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Teilhabe von Menschen mit schweren Behinderungen — ein Biirgerrecht
Monika Seifert

Abschlussvortrag beim Kongress der Bundesvereinigung Lebenshilfe fir Menschen mit
geistiger Behinderung e.V., ,,Wir gehdren dazu!* Teilhabe von Menschen mit schweren
Behinderungen als Herausforderung fur Praxis, Wissenschaft und Politik, 22. — 24.
September 2005 in Magdeburg

Der Appell dieses Kongresses ,,Wir gehoren dazu!* zielt auf alle Beteiligten: Er ist gerichtet
an die allgemeine Bevolkerung, an Verantwortliche in Politik und Verwaltung, an
Fachverbénde, an Mitarbeitende in Einrichtungen und Diensten, an die Wissenschaft — und an
Familien.

Nachdenklich ~ stimmt, dass dieser Appell 40 Jahre nach Einflihrung des
Normalisierungsprinzips und nach mehr als 20 Jahren Integrationsbewegung (inzwischen mit
dem Fokus Inklusion) immer noch nétig ist. Der viel zitierte Paradigmenwechsel von der
Fursorge zur Teilhabe bezieht auf der Handlungs- und Entscheidungsebene nicht
selbstverstandlich auch Menschen mit ein, die als schwer geistig behindert gelten und einen
hohen Pflegebedarf haben — ein Tatbestand, der grundlegende Rechte missachtet und im
Widerspruch zu international anerkannten Grundprinzipien der Hilfen fir Menschen mit
Behinderung steht, die in den Standard Rules der Vereinten Nationen und in der
Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit — ICF der
Weltgesundheitsorganisation niedergelegt sind.

Standard Rules der Vereinten Nationen (1993)

Kernaussagen der Standardregeln zur Herstellung von Chancengleichheit fir Menschen mit
Behinderungen der Vereinten Nationen bieten die Basis fir die Weiterentwicklung der
Behindertenhilfe:

» Menschen mit Behinderung haben als Birger(innen) der Gesellschaft die gleichen Rechte
wie Menschen ohne Behinderung.

» Voraussetzung fur die gleichberechtigte Teilhabe am Leben in der Gemeinde ist, dass bei
allen Planungen die Bedurfnisse und Unterstiitzungsbedarfe behinderter Menschen
berucksichtigt werden.

» Die notwendige Unterstutzung ist innerhalb der so genannten Regelstrukturen im Bereich

der Bildung, der Gesundheit, der Arbeit und der sozialen Dienste zu leisten.1

Das heillt im Klartext: Die Gesellschaft muss so gestaltet sein, dass alle Biirgerinnen und
Burger dieselben Teilhabechancen und Entfaltungsmoglichkeiten haben (vgl. SweDISH
DISABILITY MOVEMENT 2001).

Teilhabekonzept der Weltgesundheitsorganisation — ICF (2001)

In die gleiche Richtung weist das Teilhabekonzept der WHO, das in der ICF (Internationale
Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit) niedergelegt ist. Im bio-
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psycho-sozialen Modell der ICF wird Behinderung nicht allein als personliches Problem
verstanden, sondern als erschwerte Teilhabe an Lebensbereichen im unmittelbaren Umfeld
und in der Gesellschaft. Das Ermdglichen von Teilhabe muss somit zum zentralen
Ansatzpunkt der Hilfen werden, unabhangig von Art und AusmaR des Unterstiitzungsbedarfs.

Der Partizipationsbegriff der WHO ist weit gefasst. Er wird verstanden als Teilhabe im
Bereich der personlichen Selbstversorgung, der Mobilitdt und der Kommunikation und
Teilhabe an sozialen Beziehungen, an Bildung, Arbeit und Gemeinschaft sowie am sozialen
und staatsburgerlichen Leben.

Dieses umfassende Begriffsverstandnis bildet eine geeignete Basis flur die Arbeit mit
Menschen mit schweren Behinderungen, weil es das primér gesellschaftlich-politische
Verstandnis von Partizipation des klassischen Empowerment-Ansatzes (vgl. STARK 1996) auf
elementare Bereiche ausweitet.

Sozialgesetzbuch 1X (2001)
Das Teilhabekonzept der WHO findet sich in der Ausrichtung des Neunten

Sozialgesetzbuches wieder (SGB I1X).2 Zu den erklarten Zielen der Leistungen zur Teilhabe
gehort, ,,die personliche Entwicklung ganzheitlich zu fordern und die Teilhabe am Leben in
der Gesellschaft sowie eine mdglichst selbststandig und selbstbestimmte Lebensfiihrung zu
ermoglichen oder zu erleichtern® (§ 4 (1) 4 SGB IX).

Das heildt konkret: Die Unterstltzungsleistungen mussen auf der strukturellen, personellen
und konzeptionellen Ebene diesem Anspruch gerecht werden. Versorgungsstrukturen und
Rahmenbedingungen sowie Auftrag und Qualitdt des professionellen Handelns sind
entsprechend zu gestalten, auch fur Menschen mit schweren Behinderungen.

Exklusionsrisiken

Angesichts der aktuellen gesellschaftlichen Entwicklungen wird die Umsetzung der
genannten Ziele immer schwieriger. Die anhaltende Krise des Wohlfahrtsstaats, des
Arbeitsmarkts und der offentlichen Haushalte verscharfen soziale Ungleichheiten und
Exklusionsrisiken — nicht nur fir so genannte Randgruppen (vgl. BECk 2005).

Die Exklusionsrisiken finden ihren Ausdruck in einer Verdnderung der Mentalitaten
gegenuber schwécheren Bevolkerungsgruppen, im Schwinden von Solidaritdt und in einem
sich ausbreitenden Kosten-Nutzen-Denken. Augenfélliges Symptom der Finanzkrise ist die
Okonomisierung der Sozialpolitik, die z. T. drastische Einsparungen im Bereich der
Behindertenhilfe zur Folge hat.

Die Einschnitte sind vor allem durch den zu erwartenden rasanten Anstieg der Sozialausgaben

im Bereich der Eingliederungshilfe bedingt.3 In allen Bundeslandern ist Kostendampfung
angesagt. Besonders gefahrdet sind Menschen mit schweren Behinderungen. Schon jetzt sind
Auswirkungen auf die Qualitat der Arbeit untibersehbar, z. B. durch Verschlechterung der
Rahmenbedingungen in Wohngruppen und Infragestellung des Zwei-Milieu-Prinzips. In
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mehreren Bundeslandern ist die Finanzierung externer Arbeits- und Beschaftigungsangebote
nicht mehr gesichert.

Immer haufiger wird — noch hinter vorgehaltener Hand — von den Verantwortlichen die Frage
gestellt, ob sich der Einsatz umfanglicher Mittel fiir diesen Personenkreis uiberhaupt lohnt.

