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EXKURSION NACH SCHWEDEN

Normalisierung — SIVUS - Enthospitalisierung — Deinstitutionalisierung:

EINDRUCKE

EINER SCHWEDENREISE

Jakob Egli, Clemens Moser, Olivia Lutz

Ausloser fiir unsere zehntagige Schwedenreise war ein Re-

ferat von Adja Asmussen, Leiter der Institution Kvarntunet in Schweden, das

er im letzten Jahr in Arlesheim zum Thema Aggression und Gewalt gehalten

hat. Er berichtete darin liber Personalverhaltnisse in seiner Institution, wel-

che fiir uns Schweizer/innen schlicht unvorstellbar waren: Uber 70 Mitarbei-

terstellen zur Betreuung von 12 verhaltensauffélligen, geistig behinderten

Menschen, das war kaum zu glauben.

m uns ein Bild vor Ort machen zu

konnen, entschlossen wir uns, mit
einer kleinen Gruppe zu einer Exkursion
nach Schweden. Dabei wollten wir noch
Fragen zu weiteren Themen kldren.

Wie verlief der Prozess

der Enthospitalisierung

von Menschen mit geistiger
Behinderung?

In wissenschaftlichen Begleitstudien zu
Enthospitalisierungsprojekten wird oft
festgestellt, dass dort, wo rasch und mit
den leichter behinderten Personen be-
ginnend die Ausgliederung erfolgte,
schliesslich ein sogenannter «harter
Kern» Ubrig blieb: Menschen mit geisti-

Adja Asmussen (rechts) erklart das Ziel der Arbeit in der Schreinerei von Kvarntunet.

ger Behinderung und psychosozialen
Auffélligkeiten, die niemand betreuen
will. Wie wurde dieses Problem in
Schweden gelost und wie wird mit die-
sen Menschen heute umgegangen? Wo
leben sie heute und welche Konzepte
werden angewendet, um sie angemes-
sen betreuen und begleiten zu kénnen?

Welches waren die Griinde fiir
Bengt Nirje, das Normalisie-
rungsprinzip zu formulieren und
welche Rolle spielt es heute in
Schweden?

Das Normalisierungsprinzip wird in vie-
len Leitbildern und Konzepten von Insti-
tutionen in der Schweiz erwadhnt. «Im

Zentrum steht die klare Gegenposition
und  gesellschaftspolitische  Stossrich-
tung gegen Verwahrung, Aussonderung
und Diskriminierung» (Simmen 1993,
112). Wir wollten von Bengt Nirje erfah-
ren, wie er dazu kam, die vom Danen
Bank-Mikkelsen angeregte Normalisie-
rung der Lebensumstande fur Men-
schen mit einer geistigen Behinderung
als Prinzip zu formulieren und welche
Wirkungen es in seinen Augen hatte.

Wie entstand die SIVUS-
Methode und welche Rolle
spielt sie heute in Schweden?

In einem Gesprach mit Cdcilia Malm-
strom wollten wir erfahren, wie sie dazu
kam, gemeinsam mit Walujo die SIVUS-
Methode zu begrtinden.

Wie weit ist der Deinstitutiona-
lisierungsprozess in Schweden
entwickelt und was kommt nach
der Schliessung von Anstalten
und Heimen?

In mehreren Schritten wurde durch ent-
sprechende Gesetzgebung die Betreu-
ung und Begleitung von Menschen mit
geistiger Behinderung in Schweden
stark verandert. Karl Grunewald war
eine der zentralen Figuren in dieser Ent-
wicklung, und wir hatten die Gelegen-
heit, mit ihm zusammen auf diese Ent-
wicklung zurlickzuschauen.

Entlang dieser Fragen werden wir
den folgenden Bericht aufbauen. Dabei
gilt es zu berlcksichtigen, dass wir in
den zehn Tagen noch viele weitere Ge-
sprachen fuhren und auch einige Ein-
richtungen besuchen konnten.

