Evangelisches Diakoniewerk

L 3
Diakoniewerk mE e

Innovationen 2000/1

Trends und Wege einer
zukunftsorientierten Behindertenhilfe

Vortrage

28. Martinstift-Symposion
2000

veranstaltet vom
Evangelischen Diakoniewerk Gallneukirchen
in Zusammenarbeit mit:

Medizinische Gesellschaft von Oberdsterreich
Fachgruppe Behindertenhilfe der DIAKONIE Osterreich
Berufsverband der Dipl. Behindertenpédagoginnen
und Behindertenbetreuerlnnen in Osterreich

in der Gusenhalle
Gallneukirchen

Freitag, 6. Oktober 2000



Inhalt

Seite
Kurzfassung und Ubersicht
Mag. Maria Pasch 5
BegriiBung und Er6ffnung
Rektor Mag. Dr. Gerhard Gabler, Gallneukirchen 11
Menschen mit Behinderung zwischen Bioethik und Empowerment
Ethische Leitlinien zu gegenwartigen Fragen
und zukinftigen Herausforderungen
Univ. Prof. Dr. Rainer Anselm, Jena, Deutschland 13
Projektprasentation
Beispiele von Regionalisierung und Dezentralisierung im Diakoniewerk
Helga Brunner, Gallneukirchen, Osterreich
Martina Eilers, Gallneukirchen, Osterreich 31
UNITIS —Vom Mitarbeiter in der Werkstatt zum Unternehmer 37

Bo Hed; Ljusdal, Schweden
Patrik Larsson, Ljusdal, Schweden

Kontaktadresse:
Handverkskooperativet UNITIS
Bagargrand 6, 82732 Ljusdal,
Sweden

Regionalisierung und Dezentralisierung als Leitidee in der Behindertenhilfe?
Reflexionen aus der Praxis zur Umgestaltung einer GroReinrichtung
Dr. Johannes Degen, Mdnchengladbach, Deutschland 39

Projektprésentation

AUTONOM - Hilfe bei der Alltagsgestaltung durch Informationstechnologie
Univ. Ass. Dipl.Ing. Dr. tech. Wolfgang Zagler, Wien, Osterreich

Beitrag nicht vorhanden

Technische Hilfen — ein Weg zur Gleichberechtigung von Menschen
mit Behinderung?
Dr. Jean-Claude Gabus 47

2



Projektpréasentation

Anwendung und Nutzen von Informationstechnologie fiir Menschen mit
Behinderung. Konkrete Erfahrungen aus dem Diakoniewerk

Mag. Thomas Burger, Integration durch Kompetenz,

Gallneukirchen/Linz, Osterreich

Beitrag nicht vorhanden

Tendenzen einer tragfahigen Sonder- und Heilpddagogik —
oder: Welche padagogischen Werte leiten uns?
Univ. Prof. Dr. Urs Haeberlin, Fribourg, Schweiz

Moderation der Veranstaltung
Dr. Karl Winding, Leiter der Fachschule fiir Altendienste und Pflegehilfe
im Diakonie-Zentrum Salzburg

Medieninhaber und Herausgeber:

Evangelisches Diakoniewerk Gallneukirchen
A-4210 Gallneukirchen,

Martin Boos-StraBe 4, Telefon 0 72 35/ 63 2 51-0
http://lwww.diakoniewerk.at

59






Mag. Maria Pasch

Innovationen 2000/1 — 28. Martinstift-Symposion

Trends und Wege einer zukunftsorientierten Behindertenhilfe.

,.Die Zukunft macht Hoffnungen, (...) verursacht Angste, Sorgen und Befiirchtungen
(...) bringt AnstdRRe fur neue Entwicklungen®, mit diesen BegriiBungsworten leitete
Rektor Mag. Dr. Gerhard Gabler das diesjéhrige Symposion als Auftakt zu einem vertie-
fenden Diskurs von aktuellen, strukturellen und praktischen Ansétzen in der Hilfe fir
Menschen mit Behinderung ein.

Das heurige Symposion, das 2001 unter dem gleichen Thema seine Fortsetzung findet,
spannte einen grofRen Bogen von intensiven Fachreferaten bis hin zu Projektvorstellun-
gen innovativer Ansétze und Gedanken im Bereich der Behindertenhilfe aus dem In- und
Ausland.

Das Fachreferat von Univ. Prof. Dr. Reiner Anselm, Jena, — Menschen mit Behinderung
zwischen Bioethik und Empowerment — bildete den Auftakt dieses Symposions. Freiheit
und Selbstbestimmung sind Eckpunkte einer ethischen Orientierung und stehen, so Prof.
Anselm, als Grundrecht heute nicht mehr zur Debatte, die vertikale Linie ist geklart.
Vielmehr bestehe in horizontaler Linie die Frage: ,,Wie wird Selbstbestimmung fiir jeden
einzelnen moglich?*

Je mehr sich das Selbstbestimmungskonzept durchsetzt, desto schwieriger wird es,
allgemeingiiltige ethische Grundsatze zu definieren, da man auf keine homogene
Ausgangsbasis zurlickgreifen kann. Allgemein verbindliche Orientierungsnormen fiir
die Ethik kénnen nicht mehr vorgegeben werden — sie stehen standig in Diskussion.
Fir das gesellschaftliche Zusammenleben mufl immer neu ausgehandelt werden,
welche Form der Selbstbestimmung jedes Einzelnen in der Umwelt mdglich ist. Es gibt
aber physische und intellektuelle Grenzen der Selbstbestimmung. Viele Menschen
konnen ihre Rechte nicht wahrnehmen und sind auf kompetente Personen und
Einrichtungen angewiesen.

Seiner Ansicht nach versagt das Konzept des Selbstbestimmungsrechtes in der Medizin.
Selbstbestimmung ist die Norm, das ,,Wohl des Patienten* steht nicht mehr im Vorder-
grund. Man denke nur an den Beginn menschlichen Lebens ...

Empowerment bedeutet, so Prof. Anselm, ein Programm, das am Einzelnen auszurichten
ist, aber im Hinblick auf vertikale, allgemein giltige Normen. Die vertikale und die
horizontale Linie muR in Balance gehalten werden.



Wohnen in vertrauter Umgebung

Unter dem Titel ,,Regionalisierung und Dezentralisierung im Diakoniewerk stellten
DBP Martina Eilers-Steinbichl und DBP Helga Brunner zwei Projekte vor:

Das Wohnprojekt Lederergasse, als Beispiel fiir dezentrales Wohnen, besteht aus 6 Woh-
nungen, die sich in einer Wohnanlage in Gallneukirchen befinden und in den néchsten
Wochen bezogen werden. Dezentralisierung, so Frau Eilers-Steinbichl, bietet die Mog-
lichkeit ,,individuelleres Leben* zu gestalten. Man will den behinderten Menschen eine
ganz normale Umwelt und viele Kontaktmdglichkeiten bieten. Die behinderten Men-
schen, die diese Wohnungen beziehen, besuchen tagsuber eine Werkstétte fiir Behin-
derte oder ahnliche Fordereinrichtungen. Das besondere am Wohnprojekt Lederergasse
ist, dass hier auch Menschen mit intensivstem Pflege- und Betreuungsbedarf gemein-
deorientiert leben kénnen.

Als Beispiel zur Regionalisierung im Bereich Wohnen stellte Frau Brunner das Wohnpro-
jekt Ried/Riedmark vor. Wie auch beim Wohnprojekt Lederergasse ist die Grundlage des
Projektes der dringende Bedarf an Betreuungsplétzen. Regionalisierung hat als wesent-
liches Ziel die Betreuungsleistung dort anzubieten, wo der Kunde lebt; die Beziehung
zur urspriinglichen Umwelt, den Eltern, Verwandten und Bekannten soll méglichst auch
bei einer Betreuung in einer Einrichtung erhalten bleiben.

Das Projekt, das sich gerade im Bau befindet, umfasst zwei Wohnhduser mit je zwei
Wohnungen, insgesamt 21 Wohnplétze und drei Kurzzeitplatze. Im Keller befinden sich
Ré&ume fir Freizeitaktivitdten und ein Mehrzweckraum, der auch von auflen zuganglich
ist und somit auch von Einwohnern aus Ried/Riedmark fur Veranstaltungen genutzt
werden kann.

Neben den Wohnh&usern entsteht ein Férderhaus mit R&umlichkeiten fiir Férdergrup-
pen, Therapieangeboten, einer Trainingswohnung und einem Biiro.

Vom Mitarbeiter zum Unternehmer

Bo Hed aus Ljusdal in Schweden présentierte mit seinem Kollegen Patrik das Projekt
,.UNITIS* — ein Projekt, das es nun seit 2 Jahren gibt. Bo Hed erkannte, dass acht Leute
in der Tageswerkstatt mit ihrer Arbeit unzufrieden waren und fing an Alternativen zu
Uberlegen.

In Gespréchen fand er heraus, dass die Leute genau wuliten, was sie gerne arbeiten
wiirden und begann (ber kooperative Zusammenarbeit nachzudenken. Nach drei Jah-
ren Vorbereitungszeit wurde mit acht behinderten und drei nicht behinderten Menschen
eine Kooperative gebildet. Alle in der Kooperative sind gleichberechtigt — jeder hat eine
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Stimme, jeder einen Schliissel zu den R&umlichkeiten und alle haben den selben Lohn —
es gibt keine Unterschiede. Auch die Angehdrigen wurden in den Prozess mit einbezo-
gen.

Der Anfang war sehr miihsam, berichtet er, aber es habe sich gelohnt. Jetzt weil3 jeder,
was er zu tun hat, jeder hat seinen fixen Platz.

Patrik, ein behinderter Kollege Bo Heds berichtet tiber die vielfaltigen Arbeitsangebote
wie Mdbel restaurieren, Cafébetrieb, Geschaft, ... Patrik selbst ist Obmann des Vereins
und empfangt Besucher. Er vergleicht seine jetzige Arbeit mit der Arbeit in der Tages-
werkstétte: Friher war er nie lange auf einem Platz, jetzt kdnne er selbsténdiger arbei-
ten, habe mehr Verantwortung und freue sich in die Arbeit zu gehen.

,-Regionalisierung und Dezentralisierung als Leitidee in der Behindertenhilfe*

war der Titel des Referates von Dr. Johannes Degen aus Ménchengladbach. Er berichtete
Uber die Umgestaltung der GroReinrichtung Hephata. ,,GroRe Heime sind nicht mehr
zeitgemaR*, den Menschen sollte ermdglicht werden, so normal wie mdglich zu leben.
Aus seiner Sicht werden evangelische Stiftungen ohne krisenhafte Erschitterungen
nicht zu lernenden Organisationen. Demonstrationen von Mitarbeiterlnnen gaben den
Ausschlag, neue Wege einzuschlagen. Aber, so meint er, die optimale Kundenbetreuung
gibt es nicht, auch das haben sie inzwischen gelernt.

Genauso muss jedes Unternehmen seinen eigenen Weg finden. Fiir eine erfolgreiche
Umgestaltung sind kompetente Prozessbegleiter notwendig, und die Unterstiitzung des
Kostentragers muss gesichert sein. Als lernende Organisation unterwegs, wurden zen-
trale Dienste aufgeldst, eine Matrixorganisation gegriindet, die Stabstelle Zukunft und
Planstellen, z.B. fiir Projekte, eingerichtet.

Das abgeschlossene Gelande mit einer zentralen Einfahrt wird in Zusammenarbeit mit
der Stadt zur allgemeinen Wohnfl&che erschlossen, die drei gréRten Anstaltsbauten
werden abgerissen. Aber niemand muss gegen seinen Willen das Anstaltsgelande
verlassen. Man orientiert sich am Nutzer, erfragt sehr sorgféltig die Bewohnerwiinsche
und erklart, wenn etwas nicht gehen sollte.

Dr. Degen berichtet tber die Aussage eines Bewohners von Hephata: ,,Einige Mitarbei-
terlnnen nehmen uns unsere Selbstandigkeit. Sie decken den Tisch, obwohl wir das
selber kdnnen, ... Sie fragen uns nicht, ob wir das wollen. Wir wollen die Dinge, die wir
selber machen kdnnen, auch selber tun*.

In Workshops werden die Mitarbeiterinnen, fiir die diese Umgestaltung ebenso eine
grolle Umstellung darstellt, auf die neuen Aufgaben vorbereitet. Auch sie miissen sich
neu orientieren und positionieren.



Nach der Mittagspause stellte Univ. Ass. Dipl. Ing. Dr. tech. Wolfgang Zagler das Projekt
" AUTONOM*, das von der Forschungsgruppe ,,fortec der TU Wien entwickelt wurde,
vor. Fortec ist eine Arbeitsgruppe fir Rehabilitationstechnik und beschéftigt sich mit
technischen Hilfen fur sprech-, hér-, bewegungs- und mehrfachbehinderte Menschen,
sowie fiir alte und gebrechliche Menschen.

" AUTONOM* bedeutet Hilfe bei der Alltagsgestaltung durch Informationstechnologie.
Es ist ein technisches Assistenzsystem zur Steuerung der Umgebung, zur Kommunika-
tion und zum Zugang zu Standard PCs. Die Umgebungssteuerung, also das Einwirken
auf die materielle Umgebung wie Beleuchtung, Fernseher/Radio, Ventilator, Telefon
erfolgt Gber Symbole am Bildschirmfenster. Kommunikation als das Einwirken auf die
soziale Umgebung ist mit Alphabet-, Symboltafeln oder mit Bliss-Symbolen méglich.
Damit der Standard PC auch nutzbar wird, auf die Informationsumgebung auch einge-
wirkt werden kann, greift man zu alternativen Informationseingaben.

Das Ziel des Projektes ,,AUTONOM* ist eine gemeinsame Oberflache fir alle Anwen-
dungsmaglichkeiten, eine gemeinsame Bedienung und eine leicht verstandliche Konfi-
guration. ,,AUTONOM* ist als Baukastensystem aufgebaut und beinhaltet als Aus-
gangsausstattung die Software, eine Sprachsynthesebox, eine Sensorbox und einen
Infrarotsender/-empfénger.

Es gibt bereits ein Nachfolgeprojekt namens ,,RESORT*, eine Telehilfe per Mausklick.

Mit den Worten ,,Stellen Sie sich vor, Sie kdnnten ab jetzt nicht mehr sprechen®, leitete
Dr. Jean-Claude Gabus von der FST, der Stiftung fiir elektronische Hilfsmittel seinen Bei-
trag Uber ,,Technische Hilfen als einen Beitrag zur Gleichberechtigung von Menschen
mit Behinderung“ ein.

Kommunikation sei flir uns alle elementar, und nicht gut genug kommunizieren zu
konnen schranke ein. Seiner Meinung nach ist ein Projekt in diesem Bereich dann
erfolgreich, wenn Hitech, Ethik und Takt gut kombiniert werden und im Vorfeld eine
genaue Bilanz der Kommunikationsfahigkeit der behinderten Person und deren Umfeld
erstellt wurde. FST beschéftigt sich seit den 70er Jahren mit unterstiitzender Kommuni-
kation.

Das Projekt ,,B.A.BAR* wurde entwickelt um Dinge benennen zu kénnen, kommunizie-
ren zu kénnen und um sich zu verstehen. Es wurde fiir Menschen entwickelt, die sich
nicht verbal verstandigen konnen. Die Zielgruppe sind Aphasiker, Autisten oder Men-
schen, die geistig oder korperlich behindert sind. ,,B.A.BAR* besteht aus einem Hand-
gerdt und Strichcode-Etiketten. Die Etiketten werden an den Gegensténden, die mit dem
Handgeréat abgelesen werden sollen, angebracht und mit dem Gerat als Wort, Frage,
usw. digital aufgenommen. Mit dem Handgeré&t kdnnen diese Strichcodes immer wieder
abgelesen werden und ermdglichen der nicht sprechenden Person die Teilnahme an der
sprechenden Welt. Das Lesegerét erfordert aber, dass die betreffende Person in der Lage
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sein muss, ihn zu handhaben. Das Gerat ist leider fiir schwer kérperlich behinderte Per-
sonen ungeeignet.

,.B.A.BAR* bietet die Mdglichkeit, Sprache unaufhérlich zu wiederholen, denn das Gerét
wird nicht mide, es ist eine spielerische Tatigkeit, die autonom ausgefiihrt werden kann
und es ist Vermittler zwischen Kind und Lernen.

Freude im Umgang mit dem Gerét, groBes Interesse und Konzentration sowie die einfa-
che Handhabung des Gerats, sind unter anderem bisher beobachtete Vorteile.

Anwendung und Nutzen von Informationstechnologie fiir Menschen mit Behinderung
stellte Mag. Thomas Burger, Projektleiter der IDK (= Integration durch Kompetenz) dar.
IDK ist eine Arbeitsgemeinschaft zwischen Technik (ARC Seibersdorf) und Padagogik
(DIAKONIE Osterreich). Zu den Hauptaufgaben zahlen Beratung, Entwicklung und Ver-
kauf von Computertechnik fiir Menschen mit Behinderung. Die Klienten sind zwischen
vier und zehn Jahre alt und kommen gemeinsam mit Eltern, Lehrerinnen oder Thera-
peutinnen um zu sehen, wie sie mit einem Computer umgehen kénnen. Aus den Bera-
tungen entstehen immer wieder viele neue Ideen und Anregungen flr neue Produkte.
Mag. Burger stellte drei Neuentwicklungen vor. Das Programm ,,Klick Tool* wurde zum
Erlernen erster Schritte am PC entwickelt. Es eignet sich um Ursache-Wirkungs-Zusam-
menhénge zu erlernen. Klick Tool kann, wenn notwendig, nur mit einer Taste bedient
werden. Sogar schwer korperlich behinderte Kinder kénnen mit geeigneten Eingabehil-
fen selbsténdig in diesem elektronischen Bilderbuch blattern. Das Programm ist durch
eigene Fotos, z.B. aus der Familie, relativ einfach erweiterbar.

Einen néchsten Schritt stellt das Programm ,,Catch Me* dar. Das Programm dient dem
Erlernen der Maussteuerung. So muR z.B. die Biene mit dem Kursor zur Blume gefiihrt
werden. Das Programm bietet eine Auswahl von verschiedenen Ubungsvarianten, und
die Betreuungsperson hat die Mdglichkeit, die Schwierigkeit der jeweiligen Ubung zu
steuern: z.B. das Einschranken der Kursorbewegung auf nur horizontale Bewegungen,
vergrdlern und verkleinern der Symbole, ...

Die Software ,,Hanna & Co* ist ein weiterer Schritt in der Entwicklung. Das Programm
ist fur Kinder im Volksschulalter gedacht und unterstUtzt das Erlernen von Buchstaben,
Wértern und Satzen. Das schon gestaltete Programm bietet eine Vielzahl von Ubungs-
varianten und macht Lust zum Lernen!

Den AbschluB des diesjahrigen Martinstift-Symposions bildete Univ. Prof. Dr. Urs Hae-
berlin, dessen Referat ,,Tendenzen einer tragféahigen Sonder- und Heilpéddagogik — oder:
Welche padagogischen Werte leiten uns?*“ zum Thema hatte.

Heilpadagogik ist, so Prof. Haeberlin, in ihrem ethischen Grundsatz zum wertorientier-
ten Handeln herausgefordert, will sie sich nicht an der schon voraussehbaren Barbarei
der Zukunft — gentechnologisch ermdglichte Zuchtung Erwilinschter und Eliminierung
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Unerwiinschter — mitschuldig machen. Auch die Heil- und Sonderpédagogik drohte vor
lauter leistungsoptimierendem Organisieren, Differenzieren und Entwickeln von
Unterrichtstechniken zu vergessen, dass nicht jeder Mensch nach dem Malstab der
Normalitat verntinftig, nuitzlich oder &sthetisch perfekt gemacht werden kann.

Fir diese Freiheitsillusion haben wir allerdings auch einen Preis bezahlt: die Absage an
fast alle dauerhaften moralischen Verbindlichkeiten und gemeinsamen Werte. Wir mus-
sten unseren Freiheitswahn als zunehmende Unfreiheit unter dem Zwang der Vermark-
tung erkennen, meint Prof. Haeberlin. Behindertenarbeit wird zu einer ethischen Grund-
haltung und steht im Widerspruch zur wachsenden Konsumgesellschaft. Die
Heilpadagogik darf diesen Verlockungen nicht verfallen.

In jedem Mitmenschen, auch wenn er von Fach- und Nicht-Fachleuten als schwer oder
gar schwerst behindert bezeichnet wird, ist eine einmalige Ganzheit zur Entfaltung be-
stimmt, die nicht durch medizinisch-technisches Know-how zerstort werden darf.
Deshalb sein Aufruf: ,,Lassen Sie sich in Ihrem Engagement flr Selbstbestimmung,
Wiirde und Lebensrecht behinderter Menschen von keinem scharf gedachten Argument
beirren! Es gibt Wert- und Sinnfragen, die jenseits des ,Intellekts* und seiner Argumente
verankert sind.*
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Rektor Mag. Dr. Gerhard Gabler, Gallneukirchen

Begrufiung und Eroffnung

Sehr geehrte Damen und Herren!

Die Zukunft weckt Hoffnungen! Hoffnungen auf positive Verdnderungen, auf die Erfil-
lung konkreter Wiinsche und Erwartungen! Die Zukunft weckt aber auch Angste, kon-
krete Sorgen und Befuirchtungen! Und, wann denken wir, beginnt die Zukunft, schon
morgen, oder erst in einigen Jahren?

Dieses 28. Martinstift-Symposion wird sich stellvertretend fiir die betroffenen Menschen
mit Behinderung mit Trends und neuen Entwicklungen in der Zukunft auseinander-
setzen.

