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"Ich habe an verschiedenen Orten gewohnt, habe kurzzeitig die Hauser,
Wohnungen und Zimmer von Freunden gemietet und habe dort
Ubernachtet, wahrend ich verzweifelt nach einem Platz flr mich suchte.
Meine Korperbehinderung wurde dabei immer schlimmer, und die
Treppen, die ich dort vorfand, verursachten mir stdndige Schmerzen.
Schlie3lich lag ich fast nur noch im Bett, versteckte mich vor den
anderen und weinte, weil mich die ganze Situation Uberforderte."

"Jetzt habe ich Unterstitzung von Verwandten erhalten, die mich in
einem Haus mit anderen unterbrachten. Aber das schrankt meine
Mdoglichkeiten ein, Mietbetreuung zu Hause zu bekommen, well
Mietbetreuungsagenturen aus versicherungsrechtlichen Grunden keine
Leute unterstlitzen, die Mitbewohner haben, welche weder Partner noch
Angehorige sind. Deshalb bekomme ich nur noch ambulante
psychosoziale Dienstleistungen, was zur Folge hat, dass ich nicht mehr
arbeiten kann, sondern korperlich und seelisch krank in meinem Zimmer
festsitze."
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Uber diese Veroffentlichung

Diese Argumente fur ein selbstbestimmtes Leben gegen Vorurteile stellen lhnen die
haufigsten Behauptungen Uber behinderte Menschen, ihr selbstbestimmtes Leben
und die personliche Assistenz vor. Die Behauptungen wurden von unseren
Mitarbeitern und Mitgliedern ausgewahlt; sie beruhen auf erlebter Erfahrung und
unserer langjahrigen Zusammenarbeit mit Ortlichen, nationalen und européischen
Politikern und anderen Entscheidungstragern.

Das European Network on Independent Living (ENIL), das Européische Netzwerk fir
ein selbstbestimmtes Leben, verotffentlicht diese Broschire, weil es damit mehr
Bewusstsein in Sachen selbstbestimmtes Leben und seiner praktischen Umsetzung
fur alle Menschen mit Behinderung schaffen moéchte. Insbesondere moéchte ENIL die
unterschiedlichen Behauptungen und Vorurteile zum Thema "selbstbestimmt leben”
ansprechen, die dazu fiihren, dass das, was man als selbstbestimmtes Leben
bezeichnet, vielerorts immer noch einen heimahnlichen Charakter hat. Wir von ENIL
hoffen, dass diese Veroffentlichung zu einem besseren Verstandnis des Rechts auf
ein selbstbestimmtes Leben in der eigenen Gemeinde beitragt, das in Artikel 19 der
Behindertenrechtskonvention der Vereinten Nationen verankert ist.

Diese Veroffentlichung ist fur jedermann gedacht, der/die mehr ({ber ein
selbstbestimmtes Leben lernen méchte, wie es Menschen mit Behinderung, die in
der Selbstbestimmt-Leben-Bewegung aktiv sind, verstehen.

Uber das European Network on Independent Living

Das European Network on Independent Living (ENIL) ist ein europaweites Netzwerk
von Menschen mit Behinderung. Es ist ein Forum fur alle Menschen mit
Behinderung, alle Selbstbestimmt-Leben-Organisationen und ihre nichtbehinderten
Gleichgesinnten in Sachen selbstbestimmtes Leben. ENIL macht sich politisch stark
fur die Selbstbestimmt-Leben-Uberzeugungen, Prinzipien und Praktiken,
insbesondere fur ein barrierefreies Wohnen, fir Deinstitutionalisierung, fur
personliche Assistenz und angemessene technische Hilfen, die in ihrem
Zusammenwirken erst die Wahrnehmung aller Burgerrechte durch Menschen mit
Behinderung ermdoglichen. ENIL koordiniert die Arbeit der European Coalition for
Community Living (ECCL) und ist Mitglied des European Disability Forum und der
European Expert Group on the Transition from Institutional to Community-based
Care. ENIL hat den Teilnehmerstatus beim Europarat und sitzt im Beirat der
Plattform fur Grundrechte der EU Fundamental Rights Agency.
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Behauptung: Ein selbstbestimmtes Leben zu fihren, ist dasselbe
wie ein selbstandiges Leben zu fihren.
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Tatsache: Niemand ist selbstandig. Ob wir anerkannt "behindert"

sind oder nicht — wir alle brauchen im Leben zu bestimmten Zeiten
die Unterstlitzung anderer.

Selbstbestimmung hat nichts zu tun mit der korperlichen oder geistigen Fahigkeit,

ohne fremde Hilfe fur sich zu sorgen; Selbstbestimmung entsteht dadurch, dass man
Assistenz bekommt, wo und wie man sie benétigt."

Ein selbstbestimmtes Leben bedeutet, dass alle Menschen mit Behinderung dieselbe
Walhlfreiheit, Kontrolle und Freiziigigkeit geniefl3en wie jeder andere Staatsbirger —
zu Hause, am Arbeitsplatz und als Mitglieder ihrer Gemeinde. Das bedeutet nicht
unbedingt, dass Menschen mit Behinderung "alles selbst tun" kdnnen, sondern dass

jede praktische Hilfe, die sie bendtigen, nach ihrem eigenen Wunsch und ihrer
eigenen Entscheidung erfolgen sollte.

