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Einleitung

Cori Tigges

Die soziale Situation in Deutsch-
land unterliegt zunehmend einem
Wandel, der sich in Richtung Ab-
bau des Sozialstaates entwickelt.
Die Kirzungen der sozialen Lei-
stungen insgesamt, insbesonde-
re die Einschnitte im Gesundheits-
wesen (Gesundheitsstrukturge-
setz) werden, gesamtgesell-
schaftlich gesehen nicht ohne
Folgen bleiben. Immer mehr zéhlt
das individuelle ,Glick” der Ein-
zelnen. Die staatliche Sozial-
verantwortung wird nach unten
hin abgegeben, das Leben ist
wieder selbst in die Hand zu neh-
men. Fur alle diejenigen, bei de-
nen das ,Modell der Starkung der
Eigenverantwortung” nicht greift,
soll das ehrenamtlich karitative
und das soziale Engagement den
Ausgleich bringen.

Fur den Gesundheitsbereich
bedeutet dies, daf} alle in die-
sem Feld tatigen Institutionen
und Einrichtungen durch Maxi-
malkirzungen auf die Daver
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ihrer Existenz beraubt werden
und dadurch der Einflu3 auf
das gesundheitspolitische Ge-
schehen in dem bisherigen
MaBe wegfdllt.

Durch eine solchge Entwick-
lung werden erneut Werte und
damit der Wert menschlichen
Lebens, ausschlief3lich an Lei-
stung orientiert. Die zurickge-
lassen geglaubte Zwei-Klas-
sen-Gesellschaft teilt sich somit
nicht mehr nur in oben und
unten und arm und reich, son-
dern in passive und aktive Mit-
glieder einer Gesellschaft auf.

Menschen mit Behinderun-
gen und chronischen Erkran-
kungen, die nicht ab dem Zeit-
punkt ihrer sogenannten Dia-
gnose direkt zum Vollpflegefall
werden, sondern Uber einen
sehr langen Zeitraum ihres Le-
bens ,eingeschréankt leistungs-
fahig” bleiben, wird eine in

ihrem Rahmen gleichwertig
aktive Teilnahme am gesell-
schaftlichen Leben verschlos-
sen bleiben, das Engagement
fur die Forderung nach Selbst-
bestimmungsrechten scheint
nicht realisierbar.

Hier stellt sich die Frage, ob
die Qualitat eines Lebens aus-
schlieBlich auf die uneinge-
schrankte Leistungsfahigkeit
und Funktionalitét zu reduzie-
ren ist. Gerade im AIDS-Be-
reich werden die dieser Situa-
tion zugrunde liegende Ambi-
valenzen mehr als deutlich: Die
neuen Therapieméglichkeiten
versprechen nicht nur ein ver-
léngertes Leben mit der HIV-
Infektion, sondern auch eine
ldngere aktive Teilnahme an
gesellschaftlichem Leben. Bei-
des ist in Zeiten wie diesen eher
von existentieller Bedeutung,
als nur der Wunsch nach einem



moglichst langen Dasein.
Ohne Therapien war die eige-
ne Lebensplanung noch von
Uberschaubarer Gréfie und
gesundheitliche Defizite ob des
nahen Todes kein Bewertungs-
kriterium mehr fir leistungsge-
rechtes Weiterleben. Verhalten
wird die Euphorie gegentber
den Therapieerfolgen, die ei-
gentlich die Lebensqualitét ver-
bessern sollten, wenn sie plétz-
lich eine existentielle Bedro-
hung hervorrufen. Denn ein
faktisch langeres Leben bedeu-
tet eben auch, ein lédngeres Le-
ben mit ,eingeschrénkter Lei-
stungsfahigkeit” und mégli-

cherweise mit sichtbaren Be-
hinderungen.

Bei BewuBtwerdung dieses
eigentlich unhaltbaren Zustan-
des liegt der Gedanke nach
dem Schlief3en von Bindnissen
mit Bewegungen und Verban-
den, die sich in einer vergleich-
baren Situation befinden,
nahe. Es gilt ein politisches
Kraftepotential herzustellen,
um dem Wert des Menschen
als Funktion wieder verstérkt
den Wert des Lebens entge-
genzusetzen.

So fragt sich der Verband der
AIDS-Hilfen in diesem Lande
(DAH) seit einiger Zeit, ob er

sich denn als ein Teil der
Behindertenbewegung ver-
steht, verstehen kann, verste-
hen muf3.

Eine sicherlich spannende
Verbindung, die viele Chancen
birgt, die sich aber auch in ei-
nem Spannungsfeld bewegt:
Zwischen Tradition und Exotik.
Bundnis oder Bewegung?



Eréffnungsansprache

Manfred Zéllmer

Sehr geehrte Damen und Her-
ren, 10 Jahre AIDS-Hilfe Wupper-
tal: fast bin ich versucht zu sagen
serst” 10 Jahre, denn die Krank-
heit AIDS ist so stark ein Teil der
gesellschaftlichen Realitat und
des gesellschaftlichen Bewuft-
seins geworden, da3 man sich
kaum vorstellen kann, daf3 die
Zeit ,vor” AIDS noch nicht so lan-
ge zurickliegt. Vor AIDS”, das
war vor 1982, in diesem Jahr

Manfred Zélimer

ist gesundheitspolitischer Spre-
cher der SPD-Fraktion Wuppertal
und Vorsitzender des ,Geschdfts-
ausschusses Soziales und Ge-
sundheit in der Stadt Wuppertal.

wurde der Begriff AIDS gepragt.
Wenn man sich heute noch ein-

mal vor Augen fihrt, wie dann
ab 1983 offentlich Uber diese
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Krankheit diskutiert wurde, dann
wird deutlich, daf3 es grofler An-
strengungen bedurfte, um die &f-
fentliche Diskussion zu versachli-
chen.

Wir haben gelernt, mit
dieser Krankheit zu leben

Das galt u.a. fur die Charakte-
risierung der Betroffenengruppe.
Begriffe wie Schwulenpest
geisterten durch die 6ffent-

liche Diskussion. Was gab

es damals nicht alles an
apokalyptischen Prophe-
zeiungen Uber die mut-
maBliche Ausbreitung die-

ser Krankheit und an
schnellen Tréstungen mit
Hinweis auf kurz bevorste-
hende Impfstoffentwick-

lung. All dieses hat sich

nicht bewahrheitet. Wir haben ge-
lernt, mit dieser Krankheit zu le-
ben. Wir wissen, daf3 Prévention
mit einfachen Mitteln méglich ist.

All dies verdanken wir in groflem
MafB3e den AIDS-Hilfen in
Deutschland und damit auch der
AIDS-Hilfe Wuppertal, die am
24.3.1987 von 24 Grindungs-
mitgliedern ins Leben gerufen
wurde, in der viele Menschen eh-
renamtlich und hauptamtlich seit
jetzt 10 Jahren sich der Aufgabe
widmen, zu beraten, zu betreu-
en, kranke Menschen zu beglei-
ten.

Mit ihrer heutigen Fachtagung
wird der Auftakt gegeben zu ei-
ner Reihe von Veranstaltungen zu
diesem Jubildum. Mit dem Motto
der heutigen Veranstaltung ,Was
heiBBt hier behindert2” und der
Einleitung zu dieser Fachtagung
geht es lhnen darum, Gemein-
samkeiten zwischen Behinderten-
bewegung und AIDS-Hilfen deut-
lich zu machen, mit dem Ziel, ein
starkes Bundnis fir den Erhalt der

Gesellschaft als Solidargemein-
schaft zu bilden.



Immer unverhdllter wird
der Abschied des Staates
aus der sozialen
Verantwortung propagiert

Dies ist notwendiger denn je,
denn der sozialstaatliche Konsens
in unserer Gesellschaft droht zu
zerbrechen. Wir erleben in letz-
ter Zeit den Versuch eines umfas-
senden Angriffs auf tragende Be-
standteile unseres sozialen Sy-
stems. Immer unverhillter wird,
unter dem Stichwort der individu-
ellen Verantwortung, Krankheit
als persdnliches Schicksal begrif-
fen und damit der Abschied des
Staates aus der sozialen Verant-
wortung propagiert. Ich nenne
beispielhaft nur die sog. Gesund-
heitsstrukturreform, die mit ihren
drastischen Einschnitten beson-
ders die chronisch kranken Men-
schen trifft, die in besonderer
Weise auf Medikamente und an-
dere Hilfsmittel angewiesen sind.
Im Ergebnis werden gerade die-
jenigen unertraglich belastet, die
unsere Hilfe am dringendsten be-
nétigen und von denen man an-
nimmt, daf} sie sich am wenig-
sten wehren kénnen. Davon sind
die AIDS-Kranken sehr stark be-
troffen. Die neuen Medikamente
bedeuten zwar noch keine Hei-
lung, wie in der veréffentlichten
Meinung félschlich dargestellt
wurde, sie bewirken aber eine

deutliche Verléngerung der Le-
benserwartung fir die Betroffe-
nen. Gleichzeitig bedeutet dies
aber in vielen Fallen ein Leben
mit starken Einschrénkungen und
Behinderungen. Es gibt vielfalti-
ge BerUhrungspunkte von Behin-
dertenbewegung und AIDS-Hilfe.

Es ist deshalb der richtige Weg
zu versuchen, gegenseitig BerUhr-
ungsdngste abzubauen, den
Schulterschluf3 zu suchen, von
den gegenseitigen Erfahrungen
zu profitieren, und sich gemein-
sam gegen die drohende Ent-
solidarisierung in unserer Gesell-
schaft zur Wehr zu setzen. Es gibt
vielfaltige Verédnderungen, denen
sich Organisationen im sozialen
Bereich stellen missen, auch die
AIDS-Hilfe. In Wuppertal befin-
den wir uns seit geraumer Zeit in
einer kommunal nicht verschul-
deten Finanzkrise, die wir aber
hier vor Ort |6sen mussen. Da-
von ist naturlich auch der Sozial-
bereich betroffen. Wenn die zur
Verflgung stehenden Mittel ins-
gesamt geringer werden, dann
mussen wir — dkonomisch ge-
sprochen — von quantitativem zu
qualitativem Wachstum GOberge-
hen.

Die Arbeit muB3 effektiviert wer-
den, Synergieeffekte missen stér-
ker genutzt werden. Gerade die
Arbeit im AIDS-Bereich war im-
mer ein GufBerst positives Beispiel

for Kooperation, Vernetzung und
Konzentration auf verschiedene
Aufgabenfelder. Ich denke hier
etwa an die sehr erfolgreiche Zu-
sammenarbeit von AIDS-Hilfe
und AIDS-Beratung beim Ge-
sundheitsamt. In Zukunft muf3 es
noch in sehr viel stérkerem Maf3e
zu einer Vernetzung kommen, ich
denke da besonders an die Men-
schen, die als Drogenkonsu-
mentlnnen von HIV und AIDS be-
troffen sind, denn nur die Binde-
lung aller Kréfte kann zu einer
Verbesserung der Situation fUh-
ren, und darum geht es uns ja.

Die Arbeit der AIDS-Hilfe
verdeutlicht den
ungebrochenen
Lebenswillen und den
Kampf fir eine lebendige
und menschliche
Gesellschaft

Der weitere Ausbau und die Ver-
besserung der Vernetzung sollte
ein vorrangiges Ziel der weiteren
Arbeit sein. Verbessert werden
mufB3 auch die medizinische Be-
treuung der AIDS-Kranken vor

_Ort. Mit Hinweis auf den Ver-

sorgungsauftrag der Stadt Wup-
pertal sperren sich Krankenh&u-
ser in anderen Stadten zuneh-
mend gegen die Behandlung von
Wouppertaler AIDS-Patientlnnen.
Ich habe deswegen in dieser Wo-
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che in einer Aufsichtsratsitzung
der Klinikum Wuppertal GmbH
dringend darum gebeten, im Zu-
sammenhang mit der Wiederer-
dffnung der Infektionsstation fur
AIDS-Patientlnnen im Klinikum El-
berfeld einen runden Tisch zu bil-
den, um mit allen betroffenen und
auch mit den spezialisierten Arz-
ten vor Ort eine Bestandsaufnah-
me zu machen und gemeinsam
nach Lésungen zu suchen.

Zehn Jahre AIDS-Hilfe Wupper-
tal, das heif3t ungezéhlte Stunden
ehren- und auch hauptamtliche
Arbeit, das heif3t Beratung, Be-
treuung und Begleitung vieler
Menschen, das heif3t auch bitte-
re Erfahrung mit Krankheit und
Tod, aber auch gleichzeitig, und
das hat mich persénlich stark be-
eindruckt, die Verdeutlichung ei-
nes ungebrochenen Lebenswil-
lens und des Kampfes fir eine le-
bendige und menschliche Gesell-
schaft. Dafir méchte ich allen,
die daran mitgewirkt haben, ganz
herzlich danken, ihnen weiterhin
Unterstitzung von Rat und Ver-
waltung zusagen und lhnen viel
Kraft winschen fir das, was noch
getan werden muf3. Vielen Dank!



AIDS verdndert sein Gesicht

Von der letalen Bedrohung zur chronischen Erkrankung?

Uli Meurer

Als ich vor zwei Jahren unter dem
Eindruck der sich damals rapide
veréndernden Méglichkeiten, die
HIV-Infektion medizinisch zu be-
handeln, von einem Paradigmen-
wechsel bei AIDS sprach, zog ich
mir heftige Kritik einiger Positiven-
aktivistinnen zu.

Heute, post-Vancouver, nach-
dem durch die stdndig verbesser-
ten Méglichkeiten, verschiedene
anti HIV wirksame Medikamente
untereinander zu kombinieren,
die Behandelbarkeit der HIV-In-
fektion fur einen grofien Teil der
Menschen mit HIV in den westli-
chen Industrienationen in greif-
bare N&ahe gerickt ist, gilt es in
der Tat, das tradierte Paradigma
HIV gleich AIDS gleich Tod grund-
satzlich zu Gberdenken.

Es gilt aber auch vor Gbertrie-
benen Erwartungen zu warnen,
die durch die internationale Pres-
se und nicht nur durch die unse-
riése, geschirt werden. Wenn z.B.
der Spiegel, der sich in 15 Jah-

ren Berichterstattung zu AIDS eher
durch tendenziése Beitréige her-
vorgetan hat, vor kurzem in einer
viel diskutierten Titelstory von Hei-
lung sprach, ist dies schlicht
falsch, aber symptomatisch.

Wie erklart sich der Jubel von
vielen internationalen
Wissenschaftlerlnnen,
Arzten, staatlichen
AIDS-Profis und der
Presse, die bereits bei
den ersten vorsichtigen
Meldungen aus der
Forschung von Durch-
bruch, Heilung und Rettung
sprachen?

Brauchen sie diese Heilungs-
versprechungen, um sich so eines
unbewuBten Schuldgefihls ge-
genUber einer Gruppe Ausge-
grenzter zu entledigen, die Uber
anderthalb Jahrzehnte von den
einen mit Uberstilpender Fursor-
ge entmindigt, von den anderen
mit Schuldzuweisungen bedacht,
aber nur selten als gleichberech-

tigte Partner behandelt wurde?
Ein Schuldgefihl, das, vielleicht
aus dem Double Bind geboren,
einerseits den Normbruch der
Hauptbetroffenengruppen der
Homosexuellen und Drogen-

Uli Meurer

ist Leiter des Referates fir Men-
schen mit HIV und AIDS der Deut-
schen AIDS Hilfe.

gebraucherlnnen nicht gutheiBen
zu kénnen, andererseits mit der
Krankheit und dem massenhaften
Sterben von jungen Menschen
konfrontiert zu sein. Ruhrt das
Schuldgefthl aus der Unfahigkeit
dieser Gesellschaft, den Norm-
brechern trotz ihres selbstbewuf3t
normbrecherischen Lebensstils ei-
nen selbstverstandlichen, gleich-
berechtigten Platz in eben dieser
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Gesellschaft einzurdumen?

Auf jeden Fall macht sich Er-
leichterung bemerkbar, auf fast
allen Seiten, was nach den
Weltuntergangsprognosen der
AIDS-Apokalyptiker versténdlich
ist. Daf trotzdem bei den Insidern
der AIDS-Szene und vor allem bei
den Betroffenen nicht die rechte
Freude aufkommen will, scheint
vordergrindig unversténdlich
und l&Bt sich nach auBBen auch
nur schwer vermitteln.

Selbst Optimisten kénnen
nicht von Heilung sprechen

Schon bei der oberflachlichen
Analyse der gegenwartigen Situa-
tion zeigt sich, wie vielschichtig
das Problem ist und wie schwer
sich Lésungen erkennen lassen:

* Selbst Optimisten kénnen
nicht von Heilung sprechen, son-
dern von Ansétzen einer Behand-
lung und das bedeutet unter Um-
sténden eine lebenslange,
schwierige Therapie, die eventu-
ell eine zur Zeit letale Erkrankung
zu einer schweren chronischen,
aber auf Dauer behandelbaren
Erkrankung veréndern kann.

¢ Die Behandelbarkeit der HIV-
Infektion betrifft aber nicht die
gesamte Gruppe der Menschen,
die mit HIV und AIDS in Deutsch-
land leben, sondern nur den Teil,
der aus medizinischer Sicht be-
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stimmte Bedingungen erfillt, die
Therapie ohne gro3e Nebenwir-
kungen vertragt, Therapieregime
mit seinem Lebensstil kompatibel
gestalten kann, noch keine Resi-
stenzen entwickelt hat etc..

* Wir kédnnen noch nicht ein-
schéatzen, wie lange die derzeit
verfigbaren Mit-
tel wirken wer-
den und ob die
Forschung neue,
vielleicht bessere
Préaparate nach-
liefern kann.

* Zu oft sind in
den letzten zehn
Jahren Hoffnun-
gen geweckt
worden, die nicht
erfollt werden
konnten. Bei vie-
len Menschen
mit HIV und AIDS
besteht erst einmal ein grofes
MiB3trauen vor neuem Optimis-
mus und die Furcht, bei Einlas-
sen auf eine neue Therapie wie-
der enttéuscht zu werden.

* Die meisten Menschen mit
HIV und AIDS gehéren zu dem
materiell schwécheren Teil der
Bevolkerung. Wir leben in einer
Zeit sozialer Umgestaltung, das
ist noch ein Euphemismus, ich
wurde eher von einer sozialen Re-
volution sprechen — Entsoli-
darisierung bis zum amerikani-

schen Modell, in der die staatli-
chen Leistungen fur Behinderte
und chronisch Kranke sukzessive
abgebaut werden und die Betrof-
fenen Angst vor der materiellen
Absicherung der Zukunft haben
mussen.

