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Liebe Leserinnen und Leser,

Sie werden es sehr schnell feststellen:

Diese Ausgabe von DAS BAND unterscheidet
sich ein wenig von den anderen Ausgaben.
Mehr Seiten, weniger Rubriken und eine
durchgingige Gestaltung. Warum? Lesen Sie
dazu den Beitrag der bvkm-Vorsitzenden
Helga Kiel rechts ab Seite 1. Und wenn Sie
Bilderratsel mégen, dann schauen Sie auf den
nachsten 44 Seiten genau hin. Die Grafikerin
Jeannette Corneille* hat wunderschéne
Collagen gezaubert, die die Entwicklung des
bvkm zu einem blithenden Garten zeigen und
am 2. Méarz 2018 anlasslich der Verabschie-
dung des bvkm-Geschéftsfithrers NMF vorge-
stellt wurden. Auf jeder Abbildung gibt es
etwas Neues zu entdecken ...

* Jeannette Corneille illustriert fur Magazine,
Blicher und Zeitungen. Fiir Organisationen
und (Einzel-)Unternehmen gestaltet und
entwickelt sie Corporate Designs, Print- und
Online-Kommunikation. Das Interesse und
Engagement flir Jugend, Soziales und Kultur
zieht sich durch ihr Leben und hat sich somit
auch als ein Schwerpunkt in ihrer Arbeit
herauskristallisiert.

Kontakt: Jeannette Corneille, lllustration und
Grafik, Koln, www.jcorneille.de

Quelle f. alle Folien:
Collagen von Jeannette Corneille, u. a. mit Bildern
von shutterstock.com und photocase.de
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Lieber Leserin und lieber Leser,

... von Briickenbauern, Stadt-Eroberern
und Sich-Einmischern®.

So titelte der Fachtag anlasslich der Verabschie-
dung von Norbert Miller-Fehling am 2. Mérz 2018
in Berlin und héatte nicht treffender tberschrieben
werden kdnnen. Es war imponierend, wie viele Mit-
gliedsorganisationen dem Aufruf gefolgt sind und
ein Projekt oder eine Aktivitat vorgestellt haben, das
zeigt, wie Menschen mit schwerer und mehrfacher
Behinderung und ihre Familien am Leben in den
Stadten und Gemeinden teilnehmen. Die Vielfalt
aus den Bereichen Wohnen, Freizeit, Arbeit, Bildung
und Sport war auBerordentlich und die Akteure be-
eindruckten durch Engagement, Kreativitat und Le-
bendigkeit. Immer wurde der gesamte Sozialraum
mit einbezogen, das Lebensumfeld bewusst erwei-
tert und gelebte Inklusion demonstriert, selbstver-
standlich und unerschitterlich. Die vielen Gaste des
Fachtags waren begeistert und beeindruckt von
dem, was in unserem Verband von den Menschen
vor Ort mit den Moglichkeiten, die sich bieten,
unburokratisch, mit hohem personlichen Einsatz
und nachhaltig geschaffen und organisiert wird.
Dazu sprihten die Freude an den Erfolgen und das
Glucksgefuhl aller Beteiligten ansteckend bei jeder
Prasentation ins Publikum hinein. Viele versplrten
spontan Lust, mitzumachen, die Ideen zu Gberneh-
men und &hnlich aktiv zu werden. Wenn der Fach-
tag Ausloser vieler neuer Projekte und Aktivitaten
wird — umso besser und erfolgreicher.

Innerhalb des Verbandes wissen wir, wie engagiert,
wie Uberzeugend aktiv unsere Mitglieder mit ihren
Familien in den Stadten und Gemeinden schon seit
Jahrzehnten sind. Gleichwohl war es beeindruckend,
solch eine geballte Présentation wie am 2. Méarz auf
dem Fachtag in Berlin zu erleben. Sehr herzlichen
Dank an alle fir die Initiativen und Aktionen — auch
fur die an diesem Tag nicht gezeigten —, ohne die
Inklusion nie moglich wére und die bereits von un-
seren Mitgliedern gestaltet wurde, als es das Wort
daflir noch nicht gab. Die Eltern in unserem Verband
haben schon vor Uber 60 Jahren angefangen, ihre
Vorstellungen zur gezielten Férderung ihrer beson-
deren Kinder, zur Gestaltung des Lebensumfeldes,

der Freizeit, der Arbeitsmoglichkeiten, des Wohnens
und der Unterstlitzungssysteme zu realisieren, und
verlangten selbstbewusst die Anerkennung ihrer
besonderen Interessen. Das war Elternselbsthilfe
pur. Und dieser Gedanke der Selbsthilfe war immer
ein zentraler Nervenstrang unseres Verbandes und
wird es bleiben.

Geleitet und unterstitzt wurden die Initiativen im-
mer durch fachliche Beitrdge, spezielle Forschungen
und neue Entwicklungen, die der bvkm aufgriff, an-
regte und begleitete. Fachblcher dazu wurden ver-
legt, Kongresse abgehalten, wichtige Diskussionen
angestofen und Piddagogen, Arzte, Therapeuten
und andere Fachkrafte inspiriert und fur die spezi-
ellen Belange der Menschen mit schwerer und mehr-
facher Behinderung sensibilisiert. Lesen Sie in dieser
besonderen Ausgabe Beitrdge von Autorinnen und
Autoren, von Wegbegleitern des Verbandes und
Unterstltzern, die viele der grundlegenden Ideen
entwickelt, Forschungen vorangetrieben und fiir die
Verbreitung der Fachlichkeit gesorgt haben.

Die Kinder und die erwachsenen Menschen mit
schwerer und mehrfacher Behinderung stehen und
standen immer im Mittelpunkt der Verbandsarbeit.
Schon sehr frih hat Ursula Haupt wichtige For-
schungen tber das Recht auf Teilhabe der Kinder mit
schwerer und mehrfacher Behinderung geleitet und
mit Blichern und Artikeln die Fachwelt bereichert.
Ein weiteres Beispiel fiir die Verbreitung von Fach-
lichkeit ist sicher die Ausbildung der Multiplikatoren
zu Basaler Stimulation. Das Fachbuch von Andreas
Frohlich dazu ist ein Renner im eigenen Verlag und
die Verbreitung in die Flache ein flr viele Menschen
segensreicher Prozess. Auch wer nicht sprechen

Ausgabe 1/18




THEMA

1./2. Eltern behinderter Kin-
der erkannten selbstbewusst
die Besonderheit ihrer fami-
lidren Situation, schlossen
sich zu Selbsthilfegruppen
zusammen, realisierten ihre
Vorstellungen von Férderung
und Unterstiitzungssystemen
und griinden entsprechende
Einrichtungen. Das war
Elternselbsthilfe pur!

kann, hat viel zu sagen! Diese Erkenntnis hat schon vor
langer Zeit verbandliches Tun provoziert und zur Griin-
dung einer Gesellschaft fir Unterstitzte Kommunikation
gefiihrt. Einen Einblick in die zahlreichen Fachblcher und
Informationsschriften zu dem Thema bietet lhnen ein
Beitrag von Barbel Weid-Goldschmidt. Geradezu ,Ur"-
themen des Verbandes drehen sich um Wohnen, Freizeit
und Arbeit. Die Themen, in denen sich die Sorgen der El-
tern mit dem Alterwerden ihrer Kinder widerspiegeln. Sie
wurden viele Jahre intensiv und erfolgreich begleitet von
Menschen, die dem Verband lange verbunden sind. Ma-
ria Lttringhaus stellt ihre Ideen zum Wohnen erwachse-
ner Kinder mit Behinderung vor, Reinhard Jankuhn sein
hauptséchliches Arbeitsfeld in der Geschéftsstelle des
bvkm und Michael Westecker in tiefer und langjéhriger
Verbundenheit zu Leben mit Behinderung Hamburg das
Konzept: Arbeit ist moglich. Nicht fehlen dirfen in die-
sem Zusammenhang die Aufforderungen von Michael
Schoo zu ,,Sport fiir alle”.

Michael Seidel greift seit vielen Jahrzehnten die Sor-
gen der erwachsenen Menschen mit Behinderung im
Gesundheitswesen auf und konzipiert erfolgreich und
beeindruckend Medizinische Behandlungszentren fiir
Erwachsene mit geistiger oder schwerer Mehrfachbehin-
derung. Die Geschéftsstelle des Verbandes hat seit langer
Zeit mit Katja Kruse eine in besonderer Weise kompe-
tente Mitarbeiterin, die die schwierigen und komplexen
Themen und Fragen vor allem im rechtlichen Bereich
verstandlich aufbereitet und immer wieder Kommentare
hartnéckig in die Politik tragt. Hier stellt sie exemplarisch
ganz aktuell den Stand der Pflegeversicherung dar. Der
Kampf um die Berticksichtigung der Interessen aller Men-
schen in Gesetzen und Verordnungen, die sozialpolitische
Interessenvertretung, braucht Verblindete, Unterstltzer
und Mitstreiter. Jeanne Nicklas-Faust ist eine der verléss-
lichen Partner und formuliert ihre Gedanken zum neuen
Bundesteilhabegesetz.

Die , GroBe Losung" ist ein Herzblutthema des langjah-
rigen bvkm-Geschaftsfihrers Norbert Mdller-Fehling.
Sie liegt noch nicht auf dem Gabentisch, wird aber von
vielen Gedanken und Forderungen aus dem Bundes-
verband heraus bereichert und gestaltet. In einer der
nédchsten Ausgaben von DAS BAND wird es ausflihr-
licher darum gehen. Viele Kommentare und Stellung-
nahmen wéren in den leeren Raum hineingeschrieben,
wenn nicht eine ausflihrliche Debatte Giber die ethischen
Grundsétze die Arbeit begleitet hatte. Glinter Dorr war
hier ein Vorreiter und hat schon frith zu grundlegen-
den Gedanken inspiriert. Weitergefiihrt und intensiviert
wurde das nachfolgend von vielen Autoren und Auto-
rinnen; beispielhaft dafiir lesen Sie den Beitrag von Udo
Sierck Uber Selbstbestimmung und Autonomie. Die El-
ternarbeit ist Ausloser und bestdndiger Mittelpunkt des
bvkm. Martin Eckert beschreibt eindrucksvoll die Ambi-
valenz der Eltern zwischen der Rolle als wichtige Sich-
Einmischer und achtsame Partner. Alle Beitrége in dieser
Ausgabe zeigen die Vielfalt an Themen, die langjéhrige
Verbundenheit der Akteure und die andauernde Ak-
tualitiat der Initiativen, die diesen Verband, den bvkm,
kennzeichnen und unverwechselbar machen. Der Um-
fang, die Verbreitung in eine groBe Mitgliederschaft
hinein und das Erméglichen von so vielen und detail-
reichen Initiativen wére nicht moglich ohne die lange
und intensive Verbundenheit und Férderung durch die
Aktion Mensch, die schnell und nachhaltig ein verlass-
licher Partner wurde und ist, wenn es um die Bertick-
sichtigung der Interessen, Anspriiche und Wiinsche von
Menschen mit Behinderungen geht. Herzlichen Dank
an Friedhelm Peiffer fiir seine langjédhre Begleitung und
Unterstutzung.

Diese Ausgabe von DAS BAND und der Fachtag am 2.
Mérz in Berlin haben einen groRen bunten StrauB der
Aktivititen, der Initiativen und Schwerpunkte des Bun-
desverbandes aufgezeigt und deutlich gemacht. Ein

+Weiter so!" ist zwingend erforderlich, weil die Gestal-
tung der Gesellschaft in eine inklusive Gesellschaft langst
nicht abgeschlossen ist, immer die Aufmerksamkeit aller
bendtigt und in vielerlei Weise begleitet und korrigiert
werden muss. Der Verband hatte mit Norbert Muller-
Fehling einen emphatischen, bestdndigen und klugen
Geschéftsfiihrer, der inspiriert hat und sich inspirieren
lieB, der unerschrockene Einsatzbereitschaft zeigte, Ein-
mischungsnotwendigkeiten sah und fachlich versiert,
menschlich integer und mit hoher Loyalitit allen Betei-
ligten in seiner Arbeit begegnete. Das macht wesentlich
den groBen Erfolg, die starke Entwicklung des Verbandes
aus. Mit grofem Dank dirfen wir ihn nun aus seinem
beruflichen Leben verabschieden und ihm vor allem Ge-
sundheit, viele neue Erlebnisse und bereichernde Begeg-
nungen winschen.

3. Arzte und Therapeuten
machten sich auf den Weg,
verfeinerten Diagnoseverfah-
ren und entwickelten thera-
peutische Methoden. Der erste
Fachkongress zu spastisch
geldhmten Kindern und die
Erforschung der infantilen Ce-
rebralparese waren bahnbre-
chend und grundlegend. Der
Bundesverband gab die ersten
Fachbiicher heraus.

4. Es begannen Alleinstel-
lungsmerkmale des Verbandes
aufzubliihen, wenn auch erst
vorsichtig und sehr zart. Junge
Menschen mit und ohne Be-
hinderung fanden sich zusam-
men und unternahmen erst-
malig bundesweit Aktionen.
Und dann die CP-Sportspiele,
speziell und professionell
betreut. Klein, aber erkennbar
und entwicklungsbereit.

Sie, lieber Herr Miller-Fehling, kénnen mit Stolz und Zu-
friedenheit auf Ihr Berufsleben blicken und tiefe Verbun-
denheit von allen Akteuren im Verband spiiren!

Die Nachfolgerin in der Geschaftsfihrung, Natalie Tau-
chert, heiBen wir bei dieser Gelegenheit herzlich willkom-
men! Die Aufgaben sind groB, die Welt entwickelt sich
standig weiter, die Themen dndern sich und die handeln-
den Personen wechseln — Herausforderungen, bei deren
Bewdltigung wir zusammenstehen und mit lhnen ge-
meinsam die Zukunft unseres Verbandes gestalten wol-
len. Der amtierende Vorstand freut sich auf diese Zusam-
menarbeit und ist zuversichtlich, mit lhnen den Verband
weiter zu entwickeln und fiir seine Aufgaben zu stérken.

lhre /

‘/ % / Helga Kiel
ﬂ Vorsitzende des bvkm

DAS BAND
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Ursula Haupt

or mehr als 40 Jahren begann die systematische
V Bereitstellung von Fordermdglichkeiten  fur

Kinder mit schwersten und mehrfachen Behin-
derungen. Vieles war damals Neuland und bedeutete
Umdenken, Erweitern, Erproben von Moglichkeiten.
Vieles konnte im Verlauf der Férderung in Zusammen-
arbeit mit Kindern und Eltern gelernt werden. Konsens
besteht heute weitgehend in der Auffassung, dass Ent-
wicklung, Lernprozesse, Bildung und Lebensqualitdt nur
in gemeinschaftlichem Leben und Tun denkbar sind.
Entsprechend der unterschiedlichen Kompetenzen be-
troffener Kinder, braucht es unterschiedliche Wege der
Forderung. Fragen grundlegender Bildung auch extrem
behinderter Kinder sind zunehmend Gegenstand von

Uberlegungen und Erprobungen.

NMF -, Sich-Einmischer” und Briickenbauer
e —

In meiner langjahrigen Berufstatigkeit habe ich nicht selten
erlebt, wie Herr Mller-Fehling mit grofem Sachverstéandnis,
Verhandlungsgeschick und persénlichem Engagement die
Zusammenarbeit mit Kindern, Eltern und Fachkraften gefor-
dert hat. Wesentlich waren und sind die Fachtagungen, die
Publikationen, die Fiille politischer Gespréche und Verhand-
lungen.

Sie haben auch meine Arbeit nachhaltig unterstttzt, Herr
Mdller-Fehling. Vielen Dank daftr und gute Zeit.

Prof. em. Dr. Ursula Haupt

Sie stehen in einem komplexen Zusammenhang von
Fragen der Gestaltung von Forderung und Inklusion.
Grundlegende Bildung beginnt mit dem Angebot des
Erlebens zugewandter Beziehungen in konkreten Situa-
tionen gemeinsamer Lebensgestaltung, die weder ele-
mentarisiert noch didaktisch aufbereitet noch lernzielo-
rientiert sind. Aufgabe der Bezugspersonen (z. B. Eltern,
Erzieher, Lehrer) ist es, Kinder in konkrete Lebenssitua-
tionen einzubeziehen, die komplexe Erfahrungen der
Sinne ermdglichen, Gefiihle ansprechen, positiven Sinn
ergeben und aktives Tun erleichtern. Dabei gilt es, Im-
pulse der Kinder zu unterstiitzen ohne bestimmte Lern-
erwartungen.

Alle Kinder — unabhédngig vom Vorliegen einer Behin-
derung — brauchen vielféltige Erfahrungen mit der rea-
len, komplexen Lebenswelt, um sich ein Bild davon
verschaffen zu konnen, wie die Welt, in der sie leben,
ist und wie man mit ihr umgehen kann. Daher kann
grundlegende Bildung nicht nur in Raumen einer For-
derinstitution stattfinden. Sie ist ja die Einladung an die
Kinder, sich mit den Menschen und den Gegebenheiten
unserer Welt vertraut zu machen.

Beschreibungen, Begriffe, Bilder, Zeichen ohne vorhe-
rige sinnenhafte Erfahrungen nach eigenen Impulsen
sind keine hinreichenden Grundlagen fiir Verstehen und
Verknlipfen von Zusammenhéngen. Zieloffene, kon-
krete Handlungs- und Erfahrungsmoglichkeiten sind
eine Brlicke zu individuellem und gemeinsamem Lernen
von Kindern mit unterschiedlichen Kompetenzen. Es ist
aktive Partizipation in gemeinsamer Lebenswelt. Der

DAS BAND

5. Die politische Interessen-
vertretung war noch nicht
sehr ausgepragt, Menschen
mit Behinderung waren in
der Politik nicht wirklich ein
Thema. Es gab erste Stol-
persteine und gesetzliche
Regelungen.

Wit s

Austausch der Kinder tber Erlebtes fordert mogliche
Lernprozesse. Fiir die schulische Inklusion werden auch
andere Wege beschritten. Unterrichtssituationen mit
klar formulierten Lernzielen werden so vorbereitet, dass
alle Kinder einer Lerngruppe — gleich wie unterschied-
lich ihre Kompetenzen sind — an ein und demselben
Unterrichtsstoff arbeiten. Er wird so aufgeteilt und ver-
einfacht, dass fur jedes Kind vorgeplante und spater
kontrollierte Lernerfahrungen moglich werden sollen:
einfache oder komplexe, je nachdem, wie der Lernstand
eines Kindes eingeschétzt wird. Untersuchungen zur In-
klusion sehr schwer und mehrfachbehinderter Kinder
in Kindertagesstatten und allgemeinen Schulen zeigen,
dass Eltern und Fachkréfte von positiven Erfahrungen
mit der sozialen Akzeptanz berichten. Aber nur weni-
ge Kinder werden in schulischer Inklusion geférdert.
Die allgemeinen Schulen verfligen meist nicht Uber die
notwendigen Gegebenheiten daflr. Soziale Akzeptanz
ist eine wesentliche Grundlage fiir die Einbeziehung der
Kinder in Teilhabe und Mitgestaltung gemeinsamen Le-
bens. Sie ist aber noch keine Einldsung des Rechtes auf
Bildung, eines Grundrechts aller Kinder.

So ist es unabdingbar, dass unterschiedliche Férderan-
gebote auch weiterhin vorgehalten werden. Fir das
Kindergartenalter bestehen nicht wenige Einrichtungen
mit inklusiver Forderung. Fir das Schulalter werden
nach wie vor auch Forderschulen gebraucht, die mit
allgemeinen Schulen kooperieren. Inklusion im Schul-
alter bedarf entsprechender Angebote und Weiterent-
wicklungen. Dass Eltern zumeist die Schule fir ihr Kind
wdhlen koénnen, lasst Wege offen. Der bvkm ist die
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verbindende Brlcke zwischen Menschen, die von ei-
ner Behinderung betroffen sind, ihren Bezugspersonen
und Fachkréften sowie Politikern. Er tritt fiir die Rechte
Betroffener ein. Die derzeitige sozial- und bildungspoli-
tische Situation erfordert es, dass die Rechte gerade der
sehr schwer behinderten Kinder auf Bildung, Teilhabe
und Mitgestaltung gemeinsamen Lebens klar vertreten
werden. Dabei leistet der bvkm wesentliche Unterstiit-
zung — wie schon seit Beginn der systematischen For-
dermoglichkeiten fiir diese Kindergruppe. Fortbildungs-
tagungen mit fachlichem Austausch und die groBe Zahl
von mehr als 30 Publikationen des bvkm zum Thema
zeugen davon. Ein Projekt zur Weiterentwicklung von
Inklusion konnte sein, regionale Friihforderstellen zu
Bildungshdusern fir Kinder im Vorschulalter — mit und
ohne Behinderungen - und ihre Familien zu erweitern
mit allen notwendigen Angeboten an Beratung, Thera-
pien, Schulungen und grundlegender Bildung.

Prof. em. Dr. Ursula Haupt Tehrte am Institut fir Son-
derpadagogik der Universitdat Koblenz/Landau.



— Basale Stimulation

Andreas Frohlich

DB: Basale Stimulation — An welchem Punkt befindet
sich das Thema zurzeit?

