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«Pflegefälle» als
Arbeitgeber

von Adolf Ratzka

Adolf Ratzka arbeitet in Schweden
als Forscher an der Technischen

Hochschule und befasst
sich u.a. mit wirtschaftlichen
und soziologischen Aspekten
des behindertengerechten Bauens

und der Abschaffung von
Institutionen. Er ist Gründer der
schwedischen Independent-Li-
ving-Bewegung sowie Vertreter
und selbst Benutzer persönlicher

Assistenz. Wir veröffentlichen
Auszüge aus seinem

Beitrag, der im Buch «Auszug aus
dem Heim» (AG SPAK München)
erschienen ist.

Ziel unserer Behindertenpolitik muss
sein, dem Einzelnen mehr persönliche
Macht und uns als Gruppe mehr politische

Macht zu verschaffen. Triebfeder
und Richtschnur in dieser Arbeit ist
unser Selbstrespekt.

Was ist persönliche Assistenz?
Alle Menschen benutzen Assistenz.
Manche Leute reparieren z.B. ihre Autos

selbst, andere mit weniger Zeit
oder einschlägigen Kenntnissen ziehen

es vor, einen Automechaniker damit

zu beauftragen. Andere Beispiele
sind Friseur, Klempner und Rechtsan¬

walt. Man kann nicht alles selbst
machen. Die meisten Menschen wollen
sich auf die Tätigkeiten konzentrieren,
die sie gut beherrschen. Auf diese
Weise kann man seine Zeit und Energie

effektiver einsetzen.
Für uns ist Assistenz noch wichtiger,
weil wir unsere Behinderung kompensieren

müssen, um volle
Gleichberechtigung zu erlangen. Assistenz
ersetzt unsere Arme und Beine.
Persönliche Assistenz soll ausdrük-
ken, dass ich aus meinen persönlichen,

individuellen Bedürfnissen heraus

die Arbeitsbedingungen
bestimme und entscheide, für welche
Arbeiten, wann und wie die Arbeit zu
machen ist.
Die Bezeichnung «persönliche
Assistenz» mag für viele noch ungewohnt
klingen, aber was sind die Alternativen?

Was drücken «Pflege» oder
«Betreuung» aus? Es gibt gutgemeinte
ambulante Dienste, in denen nichtbehinderte

Sozialarbeiter Menschen mit
Behinderungen integrieren wollen
und als «Pflegeabhängige»,
«Pflegebedürftige» oder «zu Betreuende»
bezeichnen. Wer braucht eine solche
Integrationsbetreuung! Wenn wir uns
selbst als gesunde, selbständige und
mündige Bürger sehen und auch von
den anderen so gesehen werden wollen,

müssen wir organisatorische
Voraussetzungen und Bezeichnungen für
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Assistenzdienste finden, mit denen
wir uns freimachen, uns selbst
respektieren und von unserer Umwelt
geachtet werden können.
Daher haben wir auch nicht das
gesetzlich garantierte Recht auf persönliche

Assistenz, die uns ermöglicht,
Ausbildung, Arbeit, Wohnform, Familie,

Freizeit, Urlaub - kurz Lebensstil -
im gleichen Masse wie andere so zu
wählen, wie es unseren persönlichen
Neigungen und nicht den Vorstellungen

des Sozialamtes entspricht.

Einschränkung des Lebens durch
zu wenig persönliche Assistenz
Viel zu wenige von uns benützen
persönliche Assistenz in einem Umfang,
der ihnen zu den gleichen
Lebensbedingungen, die andere Mitbürger
haben, verhilft.
Dagegen schiebt man uns in Anstalten

und Heime ab, wo man uns in
Grossbetrieben rationell nach dem
Fliessbandprinzip verwahrt, um die
Pro-Kopf-Kosten auf ein dem Steuerzahler

genehmes Minimum zu
reduzieren. Dort wird persönliche
Assistenz und damit unsere Lebensqualität

auf ein Minimum reduziert. Als
Rechtfertigung für Pflegeheime wird
angeführt, dass wir krank und daher in
krankenhausähnlichen Institutionen
zu «betreuen» seien. Dort bestimmen
die Bedürfnisse nach reibungslosem
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Funktionieren der Anstalt. Der
Einzelne wird systematisch angepasst,
unterdrückt, gebrochen, abgestumpft
und verblödet, bis er zu keiner
Eigeninitiative mehr fähig ist und dem Bild
des harmlosen, pflegeleichten Behinderten

entspricht, das die Öffentlichkeit

von uns hat.