Menschen mit Behinderung haben Anspruch auf zukiinftige Entwicklungen, die neue
Lebenschancen, Verbesserung der Lebensqualitit in Richtung Normalisierung und
Selbstbestimmung bedeuten! Fir diesen Weg miissen wir Offenheit und Transparenz
auch in der aktuellen sozialpolitischen Diskussion auf Bundes- und Landesebene for-
dern! Neue Biirokratisierung, neuer Zentralismus und immer neue RegulierungsmaR-
nahmen verhindern Bereitschaft zum Engagement und damit eine zukunftsorientierte
Verbesserung von Lebensqualitat und Lebenschancen von Menschen mit Behinderung!

Wir freuen uns Uber das groBe Interesse an dieser Veranstaltung. Ich bin tberzeugt,

auch das heutige Symposion wird zu den genannten neuen Entwicklungen ermutigen.
In diesem Sinne eréffne ich das 28.Martinstift-Symposion.
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Univ. Prof. Dr. Rainer Anselm

Menschen mit Behinderung zwischen Bioethik
und Empowerment

Ethische Leitlinien zu gegenwartigen Fragen und
zukunftigen Herausforderungen

Jenseits von Laienmedizin und hippokratischem Paternalismus
Theologisch-ethische Uberlegungen zum Problem der Selbstbestimmung in der Medizin

Selbstbestimmung als Brennpunkt der medizinethischen Debatte

Wohl kaum ein zweites Dokument zu Fragen der Ethik hat in den letzten beiden Jahren
so viel 6ffentliche Aufmerksamkeit erfahren wie das Ubereinkommen zum Schutz der
Menschenrechte und der Menschenwiirde im Hinblick auf die Anwendung von Biologie
und Medizin, die sog. Bioethikkonvention. Die Kritik richtet sich dabei in erster Linie auf
einen Passus der Konvention, der unter bestimmten, sehr restriktiven Bedingungen die
Forschung an ,,incapacitated persons®, an nicht einwilligungsfahigen Personen wie
Schwerstbehinderten, Minderjéhrigen oder terminal Kranken, erlaubt. Mit scharfen Wor-
ten kritisiert etwa eine jlngst verdffentlichte Resolution der bayerischen Diakonie: die
Ubereinkunft stelle ,,eine Gefahr fiir Leib und Leben und einen Angriff auf das Selbst-
bestimmungsrecht und die Menschenwiirde* dar. In dieselbe Richtung zielen auch die
Grafenecker Erklarung gegen die Ubereinkunft des Europarates und eines Aufrufs an
den Deutschen Bundestag, der Bioethikkonvention nicht zuzustimmen. Die Liste der
Unterzeichner der beiden kritischen Dokumente liest sich dabei wie ein Who is who von
Politikern und Sozialverb&nden, von Rita Sifmuth bis zu Maria Jepsen oder Kurt
Nowak.

Studiert man den Text der Bioethikkonvention, dann ist es auf den ersten Blick erstaun-
lich, dass sich gegen diesen, im Gesamtzusammenhang der Erkl&rung verhaltnismagig
unbedeutenden Passus, so starke Bedenken erheben. An der einzelnen Formulierung
konnte es eigentlich nicht liegen, denn die Konvention sieht gerade im Bereich der For-
schung an nichteinwilligungsfahigen Personen einen Rechtsschutz vor, der weit iber die
derzeit in der Bundesrepublik geltenden Standards hinausgeht 2. Offenbar wirkt diese
Passage aber als Katalysator fiir einen schon lange schwelenden Konflikt im Umgang
mit der modernen Medizin. Die Debatte um die Forschung an nichteinwilligungsféhigen
Personen wird deswegen so intensiv gefiihrt, weil sie stellvertretend fiir zwei weiterge-
hende Problemkreise steht, fur die Forderung nach einer grundsétzlichen Neubestim-
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mung des Verhaltnisses zwischen Arzt und, Patienten und noch weiterreichend, fiir die
Frage nach Stellenwert und Interpretation der Selbstbestimmung in der Medizin.

Die Neubestimmung des Verhéltnisses zwischen Arzt und Patient. War es friiner der zu
geringe Stand des medizinischen Wissens, der den Kranken geféhrdete, so wird heute
die weiterentwickelte Medizintechnik selbst als Bedrohung empfunden. Fir die Rolle
des Arztes hat das eine einschneidende Konsequenz: Stand er — das vielfach verklarte
Bild des Arztes als Beistand der Familie mag als bestes Beispiel dafur dienen — friiher auf
der Seite des Patienten, war er sein Bundesgenosse, der mit ihm gemeinsam den Kampf
gegen das Schicksal der Krankheit aufnahm, so sehen sich Patienten heute vielfach der
biomedizinischen Forschung sowie den Vertretern der sogenannten ,,Apparatemedizin*
selbst ausgeliefert. Diese gelten als Exponenten einer Technikglaubigkeit, die das Mach-
bare (iber das Menschengerechte stellt. Die Apparatemedizin, so lassen sich die weit
verbreiteten Ressentiments interpretieren, hilft dem Kranken gerade nicht, Selbstandig-
keit wieder zu erlangen, sondern entmiindigt ihn und I&sst ihn zum Objekt von Maschi-
nen und Fremdbestimmung werden. Dem entspricht die historische Genese der Bioethik
als Disziplin. In der Bundesrepublik eine noch sehr junge Fachrichtung, entstand die
Bioethik in den USA bereits Ende der 60er-Jahre aus dem ,,Human Rights Movement**:
Im Zusammenhang der generellen intellektuellen und politischen Sensibilisierung fir
Biirgerrechte und Minderheitenfragen geht es den Verfechtern der Bioethik von Anbe-
ginn an darum, die Rechte von Patienten und Versuchsteilnehmerlnnen gegeniiber der
als paternalistisch empfundenen Arzteschaft zu stérken3.

Die geschilderte Entwicklung trifft das Selbstverstandnis moderner Gesellschaften
darum so einschneidend, weil sie eine Paradoxie des eigenen Erfolgsmodells offenbart.
Der technische Fortschritt nahm seinen Ausgangspunkt bei der Entdeckung der neuzeit-
lichen Rationalitat und der Emanzipation des Menschen von seiner Verwobenheit in die
Natur. Das Bewusstwerden der neuzeitlichen Subjektivitat schlieft dabei das Postulat
einer bestandigen Ausweitung der wissenschaftlichen Erkenntnis und der technischen
Kontrolle der Natur mit ein“. In demselben MaR, in dem sich der Mensch seiner Sonder-
stellung gegeniiber der Natur bewuRt wird, gelingt es ihm auch, die Natur zu beherr-
schen und der technischen Gestaltung zu unterziehen. Die moderne Medizin Gbernimmt
dieses Paradigma des technischen Fortschritts. lhre Erfolge stellen sich genau in dem
Mal3e ein, in dem es gelingt, die komplexen Regelkreise des menschlichen Korpers nach
Vorgabe der Naturgesetze zu verstehen und sie der technischen Kontrolle zu unterwer-
fen. In ihrem Kern bestehen die Fortschritte der Medizin darin, Fehlregulationen des
menschlichen Korpers maglichst prézise zu erfassen und durch operativ-chirurgische
Eingriffe, durch medikamentdse Substitution oder — wie etwa bei der Dialyse — durch
den Einsatz von Maschinen auszugleichen. Damit aber lasst der medizinische Fortschritt
in zunehmendem MaR den Menschen selbst zum Objekt werden. Die Scheidelinie zwi-
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schen Mensch und Natur, die am Beginn des modernen Verstandnisses von Autonomie
und Rationalitat liegt, wird durch die Entwicklungen der Biomedizin systematisch ver-
wischt. Gegeniiber einer weiter fortschreitenden Technisierung des menschlichen Kor-
pers und der damit verbundenen Verobjektivierung des Menschen opponieren die Kriti-
ker. Diese Opposition beruht dabei keineswegs auf einem ebenso romantischen wie
undifferenzierten ,,Zurlick zur Natur*. Vielmehr klagen die Gegner der technischen Me-
dizin genau deren eigene systematische Voraussetzungen ein, ndmlich die Garantie
menschlicher Subjektivitat und die Garantie, menschliches Leben niemals nur als Sache
zu betrachten, sondern stets auch als etwas, das im Unterschied zur Natur eine eigene
Wiirde besitzt. Ich brauche wohl nicht eigens darauf hinzuweisen, dass dieser Gedanke
aufs Engste mit der Christentumsgeschichte verwoben ist. Zeitgleich zur Entwicklung
der modernen Medizin haben ihn besonders auch die protestantische Theologie des 19.
Jahrhunderts, von Friedrich Schleiermacher bis hin zu Adolf v. Harnack, stets aufs Neue
eingeschérft; Ernst Troeltsch betonte explizit, hierbei handele es sich um den herausra-
gendsten Beitrag des Christentums und besonders des Protestantismus flr die Entste-
hung der modernen Welt®.

Jenseits von den konkreten ethischen Problemen der medizinischen Praxis lasst sich
damit ein gemeinsames und in dieser Gemeinsamkeit auch sehr neuzeitspezifisches
Problem identifizieren: Es geht im offentlichen Diskurs um die medizinische Ethik im
Kern darum, wie sich das Selbstbestimmungsrecht des einzelnen Patienten angesichts
einer als ibermachtiges und sogar bedrohliches Gegeniiber empfundenen medizini-
schen Technik und ihrer Reprasentanten aufrecht erhalten lasst. Es geht — in gut aufkla-
rerischer Tradition — um die Frage, wie das autonome Subjekt autonom bleiben kann,
wie der Mensch unter allen Umstanden als selbsténdiges Subjekt verstanden werden
kann und nicht erneut zum Objekt, zum Naturwesen degradiert wird. Hier, in dieser an
Kant gewonnenen Problemlage, liegen die Konflikte der medizinischen Ethik. Besonders
deutlich wird das an der Kontroverse um die Hirntoddefinition. Die Seele und das Per-
sonzentrum des Menschen seien, so die Position der Kritiker, nicht mit den technisch-na-
turwissenschaftlichen Mafstédben von Angiographie und EEG zu fassen. Analoges gilt
auch fir die Diskussion von Gentechnik und Fortpflanzungsmedizin. Der vielzitierte
Satz, der Mensch sei mehr als die Summe seiner Gene, mochte gerade einer Auffassung
entgegentreten, die das Wesen des Menschen allein in seinen naturgesetzlich fassbaren
Strukturen verankert sieht.

Der Beobachtung, im Kern der gegenwadrtigen Debatten der biomedizinischen Ethik
gehe es um die Frage, wie das Selbstbestimmungsrecht des Patienten im Gegendiber zu
einer hochspezialisierten und technisierten Medizin zu gewéhrleisten sei, méchte ich im
folgenden weiter nachgehen. Dazu versuche ich in einem ersten Schritt, das Problemfeld
der Selbstbestimmung in der Medizin genauer zu umreiRen. Diese Uberlegungen wer-
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den zu der Einsicht fiihren, dass der Gedanke der Selbstbestimmung im Bereich der Me-
dizin mit spezifischen Problemen behaftet ist. Die Selbstbestimmung des Kranken ist
stets ,,gestlitzte Selbstbestimmung*®. Sie ist konstitutiv auf die Unterstiitzung durch den
Arzt angewiesen. Die sich daraus ergebenden Fragestellungen, insbesondere die Frage,
wie die Autonomie des Patienten mit dem Selbstbestimmungsrecht des Arztes zusam-
mengedacht werden kann, werde ich sodann in einem néchsten Gedankengang erléu-
tern und schlieBlich abschlieRend eine Perspektive vorstellen, die eine Alternative jen-
seits von radikaler Patientenautonomie und &rztlichem Paternalismus bieten konnte. Da
ich mich dabei in das unwegsame Gelénde angewandter, oder vielleicht zutreffender:
bereichsspezifischer Ethik begebe, gilt hier freilich besonders die Einschrénkung, die
schon Aristoteles zu Beginn der Nikomachischen Ethik ausgesprochen hat: ,,Was die
Darlegung betrifft, so muss man zufrieden sein, wenn sie denjenigen Grad von Be-
stimmtheit erreicht, den der gegebene Stoff zulasst*®.

Analyse des Selbstbestimmungsrechts

Krankheit ist gleichbedeutend mit dem partiellen Verlust von Autonomie. Denn folgt
man Dietrich Rosslers Definition, nach der Gesundheit nicht die Abwesenheit von
Stoérungen, sondern die Kraft mit ihnen zu leben darstellt”, so ist Krankheit dadurch ge-
kennzeichnet, dass dem einzelnen die Kraft fehlt, mit seinen Beschrankungen selbstén-
dig und ohne fremde Hilfe umzugehen. Um seine Selbsténdigkeit und damit auch die
Méglichkeit zur Selbstbestimmung wiederzuerlangen, begibt sich der Patient in die
Obhut des Arztes. Im Idealfall gelingt es dem Arzt, die Selbstandigkeit und damit auch
die volle Autonomie des Patienten wiederherzustellen. Anhand dieser aulerst knappen
Skizze l&sst sich bereits die spezifische Problematik des Selbstbestimmungsrechts im
Zusammenhang der medizinischen Ethik erlautern. In den Kategorien der Kantischen
Ethik gesprochen, geht es darum, sowohl den Patienten, als auch den Arzt jederzeit
nicht nur als Mittel, sondern zugleich immer auch als Zweck, nie nur als Objekt, sondern
immer auch als Subjekt zu behandeln. In der Situation der Krankheit mussen Selbstbe-
stimmungsrecht des Patienten und Selbstbestimmungsrecht des Arztes miteinander in
Einklang gebracht werden. So sehr diese Problemlage ein Grundproblem jeder Ethik
darstellt, so sehr wird sie doch in der Medizinethik als besonders dringlich empfunden.
Hier wird zum einen die Frage der Selbstbestimmung aufs engste mit der Frage der ei-
genen Existenz verkniipft, zum anderen greift jedes Handeln des Arztes beim Patienten
notwendig in die Sphére der Autonomie ein.

Die klassische Losung des Konfliktes, der sich aus dem Spannungsfeld von &rztlichem
Handeln und Interessen des Patienten ergeben kann, stellt der ,,Hippokratische Eid*
dar, der bis heute die Verpflichtungsformeln bei der Aufnahme in den &rztlichen Berufs-
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stand, etwa das Genfer Gelobnis, maRgeblich pragt®. Auffallend an diesen Geltbnisfor-
meln ist, dass sie ganz auf die &rztliche Tradition und das &rztliche Standesethos abhe-
ben, den Willen des Patienten aber nicht eigens thematisieren. Statt seines Willens stel-
len sie die Gesundheit des Patienten in den Mittelpunkt. In traditionellen Formeln: Nicht
die voluntas aegroti, sondern die salus aegroti suprema lex est. Das Handeln des Arztes
soll sich allein an der Gesundheit des Patienten orientieren, wobei in die nahere Defini-
tion des Gesundheitsbegriffs die spezifische Einschétzung des Kranken selbst nicht auf-
genommen wird. Ebenso bleiben Kriterien der Lebensqualitét bei der Wahl der geeigne-
ten Therapie weitgehend unberiicksichtigt. In der Regel wird die medizinische Praxis
auch durch das medizinisch Mdgliche bestimmt. Die Entscheidung dariiber, was im ein-
zelnen der Gesundheit des Patienten dienlich ist, liegt allein beim Arzt. Die Beflirworter
eines derartigen hippokratischen Paternalismus berufen sich in der Regel auf ihre Fir-
sorgepflicht, um die hier offenkundige Verletzung des Autonomieprinzips des Kranken
zu rechtfertigen ®. Da, so wird argumentiert, der Kranke sowohl seines Wissensstandes
als auch seiner konkreten Situation nach in seiner rationalen Entscheidungsfahigkeit zu-
mindest eingeschrénkt sei, bediirfe er der Hilfe des Arztes, um Uberhaupt erst seine
Handlungsfreiheit und damit auch seine Autonomie wieder herzustellen. Der Kranke
konne weder beurteilen, was fir ihn medizinisch geboten ist, noch sich eine wirklich
fundierte Meinung Uber sein weiteres Schicksal bilden. In &uRerster Zuspitzung miisse
darum der Arzt auch das Leben des Patienten gegen dessen eigene Einschatzung er-
halten. Insofern stlinden, so etwa der amerikanische Medizinethiker Husak, das Selbst-
bestimmungsrecht des Patienten und ein arztlicher Paternalismus keineswegs in einem
wirklichen Gegensatz. Vielmehr handele es sich hier um einen ,,freedom maximising
paternalism* 10,

Die Gegenposition zu einer paternalistischen Fiirsorgeethik reprasentiert das Konzept
der Patientenautonomie, die nun nicht das &rztlich zu bestimmende Wohl des Men-
schen, sondern seinen Willen in den Mittelpunkt stellt. Ihren prédgnantesten Ausdruck
hat die Orientierung am Patientenwillen in der Formel vom ,,informed consent* gefun-
den. Dieses Prinzip, das in der nichttherapeutischen Medizin schon auf einen Erlass des
PreuBischen Kultusministerium aus dem Jahre 1900 zuriickgeht, wurde Uber den
Umweg einer juristischen Debatte um Schadensersatzanspriiche nach arztlichen Kunst-
fehlern in die klinische Praxis ibernommen und von den Amerikanern Ruth Faden und
Tom Beauchamp, Mitautor des Standardwerkes der amerikanischen Bioethik, 1986 in
die medizinethische Theoriebildung eingebracht*; Alle medizinischen Manahmen diir-
fen an einem Patienten nur dann vorgenommen werden, wenn er ihnen ausdriicklich
und nach ausreichender Information durch den Arzt zugestimmt hat. In diese Zustim-
mung ist dabei das Recht auf informationelle Selbstbestimmung ausdriicklich einge-
schlossen. Wann ein Informationsstand erreicht ist, der den ,,informed consent* ermég-
licht, wird allein vom Patienten, nicht vom Arzt festgelegt — eine Programmatik, der
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gerade unter dem Eindruck der durch das bessere Verstandnis des menschlichen Ge-
noms rapide anwachsenden Moglichkeiten der pradiktiven Medizin besondere Bedeu-
tung zukommt. Aufgrund der historischen wie systematischen N&he zu den emanzipa-
tiven Idealen moderner Gesellschaften findet das Konzept des ,,informed consent* eine
breite gesellschaftliche Anerkennung. Der ,,Informed-Consent-Gedanke* gilt als Schliis-
selprinzip bei der ,,Transformation des Menschenrechtsgedankens in den Raum der Me-
dizin““12, Dem entspricht es, dass die rechtlichen Regelungen in der Bundesrepublik zum
Arzt-Patienten-Verhéltnis dieser Richtlinie folgen. Die Bioethikkonvention nimmt in der
englischen Originalfassung sogar explizit die Terminologie auf und formuliert: ,,An in-
tervention in the health field may only be carried out after the person concerned has
given free and informed consent to it.* — Eine Intervention im Gesundheitsbereich darf
erst erfolgen, nachdem die betroffene Person (iber sie aufgeklart worden ist und frei ein-
gewilligt hat 3. Neuere bundesdeutsche Gesetzesregelungen im Bereich Medizin haben
der von der Medizinethik vorgegebenen Linie Rechnung getragen und entsprechend im
Betreuungsrecht oder im Transplantationsgesetz die Stellung der Patientenautonomie
auch rechtlich gestérkt. Nach einer Ratifizierung der Bioethikkonvention durch die Bun-
desrepublik mssten allerdings noch weitere Schritte in diese Richtung erfolgen und die
Rechtsstellung des einzelnen Patienten weiter ausgeweitet werden 4,

Die Kompatibilitdt mit einem modernen Freiheitsethos hat dem Prinzip des ,,informed
consent* in der offentlichen Diskussion um die Prinzipien der Medizinethik weitestge-
hende Zustimmung beschert. Als Griinde fur diese Akzeptanz lassen sich jedoch auch
noch spezifische Entwicklungen der modernen Medizin selbst anfiihren: Eine immer
weiter verbesserte Diagnostik und eine zielgenauere Therapeutik ist stérker denn je auf
die vertrauensvolle, konstruktive Mitarbeit des Patienten, in der Terminologie Medizin-
ethik: auf compliance, angewiesen. Nur unter Einbeziehung einer genauen Selbstbeob-
achtung des Patienten lasst sich etwa in der Chemotherapie der Mittelweg zwischen
dem érztlichen Nichtschadensgebot und Hilfsgebot annéhernd einhalten. Daneben er-
fordert eine wachsende Anzahl exogen induzierter oder lebensstilbedingter Krankhei-
ten, wie Allergien oder den Folgen des Tabakkonsums die Mitarbeit des Patienten bei
Diagnose und Therapie. In dieser Perspektive ist der Rekurs auf den ,,informed consent*
nicht in erster Linie Ausfluss ethischer Erwagungen, sondern, mit Hans-Martin Sass ge-
sprochen, Ausdruck von ,,good clinical practice“. Dem entspricht es auch, dass im Be-
reich der Krankenhaus- und Pflegeorganisation, in Besuchs- und Essenszeiten inzwi-
schen sehr viel mehr als noch vor wenigen Jahren auf die Bedirfnisse und Wiinsche des
einzelnen Patienten eingegangen wird 5.