A. Fronuich: Wir haben es mit einer groBen Diversitat the-
matischer Fragen zu tun. Vom Leben eines winzigen,
extrem frith geborenen Kindes bis zur Begleitung eines
schwer dementen alten Menschen in seiner letzten Le-
bensphase. Dazwischen die schulische Inklusion von
Médchen und Jungen mit schwersten Behinderungen,
Aufgaben, einen nachvollziehbaren Alltag fur erwach-
sene Menschen zu erfinden. Das ist deutlich mehr, als
wir uns je gedacht haben. Pddagogik, Therapie und
Pflege stellen drangende Fragen. Und das alles auch in

verschiedenen Sprachen und Kulturen.

NMF -, Sich-Einmischer” und Briickenbauer

Das besondere Engagement von Norbert Milller-Fehling fiir dieses Thema?
Ich kann das nattirlich nur aus meiner ganz persénlichen Perspektive be-
schreiben. Er war — und ist — fir diese Thematik immer ansprechbar ge-
wesen. Als junger Mann, frisch beim bvkm und als erfahrener Geschéfts-
flhrer mit wichtigen Verbindungen und hohem Ansehen. Er hat dieses
Engagement immer sehr sachlich betrieben, fast niichtern und konnte so
auch immer wieder zu starke ,Geflhlsaufwallungen” in sachbezogene
Aktivitdten transformieren. Es ist wichtig, so jemanden als Begleiter zu ha-
ben! Erinnerungen? Gute Gesprache zur Entwicklung von Konzepten und
Handlungsstrategien, klare Absprachen und zuverlissige Ubernahme von
Aufgaben. Der ideale Partner, auch in Zeiten kontroverser Diskussion. Fiir
mich wird deutlich, dass ich wohl nicht mehr die Lebenszeit haben werde,
um nochmals eine solch tragféhige berufliche Beziehung aufzubauen. Diese
Beziehung war eine jahrzehntelange, auRerordentlich wichtige Konstante in
meinem Leben. Sie wird eine groBartige Erinnerung bleiben.

Andreas Fréhlich

DB: Wohin entwickelt sich das Thema?

A. Fronuch: Wir konnen nicht mehr davon ausgehen,
dass es eine Formel fir alle gibt. Wir mussen kreativ
individuelle Losungen finden und uns nicht an formali-
sierte Vorgaben halten wollen. Das erfordert Mut und
hohes persénliches Engagement. Gerade die unter-
schiedlichen Traditionen und Erwartungen in verschie-
denen Kulturen machen eine Anpassung notwendig.
Im Zentrum der Mensch, das ist eine klare Vorgabe —
aber jeder Mensch steht auch in einer familidren, his-
torischen, sprachlichen, politischen Kultur. Denken Sie
nur, wie unterschiedlich ,Blicke und Bertihrung" erlebt
werden. Basale Stimulation setzt ja gerade Berlihrung
besonders intensiv ein — da miissen wir uns einpassen.

DB: Was macht dieses Thema so wichtig in Bezug auf
Menschen mit schweren und mehrfachen Behinde-
rungen?

A. Fronucr: Flr mich stehen diese Menschen immer
noch im Mittelpunkt meiner eigenen (jetzt eher theore-
tischen) wissenschaftlichen Arbeit. Sie geben mir Aufga-
ben und Ziele vor. Auch verdndert sich diese Gruppe im
Laufe der Zeit sehr. Die Kinder von 1975, mit denen wir
unsere ersten , basalen Schritte” unternahmen, wiirden
ja heute kaum mehr als besonders schwer beeintrach-
tigt gesehen. Medizinische, technische, therapeutische
und vor allem auch péddagogische Fortschritte haben
dazu beigetragen, dass wir mit ihren Problemen besser
zurechtkommen. Aber es kommen andere Menschen
nach: Intensivmedizinisch betreute Kinder, Erwachse-
ne im Koma, Menschen mit sogenannten ,seltenen
Erkrankungen”, nicht zuletzt die Herausforderungen
durch die Menschen, deren Verhalten andere an den
Rand ihrer eigenen Interaktionsféhigkeit bringt.

DB: Warum ist es wichtig, sich bei diesem Thema
~einzumischen* und zu positionieren?

DAS BAND

6. Es gab auch andere
Akteure auf dem Gebiet,

mit denen es sinnvoll ist, zu-
sammenzuarbeiten. Und so
begann eine Vernetzung mit
DPWYV, dem DVfR und der
BAG Selbsthilfe, ebenso wie
mit der Aktion Sorgenkind,
spéter Aktion Mensch.

A. Fronucr: Schauen wir in die allgegenwartige UN-
Behindertenrechtskonvention, dann finden wir diese
Menschen nicht. Lesen wir die Verlautbarungen von
selbstbetroffenen Interessengruppen, dann kommen
Menschen mit schwersten Behinderungen nicht vor.
Sie kénnen sich nicht selbst artikulieren, sie kénnen sich
nicht selbst vertreten, offenbar will sie auch kaum je-
mand vertreten, sich fir sie stark machen. Es gibt noch
viele potenziell kritische Punkte, die ein Engagement fiir
mich , alternativlos” machen.

DB: Warum sollte bzw. muss der bvkm bei diesem The-
ma ein ,,Sich-Einmischer" sein?

A. FronuicH: Eben aus diesem Grund. Einer muss es tun.
Der Bundesverband fiir kérper- und mehrfachbehinder-
te Menschen hat diese Aufgabe wie kein anderer Ver-
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7. Die Geschdftsstelle arbei-
tete auch schon tapfer, wenn
auch noch mit wenigen
Mitarbeiterinnen und Mitar-
beitern.

band in der Geschichte der Bundesrepublik konsequent
und nachhaltig tibernommen. Tagungen, Forschungs-
und Projektunterstiitzung, Beratung, Familienbeglei-
tung, Publikationen — in dieser Dichte hat das nur der
bvkm zu bieten. Und man muss sich einmischen, weil
diese Menschen nicht von selbst zu einem Thema wer-
den - obwohl es jeden von uns jederzeit betreffen kann.

Prof. Dr. Andreas Froéhlich ist seit 1975 dem Bundesver-
band eng verbunden. Viele Jahre war er Vorsitzender des
damaligen Pddagogischen Beirates. In dieser Funkti-

on hat er viel mit NMF zusammen gearbeitet. Tagungen,
Biicher und Aktionen sind aus dieser Zusammenarbeit
entstanden. Immer ging es um Menschen mit schwers-

ten Beeintrdchtigungen. Bis 2006 war er Professor fir
Allgemeine Sonderpdadagogik an der Universitdt Koblenz/
Landau.



THEMA

Unterstutzte Kommunikation

Barbel Weid-Goldschmidt

ie deutsche Sektion der internationalen Gesell-
D schaft fur Unterstlitzte Kommunikation gibt es

nun seit fast 30 Jahren. Sehr viel hat sich seitdem
entwickelt. Fiir viele Menschen ist ,, Unterstitzte Kommu-
nikation" (UK) kein unbekannter Begriff mehr, und es ist
auch selbstverstiandlich, dass mit UK nicht in erster Linie
der Einsatz von Sprechcomputern gemeint ist, sondern
dass verschiedenste Moglichkeiten der Kommunikati-
onsunterstiitzung dazugehoren. In den meisten Zentren,
in denen man mit jungen Kindern mit Beeintrachtigung
arbeitet, wird nicht mehr ausschlieflich versucht, die
Sprechféhigkeit der Kinder zu férdern. Methoden Unter-
stitzter Kommunikation erméglichen sprachlichen Aus-
tausch, bevor die Kinder ihre Wiinsche oder Kommentare
verstandlich artikulieren kénnen. Die Angst der Eltern,
dass die Kinder mit der Verwendung dieser Methoden
keinen Grund mehr hatten, das eigene Sprechen zu ler-

NMF -, Sich-Einmischer” und Briickenbauer

Norbert Muller-Fehling war fiir uns ein entscheidender Wegbereiter und
Férderer der Unterstlitzten Kommunikation in Deutschland. Woran wir uns
erinnern? Die groBe Tagung ,Kommunikation und Sprache kérperbehin-
derter Kinder” 1987 in Lahnstein. BLISS-Kurse: mit BLISS-Symbolen konn-
ten , nichtsprechende” Menschen sich differenziert duRern. Hilfe bei der
Formulierung einer Satzung fiir den Verein; Organisation der Treffen der
Experten (Referenten); Organisation der ersten europdischen Tagung fur
Untersttitzte Kommunikation in K6ln 1992. Seit 1996 jahrliches Treffen un-
terstlitzt kommunizierender Menschen und ihrer Bezugspersonen mit Ein-
bindung von Studenten als Kommunikationsassistenten; Ausbildung unter-
stlitzt sprechender Menschen zu Co-Referenten; Hilfe beim Projektantrag
bei der Aktion Mensch als Grundlage fiir eine lange fehlende Geschaftsstelle
der Gesellschaft fur Unterstiitzte Kommunikation.
Norbert Mller-Fehling hatte immer ein offenes Ohr und warmes Interesse
fir alles, was mit UK zusammenhéngt.

Barbel Weid-Goldschmidt

nen bzw. zu verbessern, ist unbegriindet. Ein Kind, das
verschiedene Wege kennt, sich mitzuteilen, verzichtet
nicht auf seine eigensten Moglichkeiten, sondern entwi-
ckelt gleichzeitig seine sprechmotorischen Moglichkeiten
weiter. Und Kinder, die so schwer gehandicapt sind, dass
es ihnen gar nicht moglich ist, selbst zu sprechen, be-
kommen individuell an ihre Fahigkeiten und Bedrfnisse
angepasste Moglichkeiten, sich durch die Verwendung
korpereigener und nichtelektronischer Zeichen oder
durch den Gebrauch elektronischer Hilfsmittel mitzutei-
len. Auch in Schulen und Einrichtungen flr Erwachsene
ist Unterstiitzte Kommunikation in der Regel nicht mehr
unbekannt. Hochindividualisiert werden Methoden ver-
mittelt, wie man sich mitteilen kann, wenn man nicht
sprechen kann. Sehr wichtig ist dabei die Begleitung
der privaten und beruflichen Bezugspersonen. Auch sie
mussen Neues und Ungewohntes lernen und sich auf die
langsameren und mihsameren Formen des Austausches
einlassen. Menschen aus vielen Berufsgruppen haben
sich inzwischen fortgebildet. Es gibt qualifizierte Weiter-
bildungsmoglichkeiten. Und die deutsche Gesellschaft
fur Unterstitzte Kommunikation e. V. hat viele autorisier-
te Referenten und Referentinnen, die Weiterbildungs-
kurse anbieten oder in Beratungszentren fiir UK arbeiten.
Unterstiitzt kommunizierende Erwachsene sind mit Hil-
fe des bvkm inzwischen zu autorisierten Co-Referenten
ausgebildet worden. Sie sind diejenigen, die aus eigener
Erfahrung wissen, wie es ist, wenn man auf UK ange-
wiesen ist und konnen authentisch die Wichtigkeit des
Themas vermitteln. Die technischen Mdglichkeiten ent-
wickeln sich auch im Bereich der UK immer schneller. Das
kann die Arbeit erleichtern, erfordert aber auch perma-
nentes Neulernen und Offensein und Konzentration auf
individuelle Anpassung der Methoden. Die Bedeutung
des Verhaltens der mundsprechenden Gesprachspartner
bleibt trotz allen Fortschritts die gleiche: Ihre Geduld und
Einflihlungsfahigkeit zu trainieren, ist ein Schwerpunkt,
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8. Und dann, im September
1986, kam ein dunkelhaa-
riger, junger, dynamischer
Mann mit schon erkenn-
barer Empathie und Durch-
setzungskraft. Norbert
Miiller-Fehling nahm, was da
war und fing an, den Garten
zu gestalten, an verschie-
densten Stellen zu buddeln
und zu wiihlen.

der jetzt von vielen Fachpersonen besonders betont wird.
Kommunikativer Austausch ist wesentlich flirs Mensch-
sein, unabhéngig davon, ob jemand schwerst beeintréch-
tig ist und man zunéchst gar nicht erkennen kann, was
die Person wahrnimmt und versteht. Auch dann kénnen
Bezugspersonen mit ihrem eigenen Verhalten und auch
mit dem Einsatz von Hilfsmitteln Kommunikation ermég-
lichen. Die schwerst beeintrachtigte Person wird dann
Uber die reine Pflege hinaus als Mensch gewiirdigt. Und
auch diejenigen, die mehr von ihrer sachlichen oder per-
sonellen Umwelt verstehen, kdnnen — angepasst an ihre
individuellen Fahigkeiten und Bedurfnisse —, Mittel und
Wege gezeigt bekommen, mit denen ihnen Teilhabe am
sozialen Miteinander ermdglicht wird. Warum es wichtig
ist, sich bei diesem Thema ,einzumischen* und zu po-
sitionieren? Wenn jemand sich nicht mitteilen kann und
nicht verstanden wird ist er vollig darauf angewiesen,
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9. Zentral war und ist bis
heute die Elternarbeit. Nor-
bert Miiller-Fehling greift die
Themen auf, die die Eltern
bewegen, die fundamental
sind. Die mit Elterninitiative
gegriindeten Einrichtungen
mit den spezifischen Ange-
boten fiir diese besonderen
Kinder werden weiterentwi-
ckelt, professionell begleitet
und fachlich unterstiitzt.

dass das Gegenuber ihn verstehen mochte und dass er
selbst Wege gezeigt bekommt, wie er sich verstandlich
machen kann. Daraus ergibt sich zwingend die Aufgabe,
allen Menschen, die auf Kommunikationsunterstiitzung
angewiesen sind, diese nicht vorzuenthalten. Warum der
bvkm bei diesem Thema ein ,,Sich-Einmischer" bleiben
muss? Der bvkm ist Anwalt der Menschen mit schwe-
ren und mehrfachen Behinderungen und ihrer Bezugs-
personen. Damit kann er das Thema , Kommunikation*
Uberhaupt nicht ausklammern.

Barbel Weid-Goldschmidt ist seit 1964 Volksschullehrerin.

Es folgte ein Aufbaustudium Kérperbehindertenpdadagogik und
Sprachbehindertenpadagogik von 1971 -1973, u. a. bei Paul
Goldschmidt. Von 1973 - 1998 war sie Lehrerin an der Schule
fur Koérperbehinderte in Essen. Dort galt das besondere In-
teresse Schilern, die sich nicht Tautsprachlich verstadndigen
konnten. BLISS-Ausbildung beim bvkm. 1990 griindete sie zu-
sammen mit Ursula Braun die deutsche Sektion der internatio-
nalen Gesellschaft fiur Unterstitzte Kommunikation (ISAAC).



THEMA

Maria Littringhaus

eine Tochter Emma hat mit zehn Jahren eine
M neurologische Krankheit bekommen und sitzt

mittlerweile im Rollstuhl, hat ihre Sprache ver-
loren. Dariiber hinaus ist sie aber in erster Linie ein froh-
licher Mensch, der voll im Leben stehen, immer dabei
sein und im Leben ganz viel SpaB haben will — und einen
eigenen Willen und eigene Vorstellungen hat. Garnicht
so einfach, wenn man feststellt, dass es in Essen und im
Ruhrgebiet fiir junge Menschen mit kérperlichen Behin-
derungen (ohne geistige Einschrankungen) keine Einrich-
tung gibt. Junge Menschen, die bei hohem Pflegeauf-
wand in einem Pflegeheim landen. Ich bin als Mutter aus
meinem Wohnhaus ausgezogen, habe es umgebaut und
Platz geschaffen fir 6-7 junge Menschen mit korper-
lichen Einschrankungen die dort als Wohngemeinschaft
zusammen leben kénnen. Ich bin und bleibe Vermieterin
und Mutter. Die Bewohner/innen werden in der Regel
ein personliches Budget und die Moglichkeit haben, auf
einen Dienstleister zurtickzugreifen. Alles, was sie brau-

NMF -, Sich-Einmischer” und Briickenbauer
e ——————

Ohne Norbert Miiller-Fehling wars zum Verzweifeln gewesen! Er war: Ein
wandelndes Gesetzbuch mit einem Wissen, mit dem man alle Aussagen bei
Amtern toppen konnte, ein aktiver engagierter Berater, der immer auch mal
nachgefragt hat, ein Ermutiger, der immer wieder betont hat, wie wich-
tig es ist, solche Projekte mit hoher Selbstbestimmung und Orientierung
am Willen der Betroffenen auf die Beine zu stellen, ein Coach, der einen
im richtigen Moment auch immer noch mal schriftlich , briefen” konnte,
sodass man die richtigen Satze zur Hand hatte, ein Leuchtturm fiir soge-
nannte Leuchtturmprojekte, der in Frustzeiten immer wieder verdeutlichte,
dass wir alle durch diese Art von Projekten Politik machen miissen, um mit
tollem Beispiel voranzugehen, und ein starker Netzwerker, den man so oft in
Gremien in Berlin erwischte, wo er sich fir Inklusion einsetzte und deshalb
immer top informiert war.
Inklusion zu fordern heiBt, sich mit dem Umfeld auseinanderzusetzen, die
Kontextfaktoren in den Blick zu nehmen. Daftir steht Norbert Miller-Fehling
hoffentlich auch noch im , Unruhezustand”.

Dr. Maria Littringhaus

Heutzutage schreibt jeder neue Gesetze.
Es ist leichter zu schreiben, als zu handeln. (Leo Tolstoi)

chen, wird drumherum organisiert. Sie bleiben aber Chef
und Chefin. Es gibt keine Betreuung, sondern nur Assi-
stenz. Es gibt keine festen Essenszeiten und keine Regeln,
wenn sie nicht wie im normalen Wohnen auch mitei-
nander ausgehandelt wurden oder eben einer Hausord-
nung entsprechen. Selbstbestimmung und Partizipation
eben! Der Oberburgermeister hat die Schirmherrschaft
tbernommen und der Landschaftsverband hat uns von
Anfang an zugesichert, genau solche Projekte unterstut-
zen zu wollen. Im Erdgeschoss des Hauses befindet sich
mein Fortbildungsinstitut — das Littringhaus — in dem
Sozialarbeiter ein- und ausgehen. Hier sollen Beschafti-
gungspldtze und AuRenarbeitspldtze geschaffen werden
(zusammen mit der Werkstatt GSE, die uns schon tolle
Kooperationsmoglichkeiten aufgezeigt hat). Die Insti-
tutsrdume mit Kiiche haben eine gemitliche Atmosphé-
re und der tolle Garten wird fur Aktivitditen dem Verein
+Emma + Wir e.V." zur Verfigung gestellt. Emma steht
fur: Eigenstandig Mobil Miteinander Aktiv; (s. www.em-
maundwir.com). Die Menschen des Stadtteils sollen die
Riume, die barrierefrei erschlossen werden und zentral
liegen, kostenlos nutzen kénnen (sei es fir Bildungsver-
anstaltungen, Fernsehabende, Spieleabende, eine groBe
Kommunionfeier, Geburtstagsfeier ...). Kurz gesagt: Wir
machen Stadtteilarbeit und schauen, was sich so entwi-
ckelt. Inklusion geht namlich nicht ohne Stadtteilarbeit/
Sozialraumorientierung. Einzige Bedingung fur die ko-
stenlose Nutzung: Die Menschen im Haus sollen dann
daran teilhaben dirfen. So wollen ich als Institutsleitung
und der Verein das Leben ins Haus holen, wo Menschen
leben, die nur eingeschrankt hinaus kdénnen ins pralle
Leben. Einige Projektideen sind schon in ,Antragstel-
lung" bei der Aktion Mensch: Hochbeete im Garten — u.
a. unterfahrbare — sollen auch anderen Menschen den
SpaR an Gartenarbeit ermdglichen: Inklusives ,Urban
Gardening"”. Ein Stadtteil-Café ist geplant, eine inklusive
Koch-Werkstatt und weitere Projekte, die dann aus dem
Stadtteil heraus und von den Bewohnern aus entstehen
und die der Verein férdern wird. Einzugstermin ab April
2018 — dann steht auch der Aufzug! Meine wichtigste Er-
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10. Die Starkung der Selbst-
hilfe — , Ich bin wir" — zieht
sich wie ein roter Faden
durch die Verbandsarbeit
und wurde von Norbert
Miiller-Fehling erheblich
befeuert. Die Ergebnisse sind
Unterstiitzung und Beglei-
tung von Ortsvereinen und
Landesverbidnden vor Ort,
neue Projekte und Vereine.

kenntnis bei diesem Thema ist: Es ist ein Witz, wenn das
Bundesteilhabegesetz bis 2020 ,fordert”, dass Einrich-
tungen sich zunehmend auflésen und Menschen in nor-
males Wohnen bringen sollen, wenn zeitgleich ,normale
Vermieterinnen" wie ich, die sich auf den Weg machen,
solche Projekte umzusetzen, keine Zuschiisse bekom-
men! Ausnahme: 4000 € Umbaubhilfe der Krankenkasse.
Und das auch nur dann, wenn ein Mensch mit Behinde-
rung dann schon dort wohnt ... Es ist also wichtig, dass
das Bundesteilhabegesetz beim Thema ,Wohnen* auch
von entsprechenden finanziellen Férderrichtlinien beglei-
tet wird, und zwar solchen, die auch private Vermieter
und den privaten Wohnungsbau unterstiitzen. Es muss
entsprechende Foérderbedingungen geben — sonst bleibt
inklusives Wohnen ein Wunschgedanke und scheitert.
Hier hat der bvkm die wichtige Rolle auf Landes- und
Bundesebene und bei den Diskussionen im Stddtetag,
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bunden.

diese Notwendigkeiten und Stolpersteine aufzuzeigen.
Fur die Seite der Bewohner/innen ist es wichtig, dass
sie erstens Unterstlitzung und Begleitung vor Ort ha-
ben mit einer wirklich unabhangigen Teilhabeberatung,
die nicht in die eigenen Einrichtungen hinein berdt und
dass sie zweitens hinsichtlich des Personlichen Budgets
Unterstiitzung erfahren (O-Ton eines , Beraters fur per-
sonliches Budget": , Personliches Budget? Das haben
hier vor Ort schon zwei Leute versucht — es hat keiner
geschafft!"). Und drittens: dass junge Menschen davon
erfahren, da sie ja meistens noch zu Hause wohnen.
Auch ber die Offentlichkeitsarbeit des bvkm!