HIV decouvriert
auch die
Pathologie der
Gesellschaft

Diese Uberlegungen
betreffen die individu-
elle Entscheidungs-
ebene, derjenigen, die
mit HIV und AIDS le-
ben. Die Veranderun-
gen im Bild von AIDS
haben auch gesell-
schaftspolitische Ein-
flusse, die sich ebenfalls
im Leben von Men-
schen mit HIV und AIDS nieder-
schlagen werden.

Keine andere gesundheits-
politische Selbsthilfebewegung
hat es seit Bestehen der Bundes-
republik geschafft, eine solche in-
novative Schubkraft zu entwik-
keln, wie die AIDS-Hilfebe-
wegung und das allen Kritikern
zum Trotz.

AIDS bedingt nicht nur eine
medizinische pathologische Ver-
dnderung im Kérper der Infizier-
ten, HIV decouvriert auch die Pa-



thologie der Gesellschaft, das
Krankheitsgeschehen selbst ist ge-
sellschaftlich strukturiert. Es wird
wesentlich geprégt durch das Ni-
veau wirtschaftlicher Entwicklung,
durch die jeweiligen politischen
Systeme und kulturellen Struktu-
ren, durch die grundlegenden In-
stitutionen (Kirche), durch die in-
dividuellen Systeme (Familien-
strukturen) und durch individuel-
le und kollektive Wertvorstellun-
gen (Sexualitat , sexuelle Identi-
taten).

Nach wie vor ist die HIV-
Infektion keine sozial
anerkannte Krankheit

Dies bedeutet, daf eine Vielzahl
von Faktoren Einfluf3 nehmen auf
die gesellschaftlichen Umgangs-
weisen mit AIDS, die nicht nur
gesundheitspolitisch orientiert
sind, sondern aus fast allen ge-
sellschaftlichen Bereichen kom-
men.

Zusatzlich hangen sie wesent-
lich von der Machtverteilung der
jeweiligen politischen Kréfte ab.
Die AIDS-Hilfe hat bereits sehr
froh in den 80ger Jahren ver-
sucht, sich in diesem Kontext als
politische Kraft zu etablieren und
hat es geschafft, EinfluBB auf das
HIV-Krankheits- und Ubertra-
gungsgeschehen in der BRD zu
nehmen.

Nach wie vor ist die HIV-Infekti-
on keine sozial anerkannte Krank-
heit, wie z.B. die Hamophilie oder
die Diabetes als chronische Er-
krankungen es sind.

Durch ihre politische Einflu3-
nahme und die Gestaltung von
speziellen Angeboten hat die
AIDS-Hilfe es jedoch erreicht, das
Leben mit HIV und AIDS fir viele
Betroffene und ihre Angehérigen
ertréglicher zu gestalten. Sie hat
es gemeinsam mit liberal denken-
den Politikerlnnen erreicht, die
guten oder gutmeinenden Teile
der Gesellschaft zu solidarisieren
und damit politischen Tendenzen
der Gauweiler Orientierung eine
Absage erteilt.

Autbauend auf diesen Erfolg,
konnte die AIDS-Hilfebewegung
in den nun fast 15 Jahren ihres
Bestehens eine Reihe weiterer Er-
rungenschaften for sich verbu-
chen.

Trotzdem sitzt der Schock des
Versuches, eine repressive AIDS-
Politik zu etablieren noch sehr tief.
Nach der Sommerpause steht
eine Novellierung des Bundes-
seuchen Gesetzes an, es steht zu
befirchten, daf dann die alte
Diskussion noch einmal neu ge-
fohrt wird.

Die scheinbare kollektive gesell-
schaftliche Bedrohung durch die
sexuellen Ubertragungswege des
Virus und die Ratlosigkeit der Ex-

perten, die Infektion préaventiv und
/ oder kurativ in den Griff zu be-
kommen, verliehen der HIV-Infek-
tion einen Sonderstatus, der fir
die AIDS-Hilfe finanzielle und po-
litische Freirdume fUr neue und
kreative Projekte erméglichte.

Dadurch konnten neue Strate-
gien zur Verhinderung von Neu-
infektionen und fir die Beratung
und Betreuung von Betroffenen
entwickelt werden, die Gber AIDS
hinaus Modellcharakter haben.
Grundlegend dafir war die
Initiilerung einer allgemein gesell-
schaftlichen Diskussion Uber die
Lebensstile der Hauptbetroffen-
engruppen, die eine Enttabuisie-
rung von Homosexualitét und in-
travendser Drogengebrauch ent-
wickeln half. Dies vor allem hat
einen direkten Einfluf3 auf die Le-
bensbedingungen von Menschen
mit HIV und AIDS. Gesellschaftli-
che Normen der Sexualitét und
des Drogengebrauchs konnten
sich veréndern und dadurch auch
die Haltung gegeniber den am
meisten gefdhrdeten Bevélke-
rungsgruppen.

Weiterhin konnte durch das Sy-
stem AIDS-Hilfe, das mehr ist als
nur die Beratungsstellen der
AIDS-Hilfen, die Entwicklung
gruppenspezifischer Sinngebun-
gen, Bedeutungen und Phantasi-
en geférdert werden. Das konnte
dem Fatalen und Sinnlosen der
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HIV-Infektion so etwas wie Sinn
verleihen.

Hier ist es vor allem die enge
Anlehnung an die Ottawa-Char-
ta, die WHO-Gesundheitsde-
finition, die Gesundheit nicht nur
als Abwesenheit von kérperlicher
Krankheit, sondern als sensibles
Zusammenspiel von physischen,
psychischen, geistigen und seeli-
schen Wohlbefindens definiert.

Sie konnten fur sich
formulieren, Subjekt ihres
individuellen
Krankheitsgeschehens zu
bleiben und ihr Leben mit
HIV organisieren

Darauf aufbauvend wurde die
strukturelle Prévention als nicht
trennbares Wechselspiel von pri-
mdrer, sekundérer und tertiérer
Prévention konzipiert, die trotz der
Abwesenheit von kurativen me-
dizinischen Maf3nahmen, Eck-
punkte fir die Behandlung von
Menschen mit HIV und AIDS ent-
wickeln half. Dadurch konnten
Menschen mit HIV und AIDS sich
aus ihrer fatalistischen Erstarrung
|6sen und aktiv werden. Sie konn-
ten fur sich formulieren, Subjekt
ihres individuellen Krankheits-
geschehens zu bleiben und ihr
Leben mit HIV organisieren. Was
als gemeinsame Forderung von
AIDS-Hilfen und HIV-Positiven
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nach auf3en formuliert wurde,
blieb dabei in der Binnenstruktur
der AIDS-Hilfen oft graue Theo-
rie und muB3 auch heute noch von
den HIV-Positiven mihsam einge-
klagt werden.

Die weitestgehenden Auswir-
kungen hat die der Arbeit der
AIDS-Hilfen zugrunde liegende
Gesundheitsdefinition innerhalb
der medizinischen Versorgung
von Menschen mit HIV und AIDS
erreicht. Interdisziplinére Zusam-
menarbeit wurde méglich in ei-
nem konservativen System, in
dem die Medizin als Krone der
Wissenschaft gilt. Schwerpunkt-
praxen &ffneten sich gegeniber
nicht medizinisch-therpeutischen
Verfahren, die psycho-soziale
Versorgung in den Kliniken wur-
de Bestandteil des Klinikalltags,
Standards an die ambulante Ver-
sorgung von AIDS-Patienten
konnten entwickelt und umgesetzt
werden. Durch die umfassenden
Informationen der AIDS-Hilfen,
die auch komplizierte medizini-
sche Zusammenhénge versténd-
lich darstellen, entstand eine her-
vorragend informierte Patien-
tenschicht, die ihren Behandlern
gegenuber selbstbewuf3t auftre-
ten und ihre Behandlung mitbe-
stimmen und fordern, die ethi-
schen und wissenschaftlichen
Standards der Forschung eben-
falls mitzubestimmen.

Die Liste dessen, was AIDS-Hil-
fe erreicht hat, a3t sich weiterfih-
ren, vor allem die Verbesserung
der Lebensbedingungen und die
Behandlung von intravendsen
Drogengebraucherlnnen, akzep-
tierende Drogenarbeit und Sub-
stitution gehéren dazu und vor al-
lem die Enttabuisierung von Ster-
ben und Tod. In einer Gesell-
schaft, die diesen Bereich des Le-
bens als unpassend ausgeklam-
mert hat, fUhrte die AIDS-Hilfe
dieses Thema wieder in die &f-
fentliche Diskussion zurick.

Durch die Diskussionen um die
Behandelbarkeit der HIV-Infekti-
on, droht der Verlust der Sonder-
rolle von AIDS. Verbunden mit
dem nachlassenden gesellschaft-
lichen Interesse am Thema AIDS
sehe ich eine Bedrohung dieser
Errungenschaften.

Dabei hat die Sonderrolle von
AIDS keine Uberversorgung her-
vorgebracht, sondern gezeigt,
wie eine Versorgung aussieht, die
dem Standart unserer Gesell-
schaft entspricht. Diesem Stand-
art angemessen sollte eine bes-
sere Versorgung von chronisch
Kranken und Behinderten auf alle
anderen Bereiche ausgedehnt
werden; die AIDS-Hilfe hat hier
zum Teil bereits brauchbare Kon-
zepte geliefert.



Zunehmende
Medizinisierung des
Themas AIDS

Zwei Faktoren verstérken diese
negative Entwicklung. Zum einen
die restriktive staatliche Finanz-
politik, die Aufwendungen im
AIDS-Bereich hinterfragt und in
Relation zu anderen sozialen Pro-
blemfeldern prift, anstatt die Gb-
liche Minderversorgung dem Not-
wendigen und Machbaren anzu-
gleichen.

Der zweite Faktor ist die zuneh-
mende Medizinisierung des The-
mas AIDS und die Fokussierung
des Definitionsmonopols auf die
Mediziner. Im Hinblick auf die Ent-
wicklung der HIV-Infektion zu ei-
ner chronischen Erkrankung,
sehe ich hierbei grofe Probleme
auf Menschen mit HIV und AIDS
zukommen. Dies beginnt bereits
beim éarztlichen Umgang mit den
neuen Behandlungsformen.

Ebenso, wie viele Mitarbeiter-
Innen der AIDS-Hilfen glaubten,
nachdem Substitution von intra-
venésen Drogengebraucher-
linnen méglich wurde, dies sei
der Kdénigsweg und alle Junkies
mufBten sich jetzt auf eine Substi-
tution einlassen, glauben viele
Medizinerlnnen heute, die verfig-
baren Kombinationstherapien
seien bereits die Lésung gegen
HIV und Gben oft massiven Druck

auf ihre Patientinnen aus.

Die Entwicklung der HIV-Infek-
tion zu einer chronischen Erkran-
kung ist sicher eng verbunden mit
der Entwicklung medizinischer
Behandlungsmaéglichkeiten, nur
nicht jeder Mensch, der mit HIV
lebt kommt fir eine Behandlung
in Betracht. Der Therapieerfolg ist
abhéngig vom Infektionsstatus,
von der medizinischen Vorbe-
handlung, von der individuellen
Vertraglichkeit und Resis-
tenzentwicklung. Er ist auferdem
abhdngig vom Lebensstil, den in-
tellektuellen Fahigkeiten des Pa-
tienten und nicht zuletzt vom
Wollen des Betroffenen, seinen
individuellen Lebensperspektiven
und Winschen. Und die sind
nicht nur medizinisch, sondern oft
sozial bedingt. Das Erreichen des
Therapieziels — langer Leben mit
HIV — muf sich auch lohnen und
das kann es nur, wenn die indivi-
duellen Perspektiven lohnenswert
sind.

Dessen ungeachtet nimmt in
der letzten Zeit der dufBere Druck
auf Menschen mit HIV zu, sich mit
den Méglichkeiten einer Thera-
pie auseinanderzusetzen und sich
darauf einzulassen.

Wir haben zur Zeit noch kein
gesichertes Wissen um The-
rapiebeginn, um die optimalen
Kombinationen und um das
Therapieregime. Dies alles funk-

tioniert nach dem Prinzip ,trial
and error”. Diejenigen profitie-
ren, die gut ausgebildete Fach-
drzte als Behandler haben. Eine
Studie in den Vereinigten Staaten
hat gezeigt, daf3 die Qualifikati-
on der Arzte lebensverléngernd
ist. Alleine das mittlerweile gut
verfigbare Fachwissen in ge-
druckter Form reicht zur Qualifi-
kation nicht aus, wenngleich vie-
le Arzte das glauben. Zu dem
Umgang mit der HIV-Infektion
und der von ihr hauptsdchlich
Betroffenen und ihren Lebenssti-
len gehért vor allem Erfahrung
und Sensibilitét.

Die Affirmation des frGhen
Todes hat ganze
Generationen von HIV-
Infizierten, ihre
Angehérigen und Helfer
herausgefordert

Der Druck auf die HIV-Positiven
erfolgt aber nicht nur auf der ra-
tionalen Ebene der mef3baren
Teilerfolge der Behandlung, er
setzt an tiefere als die rationalen
Schichten an; es wird an die Ver-
antwortung sich selbst und dem
sozialen Umfeld gegeniber ap-
pelliert. Es sind Gbrigens nicht nur
die Arzte, die so argumentieren
— Familien, Freundinnen und lei-
der auch Beraterer reihen sich
ein. Eine ungewisse Uberlebens-
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moglichkeit verbunden mit mo-
ralischen Appellen setzen das Pri-
mat der Entscheidungsautonomie
aufBer Kraft, for das die AIDS-Hil-
fen lange kémpfen.

Die zentrale und sicher man-
chem auch blasphemisch er-
scheinende Frage ist, lohnt sich
das léangere Leben Uberhaupt?
Nachdem wir uns so lange mit
den verschiedenen Méglichkeiten
unseres Sterbens auseinander-
setzt mufiten und immer noch
mussen, fallt es vielen schwer,
spontan umzudenken, wenn-
gleich die Hoffnung darauf im-
mer vorhanden war.

Die Affirmation des frohen To-
des hat ganze Generationen von
HIV-Infizierten, ihre Angehérigen
und Helfer herausgefordert. Sie
ist die gemeinsame Aufgabe der
AIDS-Hilfen, der Schwulen- und
Junkie-Communities.

Martin Dannecker schrieb 1996
dazu. ,Sie muBten ein Bewuf3tsein
dafir entwickeln nur noch kurze
Zeit zu leben. Sie muBten die
ungeheure Integrationsleistung
vollbringen, dem Gedanken
standzuhalten, an einer unheil-
baren Krankheit zu leiden, die
_zum baldigen Tod fohren wirde”.
Er fohrt in diesem Artikel weiter
aus, daf} ein grundlegender Un-
terschied die Lebensperspektiven
Infizierter und nicht Infizierter
unterscheidet. Wahrend fir nicht
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Infizierte der Tod zwar gewif3, sein
Zeitpunkt aber unbestimmt ist,
fallt for Infizierte die Gewi3heit
und die Bestimmtheit ihres Todes
tendentiell zusammen. Daraus
ergibt sich fur Infizierte die Affir-
mation des nahen Todes. In die-
ser Affirmation sind HIV-Positive
bestarkt worden, daraus zogen
sie vielfach ihren Krankheits- und
manchmal auch Lustgewinn.

Wir miUssen wieder so tun,
als lebten wir ein normales
Leben

Die psycho-sozialen Konzepte
der AIDS-Hilfen sind darauf aus-
gerichtet; sie ist ein Teil der
Lebensplanung geworden und
hat Lebenskonzepte bestimmt.
Ausbildungen wurden abgebro-
chen, Rente eingereicht, Men-
schen verschuldeten sich in der
GewiB3heit die Erben zahlen es
zurick usw. Ich will hier nicht fir
die Entscheidung zum Tode re-
den, aber es ist einsichtig, daf3
allein das Vorhandensein einer
Therapiemdglichkeit nicht aus-
reicht, spontan dieses mUhsam
erworbene und schwer akzeptier-
te Lebenskonzept zu verlassen
und ad hoc ein neues zu entwik-
keln.

Der Berliner Autor Detlef
Meyer schreibt 1996 dazu:

,Das unausweichliche Sterben —

plétzlich bedréngt es uns nicht
mehr, Ubt sich in Geduld, génnt
uns ein paar Jahre mehr. Reicht
dafir eigentlich die Kraft? Ist uns
nicht viel abverlangt worden fur
die Tapferkeit, mit der wir jeden
Tag durchleben, fir die Worde,
mit der wir unser Sterben gestal-
ten sollten? Wir haben uns ganz
schén viel zugemutet! Verschwen-
derisch sind wir mit unseren Res-
sourcen umgegangen, haben
gepraft, weil wir meinten, auf
Langzeitinvestitionen verzichten zu
kédnnen.

Der Notgroschen wurde verju-
belt, weil das letzte Hemd be-
kanntlich keine Taschen hat. Es
scheint nicht Zeit zu sein fiur das
finale Outfit. Etwas lénger als er-
wartet werden wir leben, also
spielen wir doch wieder mit dem
Gedanken, einen neuen Winter-
mantel zu kaufen und Schuhwerk,
das ein paar Jahre halt. Plétzlich
ist es nicht mehr hybrid, Urlaubs-
pléne zu schmieden fur das Gber-
néchste Jahr oder die Wohnung
zu renovieren. Wir missen wie-
der so tun, als lebten wir ein nor-
males Leben, das normal orga-
nisiert sein will... Immer noch
kann uns morgen schon der Tod
ereilen, aber wir dirfen uns dar-
auf nicht ladnger verlassen.”

Es gibt heute fir Menschen mit
HIV und AIDS den Zwang des
Uberlebens und nicht nur als



Druck von au3en, auch innerhalb
der eigenen Reihen wird es
schwer, eine Entscheidung gegen
Therapie zu begrinden. Man
muf sich gegen den Vorwurf ver-
teidigen, man begehe einen be-
wuften Suizid auf Raten. Proble-
matisch ist auch die Situation der
Therapieversager, allein schon
dieses Wort. Hier wird wieder
Schuld produziert und akzeptiert.
Diesmal nicht die Schuld sich in-
fiziert zu haben, sondern Schuld
und das Versagen derjenigen, die
es nicht ,schaffen” trotz HIV ge-
sund zu bleiben. Wéahrend in den
letzten Jahren der frihe Tod er-
wartet wurde und nicht nur von
uns, sondern auch von denen, die
uns wohlmeinten, richten sich die
Erwartungen heute auf ein lan-
ges Leben, aber auch das ist mit
Problemen verbunden.