Selbst ist der Musterkrüppel
Viele von uns beschränken freiwillig
die Anwendung von persönlicher
Assistenz und damit ihr eigenes Leben
auf ein Minimum, denn persönliche
Assistenz wird in noch viel höherem
Masse als technische Hilfsmittel von
unserer Umwelt und uns selbst als
Merkmal unseres sozialen Status -
Menschen zweiter Klasse - gesehen.
Die Erklärung dafür ist in den
Wertvorstellungen unserer Gesellschaft zu
suchen, die u.a. im Sprichwort «Selbst
ist der Mann» zum Ausdruck kommen.

Diese Haltung wird uns von
Rena-Fachleuten eingebleut. Die
medizinischen Berufe, die Behinderung als
eine Art Krankheit sehen, haben den
Ehrgeiz, uns nach bekanntem Vorbild
(«Nimm dein Bett und geh'») zu heilen
oder uns zumindest von den Folgen
unserer Behinderung zu erlösen.
Das Ideal der Stärke, vom Faschismus

vererbt und hauptsächlich als
körperliche Stärke ausgelegt, wirkt
auf subtile Weise als Unterdrückungs-
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und Selbstverachtungsmechanismus.
Diesem Ideal zufolge gelte ich

als schwach, hilflos und unterlegen,
weil ich mir nicht selbst die Hosen
hochziehen kann. Menschen mit
Behinderungen zählen wie Kinder zu den
Schwachen der Gesellschaft. Wie Kinder

brauchen wir daher den allgemeinen

Vorstellungen zufolge Bevormundung

und Betreuung. Körperliche
Abhängigkeit von praktischen
Handreichungen wird gleichgesetzt mit
intellektueller und emotioneller Abhängigkeit

von anderen.
Unsere Umwelt sieht gerne, dass wir
uns so viel wie möglich abstrampeln,

um unseren Alltag allein zu bewältigen.

Auf diese Weise mit uns selbst
beschäftigt, fallen wir dem
Sozialhaushalt weniger zur Last, haben weder

Zeit noch Energie, Forderungen
nach Chancengleichheit mit Ausbildung,

Beruf, Familie und sinnvoller
Freizeit zu stellen oder uns im
politischen Kampf für unsere Bürgerrechte
zu engagieren. Kein Wunder also,
dass uns das Musterkrüppelchen als
Vorbild hingestellt wird, das sich den
ganzen Vormittag mit Waschen, Anziehen

und Kochen abmüht und sich
dann ausruhen muss, um fürs Zubettgehen

genügend Kräfte zu sammeln.
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Bevormundung durch stationäre
und ambulante Pflegeheime
Ein weiterer Grund für die Stigmafunktion

der persönlichen Assistenz ist die
damit verbundene Bevormundung
und soziale Kontrolle. In Institutionen,
wo noch immer viele von uns ihr
Leben fristen, sind diejenigen, die am
meisten Assistenz brauchen, am
stärksten der totalitären Kontrolle des
Apparates unterworfen, der sogar die
körperliche Notdurft in der Gewalt
hat. Institutionen bestehen aber nicht
nur aus Gittern und Mauern. In
verschiedenen Ländern hat man ambulante

Dienste (sprich ambulante
Institutionen) aufgebaut, die sich nur wenig

von Pflegeheimen unterscheiden.
Wir müssen die Dinge beim rechten
Namen nennen. Ich schlage daher die
folgende Definition einer Institution
vor. Ich stehe einer Institution gegenüber,

wenn
- ich keine andere Wahl habe

- ich nicht bestimmen kann, wer als
Assistenz für mich arbeitet, mit
welchen Arbeiten, wann und wie