Dr. Maria Littringhaus, Sozialpddagogin (FH) und Di-
plompadagogin, Inhaberin und Leiterin des LuttringHaus,
Institut fir Sozialraumorientierung, Quartier- und Case
Management (DGCC). www.luettringhaus.info

www. Tuettringhausallinclusive.com

11. Die Entwicklung der
Fachkompetenz des Ver-
bandes wurde durch viele
Fachkongresse vertieft und
immer wieder direkt zu den
Eltern gebracht, sie wurden
damit unterstiitzt und einge-



THEMA

Werkstatt flr behinderte Menschen

Reinhard Jankuhn

as Thema , Werkstatt fir behin-
Dderte Menschen” (WfbM) be-

schaftigt den Bundesverband fiir
korper- und mehrfachbehinderte Men-
schen seit Jahrzehnten. Einen wichtigen
Meilenstein stellten die Alternativen
Werkstattentage 1988, 1994 und 2006
dar. Die Initiative zu ihrer Durchfihrung
ging seinerzeit von der Bundesvertre-
tung der Clubs und Gruppen aus, spater
wurden sie vom Arbeitskreis ,, Werkstat-
ten fir behinderte Menschen" weiter-
gefuihrt. Forderungen wie die nach der
Weiterentwicklung der Werkstdtten
zu integrativen Beschéftigungsgesell-
schaften oder die nach einem existenz-
sichernden Mindestlohn beherrschten
von Anfang an die Resolutionen der
Alternativen ~ Werkstédttentage. Die-
se Forderungen sind auch heute noch
aktuell, wie der folgende Beitrag vom
31.03.2017 auf Tagesschau.de zeigt:
http://www.tagesschau.de/inland/min-
destlohn-behinderte-101.html.
Im Juni 1992 wurde von den Teil-
nehmerinnen und Teilnehmern des 2.
Bonner Werkstattgespraches der Ar-
beitskreis ,, Werkstatten fur behinderte
Menschen" eingesetzt mit dem Auftrag,
Vorschldge zu erarbeiten, wie die Situ-
ation der in den Werkstatten arbeiten-
den Menschen mit Behinderung spurbar
verbessert werden kann. Der Arbeits-
kreis wirkte als Fachausschuss unter
den Dach des bvkm. Er erarbeitete um-
fassende Empfehlungen fir eine Mit-
wirkungsverordnung fiir Werkstatten.

Diese basierten im Wesentlichen auf
entsprechenden Vorschldgen des Insti-
tuts fur Sozialforschung und Sozialwirt-
schaft (ISO-Institut), Saarbriicken, vom
Dezember 1990. Darliber hinaus hat
sich der Arbeitskreis an einschldgigen
Bestimmungen des Betriebsverfassungs-
gesetzes orientiert.

Fir die am 1. Juli 2001 in Kraft getre-
tene Mitwirkungsverordnung war das
Bundesministerium fiir Arbeit und So-
zialordnung verantwortlich. Das Minis-
erium hat zur Vorbereitung sehr oft Ex-
pertinnen und Experten aus Verbanden
und Einrichtungen eingeladen, um ihre
Meinung zu horen. Dazu gehorten so-
wohl Vertreterinnen und Vertreter der
Werkstatt-Trager als auch der Beschaf-
tigten. Auch der Arbeitskreis , Werk-
statten fur behinderte Menschen” hat
an den Anhérungen teilgenommen. Die
Meinungen der Expertinnen und Exper-
ten waren sehr unterschiedlich. Einige
wollten mehr, andere weniger Mitwir-
kungsrechte. So hat der Arbeitskreis
von Anfang an nicht nur Mitwirkung,
sondern  Mitbestimmung  gefordert.
Im Verlauf dieser Beratungen hat das
Ministerium den Text der Verordnung
immer wieder verdndert. Die Verord-
nung, die schlieflich vom Bundesrat
verabschiedet wurde, ist der kleinste
gemeinsame Nenner, auf den sich die
Beteiligten einigen konnten. Mit der
Werkstéatten-Mitwirkungsverordnung
ist in mancherlei Hinsicht ein Durch-
bruch gelungen. Wir erfuhren dies sehr

12. DAS BAND wurde
grolSformatig und farbig. Es
ging im BAND immer darum
zu zeigen, wie Familie mit
einem behinderten Kind
gliicklich sein kann, welche
fachlichen und rechtlichen
Unterstiitzungen es gibt,
welche alternativen Gestal-
tungen von Freizeit, Woh-
nen, Arbeit und Leben im
Sozialraum gelingen kénnen.

deutlich bei Fortbildungen, bei denen
Werkstattrate immer selbstbewusster
und selbstsicherer auftraten. Die Werk-
statten-Mitwirkungsverordnung hat
mafgeblich dazu beigetragen, dass sie
und ihre Arbeit endlich ernst genommen
wurden. Weiterreichende Forderungen
sind in die im Rahmen des BTHG zum
1.1.2017 in Kraft getretenen Ande-
rungen der Werkstdtten-Mitwirkungs-
verordnung eingeflossen.  Werkstat-
traten wird jetzt nicht nur Mitwirkung,
sondern in einzelnen Bereichen auch
Mitbestimmung zugestanden. Mit der
Erweiterung der Mitwirkung waéchst
auch die Verantwortung, die die Werk-
stattrdte in ihren Einrichtungen tragen.
Um dieser Verantwortung gerecht zu
werden, ist eine gute Bildung und Fort-
bildung wichtiger denn je. Auf Initiative
des Arbeitskreises ,, Werkstatten fur be-
hinderte Menschen” fand 1996 in Dis-
seldorf die erste Fortbildung fiir Werk-
stattrdte statt. Sie loste ein so starkes
Interesse aus, dass der Bundesverband
dieses Angebot nicht nur weiterfiihrte,
sondern im Laufe der Jahre ausweitete.
Zum Standardangebot gehoéren heu-
te folgende Fortbildungen, die jeweils
einmal pro Jahr durchgefithrt werden:
Grundlagenseminare fiir Werkstattrate,
Aufbauseminare fur Werkstattrate un-
ter dem Motto , Mitwirken — Gestalten
— Entscheiden”, , Der Jahresabschluss:
wirtschaftliche Daten der Werkstatt
verstehen — Mitwirkung sichern, , Ar-
beitsteilung im Werkstattrat - Zusam-
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menarbeit bei Sitzungen und im Blro”,
.Unterstlitzen ja — bevormunden nein!*
- Fortbildung fur Vertrauenspersonen
von Werkstattraten. Die Fortbildungen
werden bundesweit ausgeschrieben. Die
Zahl der Anmeldungen ist oft wesent-
lich hoher als die Zahl der zur Verfligung
stehenden Pldtze. Um den Anliegen der
Teilnehmerinnen und Teilnehmer gerecht
zu werden, nehmen max. 25 Personen an
den Fortbildungen teil. Diese Begrenzung
fuhrt oft zu langeren Wartelisten. Fir die
Gestaltung der Fortbildungen und die
Auswahl der Arbeitsformen ist es wichtig,
sich auf einen Personenkreis einzustel-
len, der in Bezug auf Kenntnisse, Erfah-
rungen und die Fahigkeit, Informationen
aufzunehmen und zu verarbeiten, Uber
hochst unterschiedliche Voraussetzungen
verflugt. Zu den Arbeitsformen gehoren:
Impulsreferate in angepasster Form, In-
formations- und Erfahrungsaustausch
im Plenum und in Arbeitsgruppen, prak-
tische Ubungen und Rollenspiele. Die
Teilnehmerinnen und Teilnehmer erhalten
ausfuihrliche schriftliche Materialien zu
den in den Seminaren behandelten The-
men in flr sie verstandlicher Form. Die
Ergebnisse der Fortbildungen werden auf
einer CD dokumentiert, die allen Teilneh-
mern und Teilnehmerinnen im Anschluss
an die Fortbildungen zur Verfligung ge-
stellt wird. Im Rahmen der BildungsmaR-
nahmen konnten vielféltige Erfahrungen
gesammelt werden, die nun in das Projekt
. Tandemqualifikation zur Durchfiihrung
von Bildungsmafnahmen fiir Werkstat-
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trate" einflieRen. Ziel des Projekts ist es,
den Bedarf an fachlich qualifizierten und
unabhéngigen Fortbildungen fur Werk-
stattrate auch in der Zukunft abdecken
zu konnen. Geplant ist die systematische
Ausbildung von Referenten und Referen-
tinnen flr die selbststdndige Leitung von
Fortbildungen fiir Werkstattrate. Parallel
dazu werden Menschen mit Behinde-
rung, die in einem Werkstattrat tatig sind,
dazu qualifiziert, in ihrer Eigenschaft als
+Experten/Expertinnen in eigener Sache"
als Ko-Referenten bzw. Ko-Referentinnen
bei den Fortbildungen mitzuwirken.

Im Rahmen der Fortbildungen duRerten
die Teilnehmerinnen und Teilnehmer im-
mer wieder den Wunsch nach einer tber-
regionalen Vernetzung. Auch dem hat der
Arbeitskreis , Werkstitten fiir behinderte
Menschen" Rechnung getragen. Er fiihrte
mit organisatorischer und finanzieller Un-
terstitzung des bvkm zwei Tagungen
durch, in deren Rahmen Moglichkeiten
und Formen einer Uberregionalen Ver-
netzung ausgelotet wurden. Abschluss
der Bemiihungen bildete eine Zusam-
menkunft der Werkstittrate, bei der die
BAG WR (Bundesarbeitsgemeinschaft
der Werkstattrate) gegriindet wurde. Aus
der BAG WR entwickelte sich spater die
BVWR, die heute unter der Bezeichnung
WRD (Werkstattrate Deutschland e.V.)
die Interessen der Werkstattrdte und da-
mit auch die der Werkstattbeschaftigten
auf Bundesebene wahrnimmt.

Reinhard Jankuhn ist Referent beim bvkm.
http://bvkm.de/ueber-uns/veranstaltungen/
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Mathias Westecker

gesforderstéatte. Die Tagesgestaltung ist ihr ver-

traut. Frau M. bekommt morgens ihr Frihsttck
angereicht, danach entspannt sie sich fur eine Stunde
auf dem Wasserbett oder in einem Entspannungsraum,
auBerdem trinkt sie zwischendurch gern Kaffee und
hort Radio. Danach gibt es Mittagessen und nach der
Pflegesituation erneut eine Entspannungszeit, bevor der

F rau M. wechselt von der Sonderschule in die Ta-

NMF -, Sich-Einmischer” und Briickenbauer

Sich einmischen - eine Tugend
Menschen mit hohem Unterstiitzungsbedarf eine umfassende Teil-
habe zu ermoglichen, ist bis heute keine Selbstverstandlichkeit.
Norbert Miller-Fehling hat mit dem Konzept der ,Werkstatt mit
besonderem Auftrag" schon friih gezeigt, wie die Teilhabe am Ar-
beitsleben gelingen kann. Gute Praxisbeispiele suchen und unter-
stutzen, durch Berichte und Veroffentlichungen davon berichten
und damit fir eine Verbreitung dieser guten Ideen sorgen, waren
immer Schwerpunkte in der Arbeit des bvkm. Die Vernetzung der
Betroffenen, ihrer Angehorigen und Einrichtungen, waren und sind
ein weiterer Schwerpunkt, um die gute Praxis zu starken. Durch
strukturelle und finanzielle Hilfen sind der bvkm und Norbert Ml-
ler-Fehling auch immer wieder Geburtshelfer fir neue Projekte mit
wichtigen Impulsen gewesen. Dranbleiben, politische Forderungen
stellen und bei allen Gelegenheiten den Finger in die Wunde legen,
bis strukturelle Nachteile, wie der Ausschluss der Werkstattfahigkeit
abgeschafft wird, waren weitere charakteristische Merkmale in der
Politik des bvkm und von Norbert Miller-Fehling. Wir konnten uns
bei diesen gemeinsamen Zielen immer verlassen, die Unterstiitzung
und das gesamte Know-How vom Bundesverband zu bekommen.
Das Ziel verlieren wir auch in Zukunft nicht aus den Augen, ver-
sprochen!

Mathias Westecker

Bus Frau M. nach Hause bringt. An einzelnen Tagen hat
sie Krankengymnastik, Ergotherapie und einmal im Mo-
nat findet ein Gruppen-Ausflug in die Natur statt.

Frau G. wechselt ebenfalls von der Sonderschule in die
Tagesstattte, die friiher Tagesforderstdtte hieB. Hier
lernt sie in den ersten zwei Jahren verschiedene Arbeits-
bereiche kennen und beteiligt sich an der Kartenpro-
duktion in der Papiergruppe, auBerdem lernt sie, wie
man Kerzen herstellt und Kaffee zu mahlen. In allen
Féllen bedient sie mit ihnrem Kopf einen Power Link, mit
dem die entsprechenden Gerdte eingeschaltet werden
konnen. Ihr geféllt das geschéftige Treiben in den Grup-
pen. Einmal die Woche geht sie mit anderen Beschéf-
tigten in ein groBes Blrogebdude. Dort bringt sie die
Kaffeetassen mit ihrem Rollstuhl von der Teekiiche in
den Besprechungsraum, ihre Assistentin hilft ihr dabei.
Sie ist stolz auf ihre Arbeit dort und genieBt die Kon-
takte mit den Mitarbeiterinnen in dem Bilirogebdude.
Sie freut sich tiber deren BegriiBung und die gemein-
same Kaffeepause, in der geredet und viel gelacht wird.

Zwischen diesen Beispielen liegen bei Leben mit Behin-
derung Hamburg zwei Jahrzehnte der konzeptionellen
Weiterentwicklung. Heute werden in allen zehn Tages-
statten kunsthandwerkliche Produkte von den tiber 300
Beschaftigten mit Komplexem Unterstitzungsbedarf
hergestellt, Dienstleistungen fir die eigene Tagesstatte
oder fur die Nachbarschaft geleistet. Jede einzelne bzw.
jeder einzelne ist in die Arbeitsprozesse mit den eige-
nen Fahigkeiten und Stdrken eingebunden. Nach der
Aufnahme in eine Tagesstatte durchlduft jede und jeder
Neue die berufliche Orientierung ,, Feinwerk", lernt ver-
schiedene Arbeitsbereiche kennen, erhdlt Bildungsan-
gebote entsprechend der jeweiligen Fahigkeiten und je
nach den thematischen Schwerpunkten der Tagesstatte.
Uber 125 Beschiftigte gehen regelmaBig ,, Auf Achse*.
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13. Da aber all diese Fachlich-
keit nicht nur in einer Zeit-
schrift verankert werden kann,
wurde ein eigener Verlag, der
verlag selbstbestimmtes leben,
gegriindet. Es geht bei den
Veréffentlichungen im Verlag
immer um Vermittlung von
Botschaften und Haltungen
gegeniiber Menschen mit
schweren und mehrfachen
Behinderungen.

Sie erbringen Dienstleistungen in Betrieben, Organisati-
onen oder Institutionen auRerhalb der Behindertenhilfe,
regelméBig einmal die Woche oder entsprechend der
Bedarfe der Auftraggeber. Der Kontakt zu Mitarbeiten-
den in diesen Betrieben ist Bedingung fiir unsere Hil-
fen, Kontakte entstehen und unsere Dienstleistungen
werden gebraucht und wertgeschatzt. Die einzelnen
Beschaftigten werden mit ihren Moglichkeiten gesehen
und sind in einen freundlichen Umgang in den Betrie-
ben eingebunden.

1994 hat der bvkm das Konzept der ,Werkstatt mit
besonderem Auftrag" veroffentlicht, da es keine kon-
zeptionellen Standards fir Fordergruppen oder Ta-
gesforderstatten gab. Mit diesem Konzept wurde der
Beweis erbracht, dass auch Menschen, denen keine
Werkstattfahigkeit attestiert wurde, an sinnvollen Be-
schaftigungs- und Bildungsangeboten der Teilhabe am
Arbeitsleben zu beteiligen sind. Die Ausgrenzung in al-
len Bundesldndern — aufer Nordrhein-Westfalen — wur-
de angeprangert.

Heute haben diverse Einrichtungen — &dhnlich wie die
Spastikerhilfe Berlin sowie Leben mit Behinderung Ham-
burg — das arbeitsweltorientierte Konzept umgesetzt.
Aktion Mensch hat gute Praxisbeispiele in einem Film
veroffentlicht, der auf der Homepage des bvkm (http://
bvkm.de/unsere-themen/arbeit-soziales/) zu sehen
ist. Einheitliche gesetzliche Standards oder landesweit
einheitliche Konzepte gibt es jedoch bis heute nicht.
.Die UN Konvention Uber die Rechte von Menschen
mit Behinderung beschreibt das Recht auf Bildung (Art.
24) und Arbeit (Art. 27) furr alle Menschen mit Behinde-
rung. Dies gilt auch fiir Menschen mit intensivem Un-
terstitzungsbedarf” (UN-BRK, Praambel).

+Eine Unterscheidung zwischen sog. ,werkstattfahigen’
und ,nicht-werkstattfahigen' Menschen, wie sie derzeit
in § 136 SGB IX beschrieben ist, konterkariert dieses Ziel
und ist demnach aufzuheben”, beschreibt eine verban-
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deubergreifende Arbeitsgruppe unter Mitwirkung des
bvkm die politischen Forderungen 2011. Das BTHG hat
trotz diverser Versuche der Verbidnde der Selbsthilfe,
der groBen Fachverbdnde als auch diverser politischer
Unterstitzung, diese Einschrankung nicht aufgehoben.
Die rechtliche Stellung und Teilhabemoglichkeiten fur
Menschen mit komplexem Unterstiitzungsbedarf ha-
ben sich durch das BTHG leider nicht verbessert. Auch
die Berufsbildungsmafnahmen der Werkstatten bleiben
damit fir Menschen mit komplexem Unterstlitzungs-
bedarf verschlossen. Ziel bleibt es daher weiterhin,
gute Praxisbeispiele der Teilhabe am gesellschaftlichen
Arbeitsleben und der Teilhabe an beruflicher Bildung
fur erwachsene Menschen mit Komplexem Unterstiit-
zungsbedarf auszubauen, konzeptionelle Standards zu
entwickeln, in die Leistungsvereinbarungen auf Lander-
und kommunaler Ebene aufzunehmen. Das Recht auf
Teilhabe am Arbeitsleben, unabhangig vom Hilfebedarf,
gehort in das SGB IX ebenso wie in die Werkstatten-
Verordnung.

Mathias Westecker, Leben mit Behinderung Hamburg,
BereichsTleitung ,Unterstiitztes Arbeiten“.
Kontakt: mathias.westecker@Imbhh.de

www. Imbhh. de

Filme zum Thema
http://bvkm.de/unsere-themen/arbeit-soziales/
(Menu aufklappen, Film 1-3)

oder Film tber ,,Auf Achse":

https://www.youtube.com/watch?v=ZfPLj6dRVFY
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Michael Schoo

ie sportliche Betdtigung von Menschen mit kor-
D perlichen Beeintrachtigungen — insbesondere mit

cerebralen Bewegungsstérungen — ist schon im-
mer ein wichtiges Anliegen des bvkm gewesen. Die Be-
deutung ldsst sich daran ablesen, dass seit tiber 40 Jah-
ren innerhalb des Bundesverbandes der Fachausschuss
Sport existiert, der sich aus ehrenamtlichen Fachleuten
und einem hauptamtlichen Mitarbeiter des Verbandes
zusammensetzt. Der Fachausschuss Sport im bvkm sieht
seine Aufgabe darin, die Teilhabe von Menschen mit ce-
rebralen Bewegungsstdrungen und anderen Beeintrach-
tigungen am Freizeit- und Wettkampfsport ihrer Wahl
in Schule, Verein und anderen Einrichtungen zu ermdg-

NMF -, Sich-Einmischer” und Briickenbauer

In Norbert Miller-Fehling hatte der Fachausschuss immer einen Unterstiit-
zer und Frsprecher seiner Vorhaben. Das Engagement von Herrn Miiller-
Fehling beschrankte sich aber keineswegs auf eine bloBe Zustimmung der
Geschéftsfihrung zu den Aktivitaten. So lieR er es sich nicht nehmen, an
einer Klausurtagung zur Weiterentwicklung des Sports im bvkm teilzuneh-
men. Hier wurde unter Beteiligung des Vorstands, der Sporthochschule
Kéln und des Fachausschusses Sport im bvkm die (Neu-)Ausrichtung der
sportbezogenen Aktivitidten des Bundesverbandes diskutiert und festgelegt.
Ebenso unterstitzte er eine gemeinsame Sitzung von Bundesvorstand und
Fachausschuss, in der noch einmal die Notwendigkeit unterstrichen wurde,
sich als Bundesverband fur eine gesellschaftliche und damit auch sportliche
Teilhabe von Menschen mit cerebralen Bewegungsstdrungen und anderen
Behinderungen, stark zu machen. Wir kénnen nicht garantieren, dass der
Herzenswunsch von Herrn Mller-Fehling — Teilnahme eines Boccia-Spielers
an den Paralympics 2020 in Tokio — in Erfiillung gehen wird, werden aber
daftir sorgen, dass die Mdglichkeiten einer sportlichen Teilhabe fir Men-
schen mit cerebralen Bewegungsstérungen und anderen motorischen Be-
eintrachtigungen weiter ausgebaut werden.

