9. Parlamentarierabend des BeB in der Deutschen Parlamentarischen Gesellschaft,
18. Marz 2010

Teilhabe sichern! Menschen mit Behinderung und komplexem Unterstut-
zungsbedarf gehdren dazu!

Guten Tag, sehr geehrte Damen und Herren,

mein Name ist Sylvia Brinkmann. Manchen von Ihnen bin ich mdglicherweise als
Mitarbeiterin der Freien Wohlfahrtspflege bekannt. Hier und heute stehe ich je-
doch als Mutter einer erwachsenen Tochter mit sog. ,,schwerer Mehrfachbehinde-
rung“. Weiterhin bin ich Mitglied der ,,Initiative Teilhabe fur alle/Berlin®, die sich
seit dem Jahr 2007 zum Ziel gesetzt hat, in Berlin die ,,Unterbringung” von Men-
schen mit Behinderungen in Pflegeheime zu verhindern.

Ich danke dem BeB sehr herzlich fur die Einladung und fur die Moglichkeit, hier
heute zu lhnen zu sprechen und damit den betroffenen Menschen sowie ihren
Angehdrigen zu diesem wichtigen Thema - namlich der gesellschaftlichen Teilha-
be von Menschen mit schweren Behinderungen - eine Stimme zu verleihen. Denn
dies ist noch immer keine Selbstverstédndlichkeit, schon gar nicht fir den Perso-
nenkreis der Menschen mit sehr hohem Unterstitzungsbedarf.

Doch warum sind wir alle eigentlich heute hier? Warum eigentlich stellt der BeB
den diesjahrigen Parlamentarierabend unter dieses Motto und warum hat er
.Menschen mit schweren Behinderungen® in diesem Jahr zu seinem Schwer-
punktthema erklart?

Geht es den Menschen mit Behinderungen in Deutschland nicht besser als je zu-
vor? Wurden nicht beispielsweise sehr viele von ihnen schon ,,ambulantisiert” und
wurden in den vergangenen Jahren nicht alle moglichen Hebel in Bewegung ge-
setzt, um ihnen bspw. eine unterstiutzte Beschaftigung auf dem allgemeinen Ar-
beitsmarkt zu ermdglichen?

Ja, das trifft - jedenfalls fur einen Teil der Menschen mit Behinderungen und vor
allem dort, wo solche Entwicklungen mit der Chance auf Kosteneinsparungen
verbunden sind - durchaus zu. Insbesondere fir Menschen mit schweren Behin-
derungen hingegen geht die Schere zwischen deklarierten Rechten und theoreti-
schen Ansprichen einerseits und den tatsachlichen Mdglichkeiten und Lebensbe-
dingungen andererseits immer weiter auseinander.

So stellen wir Mitter folgendes fest:

e Bei Menschen, die noch in ihren Familien leben, ist es im Vergleich zu fri-
heren Jahren um ein Vielfaches schwieriger geworden, die fur die Eltern
bzw. Mutter so dringend erforderliche Unterstutzung bspw. in Form von
Einzelfallhilfen zu erhalten. MUtter berichten reihenweise von nervenauf-
reibenden und kraftezehrenden Auseinandersetzungen mit den Leistungs-
tragern, nur um ein paar Stunden Entlastung in der Woche zu erhalten.
Dies ist, wie wir finden, beschamend.



e Wahrend viele unsere leichter behinderten Tochter und S6hne seit einigen
Jahren im Rahmen der sog. ,,Ambulantisierung“ vielerorts aus den Heimen
ausziehen durfen und (allerdings haufig mit einer viel zu geringen Stun-
denzahl) in Wohngemeinschaften oder eigenen Wohnungen ambulant be-
treut werden, bleiben unsere schwer behinderten Kinder mehr und mehr
als ,,Restgruppe” in den stationdren Wohneinrichtungen zurtck. Haupt-
grund fur diese verhangnisvolle Entwicklung ist der sog. ,,Mehrkostenvor-
behalt* sowie die sich vielerorts hartnackig haltende Uberzeugung, dass
Menschen mit hohem Unterstutzungsbedarf eine stationdre Versorgung
bendtigen wirden und eine ambulante Versorgung fir sie eher ungeeignet
sei.