- ich es. nicht mit einem anderen
Menschen zu tun habe, sondern
mit einer Angestelltenhierarchie mit
geschriebenen und ungeschriebenen

Regeln, über die ich keine
Kontrolle habe, die nicht meine Bedürfnisse,

sondern die Organisation
berücksichtigen

- die Gefahr besteht, dass sich die
Einstellung des Personals mir
gegenüber von einer Personalgeneration

auf die nächste vererbt
- das Personal Anspruch auf

Professionalität mit Ausbildung und
Beförderungsmöglichkeiten hat und
mich als Objekt und nicht als Herr
im Haus betrachtet.

Dieser Definition nach haben die meisten

heute existierenden Assistenzlösungen

Institutionszüge, die uns
beschränken und entmachten. Kein
Wunder also, dass viele von uns aus
Furcht vor dieser Unterdrückung
entweder die Abhängigkeit von Angehörigen

vorziehen oder versuchen, soviel
wie möglich ohne Assistenz
auszukommen, auch wenn das
Selbsteinschränkung und Verzicht auf ein
normales Leben bedeutet.

Independent Living für mehr
persönliche und politische Macht
Unsere Aufgabe besteht darin,
Organisationsformen für persönliche
Assistenz zu entwickeln, die uns zu mehr
persönlicher Macht und den notwendigen

Voraussetzungen zu gleichen
Lebensbedingungen verhelfen. Als
Beispiel für eine solche Organisationsform

möchte ich hier das schwedische

STIL-Projekt beschreiben.
(STIL bedeutet «Stockholmer Kooperativ

für Independent Living».)
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In meinen Studienjahren in Kalifornien
kam ich Anfang der 70er Jahre mit der
Independent Living Bewegung in
Berührung, die sich seitdem zu einem
internationalen Netzwerk und einer
Bürgerrechtsbewegung entwickelt hat,
die gegen Diskriminierung und mehr
persönliche und politische Macht für
Menschen mit Behinderungen
kämpft. (Ansätze zu Independent
Living Gruppen gibt es auch in der BRD,
wo man Independent Living mit dem
akademisch-abstrakt klingenden und
nicht ganz korrekten ««Autonomes
Leben» übersetzt. «Selbstbestimmtes
Leben» passt meiner Meinung nach
besser.) Die Independent Living
Bewegung fordert, dass wir die
Verantwortung und Kontrolle über unser
Leben selbst übernehmen, unsere
Probleme selbst definieren, Lösungen
ausarbeiten und nie die Initiative an
andere abtreten. Das gilt sowohl für
das Leben des Einzelnen als auch für
unsere Organisation.

Fokus, Fokus, Hokuspokus
In Schweden ist für viele von uns eine
Fokuswohnung die einzige Alternative
ausserhalb von Pflegeheimen - eine
Wahl zwischen Pest und Cholera. Die
Fokuslösung besteht darin, dass man
in einem gewöhnlichen Wohnkomplex
etwa 5-15 Spezialwohnungen
einstreut, die durch eine Sprechanlage

mit einer rund um die Uhr bemannten
Personalzentrale in Verbindung
stehen. Fokus wird oft als Patentlösung
für alle Menschen mit Bedarf an
persönlicher Assistenz hingestellt und
erfreut sich z.Z in der BRD und vor allem
in den Niederlanden in Ermangelung
emanzipierter Assistenzlösungen und
selbstbewussten Behindertenorganisationen

bei Nichtbehinderten und
heimgeschädigten Behinderten grosser

Beliebtheit. STIL's Kritik an den
Fokuswohnungen, die wir in Anlehnung
an die Lage unserer unterdrückten
Kollegen in Südafrika «homelands»
nennen, zielt auf deren Monopolstellung,

die keine Wahlmöglichkeit von
Wohnort und -form zulässt, und auf
deren Institutionscharakter ab. Alle
Punkte der oben aufgestellten Definition

einer Institution werden von
Fokus zufriedenstellend erfüllt.