Die Stérkung der Patientenautonomie ist aber weder nur Produkt der medizinischen
Entwicklungen oder Folge des modernen Menschenrechtsdenkens. Sie entspringt auch
dem christlichen Umgang mit den Kranken, ist also nicht nur auf dem Umweg tber den
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Menschenrechtsgedanken auf christliche Wurzeln zuriickzufiihren. Der christliche Um-
gang mit den Kranken leistet der modernen Selbstbestimmungsrechtsvorstellung inso-
fern Vorschub, als die christliche Gemeinde die Kranken von Anbeginn an nicht aus der
Gemeinde ausstéRt, sondern sie als vollwertige Mitglieder betrachtet und sich darum
um ihre Heilung und Genesung kiimmert. Die zahlreichen Heilungsgeschichten des
Neuen Testamentes belegen, dass schon die alteste christliche Tradition diese Praxis, mit
der sie sich vom zeitgendssischen Umgang mit den Kranken unterschied, auf ihren Herrn
Jesus Christus selbst zuriickfuhrte und dadurch mit besonderer Dignitét ausstattete. In-
sofern darf mit Recht behauptet werden, bei der Krankenpflege handele es sich um eine
,.christliche Erfindung* 6. Allerdings darf in diesem Zusammenhang nicht tbersehen
werden, dass - unbeschadet der Tatsache, dass die christliche Krankenpflege stets zu-
gleich Motor der medizinischen Entwicklung war — mit der Zuwendung zum Kranken
immer auch eine latente Skepsis zum Berufsstand des Arztes tradiert wurde. Entspre-
chende Anhaltspunkte des neutestamentlichen ,,Christus-medicus-Motivs* nahm die
alte Kirche bereitwillig auf. Sie verstand Krankheit als Strafe Gottes, der ein gott-
geméRes, christliches Leben, nicht aber eine als magisch kritisierte arztliche Praxis an
die Seite gestellt werden sollte. Diese latente Kritik am &rztlichen Berufsstand wirken
aber bis heute in das Selbstversténdnis der Klinkseelsorge nach, dann namlich, wenn sie
sich als Anwaltin der Patienten im Gegeniiber zum arztlichen Personal versteht.

Doch trotz aller Zustimmung und Sympathie fiir das Konzept des ,,informed consent*
diirfen dessen spezifische Probleme nicht ibersehen werden. Die Tatsache, dass gerade
innerhalb der Arzteschaft ein ,,gemaRigter Paternalismus* favorisiert wird, obwohl sich
die &rztliche Berufsordnung formell eindeutig zum ,,informed consent* bekennt, mag
hier als Fingerzeig gelten. Die Schwierigkeiten und Grenzen der Patientenautonomie lie-
gen zundchst in der Struktur des Arzt-Patienten-Verhaltnisses selbst, in der eigentlich
selbstverstandlichen, in den konkreten Handlungsvollziigen der medizinischen Praxis
aber dennoch oft konfliktreichen Tatsache, dass Selbstbestimmungsrecht des Patienten
und das des Arztes miteinander bestehen kdnnen miissen. Umstritten sind dabei beson-
ders der Respekt vor dem Willen des Patienten in den Grenzsituationen am Anfang und
am Ende des Lebens. Vergleichsweise eindeutig fallen hier noch die Antworten auf die
Frage aus, ob ein Arzt zu passiver Sterbehilfe verpflichtet sein kdnnte, wenn es der Pati-
ent wiinscht. Sehr viel umstrittener, auch rechtlich, ist allerdings die Frage, ob es eine
rechtliche Freistellung von der Behandlungspflicht dort geben kann, wenn von einer Pa-
tientin verlangt wird, ein behindertes Kind abzutreiben. Denn nach der Neufassung des
8§ 218a und der Subsumption der embryopathischen unter die medizinische Indikation
lage beim medizinisch indizierten Schwangerschaftsabbruch eigentlich eine Behand-
lungspflicht durch den Arzt vor Y.

Dariiber hinaus ergeben sich die groften Schwierigkeiten fiir das Konzept der Patien-
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tenautonomie allerdings in den Féllen, bei denen die Forderung nach Selbstbestim-
mungsrecht historisch und systematisch ihren Ausgangspunkt genommen hatte, dort
namlich, wo durch die moderne Medizin die Grenzen arztlicher Handlungsmdglichkei-
ten immer weiter hinausgeschoben werden. Was heift ,,informed consent* unter den
Bedingungen einer hochgradig differenzierten und technisierten Medizin? Welche Para-
meter, die fiir eine begriindete Entscheidung und damit auch flir eine ,,informierte Zu-
stimmung*“ notwendig sind, sind zu beachten? Welche sind vom Patienten noch fundiert
einzuschatzen? Hier besteht nicht nur die Gefahr, einer Laienmedizin das Wort zu reden,
sondern hier droht auch, dass sich der einzelne angesichts der Komplexitat der Materie
nach dem Vorbild des ,,Moratoriums-Nein* einer eigenen Meinungsbildung verweigert.
Wie aber soll sich, wenn dieses ,,Moratorium-Nein‘*“ einem Behandlungsabbruch gleich-
kommt, der Arzt verhalten? Die Probleme des ,,informed consent® sind uniibersehbar,
auch wenn man zugesteht, dass Autonomie im Bereich der Medizin immer ,,gestiitzte
Selbstbestimmung*™ sein wird, weil sie auf die Information des Arztes angewiesen bleibt
und ein ,,schwacher Paternalismus* darum unvermeidlich ist.

Die medizinethische Theoriebildung hat auf die geschilderten Schwierigkeiten mit der
Einflihrung einer zusatzlichen Bedingung fur die Ausiibung der Patientenautonomie rea-
giert und die Patientenautonomie an die Kompetenz des einzelnen binden wollen. So
formuliert etwa das Standardwerk von Beauchamp und Childress: ,,Patientenautonomie
ist an die Fahigkeit gebunden, tiberhaupt eine Entscheidung fallen zu kénnen, zu einem
verniinftigen Ergebnis durch eine Entscheidung gelangen zu kénnen sowie, noch weiter
einschrénkend, zu einer Entscheidung auf der Basis rationaler Uberlegungen kommen
zu konnen* 18, Damit aber verlieren die Vorstellungen von Patientenautonomie und ,,in-
formed consent* genau jenen Vorzug, der ihnen die breite Akzeptanz in der 6ffentlichen
Diskussion eingebracht hatte. Denn waren nicht der Ausldser fur die Forderung nach
einer stérkeren Beriicksichtigung des Patientenwillens jene Befiirchtungen, nach denen
der Mensch im Zustand eigener Hilflosigkeit nurmehr zum Spielball heteronomer Inter-
essen und Prinzipien werden kénnte? Diese Befiirchtungen entkraften zu wollen, ist das
entscheidende Motiv fiir die Hinwendung zur Patientenautonomie. Was aber, wenn die
Autonomie genau denen abgesprochen wird, zu deren Schutz sie urspriinglich einge-
fuhrt worden war? Hier, an diesem Punkt, liegt das unaufhebbare Dilemma des Selbst-
bestimmungsrechts in der Medizin. Wenn alle medizinischen Eingriffe durch das Na-
deléhr der Zustimmung gehen, wer gibt sie, wenn eine Person — aus medizinischen
Grinden — dazu aktuell nicht in der Lage ist? Eine Antwort auf dieses Problem ist weder
durch das Prinzip des ,,informed consent* mdglich, noch durch den in der amerikani-
schen Diskussion der vergangenen Jahre weiter verbreiteten Versuch, in den Féllen der
nichtzustimmungsfahigen Personen von einer ,,negativen Autonomie* zu sprechen, 1°
die es verbiete, den Patienten zum Gegenstand einer fremden Entscheidung zu machen.
Denn im Falle einer lebenshedrohenden Notlage handelt der Arzt auch durch Unterlas-

20



sen. Der Ausweg aus diesem Dilemma fihrt nur Gber den Gedanken einer stellvertre-
tenden Entscheidung, sei es durch Arzte, durch Angehérige oder durch eine vorher nie-
dergelegte Verfiigung, ein sog. Patiententestament, das stellvertretend fir eine aktuale
Entscheidung des Betroffenen zu Rate gezogen werden kann.

Lésungsversuche

Fhrt man die Diskussion an diesen Punkt, dann kehren als mégliche Auswege aus die-
sem Dilemma zunéchst — und gewissermaflen auf der nachsthéheren Ebene der Theo-
riebildung — die beiden schon bekannten Orientierungsmuster wieder: Zum einen eine
Modifikation des Paternalismus, zum anderen eine Weiterfiihrung des Gedankens der
Selbstbestimmung.

Die Modifikation des Paternalismus begegnet in einer weichen und einer harten Vari-
ante. Die weiche, in der medizinischen Praxis und in der Rechtsordnung gleichermafen
anerkannte verweist darauf, dass gerade in Situationen mit vitaler Indikation, also bei
akuten Notfallsituationen, allein der Arzt entscheiden kann. Die stellvertretende Ent-
scheidung des Arztes fungiert als ,,ultima ratio, die sobald als méglich durch den Pati-
enten selbst oder seine Angehdrigen ergénzt, notfalls auch korrigiert wird. Obwohl gén-
gige Praxis, ist diese Regelung keinesfalls problemlos, wie ein unter Juristen weit
verbreitetes Beispiel zeigt: Im Falle eines Suizids ist es nicht strafbar, dem Suizidalen, der
sich erhdngen mdchte, den Strick zu reichen; das ist durch sein Selbstbestimmungsrecht
gedeckt. Sobald er aber am Strick héngt, ist jedermann, also auch der Arzt, verpflichtet
einzugreifen, ansonsten kann er wegen unterlassener Hilfeleistung belangt werden. Ob-
wohl die Intention des Selbstmérders klar erkenntlich ist, muss sich der Arzt aufgrund
der vitalen Indikation tber diese Entscheidung hinwegsetzen.

Wesentlich problematischer als die weiche Form des Paternalismus, deren Ungereimt-
heiten auch unter den sonst eher trockenen Juristen mit einem gewissen Augenzwin-
kern diskutiert werden, ist jedoch die harte Spielart des Paternalismus. Darunter mdchte
ich diejenige Denkrichtung verstehen, die denen, die aufgrund ihrer physischen oder
psychischen Konstitution kein Selbstbestimmungsrecht austiben kénnen, auch den Sta-
tus einer menschlichen Person abspricht. Es ist deutlich, die Rede ist von Peter Singer
und den ihm verwandten Denkrichtungen. In dieser Perspektive entsteht an den Grenz-
lagen der medizinischen Praxis erst gar kein Konflikt zwischen der Autonomie des Arz-
tes und dem Selbstbestimmungsrecht des Patienten. Denn in dieser Situation gibt es sei-
tens des Patienten kein Recht auf Autonomie, das schutzenswert und damit zu
beriicksichtigen waére. Fir Singer ergibt sich diese Sichtweise, da er in der Tradition von
John Locke und der angelsachsischen Philosophie das Personsein des Menschen an das
Selbstbewusstsein und die Féhigkeit, Interessen zu haben, bindet. Aufgrund dieser Vor-
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aussetzungen ergeben sich flir Singer dann die bekannten — intern durchaus konse-
quenten — Folgerungen, Ungeborene und sogar Neugeborene bis zum Alter von etwa
einer Woche toten zu kénnen. In Analogie dazu optiert Singer auch fiir Euthanasie bei
unheilbar Kranken, insbesondere dann, wenn sie keine Interessen mehr wahrnehmen
konnen. Das Autonomiekonzept wird somit bei Singer gegen eine von aulen erfol-
gende, paternalistische Entscheidung eingetauscht. Unbeschadet aller Kritikpunkte, die
sich an dem der Singerschen Ethik zu Grunde liegenden Praferenzutilitarismus festma-
chen lassen, scheint es mir an der Zeit, entgegen eines auch in der deutschen Diskussion
etwa von Norbert Hoerster gepflegten Mythos von der angeblichen Modernitat dieser
Uberlegungen, die nicht auf eine religiése Vorstellung von der ,,Heiligkeit des Lebens*
zuriickgreifen missen, auf diesen grundsatzlich vormodern-paternalistischen Zug der
Singerschen Argumentation hinzuweisen.

Wie sieht im Gegenzug die Modifikation des Selbstbestimmungsparadigmas aus? Hier
ist vor allem auf die in den letzten Jahren verstérkt ins Bewusstsein getretene Praxis der
Patientenverfligung hinzuweisen 2°. Zu deren Verbreitung hat insbesondere die Entschei-
dung der bayerischen und der thiiringischen Landeskirche beigetragen, die ,,christliche
Patientenverfugung® in das neue Gesangbuch mit aufzunehmen. Ich verwende diese
Patientenverfiigung, um exemplarisch auf Leistungskraft und Probleme der Patienten-
verfugung insgesamt hinzuweisen. Die Verfligung benennt einleitend die Situation, in
der sie in Kraft treten soll und benennt klar die eigene Zielsetzung als eine stellvertre-
tende Erklarung: ,,Fir den Fall, dass ich aufgrund von Bewusstlosigkeit oder Bewusst-
seinstriibung durch Krankheit, Unfall oder sonstige Umstéande nicht mehr in der Lage
bin, meinen Willen zu &ulern, verflge ich...” . In unverkennbarer Aufnahme des Prinzips
der Patientenautonomie wird diese Verfiigung sodann mit einer klaren Erwartung und
Anspruchsformulierung an das medizinische Personal konkretisiert: ,,Solange eine
realistische Aussicht auf Erhaltung eines ertraglichen Lebens besteht, erwarte ich &rztli-
chen und pflegerischen Beistand unter Ausschdpfung der angemessenen Mdglichkei-
ten®. In einem zweiten Teil formuliert die Patientenverfligung nun die Situationen, in
denen sie sich gegen weitere, lebensverldngernde Malnahmen verwahrt. Dann
namlich, ,,wenn medizinisch eindeutig festgestellt ist, dass ich mich unabwendbar im
unmittelbaren Sterbeprozess befinde, [...] keine Aussicht auf Wiedererlangung des
Bewusstseins besteht, [...] ein schwerer Dauerschaden des Gehirns zuriickbleibt, oder
dass es zu einem nicht behandelbaren, dauernden Ausfall lebenswichtiger Funktionen
meines Korpers kommt*.

Wer hier genauer hinsieht, merkt schnell, wie schwankend der Boden der Kasuistik ist:
Von einer realistischen Aussicht eines ertraglichen Lebens ist da die Rede, von ange-
messenen Mdglichkeiten, unabwendbarem, unmittelbaren Sterbeprozess, keiner Aus-
sicht auf Wiedererlangung, einem schweren Dauerschaden, von lebenswichtigen Funk-
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tionen. Nahezu jeder entscheidungsrelevante Begriff wird von einem relativierenden,
fiir eine weite Auslegung offenen Adjektiv begleitet. Wie ist ein schwerer Dauerschaden
bestimmt? Was sind lebenswichtige Funktionen? Was ein ertragliches Leben? Was flir
den einen ertraglich ist, ist fir den anderen bereits unertréglich. Alle genannten Krite-
rien bedirfen hochst subjektiver, hochst situativer und vor allem héchst wertgebunde-
ner Auslegung 2%, Aber damit stellen sich sogleich die nachsten Fragen: Wer legt diese
Kriterien aus? Woran orientiert er sich? In beiden Féllen wird man — und damit eréffnet
sich hier eine Verbindungslinie zum ,,weichen Paternalismus* in erster Linie an den be-
handelnden Arzt denken miissen. Denn bei den meisten im Text angesprochenen Ent-
scheidungsfragen handelt es sich um Fragen medizinischer Einschdtzung, die wiederum
selbst von den unterschiedlichsten Faktoren gepragt ist. Die individuelle Perzeption
fachwissenschaftlicher Erkenntnisse spielt hier ebenso hinein wie weltanschauliche
Uberzeugungen.

Damit aber endet auch diese Reflexion in einem Dilemma. Dennoch ist das Potential der
Patientenverfiigung mit diesem Eingest&ndnis noch nicht erschopft. Denn neben dem
problematischen kasuistischen Teil finden sich in der Verfligung noch zwei weitere An-
haltspunkte, die geeignet sind, eine Perspektive zu erdffnen, die eine Position jenseits
des Dilemmas von Patientenautonomie und &rztlichem Paternalismus weist: Zum einen
ist hier das Motto der Patientenverfiigung zu nennen; es besteht aus einem Schriftzitat,
»ich glaube, dass meine Zeit in Gottes Handen steht, und einem Appell an die Men-
schenwiirde: ,,Leben in Wiirde bis zuletzt*. Zum anderen die Mdglichkeit, eine Vertrau-
ensperson zu benennen, die bevollméchtigt wird, ,,mit dem behandelnden Arzt alle er-
forderlichen Entscheidungen abzusprechen®. Beide Elemente legen sich gegenseitig aus
und weisen dabei den Weg in Richtung der von mir angekiindigten dritten Position, die
ich im folgenden skizzieren mochte.

Jenseits von Laienmedizin und Paternalismus

Die von der Patientenverfugung vorgezeichnete Mdglichkeit, eine Vertrauensperson zu
benennen, ist dazu geeignet, den Problembereich stellvertretender Entscheidungen in
der Medizin genauer zu erfassen. Offenbar wird bei der Ubertragung der Patienten-
autonomie an eine Vertrauensperson genau das als unproblematisch und sogar wiin-
schenswert empfunden, was dem Arzt gegenuber als unakzeptabel abgelehnt wird.
Diese Beobachtung leitet dazu an, die Praxis stellvertretender Entscheidungen genauer
zu analysieren. Worin unterscheiden sich die stellvertretende Entscheidung des Arztes
und die der Betreuungsperson? Auf den ersten Blick scheint die Differenz darin zu be-
stehen, dass die Betreuungsperson im Unterschied zum behandelnden Arzt selbsténdig,
autonom, bestimmt worden ist. Doch diese Erklarung hélt einer genaueren Uberpriifung
nicht stand. Zum einen beruht etwa bei Krebskranken das Arzt-Patienten-Verhéltnis auf
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einer bewussten Arztwahl, zum anderen ist durch die friihzeitige Erteilung einer Vertre-
tungsvollmacht keineswegs garantiert, dass die Entscheidungen in Grenzsituationen
tatséchlich im Sinne des Patienten erfolgen. Der Grund fiir die héhere Akzeptanz der
stellvertretenden Entscheidung durch eine Vertrauensperson scheint vielmehr in der An-
nahme zu liegen, diese urteile nach denselben WertmaRstaben wie der Kranke selbst.
Dem wird dadurch Rechnung getragen, dass die von mir vorgestellte ,,christliche Pati-
entenverfligung* in ihrem Rekurs auf Ps. 31,16 explizit einen Wertehorizont vorgibt, in
dessen Rahmen auch der Leitsatz der Verfligung, ,,Leben in Wirde bis zuletzt* ausge-
legt werden soll: ,,Meine Zeit steht in deinen Handen*.

Nicht die stellvertretende Entscheidung selbst ist also das Problem, sondern die Sorge,
dass der andere nicht nach meinen WertmalRstaben handelt. Ein Blick auf die alltagliche
Praxis stellvertretender Entscheidungen bestétigt das: Wenn Eltern fiir ihre unmiindigen
Kinder oder Ehepartner fiir den anderen stellvertretend in einen Behandlungsvorschlag
einwilligen, wird das allgemein akzeptiert. Denn man geht davon aus, dass die Beteilig-
ten auf der Grundlage desselben Wertefundamentes entscheiden. Diese Struktur gilt es
nun auch fir die Situationen im Auge zu behalten, in denen ein Arzt an der Stelle des Pa-
tienten oder seiner Angehdrigen entscheiden muss. Solches Handeln des Arztes kann
nur dann als kompatibel zu dem tbergeordneten Prinzip der Selbstbestimmung akzep-
tiert werden, wenn es auf der Grundlage desselben Wertekanons erfolgt.

Auf der Grundlage dieser Uberlegungen hat jiingst Hans-Martin Sass den interessanten
Vorschlag unterbreitet, die Anamnese der Krankheitsymptome mit einer Wertanamnese
zu verbinden. Plakativ formuliert er: ,,Dem ,Wertbild* des Patienten [ist] ebenso groRe
Aufmerksamkeit zu widmen wie dem ,Blutbild’ oder dem ,Rontgenbild*“ ?2. Die
Wertanamnese kdnne dem Arzt diejenigen Informationen vermitteln, die er fiir eine ak-
zeptierte, den Vorstellungen des Patienten entsprechende, stellvertretende Entschei-
dung benétige. Um dieses Wertbild zu erheben, werden den Patienten — in Anlehnung
an das von Kohlberg entwickelte Schema zur Klassifikation des moralischen Urteilsver-
mogens — verschiedene Szenarien vorgelegt, in denen es eine Entscheidung zu treffen
gilt iber die anzuwendende Therapieform oder auch (iber einen Behandlungsabbruch.
Anhand der Auswertung dieser Fragebdgen wird sodann ein individuelles Wertprofil fur
den einzelnen Kranken erstellt. Es fungiert als Grundlage fiir alle weiteren Entscheidun-
gen der behandelnden Arzte 2. Die Chance dieses Verfahrens liegt auf der Hand: Gelingt
es, den Wertehorizont des Patienten zu bestimmen, dann kann die Kluft zwischen
Patientenautonomie und &rztlicher Fremdbestimmung geschlossen werden.

