlung) bilden Schwerpunkte seines Beitrages. (S. 114)

Mit dem Erfahrungshintergrund einer Frau, die aus urspriinglich familidrer
Betroffenheit Zeit ihres Lebens fiir die Sache Behinderter engagiert war,
schildert Gini Laurie die Entwicklung der Independent-Living-Bewegung in
den Vereinigten Staaten. Sie beginnt ihr sehr ausfihrliches Referat mit der
Darstellung der amerikanischen Systeme von Krankenversicherung, Pflege-
versicherung und Sozialhilfe im Hinblick auf ihre Auswirkungen fiir die Finan-
zierung ambulanter Hilfen. AnschlieBend gibt sie einen Uberblick zur
Entwicklung der Independent-Living-Bewegung und zur Entstehung und
Verbreitung der Centers for Independent Living in den USA, die unter der
Leitung behinderter Menschen in vielfacher Form gemeindeorientierte
Hilfen zur autonomen Lebensfiihrung bieten. Dieser Beitrag beschlieBt die
Reihe der Referate des ersten KongreBtages. (S. 120)

In Abdnderung des urspriinglichen Tagungsprograrnmes begann der dritte Tag des Kongresses
mit drei weiteren Beitrigen amerikanischer Teilnehmer, die kurzfristig Referate angeboten
hatten. Auch diese Texte sollen hier — ergénzt durch einen zusétzlichen Artikel - wiedergegeben

werden.

In einem langeren Beitrag beschreibt Gerben de Jong aus wissenschaftlicher
Perspektive die Independent-Living-Bewegung in den Vereinigten Staaten,
die an ihr beteiligten Menschen, ihre Urspriinge, gesetzgeberische Hinter-
griinde und die Beziehung der Independent-Living-Bewegung zu anderen
sozialen Bewegungen. SchlieBlich zeigt er, wie diese soziale Bewegung
beginnt, wissenschaftliche Denkansatze grundlegend zu verande!'n. _

In seinem anschlieBend abgedruckten Tagungsreferat befaBt er sich mit der
Rolle des Akademikers in der Independent-Living-Bewegung. Fiir eine trag-
fahige geselischaftliche Verankerung dieser Bewegung hélt er es fur uner-
IaBlich, daB sie in ihrer ethisch-moralischen Argumentation fundierte
Aussagen entwickelt, um nicht die Diskussion der Kostenfrage zum Ersatz
fiir ein an humanen Werten orientiertes Denken werden zu lassen. So lange
die Beweislast fiir die Wirtschaftlichkeit ambulanter Angebote weiterhin der
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Independent-Living-Bewegung zugeschoben wird, sind dariber hinaus
Kenntnisse wissenschaftlicher Untersuchungsmethoden unerlaBlich.
SchlieBlich benétigt die Independent-Living-Bewegung eine klare Formulie-
rung der ihr zugrundeliegenden Theorie.

In allen diesen Bereichen besitzen Akademiker wichtige Kompetenzen, um
die Position der Bewegung stérken zu helfen. Ein wesentlicher Punkt dabei
ist die Forderung nach einer entsprechenden akademischen Ausbildung fur
Behinderte selbst. Eine solide wissenschaftliche und gedankliche Grundlage
wdre ein wichtiges Element fur die gesellschaftspolitische Absicherung der
Independent-Living-Bewegung. (S. 132)

Tony Serra, der das Center for Independent Living (CIL) in Buffalo,

New York, leitet, betont, daB die Grundidee der Independent-Living-
Bewegung nicht an regionale oder nationale Grenzen gebunden ist. Nur
wenn behinderte Menschen selbst titig werden und wenn sie die Angst
Uberwinden, den Schutzraum der Institutionen zu verlassen, sind Fort-
schritte in Richtung von Eigenverantwortung und Selbstbestimmung mog-
lich, wie die Independent-Living-Bewegung sie erreicht hat. (S. 172)

Die Leiterin des CIL in Berkeley, Kalifornien, Judy Heumann, ruft abschlie-
Bend in einem kompromiBlos engagierten Pladoyer behinderte Menschen in
allen Landern auf, sich zu organisieren und fiir die Durchsetzung ihrer
Rechte zu kdmpfen. (S. 174)

Zahlreiche Anfragen nach dem Text der Tagungsreferate, die wahrend des
Kongresses und in der darauffolgenden Zeit bei der VIF eingegangen sind,
deuten auf ein verbreitetes Interesse an den hier wiedergegebenen Beitrédgen
hin. Welche Anst68e sich daraus fiir die Diskussion in der Bundesrepublik
ergeben, muB die Zukunft zeigen.

Wir mdchten uns an dieser Stelle nochmals sehr herzlich bei allen in- und
ausldndischen Referenten bedanken, die sich durchweg unter Verzicht auf
jedes Honorar aus Engagement fiir die Sache bereitgefunden haben, auf
dieser Tagung zu sprechen.

An der Ubersetzung der in englischer Sprache gehaltenen Referate waren
zahlreiche sprachkundige Miinchner Freunde beteiligt. Wir mochten auch
ihnen herzlich danken.
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Prof. Dr. Otto Speck

Institut fiir Sonderpadagogik der Universitat Miinchen

Leben, Lernen, Arbeiten
in der Gemeinschaft

Behinderung als Hilfsbediirftigkeit und Integration als praktisches
Problem.

Die Fragen, die wir hier unter dem Aspekt ambulanter Dienste fiir Hilfs-
bediirftige erortern wollen, bediirfen eines Bezugsrahmens, in welchem sie
sich als ein Fragen nach dem Ganzen des menschlichen Zusammenlebens
ausweisen. Diese Ganzheltssmht droht uns angesichts der fortschreitenden
Spezialisierung, Professi i

schaft auf dem Wege liberimmer mehr Teile, Begriffe, rechtliche Regelungen,

entsprechende Institutionen, verloren zu gehen_

Wir sprechen zwar mit gewissem Stolz vom immer dichter werdenden
sozialen Netz, entdecken aber gleichzeitig, daB dieses auch einschniiren
kann und offenbar letztlich die menschlichen Bediirfnisse doch nicht
erreicht. Wie sonst ist die fiir die Offentlichkeit iiberraschende Distanzie-
rung weiter Kreise von behinderten Mitbiirgern vom ,Internationalen Jahr
der Behinderten“ zu verstehen? ,Erst jetzt" sagte ein solcher Mitbiirger,
,weiB ich, daB ich ein Behinderter bin‘, das heiBt, eine besondere Kategorie
Mensch dle Desillusionierung eines Menschen der sich bisher einfach als

dazugehorig betrachtet hatte.
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Worum geht es also unter einem humanen Gesamtaspekt, wenn wir im
Dienste fiir den Menschen planen und handeln, der uns braucht, so wie
jeder des anderen bedarf, um Mensch sein zu kdnnen?

1

Es geht nicht so sehr um etwas Besonderes, als vielmehr um etwas
menschlich-mitmenschlich Selbstverstandliches! DaB ein Mensch in seinem
i elche Umstédnde behindert wir imeéinem.
.humanen Sinn etwas menschenverbindendes, bedeutet mitmenschliche
Erganzung, die den Weg tiber Hindernisse hinweg sucht. Von Solidaritét
sprechen wir in diesem Zusammenhang und meinen dabei vor allem die
spontane Aktionsbereitschaft fiireinander.”

2.
Es ist ein unabweisbares Grundbedurfnis des Menschen, maéglichst in de
ist, und

sozialen Beziigen verbleiben zu diirfen, in die er hineinge

die ihm den sozialen Spieiraum bieten, in dem er sich in Freiheit, das_heit
moglichster Unabhangigkeit verwirklichen kann, auch wenn er dabei Hinder-
nisse zu bewdltigen hat. Wir haben dafiir den Begriff der sozialen Integra- -

tion gepragt. Wir beziehen sie auf die verschiedenen Lebensbereiche, seien
es Schule, Arbeit oder die offene Freizeit.

Nach diesen generellen MaBgaben ergibt sich fiir unsere spezielle Frage-
stellung hier Folgendes:

1

Die Beeintrachtigung der psychophysiséhen Funktionsfahigkeit ist ein
soziales Ereignis. Si élt eine isolierende und zerstorende Wirkung dann
wenn sie aus der gemeinsamen Verantwortung herausfiiit-Dieentstehenden

-_— . . . . en
Erschwernisse sind eine gemeinsame Aufgabe. Behinderung geht jeden
etwas an, nicht nur ihren Tréager.

2- )

Die notwendig werdende Hilfe ist Dienst im Sinne des Hilfsbediirftigen, also
nicht unter der primédren MaBgabe von Dienstsystemen. Mit diesem Dienst
meinen wir diejenige Unterstiitzung und kompensierende Ergénzung, die
den Bedurfnissen des Menschen mit einer Behinderung entsprechen, z.B.
seinen Bediirfnissen nach einem méglichst unabhangigen Leben, nach
einem Realisierenkdnnen seiner besonderen Neigungen und Interessen,
nach sozialem Kontakt und gesellschaftlicher Partizipation.
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3.

Die in den hochorganisierten Industriegesellschaften zu installierenden
Dienstleistungssysteme haben sich der Kontrolle durch gesellschaftliche
Instanzen, die humane Verantwortung tragen, und auch durch diejenigen zu
stellen, denen diese Dienste gelten. Wir sind gegenwartig in einer sozial-
politischen Entwicklung begriffen, die AnlaB bietet, eher das Gegenteil zu
befiirchten. Die Dienstleistungssysteme_drohen unter dem EinfluB organisa-
torischer, biirokratischer Regelungsbediirfnisse sich.zu verselbsténdigen

. und institutionelle Eigenmacht zu entwickeln, sa daB sich das Diengtlei-.
stungsverhaltnis anschickt, sich umzukehren: _

- _Der Behinderte wird Objekt und Abhéngiger der Eigenbediirfnisse der
Systeme, seien es solche nach ,sauberen, verwaltungsmaBig praktikablen
Einteilungsbegriffen, nach scheinbar ,klaren“ rechtlichen Regelungen, nach
tariflichen Absicherungen, rationalisierenden Vereinheitlichungen, nach
biirokratischen Zentrierungen, nach optimaler Ausnutzung der hohen tech-
nologischen Investitionen etc.

Diese systemimmanenten Trends, die durchaus nicht mehr Humanitét eo
ipso versprechen, sind im gesellschaftspolitischen Balancespiel zwischen
subjektiven und objektiven Erfordernissen auf soziale Gegengewichte und
Gegentrends angewiesen, wenn sich das Ganze der Behindertenhilfe nicht
einseitig in die subjektferne Dominanz bloBer Organisationen hinein
entwickeln soll, und spontane Solidaritat nicht durch das bloBe Manage-
ment der Spezialinstitutionen neutralisiert werden soll.

4.

Als Gegengewicht gegen eine dominante Entwicklung in soziale GroB- _
systeme mit ihren desintegrierenden Trends haben gemeinde- und

_personennahe ambulante, also offene Dienste zu gelten. Sie sind weniger
von professionellem Management und objektivierender Technologie
bestimmt, als von persdnlicher Ndhe, von einer priméaren Orientierung an
den Alltagsbediirfnissen des Menschen in seinen gewachsenen sozialen
Beziigen, vom raumlichen und sozialen Eingegliedertbleibenkonnen, vom
Unterstiitzen eines méglichst selbstandigen Lebens, vom In-Funktion-Treten
gemeindeorientierter Helfer, auch freiwilliger, nachbarschatftlicher Helfer.

5.

Diese unmittelbar an der natiirlichen, das heiBt normalen sozialen Basis __
ansetzenden Dienste betrachten wir daruber hinaus als einen Beitrag zur
Mobilisierung spontanér Solidaritat innerhalb der Gemeinden. Ambulante
soziale Dienste werden derartige Impulse umso deutlicher setzen, je mehr
es ihnen gelingt, nicht selber sich in organisatorisch erstarrende Systeme
auszuwachsen, sich lebendig in soziale Aktivitaten einer Gemeinde zu
integrieren. Ohne den entsprechenden Ausbau gemeindenaher ambulanter
Dienste diirfte sich die Entsolidarisierung der Gesellschaft unter dem

gleichzeitigen Systemzwang der stationaren Dienste beschleunigen.-
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Der Ausbau ambulanter sozialer Dienste in den verschiedenen Bereichen
(Familie, Schule, Arbeit, Freizeit) bedeutet keine totale Absage an stationére
Einrichtungen, sondern eine Alternative. Eine radikale Absage an samtliche
speziellen Einrichtungen kdme einem gesellschaftspolitischen Va-banque-
Spiel auf Kosten hilfloser, ausgelieferter Menschen gleich.

Es geht vielmehr um eine klare Priorisierung der sozialen Dienste, innerhalb
derer die Unterbringung in speziellen Kliniken, Heimen und Schulen die ultima
ratio darstellt, wenn es nachgewiesenermaBen nicht gelingen sollte, ange-
messene, das heiBt effektiv helfende ambulante Dienste einzusetzen.

Prinzipiell sollte jeder Biirger das Recht haben, im eingetretenen Sonderfall
dort wohnen, arbeiten, lernen und leben zu kénnen, wo es ihm entspricht.

Diese freie Wahl wird umso mehr untergraben und neutralisiert, je einseitiger
die sozialen Dienste ausgebaut sind.

Wir haben in Miinchen die Konsequenzen aus der sich abzeichnenden ein-
seitigen Entwicklung in die leichter verwaltbaren stationédren Dienste
gezogen und einen ambulanten Hilfsdienst installiert, die Vereinigung

Integrations-Férderung (VIF). Sie hat in relativ kurzer Zeit weithin Beachtung
und Zustimmung erhalten.

~Um diese Arbeit fiir eine Ubertragung auf dhnliche Dienste auszuwerten, hat
das Bundesministerium fiir Jugend, Familie und Gesundheit eine wissen-
schaftliche Begleitforschung installiert. Ich darf mit Genugtuung feststellen,
daB das Bundesministerium den VIF-Ansatz offensichtlich jetzt schon fiir so

‘'wichtig ansieht, daB Planungen in Gang gesetzt wurden, eine Ubertragung
auf Modelleinrichtungen im Bundesgebiet vorzunehmen.

Der Bedarf an ambulanten sozialen Diensten ist mit Sicherheit wesentlich

. groBer als angenommen. Er muB offensichtlich erkdmpft werden. DaB offene
Hilfen gegenuber zentrierenden Institutionen verwaltungsmaBig weniger
funkfionabel sind, spricht nicht unbedingt gegen sie. Wir Deutschen, stolz
auf unser Organisationstalent, sollten uns nicht noch mehr von Perfektion
blenden lassen, sondern intensiver und mutiger das offene soziale Spiel und

seine Regeln zu erlernen versuchen. Es entspricht den Alltagsbediirfnissen.

Es geht um mehr Menschlichkeit im Alltag.
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August Rﬁggeberé

Vereinigung Integrations-Forderung (VIF), Miinchen

Ambulante Hilflosigkeit
in der Bundesrepublik

Einige menschlich und wirtschaftlich wiinschenswerte Anregungen

Vor ziemlich genau einem Jahr hat die Vereinigung Integrations-Férderung
mit der Broschiire Behindert ist, wer Hilfe braucht die bislang umfassendste
deutsche Publikation zum Thema Integration Behinderter durch ambulante

Hilfs- und Pflegedienste veroffentlicht.

Unsere Tagung dient unter anderem dem Zweck, mit der Hilfe aller unserer
in- und auslidndischen Gaste fiir Betroffene und Fachleute in der Bundes-
republik noch wesentlich fundierteres Material zusammenzutragen. Die Viel-
falt des Angebotes soll Sie daher nicht erschrecken: Alles kann in Ruhe im
KongreBbericht nachgelesen werden, der in den nachsten Monaten

erscheint.
Das Stichwort von der ,ambulanten Hilflosigkeit in der Bundesrepublik,*
das in der erwahnten Broschiire gepréagt wurde, hat in dem einen Jahr seit

ihrem Erscheinen nicht an Aktualitat eingebiBt, wenngleich das Problem-
bewuBtsein fiir die Integration Behinderter durch ambulante Hilfe und Pflege
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inzwischen merklich gewachsen zu sein scheint. Kurz einige Belege fiir
dieses gescharfte ProblembewuBtsein:

@ Ein erster Beleg ist die erfreuliche Aufmerksamkeit, die diese Tagung bei
Behinderten, Berufspraktikern im ambulanten Bereich, bei Verbanden, bei
Sozialpolitikern und bei der Presse gefunden hat. .

@ Weiter darf ich erwahnen, daB das Bayerische Staatsministerium fiir
Arbeit und Sozialordnung ein Modellprogramm plant, das ambulante Hilfs-
und Pflegedienste bei der gezielteren Ausrichtung der Betreuungsangebote
an den Bedirfnissen Behinderter und Langzeitkranker férdern soll.

@ Ein dhnliches, wenngleich bundesweites Programm zur Férderung von
mehr ambulanter Hilfe fiir Behinderte wird jetzt auch im Bundesministerium
fur Jugend, Familie und Gesundheit erwogen - ein Tatbestand, der der
KongreB-Schirmherrschaft von Frau Minister Huber einen ganz besonderen
Sinn verleiht.

@ Erfreulicherweise sind auch weitere ambulante Dienste mit der speziellen
Zielrichtung der Integration Behinderter entstanden, z. B. die Ambulanten
Dienste e. V, Berlin, oder die Individualhilfe e. V, Heidelberg.

e

Als eine besonders wichtige Neuentwicklung erscheint uns die steigende
Nachfrage von Betroffenen, Sozialeinrichtungen, Organisationen und
Verbinden nach Rat, Hilfe und Unterstiitzung. Die Notwendigkeit ambulanter
Hilfe und Pflege zur Integration Behinderter wird zusehens mehr erkannt.
Wie aber sollten solche Hilfen am besten organisiert und finanziert werden?

Erlauben Sie mir, angesichts dieser Fragen bereits hier eine Idee zur
Diskussion zu stellen: Aufbau und Erprobung verschiedenster Modelle
ambulanter Hilfe und Pflege zur Integration konnten dadurch wirkungsvoll
geférdert werden, daB sich interessierte Betroffene, Initiativen oder Organi-
sationen zusammenschlieBen, Erfahrungen austauschen, ge_gebenenfalls
auch eine koordinierende und beratende Leitstelle bilden, die ,ambulant
Hilflosen“ und ,ambulant Hilfswilligen*“ bei der praktischen Verwirklichung
ihrer Vorhaben dienlich sein konnte. Eine Art ,,Aktlon:szentrum einer '
deutschen Independent-Living-Bewegung“ konnte mittelfristig ein Ergebnis
erster Diskussionen bei dieser Tagung sein.
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Die ambulante Hilflosigkeit in der Bundesrepublik &uBert sich in den
verschiedensten Lebensbereichen:

Behindert ist, wer Hilfe braucht, z. B. da in der Familie ein behindertes Kind
lebt, dessen Betreuung in diesem natiirlichen Lebensraum nur mit Unter-
stiitzung von auBen dauerhaft gesichert werden kann.

Einigkeit besteht dariiber, da zugunsten eines Verbleibs in der eigenen
Familie die Fremdunterbringung von Kindern hinausgeschoben oder
maoglichst ganz vermieden werden sollte. Das setzt aber voraus, daB die
Familie psychisch, physisch, sozial und nicht zuletzt finanziell in die Lage
versetzt wird, die auBergewohnlichen Betreuungsleistungen fiir ein behin-
dertes Familienmitglied tatsachlich zu erbringen. Oft genug scheitert dies
daran, daB die Pflege und Hilfe zur Entlastung der Familie nicht verfiigbar ist,
oder daB sie zwar verfligbar wére, aber nicht bezahlt werden kann.

Praktiker unter ihnen wissen, wie schwierig es ist, fiir Familien mit behinder-
ten Kindern etwa einen Babysitterdienst zu organisieren oder fiir die regel-
maBige Hilfe zur Entlastung der Familie von der Betreuung des behinderten
Kindes einen Kostentrager zu finden.

Im Rahmen einer Untersuchung des Institutes fiir Sonderpddagogik der
Universitit Miinchen, die durch das Bundesministerium fiir Jugend, Familie
und Gesundheit finanziert wird, konnte ich dieses Versorgungsdefizit fir
jlingere Behinderte deutlich belegen, und zwar aus Umfragedaten {iber 909
ambulante Dienste aus der gesamten Bundesrepublik:

Jiingere Behinderte bzw. Langzeitkranke der Altersgruppe von 0O bis 59
Jahren werden von 26,7 Prozent der befragten ambulanten Dienste uber-
haupt nicht betreut. Im Durchschnitt aller befragten Dienste betragt der
Anteil dieser jiingeren Behinderten an den insgesamt betreuten Personen
nur 10,6 Prozent. Sind diese Zahlen schon eindrucksvoll gering, so bleibt
festzuhalten, daB die Gruppe der behinderten Kinder (0 bis 18 Jahre)
wiederum nur einen Bruchteil der erfaBten Altersgruppe (O bis 59 Jahre)

ausmacht.

Das Stichwort von der ,behinderten Familie* wird also hier aufs neue
bekréftigt. Die offenbar gewordene Hilflosigkeit dieser Familien stellt eine
zusatzliche Behinderung durch unsere Gesellschaft day. Dies fiihrt dann all-
zuoft zur familidren Uberlastung und zur Heimeinweisung, zumal diese fur

die Familien wirtschaftlich attraktiver ist.

Selbst gut verdienende Familien miissen - in aller Regel — bei Unter-
bringung ihres Kindes im Heim nur einen relativ geringen Kostenanteil tber-
nehmen, der den Aufwendungen fiir Unterkunft, Verpflegung und vor allem
Betreuung des zu Hause lebenden Kindes bei weitem nicht entspricht. Es
erscheint als eine gefahrliche Entwicklung, im Zuge von SparmaBnahmen
die Familien mit behinderten Kindern verstarkt zu den Kosten der Heim-
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qpte(bﬂqgqu heranzuziehen, ohne gleichzeitig verstarkt finanzielle Hilfen
fiir die hdusliche Betreuung zu gewahren.

Zu fprdem ware ein Abbau der Ausgliederungsfreundlichkeit des deutschen
Sozialrechtes. Die materiellen Anreize fiir eine hausliche Betreuung des
behinderten Kindes miiBten doch wohl — um es einmal provokativ auszu-
driicken - mindestens genauso groB sein, wie die materiellen Anreize zur
Unterbringung des Kindes im Heim, vor allem aber groB genug, daB tatsach-
lich eine vernunftige Betreuung durch die Familie stattfinden kann.

Neben diesem Mangel an hauslicher Hilfe zur Integration stellen die Uber-
ange in den Kindergarten, zur Grundschule, zu weiterfiihrenden Schulen,
zum Studium oder zur Berufsausbildung weitere anspruchsvolle Hirden im
permanenten Hlnde_rnlslauf integrationswilliger Behinderter und ihrer
Familien dar. Der weitgehende Ausbau des deutschen Sonderschulwesens
und sein hoher Spezialisierungsgrad (z. B.mit einem speziellen Schultyp fiir
plinde Lernbehinderte) stellt mittlerweile — und auch hier moéchte ich
pewuBt provokativ formulieren - einen bequemen Abschiebebahnhof fur
solche Kinder dar, von denen sich die gequélte Regelpadagogik tiberfordert

glaubt.

@ Obwonhl viele dieser behinderten Kinder mit geringen Zusatzhilfen - z. B.
einem Vorleser am Nachmittag, einem Pflegehelfer in der Pause oder zeit-
weise einem Schreibhelfer in der Klasse - durchaus die Regelschulen
pesuchen konnten, S )

obwohl viele Experten, z.B. hier in Miinchen Professor Hellbrigge,
sonderschulen far Korperbehinderte ganz generell fur_pberflussng erkléren,

obwohl integrative Schulmodelle und individuell erkampfte Beispiele .

hulischer Integration Behinderter auch in der Bundesrepublik langst eine
s¢ itgehende Integrierbarkeit unter Beweis gestellt haben,
wel gwohl selbst der Deutsche Bildungsrat bereits vor Jahren Empfehlungen
-. i er Richtung ausgesprochen hat und die schulische Integration

g Il keineswegs fur teurer halt, als die Sonderbeschulung:

geners hl dies alles gedruckt und bekannt ist, sind die praktischen Fort-
iohtung schulischer Integration quantitativ und qualitativ in den

f(icrzl':ietaeJigh?én minimal gewesen. Im Gegenteil: der Ausbau von Sonder-
e

chulen und Heimsonderschulen schreitet weiter fort.
s

. vielfalti riinde hierfiir, sowie konkrete Anséatze integrierter
D vﬁjfhajl:\lg ?gtSa in Danemark oder Italien) werden im Rahmen dieser

Besﬁng noch ofters zur Debatte stehen, etwa in den Referaten von Herrn

1[;argpzoser und Herrn Bank-Mikkelsen, oder in der Arbeitsgruppe 4 am

morgigen Tag. Dieses Forum wére aber wohl iberfordert mit dem Anspruch,

enerelle AnstoBe zur Uberwindung der Ausgliederung Im deutschen Schul-
system Zu geben. Ein Stiick schulischer Integration in kleinen Schritten
o scheint uns aber dann als denkbar, wenn im Rahmen dieser Tagung
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konkrete Wege praktischer Assistenz fiir behinderte Schiiler an Regel-
schulen erarbeitet werden kénnten. Ich méchte dies ganz knapp an einem
Beispiel erldautern:

Einem fiir den Ubertritt ins Gymnasium vorgeschlagenen Schiiler mit leicht
verwaschener und etwas verlangsamter, aber gut verstéandlicher Sprache,
mit spastischer Lahmung und athetodischen Armbewegungen, wegen derer
er nur sehr langsam Schreibmaschine schreiben kann, wird an einem 6ffent-
lichen Miinchener Gymnasium die Aufnahme verwehrt. Obwohl das
Gymnasium sonst Kérperbehinderte integriert, vertritt man den Standpunkt,
daB der bei Klassenarbeiten notige Schreibhelfer eine gerechte Leistungs-
beurteilung im Vergleich zu den Klassenkameraden erschweren oder
unmoglich machen werde. In Gesprachen ber dieses Problem fallt der
bezeichnende Satz: ,Das NN-Gymnasium soll eine Integrationsschule
bleiben” — das heiBt offenbar: es soll keine Behindertenschule werden.
Diese AuBerung ist bezeichnend in zweierlei Hinsicht: Zum einen ist hier die
Integration nur etwas fiir leichter behinderte Schiler und zweitens bedeuten
schwerer Behinderte offenbar eine emotionale Bedrohung mit dem Stigma
.Behindertenschule.”

Als Alternative wurde der Schiiler auf das Behindertengymnasium mit
Internat in Neckargemiind verwiesen, wo selbstverstandlich ebenfalls ein
Schreibhelfer im Klassenverband notig gewesen ware. Dies zeigt, daB nicht
die Problematik einer gerechten Leistungsbewertung das Kernproblem war,
sondern Ressentiments, sich bei der schulischen Integration dieses
Schiilers damit auseinanderzusetzen.

Erfreulich ist, daB der Schiiler inzwischen mit groBem Engagement von
Lehrern und Mitschiilern das Privatgymnasium einer Religionsgemeinschaft
in Miinchen besucht: natiirlich mit Schreibhelfer, aber ohne Probleme im
Klassenverband. Festzuhalten bleibt weiterhin — als Anregung fiir Sozialpo-
litiker auch im Sparzeitalter —, daB diese Integration fiir den Kostentrager,
den Bezirk Oberbayern, deutlich billiger ist, als die Heimunterbringung in
Neckargemiind gewesen ware.

Die Integration einzelner Schiiler mit Helfern in der Schule oder parallel zur
Schule ist aber nicht nur eine Mdglichkeit fir Kérperbehinderte, sondern -
wie ich aus eigener Erfahrung berichten kénnte — auch fiir Sehbehinderte
und Blinde. Wo einzelne Schiiler und nicht gleich Schiilerscharen integriert
werden, da kann die Integration auch etwas vollig normales und im Alltag
unauffilliges werden. Und zwar auch dann - oder besser: gerade dann -,
wenn keine gutdotierten und wohlorganisierten Modellprojekte zur Integra-
tion vorhanden sind, wie etwa am Adolf-Weber-Gymnasium in Miinchen
oder am Heinrich-Hertz-Gymnasium in Hamburg.

Diese Anspielung auf Integrationsmodelle darf durchaus kritisch verstanden -
werden: Positiv an ihnen ist, daB sie Integrationsmaglichkeiten unter Beweis
stellen. Solange sie aber ,Inseln der Integration* oder ,Sonderschulen fir
Integration” bleiben, hat sich praktisch an der Bereitschaft der Regelpada-

gogik zur Integration Behinderter noch nicht genug geéndert. Es ware
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wichtig, eine erhebliche Anzahl von Beispielen gelungener Integration an
beliebigen Regelschulen zu verwirklichen. Sofern dabei Hilfskrafte im Unter-
richt oder schulbegleitend erforderlich sind, miiBte die Ubernahme der
Kosten generell geregelt und fiir die Eltern problemlos sein. Fir die Schul-
verwaltungen miiBten derartige Einzelfalle nach und nach ein Stiick Schul-
alltag werden, der nicht nur skeptisch geduldet, sondern wohlwollend
geférdert wird.

Dieser Ansatz der spezifischen Hilfe zur Integration in die Regelschule
braucht seine Grenze aber keineswegs in der praktischen oder pflegeri-
schen Hilfe fiir Kérperbehinderte oder Sehbehinderte zu finden: Unter-
stiitzungslehrer oder Unterrichtsassistenten, die mit gezielter padagogischer
Ergénzungsférderung oder sozialpadagogischen ZusatzmaBnahmen wirk-
same Integrationsprozesse in Gang setzen kénnen, waren auch in der
Bundesrepublik denkbar, ohne daB dies gleich revolutionére Veranderungen
im Bereich von Sonderschulen und Regelschulen voraussetzt. Kinder, die -
wie oder warum auch immer — beim Lernen behindert sind oder behindert
wurden, kdnnten so in groBer Zahl in das Regelschulsystem integriert
werden. Die Regelklassen wiirden mdglicherweise hiervon auch profitieren.
Spekulationen iiber mdgliche Grenzen der Integration wirken derzeit eher
als Vorwand, denn wir stehen erst am Anfang eines langen Weges.

Helfer zur Integration im Kindergarten, am Ausbildungsplatz oder im
Studium sind nicht weniger wichtig als in der Schule, jedoch kann ich diese
Lebensbereiche aus Zeitgriinden hier nicht naher beriihren. ich verweise
insofern auf die Arbeitsgruppe 4.

Die berufliche Integration behinderter Mitbiirger wird — so kdnnen wir allent-
halben lesen und horen —immer schwieriger. Die Griinde dafiir sind vielfiltig
und auch hier wird unsere Tagung wenig zu generellen Losungen beitragen '
konnen. Auch fiir diesen zentralen Lebensbereich aber sieht unser
Programm vor, den Einsatz von Helfern am Arbeitsplatz als Faktor der
beruflichen Eingliederungschancen Behinderter zu betrachten. Zur Verdeyt-
lichung wieder ein Beispiel:

Ein durch Halswirbelquerschnitt vllig geldhmter junger Mann arbeitet regel-
maBig acht Stunden téglich in der Computerzentrale eines GroBunter-
nehmens bei Frankfurt. Mit entsprechenden Hilfsmitteln ist er in der Lage,
die Tastatur des Computer-Terminals alleine zu bedienen. Er braucht jedoch
einen Helfer, der Akten herbeiholt, umblattert, beim Zurechtsetzen im Roll-
stuhl hilft, bei der mittaglichen Autofahrt zur Kantine und &hnliches.

Ein anderer junger Mann - fast genauso behindert wie Qer erste und eben-
falls Programmierer — arbeitet in einer Werkstatt fiir Behinderte, weil - wie
das oft so schon heiBt - ,er den Anforderungen des allgemeinen Arbeits-
marktes nicht gewachsen“ war. Das trifft schon zu, denn er hatte das Pech,
die notwendige praktische und pflegerische Hilfe am Arbeitsplatz eben nur

27



in der Werkstatt fiir Behinderte zu bekommen. Dafiir hat er aber den Vorteil,
daB er seine Hilfe am Arbeitsplatz nicht selbst bezahlen muB, wie sein inte-
grierter Kollege: die Kosten dafiir tauchen in der Bilanz der Werkstatt fiir Be-
hinderte oder ihrer Tragereinrichtung auf. Der Preis der Eingliederung seines
integrierten Berufskollegen besteht darin, daB dieser nach deutschem So-
Zialrecht seinen Helfer selbst bezahlen muB,_und zwar sowohl am Arbeits-
platz (denn dafiir gibt es keinen Kostentrager), als auch im Privatbereich zu
Hause (denn wegen seines Programmierereinkommens liegt er oberhalb

der Etin)kommensgrenzen fiir Hilfe zur Pflege nach dem Bundessozialhilfe-
gesetz).

Die Hierarchie der materiellen Anreize wird also deutlich:

o r,:\ImBmeisten Sozialhilfe bekommt, wer sich zum Rentnerdasein ent-
schlieBt.

. ’}'ﬁ(’:ﬁ}éﬁ\l bﬁ*‘.,{ Y%‘\f;ﬁ/
® Fiihibare EinbuBen muB bereits der in Kauf nehmen, der sich zur 4§k

Berufstatigkeit in einer Werkstétte fiir Behinderte entschlieBt (aus Ein m‘”f-‘g; g
mensgriinden muB er die hiusliche Pflege gegebenenfalls selbst bezahlen).¢ N

® Am empfindlichsten wird schlieBlich bestraft, wer fiir sich nicht nur das

Klischee des behinderten Rentners ablehnt, sondern dariiber hinaus auch
noch berufliche Integration begehrt und damit den vergleichsweise hoch-
sten Beitrag zum Bruttosozialprodukt leistet. .

In dieser Hinsicht haben Blinde im Offentlichen Dienst eine sehr privilegierte
Sonderstellung: Fiir Richter etwa, oder fiir Akademiker im 6ffentlichen
Dienst werden vielfach Vorlese- oder Schreibhelfer gestelit und vom Arbeit-
geber auch bezahilt.

In einigen Fillen - und ich gebe dies hier als Anregung weiter — gewahren
die Sozialhilfetrager auch Hilfe zur Pflege fur Hilfeleistungen wahrend der
Arbeitszeit. Man geht hier wohl davon aus, daB im Falle der Nicht-Berufs-
tatigkeit diese Hilfe zur Pflege eben im hauslichen Bereich auch erforderlich
wire. Eine weitere Méglichkeit zumindest einen Teil der Kosten fiir Arbeits-
assistenten zu decken, ergibt sich aus der Mdglichkeit der Mehrfachan-
rechnung eines behinderten Arbertnehmers auf mehrere Schwerbehinder-
tenplatze. Im Falle etwa einer dreifachen Anrechnung durch das Arbeitsamt
kdnnte man doch dariiber reden, ob 200,- der ersparten 300,— DM fir

die Finanzierung notwendiger Hilfe am Arbeitsplatz eingesetzt werden.
SchlieBlich ist die Mehrfachanrechnung ja zur Deckung erhdhter Kosten fur
die Beschiftigung des behinderten Arbeitnehmers gedacht.

,Ein elitdres Modell der Hilfe zur beruflichen Eingliederung*, das ist der
haufigste Einwand gegen den Arbeitsassistenten, also den Helfer zur
Integration am Arbeitsplatz. GewiB: der A d fir den Helfer muB im Ver-
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hiltnis zur Qualifikation und Produktivitéat der Berufstatigkeit stehen. Den-
noch erscheint dieses Modell nicht hur fur hochbezahite Akademiker
erwagenswert, denn viele Behinderte wirden am Arbeitsplatz nur fiir kurze
Zeiten einen Arbeitsassistenten benotigen, z. B. zweimal am Tag fiir eine
Viertelstunde zum Aufsuchen der Toilette. Mit einiger Wahrscheinlichkeit
kann man auch davon ausgehen, daB nach einiger Zeit der Kontakt zu
Arbeitskollegen ausreichend tragfahig ist, so daB solche kleinen Hilfen
nebenbei im Kollegenkreise erledigt werden konnen. Die Arbeitsassistenten
sind hier aber doch von entscheidender Bedeutung als Starthilfe, denn im
Vorstellungsgesprach kann der Behinderte sagen: ,Ich brauche zwar Hilfe,
aber dafiir kann ich selber sorgen*. Es kdme also fiir die Zukunft darauf an,
diesen Ansatz einmal auf etwas breiterer Basis zu erproben und vor allen
Dingen finanziell abzusichern.

Es ist kaum einzusehen, warum Helfer am Arbeitsplatz njcht aus der-
Ausgleichsabgabe der Hauptfiirsorgestellen finanzierbar sei’nggjﬁem dieser
,Bestrafungsfonds fur mangeinde berufliche Eingliederungsbereitschaft” ist
doch sicher fiir Arbeitsassistenten zur Integration sinnvoll eingesetzt: ich
denke jedenfalls sinnvoller, als beim weiteren Ausbau von Sonderarbeits-
platzen in Werkstétten fur Behinderte. Naheres zu diesem Thema werden
wir von Herrn Ratzka aus Schweden héren. Ansonsten verweise ich auf die
Arbeitsgruppe 5.

Vertraut man verschiedenen Untersuchungen, z. B. , Zur Situati

lebender Pflegebediirftiger in der Bundesrepublik* so entstehtto\/gféle’g'%?\?
dig - im Unterschied zu den bisher erwahnten Lebensbereichen — der Ein-
druck daB erwachsene Behinderte die Probleme ihrer Pflegebediirftigkeit
im hduslichen Rahmen recht gut I6sen kdnnen, auch ohne viel Hilfe durch
ambulante Dienste.

Der bei weitem tiberwiegende Teil solcher erforderlicher Hilfen zu Hause
wird durch die engere oder weitere Familie geleistet; und weithin herrscht
bei Betroffenen und ihren Angehdrigen die Meinung, hier seien so spezielle
Betreuungsaufgaben zu bewaltigen, daB diese durch ambulante Dienste
bzw. durch Helfer von auBen allenfalls fiir kurze Zeit voriibergehend iiber-
nommen werden kénnten. Wer solche Untersuchungen etwas genauer liest
und wer die Probleme aus der Praxis kennt, der kommt zu einer anderen
Sicht der Dinge:

Bezeichnend ist, daB die befragten Familien gleichzeitig beflirchten, daB bei
langerem Ausfall der familidren Pflegeperson die Heimeinweisung unaus-
weichlich wird. Hier zeigt sich zum einen die vollige Abhéngigkeit des behin-
derten Familienmitgliedes von der Gunst seiner Angehorigen, zum anderen
wird deutlich, daB die zeitintensive ambulante Dauerbetreuung heute noch
kaum zum Aufgabenbereich ambulanter Dienste gerechnet werden kann,
Ambulante Dienste wenden durchschnittlich pro Behindertem und Woche
ca. 7 Betreuungsstunden auf. Dieses Ergebnis entstammt ebenfalls der
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oben erwdhnten Umfrage bei ambulanten Diensten. Es macht deutlich, daB
ambulante Dienste heute in aller Regel noch keine Alternative zur Heim-
unterbringung sind. Noch mehr: Betroffene kénnen sich dies heute — nach
allen Erfahrungen, die sie mit ambulanten Diensten machen — auch noch
kaum als reale Mdglichkeit vorstellen. Entsprechend geben viele dieser Be-
troffenen an, daB sie kaum zusatzlichen Bedarf an ambulanter Betreuung
héatten. Dies ist ein schlagendes Beispiel dafiir, wie man die Ergebnisse
sozialwissenschaftlicher Umfragen sozusagen von links herum lesen muB,
um sie recht zu verstehen.

Der Bedarf an héduslicher Betreuung bei Behinderten und Langzeitkranken
ist zweifelsfrei sehr groB und er wachst in dem MaBe, in dem Betroffene ihre
Ausgliederung in die Heime nicht mehr hinzunehmen bereit sind. Ich méch-
te hier einmal sehr bewuBt der Hoffnung Ausdruck geben, daB der Ausbau
ambulanter Hilfs- und Pflegedienste in der Bundesrepublik Trédgerorganisa-
tionen und Tragerverbéande nicht eines Tages in Konflikte bringt, da vielleicht
die Heime nicht mehr so gefragt sind. Es muB daher friihzeitig Uberlegt wer-
den, welchen alternativen Nutzungen solche Baulichkeiten zugefiihrt wer-
den kénnten, wie das dort beschéftigte Personal anders eingesetzt werden
kann, wenn einmal in Zukunft die Versorgung mit ambulanten Hilfs- und
Pflegediensten gréBere Bedeutung fiir Dauerpflegebediirftige erhalt. Von
den Entwicklungen in Italien und in Schweden ist hier sicher einiges zu
lernen.

Zentrale Forderung fiir die Zukunft muB auch in diesem Bereich sein: Er-
heblicher Ausbau gemeindenaher Hilfe und Pflege sowie ihrer Finanzie-
rungsméglichkeiten, wobei der Hauptakzent auf der langfristigen und im
Vergleich zum bisherigen Angebot wesentlich zeitintensiveren Betreuung
liegen muB. Nur so kann ambulante Hilfe und Pflege eine echte Alternative
zur Ausgliederung in Heime und Sondereinrichtungen werden. Und eines ist
sicher: Der Umzug ins Heim wird von den betroffenen Pflegebediirftigen
nahezu einmiitig abgelehnt; hier lassen die erwahnten Umfragen der Sozial-

wissenschaftler keinen Zweifel.

Méchten Sie gerne ins Heim umziehen, wenn Sie pflegebediirftig wéren ?

Bitte lassen Sie sich durch diese Frage wenigstens fir einen Augenblick
zum potentiellen Betroffenen machen! Weichen Sie dieser Frage nicht aus,
mit der Feststellung, hier werden Emotionen angesprochen - genau_das
war namlich meine Absicht! — Nicht dagegen ist es meine Absicht, die
Arbeit von vielen tausend Kollegen in Heimen abzuwerten, denn es kommt
gerade darauf an, hier den Kontakt zu suchen und gine Briicke zu schlagen:
eine Briicke auf dem gemeinsamen Weg zu mehr Offnung, zu mehr Integra-

tion, zu mehr Normalisierung.
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AbschlieBend noch ein kurzer Blick auf die Kostenfrage:

Esist - alle Untersuchungen und Erfahrungen, die uns vorliegen, weisen
darauf hin - es ist nicht nur humaner, sondern auch wirtschaftlicher, Pflege-
bediirftige daheim statt im Heim zu betreuen. Eine Reihe von Unter-
suchungen belegt das. Ich darf hier der Kiirze halber auf die Broschiire
»-Behindert ist, wer Hilfe braucht“ verweisen, und auch in den Referaten die-
ser Tagung sowie in der Arbeitsgruppe 1 durfen wir weitere Argumente fiir

die Wirtschaftlichkeit der humaneren, weil gemeindenahen Betreuungsform
erwarten.

Die Kostenvorteile ambulanter vor stationdren Betreuungsformen werden oft
dadurch in Zweifel gezogen, daB man mit gewissem Recht auf die methodi-
schen Schwierigkeiten solcher Vergleichsrechnungen verweist, also auf
Schwierigkeiten, vor denen natiirlich genauso derjenige steht, der etwa die
These groBerer Wirtschaftlichkeit ausgliedernder Betreuungsformen bele-
gen wollte. Eine Sichtung des internationalen Untersuchungs- und Erfah-

* rungsmaterials zeigt, daB generalisierende volkswirtschaftliche Hochrech-

nungen in der Tat problematisch sind: Sie enthalten zwangslaufig pauschale
Annahmen, z. B. iiber den durchschnittlich erforderlichen Pflegeaufwand.
Dadurph werden sie verallgemeinernd, wenig praxisnah und zum Teil
unrealistisch. Sinnvoller erscheint es, ganz konkret die Betreuungskosten
éines ambulanten Dienstes mit den Betreuungskosten einer stationiren
Emnphtung 2u vergleichen, wobei dann natiirlich nach Schweregraden der
Behinderung beide betreuten Personengruppen vergleichbar sein missen.

Die Vgreinigung Integrations-Férderung hat in Zusammenarbeit mit unserer
B_fagleltforschung am Institut fir Sonderpadagogik der Universitat Miinchen
r den ambulanten VIF-Hilfsdienst in Miinchen eine solche Vergleichsrech-
nung Uberschlagig angestellt, und zwar mit einer Miinchener Heimeinrich-
tung, wo der Pflegesatz taglich rund 135,— DM betragt. Rund 30 % dieses
Pflegesatzes entfallen auf Kosten der Unterbringung und Verpflegung, 70 %,
also etwa 94,50 DM téglich, sind Personalkosten, d. h. Betreuungskosten,
llJ)r]d nur diese knnen wir zum Vergleich mit den Kosten eines ambulanten

ienstes heran;iehen. Angeregt durch ein englisches Modellprojekt, das
~Kent Community Care Program* (cf. British Journal for Social Work. 10,
1980) stelle ich hier die These auf, daB der ambulante VIF-Hilfsdienst fir die
Betreuung einer nach Schweregrad der Behinderung vergleichbaren Per-
sSonengruppe nur 60 % der Heim-Betreuungs-Kosten bendtigen wiirde, das
heiBt also 56,70 DM statt 94,50 DM.

Um dieses integrative Sparangebot glaubhaft zu machen, gehen Sie bitte
davon aus, daB nach unseren Untersuchungen die Betreuungsstupde im
ambqlanten VIF-Hilfsdienst (fiir die dem Betreuten 5,— DM berechnet wer-
en) Insgesamt (also unter Beriicksichtigung der Zuschiisse, die die VIF
erhdlt) nicht mehr als 13- DM kostet. Fiir 60 % der Betreuungskosten im
erwahnten Heim kénnen wir demnach durchschnittlich knapp 4,5 Stunden
taglich oder mehr als 30 Stunden wéchentlich einen Behinderten betreuen.
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Claus Fussek

Vereinigung Integrations-Foérderung (VIF), Miinchen

Behindert - kein Grund
zum Abschieben

Einiges aus dem Alitag der VIF

In den drei Biiros der VIF im Stadtzentrum von Miinchen ist der wichtigste
und allgegenwirtige Gegenstand das Telefon. Es ist oft schwer, die VIF zu

erreichen, weil beide Telefonleitungen belegt sind. Nur ein Teil der Anrufe,
die uns ab acht Uhr friih erreichen, betrifft den Vorlesedienst fiir Blinde und

Sehbehinderte; die meisten Anrufe sind fiir die Sozialarbeiter im Hilfs- und
Pflegedienst fiir die Integration Behinderter.

Wir erhalten viele Anfragen nach Kontaktadressen, beht@rdlic_hen Zustandig-
keiten, Beratung iiber Hilfsmittel und Informationsmaterial. Eine sehr erfreu-
liche Entwicklung ist bei den sogenannten »freiwilligen® Helfern zu ver_zelch-
nen. Téglich melden sich bei uns Interessenten, die Zeit haben, als Laien-
helfer anfallende Betreuungs- und Hilfstatigkeiten zu ibernehmen. Die Liste
reicht von Berufstitigen und Hausfrauen, die ein paar Stunden {ibrig haben,
bis zu Studenten, die wahrend der Semesterferien viel Zeit haben.
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‘Die ca. 50 VIF — Helfer — Zivildienstleistende, Praktikantinnen des Freiwilligen
Sozialen Jahres und der sozialpadagogischen Schulen — haben 1981

ca. 65.000 Einsatzstunden geleistet. Hierzu miiBte noch die Hilfe durch frei-
willige Helfer gerechnet werden, aber in vielen Fallen wissen wir nicht,
wieviele Einsatzstunden sich aus einem Kontakt zwischen Hilfesuchendem
und Helfer ergeben, den wir einmal vermittelt haben.

Ubrigens: Das zur Zeit jiingste von uns betreute Kind ist ein halbes Jahr alt
da die Mutter im Rollstuhl die Versorgung nicht alleine erledigen kann; die
dlteste Betreute ist eine 95-jahrige Frau, die jeden Abend drei Stunden Hilfe
benatigt.

Im folgenden nun einige praktische Beispiele:

Eine altere Frau ruft an. Inre Angehdrigen wollen sie in ein Altersheim lber-
weisen. Sie mochte aber gerne in ihrer Wohnung leben und brauchte pro
Tag nur zwei bis drei Stunden Hilfe. Zwei freiwillige Helfer aus der Nachbar-
schaft haben diese Betreuung libernommen.

Eine Mutter schildert am Telefon, daB ihre achtjéhrige korperbehinderte
Tochter von der Grundschule in ihrem Wohnbezirk abgelehnt wurde und
nun eine Sonderschule besuchen soll. Eine Kostenzusage wére schon vor-
handen, sogar ein Heimaufenthalt wiirde finanziert. Sie sei aber der
Meinung, daB sie mit ein paar Stunden Hilfe auch in einer Regelschule
zurechtkdame. Es war etwas schwierig, aber wir konnten eine andere Schule
finden, die bereit war, das Madchen aufzunehmen, wenn die VIF die
bendatigte Hilfe stelite. Nach relativ kurzer Zeit konnte die Hilfe durch unsere
Helfer immer weiter reduziert werden, und nach dem ersten Halbjahr war
keine Hilfe mehr nétig, da die Klassenkameraden gelernt hatten, dem
Méadchen zu helfen. — Eine Pointe am Rande: iber den Antrag auf Kosten-
iibernahme konnte behérdlicherseits bis heute nicht entschieden werden.

Frau M. hitte die Méglichkeit, einer Halbtagstatigkeit nachzugehen, mochte
aber ihr geistig behindertes Kind auf keinen Fall in ein Heim geben. Ein Zivil-
dienstleistender betreut diesen Jungen nun viermal in der Woche, ein
zusétzlicher freiwilliger Helfer ist bereit, dariiber hinaus nach Bedarf

einzuspringen.

Ein ca. 50-jahriger Mann erzéhit mir, daB er seit sechzehn Jahren atem-
geldhmt ist und in dieser Zeit von seiner Frau _r_nehr oder weniger ~rund um
die Uhr* betreut wurde. Seine Frau muB am néchsten Tag liberraschend ins
Krankenhaus, da sie es nicht mehr schafft. Wir missen also schnell handeln,
oder Herr S. muB ebenfalls ins Krankenhaus. So ein plotzlicher Bedarf an
Hilfe erfordert natiirlich einige Umschichtungen in unserem Dlenstplan und
die spontane Bereitschaft einiger Leute, zu helfen. Auch |n.q|esem_ Fall ist
die Kostentiibernahme durch die Behdrden noch nicht geklart. In diesem
Zusammenhang sei erwéhnt, daB die ihren Mann betreuende Frau bis zu
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ihrem Zusammenbruch dem im Falle eines Heimaufenthaltes zusténdigen
Kostentrager insgesamt etwa 750.000 DM erspart hat.

Ein Mann in einer Rehabilitationseinrichtung steht in etwa vier Monaten am
Ende seiner medizinischen Rehabilitation. Er ist Tetraplegiker und die Klinik
rat ihm zu einer Umschulung in einer Sondereinrichtung. Er selbst mochte

wieder zu Hause leben und seine alte Berufstitigkeit wieder aufnehmen, da

er davon iiberzeugt ist, daB dies mit einiger Hilfe zu Hause und am Arbeits-
platz mdglich sein wird.

Als letztes Beispiel eine Frau, die vor etwa sechs Monaten aus einem Heim
ausgezogen ist. Sie kann jetzt bereits selbst Hilfe organisieren und ist so
unabhéngig von jeder Form institutionalisierter Hilfe.

Seit einem Grundsatzurteil des Sozialgerichtes, das das Recht Behinderter
auf ein eigensténdiges Leben mit individueller ambulanter Betreuung
bekréftigte, beobachten wir, daB zunehmend Leute aus dem Heim ausziehen
und ein selbstandiges Leben fiihren wollen.

Lassen sie mich noch einmal die bedeutsame positive Entwi r-
heben, die wir in der taglichen Arbeit der VIF bgobachten :cvvv:)crk;“g?nhg%o
sich die VIF - als ein Beispiel fir ambulante Hilfe und Pflege mit dem Ziel
der Integration — von einem Dienst, der standig Hilfe zur Verfiigung stellt, zu
einer Stelle entwickelt, die Starthilfen gibt, indem sie Hilfe, Beratung und’
Betreuung anbietet, die zu einer letztlichen Unabhéngigkeit erforderlich sind -
so weit diese individuell méglich ist. Es gibt auch eine Entwicklung zu
zunehmender gegenseitiger Hilfe und zum Erfahrungsaustausch zwischen
Behinderten.

Einer der starksten Hemmfaktoren ist noch immer der massive Widerstand
der Behdrden gegenuber einer humaneren und flexibleren Haltung in der
Frage der Kosteniibernahme, obwohl wir vereinzelt auch hier positive Ansztze
feststellen konnten. Es ist sicherlich nicht die Aufgabe der VIF, z. B. Behin-
derten durch zinslose Darlehen die Mietzahlung fiir ihre neue Wohnung zy
ermdglichen, bis sich die Behorden entschieden haben, die Kosten zu tiper-
nehmen. Das war gelegentlich notwendig, wenn die Antragsteller ihre nach
langem Suchen gefundene Wohnung plcht wieder durch das lange Warten
auf die behordliche Entscheidung verlieren sollten. Obwonhl bereits in vielen
Fillen die Kosten ibernommen wurden, tauchen die gleichen Grundsatz-
fragen immer wieder auf, und so sind die Betroffenen manchmal gezwungen,
ihr Recht mit Hilfe der Presse durchzusetzen.

r Behinderte sind entschlossen, diese Schwierigkeiten fir ein
lf;?a;zg rl.;nbeer;; Ex?f sich zu nehmen. Wir erhalten Briefe aus allen Tellen' def
Bundesrepublik, in denen wir gefragt werden, warum €s SO etwas wie die
VIF nicht auch in ihrem Wohnbezirk gibt. Ahnliche D{enste gibt es inzwij-
schen z. B. in Berlin, Frankfurt, Miinster, KéIn und einigen anderen Orten. Wir
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versuchen diesen Initiativen oder Einzelpersonen zu helfen, wo immer wir
kénnen (z. B. durch Beratung und Information). Es besteht ein dringender
Bedarf nach mehr ambulanten Diensten dieser Art. Allerdings stellt sich die
Frage, ob so etwas von Spezialisten oder Politikern geplant werden kann,
oder ob die Betroffenen letztendlich selbst fahig sein werden, Dienste ins
Leben zu rufen, die ihren Bediirfnissen entsprechen.
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Johanna Greckl

Schiilerin, Miinchen

Ein knappes Jahr nach
meinem Umzug in eine
eigene Wohnung

Uber zwanzig Jahre lang hat mich meine Mutter ganz alleine rund um die
Uhr betreut. Dann beschloB ich, auch aus schulischen Griinden, in ein Heim
fir Kérperbehinderte umzuziehen. Zu Hause war es selbstverstandlich
gewesen, meinen Bedirfnissen entsprechend versorgt zu werden. Im Heim
lebte ich nun plétzlich in einer Gruppe ausschlieBlich mit Behinderten
zusammen. Der Tag und meine Versorgung waren jetzt in drei Schichten ein-
geteilt: Friihdienst, Spatdienst, Nachtdienst.

Hier im Heim erfuhr ich nicht mehr, welcher Aufwand notwendig ist, eine
Mahlzeit zuzubereiten, oder wieviel Zeit es in Anspruch nimmt, bis schmutzige
Wasche sauber und gebiigelt im Schrank liegt. Diese lebenspraktischen
Dinge wurden heimintern geregelt. Ich hatte nur die Pflicht, in die Schule zu
gehen. Jegliche finanziellen und organisatorischen Angelegenheiten wurden
ohne mich von der Heimverwaltung erledigt. Dadurch gerieten, ohne daB es
mir richtig bewuBt wurde, meine personlichen Bediirfnisse immer mehr in
den Hintergrund. Der Dienstplan entschied, ob ich ins Kino gehen konnte.
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Erst nach ein paar Jahren der absoluten Versorgung und Uberbehiitung in
diesem Heim merkte ich allmahlich, wie entwiirdigend dieser Zustand
eigentlich ist. Ich war ziemlich unféhig im L6sen von eigenen Problemen
und in der Bewaltigung lebenspraktischer Grundfragen. Jetzt im Heim erle-
digten immer andere alles fiir mich. Aber was sollte iiberhaupt nach Beendi-
gung meiner Schulausbildung werden? Immer haufiger horte ich von Alters-
heimen, die auch Behinderte aufnahmen. Wiirde mir so etwas auch bevor-
stehen? Fiir Kérperbehinderte, die pflegeunabhéngig sind, ist es leichter, in
eine eigene Wohnung zu ziehen. Ich komme aber ohne Hilfe nicht in den
Rolistuhl oder aus dem Bett.

Je mehr ich dariiber nachdachte, umso unvorstellbarer schien es mir, in
einem Pflegeheim alt zu werden. Meine Mutter wiirde aber auch nicht immer
in der Lage sein, mich zu versorgen. Zu dieser Zeit erfuhr ich von der Idee
und der Griindung eines ambulanten Dienstes zur Betreuung auch von
Schwerkdrperbehinderten auBerhalb von Heimen, der VIF Wiirde diese Art

der Betreuung meinen Wunsch nach einem selbstbestimmten Leben
verwirklichen?

Durch diese Gedanken, vielleicht in einer eigenen Wohnung leben zu
kénnen, wurde mir das Heimleben noch unertraglicher. Freunde, die mich
beim Wohnungssuchen und beim Umzug unterstiitzen wiirden, hatte ich.
Nur wuBte ich einfach nicht, wo ich am besten anfangen sollte. Ohne Kosten-
tibernahme des Sozialamtes wiirde ich keinen Mietvertrag unterschreiben
konnen. Andererseits bekam ich keine Kosteniibernahme, wenn ich keine
rollstuhlgerechte Wohnung vorweisen konnte. Manchmal erschien es mir
richtig aussichtslos, iiberhaupt mal einen Schritt weiter zu kommen. Von

Seiten der Heimverwaltung bestand auch kein groBes Interesse, mir zu
helfen.

Nach einigem Suchen hatte ich endlich eine rolistuhlgerechte Wohnung
gefunden. Dadurch, daB die VIF sich sofort bereit erklarte, Kaution und
Miete vorzustrecken, konnte ich in diese Wohnung einziehen. Jetzt begann
der Kampf mit den Amtern um Hilfe zum Lebensunterhalt, Pflegekosteniiber-
nahme etc. Als erstes kam immer die Frage, warum ich denn aus dem Heim
ausgezogen sei. Ein stiandiges Hin und Her, wer denn nun Lebenskosten
und Betreuung bezahlen miiBte. In jedem Sozialamt gibt es Sachversténdige.
Ich jedoch muBte meinem Sachbearbeiter sténdig sagen, welche Antrige
notwendig sind, um die benétigten Hilfen g}ent_ahmlgt zu bekommen...
warum. .. ich bei meiner Pflegeabhingigkeit nicht lieber im Heim bliebe

... ewiges Hinauszégern bei der Bearbeitung meiner Antrage. Parallel

zu diesen Schwierigkeiten verlief meine pflegerische Betreuung durch den
ambulanten Pflegedienst reibungslos. Ich erhalte zu von mir festgelegten
Stunden iiber den Tag verteilt Hilfe durch bezahlte Helfer. Jetzt ist es mir
mdglich, spontan und ohne Planung meinen Tagesablauf zu bestimmen.

Auch nach fast einem Jahr ist jeder Tag immer noch ein Kampf: ein Kampf
um die Finanzierung meiner Existenz. Beim Organisieren meines Haushaltes
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und beim Erledigen von alltdglichem Kleinkram wird mir manchmal bewuBt,
wie einfach und bequem das Leben im Heim doch ist. Meine wiederkehren-
den Schwierigkeiten um eine Existenzberechtigung auBerhalb einer Institu-
tion haben mich nicht zermiirbt. Trotz dieser Probleme, die ich in diesem
einen Jahr erlebt habe, wiirde mich nichts mehr dazu bringen, meine Woh-
nung und mein jetzt vorhandenes Privatleben mit dieser Uberversorgung
durch Heime zu tauschen.

42




FOKUS—ModeIIe
in Schweden

SUNDSVALL

UPPSALA

VASTERAS

MOLNDALK
FALKEN

KALMAR

z-e>

LULEA

ABY

OREBRO Gl §STOCKHOLM

SKOVDE  @LINKOPING

)

a3




Sven Olov Brattgard

Universitit Goteborg, Department for Handicap Research, Schweden

FOKUS - Brennpunkt
der Integration
Behinderter in
Schweden

Die Lebensqualitat beim Leben in einer Service-Wohnung

A
Die Stiftung FOKUS begann die Unterbringung Schwerbehindertexmit
Bedarf an Rund-um-die-Uhr-Service (die heute unter dem Namen
FOKUS Modell bekannt ist) im Jahre 1968. Es war die erste Initiative
dieser Art, und sie war gekennzeichnet sowohl von groBen Erwartun-
gen, als auch von ziemlich viel UngewiBheit. Bis 1974 wurde sie von
der Stiftung organisiert, in enger Zusammenarbeit mit stédtischen
und regionalen Behdrden. Eine spezielle Studie des schwedischen
Ministeriums fiir Gesundheit und Wohlfahrt, die 1973 veroffentlicht
wurde, empfahl, daB die Stadtverwaltungen, in deren Bereichen
FOKUS-Einheiten lagen, die¢ 6kanomische und auch die administrative

Verantwartung fiir diese tiberrfeéhmen sbllten. Didswurde Stufenweise”
M@%ﬁmﬁémﬁﬁf‘“ —

Von Anfang an wurde das FOKUS-System, so wie es sich in den
frihen 60-iger Jahren darstellte, als ein Weg eingefiihrt, die Probleme
des Wohnens und der Lebensbedingungen fur Schwerbehinderte. zZu
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I6sen. Wohlgemerkt wurde es als _gig Weg dargestelit, und nicht als
der Weg. Das Konzept entstand, um den Bediirfnissen schwer koérper-
behinderter Personen - kurz: Personen, die 24 Stunden téaglich Hilfe-
leistungen bendtigen — gerecht zu werden. Der dritte wichtige
Umstand, den man bedenken muB, ist, daB das Konzept dem schwe-
dischen sozialen Wohlfahrtssystem jener Zeit angepaBt wurde. Als
weitere grundlegende Tatsache sollte man im Kopf behalten, daB das
FOKUS-System nie als etwas statisches betrachtet worden ist. Das
FOKUS-System ist insofern eine ,,Bewegung*, als es sich immer in der
einen oder anderen Richtung entwickeln kann.

Seit Beginn der FOKUS-Bewegung wurden ihre Ziele kurzgefaBt folgen-
dermaBen dargestellt:

@ Der Kérperbehinderte soll das Recht haben, seinen Wohnort zu
wahlen, unabhéngig davon, wo er im Lande ansissig ist.

@® Dem Korperbehinderten soll ermdglicht werden, in einem gewohn-
lichen Wohnmilieu zu leben und lber seine Wohnung unter gleichen
Bedingungen verfiigen zu kénnen, wie andere.

@ Der Korperbehinderte soll sich sicher fiihlen durch Zugang zu
personlichem Service. ’

@ Dem Korperbehinderten soll alle notwendige Unterstitzung
gegeben werden, die ihm ermdglicht, eine Arbeit zu wéhlen, zu
bekommen und zu behalten.

® Dem Kérperbehinderten soll die Moglichkeit gegeben werden,
einer sinnvollen Beschaftigung nachzugehen.

Heute, zehn bis fiinfzehn Jahre nach dem Beginn, hat man es fiir
wichtig gehalten, die Ergebnisse auszuwerten, vor allem aus der Sicht
der Bewohner. Wir haben kiirzlich eine solche Untersuchung ver-
offentlicht, und einige der Hauptergebnisse werden hier berichtet und
diskutiert. Doch zunachst eine sehr kurze Vorstellung des FOKUS-
Systems.

Der grundlegende Gedanke hinter der FOKUS-Bewegung ist, daB die
Bediirfnisse und Wiinsche der Behinderten die gleichen sind wie die
der Nicht-Behinderten. Die Probleme fiir die Behinderten liegen darin,
daB sie besondere Methoden brauchen, die sie befahigen, ihren
Bediirfnissen nachzukommen. Um die Méglichkeit zu haben, wie jeder
andere zu leben, ist es vor allem nétig, einen Ort zum Leben zu
haben, ein Zuhause - einen Ort, wo man ausspannen kann, wo man
Antrieb bekommt, wo man Besucher empfiangt und wo man sich
sicher fiihlen kann. Ein weiteres wichtiges Erfordernis fiir ein gewohn-
liches Leben ist fiir einen Schwerbehinderten, einen Service zu habgn,
auf den er sich verlassen kann, und Helfer bei der Hand zu haben, die
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ihm helfen, wenn er sie braucht. Eine dritte Anforderung ist die Not-
wendigkeit, Hilfe bei Transportproblemen zu bekommen, um im
eigenen Zuhause das Isoliertsein zu vermeiden.

In der schwedischen Gesellschaft, wo die meisten Leute in Miets-
hausern wohnen und ihre Wohnungen von privaten, genossenschaftli-
chen oder stadtischen Eigentiimern mieten, war es notwendig, mit
den Bauherrn zu vereinbaren, daB sie in dem einen oder anderen ihrer
Wohnbauprojekte einen Teil der Wohnungen fiir schwerbehinderte
Leute planen und anpassen sollten. Die Stiftung FOKUS kam in drei-
zehn Stadten zu solchen Ubereinkiinften.

In gewohnlichen Mietshausern wurden zwischen zehn und dreiBig Wohnun-
gen fir Schwerbehinderte reserviert. Die Wohnungen fiir die Behinderten
wurden zwischen die Wohnungen fiir Nicht-Behinderte eingestreut. Die
Wohnflache war um zehn bis zwanzig Prozent gréB8er als die der Standard-
wohnungen. Die Wohnungen wurden mit Riicksicht auf die besonderen
Bedirfnisse der Schwerbehinderten, an den Rolistuhl gebundenen Bewoh-
ner konzipiert. Bedeutend war, daB Konstruktion und Einrichtung der
Wohnungen einen hohen Grad an Flexibilitat hatten. In Kiiche und Bad ist
es sehr einfach, entsprechend dem Bedarf des behinderten Mieters die
Hohe der Einrichtungsgegenstiande anzupassen und auch die Position indi-
vidueller Details zu verandern. Nach zehn Jahren Benutzung gibt es sehr
wenig Kritik an Planung und Einrichtung. Wir sehen mit Befriedigung, daB
sogar die lebenswichtigsten Teile der Wohnung — das Badezimmer und einige
Teile der Kiiche - von Leuten benutzt werden konnten, die sehr schwer
behindert waren.

Abb. 1. Fokuswohnung, 1 Zimmer und Kiiche, 48 qm, MdIndal.
Die Einpersonenwohnung ist als Allzweckraum geplant.
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Abb. 2.
Fokuswohnung, 2 Zimmer und Kiiche, 76 gm, Mdindal.

Entsprechend den FOKUS-Grundsétzen mieten die behinderten Mieter ihre
Wohnungen auf gewohnliche Weise, und die Bestimmungen sind die
gleichen wie fiir nicht-behinderte Mieter. Gesetzlich kann ihnen nicht gekiin-
digt werden, solange sie ihre Miete zahlen. Alle Mieter, Behinderte oder Alte,
die kein hoheres Einkommen haben als die Mindestpension oder Invaliden-
rente, miissen entsprechend ihrem Einkommen zahlen. Diese groBziigige
wirtschaftliche Unterstiitzung verursachte Nachfrage nach gréBeren
Wohnungen. Wie viele gewdhnliche Wohnungsbesitzer wollen heute auch
viele der behinderten Mieter eine gréBere Wohnung, haufig mit einem
zusatzlichen Zimmer. Sie wollen ein Minimum von zwei Zimmern und Kiiche
fur Einzelpersonen und zusatzlich ein Zimmer fiir jede weitere Person in der
Familie.

Viele betrachten das FOKUS-System als eine Losung des Wohnungs-
problems. Dieses Problem ist jedoch nur ein kleiner Teil der Gesamtproble-
matik. Die wichtigste Frage ist die des Tag-und-Nacht-Services. Entspre-
chend dem heutigen schwedischen Wohlfahrtsprogramm — als wir mit
FOKUS anfingen wurde es anders gehandhabt - hat jeder Birger, der Haus-
pflege braucht, das Recht, diese vom dafiir zustandigen Sozialdienst der
Kommunen zu erhalten. Diese sogenannten Heimdienste erledigen fiir den
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Bewohner Haushaltsarbeiten, Einkauf und Kochen. Der durchschnittliche
Umfang an Hilfe ist maximal fiinf Stunden téglich. Fiir diese Hauspflege
miissen die Benutzer entsprechend ihrem Einkommen bezahlen, und der
Hochstsatz betragt ungefahr 400 schwedische Kronen monatlich (Anmer-
kung: 400,- skr entsprechen etwa 180,—- DM; Mérz 82). Die FOKUS-Mieter
nutzen voll diesen sozialen Service. Aber er ist fiir die Schwerbehinderten
nicht ausreichend. AuBer dieser Hauspflege gibt es in allen FOKUS-Einheiten
noch einen zusatzlichen Hilfsdienst, der 24 Stunden téaglich und an sieben
Tagen in der Woche gerufen werden kann. Wahrend der ersten Jahre werte-
ten wir sehr griindlich verschiedene Arten der Service-Organisation aus.

Die hier beschriebene erwies sich als die geeignetste.

Es ist eine personliche Hauspflege, die dem Mieter fiir eine feste Anzahl von
Stunden taglich zusteht, und dazu ein zusatzlicher Hilfsdienst, der alle
anderen Bediirfnisse der Mieter abdeckt. Bei diesem zusétzlichen Hilfs-
dienst werden ein Drittel der Kosten von der Regierung getragen und zwei
Drittel von den lokalen Behorden.

Der dritte wichtige Bestandteil des Systems unabhéngigen Lebens ist der
Zugang zu Beférderungsméglichkeiten. Vor zehn Jahren bekamen alle
schwedischen Lokalbehorden von der Regierung Unterstlitzung, um ein
spezielles Transportsystem fiir Schwerstbehinderte aufzubauen. Solche
Systeme sind auch in allen Stadten in Betrieb. Das System umfaBt Tur-zu-
Tiir-Beférderung und setzt dazu Taxis oder Kleinbusse ein. Die Fahrer helfen
dem Bewohner, die Jacke anzuziehen und ins Fahrzeug ein- und auszustei-
gen. Fiir diese Beférderung muB der Behinderte dieselbe Gebiihr bezahlen
wie fiir eine gewdhnliche Busfahrt. Falls der Mieter ein eigenes Fahrzeug
benutzen kann, hilft ihm der Rund-um-die-Uhr-Hilfsdienst beim Ein- und

Aussteigen.

Um diesen sehr kurzen Uberblick iiber das FOKUS-System zu schlieBen,
mochte ich die Wichtigkeit der drei Punkte fir integriertes Leben nochmals

betonen:

@ AngepaBte, flexible, eingestreute Wohnungen.
o EingSgrvice-System, das den Bedarf nach personlichem Kontakt abdeckt

und den Rund-um-die-Uhr-Service garantiert. o )
® Ein Transportsystem, das den behinderten Mietern die Moglichkeit

gewihrt, an Arbeitswelt, Ausbildung und gesellschaftlichem Leben teilzu-
nehmen.

Nun mdchte ich einige Fragen diskutieren, die wahrend unserer Arbeit mit
der FOKUS-Bewegung aufkamen.

Viele Menschen betrachten FOKUS als die Losung der Wohnprobleme
schwer kdrperbehinderter Leute. Nichts kénnte ein groBerer Fehler sein.
Das FOKUS-System ist eine recht leistungsfahige Losung fiir einige
Behinderte in Schweden.

48




Das grundlegende Kriterium fiir einen Mieter einer FOKUS-Wohnung ist nicht
seine Behinderung. Es ist der Bedarf an einem Rund-um-die-Uhr-Service.
Viele Behinderte — sogar Schwerbehinderte — kénnen in gewohnlichen
behindertengerechten Wohnungen leben, wenn sie ein gewisses MaB an
Serviceleistungen taglich bekommen. Es gibt so gut wie keine Griinde,
diese in einer FOKUS-Einheit in einem Wohnblock zusammenzufassen. Die
richtige Losung ihrer Probleme ist, ihnen zu helfen, die Wohnungen umzu-
bauen und ihnen so viele Stunden an Service zu gewahren, wie sie
brauchen. Das neue jetzt in Schweden in Kraft getretene Gesetz sieht vor,
daB alle neuen Wohnungen - in privatem oder in 6ffentlichem Besitz — auf
solche Art und Weise gebaut werden miissen, daB es fiir einen durch-
schnittlichen Rollstuhlfahrer moglich ist, sie zu besuchen; und, falls nétig,
miissen die Wohnungen der standigen Benutzung angepaBt werden. Dies
wird Schwerbehinderten mehr Moglichkeit geben, ihr Leben so zu leben,
wie sie es wiinschen.

Wir kénnen nicht deutlich genug betonen, daB das FOKUS-System fiir
diejenigen geplant ist, die Rund-um-die-Uhr-Service brauchen. Viele Behin-
derte brauchen solch ein umfassendes System fir den Rest ihres Lebens,
andere beispielsweise nur fir ein Jahr. Es ist wichtig, daB die Gesellschaft
denjenigen, die ihr unabhéngiges Leben in einer FOKUS-Wohnung begonnen
haben, die Gelegenheit geben kann, in eine behindertengerechte Wohnun
mit einigen Stunden Service umzuziehen. Das FOKUS-System soll niemals
eine bequeme L&sung darstellen fir diejenigen, die ein unabhangigeres
Leben fiihren kénnten, oder fiir diejenigen, die unsere sozialen Wohifahrts-
systeme planen. Wir miissen uns daran erinnern, daB die Mehrheﬁ der
Behinderten nicht das FOKUS-System bendtigt. Es wird von gewissen sehr
schwer behinderten Personen gebraucht, und nur von ihnen.

ie né zu diskutierende wichtige Frage ist das Risiko, Institutionen ing
Eé%gr?c.:zﬁsrtt?fen, wenn man nach dem Muster des FO_KUS-S_ySC}ems plant. Es
gibt ein solches Risiko, und es ist sehr wichtig, daB die beh IQ' erteg‘ Mieter,
die Hauspflege und alle anderen beteiligten Personen SIC rtletser ¢ efahr .
bewuBt sind. Als wir letztes Jahr das FOKUS-System E_iUSV\ie 'eeruenn’ irllden wir
in einigen Einheiten eine Tendenz in Richtung Institutionalis! g. Also war

; : iir di altungen Kosten ein-
etwas falsch im Service-System. Um fur cle Stacg:eur::rd die Leiter des

zusparen, hatlen die sozialen mmfahr!sber[;ird und die Stpléne zu
Dienstleistungspersonals damit begonnen, fiir die

erstellen. e Weg, Institutionalisierung

igi u denken, daB der einZig
i lsgféeézﬂgtra{r;;n Mieter volle Verantwortup'gtfPersonal, ond nicht
- Uefr;:#tuihtenung tragen zu lassen. Das Personal Pers e mals das
-.,c,l’}:; und nicht weniger. Angehorige des Personqls ha Derst von s rer
rgﬁcht fiir den Behinderten Entscheidungen zu f'aller_\t. Ee It Nt das Personal
V\;\cht!lgke'lt, daB der  Arbeitgeber” die Notwendlgkel il ,verhalten ona
in seinen Aufgabenbereichen zu schulen, auch wie €s SIC .
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Die Bewohner selbst spielen eine wichtige Rolle, indem sie volle Verantwor-
tung fiir ihr eigenes Leben libernehmen. Auch wenn es in zwei oder drei der
dreizehn FOKUS-Einheiten Tendenzen in Richtung Institutionalisierung gab,
zeigt die Auswertung, daB es maoglich ist, solche Tendenzen zu vermeiden,
sogar bei den Einheiten, die seit mehr als zehn Jahren laufen.

SchilieBlich mochte ich mich einem der wichtigsten Ergebnisse der Unter-
suchung zuwenden, die wir im Herbst 1980 durchfiihrten, indem die behin-
derten Bewohner gebeten wurden, ihre Situation zu bewerten. Mit anderen
Worten:

Ist das FOKUS-System das gewesen, was FOKUS versprochen und
gewollt hatte?

Nur drei Prozent der Mieter waren der Meinung, daB ihre vorherige Situation
besser gewesen sei. Jene fiinf Bewohner waren unmittelbar nach Behand-
lung akuter Unfélle aus Rehabilitationskliniken gekommen, und sie sind
nicht an ihre neue Situation als Behinderte gewohnt gewesen. Zwei Drittel
der Bewohner erklarten, daB das FOKUS-System fiir sie von kolossal positi-
vem Wert gewesen sei. Mit dem FOKUS-System haben wir gezeigt, daB es
maoglich ist, sogar sehr schwer behinderten Personen ein unabhéngigeres
Leben zu gewéhrleisten.

Verénderung der Lebenssituation nach dem
Umzug in FOKUS-Wohnungen (Bishesnit aler)
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Hat das FOKUS-System fiir die Behinderten die Situation hinsichtlich
ihrer Beziehungen zu anderen Menschen veridndert?

Als sie seinerzeit in FOKUS-Wohnungen einzogen, waren weniger als acht
Prozent verheiratet. Heute sind von den Mietern 29 Prozent verheiratet oder
leben zusammen, und weitere acht Prozent leben mit ihren Kindern oder
Verwandten zusammen. Die Mdglichkeit, eine Wohnung mit Rund-um-die-
Uhr-Service zu bekommen, gab ihnen eine neue Gelegenheit zum Zusam-
menleben mit anderen und dazu, die Risiken einer Ehe einzugehen. Viele
behinderte Mieter haben auch geheiratet und sind aus der FOKUS-
Wohnung ausgezogen, wenn der Partner ihnen die notige Hilfe in Kombina-
tion mit dem Hauspflege-Service fiir ein paar Stunden taglich geben konnte.
Wir schlieBen daraus, daB ein unabhangiges Leben wie im FOKUS-System
fur Schwerbehinderte eine Voraussetzung fiir eine reale Chance ist, ein nor-

males Leben zu fiihren.

Wie hat das FOKUS-System fiir den Behinderten die Situation beziiglich
seiner Beschéftigung verandert?

Rund zehn Prozent der FOKUS-Mieter hatten ein Arbeitsverhéltnis, als sie in
ihre FOKUS-Wohnung einzogen. Heute haben ungeféhr 50 Prozent der Mie-
ter die eine oder andere Art regelméBiger Tatigkeit: Arbeit, regelméBige
Studien oder Hausarbeit mit Sduglingen oder Kleinkindern. 71 Prozent der
Bewohner hatten zuvor eine Zeit lang gearbeitet, bekommen aber nun auf-
grund ihrer progressiven Erkrankung (50 Prozent der Bewohner haben
Muskeldystrophie oder dhnliche Krankhelten) Renten gewahrt. Die Ergeb-
nisse zeigen, daB das FOKUS-System fiir Behinderte die Mdglichkeit erhoéht,
eine Arbeit zu finden und zu behalten.

Auch die Freizeitbeschéftigungen sind fiir die Behinderten wichtig.
Welche Kontakte hatten die Bewohner mit anderen Leuten in der Nach-

barschaft?

Die meisten Mieter von FOKUS-Wohnungen kommen aus anderen Gegen-
den als dort, wo die Einheiten liegen. Es war daher interessant, festzu-
stellen, daB laut unserer Befragung zwei Drittel der Mieter Fyeundga in der
Nachbarschaft der Einheiten hatten. Das zeigt, daB es fur die Behinderten
mdglich ist, mit anderen Menschen in Kontakt zu treten und nach dem
Umzug in die FOKUS-Einheit neue Freunde zu finden.

Das Leben von Behinderten ist sehr oft Uberschattet von UngewiBheit tUber
die Zukunft. Es gibt die Fragen, was passiert, wenn sie das Zuhause der
Eltern verlassen miissen, wie sie eine Arbeit finden und welche Art von
Arbeit, die Méglichkeit einen festen Freund oder eine Freundin zu finden,
jemanden zum Lieben, die Mdglichkeit einer Zunahme ihrer korperlichen
Einschrénkungen und ihrer Abhéngigkeit. Die Behinderten haben sehr we-
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nig Leute oder Gruppen, auf die sie sich wirklich verlassen kbnnen. Mehr als
irgendjemand anderer brauchen Schwerbehinderte ein Lebenssystem, in
dem sie sich sicher fiihlen kénnen, ein System, das ihnen zu jeder Zeit ein
Maximum an Freiheit und Unabhangigkeit gewahrleistet.

In unserer Untersuchung haben wir zu bewerten versucht, in welchem
Grade das FOKUS-System dem Behinderten das Gefiihl von Sicherheit ge-
wahrt. Das Gefiihl von Sicherheit steht sehr stark in Zusammenhang mit
dem Grad der Abhéngigkeit. In Krankenh&ausern und vielen Heimen ist der
Patient vollstandig sicher und abhéngig. Unsere Hauptfragestellung war:

Ist es moglich, in einem System mit so hohem Grad an Unabhangigkeit
wie bei FOKUS, dem Bewohner ein Gefiihl von Sicherheit zu geben?

Obwohl wir uns der Schwierigkeiten, eine wissenschaftliche Definition von
~Sicherheit“ zu geben, bewuBt sind, haben wir unser Bestes getan, jeden
Mieter entsprechend seiner eigenen Meinung und seinem Lebensstil in
einer Skala von ,;sehr sicher” bis ,sehr unsicher* zu klassifizieren.