1. Wie verlief der Prozess der
Enthospitalisierung von Men-
schen mit geistiger Behinderung
in Schweden?

Bis in die sechziger Jahre gab es in
Schweden noch verschiedene Psychia-
triekliniken und Grossanstalten, in de-
nen Menschen mit geistiger Behinde-
rung verwahrt wurden. Bei der gesetz-
lich verordneten Schliessung dieser An-
stalten wurden die geistig behinderten
Bewohnerinnen und Bewohner mehr-
heitlich in Heime und kommunale Ein-
richtungen umplatziert. In der Spezialkli-
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nik Sala bei Stockholm mit 1200 Platzen
wurden die vorerst nicht platzierbaren
Menschen mit geistiger Behinderung
zusammengefasst. Bei der anschliessen-
den Auflosung auch dieser Grosseinrich-
tung blieben zuletzt zwolf Menschen
mit geistiger Behinderung als fremdge-
fahrdender «harter Kern» zurtick. Der
Staat plante und baute deshalb 1987
fur diese Gruppe die neue Kleineinrich-
tung Kvarntunet in Nykvarn, stdlich von
Sodertalje. Auch wenn heute in Kvarn-
tunet nur noch neun Menschen mit geis-
tiger Behinderung begleitet und betreut
werden, ist die Grosse der Institution
eine konzeptionelle Ausnahme, welche
sich durch die oben dargestellte Situati-
on erklart: Per Gesetz durfen in Schwe-
den nicht mehr als funf behinderte
Menschen an einem Standort (Wohnbe-
reich) betreut werden.

Der Anthroposoph Adja Asmussen war
unter der Bedingung, dass er die zur Lo-
sung der Aufgabe notwendige Zahl von
Mitarbeitenden einstellen kénne, bereit,
die Leitung dieser Institution zu Uber-
nehmen. Mit einer beeindruckenden
Konzeption und mit zu Beginn tber 70
Mitarbeiterstellen ist es im Verlaufe von
mehreren Jahren gelungen, die massi-
ven Verhaltensauffalligkeiten der Be-
wohner/innen zu reduzieren und leb-
bare Tages- und Wochenabldufe zu ent-
wickeln. Einige Merkmale der Konzep-
tion:

e Das Zimmer muss attraktiv sein.

e Das Destruktive darf keine Spuren
hinterlassen, die normalen Verhalt-
nisse mussen immer wieder herge-
stellt werden.

e Die Umwelt muss auch das schwieri-
ge Verhalten dieser Personen aushal-
ten; Ausgrenzung ist kein Thema.

e Die Mitarbeitenden durfen sich nie
alleine fuhlen. Die Arbeitsplane sind
entsprechend gestaltet.

° Jeder Tag muss eine Struktur und ei-
nen Inhalt haben.

e Die Arbeit muss als sinnvoll erlebt
werden. Die Produkte werden ver-
kauft, mussen fir andere brauchbar
sein.

° Wenn der Mensch mit Behinderung
die Arbeit nicht selbstandig aus-
fihren kann, so ist er doch dabei. In
den vier Werkstatten auf Kvarntunet
gibt es verschiedene Typen von Ar-
beitssituationen: In der Schreinerei
werden die Produkte fertig, ob der
Mensch mit Behinderung anwesend
ist oder nicht. Ziel ist, dass er lernt
zuzugreifen, wenn er da ist. Die Pro-
duktion wird aber in der Abwesen-
heit von anderen fortgefthrt, ist also
nicht von der (Weiter)arbeit Einzelner
abhangig. In der Béckerei ist die be-
hinderte Person an einem Herstel-
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Bengt Nirje (3. von rechts) mit der Reisegruppe: Der Vater des Normalisierungsprinzips setzt sich
nach wie vor engagiert fiir die Rechte behinderter Menschen ein.

lungsvorgang von Anfang bis Ende
mit dabei. In der Filzwerkstatt ist jede
Peson flur einen Teilschritt verant-
wortlich. Ohne eigenen Beitrag
stockt der gesamte Prozess. In der
Weberei hat jede behinderte Person
einen eigenen Webstuhl und damit
eine auf sie und ihr Tempo zuge-
schnittene Arbeit.

Uberrascht waren wir — tibrigens in allen
Institutionen — von den sehr tiefen Loh-
nen und dem aus unserer Sicht sehr
durftigen Ausbildungsstand der Mitar-
beitenden. Eigentliche Sozialpadagogen-
ausbildungen gibt es in Schweden nicht.
Eine Professionalitdt in unserem Sinne
war flr uns nicht erkennbar und damit
verbunden spielen theoretische Konzep-
te eine bescheidene Rolle. Die Haltung
des Leiters ist fir das agogische Gesche-
hen in der Institution von zentraler Be-
deutung. Das Lohnniveau der Betreuen-
den sei vergleichbar mit dem von Kas-
sierenden in Supermarkten, also im un-
teren Bereich der Lohnskala.