Michael Schoo

lichen, zu fordern bzw. zu unterstiitzen. Hierzu werden
Sportangebote und FortbildungsmaBnahmen organi-
siert und Materialien erstellt. Diese MaBnahmen dienen
vor allem dazu, passgenaue Angebote zu schaffen und
den Sportlerinnen und Sportlern eine Teilhabe sowohl
im Bereich des Breiten- als auch des Wettkampfsports
zu ermoglichen.

So wurden unter der Federfiihrung des bvkm seit 1977
bundesweite CP-Sportspiele durchgefiihrt. Das Ange-
bot reichte hierbei von Disziplinen aus den Bereichen
Leichtathletik, Radsport, Schwimmen sowie Tischtennis
und Boccia. Parallel wurden fir Menschen mit Behin-
derungen, Ubungsleiter und Mitarbeiter aus Einrich-
tungen eine Vielzahl von Fortbildungen und Workshops
mit unterschiedlichen Themenstellungen, wie z.B. Boc-
cia, Schwimmen, Sport in heterogenen Gruppen und
FuBball, veranstaltet. Als Folge der Ratifizierung der
UN-Behindertenrechtskonvention erfolgte bei den CP-
Spielen eine Neuausrichtung des Angebotes, die in dem
als Pilotprojekt durchgefuhrten Spiel- und Sportfest in
K&In im Jahr 2015 miindete. Die in diesem Zusammen-
hang erstellten Sportkarten ,, Sport fiir Alle” haben das
Ziel, sportliche Inhalte, die im inklusiven Kontext durch-
fiihrbar sind, einer breiten Offentlichkeit zur Verfiigung
zu stellen.

Parallel zu den Bemihungen um breitensportliche
Angebote fir Menschen mit Behinderungen, war seit
2004 der Aufbau des Boccia-Sports in Deutschland
ein wesentlicher Schwerpunkt des Fachausschusses
Sport im bvkm. Boccia bietet vor allem Menschen mit
starken motorischen Behinderungen eine hervorra-
gende Moglichkeit, sich wettkampfmaRig zu betdti-
gen. Ebenso kann Boccia in der Freizeit von Menschen
unterschiedlicher Altersstufen und unabhéngig von
ihren motorischen Méglichkeiten gemeinsam gespielt
werden. Obwohl diese Sportart bereits seit 1984 eine
paralympische Disziplin ist, blieb man in Deutschland
lange Zeit weit hinter der internationalen Entwicklung
zurlick. Boccia wurde nur bei den CP-Sportspielen an-
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14. Heute gibt es groBe,
professionell organisierte
Fachkongresse. Unterstiitzt
kommunizierende Menschen
werden zu Co-Referentinnen
ausgebildet, die beraten und
hervorragend informieren.
Ein weiteres Beispiel fiir die
Verbreitung von Fachlich-
keit ist sicher die Multipli-
katorinnen-Ausbildung zu
Basalen Stimulation.

geboten — ansonsten fristete diese Sportart hierzulande
eher ein Schattendasein. Als im Jahre 2004 unter Feder-
fuhrung des bvkm die ersten Deutschen Boccia-Meis-
terschaften aus der Taufe gehoben wurden, ahnte kei-
ner der Beteiligten, welchen Aufschwung diese Sportart
in Deutschland nehmen sollte. Mittlerweile werden
im Jahr 2018 die 15. Deutschen Boccia-Meisterschaf-
ten in vier Startklassen ausgetragen und als Folge der
steigenden Anmeldezahlen im Vorfeld dazu seit 2012
Qualifikationsturniere. Inzwischen ist die AG-Boccia im
Deutschen Rollstuhlsportverband — und damit im or-
ganisierten Sport — fest integriert. Ausrichter der Deut-
schen Meisterschaften und der Qualifikationsturniere
ist seit Beginn der bvkm. Trotz der entstehenden Kosten
und des organisatorischen Aufwandes stand firr den
Bundesverband nie zur Debatte, die Ausrichtung dieser
Turniere an einen Sportverband abzugeben. Hierdurch
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15. Die Clubs und Gruppen
sind durch die intensive Be-
treuung und Professionalisie-
rung aus der Geschéftsstelle
und durch viel Engagement
der Betroffenen aus der
Szene und dem Verband
nicht mehr wegzudenken.
Der Sport — Boccia, etc. — ist
fest im Verband verankert.

wird gewdhrleistet, dass die Meisterschaften auch wei-
terhin auf dem anerkannt hohen Niveau durchgefthrt
werden konnen. Mitglieder der Boccia-Nationalmann-
schaft nehmen inzwischen regelmaBig — und teilweise
mit guten Erfolgen — an internationalen Turnieren und
Welt- und Europameisterschaften teil. Fernziel ist die
Teilnahme deutscher Sportlerinnen und Sportler an den
Paralympics. Ebenso wichtig ist die Verbreitung von
Informationen Uber den Boccia-Sport, was durch Vor-
stellungen auf der Fachmesse Reha-Care, Bereitstellung
von Flyern und Broschiiren sowie Boccia-Workshops
geschehen ist.

Michael Schoo, Forderschullehrer, stv. Schulleiter der
Ernst-Klee-Schule Mettingen (Forderschwerpunkt korper-
Tiche und motorische Entwicklung), Mitglied im Fachaus-
schuss Sport des bvkm.

Kontakt: Michael.Schoo@gmx.net
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Gesundheitsversorgung flir Menschen mit geistiger

und mehrfacher Behinderung

Michael Seidel

ie Erfahrung unzuldnglicher gesundheitlicher Versor-

gung Erwachsener mit geistiger und mehrfacher Behin-

derung hatte Mitte der 1990er-Jahre die Fachverbdnde
der Behindertenhilfe (heute Fachverbande fiir Menschen mit
Behinderung) zu gemeinsamen gesundheitspolitischen Posi-
tionen gefiihrt. Im Jahre 2002 wurde der gemeinsame Arbeits-
kreis Gesundheitspolitik der Fachverbidnde gegriindet. Kurze
Zeit spater trat auch der Bundesverband kérper- und mehr-
fachbehinderte Menschen e. V. diesem Arbeitskreis bei. Die Po-
sitionierungen des Arbeitskreises Gesundheitspolitik, beharrlich
und vernehmlich in die gesundheitspolitische Diskussion und in
Gesprache mit Vertretern der Selbstverwaltung im Gesundheits-
wesen eingebracht, konnten einige Erfolge erzielen. Auf Initia-
tive der Fachverbdnde wurde beispielsweise der § 2a SGB V ins

NMF -, Sich-Einmischer” und Briickenbauer
e ——————

Uber viele Jahre durfte ich ein Wegbegleiter von Norbert Miiller-Fehling
sein, natdrlich hauptsachlich auf der Ebene der Fachverbdnde und nament-
lich des Arbeitskreises Gesundheitspolitik. Kein Zweifel, er ist besonders den
Menschen mit schweren Behinderungen verbunden und setzt sich fiir die
Verbesserung ihrer gesundheitlichen Versorgung mit beharrlichem Engage-
ment ein. Mich beeindruckte, wie er seine Uberzeugungen und Ziele mit
kreativem Verhandlungsgeschick verbinden konnte. In konflikthaften Situ-
ationen vermochte er zu vermitteln, in festgefahrenen Situationen zur Wei-
terarbeit zu motivieren oder alternative Lésungen aufzuzeigen. Er hat einen
beeindruckenden Uberblick iiber aktuelle Entwicklungen; er l4sst einen da-
ran teilhaben. Er ist ein begabter Netzwerker, ein verldsslicher Gesprachs-
und Kooperationspartner. Ich weifs aus eigner Anschauung, der Arbeitskreis
Gesundheitspolitik verdankt ihm sehr viel. Norbert Mller-Fehling hat an
vielen Stellen markante Spuren hinterlassen, ohne sich in den Vordergrund
zu dréngen. Er ist ein Sich-Einmischer, an dem man sich ein Vorbild nehmen
kann.
Von Herzen sei ihm ein gliicklicher und erfillter Ruhestand gegonnt. Es
wadre dennoch schade, wenn er sich nicht weiter einmischt.

Prof. Dr.med. Michael Seidel

Sozialgesetzbuch aufgenommen. Schon in den 1990er-Jahren
hatten sich zwei StoBrichtungen herausgebildet: Zum ersten
wurde gefordert, das medizinische Regelversorgungssystem,
grundsatzlich erster und vorrangiger Ansprechpartner auch fir
behinderte Menschen, misse in die Lage versetzt werden, sei-
ner Verantwortung fir diese Zielgruppe zu entsprechen. Zum
zweiten festigte sich die Erkenntnis, zur addquaten gesundheit-
lichen Versorgung Erwachsener mit geistiger oder mehrfacher
Behinderung bedarf es oft besonderer Rahmenbedingungen,
Kenntnisse und Kompetenzen. In Analogie zu den Sozialpé-
diatrischen Zentren (§ 119 SGB V) wurde die Forderung nach
multiprofessionell besetzten Ambulanzen fir Erwachsene mit
geistiger oder mehrfacher Behinderung in einem Textentwurf
fur einen neuen § 119a SGB V konkretisiert. Bei der Gesund-
heitsreform im Jahre 2004 (GKV-Modernisierungsgesetz) sah es
kurzzeitig so aus, also ob dieser Vorschlag, der schon in einem
Gesetzentwurf seinen Niederschlag gefunden hatte, ins verab-
schiedete Gesetz fande. Die Forderung nach den gesetzlichen
Grundlagen blieb auf der Agenda der Fachverbdnde und wur-
de unter dem Begriff der Medizinischen Behandlungszentren
fur Erwachsene mit geistiger oder mehrfacher Behinderung
weiter verfolgt und propagiert. Die formellen und informellen
Aktivitdten der Fachverbande hatten schlieBlich Erfolg, der Ko-
alitionsvertrag der letzten Regierungskoalition zwischen CDU/
CSU und SPD griff die Forderung nach diesen Zentren auf. Der
Arbeitskreis Gesundheitspolitik erarbeitete eine Rahmenkon-
zeption fir Medizinische Behandlungszentren fiir Erwachsene
mit geistiger oder schweren Mehrfachbehinderungen (MZEB)
(www.diefachverbaende.de/stellungnahmen). Er beteiligte da-
ran die BAG der Sozialpédiatrischen Zentren und die BAG Me-
dizin fiir Menschen mit geistiger oder mehrfacher Behinderung
(heute: Deutsche Gesellschaft fir Medizin fir Menschen mit
geistiger oder mehrfacher Behinderung). Die Zwischenergeb-
nisse der Erarbeitung der MZEB-Rahmenkonzeption wurden
dem Bundesgesundheitsministerium tibergeben. Sie finden sich
in wesentlichen Passagen des Gesetzestextes (§§ 43b, 119¢c
SGB V, § 120 SGB V) und in der Gesetzesbegriindung wieder.
Im Rahmen der Gesundheitsreform 2015 wurden die MZEB (8§
119¢ SGB V usw.) endlich im Sozialgesetzbuch verankert.

Mittlerweile hat eine stattliche Anzahl von Tragern einen Antrag
bei den zustdndigen Zulassungsausschiissen gestellt. Es zeigt
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16. Eine wesentliche Ver-
dnderung hat der Teil in der
Geschéftsfiihrungsarbeit
erfahren, der die rechtlichen
und gesetzlichen
Begleitungen umfasst.

sich allerdings eine deutliche Hinhaltetaktik. Oft wird eine un-
zuldngliche Finanzierung angeboten. Nachdem sich mittlerweile
das Gesundheitsministerium eingeschaltet hat, darf man hof-
fen, dass sich das Netz der MZEB langsam aber stetig flachen-
deckend entfaltet. Die neu gegriindete BAG MZEB unterstitzt
die Entwicklungen strategisch und konzeptionell.

Gerade jetzt, wo es die gesetzlichen Regelungen fur die MZEB
im SGB V gibt, bleibt eine Reihe weiterer Aufgaben im Dienste
der Gesundheitsversorgung von Menschen mit geistiger oder
mehrfacher Behinderung zu lésen.

Erstens: Es muss darauf hingearbeitet werden, dass sie qualitativ
und quantitativ bedarfsdeckende Leistungen des medizinischen
Regelversorgungssystems erhalten, gleichgtiltig, ob es sich um
Psychotherapie, um Heilmittel, Hilfsmittel oder &rztliche Leis-
tungen handelt. Eine bedeutsame Schltsselrolle kommt dem
Gemeinsamen Bundesausschuss zu. Auch die Kassendrztliche
Bundesvereinigung ist gefragt. Es geht darum, den haufig un-
vermeidlichen zeitlichen Mehraufwand in der &rztlichen Ver-
sorgung addquat zu verguten. Anderenfalls droht die Gefahr,
dass behinderte Patienten allein wegen des Mehraufwandes an
die MZEB verwiesen werden. Dies wére weder im Interesse der
Patientinnen und Patienten noch der Arztinnen und Arzte. Im
Ergebnis kdme es einer Ausgrenzung gleich. Die Inanspruch-
nahme der MZEB muss sich wie die eines jeden medizinischen
Spezialangebotes darin begriinden, dass besondere Kenntnisse,
Kompetenzen und Behandlungssettings erforderlich sind.
Zweitens: Im Zuge der Umsetzung des Bundesteilhabegesetzes
(BTHG) muss darauf hingewirkt werden, dass die Dienste und
Einrichtungen der Behindertenhilfe unter Bezug auf den durch
das BTHG neu gefassten § 78 SGB IX wie bisher fir die Ge-
sundheitssorge der Erwachsenen mit geistiger oder schwerer
Mehrfachbehinderung Verantwortung tbernehmen koénnen,
soweit und solange die Betroffenen dies wegen ihrer Behinde-
rung nicht selbst tun kdnnen. Gesundheitssorge betrifft aber
nicht allein die Sicherstellung der Umsetzung arztlicher Ver-
ordnungen, sondern auch die Beobachtung gesundheitlicher
Veranderungen oder des Auftretens von Krankheitszeichen, die
Vermittlung &rztlicher Hilfen, die Motivation zur Inanspruch-
nahme medizinischer Hilfe usw.

Drittens: Die Eingliederungshilfe soll gemdB BTHG und den
Vorgaben der UN-Behindertenrechtskonvention ihre Wirkung
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fur die Férderung sozialer Teilhabe entfalten. Deshalb miissen
den Diensten und Einrichtungen der Behindertenhilfe mehr als
bisher fachliche Kompetenzen zur Verfligung stehen, die in An-
wendung eines umfassenden Verstandnisses von Behinderung
gemal der Internationalen Klassifikation der Funktionsfahig-
keit, der Behinderung und Gesundheit (ICF) ein qualifiziertes
Assessment und eine handlungsleitende Interpretation der
Schadigungen der Koérperfunktionen sicherstellen. Beispielhafte
Aspekte sind das differenzierte Assessment der kognitiven und
der emotionalen Entwicklung. Es ist ein Irrtum, derartige Kom-
petenzen konnten im medizinischen Regelversorgungssystem
abgerufen werden. Dies ist weder inhaltlich noch leistungs-
rechtlich moglich. Auch die MZEB kénnen das gemaR ihren
gesetzlich formulierten Aufgaben voraussichtlich nicht vollum-
fanglich leisten.

Es muss diskutiert werden, ob — orientiert an internationalen
Vorbildern, z.B. den in den Niederlanden etablierten multipro-
fessionellen Konsulententeams — ein dhnliches System in der
Behindertenhilfe in Deutschland entwickelt und etabliert wer-
den soll. Der Kostenmehraufwand wird durch die Einsparung
zweckloser und fehlgeleiteter Aktivitditen wenigsten teilweise
kompensiert werden. Er darf ohnehin unter MaBgabe der UN-
Behindertenrechtskonvention nicht den Vorwand liefern, diese
Uberlegungen grundsétzlich zuriickzuweisen.

Die Fachverbande fur Menschen mit Behinderung haben im Zu-
sammenwirken mit anderen Akteuren ber die letzten zwanzig
Jahre vielféltige Aktivtaten zur Verbesserung der gesundheit-
lichen Versorgung der Menschen mit geistiger oder mehrfacher
Behinderung entfaltet — und manches erreicht. Beharrlich und
Uberzeugungskraftig haben sie sich eingemischt, selbst wenn
es manchmal aussichtslos erscheinen mochte. Diese Erfahrung
kann eine starke Motivation fur den bvkm wie fiir die Ubrigen
Fachverbénde sein, sich zielstrebig den noch unerledigten The-
men im Gesundheitsbereich anzunehmen und neue Herausfor-
derungen anzunehmen.

Prof. Dr. med. Michael Seidel, Facharzt fir Neurologie
und Psychiatrie, Facharzt fir Psychiatrie und Psychothe-

rapie. Von 2002 bis 2016 Vorsitzender des Arbeitskreises
Gesundheitspolitik der Fachverbande, von 1991 bis 2015 als
Leitender Arzt und Geschaftsfiihrer, zuletzt als Arztlicher

Direktor in den v. Bodelschwinghschen Stiftungen Bethel.
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Auswirkungen auf Leistungen der Eingliederungshilfe

im ambulanten Bereich

Katja Kruse

Pflegestarkungsgesetz (PSG Il) der neue Pflege-

bedurftigkeitsbegriff und neue, teilhabeorien-
tierte Leistungen im Recht der Sozialen Pflegeversiche-
rung (SGB XI) eingefiihrt. Insbesondere im ambulanten
Bereich, also bei hauslicher Pflege, kommt es durch die
gesetzlichen Anderungen vermehrt zu Abgrenzungs-
fragen zwischen den Leistungen der Pflegeversiche-
rung und den Leistungen der Eingliederungshilfe.
Aufgrund der Einfihrung des neuen Pflegebedurftig-
keitsbegriffs gibt es jetzt statt der bisherigen drei Pfle-
gestufen funf Pflegegrade. Neu ist, dass sich der Pfle-
gegrad anhand der Schwere der Beeintrdchtigungen
der Selbststandigkeit bemisst. Dies wird mit dem neuen
Begutachtungs-Assessment (NBA) in Bezug auf Aktivi-
taten in insgesamt sechs pflegerelevanten Bereichen
erfasst. Dazu gehoren unter anderem auch kognitive
und kommunikative Fahigkeiten. Das NBA berticksich-
tigt damit erstmals auch den besonderen Hilfe- und
Betreuungsbedarf von Menschen mit geistiger Behin-
derung oder psychischen Einschrdnkungen.

Z um 1. Januar 2017 wurden durch das Zweite

NMF -, Sich-Einmischer” und Briickenbauer
e

Der bvkm wird sich auch weiterhin einmischen, wenn es um die

Schnittstelle von Pflege und Eingliederungshilfe geht. Dabei wird

er die Interessen von Menschen mit schweren und mehrfachen

Behinderungen besonders im Blick behalten und diese — ganz im
Sinne von Norbert Miller-Fehling -, mit AugenmaR und ohne
Schaum vorm Mund" vertreten.

Katja Kruse

Bei hduslicher Pflege kdnnen pflegebedirftige Men-
schen der Pflegegrade 2 bis 5 unter anderem Pflege-
sachleistungen beanspruchen. Wie bisher beinhalten
diese korperbezogene PflegemaRnahmen und Hilfen
bei der Haushaltsfihrung. Neu ist seit 2017, dass
auch pflegerische Betreuungsmalnahmen - wie z.B.
die Unterstiitzung bei der Aufrechterhaltung sozialer
Kontakte, der Tagesstrukturierung oder bei bedurfnis-
gerechten Beschéftigungen im Alltag — als gleichwer-
tige und regelhafte Leistungen von der Sachleistung
umfasst sind.

Insbesondere bei diesen pflegerischen Betreuungs-
maRnahmen, die auch teilhabeorientierte Aspekte be-
inhalten, kénnen sich Schnittstellen zu den Leistungen
der Eingliederungshilfe ergeben, deren Aufgabe es ist,
die volle, wirksame und gleichberechtigte Teilhabe von
Menschen mit Behinderung am Leben in der Gesell-
schaft zu fordern. Streitig kann es daher im Einzelfall
sein, ob eine bestimmte MalBnahme der Pflege oder
der Eingliederungshilfe zuzuordnen ist.