In allen Wechselbeziehungen, die wir zu einander in Bezug stellten, fanden
wir einige wichtige Anhaltspunkte. Es gab relativ mehr Frauen als Manner,
die unsicher waren. Mieter, die aus Heimen (nursing homes) oder Rehabilita-
tionskliniken kamen, waren éngstlicher als Mieter, die aus dem elterlichen
oder dem eigenen Zuhause kamen. Auch der Grad der Behinderung wurde
zum Grad der Unsicherheit in Relation gestellt. Alle dargestellten Wechsel-
beziehungen waren nicht streng umrissen und konnten nicht erklaren,
warum wir herausfanden, daB 30 Prozent der Mieter sich unsicher fiihlten.

Das untenstehende Diagramm stellt die Ergebnisse aus diesem Teil der
Befragung dar. Wir haben die Mieter nach ihrem Grad an Behinderung und
der FOKUS-Einheit, in der sie wohnen, unterteilt.

Die Tabelle kann in folgende Punkte zusammengefaBt werden:

@ In der ersten Gruppe von vier Stédten fuhlen sich alle auBer einem Mieter
sicher oder in dieser Hinsicht zufrieden. Dies ist unabhangig vom Grad ihrer
Behinderung der Fall. o _

@ In der letzten Gruppe von vier Stéadten fiihlen sich die meisten Bewohner

unsicher, nur sehr wenige fiihlen sich wirklich sicher.

Was kann fiir bestimmte Gruppen die Ursache sein, sich unsicher zu fiihlen,
wihrend andere sich sicher fiihlen? Als Ergebnis verschiedener in unseren
Interviews sichtbar gewordener Gesichtspunkte zogen wir den SchluB, daB
die Hauptursache die Art und Weise ist, in der das Ser\(lce_-SYStem organi-
siert ist. In Einheiten, wo die Mieter das Gefiihl von Freiheit und Selbst-
bestimmung haben, fiihlen sie sich sicherer. In Einheiten, wo es ein Gefiihl
von Gleichformigkeit und institutioneller ,Fiirsorge* gibt, fihlen sich die Be-
wohner in ihrem Leben beeintrachtigt und unsicherer. ‘
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Der Grad an Sicherheit in Bezug zum Grad
der Behinderung
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Um zusammenzufassen: Das FOKUS-System hat gezeigt, daB es fur
Schwerbehinderte mdglich ist, ein unabhangiges Leben zu fiihren, mit
einem hohen Grad an Sicherheit und mit besseren Chancen zusammenzu-
leben, Arbeit zu finden und integriert zu sein — wenn die Wohnungen, der
Transport und besonders das Hauspflegesystem auf die richtige Weise
organisiert sind. Heute wissen wir, nach zehn Jahren und mehr Erfahrung
mit dem FOKUS-System, wie man so etwas machen kann. Nun ist es eine
Aufgabe fiir unterschiedliche Organisationen, die von Behinderten und fiir
sie gemacht werden - soziale Wohlfahrts-Organisationen, politische Par-
teien, und Beamte der sozialen Wohlfahrtssysteme in verschiedenen Lan-
dern - das System fiir das jeweilige Land zurechtzubiegen. Einfacher ist es,
fur die Behinderten als Objekt (Patienten, Klienten) zu sorgen. Aber da wir
die gut recherchierten Ergebnisse des groBen FOKUS-Versuches in Schwe-
den kennen, ist dies nichts, was wir akzeptieren kdnnten oder soliten.
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Adolf D. Ratzka

Schweden - Wunderland
der Integration?

Eine Ubersicht iiber gemeindenahe ambulante Dienste in Schweden

Um es gleich vorwegzunehmen: Schweden ist nicht das verheiBene Land -
nicht fur Nichtbehinderte und erst recht nicht fiir die behinderte Bevolke-
rung: Weniger als 20% aller Kérperbehinderten im Alter von 16 bis 64 Jahren
haben Arbeit, verglichen mit 68% der Gesamtbevdlkerung gleichen Alters.
Nur 4% haben eine postgymnasiale Ausbildung, im Gegensatz zu dem
schwedischen Durchschnitt von 15%. Korperbehinderte sind sozial viermal so
isoliert wie andere. Die Liste kénnte noch lange fortgesetzt werden. Offiziellen
Statistiken zufolge sind Behinderte im Durchschnitt in so ziemlich jeder Hin-
sicht schlechter dran, als die Gesamtbevolkerung. Sie fallen auf, durch ihre
Abwesenheit in Fiihrungspositionen in Politik, Verwaltung, Wirtschaft, den
Medien - und sogar in ihren eigenen Organisationen! Kurz, es ist noch ein
sehr weiter Weg bis zur ,vollen Teilnahme und Gleichheit.

Verglichen mit so manchen anderen Landern jedoch ist Schweden diesem
Ziel etwas niher geriickt. Hier einige schwedische Errungenschaften auf dem
Gebiet behindertengerechten Bauens und Planens:
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Trotz dieser Fortschritte sind schwedische Stidte immer noch fiir "
perbehinderte so gut wie véllig unzugénglich. Als néchster Schrit; i‘f’&“;ﬁ"‘”‘
eine Erwc-;-lterung der jetzigen Ant:-Diskriminierungs-Gesetzgebung not er
dig, um die rechtlichen Mittel zur Bekampfung der De-facto-Diskriminiewen-
Behinderter in unseren Stadten zu schaffen. rung

Nach behindertengerechter Stadte- und Wohnungsplanung sind gemeinge.
nahe ambulante Dienste zu Hause, in der Schule und am Arbeitsplat die
zweite notwendige Bedingung zur Integration Behinderter.

Ich beginne mit ambulanten Diensten am Arbeitsplatz. Den schwediSChen
Arbeitsdmtern steht ein umfassendes Arsenal von MaBnahmen zur Verfiigy ng
um die Chancen der Behinderten am Arbeitsmarkt zu verbessern; z g megi.
zinische und berufliche Rehabllltathn, Zus_chuss_e fur de_n Arbeitgeber zur
Deckung von Gehaltskosten, rechtliche Mittel, die Arbeitgeber zur AnStellun
Behinderter zwingen kénnen, Zuschiisse zum Ankauf und Umbau vgp, Kraft-g
fahrzeugen sowie Kostenubernahme fur technische Hilfen und Art?eitSpl atz-
anpassung. Relativ neu auf der Liste ist die Beschaffung von Afbe/tsassisten—
ten, die dem Behinderten durch praktische Handre:cpungen die BerfsauS-
ibung ermdglichen und erleichtern sollen. Dazu gehéren Hilfen beim Ein- ung
Aussteigen aus dem Auto, auf der Toilette, mit schwerem Werkzeug Akten,
usw. Seh- und Horgeschadigte konnen Vorleser resp. Zelcheqsprachedo,m ot-
scher bekommen. Als Assistenten konnen Hausmeister, Al’beltSkOIIegen oder

Personen von auBerhalb herangezogen werden.

Die MaBnahme wird vom Arbeitsamt finanziert, das dem Arbeitgeber bis zy
8.200 DM pro Jahr und behindertem Arbeitnehmer als Kostenentsché'd,-gung
fur Arbeitsassistenten auszahit. Dieser Betrag entspricht grob gerechnet
etwa 25% der durchschnittlichen Lohnkosten eines Arb_eltnehmerg. Das
heiBt, der Arbeitgeber wird nicht entschédigt fiir Hilfeleistungen, die menr gjs
etwa 2 Stunden pro Tag und Arbeitnehmer in Anspruch nehmen. Dag Arbeits-
assistentenprogramm umfasst z. Z. nur etwa 900 Arbeitnehmer; eingehende
Analysen liber die bisherigen Erfahrungen liegen noch nicht vor.
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Als nachsten ambulanten Dienst mochte ich Gber Schiilerassistenten in den
schwedischen Grund- und Oberschulen sprechen. Um behinderten Kindern
und Jugendlichen den Schulbesuch zusammen mit ihren nichtbehinderten
Nachbarskindern zu ermdglichen, sind vor allem behindertengerechte
Schulgebédude und praktische Hilfeleistungen notwendig. Was die Gebaude
betrifft, so missen seit 1967 alle neuen Schulen behindertengerecht gebaut
werden. Die meisten Schulen aus der Zeit vor 1967 sind noch nicht behin-
dertengerecht. In Stockholm z. B. sind 60% aller Grund- und Oberschulen
unzuganglich, der Rest ist teilweise oder ganz behindertengerecht.

Was die notwendigen praktischen Hilfeleistungen betrifft, so gibt es seit
1965 sogenannte Schiilerassistenten, die behinderte Kinder und Jugendliche
auf dem Schulweg begleiten, ihnen auf der Toilette und im Speisesaal helfen
oder im Unterricht mitschreiben. Sehbehinderte Schiiler kbnnen Vorleser,
horgeschéadigte Zeichensprachedolmetscher erhalten. Je nach Behinde-
rungsgrad kann ein Schiiler seinen eigenen Assistenten haben oder einen
mit behinderten Mitschiilern teilen. Die Mehrzahl der Schiiler mit Assistenten,
etwa 65%, sind korperbehindert, 8% sind seh- und 5% horgeschadigt, .
8% leiden an psychischen Stérungen, den Rest bilden Schiiler mit Epilepsie,
leichten Hirnschadigungen (MDB — Minimal Brain Dysfunction), Autismus
und sozialen Anpassungsschwierigkeiten.

Die Assistenten bendtigen keine Ausbildung. Etwa 80% sind unter 30, viele
sind nur ein paar Jahre élter als die behinderten Oberschiiler, fir die sie
arbeiten. Die meisten sind Hausfrauen. Assistenten werden von der Schule
angestellt; Schiiler kénnen nicht bestimmen, wer fiir sie arbeitet. Das
Bruttogehalt betragt etwa 1.760 DM monatlich. 60% der Programmkosten
tragt die Gemeinde, 40% der Staat. Im Schuljahr 1979/80 hatten 737 Volks-
schiiler einen Assistenten, bei einem Gesamtaufwand von 14 Millionen DM.
Assistenten fiir Oberschiiler kosteten rund 1 Million DM.

Wie weit ist die schulische Integration in Schweden fortgeschritten? Von offi-
zieller Seite strebt man Integration bereits im Kindergarten an, um behm.der-
ten und nichtbehinderten Kindern schon friihzeitig den Respekt vor Behin-
derung zu nehmen. Mancherorts schickt jedoch die Gemeinde einem
behinderten Kleinkind automatisch eine ,Dagmamma“ (Tagesmutter) ins
Haus anstatt ihm einen Platz im reguldren Kindergarten ar)zub!eten. Etwas
AufschluB iiber das AusmaB der schulischen Integration gibt eine von Prof.
Brattgards Institut durchgefiihrte Untersuchung, wonach 70% aller behin-
derten 15-ahrigen den Unterricht in gewohnlichen Klassen in der Regel-
schule besuchten. Damit sind sie ,individuell integriert” wie es amtlich heiBt.
Der Rest der Schiiler besuchte Sonderklassen in der Regelschule — was
man , Gruppenintegration“ nennt — und die 12 staatlichen Sonderschulen.
Diese Einrichtungen sind auf eine bestimmte Behinderung spezialisiert und
nehmen Grund- und Oberschiiler aus ganz Schweden auf. Die Schiilerzahl
dieser Anstalten ist seit Jahren im Abnehmen, da immer mehr Regelschu-
len behindertengerecht gebaut werden und die Zahl der Schilerassistenten

wachst.
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Die Entscheidung im Einzelfall iber den Grad der Schulintegration und die
Bewilligung eines Assistenten sind zum groBen Teil von der jeweiligen
Gemeinde abhingig. Wie bereits erwahnt, iibernimmt der Staat 40% der
Kosten eines Schiillerassistenten. Da nur der Besuch der Grundschule aber
nicht der Oberschule obligatorisch ist, besteht auch fiir die Gemeinde keine
Verpflichtung, behinderten Oberschiilern einen Assistenten zu stellen. Statt-
dessen werden in vielen Gemeinden behinderte Oberschiler an die staat-
lichen Sonderschulen verwiesen, wo alle Kosten einschlieBlich derer fiir
Schiilerassistenten vom Staat getragen werden. Als Begriindung dafiir
werden von der kommunalen Schulbehdrde oft bessere Voraussetzungen
fiir Unterricht und Behandlung an den Sonderschulen genannt. Die Behin-
dertenverbande vertreten jedoch den Standpunkt, daB auf lange Sicht
soziales Training mit gleichaltrigen Nichtbehinderten an der Regelschule
wichtiger ist, als z. B. die beste Krankengymnastik.

Wihrend es nunmehr allgemein anerkannt scheint, daB vielen behinderten
Schiilern der Unterricht in normalen Klassen an der Regelschule erst durch
die praktischen Hilfeleistungen der Schiilerassistenten erméglicht wird, fehit
. es nicht an Kritikern des Programms. So wird darauf hingewiesen, daB
Schiilerassistenten mancherorts als Lehrerersatz betrachtet werden; behin-
derte Schiiler, die besondere Lehrerunterstiitzung brauchen, erhalten somit
oft weniger Stunden Einzelunterricht, wenn sie einen Assistenten haben.
AuBerdem besteht die Gefahr, daB Assistenten Aufgaben fiir den Schiiler
machen, anstatt ihm helfen, die Arbeit selbst auszufiihren. Fir unausgebil-
dete Krafte ist dieser Unterschied oft schwer zu erkennen und einzuhaliten.

Weiterhin kann der Einsatz von Schiilerassistenten Lehrern und Schiilern
den Anreiz nehmen, technlsche Hilfen einzusetzen. Uberbeschiitzende
Assistenten isolieren den beh!nderten Schiiler von seinen nichtbehinderten
Klassenkameraden. Kurz, Assistenten kénnen unter Umsténden ein Hinder-
nis in der Entwicklung zu groBerer Selbstandigkeit darstellen.

In vielen Fallen helfen Klassenkameraden ihren behinderten Mitschiilern.
Nach Ansicht mancher Lehrer kann man sich jedoch nicht sténdig auf diese
Losung verlassen — so erstrebenswert sie auch ist. Es besteht némiich die
Gefahr, daB dieser Einsatz mit der Zeit den Reiz des Neuen verliert und
lastig wird, wodurch der Behinderte in eine erniedrigende Abhéngigkeit gert.

Ein groBer Nachteil der jetzigen Form des Schiilerassistenten besteht einigen
Kritikern zufolge darin, daB die Anwesenheit des Assistenten den Sondersta-
tus des bgahmde_rtgn Schule{s nur noch verstarkt, was wiederum zu seiner
Segregation beitragt. Als mogliche Lésung wird daher vorgeschlagen, die
Assistenten nicht wie blShGl’ dem behinderten Schiiler zuzuordnen, sondern
der ganzen Klasse. Damit knnen Assistenten auch anderen Schiilern
helfen, wie z. B. Kindern anderer Nationalitzt.

Die &ltesten und am besten ausgebauten schwedischen ambulanten
Dienste sind die sogenannten Heimdienste. Der Heimdienst ist mit anderen
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Sozialdiensten integriert und wird von der Gemeinde getragen. Der Staat
schieBt 35% der Kosten zu. Entscheidungen tiber Art und Qualitit dieser
Dienstleistungen liegen bei der jeweiligen Kommune. Es bestehen daher
groBe Unterschiede zwischen den Gemeinden - je nach kommunaler
Finanzlage und politischer Zusammensetzung des Stadtrates. Ambulante
Dienste sind fiir alle — also nicht nur fiir Behinderte — gedacht, die in den drei
folgenden Situationen praktische Hilfe bendtigen:

1. Fir alle Familien mit Kindern, wenn die Eltern krank oder aus anderen
Griinden auBerstande sind, fiir ihre Kinder zu sorgen. Wahrend dieser
Dienst nur fiir kiirzere Zeit gedacht ist, kbnnen Behinderte mit Kindern diese
Hilfen regelmaBig beziehen.

2. Wenn Kinder, die sonst tagsiiber den Kindergarten besuchen, erkranken,
kann der Heimdienst ins Haus kommen, um den Eltern zu ermaoglichen, ihrer
Arbeit nachzugehen. Diese Leistungen kann man normalerweise nur fiir
kiirzere Zeit bekommen (und auch dann nur schwer), aber Eltern mit behin-
derten Kindern sind zu regelméaBiger Hilfe berechtigt. Eine solche sogenannte
~Ablosekraft” kann fur ein paar Stunden, einen Nachmittag, Abend oder ein
Wochenende gebucht werden. Diese Hilfe gibt es nur in einigen wenigen
Gemeinden. Gebrauchlicher ist die Regelung, daB Eltern von der Gemeinde
fiir die Pflege ihres behinderten Kindes angestellt und bezahlt werden.

3. Behinderte und altere Menschen, die in ihrer téglichen Lebensfiihrung
praktische Hilfen benétigen, sind zur Benutzung des Heimdienstes

berechtigt.

Diese Dienste sind den kommunalen Sozialamtern untergeordnet und auf
Stadtteilebene organisiert. Die Stadt Stockholm — um ein Beispiel fur den
organisatorischen Aufbau des Heimdienstes zu geben - ist in 18 Sozialver-
waltungsbezirke eingeteilt, wo jeder Bezirk 20 bis 30 Tausend Einwohner
umfaBt. Die Bezirke bestehen wiederum aus ein bis zwei Dutzend Unter-
bezirken. Die verschiedenen Sozialdienste werden von Sozialarbeitern des
Bezirksbiiros koordiniert, von wo aus auch das Heimdienstpersonal zu den
Konsumenten in den jeweiligen Unterbezirken geschickt wird.

Ich méchte an dieser Stelle eine sprachliche Anmerkung mit einflechten.
Das Wort . Konsument* klingt im Deutschen in diesem Zusammenhang
sicher ungewohnt. Eine iiblichere Bezeichnung ist wohl ,der Betreute.
Diese beiden Termini beinhalten m. E. entgegengesetzte Haltungen gegen-
iber Behinderten. ,Betreut* bezeichnet ein passives Objekt und weckt
Assoziationen, die weit Uber die rein k@rperhche !jlllfeabhanglgkelt hinaus-
gehen. ,Konsument* dagegen soll schlicht und niichtern bekunden, daB der
Behinderte die zum taglichen Leben notwendigen Arbeiten, die er oder sie
nicht selbst iibernehmen kann, von anderen nach seinen Anweisungen aus-
fiihren 14Bt. Ich bin mir bewuBt, daB die Einfiihrung des Wortes ~Konsument
bei Nichtbehinderten wie auch Behinderten einiges Umdenken verlangt. Ich
méchte Ihnen ein Gedankenexperiment vorschlagen: Jedesmal, wenn Sie in
diesen Tagen das Wort ,,Betreuter” hdren, ersetzen Sie es in Gedanken mit

,Konsument*“ und untersuchen, ob sich der Inhalt der Aussage verandert.
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Nach diesem sprachlichen Abstecher mochte ich mich jetzt mit Heimdiensten
fiir behinderte und éltere Menschen befassen. Dienstleistungen fiir diese
Gruppe bestehen im aligemeinen aus Hilfen beim Aufstehen, Anziehen,
Toilettegehen, Einkaufen, Kochen, Putzen, aus Begleitung zum Spazieren-
gehen usw. Der Bedarf an diesen Leistungen wird von einem Sozialarbeiter
des Bezirksbiiros ermessen. Insgesamt erhalten etwa 350.000 Schweden
Heimdiensthilfe, was bei 8 Millionen Einwohnern 4,5% der Gesamtbevolke-
rung ausmacht. Es sind meist dltere Menschen; 20 bis 25% aller Personen
iiber 65 nehmen den Heimdienst in Anspruch. Der Landesdurchschnitt liegt
bei 2,6 Wochenstunden pro Konsument. Die Zahl variiert stark von Person
zu Person, von zweimal zwei Stunden im Monat zum Wohnungsputz bis zu
mehreren Stunden taglich. Mehr als 30 oder 40 Wochenstunden sind selten.
In manchen Gemeinden ist kein Heimdienstpersonal nach 5 Uhr nachmit-
tags oder am Wochenende zu bekommen.

In Schweden sind die Landkreise fiir das Gesundheitswesen und somit fiir
alle medizinisch-pflegerischen Einsatze zu Hause zusténdig, zu denen auch
Pflegeeinsétze fir Behinderte mit chronischen medizinischen Beschwerden
und Behinderte, die nachtsiiber Hilfe brauchen, gerechnet werden. In den
meisten Landkreisen werden diese Arbeiten vom regulédren kommunalen
Heimdienst ausgefiihrt und, falls notwendig, von der Beznrkskranken-
schwester komplettiert. Die Kosten trégt der Landkreis. In manchen.orten
schickt der Landkreis fiir die medizinisch-pflegerischen Hilfen sein eigenes
Personal — meist Schwesternhelfer — ins Haus, wahrend der Heimdienst der
Gemeinde die nichtmedizinische Pflege iibernimmt. Diese LOosung wird oft
kritisiert, wegen der Schwierigkeiten in der Aufgabenabgrenzung und der
Koordination der beiden Organisationen, die dem ansumenten wenig
Spielraum fiir seine eigenen Entscheidungen und sein Privatleben lassen_ |n
anderen Landkreisen dagegen bekommt der Konsument Pflegegeld, mit
dem er selbst Familienmitglieder, Nachbarn oder sonst jemanden anstellen
kann.

Die schwedischen Heimdienstangesteliten sind zu 80 —90% Frauen, meist
Hausfrauen, die ihre Arbeitszeiten den Bediirfnissen ihrer Familien anpassen.
4% sind ganztégig, 51% halbtags und die restlichen 45% sind stundenweise
angestellt. 15% aller im Heimdienst Tétigen sind von der Gemeinde bezahite
Familienmitglieder, die fiir ihre behinderten oder alten Ehegatten, Eltern
oder Kinder arbeiten. Im Heimdienst Angestellte werden gewohnlich ,Heim-
samariter” genannt und ihre Bezahlung ist dementsprechend: der Stunden-
lohn von z.Z. etwa 13 DM ist der niedrigste aller Kommunalangesteliten. Die
schwedischen Behindertenverbinde vermeiden die Bezeichnung ,Heim-
samariter” — wer will schon sein ganzes Leben lang die Rolle des unter die
Réuber gefallenen Opfers iibernehmen, dessen Existenz von der mildtzti-
gen Hilfe eines zufélligen Passanten abhéngig ist! Die Behindertenorganisa-
tionen haben sich iibrigens auch entschieden gegen den Einsatz von Frei-
willigen anstelle von kommunalen Angestellten ausgesprochen. Von den
rund 70.000 schwedischen Heimdienstangestellten haben etwa 30% eine
einschléagige Ausbildung — gewdhnlich ein zweiwdchiger Kurs.

61



Die Kosten des Heimdienstes fiir den Konsumenten sind von Gemeinde zu
Gemeinde verschieden. In einigen Kommunen ist der Dienst kostenlos, in
anderen wird eine Stundengeblihr erhoben, mit einem einkommensabhéin-
gigen Monatshdchstbetrag, der in einigen Gemeinden bis 1.000 DM gehen
kann. Anderswo zahlt jeder Konsument die gleiche Monatspauschale, unab-
héngig von Einkommen und Stundenzahl. Schwedische Behinderte unter 65
Jahren beziehen eine steuerfreie Kompensationsleistung von der Aligemei-
nen Staatlichen Versicherung, deren Hohe vom Grad der funktionellen
Behinderung abhéngig ist und z. Z. bis zu 360 DM monatlich betragt. Damit
soll der Behinderte unter anderem auch Pflegekosten bestreiten.

Nun zu einigen wirtschaftlichen Aspekten des schwedischen Heimdienstes.
Eines der erklarten Ziele des ambulanten Diensts fiir behinderte und altere
Personen ist die Bedarfsminderung an teuren Heim- und Anstaltspléatzen.
Ein Bett auf einer Pflegestation kostet den Steuerzahler ungefahr 180,- DM
am Tag - die Kosten fiir @rztliche Betreuung, Medikamente und Mahizeiten
nicht eingerechnet. Eine Heimdienststunde inklusive aller Arbeitgeberabga-
ben kostet z. Z. etwa 19,— DM. Verglichen mit der teuersten Alternative — der
Pflegestation — kommen ambulante Dienste billiger, solange der tagliche
Bedarf einer Person im Durchschnitt weniger als 9 Stunden ausmacht. Diese
zugegebenermaBen grobe Rechnung gibt immerhin einigen AufschluB tber
die GréBenordnungen. Von seiten der zustandigen Behorden wird ver-
sichert, daB im Einzelfall immer die ganze Lebenssituation eines Menschen
ausschlaggebend ist und nicht derartige wirtschaftliche Kalkule. Das Ironi-
sche dabei ist jedoch, daB bedeutend mehr Behinderten — darunter
Jugendlichen - und &lteren Menschen das Heimdasein erspart wiirde, wenn
die Planungsstrategen dem finanziellen Kriterium folgten:

Die Zahl der Pflegestationsinsassen, die in ihrer eigenen Wohnung leben
kénnten, wenn sie einige Stunden Heimdienst am Tag hatten, wird in
Schweden auf 7.000 geschétzt. Es gibt mehrere Griinde fiir diese offen-
sichtliche Verschwendung von menschlichem Leben und &ffentlichen
Geldern: )

Die Kosten der ambulanten Dienste werden von der Gemeinde, die der
Pflegestation vom Landkreis getragen. Politiker im Gememderat riskieren
ungern ihre Karriere durch Vorschlage, die darauf hinausgehen, ambulante
Dienste weiter auszubauen und durch Erhéhung der Kommunalsteuer zu
finanzieren — mit dem Argument, damit dem Landkreis beim Sparen zu
helfen. AuBerdem konnen viele Personen ihre Pflege- und Altersheime
wegen des Mangels an geeigneten behindertengerechten Wohnungen nicht
verlassen. Eine staatliche Kommission schlug daher vor, beim Sanieren von
Altbauwohnungen den Einbau von behindertengerechten Aufziigen beson-
ders zu subventionieren. Hier kommt es also darauf an, Kosten und Nutzen
einer MaBnahme nicht fiir jede BeschluBeinheit fiir sich, sondern aus
gesamtwirtschaftlicher Sicht zu beurteilen. Dazu sind flexiblere Instrumente
des Steuerausgleichs zwischen den verschiedenen Verwaltungsebenen

notwendig.
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Ich mdchte nun anhand schwedischer Erfahrungen einige potentielle
Konflikte diskutieren, die zwischen ambulantem Dienst und Konsument
entstehen kénnen. Zunéchst die Frage der Personalausbildung. Sowohl die
schwedischen Behindertenverbéande als auch die Gewerkschaft der
Kommunalangestellten fordern mehr Ausbildung; die Behinderten, weil sie
sich hohere Qualitat der Dienstleistungen erwarten, die Gewerkschaft
wegen der damit verbundenen Aufwertung der Arbeit und letztlich der
Bezahlung — obwohl heute mehr Ausbildung noch nicht mit besserem
Gehalt pramiert wird. Die Anstrengungen der Behindertenverbéande haben
m. E. wenig Aussicht auf Erfolg: Bei den heutigen knappen kommunalen
Haushalten bedeuten hohere Lohne der Angestellten weniger Stunden fiir
den Konsumenten. Ob der Verlust an Arbeitsstunden durch hohere Qualitat
wettgemacht wird, bleibt abzuwarten. Meinen Erfahrungen nach sind Arbeits-
kréfte leichter einzuweisen, je weniger pflegerische Vorbildung sie haben.
Wenn iiberhaupt jemand ausgebildet werden soll, dann ist es meiner
Ansicht nach der Konsument. Um jemanden zu motivieren und anzuleiten,
braucht man etwas padagogisches und psychologisches Geschick, das
man erlernen muB. AuBerdem ist der Personalumsatz bei den Konsumenten
geringer als beim Heimdienstpersonal, was eine Ausbildung der Konsumen-
ten sinnvoller macht.

Ein weiteres Beispiel fiir die gegensétzlichen Interessen zwischen amby|gp-
tem Dienst und Konsument besteht darin, daB die Wohnung des Konsy-
menten ein wichtiger Teil seiner Lebensfiihrung und Ausdruck seiner Persgn-
lichkeit, aber gleichzeitig auch Arbeitsplatz fur me!_wreye Personen ist, die ein
Recht auf gute Arbeitsbedingungen haben. Es ist iiblich, daB ein Reprisen-
tant des Bezirksbiiros Hausbesuche abstattet, um sich von der Ubereijn-
stimmung des Arbeitsplatzes mit den tariflich vereinbarten Normen zy yeg.
gewissern. Konsumenten und Behindertenverbiande haben nicht das Recht,
bei diesen Verhandlungen mitzuwirken.

Ein weiteres Konfliktmoment besteht darin, daB Angestellte des Heim-
dienstes die Anweisung haben, dem Bezirksbiiro Probleme zu melden, gie
sie in der Wohnung des Konsumenten beobachten, wobei es sich um fen-
lende technische Hilfen, Krankheitssymptome oder etwa Alkoholprobleme
handeln kann. :

In einigen der Behindertenwohnanlagen von dem von Prof. Brattgard
beschriebenen Typ kam es zu heftigen Konflikten zwischen Personal, Perso-
nalleitung, Sozialverwaltung auf der einen und Mietern a_lqu_Ier anderen Seijte
uber Berichte, die zum Zweck einer rationelleren Arbeitseinteilung angefer-
tigt wurden. Die zum Teil geheimen Dossiers enthielten nicht nur Angaben
iiber den Bedarf einzelner Mieter an taglicher Hilfe, sondern auch deren
Gewohnheiten und Charaktereigenschaften.

Ich fasse zusammen: meines Erachtens besteht in der zunehmenden
Professionalisierung und Institutionalisierung der ambulanten D_ienste die
Gefahr der Uberbeschiitzung, sozialen Kontrolle und Beschneidung der per-
sonlichen Initiative des Konsumenten - also genau das Gegenteil von Hilfe
zur Selbsthilfe.
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Gibt es einen optimalen ambulanten Dienst? Sollen alle Behinderte, die
praktische Hilfen brauchen, in den von Prof. Brattgard beschriebenen
Wohnungen leben? Diese Losung setzt eine geographische Konzentration
der Konsumenten voraus. Aus diesem Grund nennt man im Stockholmer
Sozialverwaltungsjargon diese Anlagen ,Konzentrate“. Fiir Konsumenten,
die nicht umziehen kénnen oder wollen, sind solche ,,Konzentrate” keine
Losung. Damit kommen wir zu einem wichtigen Punkt: Wenn Behinderte voll
in der Gesellschaft teilnehmen sollen, miissen sie die gleichen Wahiméglich-
keiten auf dem Wohnungsmarkt haben wie der Rest der Bevélkerung. Das
wiederum erfordert geographisch flexible ambulante Dienste, die dem
Konsumenten folgen — und nicht umgekehrt.

Die Losung, die m. E. die groBte Flexibilitét bietet, ist ein System, das dem
Konsumenten mit einer entsprechenden monatlichen Zuwendung ermoég-
licht, die notwendige Quantitat und Qualitét an Dienstleistungen selbst zu
erstehen. Voraussetzungen dafiir sind ein gewisses Organisationsgeschick
und eine geniigend groBe Anzahl potentieller Arbeitnehmer in Wohnnahe.
Sind diese Voraussetzungen gegeben, ermdglicht ein solches Modell das
groBte MaB an Unabhangigkeit. :

Zwischen diesen beiden Lésungen — Prof. Brattgards Wohnanlagen auf der
einen und das eben beschriebene Modell mit dem Konsumenten als Arbeit-
geber auf der anderen Seite — spannt sich ein Spektrum von nichtinstitu-
tionellen Modellen, die alle realisiert werden soliten, um dem Konsumenten
eine Wahl zu ermdglichen, die seinen Umsténden, Fahigkeiten und Préaferen-

zen am besten zusagt.

Wir sprachen iiber Behindertenintegration durch ambulante Dienste und
behindertengerechtes Bauen. In der Bundesrepublik wird z.Z. auch viel Uber
Integration geredet. Jetzt kann man sich natiirlich fragen, was man hierzu-
lande eigentlich unter Integration versteht. Denn wiirden Sie sich integriert
fiihlen, wenn Sie in einem Behindertenghetto leben und sich als fernseh-
gerechtes Sorgenkind auf der Mattscheibe wiedererkennen miiBten?

Ich danke Ihnen.
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G.Heykamp

Stiftung Fokus - Nederland

Integration durch
ambulante Hilfs- und
Pflegedienste in Holland

In den mir zur Verfiigung stehenden zwanzig Minuten werge ich Ihnen zu
erklaren versuchen, wie in Holland die Voraussetzungen fiir ein selbstéandi-
ges Wohnen und damit selbsténdiges Leben behinderter Menschen

geschaffen worden sind.

Vorbedingungen hierzu waren zum einen die Unterstiitzung der jeweiligen
Wohnung%érr?ter bei der Beschaffung entsprechender Wohnungen und zum
anderen die Finanzierung der dem behinderten Menschen adaquaten All-

tagshilfen durch die Sozialversicherung.

Die Sozialversicherung (Allgemeines Arbeitsuntauglichkgits-Gesgjcz) ist
auch fiir die Finanzierung von Hilfsmitteln wie zum Beispiel Rollstiihlen oder
den behindertengerechten Umbau von Personenkraftwagen zustindig. Es
wurde diese Art der Finanzierung gewahlt, um eine an den individuellen
Bediirfnissen behinderter Menschen orientierte Hilfe leisten zu kdnnen u_nd
um nicht an eine festgeschriebene ,Behindertenpolitik* gebunden zu sein.
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Dieser Entscheidung liegt die Erkenntnis zugrunde, daB behinderte
Menschen genauso wie nichtbehinderte Menschen bestimmen kdénnen,
wann, wie und wo sie leben wollen. Um dies zu ermdglichen ist neben der
entsprechenden Wohnung auch die individuelle Alltagshilfe (AT.L.-Hilfe)

unabdingbare Voraussetzung.

AT.L.-Hilfe

Die Buchstaben ATL. stehen fiir Aktivitaten des taglichen Lebens. Hier-
unter sind die immer wiederkehrenden alltaglichen Verrichtungen wie das
An-und Ausziehen, die Benutzung der Toilette, die persdnliche Hygiene usw.
zu verstehen, bei denen der behinderte Mensch aufgrund seiner kérper-
lichen Voraussetzungen Schwierigkeiten haben kann. Werden behinderten
Menschen bei der Verrichtung dieser Tatigkeiten entsprechende Hilfe-
leistungen geboten, so miissen sie im Prinzip selbstéandig leben kénnen,

Auch fiir die Aufgaben, die im Haushalt nicht selbstandig verrichtet werden
kénnen, stehen mit der Familienfiirsorge Hilfen zur Verfugung. Um es dem
/ behinderten Menschen zu ermdglichen, seinen Tagesablauf selbst zy

| bestimmen, muB die ATL -Hilfe vierundzwanzig Stunden am Tag verfiigbar
! gein. Um dies zu verwirklichen, sind in den Niederlanden sogenannte
I

Fokusprojekte gegriindet worden. Ein Fokusprojekt besteht aus 12 bis 15
behindertengerechten Wohnungen, die etwas verstreut in ein Wohngebiet
integriert worden sind. Sie sind einer sogenannten ATL.-Einheit zugeordnet
Die ATL.-Einheit hat die GroBe und das Erscheinungsbild einer Einfamilien-
wohnung. In ihr sind die ATL-Assistentinnen untergebracht. Sie stehen den
Bewohnern der Fokuswohnungen auf Abrufzur Verfiigung. Die Assistentinnen
sind mit Hilfe einer Intercom-Sprechanlage zu erreichen, die sowoh| vom
Elternschlafzimmer, vom Wohnzimmer und von der Toilette aus bedient
werden kann.

Der Bewohner einer Fokuswohnung koordiniert so die ganzen ihm gebotenen
Hilfen selber. Durch das ATL -Hilfe-Angebot und die funktionsgerechten
Wohnungen werden Voraussetzungen geschaffen, die es inren Bewohnern
ermdglichen, fast genauso zu leben, wie ihre nichtbehinderten Nachbarn.
Ich sage absichtlich fast, weil keine Form der AT.L.-Hilfe — wie gut sie auch
sein mag - die kérperliche Behinderung eines Menschen aufhebt. Es st
aber sehr wohl mdoglich, die kdrperlichen Beschrankungen und die Abhin-
gigkeit bis auf ein Minimum zu reduzieren.

Menschen mit einer Behinderung, die diese Hilfe im taglichen Leben
brauchen, kénnen sich in den Niederlanden fiir eine solche Wohnung
anmelden. Die zukiinftigen Bewohner werden nicht nach dem Prinzip oder
MaBstab der sozialen Selbsthilfe ausgewihlt, wie es vor der Verwirklichung
dieser Wohnform schon mal vorgeschlagen worden war. Wenn ein solcher
AuswahlmaBstab gehandhabt wiirde, so hatten Menschen mit einer Behin-
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derung, die Uber viele Jahre in einer sie beschiitzenden Umgebung gelebt
haben, nur wenig Aussicht auf eine solche Wohnung; denn sie hitten sich
zu sehr an die psychisch-soziale Betreuung gewohnt. Es hat sich in der
Praxis gezeigt, daB Menschen, die lange Zeit in einer institutionellen Wohn-
form gelebt hatten und die dann eine Fokuswohnung bezogen, ihren Weg in
der nichtbehinderten Gesellschaft hervorragend haben finden kénnen:
wéahrend es manchen Personen die immer selbstzndig gewohnt hatten,
bevor sie behindert wurden, viel mehr Miihe kostete. Menschen vorher aus-
zuwahlen ist also grundfalsch. Urteilen tiber Sachen die scheinbar leicht vor-
aussagbar sind, stellt sich immer wieder als schwierig heraus.

Die Mdglichkeit der gesellschaftlichen Eingliederung wird durch diese
Wohnart stark vergroBert. Der Bewohner einer Fokuswohnung kann unter
anderem selbst bestimmen, wann er aufsteht. Ein regelméaBiger Tages-
ablauf, oft eine Bedingung, um arbeiten zu kénnen, gehort jetzt zu den Mog-
lichkeiten. Man ist nicht Ianger von der Diensteinteilung der Hilfeleistenden
abhéngig. Aus der Praxis geht auch hervor, daB verschiedene Menschen mit
einer Behinderung, die in einer solchen Wohnung leben, wie ich selber,
einen Arbeitsplatz finden. Andere besuchen Lehrgénge, studieren, oder
werden ausgebildet. Dies ist jedoch keine Verpflichtung. Wenn ein Bewoh-
ner das ,liebe Nichtstun“ oder das , dolce far niente“ bevorzugt, gehort auch

diese Lebensweise zu den Mdglichkeiten.

Weil diese Wohnungen zum Programm des sozialen Wohnungsbaus gehoren,
ist es fiir jede Person, die behindert ist und ATL.-Hilfe braucht, finanziell
moglich, eine solche Wohnung zu mieten. Ferner gibt es in den Niederlan-
den die Mdglichkeit, Mietzuschiisse zu beantragen, wenn das Einkommen
zu niedrig ist, um die Miete bezahlen zu kdnnen. Die ATL.-Hilfe wird — wie
ich bereits bemerkte — durch die Sozialversicherung bezahlt. Diese Wohnart
ist also kein Privileg einer bestimmten bevorzugten Klasse.

Die Idee des selbsténdigen, integrierten Wohnens einer spezifischen
Gruppe von Menschen ?nit einer Behinderung ist _durch Evert van _dgr Horst
von Fokus-Schweden iibernommen und in den Niederlanden realisiert

worden.

Gri i rganisation ist Herr Professor Braﬁtgérc_i Er und Herr van
de?&%?;tdlegg lgio%iere auf dem Gebiet selbsténdigen, integrierten
Wohnens von Menschen mit einer Behinderung - sorgten dafiir, daB die
Letztgenannten nicht automatisch den Patientenstatus auferlegt bekamen.
Denn oft wurde gedacht, daB ein Mensch, dem etwas an den Beinen fehlt,
auch automatisch geistig beeintrachtigt ist. Leider existiert diese Meinung
trotz des Internationalen Jahres der Behinderten immer noch bei vielen

Menschen.
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Das ist mit ein Grund, weshalb die Arbeit von Fokus oft erschwert wurde.
Denn ,Behinderte” — zu oft wird das noch pars pro toto gebraucht -
~konnen doch nicht selbsténdig in dieser harten Gesellschaft leben und
arbeiten!” Auch das war und ist oft noch die Meinung vieler Menschen. In
den Niederlanden hat es dann auch einen langen und schweren Kampf
gegeben, um die Fokusidee zu realisieren. Einen politischen Kampf, dessen
Sieg durch Evert van der Horst und seine Mitarbeiter der ersten Stunde
errungen worden ist. Sie machten deutlich, daB Menschen mit einer Behin-
derung Personen sind, die fiir sich selbst aufkommen kénnen.

Die Stiftung Fokus beschiftigt heute an die zwanzig AT.L.-Assistentinnen pro
Projekt. Darunter fallen Vollzeit- wie Teilzeitkrafte und ein entsprechendes
Reservepotential an Helfern. Zur Zeit werden sechs Fokusprojekte bewohnt.
Es ist zu erwarten, daB sich diese Zahl zukiinftig um nochmals neunund-
zwanzig erhohen wird. Mit anderen Worten: Die Gesamtzahl der Projekte
wird mindestens fiinfunddreiBig betragen.

In unserem Biiro in Ten Boer bei Groningen sind weitere zehn Leute
beschaftigt, die Aufgabengebiete in der Verwaltung, im technischen
Bereich, in der Vorbereitung neuer Projekte und in der Arbeit mit zukiinf-
tigen Projektbewohnern haben.

Ich hoffe, daB ich ihnen verstandlich gemacht habe, wie die Stiftung Fokus

das selbsténdige, integrierte Wohnen fiir Menschen mit einer Behinderung
mdoglich gemacht hat.
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Patricia Osborne

Association of Crossroads Care Attendant Schemes Ltd.
Rugby, England

Familienersetzende
oder familienergan-
zende ambulante
Betreuung fiir
Behinderte?

Konzept und Arbeitsweise von Crossroads als Ergénzung
ambulanter Hilfs- und Pflegedienste in England.

»Die besten Ideen sind oft einfach, beginnen im kleinen und entstehen
aus echten Bediirfnissen heraus und nicht aufgrund amtlicher
Vorschriften. Care Attendant Schemes haben sich in der Entwicklung von
Hilfsdiensten fiir behinderte Menschen als eine auffallend humane und
kostengiinstige Initiative hervorgetan. Dabei sind sie beispielhaft fiir gut
koordinierte Zusammenarbeit zwischen dem staatlichen Bereich und dem
Bereich freiwilliger Hilfe, die wir fiir die wirksamste Art und Weise halten,

ortlich auftretenden Bediirfnissen gerecht zu werden*

Diese Aussage machte der englische Staatssekretér fiur Gesundheit und
soziale Dienste zu Eingang einer Rede anlaBlich der Griindungssitzung der
Association of Care Attendant Schemes Ltd. im September 1981. Ich
mochte diese drei Satze gerne als Uberschriften verwenden, wenn ich
versuche, lhnen nicht nur den Erfolg von Crossroads hier in England
verstandlich zu machen, sondern zugleich die allgemeinen Grundziige von
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Crossroads aufzeigen, die dazu gefiihrt haben, daB so viele behinderte
Menschen und ihre Familien nun wirklich eine Wahl haben zwischen dem
Verbleib in ihrem eigenen Zuhause oder einer unnotigen und langfristigen
Einweisung in ein Heim oder in ein Krankenhaus.

,Die besten Ideen sind oft einfach, beginnen im kleinen und entstehen
aus echten Bediirfnissen heraus und nicht aufgrund amtlicher

Vorschriften®

Mehrere Folgen einer in England viel beachteten Fernsehserie hatten 1973
die Geschichte eines schwerbehinderten jungen Mannes zum Inhalt, der zu
Hause allein von seiner verwitweten Mutter gepflegt wurde. Im Verlauf der
Geschichte brach die Mutter infolge dieser standigen physischen und
psychischen Belastung durch die Pflege ihres Sohnes gesundheitlich
zusammen, und das Problem wurde in dieser erfundenen Fernsehge-
schichte auf einzigartige Weise gelost. Anstatt den Behinderten und seine
kranke Mutter ins Krankenhaus zu bringen, da sonst niemand da war, um fiir
sie zu sorgen, wurde eine Krankenschwester angestellt, die zu ihnen ins
Haus kam, so daB die Mutter sich ausruhen konnte und im taglichen Ablauf
des Pflegens einmal eine Pause fand. Auf diese Geschichte hin bekam die
Fernsehgesellschaft sehr viele Briefe, und die Schreiber waren Menschen
mit sehr ahnlich gelagerten Problemen. Die Fernsehgesenschgft ATV,
Network Ltd. stellte daraufhin die Summe von 10.000 Pfund fiir einen zweij-
jahrigen Modellversuch zur Verfugung, der die Probleme untersuchen sollte,
die auf Familien zukommen, wenn ein schwerbehindertes Familienmitglieq

zu Hause verbleiben mdchte.

r ich Gemeindeschwester in einer Kleinstadt in Mittelengland, die
(I;):rrg:lgegaspiel beriihmt wurde, dem sie |hren”Namenhgab: Rugby. Rugby
wurde als geeigneter Standort fur einen Modellversuc éausdgewahl’t, daes
etwa 80.000 Einwohner hat, sowie ein ziemlich dichtes Stadtzentrum und .
einiae Darfer in der Umgebung. Geogr aphisch war es also gele'gnet und wir

g 1 daB wir es mit einem sowohl stadtischen als auch land-
boten den Vorteil, _da " t nd Gelegenheit hatten, Anfahrtspro-
lichen Einzugsgebiet Zu tun hat”enif L e ik der Binfihrung einoe
bleme ebenso bewaltigen Zu mussen, * [ind Fragestellungen.

jerigkeite
neuen Konzeptes gegebenen Schwierigkeit

ich kein akademisch

empirische Untersu-
der (Sﬁgasf;;‘tﬁ;?ken P cht in den Kopf wollte.
gen

schli der Pflege
; hauptsachllch aus de
i ine berufliche Erfahrung He beste, damit zu
E&%T(%?rmecnhsgggnmgeéuonnen hatte, hielt ich €S qur;gr?i?lderten selbst fragte,
beginnen, daB man wirklich die Angehorigen un Nutzen bringen kénnte und
welche Art von Dienstleistung ihnen am meisten e en Diensten lagen.
wo die Liicken in den bestehenden staatlich organi

ichti ' daB
Firr diese Phase ist €S wichtig, zu wissen,
denkender Mensch bin und mir
chungen, graphische Darstellun

71



Wir fanden die Antwort nicht von einem Tag auf den anderen, und der Erfolg
stellte sich in kleinen Schritten ein; die Losungen ergaben sich aus den
jeweils einzelnen Situationen. Auf jede Familie wird individuell eingegangen
und der Betreuungsbedarf wird allein durch die jeweiligen Erfordernisse
bestimmt. Mit anderen Worten: unser Dienst paBt sich der Familie an und
nicht die Familie muB sich unserem Dienst anpassen. Schrittweise ergaben
sich wahrend des Modellversuchs folgende wichtige Punkte:

1. Behinderte Menschen haben gewohnlich einen festgelegten Tagesablauf.

2. Entgegen der allgemeinen Annahme (die vor allem unter den arztlichen
Berufen verbreitet ist) benttigen die meisten Behinderten nicht grundsétz-
lich eine Betreuung rund um die Uhr oder einen sténdig anwesenden Helfer.

3. Die Hilfe, die sie tatsachlich bendtigen, ist praktischer Natur und betrifft
sehr grundsétzliche und alltdgliche Aufgaben — Waschen, Toilettenhilfe,

Anziehen, zu Essen geben.

4. Der erforderliche Helfer muB nicht notwendigerweise eine qualifizierte
Krankenschwester sein.

5. Vorrangig sollten der Behinderte und seine Familie bestjmmen konnen,
wie sie diese Pflegeaufgaben in ihrem eigenen Hause verrichtet haben
wollen. Der Betreuungshelfer sollte den Ablauf bei jedem einzelnen Ir]lel'
duell lernen und vor allem darauf achten, was die Betroffenen selbst ihm zu

sagen haben und sich nach ihren Wiinschen richten.

6. Jeder Hilfsdienst fiir behinderte Menschen muB in Betracht ziehen, daB
Behinderte auch auBerhalb der Zeiten 9.00 Uhr bis 17.00 Uhr Montag bis
Freitag, behindert sind. Die angebotene Hilfe sollte verlaBlich und jederzeit
verfiigbar fortgesetzt werden und auch die Stunden abdecken, die oft als
,auBerhalb der Geschéftszeit liegend" angesehen werden, d. h. spat
abends, friih morgens, am Wochenende und an Feiertagen.

7. Der Grund dafiir, warum sich die meisten Behinderten unnétigerweise —
d. h. gegen ihren Willen —in Krankenhaus- oder Heimpflege befinden, liegt
darin, daB die Familie auseinandergefallen ist oder keine Familie existiert.
Sie sind nicht immer deshalb im Pflegeheim oder Krankenhaus, weil sie dies
brauchen oder wollen, sondern weil zu wenig Anstrengungen unternommen
wurden, geeignete und funktionsfédhige Alternativen in Form von guten
Gemeindediensten zu finden, die Hilfsmittel und Umbauten im Haus ebenso

umfassen wie praktische Hilfestellung.
8. Meiner Meinung nach gehen diese zwei Aspekte Hand in Hand - Hilfs-
mittel und Umbauqten niitzen wenig, wenn keine praktischen Hilfestellungen

hinzukommen. Praktische Hilfe kann viel leichter geleistet werden, wenn
gute Hilfsmittel und geeignete Umbauten vorhanden sind.
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9. ,Behindertenpflege” ist nicht nur die Sache einer einzigen Berufsgruppe
und es gibt dafiir keine passende ,Schublade”. Aligemein gesprochen sind
die Dienste zersplittert. Die Verantwortung dafiir teilen sich die Gesund-
heitsbehorde, die Sozialbehorden und Organisationen, die auf freiwilliger
Basis tatig sind. Selten sitzen dabei Behinderte in beratenden oder
entscheidungstragenden Gremien. Der dabei zugrunde liegende Ansatz ist
ausgesprochen verfehlt und resultiert aus einer viele Jahre zuriickrei-
chenden Tradition im Pflegebereich und in der Sozialarbeit. Crossroads
bringt alle beteiligten Gruppen in Form von Entscheidungskomitees
zusammen, in denen Vertreter der Gesundheitsbehorde, der Sozialbehorde,
der freiwilligen Organisationen und — am wichtigsten — der Behinderten
selbst sitzen.

10. Viele bestehende Dienste unterstehen groBen Institutionen, die fiir einen
groBen Einzugsbereich zusténdig sind. Crossroads kehrt dieses Prinzip um
und jeder unserer Dienste ist absichtlich klein gehalten, persdnlich und auf
hausliche Pflege spezialisiert. Es gibt jeweils einen Koordinator und 6 bis 10
Betreuungshelfer sorgen fiir 30 bis 40 Familien pro Woche.

11. Weil die Verantwortung fiir die tagliche Pflege eines Schwerbehinderten
sehr oft in der Hand einer einzigen Person liegt, sollte sich die zu leistende
Hilfe nach Art und Zeiteinteilung an den personlichen Verhéltnissen des
Helfers oder Verwandten orientieren.

,Care Attendant Schemes haben sich in der Entwicklung von Hilfs-
diensten fiir behinderte Menschen als eine auffallend humane und
kostengiinstige Initiative hervorgetan.*

Unser Modellprojekt in Rugby ging 1976 zu Ende und war zweifelsohne ein
Erfolg. Es ist fir mich immer noch unglaublich, daB ein kleiner Dienst in
einem kleinen Gebiet solch eine Wirkung auf nationaler Ebene haben solite.
Gegen Ende des Jahres 1976 interessierte sich das G_esu.ndhe!ts- und
Sozialministerium fiir unsere Arbeit und verlangerte die Finanzierung des
Dienstes in Rugby um ein weiteres Jahr. Ich erinnere mich daran, daB man
mich andeutungsweise fragte, was ich von einer wissenschaftlichen Unter-
suchung hielte, und wegen meiner sehr praktisch veranlagten, emfache;n
Natur hatte ich nicht die geringste Vorstellung davon, was mein enthusia-
stisches ,,Ja, bitte!" fiir Folgen haben sollte.

1977 gewahrte die Kommission der Européischen Gemeingchaft GroBbri-
tannien die Summe von 100.000 Pfund und zwar in Form einer vertraglichen
Vereinbarung mit dem Umweltministerium. Crossroads wurde gebeten, die
Ausfiihrung des Projektes zu ibernehmen, das herausfinden sollte, welche
Wohnbediirfnisse Schwerbehinderte haben, die auf unterstﬁtz_ende Hilfe
angewiesen sind, und das Projekt sollte versuchen, durch praktische Aktions-
programme in ausgewahiten kommunalen Gebieten zu bestimmen, wie
diese Wohnbediirfnisse wirkungsvoll durch die Bereitstellung geeigneten
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Wohnraums (entweder durch zweckmaBigen Bau oder durch Umbau) in
Verbindung mit geeigneten hiuslichen Betreuungsdiensten zu erfiillen
seien. Bei diesem praktischen Aktionsprogramm war fiir eine Dauer von 3
Jahren an 5 Crossroads-Dienste gedacht, und der Gedanke, sie irgendwo in
einer fremden Gegend einzurichten, schien — um es vorsichtig auszu-
driicken - nicht sehr ermutigend zu sein.

Tatséchlich jedoch entstanden in diesen 3 Jahren iiber 25 solcher Dienste,
SO groB war das Interesse, und gegenwartig gibt es 40 Crossroads-Dienste,
Uber alle 4 Lander des Vereinigten Konigreiches verteilt, sowie einen in
Holland. Durch unser Eingebundensein in das EG-Projekt konnten wir mit
Spannung verfolgen, wie unsere Ideen von einem anderen Land der Euro-
paischen Gemeinschaft ibernommen werden konnten.

Angefangen hatten wir mit der Hilfe fir 28 Familien, die wir 1977 fiir 5.000
Pfund pro Jahr leisten konnten — heute helfen wir tiber 1.000 Familien pro
Woche, und 6ffentliche Gelder von iiber 500.000 Pfund werden dafiir ausge-
geben. Teilt man den Betrag, der erforderlich ist, um behinderten Familien-
mitgliedern den Verbleib zu Hause zu ermdéglichen durch die Zahl der Fami-
lien, und vergleicht man dann das Ergebnis mit den Kosten, die fiir eine
Person in einem Krankenhausbett oder im Pflegeheim entstehen, so wird
das sehr gute Kosten-Nutzen-Verhéltnis sehr bald offenbar. Aber ganz abge-
sehen von diesem guten Kosten-Nutzen-Verhaltnis geht es hierumein
Prinzip: selbst wenn die héusliche Pflege genauso viel kosten wirde, wie die
Pflege im Heim, so solite doch das Argument der Humanitét den Ausschlag
geben und behinderte Menschen sollten die Moglichkeit einer Wah!
erhalten. Mancher Lippendienst wird diesem Konzept geleistet, aber Gber
viele Jahre hin erworbene festgefahrene Einstellungen sind sehr schwer zu
durchbrechen und manchmal verzweifelt man fast an der Tatsache, daB die
Lésung so einfach ist, daB das Problem vielleicht darin liegt, daB sie zu

einfach ist...

»Dabei sind sie beispielhaft fiir gut koordinierte Zusammenarbeit .
zwischen dem staatlichen Bereich und dem Bereich freiwilliger Hilfe, die
wir fiir die wirksamste Art und Weise halten, értlich auftretenden Bediirf-

nissen gerecht zu werden.*

Kein Dienst fiir Behinderte sollte isoliert geplant werqen. Man sollte sich um
gut funktionierende Kommunikation bemiihen und die Berufsgruppen
solliten sich gegenseitig respektieren. Auf diese Weise kénnen wir alle von-
einander lernen, unser jeweiliges Spezialwissen weitervermitteln und aus
den Erfahrungen der anderen Gewinn fiir uns selbst ziehen. Solche Dienste
miissen geplant werden, und alle an diesem Gemeinschaftswerk Beteiligten
missen befragt werden und miissen sich liber die Fahigkeiten der jeweils
anderen im Klaren sein. Wir miissen darauf vorbereitet sein, uper_den Teller-
rand unserer eigenen Ansichten hinaus zu denken, wenn wir wirklich das
meinen, was mit den so oft gebrauchten Ausdriicken ,Integration“ und
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»Gleichberechtigung” fiir behinderte Menschen ausgesagt ist. Behinderte
miissen Nichtbehinderten auf halbem Wege entgegenkommen und gleich-
falls bereit sein, zu geben und zu nehmen und realistisch zu bleiben.

Jeder Crossroads-Dienst ist autonom, gleichzeitig aber der nationalen
Organisation angeschlossen, damit der hohe Standard gewahrt bleiben
kann. Wir haben versucht, die Individualitat jedes einzelnen Dienstes zu
unterstiitzen, so daB er sich besser in die 6rtlichen Gegebenheiten einpaBt.
Was die Transportfrage betrifft, so fanden wir heraus, daB sie in jeder
Gegend ein Problem darstellt und daB man sich eigentlich nur an einem
Tisch zusammensetzen und gemeinsam das jeweils beste fiir ein Gebiet
erarbeiten kann. Es kann sich dabei um das Problem einer Innenstadt mit
ungeeigneten offentlichen Verkehrsmitteln handeln oder darum, viele Kilo-
meter zwischen Dorfern zuriicklegen zu miissen. Wir entdeckten, daB alle
diese Probleme gelost werden konnen, und daB sie als Bestandteil der
Gemeindedienste realistisch betrachtet und finanziell angemessen beriick
sichtigt werden miissen.

Unsere Betreuungshelfer werden stundenweise bezahlt, sie sind also in
diesem Sinne keine Freiwilligen auf unentgeltlicher Basis. Dies war eine
grundsitzliche Entscheidung am Beginn des Projektes und eine Entschei-
dung, die wir als hdchst nutzbringend empfungen haben. Alle sind fest
angestellt, mit Versicherungsschutz und Arbeitsvertragen. Die Ber)mderten
und ihre Familien finden es sehr positiv, daB man ihnen hilft, weil sie eben
die Hilfe brauchen, und daB dies zu tun der Beruf des Helfers ist, anstatt dag
sie sich auf freiwillige Hilfe verlassen oder Freunde und Nachbarn darum
bitten miiBten. Einige Bereiche der Betreuung sind ziemlich intim und
personlich, und man muB Beziehungen aufbauen. Wir stellen sicher, daB nyr
2 oder 3 Betreuungshelfer zu jeder Familie gehen, so daB die Familie und
der Helfer einander kennen und mit dem Ablauf vertraut sind. SchlieBlich
kommt noch dazu: Warum solite, wenn Menschen schon im Krankenhaus
oder Pflegeheim dafiir bezahlt werden, fiir Behinderte zu sorgen, die gar
nicht dort zu sein brauchten, die selbe Hilfe nicht bei den Betroffenen zy
Hause verfiigbar sein? Die Aufgaben sind die gleichen — nur der Ort ist

verschieden.

Wir haben bei allen Altersgruppen und bei allen Behinderungsarten
geholfen. Obwohl die Hauptarbeit anfangs bei der Betreuung von Korperbg-
hinderten lag, sind in der Praxis viele der Behinderten mehrfach behindert,
und wir haben dieses Jahr ein weiteres Projekt gestartet, um unsere
Betreuung auch auf geistig Behinderte auszudehnen. Wir hoffen, daB die
Trennung zwischen ,geistig“ und ,kdrperlich“ schrittweise abgeschwacht
wird und daB das Augenmerk in Zukunft mehr auf der Suche nach

Losungen liegt, wie man die Menschen in ihrer hauslichen Umgebung
belassen kann. Gewaltige Summen werden fiir Krankenhausbehandlung, fiir
medizinische Behandlung und Rehabilitation ausgegeben, aber die Gemeinde-
dienste, die den lebenswichtigen Riickhalt bereitstellen sollen, wenn der
geschédigte Korper erst einmal wiederhergestellt ist, sind nicht vorhanden.
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Krankenhaus und Pflegeheim sind nicht die einzige L6sung und wir durfen
solch einen Zustand nicht akzeptieren. Wir miissen so lange weiter
Entscheidungen herausfordern und unsere Sache unter Beweis stellen, bis
sich die gédngigen Auffassungen andern. Wir haben in einer kleinen Stadt
und in einem kleinen Landstrich begonnen, aber wir haben uns schrittweise
ausgebreitet und ich bin froh, daB der ,internationale” Teil des letzten
Jahres - des , Internationalen Jahres der Behinderten“ - fiir den Austausch
von Verbesserungsideen und fiir die Anregung neuer Gedanken eine
gewisse Bedeutung hat. Hoffentlich ziehen diese Gedanken auch Taten

nach sich.
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Robin Cavendish

Oxford, England

Erfahrungen als zu
Hause lebender Atem-

gelahmter in England

Was ich zu sagen habe, basiert in der Hauptsache auf meinen eigenen
Erfahrungen. Es ist unméglich, allgemeinverbindliche Aussagen dariiber zu
machen, wie andere Atemgeldahmte ihr Leben fiihren, denn das ist bei
jedem ganz unterschiedlich. Aber ich will versuchen, die Probleme der
Vergangenheit ebenso zu zeigen, wie die Moglichkeiten der Zukuntft, die uns

alle angehen.

Als ich Kinderlahmung bekam, verlieB ich nach einiger Zeit das Kranken-
haus, um zu Hause zu leben. Das war vor 22 Jahren. Wir verkauften unser
Haus in Afrika, wo wir gelebt hatten, damit wir in England ein Haus kaufen
konnten, das fiir mich geeignet war, nun, da ich vollkommen geldhmt und
Tag und Nacht auf ein Atemgerat angewiesen war, ohne daB groBe Hoff-
nung auf Besserung bestand. Das Haus, das wir erwarben, war hundert
Jahre alt, fiir moderne Begriffe sehr gerdumig, mit breiten Tiiren und ohne

Stufen.
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Zu dieser Zeit gab es nur auBerst begrenzte staatliche Mittel, die so schwer
behinderten Menschen helfen konnten, zu Hause zu leben. Das Kranken-
haus konnte lediglich ein Atemgerét ausleihen, ohne daB im Falle eines
Versagens Ersatz moglich gewesen ware. Dazu erhielt ich ein Absauggerat
und eine transportable Hebevorrichtung, auBerdem ein altmodisches Kran-
kenhausbett. Im Krankenhaus meinte man, daB diese Ausrustung fiir mich
ausreichend sei, zumal man mir keine besonderen Uberlebenschancen
auBerhalb einer Klinik gab, und auch deshalb, weil ich gegen den Rat der
Arzte gegangen war. Uberdies hatte man mit solchen Dingen keinerlei Erfah-
rung, denn noch nie hatte jemand das Krankenhaus verlassen, der auf
kiinstliche Beatmung iiber einen Luftréhrenschnitt angewiesen war, und
niemand konnte irgendwelche Hilfestellung fir das Leben zu Hause geben.
Die finanzielle Unterstiitzung von seiten der Regierung bestand in einem
gewohnlichen Krankengeld, wie es jedem zusteht, der wegen einer Krank-
heit nicht arbeiten kann. Zweimal in der Woche konnten die Dienste einer
Distriktkrankenschwester in Anspruch genommen werden, aber jeweils
nicht langer als eine Stunde. So muBten wir also fiir den groBten Teil der
rund um die Uhr erforderlichen Hilfestellung selbst aufkommen. Daraus wird
deutlich, daB nur diejenigen iiberhaupt daran denken konnten, das Kran-
kenhaus zu verlassen, um zu Hause zu leben, die Uber eine betrachtliche
Rente oder iiber anderes privates Einkommen verfligten.

Kaum war ich aber zu Hause eingetroffen, stellten wir fest, daB die Kranken-
hausausriistung fiir ein einigermaBen sicheres und in MaBen moblles_Leben
erheblich geandert werden muBte. Die nidchsten paar Jahre haben wir
damit verbracht, Leute zusammenzubringen, die technische Kenntnisse ung
medizinische Erfahrung hatten, und solche, die bereits Atemgeréte
herstellten, um eine kleinere, starkere und zuverlés&ge!'_e_Ausrustung Zu
entwickeln. Fur die Finanzierung muBten wir eine wohltétige Organisation
finden und sie davon iiberzeugen, daB wir selbst in der Lage waren, diese
modifizierte Ausriistung herzustellen.

Da man mich ohne Rollstuhl aus dem Krankenhaus entlassen.hatte, wurde
es die wichtigste Aufgabe, einen Rollstuhl zu entwickeln, der fiir einen vollig
Geldahmten bequem war, und der das Atemgerét mit Batterie und Absaug-
anlage aufnehmen konnte. Im Laufe von acht Jahren entwickelten wir drei
Modelle, bis wir einen Rollstuhl hatten, der fiir mich und fur alle, die eine
ahnliche Ausriistung brauchten, geeignet war. Eine oder zwei Wohltitigkeits-
organisationen finanzierten die gesamte Entwicklung und dariiber hinaus
zwolf Rollstihle, die an Behinderte abgegeben wurden. Erst jetzt begann
der National Health Service (die staatliche Britische Gesundheitsfiirsorge),
Interesse zu zeigen. Man iiberzeugte sich, daB die Rollstiihle hohen
Anspriichen geniigten, und so wurden etwa vierzig davon hergestellt, die
potentiellen Benutzern kostenlos zur Verfiigung gestellt werden sollten.

Auf dhnliche Weise entwickelten wir noch verschiedene andere Hilfsmittel.
Um mehr Mobilitat auBerhalb des Hauses zu erlangen, entwickelten wir
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einen Bus, in dem hinten ein hydraulischer Lift installiert war. Heute ist das
gang und gébe, aber vor zwanzig Jahren stelite dies eine vollig neue
Konzeption fiir die Mobilitdt Schwerbehinderter dar.

Zu Beginn der sechziger Jahre wurden durch die moderne medizinische
Technologie immer mehr Menschen am Leben erhalten, die mit schwersten
Behinderungen leben muBten, und niemand zerbrach sich den Kopf
dariiber, womit sie sich beschéftigen und wie sie geistig aktiv bleiben
sollten. Mit Hilfe einer speziellen Fernbedienungseinrichtung wie POSSUM
(dies war das erste System dieser Art, das in England entwickelt wurde) ist
es jedoch heute fiir den Behinderten maoglich, einer Beschaftigung nachzu-
gehen - und nicht nur das, er kann auch berufstétig sein und seinen
Lebensunterhalt verdienen. Die positiven psychologischen Auswirkungen
des Gefiihls, daB man eine Funktion in der Gemeinschaft hat, knnen hier
nicht genug betont werden. Heutzutage, wo so viele finanzielle und andere
qualifizierte Hilfen zur Verfiigung stehen, ist es besonders wohltuend, wenn
man in der Lage ist, eine Gegenleistung zu erbringen.

Ich hatte wahrscheinlich von jeher eine Schreibtischtétigkeit ausgelibt, und
so war meine Rehabilitation zugegebenermaBen einfacher, als bei
jemandem, der aus einem handwerklichen Beruf kommt. POSSUM hat sich
nunmehr so weit entwickelt, daB es jemandem wie mir, der unterhalb des
Nackens zu keinerlei Bewegung mehr fahig ist, moglich wird, alle neuesten
Tontrager und Computersysteme zu benutzen. Auf diesem Gebiet geht die
Entwicklung schnell voran, und es ist wichtig, daB hier die moderne Technik

den Bediirfnissen der Behinderten angepaBt wird.

Wenn Atemgeldhmte auBerhalb ihrer Wohnung_gaktiv werden wollen,
miissen gut angepaBte Transportmittel zur Verfiigung stehen. Was mich
betrifft, so kann mich meine Frau alleine zu beruflichen oder Freizeitzielen

transportieren. Mit der Reiseausriistung, die wir im Laufe der Jahre entwik-
kelt haben, kénnen wir sogar Auslandsreisen unternehmen.

Bald nachdem ich das Krankenhaus verlassen hatte, wurde mir kiar, daB
Atemgeldhmte einen Ort brauchen, wo sie mit ihrer Familie, mitihren
Helfern oder auch alleine Urlaub machen kdnnen. Dieser Ort miiBte speziell
fiir sie geeignet sein und qualifizierte Hilfe sowie qualifizierte technische
Einrichtungen fiir sie bereithalten, denn oft war es Atemgelahmten
unmdéglich gewesen, ihren Urlaub selbst zu organisieren. Wenn ihre Helfer
krank waren oder selbst Urlaub brauchten, muBten sie in eine Intensivsta-
tion gehen. Zusammen mit einigen anderen Leuten, die dieses Problem
shnlich beurteilten, wurde der Plan nach und nach in die Praxis umgesetzt.
Das speziell fiir Atemgeldhmte erbaute Ferienheim (REFRESH - Resort for
Responauts’ Seaside Holidays) ist nun seit fiinf Jahren in Betrieb und der

Erfolg gibt dieser Initiative recht.

Durch die fortgeschrittene Entwicklung der Ausristung und aller anderen
Einrichtungen ist die Aufgabe, mich zu Hause zu betreuen, wesentllch.
einfacher geworden. Obwohl jemand, der wie ich Tag und Nacht auf ein
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Station in der Klinik gibt, wo er ninge
Hause ein Notfall eintritt, oder wo m

regelmaBig kontrolliert.

Atemgelahmte ha ben verschiedene \nsict
Helfer fiir zu Hause ist. Nach unserer
wenn man jemanden he . der kei
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Gillian Witworth

REFRESH, London, England

Betreuung fiir Atem-
gelahmte durch Helfer,
die beim Behinderten
wohnen

Robin Cavendish hat Ihnen sein Betreuungssystem beschrieben, und was
es bedeutet, fiir jemanden zu sorgen, der 24 Stunden am Tag auf ein Atem-
gerat angewiesen ist. Pat Osborne hat lhnen zuvor das Care Attendant
Scheme beschrieben, in dem ambulante Hilfen fiir solche Behinderte
enthalten sind, die keine 24-Stunden-Betreuung bendétigen.

Das System, das ich beschreiben méchte, wurde fiir die Betreuung von
Leuten eingerichtet, die nicht unbedingt familidre Unterstiitzung erhalten,
die aber trotzdem vierundzwanzig Stunden am Tag standige Hilfe inihrer
~ eigenen Wohnung benétigen. Diese Leute sind ganztégig oder fur einen Teil
des Tages auf Atemgerite angewiesen. Zu diesen Leuten gehére auch ich.

Wir waren einem Zentrum in London angeschlossen, das vom St. Thomas’s
Hospital und speziell von Dr. Spencer iibernommen wurde. Als wir liber-
nommen wurden, lebten einige von uns zu Hause, andere hingegen waren
sténdig im Krankenhaus. Die zu Hause lebenden behalfen sich mit Au-Pair-
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Madchen, die uns fiir eine duBerst geringe Bezahlung betreuten. Diejenigen,
die im Krankenhaus lebten, saBen gewissermaBen fest, weil sie keine Geld-
mittel hatten, um Betreuungshelfer zu bezahlen. Alle in dieser Anfangsphase
Beteiligten waren gesund, aber sehr schwer behindert, und sie bendtigten
nichts als praktische und pflegerische Hilfen, um ihr Leben zu fiihren.

In den Jahren 1968 und 1969 kampften wir sehr energisch und mit groBem
Erfolg fiir die Einrichtung eines Modellprojektes, das die Effektivitéat eines
Betreuungskonzeptes mit bezahlten Helfern fir Atemgeldhmte untersuchen
solite, die gleichzeitig sehr schwer behindert, d. h. auf einen Rollstuhl ange-
wiesen waren. Gliicklicherweise erhielten wir staatliche Mittel und das
Modell wurde in den Jahren 1970/71 errichtet.

Fur jeden Patienten wurde die Zahl der erforderlichen Helfer ermittelt. Sie
lag unterschiedlich zwischen einem und drei Helfern. Bei der Einstufung
wurde der Grad der allgemeinen Behinderung und der Atemldhmung
beriicksichtigt, sowie die Zahl der Angehdrigen oder anderer Leute, die mit
dem Behinderten zusammenlebten, und auf die man sich in der Betreuung
stiitzen konnte. Das Modellprojekt lief 1970 an und zeitweise wurden insge-
samt 17 Helfer tiber das St. Thomas’s Hospital aus staatlichen Mittein

bezahlt.

Das Krankenhaus warb die Helfer an, aber die am Modellprojekt beteiligten
Behinderten wurden angeregt, sich eigentlich selbst Helfer zu besorgen,
weil man glaubte, auf diese Weise ein besseres Verhaltnis zwischen

Betreutem und Helfer zu erreichen.

Ich kam im Jahre 1971 zu dem Projekt. Zu jener Zeit war ich berufstatig.
Meine Lage verschlechterte sich zusehens, weil es sich als zu viel erwies,
ganztagig arbeiten zu gehen, und ich empfand es zunehmend als schwie-
riger, die Helferin von meinem Gehalt zu bezahlen. Dariiber hinaus wech-
selten meine Eltern die Wohnung und um mit ihnen zu ziehen, muBte ich

meine Stelle aufgeben.

Die Einstufung im Modellprojekt ergab fiir mich einen Bedarf von €inem bis
eineinhalb Vollzeithelfern. Anfangs erhielt ich eine Helferin zugeteilt. Meine
Mutter sprang ein, wenn die Helferin nicht da war. Spater wurde meine
Mutter mit Blick auf die Zeit, in der sie mich nicht mehr wirde bgt(euen
kdnnen, als eine Halbzeithelferin eingestuft und entsprechend fir ihre Arbeit
bezahlt. Im Jahre 1977 entschied ich, daB meine Mutter tatsachlich zu ajt
wurde, um noch weiter zu helfen. Sie horte deshalb auf und das Kranken-
haus trug die Kosten fiir einen weiteren Halbzeithelfer. Dann uberlegte ich
mir, daB ich nun, da ich berufstitig war, fiir eine weitere Halbzeithelferin
aufkommen konnte, und so habe ich nunmehr zwei Volizeithelferinnen, die
bei mir wohnen.

" In meinem Fall bewshrt sich das System bestens. Es setzt freilich voraus,
daB ich in meinem Haushalt geniigend Wohnraum fiir zwei weitere Leute
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habe. Als ich in mein derzeitiges Haus umzog, war dies €iner meiner wich-
tigsten Gesichtspunkte. Ich achtete darauf, daB geniigend Platz fiir zwei
eigene Schlafzimmer meiner Helferinnen vorhanden war.

Meine Helferinnen werbe ich im Ausland an — meist aus Danemark — weil ich
dies am giinstigsten finde. Dies bedeutet, daB ich mich darauf einrichten
muB, die Madchen in etwa halbjahrigem Turnus zu wechseln, und darauf,
jede neue Helferin wieder in meine Betreuung und in meinen Haushalt
einzuweisen etc.: Ich finde das sehr gut so. Ich stelle fest, daB 90 % der
Leute, die ich einstelle, sehr intelligent sind, sich leicht einarbeiten lassen,
daB sie aufmerksam sind, einsatzbereit und sehr gut arbeiten. Freilich
kommt es vor, daB ein Madchen zu mir kommt, das geglaubt hatte, es
wiirde diese Tatigkeit mdgen, und das dann, wenn es hier herkommt,
herausfindet, daB dem nicht so ist, oder daB es andere persénliche oder
familidre Schwierigkeiten gibt. Probleme mit Urlaub und Krankheitsféllen
sind selten, da die Madchen im Durchschnitt nur sechs Monate bei mir sind.

Andere Behinderte, die nach diesem Konzept betreut werden, stellen
Engléander an, die vielleicht langer bei ihnen bleiben. Gelegentlich bringt
dies Probleme mit sich, weil sie Betreuer finden miissen, wenn ihre Helfer im
Urlaub oder krank sind. Bislang hat sich keines dieser Probleme als uniiber-
windbar erwiesen, da das Krankenhaus uns bei Ausféllen erlaubt, Leute von

Agenturen anzustellen.

Augenblicklich befinden wir uns in England in einer Phase der F!_nar_lzknapp-
heit. Das bedeutet, daB jede Zahlung, die das l_-lelferpudget zusatzlich
belastet, kiirzungsanfillig ist. Wir hoffen, daB dies keine Beeintréchtigung
des Betreuungskonzeptes mit sich bringt, aber wir mussen festst_ellen, daB
uns wenig Spielraum bleibt. Unter erfreulicheren finanziellen Bedingungen
konnte dieses System erheblich erweitert werden, um auch anderen Atem-
geldhmten zu helfen. Augenblicklich kommt es zwischen acht und zehn
Behinderten zugute. Die einzige Mdoglichkeit, weitere Behinderte aufzu-
nehmen ergibt sich, wenn jemand stirbt, oder wenn ein Behinderter aus
irgendeinem anderen Grund keine Hilfe mehr braucht. In Anbetracht der
Kostenersparnis und des personlichen Nutzens fiir den Einzelnen wirden
wir uns wiinschen, daB das System erweitert werden kdnnte, aber vermut-
lich werden wir auf giinstigere finanzielle Bedingungen warten mussen,

damit dies geschehen kann.
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Dr. Geoffrey T. Spencer

St. Thomas’s Hospital, London

Independent Living fiir
Atemgelahmte aus der

Sicht des Arztes

Ein Schritt zu Unabhiingigkeit und Gesundheit

Es liegt achtzehn Jahre zuriick, daB ich beim St. Thomas’s Hospital in
London angestelit wurde, um die erste speziell eingerichtete Intensivstation
in einem groBeren Londoner Krankenhaus aufzubauen und zu fiihren. Inner-
halb von sechs Monaten nach der Eréffnung der Station war klar, daB wir
mit der Verbesserung der kiinstlichen Beatmung ein Problem schufen: Die
meisten Patienten, die kiinstliche Beatmung erhielten, wurden gesund;
einige starben, aber eine kleine Zahl blieb von dem regelméBigen oder stan-
digen Gebrauch eines Atemgerates abhédngig, um weiterzuleben.

Eine allgemeine Krankenhausstation kam mit ihnen nicht zurecht. Neu-
errichtete Stationen fiir chronisch Kranke erschrecken vor Atemgeréaten.
Also bestand fiir die Betroffenen die Wahl, als lebendiger Toter ein Bett auf
einer Intensivstation zu ,blockieren’, oder nach Hause zu gehen. Auf der
Suche nach einem Rollstuhl mit eingebautem Atemgerit fiir einen der
C-2-Halswirbe|-Querschnittgelahmten, die bei uns Betten blockierten, traf
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ich zum ersten Mal auf Robin Cavendish und auf das im Rollstuhl ein-
gelbahute Atemgerét, das er fiir seinen eigenen Gebrauch zu Hause entwik-
elt hatte.

In den letzten Jahren der Polioepidemien der fiinfziger Jahre war es — wie
Robin Cavendish Ihnen berichtet hat — einigen erheblich gelahmten
Polioopfern aus vollig eigener Anstrengung und haufig unter MiBbilligung
offizieller Stellen gelungen, das Krankenhaus zu verlassen. Viele davon frei-
lich tiberlebten nicht lange, wenngleich der erste in England — und ich
denke auch weltweit — nunmehr seit bereits 28 Jahren recht unabhéngig zu
Hause lebt und standig kiinstlich iber einen Luftrohrenschnitt mit positivem
Druck beatmet wird. Er arbeitet ganztags zu Hause als Verkaufsleiter fiir
einen Hersteller elektrischer Betten, hat geheiratet und wurde Vater von

zwei Kindern.

Im Jahre 1967 ergab sich fiir mich die Gelegenheit, die alte Poliostation des
St. Thomas’s Hospital zu ibernehmen, die das Gesundheitsministerium
hatte schlieBen wollen, und dorthin umzuziehen. Mit der Station iiber-
nahmen wir 18 iibriggebliebene Patienten, von denen zehn zu Hause und
acht stiandig im Krankenhaus waren. Alle benutzten noch immer ganztags
oder zeitweise ein Atemgerit. Ich war.darauf aus, diese Station 2u tber-
nehmen, teils, weil mich Polio interessierte, und teils defhalb, weil ich
dachte, sie konnte ein Ort fiir unsere ,Bettenblockierer” aus der Intensivstg-

tion sein.

Da das Gesundheitsministerium sehr daran interessiert war, daB wir diese
wenig beliebte Aufgabe libernahmen, gelang es mir, dort recht groBziigige
finanzielle Zuwendungen zu erlangen. Wir hatten die Absicht, die Instand-
haltung der Atemgeréte zu Hause zu verbessern und steliten vier Techniker
an, die mit zwei Fahrzeugen unterwegs waren, um die Geréte bei den Behin-
derten zu Hause zu warten. Zusétzlich haben wir inzwischen eine Kranken-
schwester und Sozialarbeiterin, die regelmaBig Hausbesuche macht, ung
manchmal gehe auch ich selbst hinaus.

Heute ist dieses Konzept natiirlich von der Heimdialyse her gut bekannt,
aber 1968 erschien das als eine sehr ausgefallene Idee und wir begegneten
einigen Widersténden. Es ist wirklich so dhnlich wie bei der Heimdialyse, nur
daB wir die einzige Stelle dieser Art in England sind, so daB wir weitaus
groBere Anfahrtswege haben. Unsere Fahrzeuge legen jahrlich gut iiber
100.000 km zuriick.

Zu meiner Uberraschung stellten wir fest, daB es landauf landab eine ganze
Reihe Polioiiberlebender gab, die Atemgerzte benutzten und die den Weg
zu uns fanden, weil sie einen Kundendienst fiir ihre Gerate suchten und den
Kontakt mit einer Krankenhausstation, die ihre Probleme kennt und fiir ihren
besonderen Bedarf eingerichtet ist. Innerhalb von sechs Monaten
versorgten wir vierzig Behinderte zu Hause und das wurde eine ziemlich
groBe Unternehmung. Es stellte sich heraus, daB wir nicht die einzige Inten-
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sivstation waren, die Probleme mit Behinderten hatte, die bleibend auf ein
Atemgerat angewiesen waren. Dadurch, daB Intensivstationen eine weitere
Verbreitung fanden und die Krankenh&user mit kiinstlicher Beatmung mehr
und mehr vertraut wurden, tiberlebten zunehmend auch Patienten mit
anderen Krankheiten als Polio und wurden aus dem ganzen Land an unsere
Station verwiesen. Unsere zahlenmaBige Auslastung steigt immer noch,
obwohl so gut wie keine Poliofélle mehr auftreten und sich — wenn nicht
anderweitig, so durch zunehmendes Alter — die Zahl der verbleibenden Fille
langsam verringert.