Ein Preis, der von den vielen fir
langes Leben mit HIV und AIDS
gezahlt werden mufB, ist oft Ein-
buBen an Lebensqualitat durch
Nebenwirkungen, Einschréankun-
gen in Mobilitat und Spontanei-
tat. Wenn bereits in der symptom-
losen Phase der Infektion sinnvol-
lerweise medikamentése Thera-
pien und Prophylaxen einsetzen,
bedingt dies eine sehr frihe De-
finition von sich gesund Fihlen-
den als Patienten mit sich.

Es ist trotz alledem sinnhaft, sich
mit den Méglichkeiten einer me-

dikamentdsen Therapie ausein-
anderzusetzen, zur Euphorie gibt
es aber noch keinen Anlaf3.

Der Krankheitsverlauf einer
chronischen Erkrankung ist nicht
zwangslaufig ein linearer Prozef3
bis hin zum Tode. Er wird gepragt
von schubartigen Krankheitsbil-
dern, wechselweise mit Phasen
der relativen oder vélligen Ge-
sundheit. Dies ist nicht im voraus
berechenbar und wird oft als kri-
senhaft erlebt, zumal sich die
Schibe in ihren Erscheinungsbil-
dern unterscheiden, schwer oder
leicht sein kédnnen, dauernde
Schaden verursachen oder wie-
der vdllig ausgeheilt werden kén-
nen. Dies hat EinfluB auf die phy-

sische Verfassung der Erkrankten,
die in einem Wechselbad der
Gefihle zwischen Hoffnung und
Resignation leben.

Ich gehére nicht mehr ganz
dazu, aber ich verschwinde
auch nicht von der
Bildflache

Schwerere Erkrankungsphasen
fohren oft zu einer Isolation der
Erkrankten, besonders wenn kein
sich kimmerndes soziales Um-
feld vorhanden ist und die Betrof-
fenen es versdumt haben, selber
tragféhige soziale Kontakte auf-
und auszubauen. Oft sind sie der
lllusion aufgesessen, die Selbsthil-




fe und ihre Organisationen kénn-
ten alles regeln, ohne daf3 eine
Eigenleistung dafir erbracht wer-
den muf3. Die Versorgungs-
systeme der AIDS-Hilfen oder
staatlichen Systeme stehen dann
unter dem Druck die privaten
Kontakte ersetzen zu missen und
die Betreuung und Versorgung zu
Ubernehmen, was nur begrenzt
mdglich ist und kein intaktes so-
ziales Umfeld ersetzen kann. In
ihren Ublichen sozialen Um-
feldern tauchen erkrankte Men-
schen mit AIDS ohnehin nur noch
selten oder gar nicht mehr auf.
Sie werden zunehmend isoliert,
da auch die meisten Angebote
nicht auf sie zugeschnitten sind
und ihre gesundheitliche Situati-
on nicht berGcksichtigen.

Langgezogene Krankheitsver-
ldufe kénnen auch das soziale
Umfeld und die Familiensysteme
belasten, die dann ebenfalls pro-
fessioneller Unterstiitzung bedir-
fen.

Detlef Meyer schreibt dazu:

Unsere Tage waren an der
Hand gezahlt. Die Freunde wa-
ren beklemmend lieb und furcht-
bar groBzigig, Uppig fielen die
Geburtstags- und Weihnachtsge-
schenke aus —was man heute for
uns ausgab, wirde man in Zu-
kunft einsparen. Bei einigen Tod-
geweihten schaut man nicht auf
die Mark, der liegt einem ja nicht
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ewig auf der Tasche. ... Es eta-
blierte sich ein AIDS-Adel, der auf
dem Ricken des Dritten Standes
seine Launen ausleben konnte,
seine Mucken und Macken.
Dankbar waren die Mitmenschen
fur jedes Lebenszeichen und sei
es ein total zickiges. Brutpfle-
gerischen Aufwand
gewdhrten Eltern
nur deshalb, weil
ihre nervtdtenden
Kinder aus dieser
Phase herauswach-
sen, weil die Hin-
gabe an sie ein
Ende hat. Fir eine
begrenzte Zeit ist
man des grenzenlosen Beistands
schon fahig, aber die Uhr lguft!
Langsamer scheint sie neuerdings
zu laufen, leiser zu ticken.
Unsere Krankheits- und Sterbe-
begleiter sehen sich plétzlich kon-
frontiert mit Menschen, die ein
Uberdimensionales Steh- und
Durchhaltevermégen haben. ...
Wir kénnen wieder die Biogra-
phie eines lebendigen Tages in
Angriff nehmen. ... Als vitales
NervenbiUndel laufe ich durch die
Gegend und Uberfordere alle. Ich
gehére nicht mehr ganz dazu,
aber ich verschwinde auch nicht
von der Bildflache. Ich Gberschrei-
te alle Zumutbarkeitsgrenzen. So
lang und so weit reicht keine An-
teilnahme, niemand hat so viel

Trost Gbrig.... Ich Uberstrapaziere
auch die Zuneigung der Hilfsbe-
reiten. Die sehen sich neuerdings
ihres edlen Tuns verlustig. Durch
uns haben sie Pluspunkt um Plus-
punkt gesammelt fur ihre Selig-
sprechung und nun |sen wir uns
aus ihren Umarmungen. .... Wir
werden uns umbringen muissen!
Wenn das so weitergeht mit dem
medizinischen Fortschritt werden
wir uns freiwillig dem versproche-
nen Ende zufGhren missen!”
Ein weiterer, aber ganz wesent-
licher Aspekt ist die materielle Si-
tuation vieler Menschen, die mit
HIV und AIDS leben. Viele leben
von kleinen Renten, Arbeitslosen-
geld oder -hilfe, Sozialhilfe oder
Krankengeld, Leistungen die seit
Jahren reduziert werden und von
weiterer Kirzung bedroht sind.
Die Frage des langeren Lebens
mit HIV und AIDS ist eng ver-
knOpft mit dem Begriff der Le-
bensqualitat. Fir Menschen, die
existentiell darauf angewiesen
sind, Lebenswillen zu entwickeln,
der ein léngeres Leben férdert,
sind die derzeitigen materiellen
Perspektiven eher abschreckend.

Ich halte es jetzt fur
dringend notwendig,
Bindnisse mit den
Verbédnden der
Behinderten und chronisch
Kranken einzugehen



Prinzipiell halte ich es fir keine
erstrebenswerte Lebenspers-
pektive wenn Menschen mit ei-
ner Behinderung oder chroni-
schen Erkrankung mit der Gewif3-
heit leben mUssen, keine Aussicht
auf einen Arbeitsplatz zu haben,
wenn sie téglich erleben, wie sie
als Empfénger staatlicher Zuwen-
dungen zu Schmarotzern ge-
brandmarkt werden und die
staatlichen Zuwendung mit dem
Hinweis darauf rapide abgebaut
werden, wenn zudem Geld in
unserer Gesellschaft zwar ausrei-
chend vorhanden ist, aber anders
verteilt wird. Wir leben in einer
Zeit des sozialen Abbaus, der in
seiner Ganze kaum erfaBBbar ist,
dem Wahlvolk in mundgerechten
Héppchen serviert wird und bei
den meisten Birgerinnen eine exi-
stentielle Angst erzeugt.

AIDS verdndert sein Gesicht,
das ist wohl sicher. Bevor jedoch
die grof3e Euphorie ausbricht, gilt
es zu bedenken um welchen Preis
ein léngeres Leben mit HIV und
AIDS erméglicht wird, was dies
for HIV-Positive bedeutet und wie
die Zukunftsperspektiven fur
chronisch kranke und behinderte
Mitburger in einer der reichsten
Industrienationen aussehen. Fra-
gen, die sich zur Zeit viele Men-
schen stellen missen, wenn sie
Uberlegen, sich auf eine unter
Umstanden lebensverléngernde,

aber nicht unproblematische The-
rapie einzulassen.

Wir kénnen hier sicher viel von
den Menschen mit Behinderun-
gen lernen, die uns einen langen
Erfahrungsvorsprung voraus ha-
ben. Ich halte es jetzt for dringend
notwendig, Bindnisse mit den
Verbdnden der Behinderten und
chronisch Kranken einzugehen
und gemeinsam fir eine Verteil-
ungsgerechtigkeit in einer Gesell-
schaft zu kdmpfen, in der Behin-
derte und chronisch Kranke
selbstverstandlicher Teil dieser
Gesellschaft sind.

Uber die Situation in der BRD
durfen wir nicht vergessen, daf3
unsere Probleme privilegierte Pro-
bleme sind. 90% der Menschen
mit HIV und AIDS, die in dieser
Welt leben, haben keine Chance
der Hoffnung auf die Entwicklung
der HIV-Infektion zu einer chro-
nischen Erkrankung. Sie haben
den Nachteil, nicht in einer west-
lichen Industrienation geboren zu
sein. Auch dort wird AIDS sein
Gesicht veréndern, aber es wird
dramatischer werden.

Quellenangaben des
Referenten:

Dr. Martin Dannecker, Detlev Mey-
er; DAH-Aktuell 1996

Dr., Gundula Barsch: Von AIDS zu
AIDS — Gibt es einen Para-
digmenwechsel in den
Umgangsweisen mit HIV und
AIDS2, 1997
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Ein Menschenbild von Behinderten gab’s schon immer

Versuch einer Standortbestimmung

Horst Ladenberger

Erst einmal einen schénen guten
Morgen, und der Wuppertaler
AIDS-Hilfe einen schénen Glick-
wunsch, zu ihrem 10-j@hrigen
Bestehen. Ich war Uber die An-
frage, bei dieser Fachtagung ein

Horst Ladenberger

ist Diplom-Psychologe und seit 3
Jahren Mitarbeiter im Zentrum fir
selbstbestimmtes Leben in Kéln
tatig. Er ist seit 6 Jahren quer-
schnittgeléhmt.

Impulsreferat zu halten, erst ein-
mal Oberrascht. Ich arbeite im
Kélner ,Zentrum fir selbst-
bestimmtes Leben” , einer ,Bera-
tungsstelle von Behinderten fir
Behinderte. Unsere Kontakte mit
der AIDS-Hilfe waren bislang
nicht formal oder institutionali-
siert. So kenne ich Mitarbeiter
der Kdlner AIDS-Hilfe, aber das
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l&uft auf einer persénlichen Schie-
ne. Die Zusammenarbeit in einer
Fachtagung ist etwas Neues, ein
Anlaf3, uns Gedanken zu machen
Uber mégliche Unterschiede,
aber auch Gemeinsamkeiten zwi-

schen dem Behindertenbereich
und dem AIDS- Be-
reich. Das will ich
jetzt nicht in Form
einer allgemeinen
Analyse machen,
sondern auf der
Grundlage des per-
sonlichen Eindrucks,
den ich bislang ge-

wonnen habe. Ein wichtiger
Unterschied ist zundchst, daf3 die
Geschichte der Behindertenhilfe
und auch des gesellschaftlichen
Umgangs mit Behinderten im
Prinzip so alt ist wie die Mensch-
heit. Das unterscheidet uns si-
cherlich von der AIDS-Hilfe. Al-
lerdings habe ich jetzt in dem
Referat von Uli Meurer einen sehr
wechselvollen Gang der AIDS-

Hilfen-Bewegung gehdrt, der si-
cherlich auch Parallelen zulafit.

Es scheint mir lohnenswert, ein-
mal eine Zeit, vielleicht auch ein
paar Jahrhunderte zurtuckzuden-
ken.

Behinderung ist ein Problem,
das so alt ist wie die Menschheit.
Im Geschichtsunterricht haben
wir gelernt, daf3 die Spartaner be-
hinderte Kinder Felsen hinunter-
stirzten, weil sie eine lebensfd-

hige und kriegsfahige Gesell-

schaft erhalten wollten. Wir ken-
nen viele Legenden, wo die Bo-
sen mit einem kérperlichen Ma-
kel behaftet sind: Die haben ei-
nen Buckel, der Teufel hat einen
Hinkefuf3, etc. ... Das verweist
auf eine gesellschaftliche Bewer-
tung, die sich bis heute hin tra-
diert hat. Wer ein behindertes
Kind hat oder selber von Behin-
derung betroffen wurde, lebt mit
mehr oder weniger ausgespro-
chenen Schuldzuweisungen, mit
dem Drang, zu verstecken. Be-



hinderung wurde als ,Strafe Got-
tes” bezeichnet. Aus dem Bereich
der Behinderten sind Schimpfwér-
ter nach wie vor gebréauchlich,
z.B. ,Krippel” oder ,Blinder”.

Die gesellschaftliche
Zuschreibung von
Behinderung ist
gekennzeichnet durch
Gleichsetzung mit Leid,
Hilflosigkeit und
Abhdngigkeit, mit
Undsthetik

Einige Jahrhunderte zuriick: Die
einzige Mdglichkeit zur Existenz-
sicherung fur Behinderte war die
Bettelei. Kaum in der Lage, sich
selber zu ernéhren, konnten Fa-
milien einen ,unniUtzen” Esser
nicht gebrauchen, nicht durch-
bringen. Es war also eine sehr
existentielle Bedrohung, von Be-
hinderung betroffen zu sein. Im-
mer mehr kirchliche Einrichtun-
gen kUmmerten sich um behin-
derte Menschen und mit Hilfe von
Almosen sicherten sie deren
Uberleben. Das fihrte oft zur
Grundung spezieller Heime, in
denen Behinderte durchgefittert
wurden, somit deren Uberleben
sicherstellten. Letzten Endes war
das die Legitimation von Sonder-
einrichtungen und Ausgrenzung.
Es kam der gesellschaftlichen
Tendenz entgegen, Behinderung

gesellschaftlich zu verstecken. Be-
hinderte tauchten einfach immer
weniger auf. Die gesellschaftliche
Zuschreibung von Behinderung
ist gekennzeichnet durch Gleich-
setzung mit Leid, Hilflosigkeit und
Abhéangigkeit, mit Unasthetik, lei-
stungsunfahig zu sein, lastig zu
sein, unattraktiv zu sein, isoliert
zu sein. Ich spreche da auch aus
eigener Erfahrung. Ich bin 21
Jahre lang nicht behindert gewe-
sen. Ich habe wenig Kontakt mit
Behinderten gehabt, habe mich
mit der Problematik nicht ausein-
andergesetzt, nicht auseinander-
setzten mussen. Als ich von ei-
nem Tag auf den anderen behin-
dert geworden bin, prallte dieses
Fremdbild, oder dieses gesell-
schaftliche Bild, das ich ja letzt-
endlich auch internalisiert hatte,
voll auf mein Selbstbild. Es ging
darum, anzufangen, sich ausein-
anderzusetzen. Das ist sicherlich
ein Unterschied zu denjenigen,
die von Geburt an erkennbar
behindert sind. Diese Behinder-
ten durchlaufen sicherlich noch
vollig andere Prozesse. Darauf
werde ich gleich noch einmal zu
sprechen kommen. Der lebens-
lange Reha-Prozef3 von Kindheit
an hat noch einmal so seine ei-
genen Kennzeichen.

Bei dieser Gleichsetzung: Be-
hinderung gleich Leid, gleich
Elend liegt die Konsequenz nahe:

Das kann man eigentlich nur ver-
dréngen. Es ist heute sicherlich
kaum anders. Die Redewendung
.50 konnte ich nicht leben”, die
mir gegeniber schon oft gedu-
Bert worden ist, die kennen vie-
le.

Die extremsten Formen der
Ausgrenzung und
Aussonderung war
naturlich die in der
Naziherrschaft ... Die Nazis
haben damit nichts Neues
erfunden, die haben nur
eine andere Konsequenz
gezogen

Eigentlich ist es anerkennend
gemeint: ,Toll, wie du das machst,
wie du so klar kommst”. Ande-
rerseits liegt da aber auch eine
sehr starke Entwertung drin: ,,
Dieses Elend, dieses Leid wére mit
meiner Menschenwirde nicht
vereinbar.” ,Ich wiirde mir wahr-
scheinlich das Leben nehmen, ich
kénnte das nicht, ich fande das
unwurdig.” Oder: ,Wenn man mit
Dir zusammen ist, dann vergif3t
man ganz, daf3 Du behindert
bist.” Was bedeutet dieses Qua-
si-Kompliment letzten Endes? Es
bedeutet: Es gibt einen guten
Anteil und es gibt einen schlech-
ten Anteil, eine Aufspaltung.
Wenn ich sozusagen am Tisch sit-
ze und man sieht nur meinen
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Oberkérper, und ich bewege
meine mitgeldhmten Hénde nicht
so viel, ich spreche einfach mit
den Leuten, dann nimmt man
sozusagen den guten Anteil war,
und kann den schlechten verges-
sen, verdréngen.

Wenn wir in diese Falle laufen
und das untereinander selber
machen, dann denke ich, werden
wir nie ein SelbstbewuBtsein als
Behinderte entwickeln kénnen.
Wenn es darum geht, die Identi-
tat zu finden, oder nach einem
Bruch im Leben, nach einer Er-
krankung, nach einer Chroni-
fizierung der Krankheit eine Iden-
titat zu finden, dirfen wir nicht
Gefahr laufen, diese Spaltung
mitzumachen.

Noch einmal zurick zur Ge-
schichte: Die extremsten Formen
der Ausgrenzung und Aussonde-
rung war naturlich die in der Na-
ziherrschaft, wahrend derer eine
ganze Generation ,unwertes Le-
ben” vernichtet wurde. Es ist wich-
tig wahrzunehmen: Die Nazis ha-
ben damit nichts Neues erfunden,
die haben nur eine andere Kon-
sequenz gezogen. Die Geschichte
der Ausgrenzung und der Aus-
sonderung ist viel dlter, wurde
aber bei den Nazis sozusagen auf
die Spitze getrieben. Sonderein-
richtungen wurden zur regelrech-
ten Todesfalle. Die meisten Tétun-
gen geschahen aus Transporten
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aus Sondereinrichtungen heraus:
Behinderte, die noch in der Ge-
sellschaft, in Familien oder in der
Offentlichkeit lebten, waren we-
niger stark betroffen. Der Vorteil
der Deportation aus Sonderein-
richtungen war natirlich, daf3 die
Vernichtung weitgehend unbe-
merkt vor sich gehen konnte. Die
Konsequenz, die daraus gezogen
wurde, ist nicht die Abschaffung
von Sondereinrichtungen, ganz
im Gegenteil: Die gleichen Ein-
richtungen sind zum Teil heute
noch in Betrieb, nach wie vor als
aussondernde Einrichtungen.