Ein Projekt mit STIL
Charakteristisch für STIL und das
Projekt, das seit Januar 1987 läuft, ist die
Grundforderung der Independent
Living Bewegung: Selbstbestimmung
im Leben des Einzelnen und in unserer

Organisation.
Dieser Forderung entsprechend
haben sich bisher 20 STIL-Mitglieder in
einem Kooperativ zusammengeschlossen,

um ihre maximale
Verantwortung für ihre eigene persönliche
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Assistenz zu übernehmen. Keiner
wird als Klient behandelt. Jeder ist
selbst dafür verantwortlich, sich seine
Assistenten durch Zeitungsinserate
und andere Wege zu suchen, zu
interviewen, anzustellen, auszubilden,
anzuleiten, zu bezahlen und - falls
notwendig - zu entlassen. Wir haben also
keine Sozialarbeiter im Büro, die uns
Leute ins Haus schicken.
Bisher mussten wir unsere Bedürfnisse

unserer Assistenz anpassen. Im
STIL-Projekt passen wir unsere
Assistenz unseren Bedürfnissen an.
Jeder Teilnehmer verfügt innerhalb
des Kooperativs über sein eigenes
Konto, um damit seine Assistenten

und die mit der Assistenz verbundenen
Nebenkosten zu bezahlen. Die

Gelder dazu kommen vierteljährlich
von der Gemeinde Stockholm und
entsprechen den Selbstkosten, die
vor dem STIL-Projekt die ambulanten
Dienste oder Fokusunterbringung des
jeweiligen Projektteilnehmers für die
Gemeinde mit sich führte. Für die
Gemeinde entstehen somit keine
Mehrkosten durch das Projekt. Die
Stadtverwaltung stellt den Stundenbedarf
der einzelnen Projektteilnehmer fest.
Bei dieser und ähnlichen Verhandlungen

mit der Gemeinde kann sich der
Projektteilnehmer auf Wunsch von
anderen Mitgliedern mit mehr Erfahrung
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begleiten lassen. Ausserdem
überwacht STIL den Verlauf dieser
Verhandlungen und ist bereit, notfalls
unsere Freunde in den verschiedenen
öffentlichen Verwaltungen, politischen
Parteien und der Presse einzuschalten.

Wir betreiben eine erfolgreiche
Öffentlichkeitsarbeit. So wurde das
STIL-Projekt vor kurzem in der alljährlichen

allgemeinpolitischen Debatte
der Parteiführer im schwedischen
Reichstag ausführlich beschrieben
und als Vorbild dargestellt.

«Pflegefälle» als Arbeitgeber
Das Kooperativ hat die formelle
Arbeitgeberverantwortung für unsere
Assistenten, denn unser Vertrag mit
der schwedischen Kommunalarbeitergewerkschaft

lässt z.Z. nur diese
Konstruktion zu. Seit Juli 1988 können
auch einzelne Projektteilnehmer
selbst Arbeitgeber sein. Als Arbeitgeber

haben wir die grösstmögliche
Kontrolle über unsere Assistenz. An
diesem Punkt erleben wir den stärksten

Widerstand von Sozialarbeitern,
nichtbehinderten Behindertenfunktionären

und angepassten Behinderten.
STIL bekommt auch Widerstand von
Seiten mancher Sozialarbeiter zu spüren,

die sich ausrechnen können,
dass das STIL-Projekt, wenn es sich
verbreiten sollte, manche von ihnen
um den Arbeitsplatz bringen kann.

Tiefer noch sitzt der Schrecken bei
einigen vor der Einsicht, dass
Menschen, die sich bisher dankbar
betreuen liessen, sich nicht mehr
automatisch für die Helferinstinkte anderer

hergeben, sondern lieber selbst
ihre Sache in die Hand nehmen.