Viele, wenn auch nicht alle unsere Patienten wollten sehr gerne zu Hause
leben. Jene zehn von unseren urspriinglichen achtzehn, denen dies
gelungen war, hatten alle das Geld oder die familidre Unterstitzung oder
beides, die dazu erforderlich waren. Gillian Witworth hat Ihnen das Sonder-
projekt beschrieben, das eingerichtet wurde, um auch weniger Bemittelten

dazu zu verhelfen.

Dennoch finde ich es fair, zu fragen: ,Ist es fiir so schwer behinderte
Menschen richtig, daB sie zu Hause leben? Kann in einer Institution nicht
sicherer fiir sie gesorgt werden?" Es gibt keine einfache Antwort auf diese
Fragen. GewiB gibt es einige Atemgeldhmte, fiir die hausliche Betreuung
nicht geeignet ist. Gewohnlich liegt es daran, daB sie zu lange Zeit in einer
Einrichtung zugebracht haben, als daB sie sich einem unabhangigen Leben
aussetzen wollten. Selten geben sie dies offen zu. Sie bekennen sich nach
auBen hin zu dem Wunsch nach Unabhangigkeit und wiirden sich schwéch-
lich vorkommen, wenn sie dies nicht téaten. Werden sie aber mit der tatséch-
lichen Méglichkeit einer Betreuung zu Hause konfrontiert, dann finden sie
einen Vorwand, das Angebot nicht annehmen zu mussen. queger_l_tllch
lassen sich solche Angste durch einen langsamen phasenweisen Ubergang
in die Unabhingigkeit tiberwinden, aber das ist ein langer und harter Weg.

Héufig wird auch vorgeschlagen, daB schwerbehinderte Atemgelahmte sich
um eine Zwischenform bemiihen sollten, indem sie _zusammenleben und
sich die Helfer teilen. Nach meiner Erfahrung geht dies selten gut, und
solche Hiuser werden entweder zu Mini-Krankenhausern mit teuerem
Personal oder sie horen auf, die am schwersten behinderten Atemge-
lahmten aufzunehmen. Das heiBt also: das e'lgene‘Zuhause oder garnichts.
Die hausliche Betreuung bildet fir viele Familien eine groBe Belastung, auch
wenn bezahlte Helfer mit im Hause wohnen. Ich halte es nur fir f_anr, wenn es
furr die Familie regelméBige Pausen gibt, und unser angnhelm fiir Atemge-
lihmte ist unsere Losung, um solche Pausen zu ermaoglichen.

meinerungen liber Schwerbehinderte sind beliebt,
aber toricht. Geplante ,,Rehabilitationsprogl_'_amme“, wie das die Amerikaner
nennen, funktionieren einfach nicht. Um zu Uberleben und etwas zu
erreichen, muB ein Atemgeldhmter intelligent, entschlossen, egozentnsch
und aufsissig sein. Viele neigen zu Recht zu Ablehnung und MiBtrauen
gegeniiber professionellen Beratern, die behaupten, es am besten zu

Wie immer auch: Verallge
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wissen. Der wichtigste Personlichkeitszug fiir einen erfolgreichen Atem-
gelahmten ist extremer Individualismus. Das beste, was wir tun kénnen, ist
individuelle Hilfestellung zu geben, ohne vorgefaBte Vorstellungen und ohne
autoritares Expertentum.

Ich muB nun mit ein paar Fakten enden. Fir die Entscheidung dariiber, wie
am besten fiir Atemgelédhmte gesorgt werden kann, ist es nach unserer
Erfahrung erforderlich, sie auf dreierlei Weise einzuordnen:

1. Grad der Abhangigkeit vom Atemgeriit

1. Stufe: Diejenigen, die wahrend kleinerer Erkrankungen eine mechanische
Atembhilfe bendtigen, die aber sonst jederzeit selbsténdig atmen
konnen. Das entspricht im allgemeinen einer Atemkapazit:t von
1-1,5 Litern.

2. Stufe: Diejenigen, die im Wachzustand selbst atmen kénnen, im Schiaf
aber eine mechanische Hilfe bendtigen. Die Atemkapazitat betragt
in dieser Gruppe gewohnlich zwischen 0,6 und 1,0 Liter und ihnen
kann am besten ein Schaukelbett oder ein KiraB helfen.

3. Stufe: Diejenigen, die in der Nacht und fiir einen Teil des Tages kiinstlich
beatmet werden miissen. Die Atemkapazitat betragt gewdhnlich
zwischen 300 und 600 ml. Sie bendtigen nachts eine Eiserne
Lunge und fiir einen Teil des Tages einfache Atemhilfen.

4. Stufe: Diejenigen, die standig kiinstlich beatmet werden miissen. Dije
Atemkapazitat kann zwischen 0 und 300 ml liegen und meist sind

ein Luftréhrenschnitt und eine rhythmische Uberdruckbeatmung
am angebrachtesten.

2. Bei den Erwiéigungen zur hiuslichen Betreuung muB auch der
Schweregrad der allgemeinen Behinderung mit einbezogen werden
und zwar:

1. Stufe: Diejenigen, die gehen kénnen.

2. Stufe: Diejenigen, die einen Rollstuhl selbst fortbewegen kénnen.

3. Stufe: Diejenigen, die einen Rollstuhl mit Antrieb benétigen.

4. Stufe: Diejenigen, die an allen GliedmaBen vollstandig geldhmt sind.
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Bis herunter zu Stufe 3 in beiden Kategorien ist hausliche Betreuung ohne
groBe Schwierigkeiten mdglich und gelegentlich 148t sich eine Betreuung
durch beim Behinderten wohnende bezahite Helfer bewerkstelligen, wenn
die familiare Hilfestellung begrenzt ist oder fehlt. Patienten der Stufe 4
beider Kategorien stellen das groBte Problem dar. Wenn keine familidre
Betreuung verfligbar ist, wird es fiir sie teurer, zu Hause zu leben als im
Krankenhaus, und wie sehr sie hausliche Betreuung wiinschen, hangt weit-
gehend davon ab, ob sie eine Familie haben, mit der sie wieder zusammen
sein mochten, oder nicht.

Damit Sie nicht meinen, ich fiihre hier reine Theorie vor, sehen Sie hier zum
SchluB eine grafische Darstellung unserer aktuellen Zahlen:

Zu Hause lebende Benutzer von Atemgeriten

Polio Keine Polio
Behinderungsgrad | Anzahl | Behinderungsgrad | Anzahl
1 6 1 5
Skoliose % ﬂ g 1 g
4 2 4 1
Gesamt 43 Gesamt 24
1 7 1 2
Keine 2 16 2 6
Skoliose 3 12 3 4
4 13 4 2
Gesamt 48 Gesamt 14
Gesamt
129 91 38

90




o1



John Evans - Philip Mason
Project 81

Was konnen behinderte
Menschen in England
heute erwarten?

Aus der Sicht von zwei schwerbehinderten Menschen

Einleitung

i i ich mit den Menschen, die durch ihre kérperlichen
gilr?:gf?rgﬁﬁbﬂg%%f?r? telscla(r:nentaren Dingen des Lebens von der Hilfe anderer
abhéngig sind, z. B. beim Waschen, Anziehen, Kochen, Einkaufen etc., und
deren Einkommen nicht ausreicht, um fur solche Dlenstlelstun_gen 2u_
bezahlen. (Die staatliche Hilfe, die speziell h[er_fur vorgesehen ist, die Finan-
Zierungshilfe fiir Helfer, belduft sich gegenwartig auf 23 Pfund pro Woche,
wihrend die Kosten der Hilfe etwa 2 Pfund pro Stunde betragen.)

i ie korperlich stark eingeschrankt sind, gehoren zu einer
I?Ali?lsd%m:ﬂsg?eerqicdr:tegr?;g solche Hilfe auslg.ommt.. Erha_lten sie zuyerlas&g
persbnliché Hilfe in allen Bereichen, dann zéhlen sie wgnterhm Zu einer
groBeren benachteiligten Gruppe solcher Menschen, die ein Wohnungs-
problem haben, wobei dieses noch dadurc_h vergroBerjt wird, daB ihre Wohn-
bediirfnisse schwieriger gelagert sind als die Nichtbehinderter.
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Aufgrund dieser und anderer gesellschaftlicher Bedingungen, mit denen
Menschen mit schweren korperlichen Einschrankungen konfrontiert sind,
finden sie sich auBerhalb der Gesellschaft wieder, sind isoliert und oftmals
ausgegliedert und man verweigert ihnen die Mdglichkeit, als normale Biirger
zu leben. Gegenwartig stellen Menschen mit schweren korperlichen
Einschrankungen ein ,Problem” dar, um das sich eigentlich der Wohifahrts-
staat kiimmern soll, aber in der Praxis bedeutet dies, daB Angehdrige die
volle Last tragen, ohne daB sie dabei unterstiitzt wiirden - bis eine Krisen-
situation rasches Handeln erfordert.

»Regierungsstellen haben sich nie wirklich besonders stark damit befaBt,
effektive Dienstleistungssysteme fiir Menschen mit kérperlichen Einschrén-
kungen einzurichten.” (Judy Heumann, geschéftsfiihrende Leiterin des
Centers for Independent Living in Berkeley)

Es gibt amtliche Bestimmungen und Dienststellen auf nationaler und lokaler
Ebene, die dazu da sind, Menschen mit schweren korperlichen Einschran-
kungen in solchen Fillen beizustehen, aber in Wirklichkeit werden diese den
Bediirfnissen des Einzelnen nur selten gerecht.

Wir méchten die bislang dominierende Rolle der medizinischen Berufe, der
Pflegefachkrafte und der Wohlfahrtspflege im Leben von Menschen mit
schweren kérperlichen Einschrankungen hinterfragen. Das gegenwirtige
System ist auf Dienste, Anbieter von Diensten, Beamte und Verwaltungs-
leute fiir fast jede Einzelheit ausgerichtet, wohingegen wir unterstellen
wiirden, daB der behinderte Mensch am besten dazu qual|f|2|ert ist,
Entscheidungen zu treffen, die sein Leben betreffen, und wir gehen davon
aus, daB dies zum Leitprinzip gemacht werden sollte. Um diesen Grundsatz,
daB ein Mensch fiir seine Lebensgestaltung selbst zusténdig ist, ist es
inzwischen so schlecht bestellt, daB wir ihn neu beleben, ihm das Marken-
zeichen ,Independent Living* (Autonomes Leben) geben und dafiir
kampfen missen.

,Wenn du jeden Tag jemanden brauchst, der dir beim Aufstehen hilft, ist es
das beste, du stellst denjenigen selbst an. Das ist wichtig. Wenn jemand
anderer die Helfer schickt, ist das nur eine a_r]dere Art von Institution. Dy muBt
deinen eigenen Stundenplan festlegen. Es féllt Profis schwer, das zu
begreifen, aber es ist so wichtig fiir dich, daB du diese Verfiigungsgewalit

hast, jemanden anzustellen und zu entlassen. Deine Zeiten selbst zu
bestimmen und solche Sachen.” (Phil Draper — Leiter des CIL in Berkeley)

,Der ganze Witz an Independent Living liegt darin, daB jeder sich selbst iiber-
legt, was er tun will. Wir sagen jedem: ,,0.K,, du willst autonom leben. Dies ist
dein Leben und du féngst am besten damit an, daB du jetzt gleich deine
eigenen Entscheidungen triffst. Wir werden dich mit Informationen jeder Art
fiittern; wir werden dir Wahiméglichkeiten entwerfen; Alternativen; wir
werden dich unsere Telefone benutzen lassen; wir werden dich beraten, mit
wem du sprechen sollst, und wie du ihm gegeniibertreten sollst, usw. Aber es
ist dein Leben! Du muBt es leben. Wenn der Tag kommt, wo du alles von uns

93



geholt hast, was du brauchst, dann bist du selbst verantwortlich. Darauf muBt
du gefaBt sein.” (Colleen Starkloff — Beraterin im Independent-Living-
Programm in St. Louis)

Dieses Papier soll die gegenwartige Situation schwerbehinderter Menschen
in England darstellen, wie zwei von ihnen sie sehen. Wir versuchen aufzu-
zeigen, daB Independent Living sowohl dem einzelnen als auch der Gesell-
schaft nutzt, und wir wollen Wege aufzeigen, wie Moglichkeiten zum auto-
nomen Leben vorangebracht werden kdnnen.

Dieses Papier wurde als Erfahrungsbericht verfaBt, mit dem wir auf dem
KongreB ,Leben, Lernen, Arbeiten in der Gemeinschaft" der VIF in Miinchen
die gegenwatrtige Situation in England darstellen wollten. Unsere Teilnahme
wurde durch die Unterstutzung der Anglo-German Foundation for the Study

of Industrial Society ermdglicht.

Was geschieht heute in England?

A. Die giiltige Praxis

Kurz und verkiirzt gesagt, stellt ein Mensch mit korperlichen Einschrén-
kungen heute ein ,medizinisches Problem* oder ein ,soziales Problem*” dar.

~Medizinisches Problem*“ — Das bedeutet Krankenhaus oder krankenhaus-
méBige Unterbringung und Versorgung. Diese wird von den .Ges.undh_eits-
behdrden der Regierung organisiert und finanziert ur_ld manlfest@rt.smh
darin, daB behinderte Menschen in Krankenhausstationen und Einrich-
tungen fiir jugendliche Behinderte leben. Menschen, die sich in dieser Situa-
tion befinden sind im allgemeinen solche, deren kdrperliche Einschran-
kungen die Folge von Unfillen oder Krankheiten sind. Die Zahl der .
Menschen zwischen 16 und 65 Jahren in solchen Unterbringungsformen ist
nicht bekannt, da sie zu den Belegungsziffern von Altenheimen gerechnet
wird. Aber die Zahl ist nicht groB, verglichen mit der Zahl jener Menschen,

die in Einrichtungen ortlicher Tréger leben.

Rehabilitationsprogramme (in England) bemiihen sich, den behinderten
Menschen dorthin zuriickzubringen, wo er herkommt, und erwarten, daB die
Familie fiir die nétige Hilfe aufkommt. Sollte dies nicht méglich sein, dann ist
die Einrichtung die einzige Alternative, die in Betracht gezogen wird. Zieht
man aus dem Krankenhausbereich aus, dann ist die téagliche Hilfe keine
Sache der Gesundheitsbehérden mehr. Sie wird Sache der ortlichen

Behorde oder ein ,soziales Problem®.

94




~S0ziales Problem* — Herkdbmmlicherweise wird Behindertsein als familiares
Problem angesehen und man iiberlaBt es den Familien, damit zurechtzu-
kommen. Viele davon sorgen unter gréBten physischen und finanziellen
Opfern fiir ihre behinderten Angehdrigen. Das trifft fiir mindestens 300.000
Menschen zu. Wo die Familie auBerstande ist, dieser Aufgabe gerecht zu
werden, iibernimmt die ortliche Behérde die Last auf Kosten des
Gemeindesteuerzahlers und der behinderte Mensch wird in einer Einrich-
tung untergebracht. Die ortliche Behoérde hat ihre eigenen Einrichtungen
und férdert dariiber hinaus die Unterbringung behinderter Menschen in
privaten gemeinniitzigen Wohifahrtseinrichtungen. Man nennt das im Alige-

Imtt;.inen »Residential Care* (= Pflegeheim-Unterbringung). 9.300 Menschen
eben so.

Es gibt Gesetze und Richtlinien dariiber, wofiir die (staatlichen, d. h. tiberort-
lichen) Gesundheitsbehdrden und die ortlichen Trager zusténdig sind. Da
wir in der Gemeinde leben, ist fir uns der 6rtliche Trager zusténdig, und das
bekannteste Gesetz, der Chronically Sick and Disabled Persons Act (Gesetz
fir chronisch kranke und behinderte Menschen) von 1970 zeigt, daB die
Situation nicht ermutigend ist, denn dieses Gesetz begriindet keinen
Rechtsanspruch. (Dies kennzeichnet die Erfahrung behinderter Menschen,
daB die Gesellschaft sie mehr behindert, als ihre eigenen kdrperlichen
Einschrankungen.)

Theoretisch besteht die Mdglichkeit zu einer Verédnderung. Bedauerlicher-
weise wird sie nicht in die Praxis umgesetzt. Lange Zeit giiltige und einge-
fahrene Einstellungen und Handlungsweisen bestehen fort, besonders unter
Profis und Politikern, unterstiitzt durch die privaten caritativen Pflegeeinrich-
tungen.

Dennoch zwingt finanzieller Druck, besonders im Bereich der Gemeinschafts-
aufgaben, die 6rtlichen Behérden dazu, mehr auf ihre Ausgaben zu achten
und die hohe Kostenbelastung durch stationére Versorgung zu Uberpriifen.
Unter der Voraussetzung daB sie kostensparend sind, werden nun Alterna-
tiven erwogen. Ein Beispiel dafiir kann man in den Hauspflegediensten
sehen, von denen es nunmehr 48 értliche Gruppen gibt (36 Crossroads-
Dienste, 6 familienentlastende Dienste der Cheshire Foundation und 6
Dienste in kommunaler Tragerschaft), die alle nur zur Entlastung hilfe-
leistender Angehériger gedacht sind. Aber weitaus iiblicher ist es, auf finan-
zielle Engpiasse dadurch zu reagieren, daB man iiberhaupt nichts tut.

Als allgemeine Regel ist zu wiederholen, daB (in England) fiir Menschen mit
schweren kérperlichen Einschriankungen die Hilfe durch Angehdrige in

gf(%’t' eigener Wohnung oder stationire Versorgung die ibliche Praxis
eibt.
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B. AuBSerordentliche Initiativen

Soweit uns bekannt ist, sind die einzigen Beispiele behinderter Menschen,
die ausreichende Mittel erhalten, um autonom zu leben und denen man die
Losungswege selbst liberlaBt, das Paar in Norwich, einige Polio-Gelahmte
(vergl. die drei vorhergehenden Referate) und drei Leute in Oxford. Alle
anderen Beispiele sind demnach eine Frage von Kompromissen. Aber dafiir,
daB Menschen sich auf Kompromisse einlassen, solite man nicht sie

tadeln, und ihre Bemiithungen und das, was sie erreicht haben, gering-
schatzen, sondern in erster Linie ist das System zu verurteilen, das sie in
diese Lage bringt.

Zwei allgemeine Punkte:

1. Es kommt h&ufig vor, daB Behinderte, wenn man sie vor die Wahl stelit,
eine bestimmte Vorgehensweise befiirworten. Ihre Antwort wird alsdann so
aufgefaBt, als wiirden sie diesen Weg als allgemeinen Grundsatz gutheiBen.
Unverandert sind die Praktiker Wohlfahrtsorganisationen — und alles, was
eine Wohlfahrtsorganisation sagt, wird in der Offentlichkeit weit fragloser
hingenommen, als beispielsweise die gleiche Aussage von Seiten einer
Regierungsstelle. Hat man zum Beispiel die Wahl zwischen einer unsicheren,
nicht geforderten, sich verschlechternden und unbefriedigenden Situation
zu Hause und einer sicheren, etablierten und bestandigen Einrichtung -
wen wundert es, daB man in seiner Verzweiflung die letztere wéhit? DaB
Wohlfahrtseinrichtungen dann sagen, dies sei ein Beweis fir den Wert der
Institutionen ist eine duBerst fehigeleitete Interpretation, gegen die sich
behinderte Menschen erbittert wenden, wenn sie dazu verwendet wird,
weitere Unterstiitzung der Offentlichkeit zu erhalten, die sich leicht irre-

fuhren 14Bt.

2. Independent Living (Autonom Leben) und Center for Independent Living
(CIL) sind ohne Zweifel Begriffe, die ,in“ sind und die schnell von Versor-
gungsfachleuten ,iibernommen* werden. Wie in den USA geschehen:

.Die Independent-Living-Bewegung hat uns mehr geholfen, als irgendetwas
sonst. Aber was geschieht, ist, daB es meines Erachtens in der ganzen Bewe-
gung einen Einbruch gibt. Sie (die Regrerungg_stelle_n) haben auf politischer
Ebene eine groBe Zahl von Projekten unterstiitzt, die von lhrer Idee her keine
Independent-Living-Projekte sind. Sie werden von [\Ilc_htbeh_mderten gefiihnt,
die stark biirokratisch ausgerichtet sind, und die wirklich kein rechtes
Versténdnis des Independent-Living-Konzeptes haben. Ich glaube, das kann
uns sehr schaden, wenn wir nicht sehr gut achtgeben.” (Max Starkloff -
geschéftsfiihrender Leiter des CIL in St. Louis)
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Eine Reihe von ClLs in den USA wurden von der Behorde fiir berufliche
Rehabilitation ohne jede Beriicksichtigung der Independent-Living-ldee
eingerichtet, wobei Betroffene nur zum Schein beteiligt wurden. Dies ist in
England eine Entwicklung, die wir bereits feststellen und die wir aufdecken
wollen. Selbstbestimmung und die Rolle der Versorgungsprofis sind nicht
miteinander vereinbar, so wie sich die Ideen einer Verbraucherbewegung
auch nicht mit profitorientierten Dienstleistungsunternehmen vertragen.

1. Die ,,Superkriippel“

Das sind Menschen mit schweren korperlichen Einschrankungen, die sich
unter physischen Opfern und mit hohem Aufwand an Zeit und Energie
personlich von fremder Hilfe unabhéngig gemacht haben. Sie bilden eine
Ausnahme sowohl hinsichtlich ihrer Fahigkeit, eine solche Unabhangigkeit
zu erlangen, als auch darin, daB sie bereit sind, fiir inre Selbsténdigkeit
einen so hohen Preis zu bezahlen: mit Zeit, Energie und oft auch mit ihrer
Gesundheit. (Neuere Forschungen deuten darauf hin, daB zusatzliche
physische Belastungen dazu fiihren kdnnen, daB sich ein urspriinglich
stabiler Zustand verschlechtert.)

2. Die offiziellen Dienste plus Freunde

Einige behinderte Menschen leben unter erheblichen Einschrdnkungen mit
der gering dosierten Hilfe durch die offiziellen Dienste, ergénzt durch die
Hilfe eines ausgedehnten Freundeskreises. Unnotig, zu sagen, daB dies eine
sehr unsichere Daseinsform ist. Beispiele findet man héufig unter jenen,
deren Behinderung sich langsam verschlechtert und die urspriinglich alleine
zurechtgekommen waren. Es ist erstaunlich, welche Unannehmlichkeiten
Menschen auf sich nehmen, um sich ihre Selbststandigkeit zu bewahren
und stationédre Unterbringung zu vermeiden.

% finanzierung individueller Helfer durch den Staat oder ortliche
ager.

Es gibt einige wenige Ausnahmefille, wo Menschen mit schweren korper-
lichen Einschrankungen in ihrer eigenen Wohnung vollstandig durch
offentlich finanzierte Helfer unterstiitzt werden. Am bekanntesten ist wohl
(in England) das Tetraplegikerpaar in Norwich, dessen personliche Helfer
vom Ministerium fiir Gesundheit und Sozialfiirsorge finanziert werden.

International gut bekannt ist der Dienst des St. Thomas’s Hospital in
London, der es einer begrenzten Zahl von Polio-Geldhmten (8-10) _
ermaglicht, zu Hause zu leben und personliche Helfer zu beschaftigen. Sie
bilden eine sehr privilegierte und vom Gliick begiinstigte Minderheit.
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In Oxford soll es drei einzelne Fille von schwerbehinderten Menschen
geben, die von bei ihnen wohnenden personlichen Helfern unterstiitzt
werden, die durch eine Kombination von értlicher und staatlicher Trager-

schaft finanziert sind.

In Hampshire gibt es zwei Beispielfille fiir Hilfe durch persénliche Helfer, die
nicht mit in der Wohnung leben, obwohl man sagen muB, daB es in diesen
Féllen gravierende Einschrinkungen gibt, da die Helfer von auBen her
eingeteilt werden und ihre Dienstpline gravierende Maéngel aufweisen.

4. Independent-Living-Dienste der Wohlfahrtsorganisationen

Dies sind von Wohlfahrtsorganisationen finanzierte und unterhaltende
Initiativprojekte, von denen es heiBt, sie wiirden von Betroffenen geleitet,
die aber bei naherem Zusehen erweiterte Institutionen Qars'gellen. Zu den
Beispielen hierfiir gehéren das Projekt der Spastics Society in Neath Hill,
Keynes, und das ,Independent-Living-House* der Chiltern Cheshire Homes.
Diese bleiben von auBen geleitete ,besondere* Unterbnng_t_m_gsfgrmen,_ die
einem zugewiesen werden, und wo die Helfer dienstplanmaBig eingeteilt
werden. (L4Bt sich irgendein organisiertes ,System* gedanklich mit

Independent Living vereinbaren?)

5. Individuelle Helfer im freiwilligen Sozialdienst

Vierzig Menschen mit schweren korperlichen Einschrénkupgen werden, so
heiBt es, ausschlieBlich durch Helfer im freiwilligen Sozialdienst betreut.
(Freiwillige soziale Tatigkeit junger Leute fiir die Dauer von sechs Monaten -
Arbeit gegen Verpflegung, Unterkunft und Taschengeld). Es gibt davon zwei
Dienste in London. Die Helfer im freiwilligen Sozialdienst werden sehr héufig
im Universitatsbereich in Anspruch genommen, wo sie schwer behinderten
Studenten helfen, die in besonderen Unterkiinften leben, die man ihnen zur
Verfiigung stellt. (Universitdten in Essex, Sussex und .R_eac‘i‘mg_). Es gibt
ahnliche Dienste, die sich in starkem MaBe auf ,freiwillige* Hilfe ,Guter
Né&chster“ oder ,Helfender Familien* stiitzen, die im allgemeinen nicht in der
selben Wohnung leben. In den meisten Féllen kommen die 6rtlichen
Behorden fiir die Kosten der Helfer im freiwilligen Sozialdienst und anderer

Jfreiwilliger* Hilfe auf.

Die Erfahrung zeigt, daB diejenigen Dienste am meisten Erfolg haben, die
die groBte Flgxibiﬁtét der Helfer unter Anleitung der Hilfeempfénger
ermdglichen. Dies bestatigt amerikanische Erfahrungen.

Aus der Institution ausziehen

Gegenwirtig ist es fiir einen Menschen mit §chwerqn k;jrperlichen
Einschrankungen beinahe unmdglich, aus einer Instltuthn auszpmghen und
autonom in der Gemeinde zu leben. Wenn es auch vereinzelte individuelle
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Hilfsdienste gibt, so sehen diese ihre Rolle nicht darin, in einem solchen

Fall alle benétigte Hilfe zu stellen, noch besteht ein Rechtsanspruch auf
diese Dienste. Was die finanzielle Unterstiitzung betrifft, so betragen die
gesetzlichen Zuwendungen, auf die man im besten Falle hoffen kann, etwa
70 Pfund pro Woche. Da die Hilfe 2 Pfund pro Stunde kostet, wird ersicht-
lich, daB bei 25 Wochenstunden Hilfe — etwa der Durchschnitt fiir jemanden,
der schwer behindert ist — zu wenig zum Leben Ubrigbleibt.

SchluBbemerkungen und Empfehlungen -
Der Weg in die Zukunft

Gerben de Jong, Kenner der Geschichte der CiLs, Boston: ,/ch glaube nicht,
daB man einen Politiker oder Geldgeber davon (iberzeugen kann, daB Selbst-
bestimmung ein adédquates Ergebnis ist. Nach meiner Meinung sind Politiker
und Geldgeber wirklich nicht an Selbstbestimmung oder Selbstachtung
interessiert. Sie interessieren sich hauptséchlich fiir zwei Gesichtspunkte :
Geld fiir Independent Living, weil Menschen auf diese Weise produktiver sein
kénnen und weil Menschen auf diese Weise in ihrer Lebensfiihrung weniger
beengt sind. Und das ist es, was in das Denken von Politikern einzudringen
scheint. Was wir also tun missen, ist, wissenschaftlich aufzubereiten, was gag
bedeutet, und Wege zu finden, wie man das messen kann.

Was ist ein Independent-Living-Dienst? Das Gesetz (der Vereinigten Staatep,
Titel 7) sagt, das seien Dienstleistungen, die es einem Menschen méglich
machen, einen weniger beengten Lebensraum zu haben und produktiver z,

sein.

Ein Fehler, den einige Independent-Living-Programme machen, ist, dag sje
sagen, Independent Living sei, was immer jemand fiir sich wahit. Das ist
schén. Aber wenn ich dir 1 Million Dollar im Jahr zahle, damit du ein Projekt
durchfiihrst, méchte ich wissen, was das Projekt macht. Und wenn man m;r
sagt, das Projekt gibt Menschen die Méglichkeit, zu tun, was SI€ wollen, gapp,
wird mich das als Geldgeber nicht zufriedenstellen. ES wird keinen Beamteg,

zufriedenstellen.”

Es muB ein Konsens dariiber bestehen, was gerechtfertlgte und verninftige
Ziele sind. DaB dabei Betroffene und Gesetzgeber gemeint sind, braucht
nicht eigens gesagt zu werden. DaB diese Ziele mit allgemein anerkannten
Rechten des Einzelnen iibereinstimmen, versteht sich ebenfalls von selbst,
Die Mittel zur Erlangung dieser Ziele sollten in den Gesetzen des Landes

abgesichert sein.
Ein Beispiel hierfiir mag die Absichtserkldrung sein, auf die sich die Derbi-

shire Coalition of Disabled People (Behindertenverband) und das Country
Counsil (Gebietskorperschaft) von Derbishire geeinigt haben.
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Aber wir sollten der Gefahr aus dem Weg gehen, daB wir Wohlfahrtsorgani-
sationen und Profis durch eine andere Form der Herrschaft ersetzen, auch
wenn sie von behinderten Menschen ausgeiibt wird. Es ware naiv, zu
glauben, daB nur die Nichtbehinderten der Gefahr erliegen, am Ende uber
das Leben anderer Menschen zu bestimmen. Wir miissen danach trachten,
daB wir den Einzelnen in seine eigene Verantwortung entlassen. Wir in
England missen deutlich machen, wie wir die Rolle der individuellen Helfer
sehen und miissen uns Versuchen widersetzen, diese einzuschranken.
Dariiber hinaus sollten wir aligemeine Grundsétze fiir individuelle Helfer
aufstellen, um den Bedarf in etwa vorhersagen zu kénnen, wobei indivi-
duelle Unterschiede moglich sein missen.

Dariiber hinaus sollten wir bemiht sein, unsere Uberzeugung von der
Wirtschaftlichkeit des Independent Living im Vergleich zu herkmmlichen
Lésungen durch glaubhafte Nachweise zu belegen. (Und dabei nie.die
ethischen Uberlegungen vergessen, die hinter dem Independent-Living-
Gedanken stehen.) Bestehen wir auf einer Ubereinkunft (iber annehmbare
Zielsetzungen. Bestehen wir darauf, daB realistische Mittel zu ihrer
Erreichung geschaffen werden. Und seien wir uns dariber einig, da dem
Einzelnen die Freiheit gelassen werden soll, seinen eigenen Weg zu gehen.
Denken wir an die Worte von Ed Roberts:

,Ein MaB dafiir ob ein Programm funktioniert oder nicht, liegt darin, ob es
Menschen dazu fiihrt, ihr Leben selbst zu bestimmen.”

Der hi i Beitrag wurde nicht als Tagungsrefgrat vorgetragen, soqdern im
Ar?;grlz?l:gv ;idgé?\elg::;rr;% schrift?ich eingereicht. Wir hab_en diesen Text in die vorllegenqe
Dokumentation aufgenommen, weil er als Bericht iiber die Gesamtsituation schwerbehin-
derter Menschen in England eine sinnvolle Ergénzung zu den Referaten englischer Tagungs-

teilnehmer iiber einzelne Projekte darstellt.
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Ladia Patricia Falta

Canadian Paraplegic Association. - University of Montreal, Canada

Projekt Normalisierung:

Beitrag einer sozialen
Initiative zur
Entwicklung integrativer
Lebensformen in Kanada

i iebzi i i behorde
Zu Beginn der siebziger Jahre nahm die kanadische Wohnungsbaul
zum e?sten Malsvon ger Tatsache Notiz, daB behinderte Menschen in der
Gemeinschaft leben wollen, und zwar in Wohnunger!, die ihren Bedlrfnissen
speziell angepaBt sind. Wohnungen, die ihnen die Méglichkeiten geben, frei
zu entscheiden, wo, wie, und mit wem sie leben wollen.

i i i rchitektin bin, beauftragte mjch die thnungsbau-
t?gt:gpdeel,n;r?: gltr:.l%?ert 3n/:‘j spéter ein Pilotprojekt zu leiten, das sich r:_)ut d_erz
Schaffung und Integration behindertengerechter Wo_hnungen in der Provin
Quebec befaBte. Anhand dieses Demonstationsprojektes soliten dann
entsprechende Programme fiir ganz Kanada entwickelt werden.

ir 1973, ein ebenfalls querschnittgeléhm@en: Kollege, ein
gr%ggg ?/g?ﬁgnvgmgstalent, und ich, die vorhandenen 'Elnrlchtungen unq die
vorhandenen Einstellungen zum Behindertenproblem in Kanada zu verén-
dern. Wir waren beide davon iiberzeugt, daB die groBe Mehrzahl behin-
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derter Menschen ein integriertes Lebén wollte. Aber dieser Ansatz war
damals noch sehr ungewohnlich.

Wir kannten die vielen sozialen Einrichtungen auf Gemeindeebene, sowie
die Gesundheitsdienste, die damals fur die Bevélkerung entwickelt wurden.
Aber keine von diesen Einrichtungen trug den zusitzlich notwendigen Erfor-
dernissen fiir behinderte Menschen Rechnung. TraditionsgemaB wurde
diese Gruppe der Bevolkerung als separate, isolierte Gruppe gesehen, fiir

Wir wollten nun aber keineswegs neue Sozialdienste fiir behinderte
Menschen einfiihren, tatséchlich wollten wir nach und nach sogar etjiche
der bestehenden Einrichtungen eliminieren. Wir wollten die reguliren
Programme, die normale Sozialpolitik der verschiedenen Ministerien und
Organisationen erweitern, vergréBern, so daB behmpertg Menschen mit zu
den Gruppen gehoren kénnen, denep auf diese Weise Dienste angeboten
werden. Wir waren besonders daran interessiert, den Radius des Subventio-
nierten Wohnungsbaus zu erweitern, ebenso denjenigen der Ha‘!:‘*dienste,
die nur fir kurze Zeitrdume zur Verfligung standen und das nur fijr rekonva-
leszente oder &ltere Personen. AuBerdem ging es uns um den Zugang 2u

den 6ffentlichen Verkehrsmitteln.

i ige Zielgruppe fir die Integration waren fiir uns durch eine
Erlglftzggg?lg-lglswirbgelsgule querschnittgeldhmte Mensi)chen, denn sjg bilder,
eine anndhernd homogene Gruppe. Denn wir n)_uBt_en' :we;(sen, daB gq
hochgradig korperbehinderte Menschen selbstandig leben ,_‘?.""t_en, amby,.
lante Hilfe natirlich vorausgesetzt, und daB sie ihr Leben im Hinbjjcy a
Lebensziele, Lebensstil und Lebensqualitét selbst bestimmen konpg en.
Natirlich konnten auch andere behinderte Menschen aus unseren g emii-
hungen Nutzen ziehen, und sehr viele haben dies getan.

taufgabe bestand in Verhandlungen mit _Regterqus\,ertretem'
gi?rsoel:rea,t-e,eanu%ie w?r davon uberzeugen muBten, daB die reg;:laren Servicean-
ebote kdrperbehinderte Menschen mit einschlieBen konrl:t in und sofften,
gs war nicht leicht, althergebrachte Einstellungen und Pra B't en 2u verin-
dern, und wir muBten viel reden und viel schreiben. W,{; r’guahen einfach ung
konkret im Detail erkiren, welche architektonischen ka nun gnen erfor der-
lich waren, wieviel und welche Helferleistung in Frage kam wie hoch die

Kosten etwa zu veranschlagen wéren.

; ichi iedri t die billigste i ti-
waren unterm Strich immer niedriger als selbs gste insti
Pd'ﬁoﬁoeslltee rl]-lilfe. Um es offen zu sagen, der 6konomische Vorziug Unsergr
Vorschléage interessierte die Regierungs_beamten am allermc? S eSz Weitaus
mebhr, als die menschlichen Probleme, die zur Debatte stan den. Diesem
Umstand ist es auch zu verdanken, daB nach und nach behindertenge-
rechte Wohnungen zur Verfiigung gestellt wurden. Desgleichen auch Lang-
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zeitbetreuungen, die jeder behinderte Mensch seinen persénlichen Bediirf-
nissen entsprechend selbst gestalten kann.

Auf dem Verkehrssektor haben sich die Dinge am langsamsten entwickelt;
maoglicherweise, weil dort keine Soziologen beschéftigt werden. Die Haupt-
verkehrssysteme, wie U-Bahn und Busse, bleiben fiir behinderte Menschen
unzugénglich. Wir haben nicht geniigend offentliche Minibusse fiir den Tiir-
;zju-TUr—Transport, um die Bediirfnisse der behinderten Kundschaft zu

ecken.

Unser anfangliches Ziel war es gewesen, daB, sobald die speziellen Hilfsan-
gebote fur behinderte Menschen in die reguldren Regierungsprogramme
und Serviceangebote integriert waren, unser Projekt verschwinden sollte.
Das geschah 1977. Ich freue mich, hier feststellen zu konnen, daB seit dieser
Zeit die soziale Integration behinderter Menschen nicht nur weitergefiihrt,
sondern auch substantiell erweitert wurde.

Jetzt haben wir sogar Wohnungskooperativen und Wohnungsbaugesell-
schaften, die ohne Profite arbeiten und in denen es auch behinderte Mit-
glieder gibt, und wir haben behindertengerechte Wohnungen. Wir haben
auch festgestellt, daB sehr viele der durch eine Fraktur der Halswirbelséule
querschnittgelahmten Personen aus unserer ersten, ursprunglichen Ziel-
gruppe immer weniger und weniger die Hauspflegedienste in Anspruch
nehmen, denn sie gewinnen an Stérke und lernen.in eigener Regie zu leben,
und ein Netz von hilfreichen Freunden um sich aufzubauen.

Das ambulante Versorgungsangebot, ein- oder zweimal taglich oder sogar
seltener, ist fiir noch schwerer behinderte Menschen nicht ausreichend.
Deshalb wurde eine zweite Lésung entwickelt: Wohngemeinschaften in
Hausern und Wohnungen. Hier gibt es zwei verschiedene Verfahren der
Hilfeleistung: Entweder der Helfer lebt im Haus mit den behinderten .
Menschen, fast als ein Freund; er steht mehr oder minder immer zur Verfu-
gung und hat, wenn nétig seine Vertretung bereit, oder eine Gruppe von
Helfern wird im Schichtdienst rund um die Uhr, sieben Tage die Woche,
eingesetzt. Ungliicklicherweise ist der Schichtdienst komplizierter und
teuerer als die erstgenannte Variante der Hilfeleistung. Aber dieses
Vorgehen ist manchmal niitzlich und notig und so_habep wir zwei Varia-
tionen davon entwickelt. Die rund-um-die-Uhr Schichtdienstbetreuung kann
einer acht bis zwélf Menschen umfassenden Wohqgemelnschaﬂ zugute
kommen. Dieses Arrangement erscheint mir allerdings immer noch eine
Miniinstitution zu sein. Oder, dem schwedischen Fokussystem folgend: ein
groBes Wohnhaus wird ambulant versorgt, wobei jede der behinderten
Personen eine eigene Wohnung hat, die er teilt mit wem immer er will, und
die Helfer benutzen eine Wohnung als ihr Hauptquartier un_d kénnen von
dort wann immer notig abgerufen werden. Zusammenarbeit, Geduld und
Praxis gehdren dazu, wenn dieses System funktionieren soll. Aber die Mihe
lohnt sich, denn der behinderte Mensch lebt hier vollig autonom und kann
doch vier- bis achtmal taglich-rund-um-die-Uhr Hilfe in Anspruch nehmen.
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Was wir verlangen, ist eintacn Hire pe;
beim Baden, Duschen, bei der Benutz,
Auskleiden; im Haushalt beim Kochen,
Einfache Vorrichtungen sowie auch tec
sind wichtig, um behinderten Mensche
verschaffen, und wir sind natlirlich unb
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Regierung weniger Geld ausgibt fiir Heime, Hauspflege und Transporte, gibt
sie behinderten Menschen die Freiheit, Verantwortung, Risiken, und vor
allem Rechte zu tibernehmen. So spielt die Regierung nicht langer die Rolle
des groBen Bruders mit all den Kosten und Schwierigkeiten, die das mit sich
bringt und muB mit der Zeit behinderte Menschen als Burger erster Klasse
anerkennen. Auf dieses Ziel bewegen wir uns als behinderte Birger in
Nordamerika zu, und wir hoffen, dies in voraussehbarer Zukunft zu
erreichen.

Ich solite noch erwéhnen, daB mir scheint, als ob die europaische Haltung in
der Behindertenpolitik in Hinblick auf die Integration manchmal von dem
abweicht, was wir uns in Nordamerika darunter vorstellen. Wir haben nur
eine sehr kurze Geschichte, aber sie war immer die Geschichte des
Kampfes um Unabhangigkeit, um individuelle Anerkennung und Gleichheit.
Die behinderte Minderheit folgt diesen historischen FuBstapfen vieler
anderer Minderheiten in Amerika. Darum ist die soziale Integration mit all
ihren Unsicherheiten und ihren Méglichkeiten so wichtig fiir uns.

Wie man sich nach diesen Ausfiihrungen vorstellen kann, war unsere Arbeit
in Quebec keineswegs isoliert. Viele andere Gruppen von behinderten
Menschen arbeiten in den anderen Provinzen mit den selben Zielen. Wir
trafen uns, tauschten Erfahrungen aus, unterstutzten uns gegenseitig,
schlossen uns zu gréBeren Gruppen zusammen. Einige Gruppen waren
Ziemlich militant, andere, so wie wir, waren eher professionell programm-
orientiert. Einige Gruppen waren auch eher konservativ, was die Wohnungs-
frage betrifft, andere waren wieder mehr von der Notwendigkeit sofortiger

Integration iiberzeugt.

Heute, im Jahr 1982, glaube ich, daB wir eine annahernd gemeinsame
Ebene der Verstindigung erreicht haben, und wir vertreten etwa die
gleichen Forderungen. Die Zukunft, die uns, ebenso wie dem groBten Teil
der Menschheit nun bevorsteht, wird es sehr viel schwerer machen, den
positiven ProzeB weiterzufiihren, der in den siebziger Jahren seinen Anfang
genommen hat. Wie soll man realistisch fir die Burgerrechte behinderter
Menschen kampfen, wenn die allgemeinen Blrgerrechte immer mehr
vernachlissigt werden ? Wie behindertengerechte Wohnungen schaffe;m,
wenn die Wohnungsbauprogramme der Regierung gestrlcher) werd_en. Wie
kann man die Gelder fiir die Helferdienste auftreiben, wenn die Sozialbud-
gets drastisch gekiirzt werden? Wie die Arbeitgeber dazu bewegen, beh'l?n—
derte Menschen in einer Zeit der hohen Arbeitslosenzahlen einzustellen?

Die Zuk i i icht sein, aber wir werden niemandem langer
erlaubert:.ntfstn‘ggg Cé?'ggls(asen. Das Jahr 1981, als das offizielle Jahr des Behin-
derten, hat die behinderten Menschen sehr effektiv in das BewuBtsein der
Offentlichkeit geriickt. Wir in Kanada beabsichtigen, nicht wue_dt-;r daraus zu
verschwinden. Wir wollen unsere Ziele weiter verfolgen und ein mteg(aler
Bestandteil aller kanadischen Biirger werden; ur)d was auch immer die
Probleme sein mégen, wir werden mit ihnen fertig werden, solange man uns
die Méglichkeiten dazu gibt. Das ist alles was wir wollen und brauchen: die
Méglichkeit, als fahige und verantwortliche Biirger behandelt zu werden.
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Da wir nicht glauben, daB die Helfer besonders spezialisiert sein miissen,
erhalten sie nur ein minimales Training. Drei bis sechs Wochen Arbeit in
einem Rehabilitationszentrum gilt normalerweise als ausreichend. Aber auf
die menschlichen Qualitaten des Helfers kommt es uns sehr an, denn eine
herzliche und verstiandnisvolle Beziehung ist n6tig zwischen Betreuer und
Betreutem.

Was wir verlangen, ist einfach Hilfe beim Schlafengehen und Aufstehen,
beim Baden, Duschen, bei der Benutzung der Toilette, Hilfe beim An-und
Auskleiden; im Haushalt beim Kochen, beim Essen und beim Einkaufen.
Einfache Vorrichtungen sowie auch technische und elektronische Hilfen
sind wichtig, um behinderten Menschen mehr Unabhangigkeit zu
verschaffen, und wir sind natdrlich unbedingt dafiir, sie zu benutzen.

Es ist klar, daB die ambulante Behindertenarbeit in Organisationszentren
Uberwacht und koordiniert werden muB. Es ist wichtig, zu betonen, daB wir
die behinderten Klienten und auch ihre Helfer dazu auffordern, immer gleich
Uber Probleme in der Zusammenarbeit zu berichten, die sich durch Mangel-
erscheinungen, sachliche Einwande oder menschliche Schwierigkeiten
ergeben. Unzutraglichkeiten soliten ausgeglichen werden bevor sie extrem
werden. Soziale Integration und Autonomie beinhalten auch, daB niemand
der physische oder psychische Gefangene des anderen ist. In der Begeg-
nung des behinderten Menschen mit seinem Helfer muB jeder der beiden
verantwortlich und frei sein.

Soziale Integration in der Gemeinschaft ist fiir die meisten behinderten
Menschen ein wirkliches Bediirfnis und infolgedessen auch eine Motivation,
aktiv zu werden, und das nicht nur auf sozialem oder kulturellem Gebiet,
sondern auch im 6konomischen Bereich. In unserer unabhéngigen kapitali-
stischen Gesellschaft haben behinderte Menschen sehr oft eine Berufsaus-
bildung oder ein Studium abgeschlossen und erscheinen so auf dem
Arbeitsmarkt. Dies trégt nicht nur zum vermehrten SelbstbewuBtsein behin-
derter Menschen bei, sondern es verwandelt sie oder ihn auch von einem
Empfanger offentlicher Mittel in einen Konsumenten, also in eine Person,
die Geld verdient und Geld ausgibt.

Das hat bedeutende politische Folgen, denn Geld zdhlt. Wenn es genug
behinderte Konsumenten gibt, die ihre Rechte und eine faire Behandlung
fordern, so ist die Gesellschaft gezwungen, zu reagieren und einem ent-
gegenzukommen, sowohl in der Gesetzgebung als auf dem Arbeitsmarkt.
Nach unserer Erfahrung kdnnen wir als Konsumenten am effektvo_llsten
Verdanderungen althergebrachter Einstellungen erzwingen, denp die Vorur-
teile sind bedauerlicherweise in meinem Land noch genauso haufig, wie in
so vielen anderen Landern.

So geht auch die Integration mit der Betonung von Leistungsféhigkeit und

Konsumenten-Power weit hinaus iiber die Minimalisierung der wild
wuchernden Kosten im institutionellen Versorgungsbereich. Indem die
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Regierung weniger Geld ausgibt fiir Heime, Hauspflege und Transporte, gibt
sie behinderten Menschen die Freiheit, Verantwortung, Risiken, und vor
allem Rechte zu iibernehmen. So spielt die Regierung nicht Ianger die Rolle
des groBen Bruders mit all den Kosten und Schwierigkeiten, die das mit sich
bringt und muB mit der Zeit behinderte Menschen als Biirger erster Klasse
anerkennen. Auf dieses Ziel bewegen wir uns als behinderte Biirger in
Norc_ial:nerika zu, und wir hoffen, dies in voraussehbarer Zukunft zu
erreichen.

Ich sollte noch erwdhnen, daB mir scheint, als ob die européische Haltung in
der Behindertenpolitik in Hinblick auf die Integration manchmal von dem
abweicht, was wir uns in Nordamerika darunter vorstellen. Wir haben nur
eine sehr kurze Geschichte, aber sie war immer die Geschichte des
Kampfes um Unabhéngigkeit, um individuelle Anerkennung und Gleichheit.
Die behinderte Minderheit folgt diesen historischen FuBstapfen vieler
anderer Minderheiten in Amerika. Darum ist die soziale Integration mit all
ihren Unsicherheiten und ihren Moglichkeiten so wichtig fiir uns.

Wie man sich nach diesen Ausfiihrungen vorstellen kann, war unsere Arbeit
in Quebec keineswegs isoliert. Viele andere Gruppen von behinderten
Menschen arbeiten in den anderen Provinzen mit den selben Zielen. Wir
trafen uns, tauschten Erfahrungen aus, unterstiitzten uns gegenseitig,
schlossen uns zu groBeren Gruppen zusammen. Einige Gruppen waren
ziemlich militant, andere, so wie wir, waren eher professionell programm-
orientiert. Einige Gruppen waren auch eher konservativ, was die Wohnungs-
frage betrifft, andere waren wieder mehr von der Notwendigkeit sofortiger
Integration liberzeugt.

Heute, im Jahr 1982, glaube ich, daB wir eine anndhernd gemeinsame
Ebene der Verstandigung erreicht haben, und wir vertreten etwa die
gleichen Forderungen. Die Zukunft, die uns, ebenso wie dem groBten Teil
der Menschheit nun bevorsteht, wird es sehr viel schwerer mac_hen, den
positiven ProzeB weiterzufiihren, der in den siebziger Jahren seinen Anfang
genommen hat. Wie soll man realistisch fiir die Biirgerrechte behinderter
Menschen kampfen, wenn die allgemeinen Biirgerrechte immer mehr
vernachlassigt werden? Wie behindertengerechte Wohnungen schaffen,
wenn die Wohnungsbauprogramme der Regierung gestrichen werd_en? Wie
kann man die Gelder fiir die Helferdienste auftreiben, wenn die Sozialbud-
gets drastisch gekiirzt werden? Wie die Arbeitgeber dazu bewegen, beh;n-
derte Menschen in einer Zeit der hohen Arbeitslosenzahlen einzustellen?

Die Zukunft wird nicht leicht sein, aber wir werden niemandem langer
erlauben, uns zu vergessen. Das Jahr 1981, als das offizielle Jahr des _Behln-
derten, hat die behinderten Menschen sehr effektiv in das BewuBtsein der
Offentlichkeit geriickt. Wir in Kanada beabsichtigen, nicht wieder daraus zu
verschwinden. Wir wollen unsere Ziele weiter verfolgen und ein integraler
Bestanditeil aller kanadischen Biirger werden; und was auch immer die
Probleme sein mdgen, wir werden mit ihnen fertig werden, solange man uns
die Mdglichkeiten dazu gibt. Das ist alles was wir wollen und brauchen: die
Mdglichkeit, als fahige und verantwortliche Biirger behandelt zu werden.
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N. E. Bank-Mikkelsen - E. Berg

Dénisches Erziehungsministerium, Kopenhagen

Das danische
Verstandnis von Norma-
lisierung und seine
Umsetzung in ein
System von Hilfs- und
Pflegediensten zur
Integration

Ich danke fiir die Einladung, zu diesem Treffen zu kommen, und besonders
danke ich fiir den Titel meines Referates. Hier denke ich speziell an den
Ausdruck: ,das dénische Verstdndnis vom Normalisierungsprinzip’, woraus
man ersehen kann, daB man das Normalisierungsprinzip verschieden
auffassen kann, was bei Debatten oft irrefiihrende Wirkung hat.

Zuerst will ich erwihnen, was das Normalisierungsprinzip auf dénisch nicht
bedeutet. Es bedeutet nicht, daB man versuchen will, eine behinderte
Person zu einer normalen umformen zu wollen, es hat demzufolge nichts
mit Normalitét zu tun. Oft wird in der Literatur der Begriff so beschrieben,
als ob man den behinderten Menschen zu einer méglichst normalen Person
umformen mdchte. Z. B. gibt es verschiedene Schriften des amerikanischen
Soziologen Wolf Wofensberger iiber dieses Thema.
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Nach der danischen — oder besser gesagt nach der skandinavischen Auffas
sung - da das Prinzip besonders in Danemark und Schweden entwickeit
wurde - sind normale Lebensbedingungen das Endziel unserer Bestre-
bungen um den behinderten Menschen. Das Wort ,Normalisierung” wurde
zum erstenmal in dem dénischen Gesetz von 1959 uber die Fiirsorge fur
Geistigbehinderte genannt, wo es folgendermaBen formuliert wurde: Man
strebt an, den Behinderten ein Leben so nahe dem Normalen wie irgend
moglich zu geben.

Ein einfacher, leicht verstandlicher Begriff, und doch hat sich gezeigt, daB er
recht kontroverser Art und schwer durchfiihrbar ist. Im Verhaltnis zu der
frlheren Segregationstheorie, nach welcher Behinderte als Abweichler, als
unnormale, schutzbediirftige Personen angesehen wurden, die man im
extremsten Fall als unniitze, unerwiinschte Personen betrachtete, die man
am besten ,ausradierte", ist der Begriff wahrlich ein Gegensatz. Aber man
benutzte auch in anderen Liandern diese Theorie, obwohi sie hier auf mode-
ratere Weise als im , Dritten Reich“ praktiziert wurde. Ich erlaube mir, es an
dieser Stelle zu erwahnen, denn auch in Danemark hatten wir in den DreiBi-
gern eine Gesetzgebung, wonach geistige Behinderung ausgemerzt werden
solite, wobei zu bemerken ist, daB dies nicht durch ,Ausmerzung” des
einzelnen Menschen, sondern durch Sterilisation und Kastration durchge-
fihrt werden sollte, um Neugeburten geistig behinderter Kinder zu
vermeiden. Die Annahme der damaligen Zeit, daB geistige Behinderung zum
groBten Teil genetische Ursachen hitte, berechtigte meines Erachtens nicht
zu den obengenannten MaBnahmen.

Das Grundprinzip der Normalisierungstheorie ist es, daB alle Menschen,
seien sie behindert oder nicht, die gleichen Rechte haben; es ist also ein
Gleichheitsprinzip. Trotzdem darf man nicht vergessen, daB alle Menschen
verschiedenartig sind, daB sie verschiedene Bediirfnisse haben, so daB
Gleichheit lediglich bedeutet, jedem einzelnen Menschen Hilfe und Unter-
stutzung anzubieten, die seinen individuellen Bediirfnissen anzupassen sind.
Der Behinderte ist in gesetzlicher und humaner Hinsicht als gleichgestellter
Biirger zu betrachten, auch wenn die verschiedenen Formen von Therapie-
behandlungen die Behinderung nicht zu beseitigen vermogen. Ich mdchte
hier Uiber den Begriff, der an sich so einfach ist, nicht theoretisieren. Es ist
keine neue Ideologie, sondern an und fiir sich ein Antidogma, das sich
gegen die Diskriminierung behinderter Personen wehrt.

In diesen Jahren findet ein deutsch-ddnisches Forschungsprojekt statt, das
sich mit psychisch Behinderten befat und von zwei deutschen Universi-
taten, und zwar Oldenburg (friiher war es Heidelberg) und Diisseldorf, sowie
einem danischen Bezirk (es ist der siidliche Teil Seelands und die groBen
stidlichen Inseln, die an der Vogelfluglinie liegen), durchgefiihrt wird. In der
Anfangsphase dieses Projektes hat man das Normalisierungsprinzip
beschrieben; zur Zeit fiihrt man eine Reihe von Vergleichen zwischen den
beiden Landern und Bewertungen durch, um aufzudecken, wie weit man in
den Bestrebungen um eine Normalisierung gekommen ist. Sollten einige
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der Anwesenden interessiert sein, dann kann ich spater ndhere Auskiinfte
Uber dieses Projekt geben.

Ich, als Administrator der Fiirsorge fiir Personen mit Behinderungen, finde,
daB der wichtigste Teil des Normalisierungsprinzips seine praktische Durch-
fiihrung im taglichen Leben ist. Normale Lebensbedingungen sind das Ziel -
und was bedeutet das in dieser Verbindung?

Normale Lebensbedingungen unterscheiden sich von Land zu Land, von
Kultur zu Kultur, sie hangen von den religidsen und politischen Gegeben-
heiten des betreffenden Landes ab. Die Lebensverhaltnisse in Danemark
und Westdeutschland sind mehr oder weniger identisch. In einem
arabischen Staat, wo ich seinerzeit eine beratende Tatigkeit einnahm, habe
ich die Erfahrung gemacht, daB die praktische Anpassung von Service-
formen an die arabische Kultur in Form von Normalisierung nach west-
lichem Modell auBerordentlich schwierig durchfiihrbar ist, obwohl da_s
Prinzip an sich doch iiberall angewendet werden kann. Das Normalisie-
rungsprinzip hat globale Giiltigkeit und man kann es jederzeit benutzen, da
es ja lediglich bezweckt, behinderten Personen die gleichen Lebensbedin-
gungen zu geben, die auch fiir sogenannte normale Personen gultig sind.
Normale Lebensverhéltnisse kann man in drei Grundkategorien einteilen,
und zwar: Wohnverhaltnisse, Unterrichts- und Arbeitsverhéltnisse und Frei-

zeit.

1. Wohnverhiltnisse

Bei Kindern ist es normal, daB sie bei ihren Eltern leben. Fir behinderte
Kinder eine recht revolutionierende Tatsache, da sie friiher in der Regel in
Anstalten untergebracht wurden, wo sie oft Zeit ihres Lebens bleiben
muBten. In solchen Fallen muB das Sozialsystem dem Elternhaus ambu-
lante Dienste und gegebenenfalls konomische Unterstiitzung anbieten,

damit die Kinder bei den Eltern bleiben konnen.

In Danemark i die 6ffentliche Hand, die Uber das Sozialsystem alle
Mehrausgzrl:l:elrS: gise Eltern fiir ihre behinderten Kinder bezahlen missen,
vergiitet. AuBerdem besuchen verschiedene Spezialisten, wie z. B.
Gemeindeschwestern, Sozialpddagogen, Krankengymnasten und andere
Spezialgruppen das Elternhaus. Obwohl das System recht gut ausgebaut

ist, ist es noch nicht ganz vollkommen.

Elt i inder kénnen ihre Kinder in allgemeine Kindergérten
bfiﬁg:ertl),e \zlc? giir%ﬁgegggrt oder in Sondergruppen mit nlchtb_ehlnderten )
Kindern den Tag verbringen konnen. Es gibt aber auch spezielle Sonderkin-
dergirten. Heute zieht man es jedoch vor, die meisten behlnde_rten Kinder
in Normalkindergérten zu integrieren. Nach dieser Vorschulperiode besteht
fiir alle behinderten Kinder ein Schulangebot, woriiber ich nachher

sprechen werde.
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Wie gesagt, es wird immer Kinder geben, die aus dem einen oder anderen
Grund nicht im Elternhaus bleiben kénnen und daher in einer institution
leben missen. Heute zieht man ganz kleine Einheiten fir Institutionsunter-
bringung vor, im Gegensatz zu friiheren Zeiten, wo alle Anstalten riesig gro
waren. Die Internationale Liga von Elternverbanden fiir Geistigbehinderte
schlug vor kurzem vor, da8 Einrichtungen fiir geistig behinderte Kinder
hochstens vier bis sechs Kinder pro Haus aufnehmen soliten und daB man
alle groBen Anstalten schlieBen sollte. Wir befinden uns inmitten dieses
Prozesses.

GemaB dem Normalisierungsprinzip werden erwachsene Behinderte nicht
mit ihren Eltern zusammen leben. In diesem Zusammenhang ist es erwah-
nenswert, daB Eltern in Ddnemark - im Gegensatz zur deutschen Gesetzge-
bung - keine Versorgungspflicht gegeniiber ihren Kindern haben, sobald
diese 18 Jahre alt sind. Erwachsene und &ltere behinderte Personen soliten
daher so selbstandig wie moglich wohnen kénnen, und zwar in Wohnungen,
die denen der sogenannten Normalbevdlkerung entsprechen. Wenn eine
Institutionsunterbringung angebracht ist, sollten sie auch hier héchstens zu
vier bis sechs Personen pro Haus wohnen.

2. Unterrichts- und Arbeitsverhiltnisse

Es ist eine Selbstverstandlichkeit, daB Schulunterricht fiir alle Kinder, aber
ganz besonders fiir behinderte Kinder, von fundamentaler Bedeutung ist.
Jedes behinderte Kind ist unterrichtbar, kann irgend etwas lernen und sich
dadurch weiterentwickeln. Ich mdchte hier unterstreichen, daB dies fir alle
Kinder gilt und daB alle Kinder ein Unterrichtsangebot haben miissen. Auch
die schwerstbehinderten Kinder kdnnen unterrichtet werden und haben ein
Recht auf Unterricht.

In Danemark wurde die Unterrichtung behinderter Kinder aller Kategorien,
also auch der schwerstbehinderten, erst kiirzlich in der Praxis eingefiihrt
und heute haben die aligemeinen Schulbehérden die Verantwortung fiir die
Durchfuhrung der Unterrichtspflicht. Schulunterricht und moglichst auch die
eine oder andere Art von Berufstraining sind notwendige Voraussetzungen,
um spater Zugang zum Arbeitsmarkt zu finden.

Behinderte haben - wie Nichtbehinderte — ein Recht auf Arbeit, was in
Zeiten der Arbeitslosigkeit problematisch sein kann. Gleichstellung mit
anderen Birgern des Landes bedeutet auch hier, daB Behinderte, die keine
Arbeit finden kénnen, eine 6konomische Kompensation bekommen,
entweder als Rente oder als Arbeitslosenunterstitzung. Berufsférdernde
MaBnahmen fir Behinderte kdnnen BerufsfindungsmaBnahmen, Spezialtrai-
ning, individuell angepaBte Arbeitsplédtze oder entsprechende Betriebe sein.
Auch schwerbehinderte Personen kdnnen an industrieller Produktion teil-
nehmen, aber es ist notwendig, die Arbeitsprozesse behindertengerecht
einzurichten.
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3. Freizeit

Den dritten Lebensbereich bildet die Freizeit. Hier gilt es fiir Kinder wie fiir
Erwachsene, daB ihnen die gleichen Freizeitangebote gegeben werden, wie
anderen Biirgern des Landes. Aber auch hier kann von speziellen
MaBnahmen fiir Behinderte die Rede sein, obwohl die Eingliederung auch
auf diesem Gebiet heute schon recht gut ist.

Normalisierung ist Gleichheit vor dem Gesetz und das heiBt, daB alle Biirger
die gleichen Rechte haben. Das Recht, wie andere Menschen zu leben,
habe ich schon erwihnt. Dies bedeutet aber auch das Recht auf ein Sexual-
leben, das Recht, Sexualerlebnisse zu haben, das Recht, eine Ehe zu
schlieBen, das Recht, ein Kind zu bekommen. Es bedeutet das Recht, an
offentlichen Veranstaltungen teilzunehmen - allgemein gesprochen das
Recht auf freie Entfaltung der Personlichkeit.

Ich habe hier nicht versucht — und will es auch nicht versuchen - den Begriff
der Behinderung zu definieren. Nur méchte ich sagen, daB wir traditionell
von Behinderung sprechen, wenn eine Person einen physischen oder
Psychischen Defekt hat, durch den sich ihr Leben mehr oder weniger
problematisch gestalten kann.

Die Industriegesellschaft, in der die Behinderten zu leben gezwungen sind,
erleichtert ihnen das Dasein wenig oder fast gar nicht. Mar)_ de:nke an die
Schwierigkeiten, die besonders Korperbehinderte im Verhéltnis 2u ihrer
Umgebung haben, sei es im Verkehr, in Gebduden mit Trep'penha_usern und
2u schmalen Tiiren und so weiter. Es sollte sich e;u_bngen, ube_r die
Probleme in allen Einzelheiten zu sprechen, da wir ja alle damit vertraut
sind. Wir miissen uns immer vor Augen halten, daB das Leben fir Behin-
derte erst dann normal sein kann, wenn Wege und StraBen, private und
Gffentliche Gebdude behindertengerecht eingerichtet werden. Hier hat man
eine enorme Aufgabe, die weitgehend noch zu l6sen ist, obwohl zu '
befiirchten ist, daB sie nie zur vollen Zufriedenheit gelést werden wird. Bei
Planungen jeder Art muB man bedenken, daB es in der Bevolkerung etwa
zehn bis zwdIf Prozent Behinderte gibt, eine ansehnliche Mlnontat, die mit
Recht verlangen kann, beriicksichtigt zu werden, wenn wir uns das Endziel -

die Normalisierung - vor Augen halten.

Wir wissen, daB das Problem der Behinderten auBerordentlich kompliziert
ist. Behindertenpolitik solite daher nicht nur als eine sozialpolitische
MaBnahme angesehen werden, indem man den Behinderten soziale
Kompensationen anbietet. Sie ist auch eine Unterrichtspolitik, eine

Wohnungspolitik, eine Verkehrs- und eine Kulturpolitik.
In Danemark wird die heutige Behindertenpolitik von den mit den

Problemen der Behinderten vertrauten Behdrden gemacht und zwar in
jenen Ressorts, in denen sie entstehen. Im Rahmen der Normalisierung
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wurde allen 6ffentlichen Amtern und Behdrden die Verantwortung fir alle
Blirger des Landes, also auch fiir die Behinderten, Ubertragen.

Die Unterrichtung behinderter und nichtbehinderter Schiiler untersteht derr
allgemeinen Schulsystem. Ob dies in allgemeinen Klassen oder in Sonder-
klassen vor sich geht, kann ich als Laie nicht sagen. Behinderte Kinder
soliten jedoch vorzugsweise Normalschulen besuchen, damit sich die
ubrigen Kinder an sie gewohnen und im spéteren Leben eine normale
Einsteliung zu ihnen bekommen.

Wohnungs-, Verkehrs- und Beschéftigungsprobleme gehdren also zum
Verantwortungsbereich der betreffenden 6ffentlichen Amter und soliten
nicht als soziale HilfsmaBnahmen angesehen werden. Behindertenpolitik
muB als differenzierte Gesellschaftspolitik gehandhabt werden. Besonders
wichtig ist die Aufkldrung der Bevélkerung, um ihre Einstellung zu Behin-
derten zu beeinflussen. Aufklarungsarbeit muB von professionellen Gruppen
und Politikern verschiedener Observanz durchgefiihrt werden und muf
sowohl auf lokaler als auch auf zentraler Ebene vor sich gehen. Letzten
Endes muB sich die gesamte Bevolkerung mit den Behindertenproblemen
vertraut machen. Doch muB man darauf gefaBt sein, daB die Beeinflussung
der Bevdlkerung ein langwieriger und schwieriger ProzeB sein wird — beson-
ders fir jene, die sich mit der Planung und Durchfiihrung von Dienstlei-
stungen fiir Behinderte befassen.

Das internationale Jahr der Behinderten versprach gute Aufklarungsmaog-
lichkeiten. Jetzt ist es voriiber, aber die Probleme sind die glelchgn. Viel-
leicht sollten auch die kommenden Jahre ,Behindertenjahre” sein? Das
Motto des Jahres der Behinderten war ,Gleichstellung und volle Beteili-
gung“ Bei uns heiBt es: ,Gleiches Anrecht — gleiche Mdglichkeiten®.

Das Normalisierungsprinzip bedeutet genau das selbe. Es ist ein einfaches
Prinzip, das man als Arbeitsgrundiage verwenden kann. Hier braucht man
keine spitzfindigen Theorien. Es handelt sich also lediglich darum, behin-
derte Personen als gleichberechtigte Biirger anzusehen — Birger mit
verschiedenartigen Bediirfnissen, fiir die die ganze Bevdlkerung solidarisch
verantwortlich sein muB. Das Verwaltungssystem ist in allen Landern
verschieden, alle Systeme enthalten aber eine Méglichkeit der Realisierung
des Normalisierungsprinzips. Und hier ist die Einstellung der Bevolkerung
des Landes von ausschlaggebender Bedeutung.
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Dr. Ludwig O. Roser

Unita Sanitaria Locale 10 D, Florenz, Italien

Hilfe fur Behinderte in
der Gemeinde -
Ursache oder Folge der
Aufiosung von
Behindertenzentren
und Sonderschulen

Die Betreuung und Behandlung Behinderter in ihrer sozialen Umwelt, wie sie
in ltalien in den letzten fiinfzehn Jahren von den verschiedensten Seiten her
vorgeschlagen wird, ist weder Ursache noch Folge der Auflésung von
Heimen und Sonderschulen.

Den AnstoB zu dieser neuen Arbeitsweise und zu einer neuen Einstellung
haben Uberlegungen gegeben, die Begriffe wie , Krankheit* und ,Gesund-
heit“ zunachst unabhéngig von den existierenden Einrichtungen und den
bestehenden Betreuungsgewohnheiten in ein neues Licht geriickt hgben.
Am Anfang dieser Entwicklung standen die Fragen: Wie entsteht Behinde-
rung? Was ist Normalitat? Wie kommt es zur Geistes-,Krankheit“? Welche
Gegebenheiten des menschlichen Zusammenlebens lassen Krankheiten
und Behinderungen entstehen? - Und vor allem: ,Rehabilitiert” Reh_ablhta-
tion wirklich? Welches sind die Situationen, in denen Behinderung uber-
wunden wird? — Oder auch: MuB man mehr Gewicht legen auf Q|e Med;;m
der Krankheit (Behandlung) oder auf die Medizin der Gesundheit (Verhu-
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tung)? Ist Behinderung als Krankheit anzugehen, kann man sie wegerziehen
oder liegt vielmehr das Hauptgewicht inrer Problematik im Bereich der
mitmenschlichen Beziehungen?

Am Beispiel der italienischen Psychiatriereform ist zu sehen, daB die
Betreuung Behinderter in der Gemeinde zwar vom Gesetz her als eine
Folge der SchlieBung der Nervenheilanstalten erscheint, in Wirklichkeit aber
ein Ziel darstellt. Die italienischen und auslédndischen Kritiker der Psychia-
triereform stellen in der Tat fest, daB die vom Gesetz bestimmte Betreuung
der geistig oder seelischen Kranken in vielen italienischen Regionen im
Argen liegt. Der Vorwurf, nicht schon vor der SchlieBung der Anstaiten und
Institutionen fiir Alternativen gesorgt zu haben, ist auch in dem Widerstand
enthalten gewesen, der der SchlieBung von Sondereinrichtungen fir behin-
derte Kinder und ihrer Eingliederung in die Regelschule entgegengesetzt
wurde. So klagte man liber den Mange! geeigneter Schulrdume, liber das
Fehlen von Stiitzlehrern, iber die nicht erfolgte Vorbereitung des Personals
usw. Man beachtete aber dabei nicht, daB Veranderungen nur zustande-
kommen, wenn die Idee, die ihnen zugrundeliegt, eine breite Bevodlkerungs-
schicht erfat hat. (So ware es in den fiinfziger Jahren nicht zur Errichtung
von Rehabilitationszentren gekommen, wenn die vielen Pfennig- und
Sonnenscheinaktionen nicht dafiir das Klima geschaffen und das Problem
zur allgemeinen Diskussion gebracht hitten). Deshalb kann man sagen, daB
sich in Italien nur wenige mit den Geisteskranken und mit den seelischen
Problemen des gemeinsamen Lebens und Arbeitens befaBt hatten, wenn
die Tore der Anstalten verschlossen geblieben wiren. Denn die Logik der
Absonderung dieser Behinderten war ja die Angst vor ihnen, und ihre Isolie-
rung in Statten angeblicher Heilung erschien der einzige Weg.

Deshalb hat die uniiberlegte, fast gewaltsame Integration behinderter Kinder
in die Regelschule zu Beginn der siebziger Jahre mehr padagogische Refle-
xionen in Bewegung gesetzt als alle Schulreformen zusammengenommen.
Heute kann man beobachten, wie die Faktoren, die zu seelischer und
geistiger Erkrankung fiihren, von einer breiten Bevolkerungsschicht erkannt
und diskutiert werden. (Man sprach in diesem Zusammenhang sogar von
einer Gefahr zu starker Psychiatrisierung des politischen und sozialen
Lebens.)

Die Erkenntnis, da8 Sonderschulen im Grunde deshalb bestehen, weii
Behinderung die ,,Gesunden* stort, daB Rehabilitation zum Alibi der Ausson-
derung werden kann, da3 die Nerven-, heil“-anstalten alles andere tun als
heilen, daB, je perfekter eine sonderschulische oder betreuende Einrichtung
ist, der Burger desto ruhiger schlafen kann, daB das Normdenken standig
die mitmenschlichen Beziehungen behindert, diese Erkenntnisse lassen
sich nicht verwaltungstechnisch programmieren. Gemeindenahe Versor-
gung Behinderter 148t sich nur verwirklichen, wenn die Gemeinde ~ und
moglichst alle Biirger in ihr — direkt mit den Problemen in Berlhrung
kommen und ihre Losung nicht nur an die Institutionen delegieren, die dazu
die fachliche Kompetenz haben. Sonst entstehen statt der groBen,
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maglichst auBerhalb der Stadt im gesunden Griin liegenden Anstalten und
Rehazentren viele kleine, scheinbar gemeindenahe Ambulatorien und Tages-
aufenthaltszentren, um die einen Bogen zu machen nur etwas schwieriger
wird.

Um aber den Biirger teilnehmen zu lassen, miissen diese Probleme disku-
tiert werden, muB der Widerstand zutage treten, d. h. die eigentlichen
Griinde des Isolierens, die sich hinter den Worten ,heilen” oder ,rehabili-
tieren“ verstecken, miissen bei ihrem wahren Namen genannt werden. Eine
solche Diskussion und die Verarbeitung dieser Probleme dauert Jahrzehnte.
Auf der anderen Seite bemerkt man heute in ltalien, daB gerade die Gegen-
argumente und die Widersténde dazu beigetragen haben, Schwierigkeiten
Zu erkennen und zu Giberwinden. Noch einschne.idender fur die augenblick-
liche Entwicklung ist aber der direkte Kontakt mit den Behinderten von
Seiten der Lehrer, der Eltern nichtbehinderter Kinder und der Bevolkerung
im Allgemeinen. Von dieser BewuBtwerdung, von der Wahrnehmung'_der_
eigentlichen Probleme des Behinderten, bis zur korrekten und volistéandigen
gemeindenahen Betreuung aller Menschen, die Hilfe brauchen, ist aber

noch ein weiter Weg.

Wenn auch das gemeinsame Leben und Lernen mit einem selbst schwerbe-
hinderten Kind in der Schule selbstversténdlich zu werden beginnt, so ist es
Wweitaus schwieriger, zum Beispiel geistig gestorte Menschen in ihrem al[er-
néchsten Lebensbereich zu betreuen. Dabei ist auch zu bedpnlgen, daB in
Italien nach dem fast revolutionsartigen Umbruch der psychlatnschgq,
Psychologischen und rehabilitativen Versorgung Behinderter dlg politische
und wissenschaftliche Konsolidierung dieser Neuerungen noch im Gange
ist. Die unglaublich komplexe Maschinerie der Gesundheitsreform (zehn
Jahre allein waren fiir ihre Durchfiihrung programmiert), die von fast allen
politischen Parteien gewollt war und einen groBen Teil der neuen Arbeits-
weise gesetzlich verankert, lduft erst jetzt an: Sie fiihrt mit dem Plan, vor
allem fiir Gesundheit zu sorgen (mehr Gewicht auf Vorsorge, Friiherken-
nung, Verhiitung) alle bisher getrennt arbeitenden Institutionen z. B. der
Rehabilitation auf einen einzigen Weg und verwaltungstechnisch zu einer
einzigen Trégerorganisation. Das Ziel ist die Betreuung der gesamten Bevol-
kerung im allernichsten Lebensbereich, sowohl was die gesundheitlichen

als auch die sozialen Belange anbetrifft.

Wie sieht das nun praktisch aus — dort wo es funktioniert, und das ist lange
noch nicht liberall?

Waéhrend friiher z. B. ein geistig gestortes Kind (fast immer erst im Augen-
blick seiner Einschulung%ls solches erkannt) in ein fir geistig behinderte
Kinder bestimmtes Rehabilitationszentrum mit Sonder§chule kgm, um
schlieBlich in einer geschiitzten Werkstatt zu enden, wéhrend dieses Kind
von einem fachspezifischen Rehabilitationsteam in einem oft weitablie-
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genden Zentrum versorgt wurde und somit auch kaum mit den Menschen
seines Lebensbereiches in Kontakt kam, wird heute zunachst dafiir gesorgt,
daB es so friih wie nur moglich von seiner Familie und von den Menschen,
die es pflegen verstanden wird. Geistige Schwierigkeiten potenzieren sich
in der durch den Behandlungsdruck und durch defektbetontes Handeln
gestorten Interaktion. Die Geflihlsbindung wird durch das Reparaturbe-
diirfnis bestimmt. Dies zu verhindern bedarf nicht nur einer intensiven Eltern-
arbeit in den schon erkannten Féllen, sondern einer breitangelegten Infor-
mation Uber die Effekte erzieherischen Verhaltens. Die Gelegenheit dazu
bietet sich z. B. in den Kursen fur Schwangerschaftsvorbereitung der Unita
Sanitaria Locale, die nicht nur eine Angelegeneheit der werdenden Mitter
sondern auch der werdenden Vater sind. Schon hier, in der Diskussion eines
normalen, mdglicherweise aber auch nicht normalen Prozesses wird Infor-
mation tber die Eigenarten menschlichen Verhaltens, tiber korperliche und
seelische Gesundheit gegeben. Ein in dieser Hinsicht vertrauenerwek-
kendes Gesprach kann auch nach der Geburt des Kindes fortgesetzt
werden, denn wieviele neue Probleme entfacht der Neuankémmling im
bewuBten und unbewuBten Miteinanderleben!

Die Fiiherkennung von Behinderung kann auch in dem — wie die Schwan-
gerschaftsvorbereitung unentgeltlichen — padiatrischen Dienstleistungsam-
bulatorium erfolgen, das mit den zusténdigen padopsychiatrischen, psycho-
logischen, rehabilitativen Institutionen des Wohnbereiches in Verbindung
steht. Eventuelle Behandlung erfolgt aiso im Distrikt (kleinste Einheit der
Unita Sanitaria Locale: etwa 20.000 Einwohner) und zwar sowohl fir das
betroffene Kind als auch fiir die Angehdrigen, damit die Mitarbeit so ausge-
wogen wie nur moéglich wird. Bei festgestellter Behinderung wird also nicht
nur lange vor der Einschulung Behandlung angesetzt, sondern schon die
korrekte Verarbeitung des Problems in der Familie und friihzeitiges Zusam-
menleben mit nichtbehinderten Kindern wird als Behandlung betrachtet.
Daher der Ausbau der Kleinstkinderkrippen (in Florenz hat fast jeder Distrikt
eine Kinderkrippe), die nicht als Depot fir Kinder arbeitender Miitter
sondern als erste Stufe gemeinsamen Lebens und Lernens betrachtet
werden sollten. Hier konnen nicht nur die individuellen Bediirfnisse des
betroffenen Kindes mit dem Personal der Kinderkrippe, den Fachleuten der
einzelnen Reha-Ambulatorien und den Eltern besprochen werden, sondern
hier haben die Eltern des Kindes auch Gelegenheit, mit anderen Eltern bei
der psychologischen und padagogischen Organisation der Kinderkrippe die
allgemeinen Probleme der Erziehung und des kindlichen Verhaltens zu eror-
tern.

Von hier aus geht es selbstverstéandlich mit drei Jahren in den Kindergarten
und das behinderte Kind — sei es kdrperbehindert, hérbehindert oder blind,
geistigbehindert oder seelisch gestort — wachst weiter mit den Kindern
seines Wohnbereiches auf, mit denen es eines Tages auch zur Schule
gebracht wird. Behandlung findet aber nicht in der Schule statt oder sie
wird so in den Unterricht eingebaut, daB alle daran teilnehmen konnen. Die
Anwesenheit des behinderten Kindes inspiriert Spiele und Arbeitsweisen,
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die allen zugute kommen (z. B. beim kleinen blinden Kind: Wiedererkennen
durch Tasten, Musik, Blindekuh spielen, Erzihlen usw.). Fachleute beraten
die Lehrer, aber die Lehrkrafte sind nicht in der Behandlung Behinderter
spezialisiert, denn ihre Aufgabe ist ja, alle Kinder ihrer Anlage und ihren
Bediirfnissen entsprechend zu férdern, jedem die Méglichkeit zu geben, der
eigenen Personlichkeit Ausdruck zu geben, auch wenn sie der Norm nicht
entsprechen kann. Vor allem soll auf dem aufgebaut werden, was das Kind
kann und nicht auf dem, was es nicht kann oder noch nicht kann (oder nie
kénnen wird). Die Erfahrung hat gezeigt, daB das Beispiel der Kinder ohne
Behinderung sehr viel stimulierender wirkt, als die kiinstliche Motivation der
Rehabilitationssituation. Dies hat sich vor allem bei Sprachstérungen
gezeigt.

