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Einige Satze zu lhrer Einladung, meiner Person und dem Titel meines

Beitrags.

Mein Name ist Birgit Rothenberg. Ich bin 50 Jahre alt und aufgrund
einer Autoimmunerkrankung schwerbehindert. Seit dem Ende der 70er

Jahre bin ich aktives Mitglied der Politischen Behindertenselbsthilfe.

Ich habe viele bundesweite Treffen der Politischen Behinderten-
selbsthilfe mitorganisiert — so z.B. das Krippel-Tribunal 1981 in
Dortmund. Auf lokaler Ebene engagiere ich mich in der Moderation des
Aktionskreises ,,Der behinderte Mensch in Dortmund“ und bin
Grindungs- und Vorstandsmitglied von MOBILE — Selbstbestimmtes
Leben Behinderter e.V.. Der Verein ist heute auch Trager von Projekten

und Unterstltzungsangeboten in Dortmund.

Seit 1982 arbeite ich als wissenschaftliche Mitarbeiterin im Beratungs-
dienst behinderter und chronisch kranker Studierender (BbS). Der
BbS — heute Teil des Dortmunder Zentrums Behinderung und Studium
(DoBuS) — ist aus Aktivitdten des Lehrstuhls ,Allgemeine Behinderten-
padagogik® (Frau Prof. Dr. S. Solarova) und der studentischen Selbst-

hilfe hervorgegangen.

Meine Schwerpunkte in der Lehre liegen bei den Themenkomplexen
,Eugenik und Euthanasie®, ,Selbstbestimmt Leben” und ,disability
studies“ sowie Feldern der beruflichen sozialen Rehabilitation, in der
Forschung bei den Themenbereichen ,Behinderung und Studium®,

,Selbstbestimmt Leben und Persdnliche Assistenz”.
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Ich habe 2002 die Arbeitsgruppe ,disability studies in Deutschland®
mitgegrindet und bin vermutlich auch aus diesem Grund heute hier

eingeladen.

Ich freue mich sehr Uber diese Einladung nach Hamburg und bin
gespannt auf lhre Meinungen. Sie haben schon einige sehr spannende
Beitrage gehort, an die wir in der Diskussion anknipfen kénnen — ich
habe sie selber leider nicht héren kdnnen, einige//zum grol3en Teil sind
mir aber die// der Personen bzw. ihre Aktivitdten und Verdéffentlichungen

sind mir aber bekannt.

Nun zum Titel meines Beitrags:

»oelbstbestimmt Leben als Prinzip — ein Paradigma®.

Ich bin sicher, dass ,Selbstbestimmt Leben als Prinzip” ein
Paradigma der Behindertenpadagogik ist — auch wenn es bisher noch
keine bedeutende Anzahl der Mitglieder der Disziplin ist, die dieses

Paradigma vertritt. — Es ist eher eine sehr kleine aber wachsende Zahl.

»oelbstbestimmt Leben als Prinzip — ein Paradigma der Reha-
bilitationswissenschaften®. Ich bin ebenfalls Gberzeugt, dass es zu
einem solchen werden koénnte, obwohl ich langwierigen Widerstand,
insbesondere von Seiten der medizinisch orientierten Disziplinen,

erwarte.

Fur den Titel ,,Selbstbestimmt Leben als Prinzip — Paradigma der
Disability Studies in Deutschland” hatte ich persénlich den Zusatz
eines Fragezeichens gewahlt. Disability studies ist ein facheriber-

greifender, alle wissenschaftlichen Disziplinen umfassender Diskurs.
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Hierzu fehlt m. E. bisher die Diskussion mit Vertretern und Vertreterinnen
vieler Disziplinen. Die Diskussion muss aber mit den anderen Disziplinen

gefuhrt werden, um das Fragezeichen aufheben zu kénnen.

Aber wir kbnnen heute eine Diskussion starten. Ich werde Ihnen zuerst

meine Uberlegungen dazu vorstellen.

Zunéchst einmal werde ich lhnen einen Uberblick dazu geben:
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Selbstbestimmt Leben als Prinzip —
Paradigma der Disability Studies in Deutschland (?)