Es gibt einen wichtigen
Unterschied, und das wird
oft verwechselt, zwischen
Selbsténdigkeit und
Selbstbestimmung

Ich schildere das mal unter dem
Aspekt, nicht um hier zu klagen,
sondern in Uberlegung zu einem
mdglichen Schulterschluf3 zwi-
schen AIDS-Hilfe und Behin-
dertenbewegung. Worauf wollen
sie sich Uberhaupt einlassen? Mit
wem wollen Sie Gberhaupt Kon-
takt aufnehmen? Das Menschen-
bild in der traditionellen Behin-
dertenhilfe ist das eines weitge-
hend ungenigenden Obijektes.

Der Behinderte ist Ort des Pro-
blems. Also das heif3t: ,der hat

das Problem, der hat die Krank-
heit, der hat die Einschrénkung.”
Im Vordergrund steht die Behin-
derung, und Ziel ist, diese so weit
wie mdglich zu beseitigen oder
zu verbessern. Hoéchstes Ziel ist
die Selbstéandigkeit, fir deren Er-
reichung hohe Opfer gebracht
werden missen. Es gibt einen
wichtigen Unterschied, und das
wird oft verwechselt, zwischen
Selbsténdigkeit und Selbstbestim-
mung. Selbstandigkeit bedeutet
letzten Endes: so viel wie még-
lich ohne fremde Hilfe machen
zu kédnnen und machen zu mus-
sen. Selbstdndigkeit kann dazu
fuhren, daf3 man samtliche Ener-
gien dazu verpulvert, Dinge zu
machen, die man selber eigent-
lich gar nicht so gut kann. Damit
quélt man sich dann den ganzen
Tag herum. Ich kenne aus der Be-
ratung Leute, die aus Stolz auf
ihre Selbstandigkeit den ganzen
Tag damit beschéftigt sind, ihre
eigenen Behinderungen zu ma-
nagen, Nachteile auszugleichen,
die sich furchterlich rumquélen,
gehbehindert sind und trotzdem
Fenster putzen, auf dem Boden
kriechen und die Bude wischen.
Aber letzten Endes verpulvern sie
ihre gesamte Lebensenergie
durch diese Tatigkeiten, und ach-
ten Oberhaupt nicht mehr darauf,
was sie wie eigentlich besser kon-
nen.



Ich méchte diesem etwas du-
steren Bild eine andere Entwick-
lung entgegensetzten. Das Jahr
1981 wurde von der UNO zum
Jahr der Behinderten ausgerufen.
Es formierte sich zuvor auch
schon eine Protestbewegung im
Behindertenbereich. Damals gab
es das ,Frankfurter Reiseurteil”,
das fur sehr viel Bewegung ge-
sorgt hat: Eine Familie hatte ge-
klagt, die im Urlaub mit Behin-
derten konfrontiert wurde. Sie for-
derte Preiserlaf3 auf Grund ent-
gangener Urlaubsfreude. Der
Richter hat ihr Recht gegeben.
Also die Tatsache, daf3 sie auf
eine Behindertengruppe, die ja
normalerweise nicht sichtbar ist,
im Urlaub sto3en mufte, bedeu-
tet, da3 der Urlaub versaut war
und ein Teil des Reisepreises zu-
rickgezahlt werden mufite.

Die Krippelbewegung hat
diese Wort ,,Krippel” fir
sich neu besetzt und
gesagt: ,, Das sind wir!”

An dieser Stelle muBBte auch
dem Letzten klar werden, welche
Entwirdigungen und Diskriminie-
rungen auch in der Bundesrepu-
blik der 80er Jahre gegeniber
Behinderten an der Tagesord-
nung waren.

Wobei ich noch ergénzen muf3:
Es ist 1992 wieder das gleiche

Urteil in Flensburg gesprochen
worden, trotz aller Bewegungen.
Es hat eine Protestbewegung ge-
geben, die sich aufgeteilt hat in
1. die CBF-Bewegung, die es
schon lénger gab: Club Behin-
derter und Freunde, wo es sehr
stark um Gemeinsamkeit zwi-
schen Behinderten und Nichtbe-
hinderten ging, und es bildete
sich in Deutschland 2. eine
.Kruppelbewegung”. Die Be-
zeichnung ,Krippelbewegung”
ist eine Analogie zur Schwulenbe-
wegung. Schwul war ja
friher auch ein Schimpf-
wort, und die Krippel-
bewegung hat diese Wort
.Krippel” fir sich neu be-
setzt und gesagt: , Das
sind wir!” Die Art und Wei-
se, wie die Krippel sich in
dieser Bewegung dann
verhalten haben, war ei-
nerseits eine sehr radikale
politische Haltung und
andererseits eine Beschéf-
tigung mit sich selber. Sie
sind zunéchst nicht in Kon-
takt mit Nichtbehinderten
getreten, sondern sie ha-
ben sehr stark in Selbsthil-
fegruppen, Selbsterfah-
rungen u. s. w. daran ge-
arbeitet, eine eigene Iden-
titét zu finden, nicht die ge-
sellschaftliche Zuschrei-
bung von Behinderung fir

sich zu adaptieren, sondern ei-
gene zu entwickeln.

Daraus entstand die ,Selbst-
bestimmt-Leben-Bewegung”. In
den 80er Jahren waren einige en-
gagierte Behinderte in den USA
und haben die indipendent-living
Bewegung kennengelernt, die
dort schon etwas éalter war und
Tradition hatte. Menschen z.T.
Polio-Erkrankte, die beatmet wer-
den missen, wo medizinisch im-
mer klar war, daf3 sie nur in Kli-
niken kénnten, in Pflegeheimen




leben kénnen, haben es ge-
schafft, tatséchlich herauszukom-
men aus dieser Entmindigung,
ein eigenstdndiges Leben zu fuh-
ren, auch mit Beatmung, auch
trotz schwerster Einschrénkun-
gen. Sie sind zu Regisseuren ih-
res eigenen Lebens geworden.
Diese Menschen haben sich dann
nicht auf den Lorbeeren oder auf
den Frichten ihres persénlichen
Erfolges ausgeruht, sondern ha-
ben eine eigene Bewegung ge-
grundet. Sie haben Beratungs-
zentren gegrindet, haben sehr
starken politischen Druck entwik-
keln kénnen, vielleicht auch hier
wieder eine Analogie zur AIDS-
Hilfe, die ja auch innerhalb kir-
zester Zeit sehr wirkungsvoll
agiert hat, und diese Bewegung
in den USA auch die Schaffung
eines Anti-Diskriminierungs-Ge-
setztes erreicht, wofir wir hier in
Deutschland jetzt schon seit 15
Jahren bislang vergeblich kémp-
fen.

Mit der ,,Selbstbestimmt-
Leben-Bewegung” hat sich
einiges verdndert: Der
Anspruch auf politische
Selbst- Vertretung

Das, was erreicht wurde, ist die
Aufnahme des Diskriminierungs-
verbotes im Grundgesetz. Aller-
dings kann man auch erkennen,
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wenn man sich den Kommentar
und auch die einleitenden Worte
des Behindertenbeauftragten der
Bundesregierung Regensburger
durchliest, was es wert ist. Damit
sind wir noch lange nicht
am Ziel. Regensburger
sagt selber: ,Wenn man
daraus konkrete An-
spriche herleiten kénn-
te, ware diese Grundge-
setz- Anderung nicht passiert.”
Also es ist noch sehr viel Gesetz-
prosa, der Kampf ist noch nicht
zu Ende.

Mit der ,Selbstbestimmt-Leben-
Bewegung” hat sich einiges ver-
dndert in der Behinderten-Bewe-
gung. Der Anspruch auf politische
Selbst- Vertretung. Behinderte ver-
treten sich selber, GuBBern selber
ihre Bedurfnisse und ihre politi-
schen Anspriche, und lassen das
nicht mehr durch Stellvertreter, die
zum Teil auch moglicherweise
noch ein fursorgliches Menschen-
bild im Hinterkopf haben, erset-
zen.

Wir formulieren Anspriche auf
Nachteilsausgleiche. Wir formu-
lieren Anspriche auf Wahlfreiheit
bzgl. Wohnen und Arbeiten, be-
z0glich Lebensformen. Wir for-
mulieren unseren Protest gegen
Ausgrenzung und Diskriminie-
rung. Wir formulieren unseren
Anspruch auf Kontrolle und Mit-
gestaltung der notwendigen Hil-

fen, die wir brauchen—denn daf3
wir Hilfen brauchen ist unum-
génglich. Im Mittelpunkt steht
auch die Forderung nach Abbau
der gesellschaftlichen und bauli-
chen Barrieren. Das ist sozusa-
gen das klassische Beispiel: Der
zu hohe Burgersteig, die nicht zu-
gangliche Bundesbahn, Straf3en-
bahn, der Bus. Wir transportie-
ren ein anderes Bild, welches ge-
kennzeichnet ist durch Res-
sourcenorientiertheit der Men-
schen.

Eine andere Identitét und ein
anderes SelbstbewuBtsein als Be-
hinderte kdnnte erreicht werden.
Wir verfallen nicht in Selbst-
entwertung und Depression. Der
Ort des Problems ist — im Gegen-
satz zum traditionellen Men-
schenbild der Behindertenhilfe —
nicht mehr wir Behinderte, das
Problem sind die Barrieren, die
gesetzt werden, die uns erst be-
hindert machen. Die Definition
von Behinderung der Welige-
sundheitsorganisation ist dreige-
teilt: Die geht aus von Schadi-
gung, Funktionsbeeintréchtigung
und Behinderung, wobei die
Schéddigung sozusagen die
Grundkrankheit ist, die Funk-
tionsbeeintrachtigung, z.B. L&h-
mung der Beine etc. und die Be-
hinderung eigentlich eine Behin-
derung durch das Umfeld, durch
die Umwelt, durch die Gesell-



schaft ist. Als Kélner nehme ich
da immer ganz gerne das Bei-
spiel: Wenn ich in Kéln-Niehl
nicht in die Post komme, dann
liegt das nicht daran, daf ich be-
hindert bin, sondern daran, daf
dort Barrieren sind. In Kéln Zen-
trum némlich komme ich in die
Post. Also liegt es nicht an mei-
ner Behinderung, sondern es liegt
an den Barrieren, die aufgebaut
werden.

Bevor dieses Bild einer neuen
Bewegung wieder zu positiv wird,
denke ich, daf3 1. das alte Men-
schenbild der traditionellen Be-
hindertenhilfe noch relativ zéhle-
big ist, und wie die beiden Vor-
redner schon sagten, steht 2. die
sozialpolitische Entwicklung der
neuen Bewegung entgegen.

Ende der 70er Jahre ist ein
Vorrang der ambulanten
vor der stationdren
Versorgung eingefiGhrt
worden

Beispiel der Paragraph 3a
BSHG. Ende der 70er Jahre ist
ein Vorrang der ambulanten vor
der stationéren Versorgung ein-
gefthrt und im Bundessozialhilfe-
gesetz formuliert worden. Das
entsprach sehr stark den Forde-
rungen der Behindertenverbénde
und der Betroffenen. Die Ge-
setzesformulierung ist sicherlich

auch zustande gekommen, weil
es Erkenntnisse darUber gab, daf3
ambulante Versorgung vielfach
kostengUnstiger sein kann als sta-
tiondre Versorgung. Die Entwick-
lung war so, daf3 auch viele Men-
schen, die sehr umfangreicher
Hilfe bedirfen, ambulant leben
wollen und dies auch tun. Es gab
einige Kostenspitzen, wo diese
ambulante Versorgung sehr teu-
er wurde. Das ist scheinbar ein
Dorn im Auge geworden, und es
gab jetzt eine Anderung des § 3a
BSHG, der zwar immer noch die
ambulante Versorgung vorsieht,
aber mit dem Zusatz: es sei denn
sie ist teuer als die stationdre Ver-
sorgung. Wir haben jetzt diesen
Zusatz und das bedeutet: wenn
die stationare Versorgung billiger
ist, mUssen wir darum kéampfen,
die Lebensform beibehalten zu
kénnen, die wir wollen. Es ist eine
Einschrankung der Wahlfreiheit,
es besteht ein hoher Druck auf
Zwangseinweisung.

Anderes Beispiel, Pflegever-
sicherung: Was fir ein Menschen-
bild gibt es da? Ist es das eines
selbstbestimmt handelnden Sub-
jektes, eines Menschen, der sei-
ne Geschicke und Belange be-
stimmt? Es gibt sogar auch hier
Gesetzeslyrik der Pflegever-
sicherung: §2 ist mit ,Selbstbe-
stimmung” tituliert, danach ist
davon nicht mehr die Rede.

Wir haben keinen
Kundenstatus, weil die
Wahlfreiheit deutlich
eingeschrdankt ist

Das Menschenbild der Pflege-
versicherung ist das eines Pflege-
objektes, unmindig, medizinisch
orientiert. Die unwirdigste Aus-
prdgung ist das Modul-System,
was eher an eine Autowaschan-
lage erinnert als an den Umgang
mit Menschen. Friher wurden
Leistungen abgerechnet aufgrund
des Zeitaufwandes, es wurden
Stunden abgerechnet. Heute sieht
die Sache etwas anders aus: Es
werden 26 Leistungsmodule an-
geboten, wie z.B. morgendliches
Aufstehen und Toilette und mit
einer bestimmten preislichen Be-
wertung vorgesehen. Arbeitet der
Dienst schnell, ist er auf der gu-
ten Seite, schafft der Dienst die
Tatigkeiten nicht in der kalkulier-
ten Zeitspanne, zahlt er drauf.

Fremdkontrolle ist nach
wie vor groBBgeschrieben

Das bestimmt natirlich das Ver-
haltnis zwischen Pflegebedirfti-
gem und Dienst. Die Dienste ha-
ben damit fast genauso viele Pro-
bleme wie die Betroffenen selber.

Die Gestaltungsméglichkeiten
der Betroffenen sind minimal, es
werden Dokumentationen ge-
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fohrt, es gibt in den Pflege-
richtlinien wenige Formulierun-
gen, wie die Betroffenen einwir-
ken kénnen. An einer Stelle ist
formuliert: ,,auf die Winsche der
Betroffenen soll méglichst Rick-
sicht genommen werden.”
Ansonsten ist von einer Vielzahl
von Anforderungen an die Qua-
litét des Dienstes die Rede, wie
z.B. Beratung bei Essen und Er-
néhrung, bei Kleidung usw., die
wir uns theoretisch anhéren mis-
sen, wenn wir einen gut arbei-
tenden Dienst in Anspruch neh-
men. Letzten Endes haben wir
keinen Kundenstatus, weil die
Wahlfreiheit deutlich einge-
schrénkt ist. Man kann zwar zwi-
schen Diensten wéhlen und in
einer Grof3stadt gibt es da sicher-
lich eine gewisse Auswahl, auf
der anderen Seite ist man immer
darauf verwiesen, auch die bil-
ligsten, nitzlichsten Dienste in
Anspruch zu nehmen, zumindest
wenn man weiterfOhrende Gel-
der des Sozialamtes in Anspruch
nehmen will. Fremdkontrolle ist
nach wie vor grofigeschrieben,
auch wenn man nicht die Sach-
leistung der Pflegeversicherung in
Anspruch nimmt sondern das
Pflegegeld. Man darf immer noch
Kontrollbesuche — entweder V4
i@hrlich oder % jahrlich — Gber
sich ergehen lassen. Und der
Hohn ist: Man muB3 diese Kon-
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trollbesuche im Prinzip selber or-
ganisieren und bezahlen. Ich
habe das mittlerweile auch ein
paar Male miterlebt. Ich bin auch
Pflegegeld — Empfénger von der
Pflegeversicherung und es ist eine
Farce, fur die ich 30,- DM zahlen
muf3. Wie unwirdig diese Farce
ist, hdngt sicherlich von dem Mit-
arbeiter ab, aber ist im Prinzip
auch im besten Fall eine unwr-
dige Farce.

Zwischen AIDS-Hilfe und
Behindertenbewegung gibt
es Analogien in den
Punkten Verhinderung,
Verhitung

Ein anderes Problem — es wird
auch Gegenstand einer Arbeits-
gruppe sein — ist die Begutach-
tung: Letzten Endes eine Darstel-
lung der eigenen Unfahigkeit.
Gelingt diese Darstellung nicht,
bekommt man nicht die Leistung,
die man bendtigt. Die Pflege-
versicherung ist quantitativ und
qualitativ unzureichend, um
Nachteile auszugleichen. Es wird
immer gesagt: Ja, das ist auch
nicht so gedacht, das soll nur eine
Sockelfinanzierung sein.

Ich denke, die Pflegeversicher-
ung ist nicht das einzige Problem.
Behinderte und chronisch Kran-
ke sind betroffen von vielen Ver-
dnderungen, SparmafBBnahmen

im Rentenbereich, Arbeitsférde-
rungsgesetz und da sind die er-
wdhnten Anderungen im Kran-
kenkassenbereich.

Diverse SparmafBBnahmen tref-
fen fur Behinderte wie in einem
Fokus zusammen und die Pflege-
versicherung ist nicht das Einzi-
ge, womit wir uns auseinander-
setzen muUssen.

Zwischen AIDS-Hilfe und Be-
hindertenbewegung gibt es Ana-
logien in den Punkten Verhinde-
rung, VerhGtung. Gerade in letz-
ter Zeit fOhrt das wieder zu Dis-
kussionen, die wir sehr bedroh-
lich erleben, beispielsweise die
humangenetische Beratung, die
Druck auf Abtreibung behinder-
ten Lebens erzeugt. Was bedeu-
tet das gesellschaftlich for das Bild
von Behinderung? Behinderung
muB beseitigt, muf3 weggemacht
werden. Es gibt Humangenetiker,
die der Auffassung sind, daf3 be-
hindertes Leben, zumindest ge-
netisch bedingte Behinderung, in
Zukunft kaum noch vorkommen
muf3 und wird. D.h., da wird
schon das Eintrittstor zugeschla-
gen. Nicht nur vor der Geburt.
Ich weif3 nicht, ob der Name Pe-
ter Singer bekannt ist: Peter Singer
ist ein australischer, ich sag mal
Ethiker, er bezeichnet sich so, der
mittlerweile mit einigen Gefolgs-
leuten am grinen Tisch ersinnt,
wann ein Leben ein gewisses Maf3



an Lebensqualitét hat und wann
nicht. Wann es sich um einen ge-
borenen Menschen, um eine Per-
son handelt, die eigentlich den
Schutz des Lebens genief3t, und
wann ein Mensch nicht mehr Per-
son ist und somit auch getdtet
werden kann. Er empfiehlt die
Tétung von neugeborenen Behin-
derten bei bestimmten vorliegen-
den Behinderungen.