Auch wenn Hans-Martin Sass nach ersten praktischen Erfahrungen mit diesem Modell
berichtet, es lieBen sich dadurch durchaus sehr konkrete Vorstellungen seitens der Be-
troffenen ermitteln, dirfen die Probleme dieses Verfahrens nicht ibersehen werden.
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Diese Probleme betreffen allerdings nicht nur den Gedanken der Wertanamnese, son-
dern auch fur das verwandte und in den USA inzwischen recht weit verbreiteten Ver-
fahren der ,,value history* 2, dessen Grundideen Dietrich Ritschl hat in seinem ,,Story-
Konzept* aufgenommen hat: Die Zusammenstellung und die Interpretation der
Fragekataloge sind selbst keine wertneutralen Vorgénge, sondern orientieren sich ihrer-
seits an bestimmten Idealen und Zielvorstellungen. Ohne hier auf Einzelheiten eingehen
zu konnen, ist dies als Essenz aus der kritischen, besonders von der feministischen Kri-
tik Carol Gilligans angestoRene Debatte um Kohlbergs Theorie festzuhalten 2. Insofern
erweisen sich die Konzepte von ,,value history* und ,,Wertanamnese*, die die Kluft zwi-
schen verschiedenen individuellen Wertorientierungen tiberbriicken und damit den Aus-
gleich zwischen Patientenautonomie und &rztlichem Handeln, genauer: die Aufrechter-
haltung des Selbstbestimmungsrechts des Patienten auch unter den Bedingungen
medizinischer Abhangigkeit erreichen wollen, selbst als partikulare und kontextgebun-
dene Entwirfe. Sie kdnnen nur dann ihre Leistungskraft entfalten, wenn zwischen Arzt
und Patienten ein gemeinsamer Grundkonsens vorhanden ist, auf den sich Fragestel-
lung, Beantwortung und Auswertung beziehen; ansonsten prologieren beide Verfahren
nur verkappt einen Paternalismus, den zu iberwinden sie vorgeben.

Aus dieser kritischen Anfrage an das Konzept von ,,Wertanamnese* und ,,value history*
l&sst sich jedoch zugleich eine konstruktive Perspektive fiir eine Position jenseits der
falschen Alternative von eines ganz auf den Patienten fixierten Selbstbestimmungskon-
zeptes und dem medizinischen Paternalismus erkennen. Offenbar gentigt es nicht, den
Wertehorizont des anderen nur zur Kenntnis zu nehmen. Soll eine Verstandigung gelin-
gen, dann missen sich beide Seiten in demselben oder zumindest in einem &hnlichen
Kontext bewegen, so dass ihre je individuellen Entscheidungen sich auf ein gemeinsa-
mes Drittes beziehen. Diese Analyse berihrt sich in weiten Teilen mit der aus der ameri-
kanischen Diskussion herriihrenden Korrektur liberal-aufgeklarter Ethiktraditionen
durch den Neoaristotelismus etwa bei Alasdair Macintyre oder den Kommunitarismus
bei Charles Taylor, und zwar sowohl der Konzeption wie der Zielsetzung nach: Beiden,
der Medizinethik wie der kommunitaristischen Ethiktheorie geht es darum, die Bedeu-
tung der situativen Einbettung fiir die ethische Theoriebildung zu betonen, und beide
verbinden das mit dem dezidierten Interesse, die Ideale der Aufklarung nicht riickgéngig
zu machen, sondern sie so zu modifizieren, dass sie auch unter den Bedingungen einer
ausdifferenzierten, plural strukturierten Gesellschaft aufrecht erhalten werden kénnen
— das unterscheidet sie von den ,,harten Kommunitariern* wie etwa Amitai Etzioni, die
grundsatzlich die Freiheit des Individuums an die (ibergeordnete Gemeinschaft gebun-
den wissen wollen.

Wenn diese Analyse richtig ist, dann bedeutet das auch, dass es entsprechender Institu-
tionen bedarf, die fiir die Etablierung und Tradierung gemeinsamer Wertvorstellungen
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Sorge tragen. Jenseits der konkreten Einzelfallentscheidungen am Krankenbett hat in
dieser Perspektive die medizinethische Theoriebildung die Aufgabe, ,,Hintergrundrecht-
fertigungen* — ich nehme damit eine Formulierung von Bernhard Irrgang auf — fir
einen gemeinsam akzeptierten Umgang mit den Entwicklungen und Problemen der mo-
dernen technischen Medizin auszubilden. Solche Hintergrundrechtfertigungen kénnen
weder durch den einzelnen Arzt noch die medizinische Forschung insgesamt entwickelt
oder tradiert werden. Sie zu bestimmen, zu pflegen und zu vermitteln ist eine gesell-
schaftliche Aufgabe. Den Kirchen als der institutionellen Gestalt christlichen Glaubens
kommt dabei eine herausragende Rolle zu, und zwar aus formal-institutionellen wie
auch aus inhaltlichen Gesichtspunkten heraus, die ich in einem letzten Gedankengang
darlegen mdchte.

Wenn ein anderer grundlegende, mdoglicherweise sogar irreversible Entscheidungen
Uber mein Leben fallt, kann ich ihm nur dann vertrauen, wenn ich mir sicher bin, dass er
wirklich mir und nicht anderen, gesellschaftlichen oder persénlichen Interessen ver-
pflichtet ist. Oder, in Immanuel Kants berlihmter Fassung des kategorischen Imperativs:
Wenn ich gewiss sein kann, dass mich der andere stets als Zweck, nie nur als Mittel ge-
braucht. Diese Struktur in interpersonalen Beziigen auch dann sicher zu stellen, wenn
sich beide gar nicht genauer kennen, ist der Sinn der transzendentalen Normenbegriin-
dung. Transzendentale — oder, in der Sprache des Christentums: geoffenbarte Normen —
sind dem unmittelbaren gesellschaftlichen Zugriff entzogen, ebenso wie die Institutio-
nen, die diese Normen pflegen, die christlichen Kirchen, nicht einfach Bestandteil des
politischen Systems sind. Dartber hinaus verfugt die christliche Tradition mit der Theo-
logie zugleich Uber eine angemessene Reflexionsinstanz wie tiber ein kollektives Werte-
gedachtnis.

Die christliche Motivation zu ethischem Handeln {ibertrégt diese Struktur auf das Ver-
halten jedes einzelnen Christen. Christen wenden sich — im Vertrauen darauf, von der
Sorge um sich selbst im Glauben frei zu sein — vollstandig dem anderen zu, kiimmern
sich um ihn und leben fiir ihn, nicht fur die eigenen Interessen. Martin Luther hat dies in
der Freiheitsschrift eindriicklich beschrieben. Den Anstof zu diesem Handeln entneh-
men sie ebenfalls nicht den eigenen Interessen, sondern dem Bewusstsein, im anderen
ein Geschopf Gottes vorzufinden, tiber dessen Wert ich nicht verfiigen kann.

Die christlich-aufgeklarte Tradition in der Nachfolge der Reformatoren hat diese Deu-
tung mit dem Gedanken der Menschenwiirde verbunden. Das in den bioethischen De-
batten vielleicht wichtigste Erbe des Christentums an die ethische Kultur der Gegenwart
ist ein Verstandnis der Menschenwiirde, das die Wiirde nicht als eine Qualitat des Men-
schen versteht, die diesem unter bestimmten Umstanden, dann namlich, wenn er eine
»incapacitated person* ist, nicht mehr zukommt. Die Interpretation der Menschen-
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wirde in der Tradition der Reformatoren bindet die Menschenwdirde nicht an bestimmte
Eigenschaften des Menschen. Sie fasst sie als empfangene Wiirde, als Pradikat, das dem
Menschen unabhéngig von seinen Fahigkeiten durch das gnadige Handeln Gottes zu-
kommt. Das Ideal der Selbstbestimmung, das aus dieser Wirde entspringt, kann auch
nicht durch das Fehlen bestimmter Fahigkeiten oder Eigenschaften verwirkt werden. Es
eignet allem, was Menschenantlitz trégt. Die Grundbotschaft des Wortes vom Kreuz,
das Schicksal des Jesus von Nazareth, machen dartiber hinaus deutlich: Das Ideal des
Christentums ist nicht der perfekte, in allen Dingen autonome Mensch. Jesus konnte
sich nicht gegen sein Schicksal stellen und wurde doch von Gott angenommen. In der
Botschaft von der Auferstehung Christi zeigt sich exemplarisch, dass der besondere Wert
und die besondere Wirde des Menschen nicht von den empirisch wahrnehmbaren Ei-
genschaften eines Menschen abhéngen. Vor diesem Hintergrund ist es alles andere als
zuféllig, dass auch Hans-Martin Sass seinen eigenen Entwurf einer Patientenverfligung
unter dem Leitsatz ,,Ich weil3, dass mein Leben in Gottes Hand steht** dezidiert in den
christlichen Wertekontext einordnet 26,

Es gibt also gute Griinde, die christliche Tradition als Interpretationshorizont fiir die mo-
dernen medizinethischen Fragestellungen zu verwenden. Dennoch darf dabei nicht
Ubersehen werden, dass unter den Bedingungen der Moderne diese ,,Hintergrundtheo-
rie* immer nur ein Angebot unter mehreren sein kann. Unter diesen Voraussetzungen ist
nun auch die Rolle protestantischer Institutionen fiir die Frage der medizinischen Ethik
zu beschreiben: Die Evangelische Ethik hat thematisiert und tradiert einen Wertekon-
text, der Arzt und Patient als gemeinsame Grundlage fiir die konkrete Entscheidung am
Krankenbett darstellen kann. Sie tut dies mit der Unterstiitzung der Kirchen, die ihrer-
seits an der Uberlieferung dieser ethischen WertmaRstébe beteiligt sind. SchlieRlich bie-
tet sich in der Diakonie die Mdglichkeit, medizinische Versorgung dezidiert auf der
Grundlage christlicher Wertvorstellungen, jenseits von Laienmedizin und hippokrati-
schem Paternalismus, zu praktizieren.
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Projektprasentation
Beispiele von Regionalisierung und Dezentralisierung
im Diakoniewerk

Dezentralisierung
Martina Eilers

Letztes Jahr feierte das Diakoniewerk bereits sein 125-j&hriges Jubilaum. Das klingt, als
waren wir uralt. Sind wir aber nicht! Ganz im Gegenteil! Es gibt einige junge Entwick-
lungen und ich freue mich, dass ich Ihnen diese vorstellen darf.

Derzeit leben in den Hausern und Wohnungen des Diakoniewerkes 370 Menschen mit
den unterschiedlichsten Arten und Intensitaten an Betreuungsbedarf. Die Anordnung
der Hauser und Wohnungen war im Gegensatz zu anderen grofRen Einrichtungen immer
schon dezentral, d. h. in mehreren Hausern auf den Ort Gallneukirchen verteilt. Dezen-
tralisierung und Regionalisierung werden im Leitbild und in der strategischen Planung
des Diakoniewerkes verstérkt angestrebt. Die Dezentralisierung erfolgt vor allem im
Gallneukirchner Bereich, die Regionalisierung, d.h. die Schaffung von neuen Einrichtun-
gen erfolgt in den Regionen Oberdsterreichs. Erste Ansétze dieser Entwicklung gibt es
schon.

Die ersten Schritte in Richtung Regionalisierung wurden 1985 durch die Wohngemein-
schaft in Braunau gestartet. 1998 entstand die Wohngemeinschaft Schwindstrafe in
Linz, eine Wohngemeinschaft mit dem Schwerpunkt der Autistenbetreuung. Ebenso sind
in den letzten 15 Jahren die Wohngemeinschaften Ludwig Schwarz-Weg, Wohngemein-
schaften Simling und auch Einzelwohnungen in Gallneukirchen entstanden.

Was ist das wesentlichste Argument fiir Dezentralisierung? Es ist die Méglichkeit, indi-
viduelleres Leben zu gestalten. Gerade in Gallneukirchen schéatzen wir die vorhandene
Infrastruktur mit den sich daraus ergebenden Angeboten. Die Regionalisierung hat als
wesentlichstes Ziel, die Betreuungsleistung dort anzubieten, wo der Kunde lebt, d. h.
die Beziehung zur urspriinglichen Umwelt, Eltern, Verwandten und Bekannten soll még-
lichst auch bei Betreuung in der Einrichtung erhalten bleiben.

Die neueste Entwicklung im Bereich der Dezentralisierung zeigt uns das Wohnprojekt
Lederergasse in Gallneukirchen.
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Warum haben wir uns zu der Wohngemeinschaft Lederergasse entschlossen? Ein ganz
pragmatischer Grund ist der, dass in den Wohnh&usern des Diakoniewerkes zum Teil
noch Menschen auf zu engem Raum leben. Deshalb war es notwendig, zusatzlichen
Wohnraum zu schaffen und das fur Menschen, die schon sehr im Ort Gallneukirchen
verwurzelt sind. Die Entscheidung fir Raumlichkeiten in einer Wohnanlage statt eines
Einzelhauses hat das Ziel, behinderten Menschen maglichst viele Kontaktmdglichkeiten
zur ganz normalen Umwelt anzubieten. Im Wohnprojekt Lederergasse, das in den nach-
sten Wochen bezogen wird, stehen 14 Wohnplétze in 6 Wohnungen mit unterschiedli-
chen Wohnformen zur Verfligung. Zielgruppe sind Frauen und Manner mit geistiger und
mehrfacher Behinderung, die in der Lage sind, mit entsprechender Assistenz in einer
Wohnanlage zu leben. Die Verteilung der Geschlechter sollte ausgewogen sein, alle Be-
wohnerlnnen mussen Gber eigensténdige korperliche Beweglichkeit, teilweise mit Hilfs-
mitteln wie z.B. Rollstuhl verfligen. Die Bewohnerinnen sollen fahig sein bzw. fahig wer-
den, eine Werkstatte flr Behinderte oder @hnliche Fordereinrichtungen zu besuchen.
Aus den vorhandenen internen Ubersiedlungswiinschen und den vorgegebenen Mog-
lichkeiten wurden die folgenden Wohnangebote entwickelt:

< eine Wohngemeinschaft fur vier Frauen mit mittlerem Betreuungsbedarf
* weiters eine Wohngemeinschaft fr drei M&nner mit mittlerem Betreuungsbedarf
e eine Wohnung fir eine Frau im Rollstuhl mit geringem Pflegebedarf

e Ein junger Mann im Rollstuhl mit intensivem Pflege- und Betreuungsbedarf wohnt
gemeinsam mit einem Mann und zwei Frauen. In dieser Wohnung befindet sich
auch das Mitarbeiterblro und das Nachtdienstzimmer.

* Indie 5.Wohnung wird ein Paar mit Bedarf an Wohnassistenz {ibersiedeln, das sich
schon riesig auf die gemeinsame Wohnung freut.

Das Besondere am Wohnprojekt Lederergasse ist, dass hier auch Menschen mit inten-
sivem Pflege- und Betreuungsbedarf gemeindeintegriert leben kénnen.

Unser padagogisches Konzept orientiert sich an folgenden Grundséatzen:

1. Alle methodischen Ansétze miissen der Hilfe zur Selbsthilfe des Menschen unter-
geordnet sein. Die Hilfestellung wird dort gegeben, wo sie notwendig ist.

2. Ziel ist die raumliche, funktionale, personale, gesellschaftliche und organisatorische
Integration.

3. Zwischen Hilfestellung und Alleinelassen muss eine Ausgewogenheit gefunden
werden.

Fir die Betreuung der 14 Bewohnerinnen stehen acht Mitarbeiterinnen zur Verfiigung.
Ihr Auftrag ist eine durchgehende Betreuung inklusive Nachtbereitschaft sicher zu stel-
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len, denn die Aufgabe der Mitarbeiterlnnen reicht von der Assistenz bis zum intensiven
Pflegeeinsatz.

Irgendwann stellt sich fiir einen Menschen mit Behinderung die Frage, wohin er mit sei-
nem Hilfebedarf denn ziehen kann unter Wahrung von integrativen Lebensbedin-
gungen.

Es wird in den allermeisten Situationen notwendig sein, auf entsprechende Wohnungs-
angebote von spezialisierten Einrichtungen zuriickzugreifen.

So wie es fur junge Menschen ein neues Wagnis ist, heraus aus dem Elternhaus in eine
Wohnung zu ziehen, trifft dies auch fur Menschen mit Behinderung aus der GroRgruppe
heraus zu. Wir kdnnen nun gespannt abwarten, ob diese Umstande zu neuen Begeg-
nungen fihren.

Regionalisierung
Helga Brunner

Wie erwéhnt, hat das Diakoniewerk bereits vor 15 Jahren begonnen, regionale Ange-
bote zu schaffen. Neben den genannten Wohnangeboten gibt es auch zwei regionali-
sierte Arbeitsangebote, die Werkstatte Wartberg und die Werkstatte Mauerkirchen.

Eine Neuentwicklung ist das Wohnprojekt Ried in der Riedmark. Ausgehend von den Er-
fahrungen der Dezentralisierung bei Errichtung des Wohnhausverbundes Miihle in Gall-
neukirchen — hier wurde ein Behindertenheim in drei Wohnh&user aufgegliedert — ist in
Ried in der Riedmark ein neuer Typ von Wohnangebot fiir Menschen mit mittelgradig bis
schwersten Behinderungen entstanden bzw. ist gerade im Entstehen. Der Ort Ried in der
Riedmark befindet sich 15 km 6stlich von Gallneukirchen. Die Einrichtung befindet sich
in unmittelbarer Ortsnahe. In wenigen Minuten sind Kaufhaus, Kirche, Gasthauser zu er-
reichen.

Die Ausgangssituation, warum dieses Projekt errichtet wurde, war in erster Linie einmal
der dringend notwendige Bedarf an Betreuungspléatzen. Im Diakoniewerk sind derzeit
170 Personen fiir eine Wohnunterbringung angemeldet. Wie schon vorher beim Projekt
Lederergasse erwahnt, leben im Diakoniewerk Menschen mit mittlerem bis intensivsten
Pflege- und Betreuungsbedarf auf sehr engem Raum. Deshalb ist es auch notwendig,
eine Reduzierung der Wohnplatze in Gallneukirchen vorzunehmen. Etwa zehn Personen
werden von Gallneukirchen nach Ried in der Riedmark Gbersiedeln. EIf bzw. 14 Perso-
nen werden neu aufgenommen. Zielsetzung des Projektes ist die Regionalisierung der
Angebote des Diakoniewerkes, d. h. die Wohnplatze sollen dort entstehen, wo auch die
Menschen leben. Da das Konzept eine Betreuung von mittelgradig bis schwerst behin-
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derte Menschen ohne Grenze nach unten vorsieht, war es uns aber auch wichtig, dass
das erste derartige Projekt nicht all zu weit von Gallneukirchen entfernt startet. Wir wol-
len an diesem Projekt lernen und in der Folge weitere Projekte in Mauerkirchen und an-
deren Orten Oberdsterreichs errichten.

In der Einrichtung Ried in der Riedmark ist folgendes vorgesehen:

Das Projekt beinhaltet zwei Wohnhauser, die mit einem gemeinsamen Stiegenhaus ver-
bunden sind, mit insgesamt 21 Wohnplétzen und drei Kurzzeitplatzen. Jeweils im Erd-
geschoss wird eine Wohnung fiir sechs Bewohnerinnen und Bewohner geschaffen und
im Obergeschoss gibt es eine 5er-Wohnung und eine 4er-Wohnung. Die Wohnungen
sind mit Einzelzimmern ausgestattet, dies ist ein Ergebnis aus den Erfahrungen im
WHVB Miihle, da das Leben in Zweibettzimmern nur funktioniert, wenn sich die Perso-
nen wirklich gut verstehen, was wiederum bei einer Aufnahme in eine Wohnung nicht
immer bericksichtigt werden kann.

Die Wohnungen sind grundsétzlich rollstuhlgerecht und im Erdgeschoss mit Pflegebéa-
dern ausgestattet. Die Wohnungen im Obergeschoss beinhalten eine abgeschlossene
Garconniere fiir sehr selbstandige und/oder sehr betreuungsintensive Bewohner und
Bewohnerinnen.

In den Kellerrdumen befinden sich auch Raume fiir Freizeitaktivitaten, unter anderem
gibt es einen Mehrzweckraum mit einem Zugang von auflen. Somit besteht die Mdg-
lichkeit, dass dieser Raum auch durch Einwohnerinnen von Ried/Riedmark fir diverse
Veranstaltungen genutzt werden kann. Die Wohnh&user sind von einem schdnen Gar-
ten umgeben.

Neben den Wohnhé&usern wird das sogenannte Forderhaus gebaut, in dem Raumlich-
keiten fiir Férdergruppen und ein Biiro im Erdgeschoss, sowie Raumlichkeiten fiir Thera-
pie und eine Trainingswohnung mit drei Platzen im Obergeschoss entstehen.

Die Bewohnerlnnen der Einrichtung Ried/Riedmark besuchen wéhrend des Tages die
Werkstétten Wartberg, Gallneukirchen und auch die nahegelegene Werkstatte der Le-
benshilfe in St. Georgen oder sie finden eine Betreuung in den Fordergruppen im For-
derhaus. Vor allem Menschen mit schwersten Behinderungen, fiir die eine Busfahrt eher
eine Belastung ist, sollen hier Betreuung finden. Das Angebot der Férdergruppen steht
aber auch flir Menschen aus der ndheren Umgebung zur Verfligung.

Zum inhaltlich-pédagogischen Konzept:

In der ganzheitlichen Betrachtung des Menschen, in der intensiven Auseinandersetzung
mit dem Einzelnen sowie in der Uberzeugung von der Entwicklungs- und Lernfahigkeit
eines jeden Menschen werden Schwerpunkte der padagogischen Arbeit festgelegt.
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Diese padagogischen Grundsatze sind fiir jeden, unabhéngig vom Schweregrad der Be-
hinderung, von gleicher Bedeutung und Gultigkeit.

Die Aufgabe der Mitarbeiterinnen ist es, eine adédquate Form der Umsetzung zu finden,
die sich an den Fahigkeiten, Voraussetzungen und Mdglichkeiten eines jeden Bewoh-
ners / einer jeden Bewohnerin orientiert. Menschen mit schwersten Behinderungen un-
terliegen in ihrem Leben vielen Einschréankungen, daher ist es umso wichtiger, im Wohn-
bereich ein so lebens- und wirklichkeitsnahes Umfeld wie nur moglich zu gestalten.