Gefahrdung des Rechts auf Eingliederungshilfe

Ausgrenzungstendenzen nehmen zu. Stimmen werden lauter, die Pflegeheime dem
Hilfebedarf dieser Menschen flr angemessen halten. In den meisten Bundesléandern ist die
Zahl der geistig behinderten Menschen in Pflegeeinrichtungen mit Versorgungsvertrag nach
SGB Xl in den letzten Jahren angestiegen. Weitere Pflegeplatze sind geplant.

Verstarkung der Unsichtbarkeit

Die Folgen dieser Strategie sind absehbar: Wir werden Menschen mit schweren
Behinderungen in unseren Staddten und Gemeinden noch weniger begegnen als bisher. Sie
werden unsichtbar ...

Die Unsichtbarkeit dieser Personengruppe ist kein neues Phanomen. Auch die
Behindertenhilfe hat durch ihre Hilfestrukturen kraftig dazu beigetragen. Von
Dezentralisierungs- und Deinstitutionalisierungsprozessen profitieren zuallererst diejenigen
mit geringerem Hilfebedarf. Der (berwiegende Teil der Menschen mit schweren
Behinderungen lebt nach wie vor in GroReinrichtungen, mit geringen oder gar keinen
Kontakten zur allgemeinen Bevolkerung.

Ignoranz von Gemeinsamkeiten

Die Ausgrenzung ist Ausdruck des Blicks auf das Anderssein, auf Abweichungen von der
Norm. Sie verhindert das Erkennen von Gemeinsamkeiten, verstarkt stereotype Annahmen
uber die Unféhigkeit von behinderten Menschen und verhindert ihre Akzeptanz als Trager

von Rechten (vgl. QUINN/DEGENER 2002; HAHN 2003; HAHN et al. 2004).4

Vor diesem Hintergrund ist der Schutz der Menschenrechte und der Birgerrechte dieses
Personenkreises die wichtigste Aufgabe der Vertreter der Behindertenhilfe.

Perspektivenwechsel

Es hilft uns nicht weiter, im Klagezustand zu verharren und mogliche Horrorszenarien zu
entwerfen. Die Finanzlage der Lander und Kommunen wird sich in absehbarer Zeit nicht
deutlich verbessern. Wir mussen die Situation offensiv angehen und nach Wegen suchen, die
geeignet sind — auch in Zeiten knapper Kassen — Qualitét zu sichern und weiter zu entwickeln.

Das heilst konkret, tradierte Denkmuster und Strukturen hinsichtlich ihrer Tauglichkeit zur
Umsetzung der aktuellen Leitideen Selbstbestimmung und Teilhabe zu hinterfragen. Stehen
die Bedirfnisse, Winsche und Interessen des schwer behinderten Menschen tatsachlich im
Mittelpunkt — wie es in fast allen Einrichtungskonzeptionen versprochen wird? Oder werden
andere Prioritdten gesetzt? Mein Eindruck: Die mit dem so genannten Paradigmenwechsel
verbundene neue Sichtweise ist in den Kdpfen von Verantwortungstragern bislang noch nicht
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wirksam etabliert. Nach wie vor dominiert die institutionelle Orientierung, die den Blick auf
das Individuum verstellt:

Wir denken in stationdaren  Kategorien:  Einrichtungstypen, Leistungstypen,
Hilfebedarfsgruppen, Wohnplatze, Personalschlissel, Gruppenstrukturen, Dienstpléane.

Wir sortieren nach Leistungskriterien: Die Zuweisung zu Wohnformen orientiert sich an
den Kompetenzen des Bewohners. Unterstiitztes Wohnen auf3erhalb von Heimstrukturen ist
nur fur die ,,Fitten“ eine Option.

Wir entscheiden Uber die Platzierung von Menschen nach dem Grad ihres Hilfe- und
Pflegebedarfs. Die Tendenz zu homogenen Gruppenzusammensetzungen und
Schwerstbehindertenheimen nimmt zu.

Wenn wir die Vorgaben des SGB IX ernst nehmen, missen wir in anderen Kategorien
denken:

Weg von der Kompetenz-Perspektive, die individuelle Fahigkeiten zum
Entscheidungskriterium fiir zugestandene Wohnformen macht — hin zur Bilrger-
Perspektive, ,,die das Recht auf ein gleichberechtigtes Leben in der Gemeinde und die
Notwendigkeit der Anpassung der Dienstleistungen (...) an dieses Ziel in den Mittelpunkt
stellt” (GOBEL/MILES-PAUL 2003, 62).

Weg von der institutionellen Orientierung - hin  zu personenbezogenen
Unterstitzungsangeboten. Es geht nicht mehr darum, welches der bestehenden Angebote
fur den schwer behinderten Menschen passt, sondern darum, welche Angebote er braucht,
um seine individuellen Bedirfnisse und Bedarfe zu erfillen.

Weg von paternalistischem Denken (,,Wir wissen am besten, was fir sie gut ist ...”) — hin
zum Erkunden und Anerkennen der subjektiven Perspektive durch Einbeziehung der
Betroffenen.

Weg von der Stabilisierung tradierter Routinen — hin zur Sensibilisierung flr
Machtverhdltnisse in asymmetrischen Beziehungen.

Orientierungspunkt: Lebensqualitat

Orientierung kann das Konzept Lebensqualitat bieten, das international als Schlusselkonzept
zur Hilfeplanung und Untersuchung der Wirkungen von professionellen Hilfen auf die
Lebenslagen von Menschen mit Behinderung gilt.

Acht miteinander in Wechselwirkung stehende Kernbereiche sind von zentraler Bedeutung
(vgl. ScHALOCK 2002):

Rechte,
soziale Inklusion (Teilhabe),
Selbstbestimmung,

physisches Wohlbefindend ,
personliche Entwicklung,
materielles Wohlbefinden®

zwischenmenschliche Beziehungen,
emotionales Wohlbefinden.
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Es ist kein Zufall, dass genau diese Bereiche in unterschiedlichen Facetten Schwerpunkte
unseres Kongresses waren. Lebensqualitdt — so IRIS BECK (2002) — kann als eine Funktion
von a) objektiven Lebensbedingungen, b) psycho-sozialer Unterstiitzung und c) subjektivem
Wohlbefinden und subjektiver Bewertung beschrieben werden.

Objektive, fachlichen Standards entsprechende Bedingungen sind somit eine wichtige, aber
keine hinreichende Bedingung von Lebensqualitit — entscheidend ist die subjektive
Zufriedenheit. Nur die betroffene Person selbst kann sagen, wie sie ihre Lebenssituation erlebt
und was sie flr ein ,,gutes Leben* braucht:

,-Wir haben kein Recht, fir die Betroffenen zu definieren, was fur sie gut und qualitatsvoll ist.
Dieses Handeln birgt die Gefahr der Bevormundung, der fiursorglichen Belagerung.
Notwendig ist eine Perspektive, die Lebenssouveranitat fordert — also eine Empowerment-
Perspektive — und die ist ohne weitestgehende Einbeziehung der Betroffenen nicht
vorstellbar** (Keupp 2000, 15).