¢ Auch im Bereich ,,Férderung und Beschaftigung“ sind leider ricklaufige
Entwicklungen festzustellen: Trotz des seit Jahrzehnten in der Behinder-
tenhilfe eigentlich anerkannten ,,Zwei-Milieu-Prinzips", wird immer mehr
schwerbehinderten Menschen eine Beschéftigung im Rahmen des Zweiten
Milieus, also in den Forderstatten oder Forder- und Beschaftigungsberei-
chen der Werkstatten fur behinderte Menschen verwehrt.

e Ein grolRes Problem stellt die gesundheitliche Versorgung dieser Menschen
dar. Meine Tochter bspw. kann aufgrund ihrer Behinderung zahnarztlich
nur in Vollnarkose behandelt werden. Als sie letztes Jahr starke Zahn-
schmerzen bekam (wie sich spater herausstellte, hatte sie eine entziindete
Zahnwurzel), sollte sie vier Wochen auf die notwendige Behandlung war-
ten mussen. Dies geht auch vielen anderen so, ist deshalb ein Skandal und
bedarf dringend der Abhilfe!

e Das mit Abstand grof3te Problem besteht jedoch darin, dass in immer mehr
Bundeslandern Menschen mit Behinderungen und Pflegebedarf durch die
Kostentrager ganz gezielt wieder auf Pflegeheime verwiesen bzw. Trager
der Eingliederungshilfe aufgefordert werden, ihre Wohneinrichtungen in
Pflegeheime nach SGB XI umzuwandeln.

Und, meine sehr verehrten Damen und Herren, ist es nicht wirklich haarstrau-
bend und macht es Sie nicht nachdenklich, dass in Deutschland, das sich doch
seiner besonderen Verantwortung fur diesen Personenkreis eigentlich mehr als
bewusst sein sollte, Menschen mit schweren Behinderungen auf diese Weise qua-
si wieder von der Bildflache und hinter den Mauern stationarer Wohn- und Pfle-
geheime verschwinden?

Vor einigen Monaten wurde auf einer Veranstaltung des BeB Herr Huppe befragt,
ob die Politiker eigentlich wuissten, woruber sie im Hinblick auf Menschen mit Be-
hinderungen und komplexem Unterstitzungsbedarf eigentlich sprechen.

Nein, sagte Herr Huppe — und sinngemafl: Woher denn auch, viele von ihnen
hatten ja kaum Kontakt zu ihnen.

Ich meine, dass wir damit an einem sehr wichtigen Punkt angelangt sind, denn
genau hier liegt unserer Meinung nach eines der Hauptprobleme.

Denn wir glauben, dass Menschen, die in ihrem Leben nicht oder nicht viel mit
behinderten Menschen zu tun hatten oder haben — nicht aus Bdswilligkeit, son-
dern eher aus Unwissenheit heraus - davon ausgehen, dass Menschen mit so
schweren Beeintrachtigungen ja ,,doch eh nicht so viel mitkriegen“ und es von
daher vielleicht nicht so ausschlaggebend ist, wo sie leben oder von welcher Be-
rufsgruppe sie betreut werden.



Doch jeder, der sich mehr mit diesen Menschen beschaftigt hat weil3, dass das
Gegenteil der Fall ist. Stellen Sie sich einfach vor, dass — auch bei Menschen mit
sehr umfangreichen kognitiven Einschrankungen — sich das Seelenleben, die Sin-
neswahrnehmungen- und Empfindungen, die Gefuhlswelt in keiner Weise von der
sog. nicht behinderter Menschen unterscheiden. Ein schwer behinderter Mensch,
der in einem Pflegeheim moglicherweise tUber Stunden sich selbst tberlassen ist,
empfindet dieselbe Langeweile und v. a. Einsamkeit, die wir alle empfinden wiir-
den, wenn wir einer solchen Situation ausgeliefert waren.

Doch machen Sie sich selbst — im wahrsten Sinne des Wortes - ein Bild.
Ich méchte Ihnen jetzt - stellvertretend fir viele andere - drei derjenigen Men-
schen vorstellen, um die es geht:

Herr H., 31 Jahre alt
Diagnose:

Cerebral-Parese

schwere Mehrfachbehinderung
allgemeiner Entwicklungsriickstand
autistische Zuge

Inkontinenz
Wahrnehmungsstérungen

keine Verbalsprache

Herr H. ist in die Hilfebedarfsgruppe V eingestuft und benétigt umfassende Assis-
tenz in allen Bereichen.