Das Verhältnis zu den Assistenten
stellen sich viele, die ihr Leben den
Wünschen und Vorstellungen anderer
anpassen mussten und sich vielleicht
einsam fühlen, lieber als eine Art
Freundschaft vor. Eine Arbeitgeber-
Arbeitnehmerbeziehung entspricht
somit nicht ihren emotionellen Bedürfnissen.

In der BRD konnte ich diese
Haltung vor allem bei Leuten
beobachten, die gleichaltrige Zivildienstleistende

beschäftigen und sich ihnen
gegenüber offensichtlich nur schlecht
durchsetzen können. Der Verdacht
drängt sich dabei auf, dass die
Wunschvorstellung nach einer
harmonischen Kumpelbeziehung die Tatsache

verstecken soll, dass jemand aus
Schwäche Kompromisse schliesst
und aus der Not eine Tugend macht.
Das Arbeitgeber-Arbeitnehmerverhältnis

braucht durchaus nicht
gefühlskalt zu sein, dazu ist die Beziehung

viel zu nahe. Jemand, der
persönliche Assistenz effektiv einsetzen
möchte, wird jedoch Prioritäten setzen

und von seinen Assistenten in er-
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ster Linie Pünktlichkeit, Zuverlässigkeit,
Zurückstellung eigener Bedürfnisse

während der Arbeitszeit, gute
Arbeit und Respekt verlangen. In
einem Freundschaftsverhältnis sind
diese Qualitäten zwar durchaus möglich,

aber nicht als Regel zu erwarten.
Dies trifft in besonderem Masse auf
Assistenten des anderen Geschlechts
zu. Persönliche Assistenz ist ein
schlechter Ersatz für Freundschaftsoder

Partnerbeziehungen. Effektiver
Einsatz von persönlicher Assistenz ist
jedoch eine notwendige Voraussetzung

für ebenbürtige Freundschaftsund
Liebesbeziehungen.

Die Arbeitgeberrolle gibt uns die
Voraussetzung, nicht mehr Objekt,
sondern Subjekt zu sein.

Selbstbestimmung gibt
Durchschlagskraft
Nur solche Mitglieder sollen Politik
und Arbeit des STIL-Projekts bestimmen,

die unmittelbar davon betroffen
sind. Wir sind die besten Experten.
Wir haben es satt, Zeit und Energie
damit zu verlieren, anderen gegenüber

immer wieder Erklärungen
abzugeben und unsere Vorstellungen
verteidigen zu müssen. Das Gefühl der
gemeinsamen Bedürfnisse und
Erfahrungen schafft dagegen Engagement
und Zusammenhalt in der Gruppe.

Die Arbeitslosigkeit unter Behinderten
und vor allem derer, die persönliche
Assistenz brauchen, ist um ein Vielfaches

höher als die der Durchschnittsbevölkerung.

Was liegt daher näher
als Arbeitsplätze in unseren Organisationen

für unsere Leute zu reservieren?

Wir müssen Behindertenorganisationen

ablehnen, in denen
nichtbehinderte Vorsitzende Wirtschaft und
Staat bitten, Behinderten Arbeitsplätze

zu beschaffen, aber selbst
bestenfalls nur einen Vorzeigekrüppel im
Büro haben.
Wir müssen endlich einsehen, dass
eigene Erfahrung von Behinderung und
das Bewusstsein, einer unterdrückten
Minderheit anzugehören, unerlässli-
che Voraussetzungen und Qualifikationen

für ernsthafte und erfolgreiche
Behindertenpolitik ausmachen.

Ein wichtiger Grund für STIL's bisherigen

Erfolg ist, dass wir in eigener
Sache viel überzeugender wirken als die
geschicktesten nichtbehinderten
Sprecher. Wir würden unsere
Glaubwürdigkeit in Frage stellen, wenn wir
in der Öffentlichkeit und anderen
Behinderten gegenüber von unserem
Kampf um Selbstbestimmung sprechen

und uns dabei von Nichtbehinderten

soufflieren oder gar vertreten
liessen. Selbstbestimmung gibt
Durchschlagskraft. ¦
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