Die Wohnung ist Ausgangsort jeder Bewohnerin, jedes Bewohners. Der Alltag pragt die
Lebenswelt und das Lebensgefiihl jedes Einzelnen, er schafft die Grundlage fiir das Er-
fahren, Verstehen, Entwickeln und Lernen. Je kleiner eine Wohneinheit ist, um so mehr
tritt die Einzelperson aus der Gruppe hervor, um so mehr wird auch nach padagogischen
Prinzipien gearbeitet, die den Einzelnen mit seinen individuellen Bedirfnissen in den
Vordergrund stellt. In der Gestaltung einer akzeptierenden Atmosphare werden nicht
die Defizite oder Unzulénglichkeiten beachtet, sondern die Fahigkeiten, Fertigkeiten und
Maglichkeiten eines jeden Einzelnen stehen im Vordergrund.

Die gemeinsame Gestaltung des Alltages mit seinen immer wieder kehrenden Ablaufen,
Situationen und Tatigkeiten wie Pflege, Spiel und Beschaftigung, Hausarbeiten, Freizeit-
gestaltung usw. ist Ausgangsort und Mittelpunkt. Die taglich anfallenden Arbeiten bie-
ten vielseitige Mdglichkeiten, um den Alltag als Bet&tigungsfeld zu nitzen. Tatigkeiten
wie Einkaufen, Kochen, Zimmer putzen, Wasche waschen usw. stehen im Zentrum all-
tagspraktischer Férderung und werden gezielt als Lerngelegenheit aufbereitet.

Die Realisierung dieser Projekte kdnnten Beispiele dafiir sein, wie es gelingen kénnte,
die fachlichen Leitziele der Behindertenhilfe wie Partnerschaft und Dialog, Bediirfnisori-
entierung und Individualisierung, Beheimatung und Sicherheit umzusetzen. Durch eine
alters- und entwicklungsangemessene Forderung von Kompetenz und Selbstbestim-
mung wird Persénlichkeitsentwicklung mdglich, Dezentralisierung und Regionalisierung
sind Voraussetzungen fiir Integration und Normalisierung.
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Bo Hed, Ljusdal, Schweden
Patrik Larsson, Ljusdal, Schweden

Projektprasentation UNITIS —
Vom Mitarbeiter in der Werkstatt zum Unternehmer

1996 wollte die Gemeinde Ljusdal in Mittelschweden ein Projekt im EU-Programm
»Carrier umsetzen. Die Projektziele waren berufliche Karrieremdglichkeiten fur Men-
schen mit geistiger Behinderung zu erdffnen, die zum Wachstum als Individuum beitra-
gen kénnen.

In Ljusdal wurde der Leiter der Werkstatte fiir Behinderte (Handverkarsgarden) Bosse
Hed zum Leiter des Projektes. In dieser Werkstétte wird schon seit vielen Jahren das
SIVUS-Konzept gelebt. Hier handelt es sich um einen Ansatz, der die individuelle Ent-
wicklung des Menschen mit Behinderung in den Vordergrund stellt und demokratisches
Zusammenleben untereinander einibt.

Bei der Realisierung des Projektes stand die Vision einer ,,Cooperative* im Vordergrund.
Aufbauend auf den Eckpfeilern gelebter Demokratie und mdéglichst dezentraler Organi-
sationskultur — als Grundlage fur das Zusammenleben von Menschen mit und ohne Be-
hinderung — entstand die ,,Handverkerskooperativet*.

Durch seine reichhaltige Erfahrung und seine permanenten Gespréche mit Mitarbei-
terlnnen und sog. Klientinnen aus der geschitzten Werkstatte in Ljusdal hatte Bosse
Hed eine Innensicht gewonnen in die Wiinsche derer, die die Werkstatte verlassen
wollten. In den Gesprachen mit den behinderten Kolleginnen ging es immer wieder um
Alternativen zum Angebot der Tagesstétte (Daycenter). Bo fiihrte intensive Gespréche
mit allen, die Interesse an den Veranderungen ihrer Arbeitssituation hatten. AuRerdem
bezog Bo die nachsten Angehdrigen (Eltern, Partner u.a.) in die Entwicklung der Idee mit
ein.

Es bendtigte drei Jahre Vorbereitungszeit, um UNITIS (lat. miteinander, zusammen) um-
zusetzen. Wahrend dieser Zeit sprachen die angehenden Unternehmerinnen Uber die
Bedeutung von Verantwortung und das Recht auf Selbstbestimmung und die Markt-
chancen, die UNITIS mit mdglichen Produkten haben kdnnte. Alles geschah nach demo-
kratischen Richtlinien, ein Mann (eine Frau) — eine Stimme — alle gleichberechtigt, ob
behindert oder nichtbehindert. Dies war immer ein harmonischer Prozess, es war inten-
sive Uberzeugungsarbeit zu leisten bei Politikern, Beamten und beim Personal der
geschitzten Werkstatte.
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Heute, zwei Jahre nachdem UNITIS startete, besteht die Cooperative immer noch. Die
demokratischen Prinzipien bestehen nach wie vor. Entscheidungen werden gemeinsam,
nach dem Prinzip ,,one man — one vote* getroffen. Die Resultate der gemeinsamen Ar-
beit lassen sich am besten in der individuellen Entwicklung jedes Einzelnen in dieser
Zeit nachvollziehen. Die Aktivitaten der Cooperative sind heute ein Modell fiir demo-
kratisches Zusammenleben und -gestalten.
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PD Dr. Johannes Degen, Monchengladbach, D

Regionalisierung und Dezentralisierung als Leitidee in der
Behindertenhilfe?

Selbstbestimmung, Assistenz und Integration als Zielwerte des professionellen
Handelns in der Evangelischen Stiftung Hephata

1. Alsim Jahre 1859 in Monchengladbach die ,,Evangelische Heil- und Pflegeanstalt
fir blddsinnige Kinder Rheinlands und Westfalens* erdffnet wurde, stand zunéchst das
Motiv der Bildbarkeit behinderter Menschen im Vordergrund, bald jedoch die verwah-
rende Fursorge, die dann fur die weitere Anstaltsentwicklung entscheidend wurde. Die-
ses Konzept hat seither eine fachliche Weiterentwicklung und vielféltige Differenzierun-
gen erfahren. In einer etwas vereinfachenden Weise kann man sagen, dass in den
zuriickliegenden Jahrzehnten eher ein ,,Handeln fiir Menschen mit Behinderung in der
Stiftungsarbeit vorherrschend war. Erst in jlingster Zeit (seit den 80iger Jahren?) ist, be-
dingt durch Einflisse von AulRen und Impulse aus der Mitarbeiterschaft, eine Sicht der
Aufgaben der Stiftung in den Vordergrund getreten, die deutlich ein ,,Handeln mit* be-
tont. Die Stiftung befindet sich nun vor diesem Hintergrund in einem Prozess des nach-
driicklichen Wandels von einer ,,Fiir-Kultur* hin zu einer ,,Mit-Kultur*“. Mit diesem Wan-
del stellt sich zugleich die Frage, welche im Rahmen der bisher vorherrschenden
,»Fur-Kultur gemachten Erfahrungen fir den Weg hin zu einer ,,Mit-Kultur* unverzicht-
bar sind. Insgesamt jedoch steht auBer Zweifel, dass die Stiftung eine nachhaltige Neu-
orientierung ihrer Tatigkeit und ihres Selbstverstandnisses vorgenommen hat, die von
einschneidender Bedeutung ist und mit der sie Entwicklungen, die bereits in den beiden
zurlickliegenden Jahrzehnten eingeleitet worden sind, fortsetzt und im Sinne eines zeit-
gemalen Dienstleistungsunternehmens konzeptionell ausbaut.

2. Die Neuorientierung der Stiftungstatigkeit betrifft das Verstandnis dessen, was bis-
her in der praktischen Arbeit wie auch im institutionellen Selbstverstandnis mit dem Be-
griff ,,Hilfe* bezeichnet wurde, in seinem Kern. Dabei sind drei Dimensionen zu unter-
scheiden.

« das Bild von und die Redeweise (iber Menschen, die als behindert angesehen
werden. Zielwert: Selbstbestimmung

= die Verhaltnisbestimmung der Fachkrafte zu Menschen, die als behindert angese-
hen werden. Zielwert: Assistenz

« die Ziele beztglich des organisatorischen, sozialen und politischen Rahmens des
Lebens von Menschen, die als behindert angesehen werden. Zielwert: Integration.
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3. In der Satzung der Evangelischen Stiftung Hephata (in der Fassung vom 1. April
1998, §2, Absatz 3) ist als grundlegendes und fir alle Tatigkeiten der Stiftung verbindli-
ches Ziel festgelegt: ,,Alle Dienste haben sich am Wohl und an den Interessen der
Behinderten zu orientieren, die, soweit moglich, ihr Leben selbst gestalten.*

Zum Verstandnis dieser Aussage der Satzung ist folgendes wichtig:

(1) die Erfullung des satzungsgeméafRen Zweckes der Stiftung betrifft die Dienste, d.h.
die &uBere Form und Organisation des Dienstleistungsangebots ganz wesentlich, nicht
nur Professionalitit und Haltung.

(2) Messlatte fiir den Grad der Zielerreichung sind das Wohl und die Interessen ,,der
Behinderten®. Sinngemaf schlief3t dies die Aussage ein, dass die ,,Kundenorientierung*
erste Prioritdt hat, nicht etwa ein institutionelles Interesse (Bestandserhaltung) oder an-
dere Interessen (z.B. der Mitarbeitenden).

(3) Als Hauptaussage hat zu gelten, dass ,,Behinderte... ihr Leben selbst gestalten®.
Erst dann folgt die Einschrénkung ,,soweit als moglich*.

(4) Die Satzung spricht noch ganz im Sinne der alten ,,Fur-Kultur von ,,Behinderten®.
Wir haben uns daran gewdhnt, von Menschen mit Behinderung zu sprechen. Auf diese
Weise steht das allen Menschen Gemeinsame am Anfang, und erst danach kommt die
Spezialitat in den Blick. Manche sprechen auch von ,,Menschen mit Mdglichkeit®. In
GroRbritannien haben Menschen mit Behinderung erstritten, als ,,Menschen mit Lern-
schwierigkeiten* bezeichnet zu werden. In den Niederlanden Uberlegt man, ob man
nicht grundsétzlich auf eine spezielle Begrifflichkeit verzichten und gleichsam ,,transka-
tegorial*, also jenseits der Betonung der Spezialitat, die Menschen mit Behinderung
auszeichnet, von ihnen und mit ihnen sprechen kénnte.

Es scheint fur unsere Situation zur Zeit angemessen zu sein, von Menschen mit Behin-
derung zu sprechen und sich dabei dessen bewusst zu sein, dass diese und auch jede
andere Redeweise einerseits dem Wunsch nach klarer Bezeichnung entspricht, anderer-
seits aber auch einen Trend zur Ausgrenzung fordert, der nie ganzlich vermieden werden
kann.

Einige praktische Konsequenzen, wenn wir von und mit Menschen mit Behinderung
sprechen:

(1) Als erwachsene Menschen haben Menschen mit Behinderung einen Anspruch dar-
auf, mit dem ,,Sie und ihrem Familiennamen angesprochen zu werden, es sei denn, sie
selber bieten ein n&heres ,Du’ an. Entsprechendes sollte auch von Menschen mit Behin-
derung in ihrem Verhaltnis zu Mitarbeitenden gelten.
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(2.) Es gibt keinen Grund dafir, Menschen mit Behinderung wegen ihrer Spezialitat wie
Kinder zu behandeln, sie dann vielleicht auch lebenslang am ,,Géngelband der Kind-
heit* zu fuhren.

(3.) Kinder und Jugendliche mit Behinderung teilen mit anderen heranwachsenden
Menschen dieselben Lebens- und Grundrechte.

4. Die verbindliche Zielsetzung in der Satzung der Stiftung wird sozialrechtlich unter-
legt durch das Konzept der Eingliederungshilfe, wie sie im Bundessozialhilfe §33,9 als
Aufgabe definiert wird: ,,Aufgabe der Eingliederungshilfe ist es, eine drohende Behin-
derung zu verhiiten oder eine vorhandene Behinderung oder deren Folgen zu beseitigen
oder zu mildern und den Behinderten in die Gesellschaft einzugliedern. Hierzu gehort
vor allem, dem Behinderten die Teilnahme am Leben in der Gemeinschaft zu ermdgli-
chen oder zu erleichtern, ihm die Ausiibung eines angemessenen Berufs oder einer son-
stige angemessenen Tatigkeit zu ermdglichen oder ihn soweit wie mdglich unabhéngig
von Pflege zu machen.

Im jlingsten Leistungsgesetz, der sozialen Pflegeversicherung (82,1) von 1994, wird
Uber die vielféltig bewéhrte und interpretierte Eingliederungshilfe des BSHG hinaus
erstmals eine gesetzliche Aussage zur Selbstbestimmung gemacht: ,,Die Leistungen der
Pflegeversicherung sollen den Pflegebediirftigen helfen, trotz ihres Hilfebedarfs ein
moglichst selbsténdiges und selbstbestimmtes Leben zu flihren, das der Wiirde des
Menschen entspricht. Die Hilfen sind darauf auszurichten, die korperlichen, geistigen
und seelischen Krafte der Pflegebedirftigen wiederzugewinnen oder zu erhalten.*

Auch das Schwerbehindertengesetz in seiner Neufassung von 1986 (einschlieBlich der
entsprechenden Durchfiihrungsverordnungen, insbesondere die fir unsere Stiftungsar-
beit wichtige Werkstattenverordnung) tragt dem Ziel der Eingliederung von Menschen
mit Behinderung ,,in Arbeit, Beruf und Gesellschaft* und der jeweils moglichen Selbst-
bestimmung Rechnung.

Eine grundsatzliche Absicherung und Verstarkung erhielt dieses Verstandnis von Ein-
gliederung und Selbstbestimmung schlieRlich auch durch die Ergédnzung des Grundge-
setzes (Artikel 3, Absatz 3) von 1994: ,,Niemand darf wegen seiner Behinderung be-
nachteiligt werden.*

,»verhiiten, ,,beseitigen, ,,mildern* — das sind die denn individuellen Wohl des Men-
schen mit Behinderung zugeordneten Tatigkeiten bzw. Leistungen, die das Bundesso-
zialhilfegesetz grundsatzlich garantiert. Dem sozialen Wohl mit dem Ziel des Lebens in
der Gemeinschaft entsprechen die Tatigkeit/Leistungen ,,ermdglichen®, ,.erleichtern,
,»Soweit* wie mdglich unabhéangig... machen®, ,,eingliedern‘. Der Fiirsorgegedanke ist
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in diesem Verstandnis von Hilfe noch enthalten — und er wird auch weiterhin eine Be-
deutung haben —, aber mit dem Gedanken der Eingliederung ist nun doch das Ziel einer
moglichst umfassenden Selbstandigkeit der Menschen mit Behinderung in den Mittel-
punkt gertickt. Die Sorge bleibt Kern des Helfens (im Niederlandischen von der ,,sorg
van de mensen...”), nicht aber eine bevormundende, herrschende und Macht aus-
Ubende Fursorge.

5. Praktisches Handeln, das sich am Ziel der Férderung und Ermdéglichung eines mog-
lichst selbstbestimmten Lebens orientiert, beginnt mit der Erkenntnis bzw. der Grund-
annahme, dass Menschen mit Behinderung uns nicht zuerst als mangelhafte, unfertige
Menschen begegnen, sondern sie sind mit einer unverauferlichen und uneingeschrénk-
ten Menschenwiirde ausgestattet, die sie mit allen anderen Menschen teilen. Sie sind —
wie reichhaltig und ausgepragt auch immer — mit einem Wollen und Kénnen begabt,
und dies &uRert sich stets neu in dem Streben nach Selbstbestimmung. Es gibt kein
hoheres Recht, das dieses Streben nach Selbstbestimmung, sofern es sich auf das Ver-
héltnis des Einzelnen zu sich selbst bezieht und seine soziale Mitverantwortung nicht
aus dem Blick verliert, einschranken konnte. Dieses Streben nach Selbstbestimmung fin-
det seine notwendige Ergdnzung im Recht auf Teilnahme am Leben in der Gesellschaft.
In diesem Sinne selbstbestimmt leben zu kénnen und zu dirfen bedeutet nach christli-
cher Auffassung, die gute Lebensgabe der Schépfung anzunehmen und sich im Ausle-
ben dieser Gabe einzig und allein Gott gegentiber verantwortlich zu wissen.

Was heif3t hier Gott? Vielleicht: die wirkende Kraft im Gegendiiber, die mir im Prozess
Selbstwerdung antwortet, oder: die Energie fiir die mihsamen und befreienden und
immer auch beschwerlichen Schritte auf dem Weg der Selbstverwirklichung. Dies sind
anspruchsvolle Aussagen, die gerade im Blick auf Menschen mit Behinderung unan-
gemessen zu sein scheinen. Andererseits gibt es aber keinen Grund und kein Recht dazu,
fiir Menschen mit Behinderung einen besonderen Gott — etwa einen lieben, harmlosen
Kindergott — zuzuschneidern. Fiir Menschen mit Behinderung — wie ibrigens fiir alle
anderen Menschen auch — muss es erfahrbar sein, dass und wie Gottesbezug und
Selbstwerdung eins sind und wirklich. Fir Menschen mit Behinderung gelten jedenfalls
keine anderen Gottes- und Menschenbilder als fiir Menschen, die sich fiir unbehindert
halten.

Wenn Menschen in diesem Sinne gleichberechtigte Mitglieder in der Gesellschaft
sind, so wird damit deutlich, dass sie hinsichtlich inre Bedirfnisse und Lebenswiin-
sche keine Sonderform menschlicher Existenz darstellen (so im Rahmenkonzept des
Fachbereichs Wohnen der ESH in den Regionen Md&nchengladbach und Essen,
26.3.1998)
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6.

Standards fur ein Handeln, das sich an dem Zielwert Selbstbestimmung orientiert,

sind zunéachst einmal diese:

mdglichst prézises Hinhdren und Beobachten bezlglich der Bedirfnisse und Wiin-
sche, die Menschen mit Behinderung &uRern (Einbeziehung u.a. von Methoden der
untersttitzten Kommunikation);

Wahlmdglichkeiten schaffen und in Entscheidungssituationen verstandlich vermit-
teln;

als professionelle Aufgabe die Begleitung und Unterstiitzung von Menschen mit
Behinderung in ihrem Bemiihen, zwischen Wiinschen und den jeweils gegebenen
Wahlmgglichkeiten eine Vermittlung herzustellen (nicht alles, was gewiinscht wird,
ist — jetzt schon — méglich);

Entwicklungen fiir méglich halten, deren Wahrscheinlichkeit jetzt noch gar nicht zu
erkennen ist.

Aus der Sicht von Menschen mit Behinderung (hier: Zentrum fiir selbstbestimmtes
Leben Koln) stellt sich das Ziel Selbstbestimmung so dar:

»oelbstbestimmung ist ein natrlicher, dynamischer Prozess der Individualisierung, der
aus dem Unbehagen von Abhangigkeit und Fremdbestimmung erwachst. Er zielt darauf
ab, das fiir das jeweilige Individuum héchste Mal freigewahlter und selbstverantworte-
ter Entscheidungen treffen zu kénnen.*

1
2.

»oelbstbestimmt leben* heiflt seine Grundbediirfnisse befriedigen zu kénnen.
,.Selbsthestimmt leben* heillt sich seiner selbst bewusst zu sein.

»oelbstbestimmt leben* ist ein Prozess, sich immer mehr zu akzeptieren und selbst
zu vertreten.

»oelbstbestimmt leben® heiflt, sich in der Begegnung mit anderen Menschen
gleichwertig zu fiihlen.

,»Selbstbestimmt leben* heif3t, ein Leben zu fiihren, in dem man freier wird, eigen-
verantwortliche Entscheidungen zu treffen, und in dem man sich fiir die daraus
folgenden Konsequenzen entscheiden kann.

,.Selbstbestimmt leben* heif3t, in und mit der Gemeinschaft zu leben.

»Selbstbestimmt leben* heift, ein politisches Wesen zu sein.

Der Einwand, diese Zielbestimmungen seien von der Kriippelbewegung und somit von
korperlich behinderten Menschen formuliert worden, &ndert nichts daran, dass hier eine
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Messlatte sichtbar wird, und diese Ziele waren fiir die Tatigkeit in der ESH geltend zu
machen.

7.

Fir ein Handeln, das sich am Zielwert Selbstbestimmung orientiert, ist das her-

kommliche Hilfeverstandnis nicht mehr angemessen, so dass es sich nahelegt, von Assi-
stenz zu reden. Dieses Verstandnis des professionellen Handelns in der ESH meint dies:
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Die Dienstleistungen der Stiftung bieten Menschen mit Behinderung Raum zu még-
lichst freier Selbstbestimmung (Entfaltung, Selbstverwirklichung), und damit sollen
die jeweiligen Ressourcen, Bedirfnisse und Wiinsche dieser Menschen so weit als
mdglich aufgenommen und mit der individuell notwendigen Unterstiitzung umge-
setzt werden.

Auf diese Weise wird den Menschen mit Behinderung aber auch ein Rahmen fiir
ihre Selbstbestimmung gegeben, der sie mit ihrer Verantwortung fiir sich und ihre
Mitmenschen konfrontiert und ihnen die Einhaltung von Spielregeln zur Pflicht
macht, die sich aus allgemein giltigen Standards des Zusammenlebens von Men-
schen ergeben.