In Wirklichkeit ist keiner von uns ganz selbstandig — wir alle bendtigen in unserem
Leben irgendeine Art von Unterstlitzung und nehmen sie fur uns in Anspruch. Zum
Beispiel: Wenn wir eine Entscheidung treffen, kdnnen wir sie vorher mit einem

! Brisenden, S. (1989). ‘A Charter for Personal Care’ in Progress, 16, Disablement Income
Group.
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Familienmitglied oder einem Freund besprechen. Das kann eine sehr wichtige
Entscheidung sein, wie ein Berufswechsel, oder eine eher unbedeutende, etwa, was
wir zu Abend essen wollen. Wir kdnnen in unterschiedlichen Momenten unseres
Lebens Hilfe bendtigen, etwa beim Kinderhiten, im Trauer- oder Krankheitsfall oder
finanzielle Unterstitzung bei Arbeitslosigkeit. Das ist bei Menschen mit Behinderung
nicht anders. Seltsamerweise wird aber gerade von ihnen nicht selten erwartet, dass
sie ihre Fahigkeit unter Beweis stellen, selbst zurecht zu kommen, bevor man ihnen
dasselbe zugesteht, was andere selbstverstandlich fur sich in Anspruch nehmen.



Myth buster —- UBERSETZUNG

Behauptung: Ein selbstbestimmtes Leben ist nichts fur jedermann.
Einrichtungen werden wir immer brauchen.

Moderatey,
Disab'ed

~ CHOICES

Tatsache: Mit der richtigen Unterstitzung kann jeder von uns in
seiner Gemeinde leben.

In der Geschichte der Menschheit gab es immer wieder Gruppen von Menschen, die
fur ihre Grundrechte kampfen mussten — zum Beispiel rassische und ethnische
Minderheiten, die Frauenbewegung oder sexuelle Minderheiten. Menschen mit
Behinderung kdmpfen auch heute immer noch um ihr Recht, nicht ausgesondert und
von anderen Burgern getrennt zu werden, sondern in ihrer Wohngemeinde
selbstbestimmt wohnen und leben zu dirfen.

Viele von ihnen sehen sich durch die Barrieren in den Kopfen anderer in der
Wahrnehmung ihrer Selbstbestimmung behindert. Vorurteile und der medizinische
Ansatz, der unter Professionellen, unter Dienstleistern und manchmal sogar in der
Behindertenszene selbst immer noch sehr verbreitet ist, schranken ihre Wahlfreiheit
und Chancengleichheit oft mehr ein als irgendwelche individuellen Besonderheiten.
Dies gilt insbesondere fir Menschen mit geistigen Behinderungen oder
kompliziertem geistigem oder seelischem Hilfebedarf. Heime werden nicht deshalb
gebraucht, weil manche Menschen fur das Leben in ihrer Gemeinde "zu behindert"
sind. Heime werden deshalb gebraucht, weil unsere Gesellschaft nicht tolerant und
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nicht bereit genug ist, auch Menschen mit unterschiedlichen und seltenen
Behinderungen in einer normalen Wohnumgebung aufzunehmen.

Sehr oft wird einfach pauschal von der Annahme ausgegangen, Menschen mit
derselben Diagnose missten dieselben Bedirfnisse haben. Nach dieser "Logik"
werden &hnlich behinderte Menschen an einem Ort, zum Beispiel in einem Heim,
zusammengruppiert, und es wird behauptet, das sei gesellschaftlich ratsam und
wirtschaftlich sinnvoll. Aber das stimmt einfach nicht. Wie nicht behinderte, haben
auch behinderte Menschen ganz unterschiedliche Bedurfnisse, Interessen,
Begabungen und Vorstellungen bezuglich ihrer Zukunft.

Wenn im Zuge der Deinstitutionalisierung ein Heim aufgelost wird, ist es nicht selten
der Fall, dass Menschen ihr Heim nicht verlassen wollen. Dies wird dann als
Rechtfertigung genommen, um die Betreffenden weiter dort zu behalten und zu
"unterstitzen". Aber dhnlich wie Gefangene haben auch Menschen mit Behinderung
nach langen Jahren Angst, ihre Anstalt zu verlassen, weil sie nichts anderes als ihr
Leben dort gewohnt sind, nicht weil sie dazu nicht fahig waren. Die Selbstbestimmt-
Leben-Bewegung befiirwortet die Beratung durch Gleichgesinnte?, wenn jemand ein
Heim verlasst, um in der Gemeinde zu leben.. Sogenannte "Peer-Supporter” kdnnen
Menschen, die in ihre Gemeinde zuriickkehren, dabei helfen, Selbstvertrauen zu
gewinnen, die richtige Unterstitzung zu erhalten und sich ein eigenes soziales
Netzwerk vor Ort aufzubauen.

% Der Ausdruck "Peer Support" beschreibt diejenige Hilfe und Unterstiitzung, die Menschen
aus eigener Erfahrung einem anderen Menschen in &hnlicher Lage gewéahren kbnnen, zum
Beispiel Unterstitzung durch Menschen, die auch einmal in einem Heim gelebt haben und
ausgezogen sind. Diese Unterstitzung kann sozialer, emotionaler oder praktischer Art sein —
oder alles zusammen.
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Behauptung: Ein selbstbestimmtes Leben bedeutet, ohne
unterstitzende Dienstleistungen auszukommen.

INSTITUTIONAL
CARE

Tatsache: Ein selbstbestimmtes Leben ist ohne unterstitzende
Dienstleistungen nicht méglich.

