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Vorwort

das Europdische Jahr der Menschen
mit Behinderungen (EJMB) 2003 ist
schon wieder Vergangenheit. Der All-
tag hat uns wieder. Viele — auch
behinderte Menschen — haben es nicht
einmal gemerkt, dass das EJMB iiber-
haupt stattgefunden hat. Andere wis-
sen es, konnen es aber kaum glauben.
Wie schone, lidngst vergangene Triu-
me erscheinen ihnen die vielen tollen
Reden von Chancengleichheit, Teilha-
be und Selbstbestimmung.

Die Bilanzveranstaltung zum EJMB
fand im Februar in Berlin statt. Kamen
im Februar 2003 noch iiber tausend
Teilnehmende zur Auftaktveranstal-
tung nach Magdeburg, konnten zur
Abschlussveranstaltung rund 350 Gi-
ste gezdhlt werden. Warum nur noch
ein gutes Drittel den Weg in die Bun-
deshauptstadt fand, wissen wir nicht.
Wir kénnen nur spekulieren, ob es we-
gen der zahlreichen Veranstaltungen
im vergangenen Jahr zu , Ubersitti-
gungen® kam, ob potenzielle Teilneh-
merinnen und Teilnehmer erniichtert
und enttduscht dariiber waren, wie we-
nig von den schonen Reden in die Rea-
litdt umgesetzt wurde, oder ob sie ein-
fach nach Inkrafttreten der Gesund-
heits“reform®, dem Wissen, dass Ren-
ten nicht angepasst werden usw. ein-
fach keinen finanziellen Spielraum fiir
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Liebe Leserin, lieber Leser;

den ,,Luxus® einer Reise haben. Da
niitzt es auch nichts, wenn die Ta-
gungsteilnahme an sich kostenlos war.
Fahrt-, Unterkunfts- und Assistenzko-
sten reilen Locher in Etats, die sich
nicht mehr stopfen lassen.

Zeit zum Trdumen ist wahrlich
nicht mehr. Es gilt vielmehr, den
Taschenrechner zu ziicken und zu
iiberlegen, wie die Folgen der Gesund-
heits“reform* finanziell zu bewaltigen
sind. Die zeigt allen, wie es funktio-
niert, selbst denjenigen noch tief in
den Geldbeutel zu greifen, die sonst
schon kaum {iberleben konnen. Kein
Wunder, dass es wie Hohn empfunden
werden muss, wenn Politikerinnen
und Politiker nach wie vor allen Ern-
stes erkldren, chronisch Kranke wiir-
den durch die Ein-Prozent-Uberforde-
rungsklausel vor unzumutbaren Ko-
sten geschiitzt. Nicht eine oder einer
von ihnen hat bisher 6ffentlich zuge-
geben, dass die Eigenanteile an den
Kosten locker auf fiinf, zehn oder gar
noch mehr Prozent steigen konnen,
weil viele Arzneimittel nicht mehr ver-
schreibungspflichtig sind und damit
komplett selbst finanziert werden
miissen. Als ,,natiirliche Auslese* kann
man es wohl nicht bezeichnen, wenn
Geringverdienende, kranke oder be-
hinderte Menschen gezwungen sind zu

iiberlegen, ob sie Brot oder Medika-
mente kaufen sollen.

Und es geht weiter in den Diskus-
sionen um die Pflegeversicherungsre-
form, die Inhalte des SGB XII, wel-
ches das Bundessozialhilfegesetz ab-
l6sen wird, die Umsetzungen der
Hartz-Konzepte und anderer Neuerun-
gen, die nichts Gutes ahnen lassen.
Das SGB XII wird mit seinen Haupt-
teilen erst am 1. Januar 2005 in Kraft
treten. Ab dem 1. Juli 2004 sollen
jedoch die Personlichen Budgets
verstirkt in Modellvorhaben erprobt
werden. Derzeit erarbeitet eine Ar-
beitsgruppe, in der auch die Interes-
senvertretung Selbstbestimmt Leben
(im Auftrag des Deutschen Behinder-
tenrates) mitarbeitet, so genannte Bud-
getverordnungen.