Als Kind war Herr H. zuné&chst drei Jahre im Sonderkindergarten, dann dreizehn
Jahre in der Sonderschule. Seit 1998 wohnt er in einer stationaren Einrichtung
der Eingliederungshilfe und besucht tagsuber eine externe Tagesforderstatte.

Trotz seiner schweren Beeintrédchtigung ist Herr H. ist ein lebensfroher und vor
allem sehr unternehmungslustiger Mensch.

Besonders liebt er es, schwimmen oder in die Disco zu gehen oder mit dem Bus
und der S-Bahn unterwegs zu sein, Rad zu fahren oder, wie hier, die Kirmes zu
besuchen.

Ein besonders inniges Verhaltnis hat Herr H. zu seiner Mutter. Diese hat seit sei-
ner Kindheit keine Muhen gescheut, ihm die bestmégliche Férderung z. B. durch
Krankengymnastik, Beschaftigungstherapie, Musiktherapie, Reiten und die Unter-
stutzte Kommunikation sowie die Umsetzung seiner heil3 geliebten Hobbys zu
ermoglichen.

Das Beispiel von Herrn H. vermag allerdings auch zu zeigen, dass auch in man-
chen Wohneinrichtungen der Eingliederungshilfe einiges zu winschen tbrig
bleibt:

Die Mutter besucht Herrn H. dreimal in der Woche in der Wohneinrichtung bzw.
geht mit ihm schwimmen oder unternimmt irgend etwas mit ihm.

Auf die Frage, warum sie sich in diesem Umfang engagiert, obwohl ihr Sohn er-
wachsen ist und in einer Einrichtung betreut wird, sagt sie:



»Ich muss dieses nicht tun, aber wenn ich es nicht mache, passiert mit M. wenig,
denn die haben in den letzten Jahren viel Personal abgebaut. Er wird in der Ein-
richtung kaum geférdert und seine Hobbys werden kaum umgesetzt. Ich Uber-
nehme fast alle Freizeitaktivitaten, Arztbesuche und die daraus resultierenden
Therapien bis hin zur Windelbestellung, weil es in der Einrichtung nicht zuverléas-
sig gehandhabt wird. Aber dort ist es immer noch besser, als in so einem Pflege-
heim. Dort wurde M. eingehen.*

und: ,,Manchmal frage ich mich, wozu wir uns eigentlich die ganzen Jahre der-
mafen abgerackert und unsere Kinder so intensiv geférdert haben, wenn sie
jetzt vielleicht doch friher oder spater in so einem Pflegeheim landen....“

Frau B., 29 Jahre alt

Diagnose:

Angelman-Syndrom

schwere Mehrfachbehinderung
Spitz-Klumpful3

Skoliose

Epilepsie

Osteoporose

Tremor

Inkontinenz

keine Verbalsprache

Frau B. ist in die Pflegestufe 111 und HBG IV eingestuft.

Als Kind wurde Frau B. zunachst drei Jahre von ihrer Mutter, dann drei Jahre im
Sonderkindergarten und zwo6lf Jahre in der Sonderschule in sehr heterogenen
Gruppen bzw. Klassen betreut.

Vom 17. bis 24. Lebensjahr wohnte sie in einer stationaren Einrichtung fur Kinder
und Jugendliche in einer ebenfalls sehr heterogenen Gruppe. In dem bunten,
grofRfamiliendhnlichen Treiben fuhlte sie sich ausgesprochen wohl und machte
dadurch, dass sie mit weniger beeintrachtigten Menschen zusammenlebte, bspw.
grol3e Fortschritte in ihrem Sozialverhalten, aber auch hinsichtlich ihrer lebens-
praktischen Kompetenzen.

Mit 24 Jahren musste sie dort jedoch aus Altersgrinden ausziehen und lebt seit-
dem in einer Einrichtung mit anderen, jedoch ausschlief3lich &hnlich schwer be-
eintrachtigten Menschen zusammen. Da Frau B. v.a. gesundheitlich unter dieser
Wohnsituation leidet, beabsichtigt ihre Mutter, sie perspektivisch mit Hilfe des
Personlichen Budgets in ein ambulant betreutes Wohnprojekt umziehen zu las-
sen. Die Fallmanagerin hat bereits angekindigt, dass dieses jedoch auf keinen
Fall teurer werden darf, als die bisherige Versorgung.