Die Einbeziehung von Menschen, die als schwer geistig behindert gelten, ist in der Regel nur
ansatzweise tber Sprache mdoglich. Zur Ermittlung ihrer Wiinsche und ihrer Zufriedenheit
miussen andere Wege gefunden werden, z. B. durch Beobachtung ihres Ausdrucksverhaltens
in der direkten Interaktion und Kommunikation mit ihrem sozialen Umfeld. Diesen Weg
haben wir in der Kolner Lebensqualitat-Studie beschritten, die in Heimen der
Behindertenhilfe und in Pflegeheimen durchgefiihrt wurde. Wir haben versucht, Uber
teilnehmende Beobachtung im Gruppenalltag Zugang zur Alltagswirklichkeit dieser
Menschen zu gewinnen. Beobachtung und Interpretation ihres spezifischen
Ausdrucksverhaltens konnen jedoch nicht mehr als eine Annaherung an die subjektive
Perspektive sein.

Die Ergebnisse der Studie belegen, wie unterschiedlich die Lebenssituation dieser
Personengruppe auch heute noch ist — abhéngig von Einstellungen, Haltungen, Erfahrungen
und Kompetenzen der Mitarbeitenden, von Rahmenbedingungen und situativen
Gegebenheiten. An ausgewahlten Beispielen mdchte ich Thnen einen kleinen Einblick geben.
Sie beziehen sich auf zwischenmenschliche Beziehungen, Selbstbestimmung und soziale
Inklusion — als Schlaglichter auf das breite Spektrum der Erfahrungswelten.

Zwischenmenschliche Beziehungen

Die Erfullung der sozialen Bedirfnisse nach Zugehorigkeit und Anerkennung, nach
Kommunikation und Interaktion ist Basis fur Entwicklung, Lebenszutrauen,
Selbstbewusstsein und emotionale Zufriedenheit. Bei Menschen mit schweren Behinderungen
ist der Aufbau einer Beziehung und die Initiierung eines Dialogs oft erschwert. Ihre starke
Abhéangigkeit von der Bereitschaft der Umwelt zu Kommunikation und Interaktion in einer
dialogischen Beziehung impliziert das Risiko der Isolation (vgl. JANTZEN 1999).

Erfahrungen aus dem Wohnalltag zweier Frauen

* Die Mitarbeiterin kommt an den Couchtisch und setzt sich neben Frau F. Sie streichelt ihr
die Hande. Frau F. genielt den Kdrperkontakt ganz offensichtlich, lacht und strahlt die
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Mitarbeiterin an. Diese stupst daraufhin mit ihrer Nase an Frau F.s Nase, was deren
Freude noch weiter steigert. Wahrenddessen spricht sie leise und wohlwollend mit ihr.
(8)’

» Nach dem Fruhstiick wird die Bewohnerin ins Wohnzimmer gesetzt, wo sie ohne Kontakte
bis zum Mittagessen sitzen bleibt. Sie brummt in verschiedenen Tonlagen und Lautstéarken,
wedelt mit ihren Handen und stampft gelegentlich mit ihrem rechten FuR fest auf den

Boden. (B)8

Selbstbestimmung

Die Umsetzung der Leitidee Selbstbestimmung ist bei Menschen mit schweren
Behinderungen in hohem MaR von der Bereitschaft ihrer Umgebung abhangig, ihre (meist
nonverbalen) Botschaften zu erkennen und ernst zu nehmen. Beispiele aus Essenssituationen
zeigen Eckpunkte des Kontinuums zwischen Achtung individueller Woinsche und
Machtmissbrauch (vgl. HAHN 1992).

» ,,Beim Abendessen stehen an Frau L.s Platz zwei Teller mit Brei bereit (sie ist blind). In
dem einen befindet sich ein Eintopf (Mittagsrest), in dem anderen ein siiBer Brei. (...) Die
Betreuerin beginnt, ihr den herzhaften Brei zu geben, und achtet auf Frau L.s Reaktion. Sie
wechselt nach wenigen Loffeln zu dem stfRen Brei, und es scheint, als helle sich der
Gesichtsausdruck von Frau L. auf.* (B)

e Zum taglichen Speiseangebot eines standig bettlagerigen mehrfach behinderten
Pflegeheimbewohners (er ist blind) gehort Weilsbrot mit Schmierwurst oder Kase, das in
Kaffee aufgeweicht ist. Die Mitarbeiterin (...) hielt ihm den Loffel an die Lippen. (...) Er
zeigte keine Reaktion, sondern kniff die Lippen fest zusammen. Nach drei Versuchen, ihn
freiwillig zum Essen zu bewegen, zog sie gewaltsam seinen Unterkiefer herunter und schob
ihm das Brot in den Mund. (...) Als sie merkte, dass er das Brot nicht hinunterschluckte, rief
sie: ,,Los! Jetzt wird aber schnell geschluckt!* Trotz ihrer Forderung behielt er das Brot
im Mund, so dass sie ihm erneut den Unterkiefer herunterzog und einen weiteren Bissen
Brot in den noch vollen Mund steckte. Durch die grofle Menge an Brot, die sich nun in
Herrn U.s Mund befand, war er gezwungen, es herunterzuschlucken. Dabei kniff er seine
Augen zusammen und schittelte den Kopf schnell hin und her. (P)

Soziale Inklusion

Soziale Inklusion ist mehr als das Wohnen im Stadtteil oder in der Gemeinde. Sie ist
Ausdruck einer Philosophie der Gleichwertigkeit jedes Menschen, der Anerkennung von
Verschiedenheit, der Solidaritat der Gemeinschaft und der Vielfalt von Lebensformen —
Menschen mit Behinderung nehmen selbstverstandlich am allgemeinen Leben teil.

Die daraus resultierenden Anforderungen an die professionellen Helfer(innen) sind im
Kontext von Gemeinwesenarbeit, Sozialraum- und Ressourcenorientierung angesiedelt: Ihre
Aufgaben verlagern sich von der umfassenden Betreuung des behinderten Menschen auf die
Unterstitzung zur Entwicklung eines individuellen Lebensstils, auf die Erschliefung von
personlichen Netzwerken, von Freizeit-, Bildungs- und Arbeitsmoglichkeiten in der
Gemeinde sowie auf Beratung und Unterstiitzung der am Netzwerk beteiligten Personen. ,,In
dem MaRe wie Gemeinwesen die Unterstitzung dieser Menschen bernehmen, missen sie
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daflir auch ausgeristet werden. Bei diesem Prozess konnen die sektoralen Sonderdienste der
Behindertenhilfe mit ihren Mitarbeitenden, die erfahren sind im Umgang mit den Menschen,
grolRe Dienste leisten (MAAs 2003, 5). Sie werden zu ,,Briickenbauern in die Gemeinde*“.