Ein haufiges Fehlurteil in Sachen selbstbestimmtes Leben ist die Ansicht, ein Mensch
mit Behinderung musse in der Lage sein, selbstandig zu leben und fir sich selbst zu
sorgen, ohne fremde Unterstitzung. Aus diesem Grund werden Menschen mit
héherem Unterstitzungsbedarf haufig als "zu behindert" angesehen, um ein
selbstbestimmtes Leben zu fuhren. Dabei meint ein selbstbestimmtes Leben etwas
ganz anderes, namlich dass die Unterstitzung, die jemand erhélt, sich nach seinen
eigenen Entscheidungen, Bedirfnissen und seinem Lebensstil orientieren sollte.
Menschen mit Behinderung sollten ihr Leben nicht den jeweils vor Ort vorhandenen
Hilfeangeboten anpassen miussen — im Gegenteil, die angebotenen Dienstleistungen
sollten so flexibel sein, sich nach den Bedurfnissen ihrer Kunden zu richten.

In heim&hnlichen Institutionen beschrankt sich Unterstitzung fur gewdhnlich auf die
Grundbedurfnisse, wie personliche Pflege, Ernahrung und Haushaltshilfe, und wenn
Uberhaupt, wird nur ein geringer Zeitanteil auf Rehabilitation und Freizeit verwandt.
Die Einweisung in eine heiméhnliche Institution wird oft mit der Notwendigkeit
begriindet, Geld zu sparen; eine moglichst groRe Zahl an Bewohnern wird von
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moglichst wenigen Pflegekraften versorgt. Im Gegensatz dazu sollten
Selbstbestimmt-Leben-Arrangements alle Lebensbereiche des behinderten
Menschen mit einbeziehen. Dazu gehéren Berufstatigkeit, Bildung und Teilhabe an
Veranstaltungen in der drtlichen Gemeinde. Die Unterstiitzung zum selbstbestimmten
Leben beschrénkt sich nicht auf die Grundbedurfnisse des behinderten Menschen,
sondern umfasst auch die Hilfe zum Zugang zu hochwertigen Informationen, zu
Beratung und Rechtsbeistand, wie Behindertenverbande sie leisten. So praktiziert, ist
Unterstiitzung nicht etwas, was fir jemanden geleistet wird, sondern zusammen mit
ihm.

In  Selbstbestimmt-Leben-Arrangements ist es wichtig, dass die geleistete
Unterstitzung von dem behinderten Menschen selbst erbeten und beaufsichtigt wird
und nicht von Dienstleistungserbringern diktiert wird. Dies bedeutet in der Praxis,
dass die behinderte Person in der Lage sein sollte zu entscheiden, wer ihr
personlicher Assistent ist und welche Hilfe sie wo und wann bendgtigt. Eine
Qualitatskontrolle ist insbesondere bei Menschen mit hohem Hilfebedarf notwendig,
um sicher zu stellen, dass sie die erbrachten Dienstleister beaufsichtigen und nicht
umgekehrt — wenn es sein muss, durch einen Rechtsanwalt.

Eng verbunden mit oben erwahntem Vorurteil ist der Gedanke, dass
Deinstitutionalisierung bedeuten wurde, die Einrichtungen zu schlie3en, ohne fir
angemessenen Ersatz in der Gemeinde des Betroffenen zu sorgen. Man kann, wie
gesagt, nicht erwarten, dass Menschen mit Behinderung ohne fremde Hilfe
zurechtkommen. In den Léndern, in denen die Deinstitutionalisierung nicht richtig
geplant wurde, wurden viele behinderte Menschen obdachlos und waren letzten
Endes schlimmer dran als in der Einrichtung, weil sie weniger oder gar keine
Unterstitzung mehr bekamen. Deshalb sollte Deinstitutionalisierung nur so
verstanden werden, dass parallel zur Schlieung von Einrichtungen angemessene
Ubliche und spezielle Dienstleistungen aufgebaut werden, die Menschen ein
selbsbestimmtes Leben in ihrer Gemeinde ermdglichen.
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Behauptung: Menschen mit Behinderung sind isoliert und einsam,
wenn sie ein selbstbestimmtes Leben fuhren wollen. Ein
selbstbestimmtes Leben bedeutet, dass man von seiner Familie
wegziehen und allein leben muss.

No place
like home

Tatsache: Ein selbstbestimmtes Leben bedeutet nicht, dass man
allein leben muss, aber es setzt voraus, dass man die Wahl hat zu
entscheiden, wo und bei wem man leben méchte.

Befurworter von institutioneller Pflege fiihren gern das Argument an, behinderte
Menschen wirden Gefahr laufen, einsam und isoliert zu leben, wenn sie
selbstbestimmt in ihrer Gemeinde leben wollen. Da heil3t es, sie seien doch besser
im Heim aufgehoben, denn da hatten sie ja "Freunde" (gemeint sind andere
Menschen mit Behinderung). Diese Ansicht ist bevormundend und obendrein falsch.
In der Tat sind vielmehr Heime oft gleichbedeutend mit Isolation und Ausgrenzung,
und zwar aus mehreren Grinden, die wir im Folgenden darlegen.

Heimbewohner werden normalerweise von einer Gruppe professioneller Experten
ausgewahlt. Sie werden in demselben Haus oder Gebaudetrakt untergebracht, weil
sie eine ahnliche Behinderung oder einen ahnlichen Schweregrad der Behinderung
haben, nicht weil sie personlich es so winschen. AuB3erdem liegen derartige
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Einrichtungen nicht selten weit entfernt von ihren Freunden und Angehdrigen, womit
man in Kauf nimmt, dass sie mit den Jahren ihr natirlich gewachsenes soziales Netz
verlieren. Manche Menschen kommen schon als Babys oder Kleinkinder in
Einrichtungen, hatten also niemals die Chance, Beziehungen zu Familienmitgliedern
oder Verwandten zu erleben und aufzubauen.