Birgit Rothenberg

Geschichte und Grundsatze von Selbstbestimmt Leben

Selbstbestimmt Leben als Lebensperspektive behinderter Menschen
Erkenntnisse aus der Geschichte der Selbstbestimmt Leben - Bewegung

Selbstbestimmt Leben als Politisches Programm

Begriffe und Gegenbegriffe

Fremdbestimmung als Gegenbegriff zu Selbstbestimmung
Selbststandigkeit als Gegenbegriff zu Selbstbestimmung
Abhangigkeit als Gegenbegriff zu Selbstbestimmung

Betreuung als Gegenbegriff zu Selbstbestimmung

Kompetenz als Kernbegriff von Selbstbestimmung

Methoden und Instrumente

Personliche Assistenz als Methode fur Selbstbestimmt Leben

Peer Counseling / Peer Support als Instrumente der Bewegung

Konsequenzen aus dem Selbstbestimmt Leben - Prinzip

fir Professionalitat, Institutionen und Wissenschaft
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Selbstbestimmt Leben

als Lebensperspektive behinderter Menschen

Selbstbestimmt Leben als Lebensperspektive behinderter Menschen ist
von behinderten Menschen entwickelt worden,

gegen Fremdbestimmung, Aussonderung und Diskriminierung.

. Selbstbestimmt Leben wurde in Gruppen behinderter Menschen
entwickelt, die sich kritisch mit sich und ihrer (behindernden) Umwelt
auseinandergesetzt haben (politische Behinderten- und Krippel-

bewegung).

o Selbstbestimmt Leben wurde und wird in individuellen

Lebensvollziigen realisiert.

« Selbstbestimmt Leben ist Bestandteil eines eigenen

Selbstbewusstseins.

« Selbstbestimmt Leben ist die Grundphilosophie von Dienstleistungs-
angeboten und Zentren, die als Bausteine von Rahmenbedingungen
fur ein selbstbestimmtes Leben von Teilen der Behindertenbewegung

aufgebaut wurden.

Selbstbestimmung meint ein von institutionellen, sachlichen und perso-
nellen Zwéngen unabhéngiges Treffen von Entscheidungen. Voraus-
setzung dafir ist, dass das bestehende Machtverhéltnis zu Gunsten der
Hilfeempfanger/innen aufgebrochen wird. Die Hilfeempfanger/innen
mussen hierzu weitreichende Kompetenzen wahrnehmen und missen
mit Rechten und Md&glichkeiten und mit den erforderlichen Finanzmitteln

ausgestattet sein.

Lebensperspektive Hamburg, 14.06.2006



Selbstrespekt

,lriebfeder und Richtschnur in dieser Arbeit ist unser
Selbstrespekt. Unsere Umwelt bombardiert uns stédndig mit
Hinweisen, dall unser Leben bemitleidenswert, lebensunwert
und unerwlnscht ist, dal} wir Burger zweiter Klasse sind. Viele
von uns sind mit dieser Haltung aufgewachsen und glauben
selbst daran. Wir missen uns gegen diese Gehirnwéasche
impfen, denn wenn wir nicht selbst davon tberzeugt sind, daf
unser Leben genauso viel wert ist wie das anderer Menschen,
fordern wir auch nicht die gleichen Wahlmdglichkeiten, die
unsere nichtbehinderten Angehdérigen, Freunde und Bekannten
in allen Bereichen des Lebens haben. Erst wenn wir davon
Uberzeugt sind, dal} wir die gleiche Lebensqualitat verdienen,
die andere fur selbstverstandlich hinnehmen, werden wir uns
nicht mehr in Anstalten und Heime abschieben lassen, sondern
fordern, Uberall wohnen zu kénnen. ...Dann werden wir uns
nicht in krankhafte Abhangigkeit von unseren Angehérigen
zwingen lassen, sondern persoénliche Assistenzdienste fordern,

die uns freimachen” (Ratzka 1988).