Wenn es Frau B. gut geht, ist sie sehr ausgeglichen und fréhlich und wendet sich
ihren Mitmenschen offen zu.

Wenn sie sich jedoch unverstanden oder missachtet fuhlt, zeigt sie fremd- und
autoaggressives Verhalten, d. h. dass es vorkommen kann, dass sie in ihrer Ver-
zweiflung bspw. sich selbst oder andere beiflit.

Wenn Frau B. keine ausreichende Ansprache, keine ausreichenden Freizeit- und
Beschaftigungsangebote erhalt und sich langweilt, zieht sie sich auf sich selbst
zurick. Um Reize zu erzeugen und sich so zu beschaftigen und zu stimulieren,
beginnt sie, in den Ohren oder in den Augen zu bohren; oder sie knibbelt an den
Findernageln und reif3t sie sich ab.



Frau B. kann nicht nur nicht sprechen, sondern es scheint, als wenn auch ihr
passives Sprachverstandnis sehr gering ist. Sie versteht, wenn man sie bei ihrem
Namen ruft und halt schon einmal in ihrem Tun inne, wenn sie ein scharfes Nein
vernimmt. Aber mehr? Da sind sich alle Beteiligten immer wieder unsicher.

Wie viel versteht sie wirklich?

Vor einigen Monaten ist Frau B~ s Betreuerin, die sie jahrelang in der Forderstatte
betreute und zu der sie ein besonders inniges Verhaltnis hatte, verstorben.

Als dies den Mitgliedern der Fordergruppe mitgeteilt wurde, zeigte Frau B. auller-
lich keine Reaktion. Aufféllig war jedoch, dass sie sich in den Folgetagen perma-
nent an eine andere, ihr ebenfalls sehr vertraute Betreuerin klammerte und
weinte, sobald diese sich von ihr loste....

Gern mochte ich an diesem Punkt eine Stelle aus einem Beitrag von Frau Prof.
Dr. Monika Seifert zitieren:

»Menschen mit schwerer Mehrfachbehinderung sind sehr verletzlich.

Sie haben kaum Kompensationsmoglichkeiten, wenn ihre individuellen Bedurfnis-
se nicht berucksichtigt werden und Deprivationserfahrungen tber einen langeren
Zeitraum Uberwiegen. lhre Reaktionen sind nicht spektakular, eher leise: Rick-
zug auf sich selbst, Nahrungsverweigerung als Ausdruck ihrer Verzweiflung — im
Einzelfall bis zur Selbstaufgabe.

Ihr Wohlergehen ist in unsere Verantwortung gelegt”

(Prof. Dr. Monika Seifert, 2007 Berlin)
Nun komme ich zu Herrn G.
Herr G., 19 Jahre alt

Diagnose:

Globale Retardierung
Schwere Mehrfachbehinderung
Tetraspastik

Dystonie

Epilepsie

Ataxie

Spitzful}

Chronische Obstipation
Reflux

keine Verbalsprache

Herr G. ist in die Pflegestufe I1l eingestuft.

Seit seiner Geburt wohnt er bei seinen Eltern und bendtigt umfassende Assistenz
in allen Lebensbereichen. Er ist in besonderer Weise von anderen Personen ab-
hangig, denn er ist nicht in der Lage, gezielt zu greifen bzw. Handlungen auszu-
fahren.

Seine Versorgung und sein gesamtes ,Lebensmanagement” werden durch die
Eltern in einer ganz normalen Wohnung mit Unterstiitzung von Einzelfallhelfern
durchgefuhrt.



Hier sieht man Herrn G. in einem Lifter, der ihn in den ersten Stock des Hauses
befordert.

Herr G. benétigt eine recht umfangreiche Unterstitzung im Bereich Pflege.
Zudem hat er mit einem massiven gesundheitlichen Problem, einer chronischen
Obstipation, zu kdmpfen, die sein Leben zeitweise stark dominiert hat.

Die gesamte Pflege wird noch von den Eltern geleistet, lediglich bei einer beson-
ders kréafteintensiven Behandlungspflege unterstiutzt ein ambulanter Pflegedienst
an einem Tag fur ca. 3 Stunden in der Woche.