Zur Regelung der Schnittstelle von Leistungen der Pfle-
geversicherung und Leistungen der Eingliederungshil-
fe im ambulanten Bereich war im Regierungsentwurf
zum Dritten Pflegestarkungsgesetz (PSG IIl) zunéchst
eine Vorrang/Nachrang-Regelung vorgesehen, die
aber letztlich am massiven Widerstand des Bundes-
verbandes fiir kérper- und mehrfachbehinderte Men-
schen (bvkm) und vieler anderer Behindertenverbande
scheiterte. Im Ergebnis hat der Gesetzgeber schlieBlich
daran festgehalten, dass Leistungen der Pflegeversiche-
rung und Leistungen der Eingliederungshilfe wie bisher
nebeneinander gewdhrt werden und zur Begriindung
ausgefiihrt, dass Pflege und Eingliederungshilfe auch
nach Einfihrung des neuen Pflegebediirftigkeitsbegriffs
grundsatzlich unterschiedliche Aufgaben hatten.
Verscharft wurde durch das PSG Il aber im Gegenzug
die Kooperationsvorschrift beim Zusammentreffen von
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17. Menschen mit Behin-
derung erkdmpften und
erhielten einen anderen Stel-
lenwert in der Politik. Dieser
Paradigmenwechsel forderte
erhebliche gesetzliche Ver-
dnderungen, die mitgestaltet
und kommentiert werden
mussten.

Leistungen der Pflegeversicherung und Leistungen der
Eingliederungshilfe. Haben Leistungsberechtigte An-
spruch auf beide Leistungen, missen die zustandigen
Leistungstrdger nunmehr vereinbaren, dass der Trager
der Eingliederungshilfe die Leistungen der Pflegever-
sicherung tibernimmt und wie die Leistungen gegen-
Uber dem Leistungsberechtigten konkret durchzufiih-
ren sind. Die Vereinbarung darf nur mit Zustimmung
des Leistungsberechtigten geschlossen werden.

Empfehlung der Spitzenverbande

Der Spitzenverband Bund der Pflegekassen hatte die
Aufgabe, gemeinsam mit der Bundesarbeitsgemein-
schaft der tUberortlichen Trager der Sozialhilfe bis zum
1. Januar 2018 in einer Empfehlung nahere Einzelheiten
zur Vereinbarung der Leistungstrager zu regeln, um so
eine bundeseinheitliche Rechtsanwendung der Koo-
perationsvorschrift zu férdern. Der dazu im Dezember
2017 vorgelegte Entwurf beriicksichtigt die Interessen
von Menschen mit Behinderung nur unzureichend. In
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ihrer Stellungnahme vom Januar 2018 haben die Fach-
verbande fur Menschen mit Behinderung, zu denen
auch der bvkm gehdrt, insbesondere die Sicherung
von Verfahrensrechten der Leistungsberechtigten an-
gemahnt. Es musse sichergestellt sein, dass die Verein-
barung nicht Gber den Kopf der Leistungsberechtigten
hinweg getroffen wird. Auch durfe sie nicht zur Ver-
schiebung von Leistungen der Eingliederungshilfe in
die Pflege fiihren. Sollte die Regelung von den Tragern
der Eingliederungshilfe als Sparinstrument genutzt wer-
den, um sich auf Kosten der Pflegeversicherung von
Leistungen der Eingliederungshilfe zu entlasten, kann
Menschen mit Behinderung nicht angeraten werden,
einer Vereinbarung der Kostentrager zuzustimmen. Die
Stellungnahme ist nachzulesen unter www.bvkm.de in
der Rubrik Recht & Ratgeber/Stellungnahmen/Pflege-
versicherung (SGB XI).

Katja Kruse ist Referentin fiir Sozialrecht beim bvkm.
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Jeanne Nicklas-Faust

ie Fachverbdnde haben die Gesetzgebung

D beim Bundesteilhabegesetz (BTHG) engma-
schig begleitet, sie haben im gesamten Ver-

fahren wie auch schon im Vorfeld vielfaltig

Position bezogen, Forderungen erhoben und Stellung
genommen. Die abschlieBende Stellungnahme der
Fachverbdnde war sehr differenziert und umfassend.
Erarbeitet hatte sie eine gemeinsame Arbeitsgruppe
unter Leitung von Michael Conty und unter Beteili-

NMF -, Sich-Einmischer” und Briickenbauer
e ——————

Lieber Herr Miiller-Fehling, Sie sind ein Einmischer mit Voraussicht und stra-
tegischen Uberlegungen, der die Interessen und Belange behinderter Men-
schen immer ins Zentrum stellt. Beim Bundesteilhabegesetz haben Sie mit
einer AG der Fachverbadnde schon im Vorfeld das Thema Bedarfsermittlung
und Gesamtplanverfahren bearbeitet, lange bevor der Gesetzgebungspro-
zess begonnen hatte. Weil nur das, was bei der Bedarfsermittlung fest-
gestellt worden ist, sich am Ende auch in Leistungen fiir den behinderten
Menschen auswirken kann. Natiirlich haben Sie diesen Schwerpunkt auch
in den Beratungen zur Stellungnahme immer wieder vertreten. Wie strate-
gisch und kritisch Sie beim Einmischen sind, merkt man an Ihren Nachfra-
gen: Woher kommen bestimmte Vorschldge, z.B. zur Friihférderung, und
welche Gefahren bergen sie?

Jeanne Nicklas-Faust

gung von Norbert Miller-Fehling. Die Interessen von
geistig und mehrfach behinderten Menschen zu ver-
treten und ihre Teilhabeunterstlitzung abzusichern war
das Ziel.

Nach der Verabschiedung im Dezember 2016 begann
unmittelbar die Umsetzung des BTHG, die insgesamt
in vier Stufen erfolgt. Mit Inkrafttreten einiger Rege-
lungen noch im Dezember 2016, folgten Regelungen
zum freibleibenden Einkommen und Vermégen im Jahr
2017. Am 1. Januar 2018 traten einige Neuerungen
bei der Teilhabe am Arbeitsleben und das Vertrags-
recht in Kraft. Zum 1. Januar 2020 folgt mit dem In-
krafttreten der Regelungen zur Eingliederungshilfe ein
groBes Paket an Neuerungen, und im Jahr 2023 wird
schlieBlich der Personenkreis abschlieBend geregelt.

Inhalte des Bundesteilhabegesetzes im Uberblick: Das
BTHG will den Teil 1 des SGB IX verbindlicher ausge-
stalten, um im Sinne behinderter Menschen die Zu-
sammenarbeit der Leistungstrdger zu starken. Hierbei
sind das Teilhabe- und Gesamtplanverfahren beson-
ders hervorzuheben. Bundeseinheitlich ausgestaltet
soll damit eine umfassende Bedarfsermittlung erfol-
gen. Sie soll eine gute Grundlage fir eine koordinierte
Bewilligung unterschiedlicher Leistungen sein. Diese
Regelungen sind zum 1. Januar 2018 in Kraft getreten.
Die Eingliederungshilfe wird aus dem SGB Xl heraus-
geldst und personenzentriert ausgestaltet. Unter dem
Titel ,Besondere Leistungen zur selbstbestimmten Le-
bensfiihrung von Menschen mit Behinderungen* wird
sie nun zum 1. Januar 2020 im 2. Teil des SGB IX neu
geregelt. Das reformierte Schwerbehindertenrecht ist
nun dritter Teil des SGB IX. Die Mitwirkung und Mitbe-
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18. Gerade die Anderungen
in der gesellschaftlichen
Wahrnehmung zeigten sich
in der Grundgesetzdnderung,
Artikel 3. Von dort aus gin-
gen eine Reihe von gesetz-
lichen Verdnderungen und
Novellierungen an den Start,
die bis heute die Aufmerk-
samkeit in der Geschdftsstel-
le fordern.

stimmung der Beschéftigten von Werkstétten fir be-
hinderte Menschen wurde mit Inkrafttreten der neuen
Werkstatten-Mitwirkungsverordnung bereits zum 30.
Dezember 2016 erweitert.

Aktuell werden in den Bundesldandern die Ausflih-
rungsgesetze beraten und verabschiedet. Dabei geht
es darum, den Trager der Eingliederungshilfe zu be-
stimmen und Eckpunkte fiir die Leistungsangebote fur
Menschen mit Behinderung festzulegen. Hier wird es
darauf ankommen, fir alle Menschen mit Behinde-
rung Angebote vorzuhalten, die Teilhabe und Selbst-
bestimmung ermdglichen. Ein besonders wichtiger Teil
im BTHG sind die Modellphasen und Evaluationen,
die der Umsetzung vorangehen. Gerade wurden 33
Modellprojekte bewilligt, die bundesweit die verschie-
denen Anderungen modellhaft umsetzen und dabei
die Ergebnisse evaluieren. Damit sollen die umfang-
reiche Umstellung durch das BTHG abgesichert und
schwierige Entwicklungen friihzeitig aufgedeckt wer-
den.

Das BTHG entwickelt die Eingliederungshilfe perso-
nenzentriert weiter — begrenzt allerdings auch in Zu-
kunft das Wunsch- und Wahlrecht, wenn gew(inschte
Leistungen ,zu teuer" werden. Dies wirkt sich beson-
ders fiir die Menschen aus, die umfassende Unterstiit-
zung brauchen. Hier ist es wichtig, die Praxis genau
zu beobachten und sich einzumischen, wenn Teilhabe
und Selbstbestimmung begrenzt werden. Das Zusam-
menwirken von Eingliederungshilfe und Pflege wird
neu geregelt. Hier wurde im Gesetzgebungsverfah-
ren viel erreicht, allerdings wird in der Praxis dennoch
versucht, Menschen mit Behinderung an die Pflege
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zu verweisen. Auch der abgesenkte Pauschbetrag
aus der Pflegeversicherung fiir Menschen in gemein-
schaftlichen Wohnformen bleibt erhalten. Hier wird es
wichtig sein, eine Ausweitung auf ambulant betreute
Wohngemeinschaften zu verhindern. Die Bedarfser-
mittlung und die Planverfahren missen gerade bei
Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung
umfassend und unterstiitzt durch Vertrauenspersonen
durchgefiihrt werden, damit alle Bedarfe erfasst und
entsprechende Leistungen bewilligt werden.

Die Perspektive von Menschen mit schwerer und
mehrfacher Behinderung wird vom bvkm wirkungs-
voll in die Politik eingebracht — gerade bei einer solch
umfangreichen Umstellung wie mit dem BTHG ist dies
unverzichtbar.

Prof. Dr. Jeanne Nicklas-Faust ist Bundesgeschaftsfiih-
rerin der Bundesvereinigung Lebenshilfe e.V.
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Unser genetisches Erbe ist nicht manipulierbar!

Glinter Dorr

it der Menschenwdrde ist es wie mit den zehn
M Geboten: Sie ist unantastbar (Art. 1, Abs. 1,

Satz 1 des Grundgesetzes) und wird jeden
Tag verletzt. Die zehn Gebote stehen seit Jahrtausen-
den in der Bibel und werden seither jeden Tag verletzt.
Und wie steht es mit der UN-Behindertenrechtskon-
vention? Sie wurde 2009 ratifiziert und beansprucht
seitdem in Deutschland rechtliche und tatsachliche
Beachtung. Aber Anspruch und Wirklichkeit sind noch
weit voneinander entfernt. Daraus ergeben sich fur die
Zukunft ethische Fragen, mit denen ich mich beschaf-
tigen mochte. Es geht dabei nur scheinbar um neue
Entwicklungen. Es geht in Wirklichkeit um Fragen der
Ethik, die uns schon frither zum Handeln gezwungen
haben. Zum Beispiel 1998 in Kassel. Auf der Tagung
,Die Wirde des Menschen ist unantastbar” hatten wir
die Bioethik-Konvention des Europarates als Nicht-Ethik
entlarvt: Bioethik ist die AnmaRung, durch Menschen

NMF -, Sich-Einmischer” und Briickenbauer
——————

Irgendwann Ende der 1980er-Jahre nahm ich zusammen mit Norbert Ml-
ler-Fehling an einer Diskussionsveranstaltung mit dem Philosophen Hans
Jonas teil, bei der es um dessen damals viel besprochenes Buch ,,Das Prin-
zip Verantwortung" ging. Der Versammlungsraum war bis auf den letzten
Stehplatz besetzt. Und dann fiel die Lautsprecheranlage aus! Hans Jonas
war nicht mehr zu verstehen. Die Veranstaltung drohte, an Unruhe zu schei-
tern. Scheitern gibt es bei Norbert Miiller-Fehling nicht. Er schiebt sich nach
vorn bis zum Schaltpult der Anlage, verschafft sich den Uberblick, steckt ein
paar Kabel um, dreht an irgendwelchen Kondensatoren, priift den Netzste-
cker: Na geht doch! Der Wahrheit eine Stimme geben - zur Not mit Bord-
mitteln! Immer im Dialog mit Wissenschaft und Offentlichkeit!

Glinter Dérr

bestimmen zu lassen, wer Mensch ist oder sein darf.
Dagegen wenden sich diejenigen, die noch schreien
kénnen, und fordern im Namen der Menschenwiirde
ihr Lebensrecht. Immerhin war 1994 in Artikel 3, Ab-
satz 3 unseres Grundgesetzes der Satz aufgenommen
worden: ,,Niemand darf wegen seiner Behinderung be-
nachteiligt werden!" Thema war die Erarbeitung einer
gemeinsamen, parteilichen Position fiir Menschen mit
Behinderungen in der Auseinandersetzung um diskri-
minierende und selektierende Tendenzen in der Gesell-
schaft. Parteilich zu sein sollte auch verdeutlichen, dass
es in Wahrheit keine Nichtbetroffenen gibt. Wir wollten
in all unseren Aussagen die positiven, lebensbejahenden
Aspekte unserer Haltung deutlich machen. Wir wollten
fur behinderte Menschen Partei ergreifen, so wie das
Grundgesetz flir Menschen mit Behinderungen Partei
ergreift. Das fuhrte 2002 zur Griindung des Instituts
.Mensch, Ethik, Wissenschaft" (www.imew.de)und im
Verlauf zu stdndiger Auseinandersetzung mit den Ein-
griffen in Selbstbestimmung, Angriffe auf errungene
Freiheiten, zu der Weiterentwicklung der rechtlichen
Grundlagen hin zum Ringen um das Bundesteilhabege-
setz. Einen Gen-Diskurs hat es in dieser Zeit zwar auch
gegeben, Warnungen vor der ,genetischen Zurich-
tung” im Zusammenhang mit Vorstellungen von , ge-
netischer Perfektion" (1). Aber eigentlich schien das al-
les nur Vorstellung, nicht Realitdt. Das ist heute anders.
Ein , bioethischer Tsunami* rollt auf die Gesellschaft zu
(2) und die Genforscher werden im Stich gelassen. Was
steckt dahinter?

In der seither vergangenen Zeit hat es eine rasante tech-
nologische Entwicklung gegeben, die man ohne Uber-
treibung als digitale Revolution bezeichnen kann. Wir
nehmen sie bisher nur als Digitalisierung der Arbeits-
welt wahr, als vierte industrielle Revolution — Arbeit 4.0
— um deren Ethik wir uns nicht kimmern mussen. Und
dann auch noch KI - Kinstliche Intelligenz. Und jetzt
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19. Und dann gab es auch
die UN-Konvention tiber die
Rechte von Menschen mit
Behinderungen, mit allen Be-
richten und Aktionsplédnen.
Damit ein ganz wichtiger
Weg zu einer groBen gesell-
schaftlichen Verdnderung, zu
einer inklusiven Gesellschaft.

sind wir dabei, eine Entwicklung zu verschlafen, die an
unsere ethische Substanz geht: In der Biotechnik gibt es
seit einigen Jahren ein neues Verfahren, die sogenann-
te Crispr-Technologie. Mit ihr lassen sich die Bausteine
des — menschlichen — Erbgutes verdndern. So gelingt es,
die genetisch bedingten Anlagen im Menschen , auszu-
schalten" und umzuformen und so die Eigenschaften zu
beeinflussen und zu dndern, die letztendlich ,, den Men-
schen ausmachen”. Die Konsequenzen werden bisher
nur angedeutet und in Frage gestellt:

Die Explosion des Fortschritts wird, wenn auch die letz-
ten technischen Hiirden des Gen-Editierens aus dem
Weg gerdumt sind, nicht nur medizinische Grenzfragen
aufwerfen. Sie wird schnell anthropologische Dimen-
sionen erreichen. Deshalb braucht es Antworten auf
die unumgéngliche Frage: Wie viel Freiraum und Ent-
faltung diirfen Forschung und Medizin haben, wenn es
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20. Vernetzung mit den
anderen Akteuren ist wichtig
und entscheidend fiir Erfolg.
Vernetzung funktioniert
aber selten automatisiert.
Die Qualitét, die Dauer und
Intensitét, das Vertrauensver-
héltnis ist erheblich davon
abhdngig, wie die Bezie-
hungen gepflegt werden, wie
die fachliche Zusammenar-
beit kollegial erfolgt.

um die Integritdt des Menschen, ja der Gattung selbst
geht? (3)

Wieder muss wie 1998 ein Zeichen gesetzt werden: Die
Entscheidung tber die Verwertung wissenschaftlicher
Erkenntnisse dirfen wir nicht den Forschern tiberlassen.
Unser genetisches Erbe ist nicht manipulierbar! Und
deshalb missen wir uns zur Wehr setzen wie 1998.
Oder wie der Hahn im Mérchen von den Bremer Stadt-
musikanten: ,,Nun schrei ich aus vollem Hals, so lang
ich noch kann!"

Es hat geholfen.

1. Michael J. Sandel: Pladoyer gegen die Perfektion: Ethik im Zeitalter
der genetischen Technik

2. Joachim Miiller-Jung: Die Schizophrenie der Zukunft; FAZ Wissen,
30.08.2017

3. Joachim Mdiller-Jung, a.a.O.

Dr. h.c. Ginter Dorr war in der Zeit von 1978-1998
Vorsitzender des bvkm.
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Udo Sierck

DB: An welchem Punkt befindet sich das Thema zur-
zeit?

U. Sierck: Das Wort ,, Selbstbestimmung” ist in der All-
tagssprache angekommen. Kein Behindertenfunktionar
kommt heute in jedem x-beliebigen Statement darum
herum, das Recht auf Selbstbestimmung mindestens
drei Mal zu erwédhnen. Aber wo , Selbstbestimmung”
drauf steht, ist noch langst nicht , Selbstbestimmung*
drin. Da ist es kaum verwunderlich, dass gegenwar-
tig selbst Sonderschulen oder Werkstatten fiir behin-
derte Menschen ihre Praxis der Aussonderung damit
begriinden, die Ausgesonderten zur Selbstbestim-
mung fithren zu wollen. Solche Wendungen stellen
allerdings die Vorstellungen der politischen Behinder-
tenbewegung auf den Kopf. Aus deren Perspektive ist
Selbstbestimmung nicht zu trennen von der kritischen

NMF -, Sich-Einmischer” und Briickenbauer
e

Es war irgendwann Mitte der 1980er-Jahre, der Elan der radikalen Kriip-
pelbewegung war noch vorhanden: Ich kritisierte alles, insbesondere Son-
dereinrichtungen, hausbackene Elternvereine und die unsagliche Spenden-
lotterie, die uns schon in ihrem Namen zu bedauernswerten Geschopfen
degradierte. Und dann saf ich bei einer Veranstaltung des bvkm zur In-
tegration plétzlich neben Hans Mohl, dem routinierten Fernsehgesicht der
.Aktion Sorgenkind". Dass ich diese Veranstaltung als unerfahrener Dis-
kutant dennoch als ,Sieger nach Punkten" verlassen konnte, lag auch an
dem Moderator des bvkm, der offensichtlich mit meinen Positionen sym-
pathisierte und mir die passenden Fragen zuschob. Vielleicht, dachte ich
insgeheim, geht mit dem bvkm ja doch noch etwas. Ach ja: Der junge Dis-
kussionsleiter hie tbrigens Norbert Miller-Fehling.

Udo Sierck

Betrachtung ,unserer” Gonner und Helfer mit ihrem
fremdbestimmten Handeln. Dem Wort ,,Selbstbestim-
mung" droht die Enteignung und der Verlust emanzi-
patorischer Ansatze.

DB: Wohin entwickelt sich das Thema?

U. Serck: Die emanzipatorischen Behinderteninitiati-
ven haben Selbstbestimmung verstanden als ein ge-
meinsames Ringen, um moglichst die Kompetenz tiber
den eigenen Alltag zu bekommen und dabei tber den
Tellerrand der Behindertenpolitik hinaus zu blicken.
Selbstbestimmung im allgemeinen Verstindnis meint
heute, sich individuell auch auf Kosten anderer durch-
zusetzen. Ein anderes Beispiel: Zum Kampf um Selbst-
bestimmung gehorte auch die Forderung behinderter
Frauen, das Recht auf eigenen Nachwuchs zu besitzen.
Dieses Ansinnen verknilpfte sich mit der vehementen
Kritik an den medizinischen Techniken zur vorgeburt-
lichen Selektion. Dieses Verstandnis von Selbstbestim-
mung hat sich im allgemeinen Bewusstsein inzwischen
umgekehrt. Die selektiven pranatalen Eingriffe verkau-
fen sich bestens als Angebot zur Selbstbestimmung
der individuellen Lebensplanung.