Aber es gibt noch andere Faktoren, die erklaren, warum heiméhnliche Einrichtungen
so oft zur Abschottung und Isolation der Bewohner fihren. So ist es Menschen in
heim&hnlichen Institutionen oft nicht erlaubt, Tag fir Tag selbst zu entscheiden, was
sie tun wollen. Der Tag wird fur sie gestaltet, und sie werden Uberbehitet. Statt dass
man sie dabei unterstitzt, die normalen Dienstleistungen in ihrer Gemeinde in
Anspruch zu nehmen, kommen Dienstleister wie Arzte, Zahnarzte oder Friseure
sogar zu ihnen ins Haus.

Im Heim lebende Menschen mit Behinderung stol3en nicht selten auf Hindernisse,
wenn sie irgendwohin wollen, weil man ihnen nicht beigebracht hat, offentliche
Verkehrsmittel selbstéandig zu nutzen. Stattdessen fahrt man sie in "Spezialbussen”,
die dem Heim gehoren, hin und holt sie dort wieder ab. Ein behinderter Mensch, der
selbstbestimmt und mit geeigneten Hilfeangeboten in seiner Gemeinde lebt, kann
hingegen Angebote wie Schwimmbad, Bus und Bad, medizinische Leistungen,
Bildungsangebote usw. nutzen — naturlich nur, wenn sie behinderten Personen auch
zuganglich sind.

Im Gegensatz dazu sollten Selbstbestimmt-Leben-Arrangements das Netzwerk des
behinderten Menschen mit einbeziehen. So kann jeder Mensch frei wahlen, wo und
mit wem er leben méchte — sei es daheim bei der Familie, in einer Wohn- oder
Hausgemeinschaft mit Freunden oder allein in der eigenen Wohnung. Wenn sich
jemand dafir entscheidet, bei seiner Familie zu wohnen, bedeutet das nicht, dass die
gesamte Pflege von den anderen Familienmitgliedern erbracht werden muss.
Wahrend es die Pflege in heimahnlichen Institutionen nur im Paket mit Wohnen gibt,
bietet das selbstbestimmte Leben den Vorteil, Pflege und Wohnen trennen zu
kénnen.

Wenn Kinder in richtigen Familien aufwachsen durfen, kénnen sie eher starke und
dauerhafte Beziehungen zu anderen Menschen aufbauen und haben dann auch mit
grolRerer Wahrscheinlichkeit als Erwachsene gute Unterstiitzungsnetzwerke und sind
besser in ihrer Umgebung integriert.

Anstatt behinderte Menschen in die Isolation zu treiben, geht es beim
selbstbestimmten Leben vielmehr darum, ihnen dieselbe Wahlfreiheit zu ermdglichen
wie den Nichtbehinderten. Dies bedeutet, den Aufbau und die Entwicklung von
Beziehungen zwischen der behinderten Person und ihren Angehdrigen zu foérdern.
Wenn behinderte Menschen individualisierte Unterstitzung erhalten, bekommen sie
damit nicht nur mehr Wabhlfreiheit und Kontrolle dber ihr Leben, sondern mehr
Teilhabe und Mitwirkungsmaoglichkeiten in ihrer értlichen Gemeinde.
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Behauptung: Ein selbstbestimmtes Leben ist mit zu vielen Risiken
verbunden; Menschen mit Behinderung sind daher in Einrichtungen
besser aufgehoben. Selbstbestimmte Lebensformen wie das
personliche Budget sind fir Menschen mit Behinderung zu riskant
und konnen zu Betrug, Vernachlassigung oder Missbrauch fihren.

Sunrise Home
for the Blind

We will
protect you

Tatsache: Einrichtungen sind ein viel riskanterer Wohnort als die
eigene Gemeinde.

Friher wurden behinderte Menschen als von Natur aus abhangig und "hilflos"
angesehen, nicht als Individuen mit unterschiedlichen Bedurfnissen und Winschen
wie jeder andere Birger. Das bedeutete, dass traditionelle Dienstleistungsmodelle
wie Gruppen-Heime und Wohnen mit Pflege oft von Hause aus eine Unfahigkeit
und/oder Gefahren voraussetzen und dadurch wahre Abhangigkeit erst schaffen,
bzw. verlangern. Solche traditionellen Dienstleistungsmodelle sind oft zu stark
reglementiert und professionalisiert; es wird erwartet, dass die behinderten
Menschen zu den Dienstleistungen passen, anstatt dafir zu sorgen, dass die
Dienstleistungen auf individuelle Beduirfnisse und Winsche eingehen.

Untersuchungen jedoch belegen, dass Einrichtungen ein viel riskanterer Wohnort
sind als die eigene Gemeinde. Dort lauern zahlreiche, mit der institutionellen Pflege
einhergehende Risiken auf die Bewohner, wie Vernachlassigung, kérperlicher und



Myth buster —- UBERSETZUNG

sexueller Missbrauch, erzwungene Medikation und Behandlung, erzwungene
Schmerzen usw. Die Griinde dafur sind vielfaltig — zu wenig Personal, Uberbelegung,
Entscheidungen des Personals ohne Wissen und Mitwirkung der Bewohner,
mangelnde Transparenz in Sachen Finanzierung und die trostlose Einsamkeit im
Heim "auf der grinen Wiese". Selbstbestimmte Lebensformen wie das personliche
Budget hingegen geben den Leistungsnehmern die Moglichkeit, tGber Art und
Umfang ihrer Unterstitzung selbst zu entscheiden. Hier sind die Prozesse
transparenter, und die ganze Finanzierung ist individuell ausgelegt. Die Finanzierung
richtet sich nach den individuellen Bedurfnissen und Vorstellungen und ist nicht an
eine Gruppe von Bewohnern oder, noch schlimmer, an ein bestimmtes Gebaude
gebunden.