Insgesamt sind wir von der Konse-
quenz, mit der die Enthospitalisierung

umgesetzt wurde, und von der Arbeit,
die auf Kvarntunet geleistet wird, sehr
beeindruckt. Ob der «harte Kern» in
Schweden nur ein Dutzend Personen
umfasst, wahrend wir diesen in der
Schweiz auf ein Mehrfaches schatzen,
wagen wir trotz gegenteiliger Aussagen
zu bezweifeln. Diese Frage konnte fur
uns wahrend der gesamten Reise nicht
befriedigend geklart werden.

2. Welches waren die Griinde fiir
Bengt Nirje, das Normalisie-
rungsprinzip zu formulieren und
welche Rolle spielt es heute in
Schweden?

Bengt Nirje, der uns im Ubrigen auch ein
wunderbarer Kulturfihrer in Uppsala
war, schilderte uns in eindrlcklicher
Weise seine Beweggriinde zur Formulie-
rung des Normalisierungsprinzips. Zen-
tral waren flr ihn einerseits die schreck-
lichen Zustande in Grossinstitutionen,
die er nicht nur in Schweden, sondern
auch in Kanada und den USA sah. Ein-
richtungen mit mehreren Tausend Insas-
sen, mit Korridoren von mehreren Hun-



dert Metern Lange sowie sinnentleerte
Tagesablaufe, armliche Ausstattung und
vollstandige Isolation standen fur ihn,
der Literatur und Philosophie studiert
hatte, in krassem Widerspruch zu seiner
humanistisch-solidarischen Haltung.
Diese Verhaltnisse waren fir Nirje auch
nicht mit den allgemeinen Menschen-
rechten zu vereinbaren. Er erlebte als
Ombudsmann der schwedischen Eltern-
vereinigung Einschrankungen fur die
Entwicklung von Menschen mit geisti-
ger Behinderung gerade auch von Sei-
ten der Eltern, die ihren Téchtern und
Séhnen keine eigenstdndige Lebens-
fihrung und wenig Entscheidungsrecht
zugestanden. In selbst organisierten
Kursen ermoglichte er jungen Men-
schen mit geistiger Behinderung ihr Le-
ben handelnd zu gestalten. Als der Vor-
stand der Elternvereinigung in Schwe-
den mit den grossen Einrichtungen zu
kooperieren begann, zog Nirje die Kon-
sequenzen und arbeitete Uber lange Zeit
in Kanada und den USA. Seiner Uber-
zeugung nach sollte mehr in Menschen,
als in die seiner Auffassung nach
«dumm machenden» Institutionen inves-
tiert werden.

Das Normalisierungsprinzip richtet sich
direkt gegen Institutionen, die spezielle
Lebensbedingungen aufzwingen, geis-
tig behinderten Personen keine Gele-
genheit geben, am gesellschaftlichen
Leben teilzunehmen und eigene Erfah-
rungen zu machen.

Zusammengefasst entstand bei unserer
Reisegruppe bezogen auf die Schweiz
der zwiespdltige Eindruck, dass wir in
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Schwedenreise,

13. bis 21. Marz 2002

Besuch «Dovre-Gruppbostad» (Gruppenwohnheim) in Kista, Stockholm

(SIVUS-Institution, Leiterin Anita Peve)

Besuch Kvarntunet in Nykvarn bei Adja Asmussen

Diskussion mit Cécilia Malmstrém Gber SIVUS

Diskussion mit Bengt Nirje zum Normalisierungsprinzip

Besuch des «Center for Disability Research» an der Universitat Uppsala

(Leiterin Barbro Lewin)

Diskussion Uber und Besuch der verhaltenstherapeutisch gefiihrten
Kurzzeiteinrichtung fir Kinder mit autistischen Ztigen «Champinjoenen»

bei Uppsala

Besuch des Zentrums flr Erwachsenenrehabilitation in Uppsala

(Leiterin Barbro Collén)

Diskussion mit Karl Grunewald und Besuch der Elternvereinigung FUB

in Stockholm

Teilnehmer/innen

Angelika Egli, Sozialpadagogin, Teamleiterin Wohnbereich,
Wohn- und Beschaftigungsheim Jungrhy, Altstatten
Jakob Egli, Agoge, Berater, Geschaftsfiihrer Verein «Chupferhammer»,