DB: Was macht dieses Thema so wichtig in Bezug auf
Menschen mit schweren und mehrfachen Behinde-
rungen?

U. Sierck: Inzwischen setzt sich die Erkenntnis durch,
dass der Begriff der Autonomie der inflationar und oft
widerspriichlich genutzten Rede von der Selbstbestim-
mung vorzuziehen sei. Unter Autonomie ist die Fahig-
keit zu verstehen, die fir das Alltagsleben notwen-
digen personlichen Entscheidungen zu treffen, sie zu
kontrollieren und mit ihnen umzugehen, und zwar im
Rahmen der personlichen Bedurfnisse und Wiinsche.
Ich hore seit vierzig Jahren den Einwand: ,Sie sind
intelligent und bei schwerer behinderten Menschen
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21. Vernetzung dient dem
gemeinsamen Vorgehen,
dem Blindeln von Kréften
und Kompetenzen und der
Verdichtung eines Netzes
zum Schutz der Interessen
der Menschen, die uns allen
besonders am Herzen liegen
und fiir die wir uns verant-
wortlich fiihlen.

kann Selbstbestimmung nicht funktionieren.” Falsch.
Aber solange das Heer der Assistenten nicht gelernt
hat, auf das Heben eines Fingers zu achten oder ein
Augenzwinkern zu deuten, gibt es ein Problem. Die
Idee vom moglichst selbstbestimmten Leben ist kein
Privileg behinderter Akademiker, andernfalls wére sie
eine Phrase.

DB: Warum ist es wichtig, sich bei diesem Thema
~einzumischen” und zu positionieren?

U. Sierck: In den letzten vier Jahrzehnten kam in die
deutsche Behindertenpolitik Bewegung. Die Rede ist
von Rechten statt Fursorge, von Inklusion statt Aus-
sonderung, von Selbstbestimmung statt Fremdbe-
stimmung. Aber sobald bei genauem Hinsehen sich
die angeblichen Verdnderungen als nicht stichhaltig
erweisen, verschwindet die reale Situation hinter ver-
baler Verharmlosung: Pl6tzlich handelt es sich nicht
mehr um eine Heimeinweisung, sondern um das Woh-
nen im stationdren Bereich. Die Kriicke verwandelt
sich in eine Gehhilfe. Aus dem Menschen mit einer
geistigen Behinderung wird die Person mit besonderen
Fahigkeiten, der Gehoérlose mutiert zum Experten fir
Gebdrdensprache, die Rollstuhlfahrerin entpuppt sich
als Frau mit eigenen Mobilitatsvoraussetzungen, kom-
plizierte Personlichkeiten haben spezielle Verhaltens-
qualitdten. Wem nutzt die politisch korrekte Schonre-
derei? Die Treppen bleiben ein Hindernis, untbliche
Kommunikation ist noch immer ein Grund zur Kon-
taktvermeidung und die Unterbringung in Instituti-
onen bedeutet in der Regel nach wie vor, einen fremd-
bestimmten Alltag leben zu missen. Diese Realitdten
verlangen nach einer ehrlichen Positionierung, ohne
die die Rede von Autonomie und Selbstbestimmung
lediglich diejenigen behinderten Personen meint, die
gefragten Normen nahe kommen oder sie erfiillen und
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deshalb mit Varianten der Inklusion rechnen kénnen.
DB: Warum muss der bvkm bei diesem Thema ein
. Sich-Einmischer" bleiben?

U. Sierck: Weitgehende Autonomie und Unabhéangig-
keit sowie die Gewdhrung notwendiger Hilfen sind
Bestandteile der Menschenrechte. Daraus resultiert
die Notwendigkeit einer verdnderten Blickweise auf
assistenzabhéngige Personen — weg von den passiven
Bedurftigen und hin zu den aktiv Berechtigten. Kin-
der, Frauen und Ménner mit behinderten Kérpern und
ungewohnlichen Verhaltensweisen waren und sind in
der Offentlichkeit die Storenfriede einer triigerischen
Normalitdt — Grund genug, sie zu wiirdigen und sich
fur sie in diesem Sinne einzusetzen.

Udo Sierck ist Diplom-Bibliothekar, studierte Ethno-
logie, Mittlere und Neue Geschichte sowie Sozial- und
Wirtschaftsgeschichte. Seit vielen Jahren publiziert
er Blcher und Fachartikel und versucht in Vortragen und
Seminaren, die Denkmuster lber ,die Behinderten® aus
dieser Welt zu schaffen. Veranstaltungen mit dem Autor
und weitere Informationen zu und uber Udo Sierck finden
Sie unter www.udosierck.de

Sie wollen mehr lesen?

Udo Sierck: Widerspenstig. Eigensinnig. Unbequem. Die un-
bekannte Geschichte behinderter Menschen. Beltz Verlag, Mai
2017, 174 S., Euro 16,95. Uber das Buch:

(...) Der Blick des Autors richtet sich auf das Widerspenstige und
Eigensinnige als positives Merkmal behinderter Menschen. In
historisch-kulturellen Beztigen werden die Themen Rehabilitation,
Kunst und Wahnsinn, Sexualitdt und Dankbarkeit gestreift. In der
Reflexion tber ,,das Opfer" wird das Opfer-Sein nicht bestritten,
aber auch auf die Bequemlichkeit dieser Rolle verwiesen. Zwan-
zig kurze Biografien portrétieren behinderte Frauen und Manner
vom Mittelalter bis in die Gegenwart mit unterschiedlichen
korperlichen, geistigen oder psychischen Einschrankungen. Was
die Vorgestellten in ihrer Unterschiedlichkeit eint, ist ihre Beharr-
lichkeit und Sturheit, ihr Wagemut sowie oftmals ihr Humor. Das
Buch stellt zum ersten Mal die historische und bis heute wirkende
Opferrolle behinderter Menschen ,auf den Kopf'.
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Martin Eckert

lar, in einem ordentlichen Elternverein steht das
Thema ,Elternarbeit” in jeder Vorstandssitzung,
in jeder Mitgliederversammlung und jeder Ver-
offentlichung im Mittelpunkt. Klar, es geht darum, den
Eltern Informationen zu bieten, Mutter und Véater mit-
einander ins Gesprach zu bringen, dass alle miteinander
schone Feste zu feiern und dass wir dann auch noch

NMF -, Sich-Einmischer” und Briickenbauer

Fachlich, menschlich anspruchsvoll, mit langem Atem und voller Ideen und
Initiativen: So habe ich meine 25 Jahre mit Norbert Mdller-Fehling erlebt.
Und dazu gehdrte auch sein wohldosiertes Spiel mit der Provokation. , Geld
spielt keine Rolle” mit dieser steilen Aussage storte er immer wieder den
auch in unserem Verband anzutreffenden Fatalismus: , Es musste dringend
etwas geschehen, aber wir haben nicht das Geld dazu“. Eine wiederkehren-
de Situation, wenn wir im Kreis der Vertreter der Orts- und Landesverban-
de zusammen saRen und tberlegten, wie wir die Arbeit unseres Verbandes
entwickeln kénnen. Natirlich, auch dem Bundesgeschéftsfiihrer war klar,
dass ohne Ressource wenig zu bewegen ist. Aber er mochte die ,Ja, aber
..."-Haltung" nicht. Die Einschdtzung, dass dieses oder jenes dringend ge-
macht werden misste, es aber keinen Zweck habe, ernsthaft dartiber nach-
zudenken, weil ja das Geld fehle.
Das Geld spielt keine Rolle: Den Beweis fiir diesen Satz hat Norbert Miller-
Fehling immer wieder angetreten. Wenn eine der Mitgliedsorganisationen
nicht nur eine gute Idee hatte, sondern auch die notwendige Entschlossen-
heit, sich mit hilfreichen und kritischen Hinweisen aus der Bundesgeschafts-
stelle auseinanderzusetzen, dann gab es nicht nur ein verniinftiges Konzept,
sondern auch eine wirksame Hilfe bei der Beschaffung der notwendigen
Mittel. Der nachhaltige Aufbau manches Fachkonzeptes, vieler Vorhaben
von Ortsverbanden oder die Starkung von Landesverbanden sind der Be-
weis daflr, dass innerhalb unseres Verbandes die Knappheit des Geldes
sicher ein Thema ist, aber kein Hindernis darstellt, neue und gute Ideen
zu anzupacken. Insofern wiinsche ich dem Rentner Norbert Mdiller-Fehling
auch fiir seine personlichen weiteren Vorhaben ein gutes Funktionieren der
Maxime , Geld spielt keine Rolle".

Martin Eckert

daflr sorgen, dass die Profis sorgsam mit den Sorgen,
Moglichkeiten und Ideen der Eltern umgehen. Aber:
Schauen wir doch einmal auf die ,andere” Elternar-
beit. Und dies ist die Arbeit, die die Vater und Mutter
machen, rund um das Leben des behinderten Kindes.
Wenn es gut ist, machen sie diese Arbeit gern, mit En-
gagement und guten Ideen und manchmal, wenn es
miihsam ist, auch mit Sorgen, mit Uberforderung oder
dem Gefuihl, zu scheitern. Wir Elternvereine tun gut da-
ran, genau auf diesen Aspekt der Elternarbeit zu schau-
en. Wir wissen, Arbeit kann Freude bereiten, Arbeit
kann aber auch als Last empfunden werden. Und wir
Vereine mlssen immer wieder tUberlegen, was wir dazu
beitragen kénnen, dass die Mutter und Vater, insbeson-
dere in den ,ratlosen" ersten Jahren, moglichst wenig
Miihsal und daftir umso mehr Erfolgserlebnisse haben:
In Familienleben, Erziehung, Forderung und im Zusam-
menspiel mit den Verwandten, der Nachbarschaft, den
Institutionen und Behorden.

Jeder Vater, jede Mutter, jede Familie erlebt das Hin-
zukommen eines Kindes mit Behinderung anders. Aber
in einem treffen sich die Erfahrungen vieler von uns:
Am Anfang stehen Ratlosigkeit, oft Uberforderung,
manchmal Verzweiflung und Zukunftsangst und dann
auch der Wunsch, anzupacken. In unserer Familie ist es
uns vor nunmehr 40 Jahren mit unserer Tochter dhnlich
gegangen. Anna hat ihr Leben mit vielerlei Behinde-
rungen einzurichten. Unser Hauptthema , gehérlos und
geistig behindert"” sollte damals ebenso einfach wie fiir
uns unbefriedigend beantwortet werden: es gab schon
fur kleine Kinder wohnortferne Heime. Immerhin, wir
fanden im zustdndigen stadtischen Kindergarten bereit-
willige und lernbereite Mitarbeiterinnen und vor allem
— wir fanden andere Eltern. Wir erkannten: Wenn wir
unsere gemeinsame Ratlosigkeit und unsere Ideen zu-
sammenpacken, kdnnen wir etwas bewirken und wir
haben auBerdem Erfolgserlebnisse, auf die wir stolz sein
konnen. Es gelang uns, in Eigeninitiative eine kleine Zi-
vildienststelle zu griinden, mit einer geradezu Uppigen
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22. Es sind ganz viele Men-
schen in den unterschied-
lichen Gremien, die ,, mit-
buddeln" und mehrheitlich
férderlich und erfolgreich
diesen Garten mit entstehen
lassen. Und diese Mitmacher
wurden in groBer Anzahl be-
geistert und fiir die gemein-
samen Anliegen gewonnen.

Hilfe in der Familie. Nach dem Ubergang in die Gehér-
losenschule konnten wir durchsetzen, dass unsere Kin-
der ganztags betreut wurden. Das war damals tatsach-
lich noch etwas ganz Besonderes. Und jeden Sommer
sorgten wir firr lange Ferienfreizeiten.

Diese Grundlinie von Elternarbeit hegen und pflegen
wir auch in unserem Elternverein. Informationsveran-
staltungen, telefonische und schriftliche Beratung und
gute professionelle Hilfe sind das eine, das Selberma-
chen, gemeinsam mit anderen Wirkungen und Erfolge
herstellen, das andere: So wichtig fur das eigene Wohl
und das Aushalten mancher Widrigkeiten.

Das ewige Thema: Wie geht es Menschen mit Komple-
xen Behinderungen angesichts all der grundlegenden
Anderungen in der Behindertenhilfe? Wie geht es mit
dem grofRen Leitziel der Inklusion und den Schulen, die
wir oftmals als gutwillig, aber noch héufiger als Gber-
fordert erleben? Sicher, wir missen uns beschweren,
protestieren oder heftige Briefe schreiben. Wir kénnen
uns aber auch mit anderen Mittern und Vatern in ei-
ner dhnlichen Situation zusammensetzen. Wir kénnen
gemeinsam nachvollziehen, wie die rechtlichen, organi-
satorischen und finanziellen Voraussetzungen sind und
wir kénnen mit den Verantwortlichen der Tragerorgani-
sationen, der Schulen und anderen Einrichtungen, der
Verwaltung und Politik in ein gut informiertes Gesprach
gehen. Naturlich, dabei wird gestritten und muss auch
gestritten werden. Aber unsere Gesprachspartner erle-
ben uns als kundige, verantwortungsbewusste und ge-
wichtige Gespréchspartner. Und wir kénnen feststellen,
dass wir mit dieser Elternarbeit Spuren hinterlassen, mal
kleinere und mal groBere. Das Hamburger System der
sogenannten Schulbegleiter wurde weitgehend nach
den Ideen und Forderungen unserer Elterngruppen um-
gestaltet, der Aufbau eines medizinischen Kompetenz-
zentrums flir Menschen mit Komplexen Behinderungen
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wurde zundchst in der Planung und nun auch im Betrieb
in einem engen Bezug zu den Erfahrungen und Wn-
schen der Eltern und Angehérigen gehalten. Und in der
Weiterentwicklung der Assistenzstrukturen fiir erwach-
sene Menschen mit Behinderung ist die entsprechende
Elterngruppe ein ernst genommener Gespréachspartner
aller Verantwortlichen.

Fur die Eltern, die sich in diesen jeweiligen Gruppen
engagieren, bringt dies natlrlich eine zusatzliche He-
rausforderung: RegelmaRig prasent zu sein, sich Infor-
mationen zu besorgen, teils komplizierte Strukturen zu
verstehen und schlieBlich auch noch ebenso freund-
lich wie energisch mit den fiir die Lebensbedingungen
unserer Angehérigen Zustdndigen zu sprechen. Aber:
Die Eltern bleiben dabei und teilweise sind sie in gro-
Rerer Zahl anzutreffen als bei den jéhrlichen Mitglie-
derversammlungen unseres Vereins, in denen es um
die Satzungsnotwendigkeiten geht. Offensichtlich er-
leben die Eltern (und auch immer wieder Briider und
Schwestern) diese Form des Einmischens als erfolgreich.
Und es bestatigt sich: Es ist eine starkende und scho-
ne Erfahrung, wenn es gelingt, nicht nur im engeren
familidren Kreis etwas Gutes fiir unseren behinderten
Angehorigen zu bewirken, sondern auch am guten und
gewissenhaften Umgang unseres Gemeinwesens mit
Menschen mit Behinderungen mitzuarbeiten.

Merke: Unsere elterlichen Plane und unsere Verantwor-
tung sind zu wichtig, um sie anderen zu tiberlassen. Und
wenn wir uns so einmischen, dass wir wirksam sind,
etwas bewegen — oder auch etwas verhindern — dann
ist es die Form von Elternarbeit, die uns Eltern sicher
manchmal anstrengt, aber auch Sinn und Freude bringt.

Martin Eckert war lange Jahre Geschaftsfiihrer von Leben
mit Behinderung Hamburg und Mitglied im Vorstand des
bvkm. Inzwischen ist er stellvertretender Vorsitzender
des Bundesausschusses, der Landervertretung des bvkm.
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Projekte aus dem bvkm

Im Rahmen des Fachtags , Mit schwerer Behinderung leben — von Briickenbauern, Stadt-Eroberern und Sich-Einmischern” anléss-
lich der Verabschiedung des bvkm-Geschaftsfiihrers Norbert Miiller-Fehling am 2. Mérz 2018 in Berlin, stellten sich 21 Projekte
aus den Mitgliedsorganisationen des bvkm vor. Sie gaben Einblick in ihre Arbeit vor Ort und machten damit sichtbar, wie Men-
schen mit schweren und mehrfachen Behinderungen und ihre Familien am Leben in den Stadten und Gemeinden teilnehmen.

LEA Leseklub — Lesen einmal anders

LEA Leseklub ist ein Lesekreis fir Erwachsene mit und
ohne Behinderung. Die LEA Leseklubs treffen sich ein-
mal in der Woche zum gemeinsamen Lesen. Die Tref-
fen finden in einem gemdtlichen Café statt. Jeder kann
mitmachen! Man muss nicht lesen kénnen! Man muss
nur Lust auf Biicher, Bilder und Geschichten haben!
KuBus e. V. // Kéln

www.kubus-ev.de

Das Jugendhaus Surth -
Ein Erfolgskonzept seit 35 Jahren

Das Jugendhaus Stirth ist ein klassisches Angebot der
offenen Kinder- und Jugendarbeit im KéIner Stiden

mit einem breit gefacherten Angebot. Dem Verein und
Team des Jugendhauses Surth ist es gelungen, dass gut
ein Drittel der 300 jugendlichen Besucher pro Woche
junge Menschen mit Behinderung sind.

miteinander leben e. V. // KéIn
www.miteinander-leben.com

Kinderzentrum fir Inklusion

Die zentrale Aufgabe der Beratungsstelle ist die Star-
kung der Regelkindertageseinrichtungen und ihrer Mit-
arbeiterinnen in Bezug auf Inklusion. Die Beratungs-
stelle konzentriert sich vorrangig auf die spezifischen
Anforderungen, die sich durch die Behinderung der
Kinder ergeben. Wichtig ist, die Aspekte der gemein-
samen Erziehung von Kindern mit und ohne Behinde-
rung zu verdeutlichen.

Menschen im Zentrum e. V. // Ménchengladbach
https://www.das-z-mg.de/beratungsstelle-kinderzen-
trum-fuer-inklusion/

DAS BAND

Flexibel und individuell - Wohnen und
Leben im Baur-Areal in Stuttgart

Eigenstandig leben, selbst planen, bestimmen,
ob man etwas mochte oder nicht! In Stuttgart ist
auf einem alten Industriegeldnde, dem Baur-
Areal, ein groRes Neubaugebiet entstanden. Die
zwei ambulant betreuten Wohngemeinschaften
auf dem Baur-Areal in Stuttgart bieten Men-
schen mit schweren und mehrfachen Behinde-
rungen eine Wohngelegenheit in groRtmog-
licher Selbststandigkeit und Selbstbestimmung.
Ergdnzend zu den Wohngemeinschaften gibt es
den offenen Treffpunkt TiK (Treff im Kroko-

dil). Hier treffen sich Menschen mit und ohne
Behinderung.

Kérperbehinderten-Verein Stuttgart e. V. //
Stuttgart, www.kbv-stuttgart.de

,Bunte Parade -
eine Karawane zieht durch Schortens”!

Miteinander statt Protest, gelebte Inklusion,
Ermoglichen von Begegnung. Mit einer bunten
Parade hat sich der Verein Lebensweisen e.

V. Schortens 2017 anlasslich des Aktionstags
zum 5. Mai bei allen Unterstiitzerinnen und
Unterstttzern bedankt.

Lebensweisen e. V. // Schortens,
www.lebensweisen-schortens.de

Den Film zur , Bunten Parade" finden Sie hier:
https://www.youtube.com/
watch?v=4514790Cy1Q

Ausgabe 1/18

JAuf Achse”

+Auf Achse" schafft Arbeitsangebote,
Erfahrungs- und Begegnungsraume flir
Menschen mit schweren und mehrfachen
Behinderungen an Orten des reguldren
Arbeitslebens im Rahmen von Tagesforde-
rung. Zentraler Bestandteil der Arbeitsan-
gebote sind Begegnungen mit Passanten,
Kollegen oder Kunden.

Leben mit Behinderung Hamburg // Ham-
burg, https://www.Imbhh.de/angebote/
arbeit/auf-achse/

Den Film zum Projekt finden Sie hier:
https://www.youtube.com/
watch?v=ZfPLj6dRVFY

SV Rhinos - Inklusiver (Leistungs-)Sport

Der SV Rhinos Wiesbaden wurde von der IFB
Stiftung 2013 mit dem Ziel initiiert, insbeson-
dere Leistungssport fiir Menschen mit Behin-
derung anzubieten. Der SV Rhinos Wiesbaden
besteht aus den 4 Abteilungen Boccia, Laufen,
Rollstuhlbasketball und FuBball. Inklusion

im und durch Sport ist fir den SV Rhinos
selbstverstandlich. Sport bringt Menschen in
Bewegung, fordert das Miteinander sowie die
Mobilitat, starkt das Selbstbewusstsein und
macht vor allem Spal.