Obwohl man das langst allgemein erkannt und europaweit und international
akzeptiert hat, kommt es immer noch vor, dass behinderte Menschen gegen ihren
Willen dazu gezwungen werden, in bestimmte heimahnliche Institutionen zu ziehen.
Dies ist mdglich, weil es bei ihnen am Ort zu wenige oder gar keine angemessenen
Angebote zum selbstbestimmten Leben gibt und weil die vorhandenen Geldmittel zur
Finanzierung bereits bestehender Heime dienen.

Die Selbstbestimmt-Leben-Bewegung ist absolut dagegen, dass Menschen mit
Behinderung aus ihren natirlichen Lebenszusammenhangen wie Freundschaften
und Familien herausgerissen werden und in eine heimahnliche Institution ziehen
muassen, nur weil es vor Ort nicht gentigend individuell gestaltete Alternativen gibt.
Sie fordert im Gegenteil die Entwicklung und praktische Umsetzung kreativer
Dienstleistungs- und Unterstitzungsmodelle, die es Menschen mit Behinderung
ermoglichen, am normalen Leben ihrer Gemeinde teilzunehmen, selbst Familien zu
grinden und, falls sie es winschen, wirtschaftlich aktiv zu sein und finanziell auf
eigenen Beinen zu stehen.
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Behauptung: Ein selbstbestimmtes Leben erreicht man auch durch
den Bau von Wohngruppen und Tagespflegeeinrichtungen fuar
behinderte Menschen.
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Tatsache: Menschen mit Behinderung werden oft in Wohngruppen
und Tagespflegeeinrichtungen gesteckt, weil andere
Unterstitzungsformen und Dienstleistungen nicht vorhanden sind.

Wenn es keine besseren Alternativen gibt, kénnen Wohngruppen und
Tagespflegeeinrichtungen fur behinderte Menschen fiir deren Familien eine wichtige
Hilfe sein, aber sie bedeuten, dass Pflegebedirftige ihre Tage fast ausschlief3lich mit
anderen behinderten Menschen verbringen missen, dass es ihnen an
grundlegenden Freiheiten fehlt und sie Dinge tun muissen (wie Malen, Topfern oder
Gartenarbeit), ob sie sie mogen oder nicht. Wohngruppen und
Tagespflegeeinrichtungen konnen aus folgenden Griinden leicht die institutionelle
Pflege ersetzen: strenge Routine, Blrokratie und Bevormundung von Seiten des
Personals, zu groRe Bewohnerzahl, Mangel an individuellen Dienstleistungen, keine
Selbstbestimmung der Bewohner, Mangel an Freiheit und
Entscheidungsmdglichkeiten, Mangel an sinnvollen Tatigkeiten, zu viel Medikation,
USW.

Darliber hinaus verlangern Wohngruppen und Tagespflegeeinrichtungen die "Wir
und die anderen"-Mentalitat und bestéatigen die Ansicht, behinderte Menschen sollten
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besser vom Rest der Gemeinschaft abgeschottet werden. Durch das standige
Zusammenleben mit anderen behinderten Menschen in einer Gruppe und das
tagliche Arbeiten in dieser Gruppe wird der Eindruck am Leben erhalten, behinderte
Menschen seien eben doch "anders" und zum Leben unter "Normalen" nicht in der
Lage.

Daher lasst sich ein selbstbestimmtes Leben in heim&hnlichen Institutionen wie
Wohngruppen nicht erreichen. Ein wichtiges Prinzip bei der Umsetzung von
Dienstleistungen fur behinderte Menschen ist, Wohnen und Pflege nach Moglichkeit
zu trennen. Wenn jemand die Wohnung wechseln mdchte, sollte dies mdglich sein,
ohne dass der Betroffene deshalb seine Pflege und Unterstitzung verliert.

Sagen wir es einfach: Behinderte Menschen sollten dieselben Wohnmoglichkeiten
haben wie andere Birger; dazu gehdren Mietwohnungen, Sozialwohnungen,
Privathauser, Eigentumswohnungen, Wohngemeinschaften usw. Sie sollten bei
Bedarf auch Zugang zu personlichen und individuell flexiblen Dienstleistungen wie
personlicher Assistenz haben. Diese unterstiitzenden Leistungen sollten nicht nur die
Grundbedurfnisse wie personliche Hygiene und Ernahrung bericksichtigen, sondern
behinderten Menschen auch echte Chancen ertffnen, am Leben in Familie und
Gemeinde teilzunehmen, etwa eine Hochschule zu besuchen, sich um eine Stelle zu
bewerben, an Aktivitaten ihrer Gemeinde teilzunehmen, usw.
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Behauptung: Ein selbstbestimmtes Leben fur jedermann ware zu
teuer.

PARLIAMENTARY
DEBATE ON THE
COSTS OF LIVING
INDEPENDENTLY

Tatsache: Selbstbestimmt zu leben ist ein Grundrecht, das man
niemandem aus Grinden der Sparsamkeit vorenthalten darf.

Oft wird argumentiert, ein Leben in der Gemeinde sei gewiss besser als in einer
heiméahnlichen Institution, man kdnne es aber nicht jedem bezahlen, der es braucht.
Diese Argumentation ist in mehrfacher Hinsicht problematisch.