Wenn wir Behinderte uns
auf diese Diskussion
einlassen, midssen wir uns
rechtfertigen, leben zu
dirfen und leben zu wollen

Er nennt Spina bifida, der offe-
ne Ricken, manchmal einherge-
hend mit Wasserkopf, als ein Bei-
spiel. Fir mich wirde es bedeu-
ten, daf} ich auf einen Kollegen
und einige Bekannte verzichten
muBte, wenn Singer sich da
durchsetzen wirde.

Es ist eine sehr lauthals gefihr-
te Diskussion auch hier in der
Bundesrepublik, und es ist eine
sehr unwirdige Diskussion. Denn
wenn wir Behinderte uns darauf
einlassen, missen wir uns recht-
fertigen, leben zu dirfen und le-
ben zu wollen.

Die andere Ebene der Heilung
oder auch der Erlésung oder des
MWegmachens” von Behinderung
muindet heutzutage auch in der

Euthanasiedebatte, es nennt sich
selbstbestimmtes Sterben. Ich
denke jeder Mensch hat das
Recht, auch die Wahl seines
Todeszeitpunktes zu bestimmen.
Ich bin nicht der einzige, dem die
medienwirksame Vorgehenswei-
se, die die Deutsche Gesellschaft
for humanes Sterben an den Tag
gelegt hat, grofie Schwierigkeiten
bereitet. Die z.B. vor acht Jahren
die Tétung von Querschnittsge-
|ahmten als groflen medialen Er-
folg gefeiert haben. Das hat mich
besonders betroffen gemacht: Da
ging es in den Medien um eine
Ingrid F, die immer sehr sport-
lich aktiv war, eine Querschnitts-
ldhmung erlitten hat, mit der sie
nicht zurechtkam. 1 % Jahre
nach Eintritt der Querschnittsléh-
mung wurde sie dann erlést durch
die Gabe eines Zyankali-Trunks.
Die Frau hatte die gleiche Behin-
derung wie ich, die gleiche Hohe,
die gleichen Funktionsbeeintréch-
tigungen. Ich denke, es gibt Al-
ternativen zu dieser Lésungsmég-
lichkeit, zu der sehr schnell ge-
griffen wird. Rehabilitation ist le-
benswichtig, andererseits steht sie
auch unter dem Vorzeichen: Weg-
machen der Behinderung, der
Normalitét anpassen. Die Behin-
derung wird wieder im Vorder-
grund gesehen, nicht der
Mensch. Die Medizinierung, die
Uli Meurer angesprochen hat, ist

auch eine Parallele, die sich an-
legen 188t. Auch der medizinisch
orientierte Umgang mit Behinde-
rung ist eine gemeinsame Erfah-
rung. Die Hoffnung auf Wunder-
mittel ist eine weitere Analogie.
Ich verfolge seit 16 Jahren Nach-
richtenmeldungen Uber irgend-
welche Heilungschancen bei
Querschnittléhmung, wobei ich
nur die ersten zwei Jahre an die-
se Hoffnung geglaubt habe. Gott
sei Dank, konnte ich mich dann
immer mehr darum kiimmern,
mit der Behinderung zu leben.

Das Leben mit der
Behinderung, das Leben
mit der Krankheit, oder
auch das Leben mit AIDS
praktikabel machen

Ich denke das ist zwischen Ver-
hinderung, Verhitung einerseits
und andererseits Wegmachen der
Krankheit/Behinderung die dritte
Auspragung, der wir uns stellen
sollten, nédmlich das Leben mit
der Behinderung, das Leben mit
der Krankheit, oder auch das Le-
ben mit AIDS praktikabel zu ma-
chen. Es geht darum, einerseits
angepafte Hilfen, eine von uns
kontrollierte medizinische Unter-
stUtzung und Méglichkeiten der
Auseinandersetzung mit unserer
Behinderung zu haben. Es geht
darum, Beratungsméglichkeiten
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zu haben und unsere Hilfen sel-
ber kontrollieren zu kénnen. Es
werden z.B. viele Hilfen nur un-
ter bestimmten Bedingungen, z.B.
im Heim angeboten. Uns selbst
vertreten zu kdnnen, ein miundi-
ges Wesen zu sein, dazu gehért,
seinen Bedarf und seine Interes-
sen selber zu vertreten und sel-
ber politisch Einfluf} zu nehmen.
Wenn man das Leben mit Behin-
derung, mit chronischer Krank-
heit, mit AIDS in seinen Paralle-
len sieht, dann wird auch deut-
lich, daf3 diejenigen, die aus un-
terschiedlichen Richtungen kom-
men, sich zusammenschlieBen
mussen. Das ist unbedingt not-
wendig und deswegen begrifie
ich auch die Initiative der Wup-
pertaler AIDS-Hilfe. Ich bin froh
hier eingeladen worden zu sein.

Meiner Einschéatzung nach ist
die AIDS-Hilfe sicherlich noch in
einer Nische. Sie hat es geschafft
durch phantastische Arbeit, einen
sehr starken Druck fir eine be-
grenzte Personengruppe zu ent-
wickeln. Das hat sicherlich auch
Vorteile. Méglicherweise birgt die
Zusammenarbeit auch Gefahren
in unseren grof3en Bewegungen
einverleibt zu werden. Das ist eine
Fragestellung, mit der sich die
AIDS-Hilfe sicherlich auseinan-
dersetzen muB. Ich glaube aber,
daB die Bereitschaft und der ge-
genseitige Respekt da ist, um zu-
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sammen zu arbeiten. Diese Zu-
sammenarbeit hat im Behin-
dertenbereich einige traditionel-
le Behindertenverbénde wie auch
innovative Behindertenorgani-
sationen zusammengebracht. Es
ist ein sehr guter, eine sehr wich-
tiger Schulterschluf3, auch wenn
sozusagen die Paradigmen, die
dem zugrunde liegen, sicherlich
nicht abgeglichen sind.

Es wird scheinbar ein
Unterschied gemacht, ob
man fUr ganz bestimmte
Bereiche Hilfe in Anspruch
nimmt, oder ob man fir
gesellschaftlich normale
Bereiche Hilfe in Anspruch
nimmt

Publikumsfrage: Der Aspekt
Selbstandigkeit versus Selbst-
bestimmtheit. Selbstbestimmtheit
heiBt ja, daB3 die Autonomie trotz
Abhdngigkeit gewahrt bleibt. Die-
ser Aspekt der Abhédngigkeit, daf3
wir Menschen, wenn wir mitein-
ander leben immer voneinander
abhéngig sind, was wir aber im-
mer vergessen wollen, erscheint
mir wichtig. Ich kann mir vorstel-
len, daB3 innerhalb der Behin-
dertenbewegung eine intensive
Auseinandersetzung mit diesen
Aspekten stattgefunden hat. Ich
bin neugierig zu héren, wie ihr die
Tatsache, daf3 wir Menschen von-

einander abhéngig sind, aus eu-
rer Perspektive seht.

Ladenberger: Jeder Mensch
nimmt Hilfe in Anspruch vom Fri-
seur, vom Backer, vom Autome-
chaniker. Wir haben mittlerweile
eine derartig aufgeteilte, spezia-
lisierte Gesellschaftsform, dafi ein
eigenes autonomes Leben gar
nicht méglich wére. Jeder von uns
hier wére nach drei Wochen tot,
wenn er nur noch auf sich ge-
stellt wére. Nicht jeder baut fir
sich Getreide an, pflanzt Apfel-
bdume etc. , um sich zu ernah-
ren. Kaum jemand néht und
strickt seine Sachen selber, etc.

Es ist scheinbar nicht egal wo-
for man Hilfe in Anspruch nimmt.
Wenn man Hilfe in Anspruch
nimmt in Bereichen, die norma-
lerweise jeder selbstandig erle-
digt, wie z.B. Kérperpflege, An-
ziehen u.s.w. , wird dies negativ
besetzt. Diesen Unterschied ma-
chen wir nicht. Wir sagen also,
eine Hilfe beim Anziehen, beim
Kleiden, bei der Toilette etc., ist
eine normale Dienstleistung, die
wir in Anspruch nehmen, genau-
so wie die Hilfe beim Kfz-Mecha-
niker, beim Béacker. Das als Bei-
spiel fur unsere Sichtweise.

Publikumsfrage (Rollstuhl-
fahrer): Zum Thema Selbsténdig-
keit und Selbstbestimmung: Ich
selber habe auch recht hdufig im



ndheren Bekanntenkreis feststel-
len massen, daf stark auf die Selb-
standigkeit abgezielt wird, das
man sagt: das kannst Du ja noch!
Wobei ich immer das Problem
habe, den Leuten begreiflich zu
machen, wieviel Aufwand es fir
mich bedeuten wiirde, etwas
selbst zu machen, was vom Kréfte-
einsatz her widersinnig ist. Bei-
spiel: Natirlich kann ich meine
Wohnung selber putzen. Nur,
wenn ich das mal in Relation set-
ze zu der Zeit, die ich dafiir bens-
tige, — und da ich ja noch andere
Bedirfnisse habe in meiner Frei-
zeit als meine Wohnung zu putzen
—dann stelle ich fest: Was der eine
in einer Stunde macht, da brau-
che ich drei Stunden fiir. Wenn ich
aber im Gegenzug diese Hilfe in
Anspruch nehme, mufB ich mir im-
mer unterschwellig anhéren: Ja
kannst Du das nicht selber? Ist das
nicht schon fast so ein biBchen
Verwéhnen? So diese Richtung....
Ich glaube, da haben wir noch
einiges an Uberzeugungsarbeit zu
leisten, unseren Mitmenschen be-
greiflich zu machen, was der Un-
terschied zwischen Selbstandigkeit
und Selbstbestimmtheit bedeutet.

Ich persénlich pflege das immer
mit einem etwas angestaubten ju-
ristischen Begriff zu umschreiben,
der sogenannten iberpflichtmd-
Bigen Anstrengung. Das kommt
aus dem Schadensrecht: Wenn je-

mand einen Unfall gebaut hat und
die Frau oder der Mann, der Scha-
denersatz bekommt, z.B. friiher
aus dem Krankenhaus geht um
seine Familie zu versorgen, dann

bleibt ihm sein Anspruch trotzdem
in gleicher Héhe erhalten, denn
die Rechtsprechung hat gesagt:
Wenn er friher nach Hause geht,
dann ist das unter Umstdnden
eine Uberpflichtmé&Bige Anstreng-
ung, die sich der Schuldner nicht
zurechnen lassen darf. Und so
dhnlich argumentiere ich dann
auch: Nicht alles, was ich mit Auf-
bringung meiner letzten Kréfte
kann, muB ich auch tagtaglich tun!
Denn wer von den Leuten, die —
sag ich mal in Anfihrungsstrichen
— ohne chronische Erkrankung

oder Behinderung leben, geht je-
den Tag bis an das Maximum sei-
ner kérperlichen und geistigen Be-
lastbarkeit? Das macht niemand,
nur wir sind héufig in einer Situa-
tion, daf3 wir uns dafir nicht im-
mer aber doch teilweise rechtfer-
tigen missen, wenn wir das nicht
tun.

Ladenberger: Ja, das find ich
noch mal ein gutes Beispiel. Zu-
grunde liegt dem das Rehabilita-
tionsparadigma. In der Reha wird
sehr stark auf Selbsténdigkeit hin-
gearbeitet. Ich habe das so er-
lebt: Ich wurde irgendwann mall
kurz nach Eintritt meiner Behin-
derung stolz, daf} ich so viel
konnte, daf3 ich so viel selber
konnte, das ich zum Teil auch
mehr konnte als andere. Daraus
habe ich ein Selbstbewuftsein
hergeleitet.

Daf ich sozusagen Uber irgend-
welche Tricks und Anstrengungen
meine Behinderung im funktio-
nellen Sinne sozusagen beseiti-
gen konnte. Was das fir eine
Kraft gekostet hat, in die meine
Energie reingeflossen sind. ist
das eine und zum anderen heif3t
es immer noch: Hilfe in Anspruch
zu nehmen, ist unwirdig. Das
steht dahinter! Es geht darum,
diesen Grundgedanken fir sich
zu hinterfragen und mit einem
etwas sachlicheren Blick sich mit
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der Frage zu beschéftigen: Wel-
che Hilfen benétige ich, um men-
schenwirdig zu leben? Welche
Hilfen bendtige ich, um am Le-
ben in dieser Gesellschaft und
auch am Arbeitsprozess teilzu-
nehmen?

Publikumsfrage: Ich erklére mir
das auch aus einem entwick-
lungspsychologischen Aspekt.
Kinder werden von ihren Eltern
geférdert, selbsténdig zu werden,
Fahigkeiten zu entwickeln und
auszuprdgen. Ich glaube das ist
unser Modell von einem reifen
Menschen. Wenn man das aber
einfach auf die Situation von Be-
hinderten ibertrégt, dann pafit es
nicht. Dort ist es nicht angemes-
sen und das versteht man nicht,
wenn man sich nicht bewuf3t da-
mit auseinandersetzt. Es ist mir
nachvollziehbar, wie diese Dyna-
mik entsteht.

Persénliche Assistenz

Publikum: Ich méchte etwas sa-
gen zu: ,Hilfe in Anspruch neh-
men”. Jeder Chef nimmt von sei-
nen Untergebenen jede Menge
Hilfe in Anspruch und schémt sich
dafir dberhaupt nicht. Es ist még-
lich ein entsprechendes Bewuf3t-
sein aufzubauen.
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Ladenberger: Ein Beispiel dazu:
Es gibt eine Form der Organisa-
tion von Hilfen, die ,persénliche
Assistenz” und zwar meine ich
hier das Arbeitgebermodell. Das
haben zumindest einzelne Behin-
derte in den letzten 15 Jahren fir
sich durchgeboxt. Es bedeutet,
Behinderte haben ihre Assisten-
ten, die ihnen assistieren bei der
Bewdltigung des téglichen Le-
bens. Behinderte sind zum Arbeit-
geber geworden, haben die As-
sistenten selbst eingestellt. Und
das lief3 sich auch finanzieren
Uber das Pflegegeld BSGH. In die-
sem Modell entsteht natirlich
eine ganz andere Beziehung,
eine ganz andere Abhdangigkeit
und auch Machtverteilung. Nor-
malerweise ist die Abhéngigkeit
von Helfern und Betreuern sehr
grof3. Bei dieser persénlichen As-
sistenz ist es doch gleichberech-
tigter. Behinderte haben auch die
Méglichkeit Dienstpléne einzutei-
len, zu entscheiden, wer hilft und
letzten Endes auch die Fi-
nanzkompetenz, indem sie Uber
die Mittel entscheiden, die zur
Verfigung gestellt werden, um
diese Assistenz zu bezahlen. Das
ist ein anderes Denken. Es ist ein
Paradigmenwechsel vom Objekt
zum Subjekt.



Zum Verhdltnis von Behindertenbewegung und AIDS-Hilfe

Was uns trennt und verbindet

Stefan Etgeton

Die inzwischen sich abzeichnen-
den auch in ihrer relativen Bedeu-
tung dennoch einschneidenden
Fortschritte in der Behandel-
barkeit der Krankheit AIDS ver-
andern die Lebensqualitét und
das Selbstversténdnis der Men-
schen mit HIV und AIDS grundle-
gend.

Schon wird die Frage laut, ob
AIDS sich nicht bald zu einer
chronischen Krankheit entwickelt
haben wird — zumindest in den
Gebieten der Erde, wo die neu-
en Medikamente allgemein zu-
gdnglich sind. Das Selbstver-
héltnis gerade der Menschen mit
AIDS wandelt sich derzeit von
mehr oder weniger zum Tode Ge-
weihten hin zu Menschen, die mit
Beeintréchtigungen weiterzule-
ben lernen. Das fihrt innerhalb
der Szenen zu neuen Debatten,
in denen Themen, die vorher la-
tent waren, nun offen auf den
Tisch kommen. Dazu gehért auch
die Frage: ,Bin ich nun behindert

oder chronisch krank2” Zwar war
die Beantragung des Behin-
dertenausweises fir die meisten
eine klare Sache; das Selbstver-
standnis hat dieser sozialtech-
nischen Statusverdnderung je-
doch nur selten entsprochen.

Behinderung und
Szeneideale

Eine andere Frage tritt
insbesondere bei den
schwulen Betroffenen,
aber nicht nur bei ihnen
ins Bewuftsein. Welche
Perspektive habe ich als
auf Dauer Behinderter in meiner
Szene? Die Szenen, aus denen
die von AIDS hauptséchlich be-
troffenen Gruppen stammen,
Schwule und Junkies, zeichnen
sich nicht gerade dadurch aus,
daf3 Behinderte in ihnen beson-
ders présent sind. Gerade die
schwule Szene — aus der in der
Bundesrepublik zwei Drittel der

Menschen mit HIV und AIDS
kommen — ist stark Gber Sexuali-
tét definiert und daher in unserer
Gesellschaft von Marktwerten wie
Attraktivitat, kérperliche Lei-
stungsfahigkeit, Mobilitat ge-

Stefan Etgeton

wurde 1963 geboren und ist
evangelischer Diplom-Theolo-
ge. Nach dem Studium in Ham-
burg promovierte er 1993 am
Institut fir Kulturwissenschaft
der Humbold-Universitat zu
Berlin.

pragt. Behinderung, kérperliche
oder geistige Beeintréchtigungen,
Gebrechlichkeit stellen hierin ei-
nen Makel dar, der die Stellung
in der Szene erheblich belastet.
Diese Zwangsstruktur wird derart
verinnerlicht, daf3 Sétze wie: ,be-
vor ich alt, krank und schwach
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werde, bringe ich mich lieber um”
durchaus keine Seltenheit sind.

,Identifikation mit dem
Angreifer” (Anna Freud)

Dieser bedenklichen Tendenz
hat die AIDS-Hilfe schon sein ge-
raumer Zeit durch spezielle Kam-
pagnen entgegenzuwirken ver-
sucht — wenn auch bislang noch
nicht mit durchgreifendem Erfolg.
Immerhin ist es den Vétern der
Schwulenbewegung in den letz-
ten Jahren gelungen, ein selbst-
bewuBtes und bisher ungewohnt
positives Bild vom
schwulen Alter zu
entwickeln — und mir
scheint, daf3 dem
auch eine verénder-
te Lebensrealitét zu
entsprechen beginnt.
Die Auseinanderset-
zung um Behinde-
rung und Gebrech-
lichkeit im Zusam-
menhang mit AIDS
hat aber die gesam-
te Szene noch lange
nicht erfaf3t. Sicher
erleichtert die mehr
oder weniger deutliche Présenz
von Menschen mit AIDS in den
Schwulenszenen deutscher Grof3-
stédte, Schwulen mit anderen Be-
hinderungen, sich in diesen Sze-
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nen zu bewegen. Die Szenen wer-
den sich aber noch intensiver da-
mit auseinandersetzen mussen,
da ihnen das Thema AIDS — und
sei’s auch in Gestalt einer chro-
nischen Erkrankung — erhalten
bleiben wird und die Menschen
mit HIV und AIDS sich nicht mehr
in die Unsichtbarkeit werden ab-
drangen lassen.