Auch Menschen mit schweren Behinderungen sollten in ihrem Umfeld als Nachbar, Kunde
und Birger wahrgenommen werden. Die Realitét ist noch weit davon entfernt. Dennoch gibt
es punktuell bemerkenswerte Ansatze, von denen ich Ihnen im Sinne von Good Practice das
Beispiel einer Einkaufssituation vorstellen mdchte:

- ,,Die Verk&auferin begruft Herrn W. (blind) mit seinem Namen. Die Betreuerin sagt, dass
sie Duschgel, aber auch After-Shave fiir ihn kaufen wolle. Die Verkauferin lachelt Herrn
W. an und holt Papierstreifen. Die Mitarbeiterin steht vor Herrn W., der auf dem Rollator
sitzt, und halt seine Hand. Er stohnt etwas. Nach und nach werden einige Dufte auf die
Papierstreifen gespriiht und die Mitarbeiterin halt sie Herrn W. einzeln vor die Nase. Die
ersten Diifte werden von ihm weder abgelehnt, noch angenommen, statt dessen versucht er
vom Rollator herunter zu klettern, um sich dann auf den FuBboden zu legen. Die
Mitarbeiterin lasst ihn gewahren und sucht in der Zeit noch einmal verschiedene Proben
heraus. (...) Dann nimmt sie wieder die Hand von Herrn W. und zieht ihn damit hoch, damit
er sich wieder auf den Rollator setzt. Dann werden wieder einige Proben an seine Nase
geflihrt. Herr W. zieht eine Probe néher an sein Gesicht, indem er die Hand der Betreuerin
zu sich heranfuhrt. Die Mitarbeiterin deutet dies so, dass er diesen Geruch mag. Sie sagt
der Verkauferin, dass sie dieses After-Shave kaufen werden.** (B)

In diesem Blitzlicht auf eine Einkaufssituation sind wesentliche Elemente von Inklusion
enthalten:

» Einkaufsmoglichkeiten fur den taglichen Bedarf befinden sich in unmittelbarer Nahe der
Einrichtung — sonst konnte Herr W. sie nicht mit seinem Rollator zu FuR erreichen.

* Er nutzt die gleichen Geschéfte wie die Menschen in der Nachbarschaft — er nimmt am
normalen Alltag teil.

 Die beschriebene Situation ist keine einmalige Aktion. Herr W. ist in dem Laden als Kunde
bekannt — er wird mit Namen begruft.

» Er ist beim Einkaufen nicht nur dabei im Sinne einer passiven Teilnahme — er ist aktiv
beteiligt.

» Die situationsbezogene Teilhabe wird ihm ermdoglicht, weil seine spezifischen
Kompetenzen im Prozess der Auswahl der Pflegemittel beachtet werden (die Fahigkeit,
Difte wahrnehmen zu koénnen, die Féhigkeit, Interesse oder Ablehnung durch
Handbewegung zu signalisieren).

» Besonders hervorzuheben ist, dass es die Verkauferin ist, die — unaufgefordert — die
Fahigkeiten von Herrn W. bei der Auswahl des Artikels direkt einbezieht — sie ist fur die
spezifischen Kompetenzen sensibilisiert, hat durch hadufigen Kontakt mit schwer
behinderten Menschen und ihre Begleiter gelernt, dass auch dieser Personenkreis eigene
Entscheidungen treffen kann, wenn man ihm durch geeignete Arrangements Gelegenheit
dazu gibt. Durch Kompetenztransfer kann sie nun selbst aktiv sein.

e Zwischen Herrn W. und der Verk&uferin ist ein ,,Kontakt auf gleicher Augenhdhe*
entstanden, beide sind — ohne Worte — in die Kommunikation involviert, ihm selbst wird
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Entscheidungskompetenz zugestanden. Der Einkauf wird nicht tber seinen Kopf hinweg
getéatigt.

Auf den Punkt gebracht: Die Betreuer(innen) von Herrn W. sind ihrer Aufgabe als
Brickenbauer ein Stiuck néher gekommen. Wesentliche Bestandteile von Teilhabe sind
erflllt: soziale Kontakte, Ausiibung sozialer Rollen, Erfahrungen des Einbezogenseins und
der Anerkennung (vgl. METZLER/RAUSCHER 2004).

Zu ergénzen ist, dass in der Einrichtung von Herrn W. Uberwiegend Menschen mit hohem
Hilfebedarf leben. Als Turoffner in die Gemeinde betatigt sich hier auch eine Gruppe
freiwillig engagierter Frauen, die regelmaBig die schwer behinderten Bewohner(innen)
besuchen und mit ihnen das nahere und weitere Umfeld der Einrichtung erkunden, Kontakte
stiften. Die Bewohnerinnen und Bewohner sind im Ort sichtbar, werden als dazugehérig
erlebt. So werden durch das Engagement der Freiwilligen Hindernisse zur Teilhabe am
allgemeinen Leben abgebaut oder gemildert, die z. B. in mangelnder sozialer Akzeptanz
liegen.

Im Zentrum: Das Subjekt

Das Ziel ist somit klar: Lebensqualitat. Es gilt herauszufinden, was der Einzelne braucht, um
ein subjektiv zufriedenstellendes Leben fiilhren zu konnen. Daran bemisst sich der
Unterstitzungsbedarf!

Ermittlung des Unterstitzungsbedarfs

Bei den géngigen Verfahren der Individuellen Hilfeplanung ist die Beteiligung von Menschen
mit schweren Behinderungen nur punktuell realisiert, abhdngig vom Selbstverstandnis der
Betreuer(innen) und ihrer Bereitschaft, kreativ nach Wegen zur Partizipation dieses
Personenkreises zu suchen. Allzu leicht drangt sich das alte ,,Forderparadigma® in den
Vordergrund, bei dem Fachleute entscheiden, in welche Richtung der behinderte Mensch sich
entwickeln soll. Ob diese von auBen gesetzten Ziele den individuellen Bedirfnissen

entsprechen, wird nicht immer reflektiert.9

Konsequent im Mittelpunkt steht der schwer behinderte Mensch bei den Methoden der
Personlichen Zukunfts- oder Lebensstilplanung (vgl. LINDMEIER, MEYER 2005). Der
Problematik der erschwerten Kommunikation ber personliche Winsche zur Verbesserung
der aktuellen Situation oder Uber kinftige Perspektiven wird durch einen Kreis von
Unterstitzern begegnet, die den behinderten Menschen aus unterschiedlichen Lebensfeldern
gut kennen (z. B. Eltern, Geschwister, Lehrer, Betreuer) und tber Kontakte innerhalb der
Region verfligen, die fur die Umsetzung der Ziele nitzlich sein kénnen. Die Aufgabe der
Unterstltzer(innen) beschrankt sich nicht nur auf Beratung und Planung, sie engagieren sich
Uber einen langeren Zeitraum aktiv fur das Erreichen des gesteckten Ziels, jeweils in den
ihnen zugénglichen Bereichen.