Erstens ist selbstbestimmt zu leben ein Grundrecht, das man niemandem aus
Grunden der Sparsamkeit vorenthalten darf. Zweitens entbehrt die Behauptung, ein
selbstbestimmtes Leben sei immer teurer als ein Leben in einer heimé&hnlichen
Institution, jeder Analyse und jeden Beweises.

Bedauerlicherweise schafft die Finanzierungsstruktur medizinischer und sozialer
Leistungen den lokalen Behotrden Anreize, heimahnliche Institutionen den
ambulanten Wohnformen vorzuziehen. Diejenigen Kostentrager, die Optionen zum
selbstbestimmten Leben einrichten, legen in der Regel eine Obergrenze fest, wie viel
Unterstutzung eine Person erhalten soll. Die Heimkosten hingegen werden fir die
ganze Gruppe kalkuliert; daher ist es im Allgemeinen schwer zu sagen, wie das
vorhandene Geld verteilt und was damit genau bezahlt wird. Fur ein
selbstbestimmtes Leben ist wichtig, dass die Mittel in Form individualisierter Budgets
nach individuellem Bedarf verteilt werden, sodass der Mensch mit Behinderung sein
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Budget nutzen kann, um sich seine Hilfen selbst einzukaufen. Aus den genannten
und vielen anderen Grunden haben sich direkte Kostenvergleiche zwischen
institutioneller Pflege und ambulantem, selbstbestimmtem Leben als sehr schwierig
erwiesen. Fir ein selbstbestimmtes Leben bedarf es radikaler Anderungen, was die
Erbringung und Finanzierung der Dienstleistungen angeht; mit einer blofRen
Erganzung der vorhandenen Dienste und Strukturen ist es nicht getan.

Leider werden Ausgaben fur ein selbstbestimmtes Leben nur selten als soziale und
wirtschaftliche Investition verstanden. Anstatt behinderte Menschen dabei zu
unterstiitzen, dass sie einen aktiven eigenen Beitrag zum Leben in der Gemeinschaft
leisten konnen, werden die Mittel in heim&hnlichen Institutionen nur allzu oft dazu
genutzt, Abhangigkeiten zu schaffen und die Betroffenen in Abhangigkeit zu halten.
Das Ergebnis sind unnoétig hohe Sozialausgaben, sowie verlorene Einnahmen, die
man von Menschen mit Behinderung bekommen héatte, wenn man sie in die Lage
versetzt hatte, selbst zu arbeiten und ihre personlichen Assistenten selbst zu
beschaftigen.

Weil selbstbestimmtes Leben zu Unrecht als sehr teuer gilt, ist die gangige Meinung,
es wirde sowieso nur in reichen, entwickelten Landern funktionieren. Auch in
Entwicklungslandern werden beachtliche staatliche Mittel dafir aufgewandt,
Einrichtungen fur behinderte Menschen aufrecht zu erhalten. Dieselben Mittel sollte
man besser den Selbstbestimmt-Leben-Diensten geben; dann waére das
selbstbestimmte Leben eine wirkliche Alternative zu Pflegeheimen.
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Behauptung: Selbstbestimmte Lebensformen wie persdnliche
Assistenz sind fur behinderte Kinder nicht geeignet.

THE WAY
FORWARD

FOR I

EVERYONE 18 YEARS

AND ABOVE
ONLY

Tatsache: Die Erfahrung zeigt, dass Kinder und Jugendliche sowie
ihre Familien aus personlicher Assistenz grof3en Nutzen ziehen.

Dienstleistungen zum selbstbestimmten Leben, wie personliche Assistenz, werden
oft nur fir Erwachsene angeboten. Das bedeutet, dass die einzige Férderung, die
behinderten Kindern und ihren Familien angeboten wird, in abgeschotteten
Bereichen wie Sonderschulen, Sonderkindergarten, Tagespflegezentren, Kurheimen
usw. stattfindet. Dies gilt insbesondere fur Kinder mit schweren geistigen
Behinderungen oder komplexem Pflegebedarf. Mangelnde Férderung zu Hause in
der Familie oder in normalen Schulen kann sehr belastend sein und dazu fuhren,
dass ein Kind unnétigerweise aus der Familie herausgenommen und von
nichtbehinderten Gleichaltrigen getrennt wird. So kommt es dazu, dass man
falschlicherweise meint, Sonderschulen und Sondereinrichtungen seien nach wie vor
unbedingt notig.

Ein selbstbestimmtes Leben ist aber nicht nur Erwachsenen moglich. Es umfasst alle
Lebenserfahrungen — von den friihen Jahren und der Jugendzeit Uber die Zeit als
Erwachsener und die Berufsjahre bis ins hohe Alter. Je friher ein Mensch
Unterstitzung zum selbstbestimmten Leben erhélt und die Chance hat, in der
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eigenen Familie und zusammen mit gleichaltrigen Freunden aufzuwachsen, umso
wahrscheinlicher ist es, dass er als Erwachsener selbstbewusst und aktiv ist. Eine
frhe Institutionalisierung hingegen fuhrt oft zu zuséatzlichen erworbenen
Behinderungen und zu einem Leben in den Mauern von Einrichtungen.

Naturlich kann und soll personliche Assistenz die Fursorge der eigenen Eltern oder
Pfleger nicht ersetzen. Sie soll sie vielmehr bei Bedarf erganzen, sodass die Eltern
oder Pfleger des Kindes arbeiten gehen kdnnen, Zeit mit ihren anderen Kindern
verbringen oder sich auch mal erholen kdnnen. Personliche Assistenz ist auch
wichtig, um dafir zu sorgen, dass behinderte Kinder eine Regelschule besuchen
konnen.