Nun steht die stark sexuell aus-
gerichtete Kultur insbesondere
der Schwulen in einem aufBerst
dusteren Licht dar. Ich will daher
nicht versdumen darauf hinzuwei-
sen — und zwar nicht um der blo-
3en Ausgewogenheit willen, son-
dern weil es durch-
aus zur Sache ge-
hort —, daB sich in-
nerhalb dieser
Szenekultur Raume
for sinnliche Be-
gegnungen haben
erdffnen lassen,
um deren Existenz
uns manche He-
teros beneiden.
Das war unter den
Bedingungen des
Patriarchats wahr-
scheinlich  nur
méglich im Schutz
der Anonymitét und durch die
emotionale Abspaltung bestimm-
ter sinnlicher Bedirfnisse, die
Mé&nnern wohl in der Regel leich-
ter fallt als Frauen. Die AIDS-Hil-

fe ist von dieser Kultur stark ge-
pragt und hat in ihrer Pra-
ventionsarbeit davon auch profi-
tiert. Sie ist sich aber gerade in
der Auseinandersetzung mit den
in der AIDS-Bewegung engagier-
ten Frauen der Grenzen dieser
Kultur auch immer bewuBter ge-
worden. Die Akzeptanz von Le-
bensweisen ist nicht gleichbedeu-
tend mit kritiklosem Hurra-Opti-
mismus oder selbstgewdhlter
Horizontbeschrénkung. Dennoch
ist ein Spezifikum der AIDS-Hilfe,
daB Sexualitét in ihrer Arbeit nicht
nur dort eine Rolle spielt, wo es
um die sexuelle Ubertragung des
HI-Virus geht, also in der Primér-
prdvention, sondern ebenso bei
Beratung und Betreuung, bei Pfle-
ge bis hin zur Sterbebegleitung —
und bei der Selbsthilfe, versteht

, sich.

Langer und besser leben
mit HIV und AIDS

Diese Kompetenz in der Ausein-
andersetzung mit sinnlichen Be-
durfnissen, ihrer Problematik und
ihrer Allgegenwart, die sich die
AIDS-Hilfe gerade in solchen Be-
reichen erworben hat, wo derar-
tige Themen eher tabu sind bzw.
waren — das ist sozusagen das
Angebot, das wir der Behin-
dertenbewegung machen koén-
nen. Umgekehrt scharft sich mei-



nes Erachtens der Auftrag der
AIDS-Hilfe, die Présenz von Ge-
brechlichkeit, Behinderung, kér-
perlicher und geistiger Beein-
tréchtigung in den Szenen zu er-
leichtern, durch das Bundnis mit
der Behindertenbewegung — und
zwar nicht nur auf der Ebene der
Bundesverbénde, sondern gera-
de ‘vor Ort’.

Der Konflikt zwischen Lebens-
qualitdt — wie marktférmig auch
immer diese bestimmt sein mag
— und Lebensdauer, der in dem
Satz: ,lieber tot als behindert”
drastisch zum Ausdruck kommt,
wird durch die neuen Behand-
lungschancen eher noch ver-
scharft oder gewissermafien pra-
zisiert. Die Haltung, die dahinter
steckt, ist eine durchaus verstdnd-
liche Skepsis gegen die angebli-
chen Segnungen der Schulmedi-
zin. Wir kennen in der AIDS-Hil-
fe diese Skepsis noch aus der
Debatte um den HIV-Antikérper-
test, in der wir uns fur das Recht
auf Nichtwissen eingesetzt ha-
ben.

,Lieber drei Jahre ohne
Pillen als finfzehn Jahre
mit.”

Mancher sagte damals gar:
JIch lebe lieber noch drei Jahre
ohne das Wissen, als zehn Jahre
mit der Belastung einer HIV-Infek-

tion.” Als es noch keine Therapi-
en gab, war das freilich eine re-
lativ abstrakte Alternative. Heute
stellt sich die Frage neu und wird
zum Teil ganz &hnlich beantwor-
tet: ,Lieber drei Jahre ohne Pil-
len als fonfzehn Jahre mit.” Der
groflen Behandlungseuphorie
steht diese skeptisch abwartende
Haltung durchaus gleichberech-
tigt gegentber. Ich gestehe, daf3
ich — gerade vor dem Hintergrund
der alten Testdiskussion — Sym-
pathien fur diese Haltung hege.
Ich finde es aber gerade deshalb
notwendig darauf hinzuweisen,
daB in solchen Aussagen Uber
~Lebensqualitét”, wie sie in AIDS-
und gerade in Selbsthilfekreisen
des dfteren zu héren sind, die alte
bedenkliche Debatte vom ,le-
benswerten” oder auch ,un-
werten” Leben aufschimmert. Wir
betreten hier notwendigerweise
einen schmalen Grad; und ich er-
hoffe mir von der Auseinander-
setzung mit der Behinderten-
bewegung Hilfestellung, um da-
bei die Balance nicht zu verlie-
ren.

Fest steht fir mich vorerst zwei-
erlei: Zum ersten l&Bt sich ethisch
die Frage, wie lange und unter
welchen Voraussetzungen sich
das Leben, bzw. das Weiterleben
‘lohnt’, ja wie weit es Uberhaupt
noch ertréglich ist, niemals pro-
spektiv kléren. Zu den Bedingun-

gen fur Lebensmidigkeit gibt es
keine allgemein verbindliche und
zeitkonstante Prognose, denn die
Situation beurteilen kann nur, wer
sie erlebt. Darum sind Aussagen
dariber, wie das sein wird und
was man dann zu tun gedenkt,
in jedem Fall vermessen. Zum
zweiten steht aufBer Zweifel, daf3
die Alternative zwischen Lebens-
qualitat und Lebensdauer poli-
tisch falsch ist. In einer reichen
Gesellschaft wie dieser — das
Recht dieses Privilegs wdére poli-
tisch allerdings zu hinterfragen —
steht unser Interesse fir eine kla-
re Konjunktion: ldnger und bes-
ser leben mit HIV und AIDS. Der
medizinische Gewinn darf nicht
durch soziale und 6konomische
Einschrénkungen konterkariert,
neutralisiert oder gar beeintréch-
tigt werden.

Das gewachsene
MiBtrauen vieler
Behinderter gegen das
mehr oder weniger
leichtfertige Verfugen Gber
den Wert beeintrachtigten
Lebens muB uns als
Korrektiv dienen

Die Lebensqualitét, fir deren
Bestimmung der Gesundheits-
begriff aus der Ottawa-Charta
der WHO einen angemessenen
Rahmen bildet, muf3 als Standard
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for die Zielbestimmung der sozia-
len Sicherungssysteme etabliert
und gesichert werden. Wenn heu-
te angesichts der staatlich ange-
triebenen Verarmungsspirale
Uber das MaB3 sozialer Grund-
sicherung diskutiert wird, geht es
zentral um diese Frage der Le-
bensqualitat. Das ist im Prinzip zu
kléren, aber auch im Detail: vom
monatlichen Kinobesuch bis zur
Regelung des Mehrbedarfs fur
chronisch Kranke und Behinder-
te. Der klassische Warenkorb
enthalt ja nicht nur mehr oder we-
niger Guter, sondern immer auch
Annahmen Uber die Lebensqua-
litat derer, die auf éffentliche Un-
terstUtzung angewiesen sind. Ob
wir als AIDS-Hilfe, unabhéngig
von den Betragen, der gréf3eren
Pauschalisierung oder Spezifizie-
rung das Wort reden, sollte mei-
nes Erachtens in Abstimmung mit
der Behindertenbewegung ent-
schieden werden. Prinzipiell wird
die Auseinandersetzung dort, wo
wie bei der BSHG-Reform vom
Sommer letzten Jahres, Grund-
prinzipien der Selbstbestimmung
von Bedurftigen ausgehdhlt wer-
den, z.B. das Prinzip ,ambulant
vor stationar” (BSHG § 3a) in der
Pflege. Hier ist das Bindnis selbst-
versténdlich, weil unsere jeweili-
gen Interessen unmittelbar betrof-
fen sind. Die AIDS-Hilfe wird sich
jedoch, wenn sie dieses Bindnis
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ernsthaft eingehen will, mit den
eigenen, vielleicht unbewuften
Euthanasiephantasmen in den
die AIDS-Hilfe bestimmenden
Szenen auseinanderzusetzen ha-
ben. Das gewachsene Mitrau-
en vieler Behinderter gegen das
mehr oder weniger leichtfertige
Verfigen Uber den Wert beein-
trachtigten Lebens muf3 uns als
Korrektiv dienen. Dieser soge-
nannte ,Lebenswert” wird gesell-
schaftlich an den zwei Eckpunkten
der Biographie festgemacht: an
der Geburt, wenn es um den Ab-
bruch unerwinschter Schwanger-
schaften geht (,eugenische” oder
»medizinische Indikation”), und
am Tod im Sinn der aktiven Ster-
behilfe. Die Debatte um den §
218 StGB spielt in der AIDS-Hilfe
insofern eine Rolle, als positive
schwangere Frauen sich immer
noch mit VorwUrfen auseinander-
setzen mussen, wenn sie sich ent-
scheiden, ein Kind auszutragen.

Zur Lebens- gehért immer
auch die Sterbequalitét

Die Abtreibung gilt hier als ein-
zige Option. Das Problem der
Sterbehilfe ist im AIDS-Pflege-
bereich wenig diskutiert, aber
akut, durch die neuen Therapien
vielleicht sogar noch mehr. Wenn
unsere Klientinnengruppe — und
wohl nicht nur sie — in der Mehr-

heit die Haltung vertreten, lieber
gar nicht als behindert zu leben,
legt dann nicht das Prinzip
lebensstilgerechter Pflege auch
ein Angebot zur aktiven Sterbe-
hilfe nahe? Stellen wir in AIDS-
Hilfen demndchst Suizidberatung
zur Verfigung?

Was bedeutet es, wenn von

Mitarbeiterlnnen in AIDS-Spezial-
pflegediensten die Wahrneh-
mung formuliert wird: ,ich halte
nur noch Hullen am Leben und
hindere sie am Sterben”2 Zur Le-
bens- gehért immer auch die
Sterbequalitét. Aber macht hier
der Grundsatz ,langer und bes-
ser” immer noch Sinn? Oder laf3t
es sich einfach umkehren: je kir-
zer desto besser? Viele offene
Fragen; Fragen aber, die sich in
der konkreten Auseinanderset-
zung mit den Selbsthilfeinitiativen
von Behinderten sicher grindli-
cher bearbeiten lassen, als wenn
die AIDS-Hilfe im eigenen Saft
weiterschmort. Zusammenfas-
send mdchte ich formulieren, was
eine intensivere Begegnung bei-
den, der AIDS-Hilfe wie der
Behindertenbewegung, bringen
kann:
* die AIDS-Hilfe wird im Konflikt
zwischen Lebensdauer und Le-
bensqualitét sensibilisiert fir die
Abgrinde einer Definition des-
sen, was noch oder nicht mehr
Jlebenswert” sei



* Menschen mit HIV und AIDS
kénnen von Menschen mit ande-
ren Behinderungen und ihren
Uberlebenstrategien lernen

* die Behindertenbewegung kann
von der Erfahrung der AIDS-Hil-
fe bei der Wahrnehmung sinnli-
cher, sexueller Bedirfnisse im
Umgang mit Behinderung und
kérperlicher oder geistiger Ver-
sehrtheit profitieren

* behinderte Schwule kénnen
sich durch die Sichtbarkeit von
Menschen mit HIV und AIDS ih-
rerseits selbstbewufter als Teil der
community in ihren Szenen be-
wegen.

Das ware wenigstens ein Anfang
— und fir den Anfang wére das
nicht zu wenig.

Publikum: Ich méchte noch et-
was zur Alternative Lebensdauer
/ Lebensqualitt ergénzen: Fir
viele von uns Behinderten stellt
sich diese Frage gar nicht. Wir
haben letzten Endes nicht die
Wahl, eine kirzere Zeit besser zu
leben oder eine Iéngere Zeit mit
einer vermeintlich geringeren Le-
bensqualitét zu leben. Entweder
sind wir in die Situation der Be-
hinderung hereingeboren worden,
oder durch Ereignisse, die wir
nicht wahlen konnten, hineinge-
raten. Daher haben wir diese Pro-
blemstellung nicht. Wir legen sehr
schnell die Gewichtung auf die

Frage, wie erreiche ich Lebens-
qualitét, wie kann ich ein erfilltes
gutes Leben
leben mit der
Krankheit, mit
der Behinde-
rung. Es gibt
ja nicht nur
statische Be-
hinderungen
wie Querschnittsléhmung, son-
dern auch Behinderungen mit pro-
gressivem Verlauf, z.B. MS, Mus-
kelschwund und andere. Gerade
beim Muskelschwund gilt: Das ist
eine Behinderungsform, wo der
drohende Tod immer eine Rolle
spielt. Aber wie schon gesagt, die
Wahl ist nicht da, man kann diese
Entscheidung nur treffen, wenn
man die Situation auch unmittel-
bar erlebt.

Publikum: ,Ich habe einen Be-
kannten, behindert und schwul,
der versucht hat, Behinderte und
AIDS-kranke Schwule zusammen-
zubringen. Er meint, daf3 es oft
sehr schwierig ist, diese beiden
Gruppen zusammenzubringen. Er
meint, daf3 in der Schwulenszene
ein sehr ausgeprégtes Verstdnd-
nis von kérperlicher Unversehrt-
heit und kérperlicher Stérke vor-
handen ist. Wenn dann eine HIV-
Erkrankung mit den vorhandenen
Symptomen eintritt, daB3 die Betrof-
fenen ein sehr grofles Problem

haben, sich auf die Behinderung
einzulassen, konkret: bestimmte
soziale Leistungen in Anspruch zu
nehmen, z.B. Behindertenausweis,
Pflegegelder; also lieber krank,
aber nicht behindert. Behindert ist
in der Hierarchie noch unter
krank. Er sagt, daf3 es da unheim-
lich viel Arbeit bedarf, um da ein
BewuSBtsein zu schaffen.

Etgeton: Ich glaube auch, daf3
das ein Defizit ist, das mit AIDS-
Hilfe-Arbeit zusammenhéngt. Wir
aus der AIDS-Hilfe, aus der
Schwulen-Selbsthilfe und politi-
schen Bewegung haben das Bild
des selbstbewufdten, selbstbe-
stimmten schwulen Mannes sehr
unmittelbar auch auf Menschen
mit HIV und AIDS Ubertragen.
Das ist auch sehr wichtig fir eine
selbstbewufite Selbsthilfebewe-
gung. Aber die Debatte um die
Frage von Selbstandigkeit bzw.
Abhdngigkeit ist dabei hinten
runtergefallen. Das verandert sich
jetzt. Ich glaube, da tut sich ge-
rade durch AIDS in den
Schwulenszenen etwas. Auch da
sind Menschen mit AIDS unter-
schiedlich sichtbar, also in Berlin
etwa, wo es eine relativ selbstbe-
wufdte Szene gibt, ist diese Ver-
anderung sichtbarer als vielleicht
in anderen Stédten. Ich habe den
Eindruck oder die Hoffnung, daf3
sich in den Szenen etwas verdn-
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dert. Bislang war die Frage: Bin
ich attraktiv, werde ich als sexu-
elles Objekt, begehrenswertes
Objekt Gberhaupt noch
wahrgenommen? Zum
Teil sogar entscheiden-
der als: nehme ich jetzt
einen Behindertenaus-
weis in Anspruch? Diese
Ebene der sinnlichen
und emotionalen Be-
durfnisse ist von grofler
Bedeutung. Ich méchte das ger-
ne unterstreichen. Ich hoffe, daf3
AIDS-Hilfe durch diese konkreten
BUundnisse vor Ort aktiver in die
Szenen eintaucht.

Ich glaube, daB es méglich
wird, daBB man innerhalb
der schwulen Gesellschaft
sich anders wahrnimmt
und anders als Mensch
respektiert

Publikum: Ich méchte das besté-
tigen: Ich sehe es in dem Zusam-
menhang, daf3 zwar inzwischen
die Akzeptanz fir schwule Lebens-
weisen in der Gesellschaft ge-
wachsen ist, daf3 schwule Ménner
sich Respekt erkampft haben, daf3
aber das Selbstwertgefihl noch
Uberhaupt nicht mitgewachsen ist.
Wenn das Selbstwertgefiihl mit-
gewachsen wdre, dann wirde
man auch in der Szene die ande-
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ren Menschen mehr in ihrer ganz-
heitlichen Menschlichkeit wahr-
nehmen und weniger vornehmlich
in ihrer kérperlichen
Unversehrtheit und
Schénheit. Obwohl
wir in der Schwulen-
szene auch eine
Schau des Zeigens
kultiviert haben, die
Spafl macht. Aber da-
von kann man sich
auch I6sen, kann man dariber
hinausgehen. Ich glaube, daf3 es
moéglich wird, daf3 man innerhalb
der schwulen Gesellschaft sich an-
ders wahrnimmt und anders als
Mensch respektiert. Als AIDS-Hil-
fe haben wir auch die Méglichkeit
diese Themen in die Schwulen-
szene hinein zu transportieren und
Entwicklungen anzuschieben.
Aber ich glaube, das ist auch erst
jetzt méglich. Wir haben auch die
Méglichkeit, an Verhéltnisse an-
zuknipfen. Ich kenne durchaus
Lokale in Berlin, wo man sich gut
besaufen kann, und dort sind auch
Leute, die sonst so ein bifichen
rumtorkeln, aus anderen Grin-
den. Oder zusétzlich noch rum-
torkeln. Also wo eine geringe
Hemmschwelle ist, sich auch mal
gehen zu lassen, auch mal Ver-
ricktheiten auszuleben. Also da
kann AIDS-Hilfe auch an etwas
anknipfen, das diese Szenen her-
vorgebracht haben.

Etgeton: Vielleicht macht es
auch Sinn, jetzt die Chance wahr-
zunehmen, die alte Diskussion um
schwule Asthetik und Asthetik ins-
gesamt wieder aufzugreifen.