Der Ubergang des behinderten Kindes in die Pflichtschule ist flexibel und
I&Bt sich zwei bis drei Jahre - je nach der Behinderung und dem Reife-
rhythmus des Kindes — hinausschieben. Wenn das behinderte Kind einmal
in die Schule aufgenommen worden ist, nimmt es selbstversténdlich auch
an den auBerhalb der Schule méglichen Veranstaltungen teil: also nicht
Schwimmunterricht, Sport und Spiel fiir Behinderte, sondern: liberall dabei-
sein und mittun, wo es nur irgendwie maglich ist. So kann auch verarbeitet
werden, wenn das Mitmachen nicht maglich ist. Die Voraussetzung dafir ist
nicht eine im caritativen Bereich errungene Solidaritét, sondern eine von
vorneherein nicht vollzogene Aussonderung.

Die in einer Stadt wie Florenz in den einzelnen ,quartieri* entste_henden Frei-
Zeitzentren der dezentralisierten Stadtverwaltung, die mit den Distrikten der
U.S.L. eng zusammenarbeiten, bilden die logische Weiterentwicklung dieser
Realitat: Die dem Wohnbereich des Behinderten nahe Betreuung entsteht
durch Verhinderung von Aussonderung. Diese ist wiederum keine prazise
legislative oder institutionelle Gegebenheit, sondern ein ProzeB, eine allmah-
liche Entwicklung, deren Angelpunkt meines Erachtens nicht die Betreuung
der Behinderten ist, sondern das Bemiihen, sie nicht als solche zu erleben.

In dieser Hinsicht ist es interessant, zu beobachten, wie sich heute
Mitschiiler einer Klasse z. B. psychotischen oder schwer verhaltensge-
stérten Kindern zur Seite stellen: Das Absurde, das Aggressive, das Unbere-
chenbare wird nicht mit der Angst erlebt, die dagegen noch viele Erwach-
sene erfaBt, sondern wird in die Moglichkeiten des Miteinanderlebens
eingebaut. Die Beobachtung, daB in Klassen mit verhaltensgestorten
Kindern die Klassengruppe im Gesamtverhalten viel reifer ist, wird immer
haufiger in den Veroffentlichungen erwéhnt, die sich (auch im psychoanaly-
tischen Sinne) mit dem Widerstand gegen Integration auseinandersetzen.

Hilfe fiir Behinderte in der Gemeinde bedeutet deshalb nicht nur ein gut
funktionierendes Versorgungsnetz und spezielle Behandlung im unrpnttel-
baren Wohnbereich, bedeutet auch nicht nur rolistuhlfreundliche Burger-
steige und moderne Wohngemeinschaften, sondern eine grundlegende
Veranderung der Mentalitdt dem gestorten, dem Ieistungsschwga_chen, dem
»hdBlichen” oder liberhaupt andersartigen Mitmenschen gegeniiber.
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Gini Laurie

Rehabilitation Gazette, St. Louis, Missouri, USA

Independent Living

Autonomes Leben behinderter Menschen und einige der dazu
notwendigen Voraussetzungen wie Selbsthilfe, politische Aktivititen
und gemeindenahe Hilfsdienste.

Mit groBem Interesse und viel Freude habe ich heute morgen die Ausfiih-
rungen meiner Vorredner verfolgt. lhre Reden vermittelten mir einen guten
Einblick in die Fortschritte der Integration und den Ausbau gemeinde-
naher Dienste in ihren Landern.

Ich hoffe, es gelingt mir ebenso gut, Ihnen die Fakten und das Gefiihl fiir die
Independent Living Bewegung (Bewegung fiir Autonomes Leben) in den
Vereinigten Staaten zu vermitteln. Independent Living (Autonom Leben) ist
nicht nur eine soziale Bewegung, sondern auch eine geistige Grundhaltung
oder eine Lebenseinstellung.

Ich werde iiber die einschlédgige Sozial- und Gesundheitsgesetzgebung der
Vereinigten Staaten berichten und die Entwicklung der Centers for Indepen-
dent Living (Programme fiir autonomes Leben) darstellen. Dabei werde ich
die Koalitionen behinderter Menschen, den Bildungs- und Werdegang
einiger fiihrender Personlichkeiten der Independent Living (IL) Bewegung,

120



die jetzt teilweise Positionen in der Regierung innehaben ansprechen und
zeigen, wie sie voneinander abhangig sind und was sie den Erfordernissen
der Zeit entsprechend entwickelt haben.

Obwohl es die Centers for Independent Living (CiLs) nur in den Vereinigten
Staaten gibt, findet man die IL-Bewegung, die Selbsthilfe- und Selbstbestim-
mungsbewegung behinderter Menschen in den 60-iger und 70-iger Jahren
bis hin zur Gegenwart auf der ganzen Welt. Sie entwickelte sich gleichzeitig
mit den Bewegungen der Frauen, der Farbigen und alier anderen Minder-
heiten, die diskriminiert wurden.

Die IL-Bewegung ist eine konstruktive Reaktion behinderter Menschen auf
patriarchalische und autoritare Grundwerte und auf die allgegenwartige
biirokratische Engstirnigkeit, die lieber mehr Geld ausgibt, um behinderte
Menschen in Pflegeheimen und anderen Institutionen unterzubringen,
anstatt ihnen durch ein System von gemeindenahen Hilfsdiensten zu
ermaoglichen, in der eigenen Wohnung zu bleiben.

Die IL-Bewegung ist eine bewuBte Antwort behinderter Menschen auf die
Immer noch herrschende Einstellung: ,Immer mehr Spezialeinrichtungen fiir
behinderte Menschen*, um so ihre Versorgung zu gewahrleisten.

Durch die IL-Bewegung entwickelte sich in den Vereinigten Staaten dariiber
hinaus noch eine konstruktive Reaktion gegen Institutionalisierung, Abson-
derung und gegen den bestehenden Mangel an Hilfsdiensten. Diese Bewe-
gung entwickelte in den letzten zwei Jahren ein bundesweites System von
Diensten, die von einzelnen behinderten Menschen geleitet und durch die
Bun_desreglerun_g finanziell unterstiitzt werden. lhre Dienste werden von der
Regierung als eine kostengiinstige Moglichkeit anerkannt, sowohl Institutio-
nalisierung zu verhindern, als auch berufliche Rehabilitation zu erleichtern
und die Lebensquaiitét zu verbessern.

pm di(—;‘ Finanzierung der CILs zu verstehen, ist es notwendig, die Kriterien
offentlicher ZuschuB- und Férderprogramme zu kennen. Deshalb beginne
ich mit einer Zusammenfassung der Medicare- und Medicaid-Programme.

Wie Sie wissen, gibt es in den Vereinigten Staaten keine gesetzliche Kran-
kenversicherung, die jedermann versichert. Arbeitnehmer und deren Fami-
lien sind durch Privatversicherungen versichert. Die Beitrige zahlt der
Arbeitgeber oder sie werden direkt vom Arbeitnehmer bezahlt. Altere und
behinderte Menschen, sowie Personen mit niedrigem Einkommen kdnnen
durch Medicare und/oder Medicaid - erganzt durch Privatversicherungen -
versichert sein.

Medicare ist ein bundesstaatliches Gesundheitssicherungsprogramm fiir
alle Bundesstaaten. Es bezahit den Hauptanteil von Krankenhaus- und Arzt-
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kosten und fiir einen begrenzten Zeitraum auch den Aufenthalt in einem
Pflegeheim oder professionelle Pflege zu Hause. Der Einzelne zahlt einen
kleinen monatlichen Beitrag und eine jahrliche Abschlagszahlung, die etwa
den Kosten eines Krankenhaustages entspricht. Da Medicare nicht alle
medizinischen Kosten abdeckt, schlieBen vorsichtige Leute zusétzlich eine
private Krankenversicherung ab.

Wer kann Medicare bekommen? Praktisch jeder, der 65 Jahre oder &lter ist.
Zusatzlich kénnen behinderte Menschen Medicare in Anspruch nehmen,
wenn sie folgende drei Kriterien erfiillen:

1. Sie miissen, entsprechend ihrem Alter, eine bestimmte Zeit gearbeitet
habgn. ()Sie kdnnen auch gearbeitet haben, nachdem sie behindert
wurden.

2. Sie mussen behindert im Sinne der Sozialhilfe sein (Social Security Disa-
bility, SSD), das heiBt, sie miissen kdrperlich oder geistig so behindert sein,
daB sie durch ihre Arbeit kein nennenswertes Entgelt bekommen kénnen
(Substantial Gainful Activity, SGA).

3. Sie miissen die SSD-Zuwendungen fiir mindestens zwei Jahre
bekommen haben. Die beiden letzten Kriterien schrecken behinderte
Menschen stark ab. Der Verdienst, um unter SGA zu fallen, ist SO niedrig,
_c_iaB es vom Arbeiten abhélt. In anderen Worten: wenn jemand im Verdienst
Uber diesen Betrag kommt, verliert er so viele Zuwendungen fiir mg_ao_hzn-
nische und technische Hilfsmittel, daB es sich nicht lohnt, dieses Risiko auf
sich zu nehmen und zu arbeiten. Kalifornien hat kiirzlich die Einkommens-
grenze angehoben und hat damit viel von dieser Abschreckung genommen.
Die Forderung, daB man schon mindestens zwei Jahre behindert gewesen
sein muB, ist gegen Schwindler gerichtet, aber fiir Leute die plotzlich behin-
dert werden, wie Querschnittgeladhmte, extrem hart. Gelegentlich smq sie_
durch die Bundesversicherung versichent, die fiir Menschen gedacht ist, die
durch Katastrophen behindert werden.

Die Hauspflege, die auf hundert Besuche im Jahr begrenzt ist, myB vom Arzt
verschrieben werden und von einer anerkannten Hauspflegestation uber-
nommen werden. Diese Zuwendungen niitzen Langzeitbehinderten nichts,
sondern nur solchen Menschen, die nach einer akuten Krankheit im Kran-
léenhaus noch eine Erholungszeit in einem Pflegeheim oder zu Hause

rauchen. |

Langzeitbehinderte profitieren von folgenden Zuwendungen durch Medi-
care sehr viel: Kauf, Miete und Reparaturen von Hilfsmitteln wie Rolistiihien,
Atemgeraten, Gehhilfen und Prothesen usw.
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Medicaid ist ein kombiniertes Programm des Bundes und der einzelnen
Bundesstaaten. Jeder Bundesstaat kann sich entscheiden, ob er sich an
diesem Programm beteiligt oder nicht. Die Bundesstaaten kdnnen ihre Hilfs-
programme im Rahmen von Medicaid selbst verwalten oder mit privaten
Organisationen Vertrage abschlieBen. Im allgemeinen ist Medicaid dafir
bestimmt, die medizinische Versorgung von Sozialhilfeempfangern unter-
halb bestimmter Einkommen abzudecken. Es ist eng mit der amerika-
nischen Form der Hilfe zum Lebensunterhalt (Supplemental Security
Income, SSI) verkniipft, die eine Art Hilfe zur Pflege von Menschen im Alter
von 65 Jahren und alter, sowie blinden und behinderten Menschen darstelit.

Zwischen dem SSI von Medicaid und dem Social Security Disability Gesetz
von Medicare gibt es viele Ahnlichkeiten. Aber es gibt auch wichtige Unter-
schiede. Am wichtigsten ist, daB jemand, dem SSI zusteht, nicht gearbeitet
haben muB; auch gibt es keine Altersgrenzen. Jedem behinderten Kind,

egal wie alt, steht es zu, wenn es den festgelegten Kriterien von Behinde-
rung entspricht.

Die Berechtigung fiir SSI beinhaltet auch den Anspruch auf ein ausge-
dehntes Dienstleistungsangebot das unter dem Titel 10 bekannt ist. Es gilt
fir Menschen aller Altersgruppen und jeder Behinderungsart, kérper-,
geistig- oder sinnesbehindert.

Medicaid oder Titel 10 ist der Kostentrager fiir individuelle Behindertenbe-
treuung in ungefahr zwolf Bundesstaaten. In Massachusetts gibt es ein
zusgtzllches Gesetz fiir individuelle Behindertenbetreuung (Personal Care
Assistants, PCA), das durch die Rehabilitationsabteilung der Regierung mit-
finanziert wird. Dadurch wird die Pflege fiir diejenigen bezahlt, die arbeiten,

und deshalb nicht unter Medicaid fallen. Die Zahlungen richten sich nach
dem Einkommen des einzelnen.

Nur in Kalifornien gibt es ein Hauspflegegesetz (In-Home Supportive
Services, IHSS) das einige Titel-10-Gelder benutzt. Dadurch bekommt dort
der vergleichsweise groBte Personenkreis die hdchsten Zuwendungen in
den gesamten Vereinigten Staaten. In Kalifornien und Massachusetts
werden schwerbehinderte Menschen direkt bezahlt. Sie suchen sich ihre
Helfer selbsténdig, leiten sie selbst an und bezahlen sie auch eigenstandig.
Einige kalifornische Bezirke bezahlen private Pflegedienste, die auf kommer-
zieller Basis arbeiten, um die IHSS-Dienste zu gewahrleisten. Da die
Gehadlter jedoch hoher sind als der erlaubte Mindestsatz, wird der
Betreuungsumfang entsprechend gekiirzt.

Die Regelungen und Voraussetzungen sind in jedem Bundesstaat unter-
schiedlich. Sie sind unglaublich kompliziert und @ndern sich standig. Diese
ungliickliche Tatsache hat zur Folge, daB in fast allen Centers for Indepen-
dent Living ein Spezialist fiir die Sozialversicherung und andere Hilfspro-
gramme tatig ist, um andere behinderte Menschen durch den Biirokratie-
Irrgarten zu fuhren. '
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In der relativ kurzen Zeit, seit Medicare (seit 1965), Medicaid (seit 1973) und
Titel 10 (seit 1975) bestehen, lag der Schwerpunkt der Unterstiitzung bei
Pflegeeinrichtungen mit mittlerer und gehobener Pflegeintensitét. Nur ein
kleiner Prozentsatz der Kosten wurde fiir Hauspflege verwendet. Als
Ergebnis ist festzustellen, daB viele korper- und geistigbehinderte Menschen
in In;titutionen abgesondert und so teuerer als notwendig untergebracht
wurden.

Die gegenwartige Regierung ist so sparfreudig, daB sie diese Programme
folgendermaBen geéndert hat: Die individuelle Behindertenbetreuung wird
ausgebaut, um solche unnétigen Heimunterbringungen zu verhindern. (Die
allgegenwartige Engstirnigkeit, die ich vorher schon erwéhnt habe.) DaB
man auf Einsparungen Wert gelegt hat, hatte in der Gesetzgebung zur
Folge, daB das Independent Living sehr stark finanziell unterstiitzt wurde
und auch mehr Helfer gestelit werden konnten.

Durch dieses Gesetz, bekannt als das Gesamtlastenausgleichsgesetz
(Omnibus Reconciliation Act) von 1981, kénnen die einzelnen Bundes-
staaten bei der Bundesregierung Kredite mit einer 3-jéhrigen Laufzeit bean-
tragen, um damit die Kostendeckung der Haus- und Gemeindedienste zu
gewibhrleisten. Folgende Dienste kénnen dazu gehoren: Einzelfallhilfe, Haus-
haltshilfe, hdusliche Gesundheitshilfe, persénliche Pflege, Tagespflege von
Erwachsenen, Pflege in Zusammenhang mit einer Atemlahmung, Behand-
lungshilfe, medizinische und technische Hilfsmittel, Krankengymnasik,
Beschaftigungstherapie, Logopédie und kleinere Umbauten zu Hause.

Besonders wichtig ist, daB der Wortlaut, der die Kreditberechtigung regelt,
klar die Tatsache anerkennt, daB mehr als nur medizinische Hilfen erforder-
lich sind, um eine unndtige Institutionalisierung zu verhindern. ,Viele altere,
behinderte und chronisch kranke Menschen leben nicht aus me_dlzmlschen
Griinden in Institutionen, sondern weil es zu wenig sozialpflegerische
Dienste in ihrer Nachbarschaft und ihren Gemeinden gibt; und wenn sie
existieren, kann es der einzelne nicht bezahlen bzw. es wird von'Medlcald
nicht ibernommen.* AuBerdem erkennt das Gesetz an, daB soziale und
andere Faktoren oft mehr der Grund fiir Heimeinweisungen sind als die
medizinische Notwendigkeit.

Das Programm ist auf den Personenkreis begrenzt, der ohne ambulante
Pflege in einem Pflegeheim untergebracht werden miiBte.

Die Richtlinien stellen eine Rahmenregelung dar, die die Ausfithrungen den
einzelnen Staaten uberlaBt. Nach einer individuellen Bedarfsermittlung muB
jede Person einen spezifischen Pflegeplan haben und muB ferner iiber die
verfiigbaren Moglichkeiten informiert werden. Die Pflegekosten die zu
Hause entstehen, diirfen nicht die durchschnittlichen Pro-Kopf-Ausgaben
ibersteigen, die ohne den Kredit, das heiBt ausschlieBlich im Rahmen von
Medicaire, entstanden wéren.
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Die Centers for Independent Living haben sich nach dieser Art von
Programmen gerichtet und einige beantragen bei ihren Staaten, daB sie als
Einsatzstellen im Rahmen dieses Programmes anerkannt werden. Das
Programm ist noch zu neu, um seine Maéglichkeiten und Grenzen zu kennen.
Aber seine dkonomische Grundlage muBte eigentlich ein starkes Argument
fur die wachsende Einsicht in die Kosteneffizienz der Centers for Indepen-
dent Living sein. AuBerdem konnte es ein Mittel dafir sein, sowohl
Menschen vor Heimunterbringungen zu bewahren, als auch Menschen,die
noch in Heimen leben, zu helfen, wieder zu Hause leben zu lernen.

Meine Erfahrungen auf diesem Gebiet beziehe ich aus meiner jahrelangen
Tatigkeit, in deren Verlauf ich tausende von schwerbehinderten Menschen
iberall in der ganzen Welt kennengelernt habe. ich werde Sie jetzt in die
50-iger Jahre zuriickversetzen und die Entwicklung der Centers for Indepen-
dent Living darstellen, wie ich sie beobachtet, daran teilgenommen und sie
beeinfluBt habe.

Meine ,offizielle* ehrenamtliche Arbeit mit Schwerbehinderten begann
1949, als ich als freiwillige Helferin begann, in einem regionalen Polio-Beat-
mungszentrum zu arbeiten. Meine ,inoffizielie* Arbeit begann 1912, ein Jahr
bevor ich geboren wurde, als vier meiner Geschwister durch eine Polio-
Epidemie angesteckt wurden. Zwei Schwestern starben und ein 6 Jahre
alter Bruder blieb schwerbehindert. Ich ersetzte ihm Arme und Beine, bis er
16 Jahre spater an Lungenentziindung und Unterbeatmung starb.

Von meinem Vater, der Chirurg war, lernte ich, von einem Schwerbehin-
derten viel zu erwarten. Von meinem Bruder, der nicht nur ein begabter
Kiinstler war und an einer bekannten Universitat Maschinenbau studierte,
sondern auch ein wunderbarer Mensch, lernte ich, den Menschen zu sehen
und nicht die Behinderung. Durch die Unterstiitzung, die er von einer
groBen Familie und seinem Zimmergenossen an der Universitat bekam,
erhielt ich einen ersten Eindruck von der Arbeitsweise der Centers for Inde-
pendent Living (CILs).

Als ich anfing, auf der Polio-Station zu arbeiten, lernte ich dort eine Frau
kennen, die Kinderldhmung uberlebt hatte und nachts in einer Eisernen
Lunge schlief. Sie war schon 6 Jahre im Krankenhaus, weil ihre Familie sie
zu Hause nicht pflegen konnte. Zu dieser Zeit sorgte die ,March of Dimes*
(Pfennigparade) fiir eine Handvoll solcher Patienten, die iiber das ganze
Land verstreut waren und fir deren ,Aufbewahrungspflege* riesige
Summen ausgegeben wurden_. Um das weitere Vorgehen zu bestimmen,
wurde eine Studie gemacht, die empfahl, die interdisziplinare Arbeitsweise
der regionalen Zentren auf die Ausblldungskrankenhéuser und medizi-
nischen Schulen zu lUbertragen. Die beiden ersten Zentren wurden 1950

errichtet.
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Eines der groBten frithen Zentren entstand im Rancho Los Amigos Kranken-
haus im Bezirk Los Angeles in Kalifornien. Im Jahre 1958 hatte es die
meisten Patienten im Land — 158 Atemgeldahmte. Als der Bezirk feststellte,
daB diese Langzeitpatienten unnotigerweise ein Krankenhausbett mit
mindestens 37 Dollar Tagessatz beanspruchten, obwohl auch eine Pflege
mit Helfern und anderen unterstiitzenden Diensten zu Hause fiir 10 Dollar
taglich méglich gewesen wére, entstand das Hauspflegeprogramm.

So begann das erste Independent-Living-System. Es war die erste organi-
sierte Hauspflege, die anerkannte, daB der einzelne behinderte Mensch
selbst fiir sein Leben verantwortlich ist. Die ersten Helfer wurden im Kran-
kenhaus ausgebildet, aber es stellte sich bald heraus, daB die Helfer so oft
wechselten, daB das eine Zeitverschwendung war. Es stellte sich auch
heraus, daB die einzelnen behinderten Menschen viel besser selbst anderen
ihre personlichen Bediirfnisse erkldren konnten. Jeder einzelne behinderte
Mensch muBte ein Experte seiner medizinischen und personlichen Bedurf-
nisse werden und muBte fahig sein, den wechselnden Helfern und dem
wechselnden Personal im Krankenhaus, wohin er/sie zu Kontrolluntersu-
chungen zuriickkommen muBte, diese Bediirfnisse zu erkléren.

Von 1950 bis 1959 wurden 16 solcher Zentren im ganzen Land gegriindet.
Diese Zentren, die durch Spenden der Offentlichkeit an die ,March of
Dimes* finanziert wurden, zahlten die ausgebildeten Kréfte, die stationare
und ambulante Pflege, Hilfsmittel und deren Reparaturen, Hau__spﬂege,
bauliche Veranderungen zu Hause und ca. 300 Dollar Gehalt fur Pflege-
helfer. Kostenanalysen der ,March of Dimes* zeigten, daB die Independent-
Living Zentren und die Hauspflegeprogramme zu enormen Einsparungen
und zu einem héheren MaB an Selbstandigkeit und Unabhangigkeit der
atemgeliahmten Menschen fiihrten, als man sich je hétte vorstellen konnen.

Die ,March of Dimes* fand heraus, daB der durchschnittliche Kran!<enhaus-
aufenthalt von einem Jahr auf 7 Monate verkiirzt wurde und daB die Pfle-
gekosten zu Hause zwischen einem Zehntel und einem Viertel weniger
betrugen als im Krankenhaus.

beendet, als durch die Entdeckung der Polio-Impfung der GeldfluB an die

Dieses ausgezeichnete System der Hauspflegedienste wurde 1959 |
»March of Dimes* zuriickging. !

Aber daB die Gelder fiir Helferkosten gestoppt wurden, versetzte die 1.271
Uberlebenden Atemgeldahmten keineswegs in Panik. Die Erfahrung, zu

Hause unabhangig zu leben, den Haushalt zu fiihren, sich um die Familie !
und deren Angelegenheiten zu kimmern und mit den Helfern umzugehen, ‘
hatte ihnen in den wenigen Jahren Selbstsicherheit und Selbstvertrauen |
gegeben. Sie lernten, auf verschiedene ideenreiche und wirtschatftliche Art {
und Weise ihre Helfer zu finden und zu bezahlen.
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1962 begann er sein Studium in Berkeley und lebte im Studentenkranken-
haus. Im Jahr darauf zogen John Hessler und 1965 ein weiterer durch Tetra-
plegie behinderter Student in das Krankenhaus ein. Die drei Studenten
erhielten Betreuung und andere Dienste durch das neue staatliche
Programm fiir die berufliche Rehabilitation von Akademikern. 1968 nahmen
schon 12 Studenten dieses Programm in Anspruch. Sie waren 12 ausge-
zeichnete und starke Personlichkeiten, die sich zu einer Studentenorganisa-
tion - den ,,Rolling Quads* — zusammenschlossen.

lhre enge Zusammenarbeit hatte das Ziel, die Hauptprobleme behinderter
Studenten, namlich Hauspflege, Haushaltsfiihrung und Fahrdienste, zu
I6sen. Sie dachten zuerst an eine gemeinsame Wohnung, &hnlich den
Wohneinheiten in der Klinik. Da sie diese Art des Wohnens jedoch als
Absonderung ansahen, verwarfen sie diesen Gedanken wieder. Statt dessen
erdffneten sie ein Biiro und organisierten ein System von Hilfen, das ihnen
und anderen behinderten Studenten bei der Alltagsbewaltigung helfen
sollte. In ihrer Arbeit konzentrierten sie sich darauf, einen Helferpool aufzu-
bauen und eine Liste von behindertengerechten Wohnungen zu erstellen,
um so jedem behinderten Studenten die Entscheidungsfreiheit zu geben, zu
wahlen, wie und wo er in der Gemeinde leben wollte.

1972 |eitete John Hessler ein Programm fiir 12 kérperbehinderte Studenten

im Krankenhaus und fiir 40 in der Gemeinde. Zu diesem Programm

gehorten folgende Angebote: Helferpool, Wohnungsliste, Rollstuhireparatur,

Eahrdienst, Hilfsmittel, Fertigkeiten der Selbstversorgung und des téglichen
ebens.

Eine Studie uber diese Gruppe bestitigte erstmalig den Wert autonomer
Lebensformen. Sie belegte die ungeheuere Kraft, die in der Motivation und
der eigenverantwortlichen Lebensfiihrung liegt. Es zeigte sich, daB Druck-
stellen und Harnwegsinfektionen bei den 50 Studenten dieses Programmes
fast auf Null zuriickgingen. Mit anderen Worten: wenn querschnittgelahmte
Menschen fiir ihre Lebensbewiltigung selbst verantwortlich sind und ihnen
das Leben lebenswert erscheint, dann vermeiden sie Druckstellen und

Harnwegsinfektionen.

Von Anfang an wurde dieses Programm direkt von behinderten Studenten
mit Hilfe von nichtbehinderten ehrenamtlichen Mitarbeitern aufrecht
erhalten. Durch den Erfolg dieses Studentenprogrammes eptv_\{lckt_alten
korperbehinderte und blinde Menschen in dieser Gegend ein at_mhc;hes
Programm, um auch den Bediirfnissen von Menschen unterschnedllchstelrd
Behinderungsarten in den benachbarten Gemeinden zu entsprechen. Ba
kamen 3#ltere und taube Menschen dazu. .

Dieses Programm, das , Center for Independent Living“ (CIL) genannt wurde,
erweiterte seine Hilfsangebote um Beratung, Rechtsberatung und Vertre-
tung im Bereich des Sozial- und Gesundheitsrechtes, sowie um ,peer-coun-
selling” was einer Beratung durch in dhnlicher Weise betroffene Menschen
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entspricht. Hinzu kam noch die Familienberatung spatbehinderter
Menschen.

Durch seine Erfolge wie die Verbesserung der beruflichen Rehabilitation und
ganz aligemein die bessere Lebensqualitat behinderter Menschen, wurde
das CIL in Berkeley ein Vorbild fiir ahnliche Angebote, die sich zuerst in Kali=
fornien und dann in allen Teilen der Vereinigten Staaten entwickelten.

1977 waren es ein Dutzend Programme in Kalifornien und noch einmal ein
Dutzend in den New-England-Staaten, in Texas und in Michigan. Jedes Jahr
wurden mehr ClLs gegriindet. Sie wurden zu unterschiedlichen Teilen durch
private Spenden, sowie durch Bundes- und Landermittel finanziert.

1979 wurden die Vorziige der Arbeitsweise der ClLs von der Bundesregie-
rung durch das Gesetz 95-602, Teil b, Titel 7 anerkannt. Diese Gesetzge-
bung stelite Mittel fur ein umfassendes bundesweites System von Diensten
bereit, um ,Personen, die fiir eine Berufstatigkeit zu schwer behindert sind,
dennoch die Mdglichkeiten zu schaffen, autonom zu leben®,

Der Gesetzgeber erkannte so an, daB ,selbsténdige Bewaltigung von Haus-
halt und Pflege genauso wichtig ist, wie die Vermittlung eines Arbeits-
platzes® Der Gesetzgeber wollte durch Geldmittel, Ausbildung, Beratung,
Hilfsdienste und andere Hilfen von wesentlichem Nutzen die Unabhéngig-
keit, die Produktivitdt und die Lebensqualitét behinderter Menschen verbes-
sern. Der Gesetzgeber legte fest, daB ,behinderte Menschen in wesent-
lichem Umfang die inhaltliche Arbeit und die organisatorische Leitung
solcher Programme mitbestimmen und bei solchen Programmen vorrangig
angestellt werden sollten”

Das V\ﬁc'ht.igsf(e. an dieser Gesetzgebung ist die Tatsache, daB der Gesetz-
geber die individuelle Behindertenbetreuung zu Hause vorgesehen hat und
sie auch als Fundament aller autonomer Lebensformen ansieht, insbeson-
dere bei denjenigen Menschen, die infolge einer schweren Behinderung auf
Hilfe bei allen grundlegenden Alltagsverrichtungen angewiesen sind.

1980 wurden aufgrund dieser Gesetzgebung 10 ClLs im ganzen Land finan-
ziert. Die ausgezeichneten Erfahrungen, die in diesen ClLs gemacht wurden,
fiihrten dazu, daB bis Ende 1981 knapp 200 CILs in den Vereinigten Staaten
entstanden sind.

Natiirlich ergaben sich durch dieses rapide Wachstum Probleme. Eines der
Hauptprobleme war der Mangel an qualifizierten Fiihrungskraften. Gegen-
wirtig ist man dabei, dieses Problem zu liberwinden. So hospitieren behin-
derte Menschen in den etablierten ClLs oder werden in Betrieben und
Wohlfahrtsverbanden ausgebildet. Hinzu kommen Seminare und auch die
Zusammenarbeit der Leiter der verschiedenen ClLs ist enorm verbessert
worden.
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Obwohl das Gesetz die Verwaltung der ClLs durch behinderte Menschen in
den Vordergrund stellt, haben sich hier und da auch Wohlfahrtsorganisa-
tionen in den GenuB der Finanzierung gebracht, indem sie den einen oder
anderen ,Vorzeigebehinderten“ ins Feld fiihrten. Diese wenigen Programme
sind jedoch lange nicht so effektiv in ihrer Arbeit wie die ClLs, die von behin-
derten Menschen geleitet werden. Ihnen fehlen der entscheidende innere
Schwung und die Motivation aus der solidarischen Zusammenarbeit behin-
derter Menschen und aus dem Erfahrungsaustausch mit gleichermaBen
Betroffenen: Hierin liegt das eigentliche Geheimnis der urspriinglichen
Centers for Independent Living!

Die Zeit fiir die Entstehung und Verbreitung der ClLs in den USA war reif
gewesen. Aber ohne den Aufbau einer Gruppe von fiir Fihrungsaufgaben
qualifizierten behinderten Menschen und den ZusammenschluB aller
Gruppen von behinderten Menschen hitte diese Entwicklung nicht statt-
finden kdnnen.

Die Gesetze zur beruflichen Rehabilitation aus dem Jahre 1965 legten den
Grundstein fiir die Férderung einer hoheren Bildung von schwerbehinderten
Menschen. Hieraus ergaben sich Prazedenzfille fiir ein erweitertes Angebot
an individueller Behindertenbetreuung, an Fahrdiensten, zusatzlichem
Unterricht und anderen wichtigen Hilfsangeboten. )

Viele der Menschen, die eine derart qualifizierte Ausbildung erhielten,
wurden spéter Fiihrer der Behindertenbewegung. Sie brachteneszu
einfluBreichen Stellungen im Bereich der beruflichen Rehabilitation sowie Im
Wohnungswesen der Bundes- und Lénderregierungen. Sie wurden Profes-
soren, Wissenschaftler, Ingenieure, Psychologen usw. usw.. Sie heirateten
und griindeten Familien. Sie leben in ihrer Gemeinde und leisten einen
produktiven Beitrag zur Entwicklung der Gesellschaft - sie sind Beispiele fur
€ine autonome Lebensfiihrung.

Die erste bundesweit organisierte Vereinigung, die amerikanische Vereini-
gung behinderter Biirger (American Coalition of Citizens with leabllltles),
wurde 1974 im AnschluB an die Tagung des Komitees fiir berufliche Einglie-
derung behinderter Menschen - das dem Prisidenten unterstellt ist =
(President’s Commitee on Employment of the Handicapped) gegriindet. In
dieser Vereinigung waren von Anfang an behinderte Menschen mit den
unterschiedlichsten Behinderungsarten vertreten. Unter den ersten )
Ge§Chéftsthrern dieser Organisation waren blinde, taube und querschnitt-
gelahmte Menschen. Ich hatte das Privileg, ein Mitglied des ersten
Vorstandes zu sein - als einzige Nichtbehinderte. Auf diese Weise _konnte
ich aus erster Hand den wachsenden Zusammenhalt und die politische
Kraft der Behindertenbewegung und ihrer Fiihrer beobachten.

Ich bin mir sicher, daB Sie meinen Vortrag iiber die Geschichte und die

Entwic:_klung der Behindertenbewegung und der Centers for Independent
Living in den Vereinigten Staaten mit der Idee des unabhéngigen auto-
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nomen Lebens in Verbindung setzen konnten, die sich auf ahnliche Weise
und zur gleichen Zeit in Kanada und Europa verbreitete.

Ebenso bin ich sicher, daB in Europa und Kanada wie in den Vereinigten
Staaten der Begriff ,Independent Living“ ein modisches Markenzeichen fir
alie moglichen Organisationen werden kénnte, die keine Hilfen zum auto-

nomen Leben anbieten, sondern in Wirklichkeit behiiten, bewahren und
absondern.

Hatte dieser KongreB vor zwei Jahren stattgefunden, ware mein Pladoyer
fur die solidarische Zusammenarbeit und gegenseitige Hilfe behinderter
Menschen ebenso ausgefallen. Aber ich hatte zu vielen wichtigen Fragen
noch nicht Stellung beziehen konnen. Weder zur mittlerweile auch von der
Regierung anerkannten Wirtschaftlichkeit dieser Programme, noch zu der
ausgedehnten staatlichen Unterstiitzung, noch zu den umfassenden Erfah-

rungen, noch zur Anpassungsféhigkeit, die diese Programme an jedem Ort
eines Landes bewiesen haben.

Jetzt, wo alle Tatsachen und Zahlen verfiigbar werden, kénnen Sie dhnliche
Programme griinden, mit europaischen bzw. kanadischen Variationen. Und

wenn Sie es tun, mdchte ich Sie bitten bei Ihrer Entscheidung nicht von den
drei wichtigsten Grundsé&tzen abzuweichen:

@ Fihrung durch behinderte Menschen
@ Keine Heime

@ Orientiert an den Bediirfnissen der Gemeinde.

Auch wiirde ich gerne eine Mahnung anfiigen: Fangen Sie nicht mit einem
Gebaude an. Beginnen Sie mit dem Organisieren von Hilfeleistungen.

Menschen brauchen Menschen!
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Gerben DeJong, Ph. D.

Medical Rehabilitation and Training Center
Tufts New England Medical Center
Boston, Massachusetts, USA

Independent Living:
Eine soziale Bewegung
verandert das
BewuBtsein

»Eine bedeutende soziale Initiativoewegung wird dann maglich, We"nle'"i‘:
groBere Gruppe von Leuten ein widerfahrenes Schicksal nicht mehr als €
Schicksal betrachtet, das ihnen die Aufmerksamkeit wohltétiger ioht
Bemiihungen sichert, sondern als ein Unrecht, das die Gesellschaft nic

hinnehmen kann* (Turner 1969)

Eine zukiinftige Geschichtsschreibung der amerikanischen Sozialpolitik wird
auf das Jahr 1973 als auf ein Jahr zuriickblicken, das die Grenze zwuschehn
zwei Epochen der Behindertenpolitik (in den USA) markiert. In jenem Je(Ij r
beschloB der amerikanische KongreB ein neues Rehabilitqtlonsgese}za ?tse N
den AnstoB zu einer ganzen Reihe neuer Initiativen gab, die alle behinde

Biirger des Landes und insbesondere die schwer behinderten betrafen.
Das augenflligste Merkmal des Rehabilitationsgesetzes von 1973 ist der

Absatz 504, ein einzelner Satz, der jede Diskriminierung Behinderter im
Sinne einer Einschrankung ihrer aligemeinen biirgerlichen Rechte in allen
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Programmen oder Aktivitaten verbietet, die aus Bundesmitteln gefordert
werden. Wegen der groBen Tragweite dieses Absatzes wurde das Rehabili-
tationsgesetz von 1973 gelegentlich als das ,Gesetz iuber die Blrgerrechte
Behinderter” bezeichnet.

Das volle Verstandnis des Gesetzes von 1973 ist nicht ohne den Blick auf
eine aufkommende soziale Initiativbewegung mdoglich: das Independent-
Living-Movement (Bewegung fir autonomes Leben). Entscheidend unter
politischer Fuhrung durch selbst Betroffene aus den Reihen der behin-
derten Bevolkerung strebt die Bewegung eine bessere Lebensqualitat fur
behinderte Menschen an.

Die Independent-Living-Bewegung stellt mehr dar, als eine von der Basis
ausgehende Bemiihung Behinderter, neue Rechte und finanzielle
Anspriche zu erlangen; sie verandert zugleich das Denken der mit dem
Behindertenbereich befaBten Fachleute und Wissenschaftler, hat neue

D@enstleistungssysteme ins Leben gerufen und hat der Forschung neue
Richtungen gezeigt.

D_e( vorliegende Aufsatz untersucht Independent Living (IL) als eine soziale
lnltle_ltlvbewegung und als ein ,Verstandnismodell“ (Paradigma), das der
Behindertenpolitik, der Praxis im Umgang mit Behinderung und der damit
befaBten V\_ﬁssenscha_ft eine neue Richtung gibt. Als Denkansatz (Para-
dlgmq) verandert IL die Auffassung von dem Problem Behinderung und
ermutigt zu neuartigen Handlungsansitzen, die in deutlichem Gegensatz zu
jenen Auffassungen und Handlungsweisen stehen, die durch den vorherigen
Ansatz — den Rehabilitationsgedanken - hervorgebracht wurden. Aber um
den IL-Ansatz wirklich zu erfassen, ist es erforderlich, IL als eine soziale
|n|t|at!vbew¢gung zu verstehen, mit einer klar umrissenen Anhingerschaft
u_nd einer eigenen Geschichte. Mehr noch, die Bewegung verdankt vieles
einer Reihe anderer zeitgendssischer sozialer Bewegungen, wie der Blrger-
rechtsbewegung, der Verbraucherbewegung, dem Selbsthilfegedanken, der
Bgawegung zur Entmedl'._zmisierung und der Abkehr von Institutionalisierung.
Die Bedeutung des IL fiir die zukiinftige Entwicklung im Umgang mit
Behinderung und fiir die entsprechende Forschung kann nur verstanden
werden, wenn man den Beitrag dieser anderen Bewegungen beriicksichtigt.

Zielgruppe und Anhédngerschaft
der Independent-Living-Bewegung

Die IL-Bewegung hat die ,Schwerbehinderten“ von je her als ihre vorrangige

Zielgruppe betrachtet. Aber wer sind die Schwerbehinderten? Wie viele von
ihnen gibt es?

Ein verbreitetes Verfahren der Definition und der Messung schwerer

Behinderung geht von der Unfahigkeit aus, einer Berufstatigkeit nach-
zugehen oder die bisher hauptsachliche Betétigung fortzusetzen.
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Ausgehend von den Ergebnissen der 1974 durchgefiihrten Interviewstudie
zur Gesundheitsversorgung (Health Interview Survey) schatzt das (amerika-
nische) Bundesinstitut fiir Gesundheitsstatistik, daB 3,3 % (6,8 Millionen) der
Bevolkerung - etwa 0,2 % aller Kinder, 2,6 % aller berufstatigen Erwachsenen
und 17,1% aller &dlteren Menschen - ihre friiher hauptséchliche Beschéfti-
%l;lg) nicht mehr ausiiben konnen. (National Center for Health Statistics,

Der Kern der Zielgruppe

Der Kern der Zielgruppe der Bewegung ist jedoch enger begrenzt, als diese
offiziellen Daten vermuten lassen. Die Bewegung hat ihre Kréfte auf verhalt-
nisméBig wenige gréBere Behinderungsarten konzentriert: Querschnittsge-
lahmte, Muskeldystrophiker, Spastiker, MS-Kranke und durch Kinderlah-
mung Behinderte. Dariiber hinaus hat die IL-Bewegung ihre Kréfte auf eine
bestimmte Altersgruppe konzentriert: auf die &lteren Heranwachsenden und
die jingeren Erwachsenen im berufsfihigen Alter. Die Bevorzugung dieser
speziellen Altersgruppe ist zum Teil durch die oben aufgefiihrten Behinde-
rungsarten bedingt. So sind z. B. von Querschnittsidhmung besonders haufig
Junge Manner Ende des ersten, anfangs des zweiten Lebensjahrzehnts
betroffen, in einem Alter also, in dem am ehesten Aktivitdten unternommen
werden, die zu Kérperschéaden dieser Art fiihren konnen. MS tritt im allge-
meinen im dritten Lebensjahrzehnt zutage. Cerebralparese und Muskeldy-
strophie konnen vorwiegend als Entwicklungsstorungen aufgefaBt werden,
die sich schon in der Kindheit abzeichnen. Die durch Kinderlahmung Behin-
derten sind die &ltesten in der Bewegung.

DaB das Schwergewicht bei den jiingeren Erwachsenen liegt, geht auch auf
die gesellschaftlichen Gruppen zuriick, in denen die Bewegung verwurzelt
iIst. Die IL-Bewegung entfaltete ihre gréBte StoBkraft im Umkreis junger
Akademiker. Ohne die Belastungen familidrer und wirtschaftlicher Verant-
wortung filit es dieser Altersgruppe oft leichter, Zusammenschlisse zu
bilden, um soziale Probleme anzugehen.

In auffélliger Weise fehlen in der Anhéngerschaft altere Menschen mit
schweren korperlichen Behinderungen durch Schlaganfélle oder__ar]defe
Abbauerscheinungen. Wihrend der Denkansatz der Bewegung fir altere
Behinderte von unmittelbarer Bedeutung sein konnte, hat sie ihr Augen-
merk auf andere Bereiche gerichtet. Die gegenwartige Altersstruktur der
Bewegung kann nicht unbegrenzt weiter bestehen. Die medizinische
Wissenschaft macht es schwerbehinderten Menschen nicht nur (po_gllch,
die urspriinglichen Schadigungen zu iiberleben, sondern sie ermoglicht
Schwerbehinderten auch ein langeres Leben. So kann man mit zuneh- 8
menden Alter der urspriinglichen Mitglieder der Bewegung erwarten, da
sich ihre gegenwirtige altersméaBige Beschriankung ausweitet.

In gleicher Weise fehlen in der Anhéngerschaft der Bewegung und in ihrer
Fiihrungsschicht rassische Minderheiten. Das ist deshalb erwahnenswert,
weil die Statistik iiber Behinderung zeigt, daB Behinderungen unter
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Schwarzen relativ haufiger vorkommen, als unter Weien. Das Fehlen
rassischer Minderheiten bedarf besonderer Untersuchung. Ausgehend von
den Ahnlichkeiten zwischen der Biirgerrechtsbewegung, der Bewegung der
Schwarzen und der |L-Bewegung wire namlich zu erwarten, daB die
IL-Bewegung Behinderte aus rassischen Minderheiten an sich zieht.

Behinderungsfachleute und Selbsthilfeorganisationen einzelner
Behindertengruppen

Noch eine weitere Gruppe ist zu erwahnen, die zur Anhangerschaft der
Bewegung gehort: Behinderungsfachleute und Selbsthilfeorganisationen
einzelner Behindertengruppen. Zu den Fachleuten gehtren Arzte aus dem
Bereich der somatischen Medizin und der Rehabilitation, Kranken-
gymnasten, Beschéftigungstherapeuten, Krankenschwestern, Rehabili-
tationsberater und mit den Fragen von Behinderung befaBte Wissen-
schaftler. Das Engagement dieser Fachleute in der Bewegung ist sehr unter-
schiedlich und es sind keine allgemeinen Aussagen dariiber moglich, auBer
daB die Zahl der Anhanger der Bewegung stetig gréBer wird. Zu den Selbst-
hilfeorganisationen einzelner Behindertengruppen gehdren Organisa-
tionen wie die National Spinal Cord Injury Foundation (Amerikanische Stif-
tung fir Querschnittsgelahmte), die Easter Seal Society und verschiedene
Berufsverbande. Auch das Engagement dieser Organisationen in der Bewe-
gung ist von Fall zu Fall unterschiedlich.

Fur eine angemessene Einschitzung der Bewegung miissen Uberschnei-
dungen zwischen betroffenen behinderten Mitgliedern der Bewegung und
Behinderungsfachleuten beriicksichtigt werden. Zahireiche Behinderte sind
selbst Fachleute. DaB nichtbehinderte Fachleute zur Bewegung gehdren,
1&Bt sich zum Teil aus dem EinfluB und den Anst6Ben zur Entwicklung eines

Prob!embewuBtseins erkléren, die von den behinderten Fachkollegen
ausgingen.

Dle Starke der Bewegp_ng liegt zu einem Teil darin begriindet, daB die an
lhrer__Ent_stehung beteiligten Behindertengruppen ihre Interessen mit den
Bedurfnissen anderer Gruppen von Behinderten verbunden haben, wo es
um grupp_enube_rgrelfende Problemstellungen ging. Das Problem achitekto-
nischer Hindernisse schafft z. B. eine Verbundenheit mit anderen Gruppen
von Menschen, die in ihrer Mobilitét eingeschrinkt werden, wenngleich es
su'ch am meisten bei jenen Gruppen auswirkt, die den Kern der IL-Bewegung
bilden. Der ZusammenschluB in Organisationen wie der American Coalition
of Citizens with Disabilities (ACCD - Koalition behinderter Biirger Amerikas)
hat der Bewegung die Moglichkeit gegeben, ihre Anhzngerschaft in Bezug
auf einzelne Problemstellungen zu erweitern.

Hieraus wird deutlich, daB es schwierig ist, die Zusammensetzung der

Bewegung genau zu umreiBen. Bundesweites Untersuchungsmaterial (USA)
ermdglicht es, jene Bevolkerungsgruppen zu benennen, die mit der groBten
Wahrscheinlichkeit in den Umkreis der Bewegung gelangen. Man kann eine
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Kern-Anhangerschaft benennen, aber es gibt zahireiche andere Gruppie-
rungen, die an der Sache interessiert sind — Behinderungsfachleute und
Selbsthilfeorganisationen einzelner Behindertengruppen — und die die
Bewegung anerkannt und auf die eine oder andere Art aktiv unterstutzt
haben. (Siehe Grafik)

Zentrale

Behinderungs-

b arten

f Andere

Behinderungsarten
\_/
Selbsthilfeorganisationen

| N\ einzelner

Behindertengruppen

2) Behinderungs-
) - fachleutegs

B Koalitionen

o < = S o

i 5 ”

Voiss i EE

Dariiberhinaus ermdéglichen gemeinsame Interessen mit anderen Behinder-
tengruppen der Bewegung eine Erweiterung ihres Einflusses weit iiber den
Bereich der urspriinglichen Kerngruppe hinaus.

Die Anh#ngerschaft der Bewegung ist nicht nur dadurch bestimmt, wer zu
ihr gehort, sondern auch dadurch, was sie vertritt. Gruppen, die sonst nicht
aktiv in der Bewegung stehen, geraten in einigen Teilbereichen unter den
EinfluB ihrer Gedanken und Ideen und werden so zu Verbiindeten.
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Urspriinge der Bewegung und gesetzliche Hintergriinde

Es ist schwierig, Zeitpunkt und Ort der Entstehung der Bewegung genau
anzugeben. Die Bewegung ist im wesentlichen doppelten Ursprungs: 1. Die
Bemihungen behinderter Menschen um ein erfiillteres Leben in einer Welt
von Nichtbehinderten und 2. die Bemiihungen von Rehabilitationsfach-
leuten, auch solche Behinderten zu erreichen, fir die es noch bis vor
kurzem undenkbar gewesen wére, eine Berufstatigkeit anzustreben. Wenn
sich auch die Bemiihungen beider Gruppen in Bezug auf bestimmte Fragen
der Gesetzgebung treffen, so sind ihre Interessen und ihr Ursprung doch
verschieden genug, um einzeln betrachtet zu werden.

Anfiange im Bereich der Behinderten selbst

Das Projekt behinderter Studenten an der Universitét von lllinois in
Champaign-Urbana gehorte zu den ersten, die es Menschen mit schweren
Behinderungen ermdglichten, in der Gemeinschaft zu leben. Im Jahre 1962
vs./.urder).\ner schwerbehinderte Studenten aus einem weitab vom Universi-
tatsgelande gelegenen Pflegeheim in ein ihren Erfordernissen angepaBtes
Haus umgesiedelt, das niher bei der Universitit lag. Das Projekt behin-

. derter Studenten hat sich seither zu einer bedeutenden Selbsthilfeeinrich-
tung. entwickelt und hat dazu beigetragen, daB die Universitat eine der
baulich am besten zugénglichen Einrichtungen dieser Art wurde.

Erst in den friihen 70er Jahren erhielt die Bewegung durch die Grindung
des Center for I_ndependent Living (CIL) in Berkeley (Californien) grof3ere
Aufmerksamkeit und mehr Auftrieb. Das CIL in Berkeley wurde 1972 offiziell
als Selbsthilfegruppe eingetragen, die vorwiegend durch Personen geleitet
werden sollte, die selbst behindert sind. Das Center bietet ein weites
Spektrum miteinander verkniipfter Dienstleistungen an, wie Beratung durch
selbst Betroffene, Rechtsbeistand, Fahrdienste, Selbsténdigkeitstraining,
Helfervermittlung, Gesundheitsfiirsorge, Wohnungsvermittlung, Rollstuhlre-
paratur und anderes. (cf. Brown, 1978; Stoddard 1978) Im Unterschied zu
anderen Centers, die seither entstanden sind, gibt es im CIL von Berkeley
kein stationdres Angebot und es wird ein breiteres Spektrum von Behinde-
rungsarten erfaBt als in vielen anderen bestehenden Centers.

An der Ostkiiste nahm 1974 das Boston Center for Independent Living
(BCIL) seine Téatigkeit auf. Das BCIL legt seinen Schwerpunkt auf voriiber-
gehende Unterbringung und Hilfsdienste. (cf. Corcoran et al., 1977) Ahnliche
Zentren und Organisationen sind in Houston, Columbus, Ann Arbor und an
anderen Orten entstanden (vergl. hierzu auch das Referat von Gini Laurie in
diesem Bericht). Jedes Center hat ein unterschiedliches Angebot von Bera-
tung und Dienstleistungen; gemeinsam gaben die verschiedenen Centers
der Bewegung sowohl einen organisatorischen Brennpunkt, wie auch die
Basis fiir die Verwirklichung einiger der bedeutenderen Zielsetzungen der
Bewegung.
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Professional Origins

.l‘)e\./e]opmg concurrently with the organizational
mltlat.n./es of disabled persons were the efforts of
rehgbllltation professionals in the formulation of
natlor}a! legislation. In 1959, HR361 was introduced
coqtgmmg language that would extend IL services to
individuals for whom employment was not an obtain-
'ble objective.67 That attempt failed and in 1961 a
1ew b.lll, written largely by the National Rehabilitation
Association, was introduced. The new bill contained
4 separate title on IL services. That bill also failed.

If adopted, the 1961 bill would have authorized
515 million in the 1st year and $25 million in the
2nd year for IL rehabilitation services. The new title
was to be administered by state vocational rehabilita-
t¥on agencies. The reasons for Administration opposi-
tion to the bill are unclear but anecdota! evidence has
it that HEW was unable to determine which of its com-
ponent agencies should administer the new title.

The 1973 Rehabilitation Act

In 1972, Congress passed HR8395 amending the
Vocational Rehabilitation Act to provide IL services
to those individuals “‘for whom a vocational goal is not
possible or feasible.” The bill was twice vetoed by the
President on the grounds that it “would divert the (vo-
cational rehabilitation) program from its basic voca-
tional objectives” toward more ill-defined medical and
welfare goals.® Eventually, the President did sign what
became known as the 1973 Rehabilitation Act, albeit

b slia TY ccniininan Aalasad
with 1 ¢

The 1973 Rehabilitation Act contained other break-
throughs important to the IL movement. First, it man-
dated that those who were most severely handicapped
were to receive 1st priority for services under the Act.
Second, title V extended new statutory rights to handi-
capped persons. Sections 501 and 503 mandated af-
firmative action programs for the employment of dis-
abled persons within the federal government and by
organizations contracting with the federal government.
Section 502 created the Architectural and Transporta-
tion Compliance Board. And Section 504 banned dis-
crimination on the basis of handicap in any program
or activity receiving or benefiting from federal finan-

cial assistance.
The 1978 Amendments

A statutory authorization for IL services finally
come into being when President Carter signed PL95-
602 in 1978. This law created a new title VII-“Com-
prehensive Services for Independent Living,” which
establishes a 4-part program: (1) an IL services program
to be administered by the state vocational sehabilita-
tion agencies; (7) a grant program for IL centers; (3)
an IL program for older blind persons; and (4) a pro-
tection and advocacy program to guard the rights of
severely disabled persons. Title VI[ authorizes $80 mil-
lion for fiscal year 1979; $150 million for 1980; $200
million for 1981; and “such sums” in 1982. Given the
Administration’s current efforts to hold down federal
spending, it is very unlikely that the amounts appropri-
ated by Congress will approach authorized spending
levels.




entwickelt. Diejenigen, die vor fiinfzehn Jahren allenfalls mit der Zielsetzung
eine Verselbstandigung im privaten Bereich fiir Rehabilitations-MaBnahmen
in Frage kamen, werden heute routinemaBig in staatlichen Rehabilitations-
stellen auf eine Berufstatigkeit vorbereitet.

Zum zweiten haben die Fachleute der beruflichen Rehabilitation, die auf die
beschriebene Gesetzgebung eingewirkt haben, eine andere Auffassung von
autonomer Lebensfiihrung, als die ihnen gegeniiberstehenden Betroffenen
in der IL-Bewegung. Fiir viele Fachleute der beruflichen Rehabilitation sind
IL-Dienste fiir jene da, bei denen man eine berufliche Zielsetzung fur
unmdaglich halt. IL wird als Alternative zum Ziel der Berufstétigkeit ange-
sehen, und so ergab sich auch die begriffliche Unterscheidung zwischen I
Rehabilitation und beruflicher Rehabilitation. IL-Rehabilitation (im Sinne der
amerikanischen Gesetzgebung) bezieht sich auf diejenigen _qulzmlschen
und sozialen Dienstleistungen, die es einem Behinderten moglich machen,
in der Gemeinschaft zu leben, wenn er nicht berufstatig ist. Aus diesem
Blickwinkel werden IL und Rehabilitation als zwei konkurrierende politische
Zielsetzungen betrachtet. In der gesamten Geschichte der Qesetzgebungs-
debatte iiber IL bestand die Befiirchtung, daB IL die vorrangig berufs-
bezogenen MaBstibe der Rehabilitation verwassern konnte. Einige Fach-
leute hatten die Befiirchtung, daB gegen IL-Dienste die gleichen Vorwurfe
erhoben werden kdnnten, sie seien nicht iiberpriifbar, wie dies bei anderen
weniger gut umschriebenen sozialen Leistungen, wie etwa jenen nach
Abschnitt XX des Social Security Act geschehen ist.

Andere Mitglieder der IL-Bewegung, deren Beteiligung ihren Ursprung nicht
in der Tadition der beruflichen Rehabilitation hat, verwerfen die Auffassung,
daB IL und Berufstéatigkeit konkurrierende politische Zielsetzungen
darstellen. Sie halten eine solche Sichtweise fiir unheiltrachtig: sie !(on_n'feh
bewirken, daB die selbstgesteckten Ziele von Behinderten durch wullkurhlc e
Abgrenzungen eingeschrankt werden; die berufiiche Zielsetzung solite ats
ein integraler Bestandteil der IL-Zielsetzung betrachtet werden, und nich

als etwas, das in Konkurrenz zu ihr steht (Einschrankung auf den rein
privaten Bereich).

Die Beziehung zu anderen sozialen Bewegungen

Die IL-Bewegung hat sich in einer Zeit ausgebreitet, als sich auch eine Reihe
ahnlicher sozialer Bewegungen entwickelte; dazu gehéren:

Die Biirgerrechtsbewegung

die Verbraucherbewegung

die Selbsthilfebewegung

die Bewegung fiir Entmedizinisierung - in-
die Bewegung fiir Deinstitutionalisierung, Normalisierung und Main
streaming (Integration, vorwiegend im Bildungsbereich)
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Sind auch die Wertvorstellungen und Grundansétze dieser verschiedenen
Bewegungen dieselben, so ist ihr Ursprung dennoch in gewisser Weise
verschieden, da sie auf unterschiedliche geselischaftliche Probleme zuriick-
gehen. Jede dieser Bewegungen hat die IL-Bewegung in besonderer Weise
beeinfluBt. Die Urspriinge und das Gedankengut der IL-Bewegung kénnen
nicht vollsténdig verstanden werden, wenn man den EinfluB anderer gesell-
schaftlicher Bewegungen nicht mit in Betracht zieht.

Die Biirgerrechtshewegung

Die Biirgerrechtsbewegung ging in ihrer Wirkung weit Uiber die rassischen
Minderheiten hinaus, um die es ihr zu tun war. Sie machte anderen benach-
teiligten Gruppen bewuBt, welche Rechte sie haben und wie man sie ihnen
verweigerte. In der Anfangsphase befaBte sich die Bewegung hauptsachlich
mit Biirgerrechten und weniger mit Anspriichen auf finanzielle Sozial-
leistungen. Zu den Biirgerrechten zdhlen das aktive und das passive Wahl-
recht, das Recht auf Gerichtsbarkeit durch Angehérige der gleichen Gruppe
usw. Das Recht auf finanzielle Unterstiitzung beinhaltet den Anspruch auf
ein Einkommen, auf medizinische Fiirsorge, auf Ausbildungshilfen und
andere Anspriiche. Die Frage der finanziellen Unterstiitzung wurde in der
Burgerrechtsbewegung erst spiter von der Poor Peoples’ Campaign (Arme-
leutebewegung) aufgegriffen und von Initiativen wie der National Welfare

Rigms)Organization (Amerikanische Bundesorganisation fiir Wohlfahrts-
rechte).

Das Eintreten sowohl fiir Biirgerrechte als auch fiir Wohlfahrtsrechte ist auf
andere hilfsbedurftige Gruppen iibergegangen. Im Bereich der Psychiatrie
haben Patienten in einigen Féllen das Recht erlangt, die Behandlung zu
verweigern und qualifizierte Betreuung zu erhalten. Im Bereich der Fiirsorge
fiir Kinder haben Kinder neue Verfahrensrechte erworben, die nach und
nach in der gerichtlichen Beurteilung von KindesmiBhandlung und Straffl-
ligkeit an die Stelle der Regel treten, die das ,,Prinzip des Kindeswohles*
zum rechtlichen MaBstab genommen hatte. Dariiber hinaus erhalten die
Kind?]r durch spezielle Erziehungsstatuten das Recht auf Behandlung und
Erziehung.

In gleicher Weise hat sich die IL-Bewegung sowohl mit Birgerrechten als
auch mit Wohlfahrtsrechten befaBt. Das Interesse der Bewegung an Biirger-
rechten spiegelt sich in Absatz 5 des Rehabilitationsgesetzes von 1973, der
verschiedene Arten der Diskriminierung, besonders im Bereich der Berufsté-
tigkeit untersagt. Aber das Bemiihen um Birgerrechte hat hier nicht haltge-
macht. Personen mit erheblichen Einschrankungen der Mobilitét stellen mit
Nachdruck fest, daB bauliche Hindernisse sie in ihrer Auswirkung um ihre
Biirgerrechte bringen, wenn diese Hindernisse es ihnen unméglich machen,
am politischen Leben teilzunehmen. In &hnlicher Weise sind sich behinderte
Menschen dessen bewuBt geworden, daB ihr Recht auf finanzielle Unterstiit-
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zung die Voraussetzung fiir ein Leben in der Gemeinde bildet. Ohne
Einkommenshilfe und Unterstiitzungsleistungen fiir Hilfe und Pflege waren
viele behinderte Menschen gegen ihren Willen auf Langzeit-Pflegeeinrich-
tungen angewiesen.

Die Biirgerrechtsbewegung hat sich nicht nur dahingehend ausgewirkt, daB
bestimmte Rechte sichergestellt wurden, sondern auch darauf, wie ihre
Sicherung betrieben wurde. Wo herkdmmliche Rechtsmittel ausgeschopft
waren, haben behinderte Menschen gelernt, andere Mittel des sozialen
Protestes anzuwenden, wie etwa Demonstrationen und Sit-Ins.

Die Bewegung der Schwarzen, die sich schlieBlich aus der Biirgerrechtsbe-
wegung entwickelte, hatte ihre eigene Auswirkung auf die IL-Bewegung.
Nach der Kritik, die von der Biirgerrechtsbewegung vorgebracht wurde, ist
rassische Diskriminierung in Amerika ein MiBstand, der weitgehend durch
Gesetze beseitigt werden konnte. Die Bewegung der Schwarzen betrach-
tete das Problem als eines, das durch den Rassismus hervorgebracht wird,
der ein Wesenszug des weiBen Amerika ist, und der nicht durch Gesetze
beseitigt werden kann. Die IL-Bewegung hat erkannt, daB Vorurteile gegen
Behinderung ihre Wurzeln in der Einstellung unserer Kultur zu Jugend und
Schénheit haben, und darin, daB die Mdglichkeit, selbst behindert zu
werden, die Nichtbehinderten beéngstigt. Die Bewegung der Schwarzen hat
IL-Bewegung dazu angeregt, nach den tieferen Quellen der Einstellung und
der Verhaltensweisen gegeniiber behinderten Menschen zu fragen.

Die Verbraucherbewegung

Die Merkmale der Verbraucherbewegung sind schwer abzugrenzen. Es
handelt sich um eine Bewegung, die fast alle sozialen Schichten und
Gruppen betrifft. Sie findet ihre deutlichste Personifikation in Ralph Nader,
aber sie schlieBt auch die Interessenvertreter verschiedener b.enach’tel_llg'“'l‘r
Gruppen mit ein und zu ihr gehdrt sowohl derjenige, der mit Hingabe die
~Consumer Reports* liest, als auch derjenige, der fiir neue Gesetze zum
Verbraucherschutz kampft.

Es wére in diesem Falle ergiebiger, die Bewegung kurz hinsichtlich ihrer
Auswirkungen auf die Behindertenpolitik zu bewerten. Der Vert_)raucherbe-
wegung liegt ein MiBtrauen gegen Handler und Anbieter von Dienst-
leistungen zugrunde. Es ist Sache des Konsumenten, sich iiber die Qualitat
von Produkten oder Dienstleistungen zu informieren. Die beherrsc;henc_ie
Rolle des Verbrauchers war immer ein Wesensmerkmal der Theorie freier
Marktwirtschaft. In der Praxis liegt die beherrschende Rolle freilich oft beim
professionellen Anbieter.

Mit wachsender Vorherrschaft der ,Verbraucher* gerat auch die beherr-

schende Rolle der Profis in der Behindertenarbeit in die SchuBlinie. In der
beruflichen Rehabilitation zum Beispiel hat der professionelle Berater in der
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Planung einer EinzelmaBnahme nicht mehr wie vordem das letzte Wort.
Stattdessen sieht das Rehabilitationsgesetz von 1973 einen ,Einzelfallbezo-
genen schriftlichen Rehabilitationsplan“ vor, der gemeinsam vom Betrof-
fenen und vom Berater festgelegt wird. Zusétzlich zur beruflichen Rehabili-
tation hat die IL-Bewegung neue Beratungszentren ins Leben gerufen, um
behinderte Personen liber ihre Rechte und finanziellen Anspriiche zu
beraten. Durch die Sensibilisierung, die die IL-Bewegung verursacht, wei
ein Behinderter mit mehreren Jahren Erfahrung oft besser Giber amtliche
Unterstiitzungsleistungen und Vorschriften Bescheid, als der ihm gegen-
uberstehende Profi von einer sozialen Einrichtung.

Der Grundsatz der Vorherrschaft der ,Verbraucher*, der gelegentlich als
,consumer involvement” bezeichnet wird, ist heute fest in der IL-Bewegung
verankert. Nach diesem Grundsatz kdnnen behinderte Menschen ihre
eigenen Interessen am besten beurteilen und sollten die gewichtigere
Stimme haben, wenn es darum geht, welche Dienste auf dem Markt der
Dienstleistungen fir behinderte Menschen angeboten werden.

Selbsthilfe

Die Selbsthilfebewegung umfaBt eine groBe Zahl verschiedener Gruppen:
von der Female Improvement Society (Gesellschaft zur Verbesserung der
Lage der Frauen) bis zu den Anonymen Alkoholikern (cf. Withorn, 1977). Es
scheint heute beinahe fiir jede erkennbare menschliche Lebenssituation
oder jedes Problem eine Selbsthilfegruppe zu geben: Drogen, Gliicksspiel,
Tod, Homosexualitat, KindesmiBbrauch, Gesundheit von Frauen, Alter,
Sexualitat, Nachbarschaftskriminalitat, Zigarettenrauchen, Geburt und -
hier von vorrangigem Interesse — kdrperliche Einschrankungen (cf. Withorn,
1977, Back, 1976; Hurwitz, 1976; Levy, 1976; Reissman, 1976). Soiche Orga-
nisationen betrachten sich selbst als Gruppen gegenseitiger Hilfeleistung,
die als Ergdnzung oder als echte Alternative zu etablierten sozialen Einrich-
tungen dienen (cf. Withorn, 1977; Durman, 1976; Levin, 1976; Sidel, 1976;
Tax, 1976). Gewohnlich sprechen sie Probleme und Bedirfnisse an, mit
denen sich andere gesellschaftliche Einrichtungen nicht befassen.

Fur behinderte Menschen sind IL-Centers die vorrangige Selbsthilfeeinrich-
tung geworden. Sie wollen sowohl als Ergdnzung zum gegenwartigen
System sozialer Einrichtungen dienen, als auch ein echtes Alternativan-
gebot an Dienstleistungen bieten. In Ergadnzung zum System fungieren sie
als Verteilerstellen zur Weiterleitung von Soazialhilfeleistungen, die z. B. der
Bezahlung von Helfern dienen. Als Alternative zum bestehenden System
bieten die Centers etwa Beratung durch selbst Betroffene und Rechtsbei-
stand, was die allgemeinen sozialen Einrichtungen nicht anbieten.

Die Selbsthilfebewegung bezieht ihre Triebkraft aus dem gleichen MiBtrauen

gegeniiber von Profis beherrschten Diensten, wie die Verbraucher- _
bewegung. Selbsthilfeorganisationen sollen den Menschen die Moglichkeit
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eben, selbst tiber ihr Leben zu bestimmen und liber die Dienste, diq sie jn
%nspruch nehmen. Sie sind Vermittler von Sachkunde und BewuBtsein, die

dem Verbraucher und Dienstleistungsnehmer zur bestimmenden Rolle
verhelfen.

Die Bewegung fiir Entmedizinisierung und gesundheitliche Selbst-
verantwortung

Die Bewegung fiir Entmedizinisierung und gesundheitliche _Selbstverantwor—
tung ist ei?\ Trgnd, der sich gegen die Vorherrschaft medizinischer Fach.kzute
in einzelnen Bereichen des menschlichen Lebens wendet. Der Trend wir
beispielhaft dargestellt durch bekannte Kritiker wie lvan Illlch,_dlg ge_rtn o und
Problem Ausdruck gegeben haben, daB 2u viele sgmale Schwnerll_g he|1 376)
Lebensbedingungen undtigerweise ,medizinisiert* werden (cf. lllich, .

Im Laufe der vergangenen Jahrzehnte wurde eine wachsende Zahl von
Verhaltensweiseg, di% man urspriinglich als moralisches Unrecht oder als
Kriminalitat betrachtet hatte, immer mehr im Sinne von Krank_hel_te" "
verstanden. Alkoholismus und psychische Stérungen zum Beispiel fade?
danach nicht mehr unter die Kategorien von moralischem pnrechtbo e
Kriminalitat sondern werden als Krankheiten bezeic_:l:net. Einige ha elr:]
damit begonnen, KindesmiBhandlung als »Krankheit” zu bezelcﬁnir;- fast
ahnlicher Weise bringen Lebensstationen wie Geburt und Tod e_uh (cf. Coe
immer ein betréchtliches MaB an medizinischem Eingreifen mit s'ﬁ%s N ’
1976; Fox, 1968; Fox, 1977 ; Freidson, 1977 ; Mechanic, 1970; Pitts, ;
Twaddle, 1973; Zola, 1975).

' . .. izinisierung
Viele Menschen haben begonnen, auf die Auswiichse der..Med'Z'mSIeru -
2u reagieren und darauf zu dringen, daB bestimmte Umstande oderhl.aef?fjgg
situationen entmedizinisiert werden. Ein Beispiel sind Schwangetfscori e
Geburt. Einige dringen darauf, daB Schwangerschaft aus der Ka egeiner
Krankheit herausgenommen wird und daB Geburtshilfe besser vonBeispiel
Hebamme als von einem Arzt geleistet werden sollte. Ein q_ndergs oht

ist der Tod. ,In Wiirde sterben* ist das Schlagwort, das dafiir ge }zraanken-
wird, unheilbar Kranke lieber zu Hause sterben zu lassen, als im raten
haus, wo sie an eine Apparatur aus modernsten Uberwachungsge

angeschlosssen sind (cf. Blauner, 1966; Buckingham, 1976; Kalish, 1965;
Kron, 1976).

) o L . : hme ein,
Die Argumentation fiir eine Entmedizinisierung schlieBt die Anna A
daB degr Einzelne eine groBere Verantwortung fiir seine eigene ﬁegrl\lgrdcvee';‘se
und medizinische Fiirsorge tibernehmen kann und solite. In vnesaI o hilfe-
ist die Bewegung zur Entmedizinisierung eine Ausweitung der I?Ursorge
bewegung auf die Bereiche von Gesundheit und medlzn_nlscher r geh't
und mancherorts sieht man sie unter diesem Aspekt. Die Bewsgll:cﬁen_ und
Uber die Halte-dich-fit-, Achte-auf-dein-Gewicht-, Hore-auf-zu- aMensche n
Trinke-weniger-Kampagnen der jiingeren V_ergangenhelt hmaulg. + o behan-
werden dazu angeregt, kleinere gesundheitliche Probleme selbs

deln und mogliche Komplikationen bei chronischen Erkrankungen zu
vermeiden.
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Die IL-Bewegung ist in hohem MaBe Parteigéanger in dieser Debatte um
Entmedizinisierung und gesundheitliche Selbstverantwortung. Fir die
IL-Bewegung geht es darum, inwieweit der Umgang mit Behinderung eine
Angelegenheit des Systems medizinischer Versorgung bleiben soll, sobald
ein medizinisch stabiler Zustand im wesentlichen erreicht ist. Heutzutage
erfordert die 6ffentliche Haltung gegeniiber Behinderung meist in irgend-
einer Weise die Beteiligung professioneller Medizin, sei es in den akuten
Phasen der Behinderung, sei es, wenn festgestellt wird, ob jemand einkom-
mensmaéaBige Unterstiitzung erhalten kann, oder im Falle langfristiger statio-
nédrer Betreuung. Die IL-Bewegung vertritt die Auffassung, daB viel von
dieser medizinischen Uberwachung sowohl unnétig ist, als auch die Entfal-
tungsmaoglichkeiten einschrankt.

Fur die Zielsetzung der IL-Bewegung ist die Uberzeugung maBgebend, daB
der Umgang mit Behinderung, die in medizinischer Hinsicht einen stabilen
Zustand erreicht hat, vorwiegend eine persénliche Angelegenheit darstelit
und nur in zweiter Linie eine Sache der Medizin ist. Die dauerhafte Beteili-
gung der Medizin im Leben behinderter Menschen, so wird gesagt, erzeugt
sowohl beim Mediziner als auch beim Patienten ein Verhalten, das Abhan-

gigkeit verursacht und so im Gegensatz zu den Zielen von Rehabilitation
und IL steht.

Das medizinische Modell:

Um zu verstehen, wie solches Verhalten zustande kommt, ist es hilfreich,
wenn wir uns dem Konzept des ,medizinischen Modelis“ zuwenden, einem
Konzept, das unsystematisch gebraucht wird und sich haufig je nach dem
Zusammenhang verdndert, in dem es diskutiert wird. Wie wir es hier
verwenden, besteht das medizinische Modell aus folgenden Annahmen und
Rollenerwartungen in der medizinischen Betreuung:

® Der Arzt ist der technisch kompetente Experte.

® Medizinische Versorgung sollte von einer Kette von Fachleuten durch-
gefiihrt werden, in der der Arzt der oberste Entscheidungstrager ist; die
Verantwortung fiir die Versorgung des Patienten liegt beim behandelnden
Arzt.

® Der Patient” soll die ,Rolle des Kranken* annehmen, die von ihm
verlangt, daB er mit dem medizinischen Personal zusammenarbeitet.

@ Der Hauptzweck der Medizin besteht darin, die Versorgung im akuten

Krankheitsfall und bei der Wiederherstellung der Funktionsféhigkeit zu
gewahrleisten.
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® Krankheitserscheinungen werden in erster Linie dadurch behoben, daB
man klinische Verfahren wie Chirurgie und Pharmakotherapie einsetzt und
.=Hand anlegt*.

® Krankheiten konnen nur von ausgebildetem Personal diagnostiziert,
bescheinigt und behandelt werden.

Wie die meisten Modelle ist diese Version des medizinischen Modells eine
verhdltnismaBig strenge Konstruktion dessen, was, wie man annimmt, in der
medizinischen Versorgung vorhanden sein und geschehen muB. Das Modell
erhebt nicht den Anspruch, volisténdig zu sein; es konzentriert sich vor
allem auf diejenigen Elemente, die uns auch dienlich sein konnen, um zu
verstehen, worum es bei der Entmedizinisierung von Behinderung tiber-
haupt geht.

Ehe wir die Rollenerwartungen des medizinischen Modells untersuchen, ist
es die Miihe wert, einige der librigen Elemente des Modells zu betrachten,
die bei der IL-Bewegung AnstoB erregt haben. Ein wichtiger Grund dafiir,
Behinderung zu entmedizinisieren, so argumentiert die Bewegung unter
anderem, liegt darin, daB viele der Annahmen des medizinischen Modells
nicht zu den Bediirfnissen behinderter Menschen passen und nicht auf sie
anwendbar sind. So entspricht zum Beispiel die Betonung, die das Modell
auf die akute und wiederherstellende Versorgung legt, nicht den Bediirf-

Risgen behinderter Menschen, die die akute Phase bereits hinter sich
aben. :

Entsprechend benétigen viele behinderte Menschen, wenn die akute Phase
einmal vorbei ist und sie unabhéngig leben, keine Chirurgie, keine Pharmaka
und keine ,Behandlung* die klinische Medizin charakterisieren. Dariiber
hinaus bendtigen erfahrene behinderte Menschen haufig keine Diagnostik,
Beurkundung oder Behandlung durch medizinische Fachleute, da sie mit
den Besonderheiten ihres eigenen Zustandes ausreichend vertraut
geworden sind, um selbst einen groBen Teil ihrer medizinischen Beobach-
tung und Behandlung leisten zu kénnen.

Die Rolle des Kranken:

I.')_ie IL-Bewegung kritisiert besonders die Verhaltenserwartungen des medizi-
nischen Modells, wie sie in der Rolle des Kranken definiert sind, und die in
diesem Zusammenhang eine ganz besondere Bedeutung haben. Dieses
Konzept, das urspriinglich von Talcot Parsons (1951) formuliert wurde, gilt
als das bedeutendste Einzelkonzept der Medizinsoziologie. Indem wir seine
Anforderungen verstehen, gewinnen wir eine bessere Einsicht in die Posi-
tion, die die IL-Bewegung vertritt.

Die Rolle des Kranken besteht aus zwei aufeinander bezogenen Komplexen
von Freistellungen und Verpflichtungen:
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@® Ein Kranker ist je nach Art und Schwere der Erkrankung von ,,normalen”
gesellschaftlichen Aktivitdten und Verantwortlichkeiten freigestellt.

® Ein Kranker ist von jeder Verantwortung fiir seine Krankheit befreit. Er ist
nicht moralisch verantwortlich fiir seinen Zustand und man erwartet nicht
von ihm, daB er durch bloBe Willensanstrengung eine Besserung herbei-
fihrt.

Diese Ausnahmen werden bedingt gewahrt. Denn umgekehrt gilt:

® Ein Kranker ist verpflichtet, den Zustand des Krankseins als anormal und
unerwiinscht zu betrachten und alles zu tun, um seine Genesung zu erleich-
tern.

® Ein Kranker ist verpflichtet, sich um technisch fachkundige Hilfe zu
bemiihen und in seiner Genesung mit dem Arzt zu kooperieren.

Die Rolle des Kranken ist darauf zugeschnitten, voriibergehend zu sein.
Aber fiir einen langfristig oder dauerhaft behinderten Menschen gibt es
keine unmittelbare Genesung in dem Sinne, daB er seine urspriingliche
gesundheitliche Verfassung wiedereriangt. Da die Behinderung haufig einen
unabanderlichen Bestandteil seines Daseins darstellt, beginnt der
behinderte Mensch aufgrund der Rolle des Kranken nicht nur seinen
Zustand anzunehmen, sondern er beginnt auch, seine ureigene Personlich-
keit als ,anormal” und ,unerwiinscht* zu begreifen. Mehr noch, er beginnt,
die Abhangigkeit, die in der Rolle des Kranken beschrieben ist, fur die Dauer
seiner Behinderung als Norm anzunehmen. Auf diese Weise enthebt die
Rolle des Kranken den behinderten Menschen von der Verpflichtung, sich
um seine eigenen Angelegenheiten zu kiimmern.

Die Behindertenrolle:

Diese Kritik der Rolle des Kranken wird durch das Konzept der Behinderten-
rolle bestarkt, die von Gordon (1966) und von Siegler und Osmond (1973)
dargestellt wurde. Die Behindertenrolle wird einer Person zugeschrieben,
deren Zustand sich kaum verbessern diirfte und die auBerstande ist, die
erste Anforderung der Rolle des Kranken zu erfiillen, namlich die Pflicht,
sich um eine moglichst baldige Genesung zu bemiihen. Wer sich in der
Behindertenrolle befindet, hat den Gedanken an eine Genesung ganzlich
hinter sich gelassen und seinen Zustand sowie seine Abhizngigkeit als
dauerhaft angenommen. Mit den Worten von Siegler und Osmond bringt
die Behindertenrolle ,,einen Verlust des vollwertigen Menschseins mit sich*:

.- .. die Behindertenrolle erfordert nicht die Anstrengung, in der medizi-
nischen Behandlung mitzuarbeiten und sich um die Wiedererlangung der
Gesundheit zu bemiihen, aber der Preis dieses Nichtstuns besteht darin,
daB man eine Art von Biirger zweiter Klasse ist.*

Die Behindertenrolle stellt keine Norm dar und wird nicht durch das medizi-
nische Modell vorgeschrieben, aber sie ist eine Rolle, in die ein behinderter
Mensch schliipfen darf, wenn sich die Erfordernisse der Rolle des Kranken
mit zunehmender Zeit abschwachen.
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Die Behindertenrolle findet ihre literarische Darstellung in Th_omas Manns
nobelpreisgekrontem Roman ,Der Zauberberg*, der von Patienten handelt,
die im ,Berghof* leben, einem internationalen Tuberkulose-Sanatorium fiir
die Reichen. Hier geben Patienten die Rolle des Kranken auf und wechseln
in die Behindertenrolle. Sieger und Osmond geben eine aufschluBreiche
Beschreibung der Behindertenrolle im Berghof: )

»Die Behindertenrolle hat einen niedrigeren Status als die Rolle des
Kranken, aber der Lohn dieses kindlichen Status besteht darin, daB sie sich
verhalten diirfen wie Kinder, indem sie kartenspielen, Hobbies entwickeln,

die Mahlzeiten serviert bekommen, miteinander ,spielen” oder, meistens,
iberhaupt nichts tun*

Manns romanhafte Beschreibung des ,Berghof* stellt uns eine Variante der
Behindertenrolle vor, wie man sie in einer bestimmten lnstltutloneller;_ denz
Umgebung vorfindet. Seine Darstellung gibt einen Eindruck von der _etn e
zu kindlicher Abhéngigkeit, wie sie in der Behindertenrolle enthalten ist.

Die IL-Bewegung weist die Verhaltenserwartungen zuriick, die §owohl in der
Rolle des Kranken als auch in der Behindertenrolle enthalten sind, wenn s(nje
sagt, daB die behinderten Menschen nicht ihrer familidren, beruﬂlchenpunis
gesellschaftlichen Verantwortung enthoben werden wollen, wenn derht;?t
darin besteht, sich in kindliche Abhangigkeit zu begeben. Man betrac(:j e
diese ,Entlastung“ sogar als gleichbedeutend mit der Verweigerung haft
Rechtes behinderter Menschen auf Teilnahme am Leben der Gemeins

und ihres vollen Personlichkeitsrechtes.

Entinstitutionalisierung, Normalisierung, Mainstreaming

Die Abhéngigkeit schaffenden Strukturen des medizinischen Modells und
der Behindertenrolle driicken sich am deutlichsten im ir}stltutlonellen g
Bereich aus. Institutionen sind in sich geschlossene soziale Systeme, leein
dem Personal und Fachleuten verschiedener Art die Moglichkeit geben,

erhebliches MaB an sozialer Kontrolle auszuiiben, wobei wenig Einmischung
von auBen erfolgt.