© Bundesvereinigung Lebenshilfe fir Menschen mit geistiger Behinderung e.V. Seite 8
Raiffeisenstr. 18, 35043 Marburg, Tel.: 0 64 21/4 91-0, Fax: 0 64 21/4 91-1 67
E-Mail: Bundesvereinigung@Lebenshilfe.de, Internet: www.lebenshilfe.de




Monika Seifert: Teilhabe von Menschen mit schweren www.lebenshilfe.de
Behinderungen - ein Blrgerrecht Stand: 22.11.2005

Soziale Ressourcen

Netzwerkanalysen weiten den Blick Uber das Individuum hinaus. Sie stellen eine Verbindung
zwischen seiner primdren sozialen Umgebung und seinen Beziehungen zur Gemeinde her
(vgl. BULLINGER, NOwAK 1998). Stabile informelle soziale Netze kdnnen eine salutogene
Wirkung haben (vgl. STARK 1996). Sie sind hilfreich in belastend erlebten Alltagssituationen
und psychosozialen oder gesundheitlichen Krisen und haben dartiber hinaus auch eine
belastungsvermeidende Schutzfunktion.

Im sozialen Netzwerk von Erwachsenen mit schweren Behinderungen dominieren formelle,
d. h., nicht freiwillig gewdhlte und in der Regel bezahlte Beziehungen, z. B. zu
Gruppenmitarbeitern und Therapeuten. Informelle Kontakte, die als soziale Ressource in
Krisensituationen wirksam werden kénnten, beschranken sich meist auf Angehdrige (soweit
noch vorhanden). Persénliche Freunde sind die Ausnahme. Kontinuierliche Kontakte zu
Nachbarn bestehen kaum und sind selten intensiv. Das Fehlen eines tragfahigen Netzwerks
steigert das Risiko fur Krisen und Krankheiten. Dieser Sachverhalt wiegt schwer, weil
Menschen mit hohem Unterstiitzungsbedarf in besonderer Weise psychischen Belastungen
und Stresserleben ausgesetzt sind, z. B. durch Probleme in zwischenmenschlichen
Beziehungen, durch Unter- oder Uberforderung und ambivalente Betreuungskonzepte oder
Haltungen des Betreuungspersonals sowie durch strukturell oder personell bedingte Gewalt
und deprivierende Erfahrungen im Laufe ihres Lebens.

Von daher ist die Entwicklung, Starkung und Erweiterung des personlichen Netzwerks von
Menschen mit schweren Behinderungen eine zentrale Aufgabe von Einrichtungen und
Diensten (vgl. BULLINGER, NowAK 1998; LUBBE, BECK 2002). Als externe Ressource tréagt es
zur Befriedigung individueller Bedurfnisse bei und fordert die Integration und das Ansehen
dieses Personenkreises in Nachbarschaft und Gemeinde (vgl. DwoORsCHAK 2003; MAAsS
2003).

Die meisten Eltern und Angehorigen von Menschen mit Behinderung erflllen diese
Funktionen ganz selbstverstandlich: Sie flhlen sich fir das psychische und physische
Wohlergehen ihrer schwer behinderten Tochter und So6hne verantwortlich, lebenslang.
Innerhalb ihrer Familien praktizieren sie Inklusion — lange bevor es zum Schlagwort in der
Behindertenhilfe wurde. Ihr Vorbild wirkt sich positiv auf die gesellschaftliche Akzeptanz
aus. — In den letzten Jahren hat sich das Klima jedoch gewandelt: Statt Anerkennung erlebt
man immer haufiger das Gefhl, sich fur die hohen Kosten der Unterstltzung und Betreuung
des schwer behinderten Angehdrigen rechtfertigen und gegentiber den zustandigen Behorden
als Bittsteller auftreten zu missen ...

Das personliche Netzwerk darf nicht auf Eltern beschrankt bleiben. Die Krafte von Eltern sind
begrenzt. Auch sie haben — wie ihre schwer behinderten Angehdrigen — ein Recht auf ein
eigenstandiges Leben, nachdem sie jahrelang, oft (ber Jahrzehnte, eigene Bedirfnisse
hintangestellt haben. Darum sollten bei der Erschliefung neuer sozialer Ressourcen auch
freiwillig engagierte Menschen, die nicht zur Verwandtschaft gehdren, einbezogen werden.

Eine ressourcenorientierte Ausrichtung auf das Gemeinwesen und auf birgerschaftliches
Engagement ist innerhalb der Behindertenhilfe bislang eher ein Randthema. Konkrete
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gemeinwesen- und sozialraumbezogene Konzepte, die die Schritte zur Teilhabe am Leben in
der Gesellschaft im Sinne sozialer Inklusion aufzeigen und zugleich Bestandteil von
Hilfeplanverfahren sind, sind rar — vielleicht weil Netzwerkarbeit nicht zu den
refinanzierbaren Kernaufgaben von Einrichtungen und Diensten gehort (vgl. DRABENT 2002).

Zur Rolle der Padagogik

Padagogik unter der Zielperspektive Selbstbestimmung von Menschen mit schweren
Behinderungen ist im Kern eine Ermdglichungspéadagogik. Es geht darum,

« AuBerungen und Bedirfnisse wahrzunehmen, zu verstehen, zu akzeptieren und ihre
Realisierung zu initiieren und zu begleiten,

* Wahl- und Entscheidungsmoglichkeiten zu eroffnen,

« individuelles Ausdrucksverhalten (oft als Problemverhalten diskreditiert) als Signal
subjektiv bedeutsamer Bedirfnisse zu begreifen und im Kontext lebensgeschichtlicher
Erfahrungen zu entschlisseln und auf der Handlungsebene wirksam werden zu lassen.

THEO KLAUR hat in seinem Eroffnungsvortrag deutlich gemacht, dass individuelle
Bedirfnisse, auf denen Selbstbestimmung basiert, nicht per se vorhanden sind, sondern erst
gebildet werden missen. Padagogik muss somit die Voraussetzungen dafir schaffen, dass
Menschen mit schweren Behinderungen die ihnen moglichen Fahigkeiten ausbilden

konnen1O. Die aktuell erkennbaren Bediirfnisse spiegeln nur das, was ihnen bisher schon
zugebilligt wurde. Selbstbestimmung setzt die Bildung von Bedirfnissen und Geschmack
voraus (vgl. KLaug 2005).