Da Herr G. wie alle jungen Menschen irgendwann einmal Zuhause ausziehen soll,
erkundigte sich seine Mutter vor einiger Zeit beim zustandigen Bezirksamt nach
potenziellen Wohnmaglichkeiten. Die Mitarbeiterin sagte:

» Na bei D. steht doch eindeutig der Pflegebedarf im Vordergrund! Ich kann Ih-
nen da ein Pflegeheim in Neukolln empfehlen, Frau G.“

Die Mutter von Herrn G. war entsetzt. Vielleicht kbnnen Sie dies besser nachvoll-
ziehen, wenn ich IThnen nun einige andere Anteile der Person des Herrn G vor-
stelle — und nicht nur die , Teilmenge Pflegebedarf*.

Herr G. verfugt beispielsweise tber ein vollumfangliches Sprachverstandnis.
Er kann mit Gesten ja und nein signalisieren. Mithilfe eines technischen Geréates
kann er Uber eine Kopfsteuerung langsam buchstabieren.

Er besucht die 12. Klasse einer Sonderschule, wo er durch einen Schulhelfer im
Unterricht unterstutzt wird.

Viermal wochentlich geht Herr G. nachmittags in eine heterogene Hortgruppe in
einem Jugendfreizeitheim, weil er sonst, so die Mutter, ,,ohne soziale Kontakte
psychisch und mental ,verhungert®.

Auch ansonsten ist er in seiner Freizeit sehr aktiv. Die gesamte Familie liebt es,
in den Urlaub zu fahren.

Zurzeit ist die Familie sehr damit beschaftigt, einen Platz in einer externen FOr-
derstéatte zu suchen. Ein solcher muss gefunden werden, bevor Herr D. Zuhause
aus- und moglicherweise in eine stationare Wohneinrichtung einzieht.

Denn wenn er erst einmal ,,stationar* wohnt, hat er im Land Berlin kaum eine
Chance, eine externe Tagesforderstatte besuchen zu durfen und wird dann mog-
licherweise auf die heiminterne Tagesstruktur verwiesen, wo er sich unter Um-
standen mit 1,5-2 Stunden Beschéaftigung am Tag zufrieden geben muss.

.,.Die kriegen doch eh nicht so viel mit?*

Meine sehr verehrten Damen und Herren, vor einiger Zeit sagte Frau Prof. Dr.
Monika Seifert auf einer Veranstaltung (sinngemaf), dass es doch eigentlich gar
nichts mehr zu diskutieren gabe: Die BRK mache klare Vorgaben, die fur alle be-
hinderten Menschen unabhangig von ihrem Unterstitzungsbedarf gelten, so dass
folglich auch Menschen mit schweren Behinderungen in den Genuss der vollen
gesellschaftlichen Teilhabe kommen mussen.



Leider scheinen dies jedoch noch nicht alle verstanden zu haben. Auf der vorhin
schon einmal erwahnten Veranstaltung des BeB sagte bspw. ein ranghoher und
in vielen wichtigen landerubergreifenden Gremien aktiver Kommunalbeamter im
Hinblick auf die damit zwangslaufig entstehenden Kosten, dass seiner Meinung
jedoch alles eine Frage der VerhaltnisméaRigkeit sei. Diese Aussage sollte man
sich einmal auf der Zunge zergehen lassen. Welche Haltung und welches Men-
schenbild verbergen sich eigentlich dahinter?

Nein, meine sehr verehrten Damen und Herren, die volle Einbeziehung schwer
beeintrachtigter Menschen in unsere Gesellschaft ist keine Frage der Verhaltnis-
maligkeit, sondern eine Frage der Menschenwirde und des Rechts auf Gleichbe-
handlung.

Ich komme nun zum Schluss. Die sich aus den geschilderten Problemlagen erge-
benden politischen Forderungen kdnnen Sie in komprimierter Form den Infozet-
teln des BeB entnehmen.

Mir als Mutter bleibt, Sie zu bitten, Kopf und Herz fur die Belange der Menschen
mit schweren Behinderungen zu 6ffnen und in Zukunft keine Sitzung oder Debat-
te vergehen zu lassen, ohne auch explizit sie und ihre Interessen bedacht zu ha-
ben.

Dafur danke ich lhnen im Namen der vielen anderen Mitter und betroffenen
Menschen von ganzem Herzen.

Sylvia Brinkmann
Initiative Teilhabe fur alle/Berlin
18.03.2010
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