Léngere Institutionalisierung zieht bekanntermaBen ungiinstige
Auswirkungen nach sich: ,Die Patienten werden dazu gebyacht, srl‘cgef‘:?:’t(‘et
Anweisungen und Vorschriften zu richten. AngepaBtheit wir d hoch der
und Individualismus wird unterdriickt. Der ,gute® Patient ist derjen'lage, onal
respektvoll den Anweisungen folge leistet und sich nicht mit dem et:sKlein'
anlegt. Andererseits neigt man dazu, den Patienten, der standig nacCh e
geld fiir den Miinzfernsprecher fragt, nach einer Briefmarke oder na i
Ausgangserlaubnis, um private Dinge zu erledigen, als lastig und Lf]'nr?ren
sténdig abzustempeln. Patienten legen nicht selbst Termine fest, fu

keine eigenen Krankenblitter und nehmen nicht selbsténdig _lhf? bei der
Medikamente. Die rechtliche Verantwortung fiir diese Dinge lieg al die
Einrichtung. Aber am Tage der Entlassung soll der Patient auf einm

Verantwortung fiir seine Gesundheit und sein Leben iibernehmen.’
(Corcoran, 1978)
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Der Trend zur Entinstitutionalisierung geht quer durch viele Arten von
Behinderung. Die bekannteste Initiative zur Entinstitutionalisierung ist das
Community Mental Health Movement (Gemeindepsychiatrie-Bewegung),
das vielen Menschen die Mdglichkeit gegeben hat — hdufig unter Einnahme
von Psychopharmaka -~ die Mauern der Institutionen zu verlassen oder in
der Gemeinde zu verbleiben. Ahnliche Beispiele finden sich in anderen
Bereichen, wie etwa in der Altenhilfe oder in der Jugendpflege.

Die Bewegung zur Entinstitutionalisierung hat durch das politische
Argument Riickendeckung erhalten, daB institutionelle Pflege teuer ist, und
daB eine Betreuung in der Gemeinde Steuergelder spart. Es ist schwierig,
den Beweis fiir diese Argumentation zu fuhren, besonders dann, wenn
Untersuchungen die allgegenwartige Tendenz von Institutionen auBer Acht
lassen, die Belegung zu erhdhen, um eine Auslastung zu erreichen.

Menschen mit schweren kérperlichen Einschrankungen und ihre Interessen-
vertreter sind versténdlicherweise Nachziigler in diesem VorstoB zur
Deinstitutionalisierung. Anders als bei geistig Behinderten oder ehemals
Straffalligen 1aBt sich ihre Behinderung weniger leicht verbergen. Dariiber
hinaus erfordert eine Deinstitutionalisierung bei Menschen mit schweren
kérperlichen Einschrankungen umfangreiche bauliche AnpassungsmaB-
nahmen, die andere nicht bendtigen.

Die IL-Bewegung hat viele Spar-Argumente anderer Gruppen iibernommen.
Das Problem ist nur, daB diese Argumente sich gegeniiber Vertretern der
Steuerzahler abzunutzen beginnen, die keinen nennenswerten Riickgang
der Sozialausgaben feststellen. Da Menschen mit schweren korperlichen
Einschrankungen Nachziigler im VorstoB zur Deinstitutionalisierung sind,
nutzt ihnen das Argument der Kostenersparnis nicht mehr so viel. Die
offentliche Skepsis gegeniiber Deinstitutionalisierung mag sich als ein
weiteres Hindernis flr autonomes Leben erweisen.

Eng verbunden mit der Bewegung fiir Deinstitutionalisierung sind die
Konzepte der Normalisierung und des Mainstreaming (= Integration, vorwie-
gend im Bildungsbereich). Diese Konzepte werden hauptsichlich in'Bezug
auf geistig behinderte Kinder und junge Erwachsene angewendet. Friiher
glaubte man, es ware das beste fur behinderte Kinder, wenn man sie in Insti-
tutionen unterbringt oder in Sonderklassen ausgliedert. Heute glaubt man
daB ein behindertes Kind oder ein junger Erwachsener sich ,normaler* ,
entwickelt, wenn man ihn zusammen mit gleichaltrigen Nichtbehinderten
aufwachsen laBt (= Mainstreaming).

Aber Normalisierung ist mehr als bloBe Deinstitutionalisierung. Nach
Dybward geht Normalisierung davon aus, daB ,Sorgen und Streit, schwere
Priifung und groBer Kummer normal sind auf Erden, und daB ein behin-
derter Mensch das Recht hat, ihnen ausgesetzt zu sein. Normalisierung
schlieBt die Wiirde des Risikos mit ein” (Dybward, 1975)
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So geht Normalisierung einen Schritt Uber Deinstitutionalisierung hinaus
und schlieBt die Mdglichkeit des Scheiterns mit ein — eine Tatsache, die die
Bewegung fiir Deinstitutionalisierung nicht immer wahrhaben wollte.

Die Wiirde des Risikos ist es, worum es in der IL-Bewegung geht. Ohne die
Mdglichkeit des Scheiterns, so wird gesagt, fehlt den behinderten
Menschen die wahre Autonomie und das Zeichen wahren Menschseins -
das Recht, auf Wohl und Wehe zu entscheiden.

Independent Living als Paradigma des Denkens

Soziale Bewegungen finden letztlich ihren Ausdruck in der Politik oder in der
Arbeitsweise von Fachleuten. Wenn auch weder Politik noch Fachpraxis das
gesamte Gedankengut einer Bewegung vollstindig iibernehmen mogen, so
IaBt sich doch eine entscheidende Beeinflussung feststellen. Bei der
IL-Bewegung ist das nicht anders. Wir haben unsere Diskussion mit der
Feststellung begonnen, daB IL mehr ist als eine soziale Bewegung, die neue
Rechte und finanzielle Anspriiche fiir behinderte Menschen anstrebt,
sondern daB sie auch Fachleute aus dem Behindertenbereich peemfluBt.
Wie wir gesagt haben, verandert die Bewegung die Art und Weise, wie das
Problem Behinderung definiert wird und sie gibt AnstoB zu neuen
Vorgehensweisen. Was wir in der amerikanischen Behindertenpolitik
beobachten, ist das Auftauchen eines neuen ,Paradigma“ (Denkmodell),
das_.das Denken von Fachleuten aus dem Behindertenbereich ebenso
verandert wie das von Wissenschaftlern.

Kuhns Begriff des ,,Paradigma*

Mein Gebrauch des Begriffes ,Paradigma*“ ist Kuhns oft zitiertem Werk !,Dle
Struktur wissenschaftlicher Revolutionen* entlehnt. Als \Msseqschaftshnsto-
riker beobachtete Kuhn, daB wissenschaftliche Erkenntnisse nicht _elnfaCh
durch eine Anhaufung von Fakten oder durch kontinuierliche En_tW|ckI_unQ
zustandekommen, sondern daB sie das Ergebnis neuer Denkweisen sind -
neuer wissenschaftlicher Paradigmen. Paradigmen definieren fiir den
Wissenschaftler Realitat. Sie setzen den Rahmen fiir Problemfeststellung

und -L8sung. Das Paradigma schreibt auch die Methodik zur Losung eines
gegebenen Problems vor.

Kuhns historischer Bezugsrahmen I&Bt sich nicht nur auf die Naty(wisserg
schaft anwenden, sondern er ist ebenso angemessen fiir d[G Po_Iltlk_und 1as
Handeln von Fachleuten. Der Begriff des Paradigma kann hier hilfreich sein,

'fm die Auseinandersetzung zu verstehen, die die IL-Bewegung ausgelost
at.
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Zwei weitere Begriffe sind wichtig fir Kuhns analytischen Bezugsrahmen.
Der erste ist der Begriff der Anomalie. Eine Anomalie ist ein Ereignis oder
eine Beobachtung, die sich innerhalb des zum jeweiligen Zeitpunkt
herrschenden Paradigmas nicht zureichend erkldren 1aBt. Treten in
ausreichender Zahl Anomalien zutage, so wird eine Krise ausgeldst und
einzelne, die unzufrieden sind, beginnen, nach einem alternativen Erkla-
rungsmodell oder ,Paradigma“ zu suchen. Der zweite ist der Begriff des
Paradigmawechsels — wenn ein Paradigma zugunsten eines anderen
aufgegeben wird. Anomalien veranlassen jemanden nicht automatisch
dazu, sich von einem Paradigma loszuldsen und ein anderes zu wahlen. Ein
Paradigmawechsel findet nur statt, wenn es ein neues Paradigma gibt, das
an die Stelle des alten treten kann. ,(Eine) wissenschaftliche Theorie wird
nur dann fiir ungliltig erklart, wenn es eine Alternative gibt, die ihren Platz
einnehmen kann! Diese Begriffe sind beide niitzlich fiir unsere Fragestel-
lung hier.

Das Paradigma der Rehabilitation

Das vorherrschende Paradigma im Umgang mit Behinderung ist heute das
Paradigma der Rehabilitation, das sowoh! in der medizinischen als auch in
der beruflichen Rehabilitation zutage tritt. Man kénnte argumentieren, daB
es ausreichende Unterschiede zwischen medizinischer und beruflicher
Rehabilitation gebe, um von zwei Paradigmen zu sprechen, aber es gibt
auch eine ausreichende Zahl von Gemeinsamkeiten, um sie als eines zu
betrachten. Da mein Hauptanliegen darin besteht, Rehabilitation und
Independent Living als Paradigmen einander gegeniiberzustellen, sind die
Unterschiede zwischen medizinischer und beruflicher Rehabilitation von
geringerer Bedeutung.

Das Paradigma der Rehabilitation definiert Behinderung im allgemeinen
anhand unzureichender Handlungsfahigkeit in Bezug auf Erfordernisse des
taglichen Lebens oder anhand unzureichender Méglichkeiten zur Berufs-
ausiibung. In beiden Fallen geht man davon aus, daB das Problem seinen
Ort beim Einzeinen hat. Es ist der Einzelne, den man verandern muB. Um
sein Problem zu iberwinden, erwartet man vom behinderten Menschen,
daB er Rat und Anweisungen eines Arztes, Krankengymnasten, Beschifti-
gungstherapeuten oder Berufsberaters in Anspruch nimmt. Der behinderte
Mensch soll die Rolle eines ,Patienten” oder ,Klienten* annehmen.
Wihrend das Ziel des Rehabilitationsprozesses groB8tmogliche physische
Funktionsfihigkeit oder Berufstétigkeit ist, hdngt der Erfolg der Rehabilita-
tion in hohem MaBe davon ab, ob sich der Patient oder Klient in die
beschriebenen therapeutischen Regeln einfiigt.

Der schwerbehinderte Mensch als ,,Anomalie“
In den zuriickliegenden Jahren sind Anomalien aufgetreten, die mit dem

Paradigma der Rehabilitation nicht erklart werden kénnen. Die wichtigste
Anomalie war die Tatsache, daB sehr schwer behinderte Menschen ohne
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die Hilfe oder sogar gegen den Widerstand der professionellen Rehabilita-
tion Autonomie erlangt haben. In der Tat hielt man einige fiir zu stark behin-
dert, als daB ihnen die Rehabilitationseinrichtungen hatten wesentlich
helfen konnen. Es wurde sichtbar, daB die Zusammenarbelt“mlt der profes-
sionellen Rehabilitation keine unerlaBliche Voraussetzung fiir Independent
Living darstellt. Die Folge war, daB in wachsender Zahl Menschen, vor allem

unter den sehr schwer Behinderten, unzufrieden wurden und nach einem
anderem Paradigma suchten.

Das Independent-Living-Paradigma

Das IL-Paradigma ist teilweise als eine Antwort auf die Anomalie des schwer
kérperbehinderten Menschen entstanden. Nach dem IL-Para_dlgma liegt dg_s
Problem nicht beim Einzelnen, sondern oft bei der Losung, die das Rehabili-
tations-Paradigma anbietet — an den Abhéngigkeit schaffenden Strukturen
des Verhaltnisses zwischen Arzt und Patient oder Fachmann upd Klient.
Rehabilitation wird als ein Teil des Problems angesehen, und nicht als
dessen Losung. Der Ort des Problems ist nicht der Einzelne, sondern die
Umwelt, die nicht nur den RehabilitationsprozeB umfaBt, sondern auch dflte
physische Umwelt und die sozialen Steuermechanismen der Gesellscha

im Allgemeinen. Um mit diesen Hindernissen der Umwelt z_urecht-
zukommen, muB der behinderte Mensch die Rolle des Patienten pder
Klienten ablegen und die Rolle des kritischen Konsumenten von Dienst- .
leistungen annehmen. Rechtsbeistand, Beratung durch gleichfalls Betro i
fene, Selbsthilfe, Kontrolle durch Dienstleistungsnehmer und die Abscha

fru?g| b)aulicher Hindernisse sind Markenzeichen des IL-Paradigmas. (Siehe
afel 1

Wenngleich das IL-Paradigma nunmehr den Kinderschuhen ein gutes Stucl;
weit entwachsen ist, bleibt die Wirksamkeit des Rehabilitations-Paradigma
doch in starkem MaBe erhalten. Wir kénnen davon ausgehen, daB das der
IL-Paradigma an Stirke gewinnt, wenn die Fiihrungspersonlichkeiten Fl’?mase
Bewegung fortfahren, seine Grundsitze genauer zu fassen. ln.dles%r o
des Paradigmawechsels sehen wir einzelne Menschen, die beiden arpraxis
digmen anhiéngen. Es gibt einige Rehabilitationsfachleute, die in ihrer raxis
IL-Konzepte eingefiihrt haben, die aber das Rehabilitatlons-l’.aréldlgmIa ce
ganzlich zugunsten des IL-Paradigmas aufgegeben haben. Dlese.Ana%l e
unterscheidet sich etwas von der Kuhns. Er argumentiert, daB ,die E%s
dung, ein Paradigma aufzugeben immer gleichzeitig mit der EntschelB léf;?
fur ein anderes erfolgt ... * Die hier gegebene Analyse gnterstellt, da
Ubergang zu einem anderen Paradigma nicht notwendig abrupt oder
ausschlieBlich erfolgen muB.

Folgerungen fiir die Wissenschaft, die sich mit Behinderung befaft
Paradigmen definieren nicht nur Probleme und den Rahmen angemessenen

Vorgehens; sie legen auch fest, welche Fragestellungen in_der_ Forschung
wichtig werden. Kuhn vertritt die Auffassung, daB es ohne jegliches Para
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Rehabilitation und Independent Living

Tafel 1: Zum Vergleich der Paradigmen von

Arzt, Krankengymnast, Beschéftigungs-
therapeut, Berufsberater etc.

Rehabilitations-Paradigma IL-Paradigma
Problemdefinition Korperliche Einschrinkung Abhangigkeit von Fachleuten,

Mangelnde Fahigkeit zur Angehdrigen etc.

Berufsausbildung
Ort des Problems Der einzelne Betroffene Umwelt, RehabilitationsprozeB
Problemlésung Fachkundiges Vorgehen von Beratung durch gleichfalls Betroffene,

Rechtsbeistand, Selbsthilfe, Kontrolle
durch behinderte ,Konsumenten®,
Abbau architektonischer Hindernisse

Soziale Rolle

Patient/Klient

~Konsument*

Wer ist tonangebend

Fachprofi

~-Konsument*"

Erwiinschtes
Ergebnis

GroBtmaogliche Fahigkeiten in Bezug
auf Aktivitdten des taglichen Lebens,
Berufstatigkeit

Independent Living
(= Autonom Leben)
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Tafel 2: Ursachen fiir das Verhalten von
Querschnittgelahmten nach Trieschmanns

Hypothese
Personliche Faktoren Umweltfaktoren Organische Faktoren
Gewohnheiten Krankenhausumgebung Alter
Personlichkeitsstil behinderungstypischer Umfang an Schwerg der korperlichen
Interessen und Neigungen sozialer Diskriminierung ‘Einschrénkungen

. ischenmenschliche Medizinische Komplikationen
Selbstbestimmt oder beeinfluBbar Eirt'g'r'satﬁ;&’:gzw'sc al X 'b"' ) ﬁ:’ o

halten i ) ) ) ngeborene Auffalligkei
Strefiver Finanzielle Sicherheit Kéroerkraft
Selbsteinschitzung . . | P
Soziales Milieu Ausd

Kreativitat usdauer

Stédtisches od. landliches Wohngebiet

Zugang zu medizinischer Versorgung und
Wartung technischer Hilfsmittel

Zugang zu Bildung, Erholung und
auBerberuflichen Aktivitaten

Soziodkonomischer Status

Bauliche Hindernisse und verfiigbare
Transportmittel

Gesetzgebung
Kulturelle und ethnische Einfliisse




digma keine Wissenschaft geben kann. Jedem Paradigma liegen Annahmen
iiber Wirkungszusammenhange zugrunde. Sie beziehen sich auf ein System
aus unabhangigen Variablen (Bedingungen, die verandert werden kdnnen)
und abhangigen Variablen (Folgen oder Ergebnisse geéanderter
Bedingungen).

In der traditionellen Rehabilitationswissenschaft liegt die Betonung auf
solchen Ergebnissen wie etwa Fortschritten bei der Alitagsbewaltigung, der
Mobilitat und der Berufstatigkeit. Die entsprechenden Veranderlichen
(Ursachen), die man fiir bedeutsam hélt, bewegen sich im allgemeinen rund
um Charakteristika des Patienten/Klienten und verschiedene Therapie-
formen der Rehabilitation. Die Bezugsdaten tiber den Patienten/Klienten
beinhalten im allgemeinen das Alter, das Geschlecht, die korperlichen
Einschrankungen und das psychologische Bild des Einzelnen. DaB diese
Daten mit herangezogen werden, entspricht der Annahme der Rehabilita-
tionswissenschaft, daB das in Betracht stehende Problem beim Einzelnen
liegt. Die Fragestellung der Rehabilitationswissenschaft ist nicht, ob Rehabi-
litation funktioniert, sondern welche Therapie oder MaBnahme fiir welche
Gruppen von Patienten oder Klienten am besten funktioniert.

IL hat erst begonnen, als wissenschaftliches Paradigma in Erscheinung zu
treten. Vieles an wissenschaftlicher Arbeit, das IL-Konzepte mit einbezieht,
muB den Weg in die wissenschaftlichen Verdffentlichungen erst noch
finden. Ausgehend von den Wertbegriffen und Grundannahmen, die die IL-
Bewegung formuliert, konnen wir immerhin wenigstens damit beginnen,
einige der Variablen festzumachen, die als wissenschaftlich bedeutsam
gelten konnen.

Die im IL-Paradigma enthaltene Verursachungstheorie geht davon aus, daB
‘Umweltbarrieren als Ursache fiir Behinderungen ebenso bedeutsam sind
wie persodnliche Charakteristika — wenn nicht noch mehr als diese. Diese
Verursachungstheorie ist in Trieschmanns Denkansatz impliziert, wenn sie
versucht, das Verhalten und die Situation querschnittgelahmter Menschen
z2u erkléren. Trieschmann stellt die Hypothese auf, daB das Verhalten eine
Funktion dreier Gruppen von Variablen ist — von Variablen, die in der Person-
lichkeit liegen, Variablen, die in der kérperlichen Verfassung liegen und
Variablen, die in der Umwelt liegen, wie dies in Tafel 2 gezeigt wird. (cf.
Trieschmann, 1978)

Nach Trieschmann muB die sich mit Behinderung befassende Wissenschaft
mehr Riicksicht auf die Auswirkungen von Umweltvariablen legen. lhre Liste
von Umweltvariablen ist nicht erschdpfend, aber sie illustriert die Forschungs-
ansitze, die das IL-Paradigma nahelegt.

Dariiber hinaus unterscheidet sich das IL-Paradigma vom Rehabilitations-
Paradigma in der Festlegung derjenigen Variablen, die sich auf die
erwiinschten Erfolge beziehen. Wahrend Rehabilitation die Bedeutung von
Selbstversorgung, Mobilitat und Berufstatigkeit betont hat, hebt IL ein
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breiteres Spektrum bedeutsamer Ergebnisse hervor. Zusétzlich zu den drei
Zielsetzungen, die in der Rehabilitation fiir erstrebenswert gehalten werden,
hat IL die Bedeutung von Wohn- und Lebensformen, der Ausrichtung der
Dienste an den Bediirfnissen und Wiinschen der Dienstleistungsnehmer,
der Mobilitat auBerhalb der Wohnung und der Aktivitaten auBerhalb der
eigenen vier Wande betont. In einigen Fillen wiirde das IL-Paradigma
Selbstversorgung als bedeutsame Zielvariable ablehnen. Die Tatsache, daB
ein behinderter Mensch mehr Unterstiitzung von seiten des Helfers benétigt,
bedeutet nicht notwendigerweise, daB er in groBerem MaBe abhéngig ist.
Wenn jemand sich mit Hilfe eines Helfers in fiinfzehn Minuten anziehen
kann, um dann einen Tag lang einer Berufstatigkeit auBer Hause nachzu-
gehen, dann ist er unabhéngiger, als jemand, der zwei Stunden bendétigt, um
sich selbst anzukleiden und dann seine Wohnung nicht verlassen kann.

pie Herausforderung fiir Wissenschaftler, die sich mit Behinderung befassen,
liegt darin, die Auffassungen in wissenschaftlich liberprufbarer Form aufzu-
bereiten, die das IL-Paradigma einbringt. Insbesondere miissen wir die
Ergebnisse und die EinfluBgroBen operationalisieren, die im IL-Paradigma
fir bedeutsam gehalten werden. Was die Ergebnisse anlangt, miissen wir
eine Reihe von Variablen identifizieren und gewichten, in denen sich die
Werte des IL ganz besonders deutlich widerspiegeln. Was die entspre-
chenden Umweltvariablen anlangt, miissen wir aussageféhige MeBverfahren
fiir Beschrankungen durch die Umwelt festlegen.

Man mag fragen, ob man sich mit der Untersuchung von Umweltvariablen
nicht Uberflissige Miihe mit Dingen gibt, die auf der Hand liegen. ,Fragt
irgendeinen behinderten Menschen* kénnte man sagen. Wéihren_d die .
Bedeutsamkeit von Umweltvariablen anscheinend offensichtlich ist, sind wir
uns liber die unterschiedlichen Auswirkungen der einzelnen Beschran-
kungen durch die Umwelt fiir die Erkldrung des Gesamterfolges von IL nicht
sicher. Auch wissen wir nicht, wie wichtig diese Umweltvariablen ,_nsgesamt
in Bezug zu individuellen Charakteristika sind. Wir missen iiber die bloBe
statistische Signifikanz hinausgehen, um zu zeigen, zu welchem Pr ozentsatz
die Varianz der Ergebnisse sich aus EinfluBgroBen erklaren 1aBt, die Im
IL-Paradigma als bedeutsam angesehen werden.

Aber es gibt einen wichtigen Grund, den EinfluB von UmweItvz;riabIer]_Zu .
betrachten. Es gibt eine sich ausbreitende 6ffentliche Diskussion dariber, in
welchem AusmaB die Gesellschaft die Entfernung von Umwelt.hlndernlSSen
finanziell unterstiitzen soll — nicht behindertengerechte offentliche
Verkehrsmittel, bauliche Barrieren, ungedeckter Bedarf an per§onllch_en
Hilfen u. a. m. Wenn sich empirisch aufzeigen 148t, daB diese Hindernisse
maBgebend fiir Behinderung sind, dann wird die Position der IL-Bewegung
in den verschiedenen offentlichen Gremien erheblich gestarkt.

Umweltvariablen kdnnen, anders als personliche Charakteristika, durch

Gesetzgebung und VerwaltungsmaBnahmen korrigiert werden. In seiner ¢
Nachfolgeuntersuchung tiber querschnittgelahmte Kriegsteilnehmer mach
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Eggert (1973) in einer unveroffentlichten wissenschaftlichen Arbeit folgende
Bemerkung: ,Umweltbedingungen und individuelle Charakteristia . . . sind
in qualitativ verschiedenem MaBe veréanderbar. Demografische Merkmale
wie Alter, Geschlecht und Rassenzugehdorigkeit lassen sich nicht verandern.
Andere individuelle Merkmale, wie das MaB an Unabhéngigkeit in Bezug auf
Aktivitaten des alltdglichen Lebens kénnen durch krankengymnastische
MaBnahmen in gewissem Umfang verbessert werden. Art und Umfang der
Unterstiitzungsleistungen fiir Kriegsteilnehmer lassen sich durch einen
Federstrich in der staatlichen Gesetzgebung drastisch verandern

Die herkdmmliche Rehabilitationsforschung, die die vorhandenen oder
nicht vorhandenen Auswirkungen individueller Patienten/Klienten-Merkmale
beforscht, hat wenig politische Bedeutung — und vielfach auch wenig
Bedeutung fiir die klinische Praxis. Als wissenschaftliches Paradigma bietet
uns IL die Gelegenheit, der kurzsichtigen Beschaftigung mit unverander-
lichen Personlichkeitsmerkmalen gegenzusteuern, die unsere Aufmerksam-
keit von dem gréBeren institutionellen Rahmen und den Umweltzusammen-
hangen ablenkt, in denen behinderte Menschen leben. Der institutionelle
Rahmen und die Umweltbedingungen wurden zu lange als gegeben hinge-
nommen.

Die Zukunft

In nur sieben Jahren ist die IL-Bewegung von einer kleinen Mannschaft
behinderter Menschen, die um einfache Rechte kdampften, zu einer bedeut-
samen politischen Kraft herangewachsen, die die Zukunft der 6ffentlichen
Haltung gegeniiber Behinderung formend beeinfluBt. Kénnen wir angesichts
dieses kometenhaften Aufstiegs vorhersagen, wie die Bewegung womaglich
die Zukunft der Behindertenpolitik formt? Kénnen wir vorhersagen, wie die
Bewegung in weiteren zehn Jahren aussehen wird? Wahrend sich diese
Fragen nicht unmittelbar beantworten lassen, kdnnen wir einige Tendenzen
und Entwicklungspunkte ausmachen.

Die Rolle des Independent-Living-Paradigmas

Der Begriff des Paradigma kann niitzlich sein, um den méglichen EinfluB der
IL-Bewegung auf die Behindertenpolitik vorherzusagen. Paradigmen sind
mebhr als ein wissenschaftlicher Bezugsrahmen; sie haben auch eine wich-
tige verborgene soziale Funktion. Sie bereiten Studenten, Wissenschaftler
und Praktiker auf bestimmte Berufsrollen vor, helfen, die Grenzen professio-
nellen Handelns abzustecken und tragen zur Legitimation professioneller
Gruppierungen bei.

Bislang war der Behindertenbereich (fiir Kérperbehinderte) fest in der Hand
der Vertreter des Rehabilitations-Paradigmas und der Rehabilitationsfach-
leute, deren eingeschréankter Bezugshorizont in vielfacher Weise die Wabhl-
mdglichkeiten behinderter Menschen einengte. Die Betonung der einzel-
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therapeutischen Arbeitsweise stand oft der interdisziplindren Zusammen-
arbeit im Wege. Durch die Erweiterung des Problems Behinderung mit der
Einbeziehung einer groBen Vielfalt vom Umweltbedingungen 6ffnet das
IL-Paradigma das Feld der Behindertenarbeit fiir andere Disziplinen. Die
Betonung von Rechten und finanziellen Anspriichen glbt den AnstoB zur
Beteiligung von Juristen; die Frage baulicher Hindernisse weckt neues
Interesse auf Seiten von Architekten; und das Problem, daB _verschledene.
offentliche Hilfsprogramme abschreckend auf den Arbeitswillen wirken, wird
mit Sicherheit Wirtschaftsfachleute auf den Plan rufen, die ein &hnliches Feld
auch schon bei Programmen zum Einkommensausgleich fiir nicht behin-
derte Personengruppen bearbeitet haben.

Dariiber hinaus wird der EinfluB neuer Perspektiven, wie sie die IL-Bewegung
vertritt, zweifellos zu einer Erneuerung im Bereich der Rehabilitation fuhren
und das BewuBtsein fiir verwandte Bereiche scharfen. So konnten z. B.
Berater aus dem Bereich der beruflichen Rehabilitation dazu angeregt
werden, sich besser liber das iibrige System von Sozialleistungen zu infor-
mieren, und dies wiirde ihrer Klientel zugute kommen.

Die Rolle der Nichtbehinderten

Eines der meistdiskutierten Probleme wird in Zukunft die Rolle de:'j Nlc(g:3 il
behinderten in der Bewegung sein. In einigen Bereichen herrscht asKonsu-
vor, daB die Mehrzahl der Fiihrungspositionen nur durch belynderte gy
menten” besetzt sein sollten. Das Problem erinnert an die Burgerrec ||Se in
bewegung, wo die WeiBen dazu aufgefordert wurden, lhre_Fuh_runQSI_'O iber
Organisationen aufzugeben, die fiir Schwarze eintraten. Die Dlskussujnhre
diese Frage wird sich sehr wahrscheinlich im Laufe der kommeqfiqn a
verstarken. Die Frage, inwieweit die behinderten ,Konsumenten die 0
Fluhrung Gibernehmen sollen, wird dann weniger umstritten werden, wen_
Nichtbehinderte zunehmend erkennen, daB sie auBerhalb von Qrggnlsa
tionen der Bewegung eine wichtige Funktion haben, besonders in der
Fortentwicklung der Behindertenpolitik.

Eine andere ungel6ste Frage ist die, wer ein ,Konsument* ist. Diesé Fir;?e
ist fir Eltern behinderter Kinder besonders wichtig. Eltern verstehen s -
héufig als stellvertretende ,Konsumenten* fiir ihre Kinder. Die Bpwegun g
steht seit jeher in einem gewissen Gegensatz zu den Eltern, weil Eltern
behinderter Kinder die kindliche Abhangigkeit haufig bis ins ErwaC_hSr:%es
alter aufrechterhalten. Die Bewegung hat Eltern oft als ein wesentlic
Hindernis auf dem Wege zu autonomem Leben betrachtet.

Neue Gesetze
Die neue offizielle Anerkennung von IL-Diensten aufg_"und des GﬁSF%tsziﬁgn
PL 95-602 stellt fiir die Bewegung sowohl Méglichkeiten als auc

dar. Das neue Gesetz schafft die Méglichkeit, bestehende IL—Programri'?]e
auszubauen und IL-Dienste auf Gegenden des Landes auszudehnen,
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denen es diese nicht gibt. Das neue Gesetz verstarkt auch die politische
Glaubwiirdigkeit der Bewegung. Das Risiko liegt darin, daB neue Geldqueller.
die Bewegung burokratisieren und ihr die Spitze nehmen kénnten, wenn die
Selbsterhaltung der Organisation die Oberhand gewinnt Giber die Interes-
senvertretung. Dariiber hinaus kénnten Geldmittel in Bereiche abgeleitet
werden, die nur dem Namen nach etwas mit Independent Living zu tun
haben, und dadurch wiirde die Bedeutung dessen verwissert, worum es im
IL geht. SchlieBlich besteht die Gefahr, daB die Bewegung in Abhangigkeit
zur etablierten Rehabilitation gerat, weil die neuen Gelder (nach amerika-
nischer Rechtslage) aus dem Rehabilitationsgesetz stammen.

Auch in anderen Bereichen sind neue gesetzgeberische MaBnahmen zu
erwarten. Dem KongreB liegt ein Gesetzentwurf vor, mit dem verhindert
werden soll, daB die Arbeitswilligkeit von behinderten Menschen bestraft
wird, die Leistungen nach den SSD- und SSI-Programmen erhalten. (Uber
Einzelheiten dieser Programme berichtet Gini Laurie in ihrem KongreB-
referat.) Am grdBten ist die bestrafende Wirkung dieser Programme fur
schwer behinderte Menschen, die nicht nur die Hilfe zum Lebensunterhalt
sondern auch die damit verbundenen Sozialversicherungsleistungen
verlieren, wenn sie eine Berufstatigkeit aufnehmen. Wenn sie beschlossen
wird, muBte diese gesetzliche Regelung vielen behinderten Menschen die
Maglichkeit geben, durch Berufstatigkeit unabhzngiger zu werden. Zum
gegenwartigen Zeitpunkt (1979) erscheint es so, als werde der amerika-
nische KongreB ein Gesetz in diesem Bereich beschlieBen.

Dieses Problem bestand bereits seit geraumer Zeit und hat die Méglich-
keiten staatlicher Rehabilitationsstellen in der beruflichen Eingliederung
schwerbehinderter Menschen stark eingeschrankt. Dennoch haben Rehabi-
litationsfachleute bis vor kurzem das Problem der Bestrafung von Arbeits-
willigkeit nicht als eine wichtige Frage der Behindertenpolitik anerkannt —
obgleich diese Bestrafung, der sich behinderte Menschen gegeniibersehen,
wesentlich einschneidender ist, als bei anderen, umstritteneren Sozial-
programmen. Die Frage der Bestrafung von Arbeitswilligkeit beleuchtet, wie
die IL-Bewegung die Gestaltung der Behindertenpolitik von den Vorgaben
befreit, die fur die etablierte Rehabilitation bestimmend waren.

SchiuBbemerkungen

Die IL-Bewegung stellt ein neues Kapitel in der amerikanischen Behinder-
tenpolitik dar. Betrachtet man ihre kurze Geschichte, so sind ihre Errungen-
schaften im Bereich von Gesetzgebung, Dienstleistungen und BewuBt-
machung wirklich bemerkenswert. Es ist zu erwarten, daB sie auch neue
Gruppen von behinderten Menschen ergreift und ihre Basis vergréBert,
wenn ihre ursprunglichen Anhénger élter werden. Es ist auch zu erwarten,
daB sie eine wachsende und ausgereifte Literatur zum Thema Behinderung
hervorbringt, wenn sie fortfahrt, ihre Konzepte, Programme und Dienst-
leistungen genauer zu definieren.
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Der bedeutsamste Beitrag der Bewegung besteht darin, da8 sie behin-
derten Menschen in der Gestaltung ihrer Zukunft eine eigene Stimme
verliehen hat, und daB sie ihnen ein neues Gefiihl der Menschenwiirde und
Selbstachtung gegeben hat, das man ihnen zu lange vorenthalten hatte.
Dies wird auch auf Jahre hinaus ihr wichtigster Beitrag bleiben.

Der hier in deutscher Ubersetzung wiedergegebene Artikel von Gerben DeJong istim
Oktober 1979 in den Archives of Physical Medicine and Rehabilitation, Vol. 60, S. 435-446
erschienen. Wegen seiner grundsétzlichen Bedeutung fiir das Verstéandnis der amerika-

nischen Independent-Living-Bewegung haben wir diesen Artikel iibersetzt und in die vorlie-
gende KongreBdokumentation aufgenommen.
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Gerben DeJong, Ph.D.

Medical Rehabilitation and Training Center
Tufts-New England Medical Center
Boston, Massachusetts, USA

Die Rolle des
Akademikers bei der
Fortentwicklung der
Independent-Living-
Bewegung

0 . . i i t
Die Independent-Living-Bewegung (Bewegung fiir Autonomes Leb en)ist
inzwischen ein fester Bestandteil und eine tragende Kraft in den ‘.39“'"5‘:2,'_
ten- und Rehabilitationskreisen der USA geworden. Allerdings ist ihre b
lung in der amerikanischen Gesellschaft nicht sehr tief verankert. Nac
einem Jahrzehnt neuer Gesetzgebungen, neuer Rechte und neuer -(L)
Programme stehen jetzt die Errungenschaften der Inde_pende"t'l"wr? ga_
Bewegung unter BeschuB; nicht als Teil einer systematischen Versctwor_
rung, sondern als Auswirkung groBerer sozialer Krifte, die die Verantw

u,:nﬁ’ der Gesellschaft gegentiber ihren hilfsbediirftigen Mitbiirgern in Frage
stellen.

Trotz des gegenwirtigen politischen Klimas in den USA bin ich uiberzeugt,
daB der Geist und die Philosophie der IL-Bewegung weiter leben wetrd:l:\hg
SchiieBlich ist doch der Grundgedanke der IL-Bewegung mit der Beto

von Selbstvertrauen, Selbstbestimmung und Selbsthl!fe konsew@tlvef
Herkunft. Die Bewegung bejaht viele marktwirtschaftlich pluralistische
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Werte, die nicht nur in Amerika, sondern auch in vielen anderen demokra-
tischen Landern des Westens geschatzt werden.

Die in den letzten 10 Jahren in den USA errungenen Erfolge der IL-Bewe-
gung wurden beinahe ausschlieBlich durch behinderte Menschen errungen.
Behinderte Personen schulden dem professionellen Rehabilitationspersonal
und anderen Experten sehr wenig; sie wurden von manchen Experten
unterstitzt, andere leisteten verschieierten Widerstand, indem sie die Idee
der IL-Bewegung in modifizierter Form in das traditionelle Rehabilitations-
konzept ibernehmen wollten. Die Fahigkeit der Bewegung, ihre Leistungen
zu halten und neue Angebote zu schaffen, ist in dieser Zeit der Kostenein-
schrankung abhangig von ihrer Fahigkeit, die Anzahl ihrer Anhanger zu
vergroBern und weitere Menschen mit ihren Angeboten zu erreichen.

Diese Menschen miissen die Philosophie dieser Bewegung in Konzepte und
wissenschaftliche Erkenntnisse umsetzen, so daB die moralische, politische
und 6konomische Glaubwiirdigkeit der IL-Bewegung erhéht wird.

Was der Il-Bewegung zur Zeit fehlt, ist intellektuelle Tiefe. Dies soll nicht
bedeuten, daB die behinderten Menschen dieser Bewegung intellektuell
oberflachlich sind. Ganz im Gegenteil. Es geht nur darum, daB die Errungen-
schaften der Bewegung nicht allein durch rhetorische Floskeln, Demonstra-
tionen und politische Schlagzeilen, die mit der Zeit fadenscheinig werden
und an Aussagekraft verlieren, erhalten bleiben. Leider habe ich feststellen
mussen, daB behinderte Menschen mit der Bewaltigung des Lebensalitags
so ausgelastet sind, daB es ihnen kaum madglich ist, sich mit den mora-
lischen, theoretischen und empirischen Fragen auseinanderzusetzen, die
der Bewegung die Tiefe verleihen wirden, die sie braucht, um mit den poli-
tischen und sozialen Kréften, die die Erfolge der IL-Bewegung aus den
letzten 10 Jahren bedrohen, fertig zu werden.

In diesem Zusammenhang glaube ich, daB Akademiker eine strategisch
wichtige Rolle zu spielen haben; nicht eine Fiihrungsrolle, aber eine unter-
stiitzende Rolle, die es der folgenden Generation behinderter Menschen in
den USA erméglicht, auf die Erfolge des letzten Jahrzehnts aufzubauen.

Auf drei Gebieten kénnen Akademiker besonders hilfreich sein:

1. Auf dem Gebiet der ethischen und moralischen Argumentation

2. In der Entwicklung von Forschungs- und Bewertungskriterien

3. In der Ausbildung behinderter Menschen fiir zukiinftige Fithrungsauf-
gaben im akademischen, professionellen und verwaltungstechnischen

Bereich.
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Bevor ich mich in diese Thematik vertiefe, mochte ich noch einige Bemer-
kungen machen:

Erstens beziehen sich meine Ausfiihrungen hauptséchlich auf meine
eigenen Erfahrungen in den USA und Kanada. Mir ist nur sehr wenig uber
die héhere Schul- und Berufsausbildung in West-Europa Qelgannt. Und das
wenige, was ich weiB, ist wahrscheinlich falsch. Deshalb bin ich auch nicht
imstande, die amerikanischen Erfahrungen auf die européische bzw. )
deutsche Situation zu iibertragen. Dies Uberlasse ich den Anwesenden, die
die Relevanz der amerikanischen Erfahrungen fiir die eigene Situation am
besten beurteilen kdnnen. Das einzige Heilmittel fiir meine Unmgsenhelt ist
der Umstand, daB meine deutschen und europaischen Kollegen ihre Erfah-
rungen austauschen und mich daran teilhaben lassen.

Zweitens habe ich die Anfilligkeit der IL-Programme in den USA angefiihrt,
um den inhaltlichen Zusammenhang fiir die Diskussion iiber die Rolle des
Akademikers herzustellen. Die entscheidende Rolle des Akademikers ist
nicht nur in dieser Phase der Entwicklung, wo es darum geht, die Errungen-
schaften aufrechtzuerhalten, von nicht zu unterschitzender Bedeutung,
sondern fiir jede Phase der Programmentwicklung. Daher glaube ich auch,
daB der Inhalt meiner weiteren Ausfiihrungen auch auf die Lér_xder uber-
tragen werden kann, deren Programme sich noch nicht so weit qntwnc_!(elt
haben. Ich méchte nicht {iberheblich sein und vermute, daB es viele L.andeé
gibt, deren IL-Programme fortschrittlicher sind als die der USA, aber sie Sin
dort vielleicht unter einer anderen Bezeichnung bekannt.

Abhandlung iiber Ethik und Moral

Eine der bedeutendsten Fragestellungen, der sich die Akademiker
annehmen miissen, ist die Rechtsproblematik. Dabei beziehe ich mich (1)
auf den behinderten Menschen gewihrten Rechtsschutz gegen Dlsknmmclje-
rung laut Absatz 504 des Rehabilitationsgesetzes aus dem Jahre 1973 un
(2) auf die Hilfeleistungsprogramme, die unentbehrlich sind, wenn be.r.“nr;
derte Menschen autonom in der Gemeinde leben sollen. Diese Anspruche
auf Rechtsschutz und Hilfeleistungsprogramme sind zur Zeit in den USA
unter BeschuB geraten. So beginnen einige meinungsbildende Anfiihrer in
den USA zu fragen, ob wir uns diesen Rechtsschutz und diese Upterstut-
zung leisten kénnen. Die Frage nach behindertengerechten Beforderungs-
mitteln wird zum AnlaB fiir die Diskussion liber Rechte und angebliche
Kosten behinderter Menschen in den USA genommen.

Was daran so tragisch ist, ist der liberschnelle Sprung von der Kostenfrage
zur Infragestellung der Rechte liberhaupt. So gab ein Journalist in einér
namhaften amerikanischen literarischen Zeitschrift folgende Ber_r_1erkung
von sich: ,Man wundert sich, wo diese Rechte herkommen* Er féhrt fort,
daB die den behinderten Menschen zugestandenen Rechte auf geringén
moralischen und intellektuellen Grundlagen beruhen und daB der Preis fur
Gleichberechtigung zu hoch sei. Ich bin verwundert dariiber, daB solche
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Ansichten iiberhaupt geduBert werden kénnen und meistens auch ohne
Erwiderung bleiben. Meiner Meinung nach sind solche AuBerungen das
Ergebnis eines moralischen Vakuums — nicht eines Vakuums in moralischen
Werten, sondern in moralischer Argumentation. Mit dem Begriff ,,Moralische
Argumentation“ beziehe ich mich auf die Fahigkeit, Rechtsfragen mit mora-
lischen Werten und Prinzipien in einer intellektuell glaubwiirdigen Art zu
verbinden.

Bis jetzt haben Akademiker dieser Notwendigkeit nicht entsprochen. Wenn
aber moralisches Denken ernsthaft stattfinden soll, muB es von Akademi-
kern ausgehen, deren Aufgabe es ist, gegensatzliche soziale Anspriiche in
einer Uberlegten und unparteilichen Art und Weise gegeneinander abzu-
wagen. Damit will ich nicht andeuten, daB Akademiker die Verteidigung von
Angelegenheiten behinderter Mitbirger Ubernehmen sollen, sondern ledig-
lich, daB sie ihre intellektuellen Fahigkeiten zur Verfiigung stellen, um mitzu-
helfen, diesen Sachverhalten die richtigen Perspektiven zu verleihen. Wenn
Akademiker neue Literatur zu diesem Themenkomplex herausbringen
wiirden, so wiirden sie dadurch auch bei Angriffen auf die Rechte behin-
derter Menschen dazu beitragen, mit fundierten Argumenten antworten zu
konnen. Die immer wieder von Neuem vorgetragenen moralischen Argu-
mente wiirden damit in den Hintergrund treten. AuBerdem sind in der die
Behinderten-Problematik betreffenden Rechtsprechung des Kongresses
und der Gerichte viele Fragen offen, bei deren Diskussion eine als analy-
tischer Ansatzpunkt fungierende qualifizierte Fachliteratur sehr hilfreich
wére.

Ein immer groBerer Anteil der Diskussion liber die Rechte behinderter
Menschen und lber Independent Living wird unter dem Aspekt der Kosten-
frage geflihrt, obwohi enorme methodologische Unzulanglichkeiten bei
diesen Untersuchungen offensichtlich sind. Es beunruhigt mich, daB die
Schwerpunktlegung auf die Kostenfrage sehr wirkungsvoll von moralischen
und ethischen Fragestellungen ablenkt. In einigen Fallen mdgen die Kosten
sogar hoher sein ais die Ersparnisse, doch dies sollte die Gesellschaft nicht
von ihrer moralischen Verpflichtung befreien, fir ein Minimum an Lebens-
qualitat in der Gemeinschaft Sorge zu tragen.

Als Prazedenzfall ist das Strafrecht vieler freier Lander der westlichen Welt
zu betrachten. In den USA zum Beispiel verweigern wir keinem Menschen
bestimmte Rechte und Schutz, weil sie in der Anwendung kostspielig sind.
In manchen Fallen wird von uns erwartet, daB wir Tausende von Dollars
ausgeben, um individuelle Rechte zu sichern, selbst die eines bekannten

Kriminellen!

Kurz gesagt, die Analyse der Kostenfrage kann kein Ersatz fiir moralisches
Denken sein. Es ist interessant, festzustellen, wie schwer wir an der Verfeine-
rung der Untersuchungsmethoden der Kostenanalyse gearbeitet haben und
wie wenig wir zur Férderung moralischer Denkweise beigetragen haben.
Selbstverstindlich versieht die Regierung wissenschaftlich arbeitende Insti-
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tutionen nicht mit Geldern, um moralische Sachverhalte zu kidren, sondern
eher um Kostenanalysen zu erstellen. Wir verfiigen jedoch liber eine alte
moralische und philosophische Tradition, aus der wir schdpfen konnen, um
Klarheit in die Entschliisse zu bringen, die wir fassen miissen.

In diesen Ausfiihrungen wollte ich nicht zum Ausdruck bringen, daB die
Wissenschaft eine groBartige Quelle unendlicher Weisheiten ist, die einige
der umstrittenen Fragen unserer Sozialpolitik kidren wird, noch glaube ich
daran, daB die Wissenschaft mit der Rationalitét eines Plato oder Aristoles
die offensichtliche Irrationalitét der politischen Prozesse ersetzen kann.
AuBerdem ist das Eigeninteresse der Wissenschaften eng verflochten mit
den herrschenden Machtverhiltnissen in der Gesellschaft iiberhaupt. Abge-
sehen von diesen Vorbehalten glaube ich, daB die Wissenschaften uns
einen verniinftigen Rahmen bieten kénnen, in dem Sozialpolitik mit
Verstand diskutiert werden kann. Der Ausgang von Beschliissen ist zum
groBen Teil davon abhingig, wie die Frage gestellt oder der Diskussions-,
rahmen gesetzt ist. Hierin liegen Ansatzmdglichkeiten fiir Akademiker: Sie
kdnnen die Form und die Rahmenbedingungen einer Debatte festlegen.

Ohne diese Art intellektueller Fiihrung befiirchte ich, daB die aufl;qmm.end.e
Debatte iiber Rechte behinderter Menschen und Independent Living sich in
bedeutungslosen Alternativen polarisiert. Wir brauchen nur an die Debatte
iber Abtreibung in den USA zu denken, um uns die destruktive Natur mora-
lischer Abhandlungen zu vergegenwirtigen. Wir werden gezwungen, .
zwischen fiir das Leben* und ,fiir die Wahl* zu entscheiden, wobei das

Agzmae. moralischer Fragen innerhalb dieser Polarisierung véllig ignoriert
wird.

Ich befiirchte, daB, falls eine dhnliche Meinungspolarisierung in bezug auf
die Behindertenfrage entstehen wird, behinderte Menschen immer mehr Ir'?t
Ngchteil sein werden, je mehr sich die 6ffentliche Meinung dem Standpun
néhert, der die wenigsten Anforderungen an die Gemeinde stellt.

Forschungs- und Auswertungskriterien

IL-Programme, die gemeindenah arbeiten, erhalten ihre ersten Gelder dq_rcf!
die 6ffentliche Hand auf Grund der Annahme, daB sie effektiver, kostengun
stiger und deshalb 6konomischer sind als die traditionellen Hilfeleistungs
systeme. Wihrend in den ersten Phasen der Programmentwickiung ka‘é!“
Beweise der kostensparenden Auswirkungen notwendig sind, mussen I ie
Verbraucher und die Programmverwalter schlieBlich mit konkreten Zah =
beweisen, daB das urspriingliche Versprechen auch verwirklicht wurder.__._':. )
weitere finanzielle Unterstiitzung der IL-Programme wird dann von der Fanig

keit abh@ngen, nachzuweisen, daB sie ihre urspriinglichen Ziele erreichen
konnten.
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Die Hauptfrage der Auswertung ist oft nur diese: Ist das autonome Leben in
der Gemeinde kostenginstiger als das Leben in einer Institution? Doch
diese Fragestellung empfinde ich oft als augenscheinlich unfair. Warum soll
die Beweislast dem Firsprecher der |L-Bewegung aufgebiirdet werden?
Sollte nicht die Beweislast den Verfechtern restriktiver Lebensformen tiber-
tragen werden? Autonomes Leben sollte als Norm angesehen werden und
die Beweislast bei denen liegen, die von der Norm abweichen wollen.

Aber nach allem was ich in den USA gesehen habe, sind wenige IL-Pro-
gramme in der Lage, die Effektivitat ihrer Arbeit zu belegen. Ich mdchte
vier Griinde fur diesen Sachverhalt anfihren. Erstens lassen die meisten
Subventionen der Regierung gar keinen Raum fiir die Beurteilung der Effek-
tivitat dieser Programme. (Und auBerdem sind die Zuschiisse oft so knapp
bemessen, daB eine fundierte Auswertung selten gesichert ist). Zweitens
stehen viele behinderte Menschen der Subvention eines Auswertungsver-
suches gleichgiiltig wenn nicht sogar feindlich gegentiber, da man diese
Bemihungen als nicht vereinbar mit den dringend notwendigen Hilfelei-
stungen ansieht. Drittens sind behinderte Menschen hiufig mit ihrer Alltags-
bewaltigung derart intensiv beschaftigt, daB es ihnen an Zeit fehit, sich mit
den theoretischen und methodologischen Fragen der Auswertung aus-
einanderzusetzen. Und viertens verlangt solch ein auf exaktes Auswerten
bedachtes Projekt Ausbildung in methodischem Arbeiten und eine derar-
tige Ausbildung besitzen nur wenige der Mitarbeiter dieser Programme.

Bisher wurde die Uberpriifung der Arbeit als unwesentlich fiir den Fortbe-
stand der IL-Programme angesehen, aber jetzt ist sie absolut notwendig. In
absehbarer Zeit wird eine weitere und zusitzliche Unterstiitzung der IL-
Programme von der Fahigkeit der Programme abhéngen, ihre Arbeit in Form
von Bedarfsanalysen und Erfolgsbewertungen darzustellen, denen eine
methodologisch glaubwiirdige Basis zugrunde liegt.

Auch hier konnen Akademiker einen wichtigen Beitrag leisten. Viele der
Fahigkeiten, die zu einer gesicherten Auswertung unerlaBlich sind, sind in
diesen Kreisen zu finden: Auswahl der Methode, Entwerfen des Untersu-
chungsinstrumentariums, MeBverfahren, Datensammlung und Datenverar-
beitung, statistische Analysen und ahnliches.

Technische und methodologische Feinheiten reichen allein jedoch nicht
aus. Wie in der Forschung ganz allgemein ist auch hier die Auswertung nur
so gut wie die ihr zugrundeliegende Theorie. Independent Living bietet viel-
faltige theoretische Moglichkeiten der Auseinandersetzung mit den Fragen
der Behinderung. Diese Moglichkeiten miissen Forscher in Betracht ziehen,
wenn sie in der Analyse die Auswabhl treffen zwischen unterschiedlichen
abhangigen und unabhangigen Variablen. Um genauer zu sein, Independent
Living definiert Behinderung nicht in bezug auf eine bestimmte physische
Behinderung, sondern (1) auf ungerechtfertigte Abhangigkeit von den Eltern
und Geldgebern und (2) als einen Mangel an Méglichkeiten der durch unter-
schiedliche soziale, 6konomische und architektonische Schranken bedingt
ist.
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Kurz gesagt, das Problem liegt nicht im einzelnen Mensqhgn beg!'ijndet,
sondgrn irg der Umwelt. Und go betont die IL-Bewegung in ihrer Zielsetzung
auch weniger die Anpassungsféahigkeit und nachgiebiges Verhalten bei der
erfolgreichen Bewdltigung der Aktivititen des taglichen Lebens, als vnel-l_ .
mehr die Fahigkeiten behinderter Menschen, ihr Leben eigenverantwortlic
in die Hand zu nehmen und dadurch fihig zu sein, auBerhalb von Institu-

tionen zu leben und einen fiir die Familie und die Gemeinde sichtbaren
Beitrag zu leisten.

Deshalb miissen auch die Forscher, die in diesem Bereich Untersuchungen_
durchfiihren, in der Theorie und den Grundwerten der IL-Bewegung b‘?“"]a"
dert sein. Nur so kdnnen ihre Untersuchungsergebnisse wissenschaftlich g
fundiert und zukunftsweisend sein. Wahrend es oft die V_Vlssens_chaftlebr s;:['ln_.
die die notwendigen methodologischen Kenntnisse besitzen, §|nd es ben e
derte Menschen, die die Bedingungen kennen, unter denen die Programm
untersucht werden sollen. Sie miissen darauf achten, daB das l':'_rQGbnl'Js tor-
Theorie und Werte der Programme wiederspiegelt. Der Erfolg dieses Unte
fangens beruht meiner Meinung nach zum gréB8ten Teil auf der partner
schaftlichen Zusammenarbeit zwischen wissenschaftlich quahﬁznt_erter:j s
Forschern und behinderten Menschen, die die Grundlagen und Ziele de
Programme artikulieren kdnnen.

Ausbildung

Die dritte wichtige Rolle der Akademiker liegt in der Ausbildung behmdgrter
Menschen fiir Fiihrungsaufgaben im akademischen, professionellen un
verwaltungstechnischen Bereich. Diese Qualifikation kommt allen te
Programmen, den Konsumenten, wie der gesamten IL-Bewegung Ztugur :
Ein Haupthindernis in der Entwicklung gut gefiihrter Programme Is'ldﬁn
Mangel an behinderten Menschen mit einer entsprechenden Ausbi nzuq‘
Die Universitaten sollten bewuBt versuchen, behinderte St_udent_%n r?en
werben und auszubilden. Diese Menschen kénnen dann die Positio
besetzen, die jetzt schon auf sie warten.

Der gréBte Mangel an qualifizierten behinderten Personen liegt I%Biﬁé%?l-
der Forschung und Auswertung. Dies ist ein Bereich, der eine soli r? Hiiohen
dung in Forschungsmethodologie, Statistik und anderen wissensc ‘ahen der
Fahigkeiten erfordert. Solange behinderte Menschen nicht in aus;elc ene
Zahl unter professionellen Forschern zu finden sind, ist der Kampt um
Konzepte der IL-Programme umsonst.

Ein genauso ernsthaftes Problem entsteht, wenn verschiedene ﬁlelg?g:n
stellte Forschungsgruppen von der Regierung zusammengestel ;’;’1 ode 2u
um die Giite der Forschungsvorhaben und die Ur]tersuchungsm?‘,. se
tiberpriifen. Behinderte Personen sind selten in einem der AusscC :Jts die sich
reprasentiert. So werden auch Untersuchungsmethoden akzeptiert, hnun
auf veraltete Theorien beziehen. Noch schwerwiegender ist die Ablehnung
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von eigenen Forschungsvorhaben, weil sie den herrschenden Forschungs-
paradigmen nicht Rechnung tragen. In einigen Féllen werden die Vorschlage
der IL-Bewegung von korperlich gesunden Akademikern einfach nicht
verstanden und in anderen Fallen werden die Konzepte so umgeformt, daB
sie mit althergebrachten Einstellungen gegeniiber behinderten Menschen
Ubereinstimmen.

Was kann nun getan werden ? ich habe mir zwar auch Gedanken uber die
Rolle von nationalen Geldgebern gemacht, mochte meine Ausfiihrungen
jedoch auf die Rolle der Akademiker beschranken.

Vom historischen Standpunkt aus gesehen haben die Colleges und Univer-
sitdten in den USA behinderte Studenten in Studiengznge wie Rehabilita-
tion, Beratung und ahnliche Fachrichtungen gedréngt, wo sie abgesondert
vom normalen Studienbetrieb ,unter sich* waren. ich méchte den Fach-
bereichsberatern und den Universitatsverwaltungen zwar keine bésen
Absichten unterstellen, aber wir neigen dazu, Studenten in bestimmte Rich-
tungen zu lenken. Dies beruht auf falschen Annahmen iiber ihre Fahigkeiten
und auf der Bereitschaft der nationalen Wirtschaft, behinderte Menschen
nur in den wirtschaftlichen Hauptbereich zu integrieren. Natiirlich spielt die
eigene Wahl auch eine Rolle: Behinderte Menschen bevorzugen, auf den

Gebieten tatig zu sein, die auch den Bediirfnissen anderer behinderter
Menschen entsprechen.

Ich bin der Ansicht, daB die Universitédten eine bestimmendere Rolle, insbe-
sondere auf der graduierten Ebene einnehmen kdnnten, indem sie gemein-
denahe Programme und Behinderungsfragen im allgemeinen, orientiert an
den Grundlagen der Independent-Living-Bewegung, untersuchen wiirden.
Zu Anfang wiirde ich es gerne sehen, daB verschiedene Fachbereiche wie
Gesundheitswesen, Biostatistik, Jura und Sozialwissenschaften Stipendien
und Hilfsassistenstellen anbdten, um qualifizierte behinderte Studenten
anzulocken, denen mdoglicherweise eine Karriere in der Forschung und
Auswertungsanalyse bevorsteht. AuBerdem wiirde ich versuchen,
Forschungspraktika in forschungsorientierten Institutionen zu ermdglichen.
Dies wiirde den behinderten Studenten die Moglichkeit geben, sich die
notwendigen Fertigkeiten und Erfahrungen anzueignen, um nach ihrem
Examen ,vermarktbar zu sein. Solche Praktika konnen auch die Moglich-
keit bieten, in Forschungsinstitutionen mitzuarbeiten, die sich mit der
Auswertung gemeindenaher Programme und dhnlicher Behinderungs-
themen befassen.

In den USA wiirde die Ubernahme dieser Aufgaben durch die Universitaten
eine fiir einen Zeitraum von 3 bis 5§ Jahren sichergestelite Finanzierung ’
voraussetzen, die durch einen nationalen Fonds wie das Nationale Institut fur
Rehabilitationsforschung erfolgen konnte.
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Ich bin nicht der Meinung, daB ich hier ein AIIheiImitte[ apbiete, sondern nur
einen weiteren Schritt zur Lésung einiger Probleme, die ich vorher ange-
sprochen habe. Nach weiteren fiinf Jahren hoffe ich nicht mit Schweigen

antworten zu miissen, wenn ich nach einem behinderten Akademiker oder
Forscher gefragt werde.

AbschlieBende Uberlegungen

Es gibt noch viele andere Fragestellungen und Aufgaben im Rahmen.der )
Fortentwicklung der Independent-Living-Bewegung, die von Akademikern in
Angriff genommen werden miissen. Eine der haufigsten Aufgaben besteht
in der Hilfestellung bei folgenden Fragen: Wie und wo beantragt man ein
Stipendium?, - nach welchen Gesichtspunkten ist die BedurntSSItuatlon
festzulegen?, — wie kommt man an entsprechende Informationen?, — und
viele ahnliche Fragen mehr. Diese Fragen sind in den USA sehr haufig anzu-
treffen und sie bieten den Akademikern einen hervorragenden Einblick in
die Bedirfnisse und Wiinsche behinderter Menschen.

Die Fiihrer der Independent-Living-Bewegung sollten jedoch immer
versuchen, Akademiker fiir ihre Belange zu gewinnen, ohne dabei die
Kontrolle uiber die zu treffenden Entscheidungen zu verlieren. Noch sollt(te)(:_
sich behinderte Menschen durch auBenstehende Experten und ihre Aus dl
dung einschuchtern lassen. Behinderte Menschen sollten sich immer \{Vlg f’f
vor Augen fiihren, daB sie selbst Experten sind und aufgrunq.lr!rer Behinde
rung zahlreiche Herausforderungen angenommen und bewiltigt haben.
Und zu meinen akademischen Kollegen méchte ich sagen, daB die Gren;f
zwischen Beraten und Kontrollieren nur sehr schmal ist. Ein Schritt zu wel .
bedeutet die Verletzung eines der grundlegenden Gebote der Independen
Living-Bewegung, namlich die Verletzung des Rechtes behinderter
Menschen auf Selbstbestimmung und Selbstgestaltung ihres Lebens.

Die wichtigste Aufgabe der Wissenschaft besteht weder in technlscf&en ':—'elrI:S
angeboten noch in der Vermittlung technischen Wissens an die Stu .f." o
Sie besteht vielmehr in der Aufgabe, die IL-Bewegung mit der sie legi 'Gm sell-
renden wissenschaftlichen Basis zu versehen. In der ame_rlkan_lS_Che.n e
schaft ist die Wissenschaft eine wichtige Bezugsquelle fiir _Legltlmatloné:'n
jeder Art. Eine sichtbare Art der Legitimierung ist die Verleihung akade
mischer Grade, die behinderten und nichtbehinderten Menschen einen .
besseren Zugang zur amerikanischen Gesellschaft ermdglicht. Eine wenig
augenfillige, dafiir aber bedeutendere Methode der Legitimation ist dann
gegeben, wenn sich die Wissenschaft intensiv mit einer Idee, einem haft
Konzept oder einer Bewegung auseinandersetzt. Indem die Wissenscha
sich intensiv mit der Independent-Living-Bewegung ause..nandersetzt.
verleiht sie ihr Glaubwiirdigkeit. Ferner macht diese Ausema_m_dersetzungn
dem Rest der Gesellschaft deutlich, daB die Independent-Living-Bewegung

Beachtung, wissenschaftliche Auseinandersetzung und vor allem aktiven
Einsatz verdient.
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In meinem Referat mdchte ich betonen, wie wichtig es ist, daB sich behin-
derte Menschen in den verschiedenen Landern aktiv an der Planung und
Durchfiihrung der Dienste beteiligen. In der Vergangenheit hat man den
behinderten Menschen beigebracht, weder Ambitionen zu entwickeln noch
Ziele anzustreben. Und wenn einmal Wiinsche geduBert wurden, so wurden
sie als unrealistisch abgetan. Ich denke hier z. B. an die Méglichkeit, selbst
Auto zu fahren, die Universitat zu besuchen, in einer eigenen Wohnung zu
leben und die Verantwortung fiir das eigene Leben zu iibernehmen.

Es war allzu leicht fiir Regierung und Verwaltung, die Verantwortung fur
Pflege, Betreuung und Beschaftigung behinderter Menschen zu uber-
nehmen. Wir wissen weiter, daB diese Instanzen oder Personen daruber
entschieden haben, welche Art von Heimunterbringung und Beschaftigung
fur behinderte Menschen geeignet oder erlaubt war.

Mein Eindruck von der Situation in der Bundesrepublik Deutschland und
insbesondere von diesem KongreB ist der, daB die Entwicklung der Indepen-
dent-Living-Bewegung sich hier in ahnlicher Weise vollzieht wie vor Jahren
in den USA. Es schlieBen sich Menschen wie wir zusammen, die an den
Biirger- und Menschenrechten behinderter Personen interessiert sind.

Diese Menschen (Konsumenten) erkannten und beschlossen, daB es reali-
stisch und sehr wichtig war, ihre eigene Zukunft selbst in die Hand zu
nehmen. Sie ibernahmen die Verantwortung, ihr eigenes Leben zu
gestalten; eine Aufgabe, die behinderten Menschen von Rechts wegen
zusteht. Diese Eigenverantwortung macht aber auch Angst. Es ist viel
einfacher, in einer Institution zu leben, wo fiir alle Bediirfnisse gesorgt wird.
Dort brauchst du dir keine Gedanken zu machen, wer die Bettwasche
wechselt, das Essen kocht und die Miete bezahit.

Aber diese Sicherheit hat einen hohen Preis. Namlich den Verlust an Frei-
heit, Unabhéngigkeit und aktivem Leben in der Gesellschaft. Aber — auf der
anderen Seite — bedeutet Unabhangigkeit auch harte Arbeit. Ein behin-
derter Mensch muB aktiv an seiner Unabhangigkeit arbeiten. Er muB lernen,
sein Leben eigenverantwortlich in die Hand zu nehmen und die Aufgaben
und Ziele in Angriff nehmen, die Unabhzngigkeit erst erméglichen.

Wir haben diese Unabhangigkeit noch lange nicht erreicht; doch durch den
Zusammenschlqﬁ aller Gruppen von behinderten Menschen und durch ihre
aktive Mitarbeit in den Centers for Independent Living sind wir heute an
diesem Ziel angelangt. Darauf sind wir stolz.
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Tony Serra

West New York Independent Living Project, Inc.
Buffalo, NY., USA

Independent Living

Die aligemein angestrebte Lebensform behinderter Menschen

Ich freue mich, mit so vielen progressiv eingesteliten Menschen hier )
zusammen sein zu kdnnen. Meiner Ansicht nach ist es sehr wichtig, daB wir
untereinander unsere Erfahrungen austauschen, um so zukunftsweisende
E.l.enstleistungsmodelle von und fiir behinderte Menschen entwickeln zu
onnen.
Zuerst mochte ich Ihnen von meinen personlichen Erfahrungen mit Inde-
pendent Living (Autonomes Leben) berichten. Ich bin Leiter des Center for
Independent Living in Buffalo, New York. Die Arbeitsweise unseres Centers
ist sehr ahnlich der unseres Vorbildes: der des Centers for Ir)d_ependent
Living in Berkeley, Kalifornien, der Wiege der Independent-Living-Bewegung
(Bewegung fiir Autonomes Leben). Die meisten Menschen glaubten, daB das
der Independent-Living-Bewegung zugrundeliegende Konzept, seine |gl%en
und die Programme nirgendwo anders als in Berkeley funktionieren wur .eln.
Ich bin hier, um Ihnen zu berichten, daB es méglich ist und daB wir sehr vie
Erfolg damit gehabt haben, obwohl Buffalo beinahe 8000 Kilometer von
Berkeley entfernt ist.
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Judy Heuman

Center for Independent Living
Berkeley, Kalifornien, USA

Kampfen wir fur unsere
Rechte!

Als ich in Deutschland ankam, sagte man mir, daB die Probleme behinderter
Men.schen sich hier von denen in den USA unterscheiden wiirden. Nach den
wenigen Tagen, die ich jetzt hier bin, muB ich jedoch feststellen, daB die
Probleme sich sehr dhnlich sind.

Wi_r sind eine groBe Minderheit, in vielen Landern sogar die groBte Minder-
heit. Wir sind reich, arm, schwarz, weiB, gelb, rot, katholisch, protestantisch,
judisch, homosexuell, heterosexuell. Wir sind eine sehr unterdriickte .
Minderheit. In vielen Fallen sind wir unsere eigenen Unterdriicker, denn Wir
glauben nicht, daB wir stark genug sind, zu wissen was unsere Bedurfnisse
sind. Wir gestatten es anderen, uns davon zu iiberzeugen, daB unsere
Forderungen zu groB sind und daB wir viel zu viel auf einmal fordern.
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Wir kennen unsere Probleme und ihre Lésungen jedoch besser als nichtbe-
hinderte Menschen. Wir wissen, daB noch viel zu viele von uns in Heimen
und Anstalten — in der Schutzhaft der Ghettos — untergebracht sind. Auch
haben zu viele von uns eine schlechte Ausbildung, zu viele sind von der
GroBziigigkeit und dem Mitleid anderer abhéangig. So sind sie beim
Aufstehen, Einkaufen usw. von der Hilfe anderer abhangig. Zu viele von uns
sind arbeitslos oder unterbeschaftigt und zu viele von uns glauben selbst
nicht daran, daB sie fidhige Menschen sind.

Wir sind die einzigen, die unsere Position in der Gesellschaft verandern
konnen. Sicherlich kdnnen und miissen wir mit nicht-behinderten Menschen
zusammenzuarbeiten. Aber die Richtung unserer Bewegung miissen wir
selbst und nur wir bestimmen.

Wir miissen beginnen zusammenzuarbeiten. Alle von uns: Tetraplegiker,
Paraplegiker, sehgeschadigte, blinde, taube, geistig behinderte Menschen,
altere behlnd_erte, amputierte, krebskranke, sowie herzkranke Menschen;
Menschen mit Riickenbeschwerden, mit Epilepsie, Multipler Sklerose usw.,
wir alle_ mussen zusammenarbeiten. Denn unsere Bedurfnisse sind nicht
verschieden. Wir sind alle abgesondert und entmenschlicht worden. Uns
allen sind Biirger- und Menschenrechte aberkannt worden.

V\ﬁ!' kennen die_ Loésungen unserer Probleme. Wir miissen uns weiterhin die
Zeit nehmen, sie zu formulieren und ihre Realisierung fordern. Wir werden

nie mehr um diese Anderungen bitten. Wir miissen fordern und nehmen, -
was uns zusteht. Die bundesdeutsche Regierung und alle Regierungen der

Welt haben uns nicht ernst genommen, aber auch hierfiir sind wir selber
verantwortlich zu machen.

In den USA haben sich behinderte Menschen wihrend der letzten 10 Jahre
organisiert und sich als politische Basis etabliert. Fortschritte sind nur
|ang$am und erst nach hartem Kampf zu erzielen; doch wir haben Fort-
schritte gemacht! Wir haben Organisationen gegriindet wie das Center for
Inde_pendfent Living, in dem ich arbeite. Es ist ein gemeindenahes Programm
- kein Heim - das von behinderten Menschen geleitet und kontrolliert wird.
Unsere Angebote stehen allen Menschen mit welcher Behinderung auch
immer zur Verfugung. Wir bieten direkte Dienstleistungen an. Wir helfen
behinderten Menschen, ihre Helfer zu finden, eine Wohnung zu suchen,
Rampen zu bauen, Dolmetscher zu finden, Arbeit zu bekommen: ferner
bieten wir Unterstutzung bei der Beschaffung finanzieller Hilfen an, sofern
diese Menschen dafiir berechtigt sind. Wir arbeiten mit Schulen, Kranken-
hausern, Arbeitgebern, Behoérden und anderen Einrichtungen zusammen,
um ihnen zu zeigen, wie sie uns diskriminieren, aber auch wie sie das
andern konnen und miissen. Auch beraten wir Eltern, Briidder und Schwe-
stern, Ehemanner und Ehefrauen von behinderten Menschen. Aber am
wichtigsten ist unsere Arbeit als Rechtsbeistand und Interessengruppe.
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Wir arbeiten zusammen, um uns selbst beizubringen, nicht wieder an unsere
Begrenztheit zu glauben. Hierzu méchte ich einige Beispiele anfiihren:

Wir forderten behindertengerechte éffentliche Verkehrsmittel. Wir haben
gekampft und kampfen immer noch. In Berkeley besuchten wir wahrschein-
lich hunderte von Veranstaltungen und Treffen, um behinderten Menschen
zu erkldren, warum sie mit den Verkehrsamtern reden muBten und weshalb
sie ihnen begreiflich machen muBten, daB wir integrierte, behindertenge-
rechte 6ffentliche Verkehrsmittel brauchen.

Wir wollten das Verkehrsamt davon iiberzeugen, daB alle neu zu kaufenden
Busse behindertengerecht sein soliten; sie horten nicht"auf uns. Doch wir
kdmpften weiter und gingen vors Gericht, suchten Anwilte, kooperierten
mit den Gewerkschaften und anderen Gruppen in der Gemeinde, wandten
uns an die Presse und zum SchluB wurden wir inhaftiert.

Wihrend der ,rush hour* setzten wir uns vor die Busse und bloclgler?_en SO
den Verkehr. Wir sagten tausenden von Menschen, daB es uns leid tate, iort
ihnen Unannehmlichkeiten zu bereiten, daB wir aber jeden Tag diskrimini
werden, daB wir unsere Freunde nicht besuchen kénnen, nicht in den ur
Geschiften einkaufen kénnen, nicht zur Arbeit gelangen kdnnen UsW., gwir
weil die dffentlichen Verkehrsmittel nicht behindertengerecht sind. Un
gewannen diese Auseinandersetzung. Das Verkehrsamt ar_lderte seine
Richtlinien, und im Juni 1981 fuhr ich zum ersten Mal in meinem Leber': tm
einem behindertengerechten Bus. Nun gibt es 160 behindertengerec e
Busse und es werden noch mehr folgen. Das alles dauerte 6 Jahre.

Das ist nur ein kleines Beispiel. Zur Zeit haben wir in unserem Land <_a_|nenert
Prasidenten, der ein konservativer und reaktiondrer Mensch ist. Er kun;m
sich nur um die Reichen und spuckt auf die Armen. Er gibt sich enormmme
Miihe, uns die Gelder wegzunehmen die wir bekamen, um die PTQQ"afen
aufzubauen, die uns unsere politische Freiheit gaben. Doch wir kamp
dagegen an, auch wenn es sehr schwer ist.

Eines der wichtigsten Gesetze fiir behinderte Menschen in unserem Laﬂgn
ist unter dem Namen ,Paragraph 504“ bekannt. Nach diesem P?rggt';zﬂin-
darf kein Programm das von der Bundesregierung unterstiitzt wird, Kampft.
derte Menschen diskriminieren. Fiir dieses Gesetz haben wir harct’ g?/on

Zur Unterstiitzung dieses Gesetzes demonstrierten 1977 tausenae
behinderte Menschen aus allen Teilen der Vereinigten Staaten.

In San Francisco besetzten 200 behinderte Personen das Gepéu.?‘ee?neém
Bundesregierung fiir 26 Tage. Das ist die langste Demonstration | Staaten
Gebaude der Bundesregierung in der Geschichte der Vereinigten ’

Auch ist es die langste Demonstration von behinderten und nichtbehin-
derten Menschen.
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Zur Zeit versucht Reagan, uns diesen Paragraphen wegzunehmen. Doch wir
organisieren uns. Es wird voraussichtlich zu Demonstrationen in Washington
und iiberall im Lande kommen. Wir werden eine Petition an die Vereinten
Nationen richten, in der wir die Verletzung der Menschenrechte anklagen.

Ich weiB nicht, wer der Sieger sein wird, aber ich weiB, daB wir kdimpfen
werden!

Als Fihrer der Behindertenbewegung ist es unsere Verantwortung, in der
ganzen Welt fir unsere Rechte und die Rechte von Millionen von Briuidern
und Schwestern zu kampfen. Wenn wir weniger tun, werden wir scheitern!
Eine Veranderung geht immer langsam vor sich, aber so lange wir kampfen,
machen wir Fortschritte! Unser Anliegen ist recht und billig, das dirfen wir
nie vergessen! Wir sind die Unterdriickten, nicht die Unterdriicker! Zu jeder
Zeit sollen die Unterdriicker wissen, daB wir nichts weniger als die vollen
und uneingeschrankten Biirger- und Menschenrechte akzeptieren werden!
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Arbeitsgruppe 1

Sozialrechtliche und
okonomische Grund-
lagen gemeindenaher
Hilfe und Pflege zur
Integration Behinderter
in der Bundesrepublik

Leitung: Dr. jur. Gerhard Igl . :
(Mrjlx-Planck-lns?itut fiir auslandisches und internationales
Sozialrecht, Miinchen)

August Riiggeberg, Dipl. Psych. .
(Vereinigung Integrations-Forderung, Munghﬁ?"%rc‘;?we n
Institut fiir Sonderpadagogik der Universitat Mu

internationale Prof. Dr. Olof Brattgard
Experten: (Universitat Goteborg)

E. v. d. Horst
(FOKUS Nederland)

Gerben DeJong, Ph. D.
(Tufts New England Medical Center, Boston, USA)

180



Die Diskussion der Arbeitsgruppe begann mit der Frage: ,Was ist Behinde-
rung?“

Nach landlzufiger Praxis sind fur die Definition von ,Behinderung* und fir
die Zuordnung zu verschiedenen sozialrechtlichen Anspruchsgrundlagen
die jeweils individuellen Ursachen einer Behinderung maBgebend. Man
unterteilt in Kérperbehinderte, Sinnesbehinderte, geistig oder seelisch
Behinderte, in Kriegsbeschadigte und Zivilgeschéadigte, Behinderte durch
Krankheit, Unfall, Alter usw. und mi8t den Grad der Behinderung, nach dem
soziale Leistungen gewahrt werden, aufgrund medizinischer Kriterien.

Dem gegeniiber steht die Forderung, ausschlieBlich die Art und das AusmaB
des jeweiligen Bedarfs an Hilfe und Pflege zum Kriterium fiir soziaquchj{llchﬁ
Anspriiche zu nehmen und die sozialen Auswirkungen der Hilfsbedurftigkeit
starker in Betracht zu ziehen.

Gerben DeJong vertrat den Standpunkt, da die Diskussion nicht an der
Frage ausgerichtet sein sollte, wie man ,Behinderung” definiert. Auf diese
Weise wiirde immer die Gefahr bestehen, daB man eine bestimmte Gruppe
von Hilfsbediirftigen auBer Acht I4Bt. Stattdessen sollte es darum gehen,
wie die soziale Absicherung der Hilfsbedurftigkeit so gestaltet werden kann,
daB sie dem Betroffenen wirklich niitzt und ihn mdglichst unabhangig von
sozialen und institutionellen Zwangen macht.

Dies kdnnte nach Auffassung zahlreicher Teilnehmer durch eine allgemeine
Pflegeversicherung erreicht werden, wie sie in der Bundesrepublik schon
seit langerer Zeit diskutiert wird. Ob diese Pflegeversicherung an die beste-
hende gesetzliche Krankenversicherung angeschlossen oder als eigenes
Versicherungssystem installiert werden sollte, wurde in der Diskussion nicht
abschlieBend geklart. Uber die grundsatzliche Notwendigkeit einer solchen
Versicherung bestand jedoch weithin Einigkeit.

Das Fehlen einer solchen Versicherung fiihrt heute dazu, daB viele behin-
derte Menschen auf Sozialhilfe angewiesen sind und dadurch aufgrund ihrer
Hilfsbediirftigkeit zusétzlich benachteiligt werden: Sie miissen ihre wirt-
schaftlichen Verhiltnisse offenlegen, erhalten finanzielle Unterstiitzung erst
dann, wenn ihr privates Vermogen aufgezehrt ist und ihre sonstigen
Einkiinfte eine relativ niedrig angesetzte Grenze unterschreiten, und sie
geraten in Abhéngigkeit von Familienangehdrigen, die zur Begleichung
entstehender Kosten mit herangezogen werden.

In der Diskussion wurde deutlich, daB es u. U. nicht ausreicht, in eine
Pfiegeversicherung nur die reinen Kosten von Hilfe und Pflege einzube-
ziehen. Auch der Bedarf an Beratung und anderen Leistungen sollte bertick-
sichtigt werden. Dariiber hinaus ware darauf zu achten, daB bei der Einfuh-
rung einer Pflegeversicherung die enge Beschrénkung auf bestimmte Arten
der Versorgung aufgegeben wird, die das derzeitige System kennzeichnet:
Heute gibt es im wesentlichen nur die Alternative zwischen einer Versor-

181



gung durch die Familie und stationarer bzw. institutioneller Unterbringung.
Die Kosten fiir stationare und institutionelle Versorgung werden meist
problemlos iibernommen. Ambulante Hilfen hingegen werden noch sehr
wenig angeboten und ihre Kosten werden weit weniger selbstverstandlich

erstattet.

Eine allgemeine Pflegeversicherung ware — dhnlich wie das bisherige
System sozialer Leistungen — mit der Frage konfrontiert, wer liber Art und
Umfang der zu gewahrenden Hilfe bestimmt. Hierzu wurde betont, daB Art
und Umfang der Hilfeleistung nicht primér durch medizinisch-technische
oder klinisch-fachliche Prinzipien bestimmt werden diirfen. Dieses
Vorgehen nach dem sogenannten ,medizinischen Modell“ beinhaltet immer
die Gefahr einer Bevormundung des Leistungsempfangers durch die
zustandigen Fachleute, fordert Abhédngigkeit und unterdriickt Eigeninitiative.
Anhand eines Schaubildes stellte Gerben DeJong die wesentlichen Ziige
dieses medizinischen Modells der Pflege, wie es bislang weithin praktiziert
wurde, den Prinzipien der selbstbestimmten Hilfe nach dem Independent-

Living-Konzept gegeniiber:
Medizinisches Modell

Independent-Living-Modell

Vom Leistungsanbieter bestimmt

Arztlicher Behandlungsplan

Uberwachung durch Pflegepersonal

Die Einrichtung halt das Personal
zur Hilfestellung bereit

Bezahlung vom Kostentréager direkt
an die Einrichtung

Per Arzt stellt Anspruchsgrundlagen
est

Rolle des Patienten

Akute Situation

Kurzfristige und wiederherstellende
Versorgung

Leistungen aus dem Gesundheits-
etat

Vom Leistungsnehmer (Konsument)
bestimmt

Kein &rztlicher Behandlungsplan

Keine Uberwachung durch Pfiege-
personal

Der Betroffene stellt die Helfer
selbst ein

Der ,Konsument" erhélt das Geld
und bezahlt die Helfer selbst

Der ,Konsument” stellt Anspruchs-
grundlagen fest

Rolle des autonomen
,Konsumenten*

Chronische Situation

Langfristige und erhaltende
Versorgung

Sozialleistungen
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4. No Payment: Der Betroffene erhalt lediglich Pflege-
(Nur Dienstleistung) personal gestellt. Zahlungen an ihn werden
nicht geleistet.