Im Assistenzansatz ist das Ziel enthalten, dass professionelle Helfer als Assistentin-
nen auf ihre ihnen bisher eigene Macht verzichten und mdglichst machtarm (,,ganz
ohne* wird es nie gehen!) ihre Dienstleistungen anbieten, weil sie auf diese Weise
am besten den Raum fur Entwicklung schaffen. Gerade in dieser Hinsicht ist es not-
wendig, dass Arbeitsteams in der Stiftung (Gruppe- oder Abteilungsebene) Krite-
rien und Methoden entwickeln, um ihr eigenes Tun zu evaluieren, d.h. kritisch selbst
zu kontrollieren. Wo gleichwohl der Einsatz von Macht notwendig ist, missen die
Motive transparent gemacht und kritisch diskutieren werden.

Der Assistenzansatz bedeutet nicht, im Stile eines ,,laisser faire* Menschen mit Be-
hinderung einfach verkommen zu lassen und sie unbegleitet Risiken auszusetzen,
die sie fiir sich und andere eingehen und nur bedingt oder gar nicht ibersehen kon-
nen, Assistenz meint aber wohl, dass den Menschen mit Behinderung eine ,,Wirde
des Risikos* zu eigen ist, die von den Assistentinnen zu respektieren ist; dass nam-
lich jemand seine eigenen Erfahrung machen kann, darf und muss, um auf diese
Weise zu wachsen, sich zu verandern auf dem Weg hin zu mehr Selbstbestimmung
—und dabei rechnen kann, verantwortlich begleitet zu werden.

Assistenz ist eine Dienstleistung, die Beziehungsarbeit und nachpriifhare Leistung
miteinander verbindet.

Die Haltung von Assistentinnen kann durch folgende Einstellungen gekennzeichnet
sein:



— Vertrauen in die Nutzer der Dienstleistung, was allerdings nicht Blaudugigkeit, son-
dern beschriebene und das heil3t: begrenzte Aktion meint,

— sich vorwiegend als Anbieter verstehen, der sich bereit halt und nicht immer gleich
und vor jeder Nachfrage, Wiinschen und Bedirfnissen handelt,

— mit der Haltung des Mutmachens und der Ermunterung an die Arbeit der Dienstlei-
stungserbringung gehen,

—  Misserfolge und Fehlentwicklungen konstruktiv und beschuldigungsfrei aufarbeiten
und eine fehlerfreundliche Grundhaltung entwickeln.

8. Die ESH hat es sich zum Ziel gesetzt, die Selbstbestimmung von Menschen mit Be-
hinderung auch dadurch zu férdern, dass sie hospitalisierende Wohn- und Betreuungs-
strukturen abbaut und auflost. Die Anstalt als Wohnort und Lebensbereich fir Men-
schen mit Behinderung hat sich berlebt. Sie entspricht nicht dem Ziel der
Eingliederungshilfe, wie sie das Bundessozialhilfegesetz definiert. Die mehr oder weni-
ger abgeschlossene Sonderwelt einer Anstalt oder eines gréReren Heimes mag zwar auf
den ersten Blick einen gewissen ,,Schutzraum* flir Menschen bieten, die einen beson-
ders hohen Betreuungsbedarf haben und ungewdhnliche Verhaltensweisen an den Tag
legen. Eine solche Sonderwelt wirkt aber letztlich entwicklungshemmend, sie schrankt
die Freiheit des Individuums ein und bewirkt, dass Lebensmdglichkeiten vorenthalten
werden.

Die Stiftung verfolgt deshalb mit dem Ziel der Integration von Menschen mit Behinde-
rung folgende Einzelziele:

(1) Schaffung von differenziert kleinteiligen und dezentralen Wohnangeboten in der
niederrheinisch-bergischen Region durch Bau von Wohnhausern, Anmietung von Hau-
sern und Wohnungen mit dem Ziel ihrer Integration in kommunale, nachbarschaftliche
und kirchengemeindliche Nahbereiche (kein zentral verfligter Umzugszwang, sondern
Beriicksichtigung der Bewohnerwiinsche, soweit dies nur irgend méglich ist; Vorberei-
tung und Begleitung durch gemeinwesenorientierte Arbeit im Umfeld);

(2) Abbau von zentral verdichteten Wohnformen auf den Anstaltsarealen in Mén-
chengladbach und in Mettmann (Benninghof) und Entwicklung eines integrationsfahi-
gen Wohn- und Aktionsumfelds auf diesen Arealen flir die dort kiinftig in sehr viel ge-
ringerer Zahl wohnenden Menschen mit Behinderung;

(3) Aufldsung von zentralen Versorgungsmustern und Uberwindung von professionel-
len Haltungen, die den Menschen mit Behinderung individuelle alltagspraktische und
bildungsmaRige Entwicklungen vorenthalten;
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(4) Entmischung der Lebensbereiche Wohnen und Arbeiten;
(5) Offnung der Sonderschulen der Stiftung;

(6) Integration von Menschen in den ersten Arbeitsmarkt, wo immer dies moglich ist.

9. Der Vorstand sieht diese Ziele fiir die Arbeit der Stiftung nicht als beliebige, unver-
bindliche Aussagen an, die alltagliche Praxis in den Diensten und Einrichtungen der Stif-
tung nur am Rande ber(hren. Er sieht in diesen Zielen vielmehr eine fiir alle verbindli-
che Ausformulierung dessen, was die Satzung als den Zweck der Stiftungsarbeit
beschreibt (siehe oben Abschnitt 3). Diese Ziele kénnen nur wirksam werden, wenn sie
in den Teams und Arbeitsstrukturen der Stiftung vor Ort angeeignet und aufgabenbezo-
gen konkretisiert und weiterentwickelt werden.

Es ist das Ziel und Bemiihen des Vorstands, flr die Erreichung dieser Ziele bei den Mit-
arbeitenden der Stiftung deren Interesse und ihre Neugier zu wecken, sich an diesem
Prozess der grundlegenden Neuorientierung der Stiftungsarbeit aktiv zu beteiligen,
mehr noch: diesen Prozess aktiv mit zu gestalten.

Dabei wird es darauf ankommen, den Eindruck zu vermeiden, als werde durch diese
Neuorientierung die bisher geleistete Arbeit in der Stiftung abgewertet. Dass der Ab-
schied von lange eingespielten professionellen Routinen immer auch schmerzhaft ist,
steht auller Zweifel. Dass Erfahrung und Kompetenz, die unter den bisher glltigen Ziel-
setzungen erworben worden sind, nicht wertlos werden, steht ebenso fest. Aber auch
dies ist eine Tatsache: die Neuorientierung der gesamten Arbeit der Stiftung ist eine
groBRe Chance und Herausforderung fiir uns alle, und sie wirkt sich schlieRlich am nach-
haltigsten flir die Menschen mit Behinderung zum Guten aus.

46



Jean-Claude Gabus, Neuenburg, Schweiz

Die Kommunikation von Personen ohne verbale Sprache
Stand der technischen Hilfsmittel und ihrer Anwendungs-
methoden

A propos...

Kommunikation ist fur uns alle elementar, das wissen wir! Nicht in der Lage sein, gut
genug zu kommunizieren, bringt eine ganze Reihe von Funktionsstérungen oder Ein-
schrankungen mit sich, die sich friiher oder spater auf die eine oder andere Entwick-
lungsetappe auswirken oder, im Rahmen von krankheitshedingten Situationen, die Re-
habilitation beeintrachtigen werden.

AAC-> Unterstiitzte Kommunikation (Augmentative and Alternative
Communication)

Seit Beginn der 70er Jahre entwickeln und wenden wir nicht nur Technologien an, son-
dern befassen uns auch und vor allem mit Anwendungsmethoden, die einen Bereich
darstellen, den man als ,,Mittel der unterstiitzten Kommunikation*“ - AAC bezeichnen
kann.

Diese Mittel, die mit elektronischen, digitalen oder synthetischen Stimmen ausgestattet
sein kdnnen oder nicht, stlitzen sich auf die Existenz einer Kommunikation, die wir als
,»urspringlich* bezeichnen mdchten. Dieses — oft sehr begrenzte — Kommunikations-
mittel ist zun&chst demjenigen sehr dhnlich, das es uns allen in den ersten Monaten des
Lebens gestattet, mit unserer Umwelt zu interagieren.

Wahrend die ,,normale* Person diese Kommunikation weiterentwickelt und insbeson-
dere durch die orale Sprache vervollstandigt, sieht sich die behinderte Person auf eine
infra-verbale Kommunikation beschrénkt, d. h. eine ,,urspriingliche* Kommunikation,
die sich zwar im Lauf der Zeit erweitert, die leider jedoch kein ausreichendes Lei-
stungsniveau erreicht.

Dies ist, zusammengefasst, die Ausgangslage, auf der man ein AAC-Projekt aufbauen
kann.

Es kann auch vorkommen, dass man erworbenen Krankheiten gegenliber steht, die zu
einem Sprachverlust fihren konnen. In diesen Féllen ist der Ansatz im allgemeinen kom-
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plexer, da er insbesondere mit dem notwendigen, aber selten abgeschlossenen Prozess
des Trauerns konfrontiert ist.

Die Methode im allgemeinen

Zunéchst wird in Gegenwart von Familie und Freunden eine Bilanz der Kommunikati-
onsfahigkeiten der behinderten Person UND deren Umfeld erstellt. Diese vermittelt die
notwendige Kenntnis des Falles und gestattet es in gewisser Weise, das Rehabilitations-
programm in seinen hauptsachlichen Parametern festzulegen, d. h.:

« die zufriedenstellenden Aspekte, die die existierende Kommunikation auszeichnen,

« die Defizite, die sich aus dieser Situation ergeben, insbesondere jene, die Gegen-
stand eines Zusammenwirkens des Sprechenden und der Ansprechpartner sind.

Diese nach einem bekannten Schema (GABUS, 1986 / *1) erstellte Bilanz weist dartiber
hinaus den Vorteil auf, dass sie die Erwartungen der Angehdrigen mit den Mdglichkei-
ten der Fachleute kompatibel macht. Sie ist die eigentliche Rechtfertigung des AAC-
Projektes.

*1:
INTERNET-Site der
FST:http://www.fst.ch/ind/allemand/publikation/technische_hilfen.html

Beim Einsatz einer AAC-Methode wird bei jeder Etappe und soweit dies mdglich ist, der
BEDURFNISNACHWEIS respektiert. Eine Tatigkeit vorzuschlagen, die nicht offensichtlich
die ,,Kommunizierfahigkeit* zwischen Sprecher und Ansprechpartner verbessert, ist
nicht empfehlenswert.... Im Gegenteil, es kann dazu fiihren, dass die vorgeschlagene
Methode (Aktivitat) abgelehnt wird, da eine Anstrengung, die zugegebenermalen er-
heblich ist, als nutzlos betrachtet wird.

Auf vergleichbare Weise wie die Sprache sich entwickelt, appelliert die Methode an sti-
mulierende Mechanismen, die nicht nur zur Entwicklung neuer Fahigkeiten bestimmt
sind, sondern auch die Lust am Kommunizieren bei den einen und den anderen wecken
soll.

Die im Allgemeinen angewandten Technologien

Nach unserem Wissen stammen 80 % der bis heute realisierten Projekte aus dem Be-
reich ,,Korper- oder Mehrfachbehinderung* beim Kind. Die Anwendungen fir Erwach-
sene, welche die gleichen Symptome aufweisen, sind quantitativ weniger entwickelt;
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das Gleiche kann man auch dann feststellen, wenn es sich um Bereiche handelt, die
krankheitsbedingt sind und keine eigentliche Kérperbehinderung mit sich fiihren (Triso-
mie, Autismus, Durchblutungsstérungen/Schlaganfall, Erkrankungen, die — altersunab-
hangig — zu Demenz filhren). Dieser letzte Bereich ist unserer Ansicht nach der bedeu-
tendste, zumindest in quantitativer Hinsicht. Es ist eigenartig, dass er derzeit nur in sehr
wenigen Arbeiten behandelt wird. Wir werden im letzten Kapitel dieses Referates auf
diesen Punkt zurtickkommen.

Diese 80% erfordern haufig relativ aufwendige Technologien; zu den Problemen der
»oprachproduktion und ihrer gesprochenen elektronischen Verbreitung* kommen héu-
fig jene hinzu, die sich auf die Schnittstelle zwischen dem Betroffenen und seinem Gerét
beziehen. Eine Mehrheit der traditionellen Benutzer ben6tigt eine Schnittstelle (Schnitt-
stelle Mensch/Maschine). Wenn eine Standardtastatur oder eine Maus nicht ausreichen,
kann sich die Benutzung von ergonomischen Tastaturen (unterschiedliche Dimensionen
und Formen), von speziellen Mausen (Trackball, Joystick, optische Maus, optischer
,,Hirnstab*) als angemessen erweisen. Weitere Informationen finden Sie unter:

http://www.fst.ch/ind/allemand/katalog/kommunication_pc.html
http://www.fst.ch/ind/allemand/katalog/systeme_computer_pi.html

Drei klar zu unterscheidende Elemente kennzeichnen die technischen Hilfsmittel, wel-
che die Kommunikation erleichtern. Wie wir weiter oben gesehen haben, ist eines davon
die ergonomische Schnittstelle. Das zweite ist mit der Auswahl von Elementen ver-
bunden (Codes), aufgrund derer Wortsammlungen, Sprachwendungen oder andere
Redewendungen verbalisiert werden kdnnen. Mit Ausnahme jener Gerate, die nur die
schriftliche Kommunikation erméglichen und nicht dafir gedacht sind, den Kommuni-
kationsprozess zu beschleunigen, bieten alle technischen Hilfsmittel in ihrem Speicher
einen ,,Wort- und Sprachschatz* an, der im Allgemeinen individuell und progressiv er-
arbeitet wird.

Selbstverstandlich ist die Zahl der Codes, die diesen Wort- und Sprachschatz bilden, sehr
viel groRer als die Zahl der Tasten einer hypothetischen Tastatur.

Es muss also codiert werden, d.h., man muss den Zugang zu einer erheblichen Anzahl
(50 — 2000) von Gegebenheiten (Sprach- oder Redewendungen, oft benutzten Satzen)
schaffen, damit diese mittels einer verniinftigen Tastatur — 25 bis max. 150 Tasten — ab-
gerufen werden kénnen. Die Codierung ist komplex; derzeit stehen mehrere Mdglich-
keiten zur Verfligung, die in zwei hauptsachliche Kategorien eingeteilt werden: die Co-
dierung durch vorherige Eingabe eines Wortes oder einer Redewendung (geringe
kognitive Belastung, die entsprechende Liste wird automatisch und gemaf getéatigter
Eingabe aufgerufen. Eingabe gu = Liste: gut, guten Tag usw., bendtigt hingegen eine
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lange Wartezeit) oder die Codierung von Abkiirzungen (Buchstaben oder Piktogram-
men) die zwar schnell ist, jedoch eine erhebliche kognitive Belastung mit sich bringt.
(Gabus - 1997: Analyse und Vergleiche der Codierungsstrategien).

Zur elektronischen Produktion einer Stimme werden im Allgemeinen zwei Methoden
benutzt: synthetische oder digitale Stimmen. Die synthetische Stimme ,,rekonstruiert™
die Sprache vom Text ausgehend (weniger gute Qualitat, erlaubt jedoch, alles zu
sagen...). Die digitale (oder digitalisierte Stimme) registriert die T6ne oder die naturliche
Sprache, wie dies ein Aufnahmegerét tut. Obwohl die Qualitat im Allgemeinen gut und
die Wahrung von Dialekten und lokalen Akzenten mdglich ist, kann mit der digitalen
Technologie nur das gesagt werden, was zuvor aufgezeichnet worden ist.

Die neuen Tendenzen

Auf dem Gebiet der oben beschriebenen traditionellen AAC-Anwendungen sind unserer
Meinung nach die bedeutendsten Fortschritte und Tendenzen damit verbunden, dass die
Fachleute sich bewusst geworden sind, wie wichtig ein umfassendes Wissen auf diesem
Gebiet ist. Immer mehr Personen lassen sich gebietsspezifisch ausbilden, und die Schu-
lungsstrukturen entwickeln sich ganz allgemein gut (auch wenn noch ein betréchtlicher
Weg zuriickzulegen ist).

In technischer Hinsicht beziehen sich die Anstrengungen in erster Linie auf die Codie-
rungsmoglichkeiten mit dem Ziel, sie zu vereinfachen, ohne die Leistungsfahigkeit zu
opfern (Schnelligkeit der Kommunikation mittels des technischen Hilfsmittels). Oder
anders ausgedriickt, sie beziehen sich auf jenes Element, das man zum heutigen Zeit-
punkt als das wenig leistungsfahige betrachten muss, das jedoch parallel dazu als das
komplexeste hinsichtlich einer Benutzung durch den behinderten Menschen (oder des
Therapeuten, wenn man die Anlehre mit einbezieht) bezeichnet werden kann.

Und ansonsten hétte Monsieur De la Palisse sicherlich gesagt:

e bessere Stimme,

* Kleiner,
e einfacher,
e glnstiger,

...und schneller.
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Die neuen Anwendungsbereiche

In einem vorangegangenen Punkt sprachen wir die sehr geringe Zahl an Erfahrungen
und Projekten an, die sich mit Personen befassen, die keine oder nur eine geringe kor-
perliche Behinderung aufweisen, aber zum Beispiel an Aphasie, Autismus oder Trisomie
leiden, um nur einige zu nennen.

Seit 1998 arbeitet die FST an dem Projekt B.A.Bar, das wir Ihnen gerne weiter unten be-
schreiben méchten.

Das B.A.BAR-Projekt — VORWORT

Unter den zahlreichen Elementen, die man beherrschen
muss um allgemein und insbesondere verbal kommunizie-
ren zu kdnnen, muss man mindestens die drei folgenden
Situationen erwéhnen, die der Entwicklung des Projekts
B.A. BAR als Ausgangslage gedient haben:

1. zu benennen wissen...

,.Die Dinge beim Namen nennen“ oder in der Lage sein, die Verbindung zwischen einem
Begriff und seinem entsprechenden Namen herzustellen (zu korrelieren) und zu benut-
zen; einfach in der Lage sein, die Dinge zu benennen...

Jeder von uns hat bereits die Erfahrung gemacht, dass diese Verbindung plétzlich un-
terbrochen wird: ,,Das Wort liegt mir auf der Zunge, aber ich kann es gerade nicht
sagen...”. Glicklicherweise sind wir nur selten mit dieser Situation konfrontiert. Eine
Fachperson der Sprachrehabilitation von behinderten Menschen jedoch muss leider
nicht selten feststellen, dass dieses Phanomen derartige Ausmale hat, dass der Ge-
brauch der Sprache praktisch unmaoglich wird.

2. den Sinn geben...

Um die Kommunikation von Menschen zu verbessern, die keine verbale Kommunika-
tionsmdglichkeiten haben, greift man h&ufig auf Kommunikationstafeln zurtick. Die dort
verwendeten Piktogramme, Photos oder sonstigen Symbole kdnnen verschieden gedeu-
tet werden. Diese Mehrdeutigkeit kann das Erlernen und Benutzen der Symbole stark
einschranken. Um qualitativ gut miteinander kommunizieren zu kdnnen, muss man sich
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vorher auf den Sinn eines bestimmten Symbols geeinigt haben. Ist dies nicht der Fall, so
kann die unterschiedliche Interpretation dazu flihren, dass man sich nicht geniigend
oder gar nicht miteinander verstandigen kann.

3. sich gut verstehen...

Hierbei handelt es sich nicht um zwischenmenschliche Beziehungen, sondern um die
auditive Wahrnehmung seiner eigenen Stimme! Wenn wir eine Aufzeichnung unserer ei-
genen Stimme horen, sind wir von bestimmten personlichen Merkmalen, wie zum Bei-
spiel unserem Tonfall oder unserem Akzent, (iberrascht.

Dieses Phanomen kann ganz betréchtliche Ausmafe annehmen. In der Tat ist es nicht
selten, dass eine Person, die an einer starken Dysarthrie leidet, liberzeugt ist, dass sie ein
Wort korrekt ausspricht, wéhrend die Deformation in Wirklichkeit erheblich ist. In die-
sem Fall ist es praktisch unmdglich, seine Aussprache zu korrigieren.

Das B.A.BAR-Projekt

Fir wen?

Fr Menschen, die sich nicht verbal verstdndigen kdnnen. Zum Beispiel fiir Aphasiker
(vorwiegend dltere Personen), Autisten oder Menschen, die geistig oder korperlich be-
hindert sind.

Wozu?

*  Umunermidlich das Wort zu wiederholen, das einem konkreten Gegenstand (sei er
dreidimensional oder graphisch dargestellt) oder einem abstrakten Begriff ent-
spricht.

e Um ein Kommunikationsbild ,,sprechen* zu lassen, um den Sinn zu vermitteln und
das mehrdeutige Aussehen des Piktogramms oder des Symbols zu beseitigen.

« Um ein Feedback zu geben, das es erlaubt, seine eigene verbale Produktion besser
und so genau wie mdglich zu horen, um sich gegebenenfalls selbst zu korrigieren!

Wie?