Publikum: Es gibt zu bedenken:
Es werden immer mehr gesell-
schaftliche Lésungen in Richtung
Tétung und Verhinderung disku-
tiert, aber weniger Uberlegungen
in Richtung: welche Hilfen werden
bereit gestellt2 Und auf diesen
Pfad dirfen wir uns nicht locken
lassen. Unsere Forderung muf3
bleiben, die Hilfen, die sozialpoli-
tische Rahmenbedingungen zu er-
halten, soweit es auch immer geht.
Es ist eine gefahrliche Diskussion.

Publikum: Ich erlebe jetzt in mei-
nem Beruf, daf3 Eltern, die schon
behinderte Kinder haben, ein
Schuldgefiihl mit sich tragen, daf3
sie solche Kinder ausgetragen
haben. Ich gehe noch weiter: Es
besteht die Meinung, wenn Eltern
Diabetes haben, diese selber sa-
gen: Wir dirfen eigentlich keine
Kinder haben, weil sehr wahr-
scheinlich werden die ja auch
krank und volkswirtschaftlich be-
lastend sein.



Der Begriff Hilfe ist gar
nicht der zentrale Begriff,
sondern es geht darum:
Was ist sinnvoll?

Diese Themen, die mitdiskutiert
werden, sind fir die ganze Gesell-
schaft wichtig. Dann hért némlich
— was ich unheimlich wichtig fin-
de — auch dieses Nischen-Denken
auf. Damit fangt eine andere Off-
nung an, die vielleicht fir man-
chen am Anfang unangenehm ist.
Das bedeutet dann ja auch ein
anderes Berijhren miteinander.

Publikum: Wenn ihr diskutiert:
»Die Gesellschaft sieht das so.” —
dann denke ich, daB wir uns alle
klarmachen mdissen, mit all den
Themen: unwertes Leben, man
muB funktionieren u.s.w., daBB uns
diese Themen von einer Minder-
heit aufgedriickt werden. Da bin
ich ganz sicher. Es gibt ganz be-
stimmte Krafte, die das forcieren.
Und fir mich ist das nicht die
Mehrheit. Es ist eine Minderheit
wie Singer, die uns allen zusam-
men ganz bestimmte Sichtweisen
aufzwingt. Der Begriff Hilfe ist gar
nicht der zentrale Begriff, sondern
es geht darum: Was ist sinnvoll2
Es ist z.B. sinnvoll, Herr La-
denberger, wenn Sie auf die Bijh-
ne missen — dafir eine Rampe zu
haben — das geht nicht iber die
Treppe. Und weil es keinen elek-

trischen Antrieb gibt, ist es sinn-
voll, dafl jemand schiebt. Was
heifit da Hilfe? Ich finde es noch
einmal wichtig zu sehen: Wir wer-
den von einer knallharten Minder-
heit bestimmt, die uns eine ganz
bestimmte Denkweise aufzwingt.
Da missen wir uns wirklich gegen
wehren, also noch stérker wehren.




Therapie in eigener Gestaltung

Zusammenfassung der AG

Moderation:

Uli Meurer (Deutsche AIDS-Hilfe, Berlin)
Veronika Reinshagen (Interessensgemeinschaft der Selbsthilfegruppen Behinderter in Wuppertal — IGSB)

Die Arbeitsgruppe (6 Mdanner
und 2 Frauen) setzt sich zusam-
men aus einem Mediziner und 7
Personen. Davon sind 3 Men-
schen HIV-Positiv, und je eine Per-
son mit Schuppenflechte, Rheu-
ma, MS und einer durch einen
Unfall verursachten Behinderung
(Schédelhirntrauma).

Veronika Reinshagen fUhrt mit
einer Schilderung aus der Sicht
von Multiple Sklerose (MS) ins
Thema ein:

Therapie in eigener Gestaltung.
Was féllt mir dazu ein?

Leben unter Druck von Schul-
medizin und Arzten: Bei MS wird
in der Schulmedizin bei einem
Schub Cortison hochdosiert und
oft auch lang anhaltend gege-
ben. Meiner Meinung nach geht
mit Cortison nur das zuriick, was
auch ansonsten zurickgehen
wurde — nur halt langsamer. Da
aber Cortison hohe Nebenwir-
kungen hat, bin ich nicht bereit,
mich generell auf eine Cortison-
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behandlung einzulassen. Aus-
nahme sind starke Schmerz-
schibe und starker Befall der
Augen. Mein jetziger Arzt (Anthro-
posoph) respektiert das. Doch
beim Neurologen sieht das lei-
der anders aus.

Als Langzeittherapie wird nor-
malerweise bei MS Immurek oder
in letzter Zeit auch Beta-Inferon
angewandt. Nebenwirkungen
gibt es viele, Nachweise Uber Er-
folge nur wenig. Trotzdem beein-
flussen einen die Arzte in der
Schulmedizin ohne die Nebenwir-
kungen aufzuzeigen. Ich stief auf
totales Unversténdnis beim Neu-
rologen, als ich abwehrte. Mein
damaliger Arzt versuchte sogar,
mich Gber meinen friheren Ehe-
mann ,zur Vernunft zu bringen”
— ohne Erfolg. Nach dem Arzt-
wechsel begann ich mit einer
Langzeittherapie mit Calcium EAP
und Injizieren von homéopathi-
schen Mitteln. Das hatte einen
langen Kampf mit der Kranken-

kasse zwecks Kostenibernahme
zur Folge — mit Erfolg. Nach eini-
gen Briefen von mir und meinem
Arzt Gbernahm die Krankenkas-
se alles — leider zundchst zeitlich
begrenzt. Doch der Einsatz hat
sich gelohnt. Von friherer Pfle-
gefall bin ich jetzt auf einen sehr
guten Allgemeinzustand zuriick-
gekehrt. Naturlich ist es nicht er-
wiesen, daf3 es allein auf die Me-
dikation zurickzufthren ist. Da-
fur ist MS eine zu wechselhafte
Krankheit. Vielleicht war es auch
nur eine Spontanremission.

Fir mich steht fest, daf3 ich nur
das mache, was ich selbst fur gut
heif3e, und wovon ich selbst ber-
zeugt bin. Es ist stets wichtig, auf
die eigene Psyche zu achten, und
das hei3t fir mich, nur zu ma-
chen oder machen zu lassen, wo
ich hinter stehe. Ich lasse mir
nichts aufzwingen. Denn wenn
ich innerlich eine Abwehrhaltung
einnehme, so kann das fir mich
nicht gut sein. Kérper und Geist



sollten nicht getrennt werden. Ich
sehe es stets als Einheit an. Wenn
es meiner Psyche nicht gut geht,
kann sich auch mein Kérper nicht
erholen.

Daher war es fir mich auch
wichtig irgendwann ganz von der
Langzeittherapie wegzukommen.
Ein Leben nach der Uhr wurde mir
irgendwann zuviel. Die Krankheit
stand zu sehr im Mittelpunkt.
Zweimal in der Woche zur IV-In-
jektion — also zwei Vormittage
zum Arzt. Hinzu kamen Kranken-
gymnastiktermine und das stén-
dige Achten auf regelméaBiges
Essen zu méglichst gleichen Zei-
ten, um die Medikamente regel-
maBig zu nehmen. Ein Leben von
der Uhr bestimmt.

Wieder begann eine Auseinan-
dersetzung mit dem Arzt. Neuer
Rechtfertigungsdruck. Unver-
standnis wegen des angeblich zu
hohen Risikos. ,Uberlegen sie
doch mal, wie gut es ihnen seit
dieser Therapie geht!” Trotzdem
habe ich mich durchgesetzt. Jetzt
lebe ich nur noch nach dem Leit-
satz: ,Mit MS ja. Aber nicht fur
die MS”. Sie hat nicht das Recht,
mein Leben zu bestimmen. Das
heiBt nicht, daf3 ich jede Medika-
tion ablehne, aber ich selbst be-
stimme wieviel und wie oft und
wie lange ich was nehme — unter
Absprache mit meinem Arzt.

Wie finden Menschen zu
der zu ihnen passenden
Therapie?

In der anschlieenden Diskus-
sion wurden folgende Aspekte
benannt:

Die Entscheidung fir eine wie
auch immer geartete Therapie-
form muf3 jeder Mensch in Eigen-
verantwortung treffen. Dies ist
nicht an andere delegierbar.
Menschen, die sich fir ein selbst-
bestimmtes Leben entscheiden,
brauchen Strukturen, die ihnen
helfen, eigene Kompetenz aufzu-
bauen.

Faktoren, die Menschen in ih-
rer Entscheidungsfindung unter-
stUtzen, kdnnen sein:

* Akzeptanz der eigenen Erkran-
kung / Behinderung

* Ein gleichberechtigtes, gegen-
seitigen Respekt beinhaltendes,
partnerschaftliches

Arzt / Behandler-Patienten-
verhdltnis.

* Einholen von Informationen
und Meinungen von verschiede-
nen Seiten

* Erfahrungsaustausch mit ande-
ren Betroffenen

* eigene Erfahrungen wagen und
reflektieren

* Abwagen von Nutzen und
Schaden bzw. Wirkung und Ne-

benwirkungen

* Bewertung der Auswirkungen
von Krankheit und Behinderung
und auch von therapiebedingten
Anforderungen auf die Lebensge-
staltung, Lebensqualitat, das
Lebenskonzept.

Statt von ,alternativer
Therapie” zu sprechen, ist
es angemessener, den
Begriff ,,komplementdre
Therapie” zu benutzen

Wéhrend die Schulmedizin auf
messen, zéhlen und den Einsatz
von Medikamenten fixiert ist, be-
inhaltet der selbstgewdhlte, ab-
weichende Therapieweg ein
Selbstkonzept mit einem stérke-
ren Vertrauen in die Heilungskraft
der Psyche:

* Kérper und Psyche lassen sich
nicht trennen (body-mind-
connection).

* Ich mache nur, was mir gut tut.
¢ Je mehr ich weif3, was mir ent-
spricht, desto eher finde ich das
Therapiekonzept, das zu mir
paft.

* Mit der Krankheit leben, aber
nicht fir die Krankheit leben.

* Wunsch nach einem Leben aus
eigener Kraft, nicht aus der Kraft
von Pillen.
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Statt von ,alternativer Therapie”
zu sprechen, ist es angemesse-
ner, den Begriff ,komplementére
Therapie” zu benutzen. Auch eine
selbstgewdhlte Therapie setzt sich
aus (zumindest im diagnostischen
Bereich) schulmedizinischen und
zusdtzlichen anderen Therapie-
verfahren zusammen.

Menschen mit unterschiedli-
chen Erkrankungen/Behinderun-
gen machen gemeinsam die Er-
fahrung, daf3 Therapien abseits
der Schulmedizin ihnen mehr Lin-
derung oder sogar Uberhaupt
Heilung verschafft haben. Als Pro-
blem wird benannt, daf3 komple-
mentére Therapien in der Regel
von den Krankenkassen nicht be-
zahlt, also privat finanziert — oder
mit einem grof3en Kraftaufwand
von den Krankenkassen erstritten
werden mussen. Viele Menschen
haben daher gar keine Wahl zwi-
schen verschiedenen Verfahren.

Jeder Mensch hat ein mehr
oder weniger bewuBtes Lebens-
konzept. Das Auftreten von
Krankheit stellt dieses Lebens-
konzept in Frage. Die vorhande-
ne Selbstdefinition und das
Lebenskonzept bestimmt den
Therapieweg. Therapiekonzept
und Lebenskonzept missen zu-
einander passen. An die Thera-
pie ist immer eine Heilungs-
erwartung geknUpft.
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Therapie soll verlorene Lebens-
qualitat wiederbringen bzw. be-
drohte Lebensqualitét sichern.
Jeder definiert Lebensqualitat
aber subjektiv unterschiedlich und
im Verlauf einer Erkrankung/Be-
hinderung wird die erwinschte
und angestrebte Lebensqualitéit in
einem niemals abgeschlossenen
kontinuierlichen ProzeB3 immer
wieder neu definiert, wobei das
Ziel ein méglichst hohes Maf3 an
Lebensqualitét ist.

Wie konsequent gehe ich mei-
nen eigenen Weg und wie lan-
ge?

Wie laufen Entscheidungspro-
zesse?

Grundsatzlich fohrt eine Grund-
skepsis jeder Therapie gegeniber
dazu, diese kritisch zu prifen und
zu bewerten und sich bewuf3t zu
werden, welche Erwartungen und
Ergebnisse man mit dem Verfah-
ren verbindet. Auch eine Ableh-
nung von Therapie muf3 akzep-
tiert werden.

Die Entscheidung fir oder ge-
gen ein Therapieverfahren orien-
tiert sich grundsétzlich an der per-
sonlichen Bewertung, ob der
Therapieweg eine lohnende
Lebensperspektive verspricht. Das
kann auch zu der Einschétzung
fohren: ,Lieber noch 5 Jahre
ohne Pillen als 15 Jahren mit Pil-
len.”

Die Entscheidung fir eine be-
stimmte Therapieform ist von ei-
ner Vielzahl von Faktoren beein-
fluBt. Manchmal bestimmen
Gliock und Zufall, von welchen
Méglichkeiten man erféhrt, oder
daBB man bestimmten Personen
begegnet, die einen als Behan-
delnden oder therapieerfahrenen
Betroffenen Uberzeugen. Gute
wie schlechte Erfahrungen von
anderen werden beachtet.

Entscheidungsprozesse sind da-
von beeinfluBBt, ob die Erkran-
kung/Behinderung in einer pro-
gressiven Phase ist oder ob der
kérperliche Zustand stabil ist.
Jede Veranderung des Zustandes
fohrt zu einer Uberprifung und
gegebenenfalls Anpassung des
Therapiekonzeptes.

Ist der Zustand stabil, gibt dies
Spielraum, verschiedene Thera-
pien auszuprobieren, ,wenn es
mir dreckig geht, bin ich bereit
alles zu machen, zu schlucken um
mein Leben zu retten.” Das ver-
deutlicht, wie situationsbedingt
Entscheidungen laufen.
Auch Partnerschaft und Berufsta-
tigkeit sind Faktoren in der Ent-
scheidungsfindung. Verénderun-
gen dort kénnen dazu fihren,
daBB der Therapieweg veréndert
wird.



Wer ruft den
,,Uberlebensdruck”
hervor?

Unter ,Uberlebensdruck” wird
hier das Einwirken von Mitmen-
schen verstanden, doch alles zu
tun, um lange zu leben, in ihrer
Gemeinschaft zu Gberleben.

Dabei wird die Krankheit/Be-
hinderung zum zentralen Thema
im Kontakt. Betroffene sehen sich
mit der Angst von Freunden und
Angehérigen vor Verlust durch
Tod konfrontiert.

Ein individueller Therapieweg
kann den Vorwurf provozieren,
nicht alles fur sich zu tun.

Ein Therapieweg jenseits der
Norm wirkt auf andere verunsi-
chernd. Gesellschaftlich aner-
kannte Therapienormen (Kran-
kenkassenleistungen) und nicht
anerkannte Therapienormen er-
zeugen einen Druck in Richtung
der Norm.

Wie immer, wenn Menschen in-
dividuelle Wege gehen und sich
auBBerhalb der Norm stellen, ge-
raten sie unter Druck, sich recht-
fertigen zu mussen, wahrend die
Norm nicht in Frage gestellt wird.

Als konflikthaft wird erlebt, pro-
phylaktische Therapien zu fahren
zu einem Zeitpunkt, an dem man
sich gesund fuhlt und symptom-
frei ist. Therapie wird mit Krank-
sein gleichgesetzt.

SelbstbewuBitsein

Niemand will auf seine Krank-
heit und deren Folgen reduziert
werden, sondern als vielféltige
Persénlichkeit wahrgenommen
werden. Es ist méglich, eine Hal-
tung zu entwickeln, die sagt: Be-
hinderung ist eine Bereicherung
for die Gesellschaft, denn ich
kann auf Aspekte im Leben auf-
merksam machen, die fir eine
menschliche Gesellschaft und die
Lebensqualitét von jedem einzel-
nen von grofler Bedeutung sind.

Jlch muB lernen, daf3 ich un-
abhéngig von meiner Situation
wertvoll bin und anderen etwas
geben kann.”

Selbstbestimmt Entscheidungen
treffen heif3t auch, bereit sein, zu
akzeptieren, daf3 sich im Nach-
hinein herausstellen kénnte, daf3
ein anderer Weg ginstiger gewe-
sen wdre.

Selbsthilfe

Ein Spannungsfeld entsteht,
wenn ich selber einen unkonven-
tionellen Weg beschreite und in
einer Funktion tétig bin, andere
Betroffene zu beraten. Dieses
Spannungsfeld verdient besonde-
re Beachtung und erfordert ein
hohes MafBl an Reflexionsver-
maogen.
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Den letzten Atemzug bestimme ich

Zusammenfassung der AG

Moderation:

Achim Weber (Deutsche AIDS-Hilfe, Berlin)
Franziska Paul (Verein zur Integration von Behinderten und Senioren — ISB Wuppertal)

Die Arbeitsgruppe war nicht pa-
ritatisch besetzt. Die meisten
Teilnehmerlnnen stammten aus
der AIDS-Hilfe Bewegung.

Die AG behandelte folgende
Aspekte:

Wie lange ist ein Leben
lebenswert?

Diese Frage generell zu beant-
worten wurde als schwierig und
unmdglich eingeschétzt. Grund-
satzlich ist die Betrachtung des ei-
genen Lebens als ein lebenswer-
tes von vielen zu respektierenden
individuellen Aspekten, als auch
vom Krankheitsverlauf abhéngig.

Der Satz ,Wie man gelebt hat,
so stirbt man auch” beinhaltet,
daB die Vorstellung von , Lebens-
qualitét” an der FortfGhrung in-
dividueller Lebensgestaltung auch
durch die letzte Lebensphase hin-
durch geknipft ist.

Als zentrale Winsche Sterben-
der wurden sowohl aufgrund der
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Erfahrungen der Arbeitsgruppen-
teilnehmer bei Sterbebegleit-
ungen als auch auf Basis eigener
Phantasien benannt:
* keine Schmerzen zu erleiden,
* nicht alleine zu sein,
* von dem persénlichen ,sozia-
len Umfeld” versorgt zu werden,
* nach Méglichkeit zuhause ster-
ben zu kénnen,
* nicht gegen den eigenen Wil-
len am Leben erhalten zu werden,
* von ,Helfern” umgeben zu sein,
die sich mit den eigenen Phanta-
sien und Winschen Gber ihr Ster-
ben auseinandergesetzt und da-
mit Gelassenheit entwickelt ha-
ben und so nicht ihr eigenes
Wunschbild Obertragen und
Druck austben,
* die Méglichkeit, sich verab-
schieden zu kénnen,
* zu wissen, daf sich jemand um
die Angehérigen kimmert.
Zuhause zu sterben gibt Men-
schen oft das Gefihl von Sicher-
heit und Geborgenheit, verspricht

groflen persénlichen Gestalt-
ungsspielraum, einen Schutz vor
stérenden Einflissen und erleich-
tert die Aussprache mit vertrau-
ten Menschen.