,Bei vielen missen zuerst die Schaden langjahriger Anpassung
an stationdre und ,ambulante” Pflegeheime, der Selbstbegren-
zung und -verachtung behoben werden, bis sie davon Uber-
zeugt sind, dal} sie ihr Leben in die Hand nehmen kénnen”
(Ratzka 1988).
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behindert-sein ist schon,
entwurf eines neuen selbstbewultseins

vom objekt der betreuung
zum subjekt eigenen handelns

,2die umwelt verleugnet die existenz behinderter, schiebt sie an
den rand der gesellschaft, ... will sich der behinderte aus dieser
gesellschaftlichen diskriminierung l6sen, sich emanzipieren,
sich aus dem zustand der abhangigkeit vom fremdbestimmten
ICH-ideal der leistung, jugendlichen schénheit und kdérperlichen
asthetik befreien, mul® er ... seine andersartigkeit akzeptieren.
an die stelle des fremdbestimmten ICH-ideals mul} ein

selbstbestimmtes treten:

behindert sein ist schon!®

,Wir kommen nicht darum herum, unsere beeintrachtigte
korperlichkeit zu akzeptieren, um den zustand des passiven
wartens, der tdédlichen untatigkeit zu tGberwinden — tédlich flr
unser vermégen, erfahrung zu sammeln und entwicklung der

personlichkeit in die wege zu leiten.”

,aus dem objekt der behindertenbetreuung kann so das subjekt

eigenen wollens und handelns werden.” (Steiner 1974)

behindert sein ist schén Hamburg, 14.06.2006



Die Selbstbestimmt Leben — Bewegung als

Bewegung gegen Selektion

Grundprinzipien des Widerstandes gegen Selektion

e gegen ein medizinisches

Behinderungsverstandnis /

fur ein Verstandnis von der gesellschaftlichen

Verursachung von Behinderung

e gegen Diskriminierung von Gruppen
mit einer bestimmten Beeintrachtigung
oder einem bestimmten Schweregrad

einer Beeintrachtigung /

fur ungeteiltes Biirgerrecht auf Partizipation

und Selbstbestimmung

e gegen gesellschaftliche Assoziationen

von Beeintrachtigung als Leid und Elend /

fur umfassende rechtliche Gleichstellung

und individuelle Rechtsanspriiche

Bewegung gegen Selektion Hamburg, 14.06.2006



— Keine Reden
— Keine Aussonderung
— Keine Menschenrechtsverletzungen

Bihnenbesetzung 1981 Hamburg, 14.06.2006



Selbstbestimmt Leben als politisches Programm

Grundsitze der Selbstbestimmt Leben — Bewegung als
Zielrichtung und als politisches Programm
(Miles-Paul 1992)

1.

Forderung nach der Verabschiedung von umfassenden und
einklagbaren Gleichstellungs- und Antidiskriminierungs-

gesetzen fur behinderte Menschen.

Bestreben der Entmedizinisierung von Behinderung.

Das Prinzip der Nichtaussonderung und gréBtmaéglichen

Integration in das Leben der Gemeinde.

Forderung nach der grétmoéglichen Kontrolle Gber die

eigenen Organisationen durch Behinderte.

Forderung der gréRtmoéglichen Kontrolle Gber die Dienst-

leistungen fur Behinderte durch Behinderte.

Selbstverpflichtung der Mitglieder der Selbstbestimmt-
Leben-Bewegung zu Peer Counselling und Peer Support
(Beratung und Unterstlitzung von Behinderten durch Behin-

derte) als SchlUssel zur Ermachtigung Behinderter

SL — politisches Programm Hamburg, 14.06.2006



Fremdbestimmung als Gegenbegriff

zu Selbstbestimmung

Selbstbestimmung ist ein Gegenbegriff zu Diskriminierung und Fremdbe-
stimmung. Fremdbestimmung bedeutet ,Uber jemanden bestimmen®, fir
jemanden entscheiden etc. Fremdbestimmung verunmoglicht somit

Selbstbestimmung.

¢ Fremdbestimmung per Heimordnung.

e Fremdbestimmung durch Institutionen.

e Fremdbestimmung per ,Sach- und Organisationszwang".

e Fremdbestimmung durch behindernde Strukturen / Barrieren.
e Fremdbestimmung durch fehlende Strukturen / Alternativen.

e Fremdbestimmung durch Normen.