In Sachen Assistenz bzw. ambulan-
te Versorgungen konnen wir wieder
positive Gerichtsurteile verzeichnen.
Gleichzeitig warten unsere Mitglieder
Ulrich Lorey und Monika Bach immer
noch auf die richterlichen Spriiche.
Sollten diese negativ ausfallen, wer-
den wir Wege finden miissen, damit
die beiden nicht raus aus der Gesell-
schaft in betreutes Wohnen katapul-
tiert werden.

Das erste uns vorliegende Urteil zu
den Fristen im SGB IX ist sehr positiv.
Das Sozialgericht Ulm verurteilte eine
Krankenkasse zur Erstattung der Ko-
sten flir eine selbst beschaffte Reha-
mafnahme. Die Krankenkassen hatte
trotz mehrfacher Nachfrage der Lei-
stungsberechtigten keinen rechtzeiti-
gen Bescheid erstellt. Hier beginnt
also das SGB IX positiv zu greifen.

In den néchsten Wochen wird sich
entscheiden, welches ,,GroBprojekt
ForseA in diesem Jahr in Angriff neh-
men wird. In unseren Aktivititen fiir
ein selbstbestimmtes Leben auBerhalb
von Einrichtungen — und nur dort ist es
moglich — werden wir nicht iiber einen
Mangel an Schwerpunkten zu klagen
haben.

Elke Bartz
Vorsitzende



Leben mit Behinderung in Deutschland
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Selbstbestimmt Leben -
Interessenvertretung in
Zeiten des Sozialabbaus?!

Vor der offiziellen Abschlussveranstaltung des Bundesministeriums fiir
Gesundheit und Soziale Sicherung zum Européischen Jahr der Men-
schen mit Behinderungen 2003 veranstaltete die Interessenvertretung
Selbstbestimmt Leben in Deutschland, ISL, am 17. und 18. Februar 2004
in Berlin eine Tagung. Der Titel lautete ,,Selbstbestimmt Leben — Interes-
senvertretung in Zeiten des Sozialabbaus?!“

Nachfolgend — mit freundlicher Genehmigung der ISL — einige Auszlige
aus der Eréffnungsrede von Uwe Frevert. Der komplette Text der Rede ist
auf den Internetseiten der ISL nachzulesen.

I. Die Pflegeversicherung —
keine Erfolgsgeschichte

Nicht iiberall dort, wo von Selbst-
bestimmung gesprochen wird, lasst sie
sich auch verwirklichen. Nehmen wir
das besonders erniichternde Beispiel
der personlichen Assistenz. Lassen Sie
mich hierzu einen Leitgedanken der
ambulanten Hilfe vor Augen fiihren,
wie sie der Bundesminister fiir Jugend,
Familie und Gesundheit im Jahr 1985
veroffentlichte (Band 172)

In diesem Jahr wurden die maB3geb-
lichen Leitideen flir ambulante Dien-
ste formuliert :

* Hilfen unabhingig von Ursache,

Art und Ausmal der Behinderung
* Vermeidung von Ausgliederung in

stationdre Einrichtungen oder pri-

vate Abhédngigkeitsverhiltnisse

» Personelle Hilfen fiir die individu-
elle Lebenssituation, je nach Behin-
derungsausmal in Familie, Freizeit,

Ausbildung und Beruf
» Hilfen zur selbstidndigen, selbstbe-

stimmten und selbstverantwortli-

chen Lebensfiihrung

* GroBtmogliche Entscheidungsbe-
teiligung der Hilfeempfinger in
dem ambulanten Hilfsdienst, aber
auch in anderen Einrichtungen fiir

Behinderte

* Keine professionell ausgebildeten
Fachpflegekrifte in der ambulanten
Hilfestellung

* Verbreitung von Erfahrungen im
sozialpolitischen Sinne

» Laufende Fortentwicklung der Hil-
fen, Projekte und Methoden
Diese Leitideen préagten die Griin-

dung vieler ambulanter Hilfsdienste in
Deutschland bis zur Einfiilhrung der
Pflegeversicherung. Das PflegeVG
markiert den Anfang einer kontrapro-
duktiven Reform der Sozialpolitik,
wie wir es nicht einmal in unseren
schweilltreibendsten Albtrdumen fiir
moglich gehalten hétten. Kontrapro-
duktiv auch deshalb, weil im Pfle-
geVG eine Bindungswirkung besteht,
die fortschrittliche ambulante Hilfen
zur Abkehr von Innovation und Effizi-
enz zwingt.