An dieser Stelle setzt auch WILLEHAD LANWER (2005) an, der eine unreflektierte
Gleichsetzung von Assistenz und Unterstiitzung problematisiert: Wéhrend es bei der
Assistenz  im  Sinne der Programmatik der Selbstbestimmt-Leben-Bewegung um
kompensierende Leistungen gehe (z. B. Ausgleich physischer Beeintrachtigungen), sei in der
Arbeit mit Menschen mit schwerer geistiger und mehrfacher Behinderung der Begriff der
Unterstitzung geeigneter, da er kompetenzerweiternde, befédhigende Leistungen impliziert —
mit dem Ziel der Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft. In diesem Kontext bedeutet
Padagogik, jeweils in Abhangigkeit von der gegebenen Lebenssituation Bedingungen des
Alltags zu gestalten, die die Entwicklung des Einzelnen anbahnen, in Gang halten und auf

neue Entwicklungsniveaus fuhren.11

In Verhandlungen zur Finanzierung von Leistungen zur Teilhabe sollte dieser spezifische
Bildungsbedarf von Menschen mit schweren Beeintrachtigungen berticksichtigt werden.12

Passgenaue Hilfen — Qualitats- oder Sparmodell?

Die beschriebenen Aufgaben der professionellen Arbeit mit Menschen mit schweren
Behinderungen haben nicht nur eine ideelle, sondern auch eine finanzielle Seite. Unter diesem
Aspekt erhalten Hilfeplanverfahren im Rahmen des Gesamtplans nach § 58 SGB XIlI
zunehmend Gewicht. Auch hier sind die individuellen Bedarfe des behinderten Menschen
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Orientierungspunkt fir die notwendige Unterstltzung. Es geht — so heil3t es — um ,,passgenaue
Hilfe“, die im Dialog mit dem Betroffenen auszuhandeln ist.

Aber: Was heil3t passgenau konkret?

o Ist der Begriff nur ein anderer Mantel fur den im SGB XII § 76 verankerten Grundsatz,
dass die Leistungen von Einrichtungen das ,,MaR des Notwendigen“ nicht (berschreiten
dirfen? In diese Richtung weist die erklarte Absicht von Sozialhilfetragern, das
Hilfeplanverfahren als Instrument zur Steuerung der Mittel der Eingliederungshilfe zu
nutzen.

e Oder hat Passgenauigkeit — wie suggeriert wird — tatsachlich zum Ziel, durch
bedarfsgerechte Unterstiitzung eine Passung zwischen den individuellen Bedurfnissen und
den sozial-6kologischen Gegebenheiten der Umwelt herzustellen? Eine solche Definition
kédme dem Ansatz des Konzepts Lebensqualitat sehr nahe.

In Verlautbarungen von Sozialhilfetragern werden fortschrittlich fachliche Anspriche und

Einsparungen miteinander verkniipft13 — manche sagen: Einsparungen werden mit
fortschrittlichen fachlichen Konzepten verbramt ...

Die Strategie der passgenauen Hilfen kann zu befriedigenden personenzentrierten
Hilfearrangements fihren, die mehr Selbstbestimmung und Teilhabe ermdglichen. Die in
einigen Regionen zu beobachtende flachendeckende Normierung der
Hilfeplanungsinstrumente und die zunehmende Technisierung des Hilfeplanprozesses
sprechen jedoch eine andere Sprache: Per Mausklick wird der behinderte Mensch zum
glasernen Klienten, dessen personliche Daten und Unterstiitzungsbedarfe in vorgegebene
Kategorien gepresst und in Euro und Cent berechnet werden — unter dem Motto: Wie teuer ist
Herr Meyer?

Doch auch wenn der Kostenaspekt nicht primdrer Malistab fur zukunftsbezogene
Entscheidungen ist, missen passgenaue Hilfen nicht zugleich bedirfnisgerecht sein. Es
kommt auf den Blickwinkel an, vor allem bei Vorliegen einer schweren Behinderung.
Wichtige Fragen sind:

* Welche Erfahrungen und welche Qualifikation haben die Entscheidungstrager im
Hilfeplanverfahren mit dem Personenkreis (z. B. Fallmanager)?

* Welche Verfahren werden angewendet, um den Winschen und Interessen schwer
behinderter Menschen nahe zu kommen, die sie nicht selbst artikulieren kénnen?

* Welches Menschenbild ist handlungsleitend?

Je nach Beantwortung dieser Fragen werden Weichen gestellt, die den Lebensalltag und die
Lebensperspektiven entscheidend bestimmen:

» Mit Blick auf die Gesamtpersonlichkeit und die Bilrgerrechte werden Hilfearrangements im
Vordergrund stehen, die Unterstiitzung im Sinne der Zielperspektive Lebensqualitat auf der
Basis des SGB IX geben — mit der Offenheit fir unterschiedliche Wohnformen,
unterschiedliche Dienstleistungsstrukturen und Finanzierungsmodelle.
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* Bei einer Fokussierung auf den hohen Hilfe- und Pflegebedarf, wird der Weg in
Schwerstbehinderteneinrichtungen oder Pflegeheime als passgenaue Hilfe erscheinen.

Die subtil oder offen gefahrene Strategie ,,hier Eingliederungsfahige — dort Pflegefalle” flihrt
jedoch in eine Sackgasse, aus der wir bereits einmal nur milhsam den Weg nach draufen
gefunden haben! Als ,einfache” Losung zur Kostenddmpfung versperrt sie den Blick auf
mdgliche Innovationen und Strukturveranderungen.

Aktuelle Tendenzen

Die Lebenshilfe hat sich eindeutig positioniert: Behinderte Menschen mit hohem Hilfebedarf
sollen lebenslang in Einrichtungen der Eingliederungshilfe betreut werden — soweit sie es
winschen. Eine Forderung, die jeder von uns vorbehaltlos unterschreibt. Unter den
gegenwartigen strukturellen und konzeptionellen Bedingungen in Pflegeheimen ist eine dem
fachlichen Anspruch angemessene Betreuung dieses Personenkreises dort nicht gewéhrleistet.

Dennoch fahrt der Zug in mehreren Bundesléandern in eine Richtung, die diesem Anspruch
entgegen steht. Wer hinter die Kulissen schaut, nimmt wahr: Die Phalanx der Trager der
Behindertenhilfe, die sich gegen die Aufnahme von behinderten Menschen in
Pflegeeinrichtungen stellen, brockelt. Eigene Pflegebereiche fur schwer behinderte Menschen
(unter dem Stichwort Binnendifferenzierung in einigen Regionen bereits seit mehreren Jahren
praktiziert) werden nicht mehr ausgeschlossen.

Die Griunde sind vielféltig, z. B.:

« Mangelnde Finanzierung bedarfsgerechter Hilfen: Strukturelle Gegebenheiten vor Ort, z.
B. eine unzureichende Personalsituation oder ungeeignete raumliche Bedingungen, fuhren
bei Zunahme des Pflege- und Betreuungsbedarfs an die Grenze des Machbaren.