Die Arbeitsgruppe diskutierte die Vor- und Nachteile dieser Finanzierungs-
formen. Dabei stand der Gedanke im Vordergrund, wie die Leistungsemp-
fanger gré6Btmaogliche Wahlmdéglichkeit und Unabhéngigkeit erhalten
koénnen. Als optimal wurde unter diesem Gesichtspunkt ein Verfahren
geschildert, nach dem die Helfer nicht bei einer Einrichtung _angestellt sind,
die sie bezahlt, anleitet, ihren Einsatz plant und unter erheblichem Kosten-
aufwand verwaltet. Vielmehr soliten die Helfer nach Auffassung der Grup-
penmehrheit nur an die Hilfebediirftigen vermittelt und von dlegen selbst
angestellt und angeleitet werden. In einem solchen Helfer-Vermittlungs-
Modell scheidet freilich die vierte Finanzierungsform (,No Payment*) aus.

Unter dem Aspekt der Unabhangigkeit und Entscheidungsfreiheit des
Leistungsempféngers erschien der Mehrzahl der Diskussionsteilnehmer das
Verfahren der Bargeldleistungen an den ,Konsumenten* als optimal. Auch
das Gutscheinverfahren und die Methode der nachtréghchen_Kostenerstat-
tung bieten noch gentigend Spielraum fiir den Betroffenen. Hingegen wurde
das No-Payment-Verfahren mehrheitlich abgelehnt. Eine M!_rlderhglt von Teil-
nehmern wollte allerdings auch diese Finanzierungsweise fir bestimmte
Gruppen von Behinderten - etwa geistig Behinderte — gelten lassen.

Gerben DeJong schilderte die Hilfsangebote der amerikanischen Centers
for Independent Living (CIL): Nur zu einem geringen Teil sind Hilfs-und
Pflegekrifte bei den CIL angestellt. Der weitaus groBere Teil der Helfer wird
nur auf die grundsitzliche Eignung zu solchen Tatigkeiten hin geprift und
sodann auf Anfrage an Behinderte vermittelt. Diese leiten die Helfer selbst
an und regeln das jeweilige Arbeitsverhaltnis direkt mit dem Helfer.

Ein besonders wichtiges Element in der Arbeit der CIL ist das ,jpeer coun-
selling, die Beratung durch gleichfalls Behinderte. Hauptséchliche Themen
dieser Beratung sind Pflegeerfordernisse, Helferanleitung, Helferfinanzie-
rung, Rechtsberatung und rechtliche Vertretung, Ausbildungs- und Berufs-
beratung. Generelles Ziel dabei ist, die Unabhéngigkeit der Behinderten von
professioneller Versorgung zu férdern. Weiter verstehen sich die CIL als
Interessenvertretungen der Behinderten in Fragen der Somalpplltlk, der
Einrichtung behindertengerechter Transportmittel, der Beseitigung
baulicher Hindernisse u. a. m.

Es gibt zwar staatliche Férderprogramme fiir CIL, aber diese Forderung

deckt stets nur einen Teil der Kosten, und so ist in den CIL erheblicher
Verwaltungsaufwand erforderlich, um aus einer Kombination verschiedener
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haufig wechselnder offentlicher und privater Geldquellen die erforderlichen
Mittel fur ihre Arbeit zu erhalten. Nicht immer gelingt es, die Finanzierung
zufriedenstellend abzusichern.

im weiteren Verlauf diskutierte die Arbeitsgruppe ausfiihrlich Giber den
Konflikt zwischen der Selbstbestimmung Behinderter und der von Profis viel-
fach liber sie ausgelibten Fremdbestimmung. Fachleute, so schien es vielen
Teilnehmern, neigen haufig dazu, die Fahigkeiten der Behinderten von vorne
herein zu unterschatzen und gehen primar davon aus, was diese nicht
konnen. Besser wiare es, zunachst davon auszugehen, was jemand kann
und sodann gezielte Hilfen zur Verselbstdndigung anzubieten, wo Defizite
sichtbar werden. Dabei sollte auch Behinderten ~ wie jedem Menschen -
das Recht zugestanden werden, eigenes Risiko auf sich zu nehmen, Fehler
zu machen und aus diesen Fehlern zu lernen.

Die Verunsicherung der Profis in solchen Diskussionen wurde auch darauf
zuruckgefuhrt, daB diese um ihre Arbeitsplatze fiirchten, wenn Behinderte
zunehmend mehr Selbstandigkeit und Unabhingigkeit erlangen. Dem
entgegen stehen statistische Daten iiber die wachsende Zahl von Behin-
derten in der Gesellschaft: Prof. Brattgard aus Schweden berichtete von
einer Untersuchung, nach der in seinem Lande jeder 15. Neugeborene im
Latgfe seines ._Lebens auf einen Rollstuhl angewiesen sein wird und 60 bis
70 % der Bevolkerung damit rechnen miissen, zumindest vorubergehend
einmal pflegeabhéngig zu werden. Gerben DeJong fiihrte folgende Argu-

mente an, die auf einen wachsenden Bedarf an Hilfe fiir Behinderte
hindeuten:

® Die allgemein zunehmende Lebenserwartung erhéht auch die Wahr-
schelnllchkelt, daB jemand im Laufe seines Lebens hilfsbeduirftig wird.

® Durch die ausgebaute medizinische Betreuung Uberleben heute weit
mehr von Geburt an behinderte Kinder als friiher.

o Sowoh'l die Zahl als auch die Schwere von Querschnittsiadhmungen
durch Unfille erhoht sich; gleiches gilt fiir Herzinfarkte ; auch von anderen
Arten von Behlnde_rung sind zunehmend mehr Menschen betroffen.

® Durch Fortschritte in der medizinischen Versorgung Uberleben zuneh-
mend mehr Menschen schwere Verletzungen und Krankheiten — viele von
ihnen bleiben aber behindert.

® Die Fortentwicklung der Medizin triagt dazu bei, die Lebenserwartung
auch schwer behinderter Menschen zu erhohen.

Diese Uberlegungen machen deutlich, so Gerben DeJong, daB heute
niemand, der in diesem Bereich beschitftigt ist, befiirchten musse, er
kdnnte durch zunehmende Selbstindigkeit Behinderter seine Arbeit
verlieren. Sie zeigen aber auch, wie bedeutend die Fragen einer sozialrecht-
lichen und 6konomischen Absicherung des Risikos von Pflegebediirftigkeit
sind, Gber die in der Arbeitsgruppe diskutiert wurde.
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Auf der Basis dieses hier zusamenfassend wiedergegebenen Austausches
von Meinungen und Informationen, in dessen Verlauf viele Fragen,
Wiinsche, aber auch Angste deutlich wurden, iiber die sich Behinderte,
Fachleute und Helfer kritisch auseinandersetzen miissen, wurde abschlie-
Bend das Thesenpapier der Gruppenleitung diskutiert, modifiziert und als
gemeinsames AbschluBpapier der Arbeitsgruppe 1 verabschiedet, das dem
KongreBplenum zur BeschluBfassung vorgelegt wurde.
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Arbeitsgruppe 2

Behinderte -

Pflegefachkrafte —
Laienhelfer:

Wer ist Experte? -

Wer braucht Anleitung?

Leitung: Otto Bong, MA Sonderpédagogik ;
(Vereinigung Integrations-Férderung, Miinchen)

Jutta Noldecke
(Deutscher Paritatischer Wohlfahrtsverband, Frankfurt)

Internationale Robin Cavendish, England

Experten: John Evans

(Project 81, England)
Gini Laurie .
(Rehabilitation Gazette, St. Louls, USA)

Dr. Geoffrey Spencer
(St. Thomas' Hospital, London, England)

Gillian Witworth
(REFRESH, London, England)

Geurt Heykamp
(FOKUS-Nederland)
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Das von der Arbeitsgruppenleitung vorgelegte Thesenpapier stelite in
provozierenden Formulierungen zwei unterschiedliche Situationen einander
gegeniiber: Hier die harte Kontroverse zwischen Behinderten, Pflegefach-
kraften und Laienhelfern, dort ein Klima der konstruktiven Zusammenarbeit
dieser drei beteiligten Gruppen.

Die Situation der Kontroverse ist durch gegenseitiges MiBtrauen gekenn-
zeichnet. Die Fachkréfte miBtrauen der Fahigkeit Behinderter, ohne fachkun-
dige Versorgung zurechtkommen zu kénnen. Laienhelfer bendtigen nach
ihrer Auffassung eine intensive Anleitung, um die erforderlichen Hilfen sach-
gerecht leisten zu konnen. Behinderte wiederum fiihlen sich von den
Experten entmiindigt, miBtrauen aber auch den Laienhelfern, die nach ihrer
Auffassung nicht geniigend Fachkenntnis besitzen. Die Laienhelfer schlieB-
lich stehen zwischen diesen beiden Lagern und fiihlen sich in ihren Fahig-
keiten unterschatzt und verunsichert.

In einem kooperativen Klima hingegen versuchen alle drei Gruppen von-
einander zu lernen und partnerschaftlich zusammenzuarbeiten. Behinderte
werden als Experten in eigener Sache akzeptiert und leiten Laienhelfer
selbst an, nachdem sie durch entsprechende Lernangebote die Fahigkeit

dazu erworben haben. Die Experten schlieBlich stehen als fachkundige
Berater zur Verfiigung.

Zur Diskussion dieser Thesen teilte sich die Arbeitsgruppe in vier kleinere

Gruppen. Die anschlieBende gemeinsame Auswertung dieser Kleingruppen-
arbeit erbrachte eine Reihe kldrungsbediirftiger Fragen:

Wer ist Experte? - Ist derjenige Experte, der sich durch Ausbildung eine
entsprechende Qualifikation erworben hat? MuB er zusitzlich auch ein

g_ewisses MaB an Erfahrun_g besitzen? Wiirde diese Erfahrung auch ohne
eine entsprechende Augblldung gendgen, um jemanden zum Experten zu
machen? Ist nicht letztlich der behinderte Mensch selbst Experte, weil er

meist aufgrund langjahriger Erfahrung die Erfordernisse seiner Situation am
besten kennt?

Wer ist Laienhelfer? — st derjenige Laienhelfer, der keine entsprechende

Ausbildung besitzt? Gehdrt zum Laienhelfer, daB er ohne Entgelt, also
ehrenamtlich, arbeitet? Hort er auf, Laie zu sein, wenn er prakgtiséhe Erfah-
rung gesammelt hat und gelten dann ihm gegeniiber die gleichen
Bedenken, wie sie Experten entgegengebracht werden kénnen?

Wer tragt Verantwortung? - Wer ist verantwortlich, wenn durch einen
Laienhelfer Schaden entsteht: Der Helfer? Der Anleiter? Der Behinderte?
Die Einrichtung, bei der der Helfer angestellt ist oder die ihn vermittelt hat?
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Wer leitet wen an? — Wer braucht Anleitung, Ausbildung oder Beratung:
Der Helfer? Der Behinderte? Sollen Fachkrafte Laienhelfer anleiten, dqmit
diese die Behinderten ordnungsgemaB versorgen, oder sollen sie Behin-

derten selbst dabei helfen, die Fahigkeit zur Anleitung von Helfern zu
erwerben?

Und schlieBlich: Wer finanziert den Einsatz von Laienhelfern?

Aufgrund unterschiedlicher Vorerfahrungen beurteilten die Teilnehmer die
Situation sehr verschieden. Die ausléndischen Experten aus England,
Holland und den USA berichteten von sehr guten Erfahrungen mit Dienst-
systemen, in denen die betroffenen Behinderten selbst bestimmen, was fur

sie erforderlich ist, inre Helfer selbst anleiten und ihr Leben autonom
gestalten.

Diese Erfahrungsberichte |16sten heftige Diskussionen aus. Vor allem
deutsche Fachleute aus den Bereichen von Pflege, Medizin, Sozialarbeit und
Rehabilitation duBerten erhebliche Bedenken. Nach ihrer Auffassung konnte
nur eine begrenzte Zahl von Elitebehinderten tatséchlich eiggenyerantyvort-
lich und autonom leben. Alte Menschen hingegen, Kinder, geistig Behin-
derte und Menschen, die lange in Heimen gelebt haben, waren mit diesem
Anspruch an Eigensténdigkeit Gberfordert. Viele Behinderte seien eigenar-
tige und schwierige Menschen, die nicht fahig seien, ihre Helfer richtig anzu-
leiten. Dariiber hinaus gebe es viele Tatigkeiten, die einen Laienhelfer uber-
fordern wiirden. Letztlich fehiten in der Bundesrepublik die Vorausset-
zungen fiir ambulante Hilfe: Es gebe nicht geniigend Helfer, die Finanzie-
rung ambulanter Dienste sei nicht zureichend gesichert, und die Offentlich-

l_geit wire einer autonomen Lebensfiihrung behinderter Menschen gegen-
iiber ablehnend eingestelit.

Demgegeniiber betonten vor allem die ausldndischen Experten und die
betroffenen Behinderten selbst, daB eigenverantwortliches autonomes g
Leben mit Unterstiitzung durch Laienhelfer sehr wohl maoglich sei. Wie jeaer
andere Mensch miisse und konne auch ein Behinderter voll.fur sich verant-
wortlich sein. Im Unterschied zum akut Kranken sei der Behinderte selbst
Experte fiir seine Situation und sehr wohl imstande, seine Helfer selbst
anzuleiten. Allerdings sei eigenverantwortliches autonomes Leben nur
auBerhalb von Einrichtungen mdglich, denn autonomes Leben konne man

nur lernen, indem man es wirklich lebt und Gelegenheit hat, eigene Erfah-
rungen zu machen.

Nachdem die Diskussion sich bei diesen beiden gegensatzlichen St?ﬂg't
punkten festgefahren hatte, wurden nochmals vier Kleingruppen geb! h? ’
die sich mit der Frage beschéftigen sollten, welche Ausbildungsmaglich- 4
keiten sowohl fiir Helfer als auch fiir Behinderte gegeben oder denkbar Sind.
In der darauffolgenden gemeinsamen Sitzung wurden Erfahrungsberichte
aus den verschiedenen Landern zusammengetragen:
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In den USA bieten die Centers for Independent Living behinderten
Menschen individuelle Beratungsgesprache an, um sie auf autonome
Lebensfiihrung vorzubereiten und ihnen die erforderlichen Fahigkeiten zur
eigenstandigen Anleitung ihrer Helfer zu vermitteln.

Das Programm des St. Thomas’s Hospital in London, England, sieht vor, daB
die selbstandig lebenden Atemgeldhmten ihre Helfer selbst anleiten. No6ti-
genfalls werden sie zuvor im Krankenhaus darauf vorbereitet.

Im holldndischen FOKUS-System erhalten die Helfer nur eine kurze zweita-
gige Einfiihrung in grundlegende Pflegeerfordernisse und werden spater
von den Behinderten selbst angeleitet. Besonders wichtig und erfolgreich
ist in der Beratung Behinderter das sogenannte ,peer counselling“
(Beratung durch selbst Betroffene), das schrittweise auch in Rehabilitations-

kliniken eingefiihrt wird.

In Osterreich fehlt eine wesentliche Grundvoraussetzung zum Einsatz von
Laienhelfern: ambulante Hilfe wird dort nicht finanziert.

In der Bundesrepublik gibt es eine Reihe verschiedener Lehrgéange und Fort-
bildungsangebote fiir Laienhelfer. Dabei sind Behinderte an der Vorberei-
tung und Durchfiihrung dieser Kurse nur selten beteiligt. Einige Teilnehmer
sahen hier die Gefahr, daB solche praxisfernen Kurse einerseits die
Unsicherheit der Helfer vergréBern konnten, daB sie aber andererseits auch
ein ,Mini-Expertentum* vermitteln konnten, das es dem Helfer erschwert,
auf die individuell unterschiedlichen Bedurfnisse der einzelnen Behinderten
einzugehen. Mehrere Teilnehmer nannten in diesem Zusammenhang als
besonderes Negativbeispiel die Einfiihrungslehrgange fir Zivildienst-
leistende an zentralen Bundesschulen, die das Bundesamt fiir den Zivil-
dienst im Bereich der Mobilen Sozialen Hilfsdienste zwingend vorschreibt.
Kurse und Trainingsangebote fiir behinderte Menschen, wie sie in den USA

und in England bestehen, fehlen in der Bundesrepubilik.

Die ausléndischen Gaste berichteten iiber sehr positive Erfahrungen mit
diesem Ansatz, nicht stets neue Helfergenerationen auszubilden, sondern
den behinderten Menschen selbst die nétigen Fahigkeiten zur Helfer-
anleitung zu vermitteln. Fiir viele Teilnehmer war dies eine neue und faszinie-

rende Idee.

Im weiteren Verlauf wurde iiber die Voraussetzungen fiir autonomes Leben

behinderter Menschen diskutiert. Dabei ging es sowohl um die duBeren
Vorbedingungen, als auch um die erforderlichen personlichen Fahigkeiten

und Eigenschaften des Behinderten.
. Menschen, die eine Institution verlassen wollen, um selbstzndig
ﬁegilr?greggenen Wohnung zu leben, sehen sich vielfaltigen Schwierigkeiten

liber, zu deren Bewdltigung sie Unterstutzung brauchen. Die Institu-
%gggrrl\usbelbst stehen dem Wunsch nach einem selbstbestimmten Leben in
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der Gemeinschaft hiufig ablehnend gegeniiber, versagen den Betroffenen
die erforderliche Hilfe oder schaffen sogar zusitzliche Erschwernisse.
Wahrend ein Heimaufenthalt im allgemeinen problemlos finanziert wird,
sind die erforderlichen Unterstiitzungsleistungen fiir ein Leben in der
Gemeinschaft nur auf dem Weg iiber duBerst miihsame Antragsverfahren zu
erlangen, die viele behinderte Menschen nicht ohne entsprechende Hilfelei-
stungen bewaltigen kdnnen. Ambulante Betreuung durch Laienhelfer ist
sozialrechtlich noch nicht abgesichert. Die erforderlichen Geldmittel
mussen deshalb in jedem Einzelfall erneut mithsam erkampft werden.

Die wichtigste persénliche Voraussetzung auf diesem Weg ist Selbstver- )
trauen und der feste Wille, autonom zu leben. Daneben snnt_:l Durchsetzungs
vermogen, Organisationsfahigkeit und eine genaue Kenntnis der eigenen

Bedirfnisse, aber auch der sozialrechtlichen Bestimmungen und Mdglich-
keiten erforderlich.

Auch zu dieser Thematik konnte die Arbeitsgruppe keine Einigung erzielen.
Eine Gruppe von Teilnehmern vertrat die Auffassung, daB es immer besitzen
Menschen geben wird, die nicht die persénlichen Voraussetzungen fetSI 2en
oder erwerben kénnen, die ein autonomes Lebenin der Gemelnscrt:ka ngi o
dert. Diese Menschen seien immer auf ein erhebliches MaB an fachkundig

Hilfe angewiesen und kénnten vielfach nicht auBerhalb von Institutionen
existieren.

Die andere Gruppe vertrat hingegen die Auffassung, letztlich kénne jegl%r_
Mensch autonom und selbstbestimmt leben. Man miisse nur mit der "g
tigen Einstellung an die Problematik herangehen und ElQen'"'t'at'vedun
Selbstverantwortung durch einen gewissen Vertrauensv_orsch_uB un in aus
entsprechende Hilfestellungen stirken. So berichtete eine Telln_ehmgf diirf-
ihrem eigenen Erfahrungsbereich, wie verwirrte alte Menschen ihre iehen
nisse &uBern und wie die Helfer mit der Zeit gelernt haben, sie zu vers )

Das Thesenpapier der Arbeitsgruppenleitung hatte provokativ den Ko;\:l:kf
zwischen ,herrschenden“ Experten und ,entmiindigten” Bt_ahlr)dertenh .
Sprache gebracht. Es entstand die Frage, ob es sinnvoll sei, diese bg_ % eete
tete Struktur nun einfach auf den Kopf zu stellen: ,Herrschende* Behin ok
und ,entmiindigte“ Experten? Die Diskussion machte gjeutllch. daB es f?liche
darum gehen sollte, ,wer der Boss ist, sondern daB eine partner_scr)ak o
Zusammenarbeit aller Beteiligten angestrebt werden muB. Sc-hWIen-gfaech
soliten offen ausgetragen werden, was sicher vor allem dort r:ncht e"ll'rll' oot
sei, wo eine langjahrige Heimkarriere behinderter Menschen ihre Fahig

zum offenen Gesprach beeintrachtigt habe.

Als Voraussetzungen fiir eine gute Zusammenarbeit wurden weiter genannt:

gegenseitiges Vertrauen, Riicksichtnahme und beiderseitige KompromiB-
bereitschaft.
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Zur Frage, ob und in welcher Weise Anleitung von Behinderten und/oder
Helfern erforderlich sei, gab es in der Arbeitsgruppe zwei unterschiedliche
Auffassungen:

Eine Gruppe vertrat die Ansicht, eine Vorbereitung und Anleitung der Helfer
sei dringend erforderlich. Viele Behinderte hdtten nicht die Fahigkeit, Helfer
anzuleiten und Konflikte zu l6sen. Auch mache die oft problematische
psychologische Motivation von Helfern (Kompensation eigener Schwierig-
keiten durch Helfenwollen; ,Helfersyndrom*) eine Anleitung erforderlich.
Eventuell kdnne hier eine neutrale Supervision fir Helfer und Behinderte
ausreichen, um entstehende Probleme zu bewaltigen. In jedem Falle sollten
die Helfer fir ihre Aufgabe geschult werden, und auch die Behinderten
sollten in irgendeiner Weise auf die Situation vorbereitet werden.

Die andere Gruppe von Diskussionsteilnehmern hielt eine Ausbildung,
Vorbereitung oder Anleitung nicht erforderlich. Behinderung sei keine
Krankheit, sondern es handle sich bei dem Verhaltnis zwischen Behin-
dertem und Helfer letztlich um eine normal-menschliche Situation, fiir die
man auch sonst keine Schulungen veranstaltet. Im Falle von Schwierig-
keiten zwischen Behindertem und Helfer, die diese nicht alleine bewdltigen
kdnnen, genuge ein allgemeines Angebot an sozialer Beratung, und
entsprec_hende Sonderdienste speziell fir Behinderte seien somit nicht
erforderlich. BerufsmaBige ,Vermittler zwischen Behinderten und Helfern
waren der Gefahr ausgesetzt, Probleme eher zu verschleiern als sie tatsich-

lich zu I6sen. Helfer wirden durch lange Einfiihrungskurse eher verunsichert
und kdnnten ihre Unbefangenheit verlieren.

Den Weg 'des Risikos, des Fehlermachens, des Sammelns eigener Erfah-
rungen, die man zum eigenstandigen autonomes Leben braucht, kbnne
einem niemand abnehmen. Eine groBe Hilfe sei dabei jedoch das Vorbild
von Menschen in der gleichen Situation, die selbst eine autonome Lebens-
form verwirklichen und als ,role models*" beispielgebend wirken.

Die beiden unterschiedlichen Auffassungen blieben bis zum Ende der
Diskussion nebeneinander stehen und fanden in dieser Form Eingang in das

Resimee der Arbeitsgruppe, das in der abschlieBenden Plenarsitzung des
Kongresses vorgetragen wurde.
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Arbeitsgruppe 3

Organisationsformen
gemeindenaher Hilfe
und Pflege.

Integrierte Dienste

oder

Sonderdienste fur

Behinderte?

Leitung:

Internationale
Experten:

Martin Mallach . .
(Deutscher Bauernverband, Forum Sozialstation, Bonn)

Gusti Steiner
(Sozialarbeiter, Dortmund)

Dr. Stephan Wolff _— o
(Deutsche Gesellschaft fiir Soziale Psychiatrie, Miinchen)
Elith Berg

(Danisches Sozialministerium, Kopenhagen)

Judy Heuman )
(Center for Independent Living, Berkeley, USA)

Adolf Ratzka “
(Forschungsprojekt _Behindertengerechte Umwelt’,
Stockholm, Schweden)

Tony Serra .
(Center for Independent Living, Buffalo, USA)
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Zur Einfihrung in die Diskussion der Arbeitsg(upp_e gqben die int.ernatio-
nalen Experten einen kurzen AbriB Uber die Situation in ihren Heimat-
landern.

Judy Heuman betonte, daB die amerikanischen Centers for Independent
Living (CIL) vorwiegend von Behinderten selbst getragen und verwaltet
werden. Etwa die Halfte aller CiL-Mitarbeiter sind selbst behindert. Im _
Bereich der ClL-Verwaitung sind fast ausschlieBlich Behinderte tétig. Dabei
wird Wert darauf gelegt, daB alle Arten von Behinderung gleichberechtigt
behandelt werden.

Uber das weitgefdcherte Angebot an Beratung und Hilfe hinaus sind die CIL
als Interessenvertretung behinderter Menschen auch politisch sehr
bedeutsam. Die CIL konnen nicht kostendeckend arbeiten, sondern sie sind
(bis zu 90 %) auf staatliche Mittel angewiesen. Diese Mittel miissen alle 1-3
Jahre neu beantragt werden. Angesichts der derzeitigen Kirzungen im
Sozialbereich in den Vereinigten Staaten ist das Weiterbestehen der CIL in
ihrer bisherigen Form akut gefahrdet. In dieser Situation stellt sich die Frage,
wie man die erhebliche Abh&ngigkeit von ungeniigend gesicherter staat-
licher ananzuerung.verringern kann. Dies wiére zundchst dadurch maoglich,
daB man sich auf einige wenige besonders wichtige Dienstleistungsange-
bote beschrankt; letztlich aber 148t sich die derzeitige Finanzierungskrise
der CIL nur durch gezielte Zusammenarbeit mit anderen Organisationen und
forcierte politische Aktivitat iiberwinden.

Adolf Ratzka nannte einige wichtige Aspekte der Situation in Schweden.
Hier liegt die Zustandigkeit fiir die Finanzierung von MaBnahmen fiir behin-

derte Menschen vorwiegend bei den Gemeinden. Nur etwa 35 % der Mittel
kommen vom Staat.

Das System der Hilfe ist sehr stark hierarchisch organisiert. Die Grundent-
scheidungen werden in sachferner Distanz von Behérden getroffen. Das
nichtbehinderte Personal der einzelnen Einrichtungen tendiert dazu, iiber
die Bedurfnisse der Behinderten zu bestimmen und aus Mangel an eigener
unmittelbarer Betroffenheit die eigentlichen Interessen der behinderten
Menschen zu verkennen. Am unteren Ende der Hierarchie steht der betrof-
fene Behinderte als Objekt. Das bestehende System |48t kaum Raum fiir
Eigenverantwortlichkeit und Selbstbestimmung. Dabeij mag auch die
Befurchtung des Fachpersonals eine Rolle spielen, daB durch zunehmende
Eigeninitiative der Betroffenen Arbeitsplatze in der Behindertenarbeit
verloren gehen konnten.

Elith Berg gab eine Darstellung der Situation in Ddnemark. Die Reform der
Behindertenpolitik in seinem Land sei durch verschiedene Faktoren begiin-
stigt worden: Danemark ist ein kleines, homogenes Land. Von je her wurden
Dienstleistungen, wie behinderte Menschen sie bend6tigen, staatlich finan-
Ziert.
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Die gesetzlichen Reformen in der Behindertenpolitik brachten eine Integra-
hpn der verschiedenen bereits bestehenden Hilfsleistungen, so daB nun
nicht mehr nach einzelnen Arten von Behinderung unterschieden wird,
sondern allein die Tatsache der Hilfsbedirftigkeit maBgebend ist. Das
System der Hilfeleistung wurde dezentralisiert und in die Zustandigkeit
regionaler und ortlicher Behdrden libergeben. Politisch sind die behinderten
Menschen durch sogenannte ,Behindertenrite” reprisentiert. Selbsthilfe-
gruppen fehlen allerdings weithin.

Nach Auffassung von Tony Serra zeigt der Erfolg des CIL in Buffalo, USA, daB
behinderte Menschen weit mehr in das Management der fiir inre Belange
zustandigen Dienste einbezogen werden sollten. Stattdessen habe der
Staat zusammen mit den erforderlichen Unterstiitzungsleistungen auch alle
Entscheidungsgewalt und Verantwortung an sich gezogen. Von auen an

die Betroffenen herangetragene ,Integration kann Abhangigkeit fordern
und Eigenverantwortung lahmen. Der Preis fir die perfekte Versorgung ist
der Verlust von Freiheit und Unabhéngigkeit.

Stattdessen sollten die behinderten Menschen selbst die Initiative ergreifen
und die Verantwortung fiir ihre Belange iibernehmen. Dazu gehort ein _
BewuBtsein des Einzelnen fiir seine individuellen Bediirfnisse. Nur eine reali-
stische Selbsteinschatzung kann zu realistischen Zielsetzungen fuhren,
deren Erreichen Ausgeglichenheit und Zufriedenheit schafft.

An dieses Statement von Tony Serra schloB sich die Frage elnes'Telln%h "
mers an, ob individuelles SelbstbewuBtsein und individuelle Zufr'ed'?”t s
als MaBstab ausreichten und wie sie festgestellt werden konne;l. MuBte e
nicht vieimehr um reale geselischaftliche Gleichstellung gehen Judy Bt-
Heuman betonte hierzu nochmals die politische Dimension der Bewu
seinsbildung durch eine integrierte Behindertenbewegung.

Anhand der Statements der ausldndischen Experten und des Thgﬁﬁandpeane
piers der Arbeitsgruppenleitung wurden im weiteren Verlauf vers tangliche
Problemkreise erértert. Erschwerend wirkten sich dabel_elnlgef\fslonger_
Unklarheiten der Begriffsbestimmung (z. B. integrierte Dienste KIrun
dienste) aus. Dem Bediirfnis einiger Teilnehmer nach vorrangiger Shor g
theoretischer Grundsatzfragen stand das Anliegen anderer g?genuD'e’sehr
konkrete praktische MaBnahmen und Forderungen zu formullerg?f- ;xeit fir
bunt zusammengesetzte Arbeitsgruppe zeigte dennoch groBe -? nD.e

alle angeschnittenen Fragen und ein hohes'Ma.B an Dialogfahigkeit. U\ -
Schwerpunkte des Diskussionsverlaufes seien im folgenden zusammen
fassend wiedergegeben:

Die bendtigten Dienstleistungen soliten sich vorrangig an den jeweils indivi-
duellen Be%ijrfnissen der bet?offenen ,Konsumenten“ (= Dienstleistungs-
adressaten) richten und nicht nach Behinderungsarten und verschiedenen
Ursachen der Hilfsbediirftigkeit spezifiziert oder schematisiert sein. Die
Einteilung der Dienste nach Behinderungsarten verdeckt gemeinsame
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Problemstellungen. So gehdren etwa im Falle baulicher Barrieren oder unzu-
ganglicher Transportmittel alte Menschen und Mitter mit Kinderwagen
ebenso zum Kreis der Problemadressaten wie kdrperbehinderte Menschen.

Auch unter Kostengesichtspunkten empfiehlt sich eine Integration, d. h.
eine Zusamenfassung der verschiedenen Verbandsaktivitaten, da sich so
Uberschneidungen vermeiden lassen. Allerdings ist dabei jede Tendenz zur
Zentralisierung zu vermeiden.

Individuell angemessene Hilfe sollte einen Rechtsanspruch darstellen. Hilfe
fur Behinderte darf nicht auf ehrenamtlicher caritativer Freiwilligkeit ohne
Entgelt beruhen, sondern die Helfer miissen fiir geleistete Arbeit ange-
messen bezahit werden. Nur so ist wirkliche Unabhangigkeit der ,Konsu-
menten“ moglich. Die Bezahlung der Dienstleistungen sollte dabei unmit-
telbar zwischen dem Helfer und dem ,Konsumenten* erfolgen, da eine

Abrechnung uber eine Einrichtung diese Unabhzngigkeit wieder in Frage
stellen wiirde.

Zur Hilfe im taglichen Leben behinderter Menschen sind keine ausgebil-
deten Fachkréfte erforderlich. Professionelle Helfer neigen vielmehr dazu,
den individuellen Bediirfnissen des Betroffenen mit vorgefertigten
Losungen zu begegnen und stellen durch diese Tendenz zur Bevormundung
Selbstbestimmung und Eigenverantwortlichkeit in Frage. Vielmehr soliten
bezahlte Laienhelfer tatig sein, die der ,Konsument“ selbst anleitet.

Die Orga_nisation von Diensten fiir behinderte Menschen solite weitest-
gehend in der Hand von Betroffenen liegen. Die Aufgabe des nichtbehin-
derten Fachpersonals in der Behindertenarbeit liegt darin, Hilfen zur
Verselbstandigung zu geben. Jede auch noch so subtile Form von Fremd-
bestimmung und Bevormundung muB vermieden werden. Dabei ist darauf
zu achten, da3 das Angebot nicht nur auf eine ,Elite* besonders selbstin-
diger Behinderter zugeschnitten bleibt. Vor allem im Falle schwer geistig

bter?sinderter Menschen kénnte das Selbstbestimmungsideal an eine Grenze
stoBen.

Ein wesentliches Hindernis auf dem Wege zu mehr Autonomie und Integra-
tion behinderter Menschen stellt das Problem der Finanzierung der erforder-
lichen Hilfen da_r. Weitere Kiirzungen im Sozialbereich wiirden sich sehr
nachteilig auswirken und Erreichtes gefihrden. Aber neben diesen finan-
ziellen Hindernissen gibt es auch andere gesellschaftliche Faktoren, die
Integration erschweren: Die herrschende Einstellung gegentiber Behin-
derten ist vielfach gepragt durch das verbreitete Leistungsdenken und die
in unserer Gesellschqft herrschenden Ideale von Gesundheit und Schon-
heit. Um die erforderlichen politischen Veranderungen durchzusetzen, ist es
wichtig, daB sich die Betroffenen solidarisieren und gemeinsam an die
Offentlichkeit treten. Beispiele gelungener Integration im In- und Ausland
soliten durch gezielte Offentlichkeitsarbeit bekanntgemacht werden.
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Arbeitsgruppe 4

Integration in Bildung
und Ausbildung -

ein Problem von
Helfern?

Leitung: Uschi Baesler
(Ambulante Dienste, Berlin)

Barbara Lister
(Sozialarbeiterin, Frankfurt/M.)

Prof. Dr. Alfred Sander - .
(Institut fir Sonderpadagogik, Universitat Saarbriicken)

Prof. Dr. Otto Speck o
(Institut fir Sonderpadagogik, Universitat Miinchen)

Internationale Dr. Ludwig O. Roser
Experten: (Unita Sanitaria 10 D, Florenz)

Henning Sletved
(Déanisches Erziehungsministerium, Kopenhagen)

200



Die Diskussion in Arbeitsgruppe 4 verlief in drei Phasen: Zundchst wurde die
grundsétzliche Notwendigkeit der schulischen Integration von Kindern und
Jugendlichen mit Behinderungen herausgestellt und Gber Erfahrungen,
Schwierigkeiten, Widerstédnde, Bedingungen und Voraussetzungen der Inte-
gration berichtet. In einer zweiten Phase wurde die Rolle der Helfer bei der
Integration erortert und Uber verschiedene Helferprojekte aus dem In- und
Ausland sowie Uber private Helfererfahrungen berichtet. In der dritten
Gesprachsphase wurden die Beratungsergebnisse in Thesenform gesam-
melt und zu einem Resolutionsentwurf zusammengestellt. Die Resolution ist
im folgenden Abschnitt dieses Buches wiedergegeben.

Uber die Notwendigkeit und allgemeine Bedingungen schulischer Integra-
tion wurden, da diese Diskussion nun schon mehr als zehn Jahre lang
gefuhrt wird, keine eigentlich neuen Erkenntnisse erarbeitet. Dem Bericht-
erstatter erscheint hieraus nur ein Gesichtspunkt hervorhebenswert, weil er
in dieser Klarheit sonst selten dargestellt wird: Bei aller gemeinsamer Kritik
an der Sonderschule sollten wir uns davor hiiten, die Sonderschullehrer
pauschal zu Buhmannern zu machen. Die immer stirker werdende
Bewegung zur Integration Behinderter in Deutschland hat es nicht notig,
gleichzeitig eine andere Personengruppe zu diskriminieren. Solange nicht
auch die Sonderschullehrer integriert sind, solange werden Sonderschulen
fortbestehen und Kinder segregieren.

Dlese'r Bericht soll im folgenden Bedingungen und Méglichkeiten
aufzeichnen, die mit dem Einsatz von Helfern bei der schulischen Integration
von behinderten Kindern und Jugendlichen zusammenhangen. Helferein-
satz ist im deutschen Schulwesen noch weithin Neuland. Dennoch konnten
in Arbeitsgruppe 4 einschlagige Erfahrungen nicht nur aus dem Ausland,
sondern auch aus einigen Initiativen in der BRD beigesteuert werden.

Helfer bei der schulischen Integration sind keine ausgebildeten Experten,
sondern Laien, die sich fiir eine bestimmte Zeit (gegen Bezahlung)
verpflichten und allenfalls eine kurze Anleitung zur speziellen Hilfe fiir den
Behinderten erhalten, dem sie individuell zugeordnet sind.

Es soll also keine neue padagogische Berufsgruppe ,Helfer* geschaffen
werden; insbesondere ist weder an den vom Deutschen Bildungsrat (1973)
skizzierten Beruf des ,Behindertenhelfers” gedacht noch an die , padago-
gischen Unterrichtshilfen“ in Sonderschulen. Jede Professionalisierung fiihrt
zu bestimmten institutionellen Zwéngen und Harten; das Helfersystem soll
aber gerade durch hohe Flexibilitéat die vorgegebenen Integrationshinder-
nisse Uberwinden helfen.

In den Schulen der BRD wird Helfereinsatz durch die schulrechtlichen
Bestimmungen und durch versicherungsrechtliche Vorschriften erschwert
bzw. (auf den ersten Blick) sogar verhindert. Es gibt aber Mittel und Wege,
diese Bestimmungen zu umgehen oder sie formal hinreichend zu erfiillen, so
daB dem Helfer dann doch die Schule offensteht. Hier sind von Ort zu Ort,
von Fall zu Fall individuelle Lésungen zu suchen.
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Zur informellen Qualifikation des Helfers gehért demnach auch die Fahig-
<eit, sich durch den Dschungel entgegenstehender Rechtsbestimmungen
mit Klugheit und — notfalls — List durchzuarbeiten. Dies gilt nicht nur bezlig-
lich der Bestimmungen, die den Helfereinsatz erschweren, sondern insge-
samt fur alle Bestimmungen, die die schulische, soziale und finanzielle Lage
der Behinderten betreffen.

Um die hier angedeuteten Probleme mit den Rechtsbestimmungen 6kono-
misch bewdltigen zu kénnen, ist entsprechender Erfahrungsqustausch
zwischen den Helfern eines Ortes zweckmaBig. Ein regelm’;iBnge_ar ,,Hel-fer-
treff* ist vor allem aber auch notwendig, um Aussprachen uber inhaltliche
und zwischenmenschliche Probleme der Helfertatigkeit zu erméglichen.

In der BRD sind Helfer meist Zivildienstleistende (ZDL), junge Leute im Frei-
willigen Sozialen Jahr (FSJ), sozial engagierte Studenten, vereinzelt auch
andere Freiwillige. Unterschiedliche Erfahrungen wurden mit Eltern als
schulischen Helfern ihres behinderten Kindes gemacht. o
Einerseits kénnen Eltern viele Hilfestellungen am besten geben, weil sie ihr
Kind ja von kleinauf betreuen. Andererseits soll eine _ausschlle.thhe Eltern-
bindung vermieden oder abgebaut werden; das behinderte Kind hat in i
seiner Vorschulzeit meist schon zu wenige AuBenkonta_kte_gehabt, .ntur:lgg
es nicht auch noch wahrend seiner Schuljahre durch eine tberbehute
Mutter im Klassenraum abgeschirmt werden.

Neben Miittern, die sich als Hausfrauen vormittags (;e|twelse) fr?-mgﬁgﬁn
kénnen, kommen als schulische Helfer aus der Familie selbstvserls ﬁg Helfer
auch (arbeitslose) Vater oder dltere Geschwister In Betracht. n‘o Cin der
aus der Familie werfen kein Finanzierungsproblem auf; sie duter?en
Schulklasse aber nicht nur ,ihrem* Kind allein zur Verfugung St€

(s. unten).

Manche Eltern haben den schulischen Helfer fiir ihr behindertes Kllgd Selbslf
engagiert, so wie andere Eltern einen Nachhilfele‘hrer'engagleren-D'n?]"ﬂ)e
und organisatorisch sind aber viele Eltern dazu nicht in der Lage. eks ,a
sind Zusammenschliisse von Betroffenen und ihren Ff_eund.?n aut loka (\a/r
Ebene zweckmiBig (wie z. B. die ,Vereinigung Integrat'OF‘Sf‘?’de’”fng bareit-
Miinchen, oder die ,Ambulanten Dienste e. V, Berlin), die die Helfer bere
stellen oder vermitteln.

Ob Familienangehérige oder andere Personen als schulische Helfer tatig
sind, sie dijrfenng;ch ig der Klasse jedenfalls nicht auf das behinderte Klﬂg_
einschrianken, weil sie dieses Kind sonst noch sj(arker__v_on seinen MItSCi u
lern isolieren. Vor allem in der Anfangsphase seiner Ta_tlgkelt in einer Klasse
soll der Helfer allen Schiilern zur Verfugung stehen. Mit qer Zg_nt s'_(ellt sich
bei den meisten Mitschiilern dann von selbst Verstandnis dafir ein, daB das
behinderte Kind mehr Hilfe braucht.
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Der schulische Helfer sollte also mit dem Lehrer bzw. den Lehrern der
betreffenden Klasse gut kooperieren. Fur viele deutsche Lehrer ist es unge-
wohnlich und daher unangenehm, standig einen weiteren Erwachsenen im
Unterricht dabei zu haben. Diese Barriere 148t sich leichter Giberwinden,
wenn der Helfer aktiv mitarbeitet, als wenn er beobachtend abwartet, bis
»sein”“ Kind eine Unterstiitzung benotigt.

Der schuiische Helfer soll also nicht nur technische Hiifen iibernehmen,
sondern — unter Anleitung des Lehrers — auch unterrichtlich mitarbeiten. Die
Skala seiner moglichen Einzeltatigkeiten kann z. B. umfassen: Hilfe beim
Busfahren zur Schule, beim Aus- und Ankleiden, beim Pausengang, beim
Toilettengang, beim Schreiben, nochmaliges Erklaren des vom Lehrer an
alle gegebenen Arbeitsauftrages, Unterstlitzung bei der L6sung, bei Grup-
penunterricht Assistenz fur die ganze Kleingruppe, zu der das behinderte
Kind gehort, usw.

In vielen Féllen ist anzustreben, daB der schulische Helfer auch nachmittags
zur Unterstitzung bei den Hausaufgaben zur Verfiigung steht. Dadurch wird
zugleich die Kooperation zwischen Elternhaus und Schule wesentlich
vereinfacht, was eine wichtige Bedingung erfolgreicher Integration in die
Regelschule sein kann.

Stehen in einem Ort eher zu viele freiwillige Helfer zur Verfiigung, so sollten
deshalb jene bevorzugt werden, die auch nachmittags mitarbeiten kdénnen.

Die Zuteilung eines schulischen Helfers zu einem Kind ist zugleich auch
Zutellung zu der Familie und zu den Lehrern des Kindes. Da diese mehrsei-
tigen Beziehungen nicht in jedem Fall gleich harmonisch verlaufen, sollte die
Zuteilung des Helfers zunachst nur probeweise erfolgen: dann kann sie
erforderlichenfalls relativ problemlos geandert werden.

Wéhrend der ,Probezeit” soll der neue Helfer von dem behinderten Schiiler
selbst und von dessen Eltern angeleitet werden, welche praktischen Hilfen
wann und wie zu leisten sind. Das ist die eigentliche ,Helferausbildung® Sie
wird ergénzt durch den Erfahrungsaustausch auf den o. a. Helfertreffs.
Dariiber hinaus werden in eingespielten Helferorganisationen die ,Neuen*
vorab ganz knapp in einige fallbezogene Grundtechniken (z. B. des Roll-
stuhlschiebens) eingefiihrt.

Fir den optimalen Anfangszeitpunkt des Helfereinsatzes gilt dasselbe wie
fiir viele andere padagogische und zwischenschulische Hilfen: je fruher,
desto besser. Der Helfer sollte also nicht erst bei Schulbeginn tatig werden,
sondern moglichst schon im Kindergartenalter. Das behinderte Kind lernt
dann im Regelkindergarten, mit Nichtbehinderten zusammenzuleben. Wenn
der Helfer sich dabei behutsam zuriickzieht, erwirbt das behinderte Kind im
Vorschulalter schon so viel Selbstandigkeit und Durchsetzungsfahigkeit, daB
es im Schulalter evtl. kaum noch Helferstunden benotigt. Auch spontane
Hilfen seitens der Klassenkameraden sind haufiger, wenn die Kinder sich
schon im Kindergarten an zwanglosen Kontakt mit dem behinderten Spiel-
gefahrten gewohnt haben.
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Um das Modell des schulischen Helfers weiter zu verbreiten, sollten alle
Lehrerstudenten, die sich auf eine Berufstatigkeit an Regelschulen vorbe-
reiten, damit vertraut gemacht werden; und fir die bereits im Dienst befind-
lichen Lehrer sollten entsprechende Fortbildungsveranstaltungen ange-
boten werden. Ziel der Veranstaltungen soll sein,

® die Lehrer von der humanitédren Notwendigkeit der schulischen Integra-
tion behinderter Kinder zu iiberzeugen und

® ihnen die Vorteile der Kooperation mit Helfern im Klassenraum zu
verdeutlichen.

Um Selbsthilfegruppen, die ein schulisches Helfersystem einrichten wollen,
zu ermutigen und zu unterstiitzen, sollte ein Videoband oder ein komplettes
Medienpaket hergestellt werden, das die Helfertatigkeit aus der Praxis
dokumentiert. Dieser Informationstriager kdnnte dann von Interessenten
ausgeliehen werden.

® Zur Ausgangsfrage ,Integration in die Regelschule — ein Problem von
Helfern?" lautet die knappste Antwort: Ja, aber nicht nur von Helfern. Der
Helfereinsatz kann sicher viele der Schwierigkeiten beheben, die der Inte-
gration Behinderter aus der Sicht der Regelschule ent_gege”St.ehen' In
Danemark oder in Italien wird eine schulische Integration Beh”?.derterSOhhn?_
Helfer versucht, jedoch unter anderen Rahmenbeqmgunge'?: Fur das Schu
wesen in der BRD ist der Helfereinsatz dagegen eine sehr guinstige, wenn
Eicl;t notwendige Bedingung der schulischen Integration behinderter

inder,
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Arbeitsgruppe 5

Integration Behinderter
Ins Berufsieben —
CI!_ancen durch Hilfs-
krafte am Arbeitsplatz?

Leitung: Fritz Habel
(Stiftung Rehabilitation, Heidelberg)

Henning Huttner
(Stiftung Pfennigparade, Miinchen)

Internationaler Nils Wallin
Experte: (DHR — De Handikappades Riksférbund, Stockholm,
Schweden)
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Die Sitzung der Arbeitsgruppe 5 begann mit einem Blick auf die aktuelle
Situation in der Bundesrepublik:

Etwa 4/5 der Arbeitgeber in der Bundesrepublik (ca. 40 000) erfiillen nicht
oder nicht in vollem Umfang ihre gesetzliche Pflicht, zu 6 % Schwerbehin-
derte zu beschaftigen. Auch wenn in den letzten Jahren zunehmend mehr
Betriebe die vorgeschriebene Zahl von Behinderten einstellen, bleibt die
Arbeitslosenquote in diesem Personenkreis weiterhin auBerordentlich hoch.
Folgende Faktoren kdnnen dafiir vor allem verantwortlich gemacht werden:

Die angespannte Lage auf dem Arbeitsmarkt fiihrt gerade bei schwerbehin-
derten Arbeitnehmern dazu, daB sie — auch bei gleichwertiger beruflicher
Qualifikation — noch schwerer einen Arbeitsplatz finden, als ihre nichtbehin-
derten Kollegen.

Das Schwerstbehindertengesetz in seiner heutigen Fassung schafft zusatz-
liche Erschwernisse. DaB der Grad einer Behinderung amtlich als ,Minde-
rung der Erwerbsfahigkeit* gemessen wird, wirkt diskriminierend und leistet
bestehenden Vorurteilen Vorschub, daB behinderte Menschen grundsatzlich
nicht oder nur beschrankt berufstauglich seien.

Die Ausbildung und Umschulung in den Zentren der beruflichen Rehabilita-
tion geh'g an den Erfordernissen des Arbeitsmarktes und der spateren
Arbeitssituation vorbei. Zwar werden dort Schwerbehinderte beruflich
ausgebildet, aber die Sondersituation eines technisch perfekt ausgestat-
teten Rehabilitationszentrums und die dort zur Verfligung stehende Zeit

schaffen Bedingungen, die jenen der spiteren Arbeitssituation meist in
keiner Weise entsprechen. eitssituation

Die Arbeitsgruppe gelangte aus diesen Griinden zu der Auffassung, daB die
Ausbildung in Einrichtungen zur beruflichen Rehabilitation in keiner Weise
geeignet sei, schwerbehinderte Menschen angemessen auf ein spateres
Berufsleben vorzubereiten. Eine tatsachliche Integration behinderter
Menschen ins Berufsleben kann nur dann optimal ermdglicht werden, wenn
diese Integration bereits im Rahmen der Berufsausbildung beginnt. Die
Schaffung geeigneter betrieblicher Ausbildungsplitze fiir Behinderte wére
daher dringend zu fordern. Zentren der beruflichen Rehabilitation inte-
grieren nicht, sie tragen zur Ausgliederung bei.

Entsprechendes gilt auch fiir die Berufstatigkeit i enschenin
Werkstétten fiir Behinderte. Die Arbeit in sol%hen t:\’/(\3/2lrrl]<csjte’artt':aernl\g’teI|t keine
Integration ins Berufsleben dar, sondern wirkliche Eingliederung ist nur in
einem normalen Betrieb moglich. Dabei war in der Arbeitsgruppe allerdings
unumstritten, daB u. a. Mehrfachbehinderte meist keine Chancen haben, in
der betriebli‘chen Ausbildung und im allgemeinen Berufsieben mitzuhalten,
so daB fiir diesen eng begrenzten Personenkreis Werkstatten fiir Behinderte
tatsachlich ein sinnvqllejs und wiinschenswertes Angebot darstellen. Wo
immer dies irgend moglich ist, sollte jedoch die Integration ins allgemeine
Arbeitsleben grundsatzlich Vorrang haben.
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In diesem Sinne wurde in der Arbeitsgruppe vorgeschlagen, beschiitzende
Arbeitspldtze in die Betriebe zu integrieren, statt Sonderbetriebe in Form von
Behindertenwerkstatten zu schaffen. Wie jede Art von Sondereinrichtungen
und Institutionen sind auch Werkstatten fiir Behinderte erheblich gefihrdet,
eine Eigendynamik zu entwickeln, die der Selbstandigkeit behinderter
Menschen und ihrer Integration in die Gemeinschaft entgegenwirkt.

Die Chancen vor allem schwer behinderter Menschen am allgemeinen
Arbeitsmarkt sind denkbar gering. Die Mehrzahi der Arbeitgeber ist nicht
geneigt, auch nur die vorgeschriebenen Pflichtquoten fiir die Beschaftigung
behinderter Menschen zu erfiillen. Dies liegt zum Teil an bestehenden Vorur-
teilen, zum Teil aber auch an duBeren Hemmnissen, zu d_eren Uberwnpdung
heute noch viel zu wenig getan wird. Als solche Hemmnisse wurden in der
Arbeitsgruppe hauptsachlich genannt:

® Mangelnde Riicksichtnahme auf die Bediirfnisse behinderter Menschen
(u. a. Rollstuhifahrer) im 6ffentlichen Verkehr (Weg zum Arbeitsplatz) und in
der Gestaltung der Arbeitsplitze, sowie

® Mangel an Helfern am Arbeitsplatz, die den behinderten Menschen
durch die erforderlichen praktischen und pflegerischen Hilfen unterstitzen.

Helfer am Arbeitsplatz stellen eine wesentliche Voraussetzung fur Qihe e'nte—
gration behinderter Menschen ins allgemeine Bergfs]eben dar. Furi r:annt'
Finanzierung wurden in der Arbeitsgruppe zwei mogliche Quellen ger '

® Wenn die fiir die berufliche Eingliederung behinderter Menschen vorge
sehenen offentlichen Gelder nichtgr’nehr an Institutionen vergeben We"r’fi?'
sondern unmittelbar an die einzelnen Betroffenen, dann kong%r] d'lﬁrsei
diesen Mitteln in freier Wahl jene Form von Hilfen ,einkaufen’, ;16 linen
eigenen Bediirfnissen am besten entsprechen — u. U. eben auch €

Helfer am Arbeitsplatz.

® Eine zweite wichtige Finanzierungsquelle fiir Helfer ?mAAégﬁnzglea:Z
kdnnte die sogenannte Ausgleichsabgabe darstellen, die Ar e gon Rehin-
entrichten miissen, wenn sie nicht die vorgeschriebene Anzilux von
derten beschiftigen. Die Verwendung dieser Mittel zur Bebza b i%aus o
Helfern am Arbeitsplatz wiirde dem Sinn der Ausgleichsa g,a © hen ?ns
zeichneter Weise entsprechen, die Integration behinderter h enscA beit-
Arbeitsleben zu fordern und mangelnde Integrationswilligkeit von Arbe
gebern zu bestrafen.

Im weiteren Verlauf der Diskussion kamen einige rechtliche Probleme des
Einsatzes von Helfern am Arbeitsplatz zur Sprache:

® Darf der Helfer nach dem Betriebsverfassungsgesetz im Betrieb mitbe-

stimmen? - Diese Frage wiirde sich vor allem dann stellen, wenn der Helfer
beim Betrieb angestellt wére.
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® \Wie soll der Helfer gegen die Folgen von Arbeitsunféilen versichert
werden?

® \Wie konnte der Einsatz von Helfern in den betrieblichen Sicherheitsvor-
schriften beriicksichtigt werden?

Diese und weitere arbeitsrechtliche Fragen fiihrten letztlich zu der Kern-
frage: Sollte der Helfer beim Betrieb angestellt sein, oder solite fiir ihn der
Behinderte die Arbeitgeberfunktion tibernehmen?
in der Arbeitsgruppe herrschte die Auffassung vor, daB der Helfer dem
Behinderten selbst zugeordnet sein sollte. Nur so |48t sich das Ziel einer
groBeren Selbstandigkeit und Autonomie des Behinderten tatsachlich
verwirklichen. Die arbeitsrechtlichen Einzelprobleme dieses Arbeitsverhalt-
nisses wiren noch zu klaren. Sind in einem Arbeitsbereich mehrere behin-
derte Menschen tatig, die nur gelegentlich Hilfe ben6tigen, so kdnnten sie
auch gemeinsam einen Helfer haben. Dieser kdnnte eventuell auch bei
einem ambulanten Hilfsdienst angestelit sein. In diesem Zusammenhang
beschaftigte sich die Arbeitsgruppe auch mit dem schwedischen Modell,
wo die Hilfe am Arbeitsplatz durch die Arbeitsamter bezahlt wird, und auch
:—I?t{zr:aster oder Kollegen die gelegentlich erforderlichen bezahlten Hilfen
eisten.

Ein weiterer Problemkreis, mit dem sich die Arbeitsaru aftigt

inw _ _ , ‘ e beschaftigte, war
die Situation Behinderter angesichts der Leistungse%forpdpernisse im normalen
f\rb_eltsleben. So konnte etwa fiir manche Behinderte die Zeitdauer €ines
ublichen 8-Stunden-Tages zu belastend sein.

Verminderte Leistungsfahigkeit wiirde die Chanc ' Menschen
am aligemeinen Arbeitsmarkt erheblich einschréﬁﬂe?uei)&:lrllgr%?negrs gibt es
auch in Werkstétten fiir Behinderte, die aus finanziellen Griinden nur eine
begrenzte Zahl von Behinderten beschaftigen konnen, Auswahlkriterien, die
auch Aspekte der Leistungsfahigkeit einbeziehen. Mitﬁin gilt in jedem
Bereich - in Sondereinrichtungen wie am allgemeinen Arbeitsmarkt — das
Lelstungsgrlnﬂp. l{.r.ldddas Prcr)‘blem, den bestehenden Leistungsanforde-
rungen unter Umstanden nicht gewachsen i i ich
nur behinderte Menschen. ? 2u sein, betrifft durchaus Mient

Ein zusatzlicher Nachteil fiir Behinderte ergibt sich i raus, daf
ihnen die Gesellschaft aufgrund herrschen%er Voru?tlcla?lrglirr]rggl(ljg%mei”en
nicht die volle Leistungsféhigkeit zutraut. Die allgemeine Einstellung der
Gesellschaft gegeniiber Behinderten wirkt sich auch auf inre Chance am
Arbeitsmarkt und im Berufsleben aus, und das Konzept der Helfer am
Arbeitsplatz kann von daher nur, ein — wenn auch wichtiger - Teilaspekt im
Rahmen einer grundsatzlichen Offnung der Gesellschaft fiir behinderté
Menschen sein.

So stellt bereits die Eingliederung behinderter Kinder ins RegelschU/Wesen
eine wichtige Voraussetzung fir die spatere Integration ins Berufsleben dar.
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dierzu wurde darauf verwiesen, daB etwa die Hélfte aller Schwerbehin-
derten nicht einmal einen Hauptschulabschluf3 besitzen. Diese Mi3stande
setzen sich im Bereich der beruflichen Ausbildung verstarkt fort.

Die Arbeitsgruppe setzte sich auch mit der Frage auseinander, inwieweit
das Konzept der Helfer am Arbeitsplatz nicht nur flir Kérperbehinderte
sondern auch fiir Menschen mit geistigen oder seelischen Einschrankungen
angewendet werden kann. Uber diese Fragestellung gelangte die Arbeits-
g;uppe zum Problem der Ausbildung und Anleitung von Helfern am Arbeits-
platz:

Soll der Helfer fiir seine Tatigkeit in irgendeiner Form ausgebildet sein, oder
sind im Sinne einer gréBeren Selbstbestimmung des Behinderten reine
Laienhelfer vorzuziehen? Dariiber hinaus wurde erwogen, ob in gréBeren
Betrieben Sozialarbeiter als Ansprechpartner fiir psychisch und geistig
behinderte Mitarbeiter tatig sein soliten.

In der Diskussion dieses Fragenkomplexes ergab sich, daB — auch, aber
nicht ausschlieBlich aus Kostengriinden - keine professionellen Helfer
eingesetzt werden sollten. Vor allem am Beginn einer Berufstatigkeit seien
allerdings gezielte Hilfen erforderlich, um Anfangsschwierigkeiten abzumil-
dern und der in vielen Fillen bestehenden ,Einstiegsangst” entgegenzu-
wirken. Solche Ubergangshilfen konnten mit zunehmender El.r_lgewohr_lung
schrittweise zuriickgenommen werden. Eine wichtige Rolle kdnnten hier
auch die psychiatrischen Kliniken ibernehmen; die im Rahmen einer
verbesserten Nachsorge fiir entlassene Patienten solche Einstiegshilfen ins
Berufsleben geben soliten.

Generell wurde festgestelit, da es keine fiir jede Problemsituation gleicher-
maBen tauglichen Pgtentlbsungen geben kann, sondern daB die gebqtgn?_n
Hilfen zur Integration behinderter Menschen ins Arbeitsieben an den in hlt\{
duellen Bediirfnissen orientiert sein miissen. Ein zentrales und unverzic
bares Element ist dabei der Einsatz von Helfern am Arbeitsplatz.

Auf der Grundlage dieser hier zusamenfassend wiedergegebenen Diskus-

sionen entstand das Forderungspapier, das die Arbeitsgruppe dem
KongreBplenum zur BeschluBfassung vorlegte.
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Arbeitsgruppe 6

Familienerganzende
und familienersetzende

Hilfe

und Pflege.

Individuelles Privat-
leben fiir Behinderte
durch Hilfen von auf3en.

Leitung:

Internationale
Experten:

Gisela Bronder .
(Heilpidagogisches Zentrum Augustinum, Miinchen)

Ingrid Hausler
(Hausfrau, Miinchen)

Brigitte Kartsolis

(Hausfrau, Miinchen)

Ladia Patricia Falta
(Universitat Montreal, Canada)

Philip Mason
(Project 81, England)

Pat Osborne
(Crossroads Care Attendant Scheme Trust, Rugby,
England)
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Die Arbeitsgruppe ging in ihrer Diskussion von konkreten Fallbeispielen aus,
die von verschiedenen Teilnehmern vorgetragen wurden. Dabei handelte es
sich vor allem um die Problematik Schwerstbehinderter und geistig Behin-
derter und ihrer Familien.

Die Arbeitsgruppe stellte fest, daB gerade bei diesem Personenkreis eine
friihzeitig einsetzende soziale Isolierung zu beobachten ist, da geistig und
schwerstbehinderte Kinder (und ihre Familien) im Vergleich zu Korperbehin-
derten starkeren Vorurteilen ausgesetzt und von sich aus nicht in der Lage
sind, ohne Hilfe Kontakte auBerhalb der Familie aufzunehmen. Daher tragen
die Angehorigen nicht nur die Verantwortung und Hauptlast fiir die Pflege
und allgemeine Versorgung und Erziehung des schwerst bzw. geistig behin-
derten Kindes, sondern auch fiir seine soziale Integration. Die Familienange-
hdrigen - vor allem die Eltern — befinden sich jedoch ihrerseits infolge der
enormen physischen und psychischen Belastung sowie infolge zahlreicher
negativer Erfahrungen in einer Sondersituation: Sie erfahren Ablehnung aus
ihrer unmittelbaren sozialen Umgebung und erhalten wenig Unterstiitzung
und konkrete Hilfe von Institutionen und Fachkraften, vor allem in akuten
Krisensituationen.

Als besonders problematisch wurde die Situation behinderter Kinder disku-
tiert, die zum Zwecke des Schulbesuches oder wegen langfristiger Klinik-
aufenthalte ihre naturliche Umgebung (Familie und Heimatort) fiir 1angere
Zeit verlassen miissen. Eventuell bestehende Kontakte zu gleichaitrigen
Nlcht.be‘hmderter) werden unterbrochen. In jedem Fall ist es duBerst
schwierig und bei schwer Behinderten fast unméglich, nach der Riickkehr
ins Elternhaus ein adaquates soziales Umfeld zu schaffen: denn je gréBer
die zgitliche und raumliche Distanz war, umso schwieriger ist es, Barrieren

und Angste der nichtbehinderten Gleichaltrigen abzubauen sowie Toleranz
und Verstandnis zu erzielen.

Ein Nachteil der Sonderpddagogik sowie der medizinischen padago-
gischen, psychologischen und sozialen Sonderbetreuung Béhindeder
uberhaupt besteht darin, daB die mit Behinderung verbundenen Probleme
und der Mangel an bestimmten Fihigkeiten des Behinderten im Mittelpunkt
der Aufmerksamkeit stehen. Die Féhigkeiten des behinderten Menschen —
vor allem, wenn es sich um Schwerstbehinderte handelt — werden zu wenig
beachtet, obwohl gerade sie die Basis fiir Foérderung bilden sollten. In dieser
Auffassung wird die Vielschichtigkeit der Vorurteile gegentiber Behinderten
deutlich, die auch von Fachleuten, unterstiitzt durch wissenschaftliche
Untersuchungen und Fachliteratur, vertreten werden: Behinderung als
~Krankheit", die geheilt werden sollte (medizinisches Modell); Behinderung
als Leistungsminderung, die am ,normalen* Leistungsniveau gemessen
wird; Behinderung als zwangslaufig auch psychologisches Problem.

Auch schwerst und geistig behinderte Erwachsene sollten die Moglichkeit
haben, soweit wie mdglich selbstandig, d. h. unabhingig von ihren Familien
und von Institutionen, zu leben. Méglichkeiten hierzu fehlen immer noch
weitgehend.
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Anhand von Beispielen aus dem Erfahrungsbereich einzelner Arbeitsgrup-
penteilnehmer konnten einige L6sungsmadglichkeiten fiir die angespro-
chenen Probleme diskutiert werden:

Der Gefahr der mit dem Alter des Behinderten zunel')menden sozialen Isola-
tion kann begegnet werden, wenn die Eltern bereits im Vorschule}lt.e.r_ ihres
schwer behinderten Kindes eine private, integrierte Spielgruppe initiieren.

Die Entlastung vor allem der Mutter durch Nachbarschaftshi_lfen und andere
ambulante Hilfsdienste verhindert zum einen die zu starke Bindung des
behinderten Kindes an die Mutter, zum anderen die Festlegung der Mutter
auf die Rolle der alleinigen Pflegeperson und ermdglicht den Angehérigen

die Aufrechterhaltung sozialer Kontakte auBerhalb der Familie unabhangig
vom behinderten Kind.

Die schulische Integration und Vermeidung von Heimaufenthalten ist Eit
durchaus haufiger praktikabel als allgemein angenommen wird, wenn A e_;n
und engagierte Fachkrafte ein bestimmtes MaB an Durchsetzungsféahigkei
und eigenem Mut aufbringen.

Seit einigen Jahren werden verstarkt kleinere Wohnheime auch fur Qe'Sitr']%
und schwerbehinderte Erwachsene geschaffen. Diese Lebensfor(_ngn ‘Sar ind
im Vergleich zu Pflegeheimen und GroBinstitutionen menschenwur Iginige
sollten daher von Eltern und Fachleuten verstarkt gefordert werden.

Arbeitsgruppenteilnehmer aus Osterreich berichteten in diesem Zusgrri]i-cht-
menhang von einer Wohngemeinschaft, in der geistig Behinderte un
Behinderte zusammenleben.

AbschlieBend wurde die Frage nach den Finanzierungsmaéglichkeiten ari?\?:r-
lanter Hilfsdienste und neuer Wohnformen aufgegriffen und vor dem

grund der neuesten Anderungen der Sozialhilfegesetzgebung in der e
Bundesrepublik lebhaft diskutiert. Ein Teilnehmer an der Arbeltsgfutppn dem
Leiter eines Sozialamtes, hielt zu dieser Problematik ein Kurzreferat, |

er darauf hinwies, welche finanziellen Moglichkeiten trotz verscharfter
Bestimmungen bestehen.

Als Ergebnis der Diskussion am Vormittag wurde festgestellt: Eltern, Be;‘:j”r
derte und beteiligte Fachleute kénnen ihre berechtigten Forqeruns;fen_
durchsetzen, wenn sie sich ausreichend liber ihre Mdglichkeiten in odr
mieren. Eine wesentliche Voraussetzung fir die moglichst umfass%n ﬁngen
Sammlung von Informationen und effektive Durchsetzung von For _?rl. h
ist die Zusammenarbeit der Betroffenen auf breiter Ebene. Grundsatziic o
kann gesagt werden, daB Arbeit mit Behinderten und fiir Behinderte Imm
auch politische Arbeit ist.
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Resolutionen

Am dritten KongreBtag legten die einzelnen Arbeitsgruppen die Ergebnisse
ihrer Beratungen zur abschlieBenden Diskussion und BeschluBfassung im
Plenum vor. Die dabei verabschiedeten Resolutionen, mit denen sich der
KongreB an die Offentlichkeit sowie an die zusténdigen Politiker und
Behdrden wandte, sind hier wiedergegeben.

Arbeitsgruppe 1

Sozialrechtliche und 6konomische Grundlagen
gemeindenaher Hilfe und Pflege zur Integration
Behinderter in der Bundesrepublik

Aufgrund des Vorschlages der Arbeitsgruppe 1 beschloB das KongreB-
plenum mit groBer Mehrheit folgende Resolution:

1. Zur besseren Absicherung des Pflegebedarfs

Die Versorgung alter, kranker und speziell auch behinderter Mltburgg'.'én der
Bundesrepublik durch gemeindenahe Hilfs- und Pflegedienste bzw. SI Ibst-
Férderung solcher Leistungen im privaten Rahmen, im Rahmen von S€

hilfe oder Nachbarschaftshilfe ist nach wie vor unzulénglich.
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1.1. Durch einen entsprechenden Ausbau gemeindenaher Hilfs- und Pflege-
angebote kdnnten nicht nur die mittlerweise allgemein anerkannten Kosten-
vorteile hduslicher Pflege vor Krankenhauspflege vermehrt ausgenutzt
werden: auch langerfristig oder dauerhaft erforderliche Hilfe bzw. Pflege fiir
alte und /oder Behinderte Mitbiirger ist (in der volkswirtschaftlichen
Verglel_chsrechnung und nach verschiedenen Einzeluntersuchungen) wirt-
schaftlicher als die vergleichbare stationire Betreuung in Pflegeheimen.

1. 2. Auch die weithin mégliche schulische Integration - speziell fur Korper-
und Slpnesbehinderte - mit entsprechenden spezifischen und individuellen
Hilfen im Unterricht bzw. schulbegleitend verspricht Kostenvorteile im Ver-

gleich zum Ausbau und Unterhalt eines differenzierten und aufwendigen
Sonderschulwesens.

1. 3. Insofern berufliche Integration Behinderter mangelnder Hilfestellung am
Arbeitsplatz zum Opfer fallt, ist haufig die Unterbringung in Werkstatten fur
Behinderte (dort ist die benétigte Hilfe eher verfiigbar) bzw. Ar_beltslos:gkelt
oder Frithverrentung die Folge. Entsprechende Hilfen am Arbeitsplatz zur
beruflichen Integration versprechen in vielen Fllen wirtschaftliche Vorteile
im Vergleich zur Unterbringung in der Werkstétte fiir Behinderte bzw. zu
Arbeitslosigkeit oder Friihverrentung.

1. 4. Der Pflegebedarf ist demzufolge im Verhéltnis zu anderen sozialen h
Risiken (insbesondere im Verhiltnis zur Krankheitsbehandlung) immer noc .
nicht hinreichend abgesichert, und zwar mit besonders nachteiligen A”sw'b-rl-
kungen im Bereich der hauslichen Pflege und erforderlicher Hilfen am Ausbl
dl_mgsj_oder Arbeitsplatz auBerhalb von Spezialeinrichtungen. en-
Dies héngt damit zusammen, daB die wichtigsten Leistungen im Z.“sa{?r?
hang mit Pflege oder Hilfen zur Alltagsbewaltigung im Bundessozialhi ?_
gesetz geregelt sind. Das hat zur Konsequenz, daB wegen des dort r':err‘
schenden Nachrangprinzips Einkommen und Vermdgen in bestimmté
Grenzen einzusetzen sind. Somit scheidet ein GroBteil Betroffener von der
entsprechenden Leistungen aus, der Status des Sozialhilfeempfanger?- oh_
Frihrentners wird vielfach materiell attraktiv, und die leichtere Zuganglic
keit von Sozialhilfeleistungen in Sondereinrichtungen (Heime, Sonder-
schulen, Werkstitten fiir Behinderte) zwingt Betroffene haufig zur vorran
gigen Nutzung solcher ausgliedernder Betreuungsangebote.

Dq das Risiko der Pflege- und Hilfsbediirftigkeit fiir den Betroffenen und
seine Familie ebenso gravierend ist wie der Eintritt einer Krankheit, ist zu
ford_ern, daB dieses Risiko einer angemessenen Sicherung im Sinne einer
Sozialversicherung zugefiihrt wird. Diese Pflegeversicherung soll so
ausgestaltet sein, daB den Pflegebediirftigen weitestgehende Mltbe§t|m-
mung bei der Festlegung des Umfanges der Pflege und freie Entschei-
dung bei ihrer Ausgestaltung eingeraumt wird.
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2. Vorrangige rechtliche Verankerung gemeindenaher integrativer
Pflege- und Hilfsangebote

Die Betonung der Pflege in Einrichtungen hat dazu gefiihrt, daB fir diese
Pflegeformen gewisse — im Zuge der SparmaBnahmen allerdings zum Teil
reduzierte — Privilegien finanzieller Art gewéhrt worden sind.

Im Sinne der humanen Zielsetzung sozialer Eingliederung im Sinne einer
echten, von 6konomischen Zwangen unbelasteten Wahlfreiheit des
Einzelnen und im Sinne groBerer Neutralitat der Gesetzgebung sind
gleiche Voraussetzungen fiir den Zugang zu Pflegeleistungen — unab-
héangig von der Pflegeform - herzustellen.

3. Pflegesatz in Einrichtungen — Einzelnachweis bei offener
Betreuung

Die Technik des Pflegesatzes bringt Erleichterung fiir die Sozialverwal-
tungen insofern mit sich, als Detailpriifungen der Hilfsbedrftigkeit und der
Leistungserbringung erspart werden. Der Pflegesatz deckt pauschal alle
Leistungsanspriiche ab.

Bei offener Betreuung ist ein oft duBerst miihsamer und diskriminierender
Nachweis iber Notwendigkeit und Durchfiihrung einzelner Pflegeleistungen
und anderer Kosten der Lebensfiihrung zu erbringen.

Eine wesentliche Erleichterung muB hier durch die Gewihrung hoherer

Pauschalbetrége zur globalen Begleichung behinderungsbedingter
Kosten erreicht werden.

4. Zur Situation von Pflegepersonen

Pflege durch Familienmitglieder wie durch a it eine
By ) mbulante Helfer ste
Beschaftigung dar, die (genau wie im Bereich der stationaren Betreuung)
angemessen zu entgelten und die sozialversicherungsrechtlich zu

berlcksichtigen ist. Die restriktive Handh its geltenden
Vorschriften ist aufzugeben. abung der bereits 9

Eine bessere Eingl[ederung der Pflegepersonen in die Sozialversicherung
sowie steuerrechtllqhe und verwaltungsrechtliche Vereinfachungen beim
Einsatz nebenberuflicher Hilfskrafte fihren zu erhdhter Pflegebereitschaft.

5. Zur Forderung von offenen Hilfestrukturen

Fur die offentlichen Haushalte existieren Vorschriften. nach denen Investi-
tionsmaBnahmen (also der Bau von Sondereinrichtungen) leichter zu bewil-
ligen sind als die Forderung der typischerweise laufend anfallenden Perso-
nal- und Organisationskosten gemeindenaher Hilfestrukturen.
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Forderungsmdoglichkeiten fiir offene Hilfestrukturen miissen Prioritit
genieBen. Dringend erforderlich sind z. B. hhere und langerfristig o
vertraglich gesicherte Pauschalbezuschussung, grundsétzl_i_chg Orl_ent|e-
rung der Richtlinien am Finalitatsprinzip (= Betreuungsbedurftigkeit
schlechthin) anstatt an unterschiedlichen Krankheits- und Behinderungs-
ursachen, vereinheitlichte und wesentlich einfachere Richtlinien zum
Nachweis iiber die Mittelverwendung.

6. Zur Versorgung der Bevdlkerung

Der Bedarf an ambulanter Hilfe und Pflege wird (auch in wissenschaftlichen
Untersuchungen) vielfach unterschitzt, da den Betroffenen angesichts ekia-
tanter Versorgungsmingel oft wenig bewuBt ist, daB a_m__bulante Betreu-
ungsformen eine reale Méglichkeit zur Entlastung familidrer Pflegepersonen
und somit eine reale Alternative zur drohenden Fremdunterbringung sind.
Der Bedarf an stationiren Einrichtungen wird aus den gleichen Griinden
haufig liberschatzt.

Fiir die Planung der Versorgung in der Zukunft soll daher gelten: Kein
weiterer Ausbau stationirer Sonder- und Pflegeeinrichtungen. Stabtt
dessen Deckung bestehender Versorgungsmangel durch den Aus alij.
ambulanter Hilfs- und Pflegedienste bzw. durch die Férderung organ n
sierter Selbsthilfe. Besonders wichtig ist eine gleichméBige Ve"s_°:;9‘r" 9
der Bevélkerung, speziell im landlichen Raum. Nur so kann vermi€ ?‘
werden, daB die Pflegebediirftigen auf die Versorgung in stationare
Einrichtungen ausweichen miissen.

Arbeitsgruppe 2

Behinderte - Pflegefachkrifte — Laienhelfer:
Wer ist Experte ? — Wer braucht Anleitung?

Das Kongressplenum unterstiitzte mit Mehrheit die folgende von den Teil-
nehmern der Arbeitsgruppe 2 verabschiedete Feststellung:

Eine konstruktive Zusammenarbeit zwischen behinderten Menschen und
Helfern ist dann gewihrleistet:

Wenn Helfer und Behinderte kooperativ und kompromiBbereit sind.
Wenn sie ein partnerschaftliches Verhéltnis anstreben.

Wenn sie viel voneinander wissen.

Wenn sie offen miteinander reden.

Wenn sie sich gegenseitig akzeptieren.

Wenn Handlungsanweisungen klar formuliert sind.

Wenn beide Seiten wissen, was moglich und was unmoglich ist.
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In der Frage, ob und durch wen die Anleitung von Laienhelfern vorge-
nommen werden soll, konnte in der Arbeitsgruppe keine Einigung erzielt
werden. Es wurden vielmehr folgende unterschiedliche Standpunkte
vertreten:

Laienhelfer bendtigen eine von Experten durchgefiihrte Anleitung.
bzw.

Behinderte Menschen leiten ihre Helfer selbststéndig an.

Mit groBer Mehrheit gab das KongreBplenum dariiber hinaus einem
Zusatzantrag von Phillip Mason (England) seine Zustimmung:

Die westliche Medizin hat in der Erhaltung menschlichen Lebens bemer-
kenswerte Leistungen vollbracht, indem sie vielen von uns die Moglichkeit
gegeben hat, schwere Verletzungen, lebensbedrohende Krankheiten oder
angeborene Schadigungen zu iiberleben. Dennoch ist vielen von uns, die
wir behindert sind, klar, daB uns viele Profis ungeachtet dieser Errungen-
schaften den nachsten Schritt nicht tun lassen wollen: den Schritt zur Wahr-
nehmung unseres Rechtes auf die eigenstandige Gestaltung unseres
Lebens und zur selbstandigen Regelung der uns betreffenden Angelegen-
heiten. Wir glauben, daB viele der Profis, die auf diesem KongreB vertreten
sind, schlichtweg unserer Fahigkeit zu eigenen Entscheidungen miBtrauen.
Es sollte allen klar sein, daB viele sehr schwer behinderte Leute die an
diesem KongreB teilnehmen imstande sind, ein autonomes Leben zu fihren,
indem sie nichtprofessionelle Hilfe in Anspruch nehmen, die nach ihrer
eigenen Anleitung auf ihre individuellen Bediirfnisse zugeschnitten ist.

Was wir letztlich beanspruchen, ist das Recht, Risiken einzugehen,

zwischen tatsachlichen Alternativen wihlen zu kénnen und zum Wohl der
Gesellschaft insgesamt beizutragen. Wir sind davon iiberzeugt, daB gemein-
denahe Alternativmodelle, die sich an diesen Grundsatz halten, €in
besseres Kosten-Nutzen-Verhiltnis bieten, als die meisten bestehenden
Systeme der Hilfe und Pflege. Wenngleich die Frage des Kosten-Nutzen-
Verhaltnisses nicht der Hauptgesichtspunkt sein sollte, wo es darum geht,
wesentlichen menschlichen Rechtsanspriichen gerecht zu werden, so kann

sie doch in einer Zeit wirtschaftlicher Ein A ; {ibergangen
werden. schrankungen nicht ubergang

Da von Profis dominierte Systeme der Hilfe und Pflege auBerhalb der
Betreuung im akut eingetretenen Fall wesentliche Einschrankungen bein-
halten, wird zur Beschlu3fassung beantragt:

Finanzielle Mittel sind bereitzustellen, um nichtprofessionelle Hilfe zu
fordern, und zwar in Form von:

Beratung und Unterstiitzung durch selbst Betroffene,
Hilfe und Pflege, sowie

durch die Einrichtung und organisatorische Durchfiihrung von Selbsthilfe-
konzepten, die dem Bestreben Behinderter nach autonomer Lebens-
flihrung gerecht werden.
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Arbeitsgruppe 3

Organisationsformen gemeindenaher Hilfe und Pflege —
Integrierte Dienste oder Sonderdienste fiir Behinderte?

Das KongreBplenum stimmte mit groBer Mehrheit fiir folgende von der
Arbeitsgruppe 3 vorgetragene Forderungen:

Behinderte wollen - wie jeder andere Mensch - leben, lernen, arbeiten in
der Gemeinschaft — nicht in der Isolation. Behinderte wollen heraus aus den
Ghettos der Sonderkindergéarten, der Sonderschulen, der Sonderwohn-
heime, der Sonderarbeitsplatze. Denn es geht auch anders, wie viele
Beispiele im Ausland beweisen, von denen auf diesem KongreB Betroffene
aus den USA, aus Canada, aus England, Ddnemark, Schweden, aus den
Niederlanden und ltalien iiberzeugend berichteten.

Auch in der Bundesrepublik Deutschiand gibt es positive Ansétze, erste
Schritte in der Richtung , heraus aus den Ghettos* Sie mussen bekannt-
gemacht und gefordert werden.

Eine Sonderbehandlung der ,Probleme Behinderter* bedeutet grundsétz-
lich Ausgrenzung, Abhiangigkeit, partielle Entmiindigung, ,Probleme Behin-
derter* sind zumeist ,normale Probleme* auch anderer Menschen, wie Z. B.
Wohnungsnot, Arbeitslosigkeit usw. Behinderte wollen — wie jegjer Dienstlei-
stungsnehmer - die Hilfe, die sie brauchen, selbst wahlen. Behinderte
wissen — wie andere Menschen auch — am besten, was sie brauchen.