Welche
Rahmenbedingungen
stehen diesen Winschen
entgegen?

Ein Aufenthalt im Krankenhaus
ist nur so lange von Bedeutung,
als Hoffnung auf ein verlénger-
tes Leben bzw. auf Besserung der
Leiden — und damit auch der Le-
bensqualitét — besteht. Im Kran-
kenhaus sterben zu wollen, ver-
spricht pflegerische und medizi-
nische Sicherheit. Dies gilt es ge-
geneinander abzuwdgen.

Dem Wunsch nach Pflege und
Versorgung durch persénlich na-
hestehende Menschen begegnet
im fortschreitenden Alter die Si-
tuation, daf3 das Sterben der an-
deren den Kreis der ,Vertrauten”



kleiner werden laBt. Gleiche Er-
fahrungen machen Menschen mit
AIDS in frGherem Alter. Somit
mussen Sterbende oftmals auf
eine begleitende Unterstitzung
durch Institutionen zurickgreifen.

Die Finanzierung, und damit die
Méglichkeit ambulanter, héausli-
cher Sterbebegleitung gestaltet
sich unter den derzeitigen Ande-
rungen und Kirzungen im Be-
reich der ambulanten Pflege
(Pflegeversicherung) immer
schwieriger. Mit der Pflege-
versicherung wurde eine Verdn-
derung von der Vollversicherung
hin zur Sockelversicherung ein-
gefuhrt. Ohne die Mitarbeit von
personlichen Vertrauten ist heute
eine hdusliche Sterbebegleitung
allein durch professionelle ambu-
lante Pflegedienste faktisch nicht
mehr méglich. Um eigenen
Gestaltungsspielraum zu erhal-
ten, mUssen eigene Geldmittel
zur Verflgung stehen, bzw. recht-
zeitig angelegt werden. Alleine
die Kosten eines 24-Stunden-
Pflegedienstes belaufen sich auf
monatlich 20.000 DM.

In diesem Zusammenhang be-
kommt die in der BRD sich ver-
gréfBernde Hospizbewegung eine
besondere Bedeutung. Wie be-
reits in anderen L&ndern und
Kontinenten (GroBBbritannien,
USA) seit Jahren bereits fest eta-
bliert, wéchst in der BRD die Zahl

der Hospizinitiativen, die, zumeist
ehrenamtlich, Sterbende sowohl
in hduslicher Umgebung als auch
in stationdrer Versorgung bera-
ten und begleiten. Durch diese
Dienste in Ergénzung zu profes-
sionellen Einrichtungen, wird es
Menschen immer héufiger er-
moglicht, in einer selbstge-
wdhlten Umgebung zu sterben.

Diskutiert wurde das Modell des
.Palliative-Care-Teams”, das aus
einem an ein Krankenhaus an-
geschlossenen Arzt und einem
Pfleger besteht. Diese kimmern
sich ausschlieBBlich um die ambu-
lante Betreuung und Sterbebe-
gleitung und greifen nur dann auf
das Krankenhaus zuriick, wenn
stationdre Hilfe erforderlich und
erwinscht ist. Ein solches Team
leitet Angehérige zur Pflege an,
da es selber nicht léinger als zwei
bis drei Stunden téglich beim Pa-
tienten verbringt.

Als gesetzliche Regelung der
stationdren Sterbebegleitung wird
zu Mitte des Jahres 1997 voraus-
sichtlich der § 39a Stationdre
Hospize im SGB V (Gesetzliche
Krankenversicherung) verab-
schiedet. Dieser sieht erstmals in
der BRD die Férderung stationd-
rer Hospizeinrichtungen vor. Al-
lerdings ist zu beachten, daf3 eine
Indikationsliste den Rechtsan-
spruch, der prinzipiell fir jeden
Burger aus diesem Paragraphen

erwdchst, stark einschrénkt.

Welche Méglichkeiten
bestehen, Vorsorge zu
treffen?

Patientenverfigungen und
Patiententestament alleine schei-
nen keine ausreichende Vorsor-
ge darzustellen. Das direkte, ,vor-
sorgende Gespréch” zwischen
dem Sterbenden und den Men-
schen, die ihn versorgen (Vertrau-
te, Arzte...) bietet gréBere Ge-
wéhr und ist eine unvermeidba-
re Notwendigkeit, damit Win-
sche und Vorstellungen wirklich
respektiert werden, ,so verdammt
schwer das auch ist”.

ErfahrungsgemdfB @ndert sich
die Einstellung zum eigenen Le-
ben in einem fortlaufenden Pro-
zeB3 je nach Krankheitssituation
und der Qualitat des Zusammen-
lebens. Dem muf} idealerweise
ein prozef3hafter Dialog zwischen
dem Sterbenden und den Men-
schen, die um ihn sind, entspre-
chen.

Als Haupthinderungsgrund fir
dieses gemeinsame Gespréch
wird der ,gegenseitige Schutz-
wunsch” benannt. Das meint, daf3
der Sterbende den Angehdrigen
nicht belasten will und vice versa.
Diese Konstellation fihrt oft zu
wachsendem Druck und Span-
nungen. Ein entlastender Aus-
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tausch, beispielsweise durch ge-
meinsames Weinen und Trauern
um die unabénderliche Situation,
wird aus dem Wunsch, den an-
deren schitzen, nicht belasten zu
wollen, vermieden. Eine gegen-
seitige Aussprache, ein wirklicher
Kontakt und wirkliche Begleitung,
kommt nicht zustande.

Die Teilnehmerlnnen stellten
fest, daf} die vermeintliche
Schutzfunktion” dem anderen
gegenUber meistens belastend
wirkt und die gewiinschte Entla-
stung verhindert.

Die gegenseitige Sorge umein-
ander druckt sich auch in dem
Wunsch Sterbender aus, daf3
»sich jemand um die Angehéri-
gen kimmert”. Wenn ein Ange-
hériger alleine die gesamte Ver-
antwortung trdgt, ist er in der
Regel schnell Uberfordert, beson-
ders wenn der Sterbende nicht
mehr in der Lage ist, Gber seine
Situation (selbst-)bewuBt zu ent-
scheiden. Als hilfreiche Lésungs-
mdglichkeit wurde ein sogenann-
tes ,Angehérigendoppel” vorge-
schlagen, in dem zwei Angehéri-
ge gemeinsam Entscheidungen
treffen und sich somit gegensei-
tig entlasten und unterstitzen
kénnen.

Die Teilnehmerlnnen der Ar-
beitsgruppe waren sich einig in
der Einschétzung, daf3 ,Sterben”
in unserer Gesellschaft ein Tabu-
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thema ist. Dieses Tabu muf3 vom
Sterbenden und seinen Bezugs-
personen gedéffnet und gemein-
sam bewaltigt werden. Das sich
gegenseitig Mitteilen von Gedan-
ken, Gefihlen und Phantasien
kann dazu beitragen, Angst zu
vermindern und den Kontakt zu-
einander auch im Sterben zu hal-
ten.

Zusammenfassung:

e formale” Informationen sam-
meln

* mit seinem Umfeld sprechen
(,vorsorgendes Gespréch”)

* Patientenverfigung / Patienten-
testament aufsetzen

* ein ,Angehdrigendoppel” be-
stimmen

* Geld investieren, d.h. fur die

Pflege festschreiben; (sinnvoll ca.
20.000 DM)



Wenn der Kérper nicht mehr mitspielt... - wer bin ich dann?

Zusammenfassung der AG

Moderation:

Horst Ladenberger (Zentrum fiir Selbstbestimmtes Leben, Kéin)
Stefan Etgeton (Deutsche AIDS-Hilfe, Berlin)

Die Arbeitsgruppe von 14 Per-
sonen setzt sich zusammen aus
Mitgliedern der Behinderten-
bewegung und der AIDS-Hilfen,
Mitarbeiternlnnen des Gesund-
heitsamtes, hauptamtlich tétigen
in der Arbeit mit Behinderten und
ehrenamtlich arbeitenden im
Krankenhaus.

Sieben Teilnehmerlnnen sitzen im
Rollstuhl.

Die AG behandelte folgende

Aspekte:

Was macht die Identitdat
des Menschen aus?

Jldentitat” ist nichts konstantes,
statisches, sondern wandelt und
entwickelt sich. Die individuelle
Identitét ist immer eingebettet zu
sehen in ein Netz umgebender
Identitéten. Sie wird sténdig neu
definiert unter dem Einfluf3 Gufle-
rer Faktoren wie:

* gesellschaftliche Normen und
Wertvorstellungen

* Rollenverhalten in bestimmten
sozialen Gruppen

* Lebensentwirfe, die einen
Bruch erfahren

Welche Rolle spielt die
Ausubung eines Berufes?

Briche im Lebensverlauf ken-
nen sowohl behinderte wie nicht-
behinderte Menschen. Beide er-
leben diese als Konflikt zwischen
dem eigenen Wollen und der Be-
grenzung der eigenen Méglich-
keiten. Begrenzungen aufgrund
von Behinderung haben dabei
meist unumkehrbaren Charakter,
wahrend begrenzende Lebens-
umsténde bei Nichtbehinderten
sich wieder wandeln und 6ffnen,
vorUbergehen kénnen.

Berufstétig zu sein und damit
Uber eigenes Geld zu verfigen,

dient nicht nur der Existenzsiche-
rung, sondern erhéht das Selbst-
wertgefuhl jedes einzelnen. In ei-
ner Gesellschaft, die den Wert
eines Menschen hauptséchlich an
seinem Leistungsvermégen mif3t,
erfahren Behinderte, die diese
Leistungsnorm oftmals nicht er-
bringen kénnen, eine Abwertung
gegeniber ihren Mitmenschen.
Behinderte sind demnach doppelt
belastet: Zum einen haben sie
gréBere Schwierigkeiten zu be-
wadltigen, sich beruflich zu entfal-
ten, zum anderen werden sie von
ihren Mitmenschen gerade des-
halb diskriminiert.
Beispielsweise wird die Motiva-
tion Behinderter zur Aufnahme
eines Studiums oder einer Arbeit
von der Gesellschaft kritischer
hinterfragt und gedeutet als bei
Nichtbehinderten. Bei der Frage
nach Berufstétigkeit und Behinde-
rung spielt auch die Generation
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eine Rolle: fir die beiden im Roll-
stuhl sitzenden dlteren Frauen ist
es eine Selbstverstandlichkeit, auf
eine langjéhrige Berufstatigkeit
zuruckzublicken.

Die ehrenamtlich in der Kran-
kenhausarbeit tétigen Frauen er-
leben eine geringere Wertschét-
zung ihrer Arbeit als dies bei be-
zahlter Arbeit der Fall wére.

Was meint der Begriff
Lebensqualitét?

Die Frage nach der Lebensqua-
litét wirft Probleme auf:

* Ist Lebensqualitat ein anderes
Wort fUr Sinngebung?

* Verschiedene Aspekte von Le-
bensqualitét: materielle/geistige,
Selbstandigkeit.

* Was ist lebenswertes Leben?

* Gibt es Leben, das nicht lebens-
wert ist?¢

* Wo gibt es Lebensqualitét bei
Schwerstbehinderten?

Auf all diese Fragen lassen sich
keine allgemeingultigen Antwor-
ten geben. Es ist nicht zuléssig,
ausgehend von der eigenen Si-
tuation die Lebensqualitét eines
anderen zu beurteilen. Ein Ver-
such, Lebensqualitét zu definie-
ren, muB3 scheitern, wird jedoch
im Bereich der Politik immer wie-
der gefordert. Jeder Mensch kann
nur fur sich entscheiden, was for
ihn Lebensqualitat bedeutet.
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Ein Austausch mit anderen wird
als hilfreich erlebt, eigene Klar-
heit dariber zu gewinnen, worin
for einen selber Lebensqualitat
besteht.

Im Kontext AIDS spielt die Fra-
ge nach der Lebensqualitét eine
groBBe Rolle. Heute verfigbare
neue Therapieméglichkeiten kén-
nen die Lebenserwartung von
Menschen mit HIV und AIDS deut-
lich verlangern. Manche Men-
schen erleben bei diesen Thera-
pien gravierende Nebenwirkun-
gen. Der/die einzelne muf3 ent-
scheiden, welchen Preis er/sie fur
eine solche Lebensverldngerung
zu zahlen bereit ist, wie fir sie die
Bilanz zwischen positiven und ne-
gativen Effekten der Therapie zu
ziehen ist. Zugespitzt formuliert
bedeutet dies: Lebensqualitat
kontra Lebensquantitdit.

Eine besondere Dimension im
Thema AIDS hat die Frage: Wie-
viel (Lebens-)Zeit habe ich noch?
Darin unterscheidet sich AIDS von
den meisten chronischen Erkran-
kungen und Behinderungen. Die
Auseinandersetzung mit Krank-
heit, Sterben und Tod beschéftigt
Menschen mit HIV und AIDS in
einem deutlich friheren Lebens-
abschnitt als die meisten Mitmen-
schen. Sowohl Menschen mit HIV
als auch Menschen ohne HIV wis-
sen, daB ihr Leben jederzeit zu
Ende sein kann. Bei Menschen mit

HIV und AIDS wird dieses vormals
theoretische Wissen zu einer spir-
baren Realitét.

Welche Bedeutung hat
Sexualitat?

Sexualitat wird als Teil von Le-
bensqualitét betrachtet. Sie ist
erfahrbar sowohl im Austausch
mit anderen, als auch im eige-
nen Erleben.

In der professionellen Be-
hindertenarbeit ist die Auseinan-
dersetzung mit Sexualitét schon
seit Jahren ein aktuelles Thema.
Bei den Behinderten selber — zu-
mindest bei jUngeren — besteht
die Tendenz, dieses Thema zu
vermeiden. Altere machen in ih-
rer Gruppe die Erfahrung, daf3
Partnerschaft und damit Sexuali-
tat gelebt wird, ohne zuvor Ge-
genstand der Diskussion gewe-
sen zu sein.

In AIDS-Hilfen ist die Auseinan-
dersetzung mit der eigenen Se-
xualitét ein zentrales Thema. Mit
diesen Erfahrungen kénnen sie
die Behindertenbewegung krea-
tiv bereichern.



Danke sch6n!

Urspringlich war es ,nur” eine
zwar ernstgemeinte, aber doch
relativ fixe |dee Gberengagierter
Hauptamtlerlnnen, das Thema
AIDS-Hilfe und Behinderten-
bewegung duch eine Fachtagung
»sichtbar” werden zu lassen.

Sicherlich beginstigt durch den
passenden Anlaf3 — das 10-jéhri-
ge Bestehen der AIDS-Hilfe Wup-
pertal — aber auch durch den im-
mens grof3en und unerwarteten

Zuspruch, den wir erhielten, wann
und wem immer wir diese |dee
vorstellten, nahm dieses Projekt
mit einer grof3en Portion Eigen-
dynamik immer konkretere For-
men an. Schnell war unsere an-
fangliche Unsicherheit durch die
Uberwéltigende Kreativitét, Offen-
heit und Kooperationsbereitschaft
aller Beteiligten ,Schnee von ge-
stern”.

Die nachhaltige Erfahrung, daf3
Selbsthilfe im Stande ist, eine
Fachtagung auf hohem Niveau
auf die Beine zu stellen, bestarkt
den ,Glauben” an die Qualitat
unserer Arbeit und |63t den einst-
weiligen Stref vergessen.

Dies alles wére ohne das per-
sénliche Engagement und die
Mithilfe vieler Menschen nie zu-
stande gekommen.

Deshalb méchten wir uns an
dieser Stelle vor allem bedanken

bei:

Ellen und Peter — fir einfach al-
les, sowie dem gesamten Perso-
nal von der Farberei, der IGSB —
allen voran Veronika Reinshagen,
Andreas, Jérg, Martin und Jutta
fur die Protokolle und diverse un-
liebsame Lauferein, Gerd fur die
Standbetreuung, Stefan, Uli und
Achim von der DAH fir ihre Re-
ferats/Moderationstétigkeiten mit
enorm inhaltlichem Output, glei-
ches gilt fur Horst Ladenberger
vom Zentrum fiur Selbst-
bestimmtes Leben, Franziska Paul
vom ISB und Clemens Beraus von
der BAGH, Dirk Meyer fir seine
Zusage, auch wenn er leider krén-
kelnd auf seinem heimischen Sofa
sitzen bleiben mufite, Manfred
Zollmer for die Eréffnungsrede,
den HA's Gerd und Christian for
die moralische Unterstitzung,
Blumen Rehse fir die verbilligten
JStréuBBchen”, Stefan und Hartmut
fur die ,Sauarbeit” dieses wun-
derbaren Lesematerials, allen
Teilnehmerlnnen und letztlich al-
len, die wir eventuell vergessen
haben hier zu benennen (Sorryl)...

Das Organisationsteam
Michael J&hme und Cori Tigges,
AIDS-Hilfe Wuppertal e.V.
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Adressen

Stefan Etgeton

Uli Meurer

Achim Weber

Deutsche AIDS-Hilfe e.V.
Dieffenbachstraf3e 33
10967 Berlin

030/ 690087-0

Fax 030 / 690087-42

Horst Ladenberger
Zentrum fur
selbstbestimmtes Leben
Jacobstrafie 22

50678 Kdln

0221 /322290

Ellen Dieball
Peter Hansen

Die Férberei
Stennert 8

42275 Wuppertal
0202 / 643064
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Clemens Beraus
Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe
for Behinderte (BAGH)
Kirchfelderstraf3e 149

40215 Dusseldorf

0211 /31006-36

Fax 0211/ 31006-48

Franziska Paul
ISB (Pflegedienst)
Hofaue 75
42103 Wuppertal
0202 / 450271

Dirk Meyer
AIDS-Hilfe NRW e.V.
Hohenzollernring 48
50672 Kéln

0221/ 925996-0
Fax 0221 / 252495

Manfred Zéllmer
SPD-Ratsfraktion Wuppertal
Robertstrafle 5

42107 Wuppertal
0202/450030

Fax 0202 / 455389

Michael Jahme

Cori Tigges

AIDS-Hilfe Wuppertal e.V.
Hofaue 9

42103 Wuppertal

0202 / 450003 / 04

Fax 0202 / 452570