Indem wir eine technische ,,SPRECHHILFE** entwickelt haben, die extrem einfach zu be-
dienen ist, die angepasst werden kann und die mit Abstand das giinstigste auf dem
Markt erhaltliche Gerdt sein wird. Nicht zu vergessen ist der damit verbundene thera-
peutische Ansatz, der auch beim Benutzer zu Hause voll zum Tragen kommt.
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Technik: ||I| ||| “”I!””H”"HH”

Vertikale Striche mit unterschiedlicher Breite erlauben die optische Codifizierung einer
Unmenge von Produkten, wie man sie zum Beispiel in Einkaufszentren findet. B.A.BAR
wird zusammen mit einem Satz selbstklebender Strichcodes-Etiketten geliefert
(10’000). Die Anwendung ist extrem einfach; man klebt eine Etikette auf den ge-
wiinschten Gegenstand (z. B. Kommunikationstafel, Buch usw.), den man ,,zum Spre-
chen* bringen mdchte, positioniert B.A.BAR ein erstes Mal vor den entsprechenden
Strichcode und spricht anschlieRend das dazugehdrige Wort in das Gerat (Digitalauf-
nahme). Von nun an wird B.A.BAR jedes Mal dieses Wort aussprechen, wenn der dazu-
gehdrige Strichcode aktiviert wird. B.A.BAR passt sich seiner Umgebung an, und nicht
umgekehrt.

Ergonomie:

B.A.BAR erfordert leider, dass die betreffende Person in der Lage sein muss, ihn zu hand-
haben. Daher ist er fir Personen mit einer schweren korperlichen Behinderung unge-
eignet. Bei diesen Personen ist der Einsatz anspruchsvollerer technischer Hilfsmittel er-
forderlich.

Anwendungen:  zu benennen wissen...

Auf jeden Gegenstand in unserer Umgebung kann man einen Strichcode kleben. Sobald
der Code angebracht ist, kann der Gegenstand ,,sprechen®. Jedesmal, wenn man
B.A.BAR auf den entsprechenden Code richtet, wird der Name unermudlich wiederholt.

Anwendungen: den Sinn geben...

Die Kommunikationstafel, auf die man im allgemeinen mit dem Finger zeigt, wird ,,spre-
chend*. Dies erlaubt es der behinderten Person, die Bedeutung der Elemente des Bildes
selbsténdig zu erlernen und sich an Gespréchspartner zu wenden, die den Sinn des Bil-
des nicht kennen. Die Gegenstande, deren Namen man vergessen hat, kdnnen ,,ihren
Namen selber aussprechen*! Eine nicht wahrgenommene falsche Aussprache wird dem
Betreffenden plétzlich klar und er kann sich selbst korrigieren!

Abbildungen:

Meine Mutter heisst Marie / Ich habe geholfen / Hattest Du ein schénes Wochenende?
/Wer? / Warst Du im Schwimmbad?

At pRsEd un G Eztu allé i la

o'l mide
biah week-end?

© e

Beispiel eines Bildauszugs mit seinen Strichcode

—

9,
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Ein Beispiel ...: Evaluierung in einer Klasse autistischer Kinder
Myriam Ravessoud und José Duvoisin, Sonderschullehrer
,,Le Foyer®, Lausanne, Dezember 1999.

Wir sind Sonderschullehrer. Wir haben diverse padagogische Ausbildungen absolviert,
darunter eine, die sich mit der individuellen Betreuung autistischer Kinder befasst.

Unsere in Lausanne (Schweiz) angesiedelte Schule entstand vor zwei Jahren auf Initia-
tive einer Elternvereinigung, einer privaten Einrichtung, des Staates und entsprechend
ausgebildeter Lehrkréfte.

Wir kénnen Kinder im Alter von vier bis 18 Jahren aufnehmen und kiimmern uns derzeit
um neun Kinder. Vier von ihnen verfligen mit Schwierigkeiten Giber eine orale Sprache,
bei funf von ihnen ist die orale Sprache inexistent. Wir hatten Gelegenheit, Prototypen
von B.A.Bar Uber einen Zeitraum von zweimal zwei Monaten auszuprobieren.

1. Situation

Dank B.A.Bar kann ein Kind ohne Sprache in der Gruppe eine Stimme haben. Beispiel:
Beim Empfang am Morgen kann jedes Kinder der Reihe nach durch selbstandige Betati-
gung des Gerates das Datum sagen. Es muss zuvor gelernt haben, auf die Barcodes zu
zielen. Uberdies kann das Kind das Gerat sagen lassen, welches Lied, welches Gedicht
es in seinem personlichen Heft mit den Codes ausgewahlt hat, und die Gruppe wird sei-
nem so (ber den Sozialcode der Sprache geduRerten Wunsch folgen. Es kann durch die
Sprache auch in anderen Bereichen in einer Gruppe, bei Tisch, bei einer Partie eines Ge-
sellschaftsspiels usw. einen Platz einnehmen.

2. Situation

Dieses Kind von 10 Jahren, das nicht spricht, hat groRe Schwierigkeiten mit der motori-
schen Koordination. Als man ihm B.A.Bar vorstellte, hat es das Gerat buchstablich an
sich gerissen. Wir mussten es lehren, die Strichcodes korrekt zu lesen. Anfangs legte es
das Gerat ganz einfach auf einen Strichcode in seinem Buch.

Heute betrachtet das Kind Biicher, blattert sie durch, hat Freude daran, die Bezeichnung
und die aufgezeichneten Gerdusche immer wieder anzuhdren. Wir kénnen feststellen,
dass das Kind von diesem Moment an ein betrachtliches ,,Lallen* entwickelt hat.

Wir werden an dieser Entwicklung des Kindes weiterarbeiten um zu versuchen, sie mit
Hilfe von Fachkréften zu strukturieren. Vorteil von B.A.Bar: Autonomie und beliebige
Wiederholbarkeit.
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3. Situation

Ein Kind von 10 Jahren, das nicht spricht. Zun&chst ignoriert es das Gerat, widmet im
Ubrigen auch der Sprache der anderen im Allgemeinen wenig Aufmerksamkeit. In einem
zweiten Anlauf bringt es von Zuhause ein Bild von der Schachtel einer Videokassette
mit, auf dem seine groRe Leidenschaft abgebildet ist: ,,Schneewittchen und die sieben
Zwerge®. Ich klebe einen Strichcode darauf und zeichne die Melodie des Films auf, die
ich pfeife. Ich lasse das Kind mit dieser Aufnahme experimentieren und — oh Wunder —
es ergreift den Apparat und probiert ihn auf allen Werbebildern der tbrigen Disney-
Filme aus, die auf seinem Bild zu sehen sind. Fortsetzung folgt... Der Vorteil von B.A.Bar:
Die emotionelle Belastung der Zweierbeziehung verschwindet, das Kind ist freier um zu
experimentieren.

4. Situation

Jugendlicher von 16 Jahren. Spricht ziemlich gut, hat aber Schwierigkeiten mit der Aus-
sprache bestimmter Worter. Sein bevorzugter Filmstar ist seit dem Film ,,Titanic* Leo-
nardo di Caprio.

Nicht nur dass es ihm nicht gelingt, den Namen auszusprechen, nein, er weigert sich im
Allgemeinen, ihn auszusprechen und das trotz der Poster des Filmstars, die sein Zimmer
schmiicken. Unser Ziel: wir wollen B.A.Bar wie ein Sprachlabor einsetzen.

Das Kind hort sich den 1. Strichcode ,,LEO* an und wiederholt, das Gerét zeichnet auf
und gibt wieder, was es gesagt hat. Das Kind kann sich selbst immer wieder anhdren,
wenn es das Geréat auf ,,ECHO* halt (Code, der die letzte Aufzeichnung wiederholt).
Wenn es zufrieden ist, hort das Kind den 2. Strichcode — ,,NARDO** — an und wiederholt
den Vorgang, dann folgt der 3. Strichcode... das Kind wiederholt jeweils, so oft es will.
Schlieflich kann es den Strichcode anhdren, der den ganzen Namen des Filmstars wie-
dergibt und versuchen, ihn fehlerfrei nachzusprechen. Und jetzt gelingt es. Stolz und
Freude Uber den Sieg.

Weitere, fir das Kind schwierige Worter: ruisselet, Océanie, tissus (es klang wie ,,p’tis-
sus*‘), Tchécoslovaquie usw.

Der Vorteil von B.A.Bar: vollstdndige Autonomie, wenn die Strichcode-Referenzen auf-
gezeichnet sind. Das Kind sammelt diese in einem Heft mit einem Photo oder einem Pik-
togramm, welches das Wort darstellt, und kann sich so oft es will und in den unter-
schiedlichsten Situationen einprégen, was es interessiert.
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Allgemeine Ziele

Auswahl

Teilnahme in einer Gruppe mit einer Vokalsprache

Benutzung des Gerates zu Hause, in Gesellschaft

Terminplaner, Stundenplan fiir Tagesprogramm, fiir einzelne Tatigkeiten

Kommunikationstafel usw.

5. Situation

Junge von 8 Jahren, der ein Schulprogramm der 1. Klasse Grundschule besucht. Er
spricht, leidet aber unter einer schweren Dysphasie. Er benutzt Artikel und Prépositionen
wenig oder Uberhaupt nicht, konjugiert die Verben nicht und hat einen sehr mageren
Wortschatz.

Gesteckte Ziele mit B.A.Bar

Erweiterung seines Wortschatzes (der Vorteil von B.A.Bar = die Strichcodes kann
man Uberallhin kleben)

Uben des Satzbaus (Annéherung an die Grammatik)

die Aussprache verbessern und tiben

Vorteile von B.A.Bar oder Mehrwert (im Vergleich zur Ublichen Tatigkeit des
Lehrers)

die Autonomie (das Kind handelt alleine; der Lehrer kann das Ergebnis tberpriifen)
sofortiges Feedback und Selbstkorrektur

Verminderung des Misserfolgsgefiihls (das Kind kann alleine tiben, bis es glaubt,
dass es ihm gelingt)

Was wir bereits beim Einsatz von B.A.Bar beobachten konnten
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Das Kind wagt, die Dinge zu sagen und zu sprechen, denn es kann — da es nicht er-
tragt, Fehler zu machen — (dank des Echos) solange tben und sich korrigieren, bis
es den Satz korrekt sprechen kann.

Der Junge benutzt B.A.Bar wie ein Sprachlabor, hort das Beispiel an, wiederholt den
Satz, wechselt mehrmals vom Beispiel zur Funktion.



6. Situation

Junge von sieben Jahren, der nicht spricht und sich durch Schreie ausdriickt. Dieses Kind
hat wenig Lust zu lernen und wenige Interessen. Die Lernzeiten sind schwierig, da der
Bub das Gegeniiber schlecht ertragt, wenn Anforderungen gestellt werden. Er gerat so-
fort in Phasen der Aufregung und Provokation. Er versteht Anweisungen schlecht und
ich glaube, dass er Angst vor Misserfolg hat. Er kann nur durch Handlungen ausdriicken,
was er will. Er 6ffnet den Kiihlschrank, wenn er Hunger hat, er klettert auf das Regal, um
einen Gegenstand zu holen.

Gesteckte Ziele mit B.A.Bar

e Lust auf Sprechen

e Motivation zum Lernen

e Erkundung der Umwelt

e einen Platz in der Gruppe einnehmen (auler durch Schreie)
« eine Auswahl treffen kdnnen

* klare Wiinsche aufiern kénnen

Vorteile von B.A.Bar

« spielerische Betatigung
« Mdglichkeit, unaufhorlich zu wiederholen
* Autonomie

« Das Gerét kann ein guter Vermittler zwischen dem Kind und dem Lernen sein (d. h.
es ist keine Quelle fir Aufregung und Angst)

Was wir bereits beobachten konnten

* Freude
* groRes Interesse und Konzentration

< die einfache technische Handhabung des Gerates

Dieses Kind kdmpfte nie, wenn man ihm einen Gegenstand aus den Handen nahm, gab
es sofort auf. Aber jetzt haben wir beobachtet, wie es sich mit Handen und FiRen ver-
teidigte, als ein anderes Kind ihm B.A.Bar wegnehmen wollte. Jetzt entrei3t es das Gerét
den Handen der anderen, um es fiir sich zu haben.
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Schlussfolgerung

Selbstverstandlich sind unsere Erfahrungen derzeit noch nicht lang und umfangreich
genug. Wir sprechen von einer Beurteilung von zwei Phasen von jeweils zwei Monaten
mit einem Geratewechsel. Das, was wir beobachten konnten, reicht nicht aus, um die
Hypothesen zu Giberprifen und Bestatigungen daraus zu ziehen. Aber die Freude, die wir
bei unseren Schiilern feststellen, veranlasst uns weiter zu machen, diese Piste weiterzu-
verfolgen.

Wir haben zunéchst stark gezdgert, hierher zu kommen, um (iber unsere kurze prakti-
sche Erfahrung mit B.A.Bar zu sprechen, aber letztendlich glauben wir, dass es doch der
Muhe wert ist, dass B.A.Bar Dinge bewirkt und bewegt und das Projekt wirklich span-
nend ist.
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Prof. Dr. Urs Haeberlin, Fribourg, CH

Tendenzen einer tragfahigen Sonder- und Heilpadagogik —
oder: Welche padagogischen Werte leiten uns?

1. Die neue Herausforderung

Ich verstehe Heilpadagogik in erster Linie als Padagogik, und zwar als Padagogik zum
Wohle von Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen, welche im Bildungs- und Berufs-
wesen wie auch in anderen gesellschaftlichen Einrichtungen benachteiligt und im An-
spruch auf Lebensqualitat und Selbstbestimmung gedemditigt sind. So verstandene Heil-
padagogik ist dem Grundsatz verpflichtet, dass alle Menschen Anspruch auf Erziehung
und Bildung haben. Dies gilt selbstverstandlich auch fir Menschen mit schweren und
schwersten geistigen und korperlichen Behinderungen. Aus der Sicht der Heilpadagogik
ist der européische Bildungsbegriff elitdr und eine Demiitigung fiir Menschen mit gei-
stiger Behinderung, mit Lernschwéchen oder mit Sprachlosigkeit. Zur Bildung aus heil-
padagogischer Sicht gehdrt in erster Prioritat die Pflege und das Reifenlassen von zwi-
schenmenschlichen Beziehungen; wenn sich darauf aufbauend Lernen, Sprechen und
kulturelles Tun einstellen, ist dies erfreulich, aber kein Bewertungskriterium fiir Gebil-
detsein.

Bildbarkeit und Bildungsrecht von Menschen mit schweren Behinderungen wird vor
dem Hintergrund des elitdren Bildungsbegriffs in unserer Kultur immer wieder in Frage
gestellt. Das Urteil ,,nicht bildbar** und die daraus resultierende Verneinung des Bil-
dungsrechts geféhrdet in der Regel auch das Lebensrecht von Behinderten. Dies hat sich
in der européischen Kulturgeschichte immer wieder manifestiert.

Die Gefdhrdung ist auch heute nicht berwunden; verbreitet sich doch erneut eine
Denkweise, die fiir das Bildungs- und Lebensrecht inshesondere geistig Behinderter ver-
hangnisvoll werden kann. Bereits werden ethische Argumente dafiir gesammelt, dass es
nicht nur ein Recht, ja sogar die Pflicht fiir selektive Abtreibung bei einem positiven Be-
fund prénataler Diagnostik, sondern dartiberhinaus ein Recht auf Tétung von Sauglin-
gen mit Behinderungen auch nach der Geburt geben soll.

Heilpadagogik ist in ihrem ethischen Grundsatz zum wertorientierten Handeln heraus-
gefordert, will sie sich nicht an der schon voraussehbaren Barbarei der Zukunft — gen-
technologisch ermdglichte Ziichtung Erwiinschter und Eliminierung Unerwiinschter —
mitschuldig machen.
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2. Ausgrenzung behinderter Menschen als Teil unserer Kultur

Unsere Kultur war kaum je von Werten geprégt, welche die Solidaritat mit gebrechli-
chen, &sthetisch entstellten und korperlich oder geistig leistungsschwachen Menschen
dauerhaft abgesichert hatten. Schon das Humanitétsideal der klassischen Antike war
gegeniber Schwachen und Behinderten elitér. Bis auf wenige Ausnahmen wurde ihnen
das Recht auf Leben abgesprochen. Viele spétere neuhumanistische Strémungen unse-
rer Kulturgeschichte, auch die vielbewunderte deutsch-klassische Epoche der Goethe-
zeit, griffen auf das Humanitatsideal der klassischen Antike zuriick. Wen soll es da wun-
dern, dass europdischer Humanismus immer mit der Tendenz zur Ausgrenzung
Behinderter belastet blieb?

Auch die Christianisierung setzte der Ausgrenzung von Menschen mit schweren Behin-
derungen kein Ende. In der christlich gepragten Kultur haben sich Vorurteile iber Behin-
derte verfestigt, die bis heute nicht ganz Uberwunden sind: Es sind Verbindungen der
Vorstellung von ,,Abnormitéat* mit ,,bése*, mit ,,Schuld* und sogar mit dem Teufel (Kobi
1983, 214f.). Man bedenke, dass Luther mit groRer Uberzeugungskraft den Aberglauben
von den ,,Wechselbdlgen* verbreitet hat. Dieser meint, dass behinderte Neugeborene
heimlich vom Satan ausgewechselt worden seien (vgl. Kobi 1983, 206f.).

Auch der Umbruch zur rationalistisch geprégten Kultur der Moderne hat nicht den end-
glltigen Schritt zu Gunsten des Versténdnisses fir Behinderte gebracht. Die im 17./18.
Jahrhundert beginnende ,,Moderne* lebt von der Hoffnung, dass man mit rational ge-
planten Bildungsmethoden aus allen Kindern verniinftige und gesellschaftlich niitzliche
Erwachsene ,,machen* kénne. Wer den Schritt zu Vernunft und Nutzlichkeit nicht ma-
chen kann, findet auch in diesem Menschenbild keinen Platz.

Auch religiés motivierte Strdmungen quer zur Moderne konnten den Weg zur Achtung
vor jeder Person nicht definitiv 6ffnen. Dazu ein Beispiel unter anderen: Pietismus als
Gegenbewegung zum Rationalismus hat viele heilpddagogische Institutionen geprégt.
Aber pietistische Padagogik hat Kinder durch die Brille einer Siindenfalltheorie bewer-
tet. Kinder und Jugendliche mit abweichendem Verhalten erscheinen durch diese Brille
generell als ,,verdorbene Wesen*. Kinder, die sich mit padagogischen Mitteln wie Stren-
ge und Strafe nicht ,,verbessern* lassen, erhalten das Attribut der unverbesserlichen
,verdorbenheit*.

Durch diese ,,Brille** 1&sst sich unerwiinschtes Verhalten nur schwerlich als nicht verbale
Mitteilung von Néten interpretieren. Gerade dies ware aber im Umgang mit Behinder-
ten wesentlich.

Als padagogische Pioniertat gilt die Entdeckung der spontanen, natlrlichen Entwick-
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lung des Kindes. Sie geht auf den beriihmten Philosophen Rousseau zurlick. Aber eine
Uberspitzte Vorstellung von Naturlichkeit und Selbstentfaltung enthélt immer auch die
Gefahr einer Denkweise, welche die Gesetzmaligkeiten der natlirlichen Selektion bei
den Tierarten auf die menschliche Entwicklung und Erziehung Ubertragt. Die negativen
Auswirkungen dieser Gefahr auf Behinderte sollten sich erst im 20. Jahrhundert in
letzter Schérfe zeigen. Schon zu Beginn des 20. Jahrhunderts wurde Kindern mit schwe-
ren Behinderungen von einzelnen deutschen Reformpédagogen unter ausdriicklicher
Berufung auf Rousseau der Lebenswert abgesprochen. Der Schritt zu den rassistischen
Programmschriften in den 20er Jahren war da schon angedeutet (z.B. Binding und
Hoche: ,,Die Freigabe der Vernichtung lebensunwerten Lebens*, Leipzig 1920). Wir sind
noch heute an der Aufarbeitung der praktischen Umsetzung unter dem National-
sozialismus.

Nicht einmal die professionelle Behindertenarbeit konnte damals einen Hort des Wider-
standes darstellen, sondern sie beteiligte sich teilweise aktiv an der Selektion der firr die
Toétung bestimmten Behinderten. Als Beispiel erwéhne ich den Aufruf des Gehdrlosen-
lehrers Paul Ruckau in der Zeitschrift ,,Die deutsche Sonderschule*1934:

,.Fur die Betreuung behinderter, aber fiir das Volksleben noch aussichtsvoller Schiiler
haben wir in angemessener Form verantwortungsbewusst zu wirken; das vollig Un-
werte auszumerzen verlangt die Selbsterhaltungspflicht der Nation. Darin liegt die
schwere Verantwortung aller Sonderschullehrer dem Vaterland gegeniber. (Ruckau
1934, zitiert nach Mackel 1991, 87)

3. Die neue Selektion Behinderter

Als 1945 der Wiederaufbau Europas begann, waren viele optimistisch und (iberzeugt,
dass nun die Unmoral ein Ende haben wiirde. Endlich schien der Begriff des ,,unwerten
Lebens* aus unserem Wortschatz gestrichen. Lange unbemerkt setzte sich aber die la-
tente Tendenz zur Ausgrenzung Behinderter fort. Unsere naiven Hoffnungen zerbrachen
jéh, als wir schlieRlich in den 80er Jahren realisierten, wie von angesehenen Ethikern be-
hinderten Menschen das Recht auf Leben schon langst wieder aberkannt wird.