Hilfe zur Selbsthilfe, Hilfe zur Unabhingigkeit Behinderter setzt voraus,
daB der Hilfsbediirftige die erforderliche Hilfe selbst bezahlen kann ~ wie
jeder andere Dienstleistungsnehmer. Dazu benétigt er einen frel_vel'fug'
baren Pauschalbetrag, um die notwendigen Dienstleistungen ,einzu-
kaufen“ die ihm ein unabhingiges Leben gewéhrleisten. Wir brauchen
endlich die (Grund-) Pflegeversicherung!

Vielen Menschen konnte der Aufenthalt in Heimen oder anderen Sonder-
einrichtungen allein dadurch erspart werden, daB die praktischen Hilfen
zur Bewiltigung des Alltags - wie Hilfe beim Aufstehen, Waschen,
Ankleiden, Toilettenbesuch, Putzen, Kochen, Einkaufen usw. - durch
bezahlte Helfer geleistet wiirden. Solche praktischen Hilfen _erfOl’_dern
keine spezielle Ausbildung. Die notwendige Anleitung und Elpwel_sung
iibernimmt grundsitzlich der Behinderte selbst, obwohl es Situationen
geben mag, bei denen ein starkeres Angewiesensein auf den Helfer in
Kauf genommen werden muB.

Dienste praktischer Hilfe im Tagesablauf erfordern keine Organisation nach

den Ursachen der Behinderung, sondern allenfalls nach der Schwere, dem
Grad der Behinderung. Es geht um die Behinderung von Lebensbereichen.
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Ein brauchbares Modell zur Beschaffung praktischer Hilfen im Tages-

ablauf ist:
Der Dienstleistungsempféanger sucht seine Helfer selbst in Bekanntenkreis

oder Nachbarschaft oder durch Annoncen; er weist sie selbst an und
entlohnt sie selbst. Auch kann er diese Hilfen bei bestehenden Einrich-
tungen ,einkaufen®, soweit solche Hilfen angeboten werden.

Falls praktische Hilfen nicht ausreichen, soliten spezifische Hilfen vermit-
telbar sein — wie beispielsweise Krankengymnasten, Facharzte, Selbsthilfe-
gruppen, andere Spezialisten, mit denen Betroffene gute Erfahrungen

gemacht haben.

Gemeindenahe Hilfen sollten nicht vorgeformte Lebensformen aufgrund
~.genormter Dienstleistungspakete* bereithalten, sondern vielmehr unter-
stiitzende Einzelhilfen je nach Bedarf organisieren oder vermitteln kénnen.
,Gemeindeniahe* heiBt: Solche Organisationen sollten nach dem Prinzip der
Nzhe zum Dienstleistungsnehmer aufgebaut sein — von der GroBe her uber-
schaubar, von der Entfernung her zugéanglich und méglichst von den Dienst-
leistungsnehmern (mit-)verwaltet. Daraus folgt:

Lieber eine gute Vermittlungskartei aufbauen, als teure Spezialisten
anstellen, die dann auch eingesetzt werden miissen.

Selbstorganisierte Hilfen unter Betroffenen mit Heranziehung von Spezia-
listen je nach Bedarf. Keine professionelle Planung durch Nichtbetroffene
nach sachfremden Gesichtspunkten.

Behinderte wollen nichts Utopisches. Sie wollen eine realistische, stufen-
weise Integration in allen Lebensbereichen. Sie wollen Koordination und
Teamarbeit der Ortlichen Dienste, die bereits bestehen, als einen der
ersten gangbaren Schritte zu offener, dynamischer Zusammenarbeit.

Nutzen wir die Mdglichkeiten! — Warten wir die Grenzen gelassen ab!

Aber: Packen wir es heute an! - Erst das Menschenrecht, dann die
Okonomie!

Wo ein Wille ist, da ist auch ein Weg!
Arbeitsgruppe 4

Integration in Bildung und Ausbildung -
Ein Problem von Helfern

Ohne Gegenstimme und bej nur wenigen Stimmenthaltungen verabschie-
dete das KongreBplenum die von der Arbeitsgruppe 4 vorgetragenen

Arbeitsergebnisse:
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Die Arbeitsgruppe ging in ihren Beratungen davon aus, daB,
1. keine Situation die Aussonderung eines Kindes rechtfertigt und daB
2. ausgesonderte Kinder integriert werden miissen.

Die Arbeitsgruppe beschiftigte sich mit den Widerstanden, die der

Vter;virklichung dieses Prinzips im deutschen Bildungswesen entgegen-
stehen:

® Juristische und administrative Bestimmungen ) .

zi (;Mdersténde und Angste der Eltern behinderter und nichtbehinderter
nder

® Angste von Lehrern und Schulbehérden

@ Starker Leistungsdruck, enge Lehrplanfixierung und Notengebung

@ Traditionelle Ausbildung der Lehrer fiir Sonder- und Regelschulen

® Zu,hohe" Kosten

@ Praktische Probleme (baulich, technisch und durch mangeinde person-
liche Hilfen) u. a.

Des weiteren befaBte sich die Arbeitsgruppe mit den Erfahrungen, die

Eel’;roffene, Eltern und Experten durch praktizierte Integration gewonnen
aben:

® Behinderte Kinder werden in der Regelschule starker in ihrer Gesamt-

personlichkeit gefordert. ;

@ Nichtbehinderte Kinder erbringen in gemischten Klassen vergleichbare

Leistungen wie in Regelklassen und gewinnen an sozialer Reife. .

® Die Integration behinderter Kinder ist umso erfolgreicher, je friher sie

gins_etzt; d. h. sie muB gleich nach der Geburt und nicht erst im Schulalter
eginnen. ..

@ Integration ist oft nur zu realisieren, wenn Helfer zur Verfugung stehqn,t

die nach individuellen Bediirfnissen eingesetzt werden. Es hat sich gezeigt,

daB die Helfer haufig nach kurzer Zeit iiberfliissig werden.

Fazit:

Die Erfahrungen und Erfolge im Ausland (USA, Schweden, Danen)a:’k,r
Kanada, England, Italien) sollten uns ermutigen und uns sofort m|tI esen
Integration behinderter Kinder in das Regelschulsystem beginnen assen.
Wir diirfen und konnen nicht warten, bis sich Gesetze und Bildungs- i
system verdndert haben. Die iiberwiegend theoretischen Integratlonszte
bemiihungen in der Bundesrepublik fiihren in eine Sackgasse (begren
Modellversuche etc.).

Obwohli der deutsche Bildungsrat bereits 1973 in einem umfangrelcf;f’“_
Gutachten konkrete Vorschlige zur gemeinsamen Unterrichtung behin nd
derter und nichtbehinderter Kinder gemacht hat, sind diese Vorschlage u
Forderungen bis heute nicht zur Kenntnis genommen worden.
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Fiir uns - Betroffene, Eltern, Experten, Freunde — heiB3t das:

@® DaB wir es nicht weiter akzeptieren, daB3 unsere Kinder durch Sonder-
schulerziehung zusatzlich behindert werden, und

@® daB unsere Kinder mit vorgeschobenen Argumenten wie fehlende
Hilfen, bauliche Barrieren und fragwiirdige Leistungsanforderungen von
Regelschulen abgelehnt werden,

@ dafB wir uns nicht mehr durch angebliche finanzielle Mehrkosten, die
die Integration durch zuséatzliche Hilfen erfordert, verunsichern lassen:
Beispiele beweisen, daB Integration kostengiinstiger ist.

In der Bundesrepublik gibt es genligend Beispiele, wo Eltern durch Engage-
ment, Ausdauer und Konsequenz die Integration ihrer Kinder in die Regel-
schule (Grundschule, Hauptschule, Realschule, Gymnasium etc.) durch-
gesetzt haben.

Arbeitsgruppe 5

Integration Behinderter ins Berufsleben -
Chancen durch Hilfskrafte am Arbeitsplatz

Mit groBer Mehrheit verabschiedete das KongreBplenum die von der
Arbeitsgruppe 5 vorgetragenen Arbeitsergebnisse:

1. Die Situation der Behinderten ist gekennzeichnet durch:

@® Funktionelle Einschréankungen im korperlichen, geistigen oder
seelischen Bereich, die die Auseinandersetzung mit den Anforderungen der
Arbeitsplatzsituation erschweren und ggf. technische oder menschliche
Hilfestellung erfordern;

@ \orurteile, Erwartungen geminderter Leistungsfahigkeit, demzufolge
zuséatzlich verminderte Einstellungsbereitschaft seitens der Arbeitgeber und
bei Kollegen; ggf. geminderte Selbsteinschatzung;

@ Allgemeine Situation am Arbeitsmarkt: Mangel an Arbeits- und Ausbil-
dungsplatzen (betriebliche); Probleme der beruflichen Qualifikation.

2. Der Aspekt personlicher Hilfeleistung am Arbeitsplatz zur
Kompensation funktioneller Defizite oder zur Uberwindung (anfénglicher)
Schwierigkeiten in der Arbeitssituation ist zwar nur ein, aber ein wich-
tiger Faktor der beruflichen Eingliederung. Wo entsprechende Hilfe am
Arbeitsplatz (= Helfer am Arbeitsplatz) nicht geboten werden kann, ist
unnotige berufliche Ausgliederung (Werkstatten fiir Behinderte, Sonder-
arbeitsplatze) oder erzwungene ,,Berufsunfahigkeit“ die Folge.
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Inhaltlich erscheinen folgende Arten der Hilfe durch den Helfer wesentlich:
@ Hilfe zur Mobilitat, Hilfe zur Mobilitat im Betn_eb _

@ Pflegerische Hilfen wahrend der Arbeit oder in Arbeitspausen

@ Praktische Hilfen am Arbeitsplatz

Hilfen im Bereich der Kommunikation oder der Beziehungen am Arbeits-
platz.

Der zeitliche Umfang von Hilfen am Arbeitsplatz kann sehr unterschiedlich
sein: ) )

® Zeitintensive Hilfen, wenn wiahrend des ganzen Arbeitstages immer
wieder kleine Handreichungen erforderlich sind, oder

® zeitlich geringfiigige Hilfen.

In manchen Fallen wird der Einsatz von Helfern dauerhaft er_f_orderliq? seri1n,
in vielen Fallen aber wird eine Starthilfe ausreichen. Die Verfugbarkeit vo

Helfern, speziell auch fiir den Berufsstart, erleichtert das Vorstellungs-
gesprach entscheidend.

3. Die berufliche Integration Behinderter in die freie Wirtschaft l:(nCI’t/ o
oder den offentlichen Dienst ist nach Moglichkeit einer Berufstatig ﬁliche
einer Werkstatt fiir Behinderte bzw. einer - durch__m_anggl‘pde mer_ls:‘:en
oder technische Hilfe — erzwungenen , Berufsunfihigkeit* v_orzu_:lg e er-
stellt also eine humanitare Verpflichtung dar (,,Berufsunféhigkei

lassene Hilfeleistung“). . its-

In vielen Fillen ist d?e )berufliche Eingliederung am al!gemgmen rAfrI:S:atft _
markt oder im 6ffentlichen Dienst - auch wenn sie Hilfskrafte erfo derte
wirtschaftlicher, als die Unterbringung in einer Werkstatt fiir Behin

oder eine erzwungene ,,Berufsunfahigkeit“:

® Im Vergleich zur Werkstatte |48t berufiiche Integration fiir viele Behin
derte eine hthere Arbeitsproduktivitat erwarten; ‘ itat der

® bei der erzwungenen ,Berufsunfahigkeit“ wird die P(oduktlylha rungsein-
Arbeitskraft nicht genutzt, es entgehen Steuer- und Somalversnf: e

nahmen, stattdessen entstehen Sozialhilfe- und Rentenkosten; ierten

® der Wirtschaftlichkeitsvergleich wird nicht nur bei hochqualifizi or qualifi-
Arbeitskraften glinstig ausfallen, sondern durchaus auch bei gering

Zierten Arbeitskraften.

= 1
4. Mehr berufliche Eingliederung durch Helfer am Arbeitsplatz:

® Helfer bendtigen in aller Regel keine spezielle berf“Che,Qual.'f'F:at:on'
abgesehen von einer kurzen Einarbeitung sind nur gelegentlich ein
spezielle Fertigkeiten oder Kenntnisse erforderlich. B ein

® |Im Rahmen weitgezogener Kosten-Nutzen-Uberlegungen mu Einglie-
Anspruch auf Helfer am Arbeitsplatz zur Sicherung der beruflichen

derung sozialrechtlich verankert werden. _ _ oder
® Esist vorzuziehen, daB der Anspruch auf Zuteilung eines Helfers d nicht
die Erstattung entsprechender Kosten als Recht des Behinderten un
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als Recht des Arbeitgebers verankert wird; der Behinderte wird so selbstan-
diger gegeniiber dem Arbeitgeber, seine berufliche Mobilitat ist groBer.

@® Die Finanzierung von Helfern am Arbeitsplatz ist — nach entsprechender
Gesetzesanderung — denkbar aus Mitteln der Ausgleichsabgabe, aus
Mitteln der Bundesanstalt fiir Arbeit und Mitteln der Rentenversicherungs-
trager.

Wir fordern umgehend Modellversuche zur Erprobung des Helferein-
satzes am Arbeitsplatz!

Arbeitsgruppe 6

Familienerginzende und familienersetzende Hilfe und
Pflege. Individuelles Privatlieben fiir Behinderte durch
Hilfe von auBen.

Ohne Gegenstimmen und bei nur wenigen Enthaltungen beschloB das
KongreBplenum folgende von der Arbeitsgruppe 6 vorgelegte Resolution:

Wenn wir von familienergénzenden Hilfen fir Behinderte sprechen, so
denken wir an drei verschiedene Personengruppen:

@® Behinderte Kinder, Jugendliche und Erwachsene, die bei ihren Eltern
leben.

® Behinderte Erwachsene in einer Partnerbeziehung oder in der eigenen
Familie.

@® Behinderte dltere Menschen, die in der Familie ihrer Kinder leben.

Die dauBeren Bedingungen sind fiir diese drei Gruppen zwar sehr unter-
schiedlich, das grundlegende Problem ist jedoch dasselbe. Es kann in ein
Wort gefaBt werden: Abhangigkeit.

Es bleibt unbestritten, daB Familienangehorige im taglichen Leben und in
besonderen Belastungssituationen fiireinander da sind und sich gegenseitig
helfen. Die Situation ist jedoch eine andere, wenn ein Familienmitlied lang-
zeitig krank oder behindert ist; denn vor allem schwere Behinderungen
erfordern die regelmaBige, zeitaufwendige und arbeitsintensive Ubernahme
von pflegerischen und praktischen Hilfeleistungen iiber Jahre hinweg. Sie
sind also einer beruflichen Aufgabe gleichzusetzen. Wird diese Aufgabe
ausschlieBlich von Angehdrigen libernommen, so kann eine totale wechsel-
seitige Abhéngigkeit zwischen dem Behinderten und den betroffenen
Angehdrigen entstehen, mit der Gefahr, daB die Familie infolge dieser
Belastungssituation auseinanderbricht.
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Familienunterstiitzende, familienergdnzende und familienerset-
zende MaBnahmen fiir Familien mit behinderten Kindern:

1. Im Vergleich zur Versorgung nichtbehinderter Kinder erfordert die Erzie-
hung eines behinderten Kindes von den Eltern ein wesentlich hdheres
Engagement, zumal die Anforderungen auch mit zunehmendem Alter nicht
geringer werden - im Gegenteil: zumindest die physische Belastung wird in
der Regel groBer.

Bis auf Angebote zur stundenweisen Betreuung behinderter Kinder durch
private Initiativen und Verbande fehlen wirksame ergdnzende MaBnahmen
zur Entlastung der Familien weitgehend. Hier ist vor allem daran zu denken,
daB die Eltern Anspruch auf einen Jahresurlaub ohne ihr behindertes Kind
haben sollten. Trotz der Dringlichkeit dieser Forderung fehlen jedoch
ambulante oder stationdre Betreuungsangebote, so daB eine Realisierung
dieses Anspruches nicht mdglich ist.

2. Als MaBnahme zur Unterstiitzung der Familie und zur Forderung des
behinderten Kindes gibt es verschiedene Projekte der Frithforderung. Das
Konzept der Frihférderung geht weitgehend von einer therap_eutlschen
Eltern-Kind-Beziehung aus, d. h. die Eltern sollen einen erhebllchen Teil dG:‘r
physiotherapeutischen, sprachtherapeutischen, beschaftigungstherapeu
tischen usw. Forderung ihres Kindes tibernehmen.

Abgesehen davon, daB Therapie den Aufbau einer tragfahigen emotlonalen
Beziehung nicht fordert sondern eher hindert, wird in diesem Kon;ept die o
Auffassung von Behinderung als Krankheit deutlich. Behinderung ist jedoc
nicht nur ein medizinisches, sondern vor allem ein emotionales und soziales
Problem (wie Professor Speck in seinem Referat ausfiihrte). Das Konzept

der Friihforderung solite unter diesen Gesichtspunkten neu diskutiert und
modifiziert werden.

3. Die Ausgliederung behinderter Kinder in stationére und tellstatlonadre
Sondereinrichtungen zur schulischen und beruflichen Férderung h?‘t’ fta
es um Rehabilitation geht, die Wiedereingliederung in die Gesellscha
zum Ziel. Der Widerspruch, der in dieser Vorstellung liegt, ist nur a!lzu
deutlich. Vor allem dann, wenn die schulische und berufliche Ausbllduni?_
aufgrund regionaler Bedingungen in einer stationéren Einrichtung durc
gefiihrt werden muB, wird der Behinderte von seiner natiirlichen .
Umgebung isoliert — das physische oder geistige Handicap wird durch ein
soziales Handicap ergénzt. Die Erfahrungen vor allem in den §!(and|pa-
vischen Lindern zeigen, daB eine Offnung der Regelschulen fiir behin-
derte Kinder méglich, sinnvoll und vorteilhaft ist.

Eine weitere Bemerkung zum Thema Schule: Die Notwendigkeit einer
besonders intensiven schulischen Foérderung behinderter Kiqder wird zwar
erkannt, jedoch einseitig interpretiert. Intensive Férderung konntg und sollte
auch eine zeitlich umfassendere schulische Bildung beinhalten konnen.

Dem steht jedoch die Beendigung des Schulbesuches mit AbschluB der
Schulpflicht entgegen.
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4. Jedem Heranwachsenden wird das Recht zugestanden, sich allmahlich
von seiner Familie zu 16sen und sein Leben selbstandig zu gestalten. Auch in
dieser Hinsicht sind Behinderte erheblich benachteiligt: Vor allem fiir schwer
kdrperbehinderte und geistig behinderte Heranwachsende fehlen Moglich-
keiten zum (relativ) selbsténdigen Wohnen. Die Lésung von der Familie
erfolgt in der Regel sehr abrupt aufgrund von duBeren Bedingungen: Krank-
heit oder Tod der Eltern. Sie beinhaltet in der Regel auch eine Herauslosung
aus der gewohnten Umgebung, da die libliche Alternative zum Leben in der
Familie nach wie vor das Alten- oder Pflegeheim, die GroBinstitution auf
dem Lande oder die psychiatrische Anstalt ist.

Neben behindertengerechten Wohneinheiten in allen Wohngebieten fehlt
ein Netz weitgestreuter Wohnméglichkeiten mit Betreuungsangeboten,
die entsprechend der Schwere der Behinderung abgestuft sind (Wohn-
heime mit padagogischer und pflegerischer Betreuung bis hin zu behin-
dertengerechten Wohnungen mit verfiigbaren ambulanten Diensten).

Unterstiitzende und ergiinzende MaBnahmen fiir Familien mit einem
behinderten Partner:

1. Die Entwicklung bzw. Erhaltung einer partnerschaftlichen Beziehung ist
erheblich erschwert, wenn ein Partner existenziell davon abhzngig ist, daB
der gnd.ere besjummte Dienstleistungen fiir ihn iibernimmt. In dieser Weise
abhéngig zu sein, kann auf der Seite des Behinderten eine Tendenz zur
Uberanpassung, zur verstiarkten Unselbstandigkeit und zu Minderwertig-
k_eutsgefuhle;n fordern. Auf der Seite des nichtbehinderten Partners kann sie
eine erhebliche physische und psychische Belastung zur Folge haben. Die
Tend_enz, den behl_nderten Partner abhangig und unselbstandig zu machen
und ihn andererseits wegen seiner Unselbstandigkeit unter Druck zu setzen,
ist eines der problematischen Verhaltensmuster, die sich infolge dieser
Dauerbelastung entwickeln kénnen.

2. Es wird offensichtlich als selbstverstandlich angenommen, daB vor allem
Frauen die Hilfe und Pflege fiir behinderte Familienangehérige tibernehmen.
So werden z. B. die Kosten fiir eine ambulante Hilfskraft eher iibernommen,
wenn die Ehefrau und nicht der Ehemann behindert ist. Die Verwirklichung
des Anspruchs von Frauen auf Selbstbestimmung, Berufstitigkeit und
Unabhangigkeit wird also im Falle von Familien mit behinderten Angeho-
rigen mehrfach diskriminierend erschwert.

3. Zur Entlastung der Familien mit einem behindertem Partner ist der
Ausbau ambulanter Hilfsdienste vor allem fiir zeitintensive Betreuungs-
bediirfnisse erforderlich. Diese Hilfeleistungen kénnen von Laienhelfern
iibernommen werden, die iiber Nachbarschaftshilfen oder andere Initia-
tiven vermittelt werden, wobei der Behinderte (und sein Ehepartner) die
eigentliche Organisation der Betreuung den eigenen Bediirfnissen
entsprechend selbst iibernimmt.
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Interstiitzende und erginzende MaBnamen fiir Familien mit behin-
lerten GroBeltern:

Die Einweisung von behinderten alten Menschen in ein Alten- oder Pflege-
heim kdnnte auch heute in vielen Fallen vermieden werden, wenn die
betroffenen Familien durch ambulante Dienste entlastet wiirden. Daneben
fehit vor allem dann, wenn eine Fremdunterbringung nach einem Kranken-
hausaufenthalt notwendig zu sein scheint, ein spezifisches Beratungs-
angebot in Zusammenarbeit mit der Klinik.

SchlieBllich besteht eine Forderung fiir alle hier genannten Gruppen:
Familienangehdrige, die langfristig die Pflege eines behinderten Familien-
mitgliedes libernehmen, verzichten auf eine berufliche Tétigkeit auBer-
halb der Familie. Sie nehmen damit erhebliche soziale, emot|o_nale und
finanzielle Benachteiligungen in Kauf und ersparen andererseits der
Gemeinschaft erhebliche Kosten fiir die Bereitstellung bezahlter Pflege-
krafte bzw. kostspieliger Heimplitze. Die Forderung nach einer angemes-
senen Entlohnung mit Sozialversicherung unabhéngig vom Familien- g
einkommen fiir Angehorige, die pflegerische Aufgaben iibernehmen, wir
seit einiger Zeit diskutiert und sollte umgehend realisiert werden.

Solidaritéitsbekundung

Auf Anregung eines Teilnehmers aus Griechenland bekundet das Pleflllum
des Kongresses seine Solidaritdt mit den behinderten Menschen in @ e; n
Welt, die um die Anerkennung ihrer Biirger- und Menschenrechte kampten.
Besonders gilt diese Solidaritit den behinderten Menschen in jenen . hstel-
Landern, in denen selbst die einfachsten Grundsatze rechtlicher Gleic ;S] it—
lung noch nicht verwirklicht sind, und in denen Fortschritte der gesellscha
lichen Integration, wie sie auf dieser Tagung vorgetragen und gefordert
wurden, noch sehr ferne Utopien darstellen.
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AbschlieBende Presse-
erklarung der
Vereinigung
Integrations-Forderung
e. V.

Die Vereinigung Integrations-Férderung e. V. (VIF) wendet sich mit dieser
Presseerklarung an die Offentlichkeit, an zustindige politische und admini-
strative Instanzen und vor allem an betroffene Behinderte, um durch eine
Zusammenfassung der Tagungsergebnisse den Gedanken des autonomen
Lebens Behinderter als Alternative zur Ausgliederung verstérkt ins BewuBt-
sein der Offentlichkeit zu bringen.

Unsere Tagung hat gezeigt, daB autonomere Lebensformen fiir Behin-
derte auf der Basis gemeindenaher praktischer und pflegerischer
Hilfen eine realistische Alternative zu Isolierung, Diskriminierung und
Einschrankung der Entfaltungsmoglichkeiten Behinderter in speziellen
Sondereinrichtungen darstellen. Eine ungeheuer groBe Anzahl Betroffener
wird unnétigerweise in solche GroBzentren und Sondereinrichtungen —~
haufig mit Ghettocharakter - abgedrangt.

Nach wie vor besteht ein groBer Bedarf an zusiitzlichen ambulanten
Hilfs- und Pflegediensten, spezieli fiir behinderte, d. h. Ie}ngzeltlg _
betreuungsbediirftige Mitbiirger, die haufig zeitintensive Hilfe benatigen.
Der groBzligige Ausbau solcher gemeindenaher Hilfen ist nicht nur humaner
als die Fremdunterbringung, sondern auch fiir die soziale Gemeinschaft
kostensparend. Trotz der Vielfalt unterschiedlicher Ansitze zur Integration
Behinderter durch gemeindenahe Hilfen in den verschiedenen Landern, war
dies das einhellige Fazit der ausléndischen Referenten.

Die Vereinigung Integrations-Férderung begriiBt es, daB das Bundesmlnlste-
rium fiir Jugend, Familie und Gesundheit sich dieses Anliegens in der
Zukunft intensiver annehmen will und bittet die Bundesministerin und
Schirmherrin der Tagung, Frau Antje Huber, um eine ausfiihrliche Stellung-
nahme zu den Tagungsergebnissen, die wir im Rahmen des KongreB-
berichtes zu vergffentlichen beabsichtigen.
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Mit besonderem Nachdruck mochten wir die Dringlichkeit einer Sozialver-
sicherung fiir Pflege- bzw. Helferkosten unterstreichen. Im Rahmen der
Tagung wurden hierzu verschiedene Modelle diskutiert. Wichtig ist, daB die
Art der Versicherungsleistung an den Behinderten dessen Méglichkeiten
einer unabhéngigen Gestaltung seines Lebensablaufes in keiner Weise
einschrankt. Das Risiko, dauerhaft von fremder Hilfe und Pflege abhéngig,
behindert oder altersgebrechlich zu werden, betrifft jeden Biirger — ahnlich
wie das Krankheits- und Unfallrisiko — und muB daher in dhnlicher Weise von
einer Versicherung getragen werden.

Hilfe oder Pflege fiir behinderte oder langzeitkranke und dltere
Menschen ist in erster Linie Hilfe zur alltiglichen Lebensbewaiti-
gung. Weniger dagegen hat sie mit Krankenbehandlung oder Therapie
gemeinsam. Die Betroffenen sind oft durch langwierige Erfahrung mit ihrer
Situation Experten in Sachen ihrer eigenen Pflege. Qualifizierte Pflege-
dienste mit professionellen Krankenpflegekriften sind daher fiir diesen
Kreis hilfsbedurftiger Mitblirger nicht erforderlich. Laienhelfer bzw. ange-
lernte Arbeitskrafte sind meist nach kurzer Zeit in der Lage, auch alle
anspruchsvolleren Hilfen im Alltagsablauf durchzufiihren (z. B. auch Druck-
stellenversorgung und Handhabung von Atemgeriten). Durch den Einsatz
von angelernten Kréften werden auch Gefahren der Bevormundung oder
prqfessmnellen‘Uber‘bthtung von Behinderten vermindert. Der Einsatz von
Laienhelfern bei Behinderten erfordert auch in aller Regel keine spezifische
Fachanleitung, etwa durch leitende Pflegefachkrifte oder Sozialarbeiter.
Ausléndische Erfahrungen zeigen iibereinstimmend, daB gezielte Trainings-
programme fiir die betroffenen Behinderten, in denen diese lernen, ihre
Il.—ler!fer s_eldbst anzuleiten, sowohl effektiver als auch entschieden wirtschaft-
icher sind.

Die autonome Gestaltung der einzelnen Lebensablaufe durch den
Betreuten wird durch die freie Wahl des Helfers - sei dieser auch ,nur®
angelernt — Uberhaupt erst moglich. Um Behinderte bzw. Pflegebediirftige in
der Wahl ihrer Helfer bzw. Pfleger und in der Gestaltung ihrer Hilfe im Lebens-
ablauf moglichst autonom zu machen, sollten ihnen nach Hilfsbediirftigkeit
und jeweiliger Lebenssituation pauschale Zuwendungen fiir Pflege und
andere behinderungsbedingte Extrakosten gewahrt werden, und zwar als
Versicherungsleistung (s. oben), d. h. einkommensunabhingig.

Spezifische Berufsqualifikationen und Berufsbilder fiir solche Hilfskrafte
(etwa das jlingst geforderte Berufsbild eines ,Behindertenhelfers”) sind
unnotig, ja schadlich.

Wichtig erscheinen Beratungs- und Selbsthilfezentren von und fir
Behinderte etwa nach Art der amerikanischen ,Centers for Independent
Living" Diese sollten auf kommunaler, Bezirks- und Landesebene gefordert
werden, modellhaft auch durch die Bundesregierung.
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Die Bundesregierung wird ersucht, gemeinsam mit den Kultusministerien
der Lénder Wege der Modellférderung oder Gesetzesinderung zu
erwagen, um auf breiterer Basis Unterrichtsassistenten zu Integration
behinderter Kinder in Regelschulen bereitzustellen.

Als ein Schritt zur Bekdmpfung der Arbeitslosigkeit und speziell der
Arbeitslosigkeit unter Schwerbehinderten sollen Modellprogramme mit
dem Ziel einer generellen Einfiihrung von Arbeitsassistenten zur beruflichen
Eingliederung von Schwerbehinderten durchgefiihrt werden.

Nach aktuellen Informationen plant das Bundesministerium fiir_Jugend,
Familie und Gesundheit ein Modellprogramm fiir sechzehn Sozial-
stationen, die ihr Betreuungsangebot speziell an den Bedirfnissen Behin-
derter bzw. Langzeitpflegebediirftiger orientieren sollen. Dieses Modell-
programm wird im Ansatz sehr begriiBt; es erscheint aber in verschiedener
Hinsicht &nderungs- und erginzungsbediirftig, wenn es nicht an den
tatsachlich bestehenden Bedarfsliicken vorbeigehen soll:

® Die Beschrinkung des Modellprogrammes auf Sozi_alstat_llonen.xst
sehr bedauerlich, da hierdurch eine einseitige Vorabentscheidung uber die
Organisationsform solcher Hilfsdienste fiir Langzeitpflegebedirftige
getroffen wird, andererseits aber vorrangig wichtige und erfolgstréachtige
Modelle keine Beriicksichtigung finden.

® Die unverstindliche Einschrinkung des Modellprogrammes rter‘gf
einen Tag Betreuung pro Woche bzw. spater auf 3-wochige Urlaubsvedie an
tung fiir die Familie des Behinderten stellt eine Angebotsstruktur dar

den entscheidenden Versorgungsliicken (= intensive Dauerbetreuung_
Schwerstbehinderter) vorbeigeht und dem bestehenden Versorgungs
angebot keine entscheidend neuen Qualitaten hinzugefigt.

® Wir wiinschen daher die Ersetzung der jetzt geplanten zeitlichen '_‘\“ge
botsstruktur durch einen kiaren Vorrang der zeitintensiven Daue"au f alle
betreuung und die explizite Ausweitung des Betreuungsangebotes
Lebensbereiche: Privatbereich, (Aus-)Bildung, Beruf.

In der dringlichen Hoffnung, daB die Ergebnisse der Tagung zur praktlshcrgzﬁ
Verénderung der integrationsorientierten gemeindenahen thlfsmae’.ne.1 un
fur Behinderte in der Bundesrepublik filhren mogen, dankt die Verelnlgeng
Integrations-Forderung e. V. allen Férderern der Tagung, speziell aber ir so
zahireichen Behinderten und Experten aus dem Ausland, von denen w

viel lernen konnten.

Minchen, den 26. Marz 1982

Vereinigung Integrations-Forderung e. V.
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Stellungnahme des Bundes-

ministers fir Jugend, Familie und
Gesundheit

Auf unsere Bitte um eine ausfiihrliche Stellungnahme des Bundesministeriums fur Jugend,
Familie und Gesundheit (siehe die vorstehend abgedruckte Presseerklarung) erhielten wir
mit Datum vom 23. 9. 1982 ein Schreiben von Frau Bundesminister Anke Fuchs, in dem auf
das Anliegen und die Ergebnisse der Tagung wie folgt Bezug genommen wird:

» .- -ich sehe es als wichtige Aufgabe von Selbsthilfeorganisationen von
Betroffenen an, daB sie neue Wege aufzeigen und Anregungen geben, um
Behinderten eine moglichst groBe Chance zur Entfaltung und zum Leben

In unserer Gesellschaft zu geben. Eindrucksvolle neue Ansétze und Mdglich-
keiten wurden auf der ... Tagung ,Leben, Lernen, Arbeiten in der Gemein-
schaft — Gemeindenahe Hilfe und Pflege zur Inte,gration Behinderter” im
Marz 1982 in Minchen vorgestellt und diskutiert. Informationen, Referate
und Resolutionen des Kongresses wurden und werden noch im Ministerium

ausgewertet. Ich kann schon jetzt sagen. d iese Anregungen in die Arbeit
des Ministeriums Eingang gefunden Srgmab’enz.‘ﬁ‘B dies ?
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Der Kongref} in der
Offentlichkeit

Berichte und Reaktionen

Es sollte ein wichtiges Ziel dieser Tagung sein, den Gedanken ger Integra-
tion behinderter Menschen durch gemeindenahe Hilfen ein Stiick mehr in
das BewuBtsein der bundesdeutschen Offentlichkeit zu rUcken._Ob dies
gelingen konnte, hing nicht zuletzt davon ab, inwieweit die Medien bereit

waren, sich der KongreBthematik anzunehmen und iiber die Tagung zu
berichten.

In der Tat brachten das Fernsehen und etwa zwei Dutzend regionaler yhnd
iiberregionaler Tageszeitungen Kurzberichte uber die Tagung, €ine Reihe
von Fachzeitschriften widmeten dem KongreB mehrseitige Artikel und
mehrere Rundfunkanstalten sendeten lingere Beitrage. Das Anliegen un
die Ergebnisse der Tagung wurden ausnahmslos positiv aufgenommen.

In der Folge erhielten wir zahlreiche Zuschriften aus dem gesamten Bundes
gebiet. So viele, daB es uns leider nicht mdglich war, sie alle individuell zu
beantworten, obwohl wir das haufig gerne getan hatten. Denn neben
Anfragen nach Materialien zum KongreB und weiteren Informationen -
erhielten viele dieser Briefe zum Teil bedriickende Schilderungén pers%n
licher Schicksale behinderter Menschen, die unter enthrdlg_enden_rgie
zum Teil katastrophalen Bedingungen zu leben gezwungen sind, wel o
erforderlichen Hilfen fehlen. In vielen Fillen konnten wir durch (_jle au ber
KongreB geschlossenen Kontakte Rat und Unterstiitzung vermlt_teln, ?/IFe 0
letztlich wurde uns doch wieder einmal bewuBt, daB das, was wir als vo
Miinchen aus zusammen mit einigen anderen Gruppen dieser Artim
Bundesgebiet konkret im Einzelfall tun kénnen, kaum mehr ist, als €in
Tropfen auf einem heiBen Stein.

Umso wichtiger wird es in Zukunft sein, den Gedanken der Integration d
durch gemeindenahe Hilfen noch mehr in die Offentlichkeit zu tragen un
fur seine politische Durchsetzung zu kampfen.

Zwei Berichte iiber unsere Tagung méchten wir an dieser Stelle im Wortlaut

wiedergeben, weil in ihnen die zentrale Thematik des Kongresses beson-
ders deutlich wird.
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Bayerischer Rundfunk - Programm Bayern 2
Sendung: PROGRAMM NACH ANSAGE am 29. 3. 1982,
19.30 Uhr

Eva Kirschenhofer

Behindert ist, wer Hilfe braucht

,M&chten Sie gerne ins Heim umziehen, wenn sie pflegebeddrftig waren?”
So fragte ein Redner zu Beginn des Kongresses ,Leben, Lernen, Arbeiten in
der Gemeinschaft® der ... vom 24. Mirz bis 26. Marz in Miinchen stattfand.

.Mochten Sie gerne ins Heim umziehen?" - nicht gedankenlos dahingesagt,
sondern emotional und provokativ in den Raum gestelit — mit einer langen
Pause zum Nachdenken. Vielleicht sagen jetzt manche: ,Ja, das Heim ware
fur mich das Beste, da ware fiir mich gesorgt!“ Nur — dieses Heim lage
sicher nicht im bisherigen Wohngebiet, mdglicherweise weit vom Heimatort
entfernt. Umzug ins Heim bedeutet meist: Trennung von Familie, Freunden
und Kollegen — Aufgabe der Ausbildungsplane oder des Arbeitsplatzes,
obwohl ein Pflegebediirftiger ja nicht arbeitsunfihig sein muB. — Umzug ins
Heim bedeutet fiir Viele: sich als 20-jahrige in einem Altersheim mit starrer
Heimordnung wiederzufinden und unter Umstanden um 20 Uhr zu Bett
gebracht zu werden, weil der Dienstplan des Personals es so bestimmt.

Die VIF, Vereinigung Integrations-FGrderung, fihrt seit 1978 in Miinchen einen
ambulanten Hilfs- und Pflegedienst, bei dem Menschen, die taglich oder
auch nur hin und wieder Hilfe benétigen, telefonisch einen Helfer anfordern
koénnen: Sei es fur die Kdrperpflege, fur die Haushaltsfiihrung, um die
Wohnung im Rollstuhl verlassen zu kdnnen, zur Entlastung von Familien-
angehadrigen oder zum Vorlesen.

Dieser von der VIF veranstaltete KongreB ,Leben, Lernen, Arbeiten in der
Gemeinschaft” sollie — wie es hiel zum ersten Mal - einen internationaien
Erfahrungsaustausch zum Thema ,Ambulante Hilfs- und Pflegedienste”

ermdglichen. Etwa vierhundert Behinderte und Experten aus zehn Nationen
nahmen teil.

Kirschenhofer:

Schweden gilt in vieler Hinsicht als Vorreiter im sozialen Bereich. Ich fragte
den Volkswirt Adolf Ratzka: ,Ist Schweden wirklich das Wunderland der
unbegrenzten sozialen Mdglichkeiten ?*

Ratzka:

Wir sind halt auch in Schweden noch immer Biirger zweiter Klasse. In_je(jer
Hinsicht: Einkommen, Ausbildung und soziale Kontakte, Wohnungsmdglich-
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keiten etc. Wie auch hier in Deutschland. In gewisser Hinsicht ist man in

Schweden etwas weiter gekommen. Ich kann da konkrete Beispiele
nennen:

Auf dem Wohnungsmarkt miissen seit 1977 alle Neubauten ~ auch
Wohnungen und Arbeitsplitze — behindertengerecht gebaut werden. In den
meisten Gemeinden gibt es gut ausgebaute Behindertentranqurtmlttel.
Die Stadt Stockholm zum Beispiel hat bei 1,3 Mio. Einwohnern eine Kapa;
zitat von iber 1000 Fahrten mit dem Behindertenfahrdienst pro Tag. Es gibt
ein Gesetz, nach dem bis 1990 alle Busse des t')ffentlichen__Verkehrs behin-
dertengerecht, also rollstuhigerecht umgebaut werden miissen. Wenn man
mich als Beispiel nimmt: Ich sitze in einem elektrischen Rollstuhl, weil ich
einen manuellen nicht selbst bedienen kann. Ich arbeite und studiere. .
gleichzeitig und ich habe am Tag im Durchschnitt zwischen vier und fun .
Einzelfahrten, das sind im Monat mindestens etwa 120 Fahrten. Ich konnte

naturlich noch mehr herumfahren, weil die Zah! der Fahrten nach oben hin
nicht begrenzt ist.

Wenn man als Ziel die Integration im Auge hat, dann braucht man Zl_Je';iSém
behindertengerechtes Bauen und Planen und ambulante Dlenste,_d;ﬁ i die
Einzelnen erméglichen, aus den Heimen heraus oder liberhaupt n|c20 It;]is o5
Heime zu gelangen. Da gibt es in Schweden den Heimdienst. Etwah on mit
Prozent ailer Menschen (iber 65 benutzen diesen Heimdienst, der I nhen in
Putzen, Einkaufen, Kochen und auch persénlichen Sachen, wie Anzié

der Frilhe, auf die Toilette gehen etc. hilft, um sie damit vor dem Heim zu
bewahren.

Wie in Danemark gibt es die sogenannten Schulassistenten, dle'b_ehe':l‘
derten Kindern den Besuch einer Regelschule ermdglichen. In el-nlgerbehin-
Gemeinden in Schweden ist man dazu ibergegangen, schwer koIrlgn un
derten oder alteren Menschen, die zu Hause gepflegt werden WOd s Geld
Pflege brauchen, die in das Medizinisch-Pflegerische h'ne'r.‘geh-t’t ?1 en
- selbst zu geben, das fiir die Bezahlung der notwendigen Hilfeleis use?bst die
erforderlich ist. Damit ist den behinderten bzw. zlteren Menscherr: betreut,
Moglichkeit gegeben, sich auszusuchen, wer sie wieviel und_ wan .
seien es Familienmitglieder, Nachbarn, Freunde oder sonst jemana.

Diese Dinge, iiber die Sie jetzt gesprochen haben, sind vom Staat einge
richtet worden. Integration hat ja aber ganz wesentlich etwas mit gas
menschlichen Beziehungen zu tun. Haben Sie den Eindruck, daB derten im
Verstdndnis der schwedischen Bevoélkerung gegeniiber den Behin

gleichen MaBe gewachsen ist?

Ratzka:

Das ist natiirlich eine gewaltige Frage, man neigt im Ausland leicht dé‘;‘é’ e
schwedischen Errungenschaften auf diesem Gebiet damit abZ.UtUE-’ riffe
man sagt, daB einfach die private Nachstenliebe durch kollektive EIng
ersetzt wird. lch méchte ganz konkret dazu sagen, daB bauliche
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MaBnahmen und ambulante Dienste, die es mir ermdglichen, am Leben der
Gesellschaft teilzunehmen, im Langzeiteffekt viel stérker sind als diese
Privatinitiativen. Denn sobald ich in der Schule, im Kindergarten, im Studium,
im Beruf mit in die Gesellschaft reingehen kann, trage ich viel mehr zur Inte-
gration meiner selbst und derer, die nach mir kommen bei, im BewuBtsein
der Offentlichkeit, und der Status der Behinderung, der Respekt vor der
Behinderung wird entmystifiziert.

Darauf entgegnete der Sozialarbeiter Gusti Steiner, der sich, selbst Rollstuhl-
fahrer, in der Selbsthilfebewegung Behinderter engagiert:

Steiner:

Ich muB eigentlich sagen, wenn ich die Beitrdge der Kollegen aus ltalien,
Danemark und aus Schweden hére, kommt in mir auf der einen Seite ein

. Stiick Neid auf, auf der anderen Seite aber spiire ich Zorn und Wut tiber
die Verhaltnisse hier in der Bundesrepublik, wo die Ausgliederung Behin-
derter mittlerweise so total ist, so feinmaschig, daB wir als Behinderte vom
ersten Moment unseres Lebens an in Sondereinrichtungen abgeschoben
werden. Das geht Uber den Sonderkindergarten, Sonderschulen, Sonder-
b_erufsausb'ildung, Sonderwohnheim, Sonderarbeitsplatz in den Sonderfahr-
dienst. In dieser »Rehabilitationskette*, wie man das ironischerweise nennt,
fehlen eigentlich nur noch der Sonderfriedhof und der Sonderpastor, der
unserem Erdendasein hier ein Ende setzt. Mich macht das eigentlich sehr
witend und bestarkt mich nur noch in meiner Absicht, mit Initiativgruppen
hier in der Bundesrepublik gegen diese Tendenz zu kampfen.

Ich will einmal versuchen, das an zwei Beispielen deutlich zu machen: Das
Schulsystem in Italien, in Danemark und in Schweden geht, so wie ich das
verstanden habe, davon aus, welche Schwierigkeiten ein behindertes Kind
in der Regelschule hat. Diese Schwierigkeiten versucht man dort in der
R_egels_chu_[e durch besondere MaBnahmen zu I6sen. Bei uns fragt man sich
eigentlich iberhaupt nicht mehr, wo jemand Schwierigkeiten hat, sondern
da genugt der Stempel ,Kérperbehindert“ der Stempel ,Geistigbehindert’,
um_Jemanden sofort auszusondern. Es gibt also bei uns Heilpadagogen, die
esim Grunde besser wissen miiBten, und die behaupten, wenn man den
geistig Behinderten an die Gemeinschaft gewshnen will, so muB man ihn
erst einmal grindlich aus dieser Gemeinschaft herausnehmen.

Eine andere Sache ist das Beispiel, das Adolf Ratzka genannt hat: Fahr-
dienste fir Behinderte in Stockholm. ich kann es einmal an einem Beispiel
zeigen: In Dortmund, wo ich herkomme und wo ich die Situation sehr gut
kenne, werden am Tag nicht 1000 Fahrten gemacht, sondern 24 Fahrten.
Wenn Adolf Ratzka sagt, er fahrt finf bis sechsmal am Tag, dann gelingt es
mir mit groBer Anstrengung, fiinf bis sechs Fahrten im Monat zusammenzu-
bringen. Das wirft, glaube ich, ein sehr bezeichnendes Licht auf die Situation.
Ich lebe nicht in dieser Gesellschaft, ich lebe nicht mit anderen Leuten, ich
besuche nicht mit ihnen den Kindergarten, nicht die Schule; ich teile mit
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ihnen nicht den Arbeitsplatz, wir haben gegenseitig keine Mogllchkelt,_
voneinander zu lernen, miteinander Erfahrungen zu machen. Das verhindert
Integration im Ansatz. o _ )

Ich zum Beispiel kann nur in Dortmund leben, we!I ich meine notwendige
Hilfe, meine Pflege liber Freunde und Bekannte sichere, die dann abwech-

selnd eine Woche lang zu mir ziehen und mir das Uberleben in ,freier Wild-
bahn“ ermdéglichen.

Gibt es Grenzen fiir den Integrationsgedanken ? Gibt es Menschen, die viel-
leicht weniger als andere geeignet sind?

Steiner:

Fiir mich steht hier die Frage: Wollen wir eine Gesellschaft, in der wir alle
leben kdnnen? — Wenn man Grenzen zieht, wiirde man eigentlich das
Aussonderungssystem im Grunde beibehalten, man wiirde nur dlt_a_Grgnfzae
verschieben. Unser Denken in Grenzen beinhaltet immer gleichzeitig, %
der schwerer Behinderte auch die gréBeren Probleme macht. Ich halte das
fur einen ganz fatalen Gedanken, den wir in der Rehabilitation in der
Bundesrepublik sehr stark verinnerlicht haben.

Es wird jetzt hier viel davon gesprochen, daB es wiinschenswert ma(g?é wenn
jeder Behinderte aus dem Heim ausziehen wiirde. Sehen Sie nic bedeuten
Gefahr, daB die eigene Wohnung fiir einige eine groBere Isolation

kénnte, als das Leben im Heim?

Steiner:

. . i in-
So wie Sie die Frage jetzt formulieren, glaube ich das nicht, _We'! dz?sebe
halten wiirde, daB das Leben in der eigenen Wohnung als die ?'nagf diesem
Maglichkeit verordnet wiirde. Das war eigentlich bei keinem hlde‘[a daB durch
KongreB die Denkgrundiage, sondern die Denkgrundlage war Inéhe an der
ein sehr breites Angebot Maglichkeiten geschaffen werden, SO dividuelle
sozialen Normalitét zu leben, wie es nur geht. Es geht hier um in
Bediirfnisse, nicht um ein verordnetes Patentrezept.

) ; intritt in
Die Aussonderung aus der Gemeinschaft beginnt meist SChOI}J bi’t’;qcﬁgtr’n
den Kindergarten, spétestens bei Schulbeginn. — Obwohl der De Unterrich-
Bildungsrat schon 1973 konkrete Vorschidge fiir die gemeinsame UntSiner,
tung behinderter und nichtbehinderter Kinder gemacht hat, und 0 hiedenen
seit mehr als zehn Jahren die gemeinsame Unterrichtung in verschié
Modellversuchen bewdhrt. ,

In Dénemark wie in [talien ist es schon lange selbstverstandilich, daB agc\f’om
schwerbehinderte Kinder die Regelschulen besuchen. Henning Sletve

! il h-
Erziehungsministerium in Kopenhagen berichtet von den dénischen Erfa
rungen:

Sletved:

Die danische Entwicklung ist aus einer ideologischen Entwicklung )
entstanden, die nicht in den Sonderschulen oder in der Welt der Behin
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derten entstanden ist, sondern in der Alilgemeinheit. Wahrend der letzten 20
bis 25 Jahre gab es eine Verbesserung der aligemeinen Schule in der
Lehrerausbildung, bei den Lehrpléanen, in den KlassengréoBen usw. Das alles
machte die ganze allgemeine Schule bereit, ohne daB man ein Wort tber
behinderte Kinder verloren hitte. Das System war also zur Aufname von
Behinderten bereit. Es war ganz natiirlich, daB man mit einem schwer
geistig behinderten Kind in die Regelschule kommen und die Aufnahme
beantragen konnte, und die Eltern konnten nicht abgewiesen werden. Wenn
sie es alleine nicht schafften, konnten sie sich an den Elternbeirat wenden
und dort die notige Unterstiitzung holen.

Das VWc_htigste, um die gemeinsame Erziehung behinderter und nichtbehin-
derter Kinder zu erméglichen, ist sicherlich die innere Einstellung. Man muB

das wollen, man muB das fiir richtig halten. Aber reicht dieses Wollen allein

aus, oder sind bestimmte Voraussetzungen nétig ?

Sletved:

Ich will nicht gerne von Voraussetzungen sprechen, sondern lieber von
konkreter Unterstiitzung, die einsetzt, wenn das Kind dort ist. Wir haben in
Danemark erlebt, daB man nicht viel im Voraus machen kann. Man muB
bericksichtigen, daB das Kind, wenn es in die Schule kommt, bestimmte
MaBnahmen erforderlich macht: Die Toiletten miissen verbreitert werden
etc. In einem sehr dezentralisierten System ist es schneller moglich, dies
durchzufiihren. Das héngt nicht von viel Biirokratie ab.

Der Gedanke, der dahintersteht, ist daB auch behinderte Kinder lernen sollen,
sich in dieser Welt zu bewegen. Sie sollen also nicht in einem Ghetto
aufwachsen, wo ihnen dann einfach bestimmte Erfahrungen fehlen, die es
ihnen dann spéter schwer oder unméglich machen, in diese Welt hineinzu-
kommen. K&nnen Sie sagen, ob die gesunden Kinder etwas profitieren?

Sletved:

Ja, wir erleben bei guten und bei schi in allgemeinen
Klassen, dafl der Unterricht besser wi(ra((j: hvtveer:]rl]_ %?rrlet;glflmindegrtes Kind mit
seinen Anforderungen in die Klasse hereinkommt. Man muB als Lehrer viel
mehr verschiedene Dinge bedenken. Das Kind verursacht einen groBeren
Aufwand, z. B. mehr Material, wie Biicher, Tonbandgerate usw. Vielleicht
auch Hilfspersonal, z. B. einen Dolmetscher, der den Unterricht (in Zeichen-
sprache fiir Gehorlose) libersetzen soll. Jedenfalls haben mir alle Lehrer, mit
denen ich gesprochen habe, versichert, daB sie selber etwas neues gelernt
hétten, weil sie sich nunmehr viel mehr iiberlegen miiBten, als vorher.
Deshalb kann man generell sagen, daB der Unterricht im allgemeinen —
auch fir die anderen Kinder - besser wird.

Wer die Widersténde von deutschen Schulen und Behdrden kennt, wenn

Eltern ein nur mittelgradig schwerhériges, sehbehindertes oder spastisch
geldhmtes Kind in einer Regelschule anmelden wollen, der fragt sich, ob es
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vielleicht doch Grenzen gibt. Grenzen, die die Integration eines behinderten

Kindes nicht mehr sinnvoll erscheinen lassen. Dazu Henning Sletved aus
Kopenhagen:

Sletved:

Bei uns gibt es keine Grenzen. Bis zum jetzigen Zeitpunkt haben wir in
Céanemark jedenfalls keine anderen Erfahrungen gemacht. Ich will auch )
sagen, daB wir die Erfahrung gemacht haben, d._aB‘dle Igalchtes_ter] Integra
tionsprozesse bei den Schwerstbehinderten mdglich sind, weil hier die
Probleme so offensichtlich sind. Wir haben es, wenn Probleme auftaucgen,
viel 6fter mit dem Grenzgebiet zwischen normalen Schiilern und etwa den
ehemaligen , Hilfsschiilern® zu tun, weil hier manche Probleme nicht so
offenbar sind, weder fiir die Lehrer, noch fiir die Eltern.

Manchem Hérer werden sich Zweifel aufgedréangt haben. Zwe/fel_, O_b €es 'defrn
fir das behinderte Kind und fiir den behinderten Erwachsenen wirklich smrrrn P
voll sein kann, wenn er sich standig im Miteinander qnd in der Konkgrrg_nz
Gesunden behaupten muB. Zweifel auch, ob ein weitgehend se_:lbstlan égf
gefiihrtes Leben nicht Belastungen mit sich bringt, denen der Einzeine

Dauer kérperlich und vor allem psychisch nicht gewachsen ist. Jielten
Auch unter KongreBteilnehmern wurden Fragen, die in diese RIChtl;Inge Z )
immer wieder diskutiert. Dazu sagte der Schwgde Adolf R_atzka atll| O as wir
AbschluBveranstaltung: ,lmmer wenn wir Behinderten zeigen wolien,
konnen, kommen die Experten und zeigen, was wir nicht konnen.

Wer ist eigentlich Experte in Sachen Behinderung? Derjenige, der ’é;arné(r%e,
pflege, Sozialrecht oder Sonderschulpddagogik studiert hat, oder " é 17 Die
der jeden Tag seines Lebens mit seiner Behinderung zu l?th{a’t’ge?nht mehr
behinderten KongreBteilnehmer machten deutlich, daB sie sich nic ¥ vonn
von den sogenannten Experten bevormunden lassen wollen. Selbls e
das bedeutet, sich zugleich gegen das geltende Sozialrecht aufzule '

) Mitar-
August Riiggeberg ist einer der doppelten Experten: er ist Psychofg%rstan d
beiter am Institut fiir Sonderpddagogik der Universitat Miinchen Um vortrag
der Vereinigung Integrations-Forderung und — er ist blind. In seine

. ; i htes.
sprach er von der Ausgliederungsfreundlichkeit des deutschen Sozialrec
Was versteht er darunter?

Riiggeberg:

Wenn jemand pflegebediirftig und arm ist, wird zwar seine Pflege a‘tjsc?ﬂeiéﬁt
Sozialhilfe bezahlt, aber das ist wesentlich leichter, wenn er s[ch en sehen ,
z. B.in ein Pflegeheim, in ein Altenheim, in ein Behindertenhelm zug

und sich dort pflegen zu lassen. Und es ist wesentlich schwerer, Jakosten fiir
manchmal kaum durchzukampfen, wenn er versucht, diese Pﬂegek men.
die Pflege durch einen ambulanten Dienst zu Hause bezahit zu beko Hogo-
Das Sozialrecht in Deutschland gliedert die Menschen aus, wenn Si€ ?t wird
bedirftig sind, steckt sie in Heime, weil das leichter und eher finanzie :
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Wenn Familien ihre Kinder, die behindert sind, ins Heim geben, dann wird
der groBte Teil des dort anfallenden Pflegesatzes von der Sozialhilfe bezahit
und zwar auch bei besser verdienenden Familien.

Es ist ein gewisser Anteil von den Familien selbst zu leisten, aber der ist im
allgemeinen immer noch viel geringer, als die Kosten, die entstehen wirden,
wenn man das Kind zu Hause unterbringen, erndahren und vor allen Dingen
pflegen und betreuen wiirde, so daB wir sagen konnen: Es besteht beinahe
eine materielle, finanzielle Aufforderung, das Kind ins Heim zu geben, statt
daB man es umgekehrt machen wiirde, namlich einen finanziellen Anreiz
dafir bieten wirde, daB Kinder zu Hause bleiben kénnen, daB die notige
Hilfe zur Entlastung der Familienmiitter bezahlt werden kann.

Sie brgch(en gestern (in ihrem Referat) noch ein weiteres Beispiel, ndmlich
fast eine finanzielle Aufforderung zum Rentnerdasein.

Riiggeberg:

Es gibt Behinderte, die nicht berufstitig sind und deren Lebensunterhait
und deren I?flgege praktisch vollig von der Sozialhilfe bezahlt wird. Wenn die
nun berufstatig werden und sagen wir einmal: im Monat 1200,- oder 1400,~
DM verdlen_gzn, danp sind sie unversehens oberhalb der Grenze der Sozial-
hilfe und_mu_ssen einen betrachtlichen Teil ihres dann miihsam verdienten
Geldes fiur cjne eigene Pflege einsetzen. Der Effekt ist oft der, daB der Behin-
dertg, der einem vollen Beruf nachgeht, am Ende von seinem mihsam
verdienten Geld genauso wenig oder weniger Ubrigbehdlt als vorher, als er
noch Sozialhilfeempfanger war. Wir halten das fiir falsch, weil es im Grunde
Pflegebediirftige zum Rentnerdasein formilich erzieht, statt sie zum Arbeiten

zu motivieren, oder ihnen zumindest keine negativen Anreize in Aussicht zu
stellen, die sie vom Arbeiten abhalten.

Ein weiteres Sc_hlagwort, das Sie so gesetzt haben, ist das Wort von der
,ambulanten Hilflosigkeit*

Riiggeberg:

Ein Jedep der emma! _pflegebedUrftig war und dabei das Pech hatte, diese
Pflege nlqht im Familienverband bekommen zu konnen, wird sehr genau
wissen, wie sc_hwer es ist, Hilfe von ambulanten Pflegediensten zu
bekommen, die Krapkenschwester oder den Pfleger nach Hause zu
bekommen. Noch viel schwieriger ist das bei uns in der Bundesrepublik fiir
langfristig behinderte Menschen. Eine Behinderung hort ja nicht Uber-
morgen wieder auf, sondern sie dauert meist ein ganzes Leben lang. Das
heiBt, daB die Betreuung zu Hause eventuell ebenso lange gewahrleistet
sein mufB. Und pft ist es auch so, daB eine relativ zeitintensive Betreuung
notig ist, z. B. vier oder fiinf Stunden am Tag.

Die ambulanten Dienste bei unsin der Bundesrepublik — Sozialstationen
und Nachbarschaftshilfen - sind in allererster Linie auf die Betreuung akut
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Das ist ja unter der hypothetischen Voraussetzung gedacht, daB es nun
einen massiven Heimaustritt geben wird. Also, ich kann mir das nicht
vorstellen, daB das so schnell erfolgen wird und ich wiirde da die Situation
tiberhaupt nicht dramatisch sehen; auch langfristig nicht.

Das Miinchener Modell der VIF beruht darauf, Hilfskréfte bei effektiven
Gesamtkosten von 13,— DM pro Stunde anzubieten. Dieser Satz von 13,— DM
ist hauptsédchlich dadurch méglich, daB3 es eben sehr viele Zivildienst-
leistende gibt, die hier eingesetzt werden, und die doch zu einem sehr
niedrigen Gehalt arbeiten. Besteht nicht eine Gefahr, wenn man solche
Einrichtungen zu stark auf die Méglichkeit der (Betreuung durch) Zivildienst-
leistende abstellt? Wenn z. B. aus irgendeinem Grund wieder ein hoherer
Prozentsatz der Jugendlichen beim Militdr gebraucht wird ?

Sicher wére es langfristig falsch, wenn man sich nur auf eine bestimmte
Gruppe von Personen stiitzen wiirde, also hier die Zivildienstleistenden.
Zukunftig wird das wohl so ein Markt werden fiir Personen, die zeitweise
Arbqlt suchen. Ich denke da an Studenten, an Hausfrauen, die Zeit zur
Verfigung haben. Es gibt sicher auch noch andere Personenkreise. Ich
glaube nicht, daB das ein ganz professioneller Markt wird. Es wird vielleicht

jeder einmal in seiner Lebensarbeitszeit kurzzeitig pflegen. Das wird so die
Entwicklung sein.

Kirschenhofer:

Die Schirmherrin des Kongresses, die Bundesministerin fiir Jugend, Familie
und Gesundheit, Frau Antje Huber, lieB durch einen Vertreter bekanntgeben,
ihr Ministerium werde in Zukunft verstarkt Zivildienstleistende fir ambulante
Dienste zur Verfiigung stellen und im niachsten Jahr werde ein Modell-
programm zur Erprobung solcher Dienste anlaufen.

Auch Staatsminister Pirkl schickte einen Vertreter, der ein dhnliches Modell-
programm flr Bayern ankiindigte und darauf hinwies, daB der behinderten-
gerechte Umbau von 6ffentlich zugénglichen Gebauden wie Kinos oder
Hotels unter bestimmten Umstianden bezuschuBt werden kann. Sozialrefe-
rent Stutzle von der Landeshauptstadt Miinchen sagte wohlwollendes Inte-
resse an den Ergebnissen des Kongresses zu.

Politiker sprechen ublicherweise zu Beginn eines Kongresses. Beim
AbschluB, wenn konkrete Beschliisse verdffentlicht werden, sind sie nicht
anwesend. Die Ergebnisse dieses Kongresses miindeten unter anderem in
folgende Forderungen:
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Einfihrung einer Pflegekostenversicherung fir alle.

Ausbau der ambulanten Hilfsdienste.

Bewilligung von Unterrichts- und Arbeitsassistenten.

Auszahlung des Pflegegeldes an die Betroffenen selbst.
Unterstiitzung der Familienangehdorigen, die die Pflege tibernehmen:
finanziell, sozial und im menschlichen Bereich.

Ministerin Antje Huber wurde um eine schriftliche Stellungnahme gebeten.
(5 235)

o - ; i des Baye-
Der Abdruck der Abschrift dieser Sendung erfolgt mit freundllche_r Genehmigung des ba i
rischen Rundfunks. Der Text wurde an einigen Stellen im Sinne einer besseren Verstédndlich
keit der schriftlichen Fassung geringfiigig Uberarbeitet.

DIE ZEIT - 2. 4.1982
Gert Heidenreich

Seid aufsassig!

Integration Behinderter tut not

Er sei gekommen, den ,jitalienischen Virus uber die Grenze fjl:;{rft?r?géﬁ
kiindigte der Florentiner Psychologe Ludwig Roser vor d.end r Minchner
behinderten und nichtbehinderten KongreBteilnehmern in gefreiung der
Universitat an. Der ,italienische Virus* meint nicht ?"em die talten; er
psychisch Kranken aus den Ghettos der psychiatrischen Anséing|ieaerung in
meint den Abbau der Heimbetreuung von Behinderten, ihre
den Alltag der Gesellschaft.

schlieBlich
Um ihre Integration, um Phantasie und um bestehende Mu%d;élr?ﬁ Landern,
um die Kostenfrage kreisten die Beitrage von Experten a ene Geschichte
darunter schwer korperbehinderten Referenten, deren el(g)n zu Uberleben,
die Wahrheit eines KongreB-Wortes beweist: Um als Persa aufsassig sein”
misse der Behinderte ,entschlossen, selbstbezogen un rdasein begibt,
Wer sich auf dem Weg der Heimbetreuung ins Fr‘Uhren-t-ngerung' aber in der
hat zwar ~ gerade hierzulande - die beste finanzielle For e Héilungs-
Mehrzahl der Falle steigert sich die Abhangigkeit, Wefdeé‘wi”e geschwacht.
chancen geringer, werden SelbstbewuBtsein und Leben

. ; ien, fuhrten
Bereits in den fiinfziger Jahren, in der Folge der Poho-Ep('j%eén;rguung 2um
erste Versuche des ,Independent Living” (WelteStgehSen|bsténdigkeit und
Beispiel Atemgelahmter zu Hause) zu einem MaB an % orwartet hatte. Als
Unabhangigkeit der geldhmten Menschen, das mema?"hrten Programme
Mebeneffekt ergaben sich Kosteneinsparungen. 1972 fu Her Universitat

mit Vergleichsgruppen korperbehinderter Studenten an
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Berkeley zu dem Ergebnis, daB bei jenen Rollstuhifahrern, die — mit ambu-
lanten Helfern — auBerhalb von Heimen lebten, die tiblichen Schwierigkeiten
wie Druckstellen und Harnwegsinfekte fast auf Null zurlickgingen, was der
Eigenverantwortlichkeit und gesteigerten Motivation der Behinderten zu
verdanken war. Seither haben sich auch in Europa — vor allem in den skandi-
navischen Landern, aber auch in italien, GroBbritannien und Holland -
Integrationsmodelle durchgesetzt, deren Erfolg langst auBer Zweifel steht.

Ein anderes Bild bietet die Bundesrepublik: auch bei der Bemiihung, die
Lage der Behinderten zu verbessern, hat hier die Perfektion der Heim-
betreuung noch 6ffentlich Vorrang.

In wenigen bundesdeutschen Stédten existieren Einrichtungen wie die
Miinchener ,Vereinigung Integrations-Forderung e. V. kurz VIF, die zu dem
KongreB unter Mitwirkung anderer Organisationen eingeladen hatte. Die
garnicht hoch genug einzuschatzende Arbeit der VIF findet zwar inzwischen
- die Anerkennung von Gesundheitsministerien und wird von einem wissen-
schaftlichen Projekt am Institut fiir Sonderpadagogik der Munchener
Universitat begleitet; aber die schwerfillige Mechanik der offentlichen
Haushalte macht noch immer mdglich, daB man leichter einen Heimplatz
flir 4000 Mark Steuergelder im Monat beschafft als 150 Mark fur einen
ambulanten Behindertenhelfer. Der wissenschaftliche Begleiter des VIF-
Projekts, Professor Speck: ,Wir sprechen zwar mit gewissem Stolz vom
immer dichter werdenden sozialen Netz, entdecken aber gleichzeitig, daB
dieses auch einschniiren kann und offenbar letztiich die menschlichen
Beddrfnisse doch nicht erreicht* So entsteht die ,ambulante Hilfslosigkeit"

Die Alternative: mehr behindertengerechte Wohnungen in den allgemeinen
Wohnvierteln, Ausbau der ambulanten Hilfe, mehr Anleitung der Helfer
durch die Behinderten selbst. Vor allem aber: friihzeitige Integration Behin-
derter in Kindergarten und Regelschule, in den tiblichen Bildungskreisiauf
und in den Beruf. Abbau jeglicher Sondereinrichtungen als Regelfall. DaB
Integrationsmodelle dort, wo sie bereits funktionieren, gegenuber dem
geschlossenen Pflegevollzug in Heimen geradezu dramatische Kostenein-
sparungen aufweisen, ist inzwischen international gesichert. Angesichts
dieser Vergleichsrechnungen nennt KongreB-Leiter August Riiggeberg die
ambulante Hilflosigkeit zu Recht eine ,sozialpolitische Absurditat”

Der Abdruck dieses Artikels erfolgt mit freundlicher Genehmigung des Autors.
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Die Mitveranstalter der
Tagung

Auf den folgenden Seiten kommen die Mitveranstalter der Tagung zu Wort,
deren ideelle Unterstiitzung und tatige Mithilfe wesentlich zum Gelingen
des Kongresses beigetragen hat. Wir haben sie gebeten, in einem kurzen
Beitrag jeweils ihre Organisation vorzustellen und evtl. auch zum Anliegen
und zu den Ergebnissen der Tagung Stellung zu nehmen. Wir von der VIF
mochten den Mitveranstaltern an dieser Stelle nochmals fiir ihre Bereit-
schaft danken, das Tagungsvorhaben zu unterstiitzen.
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Bundesarbeitsgemeinschaft
,,Hilfe fur Behinderte*

Aufgaben und Ziele

Die BAG ,Hilfe fur Behinderte" ist die Dachorganisation von 36 Behinderten-
selbsthilfeverbanden mit Gber 300.000 Mitgliedern.

Die BAG ,Hilfe fiir Behinderte* ist ein Verband, dessen Aufgabe es ist, die
Interessen der Gesamtheit der Behinderten zu vertreten.

Die BAG ,Hilfe fur Behinderte* wirkt im Bereich sozialer Arbeit als Spezial-
verband der Behindertenhilfe.

Die BAG »Hilfe fur Behinderte“ vertritt die Interessen der Gesamtheit der
Behinderten und ihrer Mitgliedsverbénde parteipolitisch, konfessionell und
regierungspolitisch unabhangig als freier Verband.

Die BAG ,Hilfe fir Behinderte“ orientiert sich in inren Zielen und Aufgaben
nicht an der Auffassung der Regierungen oder einzelner Parteien, sondern

allein an den Interessen der von ihr vertretenen Personengruppen behin-
derter Menschen.

Die BAG ,Hilfe fiir Behinderte“ wirkt in Zusammenarbeit mit ihren Mitglieds-
verbanden. Sie hat auch eine eigenstandige Aufgabenstellung durch die
Interessenvertretung der Gesamtheit der Behinderten. Eine aktive Interes-

senvertretung gebietet prinzipiell eine initiative und nicht eine reaktive
Vorgehensweise.

Programm

Far e]itn gleichberechtigtes Leben behinderter Menschen in unserer Gesell-
schaft:

Ausqliederung vgrhindern - Behindert sein bedeutet nur eine Form des
Daseins. _Erst eine intolerante Bewertung durch die Gesellschaft, die
notwendige Hilfen versagt, flihrt zur Ausgliederung.

Mitwirkung in allen Lebensbereichen sichern — Dies gilt insbesondere

fiir MaBnahmen und Einrichtungen der Rehabilitation sowie fiir Planung und
Gestaltung der Umwelt.
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I - . L . dem
Eingliederung verwirklichen — Hilfen zur Eingliederung missen n
pers?bnlichen B?edarf angepabt sein. Eingliederung darf nicht in ,Rehabilita
tions-Phasen* zerlegt werden.

Selbsthilfe stirken — Denn Solidaritat der Betroffenen stérkt den
Einzelnen und schafft eine starke Interessenvertretung.

i i i Information
Zugang zu sozialen Leistungen erleichtern —- Umf_assende ! {
Ubegr sogzia|e Leistungen sicherstellen, birgernahe Behindertenhilfe anbieten
und die Zersplitterung der Rehabilitationstrdger abbauen.

Behinderungsbedingte Belastungen erleichtern - NiC_htt_] ?\fﬁr,?;'gﬁttgm ge
gungen gewahren* sondern gerechten materiellen Ausgleic
Auswirkungen von Behinderung schaffen.
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Bundesarbeitsgemeinschaft
+Hilfe fir Behinderte“
KirchfeldstraBe 149

4000 Diisseldorf 1
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Deutsche Gesellschaft fiir Soziale
Psychiatrie

Die Deutsche Gesellschaft fiir Soziale Psychiatrie (DGSP) ist eine Vereini-
gung von Uber 3000 in der psychiatrischen Versorgung Tatigen und interes-
sierten Laien. Sie setzt sich seit ihrem Bestehen fiir Versorgungsformen ein,
die moglichst wenig Anstaltscharakter haben, die dem Prinzip der
Gemeindenidhe entsprechen, auf die Bediirfnisse der Bevolkerung bzw. ihrer
Benutzer ausgerichtet sind, Ausgrenzung moglichst verhindern und recht-
lich sowie in ihrer Finanzierung mdéglichst Giberschaubar und einheitlich
gegliedert sind.

Von dieser programmatischen Zielsetzung her erschien es uns nur konse-
quent, uns als Mitveranstalter an diesem KongreB ,Leben, lernen, Arbeiten
in der Gemeinschaft” zu beteiligen. Die Diskussionen auf dem KongreB
haben nun nicht nur diese Grundprinzipien bestatigt, wie sie auch von den
anderen Mitveranstaltern im wesentlichen geteilt werden. Dariiber hinaus
waren es gerade die persdnlichen Erfahrungen und die Begegnungen mit
betroffenen Behinderten, die ich als positiv empfunden habe, die mich aber
zugleich auch sehr nachdenklich gemacht haben.

Wie die anderen auf diesem Gebiet engagierten Vereine und Verbénde ist
auch die DGSP vornehmlich eine Vereinigung von beruflichen Helfern der
verschiedensten Schattierungen (dazu gehoren auch die Politiker und die
sogenannten Laien), die sich mit viel gutem Willen und Engagement
Gedanken uber die Interessen und Bediirfnisse der Klienten macht, iiber
adaquate Versorgungsformen und priaventive MaBnahmen und die diese
Gedanken dann uber sozialpolitische Stellungnahmen, Forderungen und
Projekte zu verwirklichen versucht. Dies ist ohne Zweifel nicht nur der
gédngigste, sondern auch ein sehr wichtiger Weg, um ein besseres Versor-
gungssystem zu schaffen.

Der KongreB hat uns aber gelehrt, daB dies immer nur eine Seite der
Medaille sein kann: daB r)amlich Helfen, Beschiitzen und Versorgen unwei-
gerlich auch etwas mit Hilflosmachen, Entmiindigen, Ausgrenzen oder
Verwalten zu tun hat. Wie schon bei manchen Ereignissen wihrend des
Jahres der Behinderten wurden die Nichtbehinderten darauf aufmerksam
gemacht, wie sehr doch die bestehenden Versorgungsstrukturen und die
Diskussionen um ihre Veranderung durch die Versorger und ihre Interessen
dominiert werden. Ein wlrkllcher Dialog zwischen Helfern und Menschen,
die auf ihre Hilfe angewiesen sind, beginnt erst ganz allmahlich.

Dies gilt fiir alle Behinderten, ungeachtet der gerade von den Helfern so
hervorgehobenen Verschiedenheiten. Diese ,Verschiedenheiten* in Frage zu
stellen war ein weiteres Verdienst dieses Kongresses bzw. richtiger: gerade
seiner behinderten Teilnehmer. Die diversen institutionellen, beruflichen,
sozialrechtlichen und finanzierungstechnischen Eigengesetzlichkeiten
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Deutscher Paritatischer Wohlfahrtsverband
e. V. (Bundesverband)

Der Deutsche Paritédtische Wohlfahrtsverband hat den Kongre ,Leben,
Lernen, Arbeiten in der Gemeinschaft“ seiner Mitgliedsorganisation
.Vereinigung Integrationsférderung Miinchen e. V' in Vorbereitung und
Durchfithrung gefordert, weil Veranstalter, Thematik und Teilnehmer die
groBe Chance erkennen lieBen, neue Gedanken zum Lebensbereich
.Wohnen" einzubringen und erst kurz Erprobtes in eine breitere Allgemein-
heit einzufiihren.

Als groBter Dachverband von Selbsthilfeorganisationen in der Bundesre-
publik hatte der Deutsche Paritatische Wohlfahrtsverband bzw. seine ehren-
amtliche und hawptberufliche Mitarbeiterschaft in vielen Bereichen und
Regionen wahrnehmen kdnnen, daB der Ausbau sozialer Arbeit durch
Gesetze, Geld, Institutionalisierung und Professionalisierung an Grenzen
stieB, die nicht nur 6konomisch, aus Sparzwangen erkldrbar war. Vielmehr
lehnte sich eine wachsende Zahl von Menschen, die als ,Klienten®,

~Patienten’, ,Zoglinge* »Schiitzlinge® .Betreute* Hilfesuchende’, ,Rehabili-

tanden” definiert wurden, gegen fremdbestimmte Dienstleistungen auf, die
sie als unpassend und - zum Teil - iiberzogen empfanden.

Das bedeutete fiir den als ,Rehabilitation* ausgewiesenen Gesetzes- und
Handlungsbereich, daf der forcierte, iiber Jahre hinaus als besonders dring-
lich angesehene Bau von Sondereinrichtungen zumindest von einer starken
Minderheit von Betroffenen fiir priifungsbediirftig betrachtet wurde.
Entsprechende Vorstellungen wurden auch nachdriicklich in die Offentlich-
keit gebracht.

Mit dem KongreB ,Leben, Lernen, Arbeiten in der Gemeinschaft” wird deut-
lich, daB die Hilfen und Dienstleistungen fiir behinderte Menschen in
unserem Lande grundlich liberdacht werden miissen. So richtig es ist, daB
beispielsweise die medizinische Rehabilitation eines querschnittgeldhmten
Unfallopfers nur in qualifizierten zentralen Einrichtungen erfolgen kann, so
falsch ist es, diese medizinischen Zentren zum Leitbild oder Orientierungs-
punkt aller Hilfen zu machen. Mit Ideen von ,nahtloser Rehabilitationskette
verbinden sich leicht Vorstellungen, die Menschen nur noch durch ihre
Behinderung definieren und die véllig normalen Erwartungen und Bedurf-
nisse nicht mehr wahrnehmen.

Der KongreB ,Leben, Lernen, Arbeiten in der Gemeinschaft* hat gezeigt,
daB rechtliche und bauliche Sonderinstitutionen ein vollig anderes Gesicht
bekommen, wenn man sie konsequent vom Alltag und dem normalen
Lebensumfeld her denkt und empfindet. Sie erhalten dann wieder ihre -
durchaus notwendige ~ erganzende, , subsidiare* Funktion gegenuber dem

Alitag, der in der bestehenden Rehabilitation eher als nachrangig erscheint.
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So kommt es, daB die vielberufene ,soziale" Rehabilitation erst in den
Anfangen steckt und heute als wichtigster Bereich der Weiterentwicklung
gedacht und behandelt werden muB. Deutlich werden muB dabei, daB der
Begriff ,gemeindenahe Hilfen" nicht nur geographisch gemeint sein kann.
Gemeindenahe GroB- und Sondereinrichtungen sind nicht weniger isolie-
rend als gemeinschaftsferne Einrichtungen dieser Art. ,Gemeinde“ kann

imbmer nur heiBen ,unmittelbarer Bereich des Lebens und Zusammen-
ebens”.

Mit den eigenen sozialen Diensten, insbesondere mit der Einbeziehung von
Zivildienstleistenden und Mitarbeiterinnen aus dem freiwilligen sozialen
Jahr, hat VIF Miinchen impulsgebend gewirkt und dariiber hinaus der schon
etwas abgegriffenen Formel ,Hilfe zur Selbsthilfe* neue Inhalte gegeben.
DaB diese Arbeit nicht immer in konfliktfreien Rdumen sich entfalten

konnte, bestatigt eigentlich nur die Wichtigkeit und Richtigkeit dieses
Ansatzes.

Der Deutsche Parititische Wohlfahrtsverband hat durch seinen Landesver-
band Bayern und durch den Gesamtverband gern die VIF-Vorstellungen

aufgenommen und nach seinen Moglichkeiten gefordert. So wird €s auchiin
Zukunft bleiben.

Dorrie
(Hauptgeschaftsfiihrer)

Deutscher Paritatischer Wohlifahrtsverband e. V.
Heinrich-Hoffmann-StraBe 3
6000 Frankfurt/Main
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Institut fiir Sonderpadagogik der Universitat
Miinchen

Es steht der Universitat gut an, einen KongreB zu veranstalten, auf dem mit
internationaler Beteiligung sichtbar und erfahrbar werden soll, was sonst im
GroBbetrieb von Forschung und Lehre eher libersehen wird oder als
dysfunktionabe! erscheint: Erschwerungen des Alltags, des Lernens und
Arbeitens, Dienstbarkeit der Technologie, menschliche Selbstbehauptung
und Solidaritat, Themen, die eine geistige Umorientierung signalisieren
konnten, namlich die Abkehr von der bloBen technologischen Progression
mit ihrem Trend zu immer abstrakteren GroBsystemen und eine Wiederein-
stellung auf das Lebens-Unmittelbare, das Nicht-MeBbare und Nicht-
Verplanbare. Die Wissenschaft ,am Ende des naturwissenschaftlichen
Zeitalters"” steht an einer Wende.

Fragen, die sich aus dem Phanomen menschlicher Behinderungen ergeben,
sind seit mehr als einem Jahrhundert Gegenstand der wissenschaftlichen
Heil- oder Sonderpadagogik. Das Institut fiir Sonderpiadagogik der Univer-
s!tat Muqchen begriiBte daher die Durchfiihrung dieses Kongresses. Es
sieht darin die Moglichkeit, institutionelle Zwinge zu durchbrechen, die in
den letzten Jahren der Behindertenpadagogik zudiktiert worden sind, als
bezdge sich ihre Arbeit nur auf schulische Sondereinrichtungen. Das
Konzept der offenen, gemeindenahen Hilfen erdffnet Wege flir ein padago-
gisches Vorgehen, das sich mehr an der natiirlichen sozialen Lebens- und

Lernumwelt orientiert und diese im Sinne der Férderung von Selbsthilfe
unterstitzt und festigt.

Dieser An§at; wird gegenwartig insbesondere im Bereich der regionali-
sierten Frihforderung verfolgt, wo die professionelle Hilfe in eine komple-
mentadre Ergénzung zur Mitarbeit der Eitern einmiindet, und wo die Hilfe da
angeboten wird, wo die Eltern sie brauchen, namlich im Alltag und in téglich
erreichbarer Nahe, nicht also allein in entfernten GroBzentren.