» Marktwirtschaftliche Aspekte: In einigen Bundeslandern sehen Tréger der Behindertenhilfe
ihre Existenz durch bereits erfolgte und weitere zu erwartende Entgeltabsenkungen stark
gefahrdet. Im Kontext der 6konomisch bedingten Umstrukturierung der Angebote zeichnet
sich ab, dass das Marktsegment ,Pflege fur behinderte Menschen” stark von privaten
Trégern besetzt wird und sie selbst — unter wirtschaftlichen Aspekten — das Nachsehen
haben.

- ldeelle Uberlegungen: Trager wollen nicht zusehen, dass behinderte Menschen, fiir deren
Wohl sie sich engagieren, in Einrichtungen landen, in denen ihr Recht auf
Selbstbestimmung und Teilhabe nicht gewahrt wird. Sie hoffen, in eigenen
Pflegeabteilungen unter Einbeziehung der Eingliederungshilfe Bedingungen schaffen zu
kdnnen, die die Bedurfnisse schwer behinderter Menschen beriicksichtigen.

Herr Dr. Fritz Baur, Sozialdezernent beim Landschaftsverband Westfalen-Lippel4, hat die
Umwidmung von Behinderteneinrichtungen in Pflegeabteilungen hier als ,,Hilfslésung*
bezeichnet, weil es zur Zeit nicht anders geht. Ziel sollte sein: Volle Pflegeleistungen da, wo
der Mensch wohnt — also auch in Einrichtungen der Behindertenhilfe. VVoraussetzung ist eine
Anderung des § 43a SGB XI, fiir die sich die Verbande bereits jetzt nachdricklich einsetzen.
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Gleichzeitig missen wir den Blick auf die schwer behinderten Menschen lenken, die bereits
seit Jahren in Pflegeheimen leben, aus eigener (bzw. stellvertretender) Entscheidung oder weil
es keinen anderen Platz gab oder weil ihnen dieser Ort — aus Kostengriinden — zugewiesen
wurde.

Jungste Berichte Uber Missstdnde in privat-gewerblichen Pflegeeinrichtungen fordern zum
Handeln auf. Vor kurzem hat MARKUS BREITSCHEIDEL, der ein Jahr lang verdeckt in Pflege-

und Altenheimen gearbeitet und recherchiert hatld, in einem Interview mit einer Berliner
Zeitung typische Strategien beschrieben:

»,Das System sagt: Je pflegebedirftiger eine Person ist, umso mehr Geld gestehen wir ihr zu.
Liest man das mit den Augen dessen, der ein privates Heim betreibt, der also Gewinn machen
will, dann fordert das System den Missbrauch. Denn: Mit weniger Einsatz verschlechtert sich
der Zustand des Bewohners, dadurch kommt er in die ndchste Stufe — und der Unternehmer
hat zum einen am Personal gespart und bekommt zum anderen nun noch mehr Geld.” (Der
Tagesspiegel vom 19.09.2005, 16).

Zustande wie diese sind sicherlich nicht zu verallgemeinern — gerade im Bereich der
Altenhilfe haben in den letzten Jahren Qualitatssicherung und Entwicklung innovativer
Konzepte einen hohen Stellenwert. Es geht nicht um Pauschalverurteilungen. Dennoch dirfen
negative Einzelfélle nicht verharmlost werden, weil es in der Regel um Menschen geht, die
sich nicht fiir ihre Rechte einsetzen kénnen, z. B. schwer mehrfach behinderte Menschen. VVor
diesem Hintergrund stellt sich fur mich die Frage: Wer setzt sich ein fur die Interessen schwer
mehrfach behinderter Menschen, die bereits unter unzumutbaren Bedingungen in
Pflegeheimen leben?

* Wie z. B. Herr U., den wir im Rahmen der Kdlner Lebensqualitat-Studie kennen gelernt
haben: Liegt er immer noch den groBten Teil des Tages im Bett? Muss er immer noch
morgens und abends in Kaffee eingeweichtes Wurst- oder Kasebrot herunterschlucken,
obwohl er sich heftig dagegen wehrt? Muss er immer noch mit Mitarbeiterinnen
auskommen, die in einem Interview zu verstehen gaben, dass die schwerstbehinderten
Bewohner durch das den ganzen Tag laufende Radio ausreichend unterhalten werden?
Zitat: ,,Durch die dort gefiihrten Gesprache haben die Bewohner sehr viel verbale
Abwechslung.“

Qualitatshandbiicher der Altenhilfe, die auf aktuellen Erkenntnissen der Pflegewissenschaft
basieren, sind eine gute Basis zur Verbesserung der Situation vor Ort — (berfordernde
unzureichende Rahmenbedingungen stehen jedoch der Umsetzung oftmals entgegen.

Daruber hinaus werden pflegewissenschaftliche Konzepte nur in Teilbereichen den
spezifischen Bedlrfnissen dieses Personenkreises gerecht. Wesentliche Anspriiche werden
nicht erfullt. Darauf hat auch die Pflege-Enquéte-Kommission des LANDTAGS VON NRW
(2004) hingewiesen. Sie sieht Defizite vor allem im Hinblick auf Aktivitdten und
Sozialkontakte sowie Teilhabe am Leben in der Gesellschaft:
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,»Abgesehen davon, dass diese Lebenssituation pflegebedirftiger Menschen haufig nicht mehr
mit der Zielsetzung des Pflegeversicherungsgesetzes (8 2 SGB XI) vereinbar ist, wird
ubersehen, dass pflegebediirftige Menschen in der Regel auch chronisch kranke oder
behinderte Menschen sind, fir die auch das Selbstverstdndnis und die Zielsetzungen des
Neunten Sozialgesetzbuches zu beachten bzw. anzuwenden sind, und die h&ufig auch
Leistungen nach dem Neunten Sozialgesetzbuch beanspruchen kénnen” (LANDTAG VON NRW
2005, 41).

Unabhangig von unserer grundsatzlichen Forderung nach Verbleib in Einrichtungen der
Behindertenhilfe — halte ich im Interesse der bereits in Pflegeheimen lebenden schwer
behinderten Menschen zusatzliche Aktivitaten fir erforderlich. Zur Unterstlitzung bzw.
Realisierung ihres Anspruchs auf Leistungen des SGB IX und des SGB XI sollten wir uns
offensiv in die Diskussion Uber die Qualitat der Betreuung schwer geistig und mehrfach

behinderter Menschen in Pflegeeinrichtungen einbringen.16

So koénnten z. B. fir die Ausbildungs- und Fortbildungscurricula fiir Pflegekréfte spezielle
Module fur die Arbeit mit diesem Personenkreis entwickelt werden, die sich am Konzept
Lebensqualitat orientieren und behindertenpadagogische und pflegewissenschaftliche
Konzepte integrieren und die Standards fir die Arbeit vor Ort festschreiben. Das kdme auch
Einrichtungen der Behindertenhilfe zugute, die pflegerisch qualifizierte Kréfte bendtigen.
Verknupfungspunkte sind schon jetzt vorhanden: nicht nur in den Methoden, sondern auch in
der Sichtweise auf das Individuum. Auch in der Altenhilfe hat es seit den 1960er Jahren einen
Wandel der Sichtweisen auf pflegebediirftige Menschen vom Patienten zum Kunden gegeben,
der Ausgangspunkt fur die Entwicklung innovativer Konzepte mit quartiersbezogener
Orientierung war (vgl. LANDTAG VON NRW 2005).