Die Pflegeversicherung hat die zag-
haft verbesserten Mechanismen einer
neuen Behindertenhilfe wieder zuriick
gedreht und in Folge davon Bevor-
mundung und Fremdbestimmung wie-
der belebt und sogar noch gesetzlich
verankert.

Im Ergebnis sind viele von uns heu-
te nicht mehr ,,Herr oder Herrin im ei-
genen Haus®, weil die Pflegedienstlei-
tungen inzwischen dariiber bestim-

Uwe Frevert

men, wann, wo und wie die Grund-
pflege fiir uns erbracht wird. Mit die-
ser Machtverschiebung auf Kosten der
Personlichkeitsrechte behinderter Men-
schen geht eine stindige Umwandlung
von Einrichtungen der Behindertenhil-
fe in reine Pflegeanstalten einher, die
die padagogische und soziale Forde-
rung in den Hintergrund stellt.

Im Rahmen des PflegeVG wurde
den Beteiligten vorgeschrieben, wie
sie personelle Hilfen in mess- und
vergleichbare Einzelteile zergliedern
sollen. Wir kennen alle diese Module
und Leistungskomplexe, bei welcher
selbst die Benutzung einer Toilette in
Minuten festgelegt ist. Angeblich ist
das Leben damit fiir behinderte Men-
schen leichter und {iiberschaubarer
geworden.

Die vorherrschende Praxis der Pfle-
ge von alten und behinderten Men-
schen sollte uns eine Warnung sein.
Sie zeigt deutlich, was wir im Rahmen
der Reformen in diesem Land zu er-
warten haben:
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* Die gesetzlich anerkannten Pflege-
dienste wirtschaften heute in einem
kartellahnlichen Rahmen, wie wir
es seit Jahrzehnten auch im Ge-
sundheitswesen beklagen

+ Mit Einfilhrung des PflegeVG
erlebten wir eine starke Zunahme
von Pflegediensten und eine noch
nie da gewesene Steigerung der Ko-
sten flir Verwaltung und Gehélter
von Pflegekriften

* Seit dem Ende des Krieges gab es
noch nie so viele gravierende Quali-
taitsmingel in der Pflege, und es
werden keine spiirbaren Bemiihun-
gen unternommen, die Mingel zu
beseitigen

* Die Leistung der Pflegedienste ist
gekennzeichnet durch Intranspa-
renz, unzureichende Verbraucher-
beratung und fehlende Information

Mit einem Satz: Die Leistung wur-
de durch die Pflegeversicherung teurer
und schlechter!

V. Das Sozialgesetzbuch IX -

Der Versuch, das Rehabilitati-
onsrecht zu reformieren

Durch den Regierungswechsel von
1998 erdffneten sich neue Perspekti-
ven fiir die bundesdeutsche Behinder-
tenpolitik. In der Koalitionsvereinba-
rung von SPD und Biindnis 90 / DIE
GRUNEN wurde die Schaffung eines
einheitlichen = Rehabilitationsrechtes
und einer umfassenden Gleichstel-
lungsgesetzgebung vereinbart. Damit
sollte der Wechsel von der Fiirsorge
zur Selbstbestimmung eingeleitet wer-
den — dieser wird auch als Paradig-
menwechsel bezeichnet.

Die 1999 vorlegten Eckpunkte zum
SGB IX griffen nahezu alle Forderun-
gen behinderter Menschen auf. Das
dann 2001 vom Bundestag verabschie-
dete SGB IX enthielt allerdings nicht
mehr sehr viel davon, da Mehrkosten
befiirchtet wurden.