Ebnat-Kappel

Angelika Lampert, Sozialpadagogin, Bereichsleiterin Animation und Forderung,
Wohn- und Beschaftigungsheim Jungrhy, Altstatten

Olivia Lutz, Heilpadagogin, Beraterin, Basel

Clemens Moser, Heilpddagoge, Heimleiter Wohnverbund |, Basel

Elisabeth Schneider, Sozialpddagogin, Familienbegleiterin, Windisch

Kontaktadresse:
Olivia Lutz
Gotthelfstrasse 28, 4054 Basel

Tel. 061 301 22 57, olivia.lutz@bluewin.ch

unserem Land zwar viel vom Normalisie-
rungsprinzip reden und vielleicht sogar

Cacilia Malmstrom und Jakob Egli diskutieren tiber SIVUS.

—

die acht Punkte aufzahlen kénnen, aber
immer noch Heime fir Menschen mit
geistiger Behinderung, welche der Nor-
malisierung widersprechen, bauen. In
Schweden hingegen wird das Normali-
sierungsprinzip nicht mehr diskutiert; es
ist langst umgesetzt: Die Wohnformen
fur geistig behinderte Personen unter-
scheiden sich nicht mehr von denjeni-
gen anderer Menschen in Schweden.

3. Wie entstand die SIVUS-
Methode und welche Rolle
spielt sie heute in Schweden?

Leider stand Sophian Walujo krank-
heitsbedingt nicht als Gesprachspart-
ner zur Verflgung. Hingegen erklarte
sich Cdcilia Malmstrém zu einer span-
nenden Diskussion bereit. Gerade weil
sie seit Jahren nicht mehr in diesem
Feld arbeitet, war die Konzentration
auf die Entstehungsgeschichte nahelie-
gend. Der Begriff SIVUS setzt sich aus
einer Reihe von Anfangsbuchstaben
zusammen und bedeutet etwa: «sozia-
le und individuelle Entwicklung auf
dem Weg des gemeinschaftlichen Han-
delns». Initiiert wurde der Ansatz von
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Sophian Walujo in der Tagesstdtte Lilje-
holmsgarden in der Umgebung von
Stockholm. Der Marxist und indonesi-
sche Professor Walujo hatte zuvor in
seiner Heimat mit Studenten gearbeitet
und diese zu eigenaktivem, eigenver-
antwortlichem Handeln angeleitet, was
ihn politisch suspekt machte. Im Exil in
Schweden ergab sich die Mitarbeit in
der Einrichtung fur geistig behinderte
Personen primar aus familidren Griin-
den. Das erste Konzept, das 1974 in
sieben Gruppen erprobt wurde, lief
noch unter der Bezeichnung IVUS, war
also noch auf die individuelle Entwick-
lung fixiert. Erst mit Cdcilia Malmstrém
zusammen wurde dann das SIVUS-
Konzept formuliert. Als theoretische
Orientierungspunkte dienten unter an-
deren die Dialogpadagogik von Freire,
Bions Gruppentheorie, Piagets Ent-
wicklungstheorie und die Vorstellung
von nicht enteigneter Arbeit von Marx.
Trotz dieser Hinweise auf theoretische
Hintergriinde besticht der Ansatz eher
durch seine Praktikabilitdat und die zu-
grundeliegende Haltung als durch wi-
derspruchsfreie theoretische Begrin-
dung.

Zusammenfassend hatten wir, &hnlich
wie schon beim Normalisierungsprinzip,
den Eindruck, dass in Schweden, in ei-
nem gewissen Widerspruch zur Situati-
on in der Schweiz, auch vom SIVUS-
Konzept viel realisiert ist, aber eher we-
nig dartiber gesprochen wird.

Wahrend Cécilia Malmstrom in sehr be-
scheidener Art ihren und Walujos dama-
ligen Anstoss als ziemlich unspektakular
darstellte, sind wir von der erzielten
Langzeit- und Breitenwirkung zuguns-
ten einer selbstandigen Lebensfiihrung
von Menschen mit geistiger Behinde-
rung beeindruckt.

4. Wie weit ist der Deinstitu-
tionalisierungsprozess in Schwe-
den entwickelt und was kommt
nach der Schliessung von
Anstalten und Heimen?