Der Bereich der schulischen Forderung behinderter Kinder und Jugend-
licher ist in unserem Lande weithin von der gesellschaftlichen Option fiir die
Sicherstellung von Leistung beherrscht. Isolierte Modeliversuche haben die
Mdglichkeiten, aber auch die Grenzen einer Realisierung von mehr gemein-
samem Unterricht mit nicht-behinderten Kindern erkennen lassen. Der
ProzeB des Auslotens wirklich forderlicher Alternativen halt an und bedarf
permanent einer aktiven Auseinandersetzung. Die Behindertenpadagogik
sieht daher in diesem KongreB die Chance eines Austausches von Erfah-
rungen zur Verbesserung der gemeinsamen Situation in Richtung auf mehr
soziale Eingliederung. Dabei erscheint ein Konzentrieren auf das System
der Schule eher von sekundérer Bedeutung gegeniiber dem primar von
sozialer Begegnung bestimmten Bereich der offenen sozialen Gruppierung
und Partizipation auBerhalb der leistungsorientierten Schule.
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Forum Sozialstation

FORUM SOZIALSTATION gibt es nun schon seit 1977. Und seitdem ist uns
die Frage, wer bei FORUM SOZIALSTATION eigentlich dahintersteckt, schon
oft gestellt worden. Mit ein klein wenig Stolz haben wir immer erzéahlt, wie es
ist: daB hier ein paar Privatleute aus Interesse an der Sache und weil sie
sich in ihrer Freizeit sinnvoll engagieren wollten, etwas entwickelt haben,
was man sonst nur gestandenen Institutionen zutraut, namlich einen Infor-
mationsservice fir Sozialstationen aufzubauen und Arbeitshilfen anzu-
bieten. Aber, so wurde oft weitergefragt, irgendjemand muB lhnen doch
helfen, irgendjemand muB Sie doch beauftragt haben!

Rickblickend missen wir sagen: Manchmal wére es ganz schon gewesen,
wenn im Hintergrund dieser unbekannte ,Jemand*“ gewesen wére, mit viel
Geld, mit Ideen, mit den notigen Kontakten. Leider gab es ihn nicht, und
Forderer von guten Ideen, so muBten wir bald erkennen, waren diinn geséat.
Vor allem dann, wenn es auch spéter nichts zu verdienen gibt. Aber damit
sind wir schon mitten in der Antwort auf die vielgestellte Frage: Was ist
FORUM SOZIALSTATION, wer steckt dahinter?

Es war im Sommer 1977. Der Autor einer Broschiire iber das Thema
,,Sozmlstatlone_zn im landlichen Raum*“ hatte bei seinen bundesweiten
Recherchen eine interessante Entdeckung gemacht: Es gab damals zwar
schon mehrere hundert Sozialstationen (heute sind es rund 1400), doch gab
es zwischen diesen Pflegediensten nur wenige Kontakte. Das war insofern
bemerkenswert, weil gerade damals in zahlreichen neugegrindeten Sozial-
stationen wirkliche Pionierarbeit geleistet wurde und ein breiterer Erfah-
rungsaustausch Uber Organisations- und Finanzierungsfragen fir viele
andere neue Pflegedienste nitzlich gewesen wire.

Von dieser Entdeckung bis zur Idee, einen soichen Erfahrungsaustausch in
Gang zu setzen, war es dann nur noch ein kurzer Weg. Der Autor der
zitierten Broschure warb bei Freunden und Bekannten fiir die Verwirklichung
des Vorhabens und grindete mit ihnen einen Férderverein, den ,Verein zur
Forderung des Informationsdienstes FORUM SOZIALSTATION e. Vi Die
GrUndungsr_nl.tglleder brachten Sachverstand aus den Bereichen ambulante
Pflege, Medizin, Gesundheitswesen, Organisation und Journalismus ein.

Wir sahen unsere Position von Anfang an darin, Briicken zu schlagen — tber
Tragergrenzen und Uber regionale Grenzen hinweg. Und wir freuten und
freuen uns daruber, daB sowohl zahlreiche Caritas- und Diakoniestationen
als auch viele Sozialstationen des Deutschen Roten Kreuzes, der Arbeiter-
wohlfahrt und des Deutschen Paritatischen Wohlfahrtsverbandes diese
Absicht richtig zu bewerten wuBten und unsere Abonnenten wurden.

Auch bei anderen fand die Arbeit des Fordervereins ein positives Echo. Die
Anfragen von offiziellen Stellen, von Forschungsinstituten, von Studie-
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renden, von Politikern, von Tragerverbanden und nicht zuletzt von vielen
Mitarbeitern der Sozialstationen nahmen zu — wir antworteten, so gut wir
konnten. Eines Tages, so wurde uns bei der Beantwortung der Anfrageflut
bald deutlich, muBten wir hier zu einer anderen Arbeitstkonomie kommen.
So entstand die Idee, ein ,Informations-Archiv der Sozialstationen“ aufzu-
bauen; im Mai 1981 haben wir damit begonnen.

Und das sind die Aufgaben des ,informations-Archivs der Sozialstationen®,
abgekurzt INARSO genannt: Hier sollen Informationen und Daten gesam-
melt werden, um in aufbereiteter Form allen Interessierten zur Verfigung zu
stehen. Von Ende 1983 an soll das ,,Handbuch der Sozialstationen®
erscheinen, eine Loseblattsammiung, in der jede Sozialstation, die dies
mochte, mit Informationen vertreten sein kann. Um MiBverstéandnissen zu
begegnen: Fiir uns, die wir im Interesse der Sozialstationen arbeiten, ist bei
der \(/jVeitergabe aller Informationen ein umfassender Datenschutz selbstver-
standlich.

FORUM SOZIALSTATION lebt aus der Eigeninitiative. Da sitzen wir mit der
VIF in einem Boot. Das verbindet unser gemeinsames Tun sehr. Uber den
VIF-KongreB berichtete FORUM-SOZIALSTATION im Juni-Heft ausflinhriich.

FORUM
SOZIALSTATION

FORUM SOZIALSTATION
Wacholderweg 11
5205 St. Augustin 1
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Vereinigung
Integrations-Forderung
e.V.- VIF

Offene Integrationshilfen fiir Behinderte
Vorlesedienst fiir Blinde

Konzept — Arbeitsweise - Finanzierung

Die Idee gemeindenaher ambulanter Integrationshilfen in elnefhgrr?%%ﬁ%_
Offentlichkeit bekanntzumachen und einen Beitrag zur politisC \f/ar ain
setzung der erforderlichen gesetzlichen Regelungen zu 'e'St?%ns_Férde-
Hauptgrund fir die KongreBinitiative der Vereinigung Integratl A einen

rung (VIF). Die VIF seibst unterhalt seit nunmehr fast vier Jahrfet Gerade im
ambulanten Dienst, der gemeindenahe Integratlo.nshllfen leis ~ Jur Organi-
AnschluB an den KongreB erreichen uns immer wieder Anfraglg auch im
sation und Finanzierung solcher Dienste. Wir mdchten deshaD rstellung
Rahmen dieses Tagungsberichtes eine zusammenfassen_de a unserer
unseres Konzeptes, unserer Arbeitsweise und der‘FmanZIeruggrUCkSi chtigt
Dienste geben, in der vor allem auch neuere Entwuc_:klungen diesen Fragen
sind. Grundlegende und sehr ausfiihrliche Informationen zU dert ist, wer
enthélt unsere vor einem Jahr erschienene Broschiire ,Behin

Hilfe braucht, die weiterhin bei uns erhiltlich ist.

Die Ausgangssituation

.. inige Behin-
Die Anfange der VIF-ldee gehen auf das Jahr 1977 zurick, alstil,rr‘;gsich
derte und Mitarbeiter aus einem Miinchener Behindejr‘te.nze"(‘j empfundenen
zusammenfanden, um neue Wege aus der als unbefriedigen Beinrichtung
Heimsituation zu suchen. Das Leben und Arbeiten in der Grr?nzeichneti Die
war nach ihren Erfahrungen durch folgende Probleme ge'k?‘t in einem
Betroffenen lebten hier von der ubrigen Gesellsc.lj\aft. ls_olle |I-1nischef
anonym gewordenen Massenbetrieb. Der Preis fir die In tecan our sehr
Hinsicht beinahe perfekte Versorgung bestand darin, daB'mmen und auch
begrenzte Moglichkeiten hatte, sein Leben selbst“zu bestlmen Institutio-
Verantwortung flir das eigene Tun und Lassen zu ubernehﬂr‘rﬂ,"-'sSe alles
nelle Sachzwange waren oft wichtiger als individuelle Bedu ﬁenén hinweg.
wurde von oben geregeilt, oft genug liber die Kopfe der Betro
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Nachdem mehrere Versuche gescheitert waren, diese Situation innerhalb
des Zentrums selbst zu verandern — ein wie wir heute sehen ohnehin frag-
wirdiger Ansatz —, entstand der Gedanke, einen ambulanten Dienst zu
griinden, der nunmehr Hilfsbedirftigen ermdglichen sollte, auch auBerhalb
von Sondereinrichtungen zu leben, zu lernen und zu arbeiten. Denn Sonder-
einrichtungen, so war den Initiatoren klar geworden, bedeuten immer auch
eine Aussonderung der Betroffenen aus der Gesellschaft, und Institutionen
neigen im allgemeinen immer dazu, jene Eigendynamik zu entwickeln, deren
Probleme die Grinder der VIF im Behindertenzentrum erfahren hatten. Im
Laufe der Zeit entstand so das Konzept der VIF.

Das VIF-Konzept

Seit September 1978 arbeitet die VIF nunmehr als eingetragener und
gemeinnutziger Verein. Das urspriingliche Konzept hat sich dabei in seinen
Grundzugen bewahrt. Es hat sich jedoch zugleich als flexibel genug
erwiesen, um sich anhand der gesammelten Erfahrungen und in der
Konfrontation mit veranderten auBeren Bedingungen immer wieder fort-
zuentwickeln und umzugestalten.

Der im Grunde nicht véllig neue Kerngedanke dieses Konzeptes ist die
ambulante Hilfe und Pflege durch Laienhelfer Ambulant — d. h., die Hilfe soll
dort angeboten werden, wo der Hilfeempfinger selbst sie bendtigt. Nicht er
soll dorthin gehen miissen, wo es die erforderliche Hilfe gibt, sondern die
Hilfe soll zu ihm kommen: zu Hause, in der Schule, am Ausbildungsort, am
Arbeitsplatz, in der Freizeit. Nur so kénnen Menschen, die aufgrund kdrper-
licher oder anderer Einschrankungen auf Hilfe angewiesen sind, wirklich
normal, d. h. in die Gemeinschaft integriert leben. Hilfe in Sondereinrich-
tungen bedeutet ihrem Wesen nach immer ein gewisses MaB an Aussonde-
rung aus der Gesellschaft. Ambulante Hilfen sind inrem Wesen nach Hiifen
zur Integration.

Pflegefachkréfte sind aufgrund ihrer speziellen Ausbildung nicht nur verhilt-
_r_nsmaBng teyer, ihre Fachkenntnis verfiihrt sie dariiber hinaus haufig dazu,
Uber den Hilfeempfanger zu bestimmen. Sie glauben, am besten zu wissen,
was er braucht. Wer jahrelang mit einer kérperlichen Einschrankung
zurechtgekommen ist, ist im Unterschied zu kurzzeitig akut Pflegebediirf-
tigen Experte in Sachen seiner eigenen Pflege. Dies ist nach unseren Erfah-
rungen nur dort nicht der Fall, wo Uberbehiitung und Fremdbestimmung in
Institutionen im Laufe langer Jahre jede Eigenverantwortlichkeit verhindert
haben, oder dort, wo jemand erst seit sehr kurzer Zeit mit dem Problem der
Pflegebedadirftigkeit konfrontiert ist. Aber auch in diesen Fillen ist der Betrof-
fene meist nach einiger Zeit der Beratung und Anleitung am besten in der
Lage, seine individuellen Pflegeerfordernisse zu bestimmen.

Aus diesem Grund ist VIF-Hilfe grundsétzlich Laienhilfe: Die von uns einge-
setzten oder durch uns vermittelten Helfer besitzen keinerlei Spezialausbil-
dung in Sachen Pflege. Sie erhalten eine kurze Einweisung in aligemeine
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Fﬁegetechniken und lernen dann am Einsatzort die besonderen Erforder-
nisse kennen, indem sie entweder einen anderen Helfer begleiten, der dort

scn;}n tatig ist, oder einfach durch die Anleitung des Hilfeempfangers
selbst.

Aufgrund unserer bisherigen Erfahrungen liberlassen wir die Einweisung der
Helfer so weit wie moglich dem Hilfeempfanger selbst, weil sich so am
besten gewahrieisten 1aBt, daB die Hilfen an seinen individuellen Bedurf-
nissen und Wiinschen ausgerichtet sind. Langfristig gesehen halten wir es
nicht fir sinnvoll, daB die Sozialarbeiter der VIF immer neue Helfergenera-
tionen in den Umgang mit Pflegebedurftigen einfuhren. Weitaus besser ist
es, die Hilfeempfanger selbst, wo notig, in die Anleitung von Helfern und den
Umgang mit ihnen einzuweisen, sodaB sie diese Aufgabe eigenstandig uber-

nehmen konnen. Hierin konnte ein Stiick wirklich emanzipatorischer Sozial-
arbeit liegen.

Die Helfer der VIF sind Zivildienstleistende sowie Praktikanten und Prakti-
kantinnen, die ein Freiwilliges Soziales Jahr leisten oder die sichin der
Ausbildung zu Sozialberufen befinden. Dariiber hinaus sind seit der Grun-_
dung des VIF-Hilfsdienstes in zunehmender Zahl auch Helfer eingesetzt, die
ehrenamtlich oder gegen eine geringe Aufwandsentschadigund bereltsmd,
Betreuungsaufgaben zu iibernehmen. In jingerer Zeit sind in wachsggoeénM
MaBe auch bezahlte Helfer tétig, die fur ein Stundenentgelt von 52 S/ op
arbeiten. Dies steht im Zusammenhang mit neueren Entwickiungen, dur

die sich das VIF-Konzept erheblich verandert.

o . bei
Das urspriingliche Konzept war auf d rwiegenden Einsatz von fest -
der VIF beschiftigten Halfern (Zivildigpmsvt(l)eiste%den und Pr?'ﬁ“ka”}'””e."/
en) zugeschnitten. Diese Helfer erhielten eine verhéltnismaﬁlg um atmlg'ane
reiche Anleitung durch die Sozialarbeiter des VIF-Teams, ihre DleqtS ﬁ sma-
wurden ausschlieBlich von diesen erstelit und die gesamte V-Sarwad:s %IF—
Bige und finanzielle Abwicklung der Hilfeleistungen erfolgte -u%erproblem-
Biiro. Es hat sich gezeigt, daB diese Verfahrensweise erhebliché o durch
quellen beinhaltet. Waren die Initiatoren der VIF davon au.sgeganlgrerﬁdbe-
die Griindung eines ambulanten Dienstes die institution_a"SIeE[t%urch statio-
stimmung und die Unterdriickung von Eigenverantwortllchk_eI ipen Mangel
nare Einrichtungen zu vermeiden, so begannen sich eben dl%se, <chufen
auch bei uns zu zeigen: wir koordinierten, wir verwalteten un Mritét -
Abhangigkeiten, untergruben Eigeninitiative und ftirde.rten Pa?Sthieﬂ deren
Seiten der Betroffenen. Wir sahen uns mit einer Situation kOTEi ronwir ein
absurde Perspektive sich in die Frage fassen lieB: Wwann werden
ambulantes Heim*“?

Der einzige Weg aus dieser Tendenz zunehmender lnSt'tUtlon%Ugl?r;l\Jr?\gr
bestand darin, daB wir begannen, uns iiberfllissig Zu m.achg!'h wir als

dies mdglich war. So entstand eine neue Vorgehenswelse, r:ei)rtes Service-
JVermittlungsmodell“ bezeichnen. Wir bieten kein WO".‘.Igesc ﬂ ur noch
paket mehr an, sondern wir gehen zunehmend dazu iber, Hilfen n ch 2
vermitteln. Ein Beispiel mag dies verdeutlichen:
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Eine Studentin meldet sich bei uns, die fiir eine angemessene Bezahlung
bereit ist, praktische und pflegerische Hilfen zu leisten. Sie hat dafiir an
bestimmten Wochentagen jeweils einige Stunden Zeit. In einem Vorstel-
lungsgesprach lernen wir sie persdnlich kennen und kénnen ein Bild davon
gewinnen, welche Tatigkeiten nach ihren Wiinschen und Fahigkeiten fir sie
infrage kommen. Zugleich wissen wir, daB jemand Bedarf an Hilfen hat, die
sie leisten konnte. Wir vermitteln den Kontakt zwischen beiden, und wenn
sie sich einig werden, stimmen sie die Einsatzzeiten selbst ab und erledigen
die Bezahlung unter sich.

Dieses Beispiel schildert den — in einigen Fallen bereits praktizierten — |deal-
fall des Vermittlungsmodells. Zwischen diesem und der herkommlichen
Vorgehensweise gibt es je nach Situation zahlreiche individuelle Abstu-
fungen. Der in diesem Modell vorgesehene Einsatz von bezahlten selbstan-
digen Helfern stellt auch einen Weg dar, um Engpassen in unserer perso-
nellen Ausstattung zu begegnen, die sich durch die zunehmend restriktive
Zivildienstpolitik der Bundesregierung ergeben. Durch das Vermittlungs-
modell wandeit sich die VIF von einem Dienst, der Helfer bereitstellt, zu
einer Stelle, die Hilfesuchende und Hilfswillige einander nur noch vermittelt.

Ein wesentliches Hindernis in der praktischen Umsetzung des Vermittiungs-
m_ode||s bilden haufig die Regelungen der 6ffentlichen Kostentrdger, die fur
die Bezahlung der Hilfeleistungen aufkommen miissen. Diese weigern sich
in vielen Fallen, die erforderlichen Betrage direkt an den Hilffeempfianger
auszuzahlen und bestehen darauf, ihnre Zahlungen an eine Organisation wie
die VIF zu leisten, obwohl der damit verbundene Verwaltungsaufwand im
Bereich eines ambulanten Dienstes zusitziiche Kosten verursacht, die oft

genug durch ZuschuBleistungen der gleichen Sozialbehdrde an die Dienste
gedeckt werden miissen.

Weitere Sch_wue(igkeiten_'fijr das Vermittlungsmodell ergeben sich dann,
wenn anh ein Hilfeempféanger nicht in der L.age sieht, die finanziellen Ange-
legenheiten selbst zu regeln. Anspruchsrichtlinien, Antragswesen und
Zahlungsabwucklung erfordern oft genug umfangreiche Kenntnisse, groBen
Energieaufwand und erhebliche Durchsetzungskraft. Wo ein Betroffener
alleine nicht zurechtkommt, greifen die Sozialarbeiter der VIF helfend ein.
Wenn maoglich versuchen wir aber auch, gegenseitige Beratung und Unter-
stiitzung zwischen Betroffenen zu vermitteln.

In Zukunft wird ein Schwerpunkt unserer Arbeit darin bestehen, durch
gezielte Beratungs- und Trainingsangebote behinderten Menschen selbst
die Kenntnisse und Fahigkeiten zu vermittein, die erforderlich sind, um
Helfer anzuwerben, auszuwahlen und anzuleiten und die entsprechenden
Finanzierungsfragen zu regeln. So kénnten sie, obwonhl auf Hilfe angewiesen,
unabhéngiger von Organisationen werden, die solche Hilfe anbieten.

Wir wollen uns Uberflissig machen, wo immer es geht. Wir wollen unter-
stiitzen, beraten und Starthilfen geben, aber es kann nicht unsere Absicht
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sein, neue Abhangigkeiten zu schaffen. Wir wollen Selbstandigkeit und
autonomes Leben ermdglichen und Anregungen dazu geben, aber wir
wollen andererseits auch keinen Zwang und keinen Leistungsdruck in
dieser Richtung ausiiben: Wer voriibergehend oder dauerhaft von auBlen
arganisierte Hilfe benotigt, soll diese weiterhin erhalten.

Aus diesem Grund wird es auch weiterhin einen VIF-Hilfsdienst im
herkdommlichen Sinn geben. Wir werden - so weit diese verfiigbar sind -
auch weiterhin Zivildienstieistende und Praktikanten/-innen beschéftigen,
die von uns angeleitet und eingesetzt werden. Manche Hilfeempfanger sind
ber_elt, einen groBen Teil der Helferanleitung und der Dienstplanung selbst
2u Ubernehmen, manche machen sich nach einiger Zeit mehr und mehr
unabhangig, indem sie unser Vermittlungsmodell in Anspruch nehmen oder
eigenstandig Helfer suchen. Dadurch werden bei uns Kapazitaten frei, die
wir dort einsetzen kénnen, wo sie dringend benétigt werden. Denn die Zahl
der Anfragen nach ambulanter Hilfe wichst stindig. Je mehr wir uns im
einzelnen Fall iiberfliissig machen, umso mehr kénnen wir immer wieder
von neuem dort helfen, wo diese Hilfe gebraucht wird.

Wer aufgrund einer kdrperlichen oder anderen Einschrankung auf Hilfe .
angewiesen ist, hat in einem sozialen Gemeinwesen einen Anspf¥jCh d?rau ’
diese Hilfe zu erhalten. Diese Hilfe stellt kein Almosen dar und kein "tgueiens
Werk", sondern sie muB selbstverstandlich sein. Sie muB so gestaltet sein,
wie der Betreffende dies will und braucht, und sie muB dort angebotender
werden, wo er sie will und braucht. Wird ihm diese Hilfe vorenthalten o'ten
wird er durch einseitige Hilfsangebote in seinen EntfaltunS-lS“"OQ"Chk(,?tI
beschrénkt, so bedeutet dies eine Behinderung durch die Gesellschaft.

Das Individuum mag gewissen kérperlichen, geistigen oder seelischen
Einschrénkungen unterworfen sein. Behindert wird jemand erst dadurch,

daB die Gemeinschaft ihm die erforderliche Hilfe, auf die er ein Recht hat,
verweigert.

Organisation

Der Vereinsvorstand

Die VIF ist ein eingetragener, gemeinniitziger Verein. Y thm gehoren an:

setzt sich laut Satzung aus sieben Mitgliedern zusamme

E!n Vertreter des Innendienst-Teams

Ein Vertreter der Hilfeempfanger

Ein Vertreter der Helfer

Meh(ere Vereinsmitglieder, die nicht unmittelbar an der a
beteiligt sind.

Iitaglichen Arbeit

Durch diese Zusammensetzung des Vorstandes soll einerseits erréal?tgtweise
werden, daB im Sinne einer kooperativen und demokratischen Ar eB

alle VIF-Beteiligten an wichtigen Entscheidungen mitwirken, un av.
zugleich durch die Mitarbeit von vier , heutralen Vereinsmltghedern ein
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Gegengewicht zur Alltagsroutine und zu internen interessengegensatzen
derjenigen Vorstandsmitglieder besteht, die unmittelbar vom Arbeitsalltag
der VIF betroffen sind.

Der Vorstand tagt etwa zweimal im Monat in gemeinsamen Sitzungen mit
dem Innendienst-Team, an denen nach Wunsch auch andere Interessenten
teilnehmen konnen. Damit stellt der Vorstand keine abgehobene Uber-
Instanz dar, die alles bestimmt und auf die Verantwortung abgewéizt werden
kann. Vielmehr finden offene und kooperative Beratungen statt, in denen
anstehende Fragestellungen gemeinsam besprochen werden. Formelle
Beschlisse des Vorstandes sind selten.

Das Kurat_orium des Vereins iiberwacht unter fachlichen, rechtlichen und
wirtschaftlichen Gesichtspunkten die Tatigkeit von Team und Vorstand und
steht ihnen beratend zur Seite. Ihm gehdren an:

Hei'nz Huber (Amtsrat, Stadtsteueramt Miinchen)
Dr. jur. Gerhard Ig| (Max-Planck-Institut fiir internationales und auslan-
' disches Sozialrecht)
Prof. Dr. Heiner Keupp (Abteilung fiir Sozialpsychologie der Universitét
o . Minchen)

Christian Pfeiffer (Assistent am Institut fiir Jugendstrafrecht der
Universitat Minchen)

Prof. Dr. Otto Speck  (Vizeprisident der Universitat Miinchen,
Geschéftsfiihrender Vorstand des Instituts fiir
Sonderpadagogik)

Das‘ Innendlenst-Team der VIF besteht aus zwei Sozialarbeiterinnen, einem
Sozualar_belter, einer wechselnden Zahl von bis zu drei Fachhochschulprakti-
kanten/innen, einer Verwaltungsleiterin und einer Halbtags-Mitarbeiterin im
Bereich Verwaltung. (Zur Vereinfachung - und aus Mehrheitsgriinden -

werden im Folgenden nur die weiblichen Funktionsbezeichnungen
verwendet).

Die Sozialarbeiterinnen sind jeweils Ansprechpartner fiir eine Gruppe von
etwa zwolf fest bei der VIF beschaftigten Helfern (Zivildienstleistenden und
Praktlkantln.nen. im AuBendienst) sowie von diesen Helfern betreuten
Personen. Sie sind fiir die Dienstplangestaltung verantwortlich, fiilhren regel-
maéBige Helferbesprechungen durch und iibernehmen gelegentlich selbst
Hilfseinsdtze, wobei sie die jeweilige Situation kennenlernen.

Alle Sozialarbeiterinnen geben Rat in persénlichen, rechtlichen, finanziellen
und sonstigen mit Behinderungen zusammenhingenden Angelegenheiten.
Im Rahmen des oben bereits beschriebenen Vermittlungsmodells iiber-
nehmen sie die anfallenden Koordinationsaufgaben: Sie vermitteln Helfer,
die dann eigenstandig von den Hilfeempfingern angeleitet und bezahlt
werden, sie geben entsprechende Beratung oder vermittein Rat und Hilfe
unter Betroffenen.
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Neben diesen Tatigkeiten in den Bereichen Helferanleitung, Helfervermitt-
lung, Dienstkoordination und allgemeiner Beratung libernimmt jede Sozial-
arbeiterin Aufgaben aus einem libergreifenden Arbeitsgebiet. Diese
Bereiche entstanden nach und nach, um die Koordination der alltdglichen
Arbeit zu verbessern. Die jeweils von einem Team-Mitglied wahrgenom-
menen (bergreifenden Aufgabengebiete sind:

1. Offentlichkeitsarbeit, AuBenvertretung.

2. Fortbildung von Helfern und Mitarbeitern, Dokumentation und Beratung
uber Rehabilitation und technische Hilfsmittel.

3. Bedarfsplanung und Anwerbung von Helfern, Gesamtkoordination der
Hilfseinsétze und der Dienstpline (gruppeniibergreifend).

Zum umfangreichen Arbeitsgebiet der beiden Mitarbeiterinnen in der
Verwaltung gehoren folgende Aufgaben:

Verwaltung: Rechnungswesen, Mahnwesen, Abrechnung der ge|e_'S_t|<_9ten
Einsitze, Buchhaltung, Verwaltungskorrespondenz, Zt')‘f' o
dienstverwaltung, Informationserfassung, Schnftguta age,
Terminkoordination, Einkauf, Posteingang, Vereins-
sekretariat.

Finanzen: Finanzierungsplanung, Entscheidung Uber Ausgaben,
Nachwesis iiber die Verwendung der Finanzmittel, fianzielle
Mitverantwortung fiir die AuBenvertretung.

Personaiwesen.

Finanzierung

Ein soziales Finanzierungskonzept fiir ambulante Dienste setzt vg;?tlili%h%ﬁ
den Hilfeempfanger, der meist auf Dauer Hilfe in betrachtllche'rfll\lso dic
Umfang benétigt, nicht die vollen Kosten des Dienstes treffen: O tung
Kosten fiir die Helfer in engerem Sinne, Kosten fiir B_uro,_He”e(';ar", VIE weit-
Verwaltung etc. Daher werden die Regiekosten im Hllfs_dlenstT ‘(ladurch
gehend durch &ffentliche Zuschiisse und zu einem geringen etl'v hiedrige
Eigenmittel des Vereins (Spenden) gedeckt. Nur so ist der reli/ll e aglich
Stundensatz zu halten, der seit drei Jahren unverandert 5-DM 2

einer Pauschale von 3,50 DM je Anfahrt betragt.

Die folgenden Tabellen geben einen Einblick in die Zusammensetzung von
Kosten und Einnahmen im VIF-Hilfsdienst:
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Die starke Abhangigkeit der VIF von offentlichen Zuschiissen bringt gele-
gentlich erhebliche Schwierigkeiten mit sich. So kam es etwa im Herbst
vergangenen Jahres zwischen der VIF und dem Bundesamt fiir den Zivil-
dienst zu einer Kontroverse um die Kriterien fiir die Forderung ,Mobiler
Sozialer Hilfsdienste" und der ,Individuellen Schwerstbehindertenbe-
treuung”. Die Richtlinien des Bundesamtes erforderten eine sachferne and
nicht mit der Praxis ambulanter Dienste zu vereinbarende Trennung beider
Bereiche. Da das Bundesamt nicht zu einer eindeutigen und praxisgereCh'

ten Regelung gefunden hat, wurden fallige ZuschuBleistungen in erheb-
lichem Umfang lange Zeit zuriickgehalten.

Im Zuge der aligemeinen Kiirzungen im Sozialbereich sind auch fiir di¢
Zukunft betrachtliche Probleme zu erwarten. Da ambulante Hilfsdienste
noch bej weitem nicht in ausreichendem MaBe durch entsprechende s-
gesetzliche Regelungen abgesichert sind, werden oft aufwendige Antrag
verfahren erforderlich. Die Richtlinien, nach denen einzelne ZUSChUSSErfor_
vergeben werden, stehen oft im Widerspruch zueinander und zu den den
dernissen ambulanter Dienste. Die Anspruchsgrundlagen gegenuber
verschiedenen Geldgebern erfordern eine praxisferne und nicht seltﬁgng
wenig sinnvolle Aufgliederung der Dienstleistungen nach Art und U™

der Hiife und nach Griinden der jeweiligen Hilfsbediirftigkeit.

Das komplizierte Antra d die aufwendi eise
gswesen und die aufwendigen Nachw! uf-
Verwendung der gewahrten Mittel verursachen begtréchtlichen Afbe.'rfzerll
wand und die SO entstehenden Personalkosten verzehren bereits el rhalten
n'ct}t unerheblichen Teijl der erhaltenen Zuschiisse. Dariiber hinaus ?-\t das
sO Verwaltungserfordernigse im Bereich des Hilfsdienstes ein Gewlc sich
nach der ursprunglichen Konzeption vermieden werden sollte, da -efungen
gﬂg‘:ﬁﬁ{naﬁ hinderlich ayf den Bereich der tatsichlichen Dienst/€®s

b, . urch-
Das &ffentliche Eintreten der VIF fiir die politische und admi"is”a't'vge e
selzung weniger behindernder Regelungen und einer Gesetzgebur;ahtef
das erwiesenermaBen hymane und kostengiinstige Konzept a”."buau i
Dienste begunstigt, statt es zu beeintrdchtigen, stoBt gelegl‘«""t“Ch a
tische Empfindlichkeiten pei den zustandigen Stelien - im Grunde ﬁ
denn je mehr die Kostenregelungen den praktischen ErfordernisS®’ sqauf-
ambulanten Diensten entsprechen wiirden, umso weniger Ve alt?"r

wand wire erforderlich, ynd umso mehr tatsachliche Hilfe konnte u

. ' penso
dleiche Geld geleistet werden - und zwar bei Amtern und Behorden ©
wie bej den Diensten.

Wir haben die Arbeitsstunden nicht gezéhlt, die wir allein damit zubf'ggfr{;é_
die geleisteten Einsatzzejten nach dem jeweiligen Grund der H|Ifsbe z

keit ung der Art der geleisteten Hilfe zu untergliedern. Denn wéahren™ <=

die morgendliche Begjeitung eines Studenten in die Hochschule beZUt am
sChuBt wird, 9ibt es keine solchen Finanzhilfen, wenn derselbe Studen
Abeng zy einer Kultyureljen Veranstaltung begleitet werden mochte-
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Die VIF fordert seit jeher, daB allein die Tatsache der Hilfsbedirftigkeit
ausschlaggebend sein sollte und nicht die jeweilige Ursache der Hilfsbediirf-
tigkeit und die Art der Hilfe. Wir fordern auch, da3 die unterschiedlichen
Zustandigkeiten verschiedener ZuschuBgeber zusammengefaBt werden,
um die Finanzierung der erforderlichen Hilfen zu vereinfachen. SchlieBlich
fordern wir eine eindeutige gesetzliche Grundlage zur finanziellen Absiche-
rung ambulanter Dienste. Die Forderung dieser Dienste muBB mehr als eine
freiwillige Leistung von ZuschuBgebern darstellen. Erforderlich waren die
Schaffung einer Pflegekostenversicherung sowie langfristige Zuverlassigkeit
und Uberschaubarkeit in der Bezuschussung der Dienste.

Wer Hilfe braucht, hat ein Recht darauf, diese Hilfe zu erhalten, und die
Gewahrung der erforderlichen finanziellen Unterstiitzung darf nicht in das
Ermessen von Amtern gestelit werden, die sie heute gewahren und
morgen wieder entziehen konnen.

Wem hilft die VIF?

in der Broschiire ,,Behindert ist, wer Hilfe braucht®, wurde fiir das Jahr 1980
detailliert Auskunft zu dieser Frage gegeben. Sehr ausfiihrliches Material
hierzu wird auch der Bericht der VIF-Begleitforschung enthalten, die im
Auft_rag Qes Bundesministeriums fiir Jugend, Familie und Gesundheit am
Institut fir Sonderpéddagogik der Universitat Miinchen durchgefiihrt wurde.
Der Bericht wird 1983 erscheinen. So mogen an dieser Stelle einige ganz
generelle Feststellungen geniigen:

VIF-Hilfe nehmen Personen jedes Alters, jeglicher Art korperlicher (z. T. auch
geistiger und psychischer) Einschrankungen und verschiedenster sozialer
Schichten in Anspruch. VIF-Hilfe wird ambulant in allen Lebensbereichen
geleistet: Familie, Ausbildung, Beruf, Freizeit. VIF-Hilfe reicht von gelegent-
lichen stundenweisen Dienstleistungen bis zur regelmaBigen Dauerbe-
treuung rund um die Uhr.

Das Schwergewicht liegt im Bereich langfristiger und dauerhafter Hilfsbe-
dirftigkeit (amtsdeutsch: Behinderte und Langzeitkranke), also dort, wo die
bisherigen ambulanten Dienste von Sozialstationen und Nachbarschafts-
hilfen bei weitem nicht in ausreichendem MaBe tétig sind: Die meisten
ambulanten Hilfs- und Pflegedienste in der Bundesrepublik bieten ihre
Dienste im Prinzip auch fir diesen Personenkreis an, aber vorwiegend nur
fur einen begrenzten Zeitraum (z. B. bis zu drei Monaten) oder mit sehr
begrenztem Zeitaufwand (z. B. zwei Stunden téglich), was fiir Menschen mit
langandauerndem und zeitintensivem Hilfsbedarf als Alternative zum Pflege-
heim sehr oft nicht ausreicht. Wir meinen, daB langfristige und zeitintensive
Hilfe bald zu einer allgemein anerkannten Aufgabe ambulanter Dienste
werden muB. DaB die Verwirklichung dieser Konzeption mdglich ist, haben
die Erfahrungen der VIF und mittlerweile auch anderer ambulanter Dienste

gezeigt.
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Forschungsbericht ,,Offene Integrationsforderung
Behinderter*

Im Auftrag und mit Unterstiitzung des Bundesministeriums fur Jugend,
Familie und Gesundheit fuihrt das Institut flir Sonderpadagogik der Univer-

sitat Miinchen ein Forschungsprojekt durch, das sich in zwei Teilprojekte
gliedert:

i i i i i hender
Teilprojekt I befaBt sich mit der Zusammenstellung bereits bestehe
Literatur zur ambulanten Integrationshiife fiir Menschen mit kohrpgfI:]ChzelT
und geistigen Einschrankungen und mit einer ausfiihrlichen Erhebung

den Moglichkeiten und Erfahrungen bestehender Dienste in diesem
Bereich.

Teilprojekt Il besteht in einer wissenschaftlichen Begleituntersuchung zum

ambulanten VIF-Hilfsdienst. Die AbschluBberichte beider Teilprojekte wer-
den 1983 erscheinen.

VIF-Vorlesedienst

Neben dem ambulanten Hilfsdienst, dessen Arbeit im Z?Sﬁtmm?g:;%rl‘,?die
dieses KongreBberichtes naturgemaB im Vordergrund s ﬁ 'der bundesweit
VIF auch einen Vorlesedienst fiir Blinde und Sehbehinde z’n Stfentliche
und Uber die Landesgrenzen hinaus Hilfe leistet, und dess

; i t beige-
Fopularitat wesentlich zum Bekanntheitsgrad der VIF insgesamt beig
tragen hat.

r
Der VIF-Vorlesedienst versteht sich als Ergdnzung zum Al_rl%%%?;r?s‘ie_
herkdmmlichen Hérbiichereien und wissenschaftlichen deer bestimmte
Wihrend diese in ihrem Angebot auf gangige Literatur of individuellen
Textarten beschrankt sind, liest der VIF—VorIesedlenst_ alque Werke ebenso
Wunsch jede Art von Texten. Dazu gehdren belle’(rlstlrs];ci:ﬂen kurz: alles an
wie Unterrichtsmanuskripte, Fachliteratur und Zeitsc Bredaf‘,f braucht.
Geschriebenem, das jemand fiir seinen individuellen

5 einiger Zeit
Der Kunde sendet die gewiinschten Texte ein und erha;tert]?ecnhzurij%k. Der
eine entsprechende Anzahl besprochener Tonbarl_t_jCI,aS’h Versandspesen fiir
Preis betragt je 90-Minuten-Cassette DM 7,50 zuzugd gassetten selbst
die Rucksendung der Schriftstiicke und Biicher; die
werden portofrei als Blindensendung befordert.

renamtlich fiir
Die Leser sind Mitburger, die sich bereitgefun'den_hﬁbﬁrkﬁ;itsauﬂagen_
Blinde vorzulesen, sowie Jugendliche mit gencpthc ?13 vermittelt, der es
Letztere werden durch den Verein ,Briicke e. V. angtrafe“ zur Aufgabe
sich unter dem Motto ,Gemeinniitzige Arbeit statt eeignete Einrichtungen
gemacht hat, straffallig gewordene Jugendliche ar_l_tg ceiten ihren Arbeits-
zu vermitteln, in denen sie durch sozial sinnvolle Tatig
auflagen nachkommen konnen.
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Fur das Vorlesen stehen zehn Kabinen mit Tonbandgeraten zur Verfigung.
In wachsender Zahl nehmen ehrenamtliche Leser auch Blicher und Leer-
cassetten mit nach Hause, um dort mit Hilfe eines eigenen oder von der VIF
entliehenen Cassettenrecorders zu lesen.

In der Organisation des Vorlesedienstes, der Betreuung von Kunden und
Lesern sowie der technischen Wartung der Geréte sind eine Sozialarbeiterin
(halbtags), eine Praktikantin des Freiwilligen Sozialen Jahres und zwei Zivil-
dienstleistende beschéftigt. Die Praktikantin und die Zivildienstleistenden
lesen auch selbst kurzfristig dringend bendtigte Texte auf Cassetten und
tibernehmen darliber hinaus Einsdtze im Rahmen des VIF-Hilfsdienstes.

An der Finanzierung des Vorlesedienstes sind das Landesversorgungsamt
Miinchen und der Bezirk Oberbayern beteiligt. Einige Zahlen mdgen diese
Darstellung des VIF-Vorlesedienstes abrunden:

Aus der Statistik des VIF-Vorlesedienstes
(1. 7.1981 - 30. 6. 1982)

insgesamt im Monatsdurchschnitt
Auftragseingang 687 57
Gelesene Stunden 8380 698

Der durchschnittliche Auftragsumfang belief sich in diesem Zeitraum auf ca.
8 Cassetten (C-90). Obwohl der Cassettenpreis mit DM 7,50 auBerst knapp
kalkuliert ist, bedeutet dies einen durchschnittlichen Preis von DM 60,- pro
Auftrag — Portokosten nicht gerechnet.

So kann auch das preisgiinstige Angebot des VIF-Vorlesedienstes letzlich

nicht das Problem beseitigen, daB Blinde immer noch erheblich mehr fir
Literatur bezahlen miissen als sehende Mitbiirger.

273



Projektidee: Aktion
Autonom Leben

Die amerikanische Independent-Living-Bewegung dirfte wohl eines der
faszinierendsten Konzepte sein, die auf der Tagung vorgestellt wurden. Weit
mehr als in den hierzulande gangigen Integrationskonzepten spielt in dieser
Bewegung der Gedanke der Selbstbestimmung und Selbstverantwortung
behinderter Menschen eine entscheidende Rolle. Wir haben versucht,
dieses zentrale Element der Independent-Living-ldee dadurch einzufangen,
daB wir ,Independent Living* mit ,Autonom Leben® iibersetzten.

Die Faszination des Independent-Living-Gedankens legt die Frage nahe, wie
sich eine solche Konzeption auf europaische und speziell auf bundes-
deutsche Verhaltnisse Ubertragen lieBe. August Ruggeberg hat sich
zusammen mit einigen Freunden besonders intensiv mit dieser Frage aus-
einandergesetzt und eine bereits sehr weit gediehene Projektidee hierzu
formuliert, die wir im folgenden vorstellen wollen:

Aktion Autonom Leben

Ein internationales Modeliprojekt zum Aufbau und zur Verbreitung
von Centers for independent Living in der Bundesrepublik Deut-
schland - Internationales Austausch-und Multiplikatorenprogramm
von und fiir Behinderte.

Zusammenfassung

Das Konzept der Aktion Autonom Leben (AAL) wurde von Behinderten und

befreundeten Experten aus der Bundesrepublik Deutschland, aus England,

Schweden und den USA am Rande der internationalen Tagung Leben,

Eern_e?{tArbeiten in der Gemeinschaft — Miinchen, M&rz 1982 - entwickelt.
s sieht vor:

@ Bildung eines Teams von einigen erfahrenen Behinderten mit zusatz-
lichen Planstellen fiir eine nationale Koordinationszentrale.

@ Etwa 6-monatige intensive Mitarbeit dieser Kollegen.in befreundeten
Centers for Independent Living (USA) - praktisché Arbeit und Management.
® AnschlieBender Aufbau der ersten Centers for Independent Living in der
Bundesrepublik.

Erforderliche Starthilfe: Es miiBten die 6-monatigen S,"Udie”a”fe”tha”e in
den USA finanziert werden; ferner wire fur die anschlieBende Aufbauphase
von ca. 18 Monaten je Center das Gehalt der jokalen Projektleiter aufzu-
bringen.
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Personen, die sich flir die Mitarbeit an der Verwirklichung dieser ldee inte-
ressieren, konnen iber die Vereinigung Integrations-Forderung mit dem
Autor der nachstehenden Projektskizze Kontakt aufnehmen.

August Riggeberg — Miinchen im Juli 1982

Projektbeschreibung

1. Vorbemerkungen

Das vorliegende Papier stellt eine erste Fassung der Projektidee dar. Es ist
gedacht als Grundlage fiir Diskussionen mit befreundeten Behinderten,
Experten und Organisationen im In- und Ausland. Der Autor wére allen
Lesern, die an der Ubertragung des Independent-Living-Gedankens nach
Europa arbeiten mochten, fir kritische Anregungen zu diesem Projekt-
vorschlag sehr dankbar.

Im Rahmen einer Uberschaubar zu haltenden Projektbeschreibung knnen
die umfangreichen praktischen Erfahrungen und wissenschaftlichen Unter-
suchungsergebnisse nur sehr knapp beriihrt werden, die der (s.u., 3.)
»Situationsanalyse: Gemeindenahe Hilfen fiir Integration Behinderter*
zugrunde liegen. Wir verweisen insofern auf die angefiihrte Literatur und
kdnnen bei Bedarf ausfiihrlicher zu Einzelfragen Stellung nehmen.

2. Einige Grqndprinzipien der (Selbst-)Hilfe zur autonomen Lebens-
fihrung Behinderter als gleichberechtigte Mitbiirger.

Chancengleichheit fiir Behinderte erfordert (u.a.) insbesondere:

® Gleiches Recht auf Freiziigigkeit hinsichtlich Wohnung und Mobilitét.
® Gleiches Recht auf Zugang zum allgemeinen Angebot vorschulischer,
schulischer und beruflicher (Aus-)Bildungseinrichtungen.

® Gleiches Recht auf Arbeit im Sinne gleicher Chancen am allgemeinen
Arbeitsmarkt.

o Spezielle Anrechte‘auf notwendige bauliche, technische und person-
liche Planungen und H.|Ifen bzw. rechtliche und finanzielle Absicherung der
(oben genannten) Gleichberechtigungsgrundsitze.

® Mitbestimmung der Betroffenen beim Umfang und weitestmogliche
Selbstbestimmung der Art und Durchfiihrung solcher Hilfen, speziell im
personlichen Bereich, insbesondere das

® Recht auf angemessene Hilfen nicht nur mit dem Ziel der sozialen Inte-
gration, sondern unter Wahrung von sozialer Integration als vorrangigem
Arbeitsprinzip jeder Hilfe. (Vergl. AbschiuBresolutionen der Tagung).

3. Situat_ionsanalyse und Erfahrungen: Gemeindenahe Hilfen zur
integration

Generell muB fir viele Lander noch ein eindeutiges Uberwiegen, ja —
gemessen an der Alltagspraxis - sogar ein politisch-moralischer Vorrang
ausgliedernder Spezialbetreuung Behinderter in GroBzentren und Sonder-
einrichtungen mit Ghettocharakter konstatiert werden.
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Menschlich und volkswirtschaftlich sehr erfolgreiche Projekte gemeinde-
naher Hilfe und Pflege — etwa Crossroads Care Attendant Schemes oder
die ambulante Betreuung schwerstbehinderter Atemgelahmter in England
(vergl. die Referate von Osborne, Cavendish, Spencer und Witworth) oder
die Arbeit des ambulanten VIF-Hilfsdienstes (vergl. die Broschire ,Behin-
dert ist, wer Hilfe braucht* sowie das Tagungsreferat von Claus Fussek)
haben zwar DiskussionsanstéBe fiir die 6ffentliche Diskussion geliefert, aber

nur fir eine sehr begrenzte Anzahl von Betroffenen eine echte Alternative
zur Absonderung geschaffen.

Fiir die Bundesrepublik und andere Lander ist daher ein Multiplikatorenpro-
gramm zur Verbreitung gemeindenaher Hilfs-, Pflege- und Beratungsange-
bote dringlich aktuell. Aus den bisherigen Modellerfahrungen und aus
wissenschaftlichen Untersuchungen (Riiggeberg 1983) lassen snc_h die
Versorgungsengpasse sowie Mdglichkeiten und Schwierigkeiten inrer Uber-
windung folgendermaBen zusammenfassen:

3.1. Genereller Mangel an gemeindenaher Hilfe und Pflege

Nachfrage nach und Angebot an ambulanten Pflege- und Hilfsdiensten sind
in den legtzten Jahren stgtig gewachsen, z. B. ablesbar an der anahl V(;)r?bis
Sozialstationen mit jéhrlichen Zuwachsraten in der GroBendqr nungr:/ihrer
21 25%. Neben der voriibergehenden Akutkrankenpflege, Ai€ WEBZT M55
hohen Wirtschaftlichkeit mittlerweile auch als RVO-Leistung 80t =5
nimmt die langerfristige ambulante Betreuung 'nZ_W'SChen e'ﬂf r bleibt, ob
bedeutsamen Anteil ein (Riiggeberg 1983), wobei vorerst un'tteilerend (in
diese langerfristigen Betreuungen kontinuierlich oder intermi

akuten Bedarfsphasen) stattfinden.

Tagliche Praxiserfahrung 148t auf ein Uberwiegen der mtermlgﬁ:%?gﬁ?ilfe-
Betreuung schiieBen; die kontinuierliche Dauerbetreuung |l3mreich stellt nach
bedurftiger Personen im hauslichen und auBerhaU‘S“C,hel.n h: Dauerbe-

wie vor ein schwer |dsbares Problem dar. Die kontlnuler1l0~ 5 Stunden erfor-
treuung wird schier unerreichbar, falls Hilfe fur mehr alsd oder am Wochen-
degich ist, speziell am friihen Morgen, am spaten Aben

ende.

it aini ichnende
Diese Struktur des Betreuungsangebotes zeitigt €ini9e bezel
Konsequenzen:

@® Die Alterslastigkeit des ,Klientels* ambulanter Hilfs d i‘j’rrf‘ggpefll,ege?ggenn:;e_'
Infolge Altersgebrechlichkeit leicht oder maBig h"febeaus Behinderte” —
60 Jahre und alter — machen rund 80 % der Betrc_a_utenberg 1083).

59 Jahre und jiinger - dagegen nur rund 10 % (RU99€

® Familienergianzende Betreuung iiberwiegt _dGUt!('CgigIiﬁr?gterﬁgﬂ?gdélr'em
stehender (Brdg et al., 1979): ,Wer keine Familie hat hwester aus der
muB eben ins Heim* (Formulierung einer Gemeindesc

Umfrage von Riiggeberg, 1983).
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® Eine offenbare Dominanz behandlungspflegerischer Leistungen vor der
Grundpflege oder ,Basishilfe” zur praktischen Alltagsbewaltigung ergibt sich
aus den meistgenannten Krankheitsbildern bei Betreuten: Diabetes,
Rheuma, Schlaganfall. Die leichtere Finanzierbarkeit von Behandlungspflege
(nach RVO) diirfte hier eine Rolle spielen.

Zusammenfassend liegt der Schwerpunkt der Versorgungsmangel bei der
zeitintensiven, kontinuierlichen Dauerbetreuung alleinstehender jlingerer
Schwerbehinderter, die vorrangig praktische Hilfen zur Alltagsbewaltigung
bendtigen.

3.2. Integrationshilfen nur im hauslichen Bereich?

Wo - angesichts der beschriebenen ,Ambulanten Hilflosigkeit* (Referat
Riggeberg) — dennoch gemeindenahe Hilfe und Pflege als Basis autonomer
Lebensfuhrung Behinderter bereitstehen, sind sie in aller Regel auf den rein
privaten Bereich, oft sogar auf den im engsten Sinne hauslichen Bereich
beschrankt. Die umfangreichen und vielfaitigen Méglichkeiten des Einsatzes
von Assistenten oder Integrationshelfern in Kindergarten, Schule, Studium

und Beruf bleiben fast voilig ungenutzt. (Vergl. die Referate von Bank-
Mikkelsen, Ratzka, Roser).

3.3. Professionelle Pflege oder Laienhilfe - Wer leitet Helfer an?

Hier mUsgen Zwei .Ebenen unterschieden werden, ndmlich die Durchfuhrung
der prak'qschen Hilfe oder Pflege als solche und die Zustandigkeit fur die
erforderliche Einarbeitung und Anleitung, sozusagen die Fachaufsicht.

International besteht unter Betroffenen und Experten kein Zweifel mehr,
daB die Dauerbetreuung Behinderter durch angelernte Laien nicht nur
moglich und kostengiinstiger ist, sondern auch dem Einsatz diplomierter
Pflegekrafte vorzuziehen ist: Die Gefahren professioneller Uberbehitung
sind bei angeleiteten Laien geringer, die Anforderungen an Eigenverantwor-
tung des Behinderten und sein Entfaltungsspielraum groBer.

Laienhelfer dirfen allerdings nicht schlechthin mit stundenweise tatigen
freiwilligen und/oder ehrenamtlichen Helfern gleichgesetzt werden: Die Frei-
willigkeit der Nachbarschaftshilfe hat ihre Grenzen, wo mehr als einige
wenige Stunden pro Woche benétigt werden. Pflege oder Hilfeleistung -
auch wenn von Anlernkréften durchgefiihrt — kann sinnvoll nur als regulére
Arbeit gegen angemessenen Lohn verstanden werden, soll der Behinderte
nicht in demutsvoller caritativer Abhingigkeit gehalten und der Helfer unge-
bihrlich ausgenutzt werden.

Das Anlernen und die sténdige Anleitung der Helfer — so zeigen internatio-
nale Erfahrungen (DeJong and Hughes 1981, Tagungsreferate von Laurie
und Ratzka) — kénnen ebenfalls von den Behinderten selbst ibernommen
werden, und zwar sogar dann, wenn anspruchsvolle behandiungspflege-
rische Leistungen erbracht werden miissen (vergl. Referate von Spencer,
Witworth, Cavendish).
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Diese Erfahrungen stehen nur scheinbar im Widerspruch zu traditionellen
Anschauungen der professionellen Gemeindekrankenpflege: Deren
Beharren auf professionell legitimierter Pflegequalifikation ist aus ihrem
vorwiegenden Erfahrungskontext der Akutkrankenpflege versténdlich.
Behinderte aber besitzen als Langzeit-Pflegebediirftige — im Unterschied zu
akut Kranken — so viel Wissen und Erfahrung hinsichtlich ihrer Pflegeerfor-
dernisse, daB sie selbst die Fachaufsicht iiber ihre Pflege fiihren konnen. Ist
dies nicht der Fall (etwa bei erst seit kurzem behinderten Personen) oder
muB der Behinderte erst Fahigkeiten zur Helferanleitung erwerben, so solite
der Behinderte trainiert werden, Helfer anzuleiten. Diese einmalige Schu-
lung macht den Behinderten lebenslanglich unabhangig von professionellen
Fachdiensten zur Anleitung seiner Helfer und ist auch dkonomischer, als die
immer neue Einarbeitung wechselnder Helfer durch teuere Fachdienste.

Sogenannte ,Independent-Living-Skills-Trainings" wurden in den USA auch
erfolgreich mit , geistig Behinderten* durchgefiihrt (vergl. de Graff 1979,
Hurst 1979, DeJong and Hughes 1981).

3.4. Finanzierung, Komplexitiit und passivierende Eigendynamik
organisierter ambulanter Hilfs- und Pflegedienste fiir Behinderte

Die Finanzierung ambulanter Hilfs- und Pflegedienste als Dienstleist_ungS’"
organisationen ist (abgesehen vom kirchlichen Bereich) in jedem Einzelfa
ein gewissermaBen komplexes individuelles Kunstwerk.

Da die Umlage der Organisationskosten auf die einzelne Betreuungsstunde
relativ hohe Stundensatze ergébe, sind Pauschalzuschisse erforde(!lch._ o
Wegen der Kompliziertheit, Unterschiedlichkeit und sogar Widersprichlic
keit der ZuschuBrichtlinien gelingt es nur sehr versierten Organisa’uoner:;,t
die nétige Verhandlungs-, Antrags-, und Abrechnungsakrobatik dauerhar .
durchzuhalten. Mancher durchaus ehrenwerte ambulante Dienst Sl'eht S{Z_
in den Bereich formaler lllegalitiat gedriangt, um seine Finanzierund im In

2388863 der betreuten Personen uberhaupt sichern zu konnen (Ruggeberg
3).

Finanzierungsschwierigkeiten, speziell hinsichtlich der Organisa'tlon.skoSten
ambulanter Hilfsdienste, behindern wohl am massivsten inre \(efbre'tu.ng'
Ubertragbare Modelle miissen daher moglichst einfach organisiert sein,

d. h. mogilichst geringe Organisationskosten produzieren.

Die Vorhaltung einer — typischerweise wachsenden — Zahl von Pflege- bzW.
Hilfskraften bewirkt organisationsdynamisch nachteilige Effekte:

@® Die Personalauslastung ist bei groBeren Diensten tendenziell geringer
(Riiggeberg 1983) ,

® Wachsende Anonymitat bedroht die Individualitat der Arbeit. hub

® Einer Versorgungsmentalitat auf Seiten der Betreuten wird Vorschu
geleistet (Kluss und Unger 1983) en
® Daher ist die Fluktuation der Betreuten relativ gering; neue Betreuung
missen abgelehnt oder der Dienst weiter vergroBert werden.
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Im Bereich der Dauerbetreuung Behinderter muB demnach die klassische
Form ambulanter Hilfs- und Pflegedienste (= Vorhaltung von Hilfskraften)
ernsthaft in Frage gestellt werden. Alternativ erscheint die ,Vermittlung von
Helfern® notigenfalls erganzt durch Beratung und/oder ,Training for Inde-
pendent Living", erprobenswert. (vergl. Referat von Claus Fussek).

3.5. Gemeinschaftliche Interessenvertretung Behinderter, Rechtsbeistand,
Offentlichkeitsarbeit, Sozialpolitik und Selbsthilfe

Das Streben nach autonomeren Lebensformen wachst unter Behinderten in
der Bundesrepublik und anderswo. Im gleichen MaBe werden die sozialpoli-
tischen, birokratischen und sonstigen Hindernisse auf diesem Wege zu
mehr Selbstbestimmung Behinderter immer deutlicher greifbar.

Barriere Wohnraum, Verkehr, Umwelt

Gemeindenahe Hilfs- und Pflegedienste sind einerseits nur sinnvoll
einsetzbar, wenn geniigend zugangliche Wohnmadglichkeiten fur Behinderte
bereitstehen. Andererseits muB der Hilfsdienst oft unndtigerweise Unzu-
langlichkeiten der Umweltgestaltung oder mangelhafte Ausstattung mit
technischen Hilfen kompensieren. Beispiele hierfiir: Ein zu enges Bade-
zimmer macht Hilfe beim Toilettenbesuch notig. Nur deshalb wird fir
mehrere Stunden taglich ein Helfer bendtigt. Oder: Eine achtstundige

Studienbegleitung dient hauptsachlich zur Uberwindung der zahllosen
Stufen in der Universitat.

Eine wachsende Zahl von Einzelfillen, in denen sich Behinderte mit Unter-
stitzung der VIF an die Offentlichkeit wandten hat gezeigt, daB die Wohn-
raumproblematik im konkreten Einzelbeispiel mit Hilfe der Offentlichkeit
gelost werden kann. Hier ist mehr systematische Arbeit erforderlich, die
dann auch - so zeigt das Beispiel der Independent-Living-Bewegung in den
USA - politisch wirksamer vertreten werden kann, als durch noch so rich-
tige, aber bloB deklamatorische Forderungen.

Barriere Sozialrecht

Obwaohl (oder weil?) Behinderte zunehmend haufiger die Kostenubernahme
fir ambulante Pflege - statt fiir Heimunterbringung — beantragen und

durchsetzen, wird die .vorsichtige Zuriickhaltung” der Behdrden bei den
Kostenzusagen eher groBer.

Auch hier - so zeigen Erfahrungen bei der VIF wie in den USA - lassen sich
wichtige Erfolge in Einzelfillen wirksam in Bemiihungen um grundlegendere
Sozialrechtséanderungen einbauen (vergl. Bericht und Resolution der
Arbeitsgruppe 1).
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Barriere Einstellungen der Umwelt, Seibsteinschitzung Behinderter,
Versorgungshaltung, Dienstleistungsideologie

BioBe Dienstleistung — auch wenn diese verbrauchernah statt in der Abson-
derung von Behindertenzentren angeboten wird - férdert auf Seiten der
Betroffenen Versorgungsdenken statt Verselbsténdigung, Passivitit statt
aktiver Selbsthilfe (s. 0. 3. 3. und 3. 4.).

Independent-Living-Zentren sind weniger effektiv, wenn sie nicht von Behin-
derten geleitet werden. Ihnen fehlen der entscheidende innere Schwung
und die Motivation aus der solidarischen Zusammenarbeit Behinderter und
aus dem Erfahrungsaustausch mit gleichermaBen Betroffenen. Hier liegt
das eigentliche Geheimnis der urspringlichen Centers for Independent
Living (vergl. das Referat von Gini Laurie ).

4. Das Konzept der Centers for Independent Living
Ubertragung nach Europa - Warum?

Fir eine ausfiihrliche Darstellung von Konzept, Arbeitsweise und Erfolg der
Centers for Independent Living (CIL) verweisen wir auf den Artikel von "
Gerben DeJong in diesem Buch, auf das Referat von Gini Laurie und au
den Bericht {iber eine Tagung von rund 20 CIL in Sturbridge, USA,im
Oktober 1980 (DeJong und Hughes 1981). Auf diesen Bericht bezieht sich
auch die folgende Kurzcharakteristik der CIL.

Rechtsform, Leitung, Tragerschaft der CIL:

Die wei isten CIL sind nach Art gemeinnlitziger Vereine organisiert
und iheréaF?osli[(?ke\AS/ird von einem Vorstand bestimmt. Zur fachlichen Beratung
bei politischen Entscheidungen der Organisationen steht oft zusatzhcdh ein
Expertengremium (Kuratorium) bereit (a. a. O, S.19). Die Tellneé\m%r“_gr
Tagung empfahlen nachdriicklich, daB Behinderte im Vorstand der in

der Mehrheit sein sollten (a. a. O., S. 41).

H . - . . . . . . e Iichen
Die meisten CIL sind organisatorisch selbstandig. Einige den CIL ahn
Hilfsprogramme sind allerdings Regierungsbehorden, Universitaten, o
Gesundheits- oder Wohlfahrtsorganisationen angeschlossen. Es finden sic
folgende fiinf Formen organisatorischer Anbindung von CIL:

Verwaltung durch Regierungsbehorden

Verbindung mit einer Rehabilitationsklinik o

Ansiedlung im Umfeld einer (groBeren) Universitat

Tréagerschaft in der Hand von Bezirks- oder Dlstnktve_r_vs_/altu'ngen _
Anbindung an Dauerpflegeheime oder andere Wohititigkeitsorganisa-

tionen (a. a. 0., S. 19).
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Organisationsstruktur:

Die meisten CIL sind hierarchisch in zwei bis drei Ebenen organisiert und
die Zusténdigkeiten gliedern sich in drei hauptsachliche Aufgabenbereiche:

® \Verwaltung (z. B. Finanz- und Personalangelegenheiten)

® Direkte Dienstleistungen (siehe unten)

@ Dienstleistungen fur Dritte (z. B. in regierungsamtlichem Auftrag: Durch-
fihrung der gesetzlich verankerten Beratung lber technische Hilfen).

Art der angebotenen Hilfen:

Die CIL - so wurde bei der Tagung in Sturbridge betont - solien nicht blo
als erganzende Dienste verstanden werden, die etwaige Versorgungsliicken
schlieBen. Es ist vielmehr ihr wesentlicher Anspruch, einen umfassenden
und ganzheitlichen Rahmen fiir die Erfordernisse autonomer Lebensflihrung
von Menschen mit Behinderungen zu schaffen (a. a. O., S. 23).

Die Pa!ette mégliche_r Hilfsangebote wird von Gini Laurie (1977, S. 126-129)
am Beispiel des CIL in Berkeley folgendermaBen umrissen: ,Die Organisa-
tion bietet fur rund 30.000 vorwiegend korperbehinderte oder blinde
Menschen ... ein weites Spektrum von Diensten. ...

Besonders eindrucksvolle Erfolge wurden mit einem Programm erzielt, das
Tetraplegiker (Querschnittgel'ahmte an allen vier GliedmaBen) mit Praven-
tionsmoglichkeiten aus den Bereichen Medizin, Pflegetechnik, Pflegemittel
und Hilfsmittel vertraut machte: Die Haufigkeit der (in Pflegeeinrichtungen
so gefurchteten) Druckstellen und Blaseninfektionen fiel fast auf Null. ...

Informationszentrale fir Hilfesuchende:

Dieses Programr_n dient Blinden und Schwerbehinderten gleichermaBen. Es
ist eine Art_ Vermltt!ungsdlenst, der Informationen lber alle moglichen
anderen Dienste gibt... . Ferner werden durch dieses Programm Hilfen
angeboten, die anderweitig nicht verfiigbar sind. SchlieBlich bietet das
Programm Unterstitzung durch gleichermaBen behinderte Kollegen. Dies
ist ein wichtiger Faktor, der Behinderten zunachst die Motivation, anschlie-
Bend die Féhigkeiten zur selbsténdigen Lebensfiihrung vermittelt.

Umweltgestaltung:

Dieses ClL-Programm konzentriert sich auf die Gemeinde, ihre Systeme,
Einrichtungen und Dienste. Als Resultat der Zusammenarbeit zwischen den
CIL, der Regierung und privaten Unternehmen verandert sich die Gemeinde
allméhlich so, daB sie fir alle ihre Biirger erreichbar und zuganglicher wird.

Hilfsdienste:
Die Hilfsdienste des CIL umfassen:
@® Beratung von Familien kurz nach dem Eintritt einer Behinderung, wobei
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mit Nachdruck auf die wirtschaftlichen und psychischen Vorziige gréBtmog-

licher Unabhangigkeit des behinderten Familienmitgliedes hingewiesen
wird.

® Beratung fur Blinde: Obwohl sich die Bediirfnisse dieser Zielgrupp_e von
denen der Korperbehinderten teilweise unterscheiden, sind die ClIL-Mitar-
beiter Uiberzeugt, daB beide Gruppen ihre gemeinsamen Probleme nur
durch Zusammenarbeit bewiltigen kénnen.

Der Mobilitatstrainer macht Blinde mit dem schnellen und sicheren
Gebrauch des weiBen Langstocks vertraut oder auch mit einer neuen
Umgebung. Das Beratungsteam kennt (und vermittelt) auch gute Vorleser,
die aber durchaus auch beim Einkaufen oder personlichen Belangen helfen.

® Helfervermittiung: Das CIL bietet Unterstiitzung bei der Suche na_cr;r
geeigneten Hilfskréaften, ihrer Einarbeitung, Finanzierung qnd in der wic .
tigen Frage, wie man mit Helfern umgeht. Die ClL-Mitarbeiter fihren auc
Gesprache mit Leuten, die Arbeit als Helfer suchen und es besteh.t. ellne
ll;lelferkartei, aus der die Behinderten ihre zukiinftigen Helfer auswahlen
onnen' (Laurie 1977, S. 126-129) o Ty
Nach DurSham (1979) werden ,anschlieBende Arbeitsverhéltnisse géliJrl]'lgsatZ
lich direkt zwischen dem Behinderten und dem Helfer ge_rege_lth-t-i' Senn
Nachfrage nach dem Erfolg solcher Helfervermittlungen ist wic Bg’zahlung
unzuverizssige Helfer sollen nicht erneut vermittelt werden. Dlestunden"
ist festgelegt auf 5 Dollar fiir die erste und 4 Dollar fiir weitere :
(Dunham 1979, S. 23)

® Wohnungsvermittlung: Das CIL vermittelt auch behlndeﬂec\?oer:gl‘jg;%n
Wohnungen. Durch die stiandige Suche des CIL nach solchen 0Bt

wird diese Problematik gleichzeitig immer wieder offentlich bew
gemacht.

®  Rolistuhlreparaturen. ...

itg- zial-
® Rechtsberatung oder Vertretung im Bereich Gesundheits und So
recht.

. . i rte
® Individuelle Beratung in persdnlichen Problemen durchAbsgiltns%%reich
Kollegen“: Dieses ,Peer Counselling” ist ein sehr _zentraler r Cehinderten
der CIL. Aus der Beratungssituation zwischen gleichermaBen

; . ; jona-
Menschen ergeben sich véllig neue Perspektiven jenseits der Profess
litat.

on-
® Fahrdienste werden ebenfalls (hier und da) von CIL pnterhal;t)err:],atl)qzse“.
ders dort, wo die Zuganglichkeit 6ffentlicher Verkehrsmittel noc
(Laurie 1977, S. 126-129)
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Einarbeitung und Anleitung der Helfer:

Diesem Problem war bei der Sturbridge-Konferenz speziell eine Arbeits-
gruppe gewidmet. Diskutiert wurde, ,wer fur die Einarbeitung der Helfer
zustandig sein sollte, der behinderte Auftraggeber oder das CIL. - Die
Expertengruppe vertrat dazu einhellig die Meinung, daB primar der behin-
derte Arbeitgeber die Verantwortung fiir die Einarbeitung seines person-
lichen Helfers libernehmen miisse, zumal bei plotzlichem Helferwechsel
vorgeplante Trainings ein undurchflihrbarer Luxus sind. Allerdings bestand
ebenfalls Einigkeit, daB auch die CIL Trainingsprogramme zur Fortbildung in
Pflegetechniken anbieten sollten. ...

Die Fahigkeiten (des Behinderten) zum richtigen Umgang mit seinem Helfer
wurden von der Expertengruppe als ein zentrales Problem angesehen.
Einige Behinderte bringen gute personliche Begabung zur Helferanleitung
mit, besitzen einschlagige Vorbildung oder Erfahrung. Andere, die weniger
Erfahrung besitzen, bendtigen einen geeigneten Trainingskurs zum Erwerb
von Anleiterfahigkeiten. Die meisten CIL bieten solche Trainings an"
(DeJong and Hughes 1981, S. 49)

Personal der CIL:

Die in der Arbeitsgruppe 3 der Sturbridge-Konferenz vertretenen CIL
verfugten Uber 10 - 35 ganztagig angestellte Mitarbeiter, die meisten zusatz-
lich Uber freiwillige Mitarbeiter.

Obwohl generell der Vorrang Behinderter bei der Personaleinstellung betont
wird, muB - so wurde festgehalten — gerade in der Aufbauphase von CIL die
fachliche Qualifikation als vorrangiges Kriterium gelten (a. a. O., S. 23). Bei
Anstellung eines ClL-Geschaftsfiihrers sollte allerdings grundsatzlich die
Behinderung vorrangiges Auswahlkriterium sein.

Da es sich in den USA oft als schwierig erwies, ausreichend qualifizierte
Behinderte zu finden, wurden (auch fiir die USA) Trainingsprogramme zum
ErwSergger erforderlichen Kenntnisse und Erfahrungen vorgeschiagen. (a. a.
0.,S.

Finanzierung, finanzielles Management:

Die meisten CIL sind in erheblichem Umfang von offentlicher Forderung
abhangig. Nur wenige erhalten in nennenswertem Umfang Zuwendungen
von Privatpersonen oder Stiftungen. . Einige betreiben auch Dienste, aus
denen Einnahmen entstehen (z. B. Rollstuhlreparaturwerkstatt, a. a. O., S.
18). Alle CIL berichten uber finanzielle Instabilitat aufgrund ihrer Abhangig-
keit von offentlichen Zuschiissen. Da diese meist in Form von nachtrag-
licher Defizitbezuschussung gegeben werden, entstehen aus der stark
verzogerten Kostenerstattung oft erhebliche Liquiditatsprobleme (a. a. O.,

S. 21).
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menschenleeren Flachenstaaten (z. B. Alaska), unter bundesstaatlich stark
variierenden Bedingungen der Finanzierung und des Sozialrechtes u. a. m.
haben die Anpassungsfahigkeit der CIL erwiesen.

Entscheidend dafiir ist, daB eine sozialpolitische, fachliche und organisato-
risch qualifizierte Implementatlon (= konkrete Umsetzung eines Konzeptes
unter Anpassung an die Bedingungen des ,Implementations-Umfeldes®)
das Konzept an lokale Gegebenheiten adaptiert, andererseits aber auch
notwendige und zukunftsweisende Impulse zu deren Veranderung setzt. Ein
generelles Rezept zum Aufbau von CIL in X-Stadt oder Y-Dorf kann freilich

nicht gegeben werden.

5. Mégliches Vorgehen zur Implementation von CIL in der Bundes-
republik

Da gegenwartig weder Orte noch Organisationen bzw. Gruppen oder
Personen bekannt sind, die konkret fir die Durchfiihrung des Cll-Modelipro-
jektes in Frage kommen, und da die inhaltlichen, organisatorischen und
methodischen Details einer Implementation — neben Bedingungen des
Implementationsumfeldes — auch von wahrend der Studienphase in den
USA zu sammelnden Erkenntnissen abhdngen, kénnen die Bedingungen

des moglichen Projektablaufes vorab primar  nur“ organisatorisch und
finanziell umrissen'werden. Orientiert an lokalen und personellen Bedin-
gungen konnten die Bedingungen des Projektes im Rahmen folgender
Projektphasen geplant werden:

5.1. Phase der Projektvorbereitung

Parallel zu Verhandlungen mit und Antragstellung bei einer Reihe méglicher
Geldgeber sollte eine noch zu bildende Initiativgruppe Kontakte mit
maoglichen Gruppen, Elpnchtungen oder Organisationen aufnehmen und sje
mit dem geplantep Ero;ekt vertraut machen. Organisationen, die am

Aufbau eines CIL in ihrem Ort (ihrer Region) interessiert sind, werden
gebeten, hierflr ein lokales Implementationsprogramm zu formulieren, das
folgende Aspekte beinhaltet: '

® Inhaltliche Arbeitsschwerpunkte des geplanten CIL (einschlieBlich

entsprechender Programmprioritaten)

@ Koﬁizeption der Organisationsstruktur (wihrend der Aufbauphase und

danac

® Methodische Konzeption zu den geplanten Arbeitsschwerpunkten

@ qurlegungen zur Fmanmerung von Kosten, die durch das Implementa-

go[l)s—Forderprogramm nicht gedeckt werden (z. B. Sachkosten der lokalen
|

® \oriberlegungen zu Moglichkeiten der AnschluBfinanzierung

@ Personelle Planungen zum lokalen Implementationsprojekt: Dabei sollte

sowohl das personelle Engagement der Tragerorganisation/Tragergruppe

umrissen werden, als auch eine fiir die Implementationsphase des CIL

verantwortliche qualifizierte behinderte Person als Projektleiter(in) (s. u.)

benannt werden.
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Die L )

o \%rggaergiﬂ};onen, die _entsprechende Projektvorschiage einreichen (z. B

SinomocC gene.PrOJektlelter_ und ein zweiter Vertreter), werden danh éu

Voo gigen PrOJekt;_\/orbereltungsseminar eingeladen. Ein solches
ungsseminar kénnte folgende Arbeitsabschnitte umfassen:

® Diskussion i
50née%tpapierg)er geplanten CIL-Projekte (anhand der vorher eingereichten
mfassende Einfiihrung in Konzeption, Arbeitsweise, Fi i
; run , e, Finanzierun
EeSer]l\lsht% der CIL (mit Hilfe befreundeter Referenten aus den USA)g und
° Disken lung dieser Informationen auf die lokalen Projektplanungen
ussion eines organisatorischen Rahmens fir die nationale Zusam-

Teréarbeit der gep!anten ClL-Projekte
ntscheidung lber Realisierungswirdigkeit bzw. Auswahl| der zu realisie-

f.enien CIL-Projekte

Auswabhl der fiir die loka i andi

Projektleiter len Implementationsphasen zustandigen
den in das Projekt aufgenom-

® Koordination und Absti
stimmung unter
menen ClL-Projekten. °

Auswahl der Projekte und der Projektleiter
ebliche Fortschritte fir autonomere

E:g Gesamtprojekt kann nur dann maBg _ , _
A ensformen Behinderter in der Bundesrepublik erbringen, wenn die
Al’belt einem hohen Qualitatsstandard gentgt. Die Diskussion uber
l:)us.wahlknterien fiir Projekte und Projektleiter muB u. a. Gegenstand des
rojekt-Vorbereitungsseminars sein. Einige Auswahlkriterien sollen hier zur
Diskussion gestellt werden, die jeweils sinngeméB auf die Tragerorganisa-
det werden konnen:

tionen bzw. die Projektleiter angewen
e: Behinderung soll hier im Sinne

® | eitung des Projektes durch Behindert inder
von Hilfsbediirftigkeit verstanden werden, d. h. die Leitung der lokalen
die ausreichende eigene Erfahrungen

Projekte sollte bei Personen liegen, chende & - :
mit den spezifischen Problemen der Hilfsbediirftigkeit infolge einer Behin-

derung besitzen.
® Fundierte Erfahrungen im Bereich der Behi
ggf-_auch in Bereichen wie Organisatio
Ozialplanung. .
Ein méglichst groBes Netz von zur Projektdurchfiihrung einschlagigen
Kontakten zu wichtigen Personen und Organisationen bzw. entsprechende
Kontaktfahigkeiten und Verhandlungsgeschick. o
® Fihigkeit zur Teamarbeit unter Wahrung Klarer Fiihrungsprinzipien und

Aufgabenstellung. _ _
e Fahigkeit, praktische Arbeit mit behinderten

Maoglichst ausgewogen

,\.Aens‘?.hen mit Management zu verbinden, e
(Fiir den Projektleiter:) AusbildungsabschluB im kaufménnischen,
Gesundheitsbereich.

sozialen, pddagogischen oder

nderten- bzw. Sozialarbeit,

n, Finanzierung, Personalfiihrung,
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Nationale Koordinationsstelle

Erganzend zu den lokalen CIL-Projekten erscheint eine nationale Koordina-
tionsstelle fiir die gesamte Bundesrepublik erforderlich. Es erscheint nahe-
liegend, die Koordinationsstelle fiir die Bundesrepublik bei der VIF anzusie-
deln, jedoch solite diese Frage in der Initiativgruppe sorgfaltig und kritisch
erortert werden. Die Aufgaben der Koordinationsstelle wéren:

@ Organisatorische Durchfiihrung der Vorbereitungsphase

@ Inhaltliche und organisatorische Vorbereitung der Studienphase in den
USA nach gemeinsamer Festlegung der Anforderungen.

@® Koordination der lokalen CIL-Projekte wahrend der Studienphase und
der Implementationsphase, Vorbereitung der Implementationsphase.

® Ubernahme gemeinsamer tberregionaler Aufgaben, z. B. Kontakt zu
Geldgebern, Verhandlungen mit dffentlichen Stellen, Offentlichkeitsarbeit,
Arbeitstagungen u. a.

@® Sammlung, Zusammenfassung und Auswertung der gewonnenen Erfah-
rungen mit dem Ziel einer Multiplikatorenwirkung auch Uber die Modell-CIL
hinaus.

Die Koordinationsstelle konnte mit etwa 2,5 Mitarbeitern besetzt sein: Zwei
Koordinatoren, damit trotz des erforderlichen AuBendienstes die Koordina-
tionsstelle aktionsfahig bleibt, zusatzlich eine halbtags tatige Verwaltungs-
kraft im Biro.

Die Qualifikationsanforderungen an die Koordinationsstelle miissen denen
an lokale Projektleiter bzw. Projekttrager mehr als entsprechen. Daher ist
auch fur die beiden Koordinatoren ein entsprechend fundierter USA-
Aufenthalt erforderlich, ggf. im Zuge der Vorbereitung der Studienphase.

5.2. Erfahrungsgewinnung - Studienphase in den USA

Orientiert an den ausgewahiten Projekten und an den Vorkenntnissen der
Projektleiter wird gemeinsam festgelegt, welche Projektleiter welche CIL in
den USA wahrend ihres sechsmonatigen Arbeitsaufenthaltes kennenlernen
sollten, bzw. wann und wie lange sie dort in den verschiedenen Bereichen
arbeiten.

Die VIF besitzt ausreichend Kontakte zu den amerikanischen CIL, um jeweils
einen individuell maBgeschneiderten Arbeitsaufenthalt zu planen, der die
beim lokalen Projektaufbau jeweils wichtigen Arbeitsschwerpunkte gezielt
beriicksichtigt.

Je nach Gleichzeitigkeit oder zeitlicher Verschiebung der Studienauf-
enthalte in den USA wird es Aufgabe der Koordinationsstelle sein, geeig-
nete Formen fiir einen moglichst optimalen Informationsflu8 und Erfah-
rungsaustausch zu finden, der eine wirksame Vorbereitung der anschlie-
Benden Implementationsphase sicherstellt.
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5.3. Implementationsphase — Lokaler Projektaufbau

A_uc;h hierzu annen vor der Zusammenfihrung von Projektgruppen ,nur®
einige allgemeine Grundsatze formuliert werden:

® Durchschnittlich solite die Férderung des lokalen Projektaufbaus auf ca.
18 Monate beschréankt sein und die Gehaltskosten des lokalen Projektleiters
decken. Individuelle Abweichungen vom angezielten Forderungszeitraum
sollten mdglich sein und gemeinsam beschlossen werden, sofern dies im
Rahmen der noch zu beschaffenden Férdermittel moglich ist.

® \Waiahrend der Férderungsphase sind alle Projekte zur regelmaBigen
Zusammenarbeit verpflichtet. Dies bedeutet insbesondere Informations-
und Abstimmungspflicht in allen Belangen von {iberregionalem Interesse.

@® Spitestens gegen AbschluB der Forderphase mussen die lokalen
Projekte so weit entwickelt sein, daB mindestens die Weiterfinanzierung des
lokalen Projektleiters und der Betriebskosten sichergestellt ist.

Weitere Einzelheiten zum Ablauf der Implementationsphase, etwa Organisa-
tion der Zusammenarbeit, Aufgaben und Kompetenzen der Koordinations:
stelle, Kompetenzabgrenzung zwischen den lokalen CIL und der Arbeltsg[e-_
lmeinschaft u. a. m. sind im Rahmen der Vorbereitungsphase genauer festzu
egen.

Mdgliche Zeitperspektiven des Projektes

Feste Zeitpunkte fiir den Beginn oder das Ende des Gesamtpég{aenkwgrden.
konnen zum gegenwirtigen Zeitpunkt (Juli 1982) nicht angeg betroffener
Uberhaupt wird es vom Interesse und von den MOQI'Chke!tin Ite Idee zu
Personen und Gruppen abhingen, ob und wann die entwicke

| i ich eine funktionsfahige
praktischem Leben erweckt wird. Unterstellt, daB si Oty K i

Initiativgruppe gefunden hat, die die Projektyorberei 19 8% scheint
u. a. die Frage der Projekttragerschaft gememsagn geklart ISt
folgende Zeitperspektive mit aller Vorsicht denkbar:

a-15 Monate
6-12 Monate
15 - 24 Monate

Vorbereitungsphase
Studienphase

Implementationsphase
e Projekt im
Es erscheint also grundsétzlich denkbar, das vorgeschlagen J
Zeitraum bis ca. 1986 abzuwickeln.

6. Kosten des Projektes olgen. So sollten
0 .
Der Ansatz der Projektkosten sollte bewuBt spa;sgifg &odgllfbrderung ein-

z. B. Sachkosten der lokalen CIL-Projekte nicht In ¢I= n recht
geschlossen und die Finanzierung der Projektleiter mit &?xoé:ﬁ:ﬁndung dor
bescheiden gehalten werden, um von Beginn an eine a '
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