SV Rhinos Wiesbaden e. V. // Wiesbaden
www.sv-rhinos.de
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ha-Stidwest
Behindeste qlmbk

,Familien starken und unterstitzen von Anfang an”

Verschiedene Einrichtungen und Dienste der Reha-Stidwest
begleiten und unterstiitzen Familien, die ein Kind mit Komplexer
Behinderung haben, von Geburt an. Mitarbeiterinnen der Sozialme-
dizinischen Nachsorge nehmen schon in der Klinik Kontakt mit den
Familien auf und helfen, den Ubergang ins héusliche Umfeld positiv
zu gestalten. Gemeinsam werden passenden Therapie- und Forder-
moglichkeiten in der Interdisziplindren Friihforderstelle individuell
ausgewahlt.

Reha Stidwest fiir Behinderte gGmbH // Karlsruhe
www.reha-suedwest.de, Maike. Thomas@reha-suedwest.de

Tagespflege inklusiv

Menschen mit Behinderung leben dank umfassender Unterstiitzung
in ihren eigenen Wohnungen und arbeiten in der WfbM. Wir haben
eine , Tagespflege inklusiv" gegriindet, die sich auch mit heilpada-
gogischer Unterstlitzung um Senioren mit und ohne Behinderung
kiimmert. Besonders ist an diesem Projekt, dass es die Belange von
Menschen mit Behinderung, die im Rentenalter allein wohnen, erst-
mals addquat und inklusiv bertcksichtigt.

Gem. Zuhause mobil GmbH Wiesbaden

http://zuhause-mobil-gmbh.de/wai1/showcontent.
asp?ThemalD=113

Offen fisr alle Kinder!

Die inklusive ,Private Grund- und Mittelschule Oberaudorf-Inntal”

ist offen fur alle Kinder und passt sich an ihre Bedurfnisse an — ob
hochbegabt, aktiv, schiichtern, unauffallig, mit Forderbedarf oder
korperlicher, geistiger oder seelischer Behinderung. Sie bietet eine
normale Umgebung von Schiilern mit und ohne Behinderung und eine
umfassende individuelle Forderung. Konduktive Pddagogik nach Peto
ist die Basis des padagogischen Konzepts.

Pet6 und Inklusion gGmbH (Schultrdger) und

FortSchritt Rosenheim e.V. (Gesellschafter)
www.private-grundschule-oberaudorf-inntal.de

Beratung - Betreuung - Freizeit — Wohnen

Die Angebote der Elterninitiative Hilfe fur Behinderte

und ihre Familien im Vogtland e.V., Plauen sind vielfaltig.
Gerade im Bereich Freizeit passiert viel. Beispiel: , Studio Ei:
Disko". Die Kooperation mit dem Jugendzentrum Oase.
Seit 20 Jahren findet hier einmal im Monat eine Disco fiir
Menschen mit Behinderung statt.

Elterninitiative Hilfe fiir Behinderte und ihre Familien im
Vogtland e.V. // Plauen

http://www.elterninitiative.info

DAS BAND

Wohnanlage Siedlerhof

In Stolzenau ist in einer enemaligen holldndischen Kaserne
seit 2000 die verkehrsberuhigte Wohnanlage Siedlerhof mit
ebenerdigen Gebduden gewachsen und entstanden. Hier
leben ,,Jung und Alt", egal ob mit oder ohne Teilhabeein-
schrankung in selbstbestimmter Nachbarschaft zusammen.
Schwerbehinderung ist kein Handicap. Unterstttzende,
fordernde Dienstleistungen und Begegnungsangebote tragen
zum Wohlbefinden in der Gemeinschaft bei.

Gfl Gesellschaft fiir Integration mbH und

VIl Verein fiir Integration e.V. // Stolzenau
www.gfi-hannover-stolzenau.de

INSEL - Inklusive Natur-, Sport- und Erlebnislandschaft

Die INSEL eroffnet Sport-, Erlebnis- und Freizeitméglichkeiten
fur Menschen mit Behinderung in inklusivem Setting. Sie

ist Begegnungsort auBerhalb einer sozialen Einrichtung und
attraktiv fur soziale Partnerschaften.

Stiftung Pfennigparade // Miinchen
https://www.pfennigparade.de/freizeit-kultur/insel
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IWir leben Inklusion

Bei VIA Integration gGmbH arbeiten tiber 70 Menschen mit
und ohne Handicaps in den drei Abteilungen , Bio-Gartne-
rei", ,Veranstaltungsgastronomie" und ,Bio-Verkauf" zu-
sammen. Das Handeln und Wirtschaften ist an der Maxime
»Okologisch und inklusiv* ausgerichtet. Das Besondere an
diesem Angebot ist die tigliche Begegnung mit der Offent-
lichkeit: Auf der einen Seite die Arbeit im geschiitzten Rah-
men, gleichzeitig die Begegnung mit Menschen allerorts.
VIA Integration gGmbH // Aachen
http://www.via-aachen.de/de/

Wir sind wirl”

Chorprojekt , Wir sind wir" — mit behinderten und nichtbehinderten
Menschen. Gegriindet 2010, besteht der Chor mittlerweile aus 35
Séngerinnen und Séngern mit und ohne Handicap. Vom Schlager bis
hin zum modernen Pop ist alles dabei. Der Chor der reha gmbh koo-
periert u. a. mit Schulen und stellt so einen inklusiven Chor zusam-
men. Gemeinsam gewann man zuletzt beim inklusiven
Gesangswettbewerb in Dillingen den 1. Preis. Kontakt: Lena Schwarz
(Chorleiterin): lenaschwarz@rehagmbh.de

Reha gmbh // Saarbriicken

https://www.reha-marketing.de/index.php?id=109
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Kulturschlissel Saar -
Gemeinsam Kultur geniefBen

Das Konzept des Kulturschliissels Saar bringt KulturgenieBer,
-begleiter und -spender zusammen und erméglicht ein ge-
meinsames Kulturerlebnis.

passgenau e. V. // Saarbriicken
http://www.passgenau-ev.de/

Car-Sharing fir Rollstuhlfahrerlnnen

Das Anliegen: Glnstige Mobilitat fiir Menschen mit Korper- oder
Mehrfachbehinderung, die auf den Rollstuhl und Personliche
Assistenz angewiesen sind. Das Fritz-Felsenstein-Haus stellt

mit Hilfe der Aktion Mensch ein Fahrzeug fiir den Car-Sharing-
Verein zur Verfligung. Alle Car-Sharing-Vereinsmitglieder kénnen
die Fahrzeuge nutzen. Es besteht die Moglichkeit zu ehrenamt-
lichem Engagement, ein Beitrag zu Inklusion und Teilhabe wird
geleistet, soziale Beziehungen entstehen.

Fritz-Felsenstein-Haus e. V. // Kénigsbrunn
www.felsenstein.org, http://felsenstein.org/wp/?s=carsharing

VMB = Vielfalt - Mitmachen - Begegnen

Die Freizeitgruppen ermdglichen es Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen, ihre Freizeit mit Gleichgesinnten

zu verbringen. Die Gruppen haben verschiedene Themen-
schwerpunkte. Wichtig sind das gemeinsame Erleben und eine
selbstbestimmte Freizeitgestaltung.

Verein fiir Menschen mit Behinderung

Neuwied/Andernach e. V. // Neuwied
www.vmb-neuwied.de

GEMEINSAMerlEBEN

Das Projekt GEMEINSAMerLEBEN ist ein sozialraum-
orientiertes Netzwerkprojekt. Mit Kooperations- und
Netzwerkpartner*innen wurden die Angebote , barrierefrei
Gartnern am Hochbeet", , Hallenboccia inklusiv* und ,, Ver-
mittlung von Freizeit- und Kulturpatenschaften" aufgebaut.
Als Kieztreff bietet der Burgertreff ein inklusives Kurs- und
Veranstaltungsangebot.

Spastikerhilfe Berlin eG // Berlin
https://www.spastikerhilfe-berlin-eg.de/

DAS BAND

Wohngemeinschaft Lebens(f)raum inklusive”.

Es handelt sich um eine selbstorganisierte Wohnform, mit
sieben BewohnerInnen, die ihre Raumlichkeiten 2013 bezogen
haben. Die WG lebt in unmittelbarer Nachbarschaft mit ande-
ren Familien und Studenten-WG's.

Lebens(t)raum Halle e. V. // Halle
http://lebenstraum-verein.de/

Inklusion — Das Salz in der Suppe

Die Jugendgruppe , Mit Dabei" stellte im Friihjahr 2017 —
anlésslich des Aktionstags 5. Mai — gemeinsam mit anderen
Jugendlichen die einzigartige ,, Lichtblick-Wiirzmischung" her.
Lichtblick — Verein fir kérper- und mehrfachbehinderte Men-
schen Neumdinster e. V. // Neumdinster
http://www.lichtblick-neumuenster.de/
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Friedhelm Peiffer

ale der Aktion Mensch mit ihrer Griindungsgeschich-

te zu beginnen? Nein, denn die Griindungsinten-
tionen sind bis heute so lebendig und wirksam wie vor
54 Jahren. Kurz nach Griindung des ZDF saBen 1964
ZDF-Fernsehjournalisten im Schneideraum und waren
erschrocken Uber ihren eigenen Beitrag zur Situation
von Kindern mit Behinderung in Anstalten: Kinder mit
Hospitalismus-Phdnomenen in gekachelten Schlafsélen
und vergitterten Betten — es waren drastische Bilder.
Die ZDFler fragten sich, was dieser Beitrag wohl bewir-
ken wiirde: Ob er Angste und Vorurteile schiiren wiirde,
ob er fiir Eltern verkraftbar und der breiten Offentlich-
keit zumutbar sei. Der herbeigerufene Griindungs-In-
tendant Prof. Holzammer befand, dass der Beitrag
sofort gesendet werden mdsse, dies entsprache dem
Aufklarungsauftrag eines offentlich-rechtlichen Sen-
ders. Der gesendete Beitrag l0ste ein Riesen-Echo aus.
Viele riefen an: ,, Das wussten wir gar nicht, knnen wir
helfen, was kann man tun, wir wollen spenden ..."
Das damals in einer kleinen Baracke , residierende" ZDF
war von diesem Echo extrem Uberrascht, ja fast tber-

I st es geflhlig, einen Artikel tiber Rolle und Potenzi-

,Sich-Einmischer” und Brickenbauer
——————

Norbert Mller-Fehling hat fast 30 Jahre im Kuratorium der Aktion Mensch
in rund 350 Sitzungen Férderantrdge mit einem Volumen von rund 3 Mrd.
Euro beraten. Er war 21 Jahre als Ausschussvorsitzender Forderpolitik maf-
geblich an allen Weiterentwicklungen der Forderung beteiligt sowie als
Ausschussvorsitzender Arbeit an der Begutachtung neuer Arbeitsprojekte.
Er hat entscheidend dazu beigetragen, dass in allen MaBnahmen der Aktion
Mensch ein Menschbild in die breite Offentlichkeit getragen wurde, das
von Wirde gepragt ist. Er hat zusammen mit den Verantwortlichen der
Aktion Mensch darauf geachtet, dass Menschen gezeigt werden, wie sie
sind: mit Stirken und Schwéchen, mit ihren Potenzialen, auch mit ihren
Behinderungen, ohne ein mitleidsbezogenes Menschenbild zu generieren,

authentisch halt!

Friedhelm Peiffer

fordert. Es beriet mit den Spitzenverbanden der freien
Wohlfahrtspflege und Tom Mutters, der gerade die
Lebenshilfe in Deutschland organisiert hatte, was zu
tun sei. Einvernehmen war, dass die gezeigte Situation
so schnell wie moglich gedndert werden misse und
hierzu staatliche Mittel allein nicht ausreichen wiirden
und zusétzliche private Finanzmittel generiert werden
muissten.

Es entstand die Idee — man war ja beim Fernsehen -,

Uber den TV-Sender Aufmerksamkeit zu erzeugen: Die

Idee eine Fernsehshow mit Verlosung war geboren und

die bis heute geltende Motivansprache fiir Mitspieler:

»Ich will helfen und gewinnen".

Gleichzeitig wurde entschieden, nicht nur finanzielle

Hilfe zu organisieren, sondern die Situation behinderter

Menschen aus ihrer im 2. Weltkrieg und dem Conter-

gan-Skandal entstandenen gesellschaftlichen Isolation

Uber das Fernsehen zurlick in die Wohnzimmer, mitten

in die Gesellschaft zurlickzubringen. Dieser geniale Leit-

gedanke gilt in der Aktion Mensch bis heute:

- sie will die Lebenssituation von Menschen mit Be-
hinderung, Kindern und Jugendlichen und Menschen
mit besonderen sozialen Schwierigkeiten durch die
Forderung von MaRnahmen und Einrichtungen ver-
bessern,

— sie will ein Menschenbild pragen von Menschen, in
dem Teilhabe fiir alle im Mittelpunkt steht, also In-
klusion bewirken,

— all dies bewirkt sie durch die Férderung von jéhrlich
mehreren tausend Projekten und durch offentlich-
keitswirksame Kampagnen, die fur Inklusion in der
Gesellschaft sensibilisieren.

Die Aktion Mensch betreibt soziale MaBnahmen und

Einrichtungen nicht selbst, sondern greift das Potenzial

der Verbande und Sozialorganisationen vor Ort auf. Sie

will Initiative auslésen und ermoglichen — Uberall dort,
wo sich Menschen auf den Weg machen, neue soziale

Ideen auszuprobieren und sich hierzu organisieren.

Inzwischen verfiigt die Aktion Mensch Uber ein breites

Forderspektrum von rund 50 Angeboten in den Hand-

lungsfeldern Bildung und Personlichkeitsstarkung, Ar-

DAS BAND

23. Die Geschéftsstelle zdhlt
heute 13 hochqualifizierte
Menschen, die in ihren un-
terschiedlichen Kompetenzen
ein offensichtlich erfolgreiches
Team bilden. Und das geht nur,
wenn jemand da ist, der trotz
seiner regelmaBigen aufgaben-
begriindeten Abwesenheit die
Mitarbeiterschaft in der Ge-
schéftsstelle zu diesen Leistun-
gen motivieren und leiten kann.

beit, Wohnen, Freizeit und Barrierefreiheit/Mobilitit.

Die erfolgreiche Lotterie macht es moglich. Um einen

Anreiz zum eigenen Engagement zu setzen, werden

vier Forderinstrumente angeboten:

— die Forderaktionen, die kleine Initiativen ohne Eigen-
mittel auf den Weg bringen,

- die Projektférderung, die die Umsetzung grolRer Pro-
jekte ermoglicht,

- die Starthilfeférderung, die Anschub und Aufbau
Ambulanter Dienste bewirkt und

— die Investitionsforderung, die Kauf, Bau und Umbau
von Immobilien unterstitzt.

(https://www.aktion-mensch.de/foerderung/)

Ziel der Aktion Mensch ist es, auch in Zukunft neue

soziale Aktivitditen zu bewirken, Weiterentwicklung

vorhandener Angebote zu ermdglichen und den kon-

tinuierlichen Erneuerungsprozess, den auch erfolg-
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24. Alle Vorstande und
alle Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter haben die Zu-
sammenarbeit mit Norbert
Miiller-Fehling geschétzt.
Wir alle konnten seine un-
erschrockene Einsatzbereit-
schaft, sein Sehen von Ein-
mischungsnotwendigkeiten,
seine fachliche Versiertheit
und seine Loyalitét erfahren
und erleben.

reiche Konzepte benétigen, zu unterstiitzen. Schau-
en Sie sich die Kampagnen der Aktion Mensch an.
Unser Beitrag ,,Neue N&he" wurde 2 Mio. Mal auf

Youtube  aufgerufen:  https://www.youtube.com/

watch?v=NJbAjxkaxnA
Méglich wurde dies alles, weil in enger Kooperation mit

den Verbédnden der freien Wohlfahrtspflege die Aktion
Mensch-Forderung bis in das kleinste Dorf getragen
wurde. Ermoglicht haben dies Millionen Menschen mit

ihrem Los. (https://www.aktion-mensch.de/lotterie)

Man musste die Aktion Mensch glatt erfinden, wenn es
sie nicht schon gabe.
Aktion Mensch — Das Wir Gewinnt

Friedhelm Peiffer ist Leiter der Aktion Mensch Stif-
tung und war von 1997 bis 2017 Leiter der Forderung der
Aktion Mensch e. V.
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Norbert Miiller-Fehling

ie fangt einer an, wenn er nach mehr als 31
Jahren aufhort? Da ist kein Raum fiir Ba-
nalititen, da will ganz GroRes heraus, et-

was, was noch nie gesagt wurde, was in die Zukunft
reicht. Erwarten Sie das bitte nicht von mir. Ich habe
als Geschaftsfiihrer des bvkm nichts zu hinterlassen.
Der Verband gehort seinen Mitgliedern und denen,
die sie vertreten. Ich gebe die vom Vorstand an mich
Ubertragene Verantwortung zuriick. Der hat sie an
Natalie Tauchert Gibergeben. Die zwei Monate, die wir
zusammengearbeitet haben, machen mich sicher, dass
sie dort in den besten Handen ist.
Ich will mich von den Familien, den Menschen mit Be-
hinderung, von denen, die ehrenamtlich oder haupt-
amtlich Verantwortung in den Gliederungen des
Verbandes tragen, von den Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeitern der Geschaftsstelle in Dlsseldorf und von al-
len, mit denen ich in den zurlckliegenden Jahrzehnten
zusammengearbeitet habe, bedanken und verabschie-
den. Sie alle haben mich inspiriert und motiviert, mei-
ne Arbeit mit groRer Freude und Befriedigung bis zum
letzten Tag zu tun.
Am Ende meines beruflichen Lebens blicke ich auf
sehr wenige Stationen zuriick. Den weit Uberwie-
genden Teil habe ich in der Funktion verbracht,
aus der ich mich jetzt verabschiede. Darauf bin
ich nicht stolz. Ich hatte immer eher das Gefiihl,
ich miisse mich dafiir rechtfertigen, deuten
die drei Jahrzehnte doch auf eine
gewisse Unbeweglichkeit hin.
Davon kann jedoch in die-
sem Verband keine Rede sein,
und ich leite das nicht aus mei-
ner sehr rentabel eingesetzten
Bahncard 100 ab.
Der Verband und seine Ge-

schéftsstelle haben sich in der Halbzeit ihrer Existenz
mehrfach gehdutet. Die Themen wurden erweitert,
neue Aufgaben Ubernommen. Der Verband ist in
eine andere Stellung innerhalb des Verbandegefiiges
hineingewachsen, hat sein Erscheinungsbild und sei-
nen Namen gedndert. Es ist fast so, als hatte ich in
dieser Zeit mehr als einmal das Fach und das Aufga-
benfeld gewechselt. Trotz aller Verdnderungen ist der
bvkm seiner Grundrichtung und seinem Charakter treu
geblieben. Er ist und bleibt ein Verband der Eltern-
selbsthilfe und der Selbstvertretung von Menschen mit
Behinderung und ihren Familien.

Es bleibt sozialpolitische Interessenvertretung und Fach-
verband insbesondere von Menschen mit schweren und
mehrfachen Behinderungen.

Und er ist das Dach von Einrichtungen und Diensten,
die so bedeutend sind fiir die Frage, ob Menschen mit
Behinderung an dieser Gesellschaft teilhaben kdnnen.
Stand in den ersten Jahren die materielle und perso-
nelle Konsolidierung des Verbandes und seiner Ge-
schéftsstelle im Vordergrund, so dominierten in den
90er-Jahren die aus der deutschen Wiedervereinigung
erwachsenen Aufgaben und vor allem die Facharbeit.
Sozialpolitische Interessenvertretung fir Menschen
mit Behinderung bestand tberwiegend darin, Schlim-
mes zu verhindern, oder sie war allenfalls ein Neben-
produkt. Ein Beispiel, die Einfihrung der Pflegeversi-
cherung. Von ihr profitieren viele Familien, aber mit
ihren Webfehlern bei der Abgrenzung zur Eingliede-
rungshilfe plagen wir uns bis heute. In diesen Jahren
stand die Facharbeit im Vordergrund. Forderkonzepte
fir Menschen mit sehr schweren Behinderungen, die
Basale Stimulation, Unterstiitzte Kommunikation, das
Konzept der Werkstatt mit besonderem Auftrag, Un-
terstiitzte Beschéftigung, interdisziplindre und ganz-
heitliche Arbeitsansdtze in Férderung und Therapie,

DAS BAND

25. Der Bundesverband ist
fiir viele Menschen, Eltern,
Betroffene, das Fach-
kollegium, die Politik und
die Mitstreiter eine offene,
bereichernde und zuverlas-
sige Heimat geworden.