Handlungsbedarf

Veranderungen erfordern von Tragern von Einrichtungen und Diensten eine
Richtungsentscheidung — konkret: den Wechsel von institutionellen zu personenzentrierten
Hilfen, wie sie z. B. im anglo-amerikanischen Raum und in Skandinavien bereits praktiziert
werden (vgl. LINDMEIER/LINDMEIER 2001).

Verénderungen erfordern konzeptionelle Ansdtze zum Erproben neuer Wege - unter
Berlicksichtigung bereits praktizierter kreativer Modelle einzelner Tréger und von
Erfahrungen und Konzepten in anderen Bereichen der sozialen Arbeit sowie im Ausland. Wir
kdénnen mit kleinen Schritten anfangen, Beispiele liegen vor. Wir hoffen, dass von diesem
Kongress Impulse fir die Weiterentwicklung vor Ort ausgehen. Handlungsbedarf besteht auf
vielen Ebenen.

Zusammenfassend mdéchte ich konkrete MalRnahmen benennen, die zeitnah umgesetzt werden
sollten und zugleich anregen, jeweils Uber die Zustandigkeit fur die Umsetzung
nachzudenken:

1. Die Regionalplanungen missen die Belange von Menschen mit hohem Hilfebedarf
integrieren und Exklusionsrisiken minimieren — wie erreichen wir das?
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2. Strukturelle, personelle und konzeptionelle Standards sollen Menschen mit schweren
Behinderungen eine gute Lebensqualitat sichern, unabh&ngig vom Lebensort — wer legt
diese verbindlich fest?

3. Schnittstellen zwischen stationdren und ambulanten Angeboten missen genutzt bzw.
geschaffen werden, um mehr Individualisierung in der Betreuung dieses Personenkreises
zu erreichen — wer entwickelt innovative Konzepte?

4. Ambulante Dienstleistungen sollen auch fiur Menschen mit schwerer geistiger
Behinderung eine reale Alternative zu stationdren Angeboten sein — wer formuliert die
Anforderungen, die an Rahmenbedingungen und Qualitét der Leistungen zu stellen sind?

5. Leistungsanbieter sollen Anreize fiir die Umstellung von institutionellen Hilfen auf
gemeinwesenbezogene Alternativen fir Menschen mit hohem Unterstltzungsbedarf
erhalten — wer stellt Instrumentarien zur Verfligung, die eine Umsteuerung fir Trager von
Einrichtungen finanziell und ideell lohnenswert machen?

6. Der stationdre Bereich muss bei veranderten Hilfestrukturen neue Rollen tibernehmen —
wer entwickelt entsprechende Konzepte und setzt sie um?

7. Informelle soziale Ressourcen (z. B. personliche Netzwerke, burgerschaftliches
Engagement) mussen zur Starkung von Selbstbestimmung und Teilhabe von Menschen
mit schweren Behinderungen genutzt werden - wer entwickelt verbindliche
sozialraumorientierte Konzepte?

8. Personenbezogene Finanzierungsmodelle sollen auch fiir Menschen mit schwerer geistiger
und mehrfacher Behinderung eine realistische Option sein — welche Region er6ffnet die
Chance zur Umsetzung?

9. Die Assessment-Verfahren flr eine personenzentrierte Hilfeplanung missen spezifische
Bedarfe von Menschen, die nicht fir sich selbst sprechen kdnnen, berticksichtigen — wer
entwickelt entsprechende Instrumentarien?

10. Fallmanager, die in ihrer  Entscheidungsfunktion  Weichenstellungen  fur
Lebensperspektiven vornehmen, missen hinsichtlich der spezifischen Bedurfnisse und
Bedarfe von Menschen mit schweren Behinderungen qualifiziert werden — wer entwickelt
verbindliche Standards?

11. Menschen mit schweren Behinderungen sollen bei der Wahl der Wohnform frei und
informiert wéhlen kénnen — wer legt verbindliche Verfahren zur Sicherung des Wunsch-
und Wahlrechts fest?

12.Die Finanzierung von indirekten Hilfen und ortlicher Infrastruktur ist als wesentliche
Voraussetzung der Teilhabe von Menschen mit schweren Behinderungen am Leben in der
Gesellschaft sicher zu stellen — wer entwickelt die dazu notwendigen Grundlagen?

13. Die Eingliederungshilfe fur behinderte Menschen mit hohem Pflegebedarf muss dauerhaft
gesichert sein.

14. Sie sollen die vollen Leistungen der Pflegeversicherung jeweils an dem Ort, an dem sie
leben wollen, in Anspruch nehmen kénnen.

Diese Forderungen umreiBen das Feld, in dem wir aktiv werden mussen.
Verantwortungstrédger in Einrichtungen und Diensten, in Fachverbénden, Verwaltung und
Politik, in Aus- und Fortbildungsinstitutionen sowie Angehorige sind aufgefordert,
gemeinsam nach adaquaten Lésungen zu suchen.
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THEO KLAUR hat zu Beginn des Kongresses angeregt, eine Art Gesellschaftsvertrag im Sinne
einer Charta der Rechte von Menschen mit schweren Behinderungen zu erstellen, als
verbindliche Grundlage fiir Entscheidungen in Sozialpolitik und Verwaltung. Sie kénnte sich
auf die eingangs benannten Standardregeln der EU beziehen, aber die spezifischen Bedarfe
schwer mehrfach behinderter Menschen deutlich hervorheben und unter Einbeziehung der
aktuellen Gefahrdungen fir die Lebensqualitdt dieses Personenkreises klare Forderungen
formulieren. Die Verbéande sollten diese Anregung aufgreifen.

Grundsatzlich sind wir aufgefordert, uns zu engagieren fur die Entwicklung einer Ethik und
Politik der Anerkennung, die — so MARKUS DEDERICH (2001, 222) — dem Anderen einen
hohen Stellenwert einrdumt, Heterogenitat und Differenz wirdigt, von der Asymmetrie
menschlicher Beziehungen ausgeht und dabei das Prinzip der Gerechtigkeit nicht aus den
Augen verliert und die Herausbildung neuer solidarischer Strukturen in der Gesellschaft
unterstitzt.

Prof. Dr. Monika Seifert, Kath. Hochschule fuir Sozialwesen Berlin
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