Wenn Menschen mit Behinderung schon in jungen Jahren ein selbstbestimmtes
Leben fuhren durfen, haben sie ahnlich gute Chancen, sich zu entfalten und ihr
personliches Netzwerk aufzubauen, wie ihre nichtbehinderten Freunde.

Ein Grund, warum personliche Assistenz angeblich nicht fur Kinder geeignet ist, ist
der, dass sie ihre Assistenten noch nicht selbst einstellen und verwalten kénnen. Es
gibt aber Erfahrungen aus Landern, in denen Kinder personliche Assistenz erhalten,
die zeigen, dass ihre Eltern oder Pfleger (mit Unterstlitzung der Zentren flr
selbstbestimmtes Leben oder &ahnlicher Organisationen) durchaus daflr sorgen
konnen, dass die personlichen Assistenten die Unterstiitzung gewéhren kdnnen, die
ihr Kind braucht.
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Behauptung: Es ist nicht moéglich, die Qualitat von unterstitzenden
Dienstleistungen zum selbstbestimmten Leben zu messen und zu
kontrollieren.

Tatsache: Weil das selbstbestimmte Leben Menschen erlaubt, sich
ihre Art der Unterstlitzung selbst auszusuchen, ist es erheblich
wahrscheinlicher, dass die gewahlte Unterstitzung ihren
Bedlrfnissen besser gerecht wird.

Die Qualitat der erbrachten Dienstleistungen zu bestimmen, ist unglaublich subjektiv;
das kann derjenige am besten beurteilen, an dem die Dienstleistungen erbracht
werden. Es ist im Falle von Dienstleistungen zum selbstbestimmten Leben leichter
maoglich, weil die behinderten Leistungsempfanger hier viel mehr Wabhlfreiheit und
Kontrolimdglichkeiten haben, wie ihre Unterstitzung aussehen sollte. Wéahlbare
Dienstleistungen zum selbstbestimmten Leben erlauben behinderten Menschen, ihre
Assistenten selbst einzustellen und anzulernen und sie noétigenfalls auch selbst zu
entlassen. Mit Hilfe von sogenannten direkten Zahlungen oder personlichen Budgets
kénnen behinderte Menschen selbst entscheiden, welche Unterstitzung sie
bendtigen und die fir sie passenden Hilfen auswahlen. Deshalb ist es fir sie viel
einfacher, eine Qualitatskontrolle vorzunehmen als in gréReren Settings.
Behindertenorganisationen wie die Zentren fur selbstbestimmtes Leben kdnnen die
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behinderten Menschen bei diesem Verfahren unterstitzen, indem sie sie beraten,
wie man personliche Assistenten einstellt, wie man sein eigenes personliches Budget
verwaltet, wie man sich die richtige Unterstiitzung holt, usw.

Einrichtungen sind stets darauf aus, praktisch nachvollziehbare, messbare Daten
Uber die Qualitat der erbrachten Leistungen zu erbringen — etwa, wie sauber das
Gebaude gehalten wird oder ob man sich auch um die medizinischen Bedirfnisse
der Patienten ausreichend kimmert. Diese Daten werden zwecks Rechtfertigung und
Uberprufung der Dienstleistungsvertrage mit Behorden oder Geldgebern erhoben,
die Meinung der Bewohner spielt dabei Uberhaupt keine Rolle. Der wichtigste
Qualitatsbeweis jedoch beim selbstbestimmten Leben ist die Frage, ob die
erbrachten Dienstleistungen dem Betreffenden erméglichen, so zu leben, wie er es
winscht und seine Mdglichkeiten zur Selbstverwirklichung auszuschépfen.
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Glossar

Selbstbestimmtes Leben ist die Tag fur Tag gelebte Verwirklichung einer
Behindertenpolitik, die auf den Grundrechten des Menschen beruht. Ein
selbstbestimmtes Leben wird erst moglich durch die Kombination verschiedener
Umgebungs- und personlicher Faktoren, die es Menschen mit Behinderung erlauben,
Uber ihr eigenes Leben selbst zu bestimmen. Dazu gehoéren Wahl- und
Entscheidungsfreiheit, wenn es darum geht, wo, wie und bei wem sie leben wollen.
Die hierzu notwendigen Dienstleistungen missen allen zugénglich sein und auf der
Grundlage von Chancengleichheit erfolgen, sodass behinderte Menschen an
unserem Alltag flexibel teilnehmen kénnen. Ein selbstbestimmtes Leben setzt voraus,
dass Gebaude und Verkehrsmittel barrierefrei zuganglich sind und dass technische
Hilfsmittel und personliche Assistenz und/oder kommunale Dienstleistungen bei
Bedarf verfugbar sind. Es ist notwendig, darauf hinzuweisen, dass ein
selbstbestimmtes Leben°fur alle°behinderten Personen gedacht ist, egal wie grol3 ihr
Hilfebedarf ist.

Persdnliche Assistenz ist ein Instrument, das ein selbstbestimmtes Leben erst
ermoglicht. Personliche Assistenz kaufen sich Menschen mit Behinderung mit Hilfe
eines dafur vorgesehenen Budgets, das sie zu dem Zweck erhalten haben, sich die
Assistenz einzukaufen, die sie brauchen. Persdnliche Assistenz sollte auf der
Grundlage einer individuellen Bedarfserhebung geleistet werden und an der
personlichen Lebenssituation des Bedurftigen ausgerichtet sein. Die fur personliche
Behinderten-Assistenz zugewiesenen Mittel missen sich an den aktuell geltenden
Tarifen des jeweiligen Landes orientieren. Als Menschen mit Behinderung missen
wir das Recht haben, unsere Assistenten selbst einzustellen, einzuarbeiten und zu
verwalten, wenn wir wollen, mit angemessener Beratung; wir selbst sollten das Recht
haben, das fur unsere Bedirfnisse passendste Beschéaftigungsmodell zu wahlen. Die
uns fur personliche Assistenz zugewiesenen Mittel missen die Ublichen Tarifléhne
personlicher Assistenten und alle sonstigen Leistungen abdecken, wie Arbeitgeber-
Sozialversicherungsbeitrage, Verwaltungskosten und Beratung durch Gleichgestellte
(Peers) fur den Assistenznehmer.