Obwohl langst in Pension, hat sich Kar/
Grunewald grossztigigerweise fur ein
Referat und eine Diskussion zur Verfu-
gung gestellt. Er war tber lange Jahre
hinweg staatlicher Generalinspekteur
und als solcher fiir die Deinstitutionali-
sierungsprogramme verantwortlich.

Schweden zeichnet sich nach seinen
Aussagen durch eine ausgesprochen
akribisch gefiihrte Statistik der bis ins
letzte Jahrhundert recht homogenen
Bevélkerung aus. Daraus sind einige
Zahlen zum Leben von Menschen mit
geistiger Behinderung erhoben wor-
den.
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Karl Grunewald und Olivia Lutz: Nach dem Gesprach iiber Deinstitutionalisierung eine Erinnerung

an die Schweizergruppe ...

Schweden war lange ein armes, bauer-
liches Land. Die Studien zeigten, dass
zwischen 1930 und 1970 die Anzahl
der als geistig behindert bezeichneten
Menschen dauernd abnahm (von etwa
2,5 % auf etwa 0,5 % der Bevolke-
rung). Grunewald erklarte, dass eine
Korrelation zur Armut festgestellt wer-
den konnte. Mit Blick auf die kdrzlich in
Zurich ver6ffentlichte Studie von Huon-
ker ist anzunehmen, dass auch in
Schweden eine starke eugenische Ori-
entierung als Konstante diese Entwick-
lung und die Aussagen der Statistiken
mit beeinflusst hat.

Bis in die sechziger Jahre wurden
Spezialkliniken fur Erwachsene mit geis-
tiger Behinderung geftihrt. Sie hatten
zu diesem Zeitpunkt insgesamt etwa
2000 Platze. Dazu kamen noch Pflege-
heime mit je etwa 10 bis 30 Platzen,
insgesamt etwa 6000. Zusammen mit
den Einrichtungen fir Kinder kann man
fir 1960 von 15000 Platzen in Anstal-
ten ausgehen. Die Anzahl institutionell
betreuter bzw. verwahrter Menschen
hatte sich somit in 40 Jahren verdrei-
facht. Im Zuge der Deinstitutionalisie-
rung wurden bis 1970 Kleinwohnheime
und Pflegeheime stark ausgebaut, um
die Grossinstitutionen schliessen zu
konnen. Heime durfen seit 1985 nicht
mehr gebaut werden und im Jahr 2000
wurden die letzten aufgelost. Heute le-
ben von den erwachsenen Menschen
mit geistiger Behinderung 62 Prozent in
Gruppenwohnungen mit durchschnitt-
lich 4 und maximal 5 Platzen, 20 Pro-
zent bei den Angehoérigen und 16 Pro-
zent in eigenen Wohnungen. Personal

==———

und Eltern waren zu Beginn des Prozes-
ses zu 80 Prozent dagegen, die Institu-
tionen aufzulésen. Eine Tendenz, wie
wir sie auch aus Enthospitalisierungs-
prozessen in der Schweiz kennen: Das
Personal flrchtet sich vor Verdnderun-
gen und neuen Arbeitsverhaltnissen
und Angehdrige stehen tberfordert vor
der neuen Situation von selbstbewus-
steren erwachsenen Séhnen und Toch-
tern. Heute halten etwa 80 Prozent den
Prozess in Schweden fir richtig und
gut. Auch politisch und in der Bevolke-
rung ist er unbestritten.

Diejenigen Personen, die heute Assis-
tenzdienste in Anspruch nehmen, wer-
den im Schnitt von 5,6 Personen be-
treut. Das konnen auch Familienan-
gehorige sein. Grunewald betont sehr,
dass die Wahl des Begleiters durch die
behinderte Person wichtig ist.

Die klar nachvollziehbare Entwick-
lung von der Betreuung geistig behin-
derter Personen von darmlichen Famili-
en- und Dorfgemeinschaften tber die
Anstaltsversorgung hin zur Heimunter-
bringung und schliesslich zum kom-
munal integrierten Leben mit Assistenz
ist in Schweden stark durch die staatli-
che Gesetzgebung beeinflusst. Wah-
rend wir die Kritik an Anstalts- und Kli-
nikunterbringung sowie an Heimver-
sorgung gut teilen konnten, stellten
sich uns hingegen Fragen, ob das auf
maximale Individualisierung ausgerich-
tete Leben mit mehreren Assistenten
wirklich die zukunftsfahige Form der
Begleitung fir schwer geistig oder
mehrfach behinderte Personen dar-
stellt. | |
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