Eine Anderung dieser Situation muss das Ziel verfolgen, ,daR jeder
einzelne sein optimales Mal} an Selbstbestimmung herausfinden sollte und
dall er dann auch die Mdéglichkeiten bekommt, um seine Vorstellungen
umzusetzen" (Interessenvertretung Selbstbestimmtes Leben, Resolution
vom 20.04.1991).

Selbstbestimmung im Sinne der Selbstbestimmt-Leben-Bewegung meint
somit nicht Selbstandigkeit, sondern ein von institutionellen, sachlichen

und personellen Zwéngen unabhéngiges Treffen von Entscheidungen.

Fremdbestimmung Hamburg, 14.06.2006



Selbststandigkeit als Gegenbegriff

zu Selbstbestimmung

Selbststandigkeit ist ein Gegenbegriff zu Selbstbe-
stimmung, weil ,bisher kaum dariber nachgedacht
wurde, ... welchen zusatzlichen Aufwand  wir
Behinderten oft in Kauf nehmen missen, um die uns
als so erstrebenswert gepriesene Selbstandigkeit oder
Autonomie bis zum Exzess ohne die Annahme von
personellen Hilfen zu praktizieren®

(Miles-Paul 1992).

Selbststéndigkeit Hamburg, 14.06.2006



Abhangigkeit als Gegenbegriff

zu Selbstbestimmung

,Behinderung ist kein medizinisches Problem, sondern
ein Problem ungleicher Machtverhaltnisse”
(Frehse 1993).

Groltmogliche Selbstbestimmung setzt voraus, dass
bestehende Machtverhaltnisse zwischen Helfern/innen
und Hilfeempfangern/innen aufgebrochen werden,
indem die Hilfeempfanger/innen — und nicht wie
bislang die Hilfeanbieter — mit weitreichenden Kompe-
tenzen ausgestattet werden und ihr Leben unabhangig
von institutionellen oder organisatorischen Zwangen

selbstbestimmt gestalten kénnen.

Abhéngigkeit Hamburg, 14.06.2006



Personliche Assistenz

Mit Hilfe von Assistenz werden aus hilfebedtirftigen Behinderten
,Selbstbestimmte behinderte Arbeitgeber und Arbeitgeber-
innen®, die die bendétigten Hilfen organisieren und koordinieren,
und aus wohlwollenden Helfern und Helferinnen ,persénliche
Assistenten und Assistentinnen®, die von ihren Arbeitgeber/in-
nen entsprechend der geleisteten Arbeit bzw. der erbrachten
personlichen Assistenz beschaftigt und bezahlt werden, aber

auch entlassen werden kénnen (vgl. Miles-Paul 1992).

Kompetenzen sind die Kernpunkte des Assistenzgedankens;

die Hilfeabhangigen, die Assistenznehmer/innen haben alle

Kompetenzen inne.

e Personalkompetenz
¢ Anleitungskompetenz
e Finanzkompetenz

e Organisationskompetenz

Persénliche Assistenz Hamburg, 14.06.2006



Konsequenzen aus dem Selbstbestimmt Leben — Prinzip

fiir Professionalitit, Institutionen und Wissenschaft

o Fachwissen im Kooperationsprozess

o Demaskierung fremdbestimmender Strukturen im

Hilfesystem
° Aufdecken struktureller Gewalt

e Aufbau von an Selbstbestimmung und Partizipation

orientierten Unterstiitzungsbausteinen

o Einbeziehung von Peers in die Lehre

o Forderung von Peer Research und Partizipativer
Forschung

o Dekonstruktion von Behinderung und Normalitat

e Veranderung von Normen

o Einfihrung neuer Begrifflichkeiten

e  Grundverstindnis von Selbstbestimmt Leben als
dialektischem Prozess

° Grundverstandnis von Selbstbestimmt Leben als

Ausdruck eines veranderten Selbstbewusstseins

° Grundverstiandnis von Selbstbestimmt Leben als

Leben im gesellschaftlichen Konfliktfeld

e Selbstbestimmt Leben gilt fiir Kinder und Erwachsene

Konsequenzen Hamburg, 14.06.2006