Deinstitutionalisierung ist ein politischer und gesellschaftlicher Prozess, eine
Verlagerung von einer heimahnlichen Institution oder anderen isolierenden und
ausgrenzenden Lebensformen hin zur selbstbestimmten Lebensform. Eine effektive
Deinstitutionalisierung ist dann gegeben, wenn eine in einer Einrichtung
untergebrachte Person die Chance erhalt, Burger/in mit allen Rechten zu werden und
sein/ihr Leben selbst in die Hand zu nehmen (wenn nétig, mit Beratung). Wesentliche
Voraussetzungen flr eine gelungene Deinstitutionalisierung sind eine bezahlbare
und barrierefreie Wohnung in der eigenen Gemeinde und der barrierefreie Zugang zu
Offentlichen Diensten, personlicher Assistenz und Beratung durch Peers.
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Deinstitutionalisierung bedeutet aber auch, Institutionalisierung in Zukunft zu
vermeiden und daflr zu sorgen, dass behinderte Kinder in ihren Familien zusammen
mit Nachbarn und Freunden aus ihrer Gemeinde aufwachsen kdnnen, anstatt in
Heimen abgeschottet zu leben.

Eine Einrichtung ist jeder Ort, in dem Menschen, die als behindert bezeichnet
werden, isoliert, ausgegrenzt und/oder zum Zusammenleben gezwungen werden.
Eine Einrichtung ist aul3erdem jeder Ort, in dem Menschen uber ihr Leben und ihre
taglichen Entscheidungen nicht selbst bestimmen kénnen oder dirfen. Eine
Einrichtung wird nicht allein durch ihre Gréf3e definiert.

Institutionelle Pflege meint die "Unterstitzung", die die Heimbewohner von
Personal der Einrichtung erhalten.

Eine heimahnliche Institution ist eine Fachausdruck von Dienstleistern; er
bezeichnet eine speziell fir Menschen mit Behinderung geschaffene
Wohnumgebung (wie Wohngruppen, betreutes Wohnen®, geschiitzte Heime und
Zentren), in der die Menschen nach Art oder Schwere ihrer Behinderung zusammen
untergebracht werden. Solche Wohnmodelle existieren fur Kinder und Erwachsene;
sie kdnnen kleiner (z.B. fir 6 Bewohner) oder grofRer (z.B. fir 30 Bewohner) sein. Es
handelt sich um ein Dienstleistungsmodell, das den bendétigten Hilfebedarf mit einer
bestimmten Art zu wohnen verbindet und dadurch die Wabhlfreiheit der Bewohner, wo
und mit wem zusammen sie wohnen wollen, einschrankt. Heimahnliche
Einrichtungen sind, auch wenn sie mitten in der Stadt oder in einer Vorstadt liegen,
oft nach dem Motto "ein Modell passt fir alle" gestaltet und kdnnen genauso
isolierend wirken wie ein traditionelles Heim alten Stils. Die Ausdricke "heimahnliche
Institution" und "institutionelle Pflege" werden von Aktivisten der Selbstbestimmt-
Leben-Bewegung oft synonym benutzt.

¥ Gemeint sind mehrere Wohnungen in einem Gebé&ude, die in erster Linie behinderten
Menschen angeboten werden und in denen Pflegeleistungen auf Gruppen-Basis erbracht
werden.
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"Ich finde, die Art zu wohnen hat sehr viel damit zu tun, wie behindert ich
mich fuhle. In einer passenden Umgebung mit ein paar Wochenstunden
Pflege kann ich gesund leben, arbeiten, als Freiwilliger, Aktivist und
engagierter Burger aktiv in der Gemeinschaft mitwirken und gut leben.
Ohne passende Wohnumgebung und Pflege fihle ich mich wie
gefangen. Ich vermisse es, taglich geduscht zu werden und habe das
Geflhl, nicht mehr zurecht zu kommen und keine Zukunftsperspektiven
mehr zu haben. Das wird noch verstarkt dadurch, dass ich nicht die
Mdoglichkeit habe, jemanden bei mir tGbernachten zu lassen, wenn ich
mich krank fahle."

"Ich war glucklich, als ich dieses Jahr eine Wohnung bekam. Das
bedeutet, dass mein personlicher Assistent mir bei den noétigen
Handreichungen hilft und ich selbst entscheiden darf, wann ich wohin
gehe, was ich essen moéchte — und ich sehe jetzt im Gegensatz zu
friher, wohin mein Geld flie3t. Ich bin gerne bei mir im Ort unter
Menschen unterwegs und gehe jeden Monat in den Behindertenverein.
Deshalb kann ich mit Fug und Recht behaupten, dass das
selbstbestimmte Leben das Richtige fir mich ist. "
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Wenden Sie sich an uns

European Network on Independent Living
Ground Floor, Chase House

City Junction Business Park

Northern Cross, Malahide Road

Dublin 17, Ireland

Telefon: +3531 525 0700
E-mail: secretariat@enil.eu

Website: www.enil.eu
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