Prénataldiagnostik und andere ethi-
sche Fragestellungen gehorten dazu.
Tagungsreihen zur Cerebralen Bewe-
gungsstérung, zur Unterstitzten
Kommunikation, Multiplikato-
renausbildung, die Grindung
A des Verlages und die Entwick-
I lung der Zeitschrift DAS BAND
‘Fﬂﬂ §§§ von einer Mitgliederschrift in
Y g
SE “\"g ein Magazin fir Eltern behin-
derter Kinder fielen in diese Zeit.
Diese Arbeit hat mich intensiv
mit Menschen mit Behinderung
und Eltern behinderter Kinder in Verbindung gebracht.
Von ihnen habe ich ebenso viel gelernt und sie haben
mich in gleicher Weise beeindruckt wie die Fachleute,
die ich bis dahin nur aus der Literatur kannte. Ihnen
allen wdre ich nicht begegnet, wenn der Verband mir
nicht die Chance dazu gegeben hatte. Mir ware viel
entgangen.
Mit dem Einsetzen des behindertenpolitischen Tau-
wetters, Ende der 90er-Jahre, Uberlagerte die sozial-
politische Interessenvertretung die Facharbeit in mei-
nen unmittelbaren Arbeitszusammenhédngen. Mit der
Entwicklung des SGB IX startete ein bis dahin nicht
gekannter Beteiligungsprozess. Der neue Stil der Be-
teiligung und die Moglichkeiten der Textverarbeitung
produzierten bunte Arbeitsentwiirfe von Gesetzestex-
ten mit breiten Kommentarspalten verschiedener Au-
toren, die Uber die E-Mail-Kommunikation vom Mi-
nisterium an die Verbdnde und zwischen ihnen rasch
verbreitet werden konnten. In dieser Zeit ist auch fir
Eltern behinderter Kinder viel passiert, was heute als
selbstverstdandlich angesehen wird. Die Kostenbetei-
ligung in Werkstatten und Tagesforderstdtten wurde
beseitigt, eine niedrige pauschale Unterhaltsheranzie-

Ausgabe 1/18

hung I6ste die bedrohliche und entwiirdigende Ver-
mogens- und Einkommensoffenlegungspflicht der El-
tern ab. Erwachsene Kinder mit Behinderung erhielten,
auch im Haushalt ihrer Eltern, einen eigenen Grund-
sicherungsanspruch. Das Kindergeld fur erwachsene
Kinder mit Behinderung wurde gesichert. Das Person-
liche Budget und die Komplexleistung Fruhférderung
wurden auf den Weg gebracht. An diesen Entwick-
lungen hatte der Bundesverband unmittelbaren An-
teil. Das SGB IX, das Behindertengleichstellungs- und
das Antidiskriminierungsgesetz und schlieBlich die
UN-Behindertenrechtskonvention starkten die Rechte
behinderter Menschen und ihre Stellung im Rehabili-
tationsprozess und in der Gesellschaft. Mit der Reform
der Eingliederungshilfe, die mit dem BTHG ein gutes
Stiick vorankam, wurde die Chance eroffnet, dass
auch Menschen mit Behinderung, die fur ihre Teilhabe
und Selbstbestimmung nicht nur auf eine barrierefreie
Umwelt, sondern auch auf Einrichtungen und Dien-
ste angewiesen sind, von gesellschaftlichen Entwick-
lungen profitieren kénnen.

Die gesellschaftlichen Verdanderungen sind eng mit
einer Organisation verbunden, die mein Arbeitsleben
stark geprégt hat. Die Aktion Mensch. Als Férderorga-
nisation hat sie vor allem die Schaffung neuer Ange-
bote, Einrichtungen und Dienste und die Entwicklung
neuer ldeen unserer Mitgliedsorganisationen oft erst
ermoglicht. Sie hat das Bild von Menschen mit Behin-
derung in der Offentlichkeit durch ihre Lotteriewer-
bung und AufklarungsmaBnahmen maR-
geblich geprdgt und zum
Positiven verandert. Ich
erinnere an die Kampa-
gne ,Ich will kein Mit-
leid, ich will Respekt”,

die die Namensdnde-
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rung von ,Aktion Sorgenkind” in , Aktion Mensch"
einleitete. Mit der Weiterentwicklung ihrer Férderung
tragt sie den in der Arbeit fir und mit Menschen mit
Behinderung veranderten Bedingungen Rechnung und
leistet damit einen wichtigen Beitrag zur unmittelbaren
Verbesserung ihrer Lebensbedingungen. Die Aktion
Mensch ist eine groRartige Organisation. Ich habe die
Arbeit im Kuratorium der Aktion Mensch und in seinen
Ausschissen sehr genossen. Ich bin sehr dankbar, dass
ich so lange an diesen wunderbaren Aufgaben mitar-
beiten konnte und viele meiner Ideen bei der Aktion
Mensch auf fruchtbaren Boden gefallen sind.

Meine Arbeit im bvkm ist ohne die Kolleginnen und
Kollegen in der Geschéftsstelle nicht vorstellbar. Das
hauptamtliche Team des bvkm zeichnet sich dadurch
aus, dass es sich von der Begeisterung fur die Aufgabe
und den Geist, der uns in diesem Verband bewegt, hat
anstecken lassen. Wer davon infiziert ist, bleibt dabei.
Eine zwanzigjdhrige Verbandszugehorigkeit gehort
eher zur Regel als zur Ausnahme. Trotzdem sind alle
gut fiir neue Ideen und lassen in ihrem Engagement
fur ihre Arbeit und in ihrer Kreativitat nicht nach. Es hat
in der Zeit, die ich tberblicke, nicht eine arbeitsrecht-
liche Auseinandersetzung im bvkm gegeben. Eigent-
lich hitten alle es verdient, an dieser Stelle besonders
gewdirdigt zu werden. Ich will stellvertretend

fur alle Frau Bahr und Frau Adam-Blaneck
herausstellen. Frau Bahr hat in fast drei-

Rig Jahren alle meine Schwéchen und
Nachlassigkeit zuverldssig und souveran n

ausgeglichen. Dazu gab es reichlich Ge- E‘( .

legenheit. Fast ebenso lange halt Frau
Adam-Blaneck die Finanzen in Ordnung

merkmale unserer Verbandsarbeit. An der Schnittstel-
le zwischen der Selbsthilfe und Selbstvertretung und
der Dachverbandsfunktion von Einrichtungen und
Diensten agiert der Verband auf beiden Feldern und
engagiert sich gemeinsam mit den Fach- und Wohl-
fahrtsverbdnden ebenso wie mit dem deutschen Be-
hindertenrat. Es gibt eine groBe Ubereinstimmung
zwischen den Interessen der Leistungsanbieter und
ihren Nutzern. Weichen die Interessen ab, stand der
bvkm immer auf der Seite der Menschen mit Behin-
derung. Der bvkm sieht sich als kritisches Gegentber
von Politik, Verwaltung und Leistungstrager. Ich habe
die Erfahrung gemacht, dass die Unterteilung, hier die
Guten und da die Bosen, den Verhéltnissen in der Ar-
beit fir und mit Menschen mit Behinderung nicht ge-
recht wird. Die Erkenntnis, dass man es bei seinem Ge-
genlber mit Menschen zu tun hat, die Haltungen und
Ideen haben und die natirlich — wie wir alle — Erwar-
tungen und Zwéngen ausgesetzt und verletzbar sind,
hat mich zu einer Interessenvertretung ohne Schaum
vor dem Mund gefiihrt. Die andere Seite zu verstehen,
ist eine wichtige Voraussetzung daflir, durchsetzbare
Losung zu finden, nicht das ganze Widerstandspoten-
tial zu aktivieren und im besten Fall gemeinsam ge-
tragene Losungen zu finden. Sozialpolitik wird immer
ein Kompromiss zwischen widerstreitenden Interessen
bleiben. Wenn man die Machtfrage nicht stellen kann,
und das sehe ich in unseren Zusammenhdngen eher
eingeschrankt, muss man mit Argumenten und guten
Ideen Uberzeugen.
Das Besondere an der Arbeit in diesem Verband ist das
Verhéltnis von ehrenamtlichem Vorstand und haupt-
amtlicher Geschéftsfilhrung. Ich habe es als von ge-
genseitiger Wertschatzung und Rollenakzeptanz ge-
pragt erlebt. Das ist nach meiner Erfahrung der
Schltssel des Erfolges unserer Verbandsarbeit.
Der Vorstand hat die Richtlinienkompetenz
im Verband und die Geschaftsfuhrung freie
Hand bei der Gestaltung des Alltagsge-
schéfts. Die Grenzen sind nicht immer
eindeutig. Es hat sich herausgestellt, dass
‘ absolute Transparenz und das gegensei-
tige Vertrauen, dass alle Beteiligten auch

und sichert als stellvertretende Ge-
schaftsfuhrerin den laufenden Betrieb
der Geschiftsstelle. Wie alle Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter engagieren sich
beide auf Themenfeldern, die nicht zum
unmittelbaren Aufgabenbereich gehoren, sie

aber begeistern und die einen wesentlichen Beitrag zur

Erfullung des Aufgabenpaketes des bvkm leisten.
Kommunikation und Kooperation sind Qualitéts-

bei unterschiedlichen Meinungen ge-

meinsam um die besten Lésungen ringen,
sehr hilfreich sind. Fir die Gestaltungsfrei-
heit, die ich in meiner Arbeit mit den vier
Vorsitzenden und den unterschiedlichen
Vorstandskonstellationen erleben durfte, bin ich
sehr dankbar. Mein besonderer Dank gilt der amtie-
renden Vorsitzenden Helga Kiel. Ich glaube, nur der
Geschaftsfiihrer weil, wieviel Zeit und Engagement

DAS BAND

26. Sie, lieber Herr Miiller-

Fehling, diirfen diesen

Garten, diese Landschaft nun I
»

in Ruhe und stolz betrach- \e
>

ten und dabei wissen, dass

Sie immer mittendrin sein

werden!

mit dem Vorsitzenden-
Amt verbunden sind.
Durch unser vertrauens-
volles Verhdltnis hat sie
mir die Sorge genommen,
ich konnte auf den letzten
Metern noch scheitern. Sie
hat fur das schonste Ende
meiner Berufstatigkeit ge-
sorgt, das ich mir habe vor-
stellen kénnen.

Es hat sich far Menschen mit Behinderung und ihre
Familien im Verlauf meines Berufslebens eine Menge
bewegt. Aber es ist ldngst nicht alles gut. Die Reform
der Eingliederungshilfe muss weitergefiihrt werden,
die Entwicklung einer Inklusiven Kinder- und Jugend-
hilfe steht nun endlich an, ebenso die Uberwindung
der fachlich und menschlich unsinnigen Abgrenzung
von Eingliederungshilfe und Pflege in den Leistungs-
systemen. Mich treibt aber auch noch etwas Anderes
um. Die Beschaftigung mit Gewalt und Missbrauch
in Einrichtungen der Behindertenhilfe bis in die 70er
und im Osten dartiber hinaus hat offenbart, wie sich
bestimmte strukturelle Bedingungen mit dem Abstand
von mehreren Generationen als menschenverachtend
herausgestellt haben. Kénnen wir heute sicher sein,
dass die Bedingungen in so manchen Einrichtungen
fur Menschen mit sehr schweren Behinderungen in der
Zukunft nicht ebenso als menschenverachtend beurteilt
werden? Die Stiftung Anerkennung und Recht arbeitet
eine Zeit auf, in der die Verantwortlichen annahmen, es
sei im Prinzip alles recht so. Missen wir nicht mit den
heutigen Erkenntnissen viel sorgféltiger darauf schau-
en, ob die Bedingungen, die wir Menschen zumuten,
wirklich zumutbar sind? Der MaBstab dafir kann doch
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nur sein, welchen Umgang wir fiir uns selbst als an-
gemessen empfinden. Mich beunruhigt die Vorstellung,
dafiir nicht genug getan zu haben. In einer der ersten
Wochen meiner Tatigkeit im bvkm sagte jemand zu mir:
~Der Verband an sich ist gut". Heute weil ich: , Der
Verband ist gut"”.

Ich danke allen, mit denen ich drei Jahrzehnte lang
zusammenarbeiten durfte. Sie haben mich ermutigt,
mich inspiriert, ich konnte mich an lhnen reiben und
Sie haben mich angetrieben. Die Arbeit in diesem Ver-
band und mit seinen Menschen hat mein Arbeitsleben
erfullt, mein Leben reich gemacht. Die Kolleginnen
und Kollegen werden mir fehlen. Sicher auch der Kon-
takt zu den vielen Menschen, die mir in meiner Arbeit
immer wieder begegneten und zu denen sich auch
eine personliche Beziehung entwickelt hat. Vielleicht
lasst sich ja der eine oder andere Kontakt in den neu-
en Abschnitt hintberretten. Aber es ist auch ein gutes
Gefihl, etwas anstdndig zu Ende gebracht zu haben
und offen fur neue Erfahrungen und Aufgaben zu
sein. Hermann Hesse bringt in seinem Stufengedicht
zu Ausdruck, was fiir den Verband ebenso gilt wie fir
mich:

Und jedem Anfang wohnt ein Zauber inne,
Der uns beschtitzt und der uns hilft zu leben.




THEMA

Fachtag u. Abschied

Foto: people-photography, Berlin

@_ Am 2. Mérz 2018 verabschiedete der bvkm seinen Geschafts-
flihrer Norbert Miller-Fehling im , Tagungswerk" Berlin mit

Mirz 2018 - Berlin /| Fachtag ,Mit schwerer Behinderung leben —
2.

S ariickenbauern, Stadt-Eroberer und Sich-Einmischery einem Fachtag zum Thema ,Mit schwerer Behinderung leben

— von Briickenbauern, Stadt-Eroberern und Sich-Einmischern” in
den Ruhestand. 21 Projekte aus den Mitgliedsorganisationen des
bvkm stellten ihre Arbeit vor (s. auch S. 30-35). Im Anschluss an
den Fachtag fand die offizielle Verabschiedung statt. Rund 300
Géste waren der Einladung des bvkm gefolgt.

Mehr als 300 Gaste hatten zugesagt. Im Vorfeld der Fachtagung blieb gentigend Zeit fiir Begegnungen und Gesprache. Die Phantomimen-

gruppe , Die Gleichs” (ein Projekt der Lebenshilfe Heinsberg) unterhielten in den Pausen die Gaste und Tagungsteilnehmerinnen. Helga Kiel,

Vorsitzende des bvkm, begriiRte die Gaste. Die neue bvkm-Geschéftsfiihrerin Natalie Tauchert und der scheidende Geschiftsfiihrer

Norbert Miiller-Fehling moderierten den Fachtag und seine Beitrage (s. dazu auch S. 30-35 in dieser Ausgabe). Christina Marx von der Aktion

Mensch stellte das Projekt ,,Kommune Inklusiv” vor.

An den Fachtag schloss sich die offizielle Verabschiedung an: Dr. Ulrich Schneider, Hauptgeschaftsfiihrer Der Paritatische Gesamtverband,

Friedhelm Peiffer von der Aktion Mensch und Helga Kiel, Vorsitzende des bvkm, hielten die Festreden fiir Norbert Miiller-Fehling. Nattrlich gab

es auch etliche Uberraschungen: Viele der Giste und langjihrigen Weggefahrtinnen hatten sich im Vorfeld an einem ,geheimen” Filmprojekt

beteiligt und ihre GruRbotschaften an den bvkm geschickt, der daraus einen Film zusammengestellt hatte. Wahrend Helga Kiels Festrede

konnten die Zuhdrerinnen und Zuhérer den sinnbildlichen , Garten” des bvkm wachsen und gedeihen sehen (s. dazu die lllustrat. von S. 1 - 44).

An Stelle einer Dankesrede stand Norbert Miiller-Fehling in einem abschlieRenden

Helga Kiel tberreicht Norbert Miiller-Fehling ein wei-

Interview Dr. Maria Luttringhaus Rede und Antwort. teres Gemeinschaftsgeschenk — das NMF Spurenbuch.

DAS BAND
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THEMA

Fachtag und Abschied

Beim anschlieBenden
Empfang gab es fir
viele Wegbegleiterinnen
und -begleiter aus den
bvkm-Mitgliedsorgani-
sationen, befreundeten
Verbanden, Organisati-
onen und Politik, genug
Zeit flr personliche
Abschiedsworte und
-wiinsche.

Die neue bvkm-Geschaftsflihrerin Natalie Tauchert
und Norbert Miller-Fehling

DAS BAND

Foto: M. Bause

»TIPPS/TERMINE

Diagnose: Cerebralparese

Erste Informationen fiir junge Familien
Familienwochenende, 25.-27. Mai 2018 // Hohenroda

Wenn die Diagnose , Cerebralparese" gestellt wird, ist das vielleicht erst einmal
die Antwort auf die Frage, warum sich das Kind anders entwickelt als andere
Kinder. Es ist aber oft auch der Ausgangspunkt vieler neuer Fragen: Was ist das
genau? Was bedeutet das fiir die Zukunft unseres Kindes? Was heiBt das fiir un-
sere Familie? Wo bekommen wir Unterstiitzung und welche Forderung braucht
mein Kind jetzt? Mit diesem Angebot méchten wir Eltern von Kleinkindern mit
Cerebralparese grundlegende Informationen aus verschiedenen Fachrichtungen
geblndelt darstellen. Wir méchten uns mit ihnen gemeinsam ein Wochenende
Zeit nehmen, um ihren Fragen nachzugehen und sich mit anderen Familien tiber
ihre Hoffnungen und Sorgen auszutauschen.
Als Expertinnen sind mit dabei: Thomas Becher, Kinderneurologe // Oberarzt
im Kinderneurologischen Zentrum, Sana Kliniken Diisseldorf; Beret Giering,
Kulturwissenschaftlerin // Mediatorin u. Mutter eines Kindes mit Hemiparese;
Cosima Landsberg, B. Sc. Physiotherapeutin im Kinderneurologischen Zentrum,
Sana Kliniken Diisseldorf; Karin Schwartzenberger, Dipl.-Sozialpddagogin Case
Managerin im Kinderneurologischen Zentrum, Sana Kliniken Diisseldorf. Es wird
ein Rahmenprogramm fiir die ganze Familie geben. Das Haus liegt mitten im
Griinen und bietet mit Schwimmbad und Sauna viel Gelegenheit zur Entspan-
nung. Wahrend die Eltern sich austauschen und informieren, machen die Kinder
und Geschwisterkinder — begleitet
von kompetenten Betreuer*innen
— ihr eigenes Programm.

Kontakt:

Lisa Eisenbarth,
lisa.eisenbarth@bvkm.de,
Tel. 0211/64 00 4-27

http://bvkm.de/wp-content/
uploads/Flyer-Familienwochenen-

de-2018.pdf

Mitgliederversammlung //
Fachtagung des bvkm 2018

22.-23. September 2018 // Saarbriicken

Der bvkm ladt vom 22.-23.09.2018 zur Fachtagung und Mitgliederversamm-
lung nach Saarbriicken ein. Am Vortag der Mitgliederversammlung findet die
Fachtagung ,Die Zukunft beginnt jetzt" — Zukunft der Selbsthilfe und Selbst-
vertretung von Eltern behinderter Kinder und Menschen mit Behinderung in
der sich wandelnden Gesellschaft” statt. Im Rahmen der Mitgliederversamm-
lung 2018 wird ein neuer Vorstand fiir den bvkm gewéhlt.

Samstag, 22.09.2018:
Fachtagung des bvkm in Saarbriicken

Sonntag, 23.09.2018:

Mitgliederversammlung 2018 des Bundesverbandes fiir korper- und mehr-
fachbehinderte Menschen e. V. (bvkm), u. a. mit Wahl eines neuen Vorstands
fur den bvkm.

Die detaillierten Informationen zum Fachtag finden demnéchst unter
www.bvkm.de

Weitere Veranstaltungen

unter www.bvkm.de

Pfingsten in Westernohe
Wochenende mit den Pfadfinderinnen und Pfadfindern der DPSG
18. bis 21. Mai 2018 // Westernohe

Gemeinsames Ubernachten in der Natur, Kochen und Singen am Lagerfeuer
sowie ein grofer gemeinsamer Gottesdienst machen das grofte Pfadfinder-
Zeltlager Deutschlands, mit rund 4.000 Teilnehmenden, zu einem faszinierenden
Erlebnis. Ein besonderes Highlight ist immer das groBe Campfire, ein riesiges La-
gerfeuer mit allen Teilnehmenden. Von den Jiingsten, den siebenjéhrigen , Wolf-
lingen”, bis zu den erwachsenen Leiterinnen und Leitern — Pfingsten in We-
sternohe ist fiir alle ein Erlebnis! Bei vielen Workshops und Mitmach-Angeboten
kann man Neues ausprobieren, Abenteuer erleben und neue Freundinnen und
Freunde finden. Seid dabei!

Ort: Bundeszentrum der Deutschen Pfadfinderschaft Sankt Georg (DSPQ) in
Westernohe // Kontakt: Lisa Eisenbarth, E-Mail: lisa.eisenbarth@bvkm.de

Jahrestreffen unterstiitzt
Kommunizierender

18. bis 20. Mai 2018 // Duisburg

+Auch wer nicht sprechen kann, hat viel zu sagen!" - das Motto der Jahres-
treffen unterstiitzt kommunizierender Menschen ist Programm. Seit 1996 gibt
das Treffen Menschen, die zur Kommunikation nichtelektronische oder elek-
tronische Hilfsmittel verwenden, sowie ihren privaten oder beruflichen Bezugs-
personen, Gelegenheit zu Begegnung und Austausch. Im Mittelpunkt stehen
Workshops, die Kreativitdt und Fantasie anregen, und Gesprachsgruppen zu
bestimmten Themen, am Abend wird ein geselliges Programm geboten. Er-
wartet werden unterstiitzt Kommunizierende, Assistentinnen, Angehérige und
Kommunikationshelferinnen.

Das ausfuhrliche Programm finden Sie unter
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