Trotzdem wurden mit dem SGB IX
die Rechte behinderter Menschen bei
der Erlangung sozialer Leistungen ge-
starkt. Unter anderem durch:
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Die Leistung wurde durch die
Pflegeversicherung teurer und schlechter!

* das Wunsch- und Wahlrecht
* die schnelle Zustiandigkeitskldrung
+ die Beriicksichtigung der besonde-
ren Belange behinderter Frauen
* die Beteiligungsrechte der Behin-
dertenverbinde
* den Rechtanspruch auf Arbeitsassi-
stenz
Der Gesetzgeber will damit unter
anderem Druck auf die Reha-Triger
ausiiben, damit diese schneller und
besser zusammen arbeiten und behin-
derten Menschen auf gleicher Augen-
hohe begegnen.

Auch im Sozialgesetzbuch IX
sehen wir Grenzen, Licken und
Argernisse. So atmet das SGB IX
mehr den Willen nach Selbstbestim-
mung als es die Buchstaben der Para-
graphen ermdglichen. Um das Gesetz
verabschieden zu konnen, entstanden
zentrale Schwachstellen, die jetzt eine
Aushohlung des SGB IX durch die
Rehatréger ermdglichen. So ist
+ die Beibehaltung des gegliederten

Rehabilitationssystem und der da-

mit verbundenen Eigenstdndigkeit

von Kranken-, Pflege- und Renten-
versicherung usw. nach wie vor ge-
geben.

* Fine Reihe wichtiger Bestimmun-
gen soll durch gemeinsame Emp-
fehlungen ausgefiihrt werden, zu
denen sich die Rehatrager freiwillig
zusammenschliefen sollen, was
kaum geschieht.

* Die Fragen der Zusténdigkeitskla-
rung, des Wunsch- und Wahlrechtes
oder der besonderen Belange behin-
derter Frauen ermoglicht auf Grund
der schwammigen Gesetzestextfor-
mulierung eine restriktive Ausle-
gung durch die Kostentriger.

* Es gibt nach wie vor kein einheitli-
ches Begutachtungsverfahren, da
die einzelnen Tréigerinteressen die-
ses verhindern.

» Die Servicestellen sind Papiertiger
gebliecben und die Beteiligung
behinderter Expertlnnen ist nicht
gelungen.

Wir miissen feststellen, dass die
behinderten Menschen den Geist des
SGB IX haben und die Rehatrdger den
Buchstaben. So miissen Behinderte
weiterhin erleben, dass Recht haben
und Recht bekommen zweierlei ist.
Allein die Tatsache, dass die Kosten-
trager jetzt oft von Kunden und Kun-
dinnen reden, bedeutet doch nicht,
dass sie behinderte AntragstellerInnen
auch so behandelt. Mit dem Wort Kun-
de oder Kundin geht es uns so wie mit
dem Begriff Selbstbestimmt Leben, da
werden Worte benutzt ohne den Inhalt
zu libernehmen.

IX.Deinstitutionalisierung -
Personliche Budgets daheim
statt im Heim — heute wie vor 15
Jahren!

Ambulante, offene Hilfen kdmpfen
seit Jahren um ihre Daseinsberechti-
gung, weil wir in der Bundesrepublik
noch immer flichendeckend Anstalten
und Heime, Werkstétten fiir behinderte
Menschen, besondere Berufsbildungs-
werke u.4. haben. Bei diesen stationa-
ren Angeboten ist sowohl die lei-
stungsrechtliche Bearbeitung und Be-
willigung durch die Kostentrager
leichter als auch die Nichtanrechnung
von Einkommen und Vermdgen. Die
behinderten Menschen stindig vorge-
haltenen Kosten der Eingliederungs-
hilfe haben ihre Ursache in diesen aus-
sondernden Anstalten.

Personliche Budgets (PBs) konnen
hier einen Weg weisen. Dazu miissen
sie von den Kostentrdgern als Alterna-
tive zu stationdren Hilfen anerkannt
werden. Fiir uns haben PBs nur im am-
bulanten Bereich ihre Berechtigung.
Wir betrachten alle Versuche, das PB
in stationédren Einrichtungen zu testen,