In den Jahren des Wirtschaftswunders hatten wir weder Zeit noch Lust gehabt, behin-
dertenfeindliche Tendenzen aufzuspiren. Wir hatten an die Marktwirtschaft geglaubt,
nicht nur an ihren technischen und materiellen Fortschritt, sondern auch an den morali-
schen. Wir waren damals von der amerikanischen Erfolgsstory kritiklos beeindruckt.
Unser Glaube an die Macht der Padagogik basierte zum Teil auf dem Leistungswettstreit
mit den Feinden der freien Marktwirtschaft, den kommunistischen Landern.
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Wir waren (iberzeugt, dass diesem Feind mit Investitionen in das Schulwesen und
dadurch mit besser ausgebildeten Berufsleuten getrotzt werden muss. Wir erkannten
damals die Gefahren kaum, die darin lauerten, dass die padagogischen Reformen wie-
der einmal einseitig auf eine wirksamere Forderung der Leistungsfahigkeit der zukuinf-
tigen Generation abzielten und Menschen mit geringer Leistungsfahigkeit unter die
Réder zu kommen drohen. Erst im Rickblick wird erkennbar: Es war eine Fortsetzung
des padagogischen Wahns der Moderne, dass alle Kinder und Jugendlichen mit den
,»fichtigen® Bildungsmethoden und Unterrichtstechnologien ,,intelligenter*, ,,leistungs-
fahiger* und ,,gesellschaftlich nitzlicher* gemacht werden kénnen und miissen. So war
es nicht eine verschrobene Philosophie, sondern der Zeitgeist selbst, welcher der erneu-
ten Entwertung von ,,nicht-leistungsfahig-machbaren‘ Behinderten den Weg geebnet
hatte.

Von diesem Modernitatswahn gepragt war auch die Entwicklung des Sonderschulwe-
sens fur behinderte Kinder. Auch die Heil- und Sonderpédagogik drohte vor lauter lei-
stungsoptimierendem Organisieren, Differenzieren und Entwickeln von Unterrichtstech-
niken zu vergessen, dass nicht jeder Mensch nach dem MafRstab der Normalitat
Lvernunftig®, ,,ndtzlich* oder ,,asthetisch perfekt” gemacht werden kann. Deshalb
wurde die drohende Gefahr der erneuten Entwertung zumindest von Geistig- und Mehr-
fachbehinderten auch von manchen Heil- und Sonderpadagogen wahrend vieler Jahre
nicht wahrgenommen.

Als gegen Ende der 70er Jahre die Wirtschaftslage zunehmend schwieriger wurde, ver-
loren groRe Teile der Bevolkerung den Glauben an den beliebig machbaren Fortschritt.
Wieder einmal ging eine Hochkonjunktur rationalistischer Machbarkeitspadagogik zu
Ende.

Dies brachte auch Bewegung in die Strukturen der heil- und sonderpédagogischen Ein-
richtungen. Der Zweifel an der Organisierbarkeit aller padagogischen Prozesse machte
die Ausdifferenzierung, Separierung und Leistungshomogenisierung im Sonderschulwe-
sen suspekt. Getrennte Sonderschularten werden wieder zusammengefuhrt, die Tren-
nung der Sonderschulen von der Regelschule generell in Frage gestellt. ,,Integration
statt Separation* ist zum Schlagwort der letzten beiden Jahrzehnte des zwanzigsten
Jahrhunderts geworden.

Aber als Spiegel der gesellschaftlichen Widerspriiche sind auch die Motive zur Aufhe-
bung der Sonderschule und zur Integration widerspriichlich: Auf der einen Seite sind es
die Hoffnungen einer neuen padagogischen Bewegung, die sich Integrationspadagogik
nennt, auf den grundlegenden Wertewandel — hin zu einer neuen Menschlichkeit. Auf
der anderen Seite sind es Hoffnungen einer neuen marktwirtschaftlichen Bewegung auf
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Einsparungen von Mehrkosten fiir die Bildung wenig oder gar nicht produktions- und
konsumationskraftiger Menschen. So zeigt sich zur Wende ins neue Jahrhundert erneut
eine Situation mit ungewissem Ausgang fiir das Schicksal Behinderter. An einer fiir das
Recht von Behinderten auf Bildung und Lebensqualitat vielversprechenden, neuen
padagogischen Bewegung vorbei haben sich wieder gesellschaftliche Tendenzen zur
Ausgrenzung und zur lebensbedrohlichen Entwertung von Menschen mit schwerer Be-
hinderung ausgebreitet.

4. Die préferenzutilitaristische Ethik als Symptom

Wissenschaft ist ein Teil des gesellschaftlichen Lebens. Es erstaunt deshalb nicht, dass
utilitaristische Ethik wieder in Mode ist. Sie betrachtet Handlungen als moralisch gut,
wenn sie die Vermehrung von Gliick und Nutzen zur Folge haben. Der neue Utilitarismus
nennt sich Préferenzutilitarismus. Er behauptet, dass das Glick und die Nutzlichkeit
aller Menschen wiinschenswert sei, dass aber die vorhandenen Ressourcen zu knapp
seien, um sie auch fir alle Schwerbehinderten und unheilbar Kranken verwenden zu
konnen. Gemal Praferenzutilitarismus hat nur Anspruch auf Gliick, wer den Status einer
,»Person® hat. Diesen hat, wer ein MindestmaR an Intelligenz, Bewusstsein von sich
selbst, Neugier und sprachlicher Kommunikationsfahigkeit aufweist. Wer nicht als Per-
son gilt, verliert den Anspruch auf Gliick und auf Leben. Es heisst, dass ein solches
Wesen dem Gliick anderer Menschen im Wege stehe. So liefert die préferenzutilitaristi-
sche Ethik eine moralische Rechtfertigung der Selektion durch Abtreibung bei positivem
Befund pranataler Diagnostik und durch Tétung schwer behinderter Kinder. Die Entwer-
tung von Menschen mit schwerer Behinderung zu ,,Nicht-Personen® und damit zu
Wesen ohne Lebensrecht gilt innerhalb dieser ethischen Argumentation nicht als unmo-
ralisch.

Falls sich Heilpadagogik fur praferenzutilitaristische Ethik entscheiden misste, kdme sie
um eine Entscheidung beztiglich der Grenze zwischen Schadigungen, die zum Leben be-
rechtigen, und solchen schwerer Art, die den Schwangerschaftsabbruch, das Téten oder
die medizinische Hilfeverweigerung rechtfertigen, nicht herum.

Sie misste sich zwingend auf die Frage nach dem Lebenswert von Schwerbehinderten
einlassen. Denn aus der Sicht dieser Ethik gilt allein das rational (iberzeugende Argu-
ment. Die Unantastbarkeit behinderten Lebens lasst sich mit rationalen Argumenten al-
lein nicht begriinden. Deshalb bricht der Préferenzutilitarismus mit diesem Tabu. Er un-
terstiitzt die erneute Lockerung des Euthanasie-Verbots und den in vielen europaischen
L&ndern zu beobachtenden Trend zur gesetzlich verankerten Zwangssterilisation von
sog. ,,urteilsunfahigen* Menschen mit geistiger Behinderung.
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5. Der gesellschaftliche Wandel als Hintergrund

Meines Erachtens ist die neue Tendenz zur Entwertung von behindertem Leben nicht
einfach den Kopfen einiger Philosophen entsprungen, sondern sie ist das folgerichtige
Ergebnis von Wandlungen in unserer marktwirtschaftlichen Gesellschaft im Verlaufe der
letzten Jahrzehnte. Seit dem wirtschaftlichen Aufschwung in den 60er Jahren mussten
wir in wenigen Jahrzehnten unser Leben, unsere Motive, unsere Freuden und Hoffnun-
gen an die in absurde Dimensionen beschleunigte Produkt- und Ideenherstellung und
-vermarktung anpassen.

Das Leben als Konsumenten von angeblich neuen Produkten und Ideen hat in uns den
Glauben entstehen lassen, wir seien die autonomen Subjekte, welche sich zwischen
einer zunehmenden Vielfalt von Angeboten frei entscheiden. Im Verlaufe von wenigen
Jahrzehnten hat sich in uns der Wahn verfestigt, wir kimen durch Konsumieren zuneh-
mend in den Besitz von Freiheit zur individuellen Wahl.

Das bezieht sich langst nicht mehr nur auf den Konsum materieller Produkte, sondern
auch auf Dienstleistungen, auf Ideen, auf Weltanschauungen, auf Werte. So hat sich die
Meinung verfestigt, wir kdnnten in Freiheit unsere wechselnden, individuellen Wiinsche
in materieller und ideeller Hinsicht optimal und fortlaufend neu befriedigen. Das gilt
sogar fur die Gefuihle: Den Konsum von Trauer bieten die manipulierenden Medien beim
Tod von Diana, den Konsum von Freude bei olympischen Siegen, den Konsum von ban-
gem Mitfiebern beim Spektakel um Big Brother ...

Die Triebfeder fiir den zunehmend raschen Wechsel an Angeboten von konsumierbaren
Gutern, Ideen und Gefiihlen ist marktwirtschaftlicher Art. Beschleunigte Vermarktung
von Produkten und Ideen ermdglicht berufliche Arbeit und weiteres Wirtschaftswachs-
tum. Wenn die Mehrheit von uns nicht mehr als in beschleunigtem Tempo gejagte Kéu-
fer und Medienkonsumenten funktionieren wiirde, stiinde die neue Marktwirtschaft vor
dem Zusammenbruch. Und mit unserer Rolle als Konsumenten funktioniert es, weil wir
die lllusion der freien Wahl als menschliches Grundbed(irfnis genieRen. Fiir diese Frei-
heitsillusion haben wir allerdings auch einen Preis bezahlt: die Absage an fast alle dau-
erhaften moralischen Verbindlichkeiten und gemeinsamen Werte. Dies l&sst uns offen,
neugierig, konsumlustig fiir immer wieder sich dndernde Angebote an Waren, Ideen,
Emotionen und Weltanschauungen werden. Wenn wir uns aus dieser Vermarktungsfalle
befreien konnten, wiirde sich uns das Gefiihl der Freiheit als kaum ertragbare Illlusion
entlarven.

Es kommt als weiteres dazu: Unsere lllusion der Freiheit des Konsums bendtigt als
Grundlage gesellschaftliche Ungleichheiten im Kaufpotential.
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Der Glaube an die Konsumfreiheit treibt die Kaufkraftigen dazu an, die neuesten und
meistens auch noch teuersten Angebote kaufen zu wollen. Sie sind in der Regel nur den
Reichen mdglich. Aber ein groRRer Teil der weniger Reichen strebt auch danach. So wird
das vorerst exklusive Angebot fur jene mit mittlerer Kaufkraft verbilligt und die Menge
erhoht, um es schliellich zur Massenware werden zu lassen, das auch &rmeren Men-
schen zugénglich wird. Auch sie nehmen am Glauben an die Freiheit durch Konsum teil.
Fir die Reichen warten dann langst neue Exklusivitaten, mit deren Konsum sie sich be-
stitigen konnen. Auch die statistisch schon zu den Armen Z&hlenden leben vom
Wunsch, sich noch durch Konsumfreiheiten von den Allerarmsten und Schwéchsten ab-
zugrenzen. So kann es zum immer rascher ablaufenden Kreislauf des Konsumierens
kommen.

Eine so funktionierende gesellschaftliche Welt ist nicht an Menschen interessiert, wel-
chen kein Potential zur Erarbeitung von Konsumkraft zugeschrieben wird. Wenn die
Mehrheit der Bevolkerung daran glaubt, dass man durch eigene Leistung Freiheit des
Konsums erreichen kann und muss, dann sinkt fiir diese Mehrheit der Wert von behin-
derten Menschen, denen die notwendige Eigenleistung nicht mdglich ist. Behinderte
werden als Verursacher gesellschaftlicher Mehrkosten be- und verurteilt. Der Gedanke,
dass man sich der nicht kaufkraftig machbaren Menschen zu entledigen habe, am un-
auffalligsten und moralisch saubersten schon durch vorgeburtliche, selektive Maf3nah-
men, entspricht so gesehen dem Zeitgeist und ist kein Hirngespinst einiger Philosophen.

6. Eine tragfahige Heilpadagogik muss wertgeleitet sein!

Vertreter der sog. ,,Postmoderne* nehmen den Zeitgeist auf, indem sie sagen, das Zeit-
alter der ,,groRen Erz&hlungen* sei endgiiltig vorbei. Mit den ,,groRen Erzahlungen*
sind tradierte Weltanschauungen und Wertesysteme gemeint. Fortschrittlich postmo-
dern ist, wer sich auf die Vielfalt der sich andauernd wandelnden Weltsichten und Werte
einstellt. So kann sich auch im Bereich der Padagogik der Glaube an die Freiheit des
Konsums einer abwechslungsreichen Vielfalt von padagogischen Sichtweisen und Wer-
tungen verbreiten. Konsumentenberater ibernehmen die Orientierung fir den Einkauf
in den sich konkurrierenden Supermérkten von Ideen fiir Padagogik, Heilpadagogik, So-
zialarbeit und verwandte Bereiche. Sie etablieren sich als stetig gréRer werdende Zunft
von ,Institutionenentwicklern*, ,,Qualitatskontrolleuren®, ,,Institutionenberatern,
»oupervisoren“ und weiteren noch zu gebérenden neuen Berufen. Mit ihrem Image
einer oft bezweifelbaren Neutralitat beraten sie tiber den Konsum von tagesiiblichen Er-
satzangeboten flir die auch in der P&dagogik und Sozialarbeit totgesagten ,,grof3en Er-
zéhlungen*. Sie beraten (iber den Konsum aus dem Tagesangebot von neuesten Ideen,
Diensten und Werturteilen. lhr Erfolgsrezept liegt in der Vermarktung von beschleunigt
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wechselnden Angeboten. Sie alle leben davon, dass uns der Verlust an ,,groRen Erzah-
lungen* orientierungslos und unsicher macht. Sie profitieren von unserer Illusion, Ersatz
fir verlorene Verbindlichkeiten lasse sich im kostenglinstigen ,,Multipaket* in immer
neuen Variationen kaufen. Sie sorgen fir die Erzeugung und Erhaltung unserer Kon-
summentalitat auf dem Markt der padagogischen Ideen.

Wer will da noch das Wagnis auf sich nehmen, durch wertgeleitete Eigenentscheidung
sich an einer der totgesagten ,,groflen Erzahlung* zu orientieren und vielleicht einen
Fehler zu machen? ,,In* ist, wer die Verantwortung auf die neuen Ziinfte der ,,Multiop-
tionsgesellschaft* (Gross) durch Konsum ihrer Dienste abschieben kann!

Aber wir sollten uns Bedenkzeit nehmen, um die Absurditat der neuen ,,Normalitat* zu
erkennen: In dieser nach dem Gesetz des beschleunigten Verkaufs funktionierenden
».Multioptionsgesellschaft” hat sich eine Entwicklung angebahnt, welche nicht nur
Wiirde und Selbstbestimmung von behinderten Menschen, sondern auch deren Lebens-
recht tangiert. Die Delegation von Wertentscheidungen an Ideenverkaufer ist eine per-
fide Mlusion von individueller Wahlfreiheit. Es gilt zu erkennen, dass die Ausverkaufs-
mentalitdt im Wertebereich jederzeit auch wieder den Grundanspruch der
Heilpadagogik auler Kraft setzen kann, ndmlich dass ausnahmslos alle Menschen An-
spruch auf Bildung und Lebensqualitét haben sollen.

Eine tragfahige Heilpddagogik muss nicht neu erfunden werden. Ihre Wertbasis verén-
dert sich nicht laufend, wie es in der Konsum- und Verkaufsgesellschaft gerne gesehen
wirde. Ob die Heilpadagogik tragfahig ist, hangt letztlich von unserer persénlichen Ent-
scheidung und Resistenz gegen die Ausverkaufsmentalitat im Wertebereich ab. Was
eine tragfahige Heilpadagogik von uns verlangt, entspricht zwar nicht dem Zeitgeist.
Aber der Widerstand gegen die Versuchung der Anpassung an den vermeintlich unbe-
siegbaren Zeitgeist ist der einzige Hoffnungsschimmer fir die Erhaltung der latent ge-
fahrdeten Grundwerte einer tragfahigen Heilpadagogik.

Es sind einfache, bewahrte und nicht fiir das wechselnde Tagessortiment im Ideenmarkt
geeignete Grundwerte wie: das Lebensrecht flr jeden Menschen, die Gleichwertigkeit
aller Menschen bei extremster individueller Verschiedenartigkeit und die unverlierbare
Wiirde jedes Menschen.

Wir gehen mit unserer Entscheidung fiir die bewéhrten Grundwerte ein Wagnis ein. Es
ist eine Entscheidung, die sich nicht einwand- und widerspruchsfrei mit rein logischer
Argumentation begriinden lasst. Wir gehen das Wagnis ein, in unserer Wertentschei-
dung den letztlich nicht rational begriindbaren Glaubenskern anzuerkennen. Wie die
Geschichte zeigt, befinden wir uns mit diesem Wagnis auf einer Gratwanderung mit
beidseitigen Absturzgefahren. Auf der einen Seite des Grates lauern die negativen Fol-
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gen einseitiger Rationalitat, auf der andern aber auch diejenigen einseitiger Irratio-
nalitat.

Der rational nicht argumentativ begriindbare und — das ist meine Uberzeugung — auch
nicht argumentationsbedirftige Kern einer wertgeleiteten Heilpddagogik besteht im
Glauben daran, dass in jedem Mitmenschen, auch wenn er von Fach- und Nicht-Fach-
leuten als ,,schwer* oder gar ,,schwerst* behindert bezeichnet wird, eine einmalige
Ganzheit zur Entfaltung bestimmt ist und nicht durch medizinisch-technisches Know-
how zerstort werden darf. Dieser Glaubenskern enthélt auch den Grundsatz des Rechtes
jedes Menschen auf Erziehung, Bildung und Arbeit. Selbst die schwerste Behinderung ist
kein Grund zur Aufhebung dieses Rechts.

Allerdings sind die Erziehungs-, Bildungs- und Arbeitsbegriffe gesellschaftlich so nor-
miert, dass sie unsere Gesellschaft auf einen Teil von schwer Behinderten nicht anzu-
wenden weil3.

Dies ist jedoch kein Nachweis der Erziehungs-, Bildungs- und Arbeitsunféhigkeit von
Menschen mit schwerer Behinderung, sondern lediglich ein Hinweis auf die partielle In-
tegrationsunféhigkeit unserer normierten Gesellschaft.

So gesehen wird tragfahige Heilpadagogik, bzw. insgesamt ,,Behindertenarbeit, in
ihrer wertorientierten Grundlegung zu einer ethischen Grundhaltung. An dieser festzu-
halten ist ein oft schwierig durchzustehendes Wagnis. Dieses besteht insbesondere auch
darin, dass wir existentielle Grundwiderspriiche aushalten mussen. Wir kdnnen uns
némlich nicht davor driicken, den Widerspruch zwischen Realitdten gesellschaftlicher
Unmenschlichkeit und Visionen der Menschlichkeit aufzuarbeiten und auszuhalten.
Denn der solidarisierende Wert der Gleichwertigkeit aller Menschen bei unterschiedlich-
sten, zum Teil im Produktionsprozess nicht verwertbaren Leistungspotentialen steht im
grundsatzlichen Widerspruch zum Zweck einer Konsum- und Wachstumsgesellschaft.
Wir diirfen den Grundwiderspruch nicht mit der naiven Hoffnung verdecken, die gesell-
schaftlichen Widerspriiche wiirden sich irgendwie schon harmonisieren. Glaube an ge-
sellschaftliche Harmonie ist immer wieder von politischen Verfihrern als Mittel zu ihren
Zwecken genutzt worden. Die Heilpaddagogik bleibt nur tragfahig, wenn sie solchen Ver-
fhrungen nicht erliegt.

Wie wir uns damit abfinden kdnnen, dass wir Menschen immer die durch gesellschaft-
liche Widerspriiche deformierten Wesen bleiben werden, ist die existentielle Frage, die
ins Religiose verweist. Die unseligen Debatten zur praferenzutilitaristischen Ethik haben
uns den Blick dafiir gescharft, dass Intelligenz, Rationalitat und wissenschaftliches Re-
nommée nie Garanten fiir die ,richtigen” Werte sind.

Jenseits davon gibt es noch etwas anderes. Tragféhige Heilpadagogik I&sst sich im En-
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gagement fir Selbstbestimmung, Wirde und Lebensrecht behinderter Menschen von
keinem scharf gedachten Argument beirren! Es gibt Wert- und Sinnfragen, die jenseits
des ,,Intellekts* und seiner Argumente verankert sind! Dazu diirfen wir stehen!

Heinrich Hanselmann, Inhaber der ersten Universitatsprofessur fir das Fach Heil-
pédagogik in Europa, hatte in seinen vielen wissenschaftlichen Vortrdgen unermiidlich
darauf hingewiesen, dass Wissenschaftlichkeit allein die Heilpadagogik nicht tragfahig
macht. Von ihm wissen wir, was die Heilpddagogik tragfahig macht. Bereits in seiner An-
trittsvorlesung als erster europaischer Professor flir Heilpadagogik tiberraschte er damit
seine professorale Zuhorerschaft. Ich schliee mit einer Passage aus seiner Antrittsvor-
lesung vom 30. Januar 1932 an der Universitat Zlrich: ,,Der religiose Glaube als Kraft-
quelle des Helfens beginnt dort, wo dem Helfer die Natur zur Kreatur wird. Von nun an
sind der Hilfsbed(irftige und der Helfer als Geschdpfe sowohl untereinander als auch mit
dem Schépfer selbst verbunden. — Irgend ein Widerspruch zu irgend einem Forschungs-
ergebnis kann nun nicht mehr bestehen; einen méchtigeren Forschungsimpuls als die-
sen Glauben aber kann es wohl nicht geben.* (,,Was ist Heilpadagogik?** In: Arbeiten
aus dem Heilpadagogischen Seminar 1932, 17)
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